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CO MOZEM CAKAT OD SM?

HOVORI SA, ZE OSUD PRAJE PRIPRAVENYM. PRETO JE DOBRE VEDIET,
S CIM SA V PRIEBEHU CHOROBY MOZETE STRETNUT A S CiM SA BUDE
NUTNE POPASOVAT A VYROVNAT.




Skleréza multiplex (SM) je liecitelna, nie v3ak (zatial) vyliecitelna choroba. Ide o chronic-
ké zapalové autoiminne ochorenie centralnej nervovej sustavy, ktoré spociatku spreva-
dza najma zapalovy proces v mozgu, potom prevazuju neurodegenerativne zmeny. SM
je nutné rozpoznat ¢o najskor, aby sa s lie¢bou zacalo v tom stadiu, kedy zabera najacin-
nejsie. Cielom liecby je totiz zastavit zapalové procesy skor, ako prevazi ubytok nervové-
ho tkaniva v désledku degenerativnych zmien.

SM je spOsobend dlhodobo prebiehajicou autoimunitnou reakciou, ktort vyvolavaju
zatial nie velmi jasné okolnosti a v ktorej désledku dochadza k rozpadu myelinovych
obalov nervovych vldken a nasledne k Ubytku nervového mozgového tkaniva (neurode-
generativne zmeny). V¢asnou lie¢bou mozno predist degenerativnym zmenam v mozgu
a tym aj vaznym doésledkom, ktoré sa prejavia ako poruchy pohyblivosti, kognitivnych
funkcii (poruchy pamate, sustredenia, schopnosti vybavit si informacie a ucit sa novym
veciam) a dalsimi zmenami, ktoré sa oznacuju ako invalidita.

Uz davno nie je pravda, ze SM vas v kratkej dobe priputa na invalidny vozik a pocas nie-
kolkych rokov dokonca skonci smrtou. Ide vsak o vdZzne ochorenie, ktoré mozno spréav-
nou stratégiou a spravou priznakov prezit s rozumnou kvalitou Zivota desiatky rokov. Nie
ste jediny, kto zije so SM. Po celom svete su miliény podobne chorych, s ktorymi sa mé-
zete delit o vas zivotny udel. MOZete sa zapojit do pacientskych aktivit a pomdct zlepsit
dostupnost Ucinnej lie¢by. Neverte negativnym komentdrom v pacientskych interneto-
vych diskusiach.

Hladajte overené informacie, napriklad na:
http:/www.smkompas.sk/

http:/www.rskompas.cz/
http://www.aktivnizivot.cz/roztrousena-skleroza/
http://www.multiplesclerosis.cz/roztrousena_skleroza
http:/mladisklerotici.cz

Ak ovladate anglictinu, potom najdete velmi dobré informacie na:
http://www.msif.org (strdnky Multiple Sclerosis International Federation)

Dufam, ze v tretej prirucke o SM a jej priznakoch najdete povzbudenie ako zvladnut svo-
ju chorobu. Vy mate liecitelnt SM, ini [udia sa musia popasovat s horsie lie¢itelnymi cho-
robami! Nie ste sami!

Marta Simankova
autorka

AKO SM PREBIEHA?

Priebeh sklerézy multiplex (SM) je u kazdého pacienta iny. Niekedy sa objavi jediny atak
(relaps) choroby a dalsi uz nepride. Najcastejsie sa ale pocas SM striedaju dihé obdobia
pokoja (tyZzdne, mesiace, roky) s obdobim zhorsenia stavu, kedy sa objavia akutne alebo
nové priznaky. Taky priebeh sa oznacuje ako relaps - remitujuca SM (RR SM). Ak po re-
lapse zostavaju niektoré priznaky natrvalo a tieto priznaky sa stupruju, potom ide o se-
kundarne progresivnu SM (SP SM). K zhorSovaniu priznakov medzi relapsmi dochadza
po mnohych rokoch. Ojedinele m6ze SM prebiehat v podobe jediného ataku, ktory po
rozne dlhej dobe priputa chorého na invalidny vozik. Nazyva sa to primarne progresiv-
na SM (PP SM). Stvrty vzacny typ SM je relabujuci-progredujici (SM RP), u ktorého od
samého zaciatku po ataku zostane nejaky priznak a ten sa postupne zhorsuje. Neda sa
dopredu ur¢it, ktory pripad bude ten vas. Pre priaznivy vyvoj ochorenia je dobré zahdjit
liecbu v stadiu klinicky izolovaného syndrému (CIS), teda hned' po prvom ataku (relapse).
Dal$im priaznivym znamenim je dlha doba medzi relapsmi a Gplnym vymiznutim prizna-
kov. (vid obrazok na strane 6)


http://mladisklerotici.cz

PRIEBEH A FORMY SKLEROZY MULTIPLEX POHLAD ZO STRANY LEKARA A PACIENTA

Dlho sa tvrdilo, ze v nédzore na chorobu, jej priebeh a Uspesnost lie¢by nie je medzi cho-
rym a lekdrom rozdiel. V poslednych rokoch sa zistilo, Ze ide o dva Uplne odlidné po-
hlady. Lekér hodnoti ndlezy na magnetickej rezonancii mozgu, pocita lézie, meria uby-
tok mozgového tkaniva. Stav chorého posudzuje podla 3kaly invalidity (EDSS, Expanded
Disability Status Scale) — vid' tabulku na strane 19. Pacienta zaujima, ako mu choroba za-

Priebeh
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AKO SPOZNAM ATAK (RELAPS)?

