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UVOD

Roztrousena skler6za je onemocnéni i v dnesni dobé spojené s fadou mytt a poveér mezi
populaci a dokonce mnohdy i mezi lékafi. Choroba je povazovana za sklerozu =
zapomnétlivost a jindy predstava mize smétovat i k tomu, Ze nemocny musi bezpochyby
vzdy sviij Zivot proZit na invalidnim voziku. V Ceské republice je odhadovany pocet osob
s roztrousenou sklerézou kolem 20 000, nejCastéji se vyskytujici hlavné ve stfednich a
chladngjsich zemépisnych $itkach. Nejvétsi vyskyt roztrousené sklerozy v CR je podle
epidemiologickych prizkumi na severu Cech, ziejmé to ma souvislost se zhorSenym

zivotnim prostfedim v této oblasti. (51, 52)

RS je jedno z nejéastéjsich neurologickych onemocnéni postihujici mladé lidi v obdobi
jejich biologicky 1 pracovné nejproduktivnéjsiho véku. Jedna se o autoimunitni zanétlive,
demyelinizacni a neurodegenerativni onemocnéni mozku a michy postihujici pfevazné
zeny. Choroba spadd do péce neurologa, lécba a sledovani pacienti probihd ve
specializovanych RS centrech. Lensky piSe, ze je chameleonem mezi nemocemi, kdy
kazda je néCim jind. Proto je tak zaludnym onemocnénim. U kazdého pacienta se
setkavame s odliSnymi projevy a pribéhy. Prvni pfiznaky se mohou vyskytnout nenapadné
a nepozorovang, Casto jsou bagatelizovany ze strany nemocného i lékafe napt. brnéni,
unava. Vzhledem k rtiznorodosti piiznaki je obtizné roztrouSenou skler6zu diagnostikovat.
Nekteré symptomy se mohou samovolné zlepSovat a pacient si jich v§imne mnohdy, az
kdyz se znovu objevi. Vzhledem ke své chronické povaze je velice zdkeinou chorobou
ovliviiujici nejen délku Zivota, ale ptfedevsim jeho kvalitu. V soucasné dobé neexistuje
zadna ucinna 1écba, ktera by vedla k plnému uzdraveni nemocného. Diagnostika i 1écba
vyZaduje multidisciplinarni spolupraci specialisti raznych obort a aktivni pfistup

nemocného. (40, 4, 51)

Téma Kvalita zivota pacienta s roztrousenou skler6zou jsem si zvolila na zakladé prvni
zkuSenosti s timto terminem na stfedni zdravotnické Skole, kdy touto chorobou trpél nas
tfidni ucitel. V té dob¢ jsem nechdpala vyznam a omezeni, kterd nemoc ptinasi. Nikdo ndm
nesdélil dostatek informaci k tomu, abychom se zacali chovat ohleduplné k uciteli. V té
dobé& jsem ani neméla chut’ si zjiStovat informace o roztrouSené skler6ze doma. Proto si
myslim, Ze by méla byt nedilnou soucéasti vyuky jiZ na stfednich Skolach i1 z diivodu

stoupani prevalence v populaci. VétSina z nds se jist¢ setkala s timto pacientem a nejen
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informovanost zdravotnickych pracovnikl ale i Siroké vetejnosti napomutize ke zkvalitnéni

jeho zivota.

V teoretické Casti diplomova prace definuje pojem roztrousena skler6za, stru¢né nahlizi
do historie, kde nejvyznamnéj$i osobou 19. stoleti byl Jean — Martin Charcot popisujici
nemoc jako nozologickou jednotku. Dale se zabyva prevalenci, rizikovymi faktory,
patogenezi, projevy, typy prubéhi, diagnostikou, ke které neodmysliteln¢ patii objev
magnetické rezonance. Popisuje typy 1é¢by, progndzu, zivotospravu a rezimova opatient,
specifickou oSetfovatelskou péci a jakd rizika pro pribéh roztrousené sklerdézy znamena

téhotenstvi. V praktické ¢asti jsou zaznamenany rozhovory s ambulantnimi pacienty, které

zkoumaji ovlivnéni ¢i omezeni nemoci v jejich Zivotech.
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TEORETICKA CAST

1 ROZTROUSENA SKLEROZA

Roztrousend skler6za (multiplex sclerosis) se objevuje pod riznymi nazvy jako
mnohocetna ¢i mozkomiSni. Existuje cela fada zkratek. V ciziné jako MS, u nas SM, ale
Cast€j$i oznaceni nemoci je RS. V domacim prostfedi nebo mezi postizenymi se uziva
pojem ereska. Onemocnéni nejéastéji vznika mezi 20. - 40. rokem v€ku. Pivod roztrousené
sklerozy je multifaktorialni — pisobeni vlivii prostiedi a genetické vlivy. Tato choroba
postihuje Zeny diive a dvakrat Castéji neZ muze. M4 vliv nejen na délku Zivota pacienta, ale

i na jeho kvalitu. (4, 28)

1.1 Definice

Existuje tada rtznych definic, které objasnuji vyznam onemocnéni roztrousené
sklerozy. Doc. MUDr. Eva Havrdova, CSc., ktera se vénuje problematice RS jiz nékolik
let, popisuje tuto nemoc jako onemocnéni centralni nervové soustavy, v jehoZ patogenezi
se uplatiiuji autoimunitni mechanismy a dochéazi k postizeni myelinu a axond. Ubytek

axonu je odpovédny za invaliditu u pacientt trpicich chorobou. (2)

Déle mtzeme sclerosis multiplex oznacit za autoimunitni onemocnéni, kdy plisobenim
zénétu dochazi k rozpadu myelinu (demyelinizaci), obnazi se nervové vldkno a tim vznika
porucha vedeni vzruchu. Obnazené vlakno nevede vzruch a probihd u néj nedostatecna
vyziva. Tyto faktory jsou pfiCinou jeho rozpadu, ke které dochdzi pomérné Ccasto.
V pribéhu choroby se tyto zanéty opakuji a zasahuji do jinych ¢asti centralni nervové
soustavy. Nasledkem je vznikly neurologicky deficit, ktery se projevuje zhorSovanim

hybnosti a mobility nemocného. (9)

1.2 Historie

Do stfedovéku neexistuji Zadné doklady o nemoci. V Zivotopisech svatych se ovSem
objevuji zpravy o zdzracném navrédceni zraku, ale chybi dalsi diikazy, které by potvrdily, Ze
by se mohlo jednat o optickou neuritidu. Komplexng&j$i prabéh ptiznaki odpovidajici
symptomim roztrouSené sklerézy byl popsan u svaté Lidwiny ze Schiedamu (Nizozemi
14. stoleti). Objevuji se zpravy o prechodné ztraté zraku, ptechodnych poruchach hybnosti,

citlivosti, bulbarnich pfiznacich. I pfib&éh Islandské sdgy o svaté Thorlakie mulze byt
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vyliCenim ptiznakd této nemoci. Vypraveéni, které obsahuji popis ptiznakil, jaké jsou u
roztrousené sklerdzy, mohou byt také vysvétleny jako hysterie. Vérohodné popisy nemoci
S typickymi ptiznaky se objevuji u fady osobnosti, jimiz jsou napi.: Margaret z Myddle,
William Brown, Heinrich Heine. Francouzsky malif Jacques Raverat, Augustus d’Este
dikladné¢ zaznamenaval ve svém deniku postup priznaki od zrakovych a sfinkterovych az
k potacivé chlizi a pokroc¢ilému ochrnuti. Ani u ného nedoSlo k ovéfeni spravnosti

ziskanych informaci, mohlo se jednat i o neurosyfilis. (1, 4)

Do 19. stoleti nenajdeme zadné klinické popisy nemoci. Jean-Martin Charcot rozpoznal
vroce 1860 roztrouSenou sklerozu jako nozologickou jednotku, popsal klinicko-
patologickou souvztaznost. Objevil myelin pod mikroskopem. Vyli¢il klinickou trias
nemoci (nystagmus, dysartrie, ataxie). Z divodu rozpoznani nemoci se RS na pielomu
stoleti stala nejCastéji ptfijimanou neurologickou chorobou do nemocnice. V Charcotove

praci pokraCovali jeho Z4aci: Ordenstein, Bourneville, Guerard, Babinski, de la Tourette,
Marie. (1, 3)

Z diivodu neschopnosti lékaftt zménit osud nemocnych vznikaly organizované laické
aktivity. V roce 1945 se objevil v New York Times inzerat, ktery obsahoval prosbu, aby se
ozval kdokoliv, kdo se vyléCil z roztrousené sklerdzy. Ozval se muz, jehoz Zena byla
uzdravena Ottou Marburgem kyselinou nikotinovou. Diky odpovédim na inzerat vznikla
prvni asociace na podporu vyzkumu RS. Sylvia Lawry zalozila organizace, které

poskytovaly sluzby a edukaci nemocnym. (1)

K ovlivnéni nemoci se diive pouzivalo cokoliv, lécba byla totiz zalozend na intuici.
Uzival se strychnin, chlorid zlata, nitrat stfibra, siran zine¢naty, beladona. Soucasti 1éceni
se stala také elektfina a hydroterapie. Az v poslednich letech jsou akceptovany
imunologické poznatky, které jsou podkladem raciondlnich lécebnych postupli. Vyskyt
choroby byl davan do souvislosti se stravou chudych a nedostatkem sladkého. Az do
nedavné soucasnosti existovala fada doporucovanych diet, u kterych nebyla u¢innost nikdy
klinickymi pokusy dokazana. Pacienti byli ¢asto indikovani k neu¢innym zptisoblim 1écby

napiiklad k odstranovani kré¢nich mandli. (22, 18)

Pro chapani vyvoje onemocnéni i hodnoceni terapeutickych pokusiu byl objev

magnetické rezonance, pii které bylo poprvé v roce 1981 zobrazeno poskozeni mozku pii
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roztrousené sklerdze a stala se tak nenahraditelnou pomickou v diagnostice a vyzkumu.

