/4

- MAM
SKLEROZU -
MULTIPLEX

PORADCA PRE PACIENTOV SO SKLEROZOU MULTIPLEX.




Vazena pani, vazeny pan.

Dovolte, aby som vam v kratkosti predstavila nasho poradcu pre chorych, predovset-
kym pre pacientov so sklerézou multiplex. Mnohé priznaky, najma pocity a preziva-
nie, teda dusevné aspekty, su velmi podobné u vacsiny vaznych ochoreni. Skleréza
multiplex je velmi Specifické a nie prilis vzacne ochorenie, ktoré si ziskalo zIU povest.
Chcela by som vas preto hned v Uvode uistit, Ze nie je pravda, ze sa pacienti trpiaci
touto chorobou vo vacsine pripadov ocitnu v kratkom case na invalidnom voziku
(ako tomu byva v mnohych popularnych seridloch, ktoré napodobriuju medicinske
prostredie). Va¢sina pacientov Zije normalny zivot dalej, Studuje, chodi do zamest-
nania, ma svoju rodinu, deti. Preto, aby ste mali Sancu si svoj Zivot usporiadat tak,
aby ste mohli ¢o najdlhsie zostat aktivni, potrebujete k tomu spravne informacie.
V nasej prirucke najdete mozno este zopar tipov, ktoré vam pomézu zvladdnut Zivot
so skler6zou multiplex. Pre zvladnutie choroby (dnes sa tomu hovori aj manazment
choroby) su naozaj dolezité informécie o chorobe samotnej, porozumenie toho, ¢o
sa v tele a dusi deje, pochopenie principu lie¢by a prijatie terapie ako sucasti Zivota.
N&s sprievodca sa bude snazit vysvetlit vdm pojmy, s ktorymi sa pravdepodobne
stretnete v lekarskych spravach, ¢i pocas rozhovoru so zdravotnickym personédlom.
Neznalost, neistota a z nich vyplyvajica Uzkost a strach su faktory, ktoré mézu ne-
gativne ovplyvnit priebeh vasho ochorenia.

Tiez by sme radi vyvréatili najcastejSie myty, ktoré stale o skler6ze multiplex koluju
medzi ludmi, pacientmi a bohuzial aj medzi niektorymi zdravotnikmi. Sti¢asnym
trendom v lie¢be sklerézy multiplex je jej celistvost (komplexnost), pricom by mal
byt v centre zaujmu pacient so svojimi problémami, prianiami a obavami a nie len
jeho choroba popisana vysledkami z vySetreni v lekdrskom zadzname.

Vela trpezlivosti, optimizmu a predovsetkym ten najpriaznivejsi priebeh choroby
vam praje

Maria Siminkova

Za celu redakciu a kolektiv spoluautorov



CO JE TO SKLEROZA MULTIPLEX
(SM, ESEMKA)?

Znalosti a odborne sprdvne informdcie o skleréze multiplex pomdhaju. Pacienti, ktori
maju poriatia o tom, ¢o sa vlastne v ich tele deje, lepsie chorobu zvlddaju, vedia sa s le-
kdrom dohodnut, pochopit principy a tcel liecby. Je vsak potrebné ndjst si relevantné
zdroje a obchddzat existenciu internetovych portdlov s negarantovanym obsahom.
Nepravdivé, zIé a zdmerne skreslené informdcie méZu velmi ublizit. Neskuseni pacienti
by sa preto mali vyhybat diskusidm (chatom), ktoré st plné takychto nezmyslov.

Skleréza multiplex je chronické zapalové autoiminne ochorenie centralnej ner-
vovej sustavy. To je definicia. Co viak tieto slova znamenaju?

,Chronické” znamen4, Ze priebeh je dlhodoby. Moderna medicina zatial SM uplne
vyliecit nedokaze, ¢o znamenj, Ze pacient s iou Zije natrvalo. Su pacienti, ktori po
jedinom ataku (obdobie aktivneho ochorenia) zostali cely Zivot bez dalsich prejavov.
Vacsinou sa viak po pokojovom bezpriznakovom $tadiu za rézne dlhi dobu znovu
objavia priznaky ochorenia - tzv. ataky. Po nom sa vietko méze vrétit do normalu
alebo moéze zostat niektory z trvalych priznakov. Obdobie, kedy je choroba v ,pokoji”,
sa oznacuje ako remisia, znovuobjavenie priznakov alebo objavenie novych prizna-
kov sa nazyva relaps. Od tychto pojmov sa odvodzuje charakteristika najcastejsej
formy SM: relapsujuca-remitujica namiesto reminentné-relabujuca skleréza (RR SM)

V ojedinelych pripadoch prebieha SM ako jeden trvaly atak bez remisie.
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,Pokoj” choroby moze byt len zdanlivy, pretoze zdpalové a degenerativne procesy
moZu v mozgu a mieche prebiehat skryto. K poskodzovaniu mozgu a miechy vedie
teda i zapal, ktory prebieha bez priznakov. Preto je potrebné brat lieky, aj ked'si
pacient mysli, ,ze uz mu nic nie je".

