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Anotace
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zménami mozkovych struktur, ubyvajici Sedé kiry mozkové ¢i samotnym jedincem,
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individual, as it almost always includes comorbidities, either as a result of the treatment
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UVOD

Tato publikace pojednava predev§im o zraddném a plizivém onemocnéni jménem
roztrousend skler6za, onemocnéni napadajici centrdlni nervovy systém. Prace je
rozdélena do dvou obsahlych ¢asti a to do teoretické, kde se dozvime, co je vlastné
roztrousena skleroza, jak se projevuje, jaké jsou diagnostické metody, popiSeme jeji
slozitou a velice individudlni 1écbu, jelikoz kazdy nemocny jedinec neni stejny a ne
kazdému zabird zvolena 1écba. Vysvétlime si, pro¢ RS postihuje prevazné mladé lidi

v produktivnim véku, co se v téle odehrava a proc.

Prakticka cast je spiSe takova autoréina zpoveéd’, kterd neni ochuzena o detaily
zivota s onemocnénim RS a o probihajicich atak, psychické nerovnovahy, stresu
a depresi. Zdlouhava a psychicky ndro¢na vysetfeni, plno Spatnych zprav a o nalezeni
vnitini sily. Sama autorka tik4, Ze RS je jako jeji druhé dvojce, od kterého se uci jak

poznat své télo.

Cilem této publikace je informovat Sirokou vefejnost, prolomit tabu. Zbavit se
predsudkil. Zadny jedinec s timto onemocnénim, které neni zpocatku viditelné, nebude
mit na zaddech napsano, mam RS proto mam ID, nechodim do préce, jsem stile unaven,
mam deprese, musim vyhledavat odbornou pomoc, Spatné¢ se ucim, nepamatuji si.
Necitim koncetiny, brni m¢, rada bych Sla sportovat, ale nemtizu. Snazim se, chci byt
jako vy. Nejsme hloupi, jsme jen nemocni. Néktefi jedinci se s nastalou situaci
vyrovnavaji 1épe, je velice dulezité v jakém veéku je RS diagnostikovana, emocni

a psychicka vyzralost hraje dilezitou roli.

V této publikaci se pokusime neuvadét l1ékarské terminy, tato publikace je
vénovana piedevsim laické vefejnosti, kterd nepotfebuje Cist odborné ¢lanky, kterym
tézko porozumime, pokud nejsme lékafem. Jde ndm hlavné o pochopeni a o prolomeni
tabu. Lidé s RS se totiZz za svoji diagnézu stydi, ano stydi se 80% pacientd a radéji

odpovidaji nespecifickou formou a to, ze maji neurologické onemocnéni.



Ono fict, mam roztrousenou sklerdzu, ¢asto s sebou nese opovrzeni a vylouceni ze
skupiny pftatel, kolegi, spoluzdki a v neposledni fad€ i rodiny, kterd neni schopna
piijmout fakt, Ze je jejich potomek, partner nemocny, kdyz to neni vidét. Proto snaha

0 pochopeni.

Tato nemoc neni nakazliva. Zadame vas, aZ budete tyto fadky ¢&ist, neodsuzujte,
jedinci s RS jsou inteligentni lidé, ktefi se i pies své onemocnéni, které si nevybrali,

snazi zit plnohodnotny Zivot.



TEORETICKA CAST

1 CO JE ROZTROUSENA SKLEROZA

Roztrousena sklerdza je chronické onemocnéni postihujici centralni nervovy systém
a ve své podstaté se jednd o autoimunitni zanét mozku a michy. Zanét, pokud bychom
oslovili fadu lidi, vétSina z nich by odpovéd¢la, Ze se zanétem si télo poradi samo, nebo
spi$ jeho IS, ktery naSe téla chrani pfed viry a bakteriemi. Je tak naucen, Ze vSe cizorodé
a v téle nezddouci musi byt odstranéno. Imunitni systém pro pacienta s RS je v tomto
pripad¢ spis nepftitelem. Jak, jiz bylo zminéno, RS ma autoimunitni rysy, které napadaji
a ni¢i vlastni zdravé buiky. IS a jeho obranné mechanizmy lymfocyty, vyhodnoti
molekuly na vlastnich tkéanich jako cizorodé a okamzité zahajuje Gtok. U RS je ni¢en
pravé myelin, ktery je jednou ze zékladnich slozek bilé hmoty mozku a michy. Jinymi
slovy je to ochranny obal nervovych bunék, existence myelinu je nezbytné nutny ke
spravnému fungovani CNS a PNS. Myelin maji pouze nervova vlakna, kterd prenaseji
vzruch velice rychle. Pokud dojde vlivem onemocnéni k pferuseni myelinového obalu,
nazyvame ho demyelinizované, narusi se jeho funkcénost a vzruchy. Ale diky
oligodendrocytti dochazi k znovu obnoveni rozpadlého myelinu, ale jeho funkénost, je
jiz zpomalena. Jedinec to vSak neciti, protoZe se nejednd o tak zavazné zpomaleni
vzruchl. Pro nazorny ptiklad uvedeme rozbity porcelan, po slepeni dokéZe mit opét
funkénost jako pfed rozbitim, jen je jeho opraveny v naSem piipad€ slepeny kus
viditelny a na lepeném misté kiehky. Ale pokud vlivem onemocnéni dojde k dalSimu
vzplanuti nemoci je regeneracni proces uz narocnéjsi, pomalej$i a mize trvat 1 nékolik
tydnd. Jeli i nadale melanin stale poSkozovan demyelinizaci, bunika se vzda a zanikne.

V poskozeném misté je zanechdno silné zjizveni a ptenos vzruchli uz neni mozny?.

1 HAVRDOVA, E. RoztrouSena skleréza v praxi. Praha: Galén, 2015 s. 11-13
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Centralni nervovy systém ovlada a fidi ¢innost vSech organii v téle, komunikuje

s prosttedim a klade diiraz na chovani jedince. Miizeme ji rozdélit do dvou ¢asti a to na

fizeni kosterniho svalstva a funk&nosti organt.?

Centralni periferni systém se sklada z mozkovych a misnich nervii. Misni nervy se
nachdzi uvnitt misniho kandlu a vznikaji ze dvou kanali, jeden pro pohyb a druhy pro
citlivost. Samoziejmé, ze nervova soustava je slozity spletenec kanald, ale pro

predstavu jsme zahrnuli jen ¢ast. Takovou, ktera je velice dileZitd pro onemocnéni RS.3

1.1 Projevy RS
Prvotni projevy RS, které jsou typické a nepiehlédnutelné.
e Brnéni koncetiny
e Opticka neuritida
e Senzitivni pohybové problémy a zména citlivosti
e Zména chovani, zmatenost a zapominani
e Spatna koordinace, nejista chtize
e Zmény moceni, inkontinence ¢i nemoct se vyprazdnit
e Unava
e Zanét hlavovych nervil
e Sexudlni dysfunkce

e Vzicné poruchy

2 TamtéZ s. 14 ’
3 OREL, M. PROCHAZKA, R. a kol. Vysetieni a vyzkum mozku. Praha: Grada, 2017 s. 14-26
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Opticka neuritida se projevuje zanétem ocniho nervu, ktery pacient vnimé jako
mlhavé, dvojité vidéni (pouze jedno oko), vypadek zorného pole, ztradta barevného
vidéni. Jedinec citi velkou bolest pii pohybu okem. Optickd neuritida je prvotnim
projevem RS aniz by pacient pocitoval jiné¢ neurologické poruchy. Po zaléCeni optické
neuritidy pacient udavéa plny navrat zraku. Ale o¢ni 1€kat vidi nabledlou c¢ast v tkani,
kterd znaci Ubytek myelinu. Jak jiz bylo zmifovéano, dalSi ataky zanechdvaji silné
zjizveni, az se bunky vycerpaji a zaniknou. Potom dochazi k ¢astecné Ci uplné ztraté

zraku.*

Senzitivni poruchy, zména citlivosti, které toto onemocnéni s sebou piinasi od

samého zadatku. Jedinec si téchto prvotnich projevii neviima a ¢ekd, az odezni.’

Motorické poruchy, tato porucha je vzdy, co se progndzy tyce horsi, nez porucha
senzitivni. Jednd se o postizeni koordinace celého téla, postizeny jedinec se jevi jako

opily, mot4 se a nemotorné naslapuje.°

Sfinkterové poruchy, ovladaji mocovy méchyt a svérac. Sexudlni funkce jsou také
zasazeny. Proto mé jedinec pocit netplného vyprazdnéni mocového méchyte, pocit
okamzité potfeby, kterd vzdy kon¢i pomocenim se. To samé plati i u fitniho svérace. Pti
pozdéj$im stadiu onemocnéni je az 70% pacient odkazano na pleny a tim 1 socidlni
odstup a frustrace. Sexudlni funkce u zen zde se jednd o Spatné prokrveni sliznice, nizka

lubrikace nebo ztrata citu.’

Unava az 90% pacienti s RS uvadi dlouhodobou tinavu nehledé na délku spanku
a fyzickou aktivitu. Unava souvisi s faktory jako je ztrita myelinu, protizanétlivy stav
CNS.

*HAVRDOVA, E. Roztrousena skleréza v praxi. Praha: Galén, 2015 s 26
5 Tamtéz s. 29
® Tamtéz s. 30
" Tamtéz s. 33
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Psychické poruchy, uvadi se, ze az 25% pacientii s RS se pokusilo o sebevrazdu.
Vse je zapfi¢inéno silnymi neléCenymi depresemi, neschopnost se vyrovnat
s onemocnénim. Nebo vlivem 1ékt a jejich nezadoucimi ucinky. Kazdy pacient s RS se
V prvnim roce nedokaze smifit a piijmout toto onemocnéni a nastava faze otazek, které
po vétsinu Casu zni “Pro€ ja*“ Tato doba je velice dilezitym momentem a Cas pro rychlé

vyhledani 1ékatské péce z oboru psychiatrie.®

Vzacné poruchy, jsou poruchy takové, které se projevuji od 0,1-1,5 % a jsou k RS
pfidruzené, jsou jimi epilepsie a afazie. Afazie je jak =ztrita fe€i, neschopnost
komunikovat a kdyz ano, neni jedinci rozumét. Epilepsie vzdy se jednd o epilepsii
sekundéarni, tzn. ziskanou. Mize se projevit jednim zachvatem, nebo castymi

a opakujicimi zachvaty. Bez rozdilu, v jakém stavu se RS nachazi.

Prvotni projevy RS jsou znacné nespecifické, mohou se tykat i jinych onemocnéni.
Naptiklad problémy s patefi ¢i jinych neurologickych, psychickych, urologickych,
kardiovaskularnich, onkologickych, ortopedickych aj. problémt, které¢ bez jasného
a fadného vySetfeni nelze zaradit. Pfi podezieni na RS je zapotiebi provést fadu
vySetfeni, kterd vyzaduji plnou spolupraci pacienta, ktery musi svému lékati divéfovat.
Déle by mél Iékar vzit v potaz pacientovu psychickou stranku, ktera je vzdy nalomena,
plnd strachu a obav. V této fazi je potfeba spoluprace i1 jinych navazujicich

zdravotnickych obori.1°

8 Tamtéz s. 89
9 HAVRDOVA, E. Roztrousena skleroza v praxi. Praha: Galén, 2015 s. 36
RICAN, P. KREJCIROVA, D. Détska klinicka psychologie. Praha: Grada, 2006 s. 187
WOSVESTKOVA, O. ANGEROVA, Y. DRUGA, R. PFEIFFER, J. VOTAVA, J. Rehabilitace motoriky
¢loveka. Praha: Grada Publishing, 2017 s 157-158
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1.2 Diagnostika RS

Pokud se u jedince projevi prvotni pfiznaky onemocnéni, mél by urychlené
kontaktovat svého praktického I€kare, ktery mu vypiSe doporuceni k vySetfeni na
neurologickém odd¢leni. Po ziskani takto vypsané zadanky se jedinec dostavi na
ptislusnou neurologii, a to nejlépe v misté¢ svého bydlisté, kde ho objednaji nebo pii
akutnich a pfetrvavajicich obtizi vySetii okamzité. Samotné vySetfeni ma nekolik fazi,
Vv prvni fad¢ 1ékat provede viditelné zmény, které udava sdm pacient. Jedna se o prvni
neurologické obtize, které provazi jeden ¢i vice ptiznakd onemocnéni, o kterych jsme
psali vyse 1.2 Priznaky RS. Pokud pacient prichéazi a 1€kat nazna prvni podezieni na RS,
je dilezité nasadit kortikoidy, nejcastéji Solumedrol v nékterych zejména t&€zsich poruch
je nasazovan Prednisol. VSe nitroZilni cestou ve formé kapacek. Samotné vySeteni na

RS se provadi po stabilizaci pacienta.!