Su priznaky, ktoré su typické pre akutne zhorsenie, ale moze ist aj o zhorsenie uz exis-
tujucich priznakov. Relaps je nutné rozpoznat a liecit. Podla definicie pacienti vnimaju
relaps alebo objektivne pozorované priznaky, ktoré su typické pre skler6zu multiplex
a trvaju aspon 24 hodin. Podmienkou je sti¢asna nepritomnost horucky alebo infekcie.
Medzi dvoma atakmi je nevyhnutny interval aspon 28 az 30 dni.

NAJCASTEJSIE PRIZNAKY SKLEROZY
MULTIPLEX:

Na nasledujucich stranach sa budeme venovat tym najcastejsim tazkostiam. Neznamena
to viak, Ze sa musia objavit prave u vas alebo Ze vam popisované lie¢cebné opatrenia po-
mobzu. M6zu sa dokonca objavit aj iné symptémy, ktorymi sa v tejto prirucke nezaobera-
me. Preto by ste mali konkrétne priznaky konzultovat so svojim lekdrom a spolo¢ne njjst
cestu k ich zmierneniu alebo odstraneniu. Méze to znamenat, ze okrem trvalej imuno-
modulacnej lie¢by budete uzivat este dalsie lieky.

Trvald imunomodulac¢nd terapia ma za ulohu zmiernit rychlost postupu choroby, opti-
malne ju takmer zastavit. Casom sa aj tak mézu objavit bud prechodné tazkosti (prizna-
ky, symptomy) v rdmci relapsu alebo priznaky trvalejSieho charakteru, ktoré mozno vac-
sinou liecit, v optimalnom pripade odstranit alebo im mozno predist. Pacient viak musi
vediet, ktoré priznaky to su a nesmie pri ich objaveni prepadnut panike, beznadeji, ale
snazit sa ich aktivne prekonat (niekedy prijat a naucit sa ich zvladnut).

Lie¢ba priznakov je ddlezitd, pretoze to su faktory, ktoré zhorsuju kvalitu zivota. Vacsinou
je ich terapia zamerana na cely komplex symptémov, pretoze niektoré priznaky nemoz-
no liecit ,izolovane” alebo jeden po druhom.

Zékladom lie¢by SM a jej priznakov je komplexnost, ktora zahifa:

. rozpoznanie priznaku a uréenie jeho pévodu,

. vylucenie faktorov, ktoré vyvolévaju alebo zhorsuju priznak (pokial je to moz-
né),

. minimalizacia vplyvu priznakov na kvalitu Zivota komplexnym terapeutickym

postupom, ktory sa obvykle sklada z farmakoterapie (lie¢ba liekmi), fyziotera-
pie (cvi¢enie a dalsie rehabilitacné metddy), psychoterapie (naucit sa priznak
pochopit a zvladnut),

. predchadzanie komplikaciam.

PREHLAD NAJCASTEJSICH
PRIZNAKOV

PORUCHY ZRAKU

Dvojité videnie, rozmazané videnie, prechodnd strata zraku, bolest pri pohybe oc¢ami
maju spravidla pévod v zépale zrakového nervu.

PORUCHY CITLIVOSTI

Znizena citlivost aZ necitlivost, mravcenie, tfpnutie, palenie, nerozoznanie chladu a tepla
na castiach tela alebo len na koncekoch prstov.

MOZOCKOVE A VESTIBULARNE PRIZNAKY

Poruchy stability, zavraty, tras, tazkosti s vyslovnostou.

KMENOVE PRIZNAKY

Su postihnuté centrd hlavovych nervov, z ¢oho vyplyvaju rézne priznaky ako zavraty,
neistota pri chédzi, dvojité videnie, zasklby oci — nystagmus, ochrnutie licneho nervu,
poruchy reci alebo prehltania a pod.

PYRAMIDOVE PRIZNAKY

Poruchy pohybu, pocit alebo skuto¢na slabost kon¢atin, zlé ovladanie pohybu, pocit tia-
Ze koncatin az nemoznost vykonat pohyb, spasticita (bolestivé stahovanie skupin sva-
lov).

AUTONOMNE PRIZNAKY

Poruchy riadenia krvného tlaku, pulzu, teploty, pohybu criev, poruchy ovladania moce-
nia, problémy s erekciou a pod.

UNAVA
PORUCHY SPANKU
PORUCHY KOGNITIVNYCH FUNKCIi

Problémy so sustredenim, zhorsena pamat a schopnost ucit sa novym veciam

DEPRESIA



Oc¢né priznaky, ktoré su vyvolané zapalom zrakového nervu alebo postihnutim mozgo-
vého kmenia, su jednym z najcastejsich prvotnych prejavov choroby. Spravidla ide o jed-
nostrannu poruchu, ktora sa prejavi zahmlenim zrakového pola, vypadkom jeho casti az
Uplnou stratou zraku ¢i dvojitym videnim. Pacient méZze pocitovat bolest za okom alebo
pri pohybe o¢nou bulvou. M6zZe dbjst k strate farebného videnia.

Tieto priznaky su prvotnymi zndmkami SM u 30 % chorych. Velmi ¢asto utichnu aj bez
liecby. Rychly Ustup a podcenenie priznakov, pokial ide o prvy symptém, mézu mat za
nasledok oneskorenie liecby.

U &asti pacientov so SM a zdpalom o¢ného nervu (ktory zo zaciatku nemusi byt viditelny)
dochadza k prechodnej poruche zraku po fyzickej ndmahe az do niekolkych hodin tento
jav zmizne. Ide o tzv. Uhthoffov fenomén, ktory nie je spojeny s horsim priebehom SM.