L~Autoimunny” je oznacenie pre proces, kedy imunitny systém napdada vlastné bunky
v tele (v tomto pripade v mozgu a mieche) namiesto toho, aby ich chranil. Ide o vel-
mi zlozity proces (ktorému dopodrobna zatial' nerozumeju ani najvacsi odbornici),
v dosledku ktorého vznikd v mozgu a mieche zépal, ktory najprv ni¢i obaly nervo-
vych vldken (myelinovu posvu) a vzapati aj samotné nervy. Zapalové lozisko sa hoji
Jjazvou”, tzv. plakom i léziou. Tieto zmeny mozno vidiet pri vysetreni magnetickou
rezonanciou. V dosledku zapalu a pozapalovych degenerativnych zmien ubuda
mozgové tkanivo (dochadza k tzv. mozgovej atrofii). U kazdého ¢loveka dochadza
vekom k ubudaniu mozgového tkaniva, u pacientov s aktivnym priebehom SM su
tieto straty mozgového tkaniva vacsie a rychlejsie. Preto je najdoélezitejsim cielom
liecby zastavit zapal ¢o najrychlejsie — skor nez napacha skody v mozgu a mieche.

PRECO MAM SM?

Vieme, ze SM sa objavuje u mladych dospelych, najc¢astejSie medzi dvadsiatym a Sty-
ridsiatym rokom Zivota. Existuju viak vynimky. Nevieme viak dopredu ur¢it, u koho
sa objavi a u koho nie. Nepozname ani vyvolavajuci faktor. Genetické dispozicie
existuju, ale nie su vyrazné. K vzniku choroby je potrebna kombinécia niekolkych
faktorov, z ktorych vrodené predispozicie nie st rozhodujlce. Jedinym overenym
faktorom, ktory prispieva k vzniku a progresu choroby, je faj¢enie. Existuju hypo-
tézy, Zze sa na vzniku moze podielat aj nedostatok vitaminu D, pripadne infekcia
vsadepritomnym Epsteinovym-Barrovym virusom (EBV), ktory za urcitych okolnosti
moze ,spustit” autoimuinny proces.



BUDTE K SEBE LASKAVI

SM JE AUTOIMUNNE, AUTOAGRESIVNE A AUTODESTRUKTIVNE OCHO-
RENIE A TO AKO PO FYZICKEJ, TAK AJ PO PSYCHICKEJ STRANKE.
IMUNITNYM BUNKAM (PREDOVSETKYM T LYMFOCITOM) ROZKAZAT
NEVIEME, ALE JE ZNAME, ZE PASIVITA CHORYCH UVOLNUJE PRIESTOR
PRE AKTIVITU CHOROBY. CHARAKTERISTICKOU POVAHOVOU CR-
TOU..... MNOHYCH LUDI, U KTORYCH PREPUKLA SM, JE BRAT NA SEBA
VINU ,ZA VSETKY HRIECHY SVETA”. SVOJU CHOROBU POTOM BERU
AKO ,TREST”. V SKUTOCNOSTI TO TAK NIE JE. TELO IM TYMTO VELMI
DORAZNE DAVA NAJAVO, ZE TO TAKTO DALEJ NEJDE. KONIEC SEBA-
DESTRUKCNYCH MYSLIENOK, NIKTO NEZVLADNE VSETKO, KAZDY MA
SVOJE ,HRIECHY” A KAZDY SI ZASLUZI ODPUSTENIE. NEMAJTE NA
SEBA VYSSIE NAROKY NEZ NA DRUHYCH LUDI. VAS ZIVOT JE LEN VAS,
NEMOZETE ZIT ZIVOT DRUHYCH A NIKTO INY NEMOZE ZIT TEN VAS.
ROBTE SI RADOST KAZDY DEN, AJ KED LEN MALICKOSTAMI, KTORE
VAS BUDU TESIT (BEZ VYCITIEK). NAUCTE SA MAT RADI SAMYCH SEBA.

PRIEBEH A FORMY SKLEROZY MULTIPLEX

Neda sa dopredu povedat, ako bude dalej ochorenie prebiehat. Velmi zalezi na sa-
motnom pacientovi, ako prijme svoje ochorenie a ako sa bude aktivnym pristupom
podielat na svojej liecbe.

Prvym diagnostikovatelnym stadiom je klinicky izolovany syndrém (CIS, clinacal-
ly isolated syndrome), ¢o je v podstate pomenované riziko vzniku SM, ktoré je pri
pozitivnom naleze magnetickej rezonancie pomerne vysoké. Ide teda o prvy atak.
CIS mo6ze mat akykolvek priebeh a m6zu sa u neho vyskytnut akékolvek priznaky
ako v pripade ataku (napriklad zapal o¢ného nervu a poruchy zraku, tfpnutie alebo
slabost koncatin, zavrat a pod.). V sicasnosti sa odporuca zacat liecbu uz pocas toh-
to Stadia, pretoze sa preukdzalo, Ze v€asné zastavenie zdpalu minimalizuje zmeny
v nervovej sUstave a vyrazne spomaluje postup ochorenia (vyskyt dalSich atakov
a trvalych nésledkov).

