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Uvod

Roztrousena skler6za mozkomisni je onemocnéni spojené s fadou
myti a povér, a to i vnasi dob&, a dokonce nejen mezi populaci
pacientil, ale Casto i1 lékai. PfinaSi neustdla pifekvapeni a dovede
zaskocit v nejméné ocekavanou chvili.

»5¢ strachem a nepiedvidatelnosti se mlZzeme vyrovnat jen
moudrym zachdzenim s rozSifujicim se poznanim. S neznamem se
bojuje Iépe, umime-li ho pojmenovat a uchopit .““ (5)

Problematice pacientd s roztrouSenou skler6zou mozkomiSni
(déale jen RS) je v poslednim desetileti vénovano stile vice z4jmu na
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poli védeckého zkoumani. RS je onemocnéni postihujici mladsi Cast
populace a vyznamné ovliviiuje kvalitu jejiho Zivota.

Pti vysloveni této diagnozy si lidé vybavi zapométlivého statika
¢1 ,,vozickare“. Realita je ale naprosto odliSna. Roztrousena sklerdza
je onemocnéni, které postihuje spiSe produktivni generaci, Castéji
zeny, a pouze malé procento takto nemocnych je odkézéno na
invalidni vozik, nebo pomoc druhé osoby. Hlavnim problémem tohoto
onemocnéni je spiSe socialni izolace, kterd je spjata stim, ze lidé
nevédi, co si pod terminem roztrousend skler6za ptredstavit. Nemocny
Cloveék se izoluje od spolecnosti, je nejisty, uzavira se do sebe, ztraci
ptatele, zndmé a v nejhor§im piipadé¢ se mohou pfipojit i problémy
rodinné a partnerské. To bohuzel neni viibec ojedin€lé. Ptic¢ina této
socialni 1izolace je vcelé naSi spoleCnosti. SpoleCnost nezna
problematiku  tohoto onemocnéni, a ztoho plynou urcita
nedorozuméni, zkreslené a nepfesné informace o této diagndze.
Roztrousend skler6za je chronické onemocnéni, které se rozviji
pomalu a plizivé. Casto sam nemocny si neuvédomuje, Ze s timto

onemocnénim bude muset Zit po cely zivot. U nemocného Clovéka



dochédzi k ur¢itému handicapu, k uréitym piekazkam v ,,normalnim*
kazdodennim zivoté. Mlady Clovek s roztrouSenou sklerdzou, ktery
touzi po seberealizaci a ekonomické nezavislosti mnohdy musi své
zivotni tempo zbrzdit a musi podfidit své zdjmy nemoci.

V této praci se vénuji vlivu onemocnéni roztrouSenou skler6zou
na kvalitu Zivota nemocnych, a socidlni problematice, kterou toto
onemocnéni piinasi, moznostmi 1€cby, péce a sluzeb, které jsou témto
postiZzenym poskytovany. Toto téma jsem si vybrala z toho divodu, Ze
tato diagnoza pred dvéma lety postihla i mé&. V tu chvili jsem si
uvédomila, ze toto onemocnéni si nevybird a mize postihnout 1 diive
naprosto zdravého a aktivniho ¢lovéka.

Aby mohl postizeny Elovek ptfijmout skute¢nost, ze jiz nemiize
byt nikdy zcela fyzicky zdrav, potifebuje védét, ze s nemoci neni na
tomto svété sam, ale Ze existuji osoby (mozna i v jeho okoli), které
jsou stejn¢ postizené, maji stejnd trapeni a starosti. Také stat mysli na
zdravotné postizené se svym komplexem podpor a davek. To vSe a
mnoho jiného by mélo pomoci mladému jedinci vratit se k okamziku,

kdy si planoval a mohl snit jako zdravy.



1. ROZTROUSENA SKLEROZA MOZKOMISNI

Roztrousend skler6za mozkomisni je chronické zanétlivé
onemocnéni centralniho nervového systému, tj. mozku a michy.
Vede k demyelinizaci pochvy nervového vldkna, tvofeného hlavné
tuky a bilkovinami, umoZiujici efektivni vedeni nervového vzruchu.
RS je fazena mezi autoimunitni onemocnéni, pfi¢emz hlavnimi
cilovymi antigeny jsou antigeny myelinové pochvy. Demyelinizace
se objevuje diftizné, v na sobé nezavislych okrscich mozku a michy.
(11) Tyto okrsky se nazyvaji plaky. Ve stiedu plaku miize dojit
nasledkem u¢inku nezndmého Cinitele k zanétu v okoli malych cév.
V disledku toho migruji zanétlivé bunky do téchto oblasti a zplisobi
dal$i poskozeni myelinu. Neurity samotné poSkozeny nejsou, ale
v pribéhu akutniho zanétu nemohou vést vzruchy. Postupem Casu se
demyelinizace zpomali a vytvoii se jizevnata tkan. Po odeznéni zanétu
mohou byt axony opét schopny vzruch vést. Objevi se cCastecné
remyelinizace a opravné pochody nebo funkci prevezmou jiné
neurony. (4) Avsak nervové vedeni je Casto neplnohodnotné, zvlasté
pak v pokrocilych staddiich onemocnéni, kdy pacienti zistavaji

s rezidudlnimi symptomy.

1.1 VYSKYT

Vyskyt RS se 1i§i v zavislosti ne etnickém pivodu a geografické
oblasti. Onemocnéni je nejcastéjsi u indoevropské rasy, predevsim u
osob skandindvského plivodu a v oblasti mirného pasma (predevSim
na vice zalidnéné severni polokouli). V Asii se nejvice vyskytuje
forma RS nazyvana neuromyelitis optica (Devicova choroba), u

AfriCanti v rovnikové Africe se nemoc téméf nevyskytuje (piesna



epidemiologickd data ovSem neexistuji), u Afroameri¢anli, vesme&s
smiSenych s indoevropskou populaci, je vyskyt vyssi. (5) Minimalni
vyskyt je kolem rovniku a jeho nariist se zemépisnou Sitkou se dava
do souvislosti se slune€nim svitem a vlivem vitaminu D na imunitni
systém.

V Ceské republice je prevalence kolem 130 obyvatel na 100 000,
incidence neni znama, ale tak jako je tomu u dalSich autoimunitnich
onemocnéni, zda se byt lehce vzristajici. (5)

VéEk vzniku nemoci je veétSinou mezi 20.- 40. rokem, ale v malém
procentu se nemoc prvnimi pfiznaky manifestuje jiz v détstvi, a také
v pozdnim dospélém veéku.

Jako u fady jinych autoimunit je vyssi vyskyt u zen a to v pomeru
piiblizng 2:1. U pfipadi s casnym a pozdnim zafatkem nemoci je
pomér zen vici muziim jesté vyssi (3:1). Divodem pro tento posun
jsou ziejme& hormonalni zmény v puberté a v menopauze. (4)

Socialni a kulturni faktory souviseji se zpisobem Zivota riiznych
rasovych skupin obyvatelstva. RlUzné zpiisoby Zivota ovliviiuji
stravovaci navyky, hygienické a zdravotni podminky, maji vztah

k urbanizaci a industrializaci.

1.2 GENETICKE FAKTORY

Jiz z 19. stoleti jsou zndmy zminky o rodindch, kde RS postihuje
vice nez jednoho ¢lena rodiny. Do r. 1950 bylo identifikovano asi 85
takovych rodin. (4) To byl zaklad k teoriim o vnimavosti vii¢i RS.
Bylo zieyjmé, Ze RS nesleduje klasické mendelovské zékony
dédicnosti. Piesto je jasné, ze RS se vyskytuje Castéji u ptibuznych
pacientll, nez je tomu v ostatni populaci. Nej€asteji jsou postiZzeni dva

sourozenci, riziko postizeni je vSak niz§i nez 10%, proto je velmi
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nepravdépodobne, Ze RS zpiisobuje pouze jediny faktor. Mnoho
neurologli se domniva, zZe riizné spoustéce zivotniho prostiedi (tj. viry,
bakterie, toxiny) mohou navodit autoimunitni reakci namifenou proti
myelinovym pochvdm pouze u geneticky vnimavych jedinci. (2,8)

Dilezitym moznym spoustéem ataky je stres, piedevSim
chronicky. Za dalS$im mozny faktor se povazuje vliv vitaminu D na
organismus a jeho nedostatek. Spekulativni jsou faktory tykajici se
potravy obecné¢ (zména sloZeni potravin, pfitomnost chemikalii, které
jsou soucasti zpracovani potravin), hygieny atd..

