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Uvod

Pojem roztrouSend skleréza (dale jen RS) pisobi v mnoha lidech laické vefejnosti
zkreslené az mylné predstavy. Néktefi tuto nemoc zamétiuji se stafeckym zapominanim, jini
diky medializované hladiné cholesterolu, s vice znamym onemocnénim cév —
arteriosklerézou. Dalsi skupina lidi si mysli, Ze nemocni maji v nepofadku nervy, proto
..blazni*. Chorobné déje RS jsou opfedeny velkym mnoZzstvim nepravdivych informaci, které
Casto v minulych letech vytvarely kolem této oblasti tabu. V diisledku fale§nych mytt a povér
se okoli od nemocnych mnohdy distancuje a tim se jesté vice zvySuje u pacientd s RS strach
z neznameho. Nemocni se uzaviraji do sebe, mivaji zhorSenou psychiku, ¢emuZ napoméhé
prohlubujici se odcizeni od nevédomé spoleénosti.

Asi malokdo z nas, zcela zdravych lidi, si dokaZe predstavit pocity, které ma ¢lovek,
kdyz nemtZe zvlddat kazdodenni ¢innosti. Kdyz jeho télesné projevy budi posméch okoli,
které nema moZzné ani potuchu, co se pod pojmem RS skryva, jaka nepifjemnd omezeni tato
zradna nemoc piinasi.

Rada z nas se viak jiZ setkala s nemocnymi, které zasahla diagnéza RS. I ji jsem,
poznala jak toto zdkefné onemocnéni mize zménit zivot élovéka. Kdyz jsme mladi citime se
plni idedld, snd, pland. Myslime si, Ze mame snad i silu, abychom zménili svét, nebo alespon
vytvofili néco, co po nds ziistane, ¢i si vybudovali vie potiebné pro nas pohodlny Zivot.
Mladému €loveku se vSak zivot pomalu otac¢i na ruby, kdyZ se najedou nemiiZe tieba podepsat
— ztraci hmat, ma potiZe se zrakem, s mluvou. Musi postupné své touhy a zajmy podiizovat
uréené diagnéze — roztrouSené skleréze. Jeho Zivotni tempo se zpomaluje, vysnéna
seberealizace a nezavislost se proméiuje a Clovek se opét stava v uréitych oblastech zavislym.
Aby byl postizeny schopen akceptovat skute¢nost nemoci a naugit se s ni Zit, potiebuje védét,
Ze s nemoci neni na tomto svété sam.

Tiha nemoci jedince neleZi jen na jeho bedrech, ale i na bedrech spole¢nosti. Zalezi
jak se snazime porozumét problematice n&kterych onemocnéni a predchazet vytvafeni
chybnych postoji k nemoci a nemocnym. V nasi zemépisné §itce je onemocnéni RS gasté.

Proto je dilleZité naucit se s ni Zit. A to plati nejen pro osoby s RS, ale hlavné pro jejich okoli.



Problematika roztrousené skler6zy mozkomisni je rozsahla, zasahuje do viech oblasti
zivota — zpusobuje fyzické, psychické, ale i socialni obtize. V dfivéjsich letech byl pacient
schovavén za €islem nebo diagnézou. V souéasnosti se zvysuji naroky nejen na kvalitu
poskytované lékaiské a oSetfovatelské péce, ale do popredi se stile vice dostava diraz na
kvalitu Zivota samotného pacienta. Centrem zajmi se stava nemocny, cilem nejen
zdravotnického personalu je poskytnuti kvalitni a huméanni péde. Je viak dilezité umét zjistit,
Jak pé¢i o pacienty udrzet pfipadné zlepsit jejich kvalitu Zivota. Kvalitu Zivota lze posuzovat
z n€kolika pohledi a hledisek. Jeden z pohledi, na ktery se chei zaméfit, je posouzeni kvality

Zivota samotnymi nemocnymi s diagnézou RS.



Cil prace

Cilem mé prace je zhodnoceni kvality Zivota u pacientd se sclerosis multiplex.
Zaméfila jsem se na problematiku vlivu chronického onemocnéni na kvalitu Zivota z pohledu

samotnych postizenych.
Teoreticka ¢ast prace

Cilem teoretické ¢sti je shrout poznatky o roztrougené skleréze mozkomisni. Tento
Usek obsahuje nejen medicinsky pohled na vznik, pFicinu, projevy, vySetfovaci metody a
terapii tohoto onemocnéni, ale i zpisoby a moznosti, jak zajistit oSetfovatelskou péci pro
nemocne s RS. V teoretické ¢ésti se také budu snazit popsat obecné kvalitu pacientova Zivota,

faktory ovliviiujici tuto kvalitu, jeji posuzovani a moZnosti hodnocent.
Empiricka ¢ast prace

Cilem empirické ¢asti je zjistit, jak RS ovliviuje kazdodenni Zivot lidi s touto
diagnozou. Zjistit, jak se pacientim daii zvlidat obvyklé &innosti a jak se citi. Co nelépe
piibliZit okolni vefejnosti (at” uz laikiim ¢&i zdravotnikim) potize a omezeni, které mohou
nemocnym s RS zneptijemmiovat zivot. Zjistit, jaky ma dopad toto ob4vané onemocnéni na
psychickou a fyzickou oblast Zivota. Pomoci dotazniku jsem také v uvodnich otdzkach
zjistovala pohlavi, v&k, formu nemoci a prostiedi, ve kterém se respondenti v dotazované

dobé nachazeji.
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Nejprve si vylozime pojem ,kvalita Zivota™ , poté se budeme vénovat teoretické a empirické

éastl.

1.Kvalita Zivota — Quality of life (QoL)

Ackoliv se vétSina znas vdneSni uspéchané dob& pozastavuje nad myslenkou
hodnotného, kvalitniho a naplno vyuzitého Zivota az pii udalostech, které nas zasidhnou,
vSichni si pfejeme zit kvalitni Zivot. Co se v8ak rozumi pod pojmem kvalita zivota, kvalitni
zivot? Lidé na to mohou mit riizné nazory. Definovat kvalitu Zivota je velmi obtizné, mnohdy
byva objasnovana individualné a subjektivné. Pfedstava kvality Zivota se li§i z pohledu
zdravého a nemocného ¢lovéka. Pojeti kvality je ovliviiovano také kulturnim a socidlnim

prostfedim a individudlnimi hodnotami, potifebami téch, ktefi kvalitu definuji.

1.1 Kvalita Zivota — vymezeni pojmu

Zaméfujeme—li se na kvalitu Zivota pacientt, obvykle sledujeme, jaky vliv ma
onemocnéni, diagnostické a lé¢ebné metody na psychicky a fyzicky stav pacienta, na jeho
zplsob Zivota a pocit vnitini spokojenosti. Vyznam kvality Zivota vychazi z holistické teorie
bio-psycho-socialniho pohledu na ¢loveéka a na jeho individualni potieby. Dle Maslowovy
hierarchie potieb uspoiadané dle dilezitosti a vyznamu do pyramidy, rozliujeme nizsi a vy3si
potfeby. K pocitu naplnéni vyssich potfeb (jako napf. sebeticty, seberealizace...) miZe dojit,
az kdyz jsou uspokojeny zakladni, niz$i potteby (fyziologické - napt. potfeba vyzivy, spanku,
vyprazdiovani, pohybu...).

V souCasné dobé patii udrzeni a zlepSovani distojné kvality Zivota (zejména u
chronicky a nevylécitelné nemocnych) k dulezitym aspektim oSetfovatelské péce, protoze
disledek nemoci je chapan jako omezeni funkéniho stavu a tim i sniZeni kvality Zivota.
Definice samotné kvality je vytvafena hodnotami, které v dané spoleénosti prevladaji, a
individualnimi hodnotami téch, ktefi tyto definice vytvareji.

Nekteré definice kvality zivota :

e Kuvalita Zivota je subjektivni hodnoceni trovné télesné, dusevni a socialni pohody ve

vlastnim zivoté

® Dle WHO zroku 1985 je kvalita Zivota komplexni méfeni fyzické, psychické a

socialni pohody, §tésti a naplnéni tak, jak je vniman kazdym jedincem a skupinou
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e Dle WHO — novegjsi typ definice kvality Zivota zroku 1993. Jde o individualni
prijimani své pozice v Zivoté, v kontextu té kultury a toho systému hodnot, v nich?
jedinec Zije; vyjadiuje jedinctv vztah k vlastnim cilim, o¢ekavanym hodnotdm a
zajmim ... zahrnuje komplexnim zpisobem jedincovo somatické zdravi, psychicky
stav, Uroveil nezavislosti na okoli, socidlni vztahy, jedincovo ptesvédéeni, viru — a to
vse ve vztahu k hlavnim charakteristikim prostiedi... Kvalita Zivota vyjadiuje
subjektivni hodnoceni, které se odehrdvd v uréitém kulturnim, socidlnim a
environmentdlnim kontextu... kvalita Zivota neni totoZna s terminy ,,stav zdravi®,
~Zivotni  spokojenost”, ,psychicky stav* nebo ,pohoda“. Jde spife o

multidimenzionalni pojem.

“Pravdou je, Ze jsme béZné zvykli hovofit o kvantité — délce Zivota. Ta se uvadi velice
jednoduse, ¢iselné napf. poctem let. Tak je mozné vyjadiit, jak dlouho Zili ti, ktefi jiz odesli, i
jak dlouho existuji ti, ktefi dosud Ziji. Jak tomu je viak s kvalitou Zivota? Kvalitou se rozumi
.Jakost, hodnota™ (obecné napf. ,.dobrd aZ prvottidni nebo naopak $patna hodnota®™), tj.
charakteristicky rys, jimz se dany jev odliSuje jako celek od jiného celku (napf. Zivot jednoho
clovéka od Zivota druhého Cloveka). Da-li se kvantita, mnozstvi dni, ur&it pomérné

jednoduse, pak totéZ neni mozno fici o uréeni kvality Zivota.” (K¥ivohlavy, 2003, s. 36)

Kvalitu Zivota vnimé kazdy z nés jinak. Jedna se o subjektivni vnimani zdravotniho

stavu ,,subjektivni posouzeni vlastni Zivotni situace®.

Pojem . kvalita Zzivota™, pouZivany ve zdravotnictvi obecn& a jednotlivych
medicinskych oborech, ma své specifické oznaceni : HRQL — health — related quality of life.
Ve vetsing praci vénovanych empirickému vyzkumu neni pojem HRQL definovan.

»Zkratka HRQL je dnes mezinarodné pouzivanou zkratkou. Anglicky termin health —
related quality of life neni oviem snadné pielozit do estiny nebo slovenitiny. Proto se
v odbornych publikacich setkdvame s n&kolika preklady, dokonce i v ramci téhoz feitelského
tymu. Zatim byly navrZeny tyto varianty :

e kvalita Zivota vztazena ke zdravi (Slama, 2005),
e kvalita zZivota ve vztahu ke zdravi (Koudelkova, 2002; Slovagek, Slovackova, Jebavy

et al., 2004),
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e kvalita Zivota vztahujici se ke zdravotnimu stavu (Ondrejka et al., 2003)

e kvalita Zivota souvisejici se zdravim (DZuka, 2004; Mare§, MareSova, 2005; Sldma
2005),

* se zdravim souvisejici kvalita Zivota (Sarkova, Katreniakova, Rajni¢ova — Nagyova
2004; Hnilica, 2005),

¢ kvalita Zivota z hlediska zdravi (K¥ivohlavy, 2002),

e kvalita zivota ovlivnénd zdravim (Hnilicova, 2005),

e kvalita Zivota podminénd zdravim (Kalova, Petr, 2004; Bukertova, 2000).
Nejvice autori se shodlo na vyrazu ,kvalita Zivota souvisejici se zdravim®. Je

obsahove neutralni, neimplikuje jednoznagng pFi¢inny vztah a nechava prostor i pro souvislost

s nemoci (Mares a kol; 2006, s. 2).

Soucasné klinické vyzkumy sleduji jak se méni kvalita Zivota nejen v souvislosti
s lé¢ebnou  technologii. Poukazuji také na intervence pomahajicich profesi (socidlnich
pracovniku, psychologl, Iékaiti a sester), které vedou k udrZeni ¢&i zlepseni kvality Zivota.
Dale se vyzkumy snaZi nastinit etickou otdzku: dokdy a v jaké mife se ma pouzivat radikalni
Ié¢ba, aby se nestala pouze snahou, ktera zhoruje kvalitu Zivota, piipadné i brani dastojné

smrti.

1.2 Faktory ovliviiuji kvalitu Zivota

Cinitele ovlivitujici kvalitu Zivota rozdélujeme na: vnitini (tj. ve,co se tyk4 osobnosti
pacienta — jeho psychické a fyzické oblasti) a vn&jsi (tj. vie,co se nachazi mimo pacienta napf.
prostiedi a lidé).

K faktorim, které mohou ovliviiovat kvalitu Zivota, patii: vk, pohlavi, dalsi
pfidruzena onemocnéni, rodinné zazemi, kulturni a socilni vlivy, finan¢ni situace, vzdélani,
zkuSenosti, hierarchie hodnot, osobnost jedince a jeho piedstavy, myslenky, emociondlni stav,
oc¢ekavani, pojeti, motivace pfesvédéent, ale tieba i vira v Boha.

Okoli (at’ uz samotna rodina nebo zdravotnicky persondl) miize piisobit na kvalitu
zivota samotného jednotlivee tim, Ze :

e se snazi vcitit do prozitkid pacienta,
e nabizeji dostatek pochopeni, pomoci,

e podporuji samostatnost podle moZnosti pacienta,
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* poskytuji dusevni podporu,
e respektuji rozhodnuti pacienta.
Zdravotnici se dale zaméfuji na odstranéni utrpeni a bolesti, zabezpeceni dostatedné

informovanosti o nemoci, prognoze, postupech pfi vysetfenich a moznostech 1écby.

1.3 MoZnosti hodnoceni kvality Zivota u nemocnych

Je velké mnoZstvi metod, kterymi se méfi kvalita Zivota. Miizeme je rozdglit na ti
skupiny :
1. Metody méfici kvality zivota, kde tuto kvalitu Zivota hodnoti druhd osoba.
2. Metody méteni kvality, kde hodnotiletem je sama dand osoba.
3. Metody smisSené, vzniklé kombinaci metod typu 1. a 2.

(Kfivohlavy, 2002, s. 165)

V praxi je vytvofena celd fada dotaznikd k zji§tovani kvality. Univerzalni metoda
neexistuje, proto se v monitoringu kvality Zivota uZivaji 3 typy dotaznika.

1. Dotazniky generické — obecné — hodnoti celkovy stav nemocného bez ohledu na
konkrétni onemocnéni. Daji se Siroce pouzit u riznych skupin populace, bez ohledu na
vék, pohlavi apod.

2. Dotazniky specifické — jsou uréeny jiz pro jednotlivé typy onemocnéni.

3. Dotazniky kombinované — obsahuji ¢ast obecnou i &st specifickou. Pro piiklad lze
uvést dotaznik zjiStovani kvality Zivota u nemocnych s chronickym selhdvénim ledvin

— Kidney Disease Quality of Life Instrument — KDQOI (Slovacek, 2004, s. 8)

Z generickych dotaznikG je nejcastéji uzivan Short Form 36 Health Subject
Questionnaire (SF 36). Vyuziva se v riiznych odvétvich mediciny vzhledem k jeho dobré
vypovédni hodnoté. Hodnoti 8 zakladnich kvalit zdravi a to :

1. limitace ve spole¢enskych aktivitach,
2. limitace ve fyzické aktivité z divodu zdravotnich probléma,
3. limitace v béznych aktivitdch z diivodu fyzického zdravi,
4. télesna bolest,
5

dulevni zdravi,
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6. limitace z divodu citovych,
7. vitalita,
8. obecny pocit zdravi.
Vlastni vyhodnoceni dotazniku je provadéno pomoci tzv. TS skore (Transormed
Scales Score) hodnocené v intervalu 1 — 100 (Slovagek, 2004, s. 8)

K hodnoceni kvality Zivota se uZivd dotaznikovd metoda, ktera zjistuje dopad
onemocnéni na kazdodenni Zivot. V praxi existuje celd fada dotaznikii k sledovéani kvality
Zivota. Univerzalni metoda nebyla vytvofena.

