








ny, signaly, které napovidaly, Ze néco neni
v poradku?

Po dvanacti letech od diagndzy roztrouse-
né sklerdzy, které byly relativné klidné, se
u mé zacaly objevovat potize s chlzi, Unava
a problémy s Feci. Navic se postupné stale
zhorSovaly a uvédomoval jsem si je moc
dobre. Myslim si, ze sekundarné progresivni
faze byla pak uz jen spisSe zalezitosti pojme-
novani.

Jak jste se vyrovnal s postupem nemoci do
dalsi faze?
Kvuli sekundarné progresivni formé jsem si

Rozhovor s pacientem

uvédomil, Ze nebudu moct pracovat jako jini
lidé, coz mé mrzi. Doufam vsak, ze se v bu-
doucnu do prace vratim alespon c¢astecné
abudu délat,comé bavianaplhuje. | pfes mé
predchozi problémy prisel ten nejvétsi zlom
RS na podzim roku 2019. Sel jsem dom{ po
chodniku, ovsem najednou jsem prestal Upl-
né citit nohy a upadl na zem. Nastésti mi je-
den kolemjdouci privolal zachranku, ale tato
pfihoda mi nedala jinou moznost nez zacit
situaci opravdu resit a vyhledat specialisty,
ktefi mi pomohou. Jsem optimistou, a proto
Verim, Ze se blyska na lepsi casy.

Néktefi lidé s RS zminuji, Ze se pravé diky
své nemochi haucili lépe naslouchat signa-
IGim téla, znat své limity a respektovat je.
Jak to mate vy?

Mné se tento pristup moc libi a preji vsem
lidem, aby se pro né nemoc stala obdobim
rdstu a nevnimali ji jako né&jaky bozi trest.
Obecné jsem se diky RS naucil délat, co
mam rad, vyvarovat se stresovych situaci,
byt vice pozitivni a vdécny.

Je néjaky sport nebo konicek, ke kterému
byste se nebyt RS nedostal?

Rozhodné chiize na pasu. Také bych rad
zminil, Ze bez RS bych nejspis nemél ¢as si
srovnat zivot v hlavé a dlvéfovat mu. V&rim,
Ze co se stat ma, to se taky stane, a ze pfi-
liSnd snaha nebo obavy mohou paradoxné
vytvaret blok prichozim udalostem.

Chtél byste néco vzkazat cerstvé diagnos-
tikovanym lidem s RS nebo i vSem ostat-
nim?

Velmi zalezi na tom, jak si co nastavime v hla-
vé. Co si dovolime pripoustét, co ne a celko-
vé nad &im premyslime a jakym zpUsobem.
Budu se opakovat, ale délejte véci, ze kte-
rych mate radost a délaji vas Stastnymi.

Je néco, co byste si vy sam pral do bu-
doucna, at uz se to tyka RS, nebo i osob-
niho Zivota?

Mé prani samozrejmé je, abych se mohl vy-
|écit do té miry, kdy budu moct opét bez
vétsich problémU chodit a mluvit. m
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Rozhovor s odbornikem

Razdy pacient ma
Svoji vlastni cestu

Otevrena komunikace s lékarem je ale klicova

V Ceské republice roztrousenou sklerézou trpi vice nez dvacet tisic lidi.
Pokud vas zajima pohled odbornika, pro¢ se nevyplaci své priznaky
podcenovat nebo jaky nastal posun v 1é¢bé RS, nalistovali jste spravnou
stranku. Navic se s vami MUDr. Radek Ampapa podéli i o sviij nazor
na alternativni lé¢bu a prozradi, jaky novy trend by uvital v oblasti RS.

Co vas privedlo ke specializaci RS?

Vzdy mé ldkala problematika tykajici se moz-
ku a nervovych struktur, navic je neurologie
velmi rozmanity obor. K vybéru specializace
mé neinspirovaly zadné osobni ddvody, jeli-
koz ve svém okoli nemam nikoho, kdo by tr-
pél roztrousenou sklerdzou. Zaujala mé vsak
natolik, ze jsem se ji zac¢al vénovat naplno.
Hlavnim ddvodem bylo a stéle je, ze roztrou-
Send sklerdza zaznamenava obrovsky vyvoj
moznosti [é¢by. LéCba opravdu hodné po-
krocila i b&éhem mé vice nez desetileté pra-
xe v RS centru, kdy pfibylo velké mnozstvi
pripravkl, které ndm umoznuji [é¢bu paci-
entdm vice individualizovat, coz nas |ékafe
moc tési. Navic pacienti mohou diky novym
[é¢ebnym moznostem zit plnohodnotnéjsi
zivot.

O RS se nékdy fFika, Ze je nemoci zapomina-
ni. Jak byste vyvratil tento velky omyl?