V 90. letech byla schvalena 1é¢ba interferony beta. (1, 22)

1.3 Vyskyt

V poslednich letech vyrazné stoupa pocet osob s roztrouSenou sklerézou na celkovy
pocet obyvatel v dané oblasti. Pfi¢inou nartstu noveé diagnostikovanych je zdokonaleni
vySetfovacich metod, v disledku ménicich se kritérii. Lékati jsou zvySené ostraziti k této
chorobé, jelikoz je dulezit¢é nemoc vcasné odhalit a naordinovat 1écbu. Diky zlepSeni
zdravotni péCe a managementu tykajici se této chronické nemoci se prodluzuje délka zivota

nemocnych s RS.

Roztrousena sklerdza je nejcastéjsi pric¢inou neurologické invalidity mladych dospélych.
Prvni ptiznaky se vétSinou objevuji mezi 20. - 40. rokem Zivota, prumer je 31,7 let. Zachyt
prvni ataky RS pted 15. rokem zivota a po 50. roce je mén¢ Casty, nikoliv vSak vzéacny.
Dvakrat cCastéji a dfive onemocni Zeny nez muzi, které tvofi 70 % nemocnych. Dle
dostupnych udaji se pomér mezi pohlavimi zvySuje na 2,73 : 1, vseverni Evropé je
az 3,77 : 1. Divodem ziejmé jsou hormonalni zmény v puberté a v menopauze, u kterych
se predpokladd moznost vlivu na imunitni reakce. Choroba zkracuje primérnou délku
zivota o 10 let. Vzhledem ke stalému zlepSovani diagnostickych a terapeutickych metod
ptesahuje trvani nemoci 25 let, na rozdil od roku 1917, kdy byla primérnéd doba pieziti

pouhych 8 - 12 let. (1, 3, 45)

Vyskyt roztrousené sklerdzy se lisi vzhledem k etnické odliSnosti a geografické oblasti.
Nejcastéji se onemocnéni objevuje u indoevropské rasy, predevsim u osob skandinavského
puvodu a V oblasti mirného pasma (vice zalidnéna severni polokoule), za to v rovnikové
Africe se nemoc téméf nevyskytuje. U AfroameriGani smiSenych s indoevropskou
populaci je vyskyt opét vyssi. Neuromyelitis optica nebo téZ Devicova choroba, kterd je
formou RS, je nejcasté&ji piitomna u asijského obyvatelstva. Z téchto informaci tedy
vyplyva, Ze minimalni vyskyt nemoci je kolem rovniku a jeho nartist se zemépisnou §itkou
se davd do souvislosti se slune¢nim svitem a vlivem vitaminu D na imunitni systém.
Podobné je tomu tak i u fady dal§ich onemocnéni jako jsou diabetes mellitus 1. typu,

Crohnova choroba ¢i nékteré druhy rakoviny. (2)
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2 RIZIKOVE FAKTORY

Vnéjsi okolnosti, které souvisi se vznikem roztrousené skler6zy, mohou byt virové
infekce (virus Epsteina-Barrové - EBV), nedostatek vitaminu D a koufeni. Kombinace
pusobeni téchto faktort, genetické zatizeni a v€kova rozdilnost jsou pficinou odlisného
typu sriiznou mirou tize u konkrétniho nemocného. VétSina pacientii udava, ze pred
vyskytem prvnich potizi choroby byli vystaveni znaénému stresu. Rada téchto faktord je

ovlivnitelna prevenci.

2.1 Infekce a virus Epsteina-Barrové

Mezi infekéni agens, kterd by se mohla podilet na rozvoji RS, patii herpetické viry, do
kterych spada nejen virus Epsteina-Barrove, ale 1 herpesvirus 6 a cytomegalovirus. DalSimi
puvodci mohou byt retroviry a Chlamydia pneumoniae. Nejvice diikazii o mozném podilu
na vzniku roztrousSené sklerdzy bylo zjisténo u EB virusu. Infekce zplisobend timto virem
probiha zpravidla v Casném détstvi bezptiznakove, ale v dospivani a dospélosti se jiz
objevuji symptomy pod obrazem infekéni mononukledzy. VétSina déti pochazejicich
Z oblasti s nizs§i socioekonomickou urovni se nakazi infekci jiz v prvnich deseti letech
Zivota, zatimco v rozvinutych zemich je infikovano pouze 50 % déti. V dospélosti je vSak

Vv obou oblastech infikovano vice nez 90 % obyvatel. (1)

2.2 Vitamin D

Slune¢nim zarenim, dietnimi zdroji a sérovou koncentraci vitaminu D se zabyvala fada
studii, které usilovaly o potvrzeni vlivu téchto faktort na riziko vzniku a pribéhu RS.
Vysledky rozboru potvrdily projektivni vliv a imunomodulac¢ni schopnosti vitaminu D, ale
neni pln¢ objasnén jeho piesny mechanismus. Nedostatek vitaminu D v prenatalnim
obdobi a vraném détstvi je vyslovnym rizikovym faktorem pro rozvoj roztrousené
sklerozy. Zména zivotniho stylu vedla celosvétové a to zejména v primyslové rozvinutych
zemich k poklesu hladin vitaminu D az k jeho nedostatku. Nase télo ziskava zakladni
formu vitaminu D nebo-li cholekalciferol ze dvou zdroji. Prvnim je produkce v kuzi

pusobenim ultrafialového zareni a druhym potrava.

Nikdy nedojde k pifedavkovani vitaminem pii vystaveni se slune¢nimu zéfeni, jelikoz
dochazi k zablokovani zpétnou vazbou. Vyrazn€ sniZzuji produkci napiiklad koZni
pigmentace, vys§i veék, uZivani ochrannych opalovacich krémt, ale 1 Zivot ve méstech

s vysokou zastavbou. Produkce je nedostatecna také v zimnich mésicich, v oblastech se
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zneCiSténym ovzdusim a Vv mistech s vyraznou oblacnosti. Lidé s tmavsi pigmentaci se
potfebuji vystavovat zafeni po mnohem delSi dobu, aby doslo k vytvofeni stejného
mnozstvi vitaminu D. U Afroameri¢ant je tedy niz$i hladina vitaminu D, ale oproti ostatni
populaci v USA je u nich vyskyt onemocnéni piesto stale nizsi, coz je dano genetikou. Za

to prubeh je agresivnéjsi a vede k rychlé invalidité.

Cholekalciferol je obsazen nejvice v tu¢nych rybach a vnitinostech, zejména v tres¢ich
jatrech, lososu a tunadku. Mens$im zdrojem je vajeény zloutek, plnotuéné mléko a syry.
V rostlinach se vitamin D vyskytuje minimaln¢, ale pomerancové dzusy se o tento vitamin
obohacuji. Dalsi formou vitaminu D je ergokalciferol, jehoZ zdrojem jsou nékteré houby,

naptiklad Zampiony.

Cholekalciferol a ergokalciferol jsou hydroxylovany v jatrech na kalcidiol, ktery je
zasobni formou ukladajici se v tucich. Proto je u obéznich osob casto pozorovan
nedostatek vitaminu D. Zvlasté u divek kolem 18 roku je rizikovym faktorem vzniku RS
obezita. PiedevSim u téchto jedinct je riziko vyskytu choroby dvakrat vyssi nez u osob
stejného véku s BMI pod 30. Druha hydroxylace probiha v ledvinach a jeji vysledkem je

vznik aktivni formy vitaminu D, tzv. kalcitriol. (1)

2.3 Koureni

Longitudinalni studie prokazuji, Ze koufeni je rizikovym faktorem nejen vzniku
roztrousené sklerozy, ale podili se i na tizi jejiho pribchu. Epidemiologické vyzkumy
potvrdily i vliv koufeni rodi¢t na rozvoj RS u jejich potomkii. Riziko vzniku roztrouSené
sklerozy je vy$si u absolutnich nekuraki, ktefi byli vystaveni dlouhodobé pasivnimu
kouteni, oproti nekuraktim, ktefi vystaveni nebyli. Ve druhé polovin¢ 20. stoleti narostla
incidence roztrousené sklerézy u zen vlivem koufeni. I pfes to, Zze potize spojené

s koufenim jsou ovlivnitelné, je tento rizikovy faktor velmi dilezity. (1)