Magneticka rezonance, MR ¢i MRI je neznamé;jsi a nejspolehlivejsi zobrazovaci
technika, kterd dokéze odhalit veSkeré zmény v lidském organizmu. Pfevazné
organovych zmén. MRI umozni vyobrazit fezy urcitych organti az do zobrazeni 3D
obrazu. Magneticka rezonance vyuziva silné statické magnetické pole (fadove 1 T)
a elektromagnetické vineéni s frekvencemi v radech desitek az stovek MHz. Pti
vySetiovani pacienta s RS vySetfujeme pievazné mozkovou tkan, ktera se diky
vhodnému nastaveni a hlavné neinvazivniho u¢inku pro organizmus, dosahneme
takového rozliseni obrazu, Ze Zadna jind metoda RTG a ani CT by toho nebyla mozna.
Samotné vySetieni s sebou nese 1 sva negativa, ke kterym se musi piistupovat obezietné
a pii nékterych se MRI nesmi provést (feromagnetické nahrady) napt. kovové predméty
v téle, implantaty, kardiostimulatory, a tetovani ve vySetfovaném misté. Znamenalo by
to pro pacienta nebezpeci a vzdy s tim musi obeznamen radiolog, ktery MRI ovlada.
Samotné vySetfeni magnetickou rezonanci trva v fddcich nékolika minut a to v rozmezi
mezi 10-45. Pfed samotnym vySetienim musi pacient vyplnit dotaznik, ktery je taktéz

dilezitym voditkem pro radiologa.

1 HAVRDOVA, E. Roztrousena sklerdza v praxi. Praha: Galén, 2015 s. 41
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Uvadgéji se v ném otazky typu: Trpite epilepsii, mate klaustrofobii, a posledni otazkou je
zdali souhlasite s poddnim kontrastni latky, kterd je aplikovana nitroziln€. Tato latka
napomaha k lepSimu vyobrazeni zanétliva loziska, které se diky jejimu specifickému

slozeni jakoby rozzaii.*?

Lumbalni punkce, je druh vysetieni, pfi kterém se odebere mozkomisSni mok
(likvor), ktery ma dva druhy vyuziti, 1écebné a diagnostické. Lécebny zakrok lumbalni
punkce se provadi, pokud je vysoky nitrolebecni tlak. V pfipadé RS mluvime
o vySetfeni diagnostickém. Samotny zékrok trva nékolik minut. Pacient musi leZet na
boku a mit silné pokréené nohy s koleny k brad¢, je to dulezité pro lepsi viditelnost
patefe. Provadi se i v sedg, ale to neni tak bézné. Priibéh samotného zakroku se provadi
zavedenim specialni dutou jehlou (spindlni) mezi obratle do tzv. pateiniho kanalu.
Mnozstvi odebraného likvoru se uvadi kolem 10ml. Po ukoncéeni vySetfeni by mél
pacient 30-60 minut lezet a to kvili silné bolesti hlavy. Diive bylo po dobu 24h lezet
bez polStafe a na Uplné rovin€. Dnes se lumbalni punkce provadi i ambulantné. Po
zakroku miize pacient odejit. Likvor se odeSle do biochemické, mikrobiologické
laboratote kde potvrdi ¢i vyvrati infekce, onemocnéni mozku a michy nebo krvéceni.
U RS jsou v likvoru ptitomny tzv. oligoklonalni pasy. Pokud jsou nalezeny min. 2 pasy
Vv séru, je pravdépodobné, ze se jedna o RS. U pacientll s RS se tyto pasy objevuji
u 95-98 %.13

Evokované potencialy EP, je vySetfeni, které nam ukaZze zménéné mozkové funkce,
tzv. elektrické aktivity. MlUzeme zde meéfit 1 jiné Casti nervové soustavy. Vse je
zaznamenavano na kiivkach obrazovky, které se po vySetfeni prométfi a popiSou.
Samoziejmé, ze bez stimulace vnéjSiho prostiedi by samotné vysSetieni neSlo provést.
EP nam poukazuji, jak dlouha doba je od vyslani impulzu do mozku a ¢as zpracovani
pro vykon daného ukonu. U zdravych jedinct je odpovéd’ mozku okamzitd. U RS trva

o néco déle.

12 HAVRDOVA, E. Roztrousena skleréza v praxi. Praha: Galén, 2015 s. 42
OREL, M. PROCHAZKA, R. a kol. Vysetfeni a vyzkum mozku. Praha: Grada, 2017 s. 105
3 HAVRDOVA, E. Roztrousen4 sklerdza v praxi. Praha: Galén, 2015 s. 46
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Opét se jednd o neinvazivni vysetfeni, které pacientovi nemtize nikterak ublizit. Prib¢h
vySetieni, pacientovy jsou na hlavu pfipojeny elektrody snimajici aktivitu mozku.

Rozdé&lujeme nékolik typa EP.**

,, Coloumbuv zdkon vyjadruje vztah mezi elektrickym nabojem a elektrickou
silou. Rikd, Ze velikost elektrické sily, kterou na sebe piisobi dvé télesa, je primo 1imérna

velikosti nabojii a nepiimo imérna druhé odmocniné jejich vzdalenosti ™

VEP, vizuélni EP, které maji za ukol snimat zrakové funkce, vySetfeni probiha
Vv sedé, pacient sleduje obrazovku, na které vidi blikajici Sachovnici a uprostied je

hlavni bod na, ktery musi jeho zrak spo¢ivat.®

AEP, sluchové EP, zde je ukolem snimani sluchové aktivity perifernich nervi,
vySetfeni muze probihat, jak v sed¢ tak i v leze, pacientovi jsou podana sluchétka, do

kterych jsou poustény riizné zvuky o uréitych frekvencich.’

SEP, somatozenzorické EP, zde pacient lezi a elektrody zaznamenévaji prabéh
aktivovanych perifernich nervli podél somatozenzorickych drah. Opét je testovan Cas

a rychlost pienosu aktivaci perifernich nervii.!8

MEP, motorické EP, jedna se o svalovou odezvu na urcené podméty vychéazejiciho

z vnégjsiho prostiedi.t®

Mezi 4 zakladni typy se musime zminit jes$té o tzv. ustalené a kognitivni EP, ale ty

pro RS nejsou smérodatné a vyzadujici.?

Oftalmologickeé vysetreni, jedna se o ocni vySetfeni bezprostiedné¢ po zaléCeném
zanétu o¢niho nervu. Pacient se musi nadale sledovat a 1x za rok by m¢l byt proveden

o¢ni perimetr.?!

14 OREL, M. PROCHAZKA, R. a kol. VySetieni a vyzkum mozku. Praha: Grada, 2017 s. 85-86, 92
15 TamtéZ s. 86

16 TamtéZ s. 93

7 TamtéZ s. 93

18 TamtéZ s. 93

1 TamtéZ s. 93

20 OREL, M. PROCHAZKA, R. a kol. Vysetieni a vyzkum mozku. Praha: Grada, 2017 s. 93

2L HAVRDOVA, E. Roztrousena sklerdza v praxi. Praha: Galén, 2015 s. 28-29
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Pravé jsme Vam piedstavili diagnostické metody pii podezieni na RS, které jsou
voditkem pro dals$i vyvoj. Pokud ndm MMR, EP a LP potvrdi onemocnéni RS je

dillezité zjistit i jeji formu.

1.3 Formy RS

Existuje nékolik forem RS, od prvotnich ptiznakt, které mohou trvat i n¢kolik let,
kde se sttidaji obdobi klidové s obasnymi lehkymi atakami. Az po rychle se zhorSujici

stavy jedince, které vedou k ¢astecné ¢i plné invalidité.

e Relaps remitentni (RR) — je to nejéastéjsi projev onemocnéni, u vice nez 80 %
jedincii Ize ptredpoklédat jeji pribéh. Prvni ataka je dobfe 1écitelnd a jedinec se
v fadcich dni az tydnt vraci do normalnich aktivizaci organizmu. V tomto stavu
mizeme nasadit vhodnou 1écbu, kterd RS nevyléci, ale mlze oddalit jeji

progresivitu.??

o Sekundarné progresivni — zde se jedna o relaps remitentni RS, Pii vhodné
zvolené 1écbé se jedinec do této faze RS dostat nemusi, ovSem pokud neni
organizmus, jiZ vycerpan a jeho regeneracni schopnosti jsou minimalni. Zde je
1é¢ba uz obtizngjsi.?®

e Primarné progresivni forma — zde se jednd o formu RS, kde jedinci nikdy
nem¢éli obdobi remisni. Zde mluvime o pomalé progresy vedouci k invalidite.
Pokud se onemocnéni projevi v pozdéjsim veéku, uvadi se mezi 40. - 50. rokem
Zivota, nemusi byt 1é¢ba tisp&sna.?*

e Relabujici progrese — jednd se o velmi vzacnou formu RS, kde jedinec od
samého pocatku a zjisténi diagnozy se nachazi v progresivni formé nemoci, kde
ani pii 1écbé, nenastdva zlepsSeni. Kazda ataka zanechava silné neurologické

poskozeni a tim se jedinec stava plné invalidnim. Postihuje pfevazné muze.?®

22 TamtéZ s. 50
2 TamtéZ s. 50
2 HAVRDOVA, E. Roztrousena sklerdza v praxi. Praha: Galén, 2015 .50
%5 Tamtéz s. 50
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1.4 Lécba RS

Jak bylo jiz zminovano, RS je chronické nevylécitelné onemocnéni, ale existuji
1éky, které tuto nemoc dokazi ovlivnit a to natolik, Ze jeji progresivni formu oddali
a jedinec tak muze vést aktivni, samostatny zivot. OvSem za ptedpokladl, ze medikace
bude nasazena v cCasném odhaleni nemoci. Zde jako u kazdého progresivniho
onemocnéni hraje velkou roli ¢as. Musime zminit 1 nezadouci ucinky biologické 1écby,
které jsou od nepiijemnych az zivot ohrozujicich. Dale bychom radi uvedli, Ze ne
kazdému jedinci vyhovuje zvolend 1écba, divodi je hned né€kolik, silné nezadouci
ucinky, objevujici se jiné neurologické poruchy, zrychleni progrese, ¢i zanét mozku

a michy. Ve vyjimeénych p¥ipadech upada jedinec do kématu.?®

Kortikoidy, jsou hormony, které potlacuji jakékoliv zanétlivé zmény v téle,
produkuji je nadledvinky a v pfipadé RS a rychlého vzplanuti nemoci ataky, je vyroba
vlastniho hormonu nedostacujici a proto musi byt okamzité podana infuzni terapie prave
zminovanymi kortikoidy. Umeéle vytvofené hormony maji za tkol rychle a efektivné
potlacit zanét s co nejvetsi opatrnosti k lidskému organizmu. A snahou zabranit dalSimu
poskozeni nervovych vladken. Kortikoidy (solumedrol, prednisol) jsou podavéany
v davkach 3-5 grami, dle stavu pacienta. Po ukonceni infuzni 1é¢by se pacientovi
predepiSi kortikoidy (medrol, prednisol) v tabletové formé s postupnym sniZovéanim,
Vv fadcich dnli az tydnl. Je nepfipustné, aby pacient 1é€bu odmitl, jelikoZ po vysokych
davkach kortikoidl nitrozilné si t€lo musi postupné zvykat na pomalé sniZovani,

protoze si i za tak kratkou chvili télo vytvoii zavislost.?’

Biologickd lécba je zvlastni ndzev a jeji pojem v ocich vefejnosti je cizi
a Vv nékterych piipadech az désivy. Ale biologicka 1écba je i vlastni plazma, kterad se
uziva na pohybovy aparat. Proto mizeme fici, ze se s BL mizeme setkat pfi jakémkoliv

onemocnéni veetné 1€cby zhoubnych nadort a rakoviny.

