RS KOMPAS ™

: Co muUZzu od RS cekat?

Poradce pro pacienty s roztrousenou sklerézou.






Co muUZu od RS cekat?
Jak se Fika, osud preje pripravenym. Proto je dobré védét,

co vas muze v prubéhu choroby potkat a s ¢im bude nutné

se poprat a vyrovnat.




Roztrougend skleréza (RS) je 1écitelnd, nikoli viak (zatim) vylécitelnd choroba. Jde
o chronické zanétlivé autoimunni onemocnéni centralni nervové soustavy, které je pro-
vazeno zpocatku hlavné zanétlivym procesem v mozku, nasledné pfevazi neurodegene-
rativni zmény. RS je nutné co nejdfive rozpoznat, aby se s 1é¢bou zacalo ve stadiu, kdy
je neji¢innéjsi. Cilem 1éCby je totiz zastavit zanétlivé procesy dfive, neZ ptevazi tbytek
nervové tkané v disledku degenerativnich zmén.

RS je zpusobena dlouhodobé probihajici autoimunitni reakci, kterd je vyvolana zatim
ne zcela jasnymi okolnostmi a ktera vede ve svém diisledku k rozpadu myelinovych oba-
1t nervovych vlaken a nasledné k tbytku nervové mozkové tkané (neurodegenerativni
zmény). V¢asnou lé¢bou lze pfedejit degenerativnim zménim v mozku, a tim i vaZnym
dusledkam, které se projevi jako poruchy pohyblivosti, kognitivnich funkci (poruchy pa-
méti, soustfedéni, vybavnosti informaci a schopnosti ucit se novym vécem) a dal$imi
zménami, které se oznacuji jako disabilita.

Jiz neni pravda, Ze RS vede v kratké dobé k invalidizaci, upoutini na vozik a béhem néko-
lika malo mésicu ¢i let ke smrti. Jde v8ak o vaZné onemocnéni, které 1ze spravnou strate-
gil a managementem ptiznak prozit s rozumnou kvalitou Zivota po mnoho desitek let.
S RS neZijete sami. Po celém svété jsou miliony podobné nemocnych, s nimiz mtZete
svuj osud sdilet. Miizete se zapojit do pacientskych aktivit a pomoci zlep$it dostupnost
uc¢inné 1é¢by. Nedejte na negativni komentife v mnoha pacientskych internetovych dis-
kusich. Hledejte ovéfené informace, 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)

Doufam, Ze v tfeti broZzurce o RS a jejich pfiznacich najdete povzbuzeni pro zvladani
své nemoci. Vy mate svou lécitelnou RS, jini lidé se potykaji s jinymi a hiife zvladnutel-
nymi chorobami! Nejste sami!

Marta Simunkova
autorka




Jak RS probiha?

Prubéh roztrousené skler6zy (RS) je u kazdého pacienta jiny. Nékdy se objevi jedina
ataka (relaps) choroby a dal$i uz neptijde. Nejcastéji se ale pii RS stiidaji rtizné dlouha
obdobi klidu (tydny, mésice, roky) s obdobim zhorgeni, kdy se objevi akutni nebo nové
pfiznaky. Takovy priibéh se oznacuje jako relaps - remitentni RS (RR RS). KdyZ po
odeznélém relapsu zustavaji nékteré ptiznaky trvale a tyto ptiznaky se stuptiuji, pak jde
o sekundarné progresivni RS (SP RS). K zhor§ovani pfiznakt mezi relapsa dochazi po
mnoha letech. Vzacné muize RS probihat v podobé jediné ataky, kterd po ruizné dlouhé
dobé upouti nemocného na invalidni vozik. To je primarné progresivni RS (PP RS).
Ctvrty, vzacny typ RS je relabujici-progredujici (RS RP), kdy od samého pocatku po atace
zUstane néjaky pfiznak a ty se postupné zhorguji. Ktery bude ten vag pfipad, to zpravi-
dla nelze doptedu tici. P¥iznivé pro dalsi vyvoj nemoci je zahajeni 1é¢by ve stadiu klinic-
ky izolovaného syndromu (CIS), tedy hned po prvni atace (relapsu). Dal§im p#iznivym
znamenim je dlouh4 doba mezi relapsy a Gplné vymizeni p¥iznaka viz. obrazek str. 6.



Prabéh a formy roztrousené sklerézy
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Hledisko |ékafe a pohled pacienta

Dlouho se soudilo, Ze v ndzoru na chorobu, jeji pritbéh a Gispé&nost 1é¢by neni mezi
lékatem a nemocnym rozdil. V poslednich letech se zjistilo, Ze jde o dva zcela odli§né
pohledy. Lékat hodnoti nalezy na magnetické rezonanci mozku, pocita léze, méti uiby-
tek mozkové tkané. Stav nemocného posuzuje podle $kaly disability (EDSS, Expanded
Disability Status Scale) — viz box. na strané 19. Pacienta zajim4, jak mu choroba zaséh-
ne do Zivota (Budu moci pracovat? Dostuduji? Budu moci mit déti? Mohu sportovat?).
Chce védét, zda bude mit bolesti, na jaké potize — ptiznaky (symptomy) se ma ptipravit
(poruchy pohyblivosti, citlivosti, polykani a dal$i typické piiznaky). Nemocny chce znat,
jak se daji tyto pfiznaky zvladnout, jak se daji 1é¢it. Existuji i ,skryté ptiznaky, které se
dfive nedavaly do souvislosti s RS, ale ony k ni pat#i. Jde o nespavost, depresi, tnavu,
poruchu kognitivnich funkci (paméti a sousttedéni) a potize s mocenim jiz v ¢asnych
stadiich choroby. O v8ech téchto symptomech se doctete dile.