2.4 Hormonalni zmény

Vyskyt roztrousené sklerozy je dvakrat az tfikrat Castéjs$i u Zen nez u muzi. Intenzivné
se zacalo zkoumat kolisdni aktivity nemoci spojené zejména s té¢hotenstvim. U muzi
vznikd souhrou vice faktorli nemoc pozdé&ji, ale za to vede k rychlejsi progresi s t€ZSim
postizenim. Vysvétlenim jsou tedy rozdilné hladiny pohlavnich hormonti — progesteronu,
estrogentl a testosteronu mezi muZi a Zenami, které kolisaji v pribéhu ovaridlniho cyklu a
téhotenstvim. Pohlavni hormony jsou produkovéany v perifernich pohlavnich zlazach a
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v CNS, kde jsou piitomny také steroidni receptory. Estrogeny a progesteron maji dilezité
postaveni ve vyvoji mozku a dale neuroprotektivni u¢inek (ochrana pifed oxida¢nim
stresem, utlum lokdlnich prozénétlivych mechanismil). Dikazem pozitivniho ptisobeni
hormont je gravidita. V pribéhu téhotenstvi dochézi k nartistu jejich hladiny, zejména ve
3. trimestru, kdy dochazi u vétSiny pacientek ke snizeni aktivity nemoci. Po porodu kolem
3-6 mésice dochazi k opétovnému zvyseni aktivity, jelikoz jsou hladiny hormont opét
nizké. (1)

2.5 Vyziva

Prvnim vyzkumnikem zabyvajicim se vlivem vyZivy na rozvoj roztrousen¢ sklerdzy byl
Roy Swank, ktery provadél studie v Norsku ve 40. letech minulého stoleti. Sledoval
konzumaci potravin u obyvatel ve vnitrozemi a na pobiezi. Ze svého pozorovani zjistil, ze
vetsi vyskyt RS je ve vnitrozemi, kde lidé konzumovali vét§i mnozstvi mléénych tukt
oproti lidem na pobtezi, ktefi konzumovali vice ryb. Na zaklad¢ téchto udaji vytvofil
nutriéni doporuceni s nizkym obsahem nasycenych tukd a doplnéni rybim olejem. Dalsi
studie neptinesly jednozna¢né vysledky a doporuceni, proto se obecné doporucuje zvySeny
piisun vitaminu D a dieta snizkym obsahem nasycenych a zvySenym obsahem
nenasycenych mastnych kyselin u pacientii s roztrouSenou skler6zou. Dodrzovat zdravy

zivotni styl a dietni navyky nejsou na Skodu, protoze slouzi k udrzeni optimalni vahy. (1)

2.6 Hygienicka hypotéza

Lze pozorovat vétsi vyskyt nemoci mezi obyvatelstvem s vyS$im socioekonomickym
postavenim. Roku 1989 byla navrzena hygienickd hypotéza, kterd byla jednim
z vysvétleni. Hlavni myslenka predpokladu je, ze vystaveni se v ¢asném détstvi infekénim

podnétim vede k optimalnimu nastaveni imunity. (1)

3 PATOGENEZE ROZTROUSENE SKLEROZY

Roztrousena skler6za je onemocnéni centrdlniho nervového systému tedy mozku a
michy, které postihuje mnohocetnymi lozisky bilou hmotu. Na vzniku se uplatiiuji vlivy
neuroimunologické i neurodegenerativni. Mezi hlavni role geneze RS patii genetické
faktory a spoustéci nespecifické faktory (infekce, stres, chirurgicky zakrok). Informace o
patogenezi roztrouSené sklerdzy vychazeji ze zjiSténych patogenetickych mechanisma u

experimentalni alergické encefalitidy (EAE), kterd je piikladem autoimunitniho
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onemocnéni. Proto je RS jednozna¢né zafazena mezi autoimunitni onemocnéni. EAE lze
experimentalné¢ vyvolat vstiiknutim antigeni bilé hmoty mozkové tkané do tlapky

vnimavému zviteti. (21, 3, 18, 15)

Choroba je charakterizovand mnohocetnymi zanétlivymi infiltraty, které se nachazeji
predevsim v bilé hmoté¢ centralni nervové soustavy. Infiltraty jsou tvofeny autoagresivnimi
T lymfocyty a makrofagy, méné¢ B lymfocyty. Uvedeni T lymfocytti do ¢innosti probiha
mimo CNS, jejich aktivace probiha nejspiSe v krénich lymfatickych uzlinach. Jsou
schopny vtéle vyhledat cilovy organ nosici myelinovy antigen a piekracuji pies
hematoencefalickou bariéru (HEB). V disledku zanétlivych zmén dochazi k rozpadu
myelinové pochvy. Demyelinizované vlakno ztraci schopnost veést elektricky impulz,
vedeni se stava proto energeticky nadrocné a dochazi ke ztraté axonii v pozdéjsich stadiich
nemoci. Po odeznéni zanétlivé reakce muze byt myelin dotvofen, pokud ovSem nebyly
vteéle zniCeny bunky, které ho vytvaieji (v CNS tvofen oligodendrocyty, v PNS
Schwannovymi bunikami). Nervové vlakno jiZ neni obnaZené, ale vedeni vzruchu je
sklerdzy je destrukce (trhani) vlastnich nervovych vlaken, u které neni dosud znamo,
kolika mechanismy probihd. U nékterych pacientii dochdzi ke ztraté nervovych vlaken
pozvolna a u jinych masivné. Po jejich vyznamné ztraté¢ zastanou po atakach trvalé
nasledky. Ubytek myelinu a nevratné poskozeni axond vede k atrofii centralni nervové

soustavy projevujici se klinicky postupujici invalidizaci pacienta. (18, 10, 36, 43, 20)

»Casto se ataky onemocneni — vznik neurologickych priznakit — vazi na predchazejici
infekci, casto lehkou, jak virovou, tak bakterialni, nebo na stres, at’ psychicky ci fyzicky.“

(18, s. 31)

4 KLINICKE PROJEVY

Prvni pfiznaky objevujici se u roztrousené sklerozy byvaji pro vétSinu pacientil
bezvyznamné, proto je sdéluji lékariim az po dlouhém casovém obdobi. Symptomy mohou
byt velmi rlznorodé, jelikoZz se projevi porucha té nervové drahy, jejiz myelin byl
zanétlivym procesem naruSen. Na zacatku onemocnéni se objevuji klinické piiznaky
pfedevSim z oblasti bilé hmoty, které se projevuji poruchami na Grovni drah a poruchami
prenosu vzruchu. S postupem zanétu se projevi poskozeni Sedé hmoty mozkové kognitivni

dysfunkci. Na magnetické rezonanci je ukazan tento stav obrazem atrofie centralni nervové
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soustavy. Klinicky projev choroby je zavisly na misté zanctlivého infiltratu v CNS a také
z ¢asti na jeho velikosti napf.: pokud je pohromadé vice dulezitych drah objevi se
polysymptomatickd ataka a v oblasti kolem komor se nemusi ptiznaky projevit vibec.
Mize byt postizeno kterékoli centrum ¢i draha v mozku a miSe, z ¢ehoz vyplyva i velka
variabilita neurologickych ptiznakti. Nejvétsi postizeni vznika v bilé hmoté podél obou
postrannich mozkovych komor, v optickych nervech, kmeni a miSe. Na pocatku
onemocnéni se objevuji obtize Casto znacné nespecifické (unava, bolesti hlavy, deprese,
bolesti v koncetinach) povazované za neurastenické az neurotické. Prvnim specifickym
ptiznakem byvaji parestezie, kterym pacient neptiklada vyznam, protoZe spontanné odezni.

(14, 12, 2, 18)

Pritkkopnik epidemiologie roztrousené¢ sklerozy J. F. Kurtzke v roce 1983 wvytvofil
hodnotici Skalu neurologickych nélezi, ktera se pouziva celosvétové az do dne$ni doby.
Kurtzkeho $kala EDSS (Expanded Disability Status Scale — rozSifena stupnice miry
postizeni) nabyva hodnot 0 — 10 (0 je normalni neurologicky nalez, 10 je smrt v dasledku
choroby). Zahrnuje zrakovy, kmenovy, motoricky, mozeckovy, senzitivni, psychicky,

sfinkterovy systém atd. (11, 1)

YV W tw

Mezi pocatecni a nejbéznéjsi ptiznak roztrouSené sklerdzy patii zanét optického nervu
postihujici jeden nebo oba zrakové nervy. Pii tézké oboustranné ON s rezidualnim
skotomem pada podezieni na jinou diagndézu napt.: lupus, sarkoidézu, neuromyelitis optica
a n¢které dalSi onemocnéni. Jednostranna opticka neuritida byva prvnim symptomem
choroby u vice nez 30 % nemocnych. Projevuje se rtiznou mirou poruchy zraku, kterd se
vyviji nékolik hodin az dni. Pacient je ohroZzen zamlzenym vidénim, vypadkem zorného
pole (nejcastéji se jedna o centralni skotom), bolesti za okem pii pohybu bulbu, snizenym
vnimanim ostrosti barev a pfechodnou ztratou zraku. K potvrzeni ON je zapotiebi klinické
vySetfeni zrakové ostrosti, zorného pole, barvocitu a relativniho aferentniho pupilarniho
defektu. U nekterych pacienti mize dojit ke zhorSeni vidéni po fyzické ndmaze ¢i po
zvySeni télesné teploty (horecka, horka koupel, poziti horkého jidla), tento jev se nazyva
Uhthoffiiv fenomén, ktery byl popsan v roce 1890 némeckym profesorem oftalmologie.
Porucha vizu vznikd béhem minut a odezniva vétSinou do 30 minut az nékolik hodin po
zmizeni vyvolavajici piiciny. Casto se tento zanét opakuje a od posledniho projevu miize

uplynout fada let k vyvoji dalSich neurologickych ptiznakd. V této dobé€ jsou jiz zndmky
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postizeni bilé hmoty mozkové na magnetické rezonanci viditelné, proto je vyvoj ke

klinické RS velmi pravdépodobny. (1, 3, 11)