Roztrousena sklerdza je autoimunitnim one-
mocnénim, které je typické pro pacienty
mladsiho véku okolo tficeti let. Velmi zjed-
nodusené se da fFict, Zze imunitni systém ob-
vykle pomadha chranit organismus napfriklad
pred infekcemi. Bohuzel u pacienta s RS
imunitni systém nefunguje tak, jak by sprav-
né mél, a napada tkdné viastniho organismu,
konkrétné obaly nervovych vlaken. Kvali
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tomu nasledné nemohou byt spravné prena-
Seny signaly mezi nervovymi vidkny a zbyt-
kem téla, coz se projevuje rlznymi ptiznaky.
Napriklad potizemi s rovnovdhou, zrakem
nebo feéi. Zapominani neni obvykly pfiznak
u pacientl s RS, prestoze se poruchy kogni-
tivnich funkci u této choroby také vyskytuiji.
K rozvoji RS mohou prispét i nékteré rizikové
faktory jako treba vétsi mira stresu, nedosta-
tek vitaminu D, ale i genetika.

LSoucasna medicina dokaze
pacientiim nabidnout Géinné

a bezpecné Iéky. Ve vyvoji jsou vSak
dalsi efektivni léky, které mohou
Ié¢bu RS posunout jesté dal.”

Co obvykle donuti nediagnostikovaného
pacienta vyhledat pomoc odbornika?

NejcastéjSimi priznaky, které privedou paci-
enty do ordinace, byvaji problémy se zrakem.
Typicky je zdnét zrakového nervu. Dale se
¢asto setkdvame s poruchami citlivosti nebo
brnénim koncetin. Nutno podotknout, Zze aby
se jednalo o projev RS, musi dany pfiznak ne-
boli tzv. ataka onemocnéni trvat minimalné
24 hodin. Tudiz napf. chvilkové brnéni ruky
poté, co jste siji prelezeli, neni priznakem RS.






Rozhovor s odbornikem

Jaka je cesta k samotné diagnéze RS?

PFi podezfeni na roztrousenou sklerdzu je nej-
lepsi obratit se nejdfive na svého praktického
lékare, ktery vyhodnoti, zdali se jednd o poti-
Ze neurologického razu. Poté prijde na fadu
vySetreni u neurologa. Stézejnim vysSetrenim
k urceni diagndzy je magnetickd rezonance
spolu s odbérem mozkomisniho moku. V po-
taz samozrejmé bereme predevsim paciento-
vy pfiznaky, které mohou byt velmi rdznoro-
dé. Pokud se diagndza roztrousené sklerdzy
potvrdi, pacient je prifazen do nékterého z RS
center, kterych je po celé CR celkem 15.

Jak by se mél pacient pfFipravit na prvni
kontrolu v RS centru?

Na prvni ndvstévu by si mél pacient vzit
kompletni |ékarskou dokumentaci, vysledky
magnetické rezonance a odbéru mozkomis-
niho moku. Neurolog v RS centru ma obvyk-
le spoustu otdzek na prvni projevy nemoci,
je proto dobré dopredu zapatrat v paméti
a klidné si i nékteré myslenky napsat na kus
papiru nebo do mobilu. Rozhodné neni na
Skodu vzit si s sebou na kontrolu i nékoho
blizkého, ktery bude pacientovi nejen opo-
rou, ale rekne i vlastni pohled na zacatky
RS. Rad bych dodal, Zze prvnim vysetfenim
v RS centru zac¢ind dlouhodobd komplex-
ni péce o pacienta, jejimz idedlnim cilem je,
aby pacient zil stejné kvalitni zivot jako pred
stanovenim diagndézy RS. Kazdy ma ale své
zdravi z velké ¢asti i ve svych rukou, dllezity
je napt. aktivni pristup ke sportu, udrzovani
dobré kondice, spravné stravovani apod.

Projevy RS se postupem &asu zhorsuji. Ma-
Zeme Fict, Ze ma RS nékolik forem, které se
liSi podle miry obtizi?

RS se vyskytuje ve vice formach a v praxi
rozliSujeme nejcastéji tfi hlavni typy. Nejbéz-
rakteristicka stridanim atak s obdobimi kli-
du. B&hem atak se u pacientl pIné projevuji
pfiznaky onemocnéni - napf. poruchy zraku,
zmény citlivosti a hybnosti koncetin, zhorse-
na chlize nebo zavraté. Béhem obdobi klidu
je pak pacient mnohdy témér bez obtizi. Dal-
Si formou je sekundarné progresivni RS, kdy
se prestavaji stfidat ataky s obdobimi klidu,
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ale projevy onemocnéni pretrvavaji a po-
stupné se zhorsuji. Existuje i primarné pro-
gresivni forma, pti které nejsou ataky vibec
pfitomné, ale dochazi k postupnému zhorso-
vani nemoci uz od jejiho zacatku.

MiuzZe nastat pfechod z jedné formy RS do jiné?
Ano, relaps-remitentni forma mUze casem
prejit do sekundarné progresivni. Prechod
vSak neni nahly a jednd se spiSe o poma-
ly proces, ktery se vétSinou hodnoti zpétné
a z dlouhodobého hlediska. BEéhem prechodu
do sekundarné progresivni formy se postupné
mohou zhorsovat kognitivni i pohybové funk-
ce. U sekundarné progresivni RS mdze nékdy
postupné zhorseni neurologického deficitu
doprovazet i skokovitd/atakovitd zména sta-
vu, coz komplikuje rozliSeni mezi sekundarné
progresivni a relaps-remitentni formou RS.
Podrobna diskuse s pacienty o pribéhu one-
mocnéni je dllezitd kvlli rozdilné ucinnosti
jednotlivych 1ék{ u uvedenych typt RS.

