Doporuceni pro poskytovani rehabilitacnich sluZzeb pro osoby
s roztrousenou sklerdézou v Evropé

Vydala EMSP (European Multiple Sclerosis Platform) ve spoluprdci se evropskou rehabilitacni
spole¢nosti RIMS v roce 2012 (jedna se o jiz 2.vydani) a podilel se na ni tym mnoha evropskych
odbornikd z oblasti neurorehabilitace.

Publikace je rozdélena na tfi ¢asti. V prvni ¢asti se popisuje patologie onemocnéni roztrousenou
sklerdzou (RS), kterym trpi v Evropé vice nez 600 000 osob. Stru¢né se zde zmifiuje také
farmakoterapie u RS a vice se zaméruje na problematiku potieb pacient( s RS. Potfeby osob s RS
mohou byt velmi rGizné v rlznych fazich onemocnéni a také vlivem dominujici symptomatologie.
V Uvodni fazi po diagnostikovani dominuje potifeba informaci. V této fazi by méla byt pacientliim
nabidnuta pro né individualné nejvhodnéjsi terapie (tyka se nejen farmakologie, ale stejné tak i
rehabilitace-sestaveni vhodného cvicebniho programu zaméreného preventivné).

Pro pozdéjsi stadium onemocnéni je typicka snaha udrzet co nejdéle funkcni stav bez vyznamného
omezeni hybnosti a dalSich funkci. Tim se umozni plnd participace jedince ve spole¢nosti
(prace/volnocdasové aktivity), ale i plnohodnotny rodinny a osobni Zivot. Rehabilitaéni intervence by
se v této fazi mély zamérit na dominujici problém pacienta. DlleZita je spoluprace odbornikd v rdmci
multidisciplinarniho tymu a dostupnost rehabilita¢nich sluzeb v misté bydlisté pacienta.

Ve stadiu pokrocilé RS (s vyraznym omezenim hybnosti) klade tato disabilita velké naroky nejen na
nemocného jedince, ale také na jeho pecovatele. Je nutna podpora domaci oSetfovatelské péce a
vybaveni vhodnymi pomuckami pro usnadnéni mobility a dalSich dkon(. Vyznamna je proto
systematicka podpora komunitnich zdravotné-socialnich sluzeb a domdci zdravotni péce, aby pacient
mohl co nejdéle setrvat v domacim prostredi.

Ve vsech stadiich onemocnéni je dllezitd podpora co nejvyssi mozné kvality Zivota pacienta. Kvalita
Zivota je individudIné rGzné definovana a je mozné ji méfit pomoci dotaznikd kvality Zivota.

V roce 2003 schvalil Evropsky parlament Kodex spravné praxe tykajici se prav a kvality Zivota lidi
s roztrousenou sklerézou. Jeho cilem by mélo byt:

1. Zajisténi rovného pfistupu k [é¢bé, terapii a sluzbam pro lidi s RS
2. Spolecna agenda pro vyzkum RS

3. Podpora zaméstnanosti a uplatnéni na pracovnim trhu

Druha cast Doporuceni pro poskytovdni rehabilitacnich sluZeb osobdm RS v Evropé se zaméfuje na
definici rehabilitace u RS podle konceptu ICF (Mezinarodni klasifikace funkénich poruch, disability a
zdravi, vydana WHO). Tento koncept se zaméruje predevsim na funkéni schopnosti pacienta a
moznosti jeho aktivit a participace ve spolecnosti.

Rehabilitace by méla vychazet ze stanoveni vhodného rehabilitacniho cile, ktery by mél byt konkrétni,
méritelny, dosazitelny, realisticky a ¢asové ohraniceny. Nedilnou soucasti rehabilitacni péce tvori



vySetreni. Na zakladé vysetreni je moZzné jednak stanovit vhodny cil a poté zhodnotit miru jeho
dosazeni a tedy miru efektivnosti rehabilita¢ni intervence.

Rehabilitacni péce by méla vidy vychazet z potteb pacienta a byt zaloZena na aktualnich odbornych
poznatcich (evidence-based practice). ProtoZze symptomy RS mohou byt proménlivé v ¢ase, méla by
byt i rehabilitacni intervence flexibilni, ¢asové a mistné dostupna.

