





Knihu vénuiji svym rodicam,
ktefi mi jsou vzdy oporou.
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V roce 2021, t&sné po konci nékolikateé viny koronaviru, jsem se po dlouhém vahani
rozhoupala k navstévé praktického lékare, u kterého jsem nebyla od svych osmnéactych
narozenin. Hlavnim dlvodem navstévy byly dlouhodobé potize, které se se mnou vlekly
uz tak tfi roky. Dlouhé obihani specialistt a vySetfeni vyustilo na konci roku v diagnozu
roztrousené sklerdzy. Nasledné jsem byla nucena prerusit studium didaktické ilustrace
na Fakulté designu a uméni Ladislava Sutnara. Potfebovala jsem se s nemoci smifit

a seznamit. Navic mé ¢ekala ¢asove a fyzicky naroc¢na lécba.

V té dobé jsem o nemoci nacetla opravdu mnoho, ale vse, co jsem nasla, byly prevazne
odborné publikace, které nebyly vibec poutavé. Pfemyslela jsem, kdo po nécem takovém
sahne. Mozna jiz diagnostikovany pacient nebo ¢lovek, ktery s nemoci néjak prisel do styku?
J& osobné jsem do své diagnozy nevédéla o roztrousené sklerdze nic. Ze zkusenosti meho
lekare je to tak ale u vétsiny lidi. Navic nedostatecna informovanost vefejnosti vede nejen
k pozdni diagndze a horsimu prabe&hu nemoci, ale muze pfispivat i k jejimu vzniku.

Praveé tato skute¢nost mi dala podnét k vytvoreni knihy, ktera by zaujala co nejvice lidi
a informovala je 0 nemoci zvané roztrousena skleroza — zkracené ereska.




Co to je..

Roztrousena
skleroza

Roztrousena sklerdza je autoimunitni chronické zanétliveé onemocnéni,
které napada bilou hmotu centralni nervové soustavy.

Vznik autoimunitniho onemocnéni ma na svédomi nas viastni imunitni systém,
ktery se obrati proti nam a zacne Utocit na vlastni tkané a organy.

Roztrousena sklerdza je jednim z nejrozsifenégjsich autoimunitnich onemocnéni.
Jedna se o nejcastéjsi pricinu invalidity u mladych lidi.

Je nevylécitelna, ale lécitelna.






,Citim se jako loutka.”
Tak mnozi pacienti popisuji pocit z postupneé
ztraty kontroly nad vlastnim télem.




RoztrouSena skleroza je tézko diagnostikovatelné onemocnéni. Primame z divodu
opomijeni prvotnich pfiznakl jak ze strany pacientt, tak Iékard. Prvotni pfiznaky jsou
mnohdy velmi nejasné a mirné. Pro kazdého pacienta je ke vsemu priibéh a nastup

nemaoci jiny. Proto se ji pfezdiva ,vlockova nemoc”.
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Diagndze a nasledne 1écbé bohuzel pfedchazi zdlouhave obihani doktoru, ktereé
muize trvat i nékolik let. Cas je ale phi lé&bé roztrousené sklerdzy extrémné dulezity.
Pi nasazeni le¢by v raném stédiu nemoci je mozné progresi onemocnéni zpomalit

¢i na Cas uplné zastavit.




V nejlepSim pfipade lékar pacienta s nejasnymi neurologickymi pfiznaky posle na vyset-
feni magnetickou rezonanci, coz je jedna z mala metod pro diagndzu roztrousené skle-
rozy. Jeden z projevd nemoci a ptivodce neurologickych potizi jsou takzvané léze (mista
aktivhiho zanétu zpusobena bilymi krvinkami — lymfocyty). A pravée ty jsou na snimcich

z magnetické rezonance viditelné.
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VySetfeni magnetickou rezonanci je bezpecné a ve vétsing pfipadd probiha naprosto
hladce. Pred vySetfenim pacient podepiSe informovany souhlas, v némz nalezne veskeré
informace a precte si o pfipadnych rizicich. Pacient je pozadan o odlozeni veskerych
kov(i, jako jsou $perky, piercingy, bryle apod. Zeny by mély piijit odliéené (v o&nich sti-

nech a jinych licidlech jsou kovy pfitomne). Vysetfeni se neprovadi, nebo pouze omezeng,
u téhotnych zen, osob s kardiostimulatorem, kovovymi implantaty apod.