26 Tamtéz s. 53
2T HAVRDOVA, E. Roztrousena skleréza v praxi. Praha: Galén, 2015 s. 53
FUSEK, M. VITEK, L. BLAHOS, J. HAJDUCH, M. RUML, T. Biologicka l1é¢iva. Praha: Grada,
2012 s. 109
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Vyroba BL se déli do dvou skupin, prvni vyroba bez vneseni genetické informace
(antibiotika) a druha je produktem praveé diky vnesené genetické informaci. Déle se
uvadi vyvoj tfeti vyroby BL (genové terapie) a to je vneseni genetické informace piimo

do buiiky, tkang, pacienta.?®

BL u roztrousené skleré6zy ma za ukol cilené modifikovat onemocnéni a tim
1 ovliviiovat pribéh progrese. Jedna se o dlouhodobou 1é¢bu, kterd se v pribéhu miize
menit, ¢i po neuspeSném léceni vysadit, ale to lékatfi nedoporucuji, protoze mize
u pacienta nastat rychlé zhorSeni stavu. OvSem u typu pozd&jsi sekundarné progresivni
formy, se BL nenasazuje. Dle klinickych studii nenastal u tohoto typu RS zadny

z odekavanych ucinki.?

Druhy BL 1é€by se fadi do kategorii 1. a 2. linie, dle formy a progresivity RS. Lécba
1. linie, se samoziejmé nasazuje az po zaléCeni kortikoidy. Jedna se o prvni klinicky
nalez (CIS), ktery je pfisuzovan onemocnéni RS a indikuji se okamzité, nez dojde
k definitivnimu pfechodu v RS. Dale to mohou byt 1éky 1. linie indikované u pacientt
S jistou diagnozou spliiujici RR a to dvé prelécené ataky za jeden rok s podminkou, ze
pacient ujde sam a bez opory minimalné¢ 300 metrti a jeho EDDS je mensi nez 4,5.
EDDS znamenéd hodnotu postizeni a pro pojistovnu hlavni ukazatel pro poskytnuti
nakladné 1é¢by. Pro pacienty s hodnotami EDDS nad 6,5, je jiz 1écba neproplacena.
Pokud se pacientovi opakuji ataky béhem dvou let od pocatku 1écby Iéky 1. linie, lécba
se ukonci, jelikoZ nedocilila efektu, ktery ma za kol zpomalit progresy. Opét zaleZi na
vedoucim 1ékafti z RS centra aby rozhodl o dal$im 1écebném postupu. Jelikoz existence
novych Iékti v poslednich letech vzrostla, je moznost, Ze jiné Iéky budou mit mnohem
lepsi ucinek a tim 1 zmirni progresy. Zpusob uzivani zvolené 1é¢by je bud’'to infuzné,

injekené ¢i polykani tablet.

Kazdy z danych 1¢kli se uzivad jinym zpisobem, 3x, 1x tydné nebo u infuznich
terapii 1x mési€né, nebo 1x za 6 mésicii. Pro piehled vypiSeme né€kolik druhtt BL

a forem aplikaci.®

% FUSEK, M. VITEK, L. BLAHOS, J. HAJDUCH, M. RUML, T. Biologické 1é¢iva. Praha: Grada,
2012s.17-18

2 HAVRDOVA, E. Roztrousena skleroza v praxi. Praha: Galén, 2015 s. 74

% FUSEK, M. VITEK, L. BLAHOS, J. HAJDUCH, M. RUML, T. Biologické 1é¢iva. Praha: Grada,
2012 s. 109
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Léky prvni linie

e Rebif 22 (interferon beta a) — aplikace do podkozi 3x tydné

e Avonex (interferon bata 11a) — aplikace do svalu 1x tydné

e Plegridy (interferon bata 1a) — aplikace do podkozi 1x za 2 tydny

e Extavia (interferon beta 1b) — aplikace do podkozi obden

e Copaxone — aplikace 1x denn¢ do podkozi, nebo 3x tydné dle mnozstvi latky

e Aubagio — tabletova forma 1x denng*!

Léky druhé linie

e Tecfidera — Dymethil tabletova forma 2x denné

e Gylenia — fingolimod tabletova forma 1x denné

e Tysabri — aplikace formou infuze 1x mési¢né

e Lemtrada — aplikace infuzni forma a to 5dnti po sob& v prvnim roce, po roce

znovu opakovat pfi prokazanych zménach na MMR nebo prodélané atace®

Terapie cytostatiky je urCena pouze u sekundarni progrese a to na samém pocatku

aktivity.

Symptomatologické terapie RS neléci, ale napomaha zvladat jeji pfiznaky, jako
prvni stoji za zminku kanabinoidy, které jsou skutecné ureny jako symptomatologicka
1é¢ba, napomaha ke zmirnéni tiesu, bolesti, ztuhlosti a kieci. Dalsim Iékem musime
uvést Fampyru, kterd pacientim napomaha pfi chtizi tim, Ze zlepSuje pfenos vzrucht na
poskozenych nervovych vladknech. Famppyra je tabletovy 1€k s uzivanim 2x denné.

Vyssi davky maji nepiiznivé az fatalni neurologické ucinky.

St FUSEK, M. VITEK, L. BLAHOS, J. HAJDUCH, M. RUML, T. Biologick4 1é¢iva. Praha: Grada,
2012 5. 109-110

HAVRDOVA, E. Roztrousena skleréza v praxi. Praha: Galén, 2015 s. 56-64
2 HAVRDOVA, E. Roztrousena skleroza v praxi. Praha: Galén, 2015 s. 66-76
3 LANDA, L. JURICA, J. A KOL. Lé¢ebné konopi v sou¢asné medicinské praxi. Praha: Grada 2020 s.
83,113
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Rizika vzniku RS jsou uvadény jako nedostatek vit. D (D3) a uzivani tabdkovych
vyrobki. V poslednich letech vSak vyzkum pacientii s RS pfisel s dal§im rizikem a to

obezitou v obdobi puberty.3*

¥ HAVRDOVA, E. Roztrousena skleroza v praxi. Praha: Galén, 2015 s. 11-12
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2 LECEBNY REZIM A PRIDRUZENA ONEMOCNENI
VLIVEM RS

Lécebny rezim, se rozumi takovy rezim, kde pacient dodrzuje 1éebny postup a tim
je aplikace 1éku, pravidelné kontroly a pfistupem jeho samého. Snaha o nepoddavani se
nemoci, jelikoz Spatny psychicky stav do zna¢né miry ovliviluje onemocnéni.
Nepoddavat se strachu a depresivnim staviim, zbavit se veSkerych zdravi Skodlivych
zavislosti. Zavislosti, uzivani tabakovych vyrobki je rizikovym faktorem pro vznik RS,
ale v piipadg, jiz diagnostikované RS ma pacient vice zanétlivych loZisek na mozku
(MMR) a proto biologicka 1écba neni u€innd, nebo jen z casti. Alkohol, je dalsi faktor
pro zhorSeni vysledki na MMR a tim dochéazi i k rychlejsi atrofii (zmenSovani)

mozku.3®

Infekce, zde u pacienti s RS dochazi k aktivizaci IS, které je ohrozujici a muze
zasahnout 1 bunky zodpové&dné za RS a tim pacienta oslabit natolik, Ze muZe prob&hnout

dal$i nechténa ataka.

Proto je Zadouci, ze pokud pacient citi néjaké ptichazejici onemocnéni (horecka,
bolest v krku, moCovych cest aj.) je nutné obeznamit svého obvodniho 1ékafe a dle
vySetfeni jsou pacientovy poddna ATB. Pfi vysokych horeckach miize pacient pocitovat
zhorSeni neurologického nalezu, ale jen diky jiZz zhorSenych demyeliniza¢nich funkci

a piedeslych atak. Neni oviem vyloudené, Ze se ataka nemiize vyvinout.*®

Ockovani, zde je velky otaznik, a to u vSech autoimunitnich chorob, jelikoz je to
velky zdroj infekce a proto se pfistupuje k ockovani jen v ptipad¢€, pokud pacient nema
zadné momentélni infekéni onemocnéni (ryma) a je dostatecné dlouho od posledni
ataky. Neni v kontaktu s nikym, kdo pravé infekci prodélava. Co se tyce sezénniho
ockovani tak se nedoporucuje. Existuji o¢kovaci latky, kterym se nevyhneme. O¢kovani

zivymi kulturami se nedoporucuje.®’

3 HAVRDOVA, E. Roztrousena sklerdza v praxi. Praha: Galén, 2015 s. 122
3% Tamtéz s. 123
37 Tamtéz s. 123
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| vptipadé RS se setkdvame s tzv. alternativni lécbou, dietami, potravinovymi
dopliiky aj. Bohuzel u této nevylécitelné choroby jsou pouze utéchou pro pacienta,
nicméné pro uzivani vitamint D, vapniku, hoiciku, selenu aj. 1ékafi nic nenamitaji

a naopak ho v pozdé&jsim véku (menopauze) doporuéuji.>®

2.1 Epilepsie, deprese, izkost

Pfidruzenymi onemocnénimi se rozumi takova onemocnéni, ktera jsou

wrwe

Epilepsie, uvadi se jako vzacny pfiznak RS, trpi ji 2-3%pacientll, epilepsie nijak
neovlivituje pribéh RS. Jako vznik EPI zachvati se uvadi vznik zénétlivého loziska

v korové oblasti, ktera je zodpovédna za mozkové funkce.®

Deprese, je velice Castym jevem v prvnich letech diagndzy RS, jsou to neustalé
a neutcsitelné otazky, hledani odpovédi a neschopnost se stimto faktem smifit.
Najednou se objevi pocit ménécennosti, neschopnosti a hledani tniku pted pravdou.
Pacient pfestava spolupracovat s oSetiujicim Iékafem, persondlem. Neustalé mysSlenky
nad budoucnosti, jak a kde bude zit. A co rodina, zlstane jedinec sam, nebo se o néj
nékdo postara. Jsou to hloubavé a sziravé myslenky, které ¢asto vedou (v 25%) pacienta
az k sebevrazde. Proto je nutné vyhledat psychologa. Stejné jako na tuzkostné stavy

(36% pacienti). 4°

% Tamtéz s. 127-130
39 HAVRDOVA, E. Roztrousen4 skleréza v praxi. Praha: Galén, 2015 s. 39
4 HAVRDOVA, E. Roztrousena sklerdza v praxi. Praha: Galén, 2015 5.36-37
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3 REHABILITACE A KOGNITIVNI TRENINK

Rehabilitace, je dlouhodobou zalezitosti a mélo by se s ni zacit jiz v prvni fazi
onemocnéni. Jde o zlepSeni, udrzeni funkéni koordinaci téla a tim docilit samostatného
fungovani pacienta.*! Rehabilitace a neurologie maji spoleény vyznam reflext, které
jsou velice dilezité nejen v diagnostice, ale 1 ve spravné zvolené rehabilitaci. Poprvé
Vv Ceské medicin€ zaznéla reflexni vySetieni, kterd jako prvni uvedl cesky fyziolog Jifi

Prochazka koncem 18. stol.*2

Joga, stejné tak jako rehabilitace se pacientim s RS doporucuje, ktera pfinasi nejen
rehabilitaéni prvky, ale i emo¢ni zklidnéni, t€lesnou harmonii a relaxaci. Ale jeji cviky
pfinaseji i posileni svall, zddového svalstva, stehen, pazi aj. VSe nenucenou a pomalou
formou cvika. Joga bojuje se stresem, dechové cviky uvoliuji vnitini napéti
a odbourdvaji emocni nestabilitu. Vyrazné posiluje rovnovédhu a zlepSuje frekvenci

dychani.*
»Joga neznamena sebezdokonalovéani, ale pfijeti sebe sama“
Gurmukh Kaur Khalsa — americky ucitel jogy