Dalsi zajimavou teorii je, Ze choroba byla zavlecena na rlzna

mista Vikingy a jejich potomky. (11)

1.3. ETIOPATOGENEZE

RS je charakterizovana mnohocetnymi zénétlivymi lozisky
v CNS, pfedevSim v bilé hmoté. V téchto loziscich se nalézaji
aktivované T-lymfocyty a mikrofagy, méné B-lymfocyty. (5)

Aktivace auotagresivnich T-lymfocytt specifickych pro antigeny
CNS se predpokladé na periferii. Imunitni systém se milze s antigeny
CNS setkat ptfedevsim v hlubokych krénich uzlindch. Prvni aktivace
autoimunitnich reakci probihd ziejmé na zaklad¢é banalnich, nejspiSe
virovych infekci v ptedchorobi. V lozZisku dochézi k rozpadu myelinu
a ztrat¢ axonid. V pfipad¢ snizeni zanétlivé aktivity muize dojit
k reparaci myelinu diky aktivit¢ zbylych oligodendrocytd, které
obnovi svou integritu a tvorbu myelinu. (4,5)
déjem pii RS a neni zcela zndmo kolika mechanismy probiha.
Obnazené akutné demyelinizované vldkno ztradci schopnost vedeni

elektrického impulsu. Jednim 2z mechanismli axonalni ztraty
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v pozdégjSich stadiich choroby je energetickd naro¢nost vedeni vzruchu
chronicky demyelinizovanym nervovym vldknem a to vldkno velmi
vycerpava. (4,5,8) Zanétliva aktivita na pocatku choroby koreluje
s pozd¢jsim vyvojem invalidity u daného individua.

Ztrata myelinu, ktery se opakovanym poSkozenim jiZz neni
schopen obnovovat, a ztrata axonid vedou k vyvoji atrofie CNS u

pacientt s RS.

1.4 KLINICKY OBRAZ ROZTROUSENE SKLEROZY MOZKOMIiSNi

Prvni projevy nastavajictho onemocnéni se nckdy podaii
vypozorovat jiz v détstvi (RS juvenilni). Opakem je RS opozdéna
(tarda), ptichazejici az v Sesté dekad¢ Zivota. (9)

Vstupni symptomy mohou byt totiz zcela mirné, neurcité,
nemocné moc neobtézuji, takze jim nepfipisuji velky vyznam a
snadno na n¢ zapominaji.

V anamnéze nds bude zajimat, zda pocateCni propuknuti je
spojeno s né¢jakym spouStécim mechanismem, jako jsou napf.
horecky, urazy, operace, enormni fyzickd namaha, stres, t€hotenstvi,
porod apod.

Dominujicim ptiznakem RS je porucha hybnosti. Nejcastéji se
objevuje na dolnich koncetinach, vétSinou nesoumérné, na jedné
strané zietelngji jako Unava, tézkopadnost, neohebnost, poklesavani,
ochabnuti (paréza), tuhost, kieCe (spasticita). Jindy je =zfejma
neobratnost ruky, prstii a uchopu. Ataxie se projevuje predevSim
nepfesnymi, $patné koordinovanymi pohyby. Casto pacient pohyby
prestfeluje (hypermetrie). Chlize byva nejista, vravorava, takze
vzbuzuje dojem opilosti. Mozeckovou poruchu provazi tfes koncetin,

hlavné hornich. (4,9)
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Dal§im vyznamnym ptiznakem RS jsou zmény citlivosti. Podnét
na kazi je vniman slabéji (hypestézie) nebo silnéji (hyperestézie) nebo
odlisné (dysestézie). Objevuji se spontdnni vjemy jako je brnéni,
mravenceni, parestézie. Tyto vijemy jsou ménlivé, st¢hovavé kdekoli
na téle, hlavné na koncCetinach a trupu. Zajimavym ukazem je pocit
vyboje elektrick¢ho proudu - pii vétSim piedklonu hlavy vystteluje
ostry zazeh podél patete do jedné z koncetin. (5,9)

K profilu RS patii ptiznaky postizeni mozkovych nervi. Casto se
objevuje ubytek zrakové ostrosti, rozmazané, mlhavé vidéni, dvojité
vidéni, skvrny v zorném poli, nystagmus,odliSné vnimani barev. (4)
Obtize mohu zhorSovat unava, horko, stres, koufeni.

Trojklanny nerv (trigeminus) se mize ozvat neuralgickou bolesti,
nékdy 1 velmi silnou. Licni nerv (facialis) miize jednostranné
ochrnout. Sluch byva postizen velmi ziidka. Re¢ se miZe ménit
v méné srozumitelnou, setfenou,  pomalou, sakadovanou.
V pokroc¢ilém stadiu se mohu objevovat polykaci obtize. (9)

Nepiijemné jsou inervacni poruchy sfinkterti. U mocového ustroji
se objevuji Castéj§i mikce s nutkdnim, pocitem neuplného
vyprazdnéni, vdznoucim spusténim moceni, pferusovanim toku moce,
hor$im udrZenim az ptipadnou inkontinci. Stolice byva nepravidelna a
zacpa Casto velmi uporna.

Ze sexudlni stranky byva casty tubytek libida, frigiditu,
nedostate¢nost erekce, ejakulace, orgasmu, az impotence.

Jednim z nejcastéjSich problémi u pacienti s RS je tnava. Na
unavé se mize podilet mnoho faktorii,ale inavnost pacientd je velmi
individuelni. Unavu napf. zvySuje nadmémé teplo, sniZena kapacita
vedeni vzruchu demyelinizivanym vldknem, bolest, sfinkterove
poruhy apod. Z nadmérné Unavy a dalSich faktori pak miize pfijit i

deprese. Lze ji povaZovat za béznou reakci na chronické progredujici
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nevylécitelné onemocnéni, ale ukéazalo se, Ze deprese jdou nasledkem
samotné¢ho chorobného procesu. Deprese u pacientii s RS se stfida i

s euforii, ale ta neni tak Casta. (4,5)

1.5 TYPY ROZTROUSENE SKLEROZY

1) remitentni RS
relabujici progredujici RS
sekundarné progresivni RS

2) primarné progresivni

Kolem 70% pacientii ma na zacatku onemocnéni tzv. remitentni
pribéh, tzn. Ze ataky neurologické symptomatologie jsou stfidany
obdobim remise. (4) Toto obdobi muze trvat né¢kolik let, prvni ataka
nemusi zanechat Zadny neurologicky deficit. Druha ataka milZze pfiijit
az za n¢€kolik let.

U relabujici progredujici formy onemocnéni je uzdraveni z atak
minimdlni, takZe na pfetrvavajici neurologicky deficit naseda dalsi
akutni zhorSeni.

Po urcitém obdobi atak a remisi se vétSinou pocet relapst snizuje
a zaCind pozvolny nartst neurologického deficitu. Tomuto obdobi,
kdy postupné¢ narlistd invalidita pacienta, se nazyva chronicka
progrese, a protoze predchézelo obdobi remitentni, jde proto o
sekundarni chronickou progresi. (13)

Odlisny je pripad chronické progrese, kde od zacatku narlstad
pozvolna neurologicky deficit, pfevazn¢ v podobé spastické
paraparézy dolnich koncetin. Tento typ onemocnéni, primarni
chronicka progrese, také nema typické rozlozeni RS podle pohlavi.
Zda se, ze je CastéjSi u muzského pohlavi a jeji pocatek je v pozdéjSim

véku nez remitentni forma RS. Tento typ RS ma odlisné
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neuropatologické ndlezy s minimem zanétlivé reakce. ProtoZe jeding,
co se zatim da terapeuticky ovlivnit, je mira zdnétu, proto praveé tato

forma RS je terapeuticky nejsvizelngjSim problémem. (4)

1.6 PRUBEH NEMOCI

Priibéh nemoci je maligni s Castymi tézkym atakami a minimalni
moznosti uzdraveni a rychlou invalidizaci, nebo je priab&éh nemoci
benigni s malo ¢astymi atakami a minimalnim klinickym deficitem po
letech prab&éhu nemoci.