Vysetfeni je v krajnim pfipadeé mozné provést v celkoveé anestezii. To se tyka hlavné osob
se zavaznou formou klaustrofobie. Pacientovi mlze byt v pribehu vySetfeni nitroziiné
podana kontrastni latka, ktera zlepsuje viditelnost snimanych ¢asti mozku/michy. Délka
vySetfeni se pohybuje kolem 45-60 minut. Doba vySetfeni zavisi na mnozstvi snimku

a snimanych ¢&asti.
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Mozkomisni mok (likvor) je bezbarva télni tekutina, ktera oba-
luje michu a mozek. Ma nékolik funkci. Chrani mozek a michu

pfed otfesy, zmeénami tlaku a jinym mechanickym poskozenim.

Podili se i na ochrané pred infekci a mozku a mise poskytuje
vyZivu. Kolem michy a v mozkovych komorach ho mame
1560 ml a za den se trikrat obnovi.

Dalsi z vyuzivanych diagnostickych metod je lumbalni punkce, pfi niz je jehlou vedenou mezi
obratli odebrano cca 10 ml mozkomisniho moku, ktery nasledné putuje na rozbor do labo-
ratofe. Odebrany objem moku si télo doplni béhem néekolika minut. Jde o vykon, ktery se
mUze na prvni pohled zdat désivy a nebezpecny. Ale neni tomu tak. V dnedni dobé je mozné
odbér provadét za pomoci atraumaticke jehly ambulantné. Pacient tedy nemusi v nemocnici
stravit noc, ale muze za doprovodu druhého ¢lovéka opustit I0zko jiz po tficeti minutach a byt
propustén do domaci péce. Lideé jsou ¢asto vystraseni informacemi na internetu a hrozbou
poskozeni michy a ochrnuti. Vpich je viak provadén v bederni oblasti, kam jiz micha nezasa-
huje. Zakrok je prakticky bezbolestny, ale jako u v8ech zdravotnich vykonl se mohou objevit
komplikace. MUze vzniknout takzvany postpunkeni syndrom, ktery se projevuje bolesti hlavy,
nevolnosti ¢i zavrati. Produkci mozkomisniho moku podporuje kofein, a tak je doporuceno pit

po zakroku napoje s jeho vysokym obsahem.




Je dulezité pfipadny strach z vySetfeni prekonat. Lumbalni punkce je vySeteni, které nema
zadnou alternativu. Informace, jez rozbor mozkomisniho moku lékafi poskytne, nelze ziskat
jinym zpUsobem a hraji v diagndze roztrousené sklerozy obrovskou roli. Cesta po lumbalni
punkci vétsinou vede pfimo k vyvraceni ¢i potvrzeni diagnozy.
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Do 90. let minulého stoleti se diagnoza pacientlim nesdélovala.

Neexistovala 7zadna lé¢ba a nemoc tim padem postupovala velice rychle. Clovéka by tak
sdéleni diagnozy dostalo do naprosto bezvychodné situace. Lékafi diagndzu maskovali
za jiné onemocnéni (napfiklad chronicky zanét centralni nervové soustavy).
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Roztrousenou sklerozu si Siroka verejnost ¢asto spojuje s poruchou paméti (,ty jsi ale
skleréza®) a s lidmi v pokrocilém véku. Vétsinou jde o zamenu s aterosklerdzou (kornaté-
nim tepen). Sklerdza je oznaceni procesu tuhnuti néjake tkané. Slovo ,roztrousena”

vV ndzvu nemoci oznacuje vznik zanétl a naslednych jizev (tuhnuti tkane) na vice mistech
centralniho nervového systému (CNS).

Postizené osoby jsou naopak velmi mladé. Prvni pfiznaky se vétSinou projevi mezi 20. a 40.
rokem Zivota a jedna se o nejcastéjsi pricinu invalidity u mladych lidi.






Velmi negativni vliv mé nemoc na psychiku pacienta a jeho okoli. To dokazuje i smutna realita,
Ze U pacientd s roztrousenou sklerdzou je sebevrazda sedmkrat Castéjsi nez u bézné populace.
nemoci nelze predvidat a zdravotni stav se mize ze dne na den zhorsit. Pomoct v této situaci
muze terapie, komunikace s ostatnimi pacienty a podpora pfatel a rodiny. Je dulezité si i pres
tézkou diagnozu udrzet pozitivni pfistup, s nemoci se seznamit a postupné se s ni naucit Zit.

Internet je skvélym pomocnikem pro nove diagnostikovane pacienty, ktefi se potfebuji

s nemoci seznamit a vyhledat si o ni informace. Je ale potfeba k témto informacim pfistu-
povat opatrné. Mnohée ¢lanky byly napsané v dobé¢, kdy byl vyzkum roztrousené sklerdzy
jesté v plenkach. Dostupna é¢ba byla minimalni (spise zadna) a pacienty ¢ekala s velkou
pravdépodobnosti do nekolika let invalidita. V poslednich letech vsak lé¢ba pokrocila tak,
Ze néktefi pacienti ziji jen s minimalnimi obtizemi vétSinu svého Zivota a predpokladana
délka zivota pacienta s RS se nijak zvlast nelisi od té u zdraveho clovéka.