Kognitivni trénink, je pro pacienty s RS velice dulezity a vSak piehlizeny, v prvni
fad¢ se vzdy sleduje samotny vyvoj RS, poruchy hybnosti, motoriky, chiize, citlivosti
aj., ale stejné€ tak jako poruchy pohybovych funkei, tak i kognitivni funkce potiebu;ji
stejny zdjem. Pii kazdém novém zanétlivém loZisku se objevi 1 néjaka kognitivni
porucha at’ uz kratkodoba, dlouhodoba a v né€kterych ptipadech i trvald. ZhorSujici se
kognitivni funkce ovliviiuje i ndhle vznikly stres. Proto pfedstavujeme nékolik cviceni,
protoze stejné jako posilujeme svaly, mizeme posilovat i mozek a dostat ho do potiebné

kondice.**

“HAVRDOVA, E. Roztrousena skleréza v praxi. Praha: Galén, 2015 5.92

42 SVESTKOVA, 0. ANGEROVA, Y. DRUGA, R. PFEIFFER, J. VOTAVA, J. Rehabilitace motoriky
cloveéka: Fyziologie a Iécebné postupy. Praha: Grada Publisching, 2017 s. 182

4 COOPS, M. Joga fit na téle i na dusi. Praha. Rebo International CZ, 2018 s 11-14

“ HAVRDOVA, E. Roztrousena skleréza v praxi. Praha: Galén, 2015 s. 95-104
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~Kognitivni rehabilitace je naprava poskozenych kognitivnich funkci. Ta ma za cil
nejen kompenzaci poruch naucenim se novych strategii, ale také podporu dusevniho

vyrovnani se s funkcnimi deficity jako zdklad pro realistické planovani dalstho Zivota “*®

Neurorehabilitace, znamena komplexni a ustalenou péci o jedince s téZkym
poskozenim mozku (Graz, infekce atd.). Proto si musime vytycit jasné cile, jak a jakym
zptisobem budeme v kognitivni rehabilitaci a kognitivnim tréninku (tyto dva pojmy lze
shrnout do jednoho) pokracovat. Zaméfime se na psychomotorické funkce (prostorova
orientace, pamét, senzomotorické funkce, motivace, mysSleni aj.). Vzhledem ke
zdravotnimu stavu pacienta muzeme tyto rehabilitace provadét skupinové Ci
individudlné. Jedna se o znovuzapojeni se do Zivota, planovani budoucnosti, zaméstnani

aj.46

Lidsky mozek, (sidlo kognitivnich funkci) je vyjimecny pro svoji schopnost obnovy
(neuroplasticita). V dfivéjsich vyzkumech byly jasné zavéry o tom, ze mozek je
plasticky pouze do urcitého véku a posléze mozkové bunky odumiraji a nové se jiz

netvoii. Toto tvrzeni bylo vyvraceno.

,»Neuroplasticita mozku clovéka je tak vysoka, Ze mozek dokaze produkovat nova
propojeni mezi neurony, a dokonce i nové bunky po cely Zivot. Dospély mozek je
schopen vytvaret nové nervové bunky hned ve dvou privilegovanych oblastech mozku.

Je vsak tieba toto vnimat spise jako vyjimku posilujici pravidlo. (Baltes, 2009, s. 34)*

4 KLUCKA, J. VOLFOVA, P. Kognitivni trénink pro praxi 2., rozsifené vydani Praha: Grada, 2016.
Psyché (Grada) s. 19
4 Tamtéz s. 20

4 Tamtéz s 9
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PRAKTICKA CAST

4 CIL VYZKUMU

Cilem vyzkumu je podrobny popis ptipadovych studii dvou osob, dvou Zen, kterym

byla RS diagnostikovana v détském a dospélém veku.

4.1 Prvni studie — détsky vék

Kazdé onemocnéni je pro dit¢ omezujici a naro¢né, at’ jde o pouhou chiipku
s teplotami, nebo rymu. Dité vzdy prozivd nemoc jako velky problém. Nemocné¢ dité je

vzdy pro rodinu psychické zatéz, matka by si nejradéji veskeré bolesti vzala na sebe.

Ptredskolni a Skolni vék, je vékem bezstarostného prozivani détstvi, plno malych
1 velkych radosti. Ale toto bezstarostné détstvi narusi nemoc, nemoc, kterd je
nevylécCitelnd s paralyzou koncetin, docasnou slepotou (viz. Projevy RS s. 13).
Najednou se z bezstarostného ditéte stava vystrasené dité, které nemtize pochopit, co se

s jeho télem dgje.

Pokud je RS diagnostikovéana v détském veéku, musime na ni nahliZet velice opatrné
a to predevS§im ne jen hlidat a monitorovat vyvoj a progresy nemoci, ale zejména
kognitivni funkce ditéte. Pokud se objevi RS v tak mladistvém véku, pfinasi s sebou
fadu jinych problém, které¢ mohou mit fatalni dopady, nejvice vSak ve Skolni dochazce
a jisté formy psychickych poruch. RS u déti mize do jisté miry ovlivnit jejich dosavadni
vyvoj. Diky podédvanym lékiim (kortikoidy, imunosupresiva), které obsahuji muzské
hormony, zahlcuji nadledvinky, zadrzuji vodu v téle, zpomaluji srde¢ni rytmus aj., je

vyvoj ohrozen.

26



Divka narozena roku 1986 do plné¢ funkéni rodiny. OvSem jeji problémy zapocaly,
jiz pti porodu, kde musela pfijit na svét cisarskym fezem s nizkou porodni vahou 2.4
kilogramy. Bezprostiedné po porodu se ukazala alergie na matfino mateiské¢ mléko
(matetské mléko posiluje imunitu). Po par mésicich zivota se vyskytl dalsi problém
a tim byla vrozena srde¢ni vada. Jak Marika vyrustala, objevovala se u ni neustala
infekéni onemocnéni, diky kterym nemohla nav$tévovat mateiskou Skolku
a jina podobna zafizeni. Infekénimi nemocemi se rozumi neustalé¢ anginy, chiipky,
rymy. Ve svych teprve tfech letech musela byt hospitalizovdna na infekénim oddéleni
pro infekéni mononukleézu. Ovsem celkovy vyvoj divky nebyl narusen a tak mohla
r. 1992 nastoupit k povinné Skolni dochéazce. Po celou dobu 1. stupné zakladni skoly vse

probihalo standardné.

Cerven 1997 u ni bylo objeveno kli§t&, po jeho vyndani se neobjevil zadny flicek,
skvrna, nic co by mohlo poukazat na jeho infek¢nost. Proto nebyl divod k obavam
a rodina nepodnikla zadné kroky k dalSimu vySetfeni, jako jsou odbéry krve. Zafi roku
1997 bylo pro divku velkym krokem a to nastupem na druhy stupen zakladni $koly

a tim byla 6. tfida. Problémy se objevily okamzit€ v mésici zafi.

Divka zacala trpét inavovym syndromem, usinala béhem vyuky. To trvalo piiblizné
tyden (dle zdravotni dokumentace, kterou mame k dispozici). Po tydnu ji stoupala
horeCka az na hodnotu 40 °C a zablokoval se ji moCovy méchyf (nemozZnost se
vyprazdnit) v tuto chvili byla pfevezena RZP do nemocnice. Nyni byla zalécena ATB
a sedacimi koupelemi kvili mocovému méchyii. Po 10. dnech byla propusténa

k domacimu 1é¢eni, které se ukazalo jako netispésné.

Divka prestala citit celou levou polovinu téla (ruka, noha), zakopavala, ztracela
postupné zrak na levé oko, padl ji levy koutek, neudrzela mo¢, ptestala komunikovat.
V tento okamzik byla pfevezena na oddéleni détského JIP. Probéhla tada vySetfeni,
zékladnich krevnich odbérii, kde byla zjiSténa vysokd hladina CRP (zanét). Ale to bylo
pro diagnostiku nedostacujici a proto se doktoti uchylili pro odbér mozkomiSniho moku

(lumbalni punkce, popsana v teoretické Casti s. 15).
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Odbér byl proveden a odebrany likvor odeslan do laboratore v Ceskych
Budé¢jovicich k urgentnimu testovani. Vysledek byl za dva dny a za tu dobu se div¢in
stav dal zhorSoval. Po piijeti vysledki byla diagnéza jasnd a tou byla
Meningoencefalitida s hranicnim nalezem borelii a herpes vird (dle zdravotni
dokumentace). Divce byl nasazen prednisol (kortikoidy) a to v davkach: 1000mg prvni
den, 1000mg druhy den, 1000 mg tieti den, dal$i dny se davka snizovala na 500 mg
denné po dobu ¢tyt dnti.

Stav se pozvolné lepsil (po télesné strance), dokazala tfeti den komunikovat,
provadéla samoobsluhu, ale stale byla pfepravovana na invalidnim voziku. Setrvavala
na odd¢leni JIP pelhifimovské nemocnice. Na pokoj dochazeli rehabilitacni sestry, 3x

denné bylo divce méteno EKG, neustalé kazdodenni odbéry krve a moci.

Po mésici se stav témeét vratil do normalniho stavu, proto byla z oddéleni JIP
propusténa na bézné détské oddéleni. Kde probihala dal$i rutinni vySetieni a tim byly

EVP (evokované potencidly), gynekologické ambulantni vySetfeni, dale oddéleni ORL.

Byla z détského oddéleni propousténa na vikendy domu s tim, ze v nedéli do 18:00

hod. musela byt zpét v nemocnici.

Dalsi cesta byla, Ze o divku projevila zdjem prazska nemocnice v Kr¢i a chtéla
opétovneé prozkoumani jejich vysledki a celkového zdravotniho stavu. Jednim z divoda
bylo, Ze nemocnice disponovala magnetickou rezonanci (taktéZ obsazeno v teoretické
Casti s. 14). Zde se koloto¢ vySetfeni opakoval. Nemocnice si chtéli udélat své vlastni
vySetfeni, a proto byla opét provedena lumbalni punkce a nalez byl totozny. Magneticka
rezonance ukazala po zanétlivé zmény na mozku. V Kr¢i stravila divka dlouhych

5 tydnil.

Pro malé dit¢ bylo vSe psychicky ndro¢né, je ndm jasné, Ze priorita byla uvést divku
do normélniho zdravotniho stavu, jen se nikdo nezajimal o duSevni stav. Divka byla
ptecitlivéld, plactiva, odmitala komunikovat, zacala se do sebe uzavirat. Stfidani nalad,
zlost, plac, apatie, smifeni aZ nenavist. Nenavidéla své rodice, ze ji v nemocnici nechali.

Nedokézala pochopit nutnost téchto rozhodnuti. Psychicky stav se nadale zhorSoval.
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V této chvili je t€zké hodnotit, do jaké miry jsou za tento stav odpoveédny nezadouci

ucinky lécby, které jsou mimo jiné dost markantni, nebo dlouhé odlouceni od rodiny.

Po navratu zpét k rodin¢ se divka nedokdzala smifit s faktem, Ze je nemocna, ze
nemuze vykonavat véci co diive. Najednou byla odkézéna na rozhodnutich jinych lidi,
vcetné rodiny, neustalé hlidani a zédkazy. V doméacim 1éceni stravila dalsi tfi meésice,
Skolu navstévovat nemohla kvili vysokym davkdm imunosupresiv (I1éky na potlaceni
imunity) a pak i po prodélaném zanétu mozkovych blan, ktery ji v t¢ dobé nedovoloval

jakékoliv pfetézovani. Stale dochédzela na kontroly, EEG, EVP.

Po nékolika meésicich nastala pro divku dals$i nepfijemnd Zivotni etapa v podobé¢
znovu opakovani Sestého ro¢niku z diivodu dlouhodobé absence. V této fazi se ocita
v dal$im psychickém zatiZzeni. Dokonce Z4dala i své rodice at’ to ned¢laji, Ze se vse

douci, ale rodina dbala nazoru lékara.

Prvni den Skoly, prvni sezndmeni se spoluzdky, pro ni neznamé déti, které ji
odmitaly a nepfijaly mezi sebe. Faze Sikany v podobé posméchlii o propadnuti,
nekomunikace, vy¢lenéni pocitila téméf okamzité. Déti se ji $titily, nadavaly ji, ze to od
ni nechtéji chytit a at’ se drzi dal, Ze je nemocnd a at’ vypadne ze tfidy i Skoly. Uz pro
tak precitlivélou divku toto byla dalsi rana, se kterou se nesmifila do dnesniho dne.
Celou dobu byla pod velkym tlakem okoli, odmitala chodit do Skoly, bala se tam.
Détska Sikana postoupila tak daleko, Ze jednou pii obédé€ ji bylo fe€eno, Ze si na ni po

Skole pockaji a zmlati ji. Strach, Gzkost a panika ve 12. letech.

