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Zdravi mozku: prirucka pro pacienty s roztrousenou sklerézou

N4 v
O prirucce
Tato stru¢nd pfiru¢ka ma za ukol poskytnout pacientlim s roztrousenou sklerézou (RS) informace o tom, jak mohou maximélné
prispét ke zdravi svého mozku a pozadovat od lékaiského tymu nejvyssi dostupny standard péce. Prirucka vysvétluje pacientim

s RS, jak mohou v bézném Zivoté realizovat doporuéeni uvedend v odborné publikaci Zdravi mozku: v pripadeé roztrousené sklerézy
rozhoduje cas.

Autorem této piirucky a uvedené publikace je mezindrodni tym odbornik( na problémy pacientt s RS. Tym zahrnuje pacienty
s RS, zastupce sdruzeni pacient(, [ékare v klinické praxi, vyzkumné pracovniky, odborné sestry a ekonomy zdravotni péce.

Tym doporucil nasledujici [é¢ebnou strategii:

B dodrzovani spravného zivotniho stylu (v¢etné [éCby pfidruzenych onemocnéni) s cilem uchovat zdravi mozku (strana 3)
sledovani aktivity onemocnéni za i¢elem kontroly Gcinnosti 1é¢by (strana 4)

informované spolecné rozhodovani (strana 5)

bezodkladné odeslani k neurologovi se specializaci na RS za U¢elem véasné diagnostiky (strana 6)

v indikovanych pfipadech vcasna lécba pomoci chorobu-modifikujicich 1é¢iv (DMT z anglického Disease-Modifying Therapy)
(strana 6)

B pochopeni vyznamu zdravi mozku ve vSech stadiich onemocnéni (strana 7 a 8).

Ackoliv v soucasnosti nedokazeme RS vylécit, nasi snahou je pomoci pacientlim, aby nad onemocnénim prevzali kontrolu
a aktivné se podileli na udrzeni zdravi mozku.

( )
Jaké dalsi kroky muiizete udélat po seznameni se s priruckou?
Vsichni pacienti s RS

Porozumét vyznamu zdravi mozku pfi RS a rozhodnout se dodrzovat zdravy Zivotni styl.

Vysvétlit [ékarskému tymu, co je pro Vas dulezité a ¢eho chcete [é¢bou doséhnout.

Vyptdvat se tak dlouho, dokud nebudete mit jistotu, Ze Vam lékaf rozumi a Ze mate dostatek informaci.

Prispét ke sledovani RS prostfednictvim deniku, do kterého budete pravidelné zapisovat udalosti, které ovliviuji Vase

télesné i dusevni zdravi, jako jsou neurologické pfiznaky, nezédouci Gcinky 1ék{i a ostatni onemocnéni.

B Aktivné se zajimat o svoje onemocnéni RS, abyste se dokézali spolu s Iékafskym tymem podilet na rozhodovani o 1é¢bé.

Nové diagnostikovani pacienti / Pacienti s podezienim na RS
B VyZzadejte si rychlé odeslani k neurologovi se specializaci na RS a pfistup k diagnostickym vysetfenim.
B Co nejdfive zahajte [é¢bu DMT (v indikovanych pfipadech - po potvrzeni definitivni diagnézy RS).

Pacienti s relabujici formou RS

B Proberte moznost vysetfeni mozku pomoci magnetické rezonance (MR) a pozadejte o vysvétleni vysledkd vysetieni.

B Nebojte se probrat otdzku pokracujici aktivity choroby i v ptipadé, Ze se citite dobre.
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Spravny zivotni styl muze prispét k udrzeni )
co nejzdraveéjsiho mozku

Pro pacienty s RS je dlleZité uchovat si zdravy, dobte fungujici mozek. Nasledujici seznam uvadi Sest pozitivnich opatieni, kterymi
mUzete udrzet mozek co nejzdravéjsi bez ohledu na diagnézu RS.

(<'>) Dbejte na dostatek pohybu
Vy33iintenzita aerobni ¢innosti vede k rychlejSimu zpracovani informaci a zachovéani objemu mozkové tkané.'
Co nejvice pohybové aktivity tak mGze u pacientl s RS pfispét k zachovani zdravi mozku.
Udrzujte si spravnou hmotnost
Obezita je spojena se zvysenym poctem lozisek RS (oblasti intenzivniho poskozeni) ve srovnani s pacienty se spravnou
télesnou hmotnosti.?