Jak pozndm ataku (relaps)?

Jsou ptiznaky, které jsou typické pro akutni zhor$eni, ale muze se jednat i o zhorgeni
jiz stavajicich ptiznaku. Relaps je nutné rozpoznat a lécit. Definice #ika, Ze relaps jsou
pacientem vnimané nebo objektivné pozorované piiznaky, které jsou typické pro roz-
trousenou sklerézu a trvaji alespori 24 hodin. Podminkou je soucasna neptitomnost
horecky nebo infekce. Mezi dvéma atakami je nezbytny interval alespori 28 aZ 30 dn.

Nejcastéjsi priznaky roztrousené sklerézy:

Na nésledujicich strankich se budeme vénovat tém nejcastéj$im potizim. Neznamena to
viak, Ze se museji objevit pravé u vas nebo Ze vim popisovana lé¢ebna opatteni pomohou.
Mohou se dokonce objevit i jiné symptomy, kterymi se v této broZzute nezabyvame. Proto
byste konkrétni pfiznaky méli vzdy konzultovat se svym lékafem a spole¢né najit cestu
k jejich zmirnéni ¢i odstranéni. To miize znamenat, Ze kromé trvalé imunomodula¢ni 1é¢-
by budete uZivat jesté dalsi 1éky.

Trvald imunomodula¢ni terapie ma za tikol zmirnit rychlost postupu choroby, optimalné ji
taktka zastavit. Casem se i pfesto mohou objevit bud pfechodné potiZe (ptiznaky, sympto-
my) v rAmci relapsu, nebo ptiznaky trvalej$iho charakteru, které lze vétinou 1é¢it, v opti-
malnim ptipadé odstranit, nebo jim lze pfedejit. Pacient v§ak musi védét, které ptiznaky
to jsou, a nesmi pii jejich objeveni propadnout panice, beznadéji, ale snazit se je aktivné
ptekonat (nékdy piijmout a naucit se je zvladnout).

Lécba ptiznaku je dulezitd, protoze to jsou faktory, které zhorsuji kvalitu Zivota. Vétsinou
je jejich terapie zaméfena na cely komplex symptomu, protoze nékteré ptiznaky nelze lé¢it
sizolované“ nebo jeden po druhém. Zakladem 1é¢by RS a jejich piiznaki je komplexnost,
kterd zahrnuje:

« rozpoznani pi{znaku a uréeni jeho puvodu,

« vyloucent faktorti, které piiznak vyvolavaji nebo zhorsuji (Ize-li),

- minimalizace vlivu pfiznaku na kvalitu Zivota komplexnim terapeutickym postupem,
ktery se obvykle sklada z farmakoterapie (1é¢by léky), fyzioterapie (cviceni a dalsich
rehabilita¢nich metod), psychoterapie (naucit se pfiznak pochopit a zvladnout),

« pfedchizeni komplikacim.



Prehled nejcastéjsich priznaku

Poruchy zraku
— dvojité vidéni, rozostfené vidéni, ptechodni ztrata zraku, bolest pfi pohybech o¢ima
— maji zpravidla puvod v zanétu zrakového nervu.

Poruchy citlivosti
— sniZena citlivost azZ necitlivost, mravenceni, brnéni, paleni, nerozeznani chladu a tepla
na Casti téla nebo jen na konedcich prstu.

Mozeckové a vestibularni priznaky
— poruchy stability, zavraté, tfes, potiZe s vyslovnosti.

Kmenové priznaky

— jsou postiZena centra hlavovych nervi, z ¢ehoz vyplyvaji rizné ptiznaky jako zavraté,
nejistota pii chuzi, dvojité vidéni, zaskuby o¢i — nystagmus, obrna licniho nervu, poru-
chy feci nebo polykani apod.

Pyramidové p¥iznaky
— poruchy hybnosti, pocit nebo skute¢nd slabost koncetin, §patné ovladani pohybu,

pocit tize koncetin az nemoZnost udélat pohyb, spasticita (bolestivé stazeni svalovych
skupin).

Autonomni pfiznaky
— poruchy tizeni krevniho tlaku, pulsu, teploty, pohybu st¥ev, poruchy ovladani mocen,
potiZe s erekci apod.

Unava
Poruchy spéanku

Poruchy kognitivnich funkci
— obtiZzné sousttedéni, zhor§enad pamét a schopnost ucit se novym vécem.

Deprese
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Poruchy zraku

Oc¢ni ptiznaky, které jsou vyvoliny zanétem zrakového nervu nebo postizenim moz-
kového kmene, jsou jednim z nejcastéj$ich prvotnich projevir choroby. Zpravidla jde
o0 jednostrannou poruchu, ktera se projevi zamlZenim zrakového pole, vypadkem jeho
¢asti aZ Gplnou ztratou zraku ¢i dvojitym vidénim. Pacient mtiZze pocitovat bolest za
okem nebo pfi pohybu o¢nim bulbem. MtZe dojit ke ztraté barvocitu.