Co vSechno ma vliv na pritbéh nemoci dosud neni znamo. Nékdy
je pozorovan zvrat nemoci po letech benigniho pribéhu ve velmi
aktivni RS. Byva to ¢asto po t€Z8i prodélané infekci, dlouhotrvajicim
stresem, nékdy pfi nastupu menopauzy. Jindy se aktivita ndhle zastavi
a mnoho dalSich let se neurologicky nalez neméni.

Tyto zvraty v aktivit¢ nemoci jsou zpiisobeny posunem
v rovnovaze imunitniho systému, at’ jiz ve smyslu plus nebo minus,

zatim ne zcela identifikovatelnymi faktory. (4)

1.7 PROGNOZA

Prognoza se pribéhem doby podstatné¢ zlepsSila. Na tomto
zlepSeni ma velkou zasluhu véasna diagnostika onemocnéni, protoze
vCasnym uréenim diagnoézy se ambice na léCebny Uspéch vyznamné
zvEtsuji.

Prognéza onemocnéni je dand typem pribéhu nemoci a jeji
aktivitou. Navzdory rozsahlému vyzkumu stale jeSt€é neumime urcit
progndézu onemocnéni v okamziku urceni diagndézy. Nicméné,

prognozu lze odhadnout podle rychlosti progrese nemoci, kterd zavisi
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na poctu atak béhem prvnich let nemoci, na dobé¢, ktera uplynula mezi
prvni a druhou atakou, na dob¢ dosazeni tietiho stupné na stupnici
Skaly klinického postizeni ( Kurtzkeho Expanded Disability Status
Scale, EDSS), na poctu 1ézi pii prvnich klinickych pfiznacich a mife

atrofie CNS. (4,9)

1.8 DIAGNOSTIKA ROZTROUSENE SKLEROZY MOZKOMISNi

Neexistuje jediny specificky test, ktery by prokdzal onemocnéni
RS. Aby neurolog mohl stanovit diagnézu RS, musi pouzit kombinaci
klinickych a laboratornich technik. Nalezy musi prokéazat objevujici se
léze v riznych ¢astech CNS a v rizném cCasovém obdobi. Pti prvni
atace je vétSinou nejisté potvrdit, Ze jde o onemocnéni RS.

Diagnoza se stanovuje s veétSi ¢1 menSi pravdépodobnosti na
zdklad¢ klinického vySetfeni a pribéhu, vySetfeni evokovanych
potencidlii, magnetické rezonance, vySetteni likvoru. Existuji pak dalsi
kritéria, na jejichz zéklad¢ Ize stanovit diagnézu (kritéria podle
Bartela, Poserova, Schumacherova, nejnovéjsi dle Macdonalda).
(1,4,5)

Evokované potencialy jsou velkym pifinosem, zvlasté zrakové.
Charakteristickym nalezem je prodlouZzena latence viny P100 se
senzitivitou az v 90%. (1)

MR (magnetickd rezonance) je prvni metoda, kterd dokéze
vidét morfologické znamky postizeni CNS. Za patologické projevy
jsou povazovéana loziska zvySeného signalu, plaky, vtzv. T2W
obraze. Pf1 MR se podava kontrastni latka, kterd zviditeliiuje okraje
loZisek. (1)

Ve vysetieni CT (pocitacova tomografie) se objevi hypodenzni

loziska v mozku a miSe, kterd odpovidaji demyelinizaénim plakam.
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Pi1 vySetfeni mozkomiSniho moku se nachazeji zanétlivé bunky
a abnormalni protilatky, projevujici se jako oligoklonélni pruhy IgG

na elektroforéze. (4)

1.8.1 DIFERENCIALNI DIAGNOSTIKA

Diky Siroké variabilité projevi, kterou se RS projevuje, ptichazi

v uvahu i jiné choroby v diferencidlni diagnoze: (4,5)

akutni diseminovand encefalitis (n€ktefi autotfi se domnivaji,
Ze toto onemocnéni je prvni ataka RS, a ze k dalS§im atakam jiz
nedojde a stav se stabilizuje)
- miSni komprese (nadorem, vyhtezlou ploténkou, miSni

malformace)

cévni myelopatie, degenerativni onemocnéni spinalni a

spinorereberdlni degenerace

néktera zanétlivda onemocnéni (neuroborrelidéza)

postizeni mozkového kmene

tabes dorsalis

nckteré kolagenozy

1.9 TERAPIE ROZTROUSENE SKLEROZY MOZKOMISNI

Dosud neexistuje piesny postup 1écby. Prvotadd je smaha o
zpomaleni nebo uplné zastaveni prubéhu nemoci. VéEtSinou se
kombinuje vice 1écebnych postupil, jiné postupy se pouzivaji k 1écbé
nov¢é vzniklé ataky, jiné pi1 1é€bé chronické formy a jiné v obdobi
remise. Jde vSak o zasahu do imunitnich reakci a ovlivnéni symptomu.

Nejdulezité;si je v€asné zahdjeni 1écby. (8)
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1.9.1 Lécba ataky roztrousené skler6zy mozkomisni

Lékem volby v akutnich fazich onemocnéni je i.v. podany
mythylprednisolon (MP) pro nejmensi mnozstvi vedlejSich uc¢inki a
nejlepsi snaSenlivost. Podava se 3-5g rozlozené v nékolika dnech
intravendzn¢. Béhem podavani neni nutnd hospitalizace, nema-li
pacient tézké poruchy hybnosti ¢i nehrozi-li interni komplikace
podavani steroidii. Béhem podavani téchto vysokych davek se
dopliiuje kalium, chréni se zazivaci trakt a pti dlouhodobém podavani
se zavadi opatfeni proti osteopordze, zaZzivacim potiZzim, viedovou
chorobou, diabetes mellitus, katarakta, ICHS, hypertenze. (2,4,5)

Dalsi feSeni 1€cby se odviji od imunomodulacni 1é¢by, kterd je
dlouhodobé zavedena perordlnim podavanim steroidii (prednizon,
methylprednizolon) s postupné se sniZujicim davkovanim . (2,6,8)

Pokud se objevi dalsi ataka do nékolika mésicli, nebo zanecha
nckterd s dalSich atak vétsi neurologicky deficit, je nutné piistoupit

k dlouhodobé 1é¢bé.

1.9.1 Varianty dlouhodobé terapie

Dlouhodoba 1é¢ba je urcena ke snizeni poctu relapsi a ke
zpomaleni progrese onemocnéni. Léky, pfijaté mezindrodnim
konsensem jako 1éky modifikujici pribéh nemoci, jsou interferon-
beta a glatiramer acetat. Tyto 1éky jsou finan¢né velmi naro¢né.
V CR je situace diky ekonomickym problémim a diky ne zcela
racionalnimu rozdélovani finanénich prostfedki odlisna. Proto v CR
neni dosud léCena témito léky prvni volby fada pacientd, kterym by

1é¢ba mohla pomoci. (4,5)
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Ani tyto léky ale nevedou k vylééeni choroby a ne u vSech
pacientil jsou stejné¢ ucinné. Proto se kombinuji s dalSimi farmaky,

jako jsou imunosupresiva a kortikoidy.