Pro aktualni informace o nemoci navstivte jednu z webovych stranek uvedenych na konci knihy.
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Roztrousenou sklerozu délime do ¢tyf forem podle dosavadniho prabéhu nemoci.

U vétsiny pacientl (cca 85 %) zac¢ind onemocnéni v podobé relaps-remitentni formy.

Ta se vyznacuje atakami (nahlé zhorseni pfiznaku), které se stfidaji s obdobim klinicke
remise (mirmnejsi pfiznaky ¢i jejich odeznéeni). Stale vsak dochazi k poskozovani nervového
systému, vycerpavani jeho rezerv a po 10 az 15 letech prechazi nemoc do sekundarmné prog-
resivni formy, kdy ubyva atak, ale invalidita pacienta se stale zhorSuje. Primarné progresivni
forma postihuje cca 10 % pacientl. Tato forma ma od zacatku prabéh bez atak a s pozvol-
nym rastem invalidity. Nastupuje v pozdéjsim véku (40 let) a Castéji u muzu. Posledni forma,
relabujici-progresivni, je charakterizovana tézkymi atakami a progresi neurologického nalezu
s Casnou tézkou invaliditou. Postihuje cca 3 % pacient(.



Jesté nedavno se jako jedina lécba vyuzivaly kortikosteroidy (steroidni hormony
z ktry nadledvin) pro jejich protizanétlivy Ucinek a léky na cilené snizovani imu-
nity pacienta, které ale nebyly primarné urceny pro lécbu roztrousené sklerdzy.

Kortikoidy se ve spojeni s dalsi lécbou vyuzivaji stale. A to pfi takzvanych ata-
kach. Ataka je stav, kdy pacient pocituje nahlé zhorseni symptomu, ktere trva
déle nez 24 hodin. Muze za to pravé probihajici (akutni) zanéet. Kortikoidy totiz
nadale zUstavaji jedinymi Iéky, které jsou schopny pfi atace chranit nervova
vlakna proti poskozeni a rozpadu.
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Co se v tom mozku vlastné déje?

Napadeni bilé hmoty a vznikly zanet ma za nasledek porusovani a rozpad myelinové pochvy
(tzv. demyelinizaci), ktera izoluje a obaluje nervova vlakna (axony).

Ve zdrave bilé hmoté dochazi k nervovym vzruchdm/impulstim (elektrickym signaltm), diky
kterym muzeme napriklad pohnout nohou, citit bolest apod. Myelin (lipoprotein) pritomny
v myelinové pochvé napomaha tyto impulsy prenaset.

Pfi poruseni myelinové pochvy ¢i axonu nejsou zminéne impulsy spravné pfenaseny a to ma
za nasledek pfiznaky roztrousené sklerozy.

Porusenou myelinovou pochvu jsou buriky centralni nervové soustavy schopné do jiste miry
a za pfiznivych okolnosti obnovit (remyelinizace), ale na poskozenych mistech vznikaji takzvané

jizvy (tuhnuti tkang = skleroza). Cim vice jizev se vytvori, tim intenzivnéjsi jsou priznaky nemoci
(bolest, slabost, omezeni pohybu..). V pokrocilem stadiu nemoci k remyelinizaci nedochazi.

Demyelinizace vSak neni jedinym dusledkem zanétu. Po ztraté myelinu a obnazeni nervového
vlakna nékdy dochazi i k jeho pretrzeni. Jelikoz centralni nervové viakno neni schopno rege-
nerace, tak je jeho pfetrzeni nevratné. Dusledkem pretrhanych axonu je trvala invalidita.

Zajimavym faktem je, Ze pfipadt RS pribyva, ¢im dal od rovniku se nachazite. Ma to za nasle-
dek nedostatek vitaminu D? To se zcela nevi. Spolec¢né s genetickou predispozici, s infekci
virem Epsteina-Barrové (EBV), koufenim a obezitou v puberté je nedostatek vitaminu D prav-
dépodobné hlavnim faktorem vzniku a rozvoje onemocnéni. Ve hte jsou ale i dalsi faktory.
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Velka jména a zajimavosti v historii roztrousené sklerozy

Roztrousena sklerdza byla poprvé oficidlne popsana roku 1866 Jeanem-Martinem Charcotem.
Tehdy publikoval zaznamy pribéhu lécby svych pacientt. Navazal na poznatky svych pred-
chidct, Roberta Carswella a Jeana Cruveilhiera.

Prvni zminky o RS se objevuiji jiz ve 12. stoleti v zivotopisech svatych a v pfibézich obycejnych
lidi. Nahlé pfiznaky (ataka) a nasledné Castecné ¢i uplné uzdraveni se povazovalo za zazrak.
Jednalo se napfiklad o ztratu zraku apod.