Tyto ptiznaky jsou prvotnimi zndmkami RS u 30 % nemocnych. Velmi ¢asto dojde
k jejich odeznéni i bez 1é¢by. Rychly Gstup a podcenéni ptiznaku, jde-li o prvni sym-
ptom, mohou mit za dusledek opozdéni terapie.

U ¢asti pacientt s RS a zdnétem o¢niho nervu (ktery nemusi byt zpocatku patrny) do-
chazi k ptechodné poruse zraku po fyzické namaze, pfi horecce, pfi poziti horkého
jidla, v horké koupeli. Zpravidla po desitkach minut az do nékolika hodin tento jev mizi.
Jde o tzv. Uhthofttiv fenomén, ktery neni spojen s hor$im pribéhem RS.

Bolest

U nemocnych s RS jde vétsinou o bolest, kterd vychazi z poskozenych nervu (tzv. neu-
ropaticka bolest) a kterd neustupuje po obycejnych lécich na bolest, jako je tieba para-
cetamol, ibuprofen, ketoprofen a dalsi, a proto je nutné volit specifické 1éky, pfipadné
i dalgi metody 1é¢by.

Dalgi druhy bolesti, které mohou RS provazet vyplyvaji ze zmén pohybové soustavy,
zejména z bolestivych stahu svalovych skupin, tzv. spasticity. U ¢asti nemocnych ne-
musi byt bolest vyvolana roztrou$enou sklerézou, ale jinym soubéZnym onemocné-
nim (onemocnéni patefe, migrény, degenerativni onemocnéni kloubu apod.).

Kazda bolest se 1é¢1 podle své pfic¢iny, tu je nejdfive nutné objasnit. Je mylné se do-
mnivat, Zze v8echny bolesti odstrani jedna pilulka, respektive velmi popularni kanabi-
noidy. Ty jsou G¢inné u bolesti vyvolanych spasticitou. Neni pravda, Ze kanabinoidy
nemaji nezadouci ucinky, jak je ¢asto v soucasnosti prezentovano. Jde o Gcinny l1ék
a jeho uzivani je spojeno jak s nezddoucimi t¢inky, tak i s moZnosti vzniku psychické
zavislosti. C4sti nemocnych vak mtize velmi G¢inné pomoci, stejné jako dalgi 1éky,
které se pouzivaji pro 1é¢bu bolesti. P¥ed volbou vhodného 1éku proti bolesti je nutné
se poradit s 1ékafem. Bolest je nutné 1é¢it, protoZe tento pocit velmi zhorguje zdravot-
ni stav. Neléceni bolest ¢asto pfechazi v chronickou bolest a stiva se tak sama o sobé
,samostatnou“ chorobou.



Poruchy hybnosti, spasticita

Potize pfi chiizi, pocit slabosti nebo skute¢na slabost koncetin, §patné ovladani pohybu,
pocit tize koncetin az nemoZnost udélat pohyb, spasticita (bolestivé stazeni svalovych
skupin), sniZeni citlivost aZ necitlivost, mravenceni, brnéni, paleni, nerozeznani chla-
du a tepla na ¢asti téla nebo jen na konedcich prsti jsou velmi ¢astym p¥iznakem, ktery
se objevi v ur¢itém stadiu aZ u 80 ¢i 85 procent pacientt s RS. Podle dostupnych infor-
maci ma az 30 % pacientii s RS také potize s polykanim. Jde o velmi typické ptiznaky,
které jsou s RS spojeny a jejich ptivodem jsou pfechodné (zanétlivé) nebo trvalé (dege-
nerativni) zmény nervové tkané.

Jsou-li tyto pfiznaky nahle vzniklé v rimci relapsu, je nutné co nejd¥ive zahajit protiza-
nétlivou 1é¢bu a dodrzovat klidovéjsi rezim.

Po odeznéni relapsu je velmi zadouci zadit s rehabilitaci a fyzioterapii, aby se obnovila
svalova sila a pfede§lo zhor$ovani funkci (pohybu, ¢iti). Pohybova aktivita a individuali-
zovana rehabilitace by méla pacienta s RS provazet od stanoveni diagnozy po cely Zivot.
Vyzkumy poslednich let prokazaly, ze do urcité doby po poskozeni nervové buriky lze
jeji funkci obnovit. Jsou dokonce diikazy o tom, Ze nervové vldkno muze dorust. Tomu
se fika neuroplasticita. Ta se v8ak neuplatni, pokud nervova soustava nedostane patti¢-
ny podnét, tedy jakousi ,,objednavku“ pro fungovani. Tou je tizeny pohyb — rehabilitace
a fyzioterapie. Je mnoho metod, které mohou nastartovat obnovu nervové tkiné. Fyzio-
terapii lze i minimalizovat chorobné pocity, jako je mravenceni, brnéni, paleni ¢i bolest.
Nékdy je nutné ptizvat k pomoci i 1éky.