1.9.1.1 Interferon-beta

Interferon-beta je pfirozenou soucasti imunitniho systému. Patii
k 1éktim prvni volby 1é¢eni RS a mé piedevs§im UCinky protizanétlivé,
antiproliferacni a imunomodulacni. Plsobi proti interferonu-gama,
ktery je produkovan aktivovanymi T-lymfocyty, brani jejich mnoZeni
a restartuje rovnovahu prozanétlivych a protizanétlivych cytokini,
ktera je u pacientd s RS vychylena na stranu zanét podporujicich a
udrzujicich plsobkii imunitniho systému. Klinicky se projevuje
snizenim poctu relapsi a zpomalenim progrese deficitu, objektivné se
projevi snizenim aktivity na MR (jiz od tfetiho mésice podavani). (4)

Vedlejsi Gcinky 1€¢by interferony zahrnuji nepfijemny chiipkovy
syndrom, ktery by mél do 24 hodin po aplikaci odeznit. Chiipkovy
syndrom se projevuje subfebrilii, zimnicemi, bolestmi v kloubech,
bolestmi svalli, hlavy, Unavou, dale lokdlni reakci v misté¢ vpichu.
Tomuto chiipkovému syndromu se da predchazet aplikaci interferonu
na noc a podanim vétsi davky ibuprofenu (800mg). Interferony
dostupné u nas se podavaji podkozné ¢i do svalu injekci. Misto vpichu
je vhodné chladit. Teplota podavaného roztoku se musi blizit télesné

teploté. (4,5)

1.9.1.2 Glatiramer acetat

Glatiramer acetat (dale jen GA) je synteticky piipraveny polymer

¢ty aminokyselin (alanin, glycin, lysin, tyroxin), které se nejcastéji
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opakuji v myelinovém bazickém proteinu, jedné z hlavnich soucasti
myelinu. Pfes naprosto odliSny mechanismus uinku prokazal GA
v klinickych studiich v podstaté stejny efekt jako interferon-beta. Jeho
pfedpokladanym mechanismem uc¢inku je jeho vazba na vazebné
misto pro antigen na antigen-prezentujici buiice, ¢imz se zabrani
rozpoznani skute¢ného antigenu. Buiika, kterd rozpoznala GA, se dale
chova jako burnka se supresorickymi vlastnostmi, cestuje do CNS a
produkuje tak tlumivé citokiny, ¢imz tlumi zadnét v CNS. GA je
povazovan za prvni antigen-specifickou 1é¢bu RS. (4,5,6,8)

Vzhledem k tomu,Ze jde o zcela jiny mechanismus G¢inku nez u
interferonu-beta, proto se 1i$i 1 vliv na MRI. Statisticky vyznamného
omezeni aktivity choroby se dosahuje aZ po ptl roce, stejné tak i u
snizeni poctu relapst.

Lék se aplikuje denné podkozng, snaSi se dobie, plisobi jen
minimalni vedlejsi ucinky v podobé¢ lokalnich reakci v misté vpichu.
Pti aplikaci omylem do drobné Zily se milize objevit celkova
histaminové reakce se zrudnutim, tachykardii, pocitem tlaku na hrudi
az pripadnym omdlenim. Vedlej$i ucinky vzdy trvaji maximalné

nckolik minut a odeznivaji bez nasledka. (4,5)
1.9.1.3 Intraven6zni imunoglobuliny

Intravendzni imunoglobuliny jsou 1éky druhé volby tam, kde se
nepodaftila 1é¢ba léky prvni volby. Predpokladd se imunosupresivni

ucinek, ptitomnost pfirozenych blokatori prozanétlivych citokinii a

pritomnost rastovych faktori potfebnych pro remyelinizaci. (4)
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1.9.2 Symptomaticka lécba

Symptomatickd 1écba je nedilnou soucasti celé 1écby RS a snazi
se ovlivnit symptomy, které pacienta nejvice obtézuji.

Jeden z velkych symptomt, ktery pacienta obtéZuje je spasticita.
Spasticita znamena zvySeny svalovy tonus, ktery vede k omezeni
pohybu, kie¢im a bolestem. LéC¢i se myorelaxancii s riznym stupném,
davkovanim a zplsobem ptlisobeni (naklofej, tinazidin, terazepam).
Tezka, dlouhodobd spasticita spojend s vyraznou poruchou hybnosti,
ktera vede krozvoji kontraktur, je indikovdna k lokdlni aplikaci
botulotoxinu, v krajnim piipad¢ k chirurgickym vykoniim na Slachach
nebo neurochirurgickym vykoniim na nervovém systému. (5)

Lécba sfinkterovych poruch by méla byt konzultovana
surologem a na zakladé¢ urodynamického vySetfeni, aby pii 1€cbé
naslepo nedoSlo ke zvétSeni stdvajiciho rezidua, které muze byt
nositelem uroinfekce, kterda mik¢éni potize zhorSuje. UZivaji se
spazmolytika, myorelaxancia, anticholinergika a alfalytika. (4,5)

Prevence a lécba infektii by méla byt 1éCena Sirokospektrymi
antibiotiky, aby nedoSlo k aktivaci imunitniho systému.

Pti 1éCbe depresi se kromé psychoterapie pouzivaji antidepresiva,
anxiolytika ¢i kombinaci antidepresiv s neuroleptiky.

Unava patii k obtizim u 85% pacientt s RS jako jeden z nejvice
obtézujicich ptiznaka. Zakladni moznosti, jak tUnavu ovlivnit je
zavedeni spravné protizanétlivé 1€€by a péce o fyzickou kondici.
Aerobni trénink snizuje unavu a zvysSuje kardiovaskuldrni zdatnost,
zlepSuje neurologicky nélez a zvySuje potiebnou kvalitu zivota. Nutna

je také vyvazena strava a zdravy Zivotni styl.
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Lécba mozeCkového tremoru je u RS vSak neuspokojiva.
Pouzivé se kolazepam, ale u¢inna davka u pacientli vyvolava velkou
ospalost.

Pii 1écb¢ bolesti je zakladem rozpoznani ptfiiny bolesti. Na
bolest a zachvatovité projevy dobie reaguji antiepileptika. Je-li
farmakoterapie neuspéSna, mulze se pristoupit az k moZnosti

neurochirurgického feSeni (neuralgie trigeminu).(4)

1.9.4 Rezimova lécba

Jedinec s roztrousenou sklerézou by mél dodrzovat urcita
opatfeni, aby pfedchdzel moznému zhorSovani svého zdravotniho
stavu. Kazdy nemocny ma nejlépe vypozorované, jaké vlivy mu
pusobi  vétsi obtize. Téch by se mél vyvarovat. (3)

Zakladem vSeho by m¢l byt spravny postoj k nemoci. Neni
mozné na nékoho ¢i néco svou chorobu svadét, hledat ptiiny a
zavinéni vzniku RS. Tato nemoc tu je, provazi svého nositele kazdym
dnem a on se s ni musi naucit zit. Stresy, které mlZze zplsobit praveé
nevyrovnany postoj k nemoci, se odrazi na télesném stavu clovéka. (9)

Dalsim opatfenim je v€asné rozeznani a predchazeni unavy.
Jakoukoliv ¢innost nebo cvi¢eni vzdy provadi jen do pocitu unavy,
potom by mél praci prerusit a pokracovat az po odpocinku. Nemélo by
dojit k pfetizeni organismu, pietazeni sil. S tim souvisi 1 dodrZzovani
jistého denniho rezimu, rovnovdhy mezi Cinnosti, odpoCinkem a
spankem.

Diulezité je predchazeni nachlazeni a infekénim chorobam.
Roztrousena skler6za snizuje celkovou odolnost téla, postizeny je
nachylnéj$i k riznym infekénim nemocim. Ty u ného probihaji

dlouho, jsou provazeny mohutnou Unavou, kterd mulze pretrvavat i
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n¢jaky Cas po vyléceni. Onemocnéni pfitom u nékoho mize znacéné
zveétSit projevy nemoci. Pokud se objevi 1 jen mirné ptiznaky
onemocnéni, je tfeba je vcas vylécit.

ZhorSeni mohou vyvolat i nadmérné nebo naopak prili§ nizké
teploty a nahlé teplotni rozdily. Jedinci s roztrouSenou skler6zou by
nem¢li navStévovat saunu. Pobyt na pfimém slunci snasi kazdy
individualné, zpravidla vSak zvySuje unavu a vyvoldva dalsi obtize.
Pfi cestovani je tfeba brat v tivahu celkové klima, zménu podminek,

namahavost cesty.