»Specifickou metodou k zjistovani kvality Zivota je metoda SEIQoL (SEQol znamen4
»Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life* — Program hodnoceni individualni
kvality Zivota). Tato metoda vychazi z pojeti kvality Zivota dotazované osoby, zavisi na jejim
vlastnim systému hodnot, ktery je p¥i mé&feni kvality zjiStovan a respektovan. Aspekty Zivota,
které jsou pro danou osobu v dané situaci a chvili podstatné, jsou uréovany, zvaZovany a
hodnoceny jako zavazné danou osobou. Mohou se v prub&hu Zivota ménit. Metoda SEQoL se
snazi v rozhovoru (interview) s ur€itou osobou zjistit aspekty zivota, které jsou pro daného
Clovéka kriticky zavazné. Nejde o zcela volny rozhovor, ktery by zfejmé byl idedlem, ale o
rozhovor do ur¢ité miry strukturovany. Je tématicky omezen jen na nejdilezit&jsi aspekty
kvality Zivota. Nezahrnuje tak vsechny aspekty, které by mohly pfichazet vuvahu.«
(Kfivohlavy, 2001, s. 243.)

Jednou zmetod zji§tovani kvality Zivota jinou osobou je metoda VAS — Visual
Analologus Scale (vizualni analogova stupnice). Touto stupnici (Skalou) je 10 cm dlouha
nebo Iépe v hlu 45” stoupajici Gisetka s oznaenymi dvéma extrémy. Na levé strané je extrém
zvany ,,pomérné dobry stav* (relativné kvalitni Zivot pacienta), na pravé stran¢ druhy extrém
,,velice Spatny stav* (relativng velice nekvalitni Zivot pacienta). Ukolem hodnotitele, kterym
muze byt lékaf, zdravotni sestra, rodinny prislusnik atp., je podle subjektivniho zdani
(hodnotitele) udélat lezaty kiizek na této &afe tam, kde se asi — podle osobniho zdéni
hodnotitele — mezi dvéma extrémy posuzovany pacient v dané chvili nachazi. Jde o velice
subjektivni formu hodnoceni. Rozdily jsou odlidné nejen v hodnoceni kvality pacientova
Zivota rznymi hodnotiteli, ale i vyhodnoceni kvality pacientova zivota v riiznych ¢asovych

Gsecich €1 v rliznych situacich (K¥ivohlavy, 2002).
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K velkym problémiim soudasnosti bezpochyby patii chronick4 onemocnéni, jako napf.
postiZeni kardiovaskularniho aparétu, diabetes, epilepsie, nadorovd onemocnéni &i dalii
onemocnéni plic, ledvin a jater. Mezi chronickd onemocnéni, ktera nelze vylécit, naopak
postupem ¢asu dochdzi k jejich progresi, miZeme zafadit i roztrouenou sklerézu
mozkomi$ni. Vyklad této choroby bude popsan v nésledujicich strankach v tomto potadi:
charakteristika, historie, vyskyt, patogeneze, pribéh, formy, prognéza a klinické projevy
nemoci. Poté budou navazovat kapitoly zaméfené na vySetfovaci metody, stanoveni

diagnézy, lé¢bu a osetfovatelskou pééi.

2. Teoreticka ¢ast

2.1 Charakteristika onemocnéni

RoztrouSena skleréza mozkomisni (RS) se v lékafskych ucebnicich definuje jako
chronické progresivni zanétlivé demyeliniza¢ni onemocnéni, v jehoZ patogenezi se uplatiiuji
autoimunitni mechanizmy a neurodegenerace. Jeji pribeh je nepfedvidatelny od minimalnich
télesnych postizeni aZ po tézkou invaliditu.

I kdyZz se této nemoci vénuje intenzivni vyzkumné usili, stale jesté neni zcela
objasnéna. Obvykle se manifestuje v rané dospélosti, zalind prevazné wu lidi
v nejproduktivnéj$im véku mezi 20. — 40. rokem. Vzicnéji je choroba diagnostikovana ve
veku pod 12 a pres 55 let. Na vznik RS ma zna¢ny vliv dédi¢nost. Neni pfimo dédi¢na, ale
genetickd néchylnost hraje roli v jejim vyvoji. Zeny onemocni dvakrat a7 téikrat Castéji nez
muzi. Ve svété se odhaduje asi 2,5 milionu lidi s RS. V nasi zemépisné $ifce trpi RS priblizné
jedna osoba z 900. V Ceské republice Je registrovéno asi 10 - 13 tisic nemocnych s RS.

Zavazna choroba postihuje mnoho&etnymi lozisky centralni nervovy systém, tj. mozek
a michu. Nervové vldkna (axony) jsou obalena tzv. myelinovou pochvou , ktera slouzi jako
izolatni hmota a umoZiuje oboustranné rychlé vedeni vzruchu mezi nervovymi buiikami. U
RS se vytvéfeji zanétliva demyelinizaéni loZiska, ktera vedou k rozpadu myelinu. Dochazi
k procesu demyelinizace — tzn. poskozeni myelinového (tukového) obalu. ObnaZeni
nervovych vldken (vodi¢a) vede k poruse prendseni nervovych impulsti (informaci), coz se
projevi na vzniku celé fady ptiznakd. Specifické priznaky, které se rozvinou, ziviseji na

mistech poskozeni. Oblasti patologické destrukce v miSe a mozku se oznacuji jako ,,plaky®.
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RS maZe postihovat smyslové vnimani v riiznych &astech t&la, dale zasahuje schopnost
pohybu koncetin nebo ¢&asti téla v diisledku slabosti a $patné koordinace. Nemoc je velmi

individualni, u kazdého probiha jinak.

2.2 Historie nemoci

i

Zminky o roztrou$ené sklerdze se objevuji jiz v dobach d4dvno minulych a ur¢it prvni
zaznamenany pfipad této nemoci neni nijak jednoduché. Neni znamo, jak dlouho onemocnéni
RS existuje. Nejprve byly popsany chorobné stavy a priznaky neznémého onemocnéni. Prvni
pisemné zaznamenanou postizenou RS je ziejmé svatd Lidwina ze Schiedamu v Nizozemi,
zijici na pielomu 14. a 15. stoleti. Daldi zaznam pochazi z 19. stoleti — z dopisti a denikt
Augusta Friedricha d’ Este, bratrance britské kralovny Viktorie. Jeho rukopisy pfedstavuji
velmi podrobny chorobopis a obsahuji postupujici potize blizici se pfiznakiim RS. Nékteré
symptomy vSak mohly byt zaménény za projevy zcela jinych onemocnéni. Dalo by se fici, ze
nemocni byli dfive, nez nemoc sama. RS tedy existovala, aniz byla & mohla byt rozpoznana.
Léta byla tato nemoc pokladana za v podstaté smrtelnou, protoze nebyly znamy ué¢inné léky,
neexistovaly Fizené lékaiské studie a Iékafi predepisovali viechno mozné - zlato, strychnin,
siran zine¢naty, elektrolé¢bu, obklady, maséZe a jiné prostiedky:.

Skutetné odborn& doloZeny popis nemoci pochazi asi z prvni poloviny 19. stoleti, kdy
dva patologi¢ti anatomové ve stejném obdobi nezavisle na sobé studovali morfologii RS.
Paiizsky profesor Jean Cruveilhier popsal piiznaky onemocnéni a Skot Robert Carswell,
pusobici téz v Patizi, ilustroval loZiska demyelinizace v miSe. Byla vypozorovana skute¢nost,
Ze RS postihuje vice mladé lidi a ma kolisavy préibh. O klinickou formulaci se zaslouzil
legendérnf pafizsky profesor Jean Martin Charcot, ktery téz RS pojmenoval jako ., sclérose
en plaques®. Tento ndzev a oznaleni loZiska jako sklerotické plaka se uziva od roku 1868 az
dodnes. Vypozoroval také specifické prvni priznaky, a to zadrhavani fe¢i a tfes kondetin.
Povsiml si  vétsi Castosti u Zen, regionalni odlisnosti, nékdy i velmi mirného pribéhu
onemocnéni,

Od doby, kdy byla RS poprvé popsana a pojmenovana, se toho mnoho zménilo. V 1.
poloving 20. stoleti se I¢kafi a védci intenzivné zabyvali vyzkumem RS, aviak légebné zasahy
nebyly vzdy zcela aspésné. V téchto letech bylo vyzkouseno vice ne 30 druhii riznych
lé¢ebnych pokusii, mezi které patiilo napiiklad: odstrafiovani mandli, 1é&ba raznymi dietami a

vitaminy, psychiatricka lé¢ba, rentgenovéa ozéafeni aj. V poslednich desetiletich se v medicing
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bouilivé rozsitily vyznamné a pfevratné objevy — napt. potvrzuje se spojitost imunitniho
systemu s RS, pii dikladném zkouméni neunikd skutecnost dédicné dispozice, dochazi k
zdokonaleni diagnostickych metod (od vySetfeni mozkomi¥niho moku az po zobrazovaci
metody jako pocitatova tomografie, magnetickd rezonance). V roce 1981 bylo poskozeni
mozku RS poprvé zobrazeno na MRI. Medicinsky pokrok ma vliv na uspesnéjsi a efektivnéjsi

lé¢ebnd schémata. V 90. letech byla schvalena Ié¢ba interferony beta.

2.3 Vyskyt RS

Jako epidemiologie se oznatuje védecky obor, ktery se zabyva studiem vyskytu a
rozlozenim nemoci v urgitych populaénich skupindch. Bylo zjidténo, Ze v nékterych
zemépisnych oblastech je postiZeno vice lidi nez na jinych tzemich. Na Cetnosti vyskytu se

podileji jednotlivé faktory, mezi které patii nasledujici :

a) Geograficky faktor

Soub&Zné s formujicim se poznanim, co RS je, jak probiha a koho postihuje, se
prohlubuje zdjem o zjisténi jeji ¢etnosti v tizemnim rozpoloZeni. Vyskyt onemocnéni se
zvySuje se vzdalenosti od rovniku. Globalné mozno Fici, Ze¢ RS ubyva smérem od polu
k rovniku. V nékterych oblastech se koncentruje, jiné pomiji. Je nejhojn&jsi v chladnéjsich
pasmech svéta, to znamend ptiblizngé od 40. rovnob&€zky na sever. V tropickém a
subtropickém pdsmu je tém&f vyjimeény, v Jizni Americe, Africe a Asii vzacny. Mezi nejvice
postiZené staty patii Severni Amerika, Velka Britanie, Skandindvie, Francie, Nizozemi,
Belgie, Némecko, Svycarsko, Polsko a Ceska republika.

V disproporcich zemépisného vyskytu miize rozhodovat také cely vycet pfi¢innych
zavislosti. Z nich se napfiklad nejvice zdtraziuji vlivy klimatické, geomagneticke, vlivy
kosmického a sluneéniho zafeni, nadmoiského reliéfu, mistni geologie, slozeni pady a vody,
dale stopové prvky, €initelé populaéni, migra¢ni, industrializaéni, hustota zalidnéni, prvky
etnické, rasové, socidlni, zdravotni péce, vyZiva, biotop a kvalita zevniho prostiedi, vztahy
k rostlinnému a Zivo¢isnému pozadi, k nékterym infekcim lidskym a zvifecim. Pfi zmapovani
se vytraceji prazdna teritoria. Véasna a lep§i diagnostika odhaluje vice pripadii RS.
V jednotlivych zemich neni pocet lidi s RS stabilni, kolisa a spise piibyva. Narist RS ve svété
se potvrzuje, poCet postizenych osob se odhaduje na dva a ptl milionu, pro predstavu

dvojndsobek obyvatel Prahy. Ceskou republiku zat€Zuje vysokd nemocnost RS s patrnymi
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rozdily ve vyskytu. Pocet je odhadovan asi na 10 000 osob. Rada vyzkumi poukazuje na to,
Ze nejvice je zasaZzena oblast severozapadnich Cech. Zdtvodnéni objasnuje fakt, Ze se v tomto
teritoriu prokédzal ekologicky dopad na zdravi. Vyssi zdravotni riziko méa za nasledek vnik
riznych onemocnéni, hlavné u déti. Na propuknuti RS a dalsich onemocnéni, jako jsou
alergie nebo respiraéni choroby, se podileji zatéZové, provokaéni, spoustéci mechanismy,

Jejichz spole¢nym jmenovatelem je odchyleni imunologické reaktivity (Lensky , 2002).

b) Geneticky faktor

Mnoho dikazi poukazuje na to, ze faktory prostiedi nejsou zdaleka jediné, které
prispivaji k vzniku RS. V&dci jiz v 19. stoleti zjistovali, 7e ve velké mite nachylnosti viéi této
chorobé rozhoduji genetické vlivy. Nejednd se o piimou dédi¢nost, ale o vrozenou rodinnou
dispozici a vnimavost. Dédi¢nost neni déna pouze jednim genem, jak je tomu u ,klasickych®
dédi¢nych chorob. V pripadé RS se na vzniku podili vice genu, jejichz vliv se projevuje
v kombinaci s ur¢itymi zevnimi podminkami. Riziko familidrni zaté%e se u RS ud4vé velmi
razng, v praméru kolisa kolem 10 %. Nejvétd{ riziko je u sourozenci, vice mezi sestrami a
vice ve vztahu matka — dcera nez otec syn. Genetické studie dale uvadéji vysokou vahu
genetické zat€Ze u jednovajeénych dvojcat, kterd je vys$si nez 25 %. Pfiblizng se riziko
vyskytu onemocnéni v roding uddva v procentech takto: sourozenci (4 %), rodice (3 %), déti
(2,5), strycové, tety, bratranci ¢&i sestfenice (2 %), netefe a synovei (2,5). Riziko je
samoziejm¢ ovlivnéno pohlavim. Dle nékterych zprav se RS nachiazi méné mezi
prvorozenymi a naopak Cetnéji mezi détmi narozenymi star§im matkam (Lensky, 2002),

(Havrdovd, Hoskovcovd, Dusankova, Krasulova, Pur§ova, 2006).
c¢) Pohlavi a vék

Soucasné studie uvddéji, ze roztrousend skler6za postihuje cast&ji Zeny nez muze, a to
v poméru asi 2 : 1. Pfi¢inou nerovnomérného vyskytu u obou pohlavi jsou ztejmé pohlavni
hormony, které maji vyznamny vliv na imunitni reakce. Prudké hormonalni zmény v puberté,
menopauze a poporodnim obdobi napomahaji u Zen k propuknuti choroby. U muZd se
projevuje Vvetsi sméfovani k primarné  postupujicimu typu onemocnéni (tzn. pozvolnému
naristu  neurologickych priznakii bez vétsich vykyvi, atakd). U dvou tietin pacientl se
pocatky onemocnéni objevuji v mladé dospélosti mezi 20. a 40. rokem Zivota, v praméru

dfive u Zzen (Havrdova 2002).
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d) Rasovy faktor

Nejvetsi vnimavost byla vypozorovana u bilé rasy, u ¢erné rasy je vnimavost polovi¢ni

a u orientalni jesté¢ niz§i (Havrdova, 2002).

2.4 Patogeneze

Jak a pro¢ vznikd roztrousena skleréza? I pres velké Gsili, které mnoho védel vénuje
objasnéni této otazky, neni pfesna pfidina této choroby dodnes znama. Nejstarsi tvahy
oznatovaly RS za dé€j degenerativni, za ugasti toxickych a infek&nich vlivii. Ackoli neni sporu
o genetické podminénosti imunitnich reakei a negativnim ptisobeni zvIa§ts virovych infeke,
velkd vétSina faktort, které rozhoduji o typu a prib&hu onemocnéni, ztistava neobjasnéna.
V soucasnosti se v literatufe uvadéji tyto nejcastéjsi teorie piicin vzniku :

Infekéni: Otazkou zistava, zda-li jde o néjakého specifického piivodee, nebo o bézné
pusobici viry, které mutaci nabyly patogenni vlastnosti pro RS. Nejvétsi pozornost tedy byla a
je soustfedéna na viry. Nezndmy vir s prodlouZenou inkubaéni dobou miize infikovat lidsky
organismus jiz v détstvi, ale neprojevuje se. Pozdgji, po vice letech za pomoci uréitych
podminek, se tento virus aktivuje, pomnoZi se a nastartuje ni¢ivou autoagresi, v pripadé RS
nasmérovanou na myelin a axony. Pfedpokladd se, Ze by mohlo jit o virus spalnicek,
zardének, priusnic, planych nestovic a oparu.

Cévni: Uvniti Zilnich vétévek u ¢loveka s RS byly shledany rizné trombotické zmény az
mikrouzaveéry, napf. tukovy uzavér prisvitu cév. Pozornost je téz vénovéna poruchim cévnich
stén, zméndm krevni srazlivosti, pfitomnosti spazmii a zvySenému sklonu ke krevnim
vyronkiim a modfinam.