Co si myslite o alternativnich moznostech
Iécby RS?

Predevsim je dllezité vzdy posoudit bezped-
nost konkrétni alternativni metody |éc¢by, pro-
to pacientdim doporuduiji, aby se nebdli zeptat
a poradili se se mnou. Alternativni metody by
rozhodné nemély nahradit stavajici lécbu. V ro-
zumné mife mohou byt ale jejim doplnkem.

Je podle vas potieba néjakého zlepseni
v oblasti roztrousené sklerézy?

Bylo by velmi pfinosné, kdyby se zmeénila
Uhrada zdravotni péce, kterd by ndm umoz-
novala nasazovat Uc¢innéjsi léky jiz pacien-
tdm v rané formé& onemocnéni. Dle odbor-
nych kritérii jsme schopni posoudit, pro které
pacienty je takovy postup vhodny. Ti by jiz
nemuseli nejprve prochazet l1écbou, kterd je
pro né méné efektivni, a méli by ihned Sanci
|é¢it se nékterym z Gcinnéjsich [ék(. m

MUDr. Radek Ampapa

« Cesky neurolog vénujici se problematice RS.

* Absolvoval 2. Iékarskou fakultu Univerzity Karlovy
v Praze v roce 2004. Od roku 2009 pUsobi jako
vedouci RS centra v Jihlavé.




Otazky v tomto dotazniku se vénuji pribéhu VaSeho onemocnéni RS

v poslednich 6 mésicich, véetné relapsi, priznakil a toho, jakym zplisobem

ovliviuji Va§ kazdodenni Zivot. Tyto informace Vam pomohou Iépe probrat L4 It
stav VaSeho onemocnéni s VaSim lékafem béhem prohlidky. Pokud je to : Vas RS DOTAZNIK
mozné, pozadeijte Cleny své rodiny, partnera/partnerku nebo svého pecovatele,

aby Vam pomohli dotaznik vyplnit, abyste tak mél/a nahled i zvengi.

Oznacte vzdy jednu odpovéd ke kazdé z otazek. VAS VEK:

1. PRUBEH RS

1.1 DoSlo u Vas v poslednich 6 mésicich k relapsu onemocnéni Ano Ne
(faze, ve kterych doSlo ke zhorSenf priznaki a nésledné
k jejich zlepSeni)? Prejdéte k sekci 2
1.2 Pokud kolik relapsti to bylo? i i] i
.2 Pokud ano, kolik relapst to bylo?
1.3 Pokud ano, do jaké miry doSlo ve VaSem pripadé D D : D D D
k uzdraveni po pos|edn|’m re|apsu? PIné Témér tplné Céstecné Trochu Viibec
(100 %) (75 %) (50 %) (25 %) (0 %)
=i Pro pfiznaky, u kterych jste odpovédél/a
2. PRIZNAKY . . ,Ano“ v ¢asti 2a
ONEMOCNENI T 1
v v
a) Pocitil/a jste néktery z téchto b) Projevily se tyto ¢) Projevily se tyto d) Pokud se priznaky
piiznakii v poslednich 6 mésicich? priznaky v pribéhu priznaky jen na néjakou projevovaly po vétSinu
jakéhokoliv relapsu,  dobu a pak zase odezngly, ¢asu v pribéhu relapsu
ke kterému doslo nebo se projevovaly po onemocnént...
v poslednich VEiSinu Easu v ramei
6 mésicich? relapsu?
Pfiznaky Priznaky se
seprojevily  projevovaly Byly
apakzase poVetSinucasu _,, ZlepSovaly stdle  Zhorgovaly
Ne  Ano Ne Ano vymizely. v ramci relapsu. se? stejné? se?

2.2

Problémy
21 @ se zrakem D
Svalové slabost
@ nebo svalové D
spasmy
Problémy s chiizi
nebo s pohybem
Problémy
2.4 e s koordinaci D
a rovnovahou
Bolest []

2.

w

L OO gn
LI D O O O D
LI D O O O D
LI D O O O D
LI D O O O D
LI D O O O D
LI D O O O D
L L O L L L

Znecitlivéni

2.6 0 nebo brnéni D
Problémy

2.7 @ s udrzenim mogi D
nebo stolice
Potize

2.8 s mluvenim D
Obtize sde
soustiedénim

29 @ nebo zapamato- D
vanim si véci
Pocit Gnavy

2.10 o nebo vyéerpani D

—
o



3. JAK OVLIVNUJE RS VAS ZIVOT

Do jaké miry ovlivnily pfiznaky RS v poslednich 6 mésicich Vas Zivot v nasledujicich oblastech: Tuto &innost

nemdzu kvili RS
Vilbec Trochu Pomérné dost Hodné dale provozovat.