Svata Lidwina, znama téz jako Lidwina ze Schiedamu (1380-1433), byla nizozemska sveéti-
ce, patronka chronicky nemocnych, lidi postizenych chronickou bolesti, bruslaft a mésta
Schiedam, a je povazovana za jednoho z prvnich znamych pacientl s roztrousenou sklerézou.
V zimé roku 1395 upadla pfi brusleni na led a zlomila si zebro. Tento pad a nasledné zdravotni
komplikace (slepota, chronicka bolest apod.) jsou pfipisovany prave této nemoci. V dobovych
zaznamech se piSe, ze Lidwina ochrnula po celém téle az na levou ruku, mnoho ¢asti jejiho
téla odpadlo a krev se ji lila z ust, usi a nosu (pravdépodobné infekce a komplikace spojené

s nelé¢enou nemoci). Dozila se 53 let.

U Augusta d'Este byla historickou rekonstrukci potvrzena diagnoza roztrousené sklerozy
za pomoci deniku, které si psal od roku 1822 do roku 1847. Nemoc za jeho zivota samo-
zfejmé jesteé nebyla znama, ale z jeho detailnich a bohatych denikovych zaznamd je oci-
vidné, ze se jednalo pravé o roztrousenou sklerozu. Symptomy se u néj zacaly objevovat
ve véku dvaceti osmi let. Jako prvni ho postihla nahla ztrata zraku (o¢ni neuritida, zanét
oc¢niho nervu). V pribeéhu nemoci se u négj projevila diplopie (dvojité vidéni), slabost

v nohou, téZkopadnost rukou, ataxie, necitlivost, zavraté, poruchy moc¢ového méchyre

a erektilni dysfunkce. V roce 1844 zacal pouzivat koleckoveé kreslo.

V deniku mizeme perfektné pozorovat pribéh nemoci (napf. na jeho pismu) véetné
deprese z postupu a zhorSovani choroby.
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Po aplikaci kortikosteroidU je nutné myslet na zvySenou nachylnost k infekcim a jiné
vedlejsi ucinky.

Mezi né patfi poruchy nalady (depresivni nalada, euforie, sebevrazedné myslenky, zhor-
Seni dosavadniho psychického stavu), psychotické poruchy, uzkost, prudké zmény nalad,
cushingoidni syndrom (mésicovity oblice)), zvysena chut k jidlu, zvysena hladina cukru

v krvi, zvySeny nitrolebni tlak, zavraté, bolest hlavy, trombdza, zvyseny krevni tlak, snize-
ny krevni tlak, otok, bolesti bficha, nadymani, prjem, poruchy traveni, pocit na zvraceni,
zhorsené hojeni ran, akné, vyrazka, zarudnuti, svédéni, kopfivka, otok koncetin, reakce

v misté vpichu, Unava, malatnost apod.




Pri vybéru lécby je nutné prihlédnout k potencialnim rizikdm dlouhodobé 1é¢by a preferencim
pacienta (schopnost pichat si injekce, planované rodicovstvi u zen, kontraindikace apod.).

Od roku 2009 je mozné zahajit dlouhodobou Ié¢bu jiz po prvni atace, ktera byla prelécena
kortikoidy. Pacient tak nemusi bez lécby ¢ekat na dalsi ataku a lé¢ba mu je nasazena po prv-
nich projevech onemocnéni. Je tak vétsi pravdépodobnost, ze se nemoc stabilizuje a oddali
dalsi ataky a progrese nemoci. V nékterych statech vSak pacienti stale narazi na problém
s Uhradou léc¢by (podminky pojistovny).

Dlouhodoba lécba RS v relaps-remitentnim stadiu se rozdéluje na lécbu prvni linie
a druhé linie.

Leécba prvni linie je bezpectna, ale mnohdy nedostate¢na. Pacienti nékdy i pres jeji podavani

pocituji zhorSeni nemoci a nastavaji dalsi ataky. Lécba je podavana prevazné injekéni formou
do podkozi (zalezi na typu léku), ale existuiji i varianty v tabletach. V pfipadé, ze se lé¢ba prvni
linie ukaze neucinna, je nasazena léCba druhé linie.