1. RELAPSUJUCA-REMITUJUCA FORMA

Bezpriznakova

remisia [ Remisia [ [ Remisia [ [

/aspon 28 dni/ /aspon 28 dni/ /aspon 28 dni/

Priznaky

Relaps-remitujaca skler6za multiplex (RR SM) prebieha ako striedanie obdobi
s priznakmi (atak, relaps) a rézne dlhda dobu relativneho pokoja, kedy je pacient
bez priznakov (je v remisii). Neda sa predpovedat, kedy pride atak, ako vazny bude
a aké bude mat priznaky. Zapalové zmeny v mozgu a mieche vsak mozu prebiehat
aj v pokojnom stadiu, najma vtedy, ked pacient neuziva lieky. RR SM trpi viac ako
80 % pacientov. Po mnohych rokoch priebehu ochorenia méze prejst do sekundar-
ne progresivne;j.

2. PRIMARNE PROGRESIVNA FORMA

Ziadna remisia

000000 >

/
S/

Priznaky

Primarne progresivna skler6za multiplex je relativne vzacna (najmenej ¢astd),
ale jej priebeh nie je priaznivy. Ide v podstate o jeden atak bez remisie, ktora moéze
v rozne dlhej dobe priputat chorého na 16zko ¢i vozik.




Remisia Remisi
s pozvolnym emisia
zhorsovanim

Z

Uprava

N

Priznaky
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Dlhé obdobie DIhé obdobie

Sekundarne progresivna skleréza multiplex zacina ako RR SM, ale po ataku zo-
stane neurologicky nalez, napriklad slabost koncatin, poruchy sustredenia a pamati,
poruchy pohybu atd., ktoré sa kazdym dal$im atakom mézu zhorSovat.

Uprava

zhorsovanim
7 /

/aspon 28 dni/ /aspon 28 dni/ /aspon 28 dni/

Remisia Remisia Remisia
s pozvolnym [ [ [ [ [ [

S

Priznaky

Relabujuca-progredujica skleréza multiplex prebieha v podobe atakov a remisii.
Medzi remisiami sa stav nevrati Uplne na ,Startovnu ¢iaru”, ale pretrvavaju niektoré
neurologické zmeny, napriklad zavraty, poruchy pozornosti a sustredenia, poru-
chy pohybu a pod. Nasledky sa obvykle s kazdym nasledujicim atakom zhorsuju.
Objavuje sa u 3-5 % pacientov.

Zakladom akéhokolvek lekarskeho diagnostického postupu je tzv. anamnéza, teda
rozhovor, pri ktorom sa lekdr pyta na vietky zdravotné udalosti, ktoré vas v Zivote
stretli, a najma tie, ktoré predchéadzali problémom, pre ktoré ste vyhladali odborni-
ka. Spyta sa vas na dobu trvania problémov, na ich premenlivost. Potom vas vysetri
a odporudi dalsie testy. Odoberd sa krv, mozgovomiechovy mok, podstupite vyset-
renie magnetickou rezonanciou, mozno i vysetrenie tzv. evokovanych potenciélov.
Bezné je i vySetrenie u ocného lekara, a to najma vtedy, ak sa v ramci jedného ataku
objavil zapal zrakového nervu s prechodnou poruchou zraku.

Magneticka rezonancia umoznuje presné a priestorové zobrazenie tkaniva. Na
zaklade pdsobenia magnetického pola dochadza k polarizacii ,pohybu” atémov
vodika v tele, pricom atémy vodika vysielaju rezonancné viny, ktoré pristroj zachyti
a vyhodnoti. Pocas vysetrenia nie je organizmus vystaveny ziadnym li¢om ani Zia-
reniu. VySetrenie neboli, je mozné ho robit opakovane. Pre niekoho moze byt nepri-
jemny pobyt v ,huciacom tuneli”. Niekedy je potrebné pred vySetrenim vnutrozilovo

podat kontrastnu latku, ktord zvyrazni sledované tkanivo. Pomocou magnetickej
rezonancie mozno velmi podrobne sledovat vyvoj ochorenia - vietky zmeny, teda
pocet, velkost aj objem |ézii (jaziev, plakov), aj celkovy ubytok mozgového tkaniva.

Lumbalna punkcia je sp6sob, ktorym sa odoberd mozgovomiechovy mok. Jeho
rozbor je velmi cenné vysetrenie, pretoze na zdklade 3$pecifickych zmien pri SM je
mozné potvrdit tuto diagnézu a vcas ju zacat liecit. Lumbalna punkcia je obavanym
vysetrenim, ale toto vySetrenie takmer vobec neboli. Boli len prepichnutie koze nad
bedrovou chrbticou, prienik dalSimi tkanivami ani necitite. Punkcia sa vykonava
v mieste, kde zasahuje miecha. lhla sa dostane do chrbtového kanélu a do miecho-
vého vaku, ktory tu obsahuje len tekutinu.

Po lumbalnej punkcii je dobré byt v pokojovom rezime aspon 24 hodin.