MoZnost pohybu a dostévat se
z mista na misto

[]

3.1

Osobni hygiena,

3.2 koupdni se a oblékdni

Kazdodenni ¢innosti, napfiklad
doméci préce nebo fizeni

Konicky a volnocasové aktivity

Prace (placené nebo
dobrovolnickd ¢innost)

©000Q
00000
00000
00000
00000

Na otézku 3.5 nemohu odpovédét, protoZe nepracuiji, a to bez navaznosti na mé onemocnéni RS.

3.6 Intimni Zivot a sex D D D
Emocni rovina (napfiklad se citite $patné, D D D
(zkostné nebo méte obavy)

Chtél/a hyste se na néktery z pfiznaki vice zaméfit béhem navstévy svého Iékaie?
Pokud ano, zakrouzkuijte / jinak oznacte Cislo/a otazek v tomto dotazniku, kterych se to tyka,

nebo si napiste dané €islo / dana ¢isla do kolonky niZe.

&
i

[T
HRERENEna.

Vazeny paciente,

tento material mizete vyuZzit jako praktickou pomucku k zaznamenani skutecnosti, které mohou byt diileZité pro Vasi komunikaci
s lékafem o VaSem zdravotnim stavu, onemocnéni a jeho I16¢bé. Jeho pouZivani neni povinné. Je pouze na VaSem posouzeni
arozhodnuti, zda tento material vyuZijete.

Pokud se pro jeho vyuZiti rozhodnete, prosim, berte v tivahu tyto diileZité skuteénosti.

Material nabizi prostor pro zaznamenani konkrétnich tidajti, kromé jiného o zdravotnim stavu, o priibéhu onemocnéni a jeho Iché.
To jsou v kombinaci s dalSimi ddaji umoziujicimi pfimo €i nepfimo identifikovat konkrétni osobu vzdy velice citlivé tidaje.

Aby nikdo nebyl schopen pfiradit (idaje vypInéné v materidlu ke konkrétni osobé, tedy k Vam, material nepredpokladd zaznamenavani
osobnich tdaju, jako jsou jméno, prijmeni, adresa, ¢islo telefonu, ¢islo prilkazu pojisténce atp., ani nenabizi prostor k zaznamenani
tohoto typu ddajl.

V zdjmu ochrany svého soukromi do materidlu nikdy nevyplriujte ani na materidl nikam nevpisujte ani si nepoznamendavejte Zadné svoje
osobni tidaje, jako jsou napf. jméno, prijmeni, adresa, telefonni ¢islo, e-mail, Cislo prikazu pojisténce atp., které by Vas anebo jinou
osobu mohly s obsahem materidlu propojit. Pokud se pak materidl dostane nedopatfenim do rukou nékomu, kdo nechcete, aby se
s jeho obsahem sezndmil (napf., jakdkoli cizi osoba z ulice, pokud byste materidl ztratili, vypadne vam z kapsy ¢i taSky na ulici atp.),
dotycny nebude schopen z obsahu materialu zjistit, ¢i tidaje o zdravotnim stavu jsou v materialu zaznamenané.

| kdyZ v materidlu nebudou uvedeny Zadné idaje o VaSi osobé, které by Vas mohly pfimo i nepfimo identifikovat, i tak byste s nim méli
zachdzet jako s jakymkoli jinym dokumentem, ktery obsahuje Vase osobni (idaje Ci jiné informace, které povazujete za divérné (napf.
jako jakoukoli jinou Cdst své zdravotnické dokumentace Ci osobni korespondenci atp.). Proto nepreddvejte ani neukazujte vyplnény
materidl jinym osobdm ani jej nenechdvejte na mistech, kde budou mit k nému pfistup jiné osoby mimo Vasi kontrolu atp., a kdyz uz
materidl dle VaSeho ndzoru nemé k cemu slouZit, bezpecné jej zlikvidujte.

Tento materidl ma slouZit, jak je uvedeno vySe, pouze Vam a pfipadné dle VaSeho rozhodnuti také Vasemu Iékafi. Material neslouZi ke
shromazdovani ¢i jinému zpracovavani jakychkoli osobnich tdaji o Vasi osobg, véetné tidaji o zdravotnim stavu, zadnyml jinymi
osobami. Pokud materidl s vyplnénymi Gdaji pfedate svému lékafi, ten je opravnén materidl vyuzit vyhradné v rdmci zdravotnich
sluZeb, které Vam poskytuje, a v souladu s pFislu§nymi pravnimi pFedpisy.

Novartis s.r.0., Na Pankréci 1724/129, 140 00 Praha 4, 1
tel.: +420 225 775 111, www.novartis.cz, info.cz@novartis.com  (72107285322/07/2021 ) NOVARTIS | Reimagining Medicine
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Tipy pro zivot s RS

7tipi, jak efektivné na RS

2. Co jist?

s

Nedovolte roztrousené skleroze
ridit vas zivot.
PrinasSime vam uzite¢né rady
a tipy, jak na to. Bud'te pred RS
0 krok napred a zamérte se
na zdravéjsi kuchyni a trénink
kognitivnich funkei.