Vadny metabolismus: Pii¢inou miZe byt nedostatek vitaminii — zejména skupiny B,
piitomnost t€zkych kovii (napf. m&di), zména metabolismu cukrt, nadbytek nasycenych
kyselin v potravé (kravského ml¢ka, mlé&nych vyrobkii a ¢erveného masa). V primitivnéjsich,
polarnich, rovnikovych a pobfeznich krajich je zaznamenany niZsi vyskyt RS spojovan prave
s pfevaznou vyzivou kojencli matefskym mlékem a vét§i konzumaci rostlinnych a rybich
tukd.

Neuroalergie: T¢lo je alergické na ur¢ity druh proteinu (na tvz. bazicky myelinovy protein),
ktery je zodpovédny za demyelinizaci. Tento protein je obsaZen v kazdé bilé hmoté a tvori

30 % vsech normalnich bilkovin myelinu. U RS nenf bazicky protein imunologicky tolerovan.
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Dochézi k projeviim autoagrese, kterou velmi pravdépodobné spusti reakce proti dosud
neidentifikované virové infekci.

Imunologicka: Aktivni soubor obrannych bungk a proteind - imunitni systém, ktery
zaregistroval vir, se zaCne bréanit. Zauto&i viak nejen proti vetfelci — viru, ale i proti vlastni
nervové tkani, protoze ji povaZuje za cizorodou, a niéi ji.

DalSi vyvoldvajici faktory: Mezi dalsi vyvolavajici &initele miZeme zafadit samotné
infekéni onemocnéni, slunéni nebo nachlazeni, uraz, vysoké dusevni napéti, fyzickou namahu

a prudke hormondlni zmény po porodu a pfi kojeni (Burnfield, 1985), (Lensky, 1996).

2.5 Pribéh, formy nemoci a prognéza

RoztrouSena skleréza je velice variabilni a u kazdého nemocného ne¢im vyjimeéna.

Jen malokteré neurologické onemocnéni méa podobné bohatstvi priib&hi, forem a projev.

a) Priibéh

Nejslozitéjsi na RS je, ze probihd nepfedvidatelng, vymyka se zédkonitostem, a proto se
neda presné definovat, co je pro jeji priibéh klasické ¢i typické. U vétsiny pacientd se
vyskytuje stfidani atak s remisemi, tzn. zhorSeni a zlepieni zdravotniho stavu. Ataka (popf.
relaps), tak se oznaCuje obdobi zhor$eni, v némz se objevuji piiznaky, které se vyskytuji u
RS, trvaji alespoii 24 hodin, mnohem &astéji viak déle, nékolik dnii aZ tydni. Remise je
obdobi klinického ,klidu®, tedy obdobi, kdy se nic nového ned&je. Po &ase kratstho &i del§iho
klidu se objevuji dal$i narazy, trvajici jiz déle, tiprava byva méng uplna. Intervaly mezi
atakami a remisemi se zkracuji, ¢asto dochézi k postupnému prechazeni choroby do souvislé
progrese. K progresi dochézi, jsou-li vy¢erpany rezervy nervového systému. Jde o situaci,
kdy se postupné zhorSuji celkové ptiznaky a invalidita (Havrdovd, Rasova, Pilatova,

Krasulova, 2004).
b) Formy
Jako krajni varianty jsou oznafoviny formy benigni a maligni. Benigni typ ma

vétsinou charakteristicky pribéh — dlouhotrvajici obdobi remise a po atace zlstava &lovék

relativné bez obtizi. Maligni typ je méné ¢asty nez benigni. Maligni forma nemoci mize od
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pocatku rychlym nartstem neurologického deficitu pacienta invalidizovat. MnoZstvi atak,
remisi a stupeti postizeni umoziuje rozdélit roztrousenou sklerézu do nékolika typt. Diky této
diferenciaci mohou lékafi alespoii trochu ptedvidat nasledujici priibéh nemoci. Podle prabéhu
jsou nejéastéji rozlisovany 4 formy onemocnéni :

Remitentné-relabujici: Tento typ RS v prvnich letech onemocnéni pfevazuje u 85 %
pacientdi. Odstupy mezi atakami mohou trvat mésice, ale také roky. Remise jsou ze zadatku
bezpriznakové. Postupem Casu ataky zanechavaji riizné trvalé obtize. Nemoc nejéastéji po 5 —
20 letech ptechazi v chronickou progresi.

Sekundarné chronickoprogresivni: Pacient mé jiz trvalé neurologické postizeni, které se
vyznaguje ur€itou mirou invalidity. Dochazi k ubytku nervovych vléken, diky kterému nardst
neurologického deficitu byva nezvratny.

Primarné progresivni: Vyskytuje se asi v 15 % piipadi. Tento typ je charakteristicky
vyskytem neurologickych poruch hybnosti dolnich kon&etin, poruchami chiize se spasticitou,
Objevuje se vice zanétli, ¢imz zanik4 vice nervovych bunék. Castéji se tato forma vyskytuje u
muzil a za¢ing v pozdg&j$im veku, mezi 40- 50 lety.

Relaxujici - progresivni: K této skuping je fazeno jen malé procento ze viech piipadu.
Kazda ataka zanechdva defekt ve funkci nervového systému. Z prognostického hlediska se
jedna o nepfiznivou formu nemoci (Havrdova, Hoskovcova, Dusankova, Krasulovd, Pur§ova,

2006), (Lensky , 2002).

Pro zhodnoceni pokrocilosti RS se dnes nejvice pouzivd Kurtzkeho stupnice

postiZeni, viz. Pfiloha ¢&. 2.

c¢) Prognoza

S postupem doby se vyrazng zlepsila, je v zdkladé déna typem priibéhu nemoci a jeji
aktivitou. Velky podil na tom ma v&asnd a spravna diagnostika, zprostfedkovana pomoci
modernich, dostupnéjSich vySetfovacich metod. Diky efektivnéjsi terapii je moZno oddalit
nastup progresivni faze, zdolavat pfidruzené nemoci a dalsi komplikace. I kdyz dochazi k
narastu benigniho typu onemocnéni, stabilni stav u pacienti byvé ¢astéj$i a del§i. Dochazi
k ubytku akutnich forem a prudkych zlomd. Obecny trend prodluZovani Zivota provazi i
prognozu roztrousené sklerozy, primérna doba pieZiti se zdvoj - az ztrojnasobila (Lensky,

1996).
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2.6 Klinické projevy

RoztrouSena skleréza je komplikovana nemoc a neexistuji dva lidé, ktefi by méli
piesné stejné pfiznaky. Piiznaky mohou pochazet z riiznych oblasti CNS, nekteré jsou typické
— upozorni ihned I€kafe na to, Ze se miZe jednat o RS, jiné jsou nespecifické — mohou se
projevovat u riiznych jinych onemocnéni a neda se podle nich stanovit diagnéza. Ptiznaky
jsou velmi riznorodé, zdlezi na tom kde v CNS je vytvofené zanétlivé lozisko. Muze
postihovat od zrakového nervu, ktery je vyvojovym vyb&zkem CNS, a7 po centra pro moceni
v miSe. Po¢ate¢ni obtiZe pacient Casto vnima jako bezvyznamné, lékafi je sdéli az po dlouhém
vzpominani.

Pofadi klinickych projevii je popsano tak, jak se vétsinou uvadi v literatufe, nenf
fazeno dle asového vyskytu u nemocnych.

Ptiznaky miizeme rozd&lit na primarni, sekundarni a terciarni projevy.

Primarni projevy vyplyvaji z nedostate¢né funkce nervovych vlaken, jsou rizné a lze
je rozdélit do n¢kolika zakladnich skupin:

® zanét oéniho nervu (opticka neuritida),

e zmény citlivosti,

® poruchy hybnosti, koordinace, rovnovahy,
e sfinkterové obtize,

e poruchy mozkovych nervi,

e zmény psychické a kognitivni,

e sexualni poruchy,

e Unava,

e bolest.

Sekundarni projevy nastupuji jako disledek primarnich symptomd, které se
nepodafilo plné¢ vylé¢it. Jsou to: spasticita, infekce, kontraktury, atrofie, osteopordza,
dekubity.

Tercidrni projevy piedstavuji obtize zpisobené chronickym rdzem onemocnéni.

Vznikaji socidlni, rodinné, pracovni, psychologické problémy.
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Zanét ocniho nervu (opticka neuritida)

Objevuje se Casto na zacatku nemoci, je zplisoben demyelizaci jednoho & obou
o¢nich nervii. Projevuje se: rozmazanym - mlhavym vidénim, vypadky zorného pole se
slepymi misty (skotovy), ztrdtou schopnosti rozlidovat barvy, snizenim ostrosti vidéni. Na
zanét velmi Casto navazuje bolest pii pohybu oka — nerv je totiz otekly a ma malo prostoru

v kosténém skeletu.

Poruchy citlivosti

K dalSim pocate¢nim pfiznakiim patéi zmény citlivosti. Projevuji se: nepiijemnym
brnénim (parestéziemi), mravencenim, necitlivosti rukou a chodidel. V posouzeni
zdravotniho stavu by se mély vylougit jiné ptipady, pro¢ tomu tak je: jestli si pacient
nepfeleZel nohu nebo ruku pii spani v nevhodné poloze, zda nema bolesti, které by obtize
vysvétlovaly, jestli nejde o kratkodobé obtize po nadmérném a rychlém dychani
(hyperventilaci), jestli obtize trvaji nékolik dni. Podobné je tomu pii vypadku citlivosti
(sniZeni citlivosti nebo jeji ztrata se nékdy totiz spojuje s pocity mravendeni nebo paleni).
Je-li podnét na kizi registrovan slab&ji odborné ho nazyvime hypestézie, silnéji —
hyperestézie, odli$né aZ neptijemné — dystézie.

V piipadé brnéni byvaji poskozeny nervové drahy, které vedou citlivost z kozniho
povrchu celého téla. Jejich cesta vede perifernimi nervy do michy a pak do CNS
(pfivadéji informace o doteku, teple, bolesti...). Informace o poloze kloubl a &innosti
svalil a Slach ptindseji drahy tzv. hluboké citlivosti. P¥i jejich poruse dochézi k porucham
pohybt — zvlasté pfi chiizi za tmy, tedy bez kontroly zraku. U RS byvaji postizeny pouze
drahy v miSe a mozku, pfi jinych onemocnéni zase periferni nervy (napf. pfi cukrovee,
kdy dochazi k nedostatetné vyzivé perifernich nervii — tedy od useku od kozniho povrchu
do michy).

Obvykle zacatek s parestéziemi a optickou neuritidou zna¢i mirngjsi pribéh RS.
Opticka neuritida se miZe upravit zcela bez nasledki, vzicné viak miize zanechat az slepotu.
Casto recidivuje. MiZe se vyskytnout jako jeden z projevii RS, kterou maze pfedchazet i o
fadu let. Mezi dalsi moZnosti priméarnich projevii bychom mohli zahrnout témef vSechny

ostatni mozné piiznaky RS a jejich nejriiznéjsi kombinace.
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Poruchy hybnosti, koordinace, rovnovahy

Defekt hybnosti miize postihnout kteroukoliv konetinu (&i koncetiny) a byt rizné
t€Zky od mirné neobratnosti aZ po uplnou ztratu volniho pohybu. Porucha hybnosti se nékdy
projevi az jako nisledek delsi zat&Ze na této konleting, napt. po del3i chiizi, pacient
miva pocity téZkopadnosti aZ tuhosti. Zpravidla se poruchy objevuji vice na dolnich
kon€etinich nez hornich, vétdinou asymetricky a projevuji se: od tUnavy, neohebnosti,
neobratnosti, oslabeni tchopu a sily a7 po ochabnuti (parézy)a ochrnuti (plegie). Obmy
centralniho charakteru jsou &asto provazeny zvysenim svalového tonu — spasticitou, pfi
kterych pacient pocituje zvysené usili (jako proti odporu) vynaloZené na ohybani konéetiny.
Spasticita u tézkych paréz vede k nevratnym zménim z inaktivity, jako je zkracovani svali
(kontrakturam) a ubytku jejich hmoty (atrofif). Spasticita i u lehkych paréz byva provazena
nepfijemnymi bolestivymi k¥e¢emi (spazmy), zv1a§té no&nimi. Spasticita vadi pacientiim vice
nez mirny defekt hybnosti, lze ji vétsinou dobie rehabilitadné nebo terapeuticky ovlivnit.

Problémy koordinace, rovnovahy a zavraté postihuji vétsinu pacientd s RS. Jsou
zplsobeny demyelinizaci nervovych drah v &4sti mozku, které se ¥ika ..mozetek®, Projevuji
se: nestabilitou, ktera se zhorSuje pii zavieni o¢i, pacient ma dojem, Ze se vie to¢i, pohybuje
se mu podlaha, kymdci se ze strany na stranu. K zévrati se ¢asto pridruzuje pocit na zvraceni,
omdleni, buSeni srdce a zvySené poceni. A¢koli pacienti maji v kondetinach dost sil, nemohou

je fadne ovladat pro tfes a nekoordinovanost.

Sfinkterové obtize

Nepiijemné poruchy svéradl (sfinkterd) velmi komplikuji RS. Sfinktery jsou
kruhovité svalové svérace, které ovliviiuji vyprazdiiovani moéi a stolice. Nejcastéji se
vyskytuji u oboustranné parézy dolnich konletin. U moéového traktu pacienti popisuji
podobné problémy jako v t€hotenstvi nebo jako pfi onemocnéni prostaty. ObtiZe s mo¢enim
se projeviyji: naléhavym nutkanim, pferufovanim a odkapavanim toku, pocity netiplného
vyprazdnéni, hor$im udrzenim aZ inkontinenci mo¢i. Nékdy muze dojit k zadrzovani moéi
(retenci), ¢imZ vznika Zivna pida pro infekci mocovych cest. Zacpa (obstipace) vznikd na

podkladé¢ snizené hybnosti, slabych bfisnich svald a nedostateéné citlivosti v ¢sti stiev.
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Poruchy mozkovych nerva

Postizeni mozkovych nervii mizeme pozorovat jako poruchy v oblasti obliceje.

Projevy :

diplopie - zasilhdvani, dvojité vidéni pfi oslabeni okohybnych svalti, nystagmus - mimovolni
rychly pohyb o¢i ze strany na stranu, dysatrie - porucha feéi, pfi niZ je porusena vyslovnost,
dysfagie - porucha polykdni, ztizené polykéni, neuralgie trigeminu - krutd zichvatovita
bolest, pfi poSkozeni trojklanného nervu, postizeni licniho nervu - asymetrie pii
oblicejovych grimasich, jednostranna nedostate¢nost mimickych svalii (= pokles ustniho
koutku), vazne piskani, foukani, artikulace retnych souhlések (napi. b, p), pfi hornim typu se
nedovira a slzi oko, snizuje se oboéi, vyhlazuji se ¢elni vrasky ...

Zajimaveé je, ze nebyva postiZen sluch (leda vz4cné anebo prechodns).

Zmény psychické a kognitivni

V posledni dobé patii ¢im dal tim vice k diskutabilnim tématiim otazka, ktera spojuje
psychiku a nemoc. Dfive byl zdjem odbornikii zaméfen pouze na télesné piiznaky. RS viak
doprovazi celd fada psychickych poruch, z nichZ necastéjsi byva deprese, ktera se vyskytuje
3x vice nez u ostatni populace. Deprese u RS miize byt zpsobena reakei na stanovenou
diagnozu, nebo je pfimym diisledkem chorobného procesu, ¢ vedlejsim u¢inkem légby, aviak
vétSinou je jeji vyskyt podminén mnoha faktory. U atakovych forem byvéa zaznamenéna
labilita nalad, n€kdy i neadekvatni euforie, kterd je dana nedostateénym nahledem na nemoc a
piehnanym optimismem. V pokro¢ilych fazich onemocnéni si &ast&ji pacienti st¢zuji na

poruchy pameéti, koncentrace, pokles pozornosti, horii uéebni schopnost a verbalni vybavnost.

