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Uvod

RoztrouSena skler6za je onemsdnvelmi zavazné a rozmanité, které s sebtinggi
mnohé pekvapeni a do velké miry oviivje Zivoty pacient. O této nemoci panuji v laické
verejnosti i mezi pacienty mnohé mytyiiPpraci v MS centru, coZz je specializované
ambulantni pracovistpro lidi s RS, se s touto skdtesti setkhvam deanKdyz jsem se
rozhodovala, jaké bude téma moji baks#é& prace, volba byla jasna, zvolila jsem vyzkum
spojeny s RS. Neda se najifiprny pacient s roztrouSenou sklerézou, protaizmorodost
nemoci postihuje kazdého nemocného individéildliak jsem se jiz zminila, ds¢h je odlisny
a malokdy vidime u pacieinpiiznaky gesre jako z webnice. Tento fakt mved| preferovat
kvalitativni Seteni nad kvantitativnim. Ktbvym poZzadavkem pro vyzkum byla absolutni
duvéra pacieni a ochota komunikovat. Rozhovatgsto zabihaly do témat a vzpominek pro
n¢ bolestnych. Pro # samotnou znamenaly velky emocionalni zazitekedRosti
kvalitativniho Saeni je zkoumani problému do hloubky a mozZnost ratv&zpacientem
duvérny profesionalni vztah.

Ve své praci se snazim nastinit problematiksl & charakterizovatuteZité aspekty
oSetovatelské p& o pacienty s roztrouSenou sklerézou. &ajnse na pojem kvality Zivota
pacienti a popisuji metody, umagijici diagnostikovat kvalitu Zivota.

Vyzkumnym Séenim bych chila zjistit jejich subjektivni pohled na kvalitu Zita s
danym onemocmim, prozkoumat, zda mezi pacienty existuji inniidualni rozdily ve
zvladani nemoci, v preferovaniciych Zzivotnich témat, zda jsou rozdily mezi patyen
ovlivnény formou onemoaini a stupdm postizeni a take, jaky dopad ma RS na jejich

kazdodenni Zivot.



1. Teoreticka ¢ast

1.1Cile teoretickécasti prace
S oporou o dostupnou odbornou literaturu:

1. podat pehled dilezitych aspekt roztrouSené sklerdzy (zejména otiliyicich faktot,
pri¢in, forem, ptibéhu a progndzy)

2. popsat a charakterizovat klinické projevy nemdiggnostiku a kbu

3. charakterizovatidezité aspekty oSiivatelské p& o pacienty s roztrousenou sklerézou
v ramci pée nemocnrini, ambulantni dispenzariga a dlouhodobé

4. charakterizovat pojem kvalita zivota pacitent

5. popsat metody, umsdjici diagnostikovat kvalitu zZivota

1.2 Charakteristika onemocnéni

Svoji praci bych si dovolila 2t irskym poZzehnanim, které by mohlo byt zatpvienottem
pro lidi s roztrouSenou skler6zollasto na vlastniii pociuji, jaké to je ,jit proti ¥tru*.

»Jit proti vetru...

Preji ti, abys vzdycky odolavaétvu,

I kdyZz vane proti taba myslis si, Zze se musis vzdat.

Zistain pevny a jdi proti Bmu — mozna po jinych stezkach a v novych botach.”
(z knizky Co Ti ze srdcergji, nakladatelstvi Doron, 2009)

Lékdaské publikace pojednavaji o roztrouSené skler6zezkomisni (RS) jako
o chronickém zatlivém autoimunitnim onemoéni CNS, které je charakterizované
poSkozenim nervovych olia{demyelinizace) a samotnych nervovych vlaken (akdriéze).
V zaretlivém procesu se upkatji bilé krvinky (leukocyty), konkréth T-lymfocyty a
B-lymfocyty. Dochazi k poruSe b&mé imunity, kdy aktivované T-lymfocyty putujirgs
hematoencefalickou bariéru v mozku, kde destruyglm (tukovy obal nervovych bgk) a

produkuji zastlivé cytokiny (bilkovinné molekuly komunikujici @statnimi btikami).



B-lymfocyty tvari protilatky, které maji schopnost navazat se nalimya nti ho. V CNS t.|.
v mozku a miSe vznikaji vitetn4 a nepravidelna zéhiva loziska — plaky. (Amblér, 2011)
(Viz priloha¢.1.)
Zaret shm niize postupendasu v loZzisku odeznit, vyhasnout. V miippSkozeni pak dochazi
k zmnoZeni gliovych buik a tvork® jizvy, tento jev se nazyva gliéza. Jizvaigpbi tkdové
postizeni mozku, z toho pochazi ndzev oner@ich sclerosis - reckéhoskleros t.j. tuhy.
Myelin, ktery slouzi jako izokni vrstva nervovych viadken a zabezpe oboustranné a
rychlé vedeni vzruah mezi nervovymi bilkami, je poSkozen. Dochazi k porusgenmosu
nervovych impuls - informaci, ktera ma za nasledek vznikmych giznalki. Ty jsou zavislé
jednak od miry poSkozeni nervovych viadken a taiéalizace lozisek.
Obraz plak je renlivy a mizny zc¢asoveho i prostorového hlediskagehto poznatik se da
odvodit nazev, prd se nemoc ozraje jako roztrouSena - diseminovana a mrelmma
- multiplex. Nejno¥jSi poznatky ginaSeji velmi pozitivni zpravy o moznosti obnovy
myelinu, tzv. remyelinizaci. Tato ndprava vSak ndobtaténé plnohodnotna co se d§
funkce i rychlosti.
(Nalez obrazu roztrousSené skler6zy na MR - ¥ippac. 2.)

Jisté je, Ze od roku 1860, kdy byla R®rpé popsana jako nozologicka jednotka
zndmym pézskym profesorem Jean Martin Charcotem, se mnom#ilo. Podivejme se

tedy nejdive do historie.

1.3 Historie onemocréni

Nangtem Kk literarnimu dilu by mohly byt dochované dgpisdenik Augusta Friedricha
d’Este, bratrance britské kralovny Viktorie, ktekjl na pelomu 18. az 19. stoleti.
Zaznamenavaji jeho dramaticky osud tideti let Wku s fresnym popisem potizi, které ho
postihly. Vzhledem ktehdejSimu igobu Zivota Slechty, by se dalo uvaZovat
i 0 neurosyfilitidt, roztrouSena skler6za v té dgbst nebyla nikde odbornpopsana.

Prvni zminka z odbornych knuhpochazi od londynského patologa Roberta Hoopera
(1783-1835), ktery v roce 1828 ve svém atlasu zmélzmiSni skleroticka loziska. Jeho objev
byl vS8ak odbornou \ejnosti znevazovan. O pochybnosti se doiméamiry pravépodobré
postarala rivalita koleg
DalSi nalez se datuje k prvni polo#il9. stoleti. Vznikl gsobenim dvou patologickych

ey

anatont Zijicich a tvdicich nezavisle na sdbv P&izi. Znamy profesor Jean Cruveilhier,



prosluly mimo jiné pitvou Chopena na jehie@gsmrtnou Zadost, vydal anatomicky atlas, kde
popisoval pipady dvou Zen, 31-leté a 54-leté fizpaky onemoani, které oznél jako
~Sklerozu skrvnitou a osivkovitou*.

Jeho kolega, patolog, Robert Carswell, navic vyigk&resli, zhotovil ges dva tisice kreseb
pro londynské muzeum, kde také vyobrazil na mid#lés hmot tvarem ,nepravidelna
loziska“.

Pro Klinickou praxi roztrouSenou skler6zu papseurolog Jean Martin Charcot v roce
1868. Uvadi definici RS jako ,skler6za v plakaciento termin, kdy lozZisko je ozéavané
jako plaka, se pouziva az dodnes.

K dalSim dilezitym wdeckym poznatkm doSlo postuphs rozvojem mediciny -&dy jako
takové. Uvadim &které z dlezitych poznatk.

V roku 1891 doSlo k rozpoznani globulinové frak@rasjako protilatek v boji organizmu
proti infekci.

Rok 1908 - Nobelova cena Nrmkovovi a Ehrlichovi za definovani b&né a humoralni
imunity.

Objev z roku 1928 poukazoval na mozkovékyuoligodentrocyi jako zdroj myelinu.

Rok 1933 pinesl rozvoj ve zkouméni chorob v souvislostédidné predispozice a
vyvolavateli onemocini na vygstovanych geneticky totoZznych kmenech laboratornich
zvirat.

Vroku 1936 dosfi védci k poznatku, Ze lymfocyty hraji roli v imunitrddpowdi a
protilatky jsou vytvéeny B-lymfocyty a o rok pozii vypozorovali, Ze nervové vlakno, které
ztrati myelin, ztrci zarowd schopnost vedeni vzruchu.

Rok 1956 byl zasadni pro zji$ti, Ze hematoencefalicka bariéra brani imunitnirkm ve
vstupu do CNS a v roce 1965 byla dale potvrzeeakae T-lymfocyi vaci myelinu.
Prevratnym zji&nim byl fakt z roku 1981, Ze oligodentrocyty jsschopny tvéit myelin

i v dosglosti a nabizi se tak dalSi otdzka ke zkoumanie,stimulovat jeho tvorbu?*
Polovina 80. let nasi do diagnostiky RS magnetickou rezonanci (MRI)

Od roku 1989 se popisujizné studie rodin s RS. (Havrdova, 2000)

Nag. Lensky ve své publikaci uvadfipéh jednovajénych dvogat - dtvéat ze Zvolena,
u kterych byla diagnostikovana RS. U Aleny ve dwdind Evy ve ttinacti letech. | kdyZ se
nejedna o imou dédi¢nost, dalo by se hovib o rodinné predispozici a vhimavostiiiych
jedinai. Dvojcata pati celosetové k atraktivnim objektm (Casti v fiznych genetickych
studiich.
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DalSi pgipad, kdy vjednom rodokmenu byloétp prokdzanych fipadi RS, jeden
pravdEpodobny a jeden mozny, byl zajimavy tim, Ze segdmio potomstvo romantického
buditele Josefa Jungmanna. Jednatxivéto rodiny Zije dodnes stale na Berounsku.
Proslycha se, Ze jeden z ndgich velikai némecké lyrické tvorby 19. stoleti, Heinrich
Heine, trgl praw timto onemocénim. Nebyla to neurosyfilitida, kterd ho upoutaégakonci
Zivota k izku. Dikaz, Ze se jednalo o roztrouSenou sklerézinepl Dr. Dean z Dublinu.
V té dokg, kdy Heine onemocih Iékaistvi teprve tuto nemoc objevovalo. Basnik byl tedy
vydan napospas ,svému Zitkovemu hrobu®, jakiikal posteli, kde travil dlouhé chvile
z davodu plegie.

KdyZ se vratime zpatky k poznatk 0 RS wasovém pirezu d&jin, miZeme pozorovat
raznorodost Iéebnych postujpv minulosti a dnes. Zatimco v devatenactém stbldd kkzné
odstraiovani mandli, psychiatrickadea, rtg zéeni, dietoterapie, vitaminoterapie, steniny
zlataci stribra, dvacété stoletitipasi erudova¥)Si pohled. Na zakladzatinajicich klinickych
studii se vyuziva kopolymer-1, syntetickd napodaiemyelinového bazického proteinu a
dalSi specifické Iéky (interferony) , které sniZogiet a tizi atak. (Lensky, 1996)

Dnesni doba imasi takova diagnosticka kritéria, které maji zeelzrychleni celého
diagnostického procesu. Vysledkem bglonbyt wWasné zahdjeni ¢by u vSech pacieft
s prvnimi giznaky, nez-li dojde kigchodu v klinicky jistou RS. Snahou je oddalit dals
ataku a tim i ndist potiZi u nemocnych s touto nemoci.

V patogenezi RS vSak dodnegstava mnoho otéenych otazek, kteréekaji na své
odpowdi.

1.4Vyskyt RS

Epidemiologie zkouma vyskyt a rozloZeni onenga€ v uritych popul&nich skupinéch.
RS se da ozr# jako nemoci epidemiologicky zajimavou. Vyskytochby se zvysSuje

se vzdalenosti od rovniku k pélu. Celkme naietnosti vyskytu podili gkolik faktora.
Z lékarskych publikaci uvadim:
a) Geograficky faktor

RS se tégf nevyskytuje v tropickém a subtropickém pasmu ezgcna na kontinentech
Jizni Ameriky, Afriky a Asie. Naopak vysSi vyskyllzaznamenan v zapadni a jizni Kaad

v severnicasti Spojenych stét ve Velké Britanii, Skandinavii¢asti Francie, Nizozemi,
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Belgii, dale v Nmecku, Svycarsku a Polsku. Ob&cee da tedyfict, Ze onemocmi

se vyskytujetastji ve stednich a chladjSich zengpisnych Sikach.

Ceska Republika pttv tomto zebicku ke krajinam s vy33im vyskytem RBrevalence RS
(vyskyt onemoceni ve vybrané populaci obyvatel)Gdeské republice je 170 -180 na 100 000
obyvatel t.j. asi 18 000 lidi. (Steinerova, Kovad12)

Zajimavosti jsou propastné lokélni rozdily pNlielad vyskyt RS na Sicilii je 12 krat vySssi
nez na Uzemi Malty,cioliv tyto dva ostrovy jsou od sebe vzdalené jentdf kilometi a
podnebnim klimatem se té&mnshoduiji.

N¢kde koncentrace vyskytu onemeéon RS vyvolava dojem epidemiologickych ohnisek.
Jako piklad uvadim severni Svycarsko, konkeétmésto Basilej, samdejmé existuje
spousta dalSich.

Geografickad distribuce tak neni spolehlivym ukaemte a nevys#tluje pricinu RS.
Disproporci zempisného vyskytu ovlikuje také velké mnoZstvitiginnych souvislosti. Jsou
to pronmenné z hlediska klimatu, geomagnetického pole, nasgkéovysky, sluneniho z&eni,
sloZzeni @dy, vody, gitomnost stopovych prék migrace obyvatelstva, hustota osidleni,
prostedi, zdravotni p#é&, stravovani obyvatel a souvislostuznymi viry a infekcemi.
(Lensky, 1996).

b) Geneticky faktor

RS neni jednoziia¢ geneticky podmiénou nemoci. Jak pojednavaji mnohé studie,
nejedna se oipmou cdi¢nost, ale dalo by se hakibo rodinné predispozici a vnimavosti
urcitych jedindi. Zodpowdnost v otazce genetiky nenese pouze jeden geny @igack
vzniku RS se podili vice génGeneticka predispozice se prosadi pouze u vnichajegind
za utitého vlivu prostedi. Procento rodinné zae je Gzné, odhaduje se asi na 10 %.
Nejvétsi riziko vzniku nemoci je u sourozencspecialg u jednovajénych dvogat procento
vzniku RS stoupa asi na 25%. Obéwe darict, ¢im vzdalewjSi pribuzensky vztah, tim

mensi riziko rodinné zé&te. (Havrdova, Hoskovcova, Dusankova et al, 2006)
c) Pohlavi a &k

Prvni piznaky onemocini prichazeji mezi 20. - 40. rokem Zivota. RS se vysytte
vétSi mie u Zen nez u mizv porreru 2:1. U pohlavnich hormdne predpoklad, Ze existuje

moznost ovliiovani imunitni reakce. Prudké hormonalni éayn v obdobi puberty,
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poporodnim obdobi nebo menopauze jsastym spougtim mechanizmem nemoci u Zen.
Vzhledem k této skutosti je pondr Zen \ii¢i muzim s¢asnym a pozdnim zatkem nemaoci
jes€ markantwjsi, asi 3:1 a 2,4:1. U Zen byvagabek onemoaini zjiS€n v priméru o jeden

az dva rokyasreji nez u mua. (Havrdova , 2000)

d) Rasovy faktor

e

zatim co bloSi se jevi k onemoeéni jako nejvnimagjSi. Tento faktor vSak nelze hodnotit
samostatéy rasovy faktor je také ovliwm zengpisnou Sikou. Zajimavosti je, Zechteré
skupiny obyvatel zethjsou \ici nemoci doslova odolné. RS se de facto nevyskytuje
Eskymaku, americkych Indiénnebo u jihoafrického kmene Bantu. (Lensky, 199638)
(Havrdova, 2000)

1.5PFiciny vzniku RS

Lensky uvadi : ,Roztrousena sklerdza je nltatkcné onemoceni, Ze Ize i ném na vse
myslet a vSe vyzkouSet.”
Piavodni teorie ozn#valy RS jako proces degenerativnéedci byli greswdéeni, Ze se jedna
o disledek toxickych a infalich jeva. Zda se, Ze i dnes, kdy je zndma geneticka sastial
vliv virovych infekci, wtSina g¥icin, které rozhoduji o @béhu nemoci a typu onemogmi,
zustava neobjasmych.

Minulé i soasné studiefimaseji tyto teorie vzniku:

a) Infekéni

Existuji domginky, Ze virus, odpasdny za RS, osidli lidsky organizmus jiz &tstvi,
nékdy kolem puberty atistavé v klidové bezfznakové form n¢kolik let. Po letech se virus
z latentniho stadia zaditych mechanizr aktivuje a spusti autoreaktivni proces, kterydon
demyelinizaci. Identita viru tstava skryta. Nejvice se vSak mysli na virus spekji
zarcEnek, @iusnic, planych nesStoviéi oparu, adenoviry a inféki mononukledzy. (Lensky,
1996)
V poslednich vyzkumech je diskutovanym virem Epst&arr (EB) virus ze skupiny

herpetickych viii. Tyto viry nesou na povrchu své molekuly konstiykedobnou myelinu,
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proto mizou byt zfisobilé k tomu, aby nastartovaly autoimunitni procéde. Jestlize se tato
domreénka potvrdi, jisty vysledek by mohlaipést @kovani proti tomuto viru u vybranych

pacienti. (Horakova, 2012)

b) Neinfekéni

Poruchy metabolizmu a Zivotosprava

Pozornost se soistuje na enzymy, ¢¢ké kovy, vitaminy - pedevSim nedostatek
vitamini skupiny B, rozdilna j@mena uhlohydraf a hlavié nadbytek nasycenych mastnych
kyselin ve stra¥ nag. v podok kravského mléka a miaych vyrobKi. Na zéklad téchto
oblastech sita - rovnikovych nebo polarnich, je nizsi vyskyt §#jovan pra¥ s kojenim a
pozcEji s vétSi konzumaci rybich a rostlinnych tukA opet jeden piklad, ktery by mohl
souviset s protektivnimidinky nenasycenych mastnych kyselin - Zesmnizkym vyskytem
RS je také Asie. Vysoka konzumace sojovychtbalvodnichfas by mohla byt tou spravnou
cestou ke zdravi.
Velkym fenoménem poslednich vyzktmapojenych s RS jeiteZitost vitaminu D, ziskaného
piirozenou cestou ze slumgho z&eni. Vyssi hladina vitaminu D by mohla snizit visoie
riziko rozvoje této choroby. Nyni¢dci z Oxfordské univerzity podpiti tuto teorii dalSimi
dukazy, Ze existuje spojitost mezi nedostatkem sioi® sétla a zmgisobem, jak do
reaguje, ma-licelit onemocgni. Vyzkum dospl k zawru, Ze roztrouSena skleréza je
zpisobena kombinacikolika faktort, ale je Zetelrt spjata s nedostatkem vitaminu D.
Priciny RS nejsou znamé, ale je prapddobné, Ze kombinace stresu, infekci, reoil a
nedostatku vitaminu D, negat&rovliviiuji pribéh této nemoci a @Zou byt aktivatorem
jejiho vzniku.

http://orgo-net.blogspot.sk/2011/05/roztrousen&skda-je-zpusobena.html

http://www.zijemenaplno.cz/Clanky/a738-Roztrousskieroza-jinak-take-ereska.aspx
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1.6 Pribéh, formy a progn6za RS

a) Prabéh RS

Neexistuje nic, co by se dalo u RS azngako typicky pfibch onemocani.
Klinicky obraz je mnlivy a predem nevypdtatelny, probiha u kazdého
individualne. Lensky ve své knize velmi ozhge RS jako ,chameleona mezi nemocemi.”
(Lensky, 1996)

Pongrné novy termin v problematice tykajici se RS je pojektinicky izolovany
syndrom* - CIS, je to soubor fiznaki, typickych pro RS, kterym onemasn z&ina,
piicemzZ tyto symptomy se nedaji vy¢#hit jinou chorobnou jednotkou. Oporou v diagnostic
je minimélre MRI s nalezem potvrzujici RS a je$pe i nalez v likvoru (mozkomisni mok).
Jedna se o jedinou klinickou epizodu s pddeim na RS.

CDMS je ozn&eni pro Klinicky definitivni diagnostiku RS, jedrse o d¢ samostatné
klinické piihody s postihem dvouiznych oblasti CNSHavrdova, 2004)

Ataka (relaps) je nasledkem vzplanuti Z&n kdy no¥ vzniklé nebo vystufované stavajici
symptomy RS trvaji dobu delSi nez 24 hodin, negoprovazené hoteatym onemoatnim
se vzestupenglesné teploty nad 38 st celsia. Prvotni ataka ma u kazdého pacienta
individualni pabéh. Mize se liSit délkou, intenzitoéi symptomy. \&tSinou po ni dochazi
k remisi (zlepSeni stavu), zcel& casténé. V piipad primarreé progresivni formy vSak
k remisi po atace nedochazi. (Horakova, 2012), (etaxa, 2000), (Krasulova, Havrdova,
2008)

Uhthoffiv fenomén Wilhelm Uhthoff 1853-1927, émecky oftalmolog) jedna se o jakousi
.pseudoataku” nebo pseudoexacerbaci RS, kdy vyskytptonii RS, které se projeviftip
zvySeni &lesné teploty v prvnfack pri infektu, nebo po pobytu v horké lazni nebo sgaun
vyssi fyzické zatzi, stresu nebo ip vyéerpani organizmu, ijpomina ataku.Casté jsou
piechodné poruchy zraku.

Progreseje trvalé zhorSovanheurologickych fiznaki, délka trvani mze byt od 3 do 6
meésial.

Remise je stav bezfiznakového klidového obdobi. Nemoc i nadaleetpyava, ale
nezmsobuje pacientovi Zadné potize.
(http://www.fnbrno.cz/data/files/NK/2010/Klinick%C3B®%200braz%20a%20%C5%Alk
%C3%A11ov%C3%A1n%C3%AD%20RS.pdf
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b) Formy RS

Zakladni rozéleni se da rozvrhnout na &wmezni varianty a tmaligni abenigni formu.
U maligni formy dochazi k rychlé progresi nemo@z ana za nasledek vysokou invaliditu
pacienta.
Benigni forma je charakterizovanaidkavymi atakami s dlouhou remisi a minimalnim
neurologickym deficitem.
Pctet atak, délka trvani remisi a mira neurodeficizdéluje RS do 4 forem:

» Relaps-remitentni (RR-RS)

» Sekundara (chronicko) progresivni (SP-RS)

» Primarre progresivni (PP-RS)

» Relabujici progresivni (RP-RS)

Relaps - remitentni formazaiina u 85% paciefit je charakteristicka gtdanim atak
s remisemi. Rznorodost fiznaki a mira neurologického postizeni zavisi na lokaliza
loZiska, nap. od postiZzeni zrakového nervu az po parestézieit(fmoneéni, mravegeni).
Ataky u RR formy probihajitizné dlouho - az do tydih Dochazi po nich&tSinou kéasténé
az uplné remisi. V ptcich této formy ma zhruba polovina paciejein nepatrné obtize, coz
je nedonuti vyhledat I1éke. U této formy je mozne, Zéijle pouze jedina ataka, nasledovana
I desetiletou remisi. Pouze tato forma RS jerdatvlivnitelna leky. Zajimavé je, Ze relapsy
se nmiZou v p@&atcich choroby upravit i bez adekvatnéldg. Vyswtlenim je, Ze u pacieint
v patatku onemockni jsou jeSt zachované rezervy CNS. Zanedbanitbyéa opakovanym
vzplanutim neléeného zaktu se tyto rezervy velmi rychle ¥grpavaji. Nemoc sef@sune do
dalsi formy - sekundaénprogresivni, ktera je uz farmakologicky Sgawwvlivnitelna a je

charakterizovana&sim neurologickym deficitem

Sekundarrg (chronicko) progresivni forma (téZ chronicko-progresivni) nasleduje relaps
- remitentni formu. K této forthRS dochazi tehdy, kdyZz organismugenpa sveé regenenai
schopnosti. Ubytkem nervovych vlidken dochazi ugstik nafistu invalidity. LéKy se tato
forma jiz hite ovliviiuje. Median mezi pgatkem relaps remitentni formy a jejirfephodem v

sekundara progresivni je 19 let.

Primérné progresivni forma postihuje pblizné 10 az 15 % pacieit ktei po prvotnich
symptomech RS ned nikdy obdobi remise. Progrese obtizi a mira lioMy narista
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pozvolna, bez jakychkoliv nebo minimalnichépioremisi. Vyskytuji se poruchy hybnosti a
citlivosti korgetin - parézy dolnich kaetin, dale se ifidavaji poruchy chize (ataxie) a
ztuhlost kowetin (spasticita). #padné remise nejsou vyrazmddileny od atak. Vznika
u pacient v pozajsSim wku, vice u mud, priblizné ve wku kolem 40 az 50 let. Léky je tato

forma jen &Zko ovlivnitelna.

Relabujici progresivniforma je velmi vzacna a vyskytuje se sporadickye@acrni je
u této formy od pe&atku dost progresivni, po atakach nedochazi k zadré minimalnimu
zlepSeni a kazd4 ataka zanechava trvalé neurotgiokkozeni. Jde o néjle I&itelnou
formu RS (Havrdova, Hoskovcova, DuSankova et al, 2006), ¢kgn 1996)
Posouzeni stavu pacienta se hodnoti podle EDS&r{ded disability status scale - raegia

stupnice stavu invalidity) nebo takeé jinak tzv. kakeho skaly. (Viz filoha¢.5)

c) Progndza

S rozvojem poznatko RS se jednozie¢ dosglo k faktu, Ze nezvratnému procesu
demyelinizace a nasledibytku nervovych viaken, lze velmi efektipiedchazet, pokud se
zane sc¢asnou lébou. Zpmisob chovani a mira ovlivnitelnosti nemoci se takaakuje
k form¢ postizeni a aktivi nemoci. Rozmachem novych diagnostickych metodo jpk
nagiklad magneticka rezonance, které dokaze zobiidaiejmi diskrétni loZiska, sefigpélo
k v¢asné diagnostice onema@on. Souinnost dalSich vyS#tvacich postujp tzn. odborné
klinické vySeteni neurologem, oftalmologem a urologeniegmé laboratorni vysledky
z mozkomiSniho moku a udledné elektrofyziologické vydeni, zarduji rychlejSi
diagnostiku, tim cilenou ¢&u a oddaleni relapsu. Ale i v dneSni d@broztrousena skleréza
onemocgnim, kterécast pacient imobilizuje nebo postihuje velkym kognitivnim dgfem,

coz je divodem odchodu nemocného z prace do invalidniichadu.
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1.7 Klinické projevy RS

Klinicky obraz RS se manifestuje podle lokatie a velikosti loZisek v bilé hnéotnozku
a michy. Prvni obtiZze obvykle pacient vnima jakavygnamné. Fznaky niZzou pochazet
z raiznych center v CNS, ngjstji dochazi k posSkozeni zrakového nervu, dale byasto
postizena micha a mozkovy kmen.

Odborna literatura uvadi tyto symptomy:

Opticka neuritida typicky postihuje jeden zrakovy nerv. Pro nemocnéha@namena
zamlzené vidni az ztratu zraku, vypadky zorného pole se slepyisty, rkdy je jenom
pocit horSi ostrosti barev. Signalem poSkozeizarbyt bolest zadmim bulbem.

Poruchy citlivosti spojené s nggemnym mravedenim, pichanim, palenifparestézig
jsou ¢asto podceované piznaky pacientem i l[ékam. Jestlize se vyskytuji spolu s optickou
neuritidou na z&tku choroby, znamenaji pro nemocnékiamivou gedpovd benigrejSiho
prabéhu nemoci.

Motorické symptomy zahrnuji centralniparézy v rizném rozsahu (parézacast€na
ztrata hybnosti kofetiny), které ndizou byt spojené se spasticitou (spasticita - zsihlo
svalstva, zvySené svalové gt Spasticitavede k nezvratnym z&ndm funknosti korgetin
jako jsou zkracovani svalkontraktury) a ubytek svalové hmoty (atrofie)irydnim jevem
jsou bolestivé fece (spazmy) takto posSkozenych swaChodici pacienti si&Sinou séZuji po
delSi chiizi na pocit ¢Zkopadnosti, tuhosti nebo slabosti nohou, kterauséroyt ze z&atku
nijak vidét. Poruchy hybnosti f¥ou postihnout kteroukoliv k@etinu, jednda se
0 monoparézy sasténé ochrnuti jedné kdaetiny), hemiparézy ¢ast&éné ochrnuti jedné

poloviny €la) i paraparézycast&éné ochrnuti obou dolnich keetin).

PostiZzeni mozkovych neni — jedné se o nésledujici poruchy:
Okohybné poruchy - diplopie (dvojité vidkni), nystagmus(kmitavé pohyby énich bulki)
Obrna licniho nervu — zpisobuje asymetrii ohieje, nap. jednostranna nedostatest
mimickych sval zagicinuje pokles ustniho koutku, stim je spojena dysar(Epati
srozumiteln&eg, porucha je ve vyslovnosti) a v kame fazi i poruchy polykani (dysfagie).
Poskozeni trojklanného nervu—neuralgie trigeminu (kruté zachvatovité bolesti v obdiji)

Mozekoveé poruchy, kdy vazne kontrola koordinace poliylobjevuje se tzvintenéni
tfes (ttes ged cilem a na cili), kKii kterému pacient ztrdci moznost samostatnosti

ve vykonavani &nychcinnosti, nap piti, jidlo.
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Zarazuje se sem ataxie nebo-li nekoordinovany pohyb, ktery se projevug@istou chizi
(ptirovnava se k diei opilce).

Kmenové poruchy zatupuje v nejgtsSi mie vertigo, pocit ,motani hlavy”, zavrati jak
udavaji pacienti. Mze byt doprovazeno nauseou, pocitem na zvracenio Pptize
nemocnému zriia¢ znemouji pohyb v prostoru. Bez pouziti kompetiaech poniicek ¢asto
nejsou schopni samostatnéizh nebo jsou socidinizolovani tim, Ze &bec nevychazeji
Z bytu.

Poruchami moeni trpi asi 75% paciefit s RS. Jsou zé@ginéné poruchou sfinktér
(swract). Projevuje se pocitem imperativni mikce jii pmalé napini méového néchyre.
Nevyhowni této potel® vede u pacieiits RS k inkontinenci a zaroese sniZzuje kapacita
mocoveho néchyre. DalSi poruchou je neuplné vypragdn maiového néchyie, coz je
doprovazeno obtiznym spo&sim nebo peruSovanym proudem rtio Mo¢, ktera neustale
zastdva v moéovém nechyfi je navic zdrojengastych meovych infekci.

Poruchy vyprazdiovani trapi asi 60 % pacieint Jedna se o potiZze ve smyslu zacpy nebo
inkontinence.

Sexualni poruchyjsou procentuekhu muZi o réco vySSi nez u Zen, jedna se o gom
75 : 50.Zatimco u mué se vyskytuji poruchy erekce depgbasna ejakulace u Zen jde
neiastji o zalezitost spasticity adduktgrsniZenou citlivost (hypestézie) v oblasti genital
neschopnost orgasmu.

Bolest nas upozatuje, Ze vile neni gco v pdadku. U nemocnych s RS sépisuje
komplikacim, nafiklad vzniklym kontrakturam a pétk doprovodnim znakm nemoci.
U imobilnich pacient je podréta k bolesti gemira. MiZze to byt nevhodna postel, Spatna
poloha na voziku, poruchgiti, parestezie, spazmy, atd. Bolesti vSakZou pocfovat i
pacienti, kté nejsou nijak omezeni v pohybu. Jedna se o neaertigeminu nebo bolesti za
okem, dale bolestifitha i zacp ¢i mocove infekci. Klasifikace bolesti se provadi pomoci
riznych Skal bolesti. V naSich podminkach se pou3i& - vizualni analogova Skala
bolesti.