Vysetrenie evokovanych potencialov je elektrofyziologické vysetrenie, ktoré zistuje
ako nervova sustava aj mozog reaguju na podnety - zrakové, sluchové ¢&i elektrické.
Mozog pocas svojej ¢innosti tvori elektrické potencialy. Tie mozno registrovat na
povrchu hlavy pomocou 3pecidlnych elektréd. Pristroj mnohondsobne zosilni signaly
a premietne ich do vyslednej krivky (podobne ako u EEG vy3etreni). Tvar a charakter
krivky sa odvija od aktudlnej aktivity mozgu. Vonkajsie stimuly, s ktorymi pricha-
dzate neustale do styku, vyvolavaju zodpovedajicu mozgovu aktivitu. VySetrenie
meria rychlost, ktorou sa signédly zvonku dostanu az do mozgu. Pri SM postihnuté
nervy (nervy bez myelinovej posvy ¢i poskodené neurdny) vedu elektrické impulzy
pomalsie alebo ich neprendsajui vébec.

Nie je vyluc¢ené, ze vdm lekdr odporudi eSte dalSie potrebné vysetrenia, aby si bol
isty vasim zdravotnym stavom a tomu prispdsobil liecbu.

Priznakom a tomu, ako ich zvladnut, sa budeme venovat v druhej Casti prirucky.
SM je ochorenie (chameledn) a neexistuje jeho univerzalny priebeh. Kazdy pacient
ochorie inak. Preto je niekedy velmi tazké SM rozpoznat. K prvym charakteristickym
priznakom patria poruchy zraku (zédpal zrakového nervu), tfpnutie a pocit slabos-
ti v koncatinach, mravcenie v koncatinach a trupe, ,nesikovnost” pri manipuldcii
s predmetmi, zavraty, zakopavanie, problémy pri prehltani a mnoho dalsich. SM
moéze napodobnit desiatky inych ochoreni.



AKO BUDE PREBIEHAT LIECBA?

MODERNE LIEKY

Liecba SM by mala byt vedena v jednom z SM centier (Specializované ambulancie
neurolégie pre lie¢cbu SM). Tam dostanete optimalnu starostlivost. Tak ako nee-
xistuje iba jeden model priebehu choroby, tak neexistuje ani univerzalny navod
na liecbu. Pri ataku byva potrebné uzivat lieky, ktoré timia zépal (predovsetkym
kortikosteroidy) a zriedkavo aj cytostatika (lieky pre lie¢cbu nadorov, ktoré timia
pomylend imunitnud reakciu).

Pre mnoho pacientov je vhodna dlhodobd a preventivna tzv. imunomodulaéna
lie¢ba, ktorej ulohou je ovplyvnit imunitny systém tak, aby neposkodzoval vlastné
tkanivd, teda mozog a miechu. Ide o prevenciu atakov a progresiu ochorenia, aby
nedoslo v kratkej dobe k trvalym ndsledkom. Pocas liec¢by sa spravidla podévaju
lieky vo forme injekcii, ktorych uzivanie u desiatok percent pacientov zniZi pocet
atakov (relapsov) a oddiali vyskyt trvalych désledkov choroby, napriklad pohybli-
vosti, pamati, zvySenie Unavy a stratu koordinacie, pripadne praceneschopnosti.

V sucasnosti sa stdva postupne dostupnou aj liecba tabletkami, ktora v3ak nie je
vhodna pre kazdého. Ked' nezaberu tieto lieky ,prvej volby”, znamena to, Ze sa ob-
javuju stéle nové a tazsie ataky, pripadne sa objavuju prvé trvalé problémy, vtedy
je mozné prejst na pripravky z radu pre ,eskala¢nu terapiu”, ktoré maju vlastnosti
cytostatik (liekov pouzivanych pri liecbe nadorov) alebo monoklonélnych protilatok.
Kazdy z liekov ma svoj unikatny spdésob ucinkov, ktorym reguluje ,poblaznend”
imunitu, ale m6ze mat aj neziaduce ucinky. Spytajte sa lekdra, co mozete od liecby
ocakavat, na Co sa mate pripravit a ako neziaduce ucinky riesit.

KONTRAKT NA TERAPIU A ODBORNA POMOC

Pacient by mal byt Uplne informovany o moznostiach liecby a spolupodielat sa na
rozhodnuti a spdsobe lie¢by. Aktivny pristup k manazmentu choroby a k lie¢be
zvysuje Sancu na to, Ze ochorenie bude postupovat pomalsie a umozni zit kvalitny
zivot niekolko rokov. Niekedy sa tento postup nazyva ,kontrakt na liecbu”, ktory
uzavrie pacient so svojim lekdrom. To znamen4, Ze odbornik poskytuje optimalny
variant lie¢by pre dany stav a chory sa zaviaze, Ze bude liecebny rezim dodrziavat.

Za tychto podmienok moze terapia fungovat. Vacsina liekov sa podava formou in-
jekcii, ktoré mozu vyvolat lokalne reakcie (s¢ervenanie, bolest). Je to neprijemné, ale
vyskolené sestricky vdm pomodzu tieto tazkosti zvladnut. Lieky sa teraz uz aplikuju
doma, pretoze velka vacsina injekcii je distribuovana v predplnenych striekackach
a lahko sa s nimi manipuluje. Pre takmer vietky pouzivané pripravky existuje vy-
Skoleny tim Specialistiek pacientskeho programu, ktoré vam poradia. Vyziadajte si
ich asistenciu a zaskolenie pre aplikaciu. Pokial sa objavi priznak, ktory nepoznate,
nevahajte ich kontaktovat. Informacie dostanete vo svojom SM centre.
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NEPOMAHAJU LEN LIEKY

. Velmi uzito¢né je vyhladat podporu psychoterapeuta, ktorému sa na rozdiel
od svojich blizkych mozete zdoverit s ¢imkolvek. M6zete na neho kri¢at, moze-
te sa na neho hnevat, moézete plakat a on (ona) vas pochopi.