Senzitivni priznaky byvaji rovnéz pocatecnim symptomem roztrousené skler6zy.
Setkat se miizeme prakticky se v§emi typy poruch citlivosti v riznych distribucich. Obtize
byvaji ovSem Casto bagatelizovany a ptehlizeny a to pacientem i lékafem, jsou pfictené
nejcastéji porucham kréni ¢i bederni patefe i1 pies to, ze béhem nékolika dni ¢i tydni
spontanné¢ odezni. Porucha citlivosti je doprovazena paresteziemi objevujici se na
jakékoliv ¢asti téla. Pacient proziva nepiijemné pocity v podobé mravenceni, pichani,
brnéni, paleni at” uz s poSkozenim citlivosti nebo bez ni. Typickym pfiznakem byva
tzv.,,Lhermittetv, kdy pii predklonu hlavy dochazi k vyraznym koncetinovym
paresteziim, které maji povahu podobnou prudkym elektrickym vybojim. Pti poruSe drahy
hluboké citlivosti dochdzi k porucham pohybu zvlasté pii chiizi za tmy, kdy nemocny trpi
pocitem nejistoty, jelikoZ télo neni informovano o poloze koncetin v prostoru. (14, 18, 3,
11)

Nejvyznamnégj$im klinickym projevem roztrouSené skler6zy je postiZzeni pyramidové
drahy — porucha motoriky. Jedna se o obrny centralniho charakteru, které se projevuji
zvySenymi reflexy, zvySenim svalového tonu, spasticitou a s pfitomnosti pyramidovych
jevu. Jde o monoparézy, hemiparézy a paraparézy. Poruchy hybnosti mohou postihnout
kteroukoli konc¢etinu (¢i koncetiny) a byt rtizné tize od mirné neobratnosti po uplnou ztratu
volniho pohybu. Nejcastéji se objevuje postizeni na dolnich koncetinach. Horni koncetiny
postihuje paréza v dal§im vyvoji choroby a to nejprve akraln€. Centralni poruchy hybnosti
se mohou rizn¢ kombinovat, hlavné v pozd¢jsi fazi onemocnéni, kdy dochazi i k postupné
invalidizaci pacienta. U spasticity koncetin mize nemocny vnimat zvySené usili, které
vynakladd pfi ohybani koncetiny. ZvySené napéti svali u lehkych paréz se muze
projevovat az nepiijemnymi kiecemi, zvlasté v noci. Lze ji ovlivnit ve vétSiné piipadi
lécbou. U castecné ztraty hybnosti se spasticitou dochazi k nevratnym zménam, jako jsou

kontraktury a atrofie z ne¢innosti. (21, 3, 18)

Mezi dalsi ptiznaky choroby patii poruchy mozkového kmene, do kterych spadaji
okohybné poruchy, neuralgie trigeminu, paréza licniho nervu, dysfagie a dysartrie.
Postizeni okohybnych drah jsou velmi ¢asté, postihujici az 75 % pacientl s roztrousenou
skler6zou, dochazi k poruSe okohybné inervace a nemocny jedinec ji vnima jako dvojité

vidéni, kmitani obrazu a ztizenou akomodaci. Tato poskozeni se projevuji diplopii, zavrati,
20



nucenym drzenim hlavy nebo nejistotou v prostoru. Pokud se pfi neschopnosti fixovat
vidény obraz objevuje u jednoho nebo obou o¢i cukavy pohyb, nazyva se tento jev
nystagmus. Neuralgie trojklanného nervu se projevuje Slehavou bolesti, ktera trva nékolik
sekund az minut a je doprovazena slzenim a sekreci z nosu. Bolest vyprovokuje reakce na
ur¢ity podnét jako je lehky dotek, jidlo, piti, mluveni, zvykani, ¢isténi zubd). Dysartrie je
provazena ¢asto dysfonii — poruchou tvorby hlasu. (1, 18)

U mozeckovych poruch, které jsou dalsim symptomem roztrousené sklerdzy, vazne
koordinace pohybu, jeho plynulost, objevuje se skandovana fe¢ a intenéni ttes, ktery
zhorSuje sob&stacnost pacienta v oblasti stravovani ¢i provadéni jemnéjsich pohybu. Pokud
je tézky prubéh znamek mozeckové dysfunkce, projevi se onemocnéni horsi prognédzou,
kdy mtize dojit dokonce Kk respiraénimu selhani. Poruchy se déli tedy na ataktické a tremor.
Ataxie je porusena koordinace, pii které pacienti pocituji nepifesnost pohybt horni
koncetiny a problémy pii stabilit€ a chiizi. Porucha koordinace chilize u postiZzeni vyvojové
starSich €asti mozecku milZze simulovat stav podobny pii pouziti alkoholu — vravorani.
Inten¢ni tfes je nejcastéjSim typem u nemocnych s roztrousenou sklerdézou objevujici se
pied dosazenim cile pohybu. Nej¢astéji jsou tfesem postizené horni koncetiny, poté dolni,

hlava a trup. (1, 3)

Vyskyt mikénich potizi je zhruba u 80 % pacientd a patfi mezi prvni ptiznaky RS.
Problémy s kontrolou vyprazdiiovani mo¢i postihuji obé pohlavi a jsou v souladu s formou
a stupném roztrousené sklerozy. Castym nedostatkem je bagatelizovani téchto poruch ze
strany pacienta i lékafe. Sfinkterové obtize maji zna¢nou souvislost s mirou postizeni
dolnich koncetin, ale mohou se vyskytnout i samostatné na zacatku choroby. Dominujici
potizi je urgentni moceni, kdy pacient pocituje nutkavy pocit co nejrychleji se vyprazdnit,
nemocny nevyprazdni Uplné€, rezidualni mo¢ zlstavd v mocovém méchyii a tim se stava
zdrojem uroinfekce. Eventualné muze dochazet i k samovolnému tGniku modi
(inkontinenci). VSechny mikéni poruchy se mohou vzijemné kombinovat, coz ztézuje
jejich 1é¢ebné ovlivnéni. U témét poloviny pacienti s roztrousenou skler6zou vznika zacpa
zapri¢inénd poruchou nervovych drah zasobujicich stievo a snizenou pohyblivosti. Potize
s defekaci se projevuji n€kdy aZ inkontinenci stolice, kterd miZe byt pro nemocného

zavaznym spoleenskym handicapem. (18, 21, 11, 1)
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K autonomnim poSkozenim patfi kromé sfinkterovych problémt také sexualni
porucha, ktera zpusobuje vlivem choroby u 75 % muzi erektilni dysfunkci. Dalsimi
projevy jsou chybéni orgasmu, sniZzeni libida, snizeni hladiny muzského pohlavniho
hormonu testosteronu. Vlivem vedlejSich ucinkt 1é¢by cytostatiky jsou muzi ohrozeni
vznikem azoospermie nebo tézké patospermie. Proto je vhodné doporucit pied zapocetim
této terapie kryoprezervaci spermii u muzd, ktefi planuji do budoucna déti. Velmi Casto
trpi 1 Zeny sexudlni poruchou, kdy pacientky pocituji snizenou sexudlni touhu (57,7 %),
snizeni genitalni citlivosti (47,3 %), zmenSeni lubrikace — zvlhéeni v oblasti genitdlu
(48,4 %), subjektivni pokles vzruSeni (45,2 %) a dysfunkci orgasmu (39,8 %). Stejné jako
muzi jsou zeny ohrozeny neplodnosti pii uzivani cytostatik, pfed zapocetim lécby je tedy
vhodné kryoprezervace oocytll. AZ u osmi z deseti nemocnych roztrousenou skler6zou se
objevuji tyto sexualni potize. Negativiné mohou pusobit na sexualitu i doprovodné piiznaky
onemocnéni jako je ties, spasticita, parestezie, ale i psychické poruchy, bolest a smutek.
Velkou chybou je, ze se vé€tSina pacienti nesvéiuje s témito problémy lékafi, pfi tom
situace muze byt s pomoci urologa a sexuologa Casto feSitelnd. Snizuje se kvalita zivota
celého paru z diivodu, Ze partner neni schopen pochopit poruchy jako soucast nemoci a

neni schopnost poceti ditéte. (1, 28)

Unava je jeden z nejastéjsich nespecifickych ptiznaki, kterym trpi piiblizng az 95 %
vSech pacientli s roztrouSenou skler6zou a je vniman jako jeden z nejvice obtézujicich
piiznaki. Jde velmi obtizné zobjektivizovat, jelikoz se projevuje u kazdého odlisné. Byva
popisovéna jako naprosty nedostatek sily, pocit vyéerpani bez odpovidajici zatéze. Unavu
zhorSuje stres, deprese, porucha spanku, uzivani nekterych 1éki, vysoka teplota v okoli
nebo horecka. Na vzniku se podili mnoho faktord, nejpravdépodobnéji je disledkem
snizené schopnosti demyelinizovanych vlaken vést vzruch, zanétlivych cytokinti, mensiho
poctu nervovych vldken v CNS, dysfunkce imunitniho systému a dalSich sekundérnich
faktord (bolest, sfinkterové problémy, poruchy afektivity a spanku), které rusi spanek
pacienta. Vzdy je tfeba vyloucit soucasny vyskyt vice nemoci: anemii, poruchu funkce
Stitné Zlazy, rendlni insuficienci atd. K objektivizovani inavy se pouziva modifikovana
Skala tize unavy (MFSS). Uzivani dostupnych stimulancii (kofein) vede k drazdéni

moc¢ového méchyte, spazmu nebo naopak inkontinenci. (1, 10, 3, 2, 28)