Dulezité je léCbu pfi neucinnosti v¢as eskalovat, jelikoz v takové situaci je centralni nervo-
vy systém poskozovan a takeé se zvySuje riziko poskozeni, které je nevratné. Lécba mlze

u nekterych pacientl pfedstavovat zatéz pro organismus a ne kazdy na ni reaguje dobre.
Nutné je tedy sledovat stav pacienta véetné vedlejSich ucinku, kterych je opravdu mnoho,

a lécbu v pripadé nesnésenlivosti upravit.
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Jelikoz je prabeh nemoci (jeji zavaznost a rychlost postupu) jiny pro kazdého pacienta,

ani lé¢ba nebude pro kazdého stejna. Napriklad léCbu druhé linie je mozné nasadit jiz jako
prvni moznost v pfipadé, Ze ma pacient Spatnou prognozu (velky nalez na MR, Cetné ataky
nebo tézky klinicky stav). Naopak néktefi pacienti mohou pozitivné reagovat na lécbu prvni
linie a zatim neni potfeba eskalace Ié¢by na linii druhou.

Lécba sekundame a primarné progresivniho stadia RS je v soucasnosti méné efektivni nez

u relaps-remitentni formy onemocneéni. Pokud pacient v sekundarné progresivnim stadiu ztra-
til jiz mnoho nervovych vidken v CNS a ma klinicky progredujici zavaznou invaliditu, tak jsou
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vyse zminéné léky pro lécbu relaps-remitentni formy ¢asto malo ucinné. Pacienttim v tomto
stadiu mohou byt pravidelné podavany malé davky peroralnich kortikosteroidd &i urcité leky
druhé linie (Ocrevus, Mayzent).

Mimo zminénou imunomodulacni a protizanétlivou lécbu se v péci o pacienta vyuziva taky
symptomaticka lécba. Jedna se o cilenou I€Cbu konkrétnich symptomd pacienta,

jako je spasticita, porucha chtize, deprese, sfinkterove obtize (problémy s mocenim),
sexualni obtize, bolest, tfes a mozeckove poruchy, poruchy polykani, Unava a dalsi.
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Ne vzdy ma nasazena lécba dostatecny efekt. Pri opakovanych atakach a zhorsujicim se stavu
pacienta (nalez na magnetické rezonanci, postup invalidity..) je dobré uvazovat o zméné lécby.
V pfipade nové diagnostikovaného pacienta pfechod od €kl prvni linie na léky druhé linie.
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Co dal?

Asi se ptate, co bylo s divkou dal, jelikoz jsem nechala konec otevreny. To proto, ze nikdo

Z pacientu trpicich roztrou$enou sklerdzou nevi, co ho ¢eka zitra, za tyden nebo za rok.
Vsichni se musi naucit Zit s timto pocitem nejistoty a doufat v to nejlepsi. Léky, které jsou
aktualné na trhu, uz tak velmi zlepSuji kvalitu Zivota pacientt a vérfim, ze diky intenzivnimu
vyzkumu se bude tato skute¢nost stale zlepSovat.

Roztrousena sklerdza ale nadale zlstava velmi vaznym nevylécitelnym onemocnénim

a hrdince knihy se zatim to horsi vyhnulo obloukem. Nékdo Zije s podobnym pribéhem
vetSinu zivota, u nékoho postupuje invalidita velmi rychle. Na zacatku roku muze byt pa-
cient naprosto v poradku, ale Novy rok oslavi na koleckovém kfesle bez moznosti pozoro-
vat ohfostroj, protoze ho nemoc docasné pfipravila o zrak (zanét ocniho nervu).

Chtéla bych prostrednictvim této knihy mimo jiné apelovat na vsechny, ktefi pocituji
nejasné neurologicke pfiznaky (i kdyz mirné a zanedbatelné), aby je nebrali na lehkou
vahu a vyhledali Iékare. U RS se jako u vétSiny nemoci hraje o ¢as a nejhorsi je Cekat.
Cekat, jestli se ptiznaky zhorsi, nebo odezni.

Nechtéla jsem predstavit ten nejhorsi mozny pfipad. Moje kniha nema nikoho strasit. Naopak
by méla slouzit jako osvéta vefejnosti a dodat pocit nadgje jiz diagnostikovanym pacienttm.

Preji Stesti a spoustu sil vsem, ktefi s touto nemoci bojuji, a jejich blizkym.
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Podéekovani

Predevsim chci velice podékovat vedouci mé prace a ateliéru akad. mal. Renate Fucikove
za veskerou pomoc v prabehu tvorby knihy, za pochopeni a podporu v tézsich chvilich,
kdy se kvUli eresce ma tvorba zastavila, a za skvéle tfi roky v ateliéru Didakticke ilustrace,
ktery pod jejim vedenim jen vzkvéta a mne a jisté i dalsim studentdm poskytl utociste,

inspiraci a chut vénovat se ilustraci.

Velke diky patfi doc. MUDr. Tomasovi Uherovi, Ph.D. z centra pro demyelinizaCni onemocnéni
VEN v Praze, ktery mi i pfes sveé ¢asove vytizeni poskytl odbornou konzultaci textu knihy.

