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S ROZTROUSENOU
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PRO PACIENTY

vedouci Centra vysoce specializované péce
as. MUDr. Marek Peterka o pacienty s roztrousenou sklerézou

Vitejte v nasem pruvodci roztrousenou
sklerézou. Brozuraq, kterou drzite, pro vas
bude nejspis trochu odliSnd od téch, které
jste jiz cetli. Je vyjimecna tim, ze jsme ji
pro vas vytvorili spolecné s lidmi, kterym
bylo pFed rozné dlouhou dobou zjisténo
onemocnéni zvané roztrousenad skleré6za

neboli RS.

Diky tomu tady najdete rady primo od pacienty, ktefi védi, co
prozivate a jakym vyzvdm celite. Tyto obavy a vyzvy uz totiz
zazili také a zaZivaii je stdle. PrOvodce jsme rozdélili do 7 krétkych
kapitol. Dozvite se v nich, co by pravé vasim spolusouputnikdm
pomohlo v dobg, kdy Zjistili, ze maiji RS.



Jsem na zaéatku, co ted?

Pokud jste si praveé vyslechli, ze mdte podezreni na RS, nebo vém
bylo onemocnéni potvrzeno, asi se na vds najednou vali spousta
novych informaci a pojmd, které jste nikdy predtim neslyseli. Tady
jsme vam pdr odbornych ndzvd vypsali:

Roztrousenda skleréza (RS) — je onemocnéni nervového systému,
kdy obranny (imunitni) systém ¢lovéka napadd nervovy systém,
konkrétné nervovd vidkna mozku a michy. Proto je také nazyvdno
onemocnénim autoimunitnim, tedy vyvolanym nesprdavnou funkci
téla samotného. Tam, kde k napaddni dochdzi, se tvori zanéty, tzv.
Iéze nebo loZiska, které nervova vidkna poskozuii. Poskozeni zpUso-
buje Spatny prenos signdld mezi mozkem a rdznymi ¢dstmi téla, coz
se pak mUze projevit ndhlym zhorsenim vaseho stavu, takzvanou
atakou ¢i relapsem. Ta se mUze, ale nemusi projevit treba snizenou
citlivosti, brnénim nebo zakopdvdnim a dalSimi priznaky.

Ataka, relaps — je jednim ze zdkladnich projevd RS. Jednd se

0 ndhlé zhorseni zdravotniho stavuy, kdy se u vds mUze projevit
Uplné novy problém nebo se mdze zhorsit problém, ktery uz mdate.
Zpravidla se jednd o problém neurologicky, napr. ndhlé zhorseni
chudze, motoriky, toceni hlavy, brnéni aij. Priznakd mdze byt celd fada
a nelze je tu véechny vyjmenovat, proto se s pripadnou otdzkou

na projevy RS nevdhejte obrdtit na svého lékare. Relaps mUze byt
zdroven i jednim z projevd tzv. progrese onemocnéni, tedy zhorso-
vdni vaseho zdravotniho stavu v pribéhu casu, kterému se préve
snazime lécbou zabrdnit.

EDSS (z anglického ,Expanded Disability Status Scale”, Sesky
Jrozsifend stupnice postizeni) — je méfitko, které se pouziva

k posouzeni, do jaké miry vds RS zasdhla. EDSS se méfi pomoci
celé fady vysetteni, kterd posuzuii oblasti, jako je motorika, citlivost
a koordinace pohybu. Vysledné skére pak uddavd, nakolik je zasaze-

na funkce vaseho nervového systému.



Magnetickd rezonance (zkracuje se jako MR) — je diagnosticky
ndstroj, ktery pouzivd siiné magnetické pole k vytvoreni detailniho
obrazu vnitfnich struktur téla, véetné mozku a michy. Pomoci této
metody je mozné Zzjistit, jestli ve vaSem mozku a miSe probihaii déje,
které tam probihat nemaiji, a to praveé v podobé vyse zminénych
|ézi.

Biologickd Iééba — je zpUsob IéCby onemocnéni, ktery obvykle
ovliviuje biologické pochody vaseho téla tak, aby onemocnéni co
nejvice zpomadililo. Vice se doctete v dalsi kapitole.

Podpurnd Iééba — je dUlezitou souddsti léCby RS, kterd zahrnuje
pédi o vds, zmirnéni priznakd nemoci a zlepseni kvality vaseho
zivota. Jsou to napr. psychoterapie a fyzioterapie. Nenechte se ale
splést - ackoli o ni mluvime jako o Ié¢bé podpudrné, neznamend to,
Ze je néjokym zpUsobem druhoradd. Jelikoz je RS nemoci nervové-
ho systému, je praveé proto dOleZité, abyste se svym télem a dusi
pracovali. Diky fomu bude vas mozek védét, Ze ho chcete pouzivat
a pouzivate. Nervové drdhy, které jsou s mozkem propojené, budou
tim spise pretrvdvat aktivni. PodpUrnd Ié¢ba tak mize prispét ke
zpomaleni postupu onemocnéni.