Zvlastni skupinou potiZi je tzv. spasticita. To jsou bolestivé stahy svalovych skupin, které
se neuméji Gplné uvolnit a ,natdhnout”. Prevenci spasticity je spravné provadéna fyzio-
terapie, cvi¢eni a nasledné Setrné protahovani svalovych skupin, které vis miiZze naudit
vy$koleny fyzioterapeut. Spasticita svalu dolnich koncetin je zavaznou pfekdzkou chii-
ze, koordinovaného pohybu rukou, ptisobi bolesti. Ptejte se v¢as na to, jak spasticité
predejit nebo jak ji v¢as a spravné zvladnout!

Unava

Kazdy ¢lovék pocituje inavu. Unava je normalni pocit, ktery chrani clovéka pted preti-
Zenim. RS je spojena s inavou v dusledku probihajiciho zanétlivého procesu stejné jako
u jinych zanétlivych chorob, véetné obycejného nachlazeni.

Unavu souvisejici s RS je tieba odligit od navy, ktera je zptisobena jinou pti¢inou, re-
spektive jinym onemocnénim. Unava je téZ spojena s prechodnym zhor§enim pohybovych
a dusevnich schopnosti, s poklesem motivace a s vystupiiovanou touhou po odpocinku.
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Iy

Unava spojena s RS se objevuje kazdodenné, byva ptitomna roky a pacienti popisuji jeji
zévaznost jako vétsi nez u jakékoli tnavy pted vznikem RS. Objevuje se spontinné nebo
v souvislosti s du$evni ¢i fyzickou aktivitou, pfi relapsu i pfi dlouhodobé inaktivité, v dus-
nu, v souvislosti s infekci, s jidlem, poruchou spanku ¢ dal§imi stavy. M4 vazbu na denni
obdobi a obvykle je horsi odpoledne. Zmirtiuje ji spinek ptes den a kvalitni no¢ni spanek,
preventivni odpocinek, vyhybani se zatézujici aktivité a horku. Stupeii tinavy je individualni
a pohybuje se od nerugivé az po zcela znicujici.

Jiné pficiny tinavy u pacientd s RS
Unava miize byt vyvoldna také léky ¢i zdnétem §titné z1azy, ktery byva u pacientt s RS ¢asty.
Bylo prokizano, Ze tinavu muZe zhorovat také obezita, zejména je-li provizena nulovou
fyzickou aktivitou Unavu zvy$uji poruchy spanku, které mtizou nékdy souviset s hyperak-
tivnim mocovym méchytem, bolesti ¢ syndromem neklidnych nohou. Unavu zhor3uje
také deprese a uzivani nékterych léku

Kudy na tmavu?

Pomuze fyzicka aktivita, kterd zvy$i kondici nemocného, vyhybani se horku, Gprava spanku
a 1é¢ba dalgich pfiznaku RS, které spanek narusuji (spasticita, drazdivy mocovy méchyf,
syndrom neklidnych nohou), psychologicki intervence (nacvik relaxa¢nich technik a zvla-
dani stresu) a Gprava pracovniho tempa (planovéni aktivit, rozloZeni energie, zjednoduseni
a Gprava pracovnich tkolt apod.). P¥ednost pfed podavanim lékit maji vzdy rezimova opat-
feni (spravny denni rezim se st¥idinim trénovani fyzické kondice a odpocinku).

Poruchy spéanku

I zcela zdravého clovéka rozhodi, kdyz se par dni po sobé nevyspi. PlouZi se pak po svété
jako matoha a touZi po jediném: zavrtat se do pefin a usnout, zapomenout na viechny stras-
ti a jen slastné odpocivat. Znate pohddku Jana Wericha Kralovna KolobéZzka? Pak asi znate
odpovéd na otazku, co je na svété nejslad$i. No ptece — spravedlivy spanek! V dusledku
samotné RS a také s ni spojenych potizi, jako jsou bolesti spastickych svalt, syndrom
neklidnych nohou, mravenceni, paleni, mocové urgence a dali potiZe, je spinek
u pacienttt s RD narugen. To se projevi jako obtiZné usinani, ¢asté no¢ni probouzeni
nebo ptedcasné vzbuzeni. Nejvyznamnéjsi je absence pocitu odpocinku po probuze-
ni.

V ptipadé poruch spanku je nutné stanovit jejich pti¢inu, tu pak odstranit a 1é-
¢it. Velmi castou pfi¢inou poruch spanku je deprese, coz je 1é¢itelné onemocnéni
iu pacientt s RS.



Mate potiZe se spankem?

Svéfte se svému lékati a neberte 1éky, které vim nabizeji pfatelé. Mnoho 1éku, které se po-

uZivaji pro navozeni spanku, je navykovych. Nejprve je nutné zjistit, co vim v neruSeném

spanku brani, a tuto p¥i¢inu odstranit. Je dobré dodrzovat i pravidla spankové hygieny:

« Od pozdniho odpoledne (4—6 hodin pfed usnutim) nepijte kavu, ¢erny ¢i zeleny ¢aj,
kolu nebo rtizné energetické napoje a omezte jejich poZivini béhem dne. Plisobi po-
vzbudivé a rusi spanek

« Nejezte veler té7k4 jidla a posledni pokrm zatadte 3—4 hodiny pfed ulehnutim.