2. REHABILITACE

2.1 LECEBNA REHABILITACE

Rehabilitacni 1écba u pacientdt s RS je velmi dalezita. LiSi se
v obdobi ataky a v obdobi remise. V obdobi akutniho zhorSeni
zdravotniho stavu by mélo dojit k omezeni pohybovych aktivit.
V prvnich stadiich je rehabilitace zaméfena na udrZeni co nejlepsi
fyzické kondice pacienta, ve stadiich neurologickych pfiznakli na
restituci funkce a ulevu pii spasticité, v pozdé€jSich stadiich na udrzeni
sebeobsluhy a samostatnosti a prevenci nevratnych zmén (dekubitd,
kontraktur). Jiz ze zaatku onemocnéni by mél byt pacient motivovan
k aktivnimu pfistupu k rehabilitaci a méla by mu byt poskytnuta
odborna instruktaz. (4)

Mnoho pacientll s RS ¢asto trpi nepiekonatelnou unavou jiz od
pocatku onemocnéni, kterd je velmi omezuje ve vykondvani béznych
dennich aktivit a asto i znemoziuje pacientovi pracovat. Unavu je

mozné vhodnymi pohybovymi aktivitami sniZit, naptiklad jogou nebo
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jinymi aerobnimi sporty. Neméla by byt divodem k omezeni
pohybovych aktivit. Unava se u RS zvysuje pfi jakémkoliv zatizeni
organismu, napfiklad u obycejného nachlazeni, ale 1 pfi atace RS. Na
jejim vzniku se podileji procesy, které¢ provazeji vlastni onemocnéni
jako je zanét, degenerace, demyelinizace a snizeny metabolismus
v centrdlnim nervovém systému. Tyto procesy ovliviluji idedlni
svalovou souhru a vedou ke zhorSeni koordinace, nerovnovaze,
zvy$enému tonu svald, slabosti, ¢imZ unavu vyznamné zvysuji. Unavu
dale zvySuji snizend kondice, bolesti, slabost dechovych svald,
psychické poruchy (deprese), poruchy spanku, jina onemocnéni, dale
nezadouci UCinky l¢kil a zevni prostiedi (napt. zvySena teplota). Praveé
tyto problémy miZeme dobie vedenou rehabilitaci ovlivnit a tim
ovlivnit 1 tnavu. (12)

Piiméfend pohybova aktivita by méla byt soucasti zdravého
zpusobu zivota. U pacientl s RS se v praxi Casto setkavame se dvéma
situacemi, které maji negativni vliv na lidsky organismus, jde o
nedostatek pohybu a na druhé strané¢ pretézovani organismu. Jak
vlivem pietézovani, tak nedostatkem pohybu dochéazi k tbytku
svalové hmoty, ke zkraceni svali, ke zménam skeletu, ovlivnéni
metabolickych procesii, ke zhorSeni krevniho ob&hu. Klesa celkova
vykonnost a zvySuje se unava. Pacienti s RS by se nem¢li pfetéZzovat,
ale zaroven by se nem¢li zatézovani vyhybat. (12)

Soucasti bézného zivota pacienta s RS by se méla stat pravidelna
aerobni zatéz. Jde o pohybové aktivity vytrvalostniho, dynamického
charakteru, kdy je zajistén dostate¢ny ptisun kysliku do organismu.

Pfi vybirani spravné zaté¢Zze se ftidime klinickymi projevy
onemocnéni, sportovnimi zkuSenostmi pacienta, ale také casovymi a
finanénimi moznostmi. Doporucuje se jizda na kole, rotopedu,

veslafském trenazéru, rychlejsi chlize, plavani, béh. Trénink by mél
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probihat pravidelné alesponi 3x tydné 30 minut. Délku zatéZovani je
tteba postupné zvySovat podle reakce na zatéz. (12)

RS casto provazeji bolesti hlavy, bolesti pohybového aparatu a
obtize s dechem. Jsou to funkéni pohybové poruchy hybného systému,
které mohou vyznamné zhorSovat pribéh RS. Piiznaky RS, jako jsou
poruchy rovnovahy, zvySeny tonus svalstva, slabost svalstva, zhorSuji
pohybové stereotypy. Vedou ke Spatné spolupraci svalii a Spatnému
postaveni kloubtl, tim dochazi k ptetizeni ¢asti pohybového systému a
celého téla. Prevenci vzniku funkcénich poruch je rehabilitace
zamétend na spravné drzeni téla, naptiklad protahovani svalli, dechova
gymnastika, stimulace koordinovaného zapojovani svalli, a ovlivnéni
ptiznakt, které funk¢ni poruchu zpiisobuji. (9,12)

U mobilnich a zdatnéjSich pacientl miZeme vychazet z bézné
rozcvicky. Vybirdme cviky ne Svihové, spiSe kyvadlové, setrvacné,
pomalé, s protahovanim, s posilovanim svalli, s vydrZzemi v krajnich
polohach a cviky balancni. Co nejcastéji vkladame uvolnéni svali,
protiepavani a dechové cviceni. (9)

U imobilnich pacientti je potfebnd pomoc druhé osoby. Pacienta
nutime alespoil k pohybovému néznaku, k zapnuti svalu, abychom
zabranili svalové atrofii. (12)

Dilezitou ulohu v rehabilitaci 1imobilnich pacienti ma
polohovani. Doporucuje se nejen pasivni polohovani, ale také fixacni
dlahy. Na n¢ se vyvazuji koncetiny v exten¢nim postaveni na né¢kolik
hodin denn¢ nebo na celou noc. (9)

Z metodik se pouziva naptiklad Kabatova metoda, cviceni podle
Frenkela, vodolécba, masaze, elektrolécba, lazenska 1écba
hippoterapie (léCba jizdou na koni), ergoterapie (pracovni terapie) a
autorehabilitacni sestava, kterd zahrnuje akupresuru, jogu, meditaci a

masaze.
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2.1.1 Rehabilita¢ni 1é¢ba priznaki onemocnéni

Lécba spasticity

Svalovy tonus je mozno ovlivitovat celou fadou zplisobii. Mohou
byt aplikovany samostatné nebo v rdmci jinych lécebnych postupd.
Pravé pro variabilitu ptiznakli RS je nutno k pacientovi pfistupovat
individudlné. Cilem terapie je dosaZzeni funkcniho zlepSeni, proto je
Casto spasticita ovliviiovdna postupy zaméfenymi na zlepSeni
hybnosti. Pomalym protazenim meékkych tkani pohybem do krajni
polohy se zvySuje extrafuzalni délka a adaptace intrafuzalnich vlaken.
Pouzitim trakce, komprese, mobilizace dochazi ke stimulaci receptorii
a tim k inhibici a facilitaci nékterych svalovych skupin. Vyuzivaji se
postupy tapingu, hlazeni, kartd€ovani, mickovani, masaze, mékké
techniky. Z fyzikalni terapie ma kladny vliv elektrostimulace, lokélni

termoterapie a kryoterapie, pouZiti ultrazvuku, iontoforézy. (14)

Ovlivnéni bolesti

Bolest je nepfijemné vnimany prozitek z nociceptivni aferentace,
ktery miize vyvolat védomou ¢i nevédomou reflexni a motorickou
odpovéd’. Bolest je mozno ovlivnit technikami masazi, akupresury,
akupunktury a jiné kozni stimulace. Z fyzikalnich procedur lze pouzit

kryoterapie, termoterapie, elektroterapie. (14)

Ovlivnéni funkce mocového méchyre,sfinktertu a sexualnichfunkei

Terapie se zavadi podle piedchoziho vySetieni doty¢nych
systémi. Reedukace panevniho dna ma pozitivni vliv na sexudlni a
rektalni funkce, napomaha k uvédomovani si jednotlivych svald,
zlepSuje propriorecepci a celkovou funkci mocového méchyte.

