ITE, CO JE ROZTROUSENA SKLEROZA?

aneb Jak se RS pozna, do jakych Zivotnich situaci
mne dostane a jak se s nimi vyrovnat

www.rskompas.cz

Zivot s ERESKOU

Roztrousena sklerdza (RS) vstupuje lidem do Zivota nejcastéji mezi 20.-40. rokem.
Postihuje ale i mladsi a starsi lidi. ProtozZe Clovék 21. stoleti ,,nemiva ¢as” vSimat si
svého zdravi, mGze prvni priznaky RS podcenit. Pro lécbu RS je vSak dulezité, aby ji
lékari diagnostikovali v¢as. Pravda je, ze nemoc do zivota clovéka vnasi velkou zménu,
se kterou je treba se vyrovnat. Na svété dnes zije 2,5 milionu lidi s RS. Mnozi dovedou
zit naplnény zivot, pracuji, maji rodiny, pratele a vénuji se tomu, co maji radi.

Zjednodusené vysvétleni lékafe miize znit, Ze RS je chronické zanétlivé onemocnéni centralniho
nervového systému (CNS). Pfi RS je poskozovan obal nékterych nervovych vlaken mozku, kterému
se fika myelin, a také samotna nervova vlakna. Poskozena nervové vlakna prestdvaji spravneé
prenaset signdly v nervovém systému a zptsobuji pfiznaky RS, jako je rozostfené mlhavé vidéni,
vétsi inava, $patné koordinace pohybi apod. Laik si mtize pfedstavit mozkové vlakno chranéné
myelinem jako ,,dratek obaleny buzirkou® — kdyz je jedno ¢i oboji poskozeno, pfenos energie a
informaci je zkresleny a télo nefunguje, jak ma. O RS se ¥ik4, Ze je to nemoc nevylécitelna, ale
1écitelnéd. To znamen4, Ze 1ékafi prozatim nepfisli na to, jak RS uplné vylécit, ale maji dnes k dis-
pozici nové moderni 1éky, které mohou zdravotni stav pacienta dobfe stabilizovat.

Kdy navstivit neurologa?

Obvykle mezi prvni priznaky RS patii:

e poruchy zraku — rozostfené mlhavé vidéni, bolesti o¢i, mimovolné pohyby o¢i,

e poruchy hybnosti a citlivosti rukou a nohou — dfevénéni, brnéni, vétsi inava, neobratnost,

e $patna koordinace pohybi, zavraté, elektrizujici vyboje podél pétete pti predklonu,
naklonéni, ohnuti hlavy, zména citlivosti kize,

e urologické problémy — naptiklad ¢asté nutkani na moceni,

e postizeni mozku — deprese x euforie, poruchy paméti, ¢astéjsi migrény, castéjsi epilepsie

Jak lékari poznaji, ze mam RS?

VySetreni jsou diitkladna. Neurologové sdéli pacientovi diagnézu, az kdyz se jeho nemoc zcela
potvrdi. Proto pacienti ¢ekaji na jasnou informaci o své nemoci nékdy déle.
VySetieni na RS jsou:

e magneticka rezonance (MR) je nezbytn4, ale neni vSemocné, az ve 20 % jsou MR zobrazeni
nespecificka a musi se opakovat,

e lumbalni punkce (LP) a vySetfeni mozkomisniho moku je dilezité, ¢asto o diagnéze
rozhodne, lumbalni punkce v 21. stoleti je ambulantni vykon, kterého se neni nutné obavat,

e zrakové evokované potencialy (VEP) patfi do zédkladni trojice vstupnich vysetfent,

* MR+VEP+LP, - zddejte vSechna tfi vysetfeni — pokud jsou vysledky nejasné, je pottebné
opakovat vysetieni v ¢ase nebo pfi novém zhorSeni stavu nebo novych neurologickych potizich.



Bat se Ci vzdorovat je normalni
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Mnoho lidi po oznameni RS lékaiem takto reaguje. Kazdy clovék pottebuje sviij vlastni cas,
aby se s nemoci vyrovnal, proto vasi prvni reakci na oznameni diagnézy miize byt smutek,
strach, vztek na cely svét apod. Co vim miiZe pomoci se s nemoci vyrovnat?

e Pomoc odbornika na lidskou psychiku, snadnéji se zorientujete v nové situaci.
* Hledejte informace u dtivéryhodnych zdroji, tim je hlavné vas neurolog.
e Mizete si precist rozhovor s vyznacnym neurologem
—rozhovor s prof. MUDr. Evou Havrdovou, CSc., najdete i na strankach www.rskompas.cz.
» Ctéte webové stranky s aktualnimi, odborng ovéfenymi informacemi.
e Vazte rozumem informace z riznych zdroji, mohou byt neaktuédlni ¢i vzbuzovat obavy.
 Kontaktujte pacientskou organizaci — v Ceské republice je ji nap¥. UNIE ROSKA CR.
e Poradte se s aktivnimi pacienty, ktefi se naucili s RS zit.

e Nebudte na RS sami, pfijméte pomoc rodiny a blizkych pratel.