Sexualni poruchy

Mnoho pacientdi s RS proZiva bé¢hem pribéhu své nemoci sexualni problémy rizného
druhu, tfebaze se o nich stale jest¢ moc nemluvi. U obou pohlavi miize byt sex nepiijemny
z diivodi slabosti, tinavy nebo svalové kie¢i. Muzi mohou proZivat obtize s dosazenim nebo
udrZenim erckce a obas mize dojit k uplné impotenci. U Zen jde vétsinou o poruchy
citlivosti a ztrdtu orgasmu. Sexualni obtiZe byvaji Cast&ji u muZi neZ u Zen, zplisobuji
frustraci a partnerské neshody. Podili se na nich vice p¥i¢in, napf. psychické vlivy — jako

deprese, stres nebo sfinkterové poruchy. Muzi vnimaji poruchu erektivni funkce jako urgité
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své selhani ¢i postiZeni, které zna¢né ovliviiuje jejich psychiku a snizuje tak i kvalitu Zivota.
Pacienti se s problémy lékafi nesvéfuji, co? je velkd chyba, protoZze dne$ni urologové a

sexuologové mohou mnohdy pomoci.
Unava

Je nespecificky subjektivni pfiznak, ktery doprovazi pacienty s RS pfiblizng v 85
procentech. I kdyZ kazdy, at’ uz zdravy ¢i nemocny, ¢lovek obéas proZiva pocity tnavy, u RS
ma zvlastni vyznam. Unava u tohoto onemocnéni Sasto nepfichazi pfirozené s nimahou, ale
dostavuje se nahle, nezvladnutelné bez pritiny. Projevuje se: celkovou svalovou slabosti,
Spatnou koordinaci pohybii, nespavosti, pocity tihy, ochablosti, neobratnosti, necitlivosti,
omdlévanim, vyCerpanim aZ depresi... to vie vede k nutnosti vyuzit chvile odpoc¢inku. Kazdy
ma jiné priznaky, které jsou velmi proménlivé. Bylo zji§téno, 7e uinava mize byt zptisobena
koufenim, tézkym jidlem, nepfirozenou zaté#, stresem nebo vysokymi teplotami, napf.
horkou koupeli. Nektefi pacienti se citi mnohem hiife po horké koupeli: objevuje se u nich
rozmazané vidéni, popisuji pocit, jako by na koneécich prstii u rukou a nohou mély jehly a
Spendliky, vnimaji celkovou slabost a zhorsuji se jim problémy s chiizi. Nékdy se domnivaji,
kdyz se jim vraceji staré piiznaky, Ze maji nové vzplanuti nemoci. Pfiznaky jsou viak
pfechodné a nemaji Zadny skodlivy u¢inek. Unavu by se neméli pacienti snazit pfekonavat, je
nutné ji respektovat. MiZze v mnoha ohledech ovliviiovat kazdodenni &innosti i celkovou

kvalitu Zivota.
Bolest

Vnimani bolesti znd kazdy, patii k atributim lidského byti, kazi radost ze Zivota a
dosahne-li ur¢ité intenzity, miiZe sama lidsky Zivot i zni¢it. Bolest patfi k nejkomplexné;si
lidské zkuSenosti, protoZe jeji prozivani je spojeno s poznatky télesnymi, emo&nimi a
socidlnimi. V psychologické roviné je podstatné, jaky vyznam pacient své bolesti priklada. To
zavisi na mnoha okolnostech, od charakteru bolesti a porozuméni jejimu vyznamu aZ po
pfedchozi Zivotni zkusenost a osobni vlastnosti. Pfestoze je bolest v zdsadé strasti, nese v sobé
pozitivni prvek. Obecné ma v akutni podobé piedevsim ochranny vyznam, upozorfiuje nas, ze
vtéle neni néco v pofadku. Tento varovny vyznam ztraci, kdyZ jeji intenzita prekrocuje

snesitelnou miru.
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U RS patii k doprovodnym znakiim, ve stalejsi a silngjsi formé se vyskytuje asi ve 25
— 30 %. K samotnym zacatkim RS se bolest ptidruzuje ptiblizng v 5 %. Podle vyvolavajici
pritiny maji bolesti rizny charakter a lokalizaci. Na bolestech, zvlaité u Spatné pohyblivych
pacienti, se enormné podili spastické napéti svalil (zejména kosternich). Dalsi ¢initele, které
mohou vyvolat bolest, jsou: vadné drzeni t&la, $patnd poloha na voziku nebo na lazku,
opotfebovani kloubil, osteoporéza, kiecové Zily, otlaky, namozeni svalt a $lach. Bolest u
polysklerotikii dle postihuje oblast hlavy (coZ se odborné nazyva — cefalgie). Bolesti hlavy
vznikaji pfi zanétu oéniho nervu, trojklaného nervu, pii senzitivnim drazdéni hlavovych
nervil. PTi pohybech hlavy, pii jejim pfedklonu se projevuji zaslehem, pfirovnavanym ,,vyboji
elektrického proudu®. Utrobni bolesti se objevuji pfi nepravidelné stolici, nadymani, prijmu,
tvorb€ a pritomnosti mo¢ovych kamend a p¥i zan&tu mocovych cest. Poruchy ¢iti jako brnéni
a mravenceni mohou mit také charakter bolesti. Bolest byva u pacientti s RS ¢astou pii¢inou
poruch spanku (Havrdova, Rasova, Pilatova, Krasulova, 2004), (Trachtova a kolektiv, 2005),
(Burnfield, 1985).

RS a téhotenstvi

Dfive se lékaii domnivali, Ze Zena s RS by neméla mit déti, protoZe by to mohlo velmi
vyrazné zhorsit jeji zdravotni stav. Dokonce byl v padesatych letech zakon, ktery uznaval RS
jako diivod k umglému prerudeni t€hotenstvi, nebo k indikaci Zen ke sterilizaci. S rozvojem
poznatki se prokazalo, Ze riziko gravidity neni tak velké, jak se predpokladalo. V pribéhu
téhotenstvi dochdzi k mensimu poétu atak neZ mimo né a téhotné Zeny se citi mnohem Iépe.
Ataky se behem gravidity objevuji jen zfidka, protoZe je to stav urdité imunotolerance
(imunitni systém Zeny toleruje piitomnost plodu). Vys3i rizika se vznikaji az po porodu, kdy
dochazi k prudkym hormondlnim zméndm a k tvorbé nezbytného hormonu pro kojeni -
prolaktinu, ktery silné podporuje zanét a vznik atak. Samoziejmé k zhorSeni zdravotniho
stavu pfispivaji i dalsi faktory — vycerpéni, stres, nedostatek spanku a vznik nové socialni
role. Prizkumy vSak dokazuji, Ze zpravidla nedochézi k nartistu atak po porodu — pocet atak
se vetSinou neodliSuje od roku pfed t€hotenstvim &i po ném.

Zda mit, ¢i nemit dité, je pro Zeny s RS a jejich partnery t&zké rozhodnuti. Pary by
nemély byt potlaeny racionalnim rozhodovanim lékaié. Mély by viak dbat jejich rad, kdy je
pro né nejlepsi obdobi pro zaloZeni rodiny. V tvahu je nutné brat, 7e graviditu lze tolerovat
jen pii zcela stabilizovaném priibéhu nemoci, kontraindikaci zistava progrese RS a aktivni

faze.
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Déle se doporucuje :

¢ planované t€hotenstvi (Zena by méla byt na situaci piipravena, vysazuji se z lé¢by
nekteré 1éky, napf. cytostatika, které se vysazuji pil roku pied t¢hotenstvim),

e dobré rodinné zdzemi (zabezpedeni druhé osoby, ktera miize po ur¢itou dobu prevzit
peci o dité a domacnost, bude-li potieba),

e omezeni délky kojeni na 2 — 3 mésice (vzhledem k zanétlivé aktivite prolaktinu, popt.
preruseni kojent i dfive pfi zafazeni lé¢by kortikoidy, které jsou pro dité nebezpeéné),

e zvazit, zda je skute¢né unosné mit vice déti (opakovana gravidita — opakované
hormonalni vykyvy a zatéz, zvysuji rizika zhorseni choroby).
wPldnovand gravidita ve vhodném stadiu choroby, peclivé sledovand oSetrujicim

lékatem, je pro pacientku men$i zdtéZi neZ stres ze zdkazu mit viastni dité nebo z

prerusent téhotenstvi* (Havrdova, 2002).

2.7 Stanoveni diagnozy, vySetFovaci metody

Specifické vySetfeni pro potvrzeni & vyloudeni RS neexistuje. Zcela zasadni a
nejdileZit&j$i pii stanovovani diagnézy je vyloudeni onemocnéni podobnych RS, jako napr.
nadort nervového systému nebo cévniho a infekéniho onemocnéni. P¥i stanovovani diagnozy
stale zlstdva zdkladnim voditkem anamnéza a klinicky obraz nemoci. Soubor klinickych
pfiznaki vSak nebyva vzdy jednoznaény, proto se vyuZivaji dalsi specifickd vySeteni. Zadna
z pomocnych vySetfovaci metod neni zcela suverénni, proto se vétiinou pouziva jejich

kombinace. Kazda z metod pFin43{ nezastupitelné informace.

Pomocné vysetfovaci metody :

e vySetfeni mozkomi$niho moku (likvoru),
e evokované potencidly,

e nukledrni magneticka rezonance (MRI),
e pocitatova tomografie (CT),

e oc¢ni vySetfeni.
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Vysetreni mozkomiSniho moku (likvoru)

Odbér mozkomiSniho moku se provadi tzv. lumbalni (bederni) punkci. Podrobnym
vySetfenim likvoru se ziskdvaji informace o celém centralnim systému, které nelze ziskat
jinym  zplsobem. Zjistuje se pfitomnost: zanétlivych bunék - zvyseni hladiny celkovych
proteintl, protilitek - plazmatickych bunék a gama-globulinG. Opakované vySetieni
mozkomiSniho moku umoziuje sledovat dynamiku onemocnéni a tisp&gnost &i nedostatednost

lécby.
Evokované potencialy

VySetfuji funkei nervovych drah zrakovych (VEP), sluchovych (BAEP),
somatosenzorickych (SEP) a motorickych (MEP). KaZdd ztéchto drah je pfi vySetieni
drazdéna podnétem, ktery je stale stejny. Zaznam je sniman elektroencefalogramem (EEG —
zaznam elektrické aktivity mozku), jen s mensim mnoZzstvim elektrod umisténych na hlavu a
je zpracovavan pocitatem. PoruSeni drah se projevi zpomalenim rychlosti vedeni nervového

vzruchu. DilleZitost tohoto vysetfeni s ndstupem MRI ustoupila v souéasné dobg do pozadi.
Nuklearni magneticka rezonance (MRI)

Koncem 70. let se za¢ind vyvijet MRI pro pouZiti v lékafstvi. Technika byla do
klinické mediciny uvedena koncem 80. let a pfinesla s sebou pievratné zmény v nahledu na
RS. Piednosti MRI je, Ze rozeznavd mekké &asti tkani, v nervstvu bilou a $edou hmotu.
Vriznych obrazech dokaze rozlidit zan&tliva loziska ve tkéni od poskozenych nervovych
vlaken. Z kruhového elektromagnetického tunelu jsou vysilany impulsy magnetickych poli a
radiovych vin, jejichz plisobenim se pfeskupuji vodikové protony ve tkani, vznikaji tak
radiové signaly, které zpracovava PC. Opakovanym vysetfenim pacientd s roztrouSenou
sklerozou se pomoci MRI prokézalo, Ze aktivita onemocnéni neni omezena jen na klinické
ataky, ale je nepfetrzitd. Ackoli pacient nepozoruje Z4dné nové piiznaky, nemoc téméf nikdy

nespi — v podstaté se stale vytvareji nova loziska.
Pocitacova tomografie (CT)

Je zaloZena na RTG zéfeni, které je specidlnimi senzory pfeménéno na signaly, které
dal vyhodnocuje PC v jednotlivych fezech tkani. RTG paprsky jsou vysilany v malych

davkach a ve zlomcich vtefiny, diky tomu je radiatni zatéZ na organismus minimalni. CT
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odhaluje spiSe vétsi a pristupnéjsi loZiska demyelinizace. U diagnostiky RS je tato metoda

pfekonavana MRI.
O¢ni vySetieni

Vysetfeni ofniho pozadi (tzv. oftalmoskopie) se provadi prosvécovanim oka a
vySetfeni sitnice. Lékaf miZe diky osvétleni oéniho pozadi sledovat misto vystupu zrakového
nervu z o¢ni koule, pozorovat patologické zmény typické pro RS. Pred timto vySetfenim je
nutné navodit mydridzu — roz§ffeni zornic, aby bylo o&ni pozadi dobre prehlédnutelné.
Vysetfeni perimetrem se zjistuje rozsah zorného pole a jeho vypadky, které se mohou objevit
pii zén€tu o¢niho nervu. Pacient sedi pred piistrojem, zrakem fixuje uréeny bod a
zaznamenava viditelné zéblesky v riznych oblastech svého zorného pole (Havrdova, Rasova,

Pilatova, Krasulova, 2004), (Lensky, 2002).

2.8. Terapeutické moZnosti

Terapie stejné jako samotnd choroba RS je velmi individualni, zavisi na mnoha
faktorech a jejich vzijemnych vztazich. Proto nikdo nepredpoklada, Ze by se mohl vytvofit
jednotny princip lé¢by pro vdechny pacienty. Kauzalni lé¢ba onemocnéni zatim neni znama.
Nektefi pacienti na ur¢ité typy zejména medikament6zni lécby z nejasnych divodd vibec
nereaguji. Ve farmakoterapii se ¢asto kombinuje vice 1éki. Nedilna soudést lécby spociva

také v rezZimovém opatfeni, rehabilitaci a komplexni lazefiské pégi.

a) rezimova opatieni

Pacienti s diagnézou RS by méli dodrzovat uréita opatieni, aby predchazeli moznému
zhorSovani svého zdravotniho stavu. Kazdy nemocny sam nejlépe vypozoruje, jaké vlivy mu

zpusobuji vEtsi obtize. Tém by se mél snazit vyhybat.
Mezi dilezita opatieni patii:

e piedchazeni nachlazeni a infekéniho onemocnéni (pokud se objevuji ¢asté&ji infekce,
mel by byt pacient vySetfen imunologem),
* dodrzovani denniho rezimu (vytvofeni rovnovédhy mezi &innosti, odpoc¢inkem a

spankem),
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e vyvarovani se nahlym teplotnim rozdilim (nadmérné nebo naopak piili§ nizké
teploty),

e vyhybani se fyzickému a psychickému pietiZeni,

e vCasné rozeznani a pfedchazeni unavy,

* udrZovani télesné kondice a pohyblivosti (zafazeni pravidelné t&lesné aktivity, ktera
zabrafiuje vzniku bolestivych spasmd, piasobi dobfe na ¢&innost travictho a
vylu¢ovactho aparatu),

e spravna zivotosprava (dostate¢ny prisun pestré stravy, vitamind, minerald, omezeni
tukd, ¢erveného masa, nadbytku cukrd. Lépe je jist v mensich davkach vicekrat denné,
pravidelng, v klidu. Dodrzovat pitny rezim (2 - 3 1 tekutin denng), ktery poméha
predchazet zicpé. Omezeni zlozvykd, jako je piti kavy, alkoholu, koufeni

® popi. i zména zaméstnani (pokud je to moZné ve vhodném pracovnim prostiedi).

Dalsi opatfeni se zajistuji b&hem ataky, kdy je nezbytnid pracovni neschopnost,

pozastavuje se rehabilitace a ldzeniskd 1é¢ba (Liberdova, 1997), (Lensky, 1996).
b) medikamentoézni terapie

Doposud neexistuje u¢inna léc¢ba, ktera by vedla k odstranéni RS. U fady pacienti lze
v8ak nemoc ovlivnit. Nejdilezitéjsi je zahajit 1é&bu, co nejdiive — jesté neZ zanét nenavratné
poskodi nervova vldkna. Bohuzel progresivni forma RS jiz prakticky nereaguje na Zadnou

znamou lé¢bu.