Mezi projevy roztrousené sklerdzy patii také psychické poruchy, jedna se hlavné o

afektivni poruchy a o sniZeni intelektu. Pacient dava najevo dobrou naladu, smich, ktery
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neni odpovidajici a je stfidavy s plaCem. Vyjimetné jde o euforii, spiSe se ale Castéji
objevuje afekt place zcela nekontrolovatelny a nastava pii jakémkoli dotazu na pacienta.
Témét u poloviny pacientd je ptitomen depresivni syndrom spojen s pocitem zoufalstvi.
Rozvoj je dan do kontextu s pisobenim zanétu v CNS, subjektivni reakci na vznik a vyvoj
roztrousené skler6zy ¢i s vedlej$imi ucinky farmakoterapie. Deprese maji u RS prokazanou
sedmkrat vyssi sebevrazednost nez u bézné populace. (nejrizikoveéjsi skupina — mladi muzi
do péti let od stanoveni diagndzy), proto by se neméla nikdy podcenovat a prehlizet. Stejné
tak jako uzkostné stavy postihujici prevazné zeny. Je dulezité odlisit ptiznaky zplisobené
vlastnim onemocnénim od psychickych poruch, které jsou reakci na zjisténi invalidizujici
choroby. Pacient je zaskocCen, pocituje strach, uzkost, sebelitost a néjakou dobu trva, nez
se snovou skuteCnosti vyrovna. Deprese 1 Uzkost vyznamné snizuji kvalitu Zivota,
prohlubuji socialni izolaci nemocného, narusuji rodinné vztahy, snizuji schopnost
spolupréace a jsou pfi€inou probléml V zaméstnani. Za soucasnych vyzkumil vyplyva, ze
psychodza je pritomna dvakrat az tiikrat Castéji nez u bézné populace, diiveéjsi literatura na
tuto skute¢nost nepoukazovala. Piiblizné u poloviny pacientl se vyskytuje uréity stupen
zhorSeni kognitivnich funkci, které se mohou objevit kdykoli béhem nemoci. Existuje cela
fada rlznych tizi 1 typl kognitivnich poruch. VétSina nemocnych (90 %) trpi mirnym az
sttednim postizenim, kdy je vétSinou u roztrouSené sklerdzy relativné maly pokles
inteligence a proto je celkovd demence u RS vzacna. Mezi znaky kognitivni dysfunkce
patii zpomaleni rychlosti zpracovani informaci, postizeni dlouhodobé epizodické paméti a
pozornosti, poruchy abstraktniho a pojmového uvazovani (feSeni problému). (21, 1, 3, 50,
35)

5 TYPY A PRUBEHY ONEMOCNENI

Pribéh roztrousené sklerdzy je velmi nevypocitatelny, kolisavy a nemusi byt ani
typicky, ani klasicky. ,,Opravdu, RS je ndladova, imitujici, chameleon mezi nemocemi;
kazda je nécim jina, kazda je historii svého druhu. Sotva které neurologické onemocnéni
ma podobné bohatstvi forem, projevii a pritbéhu jako ona.* (4, s. 41) Propuknuti choroby
milze byt nendpadné a Casto dochazi k bagatelizovani prvych ptiznakd. Nejcastéji se
objevuji zmény hybnosti, citlivosti, zraku (dvojité¢ vidéni), ale také obrna licniho nervu,
unava, potiZze pfi moceni a sexudlni problémy. Pribéh onemocnéni zacind vétSinou
sttiddnim atak a remisi. Ataka je definovéna jako nové vzniklé symptomy ¢i zhorsSeni

stavajicich, trvajicich déle nez jeden den bez ptitomnosti horecky, jelikoz ta by mohla byt
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pti¢inou zhorSeni ptiznakd, aniz by §lo, 0 ataku. Prvni prudky zachvat choroby se Castéji
objevi po prodélaném infektu, porodu, psychickém nebo fyzickém stresu, poranéni Ci
chirurgickém vykonu, ale mize nastat i bez zjevného vyvolavajiciho faktoru. Obvykle
prvni ataku nasleduje remise, pii které se normalizuje neurologicky nélez. Nékdy se tento
stav ze strany lékafe mylné povazuje za uzdraveni. Zanét vSak nadale probihd v centralni
nervové soustavé a je jen otazka Casu, kdy dojde k znovuvzplanuti piiznakd. Cim méné
atak a remisi probéhne v prvnim roce onemocnéni, tim se stava prognoza choroby do
budoucna ptiznivejsi. Existuji formy maligni, které dokazou béhem nékolika let (ale i dnt
nebo mésicll) upoutat nemocného na lhzko a mize dojit 1 ke smrti, u formy benigni je
pacient i tfeba po 20 letech mobilni a ma jen lehkou symptomatologii. VétSinou vSak
dochazi béhem let k postupnému zhorSovani pohyblivosti. U roztrousené sklerozy
rozeznavame Ctyfi typy prubehu: relaps — remitentni (stadium atak a remisi), chronicko —
progresivni (sekundarné progresivni), primarné progresivni a relabujici — progredujici. (2,

12, 4, 13, 14)

Prabéh relaps — remitentni je charakterizovany atakami, které se objevuji na zacatku
onemocnéni u vétSiny (85 %) pacientii. Mohou se po nékolika dnech ¢i tydnech i bez 1é¢by
upravit a poté nasleduje riizné dlouhé obdobi remise bez nové vzniklych potizi, kdy je stav
nemocného stabilni. Obdobi atak trva pfiblizné od 5 do 15 let. V jinych literaturach je tato
doba vymezend az do 20 let. Nékteré ataky mohou zpusobit chorobnou zménu
V neurologickém nalezu nebo invaliditu a n¢které se naopak zcela upravi. Zanétliva ¢innost
byva vtomto obdobi pribéhu onemocnéni na magnetické rezonanci nejvyssi. Zhruba
polovina nemocnych piejde do deseti let z formy relaps — remitentni do chronicko —

progresivni. (2, 10)

Chronicko — progresivni neboli sekundarné progresivni pribéh je plynulym
pokratovanim relaps — remitentniho obdobi. Sekundarni proto, Ze nasleduje po fazi
primérni (remitentni). Zanétliva ¢innost se zmensuje a pfevazuji degenerativni pochody
VvV centralni nervové soustavé. Ataky proto nebyvaji tak napadné a spiSe dochazi
k postupnému nartstu invalidity vlivem neurologického postizeni. Ta nemusi byt tak
tézkého stupng, aby ovliviiovala bézny Zivot ¢i pracovni aktivitu. Kvalita Zivota pacienta
zavisi na systémech, které jsou postizeny a na druhu vykonavaného povolani. Zalezi také
na postoji nemocného k jeho soucasnému stavu, nemél by se vzdat a pomoci rehabilitace si

udrzet sluSnou kvalitu zivota. DalSi poskozeni zpiisobené zanétem jiz vyvold trvalé
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nasledky. Tento prib¢h je vyvinuty u 50 % pacientd béhem prvnich 10 let nemoci. (18, 2,
47)

U tfetiho typu pribéhu primarné progresivniho je typické, ze nejsou pfitomny ataky a
invalidizace nemocného se vyviji pozvolna, vétSinou v podobé spastické paraparézy
dolnich koncetin. Patogeneticky se jevi prubéhem zcela odlisny, s men$im vyskytem
zanétu a vysSimi degenerativnimi zménami postihujici nervové struktury i
oligodendrocyty. Prevalence je ptiblizné 10 az 15 %, vys$§i u muzi a zacina vétSinou
Vv pozdé&jsim véku (40. — 50. rok). (18, 2, 47)

Relabujici — progredujici prub¢h je charakterizovany netiplnym zotavenim se z atak a
progresi mezi nimi. ,,Progrese je definovana trvalym zhorSenim, objektivniho
neurologického nalezu, ktery trva 3 — 6 mesicii. To ovSem nevylucuje moznost zlepSeni po
protrahované atace.” (2, s. 24) U tohoto typu se zvySuje zanétliva a degenerativni ¢innost,
Casto je pfi¢inou tézké invalidizace pacienta béhem nékolika malo let. Obraz tohoto

pribéhu nejvice odpovida maligni roztrousené sklerdze. (11, 2)

Aktivita choroby se snizuje z divodu uzivani 1ékia a zvySuje se diky faktorim bézného

zivota, které nelze nijak ovlivnit jako je stres, infekce, porod a potrat. (11)

6 DIGNOSTIKA

vvvvvv

S jistotou urcena po pritomnosti dvou klinickych atak v odstupu nejméné jednoho mésice
s vyskytem dvou nebo vice rizné lokalizovanych objektivnich 1ézi v CNS. Od roku 2001
jsou zakladem pro diagnostiku vytvofena diagnosticka kritéria definovana skupinou
odbornikt pod vedenim McDonalda, u kterych dosSlo o Ctyfi roky pozdéji k revidovani.
|V roce 2010 byla kritéria opét revidovana a usiluji o stanoveni diagndzy roztrouSené
sklerozy jiz po prvni atace neurologickych ptiznakii S pomoci magnetické rezonance.
Vznik prvni ataky u RS se nazyva klinicky izolovany syndrom (CIS). Zamérem je tedy
zah4jit v€asnou ucinnou lécbu a predejit nevratnému posSkozeni axonli. Mezi dalsi
vySetfovaci metody patii anamnéza, magneticka rezonance, vySetfeni mozkomiSniho moku

a evokované potencialy. (9, 11, 20, 1)