ERESKA se musi Lécit

Vnimejte sviij vztah s lékafem jako partnerstvi postavené na vzajemné duveére. Lékar a pa-
cient tak mohou byt dobrymi protihraci nemoci a mit pozitivni vliv na jeji pribéh.

e Zucastnéte se aktivné konzultace 1é¢ebné volby — RS specialista bude chtit znat vasi volbu.

e Zvolte si Centrum pro diagnostiku a lécbu RS (MS centrum / RS centrum).

e Navstévujte dale svého neurologa.

e Pri RS je tfeba lécit akutni stav a pak nasleduje dlouhodobé 1é¢ba 1éky ovliviiujicimi RS.

® Podrobné se seznamte s moznostmi 1écby v I. a v II. linii 1é¢by RS.

e Lécba L. linie musi byt zah4jena véas — podle nafizeni vlady CR do &ty¥ tydnt od stanoveni
diagnézy RS.

e Pokud neni lécba I. linie dostupna, zadejte svou zdravotni pojistovnu — pomoci vdm muze
i pacientské sdruzeni UNIE ROSKA CR.

¢ Lécba musi byt komplexni: zejména to zahrnuje lé¢bu kazdé ataky, dlouhodobou 1écbu 1éky,
které RS ovliviiuji, 1é¢bu obtézujicich prabéznych priznaki, pohybovy rezim

a odbornou rehabilitaci



Aplikace léku

Je mozné, Ze si budete muset aplikovat 1écbu injek¢né. Neni to asi nic, po ¢em by clovék
touzil, ale naucit se to da. S aplikaci vam mohou poradit zku$ené setry v MS centrech.
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e Naucte se aplikovat léky ovliviiujici RS — injekce do svalu nebo pod kuzi.

e Mista aplikace je tfeba peclive stfidat, kazdy ¢lovék je jiny, kazdé misto aplikace mtize proto
vyzadovat jinou hloubku vpichu, poradte se o tom se sestfickou v MS Centru, pozadeijte ji
oradu i v ptipadé, Ze se vyznamné zmeéni vase télesna hmotnost.

* Naucte se l1ék aplikovat sami — aplikaci 1éku by ale méli umét i ¢lenové vasi rodiny a partnefi.

e Hledejte pro sebe optimélni ¢as aplikace — néktefi pacienti maji dobrou zku$enost s aplikaci
interferonu-beta pfed spanim, glatiramer acetatu s rannim ritualem.

e Misto pro injekci nemusite dezinfikovat — dostatec¢né je omyt ho mydlem.

e Neaplikujte do mista kozni reakce po predchozi injekci.

e Vyuzivejte vSechna mista doporucena k injekci.

e Nevynechavejte ani nepferusujte 1éc¢bu.

e Nebrarite se hovortim o svych problémech s aplikaci injekce ¢i jinych problémech
s neurologem s RS specialistou nebo jinym odbornikem.

e Pokuste se nebrat aplikaci injekci jako nutné zlo, ale jako $anci na dlouhy

a kvalitni Zivot s diagnézou RS.

Zaradte svou diagnozu do svého zZivota

Snazte se vratit do Zivota tam, kde vas zastihla diagnéza.

e Chrarite, pecujte a nenechte si vzit sviij kazdodenni rezim.

e DodrZujte cyklus spanku a bdéni, pracujete maximalné ve dvousménném provozu.

e Adaptujte se na preventivni rezimova opattfeni antiinfek¢ni, antistresova, antidepresivni.

e Udrzujte si uroven své fyzické kondice nebo ji zacnéte budovat.

e Zaméfte se na pohybové aktivity, ¢innosti a sporty, které vas pozitivné motivuji.

e Ucte se rozumét svému télu, svému organismu, své ERESCE.

e Kontrolujte miru své zatéze fyzické a psychické — vykonnost by se méla vratit s odpoc¢inkem
do néasledujiciho dne.