Dékuji take Filipu Heydukovi, ktery mi nabidl pomoc a konzultaci ohledné grafické stranky
knihy, bez niz bych se jisté neobesla.

Za jazykovou korekturu dékuji Mgr. Katefiné Novakove Havrankove.

V neposledni fadé dékuiji za neustalou podporu v prabéhu tvorby knihy mym rodicim,
Karin a Viktorovi, a pfiteli Tomasovi.




Upozorneni

Vyzkum v oblasti IéCby roztrousené sklerodzy v poslednich letech postupuje opravdu zavratnou
rychlosti. Stale se objevuji nové poznatky o nemoci a na trh prichazeji nova léciva. V dobé,
kdy budete knihu Cist, mize byt realita pacienta uz zase jina. Pro aktualni informace prosim
navstivte jednu z nize zminénych webovych stranek nebo kontaktujte svého neurologického
lékare Ci RS centrum v blizkosti svého bydlisté.

Seznam webovych stranek s aktualnimi informacemi:

Ceské

http://www.nfimpuls.cz/
https://www.mladisklerotici.cz/
https://www.roska.eu/
https://www.aktivnizivot.cz/
https:.//www.erestymcr.cz/
https.//www.rskompas.cz/

https://www.ereska-aktivne.cz/

Zahrani¢ni

https://www.nationalmssociety.org/

RS centra v Ceské republice:

Neurologicka klinika FN Plzeri — Alej Svobody 80, 304 60 Plzen

Neurologicke oddéleni Nemocnice Teplice — Duchcovska 53, 415 29 Teplice
Neurologicka klinika 2. LF UK a FN Motol — V Uvalu 84, 150 18 Praha 5 — Motol
Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN — Karlovo namésti 32, 128 08 Praha 2
Neurologické klinika 3. LF UK a FNKV — Srobéarova 50, 100 54 Praha 10
Neurologicka klinika FTNsP — Videriska 800, 140 59 Praha 4

Neurologické oddéleni KN — Bozeny Némcové 54, 370 87 Ceské Budgjovice
Krajska nemocnice Jihlava — Vrchlického 59, 586 33 Jihlava

Neurologické oddeleni KN Pardubice — Kyjevska 44, 532 03 Pardubice
Neurologicka klinika FN Hradec Kralové — Sokolska 581, 500 05 Hradec Kralové
Neurologicka klinika FN Brno — Jihlavska 20, 639 00 Brno-Bohunice
Neurologicka klinika LF MU u sv. Anny Brno — Pekarska 53, 656 91 Brno
Neurologicka klinika FN Olomouc — I. P. Pavlova 13, 775 20 Olomouc
Neurologicke oddéleni Batovy nemocnice — Havlickovo nabt. 600, 762 75 Zlin

Neurologicka klinika FN Ostrava — 17. listopadu 1790, 708 52 Ostrava-Poruba



Prameny

KUBALA HAVRDOVA, Eva. Roztrougena skleréza v praxi. Prvni vydani. Praha: Galén, 2015.
ISBN 978-80-7492-189-6.

Nadac¢ni fond Impuls [online]. IMPULS, nadac¢ni fond: © 2023 [cit. 15. 3. 2023]
Dostupné z https://nfimpuls.cz/

Prof. MUDY. Eva Kubala Havrdova CSc., U¢ena spole¢nost CR. Roztrougené sklerdza - myty
a skutec¢nosti. In: youtube.com [online video]. 3. 10. 2018 [cit. 15. 3. 2023].
Dostupné z https://wwwyoutube.com/watch?v=hldYmfvLgHA
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VZ jen dva zapocty a cekd me dlouho

zaslouzené volno.

Sumava iekd!!

Nezapomenout koupit repelent,
pladténku a tkanicky do bot.

Jidlo na cestu!

ZAPLATIT DOPLATEK ZA CHATU!

Dnes se mi podlomila pravd noha

a malem jsem spadla pod tramvay.
Moje nohy si posledni dobou deéla ji,
co chtéji. Méla jsewm pocit, jako by
mi tu pravou nékoo privazal nebo
prilepil k chodniku.

Ool chaty je touz fakt dlouho
a prigde mi, ze je ta blod noha povidd
slabdi. Ke véemu me viera zaiala

bolet jak blazen..

Dnes slavim velky uspéch.
Vylezla jsem z postele a rodice me
odvezli k doktorce.

Krome unavy a bolesti nohou jsme
sni prisly na hromadu véci, 0 kterych
jsem aninevedela, ze by mohly byt
problémem nebo symptomem néceho.
Odnesla jsem si hromadu zadanek

k dalsim doktorim. Takze mam

zabavu minimalné oo konce roku.

Cturty den na chaté

a jouz jsem lazar..