« Lehka prochiazka po vecefi muze zlepsit vas spanek. Naopak intenzivnéjsi cviceni
3—4 hodiny pted ulehnutim jiz muze va§ spanek narusit.

« Po veceti jiz nefeste problémy, které vas mohou rozrusit. Naopak se snaZte pfijemnou
¢innosti zbavit stresu a p¥ipravit se na spanek.

- Nepijte vecer alkohol, abyste 1épe usnuli — alkohol kvalitu spanku zhor$uje.

« Nekufte, zvlasté ne pfed usnutim a v dobé no¢niho probuzeni.

Nikotin také organismus povzbuzuje. Nekuite vitbec!

« Postel i loznici uzivejte pouze ke spanku a pohlavnimu Zivotu (odstrarite z loznice
televizi, v posteli nejezte, nectéte si a pfes den ani neodpocivejte).

« V mistnosti na spani minimalizujte hluk a svétlo a zajistéte vhodnou teplotu
(nejlépe 18-20 °C).

Pokud dodrZovani obecnych principti spAnkové hygieny nepomuze, konzultujte potize

se svym lékafem.

Deprese

To, Ze nelze oddélit télesné a dusevni potiZze pacientd s roztrou$enou sklerézou (RS),
vyplyva ze samotné podstaty onemocnéni, které postihuje jak nervy, tak i centrum my-
§leni a ,duse”, tedy mozek.

Prvni pozorovani, Ze se poruchy nalad u RS vyskytuji, spadd do druhé poloviny 19. sto-
leti. Po dlouhou dobu byl ptivod deprese pfisuzovan reakci na invalidizujici nemoc
s variabilnim a tézko pfedvidatelnym priitbéhem, jejiz 1é¢ebné moznosti byly his-
toricky spie symbolické nez Gc¢inné. Teprve v roce 1980 publikovali austral$ti psy-
chiatfi F. A. Whitlock a M. M. Siskind praci, v niZ pfedstavuji depresi jako jeden
z hlavich p#iznaka RS. V devadesatych letech minulého stoleti jiz byla deprese po-
zorovana u poloviny nemocnych s RS. V té dobé se jiz prokazalo, Ze prozanétlivé
plisobky, které vyvolavaji RS, soucasné ovliviiuji metabolismus latek s kli¢ovou roli
v rozvoji deprese. Tato pozorovani jsou v soucasnosti doloZzena nalezy na magnetické
rezonanci.
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Na rozvoji deprese se podili i nejistota, neadekvatni strategie zvladani RS, bezmoc-
nost, §patné socialni vztahy, ztrata rekreacnich aktivit, stres, inava. Nelze pominout
ani nezadouci Gcinky léku, pfedev§im kortikoidi.

Pfi diagnostice deprese se v soucasnosti vychazi z obecné platnych kritérii (BOX),
pfi¢emz nelze spolehlivé hodnotit pfiznaky télesného postizeni, které mohou byt
ovlivnény samotnou RS. Navic i tinava, poruchy spanku a koncentrace jsou pro obé

vvvvvv

S nemocnym.

Kritéria deprese: alespoti pét symptomu trvajicich aspori dva tydny:
- Depresivni nalada prevéaZnou ¢ést dne

- Vyrazné snizeny zajem &i radost z jakychkoli aktivit

- Snizeni nebo zvy3eni vdhy o 5 % télesné hmotnosti/mésic

- Nespavost nebo zvy$end spavost témér kazdy den

- Zpomalené myslenf, nebo naopak ptekotné reakce (agitovanost)

- Unava nebo ztrata energie skoro kazdy den

- Pocit bezcennosti a nepfimérené velké viny

- SniZzena schopnost premyslet ¢i soustredit se

- Vracejici se my$lenky na smrt

Rozpoznani deprese je velmi dulezité z mnoha duvodii. Vyznamné snizuje kvalitu Zi-
vota, prohlubuje socialni izolaci, naruguje rodinné vztahy. Podili se na zhorené prace-
schopnosti, sniZzuje schopnost uZivat léky a limituje spolupraci pfi rehabilitaci. Rozpo-
znani choroby je velmi dileZité, protoZze deprese je 1éc¢itelné onemocnéni a je zbyte¢né,
aby pacient trpél.

V terapii deprese u pacientii s RS se nyni dava ptednost modernim antidepresiviim op-
timalné v kombinaci s psychoterapii (tzv. kognitivné-behavioralni terapii). Ve spolupraci
s lékafem a psychoterapeutem lze vypracovat strategii zvladini choroby (coping strate-
gies), pfi¢emz se nesmi zanedbat pozitivni vliv fyzické aktivity jak na samotnou RS, tak
na pfiznivé ovlivnéni deprese. Pfitomnost anebo absence deprese vyznamné ovliviiuje
kvalitu Zivota (nejen) u pacientt s RS.

Poruchy kognitivnich funkci

Mate pocit, Ze zapominate ¢astéji nez dfive? Nedovedete si vzpomenout na jméno své prvni
lasky? Myslenky vam stale utikaji a nemuzZete se sousttedit na to, co pravé chcete udélat?