U chorych so SM ide vac&sinou o bolest, ktord vychadza z poskodenych nervov (tzv. neu-
ropaticka bolest) a ktord neustupuje po obycajnych liekoch na bolest, ako su napriklad
paracetamol, ibuprofén, ketoprofén a dalsie, a preto je nutné volit si Specialne lieky, pri-
padne i dalSie metody liecby.

Dalsie druhy bolesti, ktoré mézu sprevadzat SM, vyplyvajd zo zmien pohybovej susta-
vy, najma z bolestivych stahov skupin svalov, tzv. spasticita. U ¢asti chorych nemusi byt
bolest vyvolana skler6zou multiplex, ale inym stibeZnym ochorenim (ochorenie chrbta,
migréna, degenerativne ochorenie klbov a pod.).

Kazda bolest sa lieci podla svojej priciny, ktoru treba najskor objasnit. Je mylné si mysliet,
Ze vsetky bolesti odstrani jedna tabletka, respektive velmi popularne kanabinoidy. Tie su
ucinné pri bolesti vyvolanej spasticitou. Nie je pravda, ze kanabinoidy nemaju neziaduce
ucinky, ako sa casto v sucasnosti prezentuje. Ide o G¢inny liek a jeho uZivanie je spojené
s neziaducimi Gc¢inkami a taktieZ s moznostou psychickej zavislosti. Casti chorym vsak
mébze velmi Ucinne pomoct, rovnako ako dalsie lieky, ktoré sa pouzivaju pre liecbu bo-
lesti. Pred volbou vhodného lieku proti bolesti je nutné sa poradit s lekdarom. Bolest je
nutné riesit, pretoze tento pocit velmi zhorsuje zdravotny stav. Nelie¢ena bolest ¢asto
prechadza do chronickej bolesti a stava sa tak sama o sebe ,samostatnou” chorobou.

Tazkosti pri chédzi, pocit slabosti alebo skutoéna slabost konéatin, zIé ovladanie pohy-
bu, pocit tazkych koncatin, az nemoznost urobit pohyb, spasticita (bolestivé stahovanie
skupin svalov), znizend citlivost az necitlivost, mravcenie, tipnutie, palenie, neschopnost
rozoznat chlad a teplo na casti tela alebo len na koncekoch prstov su velmi ¢astymi pri-
znakmi, ktoré sa objavia v ur¢itom $tadiu az u 80 ¢&i 58 % pacientov so SM. Podla dostup-
nych informacii méa az 30 % pacientov so SM tiez problémy s prehltanim. Ide o velmi
typické priznaky, ktoré si so SM spojené a ich pévodom su prechodné (zépalové) alebo
trvalé (degenerativne) zmeny nervového tkaniva.

Ak tieto priznaky vznikli ndhle v rdmci relapsu, je nutné ¢o najskor zahdjit protizapalovi
lie¢bu a dodrziavat pokojovy rezim.

Po dozneni relapsu je velmi Ziaduce zacat s rehabilitaciou a fyzioterapiou, aby sa obno-
vila svalova sila a predislo sa zhor3ovaniu funkcii (pohybu, vnimania). Pohybova aktivita
a individuélna rehabilitacia by mala pacienta so SM sprevadzat po cely Zivot od stano-
venia diagndzy. Vyskumy poslednych rokov preukazali, Ze do urcitej doby po poskodeni
nervovej bunky mozno jej funkciu obnovit. Dokonca su dékazy o tom, ze nervové vlakno
moze dorast. Hovori sa tomu neuroplasticita. Ta sa vsak neuplatni, pokial nervova susta-
va nedostane patri¢ny podnet, teda akusi ,objednavku” pre fungovanie. Tou je riadeny
pohyb — rehabilitacia a fyzioterapia. Je mnoho metdd, ktoré mozu nastartovat obnovu
nervového tkaniva. Fyzioterapiou mozno minimalizovat chorobné pocity, ako je mravce-
nie, tfpnutie, palenie ¢i bolest. Niekedy je nutné vziat si na pomoc lieky.

Zvlastnou skupinou tazkosti je tzv. spasticita. Su to bolestivé stahy skupin svalov, ktoré
sa nedokazu uplne uvolhit a ,natiahnut”. Prevenciou spasticity je spravne vykonavana
fyzioterapia, cvicenie a nasledné Setrné natahovanie svalovych skupin, ktoré vds moze
naucit vyskoleny fyzioterapeut. Spasticita svalov dolnych koncatin je zdvaznou prekaz-
kou pri chédzi, koordinovanom pohybe ruk, spésobuje bolesti. Pytajte sa véas na to, ako
spasticite predist alebo ako ju v¢as a spravne zvladnut!

Kazdy ¢lovek pocituje inavu. Unava je normalny pocit, ktory chréni ¢loveka pred pretaze-
nim. SM je spojend s unavou v désledku prebiehajuceho zapalového procesu rovnako ako
u inych zapalovych chorob, vratanie obycajného nachladnutia.

Unavu suvisiacu so SM je potrebné odlisit od Unavy, ktora je spdsobend inou pri¢inou,
respektive inym ochorenim. Unava je tieZ spajana s prechodnym zhor$enim pohybovych
a dusevnych schopnosti, s poklesom motivacie a s vystupriovanou tuzbou po odpocinku.