Zafti 1999 se jeji onemocnéni vratilo, a to v pouhych 13. letech, stejny kolob¢h, stejna
vySetieni, stejnd 1écba, stejné ochrnuti. S tim rozdilem, ze jiZ nemusela opakovat rocnik
a vSe se doucila i pres silné pfemahani hlavy. Ale tim Sikana spoluzakii neptestala
a naopak pfitvrdila, nejen urazky, vysméch, niceni a schovavani véci, ale zacilili na
nezranitelnéjsi ¢ast a to vaha. Pro divku to byl a je neustaly strasak, jelikoz si plné
uvédomuje, Ze vaha je odvisla na zadrzovani vody po zalééeni kortikoidy. Sikanu
zazivala celé 4 roky ZS. V tuto chvili vykazuje znamky asocialniho chovani, kterého si

ani rodina nev§imla, nebo odmitala fakt, Ze se to déje prave jejich dcefi.
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Divka citila velkou tulevu, kdyz odchazela v posledni den zakladniho vzdélavani
a tésila se na novy zacatek, novy v podobé stfedni skoly, kde se teprve lidé seznamuji

a ona tak mize vyjit s Cistym Stitem.

Rok 2003 a nastup na stiedni Skolu. Citila se dobie, méla ptatele, kamarady a vse
probihalo standardné. Jeji psychicky stav se dostal do pfijatelného stavu. Ale
onemocnéni se vratilo, divce vtu dobu bylo 17. let. Opét prozivala vse zndmé
a nepiijemné, paralyzovand tentokrit prava strana, zasaZzené pravé koncetiny a oko.
Vnimani a pocit ochrnutych koncetin jsou, jako kdyz si pielezite ruku a brni, nemate
Vv ni cit, noha a chodidlo je zpoc¢atku oteklé, kiize na dotek silné bolestiva, jako spalena.
Poté nastava dalsi cast a tim je, Ze uz ztracite kontrolu nad pohyby, chcete zvednout
ruku, ale nejde to, stejné tak i noha. Pfichazeji deprese, litost, nenavist nad vlastnim

télem. Chcete, aby to skoncilo, ale trva to dal. Pocit beznad¢je.

V tuto chvili podstoupila dal$i vysetfeni, a to opét lumbalni punkci a MMR.
Vysledky byly nekompromisni jako slova lékate, ktery ji diagnozu sd€loval. Prisel
k divce lezici na posteli a vruce kanylu skapajicimi kortikoidy s fyziologickym
roztokem a sdéluje diagnozu. Piesna slova si divka, jiZ nepamatuje. Jinymi slovy ji bylo
oznameno, ze ma diagnostikovanou roztrousenou sklerozu, ktera je nevylééitelna. Ptala
se na moznosti 1écby, ale byla odkazana na ptislusné RS centrum, samoziejm¢e az po
stabilizaci stavu po atace. V tento moment se divka dostala do zavazného psychického

stavu, ktery jak se pozdéji ukaze, byl fatalni.

Po propusténi z nemocnice bylo potieba vyiesit skolu, nechtéla uz znovu opakovat
rocnik, proto byl vytvotfen individudlni vzdélavaci plan (IVP) uz jen diky nizké absenci
ve vyuce ji bylo umoZnéno dokonceni ro¢niku tak, Ze musi byt prvni pololeti uzaviené
do konce bifezna a druhé do konce srpna. Ovsem i zde se setkala s odporem
a nepochopenim, a to pfimo z fad pedagogi, zejména jedné profesorky, ktera divku
oznacila za lhatfku a Ze nezna nikoho takto nemocného a RS je smyslena nemoc. Toto
naf¢eny uz pro tak siln¢ naruseny psychicky stav, byl siln¢ demotivujici a opétovny
navrat depresivnich stavil. Zde bylo jasné pochybeni pedagogického pracovnika. Pritom
Skolské zatizeni mélo veskeré informace o zdravotnim stavu a na zékladé téchto

dokumenti byl tvofen IVP.
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Po stabilizaci stavu, divka navstivila pfislusné RS centrum v Jihlave, kde si 1ékat
prohlidl zdznamy z vySetfeni a fekl, Zze v tento moment nemd zadnou vhodnou 1écbu

a pro pojistovnu je smérodatné mit dv¢ ataky za jeden rok, coz nebylo splnéno.

Odjezd z RS centra domu, byl plny rozporu a negativnich myslenek, zacaly se
objevovat myslenky na sebevrazdu, tikala si, jak by pro ni bylo vSe jednoduché, kdyby
nebyla. Vten moment si zacala uvédomovat, o co vSe pfijde, partnersky vztah,
diskotéka, alkohol, zabava. V sedmndcti letech musela rychle dospét a feSit otazky,

které jsou jejim vrstevnikiim cizi.

Po propusténi z nemocnice byla dlouhad cesta rehabilitaci a kontrol, kortikoidy
nasazeny V tabletové forme s postupnym snizovanim, jelikoz télo dostalo vysoké davky

a pii preruseni by hrozila dalsi ataka.

Psychické problémy a nendvist ke svému télu byla natolik silnd, Ze si fekla, kdyz ji
vlastni télo zradilo, nebude mu davat potfebnou vyzivu. A tak pfibyla dalsi diagnoza,
mentalni anorexie, prestala mit pocit hladu, neustale kontrolovala svoji vahu. M¢la silné
zakotfenény posméch ze zakladni Skoly. Jeji véha ji provazi cely Zivot. Dle jejich slov
byla ptesvédcena, ze az bude mit hlad tak se naji. Opak byl pravdou. Ale diky
v€asnému zasahu jeji rodiny, zejména otce, na které¢ho byla siln€ fixovana, se jeji stav

zacal pomalu lepsit, ale nasledky si ponese cely Zivot.

Po uspésné rekonvalescenci méla divka celé tii roky relativni latentni znamky
onemocnéni. Snazila se zit dle svého véku, i1 kdyz s omezenimi, ale méla pocit, Ze se

nyni mize vyrovnat s ostatnimi.

Rok 2006 nyni uz dospéla dvaceti letd divka, plné¢ odpovédna za sviyj zivot, kde
zaleZelo jen na jejim rozhodnuti, se opét dostala do stejné situace, ale odmitala jit do
nemocnice, odmitala znovu nasazeni kortikoidi. Nechtéla projit tim samym znovu.
Cekala, &ekala a nechala sviij zdravotni stav dojit hodn& daleko. Nemocnice byla
nevyhnutelnd. Napfed ochrnuti, jen lezelas obCasnym postavenim se na nohy,
nasledovala motorika, koordinace a nakonec pfisla o fe¢. To si ale neuvédomovala,

myslela si, Ze ji je rozumét. Naopak vydavala jen nesmysIné zvuky.
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Mozek byl uz hodné zasazen zanétem. OvSem pamét a inteligence pretrvala,
a proto si plné¢ uvédomovala stav kolem ni. Lékatrsky personal sni zachazel jak
S postizenym (retardovanym) clovékem. Ona citila lidsky odpor, nemohla se ale branit,

ani cokoliv fict.

Po deseti dnech se stav, mluva zlepSovala, sice to nebyla plynula fe¢, ale mohla
srozumitelné komunikovat s okolim. Po této atace byla rekonvalescence o poznani delsi,

vice jak pill roku. A jeji zaclenéni do spolecnosti bylo zatim neuspesné.

Divka ucinila rozhodnuti a to, Ze si zazadd4 o ID, na ktery dle 1ékafd méla nérok.
Proto sepsala na OSSZ zadost i s piislusnymi Iékafskymi zpravami a pak jen ¢ekala na
pozvani ke komisi. Dtichod ji byl schvalen r. 2007 a to ¢astecny (o par let z ¢aste¢ného
a plného stupné ID, rozdéleno do 3. stupnili), Castka byla néco kolem ctyt tisic korun,

které byly drobnou utéchou.

V roce 2008 nastoupila na ¢astecny pracovni uvazek jako ucetni do telekomunikacéni
spolec¢nosti, kterda vyuzila ptispévku pro zdravotné znevyhodnéné osoby a osoby
setrvavajici déle jak jeden rok na ufadu prace. Nyni se jeji zdravotni stav lepsil

a socialni vztahy byly mnohem jednodusi.

Rok 2012. RS nikdy nespi a dalsi ataka, ktera divce vzala zrak, oslepla na levé
oko, nebyla to pro ni klasicka ataka, které doposud znala, protoze bylo zasazeno pouze
oko a zadné koncetiny. Do nemocnice se rozhodla jit az po ¢tyfech dnech od ztraty
zraku. Tentokrat si vybrala Jihlavu, kde byla nemocnice 1épe vybavena. Byl ji nasazen

op¢t solumedrol, ale v davkach misto tfech tisic miligramii rovnou pét tisic miligramda.

Divka véfila, ze vySsi davka ji zrak navrati. Po nékolika dnech se oko zhorsilo, ze
piestalo rozeznavat svétlo 1 tmu. Divka bylo v koncich, méla spousty otazek a vzdy
dostala uklidiujici odpoveéd’ a to at’ n€kolik dni az tydnii pocké. Ale jeji zkuSenosti
s predchozich atak byly, Ze zrak se navracel do tydne. Nyni to bylo jiné. Do dne$niho

dne stale na oko nevidi.

Po atace zroku 2012 jako by se jeji RS na chvili zastavila a divka mohla

v relativnim klidu, pokrac¢ovat ve svém Zivoté.
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V roce 2018 ji byl odnat ID z dGvodu nizkého EDDS. Nicméné se divka odvolala,

ale opétovné prezkoumani zdravotniho stavu odebrani posudkovy 1ékat potvrdil.

Ptisel rok 2019. Divka studujici na vysoké skole, plna ocekavani a radosti. V tomto
roce se staly dvé zasadni véci. Nejen, Ze pfiSla pravostranna ataka 4/2019, ale i nové
diagnostikovana symptomalogicka epilepsie. Divce se zhroutil Zivot, byl ji odebran
fidi¢sky prikaz a nasazend silnad antiepileptika, ktera maji fadu nezddoucich uc¢inku
a silny vliv na pamét. Najednou si fikala, Ze na jeden Zivot a pro jednoho clovéka je
téch onemocnéni uz moc, zase se propadla do beznadéje. Vzdy se snazila byt
samostatnd a RP byl jakasi nezavislost, nyni o vie pfisla. Pravé rodina je od samého
zacatku velkou oporou, stale se na n¢ obraci a po kazdé atace s nimi zlstavala doma,
maminka ji v nemocnici kazdy den navs§tévovala a podporovala. Pro divku nelze

vyjadfit a ani popsat vdé€nost, kterou citi ke svym rodi¢im.

A jak vnima své onemocnéni nyni, jde o smifeni se, pochopeni a zlstavat co nejdéle
positivni, prestat se bat, kdy to zase pfijde, jak dlouho to bude trvat. Snazit se byt stale
aktivni, nepropadat stresiim, chodit na prochazky, kdyZ to stav umozni tak i béhat. Ano
citi se unavena, jsou dny, kdy Spatné citi kizi, Spatné€ se ji chodi, ale vzdy si fekne, zitra
to bude dobré. Diive sedé€la na posteli a plakala, pomalu si zacala balit véci do

nemocnice, ale nyni se nevzdava a stale vefi.

4.2 Diagnoza v dospélém véku I.
Ptipadova studie Martina 1966 (autorka zenu znéa osobng)

Pani Martina se narodila roku 1966 do Uplné rodiny, ktera je i nadéale pracovné
aktivni, ackoliv Martina je v ID sobcasnymi brigddami, vétSinou pomocného

charakteru, ¢i drobné tklidové prace.

Martina se roku 1999 provdala a s manzelem se pftist¢hovali do stejného domu, jako
autor¢iny rodice. Proto byli kazdodenn€ v osobnim kontaktu, ktery se po letech rozrostl

Vv pratelstvi.
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Vroce 2001 se Martiné narodilo prvni dité, a to syn Vojta, vSe probihalo
standardnim zpisobem, zddné komplikace v t€hotenstvi a ani bezprostiedné po porodu.
Martina na sob¢ necitila zddné zmény, zmény, které by nasvédCovali néjakému
onemocnéni. Pokud néjaké méla, prisuzovala je k poporodnim bolestem, jako je bolest,

unava, tlak aj.