Nepamatujete si adresu, kterou jste si pfecetli pfed nékolika sekundami? To jsou bézné
privodni znaky RS, kterym se #ika poruchy tzv. kognitivnich funkdi. Jejich zhor$eni muze
ptedchazet relaps (ataku), ale mohou se téz zhor$ovat v dusledku ,neviditelného* prabéhu
RS. Mélokdy v§ak u nemocnych s RS dojde k demenci (nikoli ¢astéji neZ v obecné populaci).
Muizete mit zkratka trochu ,del$i vedeni®, které je zptisobeno pomalej$im vedenim nervo-
vych impulst, coz se muZe projevit i poruchami paméti, vybavnosti, sousttedéni a schop-
nosti ucit se novym vécem. Na poruchy kognitivnich funkci zatim neexistuji 1éky, kterymi
by se dusevni schopnosti zrychlily. Berte je jako soucast toho celého baliku, ktery je spojen
s vasi nemoci. Ostatné, myslite si, Ze vas vagi blizci maji radi pro vasi pamét? Doporucuje
se ale trénovat, napt. vyuzit Brainjogging na pocita¢i HappyNeuron. BrainJogging je tré-
nink mozku pomoci pocitace, jenz je dostupny na CD & ptes www.online.brainjogging.cz/“
online tréninkovy portal. Byl vyvinut tymem francouzskych neurologt a psychologti. Vyuzit
se muZe individualné nebo ve skupiné. Nema vékové omezeni - mohou ho pouZivat v§ichni
od déti az po seniory. Vychazi z nejnovéjsich trendt spojeni neuropsychologie a informac-
nich technologii. UmoZiiuje udrzovat mozek ¢lovéka ve formé odpovidajici podstatné nizsi-
mu véku. Vice informaci na: www.brainjogging.cz.

Pokud v8ak pozorujete ndhlé zhorgeni, muZe to byt signilem, Ze se bliZ{ ataka (relaps).

Poruchy moceni

PotiZe s mocenim maji vliv na v8echny sféry Zivota — pracovni, rodinnou, intimni i spo-
le¢enskou. Mocovy méchyt ma dvé zakladni funkce — jimaci a vyprazdiiovaci — a obé
mohou byt u RS poskozeny. Obé miize urolog zlepsit.

V prvnim ptipadé jde o retenci modi, tedy nemoznost se vymocit pfi pfeplnéném
mocovém meéchyti, v druhém o inkontinenci a tzv. hyperaktivni mocovy meéchyt,
jehoz nejobtiznéj§im pfiznakem jsou tzv. urgence, tedy velmi naléhavé nuceni na
moceni i pfi minimalni naplni moc¢ového méchyfe.

Oba stavy je nutné fesit ve spolupraci s urologem, aby se pfede$lo komplikacim,
poskozeni ledvin. Pfed vySetfenim u urologa je vhodné, vede-li si pacient tzv. mik¢ni
denik, kam zapisuje ¢astost moceni, mnozstvi modi, mnoZstvi a charakter vypitych
tekutin i zda doglo k nechténému, mimovolnimu tiniku moci. Mikéni denik je dobré
doplnit i o idaje o stolici (zacpé) a pouziti inkontinen¢nich pomucek.

Retence moci

Problém miuiZze nastat, kdyz svalovy uzavér mezi mocovym méchyifem a mocovou
trubici zbytni a nechce pustit mo¢ do mocové trubice (retence). Pak zesilené stahy
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svaloviny mocového méchyte vypudi moc¢ nahoru, do ledvinné panvicky, coz muze
poskodit i ledvinnou tkan.

V soucasnosti jsou k dispozici sterilni cévky pro domaci ¢isté cévkovani v baleni,
které usnadni manipulaci s cévkou a jeji zavedeni do mocové trubice a mocového
meéchyte (non-touch technika). Jsou k dispozici i sbérné sac¢ky a cestovni sety, takze
pacienti mohou cestovat bez vétsich obtiZi.

Casté nuceni na moéeni a inkontinence

Urgence, tedy velmi silny pocit nuceni na moceni, je velmi nepfijemnym p#izna-
kem, ktery se nevyskytuje jen u nemocnych RS. Tyto urgence jsou hlavnim pfizna-
kem souboru symptomt, kterému se ¥ika hyperaktivni méchyt. P¥i urgenci muze
dojit k inkontinenci. Hyperaktivni méchy# a inkontinence jsou lé¢itelnd onemoc-
néni i u nemocnych s RS. V soucasnosti jsou k dispozici 1éky zmirniujici urgence,
které jsou dobfe snagené. Soudasti terapie jsou i rezimova opatfeni (spravny pitny
rezim), posilovani panevniho dna a trénink mocového méchyfte, pfi némz se pa-
cient snazi oddalit moceni i pf#i velmi silném nuceni. Pokud tato 1é¢ebna opatteni
selZzou, 1ze pfistoupit i k dal§im postuptum (aplikace botulotoxinu, operace).

P#i nutnosti pouziti a pfedpisu inkontinen¢nich pomiticek je nutné vzdy zohlednit
pfani a moZnosti pacienta, ptipadné jej nechat vyzkouset, jakd moZnost mu bude
vyhovovat nejvice, a netrvat na ptivodni volbé.