Ovoce, zeleninu, celozrnné vyrobky, ofe-
chy, lusténiny a dalsi potraviny s vyso-
kym’obsahem vldkniny. Do jidelni¢ku za-
fadte také ryby, které maji protizanétlivé
ucinky, pomahaji v boji proti unavé a na-
vic maji pFiznivy vliv na ¢innost mozku,
konkrétné pamét, nebo snizuji pfiznaky
deprese a uzkosti.

4. Vitaminy

s

Vybirejte si potraviny s vys$sim_obsahem
antioxidantl, které jsou protizanétli-
vé. Najdete je v ostruzinach, brusinkach
nebo borlivkach. Strava by \také méla
obsahovat dostatek minerdld @ vitaminh
pro spravnou funkci imunitniho systému.
Dulezity je napfiklad vapnik a vitamin D.

1. Programy/aplikace

r

Zvolte zabavné kognitivni procvic¢ovani
pomoci programu Happy Neuron, kte-
ry sestavi trénink na miru dle dosavad-
nich schopnosti a“cili:"Program Mentem
zase zvoli na kazdy den nékolik her za-
méfFenych na rizné mozkové funkce, jako
predstavivost, prestorovou orientaci
nebo pozornost.

\§

3. Co nejist?

r

Vyhybejte se uzenindm, maslu, sadlu, tuc-
nym mléénym vyrobkim a tu¢énému masu.
Nedoporucuje se ani kokosovy nebo pal-
movy olej. Co nejvice také omezte-¢oko-
ladu, kavu, alkohol, energetické* napoje,
vaje¢né Zloutky, cervené maso;-chipsy,
rizné slané snacky a ,fast food.

.

5. Cukr? Ne!

J

r

6. Tuzka a papir

KFizovky mohou casem zlepsSit potize
s hledanim slov, sudoku zase pomuze
s vnimanim posloupnosti._Velmi _efek-
tivnim tréninkem, pfFi| kterém’|zapojite
vSechny pamétové systémy viumozKku, je
vyuka ciziho jazyka.

r

Velkd konzumace pramyslové zpraco-
vaného cukru miize zatézovat imunitni
systém, coz-u-RS neni zrovna vhodné. Po-
kud vas vsak'casto -honi chuté na sladké,
vsadte navitaminovou bombu - mixovany
napoj smoothie! Prosnavyseni bilkovin pFi-
dejte arasidové ¢i mandlové maslo.

.

7. Relax

A&koliv je trénink mozku dulezity, vy-
znamnou roli hraje také odpocinek! Ten
je klicovy nejen pro potfebnou regenerax
ci, ale i pro ulozeni novych informagi. Vy-
zkousejte tfeba meditaci. Béhem 10 mi-
nut meditovani si nejen oddychnete,.ale
podpofrite soustfedéni a vnimavost:

.




Prakticky ukol

Procvicte si mozek hned ted'

Prejeme prijemnou zabavu!
Spravné reSeni najdete na www.zivotvhlavniroli.cz
v rubrice Ke stazeni.

1. Doplnte pFislovi:
KOMU SE NELENI,
KOMU NENI RADY,
DVAKRAT MER,
KDO SETRI,

NEN| VSECHNO ZLATO,
KDO SE BOJI,
KOMU SE NELENI,
BEZ PRACE

S POCTIVOSTI
PRACE KVAPNA

2. Zkuste rozlustit tyto pfesmycky tykajici se jidla:
NANAB
HAROTV
STOTENIVY
OBYRVUK
ZLANEIEN
LSATA
EHCBL
RNKOHALY
TEMOLEA
BTYAKARANK
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Reference

Casopis byl zpracovan ve spolupraci s

MUDr. Radkem Ampapou z MS centra pfi neurologickém oddéleni Nemocnice Jihlava
pacientem Petrem

vyzivovym specialistou Oskarem Kralem z Fakultni nemocnice Ostrava
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Editorial

Vazené ¢tenarky a ¢tenari,

s odstupem ¢asu se stale vice ujistuji, ze pozitivni pristup a optimisticky pohled
na véc pomiize nejen vasemu okoli, ale i vam osobné. Nechci, aby to vyznélo,
7e beru RS na lehkou vahu nebo Ze Zivot s RS je jako prochazka rtizovym sadem.
V zivotnim pribéhu kazdého z nas prichazeji naroc¢néjsi obdobi
a pak je jen na nas, jak se k nim postavime.

Osobné si myslim, Ze pesimismus nam k jejich zdarnému prekonani
rozhodné nepomtize. A¢koliv situace nemusi byt vzdy lehka a spolec¢na cesta
s partnerem/blizkym s RS mtize byt misty trnita, pri zpétném pohledu mtizu
z vlastni zkuSenosti rict, Ze byla cela naSe rodina urcitym zptisobem obohacena.
Velmi radi vzpominame na vSechny krasné okamziky, které jsme spolu mohli
prozit, a zaroven se tésime na dalsi pekné chvile, které na nas dozajista ¢ekaji.
Stac¢i udrzet si dobrou naladu a neprestat zit.