Léebné intervence ve farmakoterapii miizeme rozdélit na 1é¢bu :
¢ akutniho stavu (zhorSeni neurologickych pfiznakti pfi atace ve kterémkoliv stadiu
choroby),
* dlouhodobou (zaméfenou na snizeni poctu atak a zastaveni progrese nemoci),
* symptomatickou (zmirnéni primarnich a sekundarnich pfiznakii nemoci, nesouvisi a
nefesi pfi¢iny nemoci),
Lécba se mizZe také rozliSovat na experimentdlni a na lé¢ebné postupy pouzivané u

remitentnich a progresivnich forem.
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Pi 1€¢be RS se pouzivaji léky:

e vitaminy — konkrétné skupiny B (B1, B5, B6, B12), které zpomaluji zhor§ovani
priib€hu nemoci (zlepSuji tkanovou vyzivu nervi, piisobi na obnovu vodivosti);
vitamin E se vyznacuje regeneraénimi u¢inky a navozuje mirnou vazodilataci;
vitamin C udrzuje celkovou odolnost organismu, vitaminy E a C jsou antioxidanty;

vitamin D podnécuje vstiebavani vépniku a reguluje jeho rovnovahu s fosforem

* kortikosteroidy (metylprednisolon) — indikace v kterémkoliv stadiu nemoci, pri
akutnim zhorSeni RS. Maji vyrazny protizanétlivy a protialergicky efekt, piisobi
proti otoku tkan€, potladuji autoimunitni zan&t. Pacienty pfi 1é¢bé kortikoidy je
nutné sledovat a dodrzovat pravidla, aby nedochizelo k moznym vedlejsim
u¢inkam. Prevence nezddoucich uinki: pfi ndchylnosti k osteopordze zvySeny
pfisun vapniku a vitaminu D stravou popf. rozpustného vapniku nebo vitaminu D
kapkami, ochrana Zalude¢ni sliznice a GIT (antacidy a blokatory H2 receptort),
sledovani spravného davkovéni kortikoidi (Iéky je nutné vysazovat postupng, aby
nedoslo k akutnimu nedostatku v téle po jejich prudkém vysazeni). K dal§im
rizikim patfi: pfibyvani na vaze, poruchy metabolismu tukii a cukrii (rozvoj
diabetu), zvyseni krevni srazlivosti, vznik hypertenze, $patné hojeni opera¢nich
ran a zlomenin, poruchy zraku (zptsobeny vyvinutim katarakty nebo glaukomu),

psychické problémy (nespavost, deprese, euforie, pocity neklidu). .. ;

* interferony (neterferon — beta) — indikace v dlouhodobé terapii k oviivnéni
priibéhu nemoci. Mohou dosahnout snizeni klinické aktivity choroby, které je
patrné i na MRI. Maji imunomodula¢ni efekt — ovliviiuji imunitni systém pacienta,
sniZuji zan€tlivé procesy v mozku a miSe a tim i poskozeni CNS. Betaferony jsou
lekem prvni volby, pouZivaji se u Gasnych nepokro¢ilych RS s atakovitou formou,
tlumi aktivitu RS, snizuji pocet atak, lé¢ba je dlouhodob (az desitky let),
kontraindikovand v t€hotenstvi a finanéng velmi naroénd (nemocni musi spliiovat
urcita indika¢ni kritéria). Lé¢ba interferonem — beta piinasi i nékteré nepiijemnosti
a vedlejsi aCinky. Nemocni, popfipadé nékdo zrodiny se musi naugit aplikovat
subkutanni injekce. Z pocatku lé¢by se mohou objevit priznaky podobné ch¥ipce

(nkolik hodin po vpichu jsou néktefi pacienti unaveni, mivaji zvysenou teplotu,
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zimnici, bolesti svalti a kloubd...). Dale mohou interferony zpisobit mistni reakce
ve formé pretrvavajictho zarudnuti, zmény v krevnim obraze, nebo zhorsit
depresivni ptiznaky. Lékaiské vysledky vyzkumi dokazuji, Ze terapie interferony
piinesla zna¢ny pokrok v udrzeni ur¢ité kvality Zivota pacientli s RS. Efekt 1é¢by
samoziejmé nespoCivd vuplném vyléceni choroby. Zjistuje se vsak, Ze
nepokracuje ubytek nervové tkané a tim se znaéné zpomaluje progrese vlastniho

onemocnéni.

Glatiramer acetat (dfive nazyvany kopolymer 1) — indikace v dlouhodobé terapii
k ovlivnéni pribéhu nemoci. Lék je z &asti podobny interferontim : aplikuje se
podkozng, u¢inek je opét prokazan v polateCnich fazich zanétlivého procesu,
naklady na 1é¢bu jsou stejné, nemocni musi splfiovat ur¢itd indikaéni kritéria.
Lécba se i1 v mechanismu t¢inku, ve vysledcich dynamiky pisobeni sledované

na MRI. Léc¢ba nema vyraznéjsi vedlejsi uc¢inky, kromé mirnych koznich reakei.

cytostatika (napf. Cyklofosfamid, Mitoxatron...) - potla¢uji prabeh
biochemickych déji v butice. Schopnost 1éku spoéiva v zabranéni mnozZeni
autoagresivnich lymfocytd. K ovliviiovani imunitniho systému u autoimunitnich
onemocnéni naStésti neni tfeba tak vysokych davek cytostatik, jako u lécby
nadorti. Terapeutické ovliviiovani choroby musi byt dlouhodobé, v 1éché
cytostatiky nema vSak smysl pokracovat, jestlize nedojde ke klinickému efektu po
4-6 mésicich. Pfi kratkodobém podavani i vysSich davek cytostatik nedochazi
k zdsadnimu dopadu na zdravotni stav, ale pti dlouhodobém podavani se mohou
objevit nezadouci u€inky (napf. zmény v krevnim obraze, zvySeny sklon
k infekcim, nauzea, zvraceni, zvySené vypadavani vlasid...). Pfed podavanim a

v prab¢hu [é¢by cytostatiky musi byt pacient sledovan.

intravenézni imunoglobuliny — patii k Iékim druhé volby, pouZivaji se u

pacientil, ktefi nereaguji na léky prvni linie. Podavaji se nitrozilng, ve velkych
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davkach, ziskavaji se od zdravych darci. Bylo prokézéno, Ze pravidelna aplikace

imunoglobulinti u remitentni RS vede k podobnému pozitivnimu efektu (ke sniZeni

poctu atak) jako po podéni interferonu — beta nebo glatiramer acetatu. Z vedlejsich

ucinkl se miZe objevit alergickd reakce na pfivod cizich bilkovin, nebo zatiZeni

krevniho ob¢hu u starsich lidi. Proto je nutné pomalé podavani imunoglobulini za

kontroly ledvin.

symptomaticka terapie :

zvySené napéti svali (spasticitu) — uvoliuji myorelaxancia, spasmolytika
(Baclofen, Mydocalm, Guajacuran) ;

bolest, tfes a zichvatovité projevy - v nékterych piipadech dobie
ovliviiuji sedativa, antidepresiva, anxiolytika (Diazepam, Oxazepam,
Amitriptylin); analgetika (Guajanal) maji jen maly wginek; pomahaji
svalova relaxancia; pii neuralgii je G¢inny Biston; pouzivaji se také metody
fyzikalni terapie a akupunktura ;

prevence a lécba infekti — nepodcefiovat ani lehka infekéni onemocnéni
véasné a dusledné uzivat antibiotika ;

psychické poruchy a depresi — ovliviuji psychofarmaka. Vhodna je i
kombinace s anxiolytiky a neuroleptiky;

k prevenci osteoporézy — podava se Calcium effervescendens, nejlepsi
vsak je zvySeny piijem vapniku a vitaminu D ve stravé;

pfi zdcpé - pomdhd dietni opatieni: dostatek vldkniny, tekutin, ovoce,
zeleniny, poptipadé pfidani méaceného obili nebo Inéného seminka do
skladby stravy. Dale si pacienti mohou nacvi¢it defekaéni reflex &i pouzit
laxacia rostlinného piivodu, ktera nejsou pro stievo tak drastickd (napf.
hofecnaté a sodné sirany obsazené v Saratici, ¢aj senny, riizné oleje...).
Projimadla plisobi jen kratkodobg, jsou pro stfevo nedetrna a zaZivaci trakt
si na n€ rychle zvykd. Zacpu samoziejmé zhor$uje nedostatek pohybu, coz
souvisi s nas§im sedavym zptsobem Zivota.

sfinkterové a sexualni obtiZze — 1é¢ba by méla byt indikovana vzdy po
porad¢ s urologem, po urodynamickém vySetfeni. Je nutné véas rozpoznat

a lécit infekce mocovych cest. PotiZe smodenim upravuji
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parasympatikolytika (Ditropan, Mictonorm). Pfi ¢astém moceni v noci lze
podat antidiureticky hormon. Sexualni poruchy se fe$i konzultaci
sexuologa i za GcCasti psychologa. Je nutné, aby pacient véd&l, Ze by mél o
téchto problémech oteviend mluvit slékatem. U muzii lze erekéni
dysfunkci ovlivnit napf. pouzitim podtlakového erekéniho pristroje nebo
farmakologickymi postupy. U Zen lze Feit problémy pomoci lubrikagnich
pfipravkii nebo snizenim spasticity dolnich kongetin a panevniho dna
cilenym cvi¢enim. Vzdy je vhodné doplnit 1é¢bu psychoterapii, nejlépe u
obou partnerit (Havrdova, 2002), (Havrdové, Rasové, Pilatova, Krasulova,

2004), (Havrdova, Hoskovcova, Dusankova, Krasulova, Pursova, 2006).

¢) rehabilitace a lazeniska 1é¢ba

Fyzické aktivita spravné intenzity vede ke znovuobnoveni nebo zlepseni postizenych
pohybovych funkei. Zafazenim pravidelného cvideni do rezimu dne si pacienti udrzuji lepsi
fyzickou i psychickou kondici, mivaji méné atak i komplikaci a prognéza jejich zdravotniho
stavu  je lepSi. Pohyb udrzuje nervosvalovy pfenos stdle v &innosti, pomaha piedchazet
komplikacim ob&hového, dychaciho, vyludovaciho a zaZivaciho systému. V rehabilitaci se
pouZziva polohovani, Ié¢ebna gymnastika, odporova, podmiiiovaci, uvoliovaci a relaxa&ni
cvi¢eni, metody dle Bobatha, Kabata a Vojty, vodolé¢ba, elektroterapie, reflexni terapie a
masaze. VSechny Cinnosti se fidi unavou, kterou musi respektovat sim nemocny i

rehabilita¢ni pracovnik.

Lazeriska 1é¢ba patii k cilené a komplexni rehabilitaci pacienti sRS. Zahrnuje
podptrné a popudové procedury, podpofeni imunity, prevenci sekundérnich zmén pii RS,
psychoterapii. Lep$i prokrveni svalii navozuje zménu svalového tonu, lepsi trofiku a
regeneraci tkang, odbourdvani metabolickych zplodin. Dilezity je individualni pfistup,
zhodnoceni stavu pacienta, vytvofeni plénu a urdeni tempa zaté%e. Svou tulohu ma
samoziejmé i prostiedi, které ma pfiznivy vliv na psychiku pacienti (dochazi k oZiveni
socidlnich zajmut, k ¢emuZ pfispiva i vzdjemnd komunikace mezi nemocnymi). Lazefiskd
lé¢ba RS u nés probihd ve Vrazi u Pisku, Dubi u Teplic a Klimkovicich u Ostravy
(Svobodova, Kombercova , 2001), (Lensky, 2002), (Rasova, 2007).

36



2.9 OSetrovatelska péce

V soucasné dob¢ patif RS k nevylé¢itelnym chorobam, existuje viak fada zpiisobii jak
pomoci nemoenym i jejich rodindm, aby se mohli prizptisobit okolnostem a byli schopni co
nejlépe uzivat (pokud mozno) kvalitniho Zivota. Myslim si, Ze vie je postaveno na vzajemné
dobré komunikaci. Je dilezité, aby pacienti a jejich nejbliz§i mohli diveéfovat lékartm i
dalsim profesiondlim. At uz Iékafi, sestry nebo socidlni pracovnice by méli nabizet a
poskytovat urcité poradenstvi. Snazit se dostate¢n& informovat a vzdélavat pacienty a jejich
rodinné ptislusniky.

Samoziejmé zaleZi na tom jak moc RS pacienta postihuje, jestli se dokéZe sam o sebe
postarat, nebo jestli mu pé¢i zajiStuje neékdo z téch, kteii ho obklopuji. Zhorsi-li se viak jeho
pohyblivost a tim i sobéstatnost a jeho okoli nemiize, neni schopno (nebo ochotno) osetfovani

zvladnout, pomaha osetfovatelskd péce.

e Domaci péce — vétsinou zlistava pro pacienty nejptijateInéjsi, nebot’ jsou ve znimém,
vlastnim prostfedi. Interiér domova by se mé&l co mozna nejlépe zaridit pro pohyb
nemocného a pro zajiSténi dobré péde. Prizpisobeni vybaveni neni jednoduché a
zdaleka ne levné. Mozné tipravy zasahuji napf. do bytového terénu ( bezbariérového
pfistupu, zpfistupnéni schodist, roziifeni dveii pro vozik, zdostupnéni vypinadi,
kohoutkd, klik, koupelny a WC, nainstalovani drzadel, zabradli, madel...). dale do
vybéru vhodného lizka, kiesla, invalidniho voziku, kompenza¢nich pomiicek (holi,
berli ¢i pomtcek kazdodenni ¢innosti)... Vliv domaciho prostiedi ma velky vyznam
na zdravotni stav pacientll. Principem domaci péce je, Ze oSetfovatelka dochazi do
domécnosti pacienta a pomahd mu s hygienou, oblékdnim, pii uklidu, nakupu,
s vafenim a aplikaci 1ékl. Provozovatelem domaci péce jsou zdravotnicka zaiizeni,
soukromeé agentury, cirkve a obce.

® Osobni asistence — jejimz cilem je umoZznit pacientovi zvlidat aktivity, na které
v disledku svého postizeni jiZ nesta¢i, doprovod na ufad, na nakup ; umoznit mu
aktivity podle jeho individudlnich zajmi (n4vitéva divadla, prochazka, vytvarné
techniky, spolecenské hry); poskytnout pecujici roding oddech pro nagerpani novych

sil a umozZnit vyfizeni potfebnych pomticek
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Nekdy musi byt nemocni s RS umisténi do nemocnice &i jiného zdravotnického
zatizeni. At uz je to zdiivodu, kdy se nedafi v domacim prostiedi potfeby imobilnich
ndlezité uspokojit, nebo pii zhor§eni zdravotniho stavu nebo prosté jen proto aby si

nemocni a lidé, ktefi se o né staraji, na chvili odpoginuli.

e Staciondafe — jsou zafizeni, kterd slouzi pro denni pobyt handicapovanych osob.
Pracovnik staciondfe méd v pé¢i maly podet pacientli. Pii pobytu mohou nemocni
vyuzit veskeré vybaveni, napf. perlickovou koupel, knihovnu, sluzby ortopeda, video
aj.

* Domovy a penziony — tato pobytova zafizeni maji charakter rodinného typu, jsou
uréena pro mensi pocet osob (zpravidla se stejnym postizenim). Pacienti jsou zde
v do€asném nebo i trvalém pobytu, mohou napt. i zasahovat do rozhodovani ve
vybaveni svého pokoje. Pfikladem toho je Domov sv. Josefa v Zir¢i u Dvora Kralové
nad Labem. Tento domov je nestatni zdravotnické zafizeni pecujici o lidi nemocné
roztrousenou skler6zou mozkomisni. Zafizeni se snazi zajistit podminky pro distojny
Zivot, a to jak samotnou komplexni pééi zaméfenou hlavné na rehabilitaci, tak i
poskytovanim poradenskych sluzeb a kompenza¢nich pomicek usnadnujicich domaci

péci.
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Na predchozich strankach bylo popsano, jak negativné miZe choroba RS omezovat
zivot. Nyni se budeme vénovat empirické ¢asti prace. V literarnich pramenech se uvadéji
razné metody, jak by se dala zjistovat kvalita Zivota. N&které z nich jiz byly v praci uvedeny.
Zatim jsem v3ak v Ceské literatufe nenadla dotaznik, ktery by byl zaméfen na kvalitu Zivota u

pacientli s RS a byl by uren k vypliiovani samotnymi nemocnymi.

3. Empiricka ¢ast

3.1 Cil vyzkumu

Cilem mého vyzkumu je zjistit na vybraném vzorku pacienti sRS, jak toto
onemocnéni ovliviiuje jejich kazdodenni Zivot. Zjistit, jak se lidem s diagnézou roztrousend
skleroza dafi zvlddat obvyklé ¢innosti a jak se citi. Co nelépe piiblizit okolni vefejnosti (at’ uz
laikiim ¢i zdravotnikiim) potiZe a omezeni, které mohou nemocnym sRS znepiijemnovat
zivot. Zjistit, jaky ma dopad toto obédvané onemocnéni na fyzickou a psychickou oblast
Zivota. Pomoci dotazniku jsem v avodnich otdzkach zjistovala pohlavi, vek, formu nemoci a

prostiedi,ve kterém se respondenti v dotazované dobé nachazeji.

ﬁkoly prace

e Shromazdit literaturu a dal§i informaéni materidly k tématu roztrouSena sklerdza
mozkomisni.

* Zmapovat dotazniky zaméfené na kvalitu Zivota, které se uZivaji ve svét&, a jeden
z dotaznikd vybrat.

e PieloZit dotaznik MSIS — 29, ktery zjist'uje dopad nemoci na kvalitu Zivota.

e Ovefit dotaznik MSIS — 29 v ¢eském prostiedi, zda by se dal rutinné pouzivat
v klinické praxi.