Péce o osoby s RS by méla byt poskytovdna multidisciplinarnim tymem, jehoz soucasti je Iékafr,
zdravotni sestra, fyzioterapeut, ergoterapeut, logoped, (neuro)psycholog a socialni pracovnik. Mira
zapojeni a ukoly jednotlivych ¢leni tymu se mohou ménit podle aktudlnich potteb a cill pacienta.

V ¢asném stadiu po diagnostice RS je ukolem zejména psychologicka podpora, odborné poradenstvi a
nalezeni vhodného cvi¢ebniho programu at jiz zaméreného preventivné nebo symptomatologicky.

Pozdéji mlzZe dominovat potieba udrZet si pracovni misto, resit problémy s mobilitou, inkontinenci,
sexualitou nebo kognitivni potiZze. Zde by méla neurorehabilitacni intervence slouzit jako mezi¢lanek
mezi akutni hospitalizacni péci a komunitnimi sluzbami (jako jsou napt.socialni sluzby, skupinova
cvi¢eni a dalsi aktivity organizované pacientskymi organizacemi..).

Vyrazné postizeni jedinci s RS, ktefi jsou odkdzani na péci osoby blizké nebo néjakou formu osobni
asistence, by mély byt vybaveni potfebnymi pomutckami a mély by jim a jejich pecujicim osobam
dostupné podpurné socialni sluzby.

Aby mohla byt efektivita rehabilitacni intervence hodnocena v ¢ase i mezi riznymi jedince, vyuZivaji
se rlzna standardizovana vysetifeni a méreni, kterd by méla byt validni (tj.méri skutecné to co
deklaruje) a reliabilni (tj.pfi opakovaném méreni udava shodné vysledky, pokud se nezménila
testovana osoba).

Jednou z typickych charakteristik pacientl s RS je moznost kompletniho zotaveni z ataky, dokonce i

v pfipadech, kdy je ataka provazena tézkym neurologickym deficitem. Nejc¢astéji k témto kompletnim
zotavenim dochazi v ¢asnych fazich onemocnéni. Tato schopnost regenerace muze byt zplisobena
odeznénim akutni faze zanétu, procesem remyelinizace, vlivem neuroplasticity nebo tim, ze
motorické funkce prevezmou jiné struktury mozku (kdyz napriklad motorické funkce pfevezme
kontralateralni hemisféra nebo premotoricky kortex). Procesy moznych neuroplatickych zmén jsou
stale predmétem studii.

Ve treti ¢asti dokumentu jsou popisovany mozné rehabilitacni intervence u rliznych symptomu RS.

Potize s mobilitou

Zde je mozné vyuZit posilovaci cviceni pro oslabené svaly. Svalova slabost muzZe byt u RS zplisobena
dekondici stejné jako vlivem neurologického poskozeni. Progresivni silovy trénink je doporucovan pro
zvyseni svalové sily a vytrvalosti. Nebylo zjisténo, Ze by jeden konkrétni typ tréninku byl vyrazné lepsi
neZ ostatni. | kdyZ pro pacienty s vyraznym motoricky postizenim (EDSS vétsi nez 6) se zda byt
nejlepsi variantou trénink na s podporou vahy téla napf. na pfistroji Lokomat.

Mobilitu je také mozné zlepsit pomoci intervenci zamérenych na sniZeni spasticity. Zde kromé
farmakologické lé¢by mize pomoci cvi¢eni v chladné vodé a protahovaci cviceni.



V nékterych pfipadech je pro zlepseni mobility tfeba doporucit vhodné pomicky (hole, choditka,
vozik).

Funkce ruky

Dobra funkce ruky je nezbytna pro vsechny denni aktivity béZzného Zivota, kdy je ¢asto nutna
koordinace a obratnost obou hornich koncetin. Terapie se mizZe zaméfit na trénink konkrétni
oslabené funkce (narusené ¢innosti), oslabenych svalli nebo na kompenzaci deficitu. BéZnou
fyzioterapeutickou technikou pouZivanou pro trénink sval( horni koncetiny je PNF, zatimco
ergoterapeuti ¢astéji vyuzivaji cileny trénink konkrétni porusené funkce ruky. Pro terapii ruky je
dlleZité udrzet rozsah pohybu a udrZeni/zvyseni svalové sily. Rozvoj technologii nabizi nové moznosti
tréninku ruky s vyuZitim virtualni reality nebo pomoci robotickych pfistroj(.