Unava spojena so SM sa objavuje kazdodenne, byva pritomna roky a pacienti popisuju
jej zavaznost ako vacsiu nez u akejkolvek unavy pred vznikom SM. Objavuje sa spontan-
ne alebo v suvislosti s dusevnou ¢i fyzickou aktivitou, pri relapse a pri dlhodobej inakti-
vite, pocas dusna, v suvislosti s infekciou, s jedlom, poruchou spanku ¢i dalsimi stavmi.
Prejavuje sa pocas dria a obvykle su jej priznaky horsie dopoludnia. Zmiernuje ju spanok
pocas dna a kvalitny no¢ny spanok, preventivny odpocinok, vyhybanie sa zatazujucej
aktivite a teplu. Stupen Unavy je individualny a pohybuje sa od nerusivej az po celkom
znicujucu.

Iné priciny inavy u pacientov so SM

Unavu mézu vyvolat tiez lieky alebo zapal $titnej zlazy, ktory byva u pacientov so SM
Casty. Bolo preukazané, Ze Unavu moéze zhorsovat tiez obezita, najma ak je sprevadzana
nulovou fyzickou aktivitou. Unavu zvy3uju poruchy spanku, ktoré mozu niekedy suvi-
siet s hyperaktivnym mocovym mechurom, bolestou ¢i syndrémom nepokojnych noh.
Unavu zhor3uje tiez depresia a uzivanie niektorych liekov.

Ako na unavu?

Poméze fyzickad aktivita, ktord zvysi kondiciu chorého, vyhybanie sa teplu, Uprava span-
ku a liecba dalsich priznakov SM, ktoré spanok nartsaju (spasticita, drazdivy mocovy me-
chdr, syndrém nepokojnych néh), psychologickd intervencia (nacvik relaxa¢nych technik
a zvladanie stresu) a Uprava pracovného tempa (planovanie aktivit, rozloZenie energie,



zjednodusenie a Uprava pracovnych povinnosti a pod.). Prednost pred podéavanim lieku
maju vzdy rezimové opatrenia (spravny denny rezim so striedanim trénovania fyzickej
kondicie a odpocinku).

Aj celkom zdravého ¢loveka rozhodi, ked' sa par dni po sebe nevyspi. Chodi potom po
svete ako méatoha a tuzZi po jedinom: zavftat sa do perin a zaspat, zabudnut na vset-
ky strasti a len slastne odpocivat. Poznate rozpravku Jana Wericha Kralovna KolobeZzka?
Potom asi poznate odpoved na otazku, ¢o je na svete najsladsie. No predsa spravodlivy
spanok! V désledku samotnej SM a tiez s iou spojenych problémov, ako su bolesti spas-
tickych svalov, syndrém nepokojnych néh, mravcenie, palenie, nutkanie na mocenie
a dalsie tazkosti, je spanok u pacientov so SM naruseny. Prejavuje sa to ako problémové
zaspavanie, Casté no¢né prebudzanie alebo pred¢asné zobudzanie. Najvyznamnejsia je
absencia pocitu odpocinku po prebudeni.

V pripade poruch spanku je nutné stanovit ich pricinu, tU potom odstranit a liecit. Velmi
Castou pricinou poruchy spanku je depresia, ¢o je neliecitelné ochorenie aj u pacientov
so SM.

Mate tazkosti so spankom?

Zdoverte sa svojmu lekdrovi a neberte lieky, ktoré vam ponukaju priatelia. Mnoho liekov,

ktoré sa pouzivaju pre navodenie spanku, je ndvykovych. Najskor je nutné zistit, o vam

v nerusenom spanku brani a tuto pric¢inu odstranit.

Je dobré dodrziavat aj pravidla spankovej hygieny:

. Od neskorého popoludnia (4-6 hodin pred spanim) nepite kavu, Cierny ¢i ze-
leny caj, kolu alebo rézne energetické napoje a obmedzte ich pitie pocas dna.
Pésobia povzbudivo a rusia spanok.

. Nejedzte vecer tazké jedld a posledné jedlo skonzumujte 3-4 hodiny pred spa-
nim.

. Lahka prechadzka po veceri moze zlepsit vas spanok. Naopak intenzivnejsie
cvicenie 3-4 hodiny pred lahnutim do postele méze vas spanok narusit.

. Po veceri nerieste problémy, ktoré vas mézu rozrusit. Naopak, snazte sa prijem-
nou ¢innostou zbavit stresu a pripravit sa na spanok.

. Nepite vecer alkohol, aby ste lepsie zaspali — alkohol kvalitu spanku zhorsuje.

. Nefajcite, obzvlast nie pred spanim a pocas no¢ného prebudenia. Nikotin tak-
tiez povzbudzuje organizmus. Nefajcite vobec!

. Postel a izbu vyuzivajte len na spanok a pohlavny zZivot (odstrante z izby televi-
ziu, v posteli nejedzte, necitajte si a cez den neodpocivajte).

. V spélni minimalizujte hluk a svetlo a zabezpecte vhodnu teplotu (najlepsie
18 — 20 °C).

Pokial dodrziavanie vseobecnych principov spankovej hygieny nepoméze, konzultujte
tazkosti so svojim lekarom.

To, Zze nemozno oddelit telesné a dusevné tazkosti pacientov so sklerézou multiplex
(SM), vyplyva zo samotnej podstaty ochorenia, ktoré postihuje rovnako nervy ako aj cen-

trum myslenia a ,duse”, teda mozog.