® Zpracovat podklady ziskané dotaznikem, analyzovat vysledky.
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3.2 Vyzkumny vzorek

Celkem bylo rozdéno ¢i rozeslano 116 dotaznikd. Zp&tné se jich vratilo 81 (navratnost
70 %). Sest z nich bylo vyplnéno netiplng. Vyzkumny vzorek z rozdanych dotaznikd tvofil 75
respondentu, to je 65 % (49 Zen a 26 muzi), ve v&ku od 20 do 68 let. Vyzkum probihal od
zafi 2007 do brezna 2008, nebyl teritorialné omezen — nejvétsi zastoupeni viak tvofili
pacienti, ktefi byli v dotazované dobé ve vychodnich Cechach .

Dotazniky byly vyplnény bud’ pifmo samotnymi respondenty, nebo za pomoci
osobniho rozhovoru. Respondenty k vyplnéni dotaznikii jsem oslovila v Prazském
kongresovém centru pii své ucasti na Mezindrodnim dnu osob s RS - (““Zivot s RS: Dnes a
zitra*‘), dale jsem navitivila Domov sv. Josefa v Zir¢i u Dvora Kralové a Rehamedicu
v Zacléfi. Nekteré z dotaznikii byly vyplnény od pacienti s RS, ktefi byli hospitalizovani
v trutnovské nemocnici, nebo od znamych, kterym bylo diagnostikovano toto onemocnéni.

Vybér respondentt pro vyzkumny vzorek splfioval tato kritéria: 1. zi¢astnili se ho
pacienti diagnézou s RS, 2. uméli ¢esky, 3. byli ochotni Gi¢astnit se vyzkumu, 4. nebylo
kladeno omezeni na vék, pohlavi, délku a formu nemoci, 5. dotaznik jsem nepouzila u
pacientl s tézkou progresi onemocnéni.

Pro priblizeni charakteristiky respondentii jsem do dotazniku na tvod vlozila 5
vlastnich otézek tykajicich se: pohlavi, véku, véku prvnich ptiznakd, formy onemocnéni a
mista, kde se dotazovani v dané dobé nachazeli.

Vysledek vystihujici zastoupeni jednotlivych kategorii respondentt :

° Pohlavi respondentii: Zeny 49 (65 %), muZi 26 (35 %).
° Vek respondentii 20 — 29let — 8 (11 %), 30 — 39 let — 21 (28 %), 40 — 49 let — 12

(16 %), 50 — 59 let — 16 (21 %), vice jak 60 let — 18 (24 %).

° Vek. kdy se u pacientii objevili prvni piiznaky méné jak 20 let — 7 (9 %), 20 — 29 let —

32 (43 %), 30 — 39 let — 26 (35 %), 40 — 49 let — 6 (8 %), vice jak 50 let — 4 (5 %).

° Forma onemocnéni RS atakova — 27 (36 %), progresivni — 48 (64 %).
e Misto, kde se nemoceni s RS v dotazované dobé nachazeli, bylo: domaci péée — 15 (20

%), socidlni za¥izeni — 27 (36 %), rehabilitaéni centrum — 29 (39 %), nemocnice —

4(5 %),
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3.3 Metoda vyzkumu

Hlavni vyzkumnou metodou, kterou jsem zvolila, je dotaznik MSIS — 29, autofi :

A. Riazi, J. C. Hobart, D. L. Laping et. al (Institute of Neurology, London; 2003). Dotaznik
se osveédcil jako excelentni néstroj pro méfeni dopadu nemoci RS na kvalitu Zivota. Je uréen
k vyplfiovani samotnymi pacienty, obsahuje 29 otazek, prvnich 20 obsahuje fyzické prvky
dopadu nemoci na kvalitu Zivota a zbylych 9 psychické prvky. Respondenti v dotazniku
odpovidali vybérem z péti moznosti. Mohli zaskrtnout odpovéd’, ktera nejvice vystihovala
jejich danou situaci. Casovy rémec pro viechny otazky byl 2 tydny (otazky zjistovaly jak moc
RS ovliviiuje kazdodenni Zivot za posledni dva tydny). Plné znéni dotazniku je uvedeno
v piiloze.

Dotaznik MSIS — 29 byl jiz pouZit, v oblastech kolem svého vzniku u dospélych
pacientd s klinicky jednozna¢nou RS, jiz byli postupn& pfijimani na oddéleni neurologie mezi
unorem 2000 a srpnem 2001. Dotazovani byli rozdéleni do dvou skupin podle toho zda, byli
pfijati pro rehabilitaci, nebo nitrozilni steroidni 1é¢bu.

Déle byl dotaznik pfeloZzen z anglického origindlu do polstiny. Zavér poukazoval na
statistickou analyzu, Ze polska verze MSIS — 29 je hodnotné a lze ji pouZit pro méfeni dopadu

RS.

3.4 Vysledky vyzkumu

Vysledky jednotlivych otazek jsou zaznamenany postupné podle pofadi v dotazniku.
Tabulky spocty a procentudlnim vyhodnocenim odpovédi jsou doplnény grafickym

Znazornénim
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Grafické znizornéni zji§ténych vysledkii vyzkumu

(Komentaf ke grafickym zndzornénim nésleduje v samostatném nésledujicim oddile — analyze
vysledk).
1. otazka + tabulka s poéty a procentualnim vyhodnocenim

Tabulka ¢ 1

Jak moc Vas nemoc RS vibec jen tak docela | maximalné
v poslednich dvou ne trochu | praimérné | dost
tydnech omezovala ...

1. Pfi vykonavani 10 3 26 5 31
fyzicky naro¢né (13%) | (4 %) (35%) | (7%) (41 %)
¢innosti?

Grafé. 1
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‘Ivﬁbec ne Bjen trochu Btak primérné Odocela dost O maximalné
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2. otazka + tabulka s poéty a procentuilnim vyhodnocenim

Tabulka ¢. 2
Jak moc Vés nemoc RS vibec jen tak docela | maximalné
v poslednich dvou ne trochu | primérné | dost
tydnech omezovala ...
2. Pfi pevném uchopovani 6 4 30 9 26
véci (napf. zavirani 8%) | (5%) (40 %) | (12%) (35 %)
vodovodniho kohoutku )?

Grafé. 2
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3. otazka + tabulka s polty a procentudlnim vyhodnocenim

Tabulka ¢&. 3
Jak moc Vas nemoc RS vibec jen tak docela | maximalng
v poslednich dvou ne trochu | primérné | dost
tydnech omezovala ...
3. Pfipfenaseni véci? 15 9 27 10 14
(20%) | (12%) | (36 %) | (13%) (19 %)

Grafé&. 3

Evibec ne @jen trochu Btak priimérné Odocela dost 0 maximalné
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4. otazka + tabulka s poéty a procentuilnim vyhodnocenim

Tabulka &. 4

tak docela
primérné | dost

Zneptijemnovaly Vam vilbec maximalné

posledni dva tydny... ne trochu

jen

4. Problémy 11

8 24
s rovnovahou? (11 %) | (15%)

(32 %)

78 ‘ 4
(37%) | (5%)

Grafé. 4
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5. otazka + tabulka s poéty a procentualnim vyhodnocenim

Tabulka &. 5

jen

Zneptijemiiovaly Vam } vibec tak | docela | maximalné
posledni dva tydny... ne trochu | primérné | dost

5. PotiZe s pohybem ‘ 36 ‘ 4 } 9 ‘ 15 1

po byté ¢i domé? 48%) | 5%) | (12%) |(20%) | (15%)

Grafé. 5
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6. otazka + tabulka s poéty a procentuilnim vyhodnocenim

Tabulka & 6

Znepiijemnovaly Vam vibec jen tak | docela | maximalng

posledni dva tydny... ne trochu | primérné | dost

6. Problémy s obratnosti ? 9 % 35 14 10
(12%) | O %) | (47%) | (19%)| (13 %)

Grafé. 6

]Iv&bec ne Bjen trochu Btak primérné Odocela dost 0 maximalné

47



7. otazka + tabulka s poéty a procentudlnim vyhodnocenim

Tabulka €. 7

Znepiijemnovaly Vam | viibec | jen tak | docela | maximalné

posledni dva tydny... ne |trochu | primérné | dost

7. Pocity ztuhlosti? 12 15 24 16 8
(16%) | (20%) | (32%) |(21%)| (11 %)

Graf &7

|Iv&bec ne Bjen trochu Btak primérné Odocela dost O maximélné]
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8. otazka + tabulka s polty a procentualnim vyhodnocenim

Tabulka €. 8

Znepiijemfiovaly Vam | viibec | jen tak | docela | maxim4lng
posledni dva tydny... ne |trochu | primérné | dost
8. T&7ké ruce nebo nohy? | 7 13 26 ‘ 20 9
O%) | (17%) | B5%) |(27%)| (12%)

Grafé. 8
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9. otazka + tabulka s poéty a procentuilnim vyhodnocenim

Tabulka &. 9
Znepiijemiiovaly Vam | viibec | jen tak docela | maximalné
posledni dva tydny... ne |trochu | primérné | dost
9. Ttes rukou nebo nohou? | 4 10 21 23 17
%) [(13%)| (28%) |(B1%)| (23 %)

Grafé. 9

Hvibec ne Bjen trochu Mtak primérné Odocela dost O maximélné—‘
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10. otazka + tabulka s po¢ty a procentualnim vyhodnocenim

Tabulka ¢. 10
Znepiifjemiiovaly Vam | viibec | jen tak | docela | maximalné
posledni dva tydny... ne | trochu | primérné | dost
10. KfeCe v koncetinach? | 13 15 24 10 13
(17%) 1 (20%) | (32%) |[(13%)| (17 %)

Grafé. 10
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11. otdzka + tabulka s poéty a procentudlnim vyhodnocenim

Tabulka &. 11

Znepifjemfiovaly Vam | vibec | jen tak docela | maximalné
posledni dva tydny... ne | trochu | primérné | dost
11. PotiZe, ze jste nemohli | 6 12 9 33 15
ovladat své télo jak (8 %) | (16%) | (12%) | (44%) | (20 %)

by jste potiebovali ?

Grafé¢. 11
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12. otazka + tabulka s poéty a procentuilnim vyhodnocenim

Tabulka &. 12

Jak moc Vas onemocnéni RS | viibec | jen tak docela | maximalné
v poslednich dvou tydnech ne |trochu | primérné | dost

obtézovalo...

12. Jste zavisly/a 16 10 24 17 8

na pomoci druhych ? (21%) | (13%) | (32%) | (23%) | (11%)
Graf & 12
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’lvﬂbec ne Bjen trochu Btak primérné Odocela dost O maximalné
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13. otazka + tabulka s poéty a procentudlnim vyhodnocenim

Tabulka ¢. 13

Jak moc Vés onemocnéni RS | vilbec | jen tak docela | maximélné
v poslednich dvou tydnech ne |trochu | primérné | dost

obtézovalo...

13. Jste omezen/a 15 5 16 30 g

ve Vasich aktivitach (20%) | (7%) | (21%) | (40%) | (12%)
ve volném case?

Grafé. 13
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14. otazka + tabulka s poéty a procentualnim vyhodnocenim

Tabulka ¢&. 14

Jak moc Vas onemocnéni RS vibec | jen tak docela | maximalné
v poslednich dvou tydnech ne |trochu | primérné | dost

obtézovalo...

14. Musel/a jste zlstat doma, 9 21 10 23 12
aniz by ste chtél/a? (12%) | (28%) | (13%) | (31%) (16%)

Grafé¢. 14

Evibec ne Bjen trochu Btak primérné Odocela dost O maximélmﬂ
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15. otazka + tabulka s poéty a procentualnim vyhodnocenim

Tabulka & 15

Jak moc Vas onemocnéni RS | viibec jen tak docela | maximalné
v poslednich dvou tydnech ne trochu | pramérné | dost

obtézovalo...

15. Mate potize s pouzivani 17 13 15 18 12
rukou pii kazdodennich (23 %) | (17%) | (20%) | (24%) | (16 %)

é¢innostech ?

Grafé. 15

]Ivtlbec ne @jen trochu Btak primérné Odocela dost O maximalné
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16. otazka + tabulka s poéty a procentudlnim vyhodnocenim

Tabulka ¢. 16
Jak moc Vas onemocnéni RS | viibec jen tak docela | maximalng
v poslednich dvou tydnech ne trochu | primérné | dost
obtézovalo...
16. Musel/a jste zkratit Cas 14 11 31 9 10
straveny praci nebo jinymi (19%) | (15%) | (41 %) | (12%) | (13 %)
kazdodennimi ¢innostmi ?

Grafé. 16
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17. otazka + tabulka s poéty a procentudlnim vyhodnocenim

Tabulka & 17

Jak moc Vas onemocnéni RS | viibec | jen tak docela | maximdlné
v poslednich dvou tydnech ne |trochu | primérné | dost

obtézovalo...

17. Mél/a jste problémy 32 T 13 12 11

s pouZitim dopravy (napf. auta, | (43%) | (9%) | (17 %) | (16%) | (15 %)
autobusu, vlaku) ?

Graf & 17
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18. otazka + tabulka s poéty a procentuilnim vyhodnocenim

Tabulka &. 18

Jak moc Vés onemocnéni RS | vilbec | jen tak docela | maximalné
v poslednich dvou tydnech ne |trochu |primérné | dost

obtézovalo...

18. Trva Vam déle délat 17 12 21 15 10
véci? (23%) | (16 %) | (28 %) | (20%) | (13 %)

Graf¢. 18

[lvﬂbec ne Ojen trochu Btak primérné Odocela dost O maximalné
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19. otazka + tabulka s polty a procentualnim vyhodnocenim

Tabulka ¢. 19
Jak moc Vas onemocnéni RS | vilbec | jen tak docela | maximalng
v poslednich dvou tydnech ne |trochu |primérné | dost
obtézovalo...
19. Méte problémy délat véci | 16 11 15 23 10
spontanné ? (21%) | (15%) | (20%) | (B1%) | (13%)
Graf& 19

Evibec ne @jen trochu Btak primérné Odocela dost 0 maximalné
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20. otazka + tabulka s poéty a procentudlnim vyhodnocenim

Tabulka ¢. 20
Jak moc Vas onemocnéni viibec jen tak docela | maximalné
RS v poslednich dvou ne trochu | primérné | dost
tydnech obtézovalo...
20. Mivate urgentni potiebu 19 9 10 23 15
Jit na toaletu? (25%) | (12%) | (13%) | (31%) | (20%)

Graf & 20

H viibec ne @jen trochu Btak primérné Odocela dost O maximalné
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21. otazka + tabulka s poéty a procentualnim vyhodnocenim

Tabulka &. 21

Jak moc Vas onemocnéni RS | viibec | jen tak docela | maximalng

v poslednich dvou tydnech ne |trochu |primérné | dost

obtézovalo...

21. Necitite se dobie? 17 9 28 13 8
(23%) | (12%) | (B7%) | (17%) | (11%)

Graf & 21

|lvﬁbec ne Ojen trochu Btak primérné Odocela dost O maximélntﬂ
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22, otazka + tabulka s poéty a procentudlnim vyhodnocenim

Tabulka ¢&. 22

Jak moc Vas onemocnéni vibec jen tak docela | maximalné
RS v poslednich dvou ne trochu | primérné | dost

tydnech obtézovalo...

22. Mate problémy 19 9 10 23 15

se spankem? (25%) | (12%) | (13%) | (31%) | (20%)

Graf &. 22
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23. otdazka + tabulka s podty a procentualnim vyhodnocenim

Tabulka &. 23

Jak moc Vés onemocnéni RS | viibec | jen tak docela
v poslednich dvou tydnech ne |trochu |primérné | dost

obtézovalo.

maximalné

23. Citite se psychicky 16 8 29 13

unaven/a ?

Grafé. 23
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24. otazka + tabulka s poéty a procentuilnim vyhodnocenim

Tabulka ¢&. 24

Jak moc Vas onemocnéni RS | viibec | jen tak docela | maximalng
v poslednich dvou tydnech ne |trochu |primérné | dost

obtézovalo...

24. Mate starosti souvisejici 2 5 10 24 35

s Vasi nemoci RS ? 3%) | (7%) (13%) | (32%) | (45%)
Grafé. 24
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25. otdzka + tabulka s poéty a procentuilnim vyhodnocenim

Tabulka &. 25

Jak moc Vés onemocnéni RS | viibec | jen tak docela | maximalné

v poslednich dvou tydnech ne |trochu |primérné | dost

obtéZovalo...