Proc se musel dostavit odiukaz toho,
ze jsewm tele, zrovna ted. Takovd
blbost. Ted musim lezet s ledem na
noze a Ostatni jsou pryé...

Beze me.

Ale musim to brat pozitivae. Alespon
mam klid a odpocinu si.

VZ me boli, i kdyZ jen lezim v posteli.

Asi i kvali tomu jsem porad tak unavend.

Moznd dpatné spim? Jak jinak je mozné,

ze wi ani dvandct hodin spanku nestaci...

Minuly tyden jsem spala i osmnact
hodin denné. Ne jsem schopnd chodit
do &koaly. Prijolu si uplné neschopna.

Nic nedeldm. Jen spim...
Asi zitra za jolu k doktorce. Pokud se
vyhrabu z postele... Tohle se nedd

vydrzet. Snad jsem siv teé noze

natrila néjaky svalnebo néco...

Ortopeod ¥ikd, ze mam nohu uplné
v pohode. Takze ortopedie nic...

Cévni nic...
Kardiologie nic...

Chirurgie nic...

Zbyvd neurologie...

28.03.2023 19:26:06



Doktor me poslal na EEG a pro jistotu

i na ma-gnetickou rezonanci.

Pry mam tolik priznakl, ze nenl

schopny urcit, co by to mohlo byt.

Tohle bude jeété za jimave...

Dnes jsem Sla na eeg péimo k tomu
neurologovi, ktery mé na nej poslal.
Rekl mi, at pockam v ekdrné

na vysledky. Pry ma ivysledky

z magnetické rezonance, na ktere
jsem byla minuly tyden. Pozval si
me oo ordinace a sdelil mi, ze mam
v mozku nealez. On tomu ¢Fikd lozisko.

Jen se presné nevi, co to je.

Nedalo mi to a cetla jsem si diskuze
na internetu. Ted se fakt bojim.
Proc se to mus’ pichat zrovna

o krKu... Co kdyz se pohnu?

Urcité se tou jehlou netref!

)
na spravne misto.

Jedna Americanka kvili tomu

vySetieni pry ochrnula .

Tak zitra jdu na magnetickou
rezonanci. Mamka mi dnes ¢Fikala,
ze v tom tuneluw mela hroznou
kla-ustrofobii. Ja se celkem t&é&im.

Vidycky jsem to chtela zkusit.

Citila jsem se jak v epizooe Doctora
House. Ne jhoré na tom bylo, jak

dlouho elovék musi nehybné lezet.

Ke konci me uz pékné bolel zadek.

Podle nej by se mela wdélat
lumbdlni punkce, aby se mohla
vyloucit zdvaznej§i onemocnéni.
Vibec jsem nevedéla, co to je.
Koyz mi to vysvétlil, prebéhl mi wraz
po zaodech. Jehla? Skrz pater?
Do michy? Pro mozkomiéni mok?

Co prosim?2?
Pry bych mohla rok pockat a pak
jit 0pét na magnetickou rezonanci.
Ale stejné by mé na tu punkei
poslal, protoze u takovych véci nenl

dobre cekat.

VéFit informacim na internetu byla
fakt blbost. Nic do krku nepichali.
Jehlu pichli do zad a ke viemu me
doktorka wjistila, ze v tom misté uz
ani nen’ micha.

Noc plnd stresu uplné k nicemu.

Vysledky budow az nékady za dva

tydny. Jsem tedy zvedavd, co najdou.

Dnes mi volali z neurologie. Zitra mam

prijit pro vysledky

Tak tohle necekal nikdo...

JE TO ERESKA.
Nevite, co to je?
Ja to do dnedka taky nevedela.
Dok tor mi to sdélil takovym zpisobewm,
ze jsem ze zaidtku moc nevedela,
0 cem wluvi, a celé to pisobilo, jako
bych mela za rok umeit.
Roztroudend sklerdza, demyelinizacn
onemocnéni, nevylécitelne, chronicke,
zavazne, autoimunitni...
Slova, kterd élovék

asi uplné slyset nechee.

Kdyz jsem jela domi, tak se mi to
véechno rozlezelo v hlave.
Pripadam si jak stard biba.
Jak je mozne, ze mi je dvacet

a mawm sklerdzu...

Vzidyt je to néco,
co mela moje babicka.

Posledn{ dny se mi nic nechce.

Cekam jen na den, kdy uz koneiné
pugolu oo toho RS centra.

Povad nékoe v hloubi duée doufam,
ze t0 treba ta ereska neni. Ale bojim
se, ze to tak opravdu bude.

Na internetu jsem se docetla hrozne véci.

S tim, co me pravaepodobné éekd, tu

dkolu ani dodelavat nemusim.

Celejzivot v prdeli...