V roce 2002 otehotnéla podruhé, opét vSe probihalo velice dobie, a jak sama
Martina fekla, toto téhotenstvi bylo pro ni velkym ptekvapenim, ze neméla zadné
bolesti, t€¢Zké nohy, otoky. Citila se naprosto zdravé. Ani si pry neuvédomovala, ze by

mohla byt v jiném stavu.

Rok 2003 ptinesl velkéd o¢ekavani z narozeni dcery Martiny a diky které byla rodina
kompletni. Nékolik mésicti po porodu pfisli prvni pfiznaky nemoci, brnéni koncetin,
bolest za jednim okem, silné bolesti hlavy, maldtnost a obCasné dvojité vidéni. Martina
tomu neptikladala velké obavy. Myslela si, Ze jsou to poporodni zélezitosti, nevyspani
se, a tak si toho nevSimala. Za néjaky Cas vSe odezné€lo, a tak zila dal, aniz by si

uvédomovala, Ze se miZe jednat o n¢jaké zavazné onemocnéni.

Nemoc se ozvala a propukla v plné své sile pfesné na prvni rok narozenin dcery
Martinky. Martina se rdno probudila a méla dvojité vidéni na pravé oko, Spatny cit
vlevé noze a nulovou koordinaci. Byla okamzit¢ pievezena do pelhfimovské
nemocnice, toho ¢asu primar neurologického oddéleni pan MUDr. Syrovy ji okamzité

pfijal na lizkové oddéleni.

Martin¢ jeSté ten den byla provedena lumbalni punkce a poddna okamzita infuze

solumedrolu v davkach 5 gramt — nejvyssi mozna davka.

Martina byla zmatena, solumedrol ji rozhodil psychicky stav, zvracela a trpéla
silnymi bolestmi hlavy. Coz jsou jasné nezddouci ucinky kortikoidil v nitrozilni aplikaci

a ve vysokych davkach.

Nejvice byla vSak zasazena duSevni stranka, neméla ani tolik obavy o sebe, ale o své
malé dvé déti, o které se prozatim starali prarodice s manzelem. Dale si pokladala
otazky, zdali bude moci chodit, vidét a co ji vlastné je, vzhledem k tomu, Ze jesté nebyli

vysledky z odebraného likvoru, ktery byl odeslan do ¢eskych Budgjovic.
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Méla strach, ze zlstane nemohouci a nebude moci vychovavat déti. Tolik otazek
a na zadnou zatim neznala odpovéd’. Lékaii byli obezfetni, jak maji odpovidat, jelikoz
méli jasny tsudek a predpoklad, o kterou nemoc jde, ale bez potvrzeni z vysetieni nic

fict nemohli.

Po né¢kolika dnech pfisel konecny vysledek, ktery byl néasledné¢ Martiné sdélen.
,,Mate roztrousenou sklerozu, kterou zatim neumime vylécit, ale mame léky, které

zpomali jeji progresi“ Takto byla diagndza podéna oSettujicim Iékafem.

Martina byla zprvu vydéSend, ale sama sebe uklidilovala, Ze je zde né&jaky typ 1écby,
ktery by ji mohl vratit zpét do aktivniho zivota a bude tak moci dé€lat vSe s détmi.

Martina, Zije pouze pro déti, a to je jeji nejvetsi motivace.

Po deseti dnech byla propusténa k domécimu léceni. OvSem jeji stav nebyl stale
stabilizovan, jako kazdému pacientovi s RS je feceno, at’ pocka, nez zabere lécba
v plném rozsahu. VétSinou to trvd nékolik tydnh. Samoziejmé ji byl napsan Medrol
S postupnym snizovanim. Pro Martinu bylo té¢Zké uz jen to, Zze nemohla dceru drzet

V ruce, neméla silu a ani cit. Kojeni uz nepfipadalo v uvahu.

Rodina, funkéni rodina, kterd dokaze pacienta povzbudit je v tomto piipadé dilezita.

Bez ni by nebyla schopna se o své déti postarat.

Po dvou mésicich se stav upravil natolik, ze mohla vykonavat ¢innosti jako dfive,
ale musela rychle feSit léky pro zpomaleni progrese tzv. BL. Proto navstivila RS
centrum nikoliv v Jihlavé, kam spadda mésto Pelhifimov, ale do prazské nemocnice

v Motole.

V této nemocnici méli k dispozici pouze vysledky =z likvoru, proto Martina
podstoupila MRI s vysledkem do druhé dne. Martiné bylo zjisténo osm zanétlivych

loZisek s prevahou levé hemisféry.
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Lékati z motolské nemocnice podali zaddost o 1€k Rebif 22 (I¢k 1. linie, teoreticka
¢ast s. 20), zdravotni pojistovné VZP, u které je Martina pojisténa. Po mésici pfislo
schvaleni a Martina opét navstivila motolskou nemocnici, kde ji podali informace
k uzivani. JelikoZ je to injek¢éni podani, musela projit Skolenim. A nejen $kolenim jak si

spravné aplikovat latku, ale i doporuceni diky, kterému zmirni nezadouci u€inky.

Lék Regif 22 je 1€k, ktery zpusobuje silné bolesti v misté vpichu, pacient cca po
hodiné od aplikované latky dostdva zimnici a nasleduje vysoka teplota. Proto se
doporucuje pted podanim 1éku, zapit néjak analgetikum a paralen. Misto v pichu

ledovat.

Pro Martinu bylo Sokujici, Ze si bude pichat 1€k sama, injekce ji nedélaji dobfe.
Samoziejmé se to naucila, ale nezddouci G€inky maji na jeji psychiku Spatny vliv.
Pokazdé, kdyz si ma latku aplikovat je ve stresu, zacatky takové sebedestrukce, ktera ji
nedovoli se smifit s celozivotnim uzivanim betaferonu. Sama tika, kdyby nemé¢la déti,

uz by tu nebyla.

Nyni jsou déti téméf dospélé, ale syn zacal mit vazné problémy s nohou, Martina se
obavala dédi¢nosti. Proto se opét objednala i se synem do motolské nemocnice, kde jim
byla doporucena lumbalni punkce, kterd potvrdi ¢i vyvrati onemocnéni. Martina

nevahala a se synem se domluvili na terminu odbéru.

Termin byl stanoven velice rychle, a jak jsme jiZ zminovali, nyni se lumbalni
punkce provadi ambulantné. Nastal den odbéru likvoru a cca tydenniho cekani na
vysledky. Dle Martiny to byl nejhorsi tyden v jejim Zivoté. Vysledky byly negativni

a vSem se ulevilo.

Ale Martina ma jesté dceru a dédi¢nost z matky na dceru je témét 50%, proto jeji

strach nikdy nepiejde.

Martina dnes, snazi se brat Zivot pozitivn€ i s problémy, které ma vlivem nemoci
trvalé, strach o déti stale pretrvava. S injekéni 1éCbou se naucila pracovat a to tak, ze uz
nema tvrdé, hnisavé boule v misté vpichu. Nikdo by na ni nepoznal, Ze ma RS a tak to

doufame, co nejdéle ziistane.
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4.3 Diagnoza v dospélém véku 1.

Ptipadova studie Jana 1971 (autorka Zenu znala osobn¢)

Tato zena se narodila roku 1971 do rozvracené rodiny, kde otec byl alkoholik
a matka neurotickd Zena. Dé&tstvi pro ni nebylo nikterak pfijemné. Navzdory tomu se
vr. 1995 vdala a porodila svému manzelovi béhem 7 let tfi déti. Nic nenasvédCovalo

tomu, Ze by mohla onemocnét.

V roce 2010 se u Jany objevili prvni ptiznaky RS, a to brnéni koncetin, silna bolest
za okem a problémy s koordinaci. S témito pifiznaky vydrzela cely tyden, nez se

rozhodla jit k Iékati. Pfi prvotnim vysetfeni ji 1ékat odeslal na neurologické oddéleni.

A tady zacala série vySetfeni vCetné lumbalni punkce a screeningu mozku na MRI.
V této chvili byl Janin stav uz véazny, jelikoz pfislo rychlé ochrnuti koncetin a opticka
neuritida (zdn€t o¢niho nervu). Byla pielécena kortikoidy a poddna imunosupresiva.
Stav se nezménil, a proto byla propusténa k domacimu 1é¢eni i ve stavu nemohoucnosti

nez byly veskeré vysledky testi.

Diagndéza znéla primarné progresivni forma (teoreticka cast s. 17) Z n&jakého
davodu, ktery nebyl znam, 1ékafi Jan¢ nenasadili vhodnou 1éc¢bu, ktera by mohla
progresi zpomalit. Jediné 1éky, které byly nasazeny, byl Medrol a to ve vysokych

dennich davkach, bez pozvolného sniZovani.

Po mésici od minulé ataky, pfiSla dalS$i a mnohem agresivnéjsi forma, kde byla
paralyzovana druha strana téla. Stav ani po zaléfeni se nezménil. Jana tak byla

odkazana na pomoc svych blizkych pii kazdodennich ¢innostech.

Rok po diagnostikované RS meéla Jana ctyii ataky a paralyzované jak horni, tak
dolni koncetiny a 80 — ti % ztratu zraku na obé€ o¢i. Ziistala na invalidnim voziku, kam ji
jeji rodina kazdé rano po hygien¢ posadila a Jana tak stravila cely den v sedé, dokud se

nekdo z rodiny nevratil domi a nepomohl ji tak do postele.

Vyftizeni ID byl zdlouhavy, neustdle se ufady dozadovaly novych vySetieni

a vysledkt, nakonec byl Jan¢ schvdlen tieti stupei invalidity a prispévek na péci.
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Diky témto piispévkim k Jan¢ mohli dojizdét terénni pracovnice, a to 2x denné, které ji

pomohly s ranni hygienou, vymeénily plenu a pfipravily snidani. Déle pak v ¢ase obéda.

Diky tomuto onemocnéni a nizké sebe obsluznosti se jeji rodina zacala rozpadat,
dva ze tfech syni se odstéhovali a s mdmou nechtéli mit nic spole¢ného. Jeden a ten
nejmladsi ze synt, ktery studoval, se 0 mamu zacal starat. Dokdzal i pii svém nizkém

veéku se 0 mamu postarat a to nejen v hygiené.

Janin manzel pan Antonin byl vzdy asocidlni typ a samotaf, nikdy se nezajimal
o samotny chod rodiny. Od stanoveni diagnozy se ihned odstéhoval a jezdil pouze na

navstévy v intervalu 2x do mésice.

Zdravotni stav se rychle zhorSoval a objevily se u Jany prolezeniny, mizeme fict, ze
sedéla pouze na kostech. V t¢ dobé zacali dojizdét i terénni zdravotni sestry na
kazdodenni pievazy. Jana byla state¢na a vzdy fikala, Ze je to v pofadku a nic ji neboli.
Pamatujeme si, jak fikala, Ze ji sice té€lo neposloucha, ale hlava ji funguje. A ano bylo

tomu tak, jeji vypraveéni a vraceni se do Zivota predtim neZ onemocnéla, vzpominky.

Rok 2015, Jana lezi na jednotce intenzivni péCe s oboustrannym zépalem plic
a probihajici atakou. To bylo naposledy, kdy jsme Janu mohli vidét. Po tydnu

V nemocnici zemiela.