Procvicujte mozek
Celozivotni vzdélavani, cetba, konitky a umélecka nebo tvarci ¢innost pomahaji chranit pacienty s RS pred rozvojem
kognitivnich potizi.-7

Nekurte

U pacientd s RS koureni souvisi s Ubytkem mozkové tkdné? a s vyssi ¢etnosti relapsd,® rychlejsim narCistem
neurologického postizeni,®® zvysenym vyskytem kognitivnich potizi'® a se zkrdcenou délkou Zivota'' ve srovnani
s pacienty, ktefi nekoufi.

Hlidejte si spotiebu alkoholu
U pacientt s RS je nezdrava spotfeba alkoholu spojena se zkracenou délkou zivota."

-0 @ B ®

* »|  Pokratujte v uzivani ostatnich Iékd, které Vam lékaF predepsal
= »|  Vpfipadé jinych pfidruzenych onemocnéni dbejte na jejich pravidelné sledovani a lé¢bu veetné uzivani viech
predepsanych lékd. Viysoky krevni tlak, vysokd hladina cholesterolu, srde¢ni onemocnéni, cukrovka a podobna

onemocnéni mohou priibéh RS zhorsit.
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Jaké dalsi kroky muizete udélat?

B Udrzujte spravny Zivotni styl, ktery je pro Vas mozek zdravy. K tomu patfi dostatek pohybu, udrzovani spravné télesné
hmotnosti, trénink mozku, nekufactvi, hlidani si spotieby alkoholu a uzivani véech predepsanych 1éku.

2K malému ubytku mozkové tkané sice dochazi z dlivodu starnutii u zdravych osob, ale u pacient( s RS tento proces probiha rychleji
(viz strana 7 a 8).
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Zakladem lé¢by RS musi byt pravidelné sledovani

Sledovani RS za ucelem kontroly Ucinnosti Ié¢by je pro udrZeni co nejzdravéjsiho mozku zasadni. Stejné jako u auta, 7
které vyzaduje pravidelnou udrzbu véetné kontrol a servisu, musi i Iékafsky tym dohliZejici na Vasi 1é¢bu pravidelné sledovat
pribéh onemocnéni RS - a po rozhovoru s Vami také zaznamendvat informace o Vas a Vasem onemocnéni do dokumentace.

©

Relapsy a zhor3ovani neurologického postizeni jsou zndmkami aktivity onemocnéni a Vy se mUzete aktivné podilet na jejich
sledovdni. Je uzite¢né, abyste si vedli denik, do kterého budete zaznamendvat udélosti ovliviiujici Vase télesné a dusevni zdravi,
jako jsou neurologické pfiznaky (obrazek 1),'>'* nezadouci Ucinky Iékd a ostatni onemocnéni, abyste tak mohl/a poskytnout
[ékafskému tymu co nejvice informaci.

~ )

Deprese Uzkost

Poruchy spanku Kognitivni potize

Porucha zraku spojena
s bolesti pfi pohybu oka

Zavrat

Nechtény pla¢ / emoce
Kolisava porucha zraku

Potize s reci

Dvojité vidéni
Potize s polykanim
Tuhnuti
» a bolestivé krece
Ties
Obrazek 1. Zaujméte aktivni postoj.

At et 1 Nemotornost
Sexualni potize Sledujte tyto pfiznaky'>' - zejména
ty, které jsou znazornény zelené -
a zaznamenavejte si jejich vyskyt
do deniku, abyste je mohl/a probrat
se svym lékafem pfi kontrole.

Potize s mocenim

Potize se strevy

Potize s rovnovahou Pouzito a upraveno se souhlasem
Oxford PharmaGenesis na zkladé
zpravy Giovannoni G. et al. Brain health:

Citlivost na teplo a chlad Nizka odolnost vici télesné zatézi time matters in multiple sclerosis,
"

./ ©2015 Oxford PharmaGenesis Ltd.