Choroba miize napodobit celou fadu jinych onemocnéni, proto je dileZzité provedeni

diferencialni diagnostiky. V prvni fad€ je nutné odli§it mozkové a miSni tumory, cévni
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malformace, vaskulitidy, metabolické a neurodegenerativni choroby. Poté diferencovat
dalsi demyeliniza¢ni onemocnéni, ptredevsim Devicovu chorobu (neuromyelitis optica),
transverzalni myelitidu nebo akutni diseminovanou encefalomyelitidu. Podobny klinicky

obraz muze byt také u Lymeské boreliozy ¢i hysterie. (23, 14)

6.1 Magneticka rezonance

Tato metoda pfinesla vyznamny pokrok v diagnostice roztrouSené sklerdzy, jelikoz
umoznuje zobrazeni zanétlivych lozisek a sledovani jejich dynamiky. V soucasné dobé se
uplatiiuje 1 pii vyzkumu patofyziologickych dé&ji. Magnetickd rezonance (MR) je
dominantni zobrazovaci metodou pro onemocnéni, ktera postihuji bilou hmotu mozkovou,
ale pfi pouziti novych sekvenci lze odhalit i patologie v Sedé hmoté mozkové. Zjistila
velké mnozstvi némych lozisek, a Ze zanétlivych 1ézi je 5 - 10 x vice neZ vzniklych
klinickych atak. Typickym néalezem na magnetické rezonanci jsou viceCetna
hyperintenzivni loZiska na T2 vaZenych obrazech v mozku ¢i v miSe. Na FLAIR obrazech
jsou lokalizovana nejcastéji kolem komor, juxtakortikaln€, infratentorialné a v miSe. Ve
vazenych obrazech T1 jsou casto vidét tato loZziska jako hypointenzivni (Cerné diry)
znamenajici rozpad tkané a jsou korelatem degenerace. Rozmér loziska malokdy ptresahuje
10 mm, ale v pokro¢ilych stadiich 1ze vidét na obrazu MR splyvajici loziska s obtiznym
rozliSenim jejich poctu. Dulezitou soucasti magnetické rezonance je podani kontrastni
latky (gadolinia) u vazenych obrazi T1. Pokud v CNS je Iéze aktivni, probiha v ni aktivni
zanét a je porusena hematoencefalicka bariéra. Po podani kontrastni latky dojde Kk uniku
pies poruSeny endotel, coz se objevi na magnetické rezonanci jako vysyceni loziska.
V pocinajicich fazich choroby muze byt patrny rozvoj mozkové atrofie, ktery byva
podcenovan. Méfenim tohoto zmenseni Ize 1épe predpovidat klinicky vyvoj roztrouSené
skler6ézy. Spoluprace mezi neurologem a radiologem je potiebna nejen pii procesu

stanoveni diagndzy, ale i pii monitoraci prubéhu onemocnéni. (3, 5, 38, 9, 11, 39)

6.2 VySetieni mozkomiSniho moku

Mozkomisni mok je ¢ird bezbarva tekutina, ktera cirkuluje v subarachnoidalnich
prostordch mozku, michy a v mozkovych komoréch. Pted rozvojem zobrazovacich metod
bylo vySetfeni jedinou metodou prokazujici zanétlivé zmény v nervovém systému. Odbér
likvoru lumbalni punkci je povazovan za bezpetny vykon provadény za tucelem
diagnostiky nebo 1écby. Lze provést ambulantné atraumatickou jehlou. Mezi nezadouci
reakce patii postpunkéni syndrom s piiznakem likvorové hypotenze projevujici se bolestmi
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hlavy, které trvaji primérné 12 dnt a zhorsuji se pfi vertikalizaci. Vysetfeni likvoru mize
prinést informace Vv atace onemocnéni, kdy dochazi k poruse hematoencefalické bariéry
provazenou zvysenim celkové bilkoviny (pedev$im albuminu) a mononuklearnich bunék.
Zvysena hladina IgG mize byt pfitomna v kterékoliv fazi roztrousené skler6zy. Metoda
izoelektricka fokusace zjistuje pritomnost oligoklonalnich pasi (OCB). OCB se typicky
vyskytuji u sclerosis multiplex v likvoru. V séru chybi, protoze dochazi k produkci
protilatek v centralni nervové soustave, které nejsou syntezovany jinde Vv téle. Z toho tedy
vyplyva, ze v CNS probiha chronicky zanét. Pasy jsou prokazatelné az u 95 % pacientii
trpicich roztrouSenou skler6zou. Cytologické vySetfeni ukdze kvalitu a pocet bunck
vV mozkomisnim moku. Nalezy zjiSténé z vySetfeni mozkomiSniho moku jsou zejména
dalezité 1 k vylou€eni zanétlivych a nadorovych onemocnéni, které mohou ptiznaky RS

napodobovat. (10, 11, 9, 1)

6.3 Elektrofyziologické vySetreni

Evokované potencidly (EP) testuji Cinnosti jednotlivych nervovych drah a proto
umoziuji odkryt klinicky néma loziska. Vysledky pomahaji v ¢asnych fazich choroby
k monitoraci a odhadu dal$iho prubéhu onemocnéni, coz je velmi dulezité z terapeutického
hlediska. EP pomahaji uré¢it rychlost postupu nemoci a zjistit benigni formy roztrousené
skler6zy. Obtizn€ lze pomoci tohoto vySetieni ziskat informace o lokalizaci 1éze, ¢i zda je
pritomny aktivni zanét v centrdlni nervové soustavé. Evokované potencialy jsou metodou
objektivni, ktera nezatéZuje nemocného a lze ji snadno zopakovat, jelikoZ je dostupna a
finanéné malo naro¢na. V Klinické praxi se pouzivaji EP zrakové (VEP), kmenové
(BAEP), somatosenzorické (SEP) a motorické (MEP). Nejvyssi vypovidajici hodnotu maji
zrakové evokované potencidly pomadhajici odhalit pfipadnou subklinickou [ézi.
V nékterych publikacich je uvadéno, ze motorické EP jsou schopny odkryt i 1ézi, kterd neni
patrnd na magnetické rezonanci. Principem vySetfeni jsou odpovédi nervového systému na
vyvolany podnét. Z mista podrazdéni se dostdvaji informace aferentni nervovou drahou do
centralniho nervového systému nebo naopak. Napiiklad zrakové evokované potencialy
mohou byt vyvolany zableskem nebo ¢ernobilymi c¢tverci $achovnice na obrazovce

monitoru a odpovédi jsou snimany nad tylnimi laloky. (3, 11, 1)
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7 LECBA ROZTROUSENE SKLEROZY

V 19. stoleti lécili I€kati RS podle teoretické urovné své doby elektrolécbou,
psychiatricky a Iéky zlepSujicimi krevni ob&h. VétSina mechanismii podilejicich se na
vyvoji roztrousené sklerdzy jsou znamé, ale nejsou znamy piic¢iny a ucinna 1écba, ktera by
vedla k upInému uzdraveni pacienta. U fady nemocnych 1ze onemocnéni ovlivnit. Lééebné
zasahy se rozliSuji na lécbu v akutnim stavu, kdy dochazi ke zhorSeni neurologickych
priznakii a na lé¢bu dlouhodobou, ktera je zaméfena na ovlivnéni vlastniho prib&hu
choroby (sniZeni pocet atak, zastaveni progrese nemoci). Lécba symptomi je samostatnou
kapitolou slouzici k ulevé pacienta, ale nesouvisi a nefe$i pfiCiny roztrousené skler6zy.

(18, 3)

7.1 Lécba ataky RS

Neni vhodné 1écbu ataky odkladat, jelikoz znamena vzplanuti autoimunitniho systému.
Pacient s roztrousenou skler6zou musi byt v této oblasti kvalitné¢ edukovany, aby mohl
Vv ptipadé vyskytnuti se pfislusnych potizi kontaktovat neurologa co nejdiive. Standardem
1écby ataky je podavani kortikosteroidd, které maji silny protizanétlivy efekt. Pouzivaji se
ve vysokych davkach (2,5 — 5 g na ataku), nejlépe 1.v. infizemi methylprednisolonu denné
po dobu 3 - 5 dni. Pfi téZké atace je mozna kombinace s cytostatiky (cyclophosphamid).
Pfi nesnaSenlivosti na kortikoidy lze jako alternativu k léCeni zvolit intraven6zné
imunoglobuliny. Jestlize se nejedna o prvni ataku nemocného a pokud neni v anamnéze
potvrzena diagnoza diabetes mellitus, ischemicka choroba srdecni, viedova choroba ¢i
psychiatrické onemocnéni lze 1é¢bu provést i ambulantné. U téchto pacientd je totiz
zvysené riziko vyskytu vedlejSich ucinkti po podéani kortikosteroidl, proto je dulezité
ochranovat zaludecni sliznici blokatory protonové pumpy ¢i antacidy, kontrolovat hodnotu
glykemie a béhem podavani kortikosteroidti zpfisnit dietni opatfeni, kontrolovat kardialni
funkce ¢i podéavat vitamin D jako prevenci osteopordzy. V prvnim trimestru téhotenstvi je
tento typ 1ékd kontraindikovan pro teratogenni ucinky. Jestlize se jedna o téZky relaps
onemocnéni, ktery by vedl k trvalym nasledkiim, doporucuje se zvazeni ukonceni
gravidity. Pacient by mé¢l byt seznamen i s dal$imi vedlej$imi G¢inky kortikosteroidd jako
jsou kozni problémy (akné, strie), zvySend chut’ k jidlu a riziko vzniku zilni trombdzy u
nemocnych s protrombofilnimi stavy. Zhruba 50 % tézkych relapsti neodpovida dostatecné
na lé€bu methylprednisonem, proto je zastoupena dal$i moznosti 1é€by plazmaferézou.