Jak se RS léci?

Dnes jiz neplati, Ze pacientdm s RS nelze podat zadny Iék. Na-
opak existuje mnoho typU léCby, a vas Iékar tak mUze na zdkladé
provedenych vysetfeni zvolit préveé tu nejlepsi pro vds.

Jak jste se docetli vysSe, v sou¢asnosti se RS Ié¢i pomoci tzv.
biologické 1é¢by, kterd mUze byt doplnéna léc¢bou podpUrnou

a lé¢bou samotného relapsu. Biologickd I1é¢ba ovliviuje biolo-
gické pochody vaseho téla s cilem co nejvice zpomalit rozvoj
onemocnéni. V pripadé [écby RS se tak déje napriklad snizenim
nadmérné reaktivity vaseho imunitniho systému nebo prenasta-
venim rovnovdhy imunitnino systému tak, aby pracoval spravné.
Obecné se tedy tato lé¢ba snazi predchdzet Utoku imunitniho
systému na nervovy systém a umoznit vam vést co nejaktivnéjsi
zivot.

RUzné biologické léky maii rizné mechanismy Ucinku a jsou dnes
navic k dostdni v rdznych formdch poddni: od tabletek pres injek-
ce po infuzni IéCbu, kterou véim budou poddvat primo ve vasem
RS centru. Ddlezitym faktorem pri vybéru IéCby je také frekvence
poddni, tzn. jok Casto budete l1éCbu uzivat. Nékteré léky se podd-
vaiji denné, nékteré nékolikrat tydné, jiné jednou za mésic nebo

i jednou za pUl roku, rok &i vice. Jakd biologickd 1é¢ba a forma jeji-
ho poddni je pro vds nejvhodnéjsi, s vémi vzdy probere oSettuijici
|ékar. Peclivé proto proberte s Iékafem své moznosti.

Biologickd lé&ba i je velmi ndkladnou terapii. V Ceské republice

ie véak za podminek, které vyhodnocuie lékar, plné hrazend.
MdzZete ji tedy povazovat za novou moznost péce o sebe sama,
nezapomineijte proto lécbu uzivat. Pravé dodrzovdnim ddvkovdni
stanoveného lékarem podpotite jeji nejvyssi moznou UCinnost

a vyznamneé snizite riziko relapsu. Pokud by se presto relaps ob-
jevil, lékar vam na zdkladé vysetieni a svého vyhodnoceni mdze
predepsat Ié¢bu jinou. Je totiz ob&as potieba uzpUsobit ji tak,
aby vam stdle byla Sitd presné na miru.



Zivot s RS nenijen o tom,
prijit si prorecept

Lécba RS nenijoko vzit si tabletku na bolest hlavy a &ekat, az bolest
pomine. Jakkoli je obtizné vyrovnat se s touto diagndzou, spousté
pacientd pired vdmi pomohla uvédomit si, co skute¢né znamend Zit
naplno.

Zacindte-li s léCbov, je nejvyssi Cas, abyste si také sami v sobé
nastavili, ze problémy se maiji fesit. Koneckoncd to nemusi znamenat
jen samé neprijemnosti. Neni to totiz jen Iékar-neurolog, kdo se stard
o vasi léCby, ale také fyzioterapeut a psychoterapeut, ktefi vdm sku-
te€né mohou pomoci zviddat priznaky a udrzet si zdravy a pozitivni
pohled na véc. Doporucujeme proto vyhledat i tyto odborniky, proto-
Ze dlouhodobad spoluprdce s nimi mUze Ucinné doplnit Ié¢bu nastave-
nou neurologem a udrzet tak vysokou kvalitu vaseho Zivota.

Je to podobné jako stavba domu. Nestaci
pouze hlavni architekt, ale jsou potreba i dalsi
odbornici jako instalatéri nebo elektrikari.
Vsichni od zahdjeni stavby pracuji spolecné,
aby vytvorili Utulny a pohodiny domov a poté

pomadhalii s jeho Gdrzbou.




Bud'te svym vlastnim pdnem
anebojte se zeptat

Protoze pokud si néco nechdte pro sebe,
nikdo se to nedozvi.

Je dUlezité uvédomit si, Ze joko pacient hrajete zdsadni roli ve
své viastni lécbé. Vy jste odbornikem na své télo a ziskdvdte

své vlastni zkusenosti s nim. Budte tedy svym pdnem a aktivné
se zapojte do své zdravotni péce. Nebojte se na cokoliv ptdt.
Pred kazdou ndvstévou si zapiste, co vds trdpi, co checete védét
a jok se citite, abyste se svého Iékarského tymu mohli zeptat

na konkrétni véci. Kolikrat se vém stalo, Ze jste Sli koupit treba
zubni pastu, a vrdtili se domud se vSim moznym, jen ne prave s ni?
Presné o fom mluvime! Nepodcerujte zadné priznaky a ozvéte
se, pokud se vdim néco nezdd, at uz by to zddnlivé byla jen malic-
kost. A pokud chcete, vezméte si s sebou na vysetreni doprovod.
Tim, Ze budete aktivni a prevezmete odpovédnost za své zdravi,
si zaijistite, aby se vdim dostalo té nejlepsi mozné péce.