. Pokial ste doteraz aktivne Sportovali, snazte sa v tom pokracovat. Mozno bu-
dete musiet zmenit druh pohybu, moZzno véam atletika ¢i horolezectvo nepdj-
de, ale mozno tym spravnym Sportom bude cyklistika alebo plavanie. Nebojte
sa vyhladat nové ¢innosti. Nevzdavajte sa.

. Ak nepatrite k aktivnym Sportovcom, spytajte sa teda na moznosti fyzioterapie
a rehabilitacie. Je velmi dolezité, aby vase svaly zostali silné, pevné a vykonné
¢o najdlhsie. Mozno tym oddialit predc¢asny vyskyt tazkosti s pohybom. Nie je
vsak dobré svoje sily precenovat. Potrebujete aj odpocinok.

. Nemali ste pred tym konicek, ktory by vas bavil? Zaspominajte si na svoje detské
Ci teenagerské sny. Snivali ste o korytnacke? Preco si neurobit radost? Preco sa
neodmenit za tvrdu pracu? Radi ste kreslili? Potom si kiipte maliarsky stojan, far-
by a paletu. Nesetrite na sebe!

CO PRE SEBA MOZU UROBIT SAMOTNI
PACIENTI?

Ako uz bolo povedané, pasivita pacienta prenechdva priestor pre aktivitu choroby.
A SM nie je dobra kamarétka, ktorej by sme mali zverit svoj osud. Co poméze, aby
sme sa v SM neutopili? Niekedy sa prehnane hovori, Ze v si¢asnej dobe medicina
pokrocila tak daleko, ze neexistuje zdravy ¢lovek. Nieco na tom je. Niekto ma zdra-
votné tazkosti mensie a neskor, niektori skér a zadvaznejdie. Zda sa, Ze priroda nie
je spravodlivd, ale kazda kriza, teda aj choroba je vyzva. Ked' ju zvldadneme, mame
Sancu prezit zmysluplny Zivot. Stoji to za to! SM je vyzva.

HLAVNE ZASADY, KTORE BY MAL PACIENT DODRZIAVAT:
prestat fajcit
brat lieky zodpovedne
strazit si primerani hmotnost
dodrziavat zasady racionalneho stravovania
cvicit, chodit, hybat sa, pretahovat svaly

fyzicka aktivita vyznamne zlepsuje liecebné vysledky
naucit sa relaxacnym technikam

vyhladat psycholéga, ak je to potrebné

mat sa rad, rozmaznavat svoje telo aj dusu, byt k sebe laskavy
venovat sa tomu, ¢o mi robi dobre

pokial chcete, zapojte sa do aktivit pacientskych organizacii
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VYBERTE SI S POMOCOU

VASHO LEKARA OPTIMALNU
LIECBU PRE VAS

Na liecbu sklerézy multiplex sa v sic¢asnosti pouziva niekolko typov liecivych pri-
pravkov. Ide o délezité rozhodnutie, aky liek si zvolit, a preto by ste mu spolo¢ne
s vasim lekdarom mali venovat patri¢nu pozornost.

Zvoleny liek budete uzivat dlhodobo, a preto je dblezité, aby ste jeho vyber dé6-
kladne prebrali s lekdrom SM centra. Liecivé pripravky sa lisia tiez mechanizmom
posobenia, pripadnymi neziaducimi uc¢inkami, eventudlne aj bezpeénostnym pro-
filom (vyskyt pridruzenych ochorent).

K rozhodnutiu je preto potrebné zvazit viacero kritérii, medzi ktorymi ma zdsadny
vyznam vas pristup k zivotu, k vasim aktivitdm a poziadavkdm na liecbu.
Spytajte sa svojho lekara, ¢i vam zvoleny liek umozni zit aktivny Zivot.

KVALITA ZIVOTA

Nez padne rozhodnutie, skiste sa posadit a zavriet oci. Spominajte, kedy ste sa citili
najlepsie: prindsa vam potesenie Sport, cestovanie za kultdrou, praca, studium, vy-
strajanie s detmi, cestovanie, skratka nejaké aktivity, alebo rad3ej relaxujete v rodin-
nom prostredi s priatelmi alebo osamote? Liecba skleré6zy multiplex by vdm nemala
branit v oblibenom Zivotnom 3$tyle a vase kazdodenné ¢innosti by liecbou nemali
byt ovplyvnené. Uzivanie liekov by sa malo stat sucastou pravidelného denného
¢i tyzdenného rezimu. Iba liek, ktory sa uziva pravidelne podla uréenych pravidiel,
moéze fungovat. Preto by ste si mali zvolit taka liecebni metdodu, ktori budete
schopni dlhodobo dodrziavat a nebudete zabudat na uzivanie liekov.
Prispdsobte svoju lie¢bu ¢o najlepsie svojmu Zivotu a nedovolte, aby lie¢ba riadila
vas zivot. Pokial sa uzivanie liekov na SM stane vasou kazdodennou rutinou, exis-
tuje nizsie riziko, Ze na uzitie lieku zabudnete. DIhodoba lie¢ba moze byt ucinna
len vtedy, pokial sa spolahlivo uziva.