Prvé pozorovanie, Ze sa poruchy nalad poc¢as SM vyskytuju, spada do druhej polovice 19.
storocia. Po dlhu dobu bol pévod depresie prisudzovany reakcii na invalidizujuce ocho-
renie s variabilnym a tazko predvidatelnym priebehom, ktorého lie¢cebné moznosti boli
historicky skor symbolické nez G¢inné. Az v roku 1980 publikovali austrélski psychiatri F.
A. Whitlock a M. M. Siskind pracu, v ktorej predstavuju depresiu pozorovanu u polovice
chorych so SM. Uz v tej dobe sa preukazalo, Ze prozapalové pdsobenie, ktoré vyvolava
SM, sticasne ovplyviiuje metabolizmus latok s klu¢ovou ulohou v rozvoji depresie. Tieto
pozorovania su v su¢asnosti dolozené nalezmi na magnetickej rezonancii.

Na rozvoji depresie sa podiela aj neistota, neadekvatne stratégie zvladania SM, bezmoc-
nost, zlé socidlne vztahy, strata rekreacnych aktivit, stres, inava. Nemozno nespomenut
ani neziaduce ucinky liekov, predovietkym kortikoidov.

Pri diagnostike depresie sa v sucasnosti vychadza zo vieobecne platnych kritérii (BOX),
pricom nemozno spolahlivo hodnotit priznaky telesného postihnutia, ktoré moze byt
ovplyvnené samotnou SM. Navyse aj Unava, poruchy spanku a koncentracie su pre obe
choroby spolo¢né. Preto je pri diagnostike depresie u SM najdélezitejsi rozhovor lekéra
s chorym.

Kritéria depresie: aspon pat symptomov trvajucich aspoi dva tyzdne:

. Depresivna nalada prevaznu cast dna

. Viyrazne znizeny zdujem ¢i radost z akychkolvek aktivit

. Znizenie alebo zvy3enie védhy o 5 % telesnej hmotnosti/mesiac

. Nespavost alebo zvy3end spavost takmer kazdy der

. Spomalené myslenie alebo naopak nekontrolované reakcie (agitacia)
. Unava alebo strata energie skoro kazdy den

. Pocit bezcennosti a neprimerane velkej viny

. Znizend schopnost premyslat ¢i sustredit sa

. Vracajuce sa myslienky na smrt

Rozoznanie depresie je velmi délezité z mnohych dovodov. Vyrazne znizuje kvalitu zi-
vota, prehlbuje socidlnu izolaciu, narisa rodinné vztahy. Podiela sa na zhorsenej pra-
ceschopnosti, znizuje schopnost uzivat lieky a limituje spolupracu pocas rehabilitacie.
Rozpoznanie choroby je velmi doélezité, pretoze depresia je liecitelné ochorenie a je zby-
tocné, aby pacient trpel.

Pocas liecby depresie u pacientov so SM sa dnes dava prednost modernym antidepre-
sivam optimalne v kombindcii s psychoterapiou (tzv. kognitivno-behavioralna terapia).
V spolupréci s lekdrom a psychoterapeutom mozno vypracovat stratégiu zvladnutia
choroby (tzv. coping strategies), pricom sa nesmie zanedbat pozitivny vplyv fyzickej ak-
tivity ako na samotnu SM, tak aj na priaznivé ovplyvnenie depresie. Pritomnost alebo ab-
sencia depresie vyznamne ovplyvnuje kvalitu Zivota (nielen) u pacientov so SM.

Mate pocit, Ze zabudate castejsie ako pred tym? Nedokézete si spomentt na meno svo-
jej prvej lasky? Myslienky vam stéle utekaju a nemdzete sa sustredit na to, ¢o prave chce-
te urobit?



Nepamatate si adresu, ktoru ste si precitali pred niekolkymi sekundami? To su bezné
sprievodné znaky SM, ktorym sa hovori poruchy tzv. kognitivnych funkcii. Ich zhor-
Senie moze predchadzat relapsu (ataku), ale mozu sa tiez zhorsovat v dosledku ,ne-
viditeného” priebehu SM. Malokedy vsak u chorych so SM déjde k demencii (nie
Castejsie nez u beznej populdcie). MéZete mat trosku ,dIhsie vedenie”, ktoré je spo6-
sobené pomalsim vedenim nervovych impulzov, ¢o sa méze prejavit aj poruchami
pamati, vybavenia si veci, sustredenia a schopnosti ucit sa novym veciam. Na poru-
chy kognitivnych funkcii zatial neexistuju lieky, ktorymi by sa dusevné schopnosti
zrychlili. Berte ich ako sucast toho balicka, ktory sa spaja s vasou chorobou. Navyse,
myslite si, ze vas vasi blizki maju radi pre vasu pamat? Odporuca sa ale trénovat, na-
priklad vyuzit Brainjogging na pocitaci HappyNeuron. BrainJogging je tréning moz-
gu pomocou pocitaca, ktory je dostupny na CD alebo cez on-line tréningovy portal
www.online.brainjogging.cz. Bol vyvinuty timom francuzskych neurolégov a psy-
cholégov. Vyuzit sa méze individualne alebo v skupine. Nema vekové obmedzenie
- moézu ho pouzivat vietci od deti az po seniorov. Vychadza z najnovsich trendov
spojenia neuropsycholdgie a informacnych technoldgii.

Umoznuje udrziavat mozog ¢loveka vo forme zodpovedajlicej podstatne nizsiemu veku.
Viac informacii najdete na www.brainjogging.cz.

Pokial viak pozorujete nahle zhorsenie, méze to byt signdlom, Ze sa blizi atak (relaps).