Dal§imi postupy v této oblasti je zavadéni vagindlnich konus,
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elektrostimulace, vytvateni podminéného reflexu, behavioralni terapie

¢1 protetické pomiucky. (14)

Ovlivnéni tfesu a poruch rovnovahy

Principem terapie je zvySeni vestibularni odpovédi, zlepSeni
strategie kycli, kotnikd, hornich koncetin, zvySeni sily fixacnich
synergisti. zlepSeni percepce, zvySeni sily a kontroly pohybil.
K nacviku lze pouzit somatosenzorickou stimulaci, hippoterapii,

cviceni ve vod¢, PNF. (14)

Ovlivnéni slabosti a ochrnuti

Postupujeme podle vzniku a projevu svalové dysfunkce. Pii jejim
ovlivilovani se nezaméfujeme pouze na postupy analytické, ale
piistupuyjeme ke komplexnosti terapie. VyuZzivame principQ
facilitacnich technik, PNF, cviceni dle Kenny, reflexni lokomoce,

senzomotorické stimulace, posilovani. (14)

Ovlivnéni dechovych funkei
Zamétujeme se na funkci dychacich svalll a prevenci aspiraci €i
pneumonii. Vyuzivame rtizné druhy dechové gymnastiky, pravidelné

pohybové aktivity, reflexni lokomoce.

Ovlivnéni anavy
Unava je subjektivné vnimany pocit, ktery mize mit nckolik
pfi¢in. Unava se da ovlivnit aktivni pohybovou zatézi, kterd je

doporucovana. Vyuziva se i fyzikalni terapie.
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2.2 SOCIALNI REHABILITACE

Socialni rehabilitace je proces uceni se zit s vadou (defektem),
proces piekonavani neschopnosti (znovuuschopiiovani)
v individuélnich (osobné€) 1 spoleCensky vyznamnych ¢innostech,
proces prevence 1 odstranovani defektii a handicapii. Kone¢nym
vysledkem tohoto procesu je akceptace vady, Zivotni pohoda a
vnejvysSim  stupni  také integrace. Znamend zrovnopravnéni
ptileZzitosti predevSim poskytovanim sluzeb, které jsou nutné k jejich
ucasti na spolecenském zivote.(9)

Je to proces, ve kterém se postizeny uci Zit s vadou, uci se
ptekonavat neschopnost a rozvijet uchovani potencidlni schopnosti.
K tomu vSemu dopomaha a pfispivd Groven socialni politiky statu.
Ukolem statu, ktery se realizuje prostiednictvim krajskych ufadd, obci
s povéfenym obecnim Ufadem, obci s rozSifenou plisobnosti, je
poskytovani finan¢nich ptispévki a vécnych davek, poddvani rad a
informaci. Také stdt umoznuje cCerpat jedincim s roztrouSenou

skler6zou z vyhod socidlnich sluzeb.

2.2.1 Socialni sluzby a péce

V dnesni dobé se podstatné rozsitil systém sluzeb poskytovanych
zdravotné postizenym. V tomto piipad¢ zde hraje stat dilezitou roli
v ptipadé, ze rodina neplni nebo nemuze zastavat svoje funkce. Klient
si muze vybrat ze skupin sluzeb podle toho, zda chce byt v domacich
podminkéch ¢i umistén v Ustavnim zafizeni. ZalezZi také na tom, jakou
¢astku je tomu Clovek ochoten vénovat, jaky zpisob Zzivota klient

preferuje.
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Pacient s RS muiZe vyuzit z nabidky socidlnich sluzeb, které

predstavuje pecovatelska sluzba, osobni asistence, domdci péce a jiné.
Domaci oSetrovatelska péce

Hlavnim principem domadaci péce je péce o nemocné v jejich
rodinném prostfedi prostrednictvim oSetfovatelek. Vliv domaciho
prosttedi méa velky vliv na uzdravovani pacienti vSech vé&kovych
kategorii. Hraje zde velkou roli psychickd pohoda ¢lovéka. Domaéci
péfe tedy umoziuje nemocnym nabirat nové sily v doméacim
prostfedi, za odborné péCe vsSeobecnych sester, sester specialistek i

fyzioterapeutt.

Osetfovatelka dochazi do domacnosti klienta, pomdha mu
s hygienou, s oblékanim, pi#i uklidu, s vafenim, s aplikaci [éCiv,
snakupem. Je mu ndpomocna s vyfizovanim socidlnich davek.
Provozovatelem domaci péce jsou obce cirkve, zdravotnicka zatizeni
a soukromé agentury. Na nékteré ukony oSetfovatelek ptispivaji

pojistovny a obce, ostatni sluzby si hradi sam klient. (9)

Osobni asistence

Je to pomérné nova metoda socidlnich sluzeb. Usnadiiuje Zivot
nejen lidem s roztrouSenou skler6zou, ale vSem postizenym obcantim.
Cilem Zzivota s osobni asistenci je Usili o nezavislost a samostatnost
kazdého jedince. I kdyZ je osobni asistence tak potiebnd, stale neni
uzakonéna, coz ztézuje vykon této sluzby. Bohuzel toto nejpalcivéji
pocituji ti, ktefi ji nejvice potiebuji, tzn. zdravotné postizeni.
Pfesto, Ze neni pro tuto sluzbu zikon, existuji nckteré nestatni
organizace, které zajiStuji osobni asistenci. V téchto piipadech si

klient pln¢ Ci ¢astecné hradi.
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Napln prace osobniho asistenta zaleZi na postizeném a na tom,
co zvladne a scim potfebuje pomoci. VEtSinou se jedna o
uspokojovani zivotnich potieb, asistence pii zaméstnavani, studiu a
vSech ¢innostech, které klient nemtze vykondvat sdm. Klient si sdm
muze urCit rozsah cCinnosti osobniho asistenta tak, aby asistence

respektovala jeho potieby.
Stacionare

Stacionafe jsou zafizeni pro denni pobyt slouZici
handicapovanym. Pracovnik stacionaie peCuje o maly pocet klienth.
Také klienti s roztrousenou skler6zou maji moznost vyuzit socidlné
rehabilitaéni stfediska. Pfi pobytu v tomto stacionafi mohou klienti
vyuzivat veSkeré jeho vybaveni napt. rotoped, motoped, perlickovou

koupel, knithovnu, video aj.
Ustavy socialni péce

Pokud postizeni ztrati v disledku své nemoci rodinu ¢i blizké
pratele, nemaji prakticky nikoho, kdo by jim mohl pomoci a zlistavaji
bezmocni a sami se svou bolesti. V tomto ptipadé miize byt feSenim
nastup do ustavu socialni péce.

Jsou to instituce prevazné ziizované statem, které poskytuji
klientim ucelenou péci (ubytovani, stravovani, zdravotni péci,
hygienu aj.). Tyto instituce jsou kolektivniho razu, jejiz funkce zavisi
na dodrZzovani organiza¢niho (domaciho) fadu. Z tohoto vyplyva, ze

klienti zde nemaji Zzadouci prostor pro své soukromi. (10)

30



Pecovatelska sluzba

PecCovatelska sluzba je poskytovana v domdacnostech téch jedinc,
ktefi takovou péci potfebuji. To jsou tézce zdravotné postizeni, ktefi
nejsou schopni si sami obstarat nutné prace v domdacnosti a dalsi
zivotni potieby nebo ti, ktefi pro neptiznivy zdravotni stav potiebuji
oSetfeni jinou osobou nebo dalSi osobni pé¢i. Za tuto sluzbu musi
klient =zaplatit. Vyjimkou jsou takové ukony, kterymi jsou

zabezpeCovany nezbytné zivotni potieby.

2.3 PRACOVNI REHABILITACE

Pracovni rehabilitace je soubor ¢innosti zaméfenych na prekonani
neschopnosti pracovat (nebo zménéni pracovni schopnosti) a na
vytvofeni vnitfnich podminek pro pracovni uplatnéni obcana se
zménénou pracovni schopnosti. Cilem je tedy umoznit navrat
postizenému Clovéku do pracovniho procesu. Tim se rozviji jeho
osobnost, vzrista pocit sebevédomi a v neposledni tadé prispiva

k jeho hmotnému zabezpeceni clovéka.