Zvazte do akej miery su pre vas prijatelné ocakavané neziaduce ucinky liekov, ktoré
vam vas lekér predpise, v suvislosti s vasimi predstavami o Zivote a vasim Zivotnym
Stylom vo volnom case a zamestnani.

NEZIADUCE UCINKY

Takmer vsetky lieky maju nejaké neziaduce ucinky. Spytajte sa na ne lekara! Prejdete
moznosti riesSeni tychto neziaducich uc¢inkov s lekdrom a najdete najvhodnejsiu
liecbu vzhladom na vas Zivotny Styl. Neziaduce uc¢inky mozno ovplyvnit vasim zod-
povednym pristupom k lie¢be.
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PLANUJETE SI ZALOZIT RODINU?

Pred zacatim liecby prediskutujte tato tému s lekarom. Skleréza multiplex nevylu-
¢uje rodi¢ovstvo. Je len potrebné starostlivo ho naplanovat.

BEZPECNOST

Skor ako sa so svojim lekdrom dohodnete na spdsobe lie¢by, pytajte sa na bezpec-
nost konkrétneho lieku:

. Ako dlho sa uz tymto pripravkom lieci?

. Ak je uc¢innost a zndsanlivost?

. Existuju skusenosti pacientov, ktori uz tento pripravok pravidelne a dlhodobo
uzivali?

. Budu potrebné kontroly bezpecnosti lie¢by v mojom pripade? Ako ¢asto? Ako
dlho po zaciatku uzivania?

. S akymi neZiaducimi Gc¢inkami je potrebné pocitat a co mozno urobit pre ich
zmiernenie?

. Budem musiet uzivat dalsie lieky, ktoré timia pripadné neziaduce ucinky?

APLIKOVANIE

SpoOsoby podavania lieku sa delia do Styroch skupin:

. podkozna injekcia (aplikovanie injekénymi strieka¢kami s tenkou a kratkou
ihlou), ktoru si po zaskoleni moze pacient aplikovat sam doma;

. vnutrosvalové injekcie (aplikovanie striekackami s dlhsou a o nieco hrubsou
ihlou), ktoré si po zaskoleni moze pacient taktiez aplikovat sam;

. lieky uzivané oralne (tabletky, kapsule), ktoré sa vstrebéavaju v trdviacom trakte;

. vnutrozilové infuzie, ktoré sa aplikuju priamo do zily a podavaju sa v zdravot-

nickom zariadeni.

V sucasnosti je k dispozicii niekolko Gcinnych lie¢ivych pripravkov pre lie¢bu skleré-
zy multiplex. To vSak neznamena, ze vsetky lieky s vhodné prave pre vasu formu
ochorenia. Ide o vas Zivot a vasu liecbu ochorenial!

ZAUJIMAJTE SA CO NAJVIAC O MOZNOSTIACH TERAPIE, PYTAJTE SA SVOJ-

HO LEKARA A SPOLOCNE SI ZVOLTE OPTIMALNY VARIANT, KTORY BUDE
VHODNY AKO PRE FORMU VASEJ CHOROBY, TAK AJ PRE VAS ZIVOTNY $TYL.
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NAJSKOR JE POTREBNE VYSETRIT
DUSU

Pre vacsinu chorych je veta ,Mate skler6zu multiplex” ako blesk z jasného neba.
Mnohi citia paradoxne ulavu (uz viem ¢o mi je), uz ma nebudu povazovat za simu-
lanta, dostanem liecbu a bude mi lepsie. Ini su z toho zdrveni. V3etci vsak riesia
otazky: Co mam povedat partnerovi, rodi¢om, detom, v praci? Budd ma povazovat
za ,mrzdaka”, ,chudaka chorého”? Prijmu ma aj s chorobou? Budem moct zit dalej
svoj zivot? Kedy sa ocitnem na voziku? To vietko su velmi neprijemné myslienky
a bolestivé pocity, ktoré je potrebné vyriesit a ,vysetrit”. To, ¢o ¢lovek v tejto chvili
preziva, je reakcia na stratu. Tento stav mozno prirovnat k Umrtiu blizkej osoby ¢i
nicivym povodniam, ktoré odniesli dom - v tomto pripade ide o stratu zdravia. Aj
ked sme vsetci unikatni jedinci, nasa psychika funguje podla urcitych vieobecnych
schém. Z psychologického hladiska ma reakcia na neprijemnu spravu styri fazy, ktoré
mozu byt rézne dlhé u roznych pacientov. Ide o tyZzdne az mesiace, vynimocne roky.