Unava je velmi nespecificky fiznak vnimany kazdym pacientem individualiSte;jré
jako bolest je to projev subjektivni, ktery |zéitobjektivizovat. Unavu by pacienti din
respektovat, znat svoje hranice a nesnazit séeleopat. Sfidani aktivity a pravidelného
odpainku se stava u lidi s RS opravdu nutnosti. ZvyS@mdva se five projevovat nejen
duSevni vy¢erpanim, ale i celkovou svalovou Unavou, pocitemy,theobratnosti, nelze bez

problému koordinovat pohyby nebo usnout.
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Poruchy nalady, ¢i uz ve smyslulepreseneboeuforie se v dnesni dabdostavaji vice do
pozornosti |1ék&l, nez tomu bylo v dabminulé. Depresi trpi v pméru 45 - 55 % pacieit
s RS. Zasti se mzou vyskytnout i pechod® v kontextu s podavanim vysokych davek
kortikosteroidi. Plati zasada, Ze u pacients €Zkymi depresemi se musi podani
kortikosteroidi v doke ataky peliveé zvazit. Deprese neni jenom odezvouasto neutSenou
situaci nemocného, ale nové vyzkumy poukazuji,dee g nasledek vlastniho chorobného
procesu. Navenek se projevujeéhem, podrazeéhosti a starostmi. Pacienti s RS maji
mnohem ¥tSi sklon k sebevrazdam nez jedinci ve zdravé @mpul
Euforie se dnes vidd u RS mnohem mémeZz deprese. Vyskytuje se u padient
v chronicko-progresivnim stadiu choroby. Patologojstili, Ze toto nekontrolovatelné veseli
koresponduje s roz&nim komor a lozisky velnich lalocich.

Kognitivni poruchy ptibyvaji s pokrgilejSim rozvojem nemoci. iRinou je porucha
pienosu vzrucih a ztrata nervovych vyiki v asocignich oblastech.

Paroxysmalni poruchy charakterizuje Lhermiity piiznak, nebo-li pocit projeti
elektrického prouduip piedklonu hlavy. Nkdy je @itomné i mraveteni dolnich kodetin.
Jedna se offznak, ktery zfisobi podrazéhi loziska v kéni miSe. Déle se ®iou @idruzit
epileptické zachvaty, které souviseji s tvorbolkplgpodkorové oblasti.fezitostre se niize
objevit zachvatovita poruchaci - vyslovnosti,casto doprovazena ataxii. (Havrdova, 2000)

1.8Diagnostika

Spravna diagnostika roztrouSené sklerézy hyjanzainat odbornym neurologickym
vySetenim na zaklat anamnézy zjighé od pacienta a stavajiciho neurologického nalezu.
Konenou diagndzu podgbdalsi, v dnesni débvelmi kvalitni vySetovaci metody.

Pati sem :

» Nuklearni magneticka rezonance - MRI

» VySeteni mozkomiSniho moku

» Evokované potencialy - EP

» VySeteni oftalmologem
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Nuklearni magneticka rezonance - MRI

Magneticka rezonance je neinvazivni vi®eici metoda, kterd vyuziva znalosti
0 magnetickych vlastnostech profomodikovych jader. Kdyz uloZzime pacienta do tohoto
silného elektromagnetického pole, dojde k uwadéni protofi se sildarami vrEjsiho
magnetického pole. Z kruhového elektromagnetické&iaelu jsou vysilany podity
magnetickych poli a radiovych vin, jejichZidkem dojde k peskupeni vodikovych protén
ve tkani, vznikaji radiove impulsy a ty jsou zazmarany do péitace.
Magneticka rezonance je vyBati, které s vysokou rozliSovaci schopnosti zobhildu
hmotu CNS a znazorni tak i velmi diskrétni pataik§ loZiska.
V diagnostice RS odhalila MRI velky pet nimych lozisek. Revratné bylo zjig&ni, Ze
zaretlivych 1ézi v mozku a miSe se vyitvd - 10 krat vice, nez kolik pozorujeme Klinickych
atak u pacierit Rozsah loZisek na M&asto nekoreluje s klinickym obrazem pacienta.

CT vySéeni m& nesrovnateinnizSi senzitivitu a v dnesni délprakticky nema

opodstatsni, je zalezitosti spiSe dob minulych.
(Feitova, 2002), (Havrdova,2000)

Vyseti‘eni mozkomiSniho moku

Analyza mozkomisniho moku (likvoru) je jednoel zakladnich vySg&ivacich metod i
stanoveni diagndzy roztrousené sklerézy.
Zajima nas kvantitativni a kvalitativni cytologien. mnozZstvi a zastoupeni kv likvoru,
zhodnoceni funkce hematolikvorové bariéry, stanowdigoklonalnich IgG pas intratekalni
syntéza IgG, IgM, IgA a syntézy specialnich progkaproti neurotropnim viim spalnéek,
zarcEnek a planych nestovic, které sézou uplaiiovat v patogenezi onemasni.
Lokalizace a peet oligoklonalnich pdsv likvoru nemaji obeahdiferencial@ diagnosticky
vyznam.
U pacientt s diagn6zou sclerosis multiplex je stanoveni digoalnich IgG pas pozitivni
v 98 % vySatenych vzork mozkomisniho moku.
Likvor se odebird lumbalni punkci. DalSi zminkai gerv kapitole oSébvatelské pée.
(Bedn&ova, Adam, 2002)
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Evokované potencialy - EP

Evokované potencialy je neinvazivni vydgaci metoda, ktera vysaje funkci zrakovych
(VEP), sluchovych (BAEP), somatosenzorickych (SEPinotorickych (MEP) nervovych
drah.
| kdyZ je v dnedni dabwvetsi diraz kladen na MRI a vyS&eni likvoru, tvdi evokované
potencialy dlezitou sloZzku v celém diagnostickém procesu RS.

Hlavnim ginosem evokovanych potendigeé :

» objektivizovani klinického nalezu

» monitorace funkce nervového systemeage
Zaznam je sniman elektroencefalogramem (EEG) argcpvan poéitatem. Léze nervovych
drah se projevi zpomalenim rychlosti vedeni nerliowé&ruchu.

(Bares, 2002)

VySetireni oftalmologem

Jednim z typickych &asto i prvnich projav roztrousené skler6zy jeanét zrakového

nervu — Neuritis optica (NO).

Ze zdroji lékat o¢ni kliniky 1. LF UK a VFN v Praze prezentovanyciNeurologii pro praxi

z roku 2011 jsem se detla, Ze ve specializovanérd ambulanci diagnostikuji z 1/3 optickou
neuritidu u pacierit s jizZ stanovenou diagn6zou RS, dalSi 1/3 nemocpiesto, Ze nesty
dosud zji&nou RS, ale podle anamnestickych tdije usoudit, Ze maji preéthné ataky

v minulosti a zbytek pacieintma diagnostikovanou optickou neuritidu jako prprojev RS,

I kdyZz anamnéza od pacienta pro toto onertioiceatim nijak nessdci.

Z tohoto poznatku plyne, Zecasna a fesna diagn6za oftalmologa,age byt pro lidi

s roztrouSenou skler6zouildzitym cinitelem v dalSim vyvoji nemoci. Jak je znamo, jen
¢asna a opodstatna I&ba, mize byt cestou k ugphu.

Provadi se vySeni aniho pozadi, kde je utkzité rozlisit, jestli se jedna o z&n
retrobulbarni nebo intraokularni. U retrobulbarauritidy, kdy je poSkozeni nervu z&ndm
bulbem, Iék& nevidi na énim pozadi Zadné zmy. U Intraokularni neuritidy, ktera je m&n
casta u RS, se da pozorovat &dmpilar sitnice, kongym stadiem je atrofie (Ubytek) papily
zrakoveého nervu. iled vySetenim @niho pozadi se musi paciertgpavit tak, Ze se navodi

mydridza (roz&eni zornic) na oku.
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Déle se provadi vy&eni perimetru, kde se zZfi§je vypadek zorného pole. Vyseti se
provadi za pomoci ifstroje, ged ktery si pacient sedne a zrakem fixuje&ityr bod.
Stisknutim tl&itka zaznamenava zableskyizmych oblastech svého zorného pole.

Pacienti si mnohdy tento vypadek ani sami reomuji, k &nimu Iékai je dovede pouze
porucha vizu nebo bolest za okem.

Oc¢ni lékai Diblik, Kuthan a Sklenka nastinili svého typickébacienta:

.,Nas typicky pacient je mezi 20-40 rokyku, caskji Zenského pohlavi, jinak zdravy,
s poklesem vizu jednoho oka, ktery se vyvkolik dni, ma tlakii bolest za okem, zhorSujici
se pohybem. jffed 2 tydny prodal ¢i ,prrechodil* virozu. Fi vySeteni zjigujeme pokles
centréiniho vizu dzného stup# poruchu ZP (zorného pole), snizenou CS (citlivaest
kontrast), poruchu barvocitu a na fundu najdemenmani nalez.”

(Diblik, Kuthan a Sklenka, 2011)

1.9 Terapie RS

Driv, nez se zminim o moznostechbyg, rdda bych odcitovala doktorku Horakovou, ktera
v jedné svoji praci pise :
.Nezapoma@me, Ze v dah kdy neléeny pacient vypada dostdte zhorSeny na to, aby
dostal drahou lébu, tak uz bohuZzelpstava byt optimalnim respondentem.*
(Horakova, 2008)

Terapeuticky algoritmus u roztrouSené skleréey v poslednich 15 letech podstatn
zmenil. Stejre tak, jak mize byt fiznorody ptibéh roztrousené sklerdzy, da se to saié
i 0 l&bhé. Neda se vytviat jednotny postup pro vSechny pacienty.ch@ je individualni
u kazdého nemocného, shpédnutim na formu onemoéni a respektovanim pravidel
stanovenych odbornou neurologickou spotssti na zakladmezinarodnich konsetz
Lécba musi byt komplexni, tedy medikamentozni a rezémspojena stkladnou edukaci

pacienta. Nesmigndilezita je také rehabilitai p&e.
a) RezZimové opateni
V dnesni dobjsou pacienti s RS velmi aktivni.il2Zité je pacienta podporovat v jeho

zalibach a motivovat. Edukace pacienta ¢y ve zdirazreni zdsad, které by mu ahy
napomoci v zivai s jeho chorobou.
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DulezZité rady pro pacienty s RS:

» predchazeni vzniku infékiho onemoceni nebo nachlazeni

» odpowdnost pacienta kaxovani — vzdy po porads Iék&em a zhodnoceni konkrétni
situace (pracovni *azeni, cestovani do exotickych zemi, a podckoeani proti
tetanu je nutné i u paciens RS.
dodrzovani denniho rezimu, zejméniadstni aktivity s odp&inkem a spankem
udrzovani své fyzické kondice, ale nepmovat sily, fedchazet unay

vystiihani se velkym teplotnim rozdih

YV V V V

dodrZzovani zdravé Zivotospravy (pestra strava, miitg, minerdly, vlaknina,
dostaténa hydratace, omezeni fylk¢erveného masa, cukrnekotit, sttidmost v piti
kavy a alkoholu, sluni)

» vyhybani se stresovym situacim

RoztrouSena skler6za a matéstvi

Nazor na roztrouSenou sklerézu a mstid se za posledni léta odklonil z prubdtn
negativniho postoje na pozitivni. Tento postojgepaen vysledky mnoha studii.
Prvni studie z 50. let dvacatého stoleti prokazaéyu pacientek s relaps-remitentni formou
se sniZuje peet atak a naopak, velmi kritické je obdokhem 6 ngsiai po porodu. Obecné
dosavadni tvrzeni, Zehotenstvi spousti RS se nepotvrdilo. Zajimavy jd,fde bezdtne
pacientky s RS jsou mnohem vice ohroZenytgro relap8. Prvni studie, kterd zkoumala
soubor 254 pacientek z 12 evropskychistitinesla gevratné vysledky. Zjistilo se, Ze ¢l
atak vyrazg klesa hlava v prvnim trimestru, zatimco nejrizik&gi obdobi je Bhem tech
meésial po porodu, kdy je pozorovan zvySenycebrelaps. Sledovani pacientekébem
dalSich dvou let po porodu poskytloézajimava data. Prokazalo se, Ze vy&inost atak
v obdobi po porodu lzecekavat u Zen s vySSi aktivitou onemétinrok gred €hotenstvim,
s relapsem v dabgravidity a s vyS$Si mirou postizeni v dafichotneni.

Z toho vyplyva, Ze gravidita u pacientkyroztrouSenou sklerézou byélm byt
planovana a peti by n€lo nastat i dobré stabilizaci onemoéni (dopordeni je 6 - 12
meésial bez ataky). Bed samotnym pi@tim musi pacientka po domks |[€kdem vysadit
protizaretlivé Iéky, cytostatika jako ndfklad Methotrexat se vysazuje 3 - @sfol predem.
Pokud by doSlo k neplanovanémuhaitreni béhem uzivani cytostatik, pacientka musi byt

powena o mozném riziku poskozeni plodu na zakigehetické konzultace.
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Dhlezitou otdzkou je vysazeni modernich DMD_(diseasedifying drugs) l€ka

- interferonu beta (IFN beta) a glatiramer acet&tieré se pouzivaji kdée¢ relaps-remitentni
formy RS. Pacientkam by &o byt dopordovano, vysadit tuto fbu kratce ped
ot¢hotrenim.

U niiZzu s roztrouSenou skler6zou, iktelanuji zalozit rodinu, se DMD d¢éa ani
kortikoidy nemusi vysazovat, cytostatika ano, abglaslo k poSkozeni spermii.

Co se te untlého oplodeni, zde se dopotuje individualni pistup a Uzka
spoluprace s gynekologem.

Bhem gravidity se pacientkdm radi vSeobecnd dd@pgaiy jist stravu bohatou na
vitaminy, vladkninu, dostatea hydratace. Z medikamentdznichppavki se uziva kyselina
listova asi 3 misice ped planovanou graviditou a pokowat v uzZivani vitaminu D, dale
multivitaminové preparaty pré@hotné (Materna, Pregnauvit).

Riziko vzniku ataky v prvnim trimestrugece nizké, ale ne nulové. V tomto obdobi je
lé¢ba velmi komplikovana ziovodu vyvoje orgah plodu, kdy hrozi podanim neadekvatni
lécby velké poskozeni. @p plati individualni pistup dle konkrétnihotfpadu. Podavaji se
vitaminové preparaty, kratce nizsi davky Prednisprmu, nebo i.v. imunoglobuliny (lvig). Po
prvnim trimestru jiZz neni podavani kortikéidolik rizikové, miZze se podavat v nizkych
davkach Solu-Medrol 125 mg dendo celkové davky 2 gramy.

Porod samotny zalezi na rozvaze gynekologorodnika. Mze se vést ffirozenou
cestou, kontraindikaci neni ani epiduralni anestezatimco cigaky ez se u pacientek s RS
z neurologického hlediska moc nedopwije.

V poporodnim obdobi je preferovanou vaoa terapie u rodek s RS jednorazové
intravendzni podani imunoglobulinu (lvig 10 - 15)gktery neni kontraindikaci laktace.
Doporiuje se omezit kojeni na dobu 2 - 8sini ac¢asny navrat k DMD kbe.

Myty o tom, Ze by dhotenstvi milo dlouhodoby negativni dopad na vyvoj RS, se tedy
vyloucily. (Horakova, 2007)

b) Medikamentdzni terapie
» akutni

» dlouhodoba

» symptomaticka

» podpirna
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Akutni l1é¢ba spaiiva v I&bé ataky a nila by byt zahdjena co néjde od vzniku obtiZi.
Nutnosti je edukace pacienta o tom, jak ataka \§padze v fipact potizi, ma co nejive
zavolat svému léka V této fazi podavamenetylprednisolon (Solu-Medrol) v davce 3 - 5
gr. Zatina se vzdy od podani¢tgich tzv. bolusovych davek t.j. 500 mg - 1 gr. abd
podavani kortikosteroidje poteba chranit zaZzivaci systém, dodavat draslik BZeste jedna
0 pacienty s velmi aktivni chorobou s opakovanyrdgwénim kortikosteroid myslime i na
dalsi komplikaci - osteoporozu.élnek kortikosteroid podavanych Gsty (p.o.) je identicky
jako @i podani do Zily (i.v.), proto fizeme zvolit pro pacienta égob, ktery je pro &
pohodIrgjSi. Podani Solu-Medrolu p.o. - viZifphac.3.

DalSi snérovani I&€by uuje skuténost, jakou imunomudéahi I&bu mé pacient zavedenou
dlouhodols. U pacient bez imunomoduhi I&by postups davky kortikosteroid snizujeme
az do jejich vysazeni.ifis rychlé vysazeni by mohlo mit za nasledek znaplanuti zastu,

tento jev se ozrje jakorebound fenomén

Dlouhodoba l&ba se da specifikovat jakodba dle stadia nemoci u pacienta v :
» relaps-remitentnim stadiu

» chronicko (sekunda)-progresivnim stadiu

» primarre-progresivnim stadiu
>

relabujicim-progresivnim stadiu

V relaps-remitentnim stadiy tedy v dol, kdy lze je& podstatd omezit aktivitu
onemocRni, co se tye patu atak a neurodegenerace, je dle mezinarodni gnihaikovana
lé¢ba prvni volby - DMD (disease modifying drugs)

Pati seminterferon beta a glatiramer acetat. Lécba je velmi ekonomicky naéoa a
indikace DMD |€by podléha gisnym kritériim.

Interferon beta je pirozenou slozkou imunitniho systému. Aplikuje se giipravku
podkoZzi (s.c.) nebo do svalu (i.m.). Zipravki na naSem trhu se ®aptji aplikuji
Betaferon jedna injekce s.c. ob den, Rebif jedfekce s.c. 3 krat / tyden a Avonex, ktery se
liSi frekvenci podani - aplikuje se 1 krat / tydartaké zpsobem aplikace do zevniho horniho
kvadrantu hydového svalu. Farmaceutické firmy se sna#ipnavky modernizovat a co
nejvice pizpasobit pohodli pacienta, proto u kazdého Iéku ejastiaké autoinjektor. Pacient
se sam rozhodne, jakymigombem bude injekci aplikovat, co mu vice vyhovujekladem

spravné |éby je aplikovat injekci ve stejnou dobu, pravidglmezapominat na pichnuti a
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sttidat mista vpichu dle dopafeni sestry. Edukaci prov§d special@d proSkolené sestry
v centrech pro roztrouSenou skler6zu (RS nebo Mi§we).

Sestnactiletym sledovanim pactentprvnich klinickych studii byla dokazana dlouhbéo
acinnost a bezpmost interferon. Efektivita interferonu beta je neépéi, jestlize je |&ba
u pacienta zavedenagul dosazenim EDSS 3,5 Kurtzkeho 3kaly. Je prokazénatinek
interferonu beta klesa giblizujici se chronickou progresi, a také u nematnyktei
dlouhodol vytvaii neutraliz&ni protilatky proti podavanému léku. déské populaci neni
tvorba protilatek tak é&¥na. VySeteni Ize provést ve fakultni nemocnici v Motole.

Tolerance podavani interferonu beta je u kaddgacienta individuélni. VSeobecplati,
Ze nezadoucidinky Ize rozdlit na celkové a lokalni.

Bezprostedre po aplikaci se objevuji ¢ipkové giznaky (flu-like symptom - zimnice,
zvySena teplota, bolesti ve svalech a kloubechyanalyto symptomy se daji ovlivnit
podanim 400 - 800 mg lbuprofenu (pigadt jinym antirevmatikem) nebo Paracetamolu 500
mg p.o. ped aplikaci injekceCasem niZe chipkovy syndrom zcela odeznit.

Lokalni vedlejSi dginky interferonu beta se projevujfigodkozni (s.c) a intramuskularni
(i.m.) aplikaci IéKi.

Zde je dilezith edukace sestrou v RS centru, protoZze jenmdvea aplikace |éku hluboko
subkutany a sprava intramuskuléry, je zardenou cestou k Ugphu. Zpa@éatku je EZnou
reakci mirné &ervenani v mist vpichu, které mze trvat gkolik dnia. U ¢asti pacient se
na Kizi miaZze ¢asem vyvinout sucha nekréza. Misto vpichu si paaemsi pélive vybrat a
pravidelrt ho stidat. Ke zmirgni lokalni bolestivosti se dopafuje pouZzit pedchlazeny
gelovy polstéek, ktery se flozi na Kizi pred i €sre po aplikaci. Nkdy dojde k podrazshi
mista vpichu pouzivanim dezintagkch ctverekt, proto se v domacim présti doporduje
spiSe nedezinfikovat, sfia misto vpichu umyt mydlem, oplachnout a nechascimout.
Vyskyt velkych nekréz rize byt divodem k ukogieni I&by jednim preparatem argyit
na jiny. Zarudnuti #Ze zklichuje kortikoidni mast. VSechny nezadouctinky jsou
konzultovany s paciententipeho nav&véach RS centra.

Glatiramer acetat je také Iék prvni volby, ale liSi se v mechanizniinku (komegni
nazev Copaxone).

Chiipkovy syndrom se nevyskytuje. Aplikace injekci peovadi hluboko s.c. demn
(Havrdova, 2009)
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Ukonéeni imunomodulaini [éby Ize provést tehdy, pokud progrese RS dosahne EDSS

v Kurtzkeho Skéletislo 6,5 a pibéh nemoci se zemi z relaps-remitentni na sekundérn
-progresivni formu. (Suchy, Bediila a kolektiv, 2012)

Léky druhé volby

DalSi moznosti poktavani v terapeutickém schématu je poudidlogické &by
monoklonalni protilatky proti alfadbetal — integrinu, coz je adhezivni molekula
na povrchu endotelu.

Podava seNatalizumab formou intravendzni infuze v davce 300 mg jednau4ztydny
(komekni nadzevTysabri) a to vyhradsa v monoterapii — nekombinuje se s jinou DMD
lé¢bou. Pacienti &eni timto pipravkem musi byt zvySérsledovani z tlvodu rizika vzniku
progresivni multifokalni leukoencefalopatie (PML)— infekce zfgisobené JC virem. Projevy
PML u pacienta fipominaji akutni ataku RS, odliSnosti jsou ale yghéckych poruchéach.
Ukolem sestry je i@d kazdou infuzi aktivhvyhledavat piznaky PML. V gipact podezeni
infuzi ihned perusit, léka pacienta odeSle na MRI. Na MRI jsou patrné rozsahl
demyeliniz&ni 1éze v bile hmet které nevychytavaji gadolinium (kontrastni latkaera
se pouziva iy MRI.)

roky, jestlize pacient fedtim uzival jakékoliv imunosupresivum a nebo, lies¢ v krvi
pacienta vyskytuji protilatky proti JC viru. Staiiké Udaje vCeské republice prozatim
uvadiji 2 pripady PML Ehem I€by Natalizumabem. (Havrdov4,2009)

Pred zahajenim @by Natalizumabem - Tysabri pacienti v naSem MS rcemodepisuji
formul& o seznameni se gipravkem a vyskytu moznych komplikaci. Lékzcientovi vSe
peclivé vyswtli a zvazi rizika PML dive, nezli bude pacient zmzen do I&by. Odebere se
krev na zji&ni protilatek proti viru JC, ktery PML #gobuje a lékazvazi miru rizika
individualng u kazdého pacienta.

Mezi Iéky druhé volby dZeme z#adit takéintravenozni imunoglobuliny (lvig, Kiovig).
Pro pacienta jsou desrenim ukitého pohodli, protoZze nemocniighazeji k aplikaci
intravendzni infuze 1 krat zaasic. Nezadouci dinky, protoZe se jedna o krevni derivaty,
jsou alergické reakce. Prvni aplikace u pacientani®a prolEhnout velmi pomalu a
v zdizeni, které ma v zazemi JIP, phigpad zmhované alergické reakce. Nebegipgienosu
infekénich nemoci je diky modernimu zpracovaripmvki minimalni. Zvlastni pé&

vénujeme pacieiiin s tendenci k tromboembolickyntilpodam, déle je vhodné kontrolovat
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kreatinin v krevnim séru. Pozitivum lvigu je tak& e je jedinym fipravek k |éb¢ RS,

ktery Ize podavat po porodu bez omezeni kojeni.

Léky treti volby jsou zastoupeny Azathioprinem (komegné Imuran), coz je
imunosupresivni antimetabolit Nasazuje se tam, kde &akych divodi neni mozné
podavat léky prvni a druhé volby. UzZiva se p.o.ava® maximalé do 100 mg / den.
Bezp&né podavani tohoto Iéku nas nabada ke kontrolanmkre obrazu a jaternich tést
Ucinek podavani nelze hodnotitide, nez za 4 - 6 #sic. Lze pouZzit i dalsi imunosupresiva,
které se podavaji ifpjinych autoimunitnich onemoéni, nagiklad methotrexat, mykofenolat

a cyklosporin A.

Moznosti eskalace (navySeni) &y v piipac selhani monoterapi®MD Iéky prvni
volby je pidani peroralnichmunosupresiv (Azathioprinu, Methotrexatu, Mykofenolatu)
nebomethylprednisolonu (Solu-Medrol) v davce 1 g &sicné. (Havrdova, 2009)

Lé&ba sekundarné progresivni formy RS neni jednotna, neexistuje zadny mezinarodni
konsenzus. U paciehzain evaZzovat neurodegenerace a s nastajici invalidita. EDSS
u paciend je wtSinou kolem 4 Kurtzkeho Skaly.
Podavaji se vysoké davkiortikosteroidia (Solu-Medrol) 1 krat za 4 résice p.o.
Alternativou je podavanicytostatik (Cyklofosfamid) v peroralni formd v kombinaci
s kortikosteroidy.
DalSim |ékem jeMitoxantron - cytostatikum, které je vyuzivandegaevSim pro stabilizaci
rychle progredujici RS. Vzhledem ke kardiotoxicibhoto Iéku je nutné vstupna potée
opakovasg v pribéhu a po sko¥eni l&€by echokardiografické vysemni (ejekni frakce nad
55 procent).
U pacientt Iétenych cytostatiky se dopafwji onkologické kontroly 1 krat tmé pro
nebezpéi vyskytu rakoviny méoveho ngchyre. Jako u kazdé dby cytostatiky se tiizou
vyskytnout nezadoucicinky, jako je vypadavani vilas(alopecie), vynechani menstruace
(amenorea), nausea a nechutenstvi. Uinag led zahajenim tdy doporduje zamrazeni
spermatu.
Lécba intraven6znimimunoglobuliny (lvig) je v sekundarh progresivni formd nasazovana
v pripact, kdy byla dosazena maximalni davka cytostatik n&dg nelze cytostatika nasadit

vibec (pacienti s onkologickou anamnézou).
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~7s 7

Z dalSich imunosupresivse pouzivaMethotrexat, diive vyuzivan vice v onkologii jako
cytostatikum, dnes uwady autoimunit. Tento €k je schopen zabrénit prsigrekterych

neurologickych fiznaki. Nutna je kontrola krevniho obrazu, protozeisgbuje anemii
(poklescervenych krvinek a hemoglobinu). K jeji korekci gorame tablety kyseliny listové,

vzdy v ty dny, kdy pacient neuziva methotrexat.

U primarné progresivniho typu RS nemame dosud ¢inna neuroprotektiva.
Ve vSeobecnosti Izé&ict, Ze se paciefin nabizi |éba jako v pedeSlém stadiu nemoci.

Efektivitu &by miZzeme sledovat za 6 — 1Zshal.

V relabujicim-progresivnim  stddiu RS dochazi kvysoké zétlivé aktivite
i neurodegeneraci, coz ma za nasledekémma progresi invalidity. Ukolem Iéka je
pacientim v této fazi onemoemi nabidnout natolik agresivnickéu, aby doSlo k zastaveni
naristu miry postizeni. Relati¢gndobré zkuSenosti jsou i kombinaddetyprednisolonu
s Mitoxantronem - cytostatikum, které je vyuzivanorgalevSim pro stabilizaci rychle
progredujici RS. Vzhledem ke kardiotoxéctbhoto Iéku jsou nutné pravidelné kardiologické

kontroly.

Posledni poznatky nabizeji pacientvtomto stadiu nemoci moznostclh§ pomoci
kmenovych burgk. Dle Udaji z bazilejského registru transplantaci kosti@ngl podstoupilo
tuto 1&bu vice nez 300 paciens velmi dobrym efektem. R 1&bu jako prvni absolvovala
pacientka s roztrouSenou skler6zou v roce 1998.i Mgnjednd o vice nez 40 pacient
(Havrdova,2009)

Symptomaticka |€ba je zangiena na zmirni doprovodnych fiznaki RS.

Pati sem:

» lééba spasticity (zvySeny svalovy tonus) - oviuje se pouze do té miry, do jaké
obtZuje Zivot pacienta, nesnazime se o navrat k noimal svalovému tonu, ale o to,
abychom pacientovi ulevili. Z medikamentdznidg se vyuziva Baclofen p.o. 10 mg
denrg nebo v pipad nelinnosti jind myorelaxancia (leky k uvani svalového
napiti). Lokalni projevy spasticity Ize ovlivvat pouZzitim botulotoxinu. Prevenci je
rehabilita&ni p&e a to od peatku onemocni.

» lééba sfinkterovych a sexualnich obtizi dalezité je ovlivnit funkci vypraztiovani
mocoveho néchyre. L&ba je zaji&ina ve spolupraci s urologem, kam se pacienti

s roztrouSenou sklerézou odesilaji na igget V medikaci se vyuzZivaji spasmolytika,
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myorelaxancia a jiné. Jestli-Ze urolog zjisti rezich (mnoZstvi mé& v mocovém
meéchyki po vymaseni) Wtsi nez 100 ml, pacient je vybaven sterilnimi cénkk auto
katetrizaci. Cely postup katetrizace a jdjiezitost mu musi urolog vystlit. Sexualni
obtiZze se ovlitiuji medikamentozha lokalre u Zen v podoblubrikant.

> |éba depresi -probihd ve spolupraci s psychiatrem antidepresivyearoleptiky.
Vhodna je psychoterapie a opakovana edukace paabigdi povahy onemoaimi.

» lééba Unavy - Gnavoutrpi az 85 % paciefif jedna se o velmi oditujici priznak.
Vhodna je imunomodutai lé&ba, ktera zlepsSi celkovy stav pacientariv®
doporwovan Setici rezim je dnes nahrazen nazorem o protektipliméreného
aerobniho cveni. V¢ase akutniho relaspu je nutné snizit fyzickou @kitiv

» lécéba tiresu- se |€i pomoci antiepileptik s ne velmi uspokojivym vygitem.

» lééba bolesti, zachvatovitych projew a parestezii (brréni) - nejdive je zapadebi
patrat po pcing bolesti. Neurogenni typ bolesti (neuralgie trigemi pocit
elektrického vyboje # predklonu hlavy, parestezie...) ¢iéne antiepileptiky
(Karbamazepin, Gabapentingkaly v kombinaci s neuroleptik§i antidepresivy. Jiné
typy bolesti (vertebrogenni obtize, vliv osteopgréa pod.) se daji ovlivnit
antirevmatiky a fyzioterapii.

Dobré vysledky k ovlivéni spasticity a bolestivosti u paciérg RS pinesly klinické
studie s vyuzitim kanabinaid Tato I&ba se snad v brzké dobtane R dostupnou
pro vSechny pacienty, zatim byla podavana pouzemoonych v ramci klinického
vyzkumu, polemizuje se vSak nad jeji fidahdostupnosti.

> |éba kognitivniho deficitu — z 1éka se vyuZivaji nootropika. Pacient byglmbyt
edukovan o metodach kognitivniho tréninkasto je pray kognitivni deficit
u pacieni s roztrouSenou skler6zouavbdem ztraty zawstnani. Je nezbytnosti
napomahat nemocné udrzet v pracovnim procesu aim&ng podlehnout depresi a

socialni izolaci. (Havrdova, 2009)
Podpuarna lé¢ba
Jedné se o vitaminoterapii, a to konkéskupiny B, které jsou zodp&sné za zlepSovani
tk&ioveé vyZivy nerd a fispivaji k jejich obno¥. Dale vitamin E ma z@aé regenerai

Gcinky, vitamin C chrani odolnost organizmu a nakondgamin D, ktery napomaha ve

vstiebavani vapniku, coz je u paciestRS dlezité v prevenci vzniku osteoporozy.
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Rehabilitaéni pé&e

Rehabilitani p&e narazi na problém nedostatého pokryti specializovanych pracavis
zabyvajicich se fyzioterapii u lidi s roztrouSerstlerozou. Koordinatoremdby by mel byt
lékar RS centra, ktery zajiije mezioborovou spolupraci. Fyzioterapii provonugepodle
zdravotniho stavu pacienta rozdilmobdobi ataky a v obdobi remise.