Problematika zaméstnavani obCanli se zdravotnim postiZenim,
tedy 1 jedinch s roztrouSenou sklerézou je velice aktualni a naléhava
zalezitost. Do budoucna by ji méla byt vénovdna maximalni

pozornost. (7)

Touto problematikou se zabyva také Evropskd socialni charta,
ktera ve svém Clanku 15 hovoii o pravu fyzicky postizenych osob na
odbornou ptipravu k vykonu povolani, rehabilitaci a na profesni a

socialni re-adaptaci. M¢la by se pfijmout vhodné opatteni k umisténi
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zdravotné postizenych osob do zaméstnani, zejména pomoci
specializovanych zprostfedkovatelen prace, zafizeni pro chranéna
zaméstnani a vhodnymi zpiisoby stimulovat zaméstnavatele k pfijeti
zdravotné postizenych osob do zaméstnani. Mél by se dat vétsi diraz
na pracovni pfipravu, rehabilitaci a opétovné zatfazeni zdravotné

postiZzenych osob do spole€nosti. (19)
2.3.1 Ergoterapie

Pod pojem ergoterapie lze zahrnout jakoukoli praci, kterd je
predepisovana v ramci komplexni rehabilitaéni pée. Uéelem takové
prace je léCebné plisobeni na  zdravotné  postizeného.
Dle stupné zdravotniho postizeni volime ergoterapeutickou ¢innost.
Ergoterapie ma velky vyznam ve zlepSovani psychického stavu
postizen¢ho. Sam si vybira praci podle vlastniho z4jmu, ktera ho bavi

a tvoii tak napln volnych chvil.
Ukoly ergoterapie jsou nasledujici :

1. vycvik v sebeobsluze, v dennich Cinnostech, v péci o vlastni
domacnost, v samostatnosti pii  cestovani,

2. vycvik v pouzivani kompenzacnich pomiicek a invalidnich
voziku,

3. vycvik v psani rukou a na pocitaci,

4. vycvik dorozumivacich Cinnosti,

5. vyevik v cilené funk¢ni ergoterapii pii postizeni hornich

koncetin.

Vybér pracovnich ¢innosti zavisi na stupni zdravotniho postizeni.
Handicapovany se mlize zaméfit na Cinnosti, kterymi jsou napt. tkani

na ramech a malych stolnich stavech, drhani a sitovani, modelovani z
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moduritu, tésta a hliny, prace z papiru, grafika, ru¢ni $iti a vySivani,
zpracovani prirodnich materidli, prace ze sadry, z klize, ze dieva, z
kovu, batikovani, tkani na velkych rehabilitacnich stavech. Plynule

muze navazovat predpracovni ptiprava, rekvalifikacni kurs.

3. PACIENTI S RS SE ORGANIZUJI

Prvni sdruzeni sklerotiki bylo =zalozeno vroce 1946 ve
Spojenych statech americkych jako National Multiple Sclerosis
Society. Zanedlouho zacaly vznikat dal$i narodni svazy, které se
vroce 1967 asociovaly do Mezindrodni federace — IFMSS -
International Federation of Multiple Sclerosis Societes.
V soucasnosti je registrovano 35 ¢lenskych narodnich organizaci, do

které se v roce 1995 pridala i eska Unie Roska.
3.1 UNIE ROSKA

,Sursum corda’ (vzhiru srdce) je motto Unie Rosky - Ceské
Multiple sclerosis spoleCnosti, kterd pomahd postizenym s
roztrousenou sklerézou v Ceské republice a také je sdruzuje. Je to
hlavni dobrovolna organizace, kterd se stara a podporuje jedince

s roztrouSenou skler6zou. Nezapomind pfitom ani na jejich rodiny.
Historie Rosky ve svété

Prvni sdruzeni sklerotiki bylo zalozeno v roce 1946 ve
Spojenych statech jako National Multiple Sclerosis Society.
Zanedlouho po tomto ptikladu zacaly vznikat v zépadoevropskych
zemich dal§i narodni svazky, které se v roce 1967 sdruzily do

Mezinarodni federace. Tato Multiple Sclerosis International
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Federation (dale jen MSIF) byla formalné¢ uznana jako spole€nost
obecné prospésna a nepolitickd. Zamétovala se na pomoc osobdm s
roztrousenou skler6zou, na pomoc pii zdkladni i dobrovolné ¢innosti.
Hned v prvnim roce plsobeni se do Federace pfihlasilo osmnact

narodnich organizaci. (9)

Pivodni sekretariat ptesidlil v roce 1986 z New Yorku do Vidné.
Nyni se nachazi v Londyné (London W IR 7LJ, Heddon Street 10).
MSIF provozuje rozsdhlou c¢innost, pficemz jsou jeji priority

nasledujici:

« podpora ¢lenskych Multiple Sclerosis (dale jen MS) spole¢nosti
v zabezpeceni plné integrace osob s RS a jejich pecovatelit do
spole¢nosti a snaha 0 dosazeni toho,
aby kvalita jejich Zivota odpovidala jejich potencidlu,

« stimulace védeckych vyzkumt v 1é¢bé RS,

o stimulace aktivni vymény informaci o zkuSenostech mezi
¢lenskymi spole¢nostmi,

« podpora rozvoje a zvySovani efektivnosti novych a existujicich

narodnich MS spolecnosti. (15)
Historie Rosky u nas

Prvni pokusy o organizovani lidi s roztrouSenou skler6zou se
uskutecniovaly v lednu roku 1972, kdy dvanact 1€katt zdiirazitovalo a
poukazovalo na potifebu specifického statutu nemocnych s
roztrousenou sklerézou. Prvni odezva na tento apel pfisla od Ceského
svazu zdravotné postizenych. Zacaly se vydavat brozury, ve kterych
byly pokyny, jak se naucdit spravné Zit. BroZury obsahovaly také prvni
seznamy, které mély napomdhat dalSimu spolcovani se.

V 1été roku 1983 vznikla prvni organizace s ndzvem ,,Roska®.
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Zalozilo ji nckolik osob sroztrouSenou skler6zou s podporou
tehdejSiho Svazu invalidi. Tim zac¢inalo plodné obdobi Rosky. Stale
vzrustal pocet nové zalozenych okresnich klubli 1 jedinca
(nemocnych, dobrovolnikli, instruktort), ktefi se sami podileli na
rozvijeni ¢innosti v Rosce. Roska se také pustila do vydavatelské
¢innosti, zacala vydavat vlastni bulletin ,,Roska* a jiné¢ informacni
materialy.(9)

V roce 1992 po wujasnéni koncepce byla wustanovena a
registrovana Unie Roska postizenych roztrousenou sklerézou v Ceské
republice (Czech Multiple Sclerosis Society) jako zajmové,
svépomocné humanitarni obcanské sdruzeni. V cele regionalnich
organizaci stoji vybor a jejich predsedové, v cCele Unie je vykonna

spravni rada a prezident Ing. Jaroslav Zika.

Dnesni ¢innost Unie je velmi rozsahld. Plsobi na celém uzemi
Ceské republiky. Existuje u nas padesat okrestli, ve kterych je zfizena
samostatna Roska, fungujici pod zastitou Unie. Clenské zdkladna ma

asi dva tisice ¢lenu.

25. 6. 2003 byl vyhlaSen ve shodé s ostatnimi subjekty MS
spoledenstvi v Ceské republice Prvni Den roztrousené sklerozy.
Stali jsme se tak 22. zemi svéta, kde se kond Den RS. Tento Den byl
uspofadan proto, aby se poukdzalo na hlavni problémy souvisejici
s problematikou RS a byl navrzen postup mozného feSeni.
Diskutovalo se o celosvétovych problémech, jakymi jsou
napi.pracovni  diskriminace  nemocnych s RS,  nedostatek

bezbariérovych ptistupti aj. (15)
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Cinnost Rosky

specifické potfeby lidem s roztrousenou skler6zou. Sluzby a pomoc,

kterou zprosttedkovava lze rozdélit do téchto skupin (16):

1. provozovani Socidlné rehabilitacniho stiediska Roska v
Praze

To slouzi k uspokojovani specifickych potfeb postizenych s
roztrouSenou skler6zou. Provoz je celotydenni po cely rok, urCeny
také mimoprazskym roskaiim. Zde se konaji pravidelnd rehabilita¢ni
cviceni, odborné piedndsky a seminafe, klubova setkdni 1 denni

stacionar.
2. kompletni informacni servis

Roska podava vcasné, aktualni i ucelené informace, ve kterych
seznamuje pacienty s RS o regiondlnich i1 celostatnich udalostech.
Informacni servis miize byt pravidelny, ale 1 nepravidelny podle
potieby.