S pozdravem Marta, manzelka pacienta s RS
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Co sledovat

Jak mohu pomoci svemu
blizkému byt pred RS
0 krok napred

Roztrousena skleroza je nemoci mnoha tvari a u kazdého se mitize
projevovat zcela odliSné. Je potreba ji neustale bedliveé sledovat a v pripadé
jakychkoliv problémii jednat. Vy sami mtizete svému blizkému s RS
pomoci a byt jeho vérnym spojencem. Spole¢né mtizete napriklad sledovat
a zaznamenavat projevy RS, abyste vcas upozornili Iékare a zabranilo se
tak prudkému zhorseni nemoci, nebo mtizete pomoci se zajisténim
dostupnych socialnich sluzeb. A jak na to? Pojd'te se dozvédét vice.

Proé je dtilezité spoleéné sledovat vyvoj RS?
Nejbéznéjsi formou roztrousené sklerozy je
takzvana relaps-remitentni, kterou charak-
terizuje stfidani atak (relaps) s obdobimi
klidu (remisi). Po 10 letech od diagnostiky
RS dochazelo bez I1éCby zhruba u poloviny
pacientl k pfechodu z relaps-remitentni do
sekundarné progresivni formy nemoci; po
25 letech bez terapie pak az u 90 % osob
s RS. V sekundarné progresivni formé se jiz
nestridaji relapsy s remisemi, ale projevy RS
se stanou stdle pfitomnymi a Casem se zhor-
Suji.

Jak poznat, jestli mtj blizky prechazi do
sekundarné progresivni formy?

U kazdého ma prechod z relaps-remitentni
do sekundarné progresivni formy individu-
alni pribéh a ani samotny pacient postup
nemoci nemusi ihned zaznamenat. Proto
se velmi hodi pravé vase pomoc, diky které
muze oSetrujici 1ékar dFive upravit 1é¢bu tak,
aby méla co nejvétsi efekt.

Existuje nékolik rizikovych faktord a projeva,

které na postup nemoci mohou upozornit.
Mezi faktory fadime vyssi vék, muzské po-

hlavi, koureni, prodélani vyssiho poctu atak
po nadstupu onemocnéni a dale také delsi
dobu trvani RS. Mezi projevy radime nejen ty
fyzické, ale i kognitivni zmény. Sledujte a za-
znamenavejte, zda vas blizky ma vétsi potize
s paméti, h(fe nachazi slova nebo celkové
mysli pomaleji. Po fyzické strédnce si mlze-
te véimnout vétsich problémd s rovnovéhou

Na strankach www.zivotvhlavniroli.cz mUzete
najit ke stazeni jak RS zapisnik, tak RS dotaz-
nik, které vdm i vasemu blizkému pomohou
k lepSimu zaznamendvani vsech kognitivnich
Ci télesnych zmén. Pravidelnym vyplnovanim
ziskate uceleny pfehled o pribéhu onemoc-
néni v poslednich Sesti mésicich, coz zna¢né
pomUze i na kontroldch u neurologa.

Jak dal mohu pomoci?

Kromé& pomoci s mapovanim vyvoje RS
muzete napfiklad pomoci i se sledovanim
rdznych podpor v rdmci socidlnich sluzeb.
S jednou z nejvétsich odbornic na socialni
problematiku a zaméstnavani osob se zdra-
votnim postizenim v Cesku Hankou Potmési-
lovou jsme se podivali na nékteré z nich.
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Socialni sluzby,

Které muze vas

pribuzny vyuzit
SPECIALNi PREPRAVA

Témér kazdé mésto zacalo v poslednich
letech nabizet sluzbu Senior taxi, které
mohou vyuzivat i osoby s omezenou po-
hyblivosti. V pripadé zadjmu o specializo-
vanou dopravu vaseho blizkého kontak-
tujte socialni odbor vasi obce nebo mésta,
kde vadm poskytnou veskeré informace
jak o samotnych prepravcich, tak o pre-
pravnich podminkach. Avsak tato sluzba
neni plné hrazena z vefejnych prostifedkt
a klient doplaci ¢astku, kterd se obvykle
odviji od délky dopravy. Pocitejte s tim, ze
dispecink je treba kontaktovat a domluvit
termin odvozu nékolik dni dopredu. Pre-
jeme pohodlnou cestu.

KOMPENZAENi POMUCKY

Dostupnou sluzbou, na kterou ma pacient
s RS narok, jsou zdravotni a kompenzaéni
pomdcky. Zalezi na typu zdravotniho po-
jisténi, ovSem vétsina pojistoven obvykle
hradi treba peroneadlni pasku nebo peroneal-
ni dlahu, které usnadnuji chdzi. Dale také
berle a choditka nebo Ize ziskat prispévek na
vybaveni ulehCujici pohyb v koupelné.