V soucasnosti urologové s hrdosti prohlaguji, Ze urologie umi vétsinu potiZi s mo-
¢enim eliminovat.

Psychické potiZe je nutné brat vazné!
Pfiznaky RS nepostihuji jen télo, ale i dusi

O tom, jak se psychoterapie dopltiuje s ostatnimi zplisoby Iécby, vy-
pravi Renata Malinova, psychoterapeutka Centra pro demyelinizaéni
onemocnéni 1. LF UK a VFN v Praze.

Pocatky zivota s chorobou byly u tohoto pacienta, fikejme mu tieba Jifi, hodné na-
ro¢né jak pro néj, tak pro v8echny okolo. Diagnéza RS zastihla tohoto aktivniho
mladika sportovniho typu kolem pétadvaceti let v pritbéhu vysokogkolského studia.
Do péce jsem jej dostala aZ po stanoveni diagnézy s viditelnymi symptomy, které
predstavovaly znacnou limitaci jeho byvalych aktivit. P¥itomny byly pocity méné-
cennosti, marnosti a beznadéje, tedy ptiznaky skute¢né deprese.



Prvni doba psychoterapie

O Jitiho se starala matka a pacient se chipal v8ech pomocnych rukou. Po ¢ase mat-
ka dospéla k ndzoru, Ze by se jeji syn mél snazit byt vice samostatny, a ,,doprovodila“
jej k psychoterapii. Prace s Jifim nebyla lehk3, protoze zpocatku chtél jen pomoc
pasivné pfijimat. Je v8ak nutné, aby se pacienti sami aktivné snazili najit zpusob,
jak si pomoci, jak nemoc pfijmout, jak s ni Zit. Neexistuje totiZz univerzalni zpusob,
ktery by platil pro vechny nemocné s RS. Psychoterapeut by mél byt trpélivym pru-
vodcem, posluchacem a pomocnikem, ktery dodava odvahu a sebevédomi.

Jifi zpocatku reagoval odmitavé, pfestal chodit na psychoterapii i do psychoterapeu-
tické skupiny. U nemocnych je t&zké odlisit, zda se jedni o skute¢nou tinavu zpu-
sobenou RS, nebo o averzi cokoli se sebou udélat, kdy se nemocni za Gnavu pouze
schovavaji. V té dobé Jifi prerusil studium vysoké $koly. Dal§im p#iznakem aktivni
RS mohou byt poruchy soustfedéni, paméti a uend. Jifi si tak vzal ,oddechovy ¢as®,
aby si odzil sviij ,vztek na osud“. Mél §tésti, Zze mél kolem sebe chapavé lidi, ktefi jej
neopustili. Ustat proménu blizkého ¢lovéka na pacienta s RS je velmi tézké. Mnoh-
dy to velmi narusi rodinné vztahy, mnoha partnerstvi se rozpadnou.

Bolestné sebepoznavani

Asi po dvou letech od diagnézy se Jifi Gi¢astnil psychosomatického pobytu, kde se
stfida fyzioterapie s psychoterapii, coz jsou dvé lé¢ebné metody, které se vzajemné
podporuji.

Tento pobyt byl pro Jitiho velmi tézky, protoze jeho zdravotni stav byl z celé skupi-
ny nejzavaZznéjsi: nejhute chodil, nejméné si pamatoval, byl unaveny a depresivni,
meél poruchu sousttedéni a §patnou socidlni adaptabilitu. Myslim v8ak, Ze na tomto
pobytu Jiti mnohé ziskal: jednak pratelstvi, jednak mohl erpat ze zkuSenosti pted-
chtidct — pacientt. Potom jsem Jifiho hodné dlouho nevidéla. Mam pochopeni pro

ces

pacienty, kterym je tak téZko, Ze zvladnou p#ijit jen na infuzni 1é¢bu.

Umeéni znat svou cenu i s RS

Potom jsem jej vidéla na Maratonu s roztrou$enou sklerézou. Nechodil nejlépe, ale
stal na svych nohou a doprovazel jej pes. Tak jsme se dostali znovu do kontaktu.

V nasem centru probihaji Sestitydenni cykly, které se jmenuji Symptomy. Opét se tu
stfida psychoterapie a fyzioterapie se zaméfenim na konkrétni postupy a rady, jak
zvladnout ktery pfiznak. Cennou soudasti téchto cyklu je vlastni zku$enost ti¢astni-
ki1 skupiny, kterou pacienti sdileji s ostatnimi. Jifi kdysi zacal do nageho cyklu cho-
dit, ale nedokonil jej. Nedavno se pfihlasil znovu. Na poslednim setkani bylo jiz
zcela zfejmé, Ze nagel sdm v sobé to, ¢im je cenny, a dovedl se o své nazory a zaZitky
s ostatnimi délit. Vypravél, jak objevil psa, jak se dobfe citi ve vodé, kde se muize
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pohybovat a plavat bez omezeni. Ve vodé se citi zdrav a z tohoto pocitu Cerpa silu
k zvladani dalgich ¢innosti. ,Nejd#iv je voda studeni, ale das si t¥icet bazént — a je to!“
Jifi asi miva smutky, ptistoupil na lé¢bu antidepresivy, coZ je v tomto p¥ipadé s psy-
choterapii jedine¢na 1é¢ebna kombinace. Jeho cilem je nyni dokondit §kolu, dovede
se o sebe postarat, dokonce je schopen domluvit si rande. Ani od svych kolegti jiz
nesly$im obavy o jeho osud.