Meéijte prosim na paméti, Zze stejné to platiiv pripadé zajisténi
mozné socidlni podpory. Nikdo jiny za vas nezjisti, co potrebujete
a na co mate ndrok. Proto se ptejte a vyhleddvejte odborniky

i v této oblasti, aby se vdim kyzené podpory mohlo dostat.

Nemusite se zpovidat, méjte
rdadi sami sebe

Zivot s roztroudenou sklerézou je cesta dlouhd a ndroénd.

Vds Zivot tim ale rozhodné nekondi. Ba naopak, zacind novou
kapitolou. Budou dobré i skvélé dny, ale ob&as se mohou obijevit
dny Spatné. Proto si pamatujte, Ze mdte plné prévo dovolit sijok
nemoc, tak ,nemoct®. | kdyz nékdy RS ovlivni vase kazdodenni
aktivity, stdle si mUzete plnit zivotni sny, zaloZit rodinu nebo ces-
tovat a uzivat si Zivot naplno.



K dosazeni takového cile je klicovd vase pohoda. Méjte se proto

radi a pecujte o sebe. Nezapominejte odpocdivat, fikat ne, kdyz je to
potieba, a prili§ na sebe netlacte. Snazte se nastavit si denni rezim,
své hranice a zameérte se na zdravé ndvyky. Vénuite se roding, sportu,
prirodé, kulture, Cetbé, dopreijte si dobré jidlo a spdnek, délejte véci, co
vds bavi. Ale dovolte siivynechat a udélat prestdvku, kdykoliv potte-
bujete. Nemusite se nikomu zpovidat a je zkrdtka také v porddku fici
ne.

Neusnéte na vavFinech a pracujte
sami se sebou

Soucasnd léCba RS vds dnes dovede zbavit vétsi ¢dasti problémd, kte-
ré onemocnéni doprovdzi. Clovék tak snadno sklouzne k predstavé,
ze je vSe v porddku a je zbytecné l1éCbu uzivat. To je ovSem velky omyl.
Nesprdavné uzivani nebo neuzivdani lékd mdze vést k ndvratu one-
mocnéni. Na rozdil od jinych nemoci se totiz RS neukazuije vzdy hned
navenek. Predstavte si RS jako klidnou Feku, kterd se jednou za ¢as
mUze vylit z bfeh’ a zpUsobit povoden. Nikdy nevite, kdy se povoden
objevi a jok dlouho bude trvat. Proto je lepsi ji pfedchdzet, pripadné
na ni byt pfipraven a davat pozor na jokékoliv zndmky naznacuijici
mozné vykyvy. Dodrzuijte proto lIékarem stanovené ddavkovdni a vénuj-
te zvySenou pozornost zméndm ve vasem téle a ndladé i celkovému
zdravotnimu stavu. Budete-li mit prehled a budete-li poditat s pripad-
nymi komplikacemi, které s sebou RS nese, Iépe zviddnete jeji dopady
na vas kazdodenni Zivot. Vézte tedy, ze jste RS schopni zviddnout.
Vyzaduije to vSak urcité Usili a odhodldni, které nemusi byt nezbytné
velké a vyCerpdvaijici.



Obklopte se lidmi, kteFi délaji vas
Zivot lepSim

Zdsadni roli v Ié¢bé RS hraje i vase rodina a pratelé, kteri vém
mohou byt obrovskou oporou. Popiremyslejte proto, koho budete
o svém onemocnéni informovat. Tyto své blizké pak nevdhejte
pozdadat o pomoc a svéruijte se jim jok s problémy nebo oba-
vami, tak s radostmi. Vime vSak, Ze neni vzdy snadné o svych
pocitech s nejbliz§imi mluvit. V takovém pripadé vém mohou
pomoci prdvé sami pacienti. MUzete se s nimi sezndmit on-line,
naptiklad na socidinich sitich, v rdémci pacientskych organizaci
¢i jinak osobné. Na svou nemoc tedy nemusite byt vibec sami.
Na celém svété je 2,8 milion0 pacienty s roztrousenou sklerézou
av Ceské republice pres 20 tisic. Propojte se a spojte s nimi sily,
atf mdzete sdilet své pribéhy, boje a nékdy az neuvéritelné po-
vzbuzuijici Uspéchy. Navzdjem se podporite a pomUzete si.
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