Ataxie, tremor

Oba tyto symptomy se velmi obtizné terapeuticky ovliviiuji. Obecné je doporucovan trénink

v uzavienych kinematickych fetézcich (napf. pti chGzi miZe pomoci opora o choditko, podobné jako
opora o jeden nebo oba lokty mlzZe pomoci stabilizovat ruce pro rlizné ¢innosti). Dalsi variantou je
vyuZzit zavazi na trup nebo aplikace chladovych podnétl. Mize také pomoci i trénink biofeedbacku
s vyuZzitim PC.

Fyzické cviceni

Drive byli pacienti s RS od cvicebnich aktivit spiSe odrazovani, ale v poslednich 15 letech pfibyvaji
studie popisujici pozitivni vliv pravidelné pohybové aktivity. Studie nejcastéji popisuji vliv
posilovaciho cvi¢eni, vytrvalostniho cviceni nebo jejich kombinace. Pacienti s minimalnim nebo
mirnym postiZzenim se mohou vénovat vsem typlm pohybovych aktivit prakticky bez omezeni
(vyjimkou jsou vrcholové sportovni aktivity a dlouhodobé nadmérnd zatéz, ktera je
kontraindikovana).

Kognitivni postizeni

AZ 65% pacientl s RS mlze mit urcitou miru kognitivniho deficitu, ktery se mize projevovat jako
poruchy pozornosti, poruchy paméti (zejména pracovni paméti, rychlost vybavovani slov), planovani
a feseni rdznych ukold. Castéji je kognitivni deficit pfitomny ve fazi sekunddrni progrese RS. Tyto
potiZze mohou narusovat pracovni i osobni — rodinny Zivot pacient(l. Na kognitivni funkce ma
negativni vliv také Unava a deprese. Pacienti s témito potizemi by méli podstoupit
neuropsychologické vysetieni a tém s vyraznéjsim deficitem je vhodné nabidnout riizné kompenzacni
strategie.



Unava

Unava mize byt jednim z nejvice invalidizujicich symptom RS. Unavu je mozné sniZit pomoci
vhodného cvi¢eni. Pomahaji pravidelné aerobni aktivity stejné jako relaxa¢ni a jégova cviceni. U
termosenzitivnich pacientll pomdaha sniZovat Unavu chlazeni: vyuzZivaji se chladivé vesty, ¢elenky,
natepnicky apod. Také se vyuzivaji strategie, které uci pacienta lépe hospodafit s energii, a vybaveni
pacienta vhodnymi pomUckami Setfici energii. Variantou také mohou byt psychoterapeutické
programy zamérené na terapii Unavy.

Poruchy vyprazdinovani

AZ 80% pacientl trpi obtizemi s mocenim jako je frekvence, urgence, nocturie a inkontinence. Potize
vyvolané neurogennim mocovym méchyifem je mozné fesit konzervativné, pokud neni pfilis velké
postmikéni reziduum (<100cc). Pro konzervativni 1éCbu se vyuzZivaji techniky cvi¢eni panevniho dna,
elektrostimulace a cviceni svalll panevniho dna pomoci biofeedbacku. U vétsiho poskozeni funkce
mocového méchyre se vyuziva farmakoterapie a intermitentni katetrizace. Pfesto néktefi pacienti
musi pouzivat pomucky, jako jsou napriklad vlozky nebo mocové urinaly.

Potize s vyprazdnovanim strev (fekdlni inkontinence, uregence, potize s defekaci nebo jejich
kombinace) se mohou objevit az u 70% pacient(. Pfi terapii zacpy mizZe pomoci fyzicka aktivita,
dostatecny pfisun tekutin a vlakniny. Pro |é¢bu fekalni inkontinence je mozné také vyuzit
elektrostimulaci svall panevniho dna.

v

Trénink svalll panevniho dna a behavioralni terapie ma vétsi Sanci na Uspéch u pacientl s mensim
postizenim a s mensi progresi choroby.