25. Citite tzkost nebo napéti? | 15 6 17 24 13
(20%) | (8%) (23%) | (32%) (17%)

Graf é. 24

{l vibec ne Bjen trochu Etak primérné Odocela dost O maximalné
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26. otazka + tabulka s pocty a procentudlnim vyhodnocenim

Tabulka &. 26

Jak moc Vas onemocnéni RS | vibec | jen tak docela | maximalné
v poslednich dvou tydnech ne |trochu |prdmérné | dost

obtézovalo...

26. Citite se podrazdéné, 17 10 10 23 15
netrpélive, vznétlivé ? (23%) | (13%) (13%) | (31%) (20%)

Grafé. 26
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27. otazka + tabulka s poéty a procentudlnim vyhodnocenim

Tabulka ¢. 27
Jak moc Vés onemocnéni RS | vibec | jen tak docela | maximalng
v poslednich dvou tydnech ne |trochu |primérné | dost
obtézovalo...
277. Mate problémy 13 B 28 9 16
se soustifedénim ? (17%) | (12%) (37%) | (12%) (21%)

Graf ¢, 27

40%-

35%-

30%+

25%:-
20%
15%-
10% -
5%
0%-

Bvibec ne @jen trochu Btak primérné Odocela dost O maximalné

68



28. otazka + tabulka s polty a procentuilnim vyhodnocenim

Tabulka é. 28

Jak moc Vas onemocnéni RS | vilbec | jen tak docela | maximalné
v poslednich dvou tydnech ne |trochu |primérné | dost

obtézovalo...

28. Myslite, ze Vam chybi 15 10 32 8 10
sebeduvéra ? (20%) | (13%) | (43%) |(11%)| (13%)

Grafé. 28
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29. otazka + tabulka s poéty a procentudlnim vyhodnocenim

Jak moc Vas onemocnéni RS
v poslednich dvou tydnech
obtézovalo...

Tabulka &. 29

vibec
ne

jen
trochu

tak
priumeérné

docela
dost

maximalné

29. Citite depresi ?

Graf & 29
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3.5 Analyza vysledku

Vysledek otazek dotazniku MSIS — 29, asovy ramec pro viechny otazky byl 2 tydny

Jak moc Vas nemoc v poslednich dvou tydnech omezovala...

Mk

Témet polovina dotazovanych (41 %), odpovédglo, Ze byli ,,maximaln&* omezeni - pfi
vykondvani fyzicky naroéné Ginnosti. P pevném uchopovani véci (napf. zavirani
vodovodniho kohoutku) — 40 % dotazovanych odpovédélo, Ze byli ,.tak pramérné* omezeni.

I kdyZ mezi respondenty byli nemocni upoutani na invalidni vozik, fada znich zvladla
premistit véci. Nejvice dotazovani udavali, ze byli pfi premistovani véci omezeni ,tak
pramerne™ — 36 %. Nejvétsi zastoupeni odpovédi u otazky ,,problémy s rovnovahou®, tvofila
odpovéd ,tak primémé* — 37 %. Druhy nejvy3i pocet odpovédi byl 32 % — omezeno

,.maximalné®,

Posledni dva tydny Vam znepfijemiiovally...

Vétsina respondentli — 48 % odpovédélo, Ze nemélo problém s pohybem po byté ¢i
domé. Nevetsi zastoupeni v dotaznikové kategorii, ktera se tykala problémi s obratnosti,
tvofila odpoved — ,tak primeérné” — 47 %. Pocity ztuhlosti znepfijemiovaly ,.tak primérns*
32 %, dal3i téméf stejné zastoupeni odpovédi bylo ,jen trochu® — 20 % a ,.docela dost* — 21
%. Z vysledkil vyplyvéa, Ze 73 % dotazovanych volilo v dotazniku prostfedni tii odpovédi.
VétSina z dotazovanych méla v poslednich dvou tydnech pocity ztuhlosti. TéZké ruce nebo
nohy pocitovalo ,tak primérné“ 35 % respondent. V poslednich dvou tydnech byl ties
koncetin nepifjemny vice jak poloviné dotazovanych (54 %), ,.docela dost odpovédeélo —
31% a .maximalné* 23 %. Na otazku, zda nemocni méli kiece v koncetinach, odpovédélo

nejvice respondentd tak promérné“ — 32 %. Pacienti dale udavali, Ze mely potize

s ovladanim svého téla — 44 % odpovédélo ., docela dost™ a 20 % ,.maximalng*.

Jak moc Vis onemocnéni RS v poslednich dvou tydnech obtéZovalo...
Co se tyce zavislosti na pomoci druhych, nejvétsi zastoupeni v této dotaznikové

ek

kategorii tvofila odpovéd’ ,tak praimémé“ 32 %. Vice jak polovina dotazovanych (52 %)
odpovédéla, ze byli omezeni v aktivitich svého volného &asu — ,docela dost® 40%,

»maximalné“ — 12 %. 31 % respondentli odpovédélo, ze muselo zistat doma ,.docela dostkrat
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“a 28 % udava omezeni ,jen trochu“. Na otdzku, zda dotazovani méli potiZe s pouZivanim
rukou pi kazdodennich ¢innostech, ve tfech moZnostech odpovédi byl vysledek podobny. 24
% nemocnych uvedla, Ze maji v dotazovaném obdobi potiZe s pouzivani rukou, 20 % zaskrtlo
tak primérné™ a 24 % nema potize vibec. Zkratit ¢as straveny praci nebo kazdodennimi
¢innostmi  muselo 41 % pacientll. Skoro polovina (43 % ) pacientt odpovédélo, Zze neméli
problémy s dopravou. Nejvétsi zastoupeni odpovédi na otazku ,.Trva Vam déle délat véci?*
tvofila odpoveéd’ ,tak primérng* 28 %. Problémy délat véci spontanné udavalo ,,docela dost*
31 %. Stejny vysledek méla i otdzka ,,mivéte urgentni potfebu na toaletu*?

31 % pacientt se necitilo dobfe ,,docela dost®. Primémé problémy se spankem mélo
28 %, odpoveéd’ ,.docela dost™ udavalo 24 % pacientti. Psychicky unavené se praimérné citilo
39 % respondenti. Starosti se svym onemocnénim RS méli téméf vsichni - 77 % (32 %
zaSkrtlo odpovéd’ ,.docela dost* a 45 % »maximalngé®), Uzkost nebo napéti pocitovalo 17 %
respondentti , 32 % zaskrtlo moznost odpovédi ,.docela dost™ 31 % pacientti udava, ze se citili
.Jen trochu™ podrdzdéné, netrpélive, vznétlivé®. V poslednich 14 dnech mélo 37 % pacienti
problémy se soustfedénim. Téméf polovina (43 %) dotazovanych udavala, 7e jim chybi
sebedivéra ,tak primérné“, 20 % dotazovanych nemélo potize se sebedivérou. V daném

obdobi se citilo v depresi 20 % respondentd, 31 % ,,tak primérné* a 23 % , jen trochu®.
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3.6 Diskuze

Jak jiz bylo uvedeno, zrozdanych dotaznikd se jich pIné vyplnénych navratilo 75.
Vyzkumu se zucastnili respondenti se stanovenou diagnézou roztroudend sklerdza
mozkomiSni, jejichz primérny vek byl 45 let (nejmladsi byla Zena — 21 let, nejstari byl muz
68 let). Z dotazovanych bylo 49 Zen a 26 muzi. Ve vybranych vysledcich polské verze MSIS
— 29 bylo pouzito 104 dotazniki od pacientd s RS. Vyzkumu se zéastnilo 77 Zen a 27 muZd,
jejichz primérny vék byl 36,9 +/- 9.4 rokd (tzn. primérny veék 37 let - nejmlad$imu
z dotazovanych bylo 28 a nejstar§imu bylo 46 let). Chtéla jsem své vysledky vice porovnat
s polskymi, ale bohuZel v materidlech, které jsem méla k dispozici, chybély podrobn&jsi

udaje.

Zjisténé vysledky odpovédi, které se tykaly pohlavi, v&ku a vé&ku prvnich piznaki

Ptislu$nost pohlavi téméf potvrzuje fakt, Ze Zeny onemocni dvakrat aZ tiikrat ¢ast&ji
nez muzi. Z dotazovanych bylo 65 % Zen a 35 % muzi.Vékové kategorie jsem rozdélila do
péti skupin (20 — 29 let, 30 — 39 let, 40 — 49 let, 50 — 59 let a vice jak 60 let), nejvétsi
zastoupeni dotazovanych méla skupina 30 — 39 let (43 %). Ve&k, kdy se u pacienti objevily
prvni piiznaky, jsem také rozdélila do 5 skupin (méné jak 20 let, 20 — 29 let, 30 — 39 let, 40 —
49 let a vice jak 50 let). Vysledek poukazuje na skute¢nost, Ze onemocnéni za¢ina pievazné u
lidi v nejproduktivnéjsim véku mezi 20. — 40. rokem ( 20 — 29 let — 35%, 30 — 39 let — 43 %).
Co se ty€e formy onemocnéni respondentil, ma ve vétsim méfitku progresivni formu — 64 %.
Misto, kde se nemocni s RS v dotazované dobé nachazeli, byla domaci péce, socialni zafizeni,
rehabilita¢ni centrum, nemocnice. Nejvétsi zastoupeni mély kategorie socialni zatizeni — 36 %

a rehabilitaéni centrum — 39 %,

Otazky tykajici se dopadu nemoci RS na fyzickou oblast Zivota zahrmuji prvnich
téchto 20 vyhodnocenych odpovédi. Vétsina pacientt udavala, ze b&hem poslednich dvou
tydnl byla omezena ve vykonavani fyzicky ndroénych &innosti a v aktivitich svého volného
¢asu. Dale nemocni pocitovali potiZze v tom, Ze nemohli ovladat své télo, jak potfebovali, coz
vedlo ike zkraceni Gasu straveného pii praci nebo kazdodennich ¢innostech .

V nékolika odpovédich na otazky nebyla vyrazna prevaha jedné z moznosti odpovédi,

nebo Casto bylo zaSkrtnuto omezeni ,tak primérng“. Do této kategorie bychom mohli
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zapotitat napf.odpoveédi, které se tykaji problémii s obratnosti, pocitll ztuhlosti, t&7kosti, kieéi
a tfesu v koncetinach. ..atd.

I kdyz mezi respondenty byli nemocni upouténi na invalidni vozik, fada z nich zvladla
premistit véci. Vétdina respondentll se v dotazovaném obdobi nachazela v socidlnim nebo
rehabilitatnim centru (dohromady 75 %), zde jsou ptizpisobeny podminky i pro lidi
pohybujici se na voziku. To ur¢ité také napomohlo k vysledku, 7e vétsina pacientil neméla
problém s pohybem v byté ¢i domé. Tento fakt se odrazil i ve vysledcich tykajicich se
dopravy. VétSina dotazovanych neméla problémy s pouZitim napf. auta a autobusu. Co se tyce
odpoveédi na otdzku, zda se vyskytly problémy s rovnovahou, z dotazovanych, se kterymi
Jjsem se osobné setkala, bylo 17 na invalidnim voziku. Snad i ostatni pacienti s RS, kte¥{ se
pohybovali na voziku, zaskrtli, Ze jsou omezeni ,,maximaln&“. Porucha rovnovahy by méla
byt sledovéana jen u chodicich pacientii. Mozna by u této otizky méla byt poznamka .jste-li
na voziku, zaskrtnéte odpovéd’ — maximalné®,

Otazky tykajici se dopadu nemoci RS na psychickou oblast Zivota — zahrmuji
poslednich 9 vyhodnocenych odpovédi. Této &asti otdzek jsem se zaméfila na to jak prostiedi,
kde se pacienti v dotazované dobé nachazeli, ovlivnilo jejich psychikou oblast. Respondenty
jsem rozdélila na tii kategorie na pacienty vdomaci pédi, v socidlnim zafizeni a
v rehabilita¢nim centru. Z porovnavani jsem odstranila hospitalizaci v nemocnici pro maly
pocet respondentti. Pro porovnani jsem vybrala nasledujici odpovédi.

Na otdzku ,Méte problémy se spankem?* vétSina pacientil, kteti byli v socidlnim
zafizeni nebo rehabilitaénim centru, odpovédéla, ze potize ma. V socialnim zafizeni 50 %
dotazovanych za$krtlo moznost ,.docela dost* (8 — 33%), nebo ,,maximalng* 4 - 17 %).
V rehabilitaénim centru potize udavalo 44 % dotazovanych, z ¢ehoZ moznost ,.docela dost*
zagkrtlo 10 (37 %) pacientii a moZnost ,,maximaln&*“ 2 (7 %). Naopak 40 % dotazovanych
v domaci pé¢i odpovidalo, Ze problémy se spankem nema. Tento vysledek pficitim tomu, e
se pacienti pravdépodobné lépe vyspi ve znamém domécim prostiedi.

Na otazku ,,Citite uzkost nebo napé&ti?* Dotazovani, ktefi byli doma, piekvapivé
odpovedeli, Zze v poslednich dvou tydnech tyto pocity méli — 7 (35 %) pacientd udavalo
moznost ,docela dost® a 5 (25 %) udavalo moZnost ,maximaln*. Naopak 42 %
dotazovanych v socidlnim zatizeni odpovédélo, Ze zkost a napéti necitili, nebo tyto pocity
méli ,,jen trochu”. Téméft stejné ve vysledcich dopadla i podobna otézka, zda se pacienti citili
podrazdéné, netrpélive, ¢i vznétlivé. Vysledky té&chto dvou otazek byly v souladu s tim, co
Jsem se dozvédéla od vétsiny pacientd pfi osobnim kontaktu. Nemoeni, kteif méli zkugenost

s n€jakym rehabilita¢nim nebo socidlnim zaf{zenim, udavali, Ze se v t&chto prostorach citili
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dobfe. Své pocity vysvétlovali tim, Ze na téchto mistech nachazeji vice pochopeni nejen od
lidi stejné postizenych, ale i od personalu.

Odpoveéd’, kterdA mne moc nepfekvapila, jsem nalezla v otdzce ,Mate starosti
souvisejici s Va$i nemoci RS?* Vétsina pacientti (77 %) udavala, Ze starosti s RS m4, a to
nezavisle, na prostiedi ve kterém se nachazi. Vysledek vyplyva z toho, 7e se nemocni snazi
dozveédéet co nejvice o své chorobg. Nejen z informaci uvadénych v literatuie viak zjistuji, ze
kauzalni 1é¢ba dosud nebyla nalezena a Ze se jejich zdravotni stav bude postupem ¢asu
zhorSovat. Nektefi lidé postizeni roztrousenou sklerdzou fikaji: , Nekdy je lepsi radéji neveédét
neZ se trapit a soustiedit na to, co stejné nezménime — mozna jen zpozdime.

V dalSich odpovédich na otazky nebyla vyrazna pievaha jedné z moznosti odpovédi,
nebo bylo ¢asto zaskrtnuto omezeni ,,tak pramérng*.

Béhem prekldddni dotazniku jsem se domnivala, jak bude pro pacienty jednoduché
vyplfiovani otézek a jak se budou vysledky dobfe hodnotit. Pfi osobm’ni kontaktu se vsak
ukazalo, Ze nékterym otazkdm pacienti $patné rozuméli. Chyba byla pravdépodobné ve
formulaci nékterych otazek. Kdyz si vsak respondenti otdzku preetli jesté jednou, nebo Jjim
byla znovu podéna, vétsinou ji pochopili.

M¢ vyzkumné Setfeni bohuZel nelze porovnat s originalni anglickou verzi, protoze
anglickd studie porovndvala dv€ kategorie pacientii sRS (skupinu nemocnych, ktefi
rehabilitovali, a skupinu pfijimanou na oddéleni neurologie k nitroZiln{ steroidni lé¢be).

Prelozena verze dotazniku MSIS — 29 by se dala dle ziskanych zkusenosti vyuzit také
v Ceské republice u pacienti s RS. Timto dotaznikem by bylo mozné sledovat fyzickou i
psychickou oblast kvality Zivota. Dotaznik by se mohl pouzit k zji§tovani zmén zdravotniho
stavu vlivem lécby a rehabilitace v ¢asovych usecich. Do hodnoceni kvality Zivota je mozné
touto metodou zapojit samotné pacienty s RS, ktefi by odpovidali vicekrat za sebou, napt. po
dvoumésitnim ¢€asovém intervalu. Pro lep§i charakteristiku respondentii by bylo lepsi
k dotazniku MSIS — 29 vloZit par uvodnich otazek, tykajicich se napt. véku, pohlavi, veku
prvnich pfiznakd, délky a formy lé¢by apod. Dotaznik neni vhodné pouzivat u pacientd, ktefi

maji téZkou progresi onemocnéni, nebot kladené otazky by byly irelevantni.
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Zavér

RoztrouSend skleréza je nepfedvidatelné onemocnéni, které dokaze omezit i zcela
ovladnout Zivot postizenych. Soucasti jejich Zivotd se stdvaji t&zkosti nemoci, postizeni se
s nimi museji nauc¢it zit, podridit jim Zivotni styl, zdjmy, zménit Zebiicek hodnot, coZ vede i
k zmén¢ dosavadni kvality jejich zivota. RS nepostihuje jen lidi nemocné, ale také &leny
jejich rodin a pratele.