* Nedafi-li se vam plnit denni rezim, nedélejte pfedcasné zaveéry.

e Fyzicka a psychicka vykonnost s ERESKOU kolis4 i v jednotlivych dnech.

e Zatéz si rozdélujte, davkujte, planujte, ucte se systematicnosti.

¢ Vyuzivejte svou fyzickou a psychickou kondici naplno, ale nepfepinejte se.




Denni rezim
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e Vstavejte pravidelné ve stejném case i v sobotu a v nedéli.

e Vénujte svému télu rdno 30 minut: ,,rozhybat se“, hygiena s chladnou vodou, snidejte.

e Snazte se stravovat v tfthodinovych intervalech (snidané, svac¢ina, obéd, svac¢ina, vecete).

e Vénujte pozornost svému jidelnicku (optimélni je sttedomorska kuchyné: zelenina, ovoce,
ryby, driibez, vldknina).

* Nepfejidejte se, nehladovte, dodrzujte pitny rezim (tfi litry denné), zbavte se nadvahy.

* Nesedte, vstaiite, chodte (tfeba jen v mistnosti prechazejte, preslapujte).

e Chodte po schodech, pokud to lze.

* Béhejte nebo se prochazejte odpoledne nebo vecer, pokud to lze.

e Ziskejte pro svlij denni program partnera, partnerku, kamarada, kamarddku, manzelku,
manzela nebo vyhledejte sobé podobné, kteti vas také potiebuji.

* Nemyslete jenom na sebe a na svou diagnézu.

Pracovni proces

* Snazte se vratit ke své praci, profesi, odbornosti, pokud to 1ze.

e Dokoncete studia.

e Neopoustéjte pfedcasné své pracovni pozice.

e Pokud neménite pracovni misto, neni vzdy taktické ihned sdélovat svou diagnézu
spolupracovnikiim nebo $éftim.

e Zbavte se tfisménného provozu, pokud to 1ze.

e Zménu zameéstnani a rekvalifikaci promyslete a konzultujte s neurologem nebo
RS specialistou a vhodné je i konzultovat ji s odbornikem na kariérové poradenstvi.

* Pracovni ulevy nevyuzivejte predcasné.

* Po névratu z prace relaxujte aktivné nebo pasivné podle momentalnich moznosti.

e Pripravu do prace nebo do skoly nenechévejte na posledni chvili.

e Pouzivejte pocitac, tablet, mobil podle moznosti nebo pouzivejte diar.

e Planujte si denni, tydenni a mési¢éni aktivity a realizujte je.

Soukromy zivot

e Chrarite, pecujte a podporujte rodinné, partnerské a pratelské vztahy.

e Maximélné se podilejte na fungovani rodiny, domacnosti, bytu, domu.

e ERESKA soukromy Zivot neurcuje, je jenom jeho akceptovanou soucasti.

* Vénujte trvale pozornost citovym vztahtim, intimnimu a sexualnimu zivotu,
problémy feste spole¢né s partnerem.

e Zapojte rodinu — neni ostuda pozadat o pomoc své blizké.



Spolecensky zivot

www.rskompas.cz

e Neuzavirejte se s ERESKOU a neizolujte se. - Neopoustéjte komunity, do kterych pattite:
sportovni kluby, zdjmové skupiny, rodinna spolecenstvi, party, spolky.

* Vyhledévejte nové aktivity, pokud Zadné nemaéte.

e Vyzkouseijte aktivity pacientskych sdruzeni, naptiklad pravidelné setkéani,
rekondi¢ni pobyty a dalsi.

e Zachovavejte si kontakty i se zdravymi prateli.

* Snazte se byt uzite¢ni a potiebni pro jiné.

* Bavte se, hledejte pozitivni stranky Zivota.

Doporuceni jsou urcena pro ty, kteri maji nové stanovenou diagnozu RS

a uci se s ni zit. Pokud jste si vybrali alespon nékteré z téchto doporuceni
a pouzivate ho ve svém Zivoté s ERESKOU, jste o kricek blize k zvladnuti
zivota s ERESKOU, kdy pracujete, bavite se, tésite se na nové udalos-

ti a pratele, umite odpocivat, koncentrovat sily a podavat dobry Zivotni
vykon. Material si nemuze Cinit a necini naroky na vycerpavajici prehled
doporuceni do zivota s ERESKOU. Je urcen predevsim nové diagnostiko-
vanym pacientam.

Telefonni informacni linka pro pacienty s roztrousenou sklerézou

www.rskompas.cz
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