Sexualni dysfunkce

Poruchy sexualni funkce udava az 75% muzli a 55% Zen trpicich RS. Ale podobné jako u inkontinence
sami pacienti ¢asto tento symptom nehlasi a sdéluji ho az na pfimou otazku lékare. Poruchy
sexudlnich funkci ¢asto velmi negativné ovliviiuji osobni a partnersky Zivot jedince s RS.

Primarni sexudlni dysfunkce-se u muzi mlze projevovat jako erektilni nebo ejakula¢ni dysfunkce, u
Zen jako poruchy vzrusivosti a lubrikace, u obou pohlavi jako nedostatecna nebo narusena citlivost.

Sekundarni sexualni dysfunkce muZe byt zplsobena inkontinenci moce nebo stolice, Uinavou,
poruchou Citi, spasticitou, tremorem, bolesti nebo vedlejsimi ucinky medikace.

Tercidlni sexualni dysfunkce je zplsobena vlivem kultury a psycho-socidlnimi podnéty, vlivem
deprese, Uzkosti, socialni izolace, finan¢nimi potizemi, zménou roli partnerd v rodiné.

Reseni téchto potiZi zahrnuje odborné psycho-sexudlni poradenstvi, nacvik komunikaénich
dovednosti a poradenstvi ohledné vhodnych sexualnich pomucek. Erektilni dysfunkci u muzi je
mozné resit farmakologicky. U Zen mohou pomoci rizné lubrikanty, vibratory a cvic¢eni svalll
panevniho dna.



Poruchy reci a polykani

Nejcastéjsi poruchou komunikace u pacientli s RS je dysartrie, kterd mize ve vaznych pfipadech vést
az k socidlni izolaci a depresi. Dysartrii je vhodné (stejné jako ostatni poruchy komunikace) fesit

s logopedem. Pro ostatni rehabilitacni odborniky plati obecna doporuceni jako: dbat na spravnou
posturu (posturalni nastaveni sedu), vyvarovat se pfi komunikaci rusivych podnéti v pozadi a hledét
pfi komunikaci pacientovi do tvare.

vevs

(komunikaéni tabulky, PC s hlasovym vystupem).

PotiZe s polykanim se zpravidla vyskytuji u pacientd s vy$sim stupném EDSS. Tyto potize mohou vést
aZz k malnutrici pacienta nebo k nebezpecnym respiracnim infekcim (bronchopneumonie).
Rehabilitacni intervence zahrnuji mobilizaci a stimulaci tvare, Ust a jazyka (protazeni, tlak, vibrace,
termalni stimuly), cviceni svalQ Ust a rtd, dechova cviceni. Jako kompenzacni strategie je mozné
vyuzit rizné posturalni manévry pro usnadnéni polykani, opakované dvoji polknuti sousta. Snazsimu
polykani pomaha vhodné upravena dieta (rozmackané jidlo, zahusténé napoje), pomicky pro
usnadnéni jidla a piti, napfimena pozice téla pfi konzumaci potravy i napoju.

Zavérecné doporuceni shrnuje, Ze osoby s RS by mély byt odeslany ke specializovanému neuro-
rehabilitaénimu tymu, ktery mlze pomoci v zajisténi rozlicnych rehabilitacnich potieb. Potieby
jedincl s RS se méni v rdznych fazich onemocnéni a také vlivem prevazujicich symptom. Ackoli jsou
zdravotni potfeby pacientd s RS podobné, v rliznych zemich mohou byt uspokojovany riizné, vlivem
odliSnosti zdravotnich systému, moznosti financovani a distribuci pacientd. Pro vSsechny pacienty s RS
by vSak méla byt dostupnd moznost pobytové i ambulantni rehabilitacni péce stejné jako dostupnost
zdravotné-socidlnich sluzeb. Rehabilitacni sluzby by mély byt nejvyssi mozné kvality, mistné a ¢asové
dostupné a flexibilné reagujici na zménu potfeb osob s RS.
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