V obdobi ataky se pacientovi dopotilomezit aerobni pohybové aktivity. Vhagi jsou
relaxa&ni cvi¢eni, nacvik sprdvného dechového stereotypugeaii na izku, nacvik

spravného sedu aitre s dopomoci fyzioterapeuta.

V obdobi remise pii stabilizaci onemoani, je vhodné udrZovat kondici paciént
Zakladni je postoj a spravna motivace pacienta amébo z&atku onemocini. Castym
jevem je, Ze pacient se poékhi diagnbzy stava depresivnim, pasgjgim. Dale proces
cviceni zn&né komplikuje Unava pacieint Je dilezité, abychom nemocného @diy Ze nema
piecaiovat svoje sily tim, Ze se bude snazit unavak@nat.

Aerobni cvEeni pisobi protektiv na kardiorespirni zdatnost, kondici, zmiuje Unavu,
spanek a zlepSuje tak kvalitu Zivota u lidi s RBodhost aktivity zavisi na tom, ktetdnost
nemocného bavi, n#&glad jizda na kole, rotopedu, rychlejSiaek, h nebo plavani.
Cvic¢eni by nglo byt provadno pravidelg 3 krat za tyden po dobu 20 - 30 minut. Po
aerobnim cuveni by n&l nasledovat stkénk, protazeni vSech svalovych partii. Trendem
posledni doby je kombinace aerobnihoceni s neaerobnim, tedy posilovanim, které slouzi
k zpevréni hlubokého stabilizaiho systému pate. Relaxani techniky obsahne n#klad
cviceni jogy.

Abychom dosahli co nejti complaince nemocného, jéleitd Wasna rehabilitace. Je
prokdzano, Ze v gate&ném stadiu roztrousené sklerozy Ize Jaesdrusené funkce nervového
systémuasté&né ozivit. Fyzioterapeut pouziva gchto pacient specialni metody stimulace
jako je napiklad Vojtova metoda reflexni lokomoce, Bobath kepk; senzomotoricka
stimulace a dynamicka neuromuskularni stabilizam#epKol&e.

Nezastupitelnou funkci ma fyzioterapie v prevenzniku spasticity. Jedna z vyuZivanych
metod - Bobath koncept - je z&fan na uloZeni pacienta do tzv. antispastické polohy
Vojtova metoda se uplatje v reflexni stimulaci oslabenych svalovych skupV prevenci
vzniku poruch vypraztbvani maée a stolice se nadiuje uvolréni a posileni svalpanevniho

dna.
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Komplexni rehabiliténi p&e o pacienty s roztrouSenou sklerézou je zalier@eformou
lazaiské pée. Nemocni s touto chorobout#ou vyuZzit laza Klimkovice u Ostravy, Vraz
u Pisku nebo Dubi u Teplic. (Steinerova, Kovarii20
DalSi moznosti zvySovani kondice a udrzovani datdtady jsou i rekondni pobyty
organizované nestatnimi dobrovolnymi organizacéwhe, se sdruzZuji pacienti s RS.
Nejznangjdi organizaci pro nemocné s roztrousenou skleraz6aské republice je Unie
Roska. Jejim poslanim je poméahat lidem s roztrauseklerdzou zit plnohodnotny zivot. Ve
své &innosti navazala na spolky Roska, vznikajicCR od roku 1983. Sdruzeni ma
celorepublikové psobeni ve vdech 14 oblaste€R v 37 pobskach a ma vice nez 3 300
¢lena. Cilem tchto sdruZeni je gédani tiznych spoléenskych, kulturnich a sportovnich
akci, ulelit pacienim vyrovnat se s nemoci a podnitit je k aktivnimuohi a zajistit
informovanost nemocnych o RS. DalSi snahou je momavat aktivni Zzivot lidi
s roztrouSenou sklerézou vioh Siroké véejnosti a navazovat spolupraci s ostatnimi
organizacemi sdruzujici lidi se stejnym postizenim.

DalSi olganska sdruzeni a organizace pro sklerotiky jsoualfadfond Impuls, CEROS,
0.p.s.,a Domov svatého Josefa.

(http://www.roska.eu/o-nas-obecne/index.php

http://www.aktivnizivot.cz/pacientske-organizacaka-sdruzeni-sms/
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2. RoztrouSena skler6za a oSébvvatelstvi

.Nikdo nech’ neni I&en mnou jinak, nez bych sigh byt sdm léen, kdybych byl
stejre nemocen.” Thomas Sydenham, 1624-1689

Jedna z definic uvadoSefovatelstvi jako samostatnou édnou disciplinu, ktera
se zamifuje na zdravi, jeho udrZeni, prevenci vzniku chor@bco nejrychlejSi obnovu zdravi
a solkistainosti, pokud uz k nemoci doslo, nacp® nevyl&itelIné nemocné a ifpadre
na pomoc fi distojném umiraniPrednttem je poskytovani oSewvatelské p& zdravym a
nemocnym jedingm, rodindm a celym komunitam ve snaze dosahriegrtého, dusevniho
a socialniho zdravi a pohody. G®etatelstvi se opira o dalsédné discipliny a filozofické
snery, jednim z nich je holizmus. (Mastiliakova, 2003)

Holizmus je filozoficky sn®r, ktery ugednostuje prvenstvi celku v po#énu k castem.
OSetovanou osobu vidi jako celistvou bytost se svyntigimami, kterou osaije Setrnymi
metodami za pomoci o$etvatelského procesu. (Mastiliakova, 2003), (Farkasa006)

Z tohoto pojeti jefejmé, jakym srrem by se rla oSetovatelska p& o pacienty nejen
s roztrouSenou sklerézou ubirat. Specifika nemaeuju specialni a individualni fstup
k nemocnému s touto chorobou. Jestlize se vydam&dsp s naSim pacientem dlouhou
cestou, kter4 nasleduje od prvnihoéledi diagnézy aZz po kazdodenni rutinni Zivot

s roztrousenou sklerézou, zjistime, uskali tohatmyani.

2.1 Nemocnéni pé&te

Pacient sifiznaky roztrouSené skler6zy se dasEji dostdva do p& neurologa
na dopordeni svého obvodniho Iékea VEtSinou nasleduje kratka hospitalizace
s diagnostickym &elem, kdy se provedou zakladni vygei, jako jsou MRI, lumbalni
punkce, vyseéeni oftalmologem a evokované potencialy (podeotbrkapitole diagnostika).
N¢které z nich Ize provést i ambulantni cestou (v&bima dle zvyklosti oddeeni). VySeteni
si vyZaduji pipravu pacienta ve smyslu edukace. DalSi nutn@stiocnéni p&e byva takeé
vyskyt €Zké ataky spojené s imobilitou pacientacd’ge zandiena pevazi na prevenci a
lécbu komplikaci souvisejicich s RS. Na neurologickaualeni se v ramci diagnostického

procesu provadi lumbalni punkce, kde maiodettelska pé& velké opodstatmi.
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Lumbalni punkce (LP)

Odbér mozkomisniho moku je pro pacienty z celého diagjokeho fetézce jise
nejobavagjsSi metodou. Pacienta stné seznamime s celym vykonemieR vySetenim
podepisuje informovany souhlas s vykonem.

Lumbalni punkcge zakrok, pi kterém se odebird mozkomiSni mok (10 - 150 miidkdu
punkce) ze subarachnoidalniho prostoru mezi 3 €eW.,5. bedernim obratlem z&elem
diagnostickym a terapeutickym.

Indikace LP

» vySeteni likvoru - diagnosticky del

diagnostika zatlivych nebo degenerativnich oneménh mozku,
mozkomisnich obél michy a nervovych keni

- prikaz krvaceni do pateiho kanalu a potvrzendi vylouéeni gitomnosti

nadorovych bugk v mozkomisnim moku

- podani kontrastni latkyrprtg metodach slouZicich k vygehi CNS

- mefeni tlaku v patinim kanalu
> terapeuticky Gel

- snizeni tlaku v mozkomisnim kanalugethani moku

- podani léebné latky (chemoterapie, antibiotik, analgetikbmenestetika ip
spinélni anestezii do p&ho kanélu

Kontraindikace LP

» absolutni - zagtlivé afekce ¢i dekubity v oblasti provedeni LP, koagémd
defekty a antikoaguémi I&ba s rizikem epiduralniho krvaceni, zvyseny
intrakranialni tlak s rizikem okcipitalnih® temporalniho konu

> relativni - vrozené a ziskané deformity gateabraéujici provedeni LP

Kompetentni osobou k vlastnimu vykonye |léka —neurolog.
Kompetentni osoby k asistenci u vykonuniZe byt vSeobecna sestra, vSeobecna sestra Bc. a
Mgr., diplomované vSeobecné sestry, vSeobecnéasgstcialistka, zdravotnicky asistent.

Pomicky

- sterilné prostieny stolek (dle zvyklosti odd.): - sterilni rukavice, 2 luntb@& punikéni jehly(Quinkeho,
atraumaticka jehla), sterilni tampony, 2 sterimi3ky, dtsky set.

- na nesterilni ploSe:- nesterilni rukavice (na nesterilni ploSeukoplast serilni ozn&ené zkumavky, emitni
misky eventuel# kontejner na pouzité jehlgdesinfekni a anestetické roztokpean a touledistenky, operai
¢epice v pripact meteni tlaku likvoru - Clauflv manometr, zadanky dle geby a informovany souhlas pro
pacienta.
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P¥iprava pacienta pred LP: (pied vlastnim vykonem)

Léka pacienta seznami s vykonem - Wtiivpribéh a mozné komplikace vykonu, vyskyt tiggmného
tlaku nebo bolestivosti/pichantigavadni jehly, tlak do Bicha nebo kinich tepen &hem vykonu, vysétli
pacientovi, Zze sedhem vykonu nesmi hybat a maximélse uvolnit, prodychavat, pomaha zmirnit obavy
z vykonu.

Pacient podepiSe informovany souhlas s LP, sestréige pacientovi zaujmout polohu vhodnou k vykonu.
Pribéh vykonu: - trva zhruba 10 az 15 minut.

Poloha se voli dle stavu pacienta a digklnsti odcleni: pacient lezi na boku s péknyma nohama ,
které ma pitazené k brag (v tzv. ,klubicku“), nebo na kraji postele v séd hlavu tl&i na hrudnik (,kaici
zada") , ped nim stoji setra, kterd pacientddpzuje. Sestra podlozi klienta sterilni rouSkoblast punkce
odmasti a oS#tdesinfekci. Lékiasi naviékne sterilni rukavice, poté palpavyhmatne misto vpichu a nasleédn
provede lokalni anestezii (dle zvyklosti gtihi, rekde se neprovadi). Vpich provede specialni jehmin@lni
¢i punikéni jehla) mezi obratle do pdtého kanalu a z jehly vytahne mandréiimz dojde k odkapéani
mozkomiSniho moku (punktatu) dofigravené zkumavky (mok néglévat, odebrat ptgbné mnoZzstvi
zkumavek). Jehlou jeffpadré rovréz mozné aplikovat I€éky, nebo ziit tlak v mozkomiSnim kanalu pomoci
Claudova manometru. Po vytazeni jehly se vpicheaiSizalepi sterilnim tamponem. Sestra u vykonu asistu;j
pridrzuje zkumavky, mozkomisni mok veélimdkapava do zkumavek, mok tiejgva, hrozi riziko kontaminace.
Dulezité je zkumavky fedem oznét, aby se pedesSlo zamné. Po ukokieni LP, sestraifjpravi signalizaci k
ruce nemocného a péitho o dodrZzovani zasad po vykonu.

Pé&e o pacienta po LP:

Pacientistava v klidu lezet naitde (Fiblizné 30 az 60 minut), a poté dalSickknlik hodin na tizku, dle
pouzité jehly. B pouziti klasické Quinkeho jehly lezi pacient 22dim v klidu na izku, @i pouziti atraumatické
jehly lezi 3 - 4 hodiny naifku dle indikace |éka (atraumaticka jehla - otvor na jehle se z Uzkétitiniho
praméru vreé rozSiuje. Tato jehla po vytazeni zanechava velmi malpov tvrdé ples (tedy obale miSnich
struktur), gipadny postpundni syndrom (doprovazeny bolesti hlavy, event. neosti) se pozoruje jen u 2 %
pacient pti pouziti jehly o paméru 24 G. Diky tomu riize za 3 - 4 hodiny od vykonu pacient vstat).

Sestra sleduje, zda pacient dodrzuje kiidvodorovné poloze, (prevence postpunikh bolesti hlavy,
které jsou sice igchodné, ale byvaji velmi intenzivni), pacient sézenot&et z boku na bok, na zada
i na kricho. Pozoruje celkovy stav, postpunk potize (bolesti hlavy, zad, nauseu), fyziologi¢knkce a misto
vpichu (krvaceni, vytékani mozkomisniho moku). Bidstse o zvySenyifpem tekutin pro rychlejsi tvorbu
mozkomisniho moku. Dotazuje se nadewi, pacient by se ¢hvymocit do Sesti hodin po vykonu. DalSim
Ukolem je zabezp# pacientovi kompletni p# na lizku po dobu klidového rezimu a zajistit rychly tsport
zkumavek do fislusnych laboraid. (Kelnarova, 2009)

Mozné komplikace vykonu :

A\

bolest hlavy v dsledku znény tlaku (nazyva se postputtk syndrom)
parestézie (brmi) dolnich kogetin

otok v mis& vpichu

krvaceni z mista vpichu

poruchy v¥domi

YV V. V V V

nauzea a zvraceni

» poruchy mikce
VSechny komplikace nebo 2my zdravotniho stavu hlasi sestra iéka
Dekontaminace pofitek po vykonu - dezinfekce, poté mechanickéista, sterilizace
pomicek k tomu utenych, jednorazové paroky vyhodit dle zvyklosti {idéni odpad) na
odcEleni. (Kelnarova, 2009)

OSetrovatelské diagndzy spojené s vykonem:
Zhorseny komfort zitvodu omezené pohyblivosti projevujici se nemoznsasiieobsluhy (00214), doména 12
- Komfort
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Deficit sebep& pi koupéni (00108), oblékani (00109), stravovanil@®), vyprazdovani(0010) z évodu
dodrzovani klidu naiZku po LP, doména 4 - Aktivita/odpiaek

Bolest akutni v souvislosti s prowiym vykonem projevujici se strachem a verbalnimemem (00132),
doména 12 - Komfort

Narusena integritaiZe z divodu vpichu po lumbalni jehle (00046), doména Bezp&nost/ochrana

Riziko vzniku krvaceni, infekce v souvislosti s paoénym vykonem (00206), doména 4 - Aktivita/odpeek
Nausea z@ivodu strachu fed LP (00134), doména 12 - Komfort

Snizeny objem tekutin v organizmu dvddu odiéru mozkomisniho moku a vzniku komplikaci po LP (200
doména 2 - Vyziva

ZhorSené vyldovani mdi z divodu imobilizace naiZzku po LP (00016), doména 3 - Vyhvani a vynina
(Herdman, 2009)

Po dokowteni diagnostického procesu s vystupni diagn6zoujeR@acient objednan do
specializovaného centra pro demyeligida onemoctni (RS nebo MS centrum), které

zaji¥’uje pravidelné kontroly nemocnych.

2.2 Ambulantni dispenzarni pée

Komplexni ambulantni @& u pacient sroztrouSenou sklerézou je zaberma
ve specialnich neurologickych ambulancich, tzv.tremh pro roztrouSenou skleréozu (RS
centra). RS centrum musi spVat pozadavky dle MZA'R a CLK. Toto pracovis je
definovano jako : gpecializované pracovistv ramci zdravotnického zizeni vySsiho typu,
fakultni nebo krajska nemocnice po gpihpodminek personalniho a technického vybaveni.
Jde o superkonziliarni pracovists multidisciplinarni pé s neregionalni fssobnosti.
Zajisuje komplexni zakladni i specializovanou diagnostkierapeutickou p& o pacienty
s demyelinizacim onemagrim CNS.“ (Suchy, Bedndk a kolektiv, 2012
V souwsasné dob je vCeské republice registrovano 15 center pro pacisntgztrousenou
skler6zou, kde se jim dostava vysoce erudovanérodhmée. Dispenzarni @& zde probiha
formou kontrol v pitbéhu 3 - 24 nisial dle stavu pacienta.

Vedoucim centra je neurolog, ale &asti celého tymu je dale radiolog, imunolog, likvog,
oftalmolog, urolog, gynekolog, psychologitsky neurolog a fyzioterapeut. (Suchy, Beidka
a kolektiv, 2012), (http://www.aktivnizivot.cz/seam-ms-center/)

Ukolem RS centra jedasné nasazeni adekvatnitg pro kazdého pacienta. Imunomodula
lécba (DMD l&ba) se podava nemocnym v relaps - remitentnim wstéelinoci, tedy tehdy,
kdyz jeSt I1ze onemocéni dolie farmakologicky ovlivnit. L&ba podléha fisnym kritériim a
je ekonomicky velmi nakma. Je& v nedavné minulosti (do konce roku 2012) byla
neurologicka indikace této dBy podmigna schvalovanim revizniho |éka Cely proces

se tak zbytén¢ prodluzoval.

37



.Lé&ba roztrousené sklerézy je velmi draha, je protelaczasadni dodrzetrp léche
predepsana pravidla pro jeji Uhradu z préedki veejného zdravotniho poji&ti”,

upozonuje mluwi poji&ovny Jii Rod

»Zakon ¢. 48/1997 Sb., o vejném zdravotnim poj&ti, uklada zdravotnim poji@vnam v §
42, odst. 1, kontrolovat vyuzivani a poskytovanmawatni pée hrazené ze zdravotniho
pojisteni v jejim objemu a kvaditvcetre dodrzovani cen u smluvnich zdravotnickyctizzani

a pojisenci. Sowasre stanovuje, Zze pokud kontrola prokaze, Ze byl f@gof$ predepsan
lécivy pripravek v rozporu s podminkami stanovenymi pro dinrand pojigovna pravo
na ztnou Uhradu zaplacenéastky zdravotnickym #aenim, kde byl {évy pripravek
predepsan. Podminky pro dhradu konkrétnihéviho piipravku z veejného zdravotniho
pojidteni jsou stanoveny Statnim Gstavem pro kontreliv lé@ikoli VZPCR.*

(http://www.florence.cz/zpravodajstvi/aktuality/patu-s-roztrousenou-sklerozou-pribyva/

Sodasnost nabizi pro pacienty lepSi vyhlidky. Do plaisti vstoupila novelizace
zékona 48/97 Sb., kdy musi byt nav diagnostikovanym pacienim od 1. 1. 2013
nasazena lékéem indikovana l&ba nejpozdji do ¢étyr tydni. V pripac nedodrzeni rive
zdravotni pojifovna obdrzet sankci az 10 milibpkorun. Zdravotni pojifvny i nyni uc¢asti
pacienti zpstné posuzuji |€bu jako nepdtbnou nebo né&innou a odmitaji ji zaplatit.

Z novych studii fitom mimo jiné plyne, Ze invalidni pacient je prtatstikrat drazsi nez ten,
kterému je nasazengasna léba.
(http://zpravy.idnes.cz/leky-na-roztrousenou-sklardn-ctyr-tydnu-fnk-
/domaci.aspx?c=A120828 163331 domac) hv

http://www.ceskatelevize.cz/ct24/domaci/204823-2p@0ientu-s-roztrousenou-sklerozou-

stale-nema-lecbu-vcas/

Edukace pacienta v RS centrech

Po rozhodnuti, kterou DMD dBu pacient dostane, je ukolem sestry edukace gacien
Jako podpora se nabizejizné vyukové materialy na CD a inforémd broZurky. Nic vSak
neslouzi lépe & demonstrace vSech dopdeni gimo na mist.

Zde uvadim fiklad edukace pacienta na jeden z prvnidiiprpvki Interferon beta

- Betaferonu.Jedna se o DMD &bu podavanou pacienta s relaps-remitentni formou RS

Edukovanou pacientkou je Zena 30 letbedoa, bezttna. Diagn6za - roztrouSena sklerdza - relaps
remitentni (RR RBforma byla pacientce prokazana &am oligoklonalnich protilatek z mozkomisniho moku
pti nedavné hospitalizaci na neurologickém &ddi a nalezem na MR. Nynftiphdzi na prvni planovanou
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navstvu do RS centra - k aplikacidgy interferonem. Po domlevs Iék&kou byl pacientce navrzen preparat
Betaferon. Bylo nutné zajistit srozumitelnou edukpecientky ohled# aplikace zmiovaného preparéatu.
Pacientka by mla porozungt naSim instrukcim tak, aby byla schopna injekcéikapat sama v domacim
prostedi. JelikoZ se jedna o pacientku mladou a veéingrodou, nenachazim problémy v Zani pacientky ani

v nasledném dodrzovéanicEbného rezimu

Betaferon jsobi tim, Ze snizuje frekvenci a zavaznost atak R&stoZe je Betaferon uZivanjbou se dale
vyskytovat ataky, budou se v3ak objevovat énéamsto nebo ne v takové faj jako by tomu bylo bez dby.
Betaferon je ve for# bilého prasku a lahsky s rozpou&tdlem, dodavan v malych skk&mych lahvikach.
Lahvicky se skladuji v chladu (v rozmezi +2 az +8°C) dniei. Roztok se fipravuje az &sre pred aplikaci,
nejdiive je poteba pipravit pomicky a sestavit aplikai soupravu dista gipravna plocha, umyté ruce, misto
vpichu), az poté nasledujeiprava roztoku a ffprava injekce. Nemocna byéta injekci aplikovat vzdy ve
stanovenou hodinu (vhodné ¢ee - klid), kazdy druhy depodkozni injekci, asi 12 mm do podkozi, injekci
aplikovat nejlépe po koupani, pokozkéistit dezinfeknim étveretkem a nechat zaschnout/nebo po vykoupéani
Ize i nedezinfikovat. Dlezitost se klade naifdani aplik&nich mist. B aplikaci do méa dostupnych mist je
lepSi pozadat o aplikaci rodinu nebo pouzit aubbitgr. Pacientku upozornime, aby neaplikovala do
podrazénych mist, pi lokalni reakci v mist vpichu (Zervenani, bolestivost, otok), vys&tala aplik&ni misto,
postizené misto zklidnit nachlazenym termogelovyoistdtkem a kontaktovala Iéke/sestru RS centrafiP
samotné aplikaci se tahem sejme kryt z jehlifkatku musi pacientka drzet jako tuZzku a kolmo (potérih
90°) aplikovat tak, aby jehla pronikla cela do potik Pomalu aplikovat davku, $at asi 10 sekund, pak jehlu
vytahnout a filozit suchyc¢tveretek. Pouzitou jehlu spolu seigtckou vyhodi do specialniho kontejneru.

Dale je dilezité informovat pacientku o vedlejSickiznacich (viz kapitola vedlejStinky DMD |écby).

Pacientka bude dochazet do centra v pravidelnyohgs®nich intervalech na kontrolu k léice a vydani
novych injekci. Po prvni navdt& RS centra odchazi nemocna kvalitedukovana, vybavena pdokami
k aplikaci injekci, Iékem samotnym a brozurkamerktji poniizou v domacim prostdi. Ripadné dalSi dotazy
zodpovi sestra RS centra nebo sestra v terénu keyikfirmou daného preparatu (kontakt je v brogurc
(Aplika¢ni prirucka Krok za krokem, Betaferon <iprava a aplikace od firmy Bayer)

U pokrailejSich stadii roztrouSené skler6zy se DM3big neaplikuje, fistupuje se k
jinym terapeutickym postuipn (viz kapitola terapie RS). P& o tyto pacienty sgiva
v rehabilit&ni p&i, pravidelnych kontrolach atasném rozpoznani negativnich&nv jejich
zdravotnim stavu. Pro 8yzdravotni stav jsotasto odkazani na pomoc dalSi osoby.

2.3 Dlouhodoba pée a socialni sluzby pro lidi s roztrouSenou sklerdm

Nemocni s vysSim EDDS (stwom invalidity) zaZzadaji o invalidni t@hod, ktery se
piizn4va na zakladposouzeni zdravotniho stavu.(éské republice jetdhodové pojidni
zakotveno v zkan ¢. 155/1995 Sh., v platnémami. Pro olsany se zdravotnim postizenym
ma velky vyznam vyhlaska 284/1995 Sb.
Pacienti prochazi dlouhym procesem, kdy &g it se svym handicapem a rozvijet zbylé
dovednosti. Zstat v domacim praostidi je jist pranim kazdéhocloveéka, o to vice
nemocného. Znamé prostli je pro nemocné s tak velkou tendenci k depregjwvhodrjSi
volbou, pokud jsou obklopeni vlidnym okolimgoeateh. Starostlivost o pacienta s malignim
vyvojem onemocni vyZaduje velkou ofy. Dilezita je podpora v rodéy ale i socialni opora
v zékoré. Ulohou statu a potazmo krajskychiadu nebo obci s rozgéhou misobnosti je
podavani informaci a poradenstvi, f@kpat z vyhod socialnich sluzeb. Zakoh08/2006Sb.
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stanovuje podle stugnzavislosti na jiné osa@b narok pacienta nafigpivek na péi.

http://www.rskompas.cz/poradna socialni pombtt://www.mpsv.cz/cs/8

Dale se daji vyuzitizné nabidky pomaoci, jako je fmvatelska sluzba, osobni asistence,
agentury domaci oSetvatelské p&, bul’ pIn¢ nebocaste&ne hrazenych pojivnou.
Domaci pé&e probihd za odborné starostlivosti vSeobecnychesesester specialistek
i rehabilita&tnich pracovnik. Pracovnice domaci & dochazi do domacnosti pacienta,
pomaha mu s hygienou, s oblékanim,(klidu, s vaenim, s podavanimd#&, s nakupem a
dalSimic¢innostmi. Na gkteré ukony pé&ovatelek pispivaji poji§ovny a obce, jiné sluzby si
hradi sdm klient. VV ramci doméacigeédochazi k oS&ivani komplikaci, které fizou vznikat
v pokratilém stadiu nemoci, jako jsou dekubity - vyuZzitivjioh pevazovych materidl
inkontinence - p& o permanentni ndovy katétr, tlumeni bolesti - aplikace analgetik a
v neposlednfac specialni pohybova rehabiliai p&e.
Osobni asistencee usiluje 0 nezavislost a samostatnost kazdélmcgdruto péi si pacient
plné ¢i caste&ne hradi.
Respitni p&e prinasi pro rodinu klienta ulevovou nebo odietaci formu pomoci. Slouzi
pecovateli k obno¥ a n&erpani novych sil a energie. Nahrazuje ho asistehb staciona
ktery p'ebira péi o pacienta nadkolik hodin ¢i tydni.
Ustavy socialni pée jsouinstituce ¥t3inou Zizované statem, které nabizi kligmt ucelené
sluzby (ubytovani, stravovani, zdravotnicipénygienu). Jsou kené pro lidi bez blizkych
osob, které by o nich pevaly.
Domovy a penziony byvaji pobytova zZdzeni utena pro mensi get pacieni a maji
charakter rodinného typu. Klienti si sami rozhodoggiklad o zdizeni svého pokoje.
Nestatni zdravotnické ziaeni pro lidi s RS ¥R je Domov sv. Josefa. Nachazi se \&Zir
u Dvora Kralové nad Labem. Spétgm cilem vSechéthto organizaci by #ha byt snaha
zvysit kvalitu Zivota lidi s timto onemo&nim.
(http://www.roska.eu/studentske-prace/pece-a-slymbyesoby-s-roztrousenou-sklerozou-
6.html)
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3. Kvalita zivota

,Nemizeme si vybrat, kolika let se dozijeme, alzeme si sami zvolit, kolik zivota
nasim léém dokdZzeme dat. Néxeme ovlivnit krdsu naSi k& ale niZzeme ovlivnit jeji
vyraz. Nemame kontrolu naézkymi okamziky Zivota, alei#eme si je ulefit. Nemizeme
ovlivnit negativni atmosféru celéhoet, ale mizeme ovlivnit atmosféru, ktera panuje v nasi
mysli. Casto se snazime oviisvat \éci, se kterymi neriteme nic dat. Prilis méalo se
snazime ovli#ovat to, co je v naSich silach, nase postoje.”

John C. Maxwell

(http://citaty.net/vyhledavani/?h=kvalita+%C5%BEigpt

3.1 Obecné modely kvality Zivota

Kiivohlavy ve své publikaci Psychologie nemoci Wthye pojem kvalita Zivota
piirovnanim ke &tsti na znamém vyroku Aristotela.&Sti neboli kvalita Zivota fize byt
hodnocena individuatna zcela subjektivh | jeden a ten samilovék ovlivnén jinou situaci,
muze vidit kvalitu Zivota rozdild. Aristoteles pravi : ,KdyZlovék onemocni, vidi §sti ve
zdravi. KdyZ je v ptadku, jsou mu 8stim penize.”

(Ktivohlavy, 2002)
Hodnoceni naSeho Zivota, zdali ho Zijertie nezijeme kvalitd, se obvykle odviji od
hodnoceni Zivota jinych nebo je zaloZeno fieopnani k tomu, co je Zadouci.

KdyZz se dostavame do situace, ve které jektdme hodnoceni Zivot, je na mistznat
odpowd na zdakladni otazku : ,Kvalitu jakého Zivota hodnm?* Redmétem zkoumani
muze byt jednotlivec se vSemi oblastmi jetionosti a nebo skupina obyvatelstva. Konkéétn
v oSetovatelstvi pak #tSinou hodnotime kvalitu Zivota jednotlivce zasfigio ukitou
populaci. | vdennim Zivétse zcela firozere ptdme na kvalitu Zivota otazkou: ,Jak jde
Zivot?* V odborné terminologii se hofiazas o kladnych nebo zapornych ukazatelich Zivota.
Nabizi se otadzka, co je vlastdobré, jaka je norma nebo standart pro toto ktmsiai?
(Gurkova, 2011)

DalSim otaznikemuagtava, o jaky typ kvality nam vlastnde? Jedna se o vztah
Zivotnich pongra a jejich subjektivniho vnimani a existence. Neel&&ly vyjit z hypotézy,
Ze dobré Zivotni podminky jedince budou fastykazovat jeho subjektivni spokojenost se

zivotem. Vyrazem ,paradox spokojenosti“ se aana jev, kdy uclovéka prevlada pozitivni
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ladéni i v relativre Spatnych Zivotnich podminkéach. Vysledkem tohotémémi je adaptace
jedince.

Zajimavou obrnou je existenceloveéka v relativie dobrém prosedi, ale u jedince
pozorujeme negativni nal&a projevujici se &nym dilematem. Kladné zazitky bere jako
samoZejmost a nedokaZze je f@mre prozit. Teprve az e, kdyZz se situace zhorsi, se
dokaze zamyslet a sdomit si to. Tento jev se nazyva disonance neladonlad.

Jiny pohled $inasi holandsky autor R. Veenhoven, ktery rozlifigeencionalni moznosti
pro dostatené dobry Zivot, a pak samotny fakt, jak dokazeme Bance doopravdy pramit
v kvalitni ziti. Dilezité je také rozliSovat mezi vimtimi a vrgjSimi kvalitami Zivota. Mezi
vnéjSi mizeme zeadit vliv prostedi, zatimco vnihi jsou tvdeny jedincem samotnym, jeho
postojem. Kombinaci obou faktose dostavame kayrem zakladnim princim.

Prvni se nabizi koncepifijatelnosti vnéjSiho prostiedi pro Zivot Tento pojem bude
z hlediska zkoumani zajimat nejvice sociology, @koyna ekology.

Druhym pgednetem zamu, kdy jsou v pdedi zivotni Sance, je pojerivotaschopnost
jedince. Vyjadiuje talent jedince vyrovnavat se s poZzadavky Zzivdtanto fakt zajima
piedevsim Iéki&e a psychology. Z medicinského hlediskaifldpd prizpusobeni se nezralého
novorozence Zzivotu. Psychologové pak pracuji sgi®sobnosticlovéka, jeji schopnosti
adaptace, nezdolnosti a jistého peni z fedesSlé zkuSenosti nebo nového poznatku.

Treti pojemuziteénosti Zivota piresahuje pouhé zajmy jednotlivce. Rozhlizi se mnotiéle,
feknéme napiklad, jak je schopen sam jedinec obohatit lidstin) je uzit&ny, co @inasi,
¢im obohacuje. S timto pojetim pracuji hlaviilozofové, pedagogové, teologové a socialni
pracovnici.