Bakalarska prace je rozdélena na teoretickou a empirickou ¢ast. Teoreticka &ast se
zaméfuje na poznatky o roztrouSené skleréze, na terapii a oSetfovatelskou pééi tohoto
onemocnéni. Vymezuje také pojem ,.kvalita zivota® a jeho zdravotnické aplikace.

Empirickd ¢4st se zajimala o to, jaky dopad ma RS na kvalitu Zivota pacienti.
PfedloZeny vyzkum zkoumal u vybraného vzorku pacientd, jak progredujici nemoc ovliviiuje
jejich kazdodenni Zivot. Prace zmapovala dotazniky, které se ve svété pouzivaji k zhodnoceni
kvality Zivota u nemocnych. Pro vyzkumné Setfeni byl vybran a do &estiny preloZzen dotaznik
MSIS — 29. Dotaznik MSIS — 29 byl nedavno vyvinut v Anglii a pro uéely vyzkumu se jevil
jako nejvhodnéjsi. Soucasti empirického vyzkumu bylo téZ ovéfeni. zda by bylo mozné
uvedeny dotaznik pouzivat rutinné v ¢eském prostiedi.

Dotaznik MSIS — 29 obsahuje (jak uz nizev naznacuje) 29 otazek; vypliuji ho sami
pacienti a zjistuje fyzicky a psychicky dopad nemoci na kvalitu Zivota. Casovy ramec pro
vSechny kladené otazky byl posledni dva tydny. Vyzkum probihal od zafi 2007 do biezna
2008, nebyl teritoridlné omezen — nejvétsi zastoupeni vsak tvofili pacienti, ktefi byli
v dotazované dob& ve vychodnich Cechich. Posuzovany vyzkumny vzorek tvofilo 75
respondentli z toho bylo 49 Zen a 26 muzi, ve véku od 20 do 68 let.

Se ziskdavanim dat nebyly problémy, vyzkum se setkal sochotou pacienti i
zdravotnického persondlu. Pti rozhovorech s lidmi, které zasihla RS, se ukazalo, jak je
dalezity pfi Setfeni tohoto typu osobni kontakt s pacienty. Uklidiiuje pacienty, umoziiuje
ob&éma stranam si lépe porozumét.

Osobni kontakt ozfejmil, s kolika raznymi problémy (nejen zdravotnimi) se pacienti
musi den co den potykat. Pfekvapivé bylo zjisténi, Ze mnoho pacientd se citi lépe ve
zdravotnickém zafizeni, nez doma. Maji pocit, Ze jim doma nikdo nemtize uplné porozumét.
Ve zdravotnickém zafizeni nachazeji uto¢isté mezi lidmi se stejnou diagndzou a stykaji se s
persondlem, ktery o né profesionalné pecuje. Pacienti uvadéli, Ze se do takového prostiedi

t€Si — pfipadaji si, jakoby byli ,,v laznich. Mnoho osob, které postihla roztrousena sklerdza, si
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stézuje, ze v Ceské republice chybi specializovana zafizeni pomahajici nemocnym a jejich
rodinam.

NaSe empirické vysledky potvrzuji jiz znamé skutenosti o RS, které jsou uvadéné
v literatufe: ~ Zeny onemocni Castéji nez muZi, nejéastéji onemocni jedinci
v nejproduktivnéj$im véku Zivota. Pokud jde o dopad RS na fyzickou oblast Zivota, vétsina
pacientl konstatuje, Ze béhem poslednich dvou tydnii byla omezena ve vykonavéni fyzicky
naro¢nych Cinnosti a v aktivitich svého volného ¢asu. Dale nemocni pocitovali potiZe v tom,
ze nemohli ovladat své télo jak potfebovali, coZ vedlo i ke zkraceni ¢asu straveného pii praci
nebo kazdodennich ¢innostech.

Vyzkum se zajimal také o psychické problémy pacientl s RS , véetné vlivu prostiedi
na jejich psychiku. Pacienti v domdci pé¢i odpovidali, Ze nemivaji problémy se spankem.
Prekvapivé vSak v domacim prostiedi pocitovali v poslednich dvou tydnech tizkost, napéti,
nebo se citili podrazdéné, netrpélivé ¢i vznétlive. Tyto potize naopak neméli respondenti,
ktefi byli v rehabilitaénim nebo socidlnim zafizeni. Své pocity vysvétlovali tim, Ze na téchto
mistech nachdzeji vice pochopeni nejen od lidi stejn& postizenych, ale i od personalu.
Pacienti, ktefi byli mimo domov, udévali problémy se spankem. Tento vysledek lze
interpretovat tak, ze se pacienti se pravdépodobné 1épe vyspi v doméacim prostiedi.

Dotaznik MSIS — 29 by se dal dle ziskanych zkugenosti vyuzit také v Ceské republice
u pacientli s RS. Mohl by se pouzit k zjidtovani zmén zdravotniho stavu vlivem lé&by a
rehabilitace v ¢asovych tisecich. Do hodnoceni kvality Zivota je mozné touto metodou zapojit
samotne pacienty s RS, ktefi by odpovidali vicekrat za sebou napt. po dvoumésiénim
¢asovém intervalu. Pro lepsi charakteristiku respondentt by bylo dobré k dotazniku MSIS —
29 vlozit par uvodnich otazek, tykajicich se napt. véku, pohlavi, véku prvnich piiznakd, délce
a forme lé¢by...apod. Dotaznik neni vhodné pouZivat u pacientti, ktefi maji tézkou progresy
onemocnéni, nebot’ nékteré otazky by byly irelevantni.

Je mnoho véci, nad kterymi se nékdy snaZzime zaviit o¢i. Kazdy z nas mé ve svém
nitru schovany néjaky strach. At uZ je to obava z bolesti, smrti, budoucnosti nebo samotného
konce — nejen nds samotnych, ale i nasich bliznich. V dne3ni usp&chané dobg tyto myslenky
nevnimame, nebo se je alespon snazime nevnimat a prosté ..jen zijeme™ den ze dne. O to vice
nas mize zasko€it nemoc. AZ v té chvili si uvédomujeme kiehkost Zivota. MoZnéa az nyni se
vice pozastavujeme nad sebemensim omezenim, které i ta nejbanaln&jsi choroba s sebou
pfinasi. A co teprve kdyz se objevi onemocnéni chronického rdzu, které se zhoriuje, a
k vylé¢eni nedochéazi. Poté se potvrzuje to, co se fika: ,,Zdravi maj tisice pfani, ale nemocny

jen jedno — byt zdravy...“
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Kdyz onemocnime, tak se moznd i zamyslime nad otazkou dlouhovékosti. Samotna
vekova kvantita viak nemusi byt radosti. Tak se rozli§uje pojem kvantita od kvality. Snad
kazdy by dal prednost tomu, aby se doZzil méné nez 100 let, ale Zil kvalitni plnohodnotny
zivot. To v8ak samoziejmé zaleZi na tom, co si jednotlivec pod kvalitnim a plnohodnotnym
zivotem pfedstavuje. Asi i nemoc v nds vytvai{ tak trochu skromnost, kdy? d&kujeme za
kazdy novy den, radujeme se z malickosti, jsme vd&¢ni za to, Ze nejsme ve viem zavisli na
druhych, i za na§ sebemen$i pokrok. Pokud se viak neobjevi rana, kdy si nemocni Fikaji:
~rad€ji nebyt — neZ takhle zit.“ Proto je dilezité, aby se celd spole¢nost snazila zabezpeéit pro
nemocné pokud mozno kvalitni, diistojny Zivot a alespon trochu uleh&it jejich trapeni. Nikdy

nevime jestli se i my neocitneme na misté nemocného, ktery bude pottebovat pomoc.
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psychickou a fyzickou oblast Zivota, posouzeni samotnych nemocnych

Bakalafska prace pojedndva o kvalité Zivota pacientt se sclerosis multiplex. Zjistuje
vliv chronického onemocnéni na kvalitu Zivota z pohledu samotnych nemocnych. Poukazuje
na to, jaky ma RS dopad na duSevni a t&lesnou oblast Zivota. P¥iblizuje okolni vefejnosti (at
uz laikim ¢&i zdravotnikiim) potize a omezeni, kterymi mifize tato choroba nemocnym
znepiijemnovat Zivot. Pro vyzkumné $etfeni jsem vybrala a preloZila dotaznik MSIS — 29.
Vyzkumny vzorek tvofi lidé, kterym bylo diagnostikovdno onemocnéni RS, 75 respondenti
(49 zen a 26 muzi), ve véku od 20 do 68 let. Dotazniky byly vyplnény v Domové sv. Josefa
v Ziréi u Dvora Kralové, v Rehamedice v Zacléti, v Prazském kongresovém centru pii
»Mezinarodnim dnu osob s RS*, v trutnovské nemocnici a od dalgich osob s RS v doméaci

péci.

The bachelor’s work deals with quality of life of patients with disseminated sclerosis.
It is trying to find the influence of chronic illness over the quality of life from the view of the
patients themselves. It adverts to the impact that the illness has on the mental and physical
part of their lives. It nears to public ( laity or medics) the disorders and limitations which this
illness can make the lives of patients worse. I chose and translated the questionnare MSIS —
29 for my research. The sample was made from the people who they diagnosed the illness
disseminated sclerosis, 75 informants, 49 women nad 26 men, aged from 20 to 68. Interviews
were filled in Domov sv. Josefa in Zire¢ near Dvir Kralové, in Rehamedica in Zacléf, in
Prazské kongresové centrum during . The International Day of People witd disseminated

sclerosis*, in the Trutnov’s hospital and by people in home care.
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Priloha é. 1
Vazena pani, vdZeny pane

chtéla bych Vas pozadat o vyplnéni tohoto dotazniku, ktery je soucasti mé
bakalarské prace. Dotaznik je zaméfen na prozivani Vasi Zivotni situace.
Pomoci jednotlivych otézek sleduje nejen klinické ptiznaky Vaseho
onemocnéni ale hlavné subjektivni posouzeni vlastni situace — tzv. kvalitu
Zivota. VaSe odpovédi pomohou uréit jak se citite a jak dobie se Vam dafi
zvladat obvyklé ¢innosti.

Informace, ziskané v dotazniku budou pouzity anonymné, nebudou
spojovany s Vasi osobou a nebudou vyuZity k jinym, nez vyzkumnym uéeldm.

Predem Vam moc dékuji za ochotu a spolupraci
studentka : Alzbéta Marcokova

bakalarské studium — obor OSetiFovatelstvi
Lékarska fakulta v HK
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Pohlavi a) zena b) muz

Vek e

VEk, kdy se u Vas poprvé objevily pfiznaky RS? .......

Jakou formu RS mate ?

a) atakovou ( po ndhlém vzplanuti obtizi méte obdobi téméf bez problému)
b) progresivni ( mate trvalé neurologické postizeni)

Pii vyplnovani dotazniku se nachazite ?

a) v domaci péci

b) v socialnim zafizeni
c) v rehabilitaénim centru

d) jste hospitalizovan v nemocnici

Dotaznik MSIS — 29

Autori : A.Riazi, J.C.Hobart, D.L. Laping et.al

(Institute of Neurology, London ; 2003)

Cesky preklad a modifikace : Alzbéta Maréokovd

e Nasledujici otazky zjist'uji, jak moc ovliviiuje Vase nemoc V43

kazdodenni Zivot za posledni dva tydny.

e Odpovida se zakrouzkovanim té ¢islice, kterd oznaduje tu variantu,

jez se nejvice blizi Vasi osobni situaci.

e Pokud se spletete nevadi : pfeskrtnéte to, co neplati a zakrouzkujte, to

co plati.

e Prosim odpovézte na vSechny otdzky, Zddnou nevynechavejte.

Jak moc Vas nemoc RS vibec | jen tak docela | maximalné
v poslednich dvou ne |trochu |primérné | dost

tydnech omezovala ...

1. Pi vykonavani fyzicky 1 b 3 4 3
naro¢né ¢innosti ?

2. Pfi pevném uchopovani 1 2 3 4 5

véci (napf. zavirani

vodovodniho kohoutku ) ?

3. Pfiprendseni véci ? 1 2 3 4 3
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Posledni dva tydny Vam
znepiijemioval /y ...

vubec
ne

jen
trochu

tak

primérné

docela
dost

maximalné

4. Problémy
s rovnovahou?

3

5. Potize s pohybem
po byté ¢i domé?

3

6. Problémy s obratnosti ?

7. Pocity ztuhlosti ?

8. Teézké ruce nebo nohy ?

9.Ttes rukou nebo nohou?

10. KfecCe v koncetinach ?

11. PotiZe, Ze jste nemohli
ovladat své télo
jak by jste potiebovali ?

e e = WSy WG

[SSRECORE SRR NSN]SR ]
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Jak moc Vas onemocnéni
RS v poslednich dvou
tydnech obtéZovalo...

vubec
ne

jen
trochu

tak

prameérné

docela
dost

maximalné

12. Jste zavisly/a
na pomoci druhych ?

1 2

3

4

13. Jste omezen/a
ve VasSich aktivitach
ve volném case?

1 2

3

4

14. Musel/a jste zistat
doma, aniz by jste chtél/a?

15. Mate potize s pouzivani
rukou

pii kazdodennich
¢innostech ?

16. Musel/a jste zkratit ¢as
straveny praci nebo jinymi
kazdodennimi ¢innostmi ?

17. M¢l/a jste problémy

s pouzitim dopravy
(napf.auta, autobusu,vlaku)
?

Jak moc Vas onemocnéni
RS v poslednich dvou
tydnech obtézovalo...

vubec
ne

jen
trochu

tak
primérné

docela
dost

maximalné

18. Trva Vam déle délat
véci ?

1 2

3

4
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19. Mate problémy délat
véci spontanné ?

20. Mivéte urgentni potiebu
jit na toaletu ?

21. Necitite se dobfe ?

22. Mate problémy
se spankem?

23. Citite se psychicky
unaven/a ?

24. Mate starosti souvisejici
s Va8i nemoci RS ?

25. Citite uzkost nebo
napéti ?

26. Citite se podrazdéng,
netrpélive, vznétlivé ?

27. Mate problémy
se soustiedénim ?

28. Myslite, ze Vam chybi
sebediivéra ?

29. Citite depresi ?

Jesté jednou Vam dékuji za spolupraci
a prosim : projdéte jeste jednou dotaznik, zda jste
nezapomnél /a néco zakrouzkovat.
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Priloha ¢&. 2 - Kurtzkeho skala

Stuperi | Charakteristika

0 neurologicky nalez normalni

1 Potize mirné nebo jen anamnestické, vykonnost intaktni, nepatrné odchylky
v neurologickém nélezu

2 Potize jen lehké, vykonnost dotéena jen minimalnég, maly neurologicky nalez

3 PostiZeni vyrazngjsi, hybnost a vykonnost dotéena, pracovni schopnost zachovana,
neurologicky vyjadieny zakladni pfiznaky nebo kombinace vice leh¢ich priznakd

4 PostiZeni t€z8i, hybnost, vykonnost a pracovni schopnost omezeny, normalni zpiisob
zivota mozny bez zavislosti na pomoci druhé osoby

5 PostiZeni zna¢né, pracovni neschopnost, chiize na kratsi vzdalenost samostatné mona

6 Hybnost omezena, spomoci hole, berle, op&rného aparatu, presuny na kratké
vzdalenosti, doma s pfidrzovanim se o pfedméty, schopnost vykonu malych domécich
praci (bez pomoci druhé osoby ¢i s pomoci druhé osoby)

7 Hybnost velmi obtiznd aZ nemozna, zavislost na invalidnim voziku, pfesuny do voziku
a jeho ovladani bez cizi pomoci, zikladni sobéstagénost zachovana

8 LezZici, zavislost na invalidnim voziku s cizi pomoci, sob&stadnost omezena

9 Zcela lezici, nesobéstacny, bezmocny
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Priloha é. 3.
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Priloha ¢. 4.
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