PORUCHY MOCENIA

Problémy s mocenim maju vplyv na vsetky sféry zZivota - pracovnu, rodinnd, intim-
nu aj spolocenskd. Mocovy mechidr ma dve zakladné funkcie (zachytavaciu a vy-
prazdriovaciu) a obe mézu byt pri SM poskodené. Obe viak méze urolég zlepsit.

V prvom pripade ide o retenciu mocu, teda moznost sa vymocit, ked je mocovy me-
chur preplneny, v druhom pripade ide o inkontinenciu a tzv. hyperaktivny mocovy
mechur, ktorého najobtiaznejsim priznakom su tzv. urgencie, teda velmi naliehavé
nutkania na mocenie aj pri minimalnom naplneni moc¢ového mechdura.

Oba stavy je nutné riesit v spolupraci s urolégom, aby sa predislo komplikaciam,
z ktorych najzadvaznejsia je chronickd infekcia mocovych ciest, ktord moéze viest
k vdznemu poskodeniu obli¢iek. Pred vysetrenim u uroléga je vhodné, ak si pacient
vedie dennik, do ktorého si zapisuje ako ¢asto chodi mocit, mnozstvo mocu, mnoz-
stvo a charakter vypitych tekutin aj ¢i doslo k nechcenému, mimovolnému Uniku
mocu. Dennik je dobré doplnit aj o Udaje o stolici (zdpche) a pouzitie inkontinen¢-
nych pomocok.

RETENCIA MOCU

Problém moéze nastat, ked' sa svalovy uzaver medzi mo¢ovym mechidrom a mocovou
trubicou zduri a nechce pustat moc¢ do mocovej trubice (retencia). Zosilnené stahy sva-
loviny mocového mechura potom vypudia moc¢ nahor, do oblickovej panvicky, ¢o moze
poskodit aj obli¢ckové tkanivo.
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V sucasnosti su k dispozicii sterilné cievky pre domace cisté cievkovanie v baleni, ktoré
ulah¢i manipuldciu s cievkou a jej zavedenie do mocovej trubice a mocového mechura
(non-touch technika). K dispozicii su aj zberné vrecka a cestovné sety. Takze pacienti

Casté nutkanie na moéenie a inkontinencia

Urgencia, teda velmi silny pocit nutkania na mocenie, je velmi neprijemnym prizna-
kom, ktory sa nevyskytuje len u chorych so SM. Takéto urgentné nutkanie na mo-
¢enie je hlavnym priznakom suborov symptémov, ktorému sa hovori hyperaktivny
mechur. Pri tomto nutkani moze dojst k inkontinencii. Hyperaktivny mechdur a in-
kontinencia su liecitelné ochorenia aj u chorych so SM. V sucasnosti su k dispozicii
lieky zmierfiujuce nutkanie, ktoré sa dobre zndsaju. Sucastou terapie su aj rezimové
opatrenia (sprdvny pitny rezim), posilfovanie panvového dna a tréning mocového
mechdra, pri ktorom sa pacient snazi oddialit mocenie aj pri velmi silnom nutkani.
Pokial tieto lie¢ebné opatrenia zlyhaju, mozno pristupit aj k dalsim postupom (apli-
kacia botulotoxinu, operacia).

V pripade nutnosti pouZitia a predpisu inkontinen¢nych pomaocok je nutné vzdy zohlad-
nit prianie a moznosti pacienta, pripadne ho nechat vyskusat, aka moznost mu bude vy-
hovovat najviac a netrvat na pévodnej volbe.

V sucasnosti uroldgovia s hrdostou prehlasuju, ze urolégia vie vacsinu tazkosti s moce-
nim eliminovat.

PSYCHICKE PROBLEMY JE NUTNE BRAT VAZNE!
PRIZNAKY SM NEPOSTIHUJU LEN TELO, ALE AJ DUSU.

O TOM, AKO SA PSYCHOTERAPIA DOPLNA S OSTATNYMI SPOSOBMI
LIECBY, HOVORI RENATA MALINOVA, PSYCHOTERAPEUTKA CENTRA
PRE DEMYELINIZACNE OCHORENIA 1. LF UK A VFN V PRAHE.

Zactiatky Zivota s chorobou boli u tohto pacienta, hovorme mu napriklad Juraj, naozaj
narocné ako pre neho, tak pre vietkych naokolo. Diagnéza SM postihla tohto aktiv-
neho mladého Sportovca vo veku priblizne dvadsatpat rokov v priebehu vysokoskol-
ského $tudia. Do starostlivosti som ho dostala az po stanoveni diagndézy s viditelny-
mi symptémami, ktoré predstavovali znacné obmedzenie jeho predoslych aktivit.
Pritomné boli pocity menejcennosti, marnosti a beznadeje, teda priznaky skutocnej
depresie.

Prva doba psychoterapie

O Juraja sa starala matka a pacient sa spoliehal na pomoc druhych. Po ¢ase matka do-
spela k nazoru, Ze by sa jej syn mal snazit byt viac samostatny, a ,doviedla” ho k psycho-
terapeutovi. Praca s Jurajom nebola jednoduchd, pretoze spociatku chcel len pomoc
prijimat pasivne. Je viak nutné, aby sa pacienti sami aktivne snazili ndjst sposob, ako si
pomact, ako chorobu prijat, ako s fiou Zit. Neexistuje totiz univerzalny spésob, ktory by
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platil pre vietkych chorych na SM. Psychoterapeut by mal byt trpezlivym sprievodcom,
posluchac¢om, pomocnikom, ktory dodava odvahu a sebavedomie.