Zavérem zbyva vysttlit posledni koncepci, a tporozuméni vlastnimu Zivotu. Clovék se
dostava do pozice sebehodnoceni, bilancujg Avot, dilezité stanoviska, rozhodnuti. Této
oblasti se ¥nuji predevsim zdravotnici a psychologoveé. (Mares a kinieR006)

Sirokou rovinu pohledu vyuZiva rifigad organizace OSN, kdy hodnoti kvalitu Zivota
celych néarod, jedna se o tzvindex rozvoje lidskych zdroji. Hodnoti polozky jako jsou
materialni blaho, rovnost pohlavi, rovnogimu, vzdilani a @éekavana délka Zivota.

DalSi stupie v hodnoceni kvality Zivotaipdstavuji modely pokouSejici se vyiigdircitou
hierarchii pron¢nnych.

Tyto teorie vychazeji pra¥godobr z Maslowovy hierarchie ptgb séazené do uité
pyramidy. Jednim zifkladi je model od slovenského psychologa K&mjakdy se snazi
sgadit jednotlivé oblasti lidského Zivota. Jeho hiehde se sklada Zitlenné pyramidy.

Zakladni stupe tvoii dobry €lesny stav, vyvoj ve furthi rodirg, materialg-socialni
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zabezpeeni, Zivotodarné okoli, navyky, @gobilosti k geziti a psychické fungovani.
V pomysiném sedu pyramidy se odréazeji otdzky pevnosti zdraviznivého sociélniho
z&lereni, civilizacni drovre, pratelskeého prosedi, ziskané znalosti, zkuSenosti, zazitky
pohody. Spika pyramidy se sklada z vysSich kultduchovnych pdeb jako jsou
bezproblémové starnuti, zaslouzené uznani, progoelra, pispivani k rozvoji Zivota,
prosocialni chovani, intenzita sebekultivace. Zdnehické organizace jednotlivych Urovni
vyplyva, Ze se budou liSit svoji zavaznosti. (Mad®dlektiv, 2006)

Komplexnim zhodnocovanim kvality Zivota ve astnictvi v ramci holistickéhoifstupu
se zabyval model prezentovany Centrem pro podparav i univerzi€ v Torontu. Hlavni
roli hraji tti zakladni prominné - byt, naleZet a realizovat se - sestaven@lldKy, ktera se
neda hodnotit bodovanim. Udavagrk posouzeni kvality Zivota sledované osoby.

Polozka ,byt" z&lenuje fyzické, psychologické a spiritualni byti dafp®ho celku - osobni
charakteristikytloveka.

DalSi indikator kvality Zivota, oz@an slovem ,nalezet‘, vyjadje vazbu k ufitému

prostedi. Zkouma jedince v prdastli domova, Skoly, vztahy v rodin na pracovisti,
zdravotni a socialni sluzby, atd.

Dosahovani osobnich @&jl nadji a inspiraci nabizi polozka ,realizovat se“. Zalje

praktickou, volndasovou aistovou realizaci jedince. (Samankové a kolektivi, 0

Chceme-li zkoumat kvalitu Zivota pacigntzangiujeme se hlavh na vliv choroby,
naplreni  bio-psycho-socialnich patb nemocnéhoclovéka a jeho subjektivni pocit
spokojenostici pohody. Dle Maslowovy hierarchie geb je dano, Ze uspokojeni vysSich
potreb (seberealizace, uznani, Gcty... izmme dekavat az po napini poteb nizSich
- zakladnich (pdgtba spanku, pohybu...). Existuji vSak vyjimky a k rpaii uspokojovani
potreb lidi v meznich situacich, napii paliativni p&€i nebo také u pacieints RS, kdy se
nachazeji v&zké zivotni situaci. V takovychiipadech se lidé zabyvaji vySSimi fedtami,

i kdyZ somaticky trpi, nelicse jim zngnily priority.

Pojem kvalita Zivota ve zdravotnictvi se ozmg jednotnym ndzvem HRQLi¢vzatého
z anglického ,health — related quality of life. Tervyraz neni jednoziaé prelozitelny do
naseho jazyka.

Z riznych publikaci pochézeji definice jako ,kvalitadia vztazena ke zdravi, kvalita Zivota
ve vztahu ke zdravi, kvalita Zivota souvisejicizeeavim, kvalita Zivota ovliwina zdravim
nebo podmigna zdravim®. Bevaznacast autoit se shoduje na formulaci ,kvalita Zivota

souvisejici se zdravim®. (MareS a kolektiv, 2006)
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K jistétmu konsenzu ohle&irdefinice kvality Zivota dofla skupina pracovnik WHO
v roce 1993: ,Jde o individudlni percipovani sv&ipe v Zivot, kontextu té kultury a toho
systému hodnot, v niZ jedinec Zije, vyiap jeding@v vztah k vlastnim cilm, atekavanym
hodnotam a zajiim, zahrnuje komplexnim #gpobem jedincovo somatické zdravi, psychicky
stav, Urové nezavislosti na okoli, sociélni vztahy, jedincqeswdceni, viru - a to vSe ve
vztahu k hlavnim charakteristikam prigesti. Kvalita Zivota vyjatlje subjektivni ohodnoceni,
které se odehrava vdaitem kulturnim, socialnim a environmentalnim kontexvalita zivota
neni totoZna s terminy stav zdravi, Zivotni spakoge, psychicky stav nebo pohoda. Jde spisSe

o multidimenzionalni pojem.” (Mare$ a kolektiv, B)0

3.2 Faktory ovliviujici kvalitu zivota

Kvalitu Zivota niZze ovliviovat celdradaciniteli painaje od pohlavi, &ku, vliv rodiny,
kulturni a socialni vliv, hierarchie hodnot jedinogzdlani, finartni zazemi, dekavani,
motivace, momentalni emocialni stav, osobnost gjimira. Faktory, které iiou posunout
vniméani kvality se daji roztit na vnittni - vSe, co se tykd osobnostoveka a vrjSi
- nagiklad vliv rodiny, prostedi.

Pomahajici profese se snazi vcitit do prdzjgdince, poskytuji dusSevni podporu, ziwif

utrpeni a bolest, ale zaravaznavaji rozhodnuti pacienta.

3.3 Metody meieni kvality Zivota
Raznorodost mifeni kvality Zivota se dé rozlit na & skupiny:
a) Metody nereni kvality Zivota, kde tuto kvalitu hodnoti drubgoba.
b) Metody neieni kvality , kde hodnotitelem je sama dana osoba.
c) Metody smiSené, vzniklé kombinadegdeslych dvou metod.
(Kiivohlavy, 2002)

DalSi metody hodnoceni kvality Zivota se dajcklit podle jednotlivych oblasti, na které
je vyzkum zansien:
Podle Urovl obecnosti:
» metody obecné, generické, které dovoluji srovndualitu Zivota zdravych a
nemocnych anebo srovnavat kvalitu Zivota lidiizwymi typy onemockni mezi

sebou (metody hodnoti, co je jim spoié)
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» metody specifické pro hodnoceni kvality Zivota pa€i sjednim konkrétnim
onemocgnim (diabetes, infarkt, astma, karcinom prsu, ateéku atd.)

» metody smisSené
Podle adresét - metody u¢ené pro nemocné&tl, dospivajici, dosfié, seniory
Podle miry individualizace: - metody standardnimé&ené, jejichz z#ni je pro vSechny
respondenty stejné; metodgpsténe individualizované (jedinec si sam nadefinuje, dean
jemu osoba zalezi a miru uskut@ovani €chto zivotnich hodnot pak hodnoti).
(Mares a kolektiv, 2006)

Od 70. let dvacatého stoleti se pojem kvdiiata dostavé i do p@domi zdravotnik a je
0 ni polemizovano v souvislosti s a&@stanim lidi s iznymi nemocemi. Zejména v 80. letech
se kvalitou zivota zanaji zabyvat mnohé vyzkumy a klinické studie. ddsgji se zdiraziuje
pojem ,health related quality of life* - kvalitaviita ovlivrena zdravim. Dalo by séct, Ze se
jedna o pacieriv subjektivni pocit Zivotni pohody, ktery je spofovs uéitou mezni situaci
- chorobou, Urazem, d6ou ¢i nezadoucimi &inky. Tento pohled je preferovarigaevsim
v oblasti pacierit dlouhodols ¢i nevyl&itelné nemocnych, kdy se otazka kvality Zivota stala
podstatnym argumentem pro &mu v @Fistupu nebo hledani alternativniclhg tchto lidi.
Jestlize se pohybujeme v oblasti mediciny, kdy engdacienta Upkhvylécit, patrame stale

castji po terapii finosné ke zlepSeni jeho kvality Zivota. (Paynelaktt, 2005)

V praxi se ke zjiovani kvality Zivota pouzZiva celdada dotaznik Z generickych
dotazniki je ¢asto vyuzivarshort Form 36 Health Subject Questionnaire (SF 36).
Jeho oblibenost spiva ve variabili¢ na Gzné od¥tvi mediciny, tedy i naizné pacienty
s odlisSnymi diagndézami. Hodnoti zdravi respondeatto v osmi zakladnich kvalitach:
1. limitace ve spol&nskych aktivitach
limitace ve fyzické aktivit vyplyvajici ze zdravotnich problém
limitace v BZnych aktivitdch z @vodu fyzickych obtizi
télesna bolest
duSevni zdravi
limitace z emonich divoda
celkova vitalita

© N o 0o B~ WD

obecr — pocit zdravi
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K vyhodnoceni dotazniku slouzi tzv. TS skore ( $§farmed Scales Score) v intervalu
1-100. (Slovéek, 2004)

V oblasti kvantitativniho vyzkumu zabyvajicé soztrouSenou skler6zou se vectsv
oswdcila metoda dotaznikMSIS — 29 od autoé A. Riazi, J. C. Hobart, D. L. Laping et al
z Institutu  of Neurology, London, 2003. Nabizi medim samotnym hodnotit dopad
roztrousené sklerdzy na jejich kvalitu Zivota .

Jedna z praci, kde byla tato metoda pouzita ubda,bakaléska prace Alz&y Marcokove

pod vedenim diho MareSe, kde hodnotili vyzkumny vzorek 75 regpmorti. Dotaznik si
kladl za cil zjistit, jak RS ovlitwuje kazdodenni Zivot pacienta \ipéhu dvou tydi. Cely
dotaznik obsahuje 29 otdzek a je ded na d¥ c¢asti. Prvnich 20 otazek se z&mje na
fyzickou oblast a druh& skladajici se celkav9 otdzek se dotazuje na psychické aspekty.
Vysledky pak byly vyhodnocovany v kazdé otdzce poingoaf.
(https://is.cuni.cz/webapps/zzp/detail/57818/?las)=

Zivotni cestu jedince $ikostmi véase zachytili B. Blazek a J. Olmrova ve specifické
metod Zivotni k¥ivky. Osloveny respondent zakresli vyslednice kladngclzapornych
udalosti v pitbéhu celého svého Zivota nebocité etapy. Zakladem této metody je
polostandardizovany rozhovor vedeny v klidném geat Po Gvodnim navozeni atmosféry
nasleduje vlastni rozhovor. Klient je vyzvan odbkem, aby se rozpamatoval nacity
kriticky bod ve svém Zivet nag. scEleni diagn6zy a pod vedenim zakreslujer@oné body
na Kivce. Poté klient zakresluje daripraveného schématurikku, kterd znazaije, jak

se liSilo prozivani uité zatze v pabehu ¢asu. (Mares a kolektiv, 2006)

DalSi specifickou metodou k zj@/ani kvality Zivota je metod&EIQol (Schedule for the
Evaluation of Individual Quality of Life - Prograhodnoceni individualni kvality Zivota).
V centru pozornosti je kvalita Zivota dotazovanélyspodle vlastniho uspédani systému
hodnot. Jednotlivé aspekty jsou glovéka v dané situaci podstatné vice, jiné samizou
se v pfibéhu Zivota ngnit. S respondenty se pracuje na zékleakhovoru, kde se vyselektuji
nejzavaznjsi aspekty jeho momentélniho byti. Rozhovory jseedeny ¥tSinou
popostrukturizovanou formou s tematickym omezenie nejdileZit¢jSi aspekty Zivota
zkoumané osoby. (#ohlavy, 2001)

Posledni d¥ zminované metody vyzkumu jsem si zvolila i v moji bakskeé praci.
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4. Empiricka ¢ast

1.1 Cile empirické ¢asti prace

U vybrané skupiny pacieins RS zjistit:

1. jejich subjektivni pohled na kvalitu Zivota snglen onemocénim

2. zda mezi pacienty existuji interindividualni ddy ve zvliadani nemoci
3. zda jsou mezi nimi rozdily v preferovanéitych Zivotnich témat

4. jaky dopad ma dané onemeégnna jejich kazdodenni Zivot

5. zda jsou rozdily mezi pacienty ovlénmy formou onemocaii a stupsim postizeni

1.2 Ukoly prace

» Shromad’ovani a studium odborné literatury

» Shér dat a zmapovani dostupnych ptesta k méieni kvality Zivota
» Zpracovani rozhovdra kazuistik, analyza dotaziiik

» Interpretace zji$hych dat a zarecné zpracovani

1.3Vyzkumny vzorek

Kritéria vyb éru pacientu :

pacienti s onemo&nim RS

forma onemocéni a stupé postizeni

pacienti jsou l&eni ambulant&a Ziji v domacim prosedi
bez ohledu nagk

bez ohledu na pohlavi

pacienti, co budou ochotni secastnit vyzkumu

YV V.V V V V V

ochota komunikovat je Klovym poZadavkem, protoz&ist prace je v kvalitativnim

vyzkumu
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Zkoumanym souborem byli celkov respondenti s RS, &\eny a dva muzi. Vzorek
pacienti se d4 jestrozclit na 2 mensi podskupiny - dva pacient¢é&sim postizenim (EDSS
7-7,5), |&i se s chronicko-progresivni formou nemoci a dvaigrdi s leldim postizenim
(EDSS 1 a 2), k@ se srelaps-remitentni formou nemoci. VSichniigac jsou |€eni
ambulantg, navSévuji MS centrum, ve kterém pracuiji, proto ve &méli davéru a nebylo
téZké navézat spolupraci. V§b nemocnych byl cileh zvolen tak, aby byly dostupni
z hlediska trvalého bydli&t a ochoty komunikovat, coz bylo &tivym poZzadavkem
k absolvovani rozhovérv ramci kvalitativniho vyzkumu. Respondenti bydéizeameni s cili

vyzkumu a dostali informaci, jak bude rozhovor phath.

1.4 Metody vyzkumu

K uskuténéni vyzkumného cile napomahala kvalitativni metodtiedi a byly zvoleny
tyto techniky:

* pozorovani
» polostrukturované rozhovory

* analyza dokument

Dale také specialmietody:

Samotny rozhovor probihal formou polostandardizgehrnotdzek v klidném prastdi mého
nebo pacientova bytu a byl poskytnuty dostiayetasovy prostor k formulaci myslenekii P
rozhovorech byl pouzivan diktafon a feiiné dotazniky a tabulky. Se vSemasiniky jsem
se domluvila, Ze je budu oslovovatektnim jménem zidbodu zachovani anonymity.iéd
zatdtkem nemocni podepsali informovany souhlas. ¢é&m rozhovoru bylo vypkni

dotaznikuSEIQol a zobrazenitezitych Zivotnich udalosti tzvnetodou Zivotni kfivky .

Pt analyze dokumeitjsem pouzila Iékiake zpravy.
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» Dotaznik SEIQol

Tato vyzkumna metoda se da mdddo ctyi krokd. Pro respondenty jsem zvolila

nasledovny postup:

1.

Stitfedni ¢ast - ozndte pét oblasti Zivota pro které Zijete, jsountezité nebo jsou
vasim cilem.

Prava ¢ast - napiste ke kazdémzivotnimu tématu miru spokojenosti, jak se vam
dari tento cil naplnit (pouzijte Skalu od 0% - 100%jipemz sodet ve vSecltadcich
nemuskinit 100%)

Leva ¢ast - zde napiSte v procentech ke kazdérnuotnimu tématu jeho dilezitost
pro vas (pouzijte Skalu od 0% - 100%iipemz sodet vSechradki musicinit 100%
Nakonec udilejte kFizek nacare, ktera je urcitym druhem teploméru vasi Zivotni

spokojenosti

Kiivohlavy (2001) se dopotuje zangiit ve vyhodnocovani vysledkna tyto kategorie:

e Celkovad mira spokojenosti s kvalitou vlastniho Zivia - zjistime ji sodtem
hodnot v pravém sloupci (mira spokojenosti) a rslen vydtlenim geti. Tim
dostaneme mérnou spokojenost se zvolenymi cily, uvadi se v enbech.

» Celkova uroveai kvality Zivota v pojeti SEIQoL - tzv. SEIQoL Index, tento
ziskdme sattem zjiSenych sodint pro vSech @ fadki a jeho naslednym

vydélenim sto.

* Mira spokojenosti se zivotem méti se pomoci metody VAS (visualni analogova

Skala), kdy se zuii délka useky v milimetrech od levého konce. Pokud ma

Use&ka deset cm, ziskdvame hodnotu 0-100. Pokud jead@éild, vyp@itame ji

v procentech.

» Metoda zivotni kiivky

Jedna se o metodu, ktera nam um sledovat prbéh boje jedince se Zivotnimi

tézkostmi vcase. V mém rozhovoru jsem jakaiagek krize oznéla den, kdy byla pacientovi

sclena diagndéza RS az do dneSniho dne. Svoje podiiypatk nemocni vyznit v bodech

od urovré béznych pociti, pres beznaf a deprese (zaporrisla od -1 az -5) az po radosti a

optimizmus (kladnéisla +1 az +5), které se spojily ikku.

Pacienti sedhem obou metod uvolnili a péidi se 0 mnohé zazitky.
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1.5Vysledky vyzkumu

Vysledky vyzkumu jsou postuprprezentovany v jednotlivych kazuistikach, dapip o
odpowdi pacient vrozhovorech a ip vyplhovani dotazniku SEIQoki zakreslovani
jednotlivych bod do zivotni Kivky. Kazuistika je nejznasSi forma kvalitativniho
vyzkumu, ktera zahrnuje odborny popis zkoumané ysalcharakteristiku jevu, ktery je

popisovan.

Kazuistika ¢. 1: pan P

Panu P je 43 let, je Zenaty a ma dva syny &kal 13 a 7 let. Bive pracoval jako
technolog, nyni ma plny invalidniidhod. SRS se ¢ od roku 1997 v Gvodu relaps-
remitentni forma sigchodem do chronické progrese od roku 2006. iNejdé&en DMD
lé¢bou 1. volby - interferonem beta — Rebifem (s.{ekoe), I€bu sam ukoil v roce 2003.
V roce 2007 byla zahijena DMDc¢lea 2. volby — IVIG v davce 10 gr. i.v. 1xésic, ktera
byla v roce 2013 zitvodu Klinického stavu a vysokého EDSS ukama. Nyni bere Medrol
tbl.16 mg ob den. EDSS dle Kurtzkeho skaly 7,0-pAcient je na invalidnim voziku, ma
spastické dolni karetiny, fes hornich kotetin, mikéni sfinkterové potiZze a deprese.
NejvétsSi propad pocitil v roce 1997, kdy mu byla diagn&tlena. Tyto pocity s&asem
neutralizovaly a dochazelo ke zlepSeni nalady.dé 999 se panu P narodil prvorozeny syn,
ktery prispel k pocitu celkové stabilizace a 2zmy v mySleni. Toto trvalo az do roku 2003,
kdy pacient pro&lal autohavarii a musel zmit zangstnani z dvodu krize v textilnim
pramyslu. Tehdy si sam vysadil ideu. V roce 2005, kdy se panu P narodil dalSi sps)ad
opét k mirnému zlepsSeni celkového stavu. Rok poténalda zngna stavu, nemociesla do
chronické progrese spojena se spasticitoucddim a fesem doprovazenyckiastymi
depresemi. Dnes se neciti moc iglzda se mu, Ze ztratil veSkerou tlio Zivota. Bhem

rozhovoru se pacient snazil spolupracovat a jakiskinbyl rad, Zze se ma komu vypovidat.
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Graf ¢.1: Zivotni kifivka pana P:
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Tabulka €.1: formular pro zjiStovani kvality Zivota adaptovanou metodou SEIQoL
- pan P

Vek @ 43 let

Pohlavi : muz

Stupe postizeni na zaklghodnoceni EDSS (kurtzkeho Skaly) : 7-7,5

Dulezitost Mira
daného tématu Zivotni téma spokojenosti v
\Y % *% % *
mezilidské vztahy -ileZzitost kontaktu s lidmi, minimalizovat
7% , , 50%
izolaci
40% radost ze Zivota - mit pro co Zzit 10%
20% déti - vychovat je, zabezp#, byt oporou 95%
30% partnerka - upravit vztahy, najit spat®uiec 20%
3% materialni zabezgeni - zachovani zivotniho standartu 80%

**soucet procent ve viechkep radcich v levém slougku musi byt roven 100
*v kazdéemiadku 0-100

Mira spokojenosti se Zivotem:

0 <--------e- X( 20 )= m e e e > 100
je to tak Spatné, je to tak dobré,
jak jen to je mozné jak je to mize byt

Celkovéa mira spokojenosti s kvalitou vlastniho Evéd1
Celkova urove QL (tzv. SEIQoL index): 34,9

Mira spokojenosti se Zivotem: 20
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Kazuistika ¢. 2: pani M

Pani M se & se sekundagnprogresivni formou RS od roku 2000, kdyaa pozorovat
prvni obtiZze. Pacientce je 45 let, je vdana a neéddir — syna 21 let a dceru 25 let. Pracovala
v administrati¢, nyni ma plny invalidni @chod. Zpgéatku byla I€ena kortikoidy a
imunosupresivy ve forttablet (Medrol 8 mg a Imuran 50 mg), od roku 2@884ajena DMD
lé¢ba 2 volby — IVIG 10 gr. i.v. 1x/ gsic, ktera musela byt v roce 20li2¢hodi ukortena
Z davodu velmi Spatného zilnihorigtupu. Nyni v planu ap navrat k infuzim Ivigu. EDSS
dle Kurtzkeho Skaly 7-7,5. Nemocna pouZziva invdlidiozik, na #Zko se pesune
s dopomoci, maekkou spastickou parézu obou dolnich ¢etin a pravé horni kaetiny,
n¢kdy deprese.

Pani M vyhodnotila jako ne§tSi krizovy okamzik den, kdy ji byla Séna diagnoza (v roce
2000). Nastalo asi dvouleté obdobi depresi, kdy j&ika zvladala kazdodenni Zivot.
Pacientka byla od zatku odkazana na invalidni vozik. Ne#ht vychdzet ven z bytu.
Postupg se s danou situaci sfovala, oporou ji byla hlaenrodina. V roce 2006 doslo
k ochrnuti ruky a tim i dalSimu propadu, ktery s&af zmimiovat az narozenim vnuka v roce
2009. Od té doby se snaZzi nepoddavaké situaci zaficinénou nemoci a zapojovat se do
rodinného dni. Velkym povzbuzenim byla synova maturita a jeBp:Sné zahajeni studia na
LFHK v roce 2011. V roce 2012 bylagrhodr ukortena infuzni léba Ivigem, ktera se &p
odrazila na zhorSeni psychického stavu pacientiyi ldcekava opt zahajeni infuzni by,

co pispiva k dobré nalad
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Graf ¢.2: Zivotni kiivka pani M :
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Tabulka €.2: formular pro zjiStovani kvality Zivota adaptovanou metodou SEIQoL
- pani M

Vek : 45 let

Pohlavi : Zena

Stupe postizeni na zaklghodnoceni EDSS (kurtzkeho Skaly) : 7-7,5

Dulezitost Mira
daného tématu Zivotni téma spokojenosti v
v % ** 0 *
25% déti - vychovat z nich dobreé lidi 80%
25% manzel - zachovani hezkého partnerského vztahu 80%
20% zdravi - udrZzeni dobrého zdravotniho stavu 20%
10% penize - dostate¢ se zabezpdt, nemit nouzi 30%
20% vnowek - @inasi novou radost do Zivota 80%

**soucet procent ve viechep radcich v levém slougku musi byt roven 100
*v kazdéemiadku 0-100

Mira spokojenosti se Zivotem:

0 S s X(75)----=nmmmmmmmmmmmman > 100
je to tak Spatné, je to tak dobré ,
jak jen to je mozné jaken to mize byt

Celkova mira spokojenosti s kvalitou vlastniho &8
Celkova urove QL (tzv. SEIQoL index): 63
Mira spokojenosti se Zivotem: 75
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Kazuistika ¢. 3: pan O

Pan O jeiiadvacetilety muz I&ci se s RS relaps-remitentni formou od roku 2®r¥ni
potize, jak sam zpn¢ uvadi, zaznamenal uz kolem dvanacti let. Je suojpodezdtny,
pracuje v zergdélstvi, je plre aktivni. Odfijna 2011 je |éen DMD I&bou 1. volby — Tysabri,
ktera se podava formou intravenézni infuze Esim Jedna se o velmi aktivniblovéka, bez
vétSich potizi ze stran RS, bez poruchy hybnosttaslse objevi parestezie (mrademni)
nebo zamlZzené viahi a Unava. EDSS dle Kurtzkeho Skaly je 1-1,5.

U pana O se jedna o peéme kratky casovy usek hodnoceni Zivota s nemoci, tedy odhg,do
kdy mu byla diagnostikovana. V roce 2011, kdy muabprvré tecena diagn6za RS,
se dostavil pocit bezmocnosti. Postupéasu vidl Sanci Zit bez omezeni, protoze az do
dnesniho dne patije minimalni problémy spojené s nemoci. Jedna s#owtka velmi
vhimavého, pomohly mu pocity jinych lidicigich se s RS a srovnéni s vlastni situaci.
Dulezitym stimulem v jeho Zivét byla prace, ktera je jeho k@&kém a snaha o sblizeni
s budouci partnerkou. Svoji nemoc se dilarespektovat a umi se postavittilym potizim,

které @nasi.
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Graf ¢.3: Zivotni kiivka pana O:
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Tabulka €.3: formular pro zjiStovani kvality Zivota adaptovanou metodou SEIQoL
- pan O

Vek @ 23 let

Pohlavi : muz

Stupe postizeni na zaklghodnoceni EDSS (kurtzkeho Skaly) : 1-1,5

Dulezitost Mira
daného tématu Zivotni téma spokojenosti v
\Y % *% % *
20% Stésti - vSech, co mam rad, ale i moje 70%
20% zdravi - vSech, co mam rad, ale i moje 85%
20% rodina - soudrZnost 75%
20% partnersky vztah - mitdkoho vedle sebe, opora 70%
plnohodnotny Zivot - kvalitni prace (zaravekonicek), zadné
20% o 85%
omezeni, fatelé i aspch

**soucet procent ve viechkep radcich v levém slougku musi byt roven 100
*v kazdéemiadku 0-100

Mira spokojenosti se Zivotem:

0 S X(85)------------ > 100
je to tak Spatné, je to tak dobré,
jak jen to je mozné jak jen to niize byt

Celkovéa mira spokojenosti s kvalitou vlastniho Ewva@7
Celkova urove QL (tzv. SEIQoL index): 77

Mira spokojenosti se Zivotem: 85
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Kazuistika €. 4: pani O

Pani O je 45 let, je vdana, niad¢ti, dvé dcery ve ¥ku 26 a 24 a jednoho syna, kterému
je 14. RS ji byla diagnostikovana v roce 2009, @ieni potize pozorovala uz po poslednim
porodu, v roce 2000, kdy ji ochrnula prava hormdetina. V roce 2009 ji parestezie pravé
ruky donutily ogt vyhledat neurologa, kdy byla potvrzena diagnéZ relaps-remitentni
forma. Zp@atku ji byla nasazenadga Rebif s.c. injekce aplikovany 3x/tyden, pgedyla
pacientka z#&zena do nové klinické studie, ve které je dotéadné ¥tsi potize ze stran
onemocgni nepoduje, je aktivni, pracuje ve Skolstvi agmbi velmi vyrovhanym dojmem.
EDSS dle Kurtzkeho Skaly je 2.

Pro pani O nebylo nej$sim krizovym bodem diagnostika RS vroce 2009, ale
pravdEpodobré prvni ataka po narozeni syna v roce 2000, kdyodk&islabeni pravé horni
korncetiny (tehdy je&t nebyla vyslovena diagn6za RS). Postuphisla na to, Ze RS pro ni
neznamenda az tak velké omezeni, aby nezvladala émji, ktera ji pinasi radost. V roce
2012 aspsre dokortila vysSi odbornou Skolu a i nadale zvladéj sivot bez ¥tSich potizi.

Jaktika, kdyzc¢loveék opravdu chee, dokaze hadn
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Graf ¢.4: Zivotni kiivka pani O:

2009 2009-2010

Diagnosti- Zvladani

kovana RS zaméstani
4, bez omezeni

2013
Fungovani
bez vétiich
potif o

Zacatek
krize

2000
— = Asi | ataka-oslabeni
prave ruky

60




Tabulka €.4: formular pro zjiStovani kvality Zivota adaptovanou metodou SEIQoL
- pani O

Vek : 45 let

Pohlavi : Zena

Stupe postizeni na zaklghodnoceni EDSS (kurtzkeho Skaly ): 2

Dulezitost Mira
daného tématu Zivotni téma spokojenosti v
\Y % *% % *
rodina - pokud bude fungovat rodina, budu Iépedat&vou
30% 100%
nemoc

zdravi - aby mj souwasny zdravotni staviigtal co nejdéle
25% L , 85%
takovy, jaky je v sotasnosti

zamestnani - vzhledem k tomu, Ze zé&stani je mi i kordkem,
25% i o 95%
chttla bych ve svém oboru pracovat co nejdéle

10% volny ¢as - mit moznost travit volnsas podle svého 70%

finanéni zajiseni - mit finargni jistotu i v dol#, kdy nebudu
10% _ . , 100%
moci chodit do prace

**soucet procent ve vSechep fadcich v levém slougku musi byt roven 100
*v kazdémiddku 0-100

Mira spokojenosti se Zivotem:

0 S --X(95)----> 100
je to tak Spatné, je to tak dobré,
jak jen to je mozné jak jen to niize byt

Celkova mira spokojenosti s kvalitou vlastniho Ev®0
Celkova arove QL (tzv. SEIQoL index): 92

Mira spokojenosti se Zivotem: 95
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Rozbor jednotlivych otdzek rozhovoru

(Koment& k tabulkovym znazogmim nasleduje v samostatném oddile - analyze vis)ed

1. otazka
pan P pani M pan O pani O
Jak jste se tleva Sok, odmitani | beznadj, smiteni a
citil/a, kdyz diagnozy bezmoc vyrovnani se
Vam byla S nemoci
potvrzena dg.
RS?
Prvni giznaky, | asi 1rok ped po narozeni asi ve 12-ti po narozeni
priabéh nemoci: | vlastni dcery, asi 13 let| letech tnava, | syna, asi 9 let
diagnozou, pied vlastni brréni kortetin, | pred vlastni dg.
kiece do levé diagnézou, zamlzené vidni | oslabeni prave
ruky a velka Unavagasté - prestalo, asi 3 | horni korgetiny
Gnava, motani | bolesti hlavy roky pred - Uprava, asi ¥2
pocit - prestalo, asi 1 | vlastni dg. roku pred
kratkozrakosti | rok pred poruchy stanovenim dg.
na jedno oko stanovenim dg.-| citlivosti, stavy slabosti,
proclala dvojité a mlhavé unava, porucha
erysipel, vidéni hybnosti a
poruchy brréni PHK
citlivosti DKK,
pirestala chodit
Kdo prakticky Iékd a | infekcionista a | neurolog neurolog

diagnostikoval?

neurolog

neurolog
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2. otazka

pan P pani M pan O pani O
Jakeé byly reakce manzelka a&ti | podpora ze stran rodice se ho nejdiive obavy
rodiny? se snazili manzela i dti, snazili uklidnit, | ze stran
pomoct, ale nela pocit, | podpdit, hledali | manzela, jak to
podpdit, ale Ze se ji pevratil | moznosti [éby | bude dal,
zposatku nel Zivot naruby a | a dalSich zajimal se o
odmitavy postoj, Ze je zbyténa, | alternativ jako | moznosti I€by,
sebeobwviovani, | protoze se uz | nag. zdrava snazil se zjistit,
Ze neustél Zivot | nemize 100% | strava Co nejvice
starat o rodinu informaci o
nemoci a
spole&n¢ si
povidat,

mamince to pan
O 100% neekla,
boji se jeji
reakce

Jaké byly reakce
kamarad?