Probihajici RS poskozuje tkdné v mozku a mise i tehdy, jestlize bezprostiedné nevyvolava relaps (viz strana 7 a 8, obrazek 2). Bylo
prokazéno, Ze vyskyt novych loZisek na MR (oblasti akutniho poskozeni) a Ubytek mozkové tkdné pfimo souvisi s relapsy

a zhordenim neurologického postizeni.' Proto by méla byt provadéna kontrolni MR vy3etifeni mozku k vylou¢eni novych lozisek.
Néktera zdravotnicka zafizeni dale umoznuji sledovani Ubytku mozkové tkané (atrofie) pomoci specialnich vysetfovacich technik.

Pravidelné sledovani pribéhu onemocnéni RS mize véas upozornit na to, Ze lé¢ba neni dostate¢né G¢inna. Cas hraje vyznamnou
roli — pokud vysledky klinickych a/nebo MR vysetieni ukazuji na nedostate¢nou kontrolu aktivity onemocnéni, musi byt zvazeno
pfipadné prevedeni pacienta na DMT s jinym mechanismem ucinku.
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N\
Jaké dalsi kroky muizete udélat?

B Vedete si denik, do kterého si budete zapisovat udalosti, které ovliviiuji Vase télesné i dusevni zdravi, jako jsou
neurologické piiznaky, nezadouci Ucinky lékd a ostatni onemocnéni, se kterymi se léCite. Informujte o téchto udalostech
svého osettujiciho neurologa.

B Proberte s osetfujicim Iékafem rlizné strategie lIécby RS, jako je zdravy Zivotni styl, pravidelné uzivani DMT ¢i
symptomatickd lécba.

B Pozadejte osetiujiciho Iékare, aby Vas seznamil s dalSim sledovanim aktivity RS. Proberte s nim plan pravidelnych
vysetieni MR ke kontrole aktivity onemocnéni.

B Vyzadejte si dostatecné informace o vysledcich klinickych vysetieni a vysetfeni MR a pozadejte osetiujiciho Iékare,
aby Vam nalezy vysvétlil.

B Neni-li [é¢ba RS dostatecné Gcinna nebo vyskytnou-li se u Vas nezadouci Ucinky, zeptejte se, zda by nebylo vhodné
prejit na jiny DMT.

. J

V rozhodovani o lécbé mate klicovou ulohu

Pfi rozhodovani o nasazeni léku nebo prevedeni na jiny DMT preparat mate jako pacient dllezitou Ulohu. Toto
rozhodnuti by mélo byt spolecné a mélo by byt provedeno na zdkladé Vaseho informovaného souhlasu. Méli byste mit moznost
probrat se svym lékafem Vase hodnoty, potfeby, omezeni, cile lé¢by a pravdépodobny pribéh onemocnéni. K tématim rozhovoru
mUze patfit zaméstnani, zaloZeni rodiny nebo poceti dalsiho ditéte a dalsi faktory, na kterych Vam zdlezi. Vas Iékai by mél znt i Vas
nazor na injekéni 1é¢bu, postoj k rizikovym situacim, dale viechna ostatni onemocnéni, se kterymi se lé¢ite nebo ktera jste
prodélal/a, véetné nezddoucich ucink( Iéka, které uzivéte. Je dllezité probrat také u¢innost a mozné nezadouci Gcinky a nutné
bezpecnostni sledovani viech jednotlivych zvazovanych DMT.

Podle vyzkum se pravdépodobnost, Ze pacienti s RS budou pokracovat v 1é¢bé, zvysuje tehdy, jestlize -
jsou dobfe informovéni o svém onemocnéni a jeho 1é¢bé™ a jestlize maji divéru ke svému osetrujicimu o

[ékafi.''” Tim se zaroven snizuje pravdépodobnost, Ze by u nich doslo k zavaznym relapstim.’® Aktivni
spoluprace s Iékafskym tymem a dobra informovanost proto tvori dlleZitou soucast Uspésné 1écby RS. “
a )

Jaké dalsi kroky muizete udélat?

B Zapojte se spolu s Iékaiskym tymem do rozhodovaciho procesu. Vysvétlete Iékafi, na ¢em Vam zdlezi, a ptejte se tak
dlouho, dokud nebudete mit pocit, Ze méte dostatek informaci.