Janin ptibch je velice smutny uZ jen tim, Ze zemiela velice mlada a jeji RS byla

jedna z nejagresivnéjsich forem. Jsme radi, Ze jsme mohli tak silnou Zenu poznat a byt ji

vvvr

S ni spojené.
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5 INVALIDITA A VYPOCET, CHRONICITA A BOLEST,
PSYCHIKA A RODINA, ZAMESTNANI

V obou piipadovych studiich hovofime o invalidnim diichodu a pro pochopeni
predlozime i jeho vypocet a co je vSe potiebné K jeho vyfizeni, nejzaz§im faktorem je

dlouhodobé¢ neptiznivy zdravotni stav a mira poklesu pracovni schopnosti.

o, Demyelinizacni postiZeni, roztrousenda skleroza mozkomisni, jina degenerativni
postizeni CNS. Posudkové hledisko: Pri stanoveni miry poklesu pracovni
schopnosti je treba zhodnotit stav funkcnich systéemii — pyramidového,
mozeckového, senzitivniho, zrakového, kmenového, funkci sfinkteru, schopnost
chiize, stani, dopad zjistenych skutecnosti na celkovou vykonnost. K hodnoceni
pokrocilosti roztrousené sklerozy mozkomisni se pouziva Kurtzkeho skala EDSS.
Samotny ndlez CT, MRI bez klinického korelatu a funkcniho postizeni nema

dopad na pracovni schopnost . *®

o  Minimalni funkcni postizeni: bez hrubsi poruchy funkce nebo maly
neurologicky nalez, celkova vykonnost a pohyblivost dotcena minimalné, lehka
slabost nebo spasticita, lehka monoparéza, mirné poruchy chize a sniZeni
dosahu chiize, okohybné poruchy, nékteré denni aktivity vykondvany s obtizemi,

EDSS 2-3 (mira poklesu pracovni schopnosti 10%) “4°

48 Tamtéz s.138
4 Tamtéz s.139
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,,Lehké funkcni postizeni: celkovd vykonnost omezena, pohyblivost zachovana,
chuze se snizenym dosahem (cca 500 m), vyjadreny zakladni priznaky nebo
kombinace vice lehcich priznaku (naprv. lehké parézy dvou koncetin, lehké
sfinkterové obtize, okohybné poruchy), néktere denni aktivity vykondvany
s obtizemi nebo vykondavany s vyuzitim kompenzacnich mechanizmu

a prostiedkii, EDSS 4 (mira poklesu pracovni schopnosti 25-35%) “*°

., Stiedné tezké funkcni postizeni: pokles celkové vykonnosti pri bézném zatizeni,
stredné tézka porucha motoriky, chiize na kratsi vzdalenost (cca 300 m), vyrazné
sfinkterové poruchy, podle rozsahu symptomatologie a funkcniho postiZeni,

nékteré denni aktivity omezeny, EDSS 5—6 (mira poklesu pracovni schopnosti

5096) “51

., Tezké funkcni postizeni: podstatné omezeni celkové vykonnosti a pohyblivosti
(chuze 100 m, funkcéné vyznamnd spasticita na dvou koncetindch, ataxie,
afektivni nebo kognitivni poruchy), nékteré denni aktivity podstatné omezeny.

(mira poklesu pracovni schopnosti 60%) “>

,2vlast tezké funkcni postizeni: teézky pokles celkové vykon-nosti pri lehkém
zatizeni, tezké poruchy motoriky (na urovni tézkych paréz koncetin), pohyblivost
velmi obtizna, presuny na velmi kratké vzddlenosti, popripadé odkdzanost na
inva-lidni vozik, zavazna afektivni nebo kognitivni porucha, denni aktivity tézce

omezeny, EDSS vice nez 7 (mira poklesu zdravotni schopnosti 70-80%) >

% ZVONIKOVA, ALENA. LIBUSE, CELEDOVA a ROSTISLAV CEVELA. Zdklady posuzovdni
invalidity. Praha: Grada, 2010 s139

5 TamtéZ s. 139

52 Tamtéz 5.139

5 Tamtéz s. 139
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Jedinec timto muze ziskat patficné financni odskodnéni za své onemocnéni
1 zajisténi zakladnich lidskych potieb k jeho existenci. A tim 1 kompenzovat momentalni
ubytek pfijmi. Od roku 2006 uz neni pobiratel ID vazan na sviij vlastni vydélek
V hodnoté ¢astky ID, ale od téhoz roku se tato skutecnost zrusila a tak pobiratel ID si

muze vyde¢lat libovolnou ¢astku ke svému ID.

Chronicita a bolest

Chronicky nemocni jedinci se Casto 1iSi v chapani svého onemocnéni, kladou si
vysoké cile a maji ptilis velka ocekéavani. Tato ocekavani pienaseji i na oSetfujici 1ékare
a personal. Pokud podavana lécba je malo tispésnd, nebo nezabira vibec, pfijde na fadu
nechut a neviile v 1écb€ pokracovat, najednou piestavaji vetit celému medicinskému
odvétvi a zabfednou ve svych mysSlenkach, hledaji viniky. OvS§em pochopeni nemoci
a to zejména chronické (neustale opakujici se) je jednim z nejdulezitéjSich faktort.
Nechceme psat o tom, jak maji jedinci postupovat, nechceme psat ani o nutnosti 1écby
a nemizeme v zadném piipad¢é lécbu jedinci nutit. Zde jde o vzdjemné pochopeni,
nemoc a pacient, pfijmuti a léCeni. OvSem toto je velice vycCerpavajici a psychicky

narocny proces, ktery se bez dalSich odborniki z fad psychologti a psychiatri neobejde.

Pokud se zaméfime pouze na jeden faktor a tim je diagndza pacienta, kterou se
snazime udrzovat medikaci pod lékafskym dohledem, jsme neustile na zacatku.
Pacienta musime feSit komplexné&, nejen pfiznaky nemoci a trvalé nasledky, které jsou
S tim spojené, ale ptfedevsim jeho psychické zdravi. Chronické onemocnéni silné jedinci

zasahuje do béZného Zivota.

Vsechna chronickd onemocnéni nejen RS, ale i dal$i jako diabetes, revmatismus,
Kronova choroba a dal$i, ovliviluji nejen psychicky stav, ale i ten fyzicky. Opét zalezi
na charakteru onemocnéni a jeho délce trvani. Pacienti trpi fyzickou bolesti a to
dlouhodobou ¢i kratkodobou, pro piedstavu, neni to jako bolest zubti, ktera je fesitelna
témet okamzité, stejné tak jako bolest svali po namahavé cCinnosti (bolest akutni).
Chronicka bolest vlivem onemocnéni je jind. Bolest, kterd Vam siln€ narusi psychicky

stav, bolest na kterou jsou 1éky nedostacujici.

41



Nelze popsat slovy, jak je nemoc pro pacienta zniCujici. Jedna ukazka se tyka
ochrnutych koncetin (RS), dalo by se fici, Ze jedinec je pfeci ochrnuty a nic neciti, opak
je pravdou, tyto bolesti jsou nesnesitelné a zniCujici. Pacient je zoufaly a jediné na co
mysli je, jak se bolesti nejlépe zbavit a je schopen si sahnout na zivot. V této fazi je
potteba odborné psychologické Setfeni ve spolupréci s jinymi obory, které se netykaji
jen neurologie, ale i ortopedie, chirurgie, rehabilitaénich zafizeni aj. Je velice dulezité,

jak jiz bylo zminovano, 1é¢it pacienta komplexné a to ve vSech odvétvich.

RS a bolesti, vime, ze RS je zanétlivé onemocnéni CNS. Pii takovém onemocnéni
se bolestem nevyhneme. Jde o neuropatické (nervové) bolesti, které nejsou zapficinény
poskozenou tkani, bolest vytvareji samotné nervy. U jinych bolesti jsou nervy pouze
pfenaSeci bolesti. Pfi¢ina bolesti je v samotnych nervech (boli nervova soustava).
Stejnou bolest znaji pacienti s onemocnénim (nejen s RS) diabetes, onkologickych
onemocnénich, pooperacnich stavech. Vzdy je nutné bolest lokalizovat a snazit se ji

zmirnit ¢1 zcela odstranit.

bolest a uvolfiovacimi cviky, 1ze dosdhnout tizeného zmirnéni bolesti.

Psychika

Psychické nebo-li duSevni zdravi pro vétSinu populace znamend Zivot bez starosti,
nemoci, bolesti a hlavné klidu. Pokud bychom to méli chapat pouze takto, tak by se dalo
fici, Ze pouhd pétina lidi mize byt opravdu psychicky zdrava. Pojd'me se nyni podivat

na definici dusevniho zdravi, co zahrnuje a jak bychom ji méli rozumét:

e Pifiméfené zvladani kazdodenniho stresu
e Byt produktivni

e Mit dobré vztahy s okolim

e Vytvoreni osobni pohody

e Dodrzovani zdravého zivotniho stylu (spanek, strava, pitny rezim, pohyb)
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Definice je velice prosta a na prvni pohled jednoducha zalezitost, ale polozme si
otazku, opravdu se lze vyvarovat stresovym situacim, mizeme mit kvalitni spanek,
pokud mame starosti, dokaZzeme natolik ovlivnit své okoli, abychom byli v klidu, jakym
stylem si mizeme kazdy den vytvofit svoji vnitini pohodu. Je vice nez jisté, ze to

v dobé¢ hektické nejde a pokud ano tak jen se znaénym usilim.

Nyni se dostdvame k psychickému (dusevnimu) stavu chronicky nemocnych
jedinclti. Zde se uz nemlzeme opirat o vySe uvedenou definici. Zde se nachédzime
Vv kolotoc¢i neustéale se opakujicich stresi, strachil, bolesti, depresi aj. Proto tito jedinci

musi nebo by méli co nejdiive vyhledat odbornou pomoc.

Roztrousena skler6za neni pouze o fyzickém (télesném) projevu nemoci, ale
1 0 narusené psychické stranky neboli duSevniho zdravi, kterymi jsou poruchy emotivni,

poruchy chovani a poruchy nélady.

o Uzkost — trpi ji az 40% pacienti, neni to oviem vlivem vyiceni diagnézy, ale
samotného Zivota s ni

e Apatie — rezignace, utrpeni a nespoluprace

o Deprese — az 50% procent pacientl se s ni setkava, pocit beznad¢je, socialniho
neuspéchu, ztrata sama sebe, neustalé prozivani své nemoci, nepfiijeti, odsouzeni
se, nendvist vici vlastnimu télu, pocity zbyte¢nosti, myslenky na sebevrazdu

e Bipolarni afektivni porucha — vykyvy nalad (manie)

Pokud se u jedince objevuji tyto psychické potize, mél by neprodlen¢ vyhledat
odbornou pomoc. Pro takto nemocného je velice sloZitad situace si pfiznat svij
psychicky stav a casto ho bagatelizuje. Neni proto divu, ze pro lé€bou psychickych
poruch pfichdzi pacient, jiz v pozdé€jSim stadiu. Lécba je dlouhodoba, ale pies to

uspesna.
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Rodina a rodinné zazemi dospélych a détskych pacientii

Rodina je nedilnou soucasti kazdého jedince, rodina je zazemi, pocit jistoty,
vzajemného pochopeni a podpory. Ale pokud je rodinny spolek narusen nemoci, snazi
se o co nejrychlej$i pomoc a o uzdraveni. Ale to se tykd bézného onemocnéni, jako je
tteba angina, chiipka ¢i normalni nachlazeni. Ale pfichodem zavazného,

nevylécitelného onemocnéni se vztahy méni, zde se ukaze soudrznost rodiny.

Funkéni rodina se najednou ocitd v situaci pro ni novou a zde se ukaze sila
a vytrvalost vSech c¢lenti. Snaha o prfekonani prvotniho Soku, podani podpory
a pozitivniho mysleni (pro pacienta velice dilezity aspekt). Funkéni rodina proziva
onemocnéni jednoho, jako své vlastni. Hledaji spole¢na feSeni, komunikuji mezi sebou,
dodavaji si obrovsky kus podpory. Takova rodina je ochotna dochéazet k odbornikiim
pro svoji vlastni podporu, protoze vyrovnat se s tim, ze ma vas milovany ¢len rodiny

nevylécitelné onemocnéni s progresivitou a nejistym vysledkem je slozité.

Naopak nefunkéni rodiny se rozpadaji, neunesou miru zodpovédnosti za
nemocného. Nedovedou si predstavit takovy Zivot, ve kterém hrozi celozivotni péce.
Casty jev u postizenych déti, kde z velké Gasti opousti muz Zenu a ta zistiva na
vychovu a péci sama. Toto jedndni je sobecké a nepochopitelné, uz z divodu, ze ,,ve
zdravi i v nemoci®. Mezilidské vztahy jsou slozitym procesem a ne kazdy se dokaze
pfizplsobit a zménit své dosavadni naroky. Opustit a zménit svoji Zivotni Uroven je

neslucitelné s charakterem jednoho z ¢lenti nefunkéni rodiny.