Zéakladnim zdrojem Sificim informace je ¢asopis Roska, kterd je
vydavana Ctytfikrat rocné. Zasilan je vSem zajemctiim v cené 14,- K¢ za
jedno ¢islo vcetné postovného. Tento casopis obsahuje zakladni
informace o roztrouSené sklerdze, informuje o aktivitach, které se
pfipravuji, seznamuje klienty s rliznymi pravnim Upravami, které se
tykaji zdravotné postizenych. Popisuje, jak si v boji proti roztrousené
skleroze vedou ostatni staty. Casopis nezapomind ani na chvilky
oddechu. Ty obsahuji rizné kvizy, basnicky, recepty a spoustu dalSich
informaci uzite¢nych pro roskafe. Roska ma nedlouho svou stranku na
internetu (http://www.roska-czmss.cz). Zde se miizeme docist vse, co

se tyka roztrousené sklerdzy a Rosky.
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3.vydavatelska ¢innost kniZnich publikaci,

autorehabilitacnich audio a videokazet

V edici Roska byly vydany c¢tyti svazky. Knihy obsahuji zadkladni
a nepostradatelné informace pro roskare, jejich rodiny 1 laiky, ktefi se

zabyvaji touto problematikou.

4.vychova cviCitelii na vlastnim akreditovaném vzdélavacim
pracovisti

Roska nezapomind ani na vzd€lavani cviciteli zaméfenych na
rehabilitaci pro pacienty s roztrousenou skler6zou. BohuZzel je tento

vycvik uskute¢iiovan jen v Brné.

S.pfima realizace ozdravnych akci, to je rekondi¢nich
rehabilita¢nich pobyti, rehabilitacniho cviceni a plavani,
hippoterapie

Principem je realizovat ozdravné akce co nejblize postiZenému.

Vsechny akce jsou realizovany pod vedenim Skolenych pracovnikd.

6.socialné zdravotni poradenstvi

Unie ma svou Iékafskou poradni komisi, kterd poskytuje
poradenstvi nejen v oblasti zdravotni a medicinské, ale také v oblasti

socialni, které se tyka napt. naroku na davky, socidlnich sluzeb aj.

7.aktivni spoluprace s 1ékari

Lékati konaji pro jedince s roztrousenou skler6zou piednasky,
kterymi je informuji o novém zplsobu léCeni a o vSem, co se tyka
roztrousené sklerozy. Pfednasky potadaji psychologové, neurologové,

rehabilitacni pracovnici a dalsi odbornici.
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8.mezinarodni spoluprace

Zakladem této spoluprace je cClenstvi v mezinarodni federaci
MFIS. Po ¢&tyfech letech pridruzeni se stala Unie Roska v roce 1999
jejim pravoplatnym hlasujicim ¢lenem. Unie také aktivné spolupracuje
se Slovenskou republikou, se kterou si vyménuje zkusenosti a referuje

0 zdarech 1 nezdarech.
9.klubova ¢innost

Klubova cinnost probiha ve vSech regionech v potiebném

rozsahu zajist'ujicim plynulou funkei celé Unie.
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ZAVER

Ve své bakalaiské praci se zabyvdm osobami s roztrouSenou
sklerézou a moznostmi 1€Cby, péce a sluzeb, které jsou témto
postizenym poskytovany. Roztrousend skler6za je sama o sobé
obavand nemoc, vedouci k ur¢itému télesnému postizeni. Postihuje
predev§im jedince v rané dospélosti, proto mize mit nedozirné
nasledky, jestlize neni zavedena v€asna a ucelnd péce ¢i pomoc.

Clovek, ktery se pfipravoval na profesi ¢i povolani nékolik let,
tak nemulze realizovat své plany, vyuzivat svych schopnosti,
dovednosti, napadli. Tento problém ma celospoleCensky rozsah, do
kterého se promita zivotni styl souCasnosti. V dnesni hektické dobé¢ je
pro zaméstnavatele smérodatné, aby jeho pracovnici zvladali co
nejvice prace. Takové naroky neni schopen zvladat Clovek, ktery
potifebuje upravu pracovnich podminek, protoze RS s sebou nese
zvySenou unavitelnost, mensi schopnost soustiedit se, ties rukou aj.

AvSak pfi dne$ni vysoké mife nezamé&stnanosti si ani ,,zdravy*
Clovék nedovoli upozornit na Spatné nebo nevhodné pracovni
podminky, ve kterych pracuje z diivodu obavy ze ztraty zaméstnani.
Jaké moznosti ma tedy zdravotn€ postizeny? Je pravda, Ze zékon
uklada zaméstnavatelim, ktefi zaméstnavaji vice nez 25 zaméstnancu,
pfijmout do pracovniho poméru alespont 4 % zdravotné postizenych.
Avsak jeho samotna realizace v bézném zivoté vytvaii konflikt mezi
z4jmy zaméstnavatell a cilem tohoto =zakona. Zakon nuti
zaméstnavatele k pfijmuti neproduktivnich pracovnikii, se kterymi
v nejblizsi vhodné prilezitosti ukoncuje pracovni pomér. Zde vyvstava
otazka: proC nutit zdravotné postizené zaméstnavateliim, ktefi o né
nemaji zdjem a handicapovany se neciti dobie v této situaci.

Myslim si, ze stat se tak snazi pfenést zodpovédnost o obcany
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s postizenim na jiné¢ subjekty, ale tvorba pracovnich mist pro
zdravotné postizené by méla vychazet predevSim zjeho strany.
Problematika by se také zmirnila vSeobecnou informovanosti o
existenci serveru zprostfedkujici zaméstnani pro handicapované, ktery
ma mnoho vyhod. Pfedev§im postizeny nemusi obchéazet podniky a
informovat se o zaméstnani, coz je psychicky i1 fyzicky naméhavé.
Klient zde pohodIné shlédne nabidku pracovnich mist a pfes tento
server ma moznost poslat sviij Zivotopis.

Malym krackem k dosaZeni lepsi informovanosti klient by bylo
vytvofeni informaéniho ptehledu, ktery by obsahoval zdkladni
informace tykajici se sluzeb socialni péce, finan¢nich pfispévkil a
vécnych vyhod, zdkony a vyhlasky upravujici podminky zaméstnavani

zdravotné postizenych.
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SOUHRN

V pohledu na RS se v poslednich letech mnohé zménilo. Piibylo
poznatkli o jeji patogenezi, zlepSila se diagnostika a objevily se
nadéjné terapeutické moznosti.

Zpracovanim literatury stouto tématikou, ale predevSim
navazovanim osobnich kontakti s dalsimi pacienty s RS, jsem se
seznamila s problémy tykajicich se jedincii s roztrouSenou skler6zou.
Poznala jsem specifické tézkosti, potize i nevyzpytatelnou podobu této
nemoci. Ve své praci jsem tyto potize blize specifikovala. Jsou to
problémy, které se stavaji soucasti nemoci samé a postizeny se s nimi
musi naucit zit, podiidit jim své zdjmy, brat je jako soucast sebe
samé¢ho. To by mnohy jisté nezvladl bez piimeifené pomoci. Proto
v praci uvadim zékladni formy péfe a pomoci, kterd zaujima hlavni

misto v zivoté jedince s roztrousenou sklerdzou.
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SUMMARY

There are many changes in the viewe of disseminated sclerosis.
There are more findings about the pathogenesis, the diagnosis has
improved and promising therapeutic possibilities have appeared.
When elaborating the sources with this problems, but above all
making new personal contacts with other patients with disseminated
sclerosis , I have come across with problems people with the
disseminated sclerosis suffer. I have indentified specific difficulties,
problems and mysterious form of this illness. I have specified this
problems more in detail in my thesis. These are problems which
become part of the illness itself and disabled person has to learn how
to live with these problems, has to subordinate their hobbies and
interests to all the problems, has to take the problems as a part of
themselves. Disabled person cannot manage this all without an
appropriate help. That is why I show the basic forms of the care and

help which take the main place in disabled person’s life.
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