B Pripravte se na navstévy u lékaie - zapiste si témata, ktera byste chtél/a probrat, jako jsou neurologické pfiznaky,
pravdépodobny pribéh onemocnéni a moznosti Iécby.

B Vysvétlete lékarskému tymu, na ¢em Vam zalezi, napf. na rodiné a domovu, zaméstnani a koniccich, a ¢eho chcete
|é¢bou dosdhnout.

B Hledejte dalsi zdroje informaci, které Vam pfi rozhovoru pomohou. Pomoc mUzete ziskat napf. také od mistnich
organizaci sdruzujicich pacienty s RS.

B Nadale uzivejte véechny predepsané DMT.
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U pacientu s nové diagnostikovanou RS rozhoduje ¢as

Rychla diagnéza umozni éasnou lé¢bu O

Ma-li byt co nejdéle zachovano zdravi mozku, je nutné zahajit 1é¢bu RS co nejdfive - a to vyzaduje rychlou diagnézu.

Jedinec s pfiznaky, které odpovidaji casné RS, obvykle vyhleda praktického Iékafe nebo navstivi jiné zdravotnické zatizeni. Jakmile
[ékar zjisti, Ze by se mohlo jednat o RS, je nutné, aby pacienta okamzité odeslal k neurologovi, tj. odbornému Iékafi, ktery se
specializuje na onemocnéni nervového systému.

RS je sloZité onemocnéni. Neurolog se specializaci na RS bude spole¢né s celym RS tymem nejlépe schopen stanovit sprdvnou
diagndzu a zajistit komplexni péci a Ié¢bu. Neurologové se specializaci na RS maji nejvétsi zkusenosti s dlouhodobou lé¢bou RS

a hloubkové znalosti nejnovéjsich diagnostickych kritérii, moznosti lé¢by a zplsobU sledovani prlibéhu onemocnéni. Kli¢covymi
¢leny tymu jsou v mnoha zafizenich zdravotni sestry se specializaci na RS. Tyto sestry dokazi pfispét k lepsi informovanosti, zvyseni
sebedlvéry a schopnosti vyrovnat se s onemocnénim,' poskytuji emocionalni podporu® a pacienti s RS jejich pomoc velmi
ocenuji.?!

Vysetfeni mozku pomoci MR umoznuje urcit diagnézu RS podstatné dfive nez pred érou MR.?2 Diagnoza je v soucasné dobé
stanovena nejméné desetkrat rychleji nez na zacétku 80. let 20. stoleti® a diagndzu Ize pomoci prvniho MR vysetfeni stanovit
pfiblizné u jedné z péti osob jiz po prvnim relapsu.?*V nékterych pfipadech je ke stanoveni diagnézy nutné kontrolni vysetfeni MR
a klinicka vysetreni. V¢asna diagnoza RS je dlleZita pro vcasné zahdjeni [écby.

Jaké dalsi kroky muzete udélat?

B Pfi podezreni na RS si vyzadejte rychlé odesléni k neurologovi se specializaci na RS.

B Vyzédejte si véasné provedeni diagnostickych vysetieni véetné MR.

B Zustaiite v dalsim sledovani na specializovaném pracovisti i v piipadé, ze u Vas zatim nebyla diagnéza RS stanovena.

Casna lé¢ba pomoci DMT muze snizit aktivitu onemocnéni a{i

U pacientt s relabujici formou RS md nasazeni DMT v ¢asném stadiu onemocnéni lep3i dlouhodobé vysledky

ve srovnani s pacienty, u kterych byla Ié¢ba zahdjena pozdéji.> Rizné DMT maji rizné mechanismy ucinku a kazdy DMT preparat
ma urcité vyhody a mozné nezddouci Ucinky. Se svym oSetfujicim neurologem byste si proto mél/a podrobné pohovofit

o dostupnych DMT a vybrat preparat, ktery bude pravé pro Véas nejvhodnéjsi (viz téz strana 5), a o Upravé zivotniho stylu k udrzeni
zdravi mozku (viz strana 3).

Jaké dalsi kroky muizete udélat?