Juraj spociatku reagoval odmietavo, prestal chodit na psychoterapiu a do
psychoterapeutickej skupiny. U chorych je tazké odlisit, ¢i ide o skuto¢nud Unavu
sposobenu SM alebo o averziu ¢okolvek so sebou urobit, ked sa chori za Gnavu iba
skryvaju. V tej dobre Juraj prerusil aj $tidium na vysokej skole. Dal3im priznakom
aktivnej SM moézu byt poruchy sustredenia, pamati a ucenia. Juraj si tak vzal
,oddychovy ¢as”, aby si odzil svoj ,hnev na osud”. Mal Stastie, Ze mal okolo seba
chapavych ludi, ktory ho neopustili. Ustat premenu blizkeho ¢loveka na pacienta so
SM je velmi tazké. Mnohokrat to velmi narusi rodinné vztahy, mnoho partnerstiev
sa rozpadne.

Bolestné sebapoznavanie

Asi po dvoch rokoch od diagnézy sa Juraj zdcastnil psychosomatického pobytu, kde
strieda fyzioterapie s psychoterapiami, ¢o su dve liecebné metddy, ktoré sa vzajomne
podporuju.

Tento pobyt bol pre Juraja velmi tazky, pretoze jeho zdravotny stav bol v celej skupine
najvaznejsi: najhorsie chodil, najmenej si pamétal, bol unaveny a méaval depresie, mal
poruchu sustredenia a zlU socidlnu adaptabilitu. Myslim si v3ak, ze na tomto pobyte
Juraj mnoho ziskal: jednak priatelstvo, jednak mohol ¢erpat zo skisenosti predoslych
pacientov. Potom som Juraja velmi dlho nevidela, mdm pochopenie pre pacientov,
ktorym je tak tazko, ze zvladnu prist len na infaznu liecbu.

Umenie poznat svoju cenu aj so SM

Potom som ho videla na Maraténe so skler6zou multiplex. Nechodil najlepsie, ale stal
na svojich nohach a sprevadzal ho pes. Tak sme sa dostali znovu do kontaktu. V na-
som centre prebiehaju Sestdenné cykly, ktoré sa volaju Symptémy. Opat sa tu strieda
psychoterapia a fyzioterapia so zameranim na konkrétne postupy a rady, ako zvladnut
ktory priznak. Cennou sucastou tychto cyklov je vlastna skisenost Ucastnikov skupiny,
ktoru pacienti zdielaju s ostatnymi. Juraj kedysi zacal do nasho cyklu chodit, ale nedo-
koncil ho. Nedavno sa prihlasil znovu. Na poslednom stretnuti bolo uz celkom zrejmé,
Ze nasiel sdm v sebe to, ¢o si na sebe ceni a vedel sa o svoje nazory a zazitky s ostatny-
mi podelit. Hovoril ako nasiel psa, ako sa dobre citi vo vode, kde sa mbéze pohybovat
a plavat bez obmedzenia.

Vo vode sa citi zdravo a z tohto pocitu cerpa silu k zvladaniu dalSich ¢innosti. ,Najskor
je voda studend, ale das si tridsat bazénov a je to v pohode.” Juraj sa trapil, preto-
ze podstupil liecbu pomocou antidepresiv, ¢o je v tomto pripade jedinec¢na liecebna
kombindcia spolu s psychoterapiou. Jeho cielom je teraz dokonit $kolu, vie sa o seba
postarat, dokonca je schopny dohodnut si rande. Ani od svojich kolegov uz nepocu-
jem obavy o jeho osud.

Mozem ale nemusim

U SM, je velmi délezité sebavnimanie, ¢o si vyzaduje u pacientov so SM ¢as. Musia
vediet, Ze maju pravo vyjadrit svoj hnev, vyplakat sa, postazovat sa. Myslim, Zze kazdy
pacient ma v sebe navod k tomu, ako si poméct. Ulohou terapeuta je poméct ho ob-
javit a podporit odvahu tento névod pouzit. Hlavnym heslom by malo byt - mézes!
Mézes byt smutny, mdzes sa hnevat, ale mézes tiez robit, ¢o sa d4 a nemusis sa nutit

do toho, ¢o sa neda. Snazime sa spolo¢ne zdolat to, ¢o nejde, ndjst alternativny spo-
sob, ako fungovat, snazime sa chorého motivovat a posiliiovat jeho sebavedomie.

Spolo¢nym znakom vacsiny pacientov so SM je nizke sebavedomie a autoagresia.
Mozno ide o jeden zo spustacich mechanizmov choroby. Psychoterapeut by mal ve-
diet sprevadzat chorého, podporovat ho a pomahat najst cestu k vyrovnanému zi-
votu. Existuju programy, ako trénovat telo aj ako trénovat kognitivne schopnosti. Su
bezne dostupné na internete. Poruchy kognicie sa mézu ukézat v testoch, ale nemu-
sia sa prejavit v beznom zivote. Mozno ich zdolat ndcvikom, existuju kompenzacné
mechanizmy, ale s deficitom sa mozno zmierit: Neviem toto, ale zase zvladnem nie-
¢o iné. Priznanie si svojho obmedzenia nie je jednoduché, ale na druhej strane velmi
oslobodzujuce. Povedat si, ,ja nemusim” je ulavujlce, pretoze vac¢sina pacientov sa
k svojej chorobe dopracuje, pretozZe stale nieco ,musia” bez ohladu na vlastné po-
treby.