PRVA FAZA: POPIERANIE

Popieranie problému, strach a hréza sd prvym stupfiom na ceste k vyrovnaniu sa so
stratou. Clovek sa utiahne do seba, je ochromeny a nie je schopny ni¢ podniknut.
Ide o urcity ochranny mechanizmus, aby chory neurobil nieco, ¢o by neskor lutoval,
aby nereagoval skratovo. V tejto faze pacient nie je schopny prijimat informécie.
Vypocuje si ich, ale nedokaze ich spracovat, vyhodnotit ani prijat. Laicky poveda-
né: Pocuje slovd, ale nerozumie vete. Aj jeho pamat je ochromena a zapamata si
iba zlomok z toho, ¢o mu lekér hovoril. Ak ma pacient moznost o svojich pocitoch
hovorit so psycholdgom, utrieduje si myslienky, ujasniuje si, Co ho najviac trapi ale-
bo comu nerozumie. Mate chut zaliezt do kuta, s nikym nehovorit a len dychat ¢i
potichu plakat? Urobte to! V tejto faze okolo seba v pokoji postavte ,mur”, nikomu
ni¢ nehovorte, nikoho nepocuvajte. Iba si uprostred tej zdhrady ohradenej muirmi
predstavte ruzu, ktord vykvitla iba pre vas.

DRUHA FAZA: PRUDKE EMOCIE

Vystupfiované emdcie: strach, roz¢ulenie, hnev vobec nemusia mat zjavnu suvislost
s ochorenim. Pacienti sa hnevaju na osud, hladaju vinnika svojho ochorenia, alebo
naopak obvinuju samych seba a chorobu povazuju ako trest za svoje ¢iny. V tejto
etape zacinaju premyslat aj o svojej budicnosti: ako to bude s mojim telom, zvlad-
nem to, ¢o sa bude diat, ako sa ku mne bude spravat okolie? V tejto faze je velmi
vhodné ndjst si psychoterapeuta, pred ktorym mozete vietky svoje emécie odha-
lit. Je doblezité, aby chory vietky emécie ventiloval: strach, hney, zlost, zufalstvo.
U terapeuta je mozné nadavat, plakat, hnevat sa, staZzovat sa, bat sa. To nikde inde
chory nemoze alebo nechce, ani v praci, ani pred partnerom, a uz vobec nie pred
rodi¢mi, pripadne detmi. Je sdm so svojim trapenim.
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TRETIA FAZA: KADIAL VON?

V tretej faze st uz emdcie spracované (,0dzité") a je ¢as sa rozhliadnut, ¢o s problé-
mom urobime. M6zeme sa naucit pocuvat svoje telo, ¢o ndm vlastne svojou choro-
bou hovori. A je toho stéle vela, pretoze telo, emécie a Zivot tvoria jeden celok troch
prepojenych casti. Zasah v jednej ¢asti ovplyvni tie dalSie dve. A tu sa mézeme ucit
zit so svojimi priznakmi, ako sa orientovat vo svojich vztahoch, ako v buducnosti,
pripadne ako sa vyrovnat aj s dal$imi stratami, napriklad v rodine, partnerstve.
Skler6za multiplex nema logiku, imunitny systém, ktory je tu preto, aby nds chranil,
nam zac¢ne ublizovat. Ako keby telo hovorilo, Ze je potrebné v zivote a v spravani
samého k sebe nieco zmenit, pretoze si Skodime. Ked sa zmenia zivotné priority,
za¢neme sa venovat tomu, co mame radi a ¢o nas tesi, a to aj po psychickej stranke,
potom sice nenapravime $kody v nervovej sustave, ktoré skleréza multiplex doteraz
napdchala, ale je mozné, ze liecba sa stane Ucinnejsia a postup choroby sa zvolni.
V tejto etape riesia pacienti aj vztahy s lekarom, pripadne pochybnosti o liecbe.
Pre lie¢bu je velmi potrebné ndjst v sebe doéveru. Ked je ¢lovek vyrovnany sam so
sebou a terapiu prijme s déverou, potom aj lie¢ba lepsie funguje.
Psychoterapeutka Renata Malinova, ktord sa venuje fudom so skler6zou multiplex,
hovori: ,Nepoznam pacienta, ktory by v tejto faze ochorenia neprehodnotil svoje
priority.”

STVRTA FAZA: PRIJATIE

V tomto obdobi su chori schopni viest pokojny, zmysluplny, spokojny Zivot aj na-
priek znacnym hendikepom. V kazdej faze mozno nechat Zivot pretiect pomedzi
prsty alebo ho zurocit a prezit.

INDIVIDUALNE TEMPO K DOSIAHNUTIU CIELA

Je potrebné postupne prejst vietkymi fazami vyrovnania sa so stratou - a teda aj
s chorobou, ale nikde nie je napisané, kolko ma ktora faza trvat. Kazdy ma svoje
vlastné tempo, svoje vlastné skusenosti. Je vsak dolezité postupovat od jednej
fazy k druhej, aby sa ¢lovek posuval a nezostal stat na jednom mieste. Niektori
[udia zostanu v prvej faze a aj napriek tomu, Ze vyzeraju, zZe svoju chorobu prijali,
stale ju popieraju, a preto nemusi ani lie¢ba naplno fungovat. Ked si podvedome
Jprikazujeme”, ze sa ,ni¢ nedeje”, tak sa ni¢ nedeje. Kazdy ma moznost ndjst svoje
zdroje k pInohodnotnému Zivotu aj s ochorenim, ale musi hladat, pracovat na svojej
ceste k tomu, aby sa citil spokojny. Vacsine chorych sa to dari. Takych, ktori Uplne
prepadli pocitu beznddeje a bezmocnosti je naozaj mélo.
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POZNAMKY

OTAZKY A ODPOVEDE

SKONCIM NA VOZIiKU?