B Zeptejte se svého osetfujiciho neurologa, jaké jsou moznosti Ié¢by a zda je vhodné zahajit Iécbu pomoci DMT.
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Obecné informace: vyznam zdravi mozku
prfi onemocneéni RS

Imunitni systém pacientu s RS napada a poskozuje tkdné v mozku, miSe a zrakovém nervu (tzv. centrdlnim nervovém systému).
K malému ubytku mozkové tkané sice dochézi z dlvodu starnuti i u zdravych osob, ale u pacientt s RS tento proces probiha
rychleji (obrazek 2a).?*?” To vede v mnohych pfipadech k télesnému postizeni, inavé a kognitivnim potizim (tj. potizim se
soustfedénim, paméti a u¢enim).

Nejcastéji je RS stanovena u osob ve véku od 20 do 40 let. Konkrétni pfiznaky se u jednotlivych pacientd mohou lisit podle toho,

v jaké Casti centralniho nervového systému doslo k poskozeni. U mnoha pacientl s RS navic mohou oblasti poskozeni (tzv. loziska)
vyznamné narusit funkci nervu a vyvolat nahly rozvoj nebo nahlé zhorseni neurologickych pfiznakt (tzv. relaps). K ubytku tkané
prispivaji vSéechna loziska vCetné téch, ktera nevedou ke klinické manifestaci (obrazek 2b).

Mozek je pozoruhodné pfizplsobivy organ. Kdyz se u¢ime novym vécem, napfiklad cizi fe¢i nebo hie na hudebni nastroj, mozek
dokaze k vykonani téchto ¢innosti aktivovat nové oblasti. Podobné pfi poskozeni ur¢ité ¢asti mozku dokaze mozek aktivovat nové
oblasti, které do jisté miry pfevezmou funkci plivodné vykonavané poskozenou ¢asti mozku. To znamena, Ze dojde-li u pacienta

s RS k poskozeni mozku, mozek dokaze funkéné zapojit nové oblasti a kompenzovat tak vzniklé poskozeni.?

Tato schopnost mozku se odborné nazyva neurologicka rezerva. Cim vétsi neurologickou rezervu méa mozek k dispozici, tim je
zdravéjsi. Vime vsak, Zze RS mize postupovat i tehdy, jestlize se pacient citi dobre. Vyzkumy prokézaly, ze pouze pfiblizné jedna
desetina loZisek vede ke klinickému relapsu,®®*' zatimco ostatni loZiska predstavuji méné napadné, ale postupujici poskozeni.?
Jestlize tedy u pacienta nedochazi k vyskytu novych nebo ke zhorseni dosavadnich pfiznakd, jeho mozek i tak mlize vycerpavat
neurologickou rezervu nutnou ke kompenzaci poskozeni (obrazek 2c). Jakmile se neurologicka rezerva vycerpa, mozek nedokaze
nadale aktivovat nové oblasti, a tim roste pravdépodobnost zhorsovani pfiznaki RS a neurologického postizeni (obrazek 2d).

Neurologicka rezerva je cennym prostiedkem, ktery ma vyznamnou ulohu pro zachovani zdravého a spravné fungujiciho mozku.
Aktivni pfistup pro zachovani celoZivotniho zdravi mozku bez ohledu na diagnézu RS je uveden v pfedchozi ¢asti pfirucky.

Jaké dalsi kroky muzete udélat?

B Uvédomte si, Ze aktivita onemocnéni miize postupovat i tehdy, jestlize se citite dobfe, a mize ohroZovat zdravi
mozku.
B Zeptejte se svého neurologa, jaky bude postup pfi sledovani priibéhu RS za tcelem kontroly aktivity onemocnéni
(viz strana 5).
B Proberte s ostatnimi, v¢etné lékaiského tymu, v éem spociva vyznam neurologické rezervy a zdravi mozku.
\ J
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Obrazek 2. Veskera aktivita onemocnéni RS vede k Ubytku mozkové tkéné, a tim ke spotfebovani cenné neurologické rezervy. a. Aktivita RS vede
k tvorbé loZisek a dalSimu méné napadnému poskozeni, které ma za nésledek rychlejsi tbytek mozkové tkané, nez je obvyklé. b. VSechna loZiska
zpUsobuiji Ubytek tkdng; jestlize loZisko narusi funkci nervu, dojde soucasné ke klinické manifestaci v podobé relapsu (ndhly rozvoj nebo zhorseni
neurologickych priznakd). c. Mozek prostiednictvim aktivace novych oblasti, které piebiraji funkce plivodné zastavané poskozenymi oblastmi,
spotiebovava neurologickou rezervu. (Neurologicka rezerva ma vyznamnou tlohu pro zachovéni zdravého a spravné fungujiciho mozku.)