Choroba ich potom nasmeruje k zaujmu o seba samych. Dopracovat sa vsak k prijatiu
samého seba aj s chorobou a jej obmedzeniami chce silu, ¢as, trpezlivost aj odvahu.
Nemozeme pomdct tomu, kto pomoc nechce, a niekedy su aj vsetky snahy zbytoc-
né. SM je choroba velmi nevyspytatelna. Hlavnou ulohou psychoterapeuta viak je po-
moct pacientovi najst jeho vlastné zdroje. A tie vacsina chorych nema.

V nasich troch priru¢kdch sme sa snazili vysvetlit, ¢o je to skleré6za multiplex. Nechceme
predstierat, Ze Zivot s nou je hracka, ale tuto diagnézu mozno brat aj ako zivotnu vy-
zvu zmenit vo svojom Zivote to, ¢o doposial jeho spokojnému priebehu prekazalo.
Psycholégovia tvrdia, ze sklerézou multiplex vydava ,podvedomie” signal k myslien-
kam, Ze nieco nie je v sulade s vlastnou lfudskou podstatou. Je potrebné zacat seba aj
svoje priania brat vazne a prestat si ublizovat tym, Ze na svoje priania a tuzby neberie-
me ohlad. Toto sebaprijatie ma lie¢ebny efekt, ulah¢i vdm dodrziavat aj liecebny rezim
a svoj zivot kvalitne prezit.

Skala invalidity (EDSS) zahrnuje vietky stavy, ktoré mézu nastat. Dobra spréava je, ze
lie¢bou mozno vo vacsine pripadov zabranit stavom, ktoré charakterizuju body 5-10.
V sucasnosti je umrtie na SM velmi vzacne.

1. bez tazkosti, normalny neurologicky nalez

2. tazkosti mierne alebo len anamnestické, vykonnost nedotknutd, nepatrné od-
chylky v neurologickom naleze

3. tazkosti len lahké, vykonnost dotknuta minimalne, maly neurologicky nélez

4, vyraznejsie postihnutie, pohyblivost a vykonnost dotknuté, pracovna schop-

nost zachovana; neurologicky vyjadrené zakladné priznaky alebo kombinacie
viac lah3ich priznakov

5. tazsie postihnutie, pohyblivost, vykonnost a pracovné schopnosti obomedzené,
normalny sposob Zivota mozny bez zévislosti od pomoci druhej osoby
6. znacné postihnutie, pracovna neschopnost, chddza na kratsiu vzdialenost (500



9.
10.
11.
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metrov) samostatne mozna

pohyb obmedzeny s pomocou palice, barle, oporného aparatu, presuny na
kratke vzdialenosti, doma s pridrziavanim sa o predmety, schopnost vykonu
drobnych prac a) bez pomoci druhej osoby, b) s pomocou druhej osoby
pohyblivost velmi obtiazna aZz nemozng, zavisly na invalidnom voziku, presuny
do vozika a jeho ovladanie bez cudzej pomoci, zakladna sebesta¢nost zacho-
vana

leziaci, zavislost na invalidnom voziku, s cudzou pomocou sebestacny

Uplne leziaci, nesebestacny, bezmocny

umrtie v dosledku SM

SM KOMPAS JE ODBORNA SLUZBA SPOCIVAJUCA

V PORADENSTVE A PODPORE, KTORU POSKYTUJE PACIENTOM
S OCHORENIM NA SKLEROZU MULTIPLEX SPOLOCNOST

TEVA Pharmaceuticals Slovakia, s. r. o.

TATO SLUZBA PODPORY PACIENTOV Casopis SKOMPASOM, ktory vychadza

ZAHRNUJE dvakrat rocne.

«  Webovu stranku s uzito¢nymi radami + Daliievzdehgupicimatciiy
vratane socialnej poradne, kde pacient
moze popisat svoj konkrétny problém.
Mobilnu aplikdciu SM Kompas, ktora « Vzdelavanie pacienta - informovanost
pripomenie pacientom, kedy a kam maju pacienta o jeho ochoreni je nevyhnutnou
aplikovat injekciu. sucastou uspesnej liecby.

Telefénnu linku, ktora funguje v pracovnych  + Podporu adherencie - aplikacia SMKOMPAS
diioch od 9:00 do 16:00, kde pacienti moéze vyznamne ovplyvnit mieru spoluprace
dostanu odpovede ohladne lieku, jeho pacienta s lekarom.

skladovania, prepravy, rieSenia pripadnych Zapojenie pacienta - pacient sa viac zapoji
koznych reakcii atd. do procesu liecby.

—

WEBOVA STRANKA WWW.SMKOMPAS.SK OBSAHUJE

MOBILNA APLIKACIA SMKOMPAS PONUKA

Mnoho zaujimavych ¢lankov, ktoré Vam poradia a pomézu pokracovat v aktivnom Zivote s touto
diagnézou.

Zaujimavu cast, kde si mozete najst svojho odbornika, psychologicku alebo socialnu poradiu.
Ak mate dalsie otazky, zodpovieme ich pomocou kapitolky Vase otazky, kam ich mozete online
posielat.

VASE OTAZKY ZODPOVIEME AJ NA TELEFONICKEJ INFORMACNEJ LINKE SMKOMPAS S CiSLOM
0948 566 727, KTORA JE VAM K DISPOZICII V PRACOVNYCH DNOCH OD 9:00 HOD. DO 16:00 HOD.

0948 566 727
WWW.SMKOMPAS.SK
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