Stale je vSak treba brat v potaz, ze v dnesni
dobé neni nabidka zdravotnich a kompen-
za¢nich pomucek jesté uplné dokonald
a uSita primo na miru pacientovi. Napriklad
pacient mdze mit ndrok na manualni inval-
idni vozik, ale jiz ne na druhy elektricky,
a to presto, ze by potreboval mit k dis-
pozici oba. Také byste méli védét, ze nel-
ze zazadat o kompenzac¢ni a zdravotni
pomdcky nad ramec nabidky pojistovny
s tim, ze doplatite zbylou ¢astku ze svého.
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Co sledovat

DOMOV SV. JOSEFA

Mozna jste uz o ném slySeli, mozna ne.
Domov sv. Josefa v Zir&i se specializuje
na osoby s RS a nabizi odleh¢ovaci i dlou-
hodoby pobyt. Odleh¢ovaci pobyt mize
byt bran jako kratkodoba zména a vita-
né zpestreni v zivoté, kdy vas blizky po-
zna nové pratele a prostredi. Nacerpa silu
i energii a mozna také novou motivaci.

Dlouhodoby pobyt mize byt o néco na-
ro¢néjsi na psychiku, jelikoz jde o delsi
zmeénu socialniho prostredi i socialnich
kontaktl. Zivot ndm vsak obd&as pfripravi
nelehké situace, kdy neni jiného vycho-
diska. Rozhodnuti by vzdy mélo vychazet
z vasi rodinné/partnerské a socialni situa-
ce, ale hlavné by se mél vas blizky sam roz-
hodnout, zda by takovou zménu dooprav-
dy chtél, a predevsim ji psychicky ustal.

INVALIDNi DUCHOD

Invalidni ddchod je davka, ne nahrada
mzdy, diky které je mozné si poridit véci
ke zlepseni kvality duse a téla, jez nejsou
hrazeny verejnym socidlnim ani zdravot-
nim pojisténim. Mlzete si tak poridit treba
lepSi matraci, potravinové dopliky nebo
chodit ¢astéji na rehabilitace. Co se tyka
zaméstnani, nemusi vas blizky s RS svému
zaméstnavateli sdélovat, Ze pobird inva-
lidni diichod. Obcas se lidé boji, ze kdyz
priznaji vysi invalidniho dlchodu, ponizi se
jim vyplata. Nic takového se nedéje a dle
platnych zakonU ani nesmi stat.

Pokud si vas blizky preje zménit zamést-
nani, mdze se obratit na sociadlni pracov-
niky ve vybranych RS centrech nebo na
poradce pro osoby se zdravotnim posti-
zenim na Uradech prace. Poradci jsou tu
pro vas, nebojte se proto jejich sluzeb
vyuzit, vzdy vdm velmi radi poradi. K vy-
uzivanijejich sluzeb neni tfreba se na urad
prace registrovat. m




Jak se o RS bavit

Bud'te oporou nejen
svemu blizkému s RS,
ale i sami sobé

Presto, ze manzela pani Marty postihla RS, onemocnéni se nepoddali
a spolu se svymi ¢tyrmi détmi tvori aktivni rodinu zajimajici se o zdravy
zivotni styl. Pani Marta pristupuje ke vSemu s optimismem a neni tomu

jinak ani v pripadeé zivota s RS. Prectéte si, co z vlastni zkuSenosti
doporucuje, kdyz chcete byt oporou nejen svym blizkym, ale i sami sobé.

Cim blizkého zaruc¢ené (ne)podpofite
Obdobi, kdy vasemu blizkému diagnostiku-
il RS, neni zrovna tim nejjednodussim a vy
si v ném urcité vickrat polozite otdzku, jak
byste mu mohli situaci ulehcit. Urcité po-
muze, kdyZz se co mozna nejvice vyvarujete
pesimistického pristupu a konverzaci o vaz-
nych nasledcich onemocnéni. Doporucuji si
tyto Uvahy jednou provzdy zakazat. Zkuste
se radeéji soustredit na vasi spolecnou bu-
doucnost a jak spoleénymi silami vSe zvlad-
nete. ,,S manzelem si nikdy nepfipousStime
horsi variantu. | nds dam jsme postavili pat-
rovy, jelikoz nepocitéame se situaci, ktera by
vyzadovala Upravy pro osobu s omezenou
pohyblivosti,” Fika Marta.

Nepodp¥izujte ¢as straveny s rodinou RS

Také se RS zcela nepoddavejte a snazte se
Cco mozna nejvice zit jako pred jeji diagno-
zou. Zaroven nedélejte ani zadné zasadni
zmeény, dokud je zdravotni stav vylozené ne-
vyzaduje. Misto toho zkuste lehce prizplso-
bit vase spolec¢né bézné aktivity aktudlnimu
stavu nemoci., My jako rodina stale chodime
na rdzné pési tury, jen jsme pozménili jejich
délku. Takze misto dvaceti kilometrd ujdeme
treba deset. | letni dovolenou Ize zaFidit sty-

lem, aby vyhovovala celé rodiné. Nase déti
si praly jet do Egypta, ale manzelovi nevy-
hovuji vysoké teploty. Nakonec jsem se ja
s détmi vydala do Egypta, ale druhou dovo-
lenou jsme si uzili na Lipné,” sdili své zazitky
Marta.

»Neberte RS na lehkou vahu,
ale nepodrizujte se ji,” rika
z vlastni zkuSenosti Marta.
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Ale mné se pfeci mizes svéfFit...