> podpora, kterou
pan P zp&atku
nesnesl|

znamym to pani
M nechtlafikat,
nentla na to silu

kamaradm to
pan O necld
fikat, aby ho
nelitovali, s\&fil
se pouze
nejblizSimu
kamaradovi a
sve fritelkyni

u kamaradu to
pani O
neventilovala
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3. otazka

pan P pani M pan O pani O
Jak ovlivnila omezila ho lepSi soudrznost perfektni vztahy| vétSi pochopeni
nemoc Vas: v aktivitach, celé rodiny a v rodirg, ze stran rodiny,

D

- rodinny zivot? | které dti radi vzajemna vzajemna rodina
podnikaji, mysli | vypomoc vypomoc a fungovala dobe
Si, ze se jim tolerance predtim i tel
nedokaze
vénovat naplno
-partnersky partnerstvi ma | posileni vztahu | ma r@ni vztah | beze zniny,
Zivot? pred krachem, | s manzelem, s pitelkyni, v porddku
jak samiekl schopnost ktery secim dal,
obétovat se tim vic zlepSuje
-spole&ensky izolace ze stran | spol&ensky je velmi mirné omezeni
Zivot? imobility, Zivot uplre spole&ensky, ze stran zvySene
udrzuje kontakt | vymizel, rekolik | udrzuje anavy, nevydrzi
s prateli po let odmitala pratelské vztahy, tolik, co
telefonu nebo | vyjit z domu, s kamarady, rad| piedtim, jinak se
sporadické nyni se to cestuje spolenosti
navstvy casténe lepsi nestrani
-pracovni Zivot?| ten zruSila, pan | pracovni porr | pan O mé préci,| pani O je se

P je v plném musela ukotit, | kterd je zarowe | svoji praci ve
invalidnim nyni je v plném | jeho velkym Skolstvi velmi
diachodu invalidnim konickem a spokojena,
diuchodu Zivotnim neumi si
postojem, je piedstavit, Ze by
spokojeny délala reco
jiného
-volny ¢as, ztrata nej¥tSiho | ztrata zalib jako | nemoc mu nemize se stara
zéliby? konicku - hral jsou jizda na ukazala, Ze Zivot tolik o chalupu,
na kytaru, nyni | kole a vylety do | neni jenom protoze se hned
nemize pro tes | prirody, prace, snazi se | unavi, dale
a spasticitu turistika, travit ¢as potize
hornich kowetin | kompenzace naplno, chodi dg s h&kovanim a
zbylymi posilovny, psanim, ale
aktivitami jako | lyZuje, zkousSi | jinak se dokaze
jsou foceni a ledni hokej, zabavit
vylety do terénu| cestovani,
vhodného pro | plavani

vozickéare

[
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4. otazka

pan P pani M pan O pani O
Finareni finance se horsi finarni neznenilo se, stejnd finadni
podminky ged | zhorSily, v praci| podminky, nebo spis ve situace, udrzela
RS a nyni? délal na vysSim | piijem je asio | smyslu si stejnou praci
postu za dobré | polovinu nizsi, | pozitivnim, od | za stejné penize
penize, nyni ma| jako kdyz té doby co
invalidni dichod | pracovala vydélava, se
jeho plat zvysil
5. otazka
pan P pani M pan O pani O
Priznany ma piny pobira piny nema, ani o &m | nema invalidni
invalidni invalidni dichod | invalidni zatim dichod, i kdyz,
dichod? a pobira diuchod, dale md neuvazoval, v posledni dob®
Jaky? piispsvek na piiznany nebyl divod, 0 ném uvazovala
. | p&i3.stupr prispivek na Zadné pispvky | z daivodu
Pvc,)bltate tjake p&i 2. stupr nepobira zdravotnich
prispevky, komplikaci, jiné
pokud ano, prispsvky nema
jaké?
6. otadzka
pan P pani M pan O pani O
Co vidite jako | problém pana P| pani M hodnoti | pan O ma v sab| pani O vidi

nejwtsi problém
élovéka
nemocného RS

spaiva v tom,
Ze se nedokaze

» radovat ze
Zivota

jako nej\&tsi
problém svoji
nesamostatnost

¢asto myslenku,
jak se niize jeho
Zivot dal vyvijet
Vv souvislosti

S nemaoci,
»Prouk v hlaw*
zvany RS

nej\etsi problém
v predsudcich
ostatnich lidi
vuci lidem s RS
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7. otazka

pan P pani M pan O pani O
Chybi Vam panu P se zda, | pani M pan O je pani O povaZzuje
néco ve Vasem | Ze lidi s RS jsou| negativig spokojeny s p& | za nej@tsi
okoli (sluzby, izolovéani od hodnoti o lidi s RS, nedostatek
zaizeni)? ostatnich, dalSi | bariérovost Z jeho pohledu | absenci
piekazkou jsou | riznych mu nic nechybi | kvalifikované
bariéry prostedi | zaizeni, a pak rehabilitace
zejména nebo cvéeni pro
nedostatek WC lidi s RS
pro pacienty na
voziku
8. otazka
pan P pani M pan O pani O
Kdo nebo co verfici kamarad & rodina rodina zamestnani
Vam nejlépe dalSi kamaradi g
pomaha zvladat| kamaradky MS centrum
danou situaci)?
9. otazka
pan P pani M pan O pani O
Jste ®kde neni nyni neni, neni neni
organizovan/a, piredtim

pokud ano, kde?

organizace pro
handicapované
Parnik a
Ktizovatka,
Roska
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10.otazka

pan P pani M pan O pani O
Jak hodnotite | kladrg, oceiuje | kladrg, povazuje| nejlépe, ze naprosta
praci MS specializaci za velky posun | vSech zkuSenostispokojenost,
centra? lékat a dostupnost a u lékae, personal umi s
sesticek rozSieni center i| ocaiuje ochotou a
v centru, Ze mu | do menSim vstiicnost erudovag
umi poradit mest, hlavre pro | personalu, poradit
s jeho problémy| handicapované | odbornost a pacientm s RS
pacienty, pohodu i
vstiicnost aplikaci infuzi
personalu
11.otazka
pan P pani M pan O pani O
Popiste eméni | pocitoval velké | ze z&atku deprese neh ob¢as by byl
stavy, které deprese, hlawn | depresivni stavy ani nemajika o | sklon k depresi,
prozivate, mini | zpaiatku az beznag, solkE, Ze je zivel,| ale tento pocit
se rgjak onemockni, nyni je to lepsi, | je paéd v v sok¥ dokaze
v pribéhu euforie ne, spis | ale olgas tyhle | pohybu prekonat
nemoci? drobné radosti, | stavy jsou
kdyz teba r@co
hezkého objevil
12.otazka
pan P pani M pan O pani O
Poctujete celkovou izolaci| neupravené ne nevim, spis ne
néjaké bariéry | clovéka prostedi pro lidi
nebo problémy na voziku,

Vv souvislosti
s RS v BZném
Zivote?

nedostatek mist
na parkovistich
pro
handicapované
lidi
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13.otazka

pan P pani M pan O pani O
Prosim negativa jsou negativum pro | negativem je, Ze negativem je
zhodna'te, jak RS| omezena ni byla zmena | ¢loveék je paad | nedivéra lidi z
zasahla do VaSi | schopnost role v rodinném | v pohotovosti, | okoli vici
osobni a socialni| pohybu a ztrata | Zivoté, nemohla | porad to ma ¢lovéku s RS,
stranky - radosti ze fungovat na v mysli, ze je nagr. nova
pozitiva/negativa? zivota, 100%, nemocny a nadizena a
pozitivem pozitivem je, ze | pozitivum, ze pozitivem je
hledani se nadila brat | vyzdvihl ty poznani, ze lidi
alternativnich | Zivot nejdilezitejSi umi byt i
cest, jak zit dal | s nadhledem véci v Zivote vsftiicni
14.otazka
pan P pani M pan O pani O
Ceho se celkow celkow strach z toho, | obavy z toho, ze
obavate? budoucnosti budoucnosti, aby se stav by si teba
nemize moc na | nezhorsil nemohla uzit
to myslet natolik, ze by | vnowata
byl upoutan na
vozik
15.otazka
pan P pani M pan O pani O
VaSe plany, nejblizsi plany | aktivity v rdmci | prace, rodina, | udrzet si praci,
vyhlidky do - letni koncert | rodiny ozenit se, kterou ma a
budoucna? kapely Depeche| - dovolena, zaloZeni rodiny, | zistat v stavu,
Mode v Praze, | UspsSné zaidit si bydleni| kdy se bude
jinak si uz ukonieni studia moct o sebe

vlastreé ani nic
negeje, ztratil
chu’ do zivota

syna

sama postarat
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16.otazka

pan P pani M pan O pani O
Co byste zdravym, & zdravym, aby | zdravym, @si | zdravym lidem,
vzkazal/a lidem,| maji radost, byli Stastni, Ze | jej vazi a lidem | at’ si zdravi vazi
ktefi jsou zdravi | tieba i je zivot S RS, dsi uziji | aneberouto
alidem s RS? | z malikosti, pro| neomezuje a abykazdy den, co | jako hotovou
lidis RS nevi | sineclali hlavu | jsou v pohod, | véc alidem
Z \Kci, které at bojujidal, & |sRS, dto
nejdou ovlivnit | se zamysli, co je nevzdavaji a
alidemsRS, |pronre naladili se na
aby bojovalia | nejdilezitejSi optimizmus
smitili se
S nemoci
17.otazka
pan P pani M pan O pani O
Cosi nyni asi kvalitni | apln¢ kvalitni ozn&uje s\ mysli, Ze ano,
piedstavujete | neni, kvalita asi neni, Zivot jako dulezita je pro ni
pod pojmem Zivota je pro & | zékladem je pro| kvalitni, vzajemna
.Kvalita zivota“ | mit Zenu, dti ni rodina, jeji zakladnimi symbiéza
a myslite si, Zze | nebo rkoho, dobré fungovani| meritky pro réj | s okolim, Ze je
Zijete kvalitni kdo ho doma jsou slusnost, | porad pro
Zivot? privita arekne poctivost a mit | nékoho
.rad Teé vidim“ kolem sebe prosgsna
kvalitni lidi

69




1.6 Analyza vysledki
U vybrané skupiny pacieins RS se mi podt#o zjistit:
1. Subjektivni pohled na kvalitu Zivota s danym onemaaénim

Otazkac¢.17 nabada pacienty k tomu, aby se viijgdco si predstavuji pod pojmem
.kvalita Zivota“ a zhodnaotili, jestli se jim zdagZiji kvalitni Zivot. Oba nemocni &8&im
postizenimiikaji, Ze jejich Zivot asi kvalitni neni, ale jéjicsubjektivni pohled na &itko
kvality Zivota se liSi. Pro pana P jélézité, mit doma &koho, kdo ho fivita arekne: ,Rad &
vidim.“ Momental® tomu tak ale neni. ManZelstvi je dle jeho sloveghkrachem®. Pani M
pripousti, Ze neZije uptkvalitni Zivot, ale soudrZznost rodiny je pro nij\ngSi oporou.
Neumi si pedstavit umisténi v néjakém socialnim Zézeni. Prav kvili péci rodiny se citi
v Zivoté dolre. Pacienti s laiim postizenim jsou toho nazoru, Ze Ziji kvalitniati Pro pana
O jsou zakladnimi gfitky sluSnost, poctivost a mit kolem sebe dostatelitnich lidi. Pani
O preferuje souhru s okolim, pocit, byt prékaho prospsna a to ji dla ¥astnou a
spokojenou.

Otazkac.6 se respondeitdotazuje: ,,Co vidite jako ne§tSi problémclovéka s RS?
NejvetsSi prekazkou pro pana P je ,ztrata chuti do Zivota“. dl€de se radovat. Pro pani M je
velkym problémem nesamostatnostéiRédiny sice velmi ocguje, ale pekazi ji, Ze nefize
sama nakupovat nebo dojit si k |&k&ro pana O je ne§Si problém nemyslet na budoucnost
s RS - co nemocimese, jak by se mohl zmit jeho Zivot, kdyby byl imobilni. Pani O v sbb
vnitin¢ fesi postoj ostatnich liditwi lidem s RS. Problém vidi viedsudcich jinych &i ni,
nag. v pracovnim powru, kdy nechce, aby si &li nemoci mysleli, Ze svoji praci nezvladne.

Zajimavé jsou odpeédi responderit na otazkué. 14: ,Ceho se obavate?* tRnou
formulaci odpowdi pacienti upozdiuji na velké obavy z budoucnosti. Pan P a pani Bdiv
Ze se boji budoucnosti celkhwan O specifikuje obavy za&iené na zhorSeni zdravotniho
stavu a upoutani na invalidni vozik a pani O mechtrZze si dostateé¢ neuzije vnoudata.

Plany a vyhlidky paciefthajdeme v otazc&15. Pan P spiS nehledi moc do budoucnosti,
Zije pritomnosti, &Si se na koncert, kam ho ma vzit jeho kamaradka. Mae souseduje na
svoji rodinu a &Si se na nejblizSi dovolenou a ukeni synova studia. Pan O ma vzhledem
k véku vSechny Zivotni udalosti@d sebou a planuje mit rodinu, oZenit se, bydRahi O si

pieje udrZet stejné misto v praci a zachovat dobrgvadni stav.
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2. Interindividualni rozdily ve zvladani nemoci

Zasadnim stlenim bylo pro pacienty potvrzeni diagndézy RS. Nt tsituaci reagovali
pacienti v otazcé.1 dost odlisd. Pan P pocitil tlevu nad tim, Ze skibkolob¢h vySetovani
u psycholog a potvrdilo se, Ze si potize nevymysli. Pgzaasledovaly deprese a pocit
Zivotni prohry. Pani M popisuje Sok a odmitani dimy. V dalSich letech se stranila
kolektivu a nechila vychazet z bytu. Pan Qipdleni diagndzy pocbval velkou beznag a
bezmoc, Ze nefite danou situaci zénit. Pozdji se nadil s nemoci zit a ukazala mu novy
piistup k Zivotu. Pani O uvadi, Ze jiz v a@plkdy ji byla sdlena diagn6za, nepacvala
beznadj, naopak sn¥eni a postupné vyrovnani se s nemoci.

V otazcec.2: ,Jaké byly reakce rodiny?" vypovidaji paciestieltim postizenim o
podpde ze stran rodiny, spaleeho hledani moZznosti ¢ldy, hod& doma o nemoci
diskutovali, zatimco pacienti 8245im postizenim se uzial do sebe adjaké casové obdobi
potrebovali k tomu, aby se néili s nemoci szit. Pan P vSe odmital, i kdyZ se nodina
snazila pomoci. M pocit ,Ze neustal Zivot‘, jak sam vypravi. Pani Méla dojem,
Ze nezvlada svaoiji roli, i kdyz ji byla rodina velkoporou. Na otazkd. 2: ,Jaké byly reakce
kamarad?“ nemocni shodh odpovdéli, Zze zpa@&atku nengli potrebu tento fakt sdilet
se svymi kamarady. ivody uvadli raizné - pan P se uzl do sebe a neahtpomoct. Pani
M nentla dostatek sily vysstlovat okoli, co ji vlasté je. Pan O ré pocit, Ze by ho mohli
kamaradi zéit litovat, coz necl. Pani O se neckla nikomu s¥fovat z divodu pocitu
piedsudk zdravych lidi wci lidem s RS.

Na dotaz v otazce.8: , Kdo nebo co Vam nejlépe pomaha zvladat dasibwaci?”,
odpowdéli nemocni takto: panu P <€kici kamarad a kamaradi celkgypani M - rodina, panu
O - rodina a MS centrum, pani O - zgtmani, je pro ni velkym kotkem.

Otazkac.9 vypovida o faktu, ze ani jeden z pacieneni v sotasné dob ¢lenem rjakeé
organizacei obtanského sdruzeni.

VSichni nemocni jsou stoproceéispokojeni s p& MS centra, kam dochéazi na pravidelné
kontroly. Ocaiuji dostupnost centra v blizkosti svého bydli&rudovanost a zkuSenosti
personalu, dostatalasového prostoruieseni svych potizi.

Na psychické problémy paciérg £23im postizenim upoziuje otazkas.11. Ukazalo se,
Ze Spatné néalady, deprese jsoir kvladatelné nez u paciéns leltim postizenim. Da
se fedpokladat, Ze to bude odrazem jejich fyzickéhaewstapotizi, které jim nemodipesla.
Casto se u nich vyskytuji depresivni stavy, které &8Zi ovlivnit. Naopak, pacienti

s relaps-remitentni formou nemoci svoje emoce ajlaBan O deprese nikdy n&isnazi se
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byt paad ,v pohybu“. Pani O by&kdy i méla sklon ke Spatné nalgdale umi tento stav
piekonat. Euforii nepozoruiji.

3. Rozdily v preferovani uritych Zivotnich témat

Rozdily v preferovani &itych zZivotnich témat se promitaji do vyzkumu poaiiementalni
situace, ve které se pacient nachazi wdpt¥izovani rozhovoru, ale zaroevypovidaji
o celkovém postoji k Zivotu. Mezi jednotlivymi resmlenty se v preferenci opakuji podobna
témata jako jsou rodinagtl, partner, mezilidské vztahy, zdravigstf, zangstnani, finagni
zabezpeéeni s mirnou variaci vitezitosti jednotlivych témat. V hodnocerteth zakladnich
poloZzek podle Kvohlaveho (2001) jsem do&8p k zagram, které se odrazely i
v jednotlivych kazuistikdch a¢hem rozhovar s pacienty. Pan P je momentalnejmér
spokojeny se svym Zivotemiipemz vysledna hodnota podle zakresleni na VAS jee2D00
moznych, zatimco pani O zakreslila na stupnici thivepokojenostéislo 95. SEIQol index,
ktery se vypeoita ze vSech zivotnich témat, které nemocni évadabulce, je opt nejmensi

u pana P - 34,9 a nejvysSi u pani O - 92.

pan P pani M pan O pani O
Celkova mira spokojenosti 51 58 77 90
s kvalitou vlastniho Zivota
Celkova arové QL - tzv. 349 63 77 92
SEIQoL index
Mira spokojenosti se Zivotem 20 75 85 95

4. Dopad onemocwni na kazdodenni Zivot lidi s RS

Zasadni zemou pro pacienty £iSim postizenim byla neschopnost dale pracovat a
odchod do invalidnihot@hodu, zatimco pacienti s l#m postiZzenim jsou velmiinorodi a
pracovni pondr si udrzeli. S otdzkou pracovnich moznosti souvigazkac. 4 a 5: ,Finagni
podminky ged RS a nyni?i#znany invalidni dchod? Pobirategakeé @ispivky?“ Prvni dva
pacienti jsou v invalidnimicchodu, oba pobirajiifspivek na péi a oba shodhuvedli, ze

jejich finareni situace se zhorSila asi o polovinu. Pacienéih&iin postizenim jsou na tom
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podstatg |[épe. Pan O je se svoji praci velmi spokojen assgkiika: ,Od té doby co pracuje,
vydélavacim dal, tim vice.” Pani O si udrZela stejnou poxipraci, ktera je jejim kotkem,
plat se nezinil. V posledni dob méla jiné zdravotni komplikace, které nesouviselyS &
musela pechodrt absolvovat prace neschopnost. Ani jeden z niclolvie@ dalSi fispivky.

Otazka zélib a volasovych aktivit se da taky rodd na dva pohledy. U pacieint
s £z28im postizenim znamenala Uplnou ztratu pohybovgktivit, na které byli pedtim
zvykli. Pan P hral na kytaru a koncertoval. Ve sw§prawni si vzpomina na zazitek, kdy
mel velké deprese, necitil se deb tehdy kytaru hodil na zem a rozbil ji. Na hudile
nezaneiel, paad rad objevuje nové hudebni skladby a za pomgcihskamarad se Gastni
riznych konceit. Pani M jezdila s manZelem na cyklistické vyletda @rirody. Zistaly ji
spole&né vychazky po trasach, které jsou isambené pro handicapované pacienty nebo pro
kocarky a jeji velka zaliba - foceni. U paciéns lel®im postizenim je nefiSi limitace
rychlejSi nastup Unavy, nez kdyz byli zdravi. P@nio omezuje v p@vani o chalupu nebo
pleteni a psani. Dokazala si vSak najit jiné Kopia praci na chalupprizpasobila svému
stavu. Pro pana O byla nemoc stimulem, ktery mzaikgak chce Zit dal. Pochopil, Ze Zivot
neni jenom plné pracovni nasazeni, ale i #oni V minulosti jezdil zavod& na kole,

k pohybu ma iely vztah a pstuje rekolik sport.

Rozdily se daji pozorovat i v otdz&8: ,Jak ovlivnila nemoc V&S rodinny, partnersky,
spole&ensky, pracovni Zivot a zaliby? Odgo ohledr¢ prace, zalib a spalenského &ni uz
byly uvedeny v pedeslém textu. Pan P ma pocit, Ze se sv§tand nenize wnovat naplno,
protoZe je imobilni a vztah se Zenou hodnoti negéatiPani M diky nemoci poznala
soudrznost a vzajemnou vypomoc v ramci celé roddan O hodnoti kladnjak rodinné tak i
partnerské vztahy. Pani O uvadi, Ze rodina i pafsw pozorgjSi a jejich vztahy funguji
dolre.

V otazce.7 se pacieritptam, jestli jim chybi &co v okoli, napiklad sluzby nebo z&eni
pro lidi s RS. Pan P si mysli, Zze by sélannéco znenit ohledr¢ izolace handicapovanych
pacienti, a to hlavé z pohledu Upravy prasdi, aby byly schopni se v@rmpohybovat na
invalidnim voziku a uvital by&Si integraci mezi zdrave lidi. Pani k&, Ze je problém najit
bezbariérové WC nebo hotel upraveny pro tkae. Pan O je mobilni, z jeho pohledu mu
pro lidi s RS nic nechybi. Pani O hodnoti negatimedostatek kvalifikovanych aéni pro
lidi s RS.

Otazkac.12 se zabyva tim, zda-li respondenti gogi néjaké bariéry nebo problémy
v dennim Zivat v souvislosti s RS. Pan P jako odpdwvadi celkovou izolaailovéka s RS,

uvital by, kdyby mohl fjit vic do styku nejen slidmi s RS ale i se zgmav. Pani M
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se potyka s neupravenym pi@stim a nedostatkem parkovacich mist pro handicaygowran
O a pani O nepogiji Zadné omezeni nebo bariéry.

5. Rozdily mezi pacienty ovliviény formou onemocréni a stupném postizeni

Tyto rozdily se promitly v mnoha zkoumanych faktorech. Odigtku onemocEni
se museli pacienti se sekund&progresivni formou nemoci potykat &t&im €lesnim
postizenim, které zagginovalo vznik dalSich komplikaci a psychické problénNarst
fyzického handicapu je omezoval v schopnosti saatiesho pohybu a #Agobil znEnu
v kazdodennim Zivét Pornerné brzo po zjis&ni diagndézy se museli vyrovnat s faktem, Ze
budou zcela nebgast&né zavisli na pé& rodiny. Jejich poateni reakce byla odmitani
jakékoliv pomoci a uzaeni se do sebe. Nemoc igpbila gevrat v jejich dosavadnim
pracovnim Zivat, museli ukosit pracovni pondr a zn&né ovlivnila jejich role v ramci

rodiny.

2.1Diskuze

V této bakal&ské praci jsem se zaiila na pacienty s roztrousenou sklerézoufikjgou
v ambulantni p& MS (RS) centra, kde pracuji. Jedna se celkov} respondenty, dvzeny a
dva muze, nejmladSimu pacientovi je 23 let a dasienti jsou fiblizné stejného sta - 43 a
45 let (ol Zeny). Pro vyzkumné %enhi je ale kategorizace z hlediskékw a pohlavi
pacienti zanedbatelna,idezité je rozdleni podle stuphpostizeni a formy nemoci.ddstnili
se 2 pacienti s l&im postizenim, ki¢ maji EDSS 1-2, i§ se s relaps-remitentni formou
nemoci a 2 pacienti §4Sim postizenim, kié maji EDSS 7-7,5, oba pacienti setilé
s chronicko-progresivni formou RS. Jak jiz bylo deeo, rozhovor s respondenty probihal
formou polostandardizovanych otazek v klidném geaits dostataym casovym prostorem.
Pti rozhovorech byl pouzivan diktafon a petiné dotazniky a tabulky. Se vSemiastniky
jsem se domluvila, Ze je budu oslovovadtnim jménem, v bakakké praci uvadim pouze
zatateni pismeno kestniho jména ziyodu zachovani anonymity. V z&w rozhovoru
pacienti vyplnili dotaznik SEIQol a svoji Zivotnifikku od paatku onemoceni.
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Vyzkum u vybranych pacients RS dokazuje dkteré znamé skuteosti o nemoci
popisované v odborné literdgy ale také potvrzuje interindividualni rozdily mezspondenty
uvedené v cilech empirick&asti prace. Vysledk jsem dosahla kvalitativnim vyzkumem,

z kterého vyplynulo zajimavé shrnuti.

.Prvni potize souvisejici s nemoci se objevuji vipdstihu nékolika let pred
potvrzenim diagndézy RS, ale pacienti jim nednuji pozornost.” Z vyzkumu vyplyva, ze
vSichni ¢ty respondenti se shodli na tom, Ze prviizpaky nemoci se objevily mnohem
diive, casto i v gedstihu ®kolika let ped stanovenim diagnézy RS. Nemocni jim ale
newnovali dostatenou pozornost ki tomu, Ze odez¥ly. Toto zjiS€ni potvrzuje nazor
Havrdové, ktera popisuje prvnitipnaky jako nenapadné a pacientkay podcéované.
(Havrdova, 2004). Vyplyva z toho, Ze regost acasto i prakiti |ékai, kam se prvé
pacienti obraci se svymi problémy, bylirbyt informovani o této nemoci a nepodosat
Zadné piznaky. Toto Uzce souvisi s faktem, Ze jenotasvi€eny pacient s RS, je diwb

lé¢eny pacient. (Horakova, 2011)

.Pacienti se po sdleni diagnézy RS uzaiou do sebe, necl¥fi, aby o jejich nemoci
védélo okoli a zpatatku pomoc odmitaji.“ Tento fakt se v gibéhu vyzkumu potvrdil u
vSech respondeint Pacienti o své nemoéeknou zpravidla nejbliZzSi rodin- partnerovi a
détem, ktéi se snazi byt oporou. Okoli se moc réés). Boji se litovani neboipdsudk ze
stran zdravych lidi¢asto se stydi za 8yhandicap. Jeden z respondese sice pak il
kamaradm, ale bylo to spi$ zidodu nejistoty v partnerském vztahu. Zatku el pocit, ze
.neustal Zivot" tim, Ze onemoe&h DalSi pacientka #a pocit, Ze uz je zbytea, protoze
nemize fungovat na 100%. Tento jev charakterizujevéhlavy jako ,non-person - nebyti
osobnosti.” Jednad se o psychicky dopad chronick&memocgni na vnimani vlastniho
sebepojeti. Nejvice je postizena jeho identita,,bykym, nezli doslo k onemaan, nyni je
téz rekym, ale akym jinym." Prestdva se citit jako Uctyhodny a plnohodnotigvek.”
(Ktivohlavy, 2002)

.Nemocni s RS se obavaji budoucnosti.VSichni z dotazovanych uvedli, Ze se&itym
zpisobem obavaji, co jim nemodimese. Nejastji vyjadiuji obavy z toho, Ze se jejich
zdravotni stav zhorsSi natolik, Ze budou @gimobilni a odkazani na pi§iné osoby anebo Ze
si nestihnou dostateé uzit ukité Zivotni role nebo situace. Jedna z pacienteddijvze se
boji, aby si mohla dostates uzit p&i o vnouata.
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.Roztrousena skler6za zasad& zasahuje do zZivota jedince.“Respondenti s I&fm
i téZSim postizenim uvedli, Ze jejich nemoc ovlivnikjigh dosavadni Zivot ve vicero
slozkach. Pacient s n&Sim stupam EDSS (7,5) hodnoti negat&riungovani rodinnych
i partnerskych vztah s€Zuje si na celkovou izolaci apobenou imobilitou a ztratu zalib
i prace. NejetSim problémem jsou deprese a ztrata €hdd Zivota. DalSi respondentka
uvedla, Ze jejich rodinny i partnersky Zivot je rhiem lepSi. Vyzdvihuje vzdjemnou vypomoc
a olgtovani se jeden pro druhého. Negativa, ktera suseleonoc finesla, se promitly do
spole&enské a pracovni sféry Zivota. Pacientka roky nedgela z bytu a spdlensky Zivot
zanikl, stejr tak i jeji pracovni porr z divodu invalidity. Tento problém uvadirkohlavy
jako vliv chronického onemoéni pacienta na jeho rodinutéka: , Ukazalo se, Ze vade
pripadi: se manzelé shoduji vtom, Ze jejich vzajemny vaalalepsil, kdyZz jeden z nich
onemocHl. HlubSi psychologické sondy vSak ukazaly, Zeas#tuje mnohem sloZj§i.
ManZzelé jsou skute¢ v mnoha takovych7fpadech blizSi, avS8ak mira jejich spokojenosti
v manzelstvi se nezvysila - pfavaopak.” Odborré se tento jev da nazvatigmi je otcem
mysSlenky - wishful thinking.” (Kivohlavy, 2002) Pacienti s léim postizenim popisuji
vylepSeni rodinnych i partnerskych vzbahsvoji praci i kondky si dokazali zachovat a
spol&nosti se nestrani. Otazka ztrata 2amani u pacieit s vySSim EDSS &&Sim
postizenim) pak Uzce souvisi s otazkou horsi tinarsituace, protoZze jsou odkazani na
invalidni dichod a pispivky od statu. Mou dontmku podporuje i Eva Havrdova, ktera k
problematicefika: ,Dnes se na praceschopnost nemocného divame jlidk.s RS mohou
prispivat k vytvéeni hodnot svou praci a to nemalodrau. Zangstnavatel zatim neni u nas
zvyhodovan, zardgstna-li cloveka, u kterého jsoudkteré Upravy prace i prostdi vzhledem k
jeho postizeni nutnosti, ale ktery tiniza ziskat sebédomi zdravéhaloveka, hrdost na
vykonanou praci i - v neposlediadé slusnou mzdu. Stale je bohuzelsto piznanim
invalidniho dichodureSena nedBena socialni situacerpnucené ztrat zan¥stnani® Eva
Havrdova déle uvadjPraceschopnost pochopitedmeni udrzitelna vzdy.dkdy by pomohla
rekvalifikace. | ta je u nas zatim nacagku svého vyvoje, zatimco v zahcage 7/eSenim i pro
zdravé, kté prost jen se svou profesi na trhu prace nelisp (Havrdova, 2006, str. 160)
Vliv onemocréni na zivot jedince s RS hodnoti i Lenkatmanska (2011). Ve svoji
diplomové praci dosjta k nazoru, Zze:Q) zneénach zivotniho stylu se v souvislosti s RS mluvi
zcela @Zzr¢ (nap. Bogosian et al., 2009; Cheung & Hocking, 2004)a& neni nikterak
prekvapive, Ze se toto téma objevilo i Nbgzich mych participarit Konkrétre zmiiovali
zneny v traveni volnéhaiasu a dopad nemoci na ekonomickou situaci rodinpoha

vyzkumy (nap Pfleger et al., 2010b) bylo potvrzeno, Ze R8Zeged rodinny rozpcet a to
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jednak tim, Ze nemocny obvykle pareé dlouhé dob odchazi do invalidnihoidhodu a
zarove: byva nezbytné pgaat i s vydaji za kompenaai a rehabilita’ni pomicky a na Upravy
bytu. K ekonomickeé otazce sgakym zgsobem vyjadli vSichni participanti, jejichZ partner
je jiz vlivem RS vaste’némci plném invalidnim dchodu, coz je pochopitelné, nebidm
dochazi k omezeni rodinnyckHjp:.”

,Lidé s chronicko-progresivni formou RS trpi ¢astji depresemi, nez pacienti
s relaps-remitentni formou nemoci.”V odborné literatte se uvadi, Ze u lidi s RS 45 - 55 %
pacienti trpi depresemi. @sti se mizou vyskytnout i pechodr v kontextu s podavanim
vysokych davek kortikosteraid Deprese neni jenom odezvou ¢esto neutSenou situaci
nemocného, ale nové vyzkumy poukazuji, Ze jde ¢edék vlastniho chorobného procesu.
Pacienti s RS maji mnohenm¢tsi sklon k sebevrazdam nez jedinci ve zdravé p@mpul
(Havrdova, 2000)
Z mého vyzkumu by se dalo specifikovat, Zze depmgsi vice lidi s &ZSim postizenim (s
vySSim EDSS). Pr&vsoubor dvou pacieintz této skupiny uvedl, Ze se s depresemi potyka.
Podle mého nazoru se jedna nejenom o jeddizmgii nemoci, ale také je tento faktimo
ameérny jejich zdravotnimu stavu a kazdodennim potiditaré s sebouimasi. Také mzou
mit souvislost s podavanim kortikosterpid tchto pacient (izolace, imobilita, svalové
spazmy, kontraktury sval bolesti apod.) Z této skuteosti jednoznén¢ vyplyva specificka

oSetovatelska p& wnovana paciedtn s fiznou formou RS a postizenim.