Rezimové opatieni v tomto obdobi se tykd celkového klidu pacienta bez vétsi fyzické
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zatéze alesponl v prvnich dnech, poté by méla nasledovat pozvolné rehabilitace porusené
funkce. (9, 14, 20, 11, 1)

7.2 Dlouhodoba lécba

Zadna 1é¢ba v dne$ni dobé nedokaze vylécit RS, ale je zaznamenany vyrazny posun,
kdy ovéfené zptisoby 1é¢by zmiriuji pribéh nemoci. Dochézi ke snizeni atak a u¢innost je
prokazéana i na obrazech magnetické rezonance. K vyraznému posunu v 1écbé roztrousené
sklerozy doslo pouzivanim 1ékii modifikujici onemocnéni (dinase modifying drugs —
DMD) mezi které spadaji interferony beta (Betaferon, Avonex, Rebif) a glatirameracetat
(Copaxone). Kromé Avonexu, ktery se aplikuje intramuskularng, se zbylé preparaty uzivaji
injek¢éné subkutannim zpisobem. Injekce si vétSinou aplikuji sami pacienti. Indikaci k této
1€cbe je vysoce aktivni relaps — remitentni forma roztrouSené skler6zy. Od roku 2008 1ze
1é¢it také nemocné po prvni demyelinizacni epizod€ s patologickymi ndlezy na magnetické
rezonanci a v likvoru. Léky druhé volby jsou intravendzni imunoglobuliny a mitoxantron
Vv situaci vysoké ¢innosti a rychlého postupu choroby. V ptipadé selhani 1ékd prvni volby
se V poslednich letech pouzivd i natalizumab, coz je infusni preparat, ktery mize vést
k zavazné komplikaci (progresivni multifokalni leukoencefalopatie — obvykle fatalni
virovy zanét mozku), proto je indikovan u pacientd s tézS§im pribéhem RS. Lécba
primarn¢ progresivni formy roztrousené skler6zy v souc¢asné dobé nedosahuje vyznamné

ucinnosti. (9, 11)

7.3 Symptomaticka lécba

,,Priznaky roztrousené sklerozy vedou ke snizZeni kvality Zivota a jejich lécba je namisté
bez ohledu na stadium onemocnéni. Hlavnim voditkem v lécbé priznakii jsou individudalni
prani a potreby pacienta. Cilem symptomatické terapie je zlepsit kvalitu Zivota a zabranit
moznym komplikacim nelécenych priznakii.“ (1, s. 368) Na zacatku 1é¢by je predevsim
dilezité zjistit detailni anamnestické udaje, které spravné identifikuji povahu ptiznak.
Klé¢eni symptoml se pouziva cela fada indikaénich skupin: antispastika (beclofen),
antidepresiva, analgetika, antineuralgika (gabapentin), 1éky uzivané k ovlivnéni neurogenni
dysfunkce mocového meéchyie (anticholinergika), k ovlivnéni sexualni dysfunkce atd.
Problémy zplsobuje spasticky mocovy méchyt, kdy musi dochdzet k casté katetrizace
nemocného. MiiZe ji provadét sam, pokud netrpi parézou nékteré horni koncetiny nebo
nema inten¢ni tremor. Lékati se brani pouZivani permanentniho moc¢ového katétru, jelikoz
snadno zplsobuje ascendentni infekci mocovych cest. Z toho diivodu se voli jiné feseni ve
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formé incize svérace mocového méchyte a aplikace kondomového urinalu, nebo provedeni
epicystostomie (chirurgicky vykon — vylsténi mocového meéchyie biisni sténou).
Rehabilitace napomaha k tréninku posturdlni stability, zlepSeni fyzické kondice a
k zmirnéni projevi spasticity. Soucasti 1é¢by je také psychologicka a psychiatricka péce

zabyvajici se uzkosti, depresi a suicidalni tendenci. (14, 11, 1, 24)

Jiz od starovéku byly znamy analgetické ti¢inky konopi pro revmatické stavy a svalové
kiece. Dle vysledkli pokusti americko — britské studie pacientii s roztrouSenou skler6zou
ptiznavajicich uzivani konopi doslo k subjektivnimu zlepseni 96,5 % téch, ktefi trpéli
spasticitou pfi usinani, 95,1 % trpicich bolestivosti svali a pfiblizné¢ stejné zavéry
vychazely 1 u zlepSeni tfesu a depresi. Krom¢ symptomatické ulevy od potizi by
kanabinoidy mohly ptfedstavovat protizanétlivé u€inky. Prozatim, ale nedoslo k potvrzeni
tohoto faktu. V Kanad¢é a ve Velké Britanii je roztrouSena skleréza onemocnénim, pro
které je oficidlng registrovan hromadné vyrabény lé¢ebny piipravek. V Ceské republice
fada pacientt aplikuje konopi v oralni formé, koutenim ¢i vdechovanim vypart. I Ceské

svépomocné organizace poskytuji nemocnym informace o uc¢incich konopi. (29)

7.4 Rehabilitace

Pti rehabilitaci je dilezité se hlavné zaméfit na spasticitu, zvySeni svalové sily,
porusenou koordinaci a disledky ataxie. Pro kazdého pacienta s roztrouSenou skler6zou se
sestavuje individualni rehabilita¢ni program z diivodu povahy onemocnéni a promenlivosti
klinického nalezu, pfi tom je tfeba brat v tivahu i v jaké fazi choroby se nemocny nachézi.
V [éCebné rehabilitaci se riznym zplisobem kombinuji pouzivané analytické postupy a
metody na podkladé neurofyziologie. Proprioceptivni neuromuskularni facilitace, Vojtova
metoda reflexni lokomoce, Bobath koncept spadaji do metod na podkladé neurofyziologie
prokazujici pozitivni efekt u n€kterych nemocnych. K rehabilitacnim technikdm k lécbé
poruch vyprazdiiovani moci a stolice patii cviky panevniho dna, ale také nacvik spravného
dechového stereotypu a celkova relaxace. Soucasti rehabilitacniho programu je i1 uceni
nacviku spravného pouzivani protetickych pomicek a sebeobsluhy. U nepohyblivych
pacientil je dulezité udrzet kloubni pohyblivost a dbat na prevenci svalovych a kloubnich
kontraktur (dileZita edukace ¢lent rodiny — péce v domécim prostiedi). Dle dotaznikového
Setfeni v evropskych zemich vypliva, Ze rehabilitatni tym tvoii zejména Ilékar,

fyzioterapeut, ergoterapeut, vSeobecnd sestra, psycholog, socidlni pracovnik a logoped,
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ziidka pak masér ¢i nutrini terapeut. V publikacich jsou zminéni dal$i specialisti jako je

sexuolog, protetik, urolog a ortotik. (37, 42, 6, 35)

U lehkého stadia postizeni se pouziva prevazné ke zlepseni kondice aerobni trénink,
podle American College of Sports Medicine je doporuceni cvi¢it 2x az 3x tydné po 20 az
30 minutach pfi 65 % az 75 % maximalni tepové frekvenci. Vhodné je rychla chtize,
plavani, jizda na kole, nordic walking apod. U stfedné tézkého je rehabilitace zamétena
predev§im na ovlivnéni slabosti, spasticitu, koordinaci pohybti a zlepSeni kvality chlize
(metody na neurofyziologickém podkladng). Pii vy$Sim stupni postizeni a ¢asto pouzivaji
kompenzacni a ortoptické pomticky, které usnadiiuji schopnost pohybu (vychazkové a
francouzské hole, podpazni berle, ortézy kolennich a hlezennich kloubt). U pacientt, kteti
uz jsou v takovém stupni postizeni, kdy pouzivaji invalidni vozik je nutno zvazit, ktery

problém je u nich dominantni a jak lze ovlivnit. (37, 6, 35)

Rehabilitace v obdobi ataky spociva v omezeni aerobni pohybové aktivity. SpiSe se
doporucuje ned¢€lat nic, aby nedoslo k vycerpani pacienta. Vhodna jsou relaxacni cvicent,
dechova gymnastika, cévni gymnastika (v ptipad¢ delsiho pobytu na Iizku) a pod vedenim
fyzioterapeuta nacvik chiize s kompenzacnimi pomickami nebo bez nich. Pfi podavani
vysokych davek kortikosteroidii by se mél nemocny s roztrousenou skler6zou vyvarovat
energeticky narocnym cvicenim. Po stabilizaci choroby je dilezity aktivni pfistup pacienta
k onemocnéni. Casto se stava, Ze po zjisténi diagndzy se nemocni obavaji, Ze jim fyzicka
aktivita ptivodi ataku. Proto je dilezitd edukace a zdlraznéni toho, ze piiméiend fyzicka
zatéz napomaha v boji proti necinnosti, rozvoji svalovych nerovnovah a osteoporoze.
Nekteré studie prokazuji zvysSeni sekrece pravidelnym pohybem protizanétlivych cytokina

a endorfint, které maji analgetické a protizanétlivé ucinky. (6)