Vasemu blizkému velmi pomUze, kdyz mu
date najevo, ze jste tu pro néj a mize se vém
s ¢imkoliv svérit. Davejte si vSak pozor, abys-
te zbyteéné moc nenaléhali. Kazdy potrebu-
je prostor a dostatek ¢asu, aby si sdm mohl
svlj postoj k nemoci promyslet a pochopit
svou situaci i pocity. Svému blizkému také
nikdy nezazlivejte, pokud se svéfi nékomu ji-
nému nez pravé vam. Rozhodné se nejedna
o nic osobniho a v nékterych pripadech je
zkratka lepsi se svéFit nezucastnéné osobeé.
Proc¢? Mozna se bude chtit vas blizky otevrit
nékomu, kdo ma od situace vétsi odstup. Na
Skodu také neni popovidat si s nékym, kdo
si obdobnou situaci prosSel nebo prochazi, at
uz nazivo, nebo napfiklad s pacienty v dis-
kusnich férech na internetu.

MUj blizky ma RS, co ted?

V ptipadé, Zze vasemu partnerovi/pfibuzné-
mu diagnostikovali RS, hlavni je nezacit se
hroutit a obracet dosavadni zivot naruby. Je
jasné, ze se to velmijednodus$e fekne, ale hir
déla, oviem je dullezité mit pozitivni pohled
nejen na pritomnost, ale i na budoucnost.
Vyuzijte napfiklad Sdruzeni mladych sklero-
tik(. Jedna se o komunitu lidi s RS, kde ma-
Zete najit vy i vas blizky podporu v zacatcich
onemocnéni. Ziskdte zde laické i profesio-
nalni informace nebo se zucastnite porada-
nych akci. Napfiklad vikend( na vodé. Také
je mozné, Ze pro vas tento na prvni pohled
zivotni zvrat vzbudi zdjem o zcela nové ob-
lasti zivota, coz vas mUze inspirovat i ke kari-
érni zméné, ke které byste se jinak vibec ne-
museli dostat. Hledejte vSude néco dobrého,
pozitivniho, jen tak se posunete dal.

Hlavni je nezapominat sdm na sebe

Rozhodné nepodcenujte starost o sebe a své
zdravi. Neprestdvejte se vénovat konickim
nebo aktivitdm, které vam pfrindseji radost.
Dal se stykejte se svymi prateli a pravidelné si
najdéte chvilku pro sebe. ,,Jd si rada zajdu na
kaficko s kamarddkami, kdy probirame rizna
témata, coZz mi dovoluje vypnout a odreago-
vat se,” radi viele Marta. Psychickou pohodu
ocenite nejen vy, ale i vasi blizci. AvSak i pfri
sebelepsi péci o své fyzické i psychické zdra-
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Jak se o RS bavit

vi se vdm muUze stét, ze prijde pocit vyhoreni,
vycerpani a vasi pratelé nebo oblibené aktivi-
ty vas najednou prestanou uspokojovat. Roz-
hodné nic nepodcenujte a nevdhejte se obratit
ani na odbornou pomoc, napriklad v podobé
psychologa. Opravdu se neni za co stydét.

»1 U mé nastal moment, kdy jsem citila, Zze
potrebuji pomoc a promluvit si o své situa-
ci s nékym nezucastnénym. Naskytla se mi
prilezitost jet na vylet pfevazné nabozensky
zalozenych lidi, kam jezdila i moc mila pani
fararka. Ackoliv nejsem vérici, velmi mi pro-
spélo se svérFit a rozebrat svoji situaci prave
s ni. Kazdému pomuze néco jiného a roz-
hodné bych nezavrhovala ani pomoc odbor-
nika,” doporucuje Marta.

Vydejte se na spolecny vylet

Sdruzeni mladych sklerotikll pofada akce,
kterych se mlze Ucastnit celd rodina nebo
pratelé. Kazdy jeji ¢len si v programu najde
své a bude se dobre bavit i bez ohledu na
pfipadnd pohybovad omezeni. ,Pokud se ne-
bojite koni, tak by vas stejné jako moji rodinu
mohla oslovit hipoterapie. Jedna se o fyziote-
rapeutickou metodu, béhem niz budete sedét
na hrbetu specidlné vycviceného koné, ktery
s vami pojede krokem. Benefitem je zlepSeni
drzeni téla a jemné i hrubé motoriky. Hipote-
rapie je skvélym zazitkem a pomuze i po zdra-
votni strance,” pridava Marta tip na zavér.

Par slov na zavér

Opravdu je dulezité si najit néco krdsného
v kazdém okamziku. Nejenze budete mit
pozdéji na co vzpominat, ale zaroven pra-
vé z téchto momentl budete moci ¢erpat

POHLED PSYCHOLOZKY
,Zapomente na vytvafeni jakych-
koli katastrofickych scéndri vyvoje
nemoci vaseho blizkého, soucit i Ii-
tost. Naopak budte svému blizkému
oporou. Dejte mu najevo, Ze jste tady
pro néj, ze situaci spolecnymi silami
zvladnete, a hlavnée tomu vérte,” radi
Lada Borovickova. m