.Pacienti s RS pofebuji specializovanou p#& zajiStovanou v centrech pro
roztrouSenou sklerézu.” Tato jev jednoznmé vyplynul ze vSech rozhovbrs dotazovanymi
respondentyCasto se jedna o lidi imobilni a existencgkalik malo RS center v republice
nebylo feSenim. RozEéni pisobnosti dalSich center i mimo velk&sta hodnoti pacienti
velmi kladré. V sowasné dob je vCeské republice registrovano 15 center pro lidi s
roztrousenou skler6zou, kde se jim dostava vysosgogané odborné peé. VSichni ocauji
odbornost a veicnost personalu. Maji pocit, ZeigoufiesSit svoje problémy sékym, kdo jim
a jejich nemoci rozumi. RS centrum musinspht poZzadavky dle MAR a CLK. Toto
pracovist je definovano jako :specializované pracovistv rdmci zdravotnického #aeni
vyssiho typu, fakultni nebo krajska nemocnice pmeésp podminek personalniho a
technického vybaveni. Jde o superkonziliarni pratév s multidisciplinarni  pé
s neregionalni fisobnosti. Zaji&ije komplexni zakladni i specializovanou diagnosték
terapeutickou p& o pacienty s demyelinizacim onem&dm CNS.“ (Suchy, Bednidk a
kolektiv, 2012)
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Zavér

RoztrouSena skleréza je natolik rozmanité @advidatelné onemoeéni, Ze se da jenom
zt¢Zka odhadnout, jak se bude dale vyvijet zdravdtni sBemocného a jaka bude jeho kvalita
Zivota. Nemoc se stava viéemere souwasti kazdodenniho zivotachto lidi. Musi se naiit
Zit s danym handicapeniasto zvladat psychické dopady nemoci, ijpgi ji cely swij Zivot
- pohled na sit kolem sebe i sebe samého, preferen¢dyeh Zivotnich témat a hodnot,
zmeénu Zivotniho stylu, zagstnani a kortkia. RoztrouSena skler6zéasto zasahuje nejen

s

Bakaléska prace je roztena na dv ¢asti - teoretickou a empirickou.

Teoretickacast se zagfuje na dlezité poznatky o onemoéni samotném, popisuje
ovlivaujici faktory, giciny vzniku, formy, pébeh, klinické projevy nemoci, diagnostiku a
lécbu RS. PokouSi se charakterizovdiledité aspekty oS@ivatelské p& o pacienty s
roztrousenou sklerézou v ramciggénemocnini, ambulantni dispenzariga a dlouhodobe,
zan®iuje se na pojem kvality Zivota paciérd popisuje metody, umndjici diagnostikovat

kvalitu zivota.

Empirickacast u vybrané skupiny paciéns RS zjiuje jejich subjektivni pohled na
kvalitu Zivota s danym onemog&mim, zkouma, zda mezi pacienty existuji interindidalni
rozdily ve zvladani nemoci, v preferovantitych Zivotnich témat, zda jsou rozdily mezi
pacienty ovlivieny formou onemoaini a stupgm postizeni a takeé, jaky dopad ma RS na
jejich kazdodenni Zivot. Bakdkka prace je za#tena pevazre na kvalitativni vyzkum.
Kritéria vybiru pacient se odvijela podle dkolika hledisek Jednd se opacienty
s onemocénim RS kteri jsou I&eni ambulant® a Ziji v domacim progtdi Cilens byli
vybrani lidé, ochotni ztastnit se vyzkuma komunikovat, coz bylo kKlovym pozadavkem,
protoze ¢zis€ prace je ve kvalitativnim vyzkumu. Zkoumanym sadoo byli celkoe 4
pacienti s RS, dv Zzeny a dva muzi. Vzorek paciénse d& je$t rozctlit na 2 menSi
podskupiny - dva pacienti &5im postizenim (EDSS 7-7,5)¢iée s chronicko-progresivni
formou a dva pacienti s |éim postizenim (EDSS 1 a 2)¢lése s relaps-remitentni formou
nemoci. VSichni nemocni na¥suji MS centrum, ve kterém pracuji. Se ziskavaniat d
nebyly problémy, pacienti éndolre znaji a radi se pelili o svoje zkuSenosti s nemaoci.
Respondenti byli seznameni s cilem vyzkumu a ddsfarmaci, jak bude rozhovor probihat.

Rozhovor probihal formou polostandardizovanych ekda byl zaznamenavan na diktafon,
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dale byly pacierim piedlozeny pdtbné dotazniky a tabulky. Z&em rozhovoru bylo
vypInéni dotazniku SEIQol a zobrazenileZitych Zivotnich udalosti tzv. metodou Zivotni
kiivky. Zajimavé je zjidini, jak rozdilny nahled na nemoc, ale i kvalituatav olg skupiny
vykazuji. Ri ziskavani dat do bakakké prace a rozhovorech s pacienty se ukazaéaitbst
osobniho kontaktu s nemocnynii §eteni tohoto typu. PouZité doprovodné metody jako
dotaznik SEIQol a metoda Zivotnfikky pfimély pacienty vice se otéd a komunikovat.
Osobni pistup v ramci kvalitativniho vyzkumu tgmil mnohé problémy a starosti, které
trapi lidi s RS. Ukazalo se, Ze lidi gitym druhem fyzického handicapu jsou odkazani
na tizreé velky stupé izolace, kterou zjsobuje nejen jejich nesamostatnost a neupravené
prostedi pro imobilni lidi, ale také neschopnost étege okoli mimo své rodiny. Pacienti
se stydi nebo nedijt byt litovani, nechiji, aby o jejich nemoci&délo okoli, protoze se boji,
Ze budou Skatulkovani do ditych ,mezi lidi nemocnych s RS*. Wiiste hledaji v rodis,
zpisobem narusen, potykaji se s mnohymi psychickyryizickymi potizemi, které maji
neblahy dopad na jejich onemeain VSichni pacienti se shodli na tom, Ze maji gbav
z budoucnosti, kii tomu, co jim nemoc finese. Nemocni €1Si formou postizeni maji
¢asto pocit sebeselhani, ofwiji se, Ze nezvladli dost&m@ svoji zivotni roli. Na druhou
stranu, pacienti s l¢hformou gFehodnotili mnohé aspekty svého Zivota, vice plaaujimi

si rozvrhnout stj ¢as na praci i zabavu. V empirickésti se odrazila jizZ znama tvrzeni o RS,
které jsou uvétheé v literatde: onemocéni postihuje lidi v produktivnim &ku, prinasi

s sebou depresivni stavy, zvySenou Unavu, divéumiry (dle postizeni) limituje ve fyzické
aktivité, casto vede k prace neschopnosti, a tim snizeni ktun¥e finakni oblasti. Ukazal
se ale také fakt, Ze kvalita Zivota je velmi ingtdividualni ukazatel a i handicapovany
clovéek miaze byt se svym Zivotem alespao ukité miry spokojen, pokud ma zagge
Cinitele, které jsou pro & konkrétreé dulezité (rodina, partner,étl...). Zde se da howd o
riznorodosti preferenci Zivotnich témat mezi jedrgihii respondenty.

Vedeni rozhovoru se vSemi pacienty Bgbto nardny emocionalni zazitek, ale velmi
obohacujici. Kvalitativni vyzkum byl pro énsamotnou jedinou cestou, jak zhodnotit to, co
doopravdy lidi s RS citi a jak to vnimaji. Neexjstdadny pimérny pacient s RS, jenom
¢lovek - jedinec, jeden mezi vSemi.

Praci bych rada zakéita krédem, které vzeslo z odpa@i pacient na jednu z ot4zek.

Co byste vzkazal/a lidem zdravym a lidem s RS:
....2zdravym, & si zdravi vazi a neberou to jako hotovag,\& jsou §Fastni, Ze je to tak, jak

to je, Ze je Zivot neomezuje; maji radost se Zivotaigba i z malikosti...a lidem s RS..."ta
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si uZziji kazdy den, co jsou v pohgd’ bojuji dal, & se zamysli, co je proegmejdile
aby se snfili s nemoci, nevzdavali se a naladili se na opgimus...."
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Bakaltska prace pojednava o kvaligivota lidi s roztrouSenou sklerézou. Zjife
subjektivni pohled pacieint na kvalitu Zivota sdanym onema@oim a existenci
interindividualnich rozdil ve zvladani nemoci a v preferovaniitiich Zivotnich témat.
Poukazuje na to, jaky dopad ma dané onerrdama kazdodenni Zzivot nemocnych s ohledem
na jejich dusSevni &lesnou oblast Zivota, zkouma rozdily mezi paciemtijivnéné formou
onemocgni a stupgm postizeni. Pro bakdkkou préaci jsem vybrala kvalitativni vyzkum
formou polostandardizovaného rozhovoru s vyuzitoprdvodnych metod jako jsou dotaznik
SEIQol a metoda Zivotnitiwky. Vyzkumné Sdaeni se tykalo paciefits onemocénim RS
ktefi jsou I&eni ambulant& a Ziji vdomacim progtdi Cilené byli vybrani lidé, ochotni
z(Eastnit se vyzkuma komunikovat, coz bylo klovym poZzadavkem, protoz&zisSe prace je
ve kvalitativnim vyzkumu. Zkoumanym souborem byikow 4 pacienti s RS, dvzeny a
dva muzi. Vzorek pacietitse da jestrozclit na 2 mensi podskupiny - dva pacienté&sim
postizenim (EDSS 7-7,5), dé se s chronicko-progresivni formou nemoci a dvaiqi
s lelim postizenim (EDSS 1 a 2),clése s relaps-remitentni formou nemoci. Bakska
prace potvrzuje jiz znamé skutmsti, které jsou uva@&mé v odborné literate, prezentuje
subjektivni pohled na nemoc i kvalitu Zivota kazolébspondenta, potvrzuje inerindividualni
rozdily ve zvladani nemoci a preferovabdzmych Zivotnich hodnot, které Uzce souvisi se

stuprém postiZzeni a formou nemoci pacignt
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Bachelor thesis deals with the quality of Id€ people with multiple sclerosis. Detects
subjective view on the quality of life of patientsth a given disease and the existence of
interindividual differences in coping with diseamad prioritization of certain life themes. It
points out the impact of the disease on daily dfgatients with respect to their mental and
physical aspect of life, examines differences betweatients influenced by the type of
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closely related to the degree of disability andftiren of the diseasev.
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Piilohy k bakalarské praci :

Priloha ¢.1:
Aktivace zagtu v CNS - mechanizmus vzniku - pouzito iegnasky MUDr. Miroslava
MareSe, Neurologicka klinikka PKN a.s. - Vyuziti no&donalnich protilatek v ke

roztrouSené sklerozy :

Systemic -
Circulation "y

Central Nervous
System »

" BI85 oin

. 5 ——
¢ Barrier /%
\ P

’ - ‘ & . -
@:Immune cellS¥pass through

bleed-brain barrier ’f @ I%CGHS mount
at

illithune attack
’ ; agdiinst myelin

Immune cells may re-activate
and produce cytokines

Pt¥iloha ¢.2:
Obraz roztrouSené skler6zy na MR:
Pracovist: Vitkovicka nemocnice a.s., Ostrava

Autor: Marek Rusnakhttp://www.mri-portal.com/mozog/cookbooks rsm.php

Obrazok 1, 2, 3: Na obrazoch vitlimnohopgetné hyperintenzné loziska v
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bielej hmote supratentorialne periventrikularnéavb obraz T2 TSE v

tranzverzalnej rovine, v strede a vpravo obrazyT2IR v tranzverzalnej a

sagitalnej rovine.

Obrazok 4, 5, 6: Yavo nativny obraz T1 SE, kde vidieypointenzné
demyeliniz&né loziska. Uprostred tranzverzalny obraz T1 SEakm sytiacim
sa loziskom vpravo paraventrikularne. Na obrazkave vidig’ vysytené
aktivne demyelinizéné lozZisko (hore) v prorovnani s neaktivnym

hypointenznym loZiskom (dole) na postkontrastnogitdlnom T1 obraze.

Piiloha ¢.3:

Podavani solu-medrolu p.o. paciertm v MS centru k domacimu uziti

Zpusob p.o. podani je nasledovnyidfusna davka kortikoidse rozpusti v 0,5 dcl oslazené
vody s dZusem a timto napojem se zapije tablete&ciHel(gastroprotekce) a tableta Kalium
chloratum. Po vypiti se dopafuje snist banan (také jako suplementace kalia) lgp8i
toleranci I€iva. Je nutné myslet na vedlejstinky podavani kortikoid - kontroly TK,
glykémii (hlavrie u DM), psychické komplikace (psychéza, depresspnmie), je vhodné
podavat antacida a blokatory protonové pumpy (pozopacienty s VCHGD), jako prevenci

osteopordzy uzivamegdevSim vitamin D, hoik a vapnik, pacienty vést k pohybu.

Priloha ¢.4:

Informovany souhlas s rozhovorem ke kvalit Zivota

Vazena pani/vazeny pane

jmenuji se Katarina Podhorova a jsem studentkowiis&k Fakulty v Hradci Kralove, kde
studuji bakal&sky obor vSeobecna sestra. V &sné dob zpracovavam bakatgkou praci,
kterd se zabyvé kvalitou Zivota lidi s roztrouSeskigrozou. Ve svém vyzkumu se snazim

zjistit, jak hodnoti lidi s timto onemoénim kvalitu svého Zivota a zda se v rdmci skupiny
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dotazovanych objevi rozdily v hodnoceni Gr&kmality Zivota, preferenci Zivotnich témat a
prikladané dlezitosti ve vztahu k pohlavi a stupgieisnéhati duSevniho postiZzeni.

Obracim se na Vas s prosbou o svoleni ke kratké&obmmu rozhovoru, ktery poslouzi k
vyplnéni formul&e pro zji$ovani kvality Zivota. Ujiguji Vas, Ze odpoidi jsou zcela
anonymni a @ivérné. Ziskana data budou pouzita vyhrakle zpracovani diplomové prace.
Vysledky vyzkumu budou po zpracovéani poskytnutylélkovsichni zastréni do nich

mohou nahlédnout.

Déekuji za Vascas, ktery jste &novali precteni tohoto souhlasu, a prosim Vas, abyste zvazili
Vasi tast na vyzkumném Seni.

Souhlasim s rozhovorem

Vas podpis

Priloha ¢.5:

Kurtzkeho stupice funkénich vypadka u roztrousené sklerozy

0. Normalni nalez

1. Funkné bezvyznamné neurologické odchylky od normalu

2. Nepatrné poruchy, napgehké spasticita nebo paréza

3. Stedre t¢Zké poruchy, nap monoparézy, lehké hemiparézy, mirna ataxie,
mirné poruchy rchyfe, ani poruchy, kombinace vice l&h poruch

4. Poruchy, které omezuji pracovni schopnost a alminzpisob Zivota, ale rigni
jej nemoznym

5. UpIna neschopnost prace, maximalni délka obshime bez pomoci asi 500 m
6. Kratké useky diee jen s holi, berlemi nebo padpymi aparaty

7. Pacient na kolkovém Kesle, niize vSak na & nastoupit a pohybovat se bez
cizi pomoci

8. Lezici pacient, avSak se zachovanou funkci rukou

9. LeZici pacient, zcela bezmocny

10. Smrt zfisobena RS
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Piiloha ¢.6:

Formular pro zjiStovani kvality Zivota adaptovanou metodou SEIQoL

Vek :

Pohlavi :

Stupe postizeni na zaklghodnoceni EDSS (kurtzkeho Skaly ):

Dulezitost
daného tématu

v%**

Zivotni téma

Mira
spokojenosti v

%*

**soucet procent ve vSechep fadcich v levém slougku musi byt roven 100

*v kazdémiadku 0-100

Mira spokojenosti se Zivotem:

0O<

je to tak Spatné,

jak jen to je mozné

Celkova mira spokojenosti s kvalitou vlastniho Evo

Celkova arove QL (tzv. SEIQoL index) :

Mira spokojenosti se Zivotem :
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Priloha ¢.7:
Osnova pro polostandardizovanyizeny rozhovor

Otazky identifika ¢ni :
Co byste o sabrekl/a: pohlavi, ¥k, zangstnani, nejvyssi dosazené ¥l&hi, rodina - stav,
pocet diti, vyskyt RS v rodiy, bytové podminky - byt,in, bariéry, lokalita bydleni - &sto,
venkov?
Otazky specificke :
1. Jak jste se citil/a, kdyZz Vam byla potvrzenaRI§? Pitbéh nemoci, prvni fiznaky, kdo
diagnostikoval?
2. Jakeé byly reakce rodiny, kamai&d
3. Jak ovlivnila nemoc Vas rodinny, partnersky,leggensky, pracovni Zivot, voln§as
- zaliby ped RS/nyni?
. Finargni podminky ped RS /nyni
. Fiznany ID - jaky? Pobirategjaké gispivky? Pokud ano, jaké?

4
5
6. Co vidite jako nejtSi probléntlovéka nemocného RS?
7. Chybi Vam tco ve Vasem okoli (sluzby, #aeni...)?

8. Kdo nebo co Vam nejlépe pomaha zvladat danoac

9. Jste Bkde organizovan? (organizace, sdruzeni..) ? Pokadkale?

10. Jak hodnotite praci MS centra ?

11. PopiSte emimi stavy, které prozivate,émi se gjak v pribéhu nemoci?

12. Pocfujete rEjaké bariéry nebo problémy v souvislosti s RS¥mngm Zivot?
13. Prosim zhodnte, jak RS zasahla do VaSi osobni a socialni sgraiviota
(pozitiva/negativa)

14 Ceho se obavate?

15. Vase plany, vyhlidky do budoucna?

16. Co byste vzkazal/a lidem, kitgsou zdravi a lidem s RS?

17. Co si pedstavujete pod pojmem ,kvalita Zivota“ a zda senyae Zijete kvalitni Zivot?
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Piiloha ¢.8:

1. Kazuistika - pan P

J& mame tady pana P, s kterym buderélatdrozhovor. Nejtive byste mi il asifict, jestli

s rozhovorem souhlasite dobrowaln

Pacient ano, souhlasil jsem s tim dobrovéln

J& jo? Tak dobe. MiZeme zait Uplre zkraje, Ze byste niiekla takové ty zakladniéei o sok, jak
dlouho méte tudle nemoc.

Pacient tudle nemoc mam od roku 1987, takZze necelyche2oni bylo, ale vim, Ze to Zmalo, uz
kdyZ mi bylo 26, Ze jsem se snaZil t&§ak prekonavat, nexdél jsem, co by to mohlo byt. Byl jsem
dokonce..ja jsem tenkrét, to byl podzim 1996, védtege do levé ruky a Sel jsem k neuroloZce. Ktera
m¢ posilala na psychiatrii, k psycholoZce, ale nicporedhalo. Nakonec jsem skdn na
antiepileptikach, protozZe jsemeétrepileptoidni nalez v mozku na EEG.

J& a mel jste rgjaky zachvat, nebo ne?

Pacient to bylo dens 20-30 bolestivych ieci do levé ruky a ja uz jsem se s tim nemohl vyrbvna
ProtoZe, kdyZ mi potom na vanoce dala ty antieplapmre se neudtitelné ulevilo. Jenomze, pak
jsem Sel v inoru zase do prace a @qgéatjsem Zil hod# vycerpavajicl. ProtoZe jsem #h praci...

Jé: jeS€ bychom asi mi tict, kolik Vam je let, co moment&irdélate, co jste dal predtim.

Pacient jsem r@nik 1970 a udal jsem (...) textilni vysokou, takZe jsem byl jako.) technolog.
Abych navéazal..potom jsem v tom Unoru zaseéaka&hodit do prace a v té praci se toho nakupilo
hodrg, treba nevim, damifklad —#idil jsem auto a jeli jsme s mym Séferregr® tisic kilometi,
takze jsem byl Upkh vycerpanej, jednak zté cestyiizeni auta a jednak ztoho, co jsme tam
vyjedndvali, protoZze my jsme tam vyjednavali vetkychod. Navic, jsem jaStral v kapele a to mi
bralo veSkerej volnefas. TakZze jsem byl Gpnvyéerpanej, no. Pak jsem véétto si pamatuju jak
dneska, v patek 13.06.199%lnochrnutou levou filku jako Uplr, takZe jsem skatil na neurologii

v (...), no a od té doby jsem se jegkouSel vratit do prace, ale byl jsem zase jalab tfakem, protoze
jsem se vratil do firmy, kde jsem jako pracovdédiim, ale do jiné divize. iBstavala byt prace
v textilnim ptimyslu, tak jsem Sel do jiné firmy, tudiéouraji, tam taky neni prace. Pgogen textil
celkow odepsal. A ja jsem se jégtod tim tlakem vyboural v autTo bylo prost, ja uz jsem nesdél
kudy-kam. T& mi moje Zendekla, Ze m& nechce, takZe ta nemoc je asi o psycho-somatiokéhn
protoZe se hroutim a bylo to tak myslim odahu. VZdycky &jakej psychickej tlak.

Ja: RS Vam diagnostikovali v (...) v tom 1997 roce? 2d&ladt ¢eho, lumbalni punkce?

Pacient jo, jednak lumbéalku jsem &h ty jsem &l asi 4 a jednak #poslali na rezonanci, j&st
tenkréat. TakZe to bylo jako jasny.

Jé: dolre, takZe jsme tékatekli, Ze nepracujete, viastispiSe ngkli. Momental® nepracujete, mate
plny invalidni dichod. A jaky stupginvalidity mate uznany?

Pacient mam 8000 K, to nevim, kterej to je stupe

J&: ani ja to takhle (podle sumy p&m nevim, tak to si budu muset dohledat.

Pacient petovak, 8000 tisic to je, takZe to je 3. stipe

J& podivame se, ja nevim¢hde to najdemejéeba to budete mit i v kart. KdyzZ jstefikal, Ze to je
tak propojeny s tou psychikou, tak t@knéte, teba jak jste se citil, kdyZz Vam tekli ohledré té
nemoci, kdyz jste se doakl tu konkrétni diagnézu.

Pacient mrg se paradoxhulevilo, protoZe jsem #h hrozny strach, Ze mam néador na mozku a na
druhou stranu se mi ulevilo, Ze prosi nevymejSim, Ze opravdu méao je, prost nezvladal jsem
praci, nezvladal jsem tu kapelu...nezvladal jsem édmirzivot.

Ja: ..a je¥, jestli mi miZetefict, jak to bylo ze z#tku, jak probihala ta nemoc? Vy jstkal, Ze ze
zatatku jste se jeStsnaZzil chodit do prace?

Pacient no, jakoby ja jsem z té prace utekl, ale pak jsendo ni ckd vratit, abych Sel mezi lidi.
Jenomze, to uz 2ala krize v tom textilnim gimyslu.

J&: takzZe to nebylo tim, Ze jste byl invalidni?

Pacient ne, ne.
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Jé: takZe spiS, Ze nebyla prace. A na z&kksho jste pak Sel na ten invalidnicthod? ZhorSila se ta
hybnost nebo ¢co jiného?

Pacient no, ja si pamatuiji, jak jsem se vyboural v tortgahylo to na néledi a ja od té dolisem ngl
neustale pocit,Ze mi klouZzou nohy. Ja jsem mohtigitna po koberci a & jsem pocit, Ze mi to
klouze. Neundl jsem to lip. Ml jsem pdiad, jak torict, ten Sok v sabz toho klouzani.

J& ato se Vam stala ta botka predtim, nez Vam potvrdili diagn6zu RS nel¥edgtim?

Pacient ne, to uz bylo dlouho potom. To bylo tenkrat, jagsem vlasts poprvé tu levou stranu
rozchodil, ale té to mam na pravé strém to se stalo od té doby.

J& ato bylo ve kterém roce asi? V 1997 Vam diagkosali RS a kdy byla ta havarie?

Pacient ta bourgka byla asi 2002 nebo 2003.

J& takZe to neni zase azZ tak dlouho. dedtreknite, hnedka jsteddil, Ze je ®co v nepeadku, nebo
co jste prvis zatal na sebe pozorovat?

Pacient no, jednak uUnavu, to teda ho heédale opravdu, j4 jsem do sebe nélida jsem fisel

z prace a Sle jsme na zkouSkiebia. Nebo cely vikend jsmékae hrali, j& jsem si prosheodpdinul,
takZe to jsemifkladal i k tomu. Jednak ta Unava a pak jsem snk3ikkde jsme hréli &ekali jsme az
se nazvti a kluci vytahli plechovku od koka-koly nebo o&eho a Ze jsi budeme hréat fotbal. J& jsem
ptiSel na to, Ze nefizu hrat fotbal a to bylo najednou, prost

J& Ze je ta noha neobratna?

Pacient celkow, Ze jsem se &ak motal, to bylo Bhem chvile. Taky jsem &h pocit, Ze mam
kratkozraky jedno oko. Ja jsem dokonce Sel &1d a ja si pamatuji jako dneska, dostal jsem biejle
jel jsem rgkam do Italie na veletrh, a ja jsem ne¥idni po korekcidma brejlema, bylo to &aky
divny.

J& takZe,Vy , kdyZ jste citil tyhleffznaky, tak jste pak Sel za svym obvodnim téka a ten Vas
odeslal dal?

Pacient no j& jsem jezdil do prace na kole a pak jsermg&jak nemohl, tak jsem Sel za svym
obvodnim lékéem a ten miiekl: , Vy méate asi roztrouSenou sklerézu.“éMto hned v hlaw.
Samozejnx, ja jsem si to bec neusdomoval a on to&dél viastre hned.

J& no a kdyZ uz jste se to dazkl, rekréte mi, jestli se &ak zmenilo chovani okoli -ieba rodiny,
pratel, blizkych lidi?

Pacient no, ja nevim...

Jé: jaké byly vlasti reakce lidi z nejblizSiho okoli?

Pacient ja jsem mil porad pocit, Ze ja jsem ten Spatnej, protoZze jsemtakdsot... Ze obwviuju
sebe, jako Ze jsem ten Spatnej, Ze nedokazu bit Ziv

J&: to je zvl&stni.. a Ti ostatni, jak se chovali?

Pacient Ja jsem piad po nich poZadoval (reakci)... ty jses ten blbekZe, i kdyZ oni se snaZili, ja
jsem si necld nechat pomoct. T tieba, je to uz ¢co jinyho. Nagtsti mam jednoho hodnvériciho
kamarada a ten mi ho&ipomaha.

J& a kdo nejvice Vam pomaha?

Pacient tak ten ¥fici kamarad, pak dalSi na alternativni psychol@gimozejmé mam i kamaradky,
tihle lidi, ttm mizu zavolat. Akoréat, Ze ja bydlim (...), vSechny maaielo. TakzZe, ri#u volat.
Nemam fyzickej kontakt. Akoréat jednou Zas a nebo tenctici kamarad, ten tedadgezdi za mnou
docela hod&

J& jestli to miZzete ®jak shrnout, jestli VaSe nemocjak ovlivnila Va3 rodinny Zivot, partnersky,
pracovni..?

Pacient pracovni neni - ten prastrusSila, partnerstvi - to manrga krachem, protoZze manzelka
pochopiteld uz neniiZze a dti, tim se prost nemiZu wnovat tak naplno.

J& jak velké mate &i?

Pacient 13 a 7, dva kluky, takZze &ba dtlam, co miZu...tteba do Skoly, nebo piiac, ale nenmizu

s nimi rekam jet, protoZe oni obdivujteba Napoleona, takZze jezdi do Slavkova, po hradechja
nemiZzu. Tohle m# je lito. Hned bych tna rukama jel, ale kazdy hrad niiélta schody, Ze jo?

Jé: jesE, co se tye ekonomicky situace? Zmilo se to?

Pacient No, ja jsem byl v ufitém postaveni v praci, takze tenkrat jserd hrodré peréz a tim, Ze
jsem 3el do @ichodu jsem dostal sanm@ie mii. Ted si ale nemzu s€Zovat, protoZe jsem dostal ten
peiovak, gch 8000 K a manzelka vy&lava docela dost. Parada@xmerez az tak malo nemame.

Jé&: a co VasSe zdliby, jak jste travil volg@s, to se asi taky zmilo?
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Pacient ja jsem ndl vZzdycky vSelijaky koniky a ono to postugnuticha. Feba ta muzika, proto, ze
nemizu hrat.

J& a co jste hral za styl:

Pacient no, rokovou hudbu.

J& a Vy jste hral na co?

Pacient na basovou kytaru. | kdyZ to ma velké struny, ttakejde, takZze kdyZz mi bylo opravdu ou-
vej, tak jsem tu kytaru rozbil, Slehl jsem s nieorz Pak jsem ji zas slepil a je nad§ Prosg, obkas si
poustim, to co jsme hrali.

J& kdyZ se Vas zeptam na to, co vidite jako &sSjvproblémiloveéka s roztrousenou sklerézou?
Pacient..mij je asi radost ze Zivota...asi to, protaevék maze byt na vozku a stejd maze mit tu
radost.

J& RS je charakteristicka tim, Ze sé&iou vyskytovatiizné vykyvy nalad, tak se chci zeptat, jestli
jste proZival sco podobného a v jaké jste momentaituaci?

Pacient momental nevim, co se ge vnitrné, mam chaos. Ale jak mi to Zalo, pamatuji si jak
dneska, jak jsem s&ddoma, poslouchal jsermgjakou hudbu a & jsem depresi, ale opravdu vimit
tlak. Tal takovej nemam, jak jsem tenkidkal, Ze mg& honili po psychologach a psychiah, tak
jsem dostal prasky xanax, n&h jsem se stal svyh®asu zavisly a pak jsem to dlouho-dlouho
odbouraval. Sel jsem u nas v labotath za zenskyma, tam jsodegné vahy a nakrajeli jsme ty
prasky a odrili jsme to pgesr® po koustkach a ja jsem to postuprsnizoval. Tohle budu muset
zanedlouho udlat s praskem stilnox, protoZze ho uz kazdgeregpotebuju 1,5 tablety. Ale zatim mi to
nejde, zatim lehnu a vSechno se mi honi hlavou.

J&: takzZe kdyZ to zslo i nyni je to spis takova deprese, ale pozorstalekdy i euforii?

Pacient ale jo, rkdy jo, ale mélo. Teba, kdyZ jsem hudebméco objevil, rico staryho. Nebo, co
mné dokaze pobavit je sitkom ,Teorie velkéhesku“. Prost ja fikam, Ze se v nich vidim. To jsou
fyzikové, mladi kluci, ale apkhneschopni pro Zivot, takZeldji blbosti. Z toho jsem &h asi nej&tsi
radost.

Jé: jaké nej¢tSi negativum a pak nejtsi pozitivum Vam finesla roztrouSena skler6za?

Pacient Ono to souvisi...jednak ta radost, jednak ten p@iyrh mohl, jak jsertikal, abych mohl
vylézt s mejma rukama, jo.

J&: takzZe jako negativum, bystekl co te’ka? Jakoby, ta omezena schopnost pohybu?

Pacient omezen& schopnost pohybu.

J& Ze Vam nedovolidat, co byste sii@al?

Pacient ja4 uz si vlasté ani nic nepeju. VeSkera ztrata takové té Zivotnosti, nebazeéopych chil
néco do Zivota. Bude to asi ztrata chuti do Zivotgdkitivum, pozitivum, Ze jsem aspaa‘al hledat
n¢jaké alternativni cesty, jak z toho ven, ale furéro jeSt ngjak nejde..

J&: ¢eho se nejvice obavéate do budoucna?

Pacient celkové budoucnosti, protoZe nevim, co se se nninie dit. ProtoZe, rad bych &, Ze
kdyZ jsem chodi pravidedrfyzioterapeutka, Ze kdyZ @im, tak mi to jde, se rozasit. Ale pak zase
odejde a jsem z toho tak vysilenej, Ze zase lehnleZm a lezim, celej se napinam.

J&: co bysteiteba vzkazal lidem, kigjsou zdravi a neznaji tu problematiku RS?

Pacient a maji radost,ieba z blbosti, aletanaji radost!

J&: postradate &co pro lidi s RS, kde vidite, Ze je n&i deficit?.. teba sluzeb@eho by jste si fl,
aby se Vam dostéavalo vic?