Nic moc krome diagndzy mi nevekl, ale
posle me do néjakeho RS centra,
kole uwdela ji dalsi testy, které nemoc
na sto procent poturdi a eventudlné

mi nasadi nejakou lécbu.

Doktor ale rekl, ze pokud je vysledek
z lumbalni punkce pozitivni, tak je to
dost jiste...

Rodice t0 hodné vzalo. Nikdo necekal,

ze bude diagniza tak viine.

Tata mi stale Fikal, ze neni diva,

ze me boli noha a mam ji slabou,
kayz se hrbim jak zvonk od Matky
Bozi a povad sedim na zadku.

Bylo zviaétni sedet v éekdrné,

kde vedle me jezoli lidé na voziku
nebo chooli 0 holi. Ke véemu s vedomim,
Ze ma ji ste jnou nemoc.

Neodovedu si tak sebe predstavit.

Nechcei si tak sebe predstavit!

Pripaddwm si uplné zdrava...



Jinak me ndvétéva RS centra via stné
uklidnila.. Dozvedéla jsem se, ze uz se
urcuji rizne typy RS. S pomale jSim

a rychle jSim prabéhem.

Treba to bude u me

zrovna ten pomaly.

Sestra mi pichla infuzi do prave
ruky. Nejak jsem si neuvedomila,
ze tou rukou pak nebudu moct hybat.
Alespoi tam byla wifi & mohla jsem
koukat na Netflix. Zitra musim
poprosit, aby mi to dala do levé.

Dnes jsewm si nabrala v cekdrné
hromadu letdki a véechny je piite
infuzi precetla. Jedté par infuzi

a stane se ze me expert

na roztroudenou sklerdzu.

To $lo rychle.

Dok tor mi volalz RS centra, ze mi
pojistovna schvilila platbu toho léku.
Po vikendu si pro nej pojedu.

Vyzvedla jsewm si leky v lekdrné

a protocily se mi panenky.

Trindct tisic za léky, které mivystacl
na mesic. UZ chdpu, proc pojistovna

otravuje s temi zaoostmi a formulari.

Musim ted také chodit na infuze
kortikoidu. Nejake léky, ktere za stavi
ten prdvé probiha jici zanét.

Pak budu muset brdt jedté nejake.
Na ty si ale pockam. Jsou pry hrozné
drahe, a proto je musi pojistovna
schvalit. Véichni doufame, ze je schvall
a zainu je conejoiive brat.

Melo by to nemoc hodné zpomalit.

Prdvé seodim na posledni infuzi. Jedte
asi tyden budu dobirat kortikoidy

v tabletkdch. Z toho moc nadsend
ne jsem. Mam z nich hrozné otekly
oblice j, takze vypadam jak balin

a ke véemu mi je porad blbe...

Pouceni od doktora bylo také dost
dilene. Budu pravidelné chodit na
krevni testy a nesmim pi't alkohol,
protoze ty léky jsou podle slov
doktora ,samy 0 sobé pékny zahul
na jatra". Detiv dohledne dobé
opraviu neplinuji, ale kdyby pry
ndhodou, tak musim brat pét onl
néco, co se gmenuje Vasosan, a léky
vysadit na dva mesice, aby se z tela
dostaly ven. Doufam, ze budou
fungovat, kdyz uz je tam takovd

hromada vedle j$ich dcinki.

Dlouho jsewm sew nic nepsala, protoze
bylo véechno v pohode. Brala jsewm léky
a nic se nedelo. A2 na to, ze wmi kvali nim
vypadala tietina via si & akné mam
jak v puberte. No, ale pak Slo viechno
do haje, jelikoz me za se zacala bolet

noha a prospala jsem vétéinu dni.

Podstoupila jsem dalsi varku infuzi, pojidtovna schvali...

abych ndsledné nemela klid ani dva
mesice. Pravé ted sedim napichnutd
na infuzi a ve zpravé si 0dndéim informaci,

ze mam 0pét streodné tézkou ataku.

Ubéhly dva tydny a létba je schvdlena.
Nevim, jestli mam §tésti, nebo jen
opravou dobrého doktora. Pruni
aplikaci mam za mesic. Viastné jsem
rada, ze se ta lécba zmenila.
Nemusim kazdé rdno myslet na to,
ze si mam vzit prdédek.

Takhle si zagolu kazody pul rok

na infuzi a dal nic redit nebudu.

Ted jen aby to fungovalo.

Jelikoz lécba ocividné nefungu je,
tak ji doktor bude muset zmenit.
Ta nova je mimochodem tak

0 tfi sta tisic rocné drazéi. Dals!

cekdni a nervy, jestli mi lécbu

Ach jo.

Ale to fikam vidycky. Prosté se uvidi...