V sucasnej dobe sa vdaka modernym spdsobom lie¢by dari postup SM vo velkej
vacsine pripadov natolko spomalit, Ze SM neskracuje Zivot a vdcsina chorych Zije
v plnej mobilite so svojou chorobou desiatky rokov. Zalezi vSak na mnohych okolnos-
tiach, najma na tom, ako chory dodrzuje lie¢ebny rezim a ako sa sprava sdm k sebe.

MOZEM MAT DETI?

Skleréza multiplex neznamena absolutny zdkaz rodi¢ovstva.

Je vsak dolezité zohladnit niekolko zasad:

Pacientkam sa tehotenstvo uz nezakazuje. Iba minimum chorych Zien ma
ochorenie v takom $tadiu, Ze nie je pre ne gravidita vhodna.

SM sa vacsinou pocas tehotenstva stabilizuje. V sti¢asnosti je jednoznacne
preukdzané, ze najma v druhom a tretom trimestri vyrazne klesa riziko
atakov. Tehotenstvo navodzuje imunotoleranciu.

V ojedinelych pripadoch sa objavi aktivita ochorenia aj v tehotenstve.
Takéto pripady si vyzaduju individualne riesenie. Niektoré Iézie je mozné
podati v priebehu gravidity. Ak je aktivita ochorenia naozaj vysoka, ¢asto sa
odporuca ukoncit tehotenstvo skor a zacat liecbu.

Planovanie materstva je velmi dolezité. Ak ma Zena stéleho partnera,

jej ochorenie je stabilné, a ak je na materstvo pripravend, méze potom
otehotniet. Niekedy je potrebné upravit farmakoterapiu; niektoré lieky sa
vysadzuju v predstihu, iné v okamihu zistenia gravidity.

Narodenie babitka je zataz. Zivot sa sice neriadi lekdrskymi radami, ale
pokial je to len trochu mozné, malo by byt tehotenstvo planované a dieta by
malo prist do rodinného prostredia, ktoré netvori len samotna pacientka.
Hormondlna antikoncepcia nie je Zendm so SM zakazana. Pacientky

so sklerozou multiplex mo6zu brat hormonalnu antikoncepciu podla
odporucania gynekoldga. Pravidla sa riadia len vieobecnymi indikaciami

a kontraindikaciami ako u zdravych Zien.

Umelé oplodnenie je mierne rizikova zalezitost, ale zatial nie si zname
pripady, ze by sa vyskytli zdvazné komplikacie. Je potrebné zvolit si spravny
liecebny protokol a Zenu starostlivo sledovat. Potrebné je opét individudlne
rieSenie, ale v sicasnosti nie su ndmietky proti metédam asistovanej
reprodukcie u zien so SM.

Pacientky vacsinou rodia spontdnne vaginalnou cestou, ale pokial je z inych
dovodov indikovany operativny pérod, potom moze byt u pacientok so
skler6zou multiplex vykonany. Zeny mézu dostat epidurdlnu anestéziu.
Rodic¢ovstvo riesia aj muzi. Zatial neexistuju dokazy, Ze by skleréza
multiplex znizovala ich plodnost. Ak chce mat muz pacient dieta, mal by
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tuto skutocnost prebrat s osetrujucim neurolégom. V pripade odchylok
v spermiograme mozno aj muzom ponuknut techniku asistovanej
reprodukcie.

BUDEM MOCT PRACOVAT?

Mnoho chorych pracuje desiatky rokov na plny uvédzok bez toho, aby im ich ocho-
renie prekazalo prekdazali pri vykonavani povolania. Zalezi vsak na druhu prace
a na priebehu SM. V niektorych pripadoch je dobré povedat si ,nemusim” a zvolit
si pracu na Ciasto¢ny uvazok, napriklad na dobu, pokym sa choroba ,stabilizuje”.
Nie je to zlyhanie, je to sklerdéza multiplex, ktord vam hovori, aby ste mali zmiernit
tempo a znizit pracovné nasadenie. V. mnohych pripadoch je to velmi oslobodzujuce!

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.

e ... A . . Dalsie vzdelavacie materialy.
«  Webovu stranku s uzitocnymi radami

vratane soclSiggradne; ke RasiSiy MOBILNA APLIKACIA SMKOMPAS PONUKA
moze popisat svoj konkrétny problém.

Mobilna aplikaciu 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 moZe 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

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

Zaujimavu cast, kde si mozete najst svojho odbornika, psychologicku alebo socialnu poradnu.
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.

Datum vyroby: Janudr2016 Kéd: SK/CPX/16/0008

0948 566 727
WWW.SMKOMPAS.SK
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