Pacient ja nevim... asi aby nebyla ta izolac&jak& €ch lidi. Aby g@isli, ale mezi normalni lidi,
nejen mezi sebou, toveék zalkiedne,au, mhzas boli to... J& uz vim, co mi letosélado radost.. Jak
byvaly letni slavnosti, tak ngnvytahli, byl tam koncert Anny K. A ja jsem na toukal arikal jsem si,
do peic, vZdyt to bych zahral taky. Tak to mi &éldlo radostfikdm si, Ze tam musim chodit vic, Ze
jsem na to byl vzdycky zvykle;.

J& tak mate kamarady, ja myslim, Ze by se to dadsto stai jenfict..

Pacient v [étt budou ,DepeSaci“ a mam kamaradku, ta musi byte3gifedu.. takZze diky tomu, Ze
muazu mit p€ovaci osobu, tak n&tapne i s vozikem a pojedem. Ale to bude azd lét

Jé: ... ale to jsou pravty vyhlidky.

Ohledrt p&e vMS centru, uvital Iste rco vic, nebo vyhovuje Vam to?
Specializovana @& v ramci MS centra, zd4 se Vam to dobry pro liB8S®? Je to ddb, Ze vznikla
takové centra?
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Pacient Jo, protoZe doktorovi, ktery ma jakoby vSeolgkinzangr — to by nezvladal, ale kdyz je
nékdo specialista, tak mtlovék mazefict, protoZze on uz to slySel od X lidigutim a uz madjakou
zkuSenost. A co se dg sedicek, to je Upld perfektni. TakZze, ja se na jednu stranu grost ty
vSechny sesitky strase t&Sim.

J&: to jsme rady... &ujem.

Posledni otazka, protoZze moje prace se tykd kvdlipta. Tak, co si vlastnpredstavujete pod
pojmem ,kvalita Zivota“? A jestli se Vam zd4a, Zzed, ktery Zijete, je kvalitni?

Pacient no, asi kvalitni neni. A kvalita Zivota...aby snn¢kdo doma pivital, dal mi pusu aekl:
.Rada T vidim“... tak asi to. Tohle to nejvic. Préshit tu Zenu, kterd Vas ma rada a Vy mate rad tu
Zenu... samdejme déti... takZe asi to. My vlasth materidlg jsme na tom ddie, ale vztahavto je
Spatny. Tak to bych sial.

J& ... tak ¥eba, jsou takovyizny obdobi v Zivat a feba to bude vSechno jinak.

Pacient ... jo, uvidime.

Jé: dobkre, tak to mame za sebou tu preést, ja Vam za to mocekuji. Myslite, Ze vSechny data, co
jsme si tady spote¢ nahrali, nizu vyuZzit v rdmci své bakakké prace?

Pacient jo, mre to... aspét jsem se mohl vypovidat.

Priloha €.9:

2. Kazuistika - pani M

Jé: pani M bude druhou pacientkou do mého rozhov@a bysteiekla o sob? Kolik Vam je let?
Jaké bylo VaSe zatstnani? Vyskyt RS v rod#?

Pacient: nejvyssi dosazené vddni, tak to je sedoSkolské, je mn45 let, zamistnani (...) detni a
fakturantka, jsem vdana, 2td Vyskyt RS v rodig — nikdo, nebo tam se trochu hélo o tom, Ze
teta n¢la ngjakou neurologickou nemoc jako teta z matimg strany, ale bec se nesdélo, co to
bylo, protoZe se to nedovy§d.

Ja: jaké jsou VaSe bytové podminky? Bydlite vyt

Pacient: bydlim v by&, ve 3+1, je to de facto bez pfamebo bezbariérovy i celkévjako dim
takovej, akorat tam u vchodu ten koek, ale te’ tam idélali ty novy dvée, takze ja se tevlastré

Z toho baraku ani nedostanu sama. Jinak poédeendostanu vSude, do vytahu, vigsfsou dva
vytahy - nakladni a osobni, takZze seid§ Ze docela to jde.

Jéa: bydlite ve mist...

A kdyZ se uz dostanu krh dalSim otdzkam spediféjSim o RS, kdyZ si vzpomenete na tedateak,
kdyZz Vam to bylo séleno, ta diagndza, tak jestli si vzpomenete nartyippocity, nebo, co jste tehdy
prozivala?

Pacient: to bylo vlastg v roce 2001, & to bude 12 let, ale vlastrasi ta diagn6za byla stanovena
pied 11-ti lety, protoZe ja jsem vlastn ta prvotni... ja nevim, jestli mam o tom taky miio tomu
predchézelo?

Ja: ano, niizete.

Pacient: tak vlastg, my jsme byli s manzZelem na dovolené a pak jstijelipa pak mi uz asi 14 dni
nebylo dobe, jako kdyZ mam mit ¢hpku nebo takovy to divny, no a potom jsem dostéia. S tou
razi jsem se dostala sem na infekoddleni, ale s tim, Ze kdyZ jsem se potom vratila,i pktorka
(...), kdyZz se na to podivala, tak Ze to je podlemielioza kombinovana §#i. Tak se to I&lo
antibiotikama a pak se to potvrdilo, Ze to byladiidza, Ze mé volali z laboratée. No a pak jsme
jako zaala Spats chodit, no a méa jsme takovy wzny vselijaky problémy. Tady na koZznim to
uzawveli ngjak tak, Ze mi tu borelidzu ani nijak n&il§ s tim, Ze ty vysledky se¢kde ztratili, Ze se to
nékam zasttilo. No tak jsem se pak dostala do (...) na idféekoddcleni, tam mi dlali lumbalni
punkci a tam se zjistilo, Ze to je neuroboreliGakze tam jsem byla vlastimésic na &ch infuzich.
JenomZe ten stav, myslim, co séetyty chize a tak...se zal najednou zhorSovat, Ze jsem neusla
tteba, dostala jsem se do nemocnice, kdyZ jsé$la@ nemocnice, tak jsemdzda Spata chodit po
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schodech, tam jsemigsla teba jenom chodbu a vic ne. Potom se t@lpa zkracovat ty intervaly
chize. Takze, tam uZ gk mit podezeni, Ze to nebude asi vSechno jenom od ty borelidelpo asi
tam cilali i raizna vySeteni - jako neurologicky. Pak jsem se dostala tayeurologii, ale pak ndn
dali na fizkovoucast, s tim, Ze seijmlou udlat rizna vySateni a pak mé dostala na starost nebo se
na mre priSla podivat pani doktorka (...) a ta gah v3ech vySéenich pisla a sdlila mi diagnézu.
TakZe to bylo takovy jako...

Jéa: takZe to byla pro Vas uleva nebo spig, kdyzZ jste se dozdgla, Ze to neni neuroborelioza, ale
RS?

Pacient : no asi, jak se to vezme, asi n& dtranky, protoZe ja jsem byla v takovym divnymdtoti,

ja jsme si myslela nejtve, Ze je to ta boreliéza a Ze se to teav Ze to fijde k lepSimu. Jenomze to
byl takovy zg&arovany kruh, nic se nelepSilo, spi$ se to hogijd uz jsem potom nédéla, co me
je..tam byla i ta psychika, protoZe ja jsem se&@adt do takovyho divnyho stavu, no a kdyZz mi pak
fekli tohle, tak to byl pro snejdiv 3ok, Ze jsem to ani dekala nebo kdyZ se &Ho o tom mluvit,
jsme to nectda pripustit, Ze by to bylo todle to. Pad jsme to omlouvala nebo jsem se ptala, jestli to
nemiZze byt zpatky od té borelidozy. No a pak pan pfiifiiéal, Ze jsem tu nemoc musela miiivg Ze to
byla nahoda, to Ze se to pak spustilo a spojilad@kromady. Ale je pravda, Ze ta nemoc, kdyZ jsem
pak si vzpominala naf@dtim takovy ty ¥ci, tak je pravda, Ze&mky ty obtiZze jsem #a uz davno
predtim. D& sdict, Ze rtkteré problémy jsem &a uZ po narozeni dcery. TakZe to bylo uz léta
piedtim, pak to zmizelo a ja jsem tomu &eavala pozornost, protoZze jsem nikdy nevyhledavala
doktory nebo jsem byla spis takovy flink na tojsam to nechala vzdycky byt.

Jéa: kdyz jste piSla donii z nemocnice a potvrdilo se, Ze mate RS. Co nadima, kamaradi? Jestli se
néjak zmenilo to chovani nebo prastdi, museli jste celk@néco znenit?

Pacient: No rodina... bylo to takovy..., protoZe ja jsem praday@ak jsem byla na neschopence rok
a vSechno to bylo takovy, Ze do té doby jsemijdec nemarodila aibec, ta rodina nebyla zvykla, ze
bych vibec odeSla na chvili. NeZ se to stalo, my jsme&ibdli s manZelem na tyden na dovolené, ale
to byla vlasté naSe prvni dovolena beztd To byla naSe prvni a posledni dovolena, kdgsgdn
chodila vlasts, takZze my se to opravduievrétilo, jak séika, ten Zivot naruby. No a pro tytdze jo,
protoZze dc# bylo 13, synovi 9, a t® do ty doby mili spoustu aktivit, spoustu krouik takze

s jednim, s druhym a denajedou se vSechno utlodtga jsem nemohla nikam. Ten devitilety kluk
musel ze dne na den sednout na autobus, tak vBddgtssam, Ze jo, z druziny chodit saned nim
jsme to, prost on wdél, Ze mam tu boreliézu, ale jsme mu tenkrat nesstiopnitict, Ze je tam tahle
nemoc, po tom, co jsme se vratila. D&isg Ze jsme mu to ne Ze tajili, ale prgsisi jsme to nechali
tak a ani nikdo neh silu mu to vys¥tlovat, asi se nam na to zdal malej nebogdélvjsme ani sami

ze sebou jsme n&wkli, jak to vSechno bude, jak sami, abych praiekla, ja jsme la sama problém
se stim vyptadat. No a ty kamaradi nebo znami, ta nejblizSineydtak ti to ¥déli nebo se to
dozwdéli, ale Ze by tatlovék povidal gkomu na potkani, to ne. Nebo kdyigti na nav&vu, tak se
ani neptali nebo arlovek nentl silu to rEjak rozebirat, spiS doma jsme to probrali mezi sebo

Ja: ted’ je tam takova Sirok& otézka, jak ovlivnila nemoésVrodinny, partnersky, spognsky,
pracovni Zivot, co zaliby? Nebyhs ani sila nebo schopnosta clat, jestli to niizete shrnout? Co
Vas tak nejvic poznamenalo nebo Vas napada?

Pacient: no, tak ty zaliby ufité. To jsme ndli s manzelem jizdu na kolach nebo vylety, takzépbne
odpadlo. Potom chozeni po horéch, takZze to do jisigy odpadlo, protoZe na ty hory jezdime.
Nejdrive, tam, kam jsme jezdili, jsem se nemohla vratit,ale potom manzéikal, tam kde to mas
rada, vzdy to je hloupost tam zpatky nejet a na to zapomendtjakou dobu mi to trvalo a pak jsem
si fekla, je to pravda, takZe jsem se tam vrétila di jE®e stezky, kde jsou trasy pro mladé lidi
s katdrkama, tam vede spousta cest asfaltovejch i kg u&@kze to bychtekla rovnou nam tak nép
zbylo. No, nebo tiij velkej kontek je foceni, tak to se taky jédtla. Spoléensky Zivot, to Upl&
vymizelo, protoZe, ja f¥ufict, Ze dotd a trvalo mi to 6 let, to Uptnse za to stydim a mrzim #ito
doteafl’, Ze ja jsem se Upinbala vyjit venku mezi lidi. To bylogo hrozného, kdyz jsme &ha jit
nékam na voziku, mhse udlalo Uplré Spati, ale az tak, Ze najednou jsme vySleg barak a ja
myslela, Ze omdlim. Do obcidku m® nedostali ani heverem doslovaétDmely besidku a ja
najednou, Ze bych Sla, ale ten strach pfemohl a ja jsem jintekla, nezlobte se, ale ja prést,
takZe, tady jsem séld u toho okna a &&jsem tady bréela a mavala jim. Mmrzi, Ze ty roky jako...,
pak jsme taesili tim, ¥eba jsme zjistili, Ze v Tescu maji nonstop téew. Tak jsem jim chita udlat
radost a tak jsme se sebrali v deset hodieva jeli jsme. Tam jsme jezdili asi do jedné hgdako
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jedini, takZe na todi vzpominaj do dneska na takovydle zaZitky majimseou. ManZzel na to taky
vzpomina do dneSka, protoZe ten jakiudeanactd, tak pak praéstika, Ze je nepouZzitelnej, no aite
on chudak do jedné hodiny s tim koSikem.. Druhajjdme byli vSichni totaknepouzitelni, vSechny
nas to tak wyerpalo. TakZe tohle byly moje &tky nakupovani. Ja jsem nebyla schopna jit v (a.) n
voziku. Pak postugnnaini ndkupy odpadaly. Dneska se uz vydam i do tolab@u, aleieba jsem
nebyla do laského roku nenavstivila ani (...). Pak tam dohnala jednase, Ze syn rél dvacetiny a
potrebovali jsme vybrat hodinky, tak to #hjediny donutilo, Ze rychle do toho zlatnictvi ecinje
zpatky. To mgi jeSe zistalo, alefikam, uZ je to lepSi. Algeba, kdyZ marodim a jsem dyl doma, jak
se to z&ne prodluZovat, Ze dlouho nikam nejdu, tak zasw® stne vracet, ten strach. Nebo takovy
divadlo, to jsem se tady taky neodvaZzila jit. Pake toiesili tim, Ze jsme jeli do Prahy do Karlina,
byl to moc hezky zaZitek. Pak siadomuju, Ze nejenom prodnale i pro rodinu je to ... (omezeni), je
to hrozny, ale nemohla jsem tdéekonat. Jako i strach z toho, Ze potkatkamo znadmého, a s tim
mam problém. Ja vim, Ze to je takhle, jak to pavidsi hloupost, asi to bude i povaha. Nevim, kdyz
jsem byla v laznich, tak tam jedna pani jela ndktopo néste a Sli znami a ti se snaziléldt, jako, Ze

ji neznaji, a ona na¢nzatala Kicet, co dlate, vy m neznate? Tak to ja bych nebyla schopna.
Pracovni Zivot, to je jasny, z&sinani jsme musela ukén

Ja: jak se zmnily VaSe finani podminky ped tim, nezZ jste onemodia a pak, jestli to &lo n¢jaky
velky dopad?

Pacient: no to utité, ten gijem je asi o polovinu nizsi, nez co jsendlanpredtim, kdyZz jsem
pracovala. MZufict, Ze dneska by to bylo mozna i o %..

Ja: méte piznany invalidni dchod, jaky?

Pacient: ano, piny.

J&: pobirate gjaké pispivky?

Pacient: ano, gispsvek na péi, druhého stuph

Jé: co vidite jako nej&tSi probléntloveéka s RS?

Pacient: pro ne to je asi ta nesamostatnost, protoze ja jsemawlkla spoustu &ci siiidit a obstarat,
byt nezéavisla. A & bez pomoci rodiny se nedostanu ani z bytékdy jsem uz s tim srena, ale
ptijdou chvile, kdy se s tim narhu srovnat. Pobyt doma, ven nechodim denibec a jsem tady de
facto zavena. Nebo jak chodime nakupovatkay by chél jit ¢lovék sam na tu koupi. Co si budem
povidat, chlapy to nebavi.idba vybirat spodni pradlo nebécn takovyho. Jsouéei, Ze by to
¢loveéka ani nenapadlo, Ze vlagtaSude mate ¢koho za zadama. Nebo jit k doktorovi..., kdyZ jdete
tieba ke gynekologovi, tak manzel &étmam musi vyzvednout az na teflstebo na urologii, tam mi
pokazdé dlaji ultrazvuk, takze mhmusi vynést na to lehatko, pomoct odstrojit. Taldtde, Uplna
nesamostatnost nebo spis byt tkom zavisly.

Ja: chybi Vam ®co ve vaSem okoli? &o co by mohl nap stat nebo spot@ost nabidnout lidem
s RS? Mohlo by se¢ao vylepsit?

Pacient: ono, tel’ kdyZ se buduji tyhle hotely, #aeni, ja vim, Ze to je fin&n¢ nakladrjsi, ale,
mame zkuSenost, Ze je to novy a je tam bariérowsSt TakZe, kdyz &am jedem, fedem jsi
Zjistuju, jestli to je bezbariérové. V podstdtezbariérové WC najdete jenom po &ewt benzinkach.
Ja: kdo nebo co Vam pomaha zvladat danou situaci?

Pacient: asi ta rodina, protoZe bez ni si to nedokaadstavit. Kdyby se ke nimechovali tak, jak se
chovaj, tak by to bylo psychicky Spatny.

Ja: navsévujete rjakou organizaci nebo jstéenem rjakého sdruzeni? Jaky?

Pacient: diiv jsem chodila do Parniku, protoZe jsem télartady kousek, pak se to zruSilo a pak se
ucklalo novy sdruzeni KZovatka a to jsem zatim jéShenavstivila. Asi fed osmi lety jsem
navsEvovala organizaci Roska.

Ja: Jak hodnotite praci MS centra?

Pacient: urcit¢ kladrg. Je to velky posun,itV byly tyto centra pouze v Praze a je dobré, de jsyni
bliz. Je to dobry, Ze nemusime nikde dajiadpersonal je ochotny a hodny.

Ja: KdyzZ byste nila popsat emini stavy, které prozivate v ramci té nemoci?

Pacient: urcité téch Spatnych stay téch depresi bylo tolik, Ze se to neda anicéjad. Ze z&atku jsem
spadla do takového stavu - to byla deprese aZagzmle asi to nejhorsi byla ta deprese, kdy se
porad ne¥délo co a jak, to nelo Zadny konec ani zéx, tak to bylo snad nejhorsi. Tyhle stavyiti
jsou. Pak mam zas pocit, Zvek na chvili se s tim sifij takZze pak prayje takovej optimistickej,
jakoby si na chviliekl, totik& hlavrié moje mamka, lidi jsou na tom jédtii. Ale na druhou stranu,
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jsem tohle nesnasela, protoZzaedinete, jak jesthui? Nagiklad rekdy tady ti dny probr&im, to je
takova beznaf, takovej smutek. T& mre drzi ta synova Skola, to §kam, to je nij ukol. Nektery
dny nejsou jednoduchy.

Jé: pocitujete na vlastnidi n¢jaky problémy nebo bariéry v souvislosti s R&¥r®m Zivot?
Pacient: nagiklad hrozny parkovigt pied bardkem, nemate tam vyZeaé misto pro voZkare.
Neékdy, kdyZ gijedeme autem, tak manzZel nema kde zaparkovatoiAdtk je staré 40 let, jsou tam
dolicky, obrubniky, saméipkazky, chodniky nenavazuji.

Jéa: jak RS zasahla do VaSi osobni a socialni stranigt@? Nej¢tsi pozitivum/negativum?

Pacient: negativum je rodina..., f|&@d mam pocit, Ze to vSechno mohlo byt jinak, Zegjsinto mohli
uzit i s manzelem jinak. Ale jinak obrd&ema druhou stranu pozitivum, Ze jsem bylagootady,
nehnula jsem se z bytu a Ze jsem jim byla na bjizkujsem jim toh&asu mohla dat mnohem vic.
Tohle mr tak trochu ukliduje. Jinak ty vyitky mam, Ze jsem s nima nesla tAmhle, ale omlousam
to zase tim, Ze jseméha tohocasu vic a mohla jsem se jim opravdunevat. Pozitivum - Zivot jsem
za&tala brat s nadhledem, neberu ohled na malicherrusting je dilezité, aby byli manzel i di
zdravi. Nemyslim na malichernosti, rida¥ité \&ci, Ze se #co rozbije, nebo nekoupi. Mam pocit, Ze
mne to posunulo jinam.

Ja: Ceho se obavate?

Pacient: obavam se... RadSi néitu moc myslet dagdu, co bude, nechci si toipoustt nebo wibec

o tom pgremyslet, kdyZ to gdm, hrozg mre to rozladi. Proto myslim na to, co jefta radSi to moc
nechci rozebirat. Ta budoucnost&docela dsi.

Ja: méte rjaké plany do budoucna, nebo co byste si taka@®

Pacient: abychom si &co s rodinou jestspol&né uzili, tteba gjakou dovolenou. Syn, abyckdgla,
Ze to studium, ¢kde zakotvil a ma praci.

Jé: co byste vzkazala lidem, kigsou zdravi a lidem s RS?

Pacient: zdravym - aby byli fastni, Ze jsou zdravi atitou chodit a Ze je Zivot nijak neomezuje, aby
si nedilali hlavu z \&ci, které nejdou ovlivnit a aby se z toho Zivota rddovali. No a tim nemocnim
lide, aby se snazili bojovat &jak to @ijmout nebo se srtit, ono to je &Zky, ono se s tintlovek
nikdy nesmii a myslim si, Ze hodnzalezi na zazemi. Ono to musi byt asi héoitky, kdyz zase
obraces ¢lovék to zazemi nema aigtane sam, Ja si tohle tbec nedoveduipdstavit. Teba byt
bez partnera, to by proéenamenalo, Ze bych museldkam odejit do Ustavu. Ja jsemastna, Ze
kdyZ uZ to dopadlo tak, jak to dopadlo, jsefasina, za to zdzemi, za tu rodinu, za to, jak sarke
chova.

Ja: Co si [redstavujete pod pojmem kvalita Zivota, a zda se \Z&nzijete kvalitni Zivot?

Pacient: je dileZité, gizpasobit ten syj Zivot tomu, jak to je. Ale Upkhkvalitni asi neni, ale gad

s tou rodinou je to dobry. Asi pid by to mohlo byt horSi. ManZel miekne, ale vzdy si Zijeme
spokojeny Zivot, nedava méjak najevo, Ze mu to leze na nervyiléd, Ze by se to mohlo stat i jemu.
Zalezi, jak k tomwlovek pristupuje a kdy si tu legraci umime @tht vic, nez zdravi lidi. Rad to
citim, Ze to jde. Rodina to nebere jako tragédii.

Ptiloha €.10:

3. Kazuistika - pan O

J& mame tady 3. pacienta, je to pan Gidgterict takoveé to prvni, &co o sob? Kolik Vam je let?
Pacient: jmenuji se Ontkj, prijmeni tedy nebudem#kat..., jsem muz, je mi prozatim 22 let, 30.
srpna mi bude 23, zamstnani - vlast®, ja mam Zivnostensky list, ale pracuji nejvic mdglstvi,
(-.)).

Ja: a jaky mate nejvysSi dosaZzené &ladi?

Pacient: sttedni odborna Skola v (...) technicka.

Jé: dale bych se Vas zeptala, jestli matgakou rodinu, jestli matedti a jestli rekdo v rodirg mel
RS-ku?
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Pacient: jsem svobodny, gt dti - Zadné, vyskyt RS v rodinzatim o nikom nevim.

Ja: kde bydlite, v do& v byg&?

Pacient: bydlim v dong v mensim rsstetku.

Jé: ted’ se zeptdm na otazku vic souvisejici s RS. My jsiteda ped chvilkou o tom povidali, ale
jestli to miZzete je&t shrnout, jak jste se citil, kdyZ Vam byla potvraetiagn6za RS? Dale &aky
nemoci, prvni fiznaky a kdo to diagnostikoval?

Pacient: takZze uz od sedmédy (to mi bylo asi 12 let) jsemé&hprvni ataku, ale v té déljsem wibec
newdél, Ze to je RS a dozdél jsem se o tom, Ze to je RS-ka ad'téo znamena v 21 letech.tB&h
nemoci - od té sedmédy, kdy jsem il prvni ataku.

Ja: jeS€ se k tomu vratim, a to, Ze jste&lnataku v té sedméitié, to jste si az zne uvedomil? To
nikdo asi netusil tehdy?

Pacient: ne, to nikdo netusil. To jsem si tehdy mysleltdge problém spi8, co se¢yy Unavy nebo
néjaké cltipky nebo gco se zrakem, aleibec mrk nenapadalo, Ze bychéhroztrousenou sklerézu.
A potom, tel’ si neu¢domim, kolikrat do roka se mi to stalo, alélrjsem taky mlhavy vi&ni na
jedno oko a potom se mi stalo, Ze jseri imakovy mravegieni od krku do pasu, citil jsem takovy
mraverteni, kdyZz jsem se dotknukla, st&ilo jenom prstem se dotknout. A citil jsem takovy
negijemny pocity jako zrénu citlivosti, prost to ¢lovék pozna. Kdyz jdu &co ctlat nebo jenom
chytnu hrntek, prost jsem to citil. A v tu dobu jsem jel, protoZe jseéonmgl vlastre i s tim zrakem,
meé poslali do nemocnice n&wi vySeteni. Ten, kdyZ mvysetil, mi fekl, Ze jsem v p@dku, nebylo
to na me vilbec znat  a nemam mu to za zly. ProtoZe v budgem byl 13-ti lety kluk v poheda
tehdy to bylo po té atace, to mrageni tam trochu bylo, to b&ni, ale jinak nic, Ze bych ghn¢jaky
vyrazny problém, tak to nebylo.

Ja: takZe, to nakonec diagnostikoval kdo?

Pacient: diagnostikovala to az pani doktorka na neurolag@fbulanci po magnetické rezonanci.
Jé: a tam jste se dostal asi na zaklagakého doporéeni?

Pacient: Myslel jsem, Ze to mlhavy véthi mam od pate, Ze mamieba rjaky skiply nerv, protoze
jsem ngl priblizné v sedméiidé zlomeny obratel, aniz bych o tonddél, tak jsem myslel, jestli to
nemam gjak od toho. Byl jsem na vy&eni u obvodni Iékky a ona mitekla, jestli gkdo v rodirg
nema roztrousenou sklerézu. A tam jsemakiec nebral, Ze by miéno takovyho mohlo byt, ani jsem
newdél, co to je. Myslel jsem si, Ze budu mit vypadkyrgt, nebo gco takovyho, tak to jsem Wit
na sols, Ze mam pafy az moc gkdy velkou. TakZe jsem na tdilvec nebral ohledy, az doma, jak to
Zjistili, kdyz jsem jim tohleiekl, Ze mi lék&ka fekla, jestli vrodid nékdo nema roztrousenou
skler6zu, tak m poslali na tu neurologii.

Ja: ted’, kdyZ si vzpomenete, Ze uz jste tmldl, postupr se to doz¥déla rodina, nejblizSi kamaradi,
jakeé byly reakcegch nejblizSich lidi kolem vas?

Pacient: ja, kdyZ jsem se to doZe€l na té ambulanci, tak jsemilvec ne¥dél, protoze nejtive mi
pani doktorkarekla, Ze ma pro sSpatnou zpravu. Tak v té chvili mi prolitlo hlaygestli to neni
néjaky nador.

Ja: jeSk se zeptam, jestli se vdm ulevilo, kdyiate, Ze nejhorsi varianta by byla nador, kibia,
Ze to je RS?

Pacient: ja jsem pgadre newdél, co to je, takZze jsem néskl. Zatala mi to postuphvyswtlovat a
nejdiive mi, jak sefika, z&ali behat mravenci po zadech, protoZze jsemédévvibec, co to je. A
postupr, jak mi za&ala vys¥tlovat, co to je, ja to si fieknu Upl& presr¥..., snaZila se mnzklidnit,
nebo ja jsem to bral sportayrale v sob jsem to hrozé dusil. Ja jsem ne&dél vibec, co sede, v tu
chvili jsem byl Gpl& mimo. Rekla mi, ze mZzu dal zit plnohodnotny Zivot, Ze tam ma spoustu
pacient, kteti to maji. Maji rodinu, Ze to nenignosny, Ze se to né&ti, nebo neni to prokazany, Ze
by se to #jak dédilo na druhou generaci a ttovéka trochu uklidni, ale stejnjsem wibec pdadre
newdél, co to je. | kdyZ mi to vystlila. Kdyz jsem jel dom, tak jsem zastavil autem, zastavil jsem
na poli, kde hospodime a chodil jsem tam s hlavou da vibec jsem nexdél, co bude dal. Myslel
jsem, Ze je hotovo. Takova bezspdewdél jsem, jak to domaeknu, i kdyZz jsem &dél, Ze tu
podporu mam, rodinu mam suprovowd¥l jsem, Ze pro &to bude bolestdtSi nez pro mé tak v tu
chvili to bylo takovy &Zky.

Ja: takZe, jak oni na to reagovaiieba rodie a kamaradi?

Pacient: nexdél jsem, komu prvnimu téeknu. Rijel jsem za tetou, tam jsem se rozimle byl jsem
ztoho Uplg hotovy, tak jsem si sednul i@kl jsem ji (a té budu sprostej)je to vpr.., mam
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roztrouSenou sklerézu. V tu chvili jseribec ne¥dél, co to je. Samadejn¢ byla z toho taky Spatna a
snazila se mhuklidnit. Pak piSel strejda, ten mintaky podpail v tom, pak bahika, ségra to &déla.

A ted jsem newdél, jak tofeknu doma rodiim a oni, Ze to musiifict, takZze jsemiisel dont aiekl
jsem to mamce, t&ovi, pro re to bylo taky hrozny, ale vidi, Ze mré¢ musi uklidnit. A pak to bylo...
Pani doktorka, kdyZ jsem byl v té nemocnici, takitkala, kdy chci zéit s I&bou, jestli chci nechat
jes3t ngjakej cas. Tam jsem byl jeStaténej, jsemiekl, Ze co nejtlv, Ze musim jestpracovat. Ze se
nechci flakat, Ze téka jeS¢ trochu pauza v té préaci a klighned, jestli mzu pak hned &at. Par dni
jsem byl doma a jsem Sel do nemocnice.

Ja: a co kamaradi? &déli to, rekl jste jim to nebo jste dal Zil takovy ten Zivjatkoby se nic nestalo?
Pacient: ja jsem tofekl jenom takhle rodiim, teg, strejdovi, balice, ségra to ddéla, jinak
kamaradm..., j& jsem si prostiekl, Ze to nikomuikat nebudu, aby mnnikdo nelitoval, abych Zil
dal, tak jak to je. J& uz jsem vlastn, to bylo ged d¥ma lety, to uz jsem rok znal tu Kiu,
se kterou téka chodim a tak jsem taky riekl, jak ji to fict. Prost jsem necht, aby to o m#
vSichni wdéli, protoZe jsem r#l strach, Ze si pak nenajdu Zadnou holku. VSichruslou myslet,
kdovi co mi neni a ani ja jsem réekl, co se mnou bude.MWec jsem nechit, aby to rtkdo wdel, sam
jsem siiekl, Ze pak to bude v poh&dze s tim budu bojovat a Ze se nevzdam. Pojedu @apino a
dokal’ mre to nepoloZi, progtpojedu dal. Pak jsem tekl nejlepSimu kdmoSovitfdo nikomu néka

a v tom mam oporu taky, taky mi hadpomohl atekl, Ze to bude dobry. A vlastv tu dobu, viasté

to bylo 2 roky pedtim, kamarad #h leukémii a vidl jsem, Ze se z toho dostal a to bylo myslim o
hodrg horsi. Kdyz jsem ho vidl, to byl chlap, co r’é pies 100 kilo a kdyZ jsem ho vldpo 14-ti
dnech chemoterapie, tak bych ho pomalu nepozndbstal se z toho, deje v pohod taky. Myslim
si, Ze tohle je proti tomu jak ryma. KdyZ to vidied’, jak se citim a Ze jsem v poliod

Ja: ta hotina, se kterou t& chodite, ta &déla, kdyZ jste spolu Zali chodit, Ze mate RS nebo jste ji to
ekl az potom?

Pacient: ne, ne¥déla, fekl jsem ji to ped rokem, takZe to bylo 1 rok po tom, co jsem o t@ul.
Byli jsme na dovolené spolu asi tyden potom, caejspolu z&ali chodit, protoZe jsem atitdo Itélie,
do Benatek a tam, Ze ji teebateknu. Ne¥dél jsem kdy a jak toreba vezme, no a tam jsem ji to
nedokdazalrict... Pak jsem ji taekl aZ tady. Zastavili jsme s autetekl jsem ji, jestli se {gde se
mnou projit, tak jsme Sliekl jsem ji to a ona Upénv pohod. Tak jsem byl rad. Bkdy to je &Zky, ale
ona to vibec néesi, je v pohod jsem za to rad.

Ja: jdeme na dalSi otazku. Jestliubete shrnout, jak ovlivnila vaSe nemoc rodinny,trpensky,
spol&ensky, pracovni, jestligiaké zaliby jste diky RS ztratil neb&jaké nové jste naSel?