Mizu, ale nemusim

U RS je velmi dulezZité sebevnimdni, coz vyzaduje u pacientti s RS ¢as. Museji védét,
Ze maji pravo se vyvztekat, vybrecet, postéZovat si. Myslim, Ze kazdy pacient ma navod,
jak si pomoci, sdm v sobé&. Ulohou terapeuta je pomoci ho objevit a podpoftit odvahu to-
hoto navodu pouzit. Hlavnim heslem by mélo byt — mtize§! MiZe§ byt smutny, mtZze$
se zlobit, ale muZe§ také délat, co jde, a nemusi$ se nutit do toho, co nejde. SnaZzime
se spole¢né pieklenout to, co nejde, najit alternativni zptsob, jak fungovat. Snazime se
nemocného motivovat a posilovat jeho sebevédomi.

Spole¢nym znakem vétSiny pacientu s RS je nizké sebevédomi aZ autoagrese. Mozna
jdeiojeden ze spoustécich mechanismu vzniku choroby. Psychoterapeut by mél umét
doprovazet nemocného, podporovat jej a pomahat najit cestu k vyrovnhanému Zivotu.
Existuji programy, jak trénovat télo i jak trénovat kognitivni schopnosti. Jsou béZzné
dostupné na internetu. Poruchy kognice se mohou ukazat v testech, ale nemuseji se
projevit v bézném zivoté. Lze je pteklenout nacvikem, existuji kompenzac¢ni mechanis-
my, ale s deficitem se Ize i smifit: Neumim tohle, ale zase zvlddnu néco jiného. Pt¥iznani
svého limitu nenf snadné, ale na druhou stranu je velice osvobozujici. Rici si ,j4 nemu-
sim“ je Glevné, protoze vétsina pacientt se ke své chorobé dopracuje, protoZe potad
néco ,museji“ bez ohledu na vlastni potteby. Choroba je pak nasméruje k zajmu o sebe
sama. Dopracovat se v8ak k pfijeti sama sebe i s chorobou a jejimi limity chce silu, ¢as,
trpélivost i odvahu. NemuiZeme pomoci tomu, kdo pomoci nechce, a nékdy jsou i véech-
ny snahy zbyte¢né. RS je choroba velmi nevyzpytatelna. Hlavni tlohou psychoterapeuta
viak je pomoci pacientovi najit jeho vlastni zdroje. A ty vét$ina nemocnych ma.

Na zavér

V nasich tfech broZurkach jsme se snazili vysvétlit, co to roztrouSena skleréza je. Ne-
chceme predstirat, Ze je Zivot s ,ereskou” brnkacka, ale tuto diagnézu lze brat i jako Zi-
votni vyzvu na svém Zivoté zménit, co doposud jeho spokojenému pritbéhu vadilo. Psy-
chologové tvrdi, Ze roztrou$enou sklerézou vydava ,podvédomi“ signal k myslenkam,
Ze néco neni v souladu s vlastni lidskou podstatou. Je potieba zalit sebe i sva pfani brat
vazné a pfestat si ubliZovat tim, Ze na sva p¥ani a touhy nebereme ohled. Toto sebepfije-
ti ma 1é¢ebny efekt, usnadni vim dodrzovat i 1é¢ebny reZim a sviij Zivot kvalitné proZit.




Skala disability (EDSS)

Skala disability (EDSS) zahrnuje viechny stavy, které mohou nastat. Dobré zpréva je,
Ze 1é¢bou lze ve vétsiné ptipadii zabranit stavim, které charakterizuji body 5 - 10.
V soucasnosti je imrti na RS velmi vzacné.

bez potizi, neurologicky nalez normalni

1 potize mirné nebo jen anamnestické, vykonnost nedoteena, nepatrné
odchylky v neurologickém nalezu

2 potize jen lehké, vykonnost dotéena minimalné, maly neurologicky nalez

3 postiZeni vyraznéjsi, hybnost a vykonnost dotéena, pracovni schopnost
zachovdna; neurologicky vyjadreny zdkladni pfiznaky nebo kombinace vice
leh&ich p¥iznakui

zpusob Zivota mozny bez zavislosti na pomoci druhé osoby

5 postizeni zna¢éné, pracovni neschopnost, chiize na krat$i vzdalenost
(500 metrd) samostatné mozna

6 hybnost omezend s pomoci hole, berle, opérného aparatu, presuny na krétké
vzdalenosti, doma s pfidrZzovénim se o pfedméty, schopnost vykonu drobnych
praci a) bez pomoci druhé osoby, b) s pomoci druhé osoby

7 hybnost velmi obtiznd aZz nemoZzn4, zavisly na invalidnim voziku, pfesuny do
voziku a jeho ovlddéni bez cizi pomoci, zakladni sobésta¢nost zachovana

8 lezici, zvislost na invalidnim voziku, s cizi pomocf sobé&staény
9 zcela leZicl, nesobéstaény, bezmocny
10 amrti v dusledku RS
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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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