U RS je to stejné, pokud se jedna o dité, rodina je vice spjata, uz z divodu, Ze dité
na prvni pohled nema Zadn4 viditelnd omezeni, teoreticky vypada zdrave (1. faze od dg.
RS). Rodiny setrvavaji a dodavaji si energii pro boj s touto nemoci. Pfichazeji s novymi

feSenimi, hledani vhodné 1é¢by. Snaha o zmirnéni nasledk.
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Psychicky stav rodiny je velice kiehky, je t¢zké pozorovat své dité bojujici s RS
a nemoci mu pomoci. RS u dospélého jedince je o poznani s détskym jedincem horsi.
Jelikoz jedinec se musi okamzité ptizpusobit na tkor své rodiny, kterd by ho m¢éla
podporovat (funkcni). Najednou se objevuji otazky socialni, pracovni, finan¢ni atd.
Musime si uvédomit, Ze nyni se zivot rapidné¢ zméni a to v mnohych ptipadech od

zakladi. Zna¢né zalezi na progresi nemoci.

Zaméstnani

Jak jiz bylo zminovano RS ovliviiuje jedincv zivot ve vSech urovnich, nyni se
zaméfime na pracovni moznosti s chronickym onemocnénim (RS) kde a jakym
zpusobem. Co nam nas budouci zaméstnavatel miize nabidnout za adekvatni pracovni

pozici s ohledem na nas handicap a vzdé¢lani.

Uvédomme si, ze diagnostikovany jedinec v produktivnim véku ma jisté zavazky,
které kazdy mésic musi plnit. Jedna se uvéry, splatkovy kalendat, hypotéka, automobil,

bydleni, rodina aj.

RS se u kazdého projevuje jinym zptsobem i jeji progresivita se 1isi, nékteii pacienti
neciti v prvnich letech Zadné nebo minimalni omezeni. Néktefi ovS§em maji agresivnéjsi
formu tohoto onemocnéni, které je po n€kolika mésicich nebo letech (2-5) upoutd na

invalidni vozik, kterému ptedchazeji hole ¢i jiné kompenzacni pomiicky.

Jaké jsou tedy moZnosti zamé&stnani, vzdy musime piihlédnout na jedincovo funkéni

omezeni nervovych struktur, celkovou vykonnost a poklesu miry prace schopnosti.

MoZnosti na trhu prace jsou rozmanité, je n€kolik organizaci, které podporuji
zdravotn€ znevyhodnéné osoby, které bud’ to pobiraji invalidni diichod, nebo maji jista
omezeni. Jsou jimi naptiklad tzv. chranéné dilny, které nabizeji praci jen pro invalidni
dichodce a to jakéhokoliv stupné. V jinych ptipadech zdkon uvadi, ze firmy nad urcity
pocet zaméstnancl, museji pfijmout do pracovniho procesu znevyhodnénou, invalidni

osobu.
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A to za podminek:

e Zakon udava povinnost zaméstnat osobu invalidni ¢i se zdravotnim omezenim,
pokud ma na 25 zaméstnancti v pracovnim poméru (UP poskytne zaméstnavateli
finan¢ni pfispévek za piredpokladu, Ze zaméstnd invalidni osobu. Pokud

spolecnost dolozi potiebné dokumenty.

Jedinec také mulze mit sniZzeny pracovni Uvazek, ktery je pro négj stéZzejnim pro

ptipadné komplikace spojené s onemocnénim RS.
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6 ZAHRANICNI VYZKUM RS

V poslednich desetiletich probiha celd fada vyzkum na RS, ale zatim Zadny, ktery
by RS vylécil nebo by poukazoval na rizika vzniku tak, aby se tomuto onemocnéni dalo
predejit. Mame k dispozici statistiky 0 nejcastéjSim vyskytu, ale zistava zatim spousta

nezodpovézenych otazek.

Prozatim vime, ze jedinci stimto onemocnénim maji nizkou hladinu vitaminu
(hormonu) D, proto se nejcastéji piedepisuje kazdodenni uzivani tohoto vitaminu
(hormonu). A to bud v kapkdch (Vigantol) nebo jiné tabletové formy. Dale se
nedoporucuje uzivani tabdkovych vyrobkl, jelikoz ty pribéh onemocnéni zhorSuji, dle

vyzkumu nikotin zrychluje progresivitu az o 50%.

Mayo Kklinika v Rochesteru se zabyvala obnovou myelinového obalu a to tim, ze
laboratorni mysi v primarné progresivnim stadiu RS, byly aplikovany protilatky od
zdravého organismu a vysledky byly ohromujici a to tak, Ze myelinovy obal se postupné
zacal regenerovat az do stavu, kdy byl pohyb obnoven. Nutno podotknout, Ze vyzkumy
trvaji velice dlouho a nez mysi vyméni za lidské pacienty, bude jest¢ dlouha cesta.

Nicméné je to nadéje pro pacienty a jejich rodiny.

Nové léky, které maji prokazatelné ucinky v boji SRS a to az z 80 % jako napf.
Alemutuzab, jsou pfili§ drahé a v naSem systému, kde kazdy jedinec ¢eka na vyjadieni
pojistovny, kterda ma danou 1écbu hradit je zdlouhavy proces s nejasnym vysledkem.
Proto tada pacienti dostane levnéjsi 1€k, ktery postrada efektivni 1éceni. Okolni staty
a jejich zdravotnicky systém je oproti nasemu na uplné jiné urovni ve schvalovani
novych a ucinngjSich 1€ku, jedinec témef okamzit€¢ dostdva 1écbu zalozenou na

individualité a fazi onemocnéni.
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6.1 Transplantace stfevnich mikrobiomu

Stievni mikrobiomu je takovy maly svét v naSem téle, je vSim, ¢im jsme od
narozeni prosli. Dokonce ovlivituje naSe emoce, hormonalni systém, spanek, nervové
procesy aj. Zajimavosti naseho mikrobiomu je, ze desetkrat pfevySuje builkky v nasem

téle, jelikoz hodnota mikrobiotik je vice jak 1014.

V poslednich letech je vyzkum stfevniho (fekdlniho) mikrobiomu na vzestupu

a ukazuji se jeho pfiznivé ucinky pfedevsim ke chronickym onemocnénim.

V ceské republice se vyuziva predevSim pro chronickd zanétlivd onemocnéni stiev,

na ktera, je nyn¢jsi 1écba neucinna.

Do budoucna chtéji lékafi transplantaci vyuzivat i pro depresivni stavy, obezitu,

cukrovky aj.

Autorka taktéZ podstoupila transplantaci sttevniho mikrobiomu a to na Slovensku
Vv Bratislavé v centru IPPM (institute Predictive Personalised Medicine). Tato klinika
ma nékolikalet¢ vyzkumy s pfisluSnymi certifikdty s vybornymi vysledky, které
prokazuji ucinnost této terapie. Autorka podstoupila tuto transplantaci v 12/2019
v davce 10 implantati a jak sama uvadi, od té¢ doby se citi mnohem Iépe, bolesti
poSkozené CNS jsou minimdlni i samotnd RS se nikterak neprojevuje. Tento typ
transplantace si jedinec hradi sam, pokud neni obcanem slovenské republiky, kde jsou
tyto zakroky hrazené z vetejného pojisténi. Cena deseti implantatu se pohybuje kolem
120 000.

Stitevni mikrobiom ziskavd od darci z Kanady, Velké Britanie aj., jde
o tzv. superdarce, kteti jsou témét 100% zdravi, netrpi dédicnymi nemocemi, nejsou
nachylni k infekénim chorobam aj. Udava se, Ze na svéte je pouze 15 % potenciondlnich

darcu.
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Vyroba transplantatu, odbér vzorku a nasledné jeho Cisténi, mizeme si predstavit
jako takovou pracku s odstiedivou silou, kde se hrubé kousky obsazené ve stolici odd¢li
a zbude tak pouze kasovita hmota, kterd se i nadale Cisti a proplachuje fyziologickym
roztokem, nez vznikne pozadovany transplantat, ktery obsahuje veskeré
mikroorganizmy spole¢né s viry, které potiebujeme k samotné transplantaci. Vzorek se

posléze prudce zamrazi dusikem a je tak uchovan pro dalsiho jedince.

Pro jeho aplikaci je potieba aby jedinec mél tplné€ Cista stfeva, a toho docili den
pfed transplantaci ve vecernich hodinach vypitim laxativ v poméru jeden sacek/1litr
a do jedné hodiny vypit a timto zptisobem pokracovat s dalSimi sacky, které byli ur¢ené
Iékatem. Pfed samotnou transplantaci by jedinec nemél cokoli konzumovat, pit pouze
¢istou vodu. Samotny transplantat je vyjmut a ponechén v 38 stupniové vodé po dobu
20 min., aby se plné rozehial a mohl byt tak aplikovan. Voda by neméla byt teplejsi,
jelikoz by hrozilo, ze mikroorganizmy, bakterie, viry by byly uvaieny a tim padem by
byl vzorek znehodnocen. Samotna aplikace je bezbolestnd, samotna sonda se pouze
Z dvaceti centimetri vsune do tlustého stfeva a béhem dvou minut je jiz transplantat
uvnitf stfeva. Nasledné jedinec leZi po dobu patnact minut na levém boku a pak dalSich

patnact minut na pravém boku. VSe probiha ambulantné a jedinec nema zZadna omezeni.

Pro koho je vhodny, centrum IPPM uvadi, Ze skoro pro vSechna chronicka
onemocnéni jako jsou diabetes 1. II. typu, Parkinsonova choroba, reumatizmus,
roztrousend skleroza a jind metabolicka onemocnéni mozku, ALS. Déle je doporucena

transplantace pro autismus, kozni problémy, deprese, chronicky inavovy syndrom aj..
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6.2 Vztah mezi mozkem a stievy

Mezi mozkem a stievy vede piima osa, tzv. bloudivy nerv, a to pak ovliviiuje nejen
naSe emoce, ale 1 pfipadna onemocnéni. Pokud jsou stfeva nezdrava, neni zdrav ani
mozek. Stievni mikrobiom ptisobi zna¢nou mérou na vyvoj mozku. Nejnovejsi uvahy
1€katti, jsou takové, ze pokud jsou stieva nadchylna a nemaji potfebnou ochranu od virt,
které¢ tak propousti, jsou schopna po bloudivém nervu, vedouci do mozku prevést i tyto

viry, které zplisobuji onemocnéni RS a jina.

Prozatim se od této uvahy drzi odstup, ale dlouholetym zkoumanim muizeme

vytvoftit takovou vakcinu, ktera tyto jevy bude blokovat.
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ZAVER

V této publikaci se autorka snazi pfiblizit zivot jedincii s onemocnéni RS a hlavné
samotny pohled spole¢nosti, kterd neni dostatecn¢ informovana a pfipravena. Samotny
systém je vyradil, jsou nemocni a tudiz neproduktivni. Pobirajici invalidni diichod a jiné
prispevky. Vymykaji se normé, ktera je ve spoleCnosti silné¢ zakofenéna. Neptijima jiné
odchylky, které nejsou jejich vlastni. Pozoruji handicapované jedince a citi k nim odpor
nebo litost. Roztrousena skler6za neni onemocnéni, které by si zasluhovalo odpor ani
opovrzeni. Jedinci jsou inteligentni lidé z fad 1ékafi, profesort a jinych. Nechtéji Vasi
litost, ale pouh¢ lidské jednani a komunikaci. Protoze, 1 kdyz télo vypovi sluzbu, mozek
je stale aktivni. Veskera negativni slova jsou pfimo vniména a jedinci tak vznikne dalsi
psychicka jma. Proto zde byly zafazeny tii piipadové studie. Aby si spolecnost
uvédomila, jaké to je zit v nemocném téle, jaké je vecer usinat a rdno se probouzet a mit
strach otevfit o€i, jestli na né uvidi. Strach stoupnout si a jit. Toto onemocnéni miiZze
potkat kazdého v produktivnim véku, bez ohledu na pohlavi a dédi¢nost. Proto vyslovné
zaddame laickou vefejnost, aby se chovala lidsky a neodsuzovala takto nemocné jedince.

Opét pfipominame, oni si to nevybrali a chtéji byt zdravi.
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