d. Po Uplném vycerpani neurologické rezervy dochazi ve vétsiné pripadl k progresi pfiznakd RS a k nardstu neurologického postizeni.
Pouzito a upraveno se souhlasem Oxford PharmaGenesis na zékladé zpravy Giovannoni G. et al. Brain health: time matters in multiple sclerosis,

© 2015 Oxford PharmaGenesis Ltd.
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Zdravi mozku: prirucka pro pacienty s roztrousenou sklerézou

Dalsi zdroje

Iniciativa MS Brain Health pozaduje zésadni zménu v 1é¢bé RS, protoZe v kazdém stadiu diagndzy a lé¢by zalezZi na ase.
Na strankach www.msbrainhealth.org Ize vyjadfit podporu iniciativé a prohlédnout si dal3i zdroje informaci o zdravém mozku

pfi RS.

Nasledujici webové stranky obsahuji odkazy na celou fadu sdruzeni pacientd s RS, které poskytuji podporu a informace o zZivoté

sRS.

B Mezinarodni federace pro roztrousenou sklerézu (MSIF):
www.msif.org/living-with-ms/find-ms-support-near-you/

B Evropska platforma pro roztrousenou sklerézu (EMSP):
www.emsp.org/members/

Schvaleni

Tato pfirucka vysvétluje pacientdim s RS, jak mohou realizovat doporuceni uvedend v publikaci Zdravi mozku: v pfipadé roztrousené
sklerdzy rozhoduje Cas, ktera je dostupnd na adrese www.msbrainhealth.org/report.

Zpravu v plném znéni dosud schvalily nésledujici organizace:

B Projekt urychleni 1é¢by roztrousené sklerézy

B Americky vybor pro [é¢bu a vyzkum roztrousené sklerézy
(ACTRIMS)

B Brazilsky vybor pro lé¢bu a vyzkum roztrousené sklerézy
(BCTRIMS)

B Konsorcium center pro roztrousenou sklerézu

B Evropsky vybor pro l1é¢bu a vyzkum roztrousené sklerézy
(ECTRIMS)

B Evropska rada mozku

B Evropska platforma pro roztrousenou sklerézu

B Mezindrodni organizace sester se specializaci
na roztrousenou sklerézu

B Mezindrodni neuroimunologické spole¢nost

B Latinskoamericky vybor pro l1é¢bu a vyzkum roztrousené
sklerézy (LACTRIMS)

B Stfedovychodni a severoafricky vybor pro lé¢bu a vyzkum

roztrousené skler6zy (MENACTRIMS)
B Mexicky vybor pro [é¢bu a vyzkum roztrousené sklerézy
(MexCTRIMS)
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Australska organizace pro roztrousenou sklerézu
Mezinarodni federace pro roztrousenou sklerézu

Irska organizace pro roztrousenou sklerézu

Australska organizace pro vyzkum roztrousené sklerézy
Britskd spolecnost pro roztrousenou sklerézu

Kanadska spole¢nost pro roztrousenou sklerézu

Nadace pro roztrousenou sklerézu

Norska spolecnost pro roztrousenou sklerézu

Nérodni spole¢nost pro roztrousenou sklerézu

Svédska neurologickd asociace Neuroférbundet
Celoasijsky vybor pro 1é¢bu a vyzkum roztrousené sklerézy
(PACTRIMS)

Rusky vybor pro 1é¢bu a vyzkum roztrousené sklerézy
(RUCTRIMS)

Shift.ms

Frankofonni spole¢nost pro roztrousenou sklerézu
(Société Francophone de la Sclérose en Plaques)

Unie ROSKA (Ceska spole¢nost pro roztrousenou sklerézu)
Nadace ,Work” (The Work Foundation)
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