Pacient: rodina fungovala u nas vzdycky, Ze si pomahama jaoje mamka se svojim brachou
vlastre strejdou si pomahame, protoze mame jednu farmumaji druhou, takZe jeden bez druhyho
bychom asi nemohli Zit padre. Vychazime spolu perfekinTo, Ze se s rod&ma pohadam, to jsme
se pohéadali vzdycky, ale druhy den je to v pahadeden druhého mame radi. TakzZe tajaky blok,
abych byl pro & néjak mii cennej, tak to ne.

J&: nechtli vdm treba ulevovat v &em, kdyZ se to dozdeli?

Pacient: no, cheli, abych tolik nepracoval, ale kdyz Wd Ze prace je pro #i zaliba a kondek, bez
kterého nemizu byt. Prag mij déda, kdyZ jsme spolu odmalia, tak me& k tomu vychovaval, bavilo
mneé to. A kdyZ uniel, tak to bylo tak, Ze jsem na toegtal myslet diky praci. Rodina é&lat, abych
tolik nepracoval, abych si trochu i uzival, ale a@byréco ovlivnilo, myslim si, Ze ne. Spi$ jsem
vidél..., ja jsem sitekl, chci tady tu 1&bu, ktera je nejlepsi aisec jsem to dal rtesil, nechal jsem to
na rodtich. Rodée chodili na joégu, kde se dostali k makrobiotickéa®. Tam vlastd jejich
kamaréadka, ktera jimipcvicovala jogu, nila rakovinu a dokth ji fekli, Ze uz se z toho nedostang, a
si da doma do gadku vSechno, co pabuje a Ze to bude uz asi Spatny. Ona v tu doda malou
hol¢i¢ku, tak to prost nechéla vzdat a na dopogeni manzela, Zala jist makrobiotickou stravu. A
tak rodte miftikali, Ze bych nil na to fFejit, na makrobiotickou stravu. J&, ktery mu chutréso, piju
rad mliko, jim rohliky, Zadny celozrnny §ieo, zeleniny v té dabmalo, ovoce sem tam, nejlip uzeny,
bucek p&eny... Tak pro i, kdyZ mi nandala pohanku, celozrnnou ryZzi k to¥oéku, fasy mdsky,
hrasek, mrkev a brokolici, kterou nesnasim, takijse v tom foural a ¥dél jsem, Ze tamtudy cesta
nevede. Tak mamka se snazila, abych jedl zdrak ovesny vieky, to se obas da snist, ale moc
jsem to nemusel. TakZe jsef@kl, Ze makrobiotika jako ne, Ze se budu snazivetrat zdra¥, ale
vidél jsem, Ze nechci jenom makrobiotiku, ale chciétbl. ProtoZe jsem ghmoZznost poznat kluka
S RS, ktery se nel#, ale jedl jenom makrobiotickou stravu a nakormzhrnul. Byl to byvaly
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vrcholovy sportovec, zavodryZoval. To n¢ jeSE vice geswdcilo, Ze zdrava vyZiva dco do sebe
m4, ale Ze se chcidié. Abych se vrétil k tomu, co na to ta moje rodinai se snaZili, co nejvice mi
pomoct a tak jsme navstivili priféneurologie v (...), ktery se zabyva taky roztroaseskler6zou a
ten mitekl, Ze si o (...) MS centru mysli, Ze jsou na dalm@vni a po pora#ls jinym neurologem se
shodli, Ze to bude nejlepsi, t&bé, kterou mi dopodtili tady. Rodte mré podpdili a snazili se mi
pomoct. Mohl jsem se dakEmovat tomu, co mhbavilo. Partnersky Zivot se ne&nil, téi roky dozadu
od tel’ jsem potkal tu h@inu, se kterou @ jsem. Nekdy to je sloZity, ze zgtku ani nikoho nechia,
ona je takova ticha, &a sice d¢ kamaradky, ale jinak se s ni nikdo moc nekamaragtila na to
svoje divody, untela ji babtka i d&da n€sic po sob. Tadka to je lepsi a lepsi. Wesice ta maturita
(bude ji opakovat z angdtiny), ale jinak je to v pohad Pracovni Zivot - od malka pomaham
rodicam, strejdovi, ddovi jsem poméhal a hrozmre to bavi. VZzdycky jsem thten sen, Ze to budu
délat. KdyZ jsem skotil na stedni Skole, clii, abych Sel na vysokou 3kolu, to jsem §eSevidél o
RS. TakZe jsem ne z donuceni, ale z toho abyclewil,uabych to nemusel poslouchat, Ze jsem se na
to vyprd, tak jsme vyrazil na vysokou Skolu, kdensto po tydnu ukafil a ekl jsem, Ze uz tam
nejedu, Ze uz mnnebavi deni a misto toho, abych s&luze uz chci pracovat, Ze jsi dokazu at

vic peréz jako inzenyr.V tu dobu, kdy jsem skinse 3kolu, jsem &dél, Ze praci seZenu, protoze se
odmalicka kolem té techniky motdm. Nechci sgak chvalit, ale vim, Ze tomu rozumim, to mi tiéd
problém. Vim, Ze kolikrat jsem se bavil s prodeienedeélské techniky, kté tu praci élaji treba 20
let, maji vysokou 3Skolu aé&déli o tom prd, hlave z praktické stranky a agdlél jsem, Ze si praci
sezenu. Mam kontakt rfaditele jednoho prodejce zédilské techniky a ten mi vzdyckykal, Ze si
mné vezme k sofy abych mu poméhal. Nastoupil jsem¢alajsem tam pracovat rok na servisu, ale
bylo to narény, protoze jsem pracoval jgdoma u nas na faimByl jsem hotovej, usinal jsem a po
roku se mi stalo, Ze jsem std kombajnu a najednou jseméhdvojité videni, vwdél jsem, Ze se
semnou #co cje, bylo to v dob, kdy mi byla zjis¢éna tahle diagn6za a lezel jsem v nemocnici.
Potom, kdyZ jsem se vratil, tak jsem jim jenoekl, Ze mam z&# v hlaw a na mozku a Ze to bude
dobry, akoréat jednou zaé&sic budu jezdit na kapky. Vabec jsem jim to nekl, j& jsem nechit, aby
mné nékdo litoval, aby se mhdélali mrzaka. Takhle jsem to ¢hv sok& dany, Ze nechci, aby to
védeli, a Ze budu dat tak, jako pedtim a je&t vic. Vedeli, Ze se trochu &co ctje a tak jsem
piestoupil na toho obchodniho zastupce a prodejc&ddsiké techniky a fitom jsem pomahal i
doma. To uz jsem byl hodrunavenej a tam jsem #kl, Ze musi$ si dat na sebe trochu pozor, a to
nejenom kwli té nemoci, ale i kitli tomu, Ze jsem pak nic néldl na 100 %. TakZe jsem &kl, Ze
tam skokim. To bylo pro mi taky €zky, ne¥dél jsem, jak jim torict, protoZze tam byli taky fajn. |
kdyZz, mré to nebavilo u toho pidtate, to bylo pro & hordi, nez &at rukama. Te, kdyZz to
porovnam, rok dozadu to je, tak jsem u tohgigde citil, Ze mi brni ruka a & co dlam v tom
zentdeélstvi, tak vibec. Ta prace, cosldm tefka je pro n¢ lehéi a citim se date. TakZe ten pracovni
Zivot - mam préci, dobrou préci,dika. Rozhodl jsem se sam, neghinné vyhodit, pra¥ naopak,
kdyZ jsem tehdy odchazel, tak jsem jigkl, Ze mam RS a nechcéldt 3 prace najednou, Ze na to
nest&im a nedldm to 100%, Ze to uit¢ i vidi. Oniftikali, Ze to tak vubec neciti, ckti mi i zvysit
plat, abych neodeSel, ale ja uz jsem byl rozhodiniliéeto vS8ecko motdm kolem té prace, ale kdyz se
nad tim zamyslim, cely iy Zivot je o praci. Je to i takovyipkoniéek. Tel’ se snazim jak pracovat,
tak i byt s tou moji héinou. Volny¢as jsem si fedtim nedokazal @tht, v tomhle mi ta RS pomohla.
KdyZ jsem byl v nemocnici, tak jsem &kl, uz se prober, pad jenom dl4S a z toho Zivota nic
nemas. Vyznam Zivota je asi to, byt spokojenej, ca@fmeé si nico vydlat, ale uzit si i gaky
rodinny Zivot, mit dti, vychovat je, mit barék. Ja jsem to &htpiedtim, ale nedokézal jsem si na to
ucklat ¢as. V tom mi to asi pomohlo, Ze uz si sdm dokdct, ted’ nic dilat nebudu nebo jsem k tomu
donucenej, @ skortim. UZ neodporuju, skéim a jdu @lat néco jiného. V zint jsem chodil do
posilovny, to mi taky pomohlo. Vim, Ze jak kdrprace, tak odijna chci 2-3x do posilovny, budu
jezdit 1x/tyden na ledni hokej a bavi énlyZovani, tak iteba na tyden do Italie nebo do Rakouska.
Taky se snazim v zignchodit plavat, takZze to jsou takové moje Kéwgi Vim, Ze jak bych citil
néjakou Ulevu, mam si odpmout. Jinak ten volngjas si dokazu uzit.

Jéa: Finartni podminky ped RS a nyni, zémili se?

Pacient: od maltka pomaham doma i strejdovi, j& jsem nikdy nic méckale on mi vZzdycky &co
vnutil, prost, & si za to ®8co kupim. Dostal jsem auto k varoe, co si tenkrat koupil strejda
s ctdou. Doma, taky nebyl problém, vzdycky, kdyZ jseottgboval penize, tak jsem stjaké vzal,
védeli, Ze to neutratim za blbosti. No alteco jsem z&al pracovat, mam pén vic a vic.
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Ja: méte piznany invalidni dchod?

Pacient: ja ani nevim, jestli to na tu RS-ku jde, nebditdrto jde, ale je mi to takovy proti srsti, kdyz
vim, Ze nfizu pracovat, nemam zadné problémy fitrannechci invalidni dichod a jsem rad, Ze mi
stat plati tu 18bu. | kdyZ jsemitba odeSel ze Skoly, mohl bych pracovat doma adyodpee a brat
penize od statu, taiec nic takovyho nechci.

Ja: pobirate gjaké pispivky?

Pacient: nepobiram. Stat mi pomaha tim, Ze mi plati tble takZe ta podpora je az-az.

Jé: co vidite jako nej&tSi probléntloveéka s RS?

Pacient: nejwtSi problém byl, kdyZ jsem se to deéml, vstiebat to. | kdyZ to nechci ha sohechat
znét, Ze mi to zjsobuje ®jaky problém, tak ten problém je v tom, Ze kazdbuilku si na toclovék
vzpomene, @ichce nebo nechce. Taleba, kdyZ jdu spat, tak si vzpomenu, ale kdlg&¢k pracuje,
nebo @la néjaky konitek, tak si talkasto nevzpomene. Sem t&hvek néco slysi, ono lepsi to snad
ani nevnimat. Zas pgtbuju o tom #co Wdét, ale aby #kdo chodit a litoval mé, to nechci. To jsou
takové nej¢tSi problémy a doufam, Zetgi nebudou. Doufam, Ze to bude takhle v péhadkdyz ty
problémy budou, tak je budesit potom. Vim, Ze by mi to nepomohlo.

Ja: chybi vam #co ve vaSem okoli pro lidi s RS?eba rjaké sluzby, zézeni, organizace?

Pacient: mné zatim ne. Ja jsem spokojenej. 'tgak chodim do MS centra, jsou na gnmily.
Nejhorsi je, kdyZ se tomtloveék poda a vSechno zahodi. | kdyZ bybéba skotil nékdy na voziku,
tak se budu snaZigtht to, co niZu a ne, gak to hrotit.

Ja: kdo nebo co vam pomaha zvladat situaci, ve kete? |

Pacient: rodina, Ze jsme v pohddTo, Ze se citim zdravy. V MS centru, Ze je to tapohod. Treba
ze z&atku, kdyZ jsem tamij$el a vidl jsem tam lidi o berlich, i kdyZ si to tak nebepiece jenom,
¢lovék to vnima, Ze tak fize dopadnout.

Jé: jste rekde organizovan? SdruZeni, organizace?

Pacient: nejsem v Zadné organizaci, ale kdyZ jsem onetpeasi byli v Praze natpdnaskéach o RS,
ale ja jsem nechit

J&: jak hodnotite praci MS centra?

Pacient: nejlip, tam jsem spokojenej. KdyZ to vezmu, jalksenmré za&ali chovat v té ambulanci i na
oddkleni, vSichni se chovali hezky. Jenom na tométetdd, kdyZ toclovek vidi, ty lezky, tak mu to
mu moc sily nedod4, v tu chvili tdovéka jeSE vic zlomi. Tak, ze zg@tku jsem vibec ne¥dél, co se
bude dit. Neckt jsem si pichat injekce, to bych asi ani nedokaZakZe jsem rad, Ze tamidu
jednou za résic jet, Ze mi pichnete tu infuzi a jedu si tamSspdp@&nout. Neberu to Gbec jako
néjaky problém.

Jé: deprese nebo euforie, bujaré nélady, popisteteisavy, které prozivate?

Pacient: ja jsem byl vzdycky takovy Zivel, &ki hrozr, to mi Zistalo, se vSim jsem rychle hotovej,
jdu si za tim, co chci a to si myslim, Ze gdbec nezrdnilo. To, Ze se to vraci v té mysli, Ze tohle
mam, ale dokazu byt v klidu, dokazu vybouchnout ixdak jsem klidnej a deprese nemam.

Jé&: poct'ujete bariéry nebogeké problémy v souvislosti s RS ¥Amém Zivot?

Pacient: ne, \iibec, akorat vim, Ze si musim davat na sebe trochar@ musim si odgaout.

Ja: mazete zhodnotit, jak RS-ka zasahla do vaSi osobacilni stranky (negativa/pozitiva)?
Pacient: v osobni strance Zivota, jsem si to dokazal srpwdakazal jsem diict i ne a vyzdvihnout to
v paradku. A negativum to, Ze se to vracitqmb v té mysli. Teba kdyZz zabrni troSku ruk&lpvek je
porad v pohotovosti. Strach z toho, co by se mohlb sta

J&: obavate sed&teho?

Pacient: urtité to je v kazdym, i kdyZeknu, Ze ne. Samigme¢ mam strach z toho, abych nesk&ibn
na voziku, abych prosimohl Zit tak, jak té¢. Obavy z toho, aby do toh@&ao neskeilo, ale zas vim,
Ze i kdyz do toho ¢co skai, zase se &pu a fijdu dal. Ty obavy tam jsou u kazdyho, ale kdyZ to
vidim i v okoli, nevi nikdo, co seine stét.

Ja: vaSe plany, vyhlidky do budoucna?

Pacient: tak, to uz jsem asirpdtim itikal.Urcit¢ bych chil Zit dal tak, jako té. TakZe praceikam ji
na prvnim mist, to je blby, ale prostjsem si na to vzpondh Ur¢ité rodina, chél bych se oZenit, mit
déti, postavit barak, no ten spiv Ten spokojeny Zivot ma kazdyjak swij. Tak uité bych si pal,
abych byl zdravej a mohl dosahnout to, co ostatniie. Treba kdyZ vidim moji vrstevnici, tak ti, co
byli na zakladce nebo i naistini nej¢tSi machi, z nich jsou té’ka nejtSi pofideria. N&kam,
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néktefi za to nemiZzou, ale ¥tSina si za to rive sama,ieba hulej travu, berou drogy. KdyZ dlovek
vidi, tak jim miZze jenom usmét,tasi cElaj, co ch§j. A vidim, Ze j4 kdyZ se snhazim,ifu mit
v3echno, ale téjde o to zdravi.

Jé: co byste vzkazal lidem, co jsou zdravi a lidenB®R

Pacient: zdravym, & si toho vazej a lidem s RS ai vazej kazdyho dne, co jsou v poBoAt na to
myslej co nejmi a & si ten Zivot uZijou. & hlavre za sebou nezéau dvde, & se z toho nezhrouti,
nedokaZou Zit a potom si ten Zivotlag, jaky chtj nebo jaky niZou.

J&: co si ffedstavujete pod pojmem kvalita Zivota a jestlitgijevalitni Zivot?

Pacient: kvalita Zivot, zaleZi na kazdym, kazdy ma jinégstavy. Zivot, jestli ma byt kvalitni, tak
uréité ma byt slusnej, poctivej a mit kolem sebe liderktza to stojej. To si myslim, Ze mam a jsem za
to vdécnej, takze ten Zivot fij kvalitni je.

J&: to je vSechno, &uji vdm za rozhovor.

Piiloha ¢.11:

4. Kazuistika - pani O

J&: pani O, nizeme zait, jestli mi mizetetict, V&S ¥k, zangstnani, nejvysSi dosazené vthi,
rodina, kolik méte é&i ?

Pacient: miZzeme zait. Je mi 45 jeS¢ mesic, takZze 46 skoro &ldm ve (...) Skole ¢&itelku. Jsem
vdana, myslim si, Zet&str¢, zatim se nic neprojevilo, manzel je tolerantnjohod, snazi se
respektovat &aky ty zvlaStnosti. Mam 3 &i, dw¢ holky 26 a 24 a syna 14-ti letyho. Nejvyssi
dosazené vadiani vy3si odborna sSkola pedagogicka.

Ja: bydlite v dong nebo v by?

Pacient: bydlime v don§ s vytahem ve &st.

Ja: ted’ka uz mizeme odpovidat ohledrRS-ky, takovy ty specificky otazky, co tady jsiddyz se
vratime k tomu, kdyZz vam byla diagnostikovana RSi&atli si miZzete vzpomenout na to, jaké jste
méla pocity, kdyZ vam tdekli, kdo vam tarekl, kdo to diagnostikoval a jaky jstesla prvni giznaky,
jestli jste je citila uz yedtim, kdyZ se na to &mé podivate nebo jestliédéli hnedka, Ze mate RS?
Pacient: ja jsem v tom roce 2009 v &nu, mame chalupu, tam jsem chodila, sekala jseatai mi
brrét konesky prsfi, pak mi zatala brrgt dlai, ruka.Rikam, to neni dobry, tak jsem se objednala tady
k panu doktorovi, ten ménobjednal naervenec a kolegynmi fik&, prosim €, mas veitid¢ tatinka,
ktery je neurolog, sice v (...), ale je. Tak jsermaa Sla,fikdm, mam takovejdle problém a tikal,
tak jo, tak pijedte. Pan doktor mhposlal na magnetickou rezonanci&aiy odkEry mi uctlal a na
konci ¢ervna v roce 2009 jsme @jrbyla a on mitikal, no vysledky jsou takovy a takovy,dto je to
boreliéza a nebo roztrouSena sklerdza. V tu chwiiliibec nic nedoslo. Nebo ne nedoslo, prdist
tam manzel, odvezl mdpiikala jsem mu to. Myslim, Ze n&jro zapisobilo hif nez na mé, ale on mi
jest vlastré vyjednal na neurologii, Ze mirucklaj lumbalku. TakZe # hospitalizovali Xkkervence a
po ty lumbalce jestpan doktortikal, musime vam déat j&SSolu-Medrol kapéky, takZze jsem tam
byla asi tyden. Ja jsem bylaiad v pohod, neniiZzu fict, Ze bych réla ngjakej velkej propad. Ja jsem
byla paad rgjak to, ¢lovek si tika, to bude dobry, to ide byt je& dlouho. Furt jsem byla takovéa
néjaka a jsem do tika, jA nemam &akej ten, jako, Ze byctrekla, s¥t se zbdi. Asi to je prostedim,
ve kterym jsem, Ze &Zu pdad chodit do prace. Doma se snazim, aby to fungpj@to narongjsi,
samozejme, alec¢lovek se snazi, aby to bylo takjak v pohod, hlavre jsem rada, Ze @iZu chodit do
prace a Ze zatim jsem bez probiémkovych, abych tam nemohla byt.

Ja: kdyz vam torekli, tak jak to probihalo, to uz jste byla objedédalo MS centra?

Pacient: kdyZ jsem odchazela z nemocnice, tak jsem se $tdiodt do MS centra. A tam mi pani
doktorkarekla, je to tak a tak.

Jé: a furt to bylo v ptadku? Brala jste to tak vice-n&ésportovig?
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Pacient: asi jo. Samazjme si ¢loveék fekne no tak a tékom, jak to bude, ale nebyl tam vyloZen
n¢jakej velkej propad. Nevim, jestli to je normalni.

Ja: jaké byly reakce rodiny a kamafédUz jsterikala troSku o manzZelovi tak jestli toiete rozvést.
Pacient: tak, je to chlap, ten to ma v spl¥e jo. Tak jako samégjnme, ten prvotni ten (pocit nebyl
zrovna dobry), pak vid, Zze funguju, Ze to jde, Ze neni Zadnsts¢ problém. Reetli jsme o tom
hodrg, nebo on to f&etl na internetu, co se daldital, takovoudle [&u by ti mohli dat a tamhle to
a tamhle to... Je to tak, Ze sarf@mg se o tom snazil zjistit, co nejvic.

J&: a co d@ti?

Pacient: holky, ty to wdély hned zkraje, je to 5 let zpatky, takZze byli(W8§i§ mladsi, brali to
sportovrg, vidéli, Ze fungujem. Nic se v podstahezngnilo, takZe to brali, jakoZe jo, je tady nemoc,
ale zatim to je dobré. Santep¢, dcera dlala zdravku, takZe taibec ¥déla, ktera bije, dem jeied

a snazi s, kdyZ ptgtbuju, poradi neboéno. Ale zas nebydli doma, takZe uz je to takovgkugjing:i.
Co bylo teba v praci, kdyz jsem tdkalareditelce, tak jako prvni co bylo, Ze ji vytrysklgys CoZ ani
ja jsem nerdla takovej ten, Ze bych okolo toho beta nebo &co, to mr docela zarazilo. Ale bylo to
okam?zit to, jseS schopna? Jo jsem. Tak neni problém, kdg2s pdebovat ty astupky nebo Ustupky
- jse$ unavenagh si div domi nebo takovydle byly. Zamila sereditelka, te’ka jsem nila docela
takovej ten, uvidime, jak to bude vypadat dal.

Ja: a co kamaradif¢ba?Rekla jste to v okoli kamaréch?

Pacient: ja jsem to moc neventilovala. ¥&tta mam problém se svoji maminkou, protoZe torgsisa
ne hysterka, ale strassi to vSechno bere. TakZe ona vi, Ze mam pragaky zarétlivy onemocrni,
které se Spatnléci nebo se neda vy#, Ze mam problémy s rukou, kterd neni takovag jak nela
byt, Ze chodim na kontroly, Ze beru léky, Ze shaf injekce, Ze chodim na infuze, vSechno vi. Nevi
akorat ty d¥ slova - roztrouSena skler6za. Ja se toho stiadgjfim, ji tofict, protoze, ona se v tu chvili
strasS® zhrouti. Vi vSechno, aliékam, nevi ty d¥ slova. J& jsem asi pokrytec, ale ja ji to neurfign
J& ji mam natolik rada, myslim si, Ze by to ubtiZil i mne. Tatinek urrel, takze..., ona sice Zije
s panem, aléikdm, to bych ji asi hodrubliZila a sob tim padem taky.

Ja: dalSi otdzka je takovéiekreme Sirokospektrd. Jak ovlivnila RS vas rodinny, trensky,
spole€ensky, pracovni Zivot? Jestlgjak zasahla do vaSich voltesovych aktivit, zalib fgdtim a
potom?

Pacient: rodinny Zivot, kdyZz porovnam, tak dir¢ jo. KdyZz ho porovnam ied réjakym tim
problémem pedtim a td’, tak...ono uz pedtim jsem byla stra8runavena, takze mamkéala, uz
zase spi, to je SipkovaiRenka nase, aledauz &di praz.

Ja: takZe se to zemilo ve smyslu jakym, Ze vam vic ulevu;ji?

Pacient: urcite.

Jé: spiS vas to stmelilo nebo ragitb?

Pacient: nerozélilo ur¢ité. Ja myslim, Ze ta rodina fungovalgegtim dobe a funguje i t& dobre.
Spis ve smyslu plus. tité¢ nemiZu fict, Ze by tam byl &§aky odstup nebo &eo, to si myslim, Ze
necitim z nikoho. To je fajn zaplganhih tak, jak to je. Partnersky Zivot je beze¢ayn Spoléensky,
tam mozZna trosku jo, protoZze nevydrzim. Ta Unava viastreé limituje i v tady tom. ProtoZe di&kom,
je pravda, Ze jsme v praci uklizely, takZze jsemabyhavena. Ale manzel, & v praci posezeni,
grilovali kytu, sedlo se tam a byli jsme tam asi ddlipoci. J& jsem to cely vikend dospavala. Opravdu
jsemtikala, j& nejsme schopna tohodle. Byla jsem unaweng&jde to dohromady.il¥, ¢lovek si
fikal, tohle to vSechno zvladnu, to je bez prolilédako, nize to byt i ¥kem, protozetlovek uz
nevydrzi tolik. Co si budem povidat. Zaliby, kdyézmu chalupu, tak tu uz nezvladnu, co sety
zahrady a takovy. f€ba pleti zahonu, tam ta ruka je tak lina, Ze& fimituje. Tam jsem zruSila
zahony, protoZe jsem to uz nezvladala. D&bd hékovani. KdyZz vezmu éo malyho, tenkyho do
ruky, tak nevydrzim dlouho. &kdy mi vadi i psani. NeZ jsem toéla diagnostikovany, to jsem jest
délala Skolu a psaly jsme si pozndmky. Ja jsem toetaukopirovat od holek, protoZe¢na tuzka,
ruka mré neposlouchala. To se nedaliadist. TakZe to jsem jako furt odkladala tuZzku. Takuodle
zpasobem tam ta limitace je.

Ja: miZete zhodnotit finatni podminky ped RS a nyni?

Pacient: ja myslim, Ze zatim se tdibec nezrénilo. Do prace chodim norm&npraci jsem nezmila
Ja: mate piznany invalidni dchod?
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Pacient: nemam, nezadala jsem @&j,ni kdyZ jsem o #m tefka uvaZzovala, protoze mi bylo tak
v3elijak a i v praci to bylo takovy. Je pravda,péa doktor, ten miikal, Ze jako to nema moc smysl,
Ze taf’ to tak zkrouhli, Ze to je zbytay. TakZe jako, zatim jsem to nezkouSela.

Jé&: pobirate gjaké gispivky?

Pacient: ne.

J&: co vidite jako nej#tsi probléntlovéka nemocného RS?

Pacient: no, rekdy mozna i pedsudky, takovy jako Ze, ona néfe...

Jé: predsudky ostatnich nebo totlovéka samotného?

Pacient: ja ty gedsudky zatim nemam, i kdyZ,d@ls mi hlavou probleskne jako hemohouci nebo na
vozicku nebo leZici, ale to jenom probleskne a nevztatwjOlEas si myslim, Ze to okoli je takovy,
tieba je to i v mMj prosggch, je vic ohleduplny, nez bych dieglstavovala. Nebo, nez mto je teba i
piijemny. Ale jinak problém nevim. Ja zatim nemamnBadtsi fyzické problémy, takZze nevim, co
bych k tomuhle vic mohlgct.

Jéa: chybi vdm gco ve vaSem okoli? djaké z&izeni, sluzby nebo kluby pro lidi s RS?

Pacient: chybi. Chybi mi cueni pro RS-k#. To tady neni. Jako to je problém. ProtoZe i kdyb
bylo na bazénui¢ba jeden den zad&sic nebo za 14 dni, nebékde ve mdst télocvicha a nejenom
dopoledne, ale i odpoledne, n&ge pro ty, co jsou schopni nebo pracujou.

J&: kdo nebo co Vam nejlépe pomaha zvlddat danoucshtua

Pacient: zanestnani.

Ja: jak hodnotite praci naseho MS centra?

Pacient: ja jsem spokojend. Kdykolivéoo potebuiji, tak vaticnost, jako 1éké i sesticky si mysli, Ze
jsou supr.

Ja: kdyZ se podivate na tu problematiku MS center (j@ewibec existuji) jakailovék s RS, jak
byste to zhodnotila oproti ty vS8eobecny neurolggito poteba?

Pacient: no ugité. Ja si myslim, Ze tite, protoZe ta neurologie, jako vSeobecna, si mysiarhy na
tohleto nebyl¢as. Tohle je supr. Kdyby kazda nemoélanmoznost mit &éco takovyho (pacientka
mysli poradnu), jakéikam, tohle to je UZasn&w.

Ja: popiSte eméni stavy, které prozivate, jestli se€jak zmenily v prabéhu nemoci? Jsou o¢hs
n¢jaky euforie nebo deprese?

Pacient: ob¢as tam je takovy ten sklon k depresi, ale dokdzu gol& prekonat. Je tam naznak, ale
nedostanu se az na to dno. J& si myslim, Ze jseaiadayrovnana.

Ja: pocitujete rgjaké bariéry nebo problémy v souvislosti s RE¥r&m Zivot?

Pacient: ja nevim, co jsi pod timipdstavit, asi ne. J& zatim jsem bez prolil&akZe k todle opravdu
nevim.

Ja: prosim zhodntte, jak RS zasahla do vaSi osobni a socialni strémkota? Jestli rivete
vyzvednout nej#tSi negativa a pozitiva.

Pacient: v osobni strancélovek vidi, Ze to okoli umi byt i veicny, tohle to jsem opravdu vzala
pozitivré. Na druhou stranu, dejsem ngla takovej zaZitek s tou novdeditelkou, tenclovék mne
nezna a byla tam takova riegra, jestli zvladnu dalSiéci. Myslim si, Ze té¢kom to uz bude zas
troSku jin&i. J& jsem rla navic problémy s tim skikem, lymfy mam rozhozeny, takZze ono se to tam
nagitalo. A je to jedno s druhym. Neifu fict, Ze to bylo vyloZzeh k tomudle, ale to mhdocela
zamrzelo. Algikam, je toclovek, ktery mré nezna, ktery viél jenom ty moje problémy.

Ja: ¢eho se obavate do budoucna?

Pacient: feknu to asi blb nebo prost tak, co mi brouzda hlavou, ale asi to, Ze si rjeu#iowata.
Preci jenomglovek déla s dtma a straghby si je chél uzit. To je zatim to jediny, co mi tak vzdycky
vybéhne. Ty holky na to tenék maji a mohly by si je klidhpaidit uz tef.

Ja: vaSe plany, vyhlidky do budoucna?

Pacient: ch&la bych #istat zamistnana co nejdyl, na méskde jsem, protoZze se mi tam fakt libi a
jsem tam spokojena. Kdyz jsem ja chodila do Skdi&l,jsem skikala, ja budu &itelkou ve Skolce...
a mreé se to splnilo. Ale musela jsem si k tomu dojit. dgne ngli perfektni pani titelku, to¢loveéka
ovlivni. Tatinekiekl, do té Skoly ne, tak jsem Sla na ekonomku, yia lkatastrofa, no tak jsem si
k tomu pak do3laClovék se k tomu dohrabe, ono to je opravdu o tom, 3& kbvék néco chce, tak
toho dobere. A vyhlidky? No, aby hlavto tlo fungovalo, aby to co nejdyl vydrZelo takovy, yaio

je a abych nebyla opravdu odkazana && pomoc, abych nebyla schopna se o sebe postarge T
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ten plan nebo vyhlidka, takovy tégmi, to gro, kkemu sefloveék snazi, aby to fungovalo. Pak kdyZ se
zane réco rozkladat, je to takovy néemny. Ugité to tak bude co nejdyl.

J&: co byste vzkazala lidem, kigsou zdravi a lidem s RS?

Pacient: lidem s RS, aby to nevzdavali. Aby tu hlavu siaddl na optimizmus, protoze si myslim, Ze
to funguje, tohle wité. A zdravym lidem, aby si toho zdravi vaZzili, pribgg ten, kdo je zdravej to bere
jako hotovou ¥c.

J&: co si fedstavujete pod pojmem kvalita Zivota a jestli gslite, Ze vy sama Zijete kvalitni Zivot?
Pacient: j& si myslim, Ze jo. A kvalita Zivota? Pocit, Zein prosgdna rkomu, Ze jsem spokojena a
Ze okoli je spokojeno se mnou, Ze kgakym zpisobem neomezuju, Ze to funguje, tak jak ma. Nebo
ne, neomezuje. Ono potom, i kdyz Jevek néakym zpisobem odkazany natkoho, tak ale furt
muZze byt prospSnej, mé co dat. To si myslim, Ze jdefity.

Ja: tak, mame to viecko, moc vargkdju.

Pacient: vibec, nemate za
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