Rehabilitacni proces €asto komplikuje inava, ktera prvotné vznika na podkladé zanétu
centrdlni nervové soustavy, ale podili se 1 dalsi faktory jako jsou bolest, tlumici G€inky
nékterych 1€k, deprese, poruchy spanku a zevni prostiedi (horké klima). Z toho divodu je
dobra zména spankového rezimu (zatrazeni spanku a odpoc¢inku béhem dne, zména urovné
aktivity), zména stravovacich navyka (napf. dostatek tekutin), farmakologicka lécba
(potlaceni zanétu), symptomaticka terapie (bolesti, deprese, tfesu), cilené ovlivnéni inavy,
psychoterapie, ergoterapie a fyzioterapie. Pravidelné aerobni cvifeni Unavu snizuje.
(6,17,7)
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7.5 Psychoterapie

Deprese a jiné psychické problémy jsou casto prehlizenymi ptiznaky roztrouSené
sklerdzy. Zivot v o&ich pacienta ztraci smysl ve chvili, kdy si uvédomi, Ze je nemocen. Do
hlavy se mu vkradaji mySlenky na sebevrazdu. Miize byt apaticky a plny hnévu a obav.
Vsechny tyto problémy jsou pfic¢inou poruch spanku. Mnoho nemocnych si postavi novy
hodnotovy systém, pokud se zhrouti, tak potfebuji casto pomoc druhych. Nikdo by nemé¢l

zUstat v depresi sam. (18)

Farmakologicka 1é€ba antidepresivy by méla byt doprovdzena psychoterapii. Deprese
vnéjsi jako je sniZeni pracovni schopnosti, pfibyvani neurologickych ptiznaki, rozvod.
Psychoterapie sice nedokaze odstranit tyto okolnosti, ale napomaha pacientovi najit k nim
jiny postoj, nékteré faktory zménit a najit motivaci k ziskani novych uzite¢nych dovednosti
¢1 zdrojt ke kvalitnimu a smysluplnému Zivotu. Cilem je rovnéz vytvoieni pocitu bezpeci a
podporovani jeho spoluprace s tymem podilejici se na 1écbé. Psychicky stav ma vliv na
pribéh nemoci, proto by mél kazdy nemocny ptistupovat ke své chorobé aktivné, aby se
zamezilo zhorSovani stavu. LécCeni probihd za pomoci psychologickych prostiedkl
(rozhovor, uceni, sugesce, vytvofeni psychoterapeutického vztahu). Terapeutem nemusi
byt pouze psycholog, ale 1 sestry, Iékafi, fyzioterapeuti, ktefi prosli vhodnym
terapeutickym vycvikem. K psychoedukaci je vhodné pacientovi nabidnout spolupréaci

s organizaci lidi se stejnym postizenim (ROSKA). (1, 22, 18)

8 PROGNOZA

U roztrouSené skler6zy je odhad dalsiho vyvoje onemocnéni nevypocitatelny, v zakladé
je dan typem postupu nemoci a jeji aktivitou. V soucasnosti neexistuji zadné spolehlivé
ukazatelé, které by umoznily ptredvidat dalsi prib&éh choroby. Multiple sclerosis nevede
k vyraznému zkraceni zivota, ale spiSe dochazi v pozdéjSich fazich ke zhorSeni jeho
kvality. Kolem 75 % nemocnych jsou schopnych po patnacti letech trvani nemoci
samostatné chlize. BohuZel i v dneSni dob¢ jsou zaznamenany piipady malignich prib&ht
RS. Primérné preziti se 1isi od zdravé populace o 5 — 7 let. V dne$ni dob¢ se zda, ze urcity
vztah k prognéze ma pocet atak na poéatku onemocnéni. Cim vice atak prob&hne v prvnim
roce choroby, tim je pravdépodobnéjsi vznik plné invalidity. Na to upozornily jiZ kanadské

epidemiologické studie, které dle statistickych tidaji odhalily, Ze pokud pacient prodéla
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V prvnim roce choroby ¢tyfi a vice atak, vede ho to k nutnosti pouzivat invalidni vozik do
osmi let a do tfinacti let je prakticky upoutdn na lizko. Naopak u pacientt, ktefi prodélali

pouze jedno ataku v prvnim roce choroby je tento proces pomalejsi. (11, 14, 3)

Zpisob zjisténi diagndézy ma znacny vliv na kvalitu zivota nemocného a na jeho dalsi
prabéh. Nespravné jednani lékare je podani pouze informace, ze se jednd o chronické
progredujici onemocnéni se zatim neexistujici i€innou lécbou. Stale se Ize setkat s timto
pristupem. Pacientovi by méla byt predevSim ve chvili sdélovani diagnézy poskytnuta
podpora Vv priabéhu diagnostického ¢i terapeutického procesu, ktera by ho pozitivné

nasmérovala. (3)

9 ZIVOTOSPRAVA A REZIMOVA OPATRENI

Pacient s diagn6zou roztrousena skler6za musi dodrzovat rozumny, stfidmy, ptiméfeny
a ukaznény reZzim. Obecné plati zdkladni zasada, vyvarovat se nadmérné fyzické nebo
psychické zatézi. Nemél by se pietézovat a snazit se vyrovnat zdravému ¢lovéku nebo sobe
v dobé¢, kdy zdravym jesté byl. VeSkerou ¢innost vykonavat jen do prvnich projevi tinavy

(nepodcenovat ji), ptiznaky jsou u kazdého individualni. (20, 4)

Jind onemocnéni, ktera probihaji soucasné s RS (interkurentni onemocnéni) by se méla
véas Iéc¢it i kdyby se jednalo o pouhou subfebrilii. Kazdé banalni infekéni onemocnéni je
dalezité 1¢€¢it klidovym rezimem a hlavné neptfechdzet. Zejména v dobé chiipkovych
epidemii je nutno se chranit pfed prochlazenim a infekci, jelikoz ta by mohla vyprovokovat
ataku. Proto je vhodna ochrana naptiklad medikamenty ¢i o¢kovanim, zvySenou osobni
hygienou, stranéni se nakazenym lidem, pfeplnénych dopravnich prostiedkii. Dulezity je
dostate¢ny spanek, pravidelny pohyb a uzivani vitamint pfedev§im v zimnich mésicich.

(20, 4)

Extrémni tepelné vykyvy nejsou vhodné z divodu tzv. hypertermického testu, pfi
kterém dochdzi k provokaci nékterych ptiznakll roztrouSené skler6zy. Piehratim téla se
zvyrazni pocit Unavy, objevi se zavraté, zrakové poruchy atd. Proto je dulezité, aby se
nemocny vyvaroval prochlazeni, promoknuti a také naopak zna¢nému horku ¢i dusnu
(sauna, parni ldzeil). Nedoporucuje se intenzivni opalovani u ptecitlivélych jedinct, jelikoz
1 kratky pobyt na slunci miZe vyvolat podraZzdéni. Neni vyjimka, Ze neéktefi se opaluji bez

potizi, ale méli by byt i pfes to opatrni, protoZe selhdni snasenlivosti miiZze vést k akutnimu
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nasledku. Pokud by chtél pacient odjet na dovolenou k moti, mél by se fidit dle jeho

tolerance tepla a aktualniho stavu. (4)

Uzivani kavy a alkoholu v pfiméfeném mnozstvi nezhorSuji prib&h roztrousené
sklerozy, ale podporuji vznik a rozvoj osteoporozy. Existuji ptipady, kdy po vypiti vétsiho
kvanta piv doslo u nemocného k zastavé moceni. Nékteré studie naznacuji, ze konzumace
alkoholu miize byt Castéjsi u osob s roztrousenou skler6zou nez v bézné populaci, zvlaste
muZi po zjisténi diagnézy maji sklony k zavislosti. Skodlivé pro pacienty s RS je pobyt
v zakoufeném prostiedi nebo aktivni koufeni. Objevuje se zvySeny sklon k respiracnim
onemocnénim a je popisovano okamzité zhorSeni zraku pii nebo po vykouieni cigarety.
Nemocny by se mél vyhybat uzivani Iékd, které momentalné nemusi nutné uzivat, jelikoz

by mohlo dojit k neZadoucim interakcim mezi medikamenty. (4, 46)

K prevenci zacpy je zapotiebi zvysit télesnou aktivitu a zvolit vhodnou dietu bohatou
pfedevsim na vldkniny. Nejvhodnéjsi jsou celozrnné sloZky, luSténiny, mlééné vyrobky a
dostatek tekutin. Z ovoce a zeleniny zvolit napiiklad Svestky, banany, kompoty,
pomerance, rajc¢ata, okurky atd. Spastickou dysfunkci mocového méchyie nezvétSovat
uzivanim drézdivych, kyselych napojt, alkoholu, kavy. Doporucuje se pit tekutiny po
mensSich davkach. K vyprazdnéni moc¢i napomaha 1 aplikace tepla na podbrtiSek (fén, sedaci
lazen, teply obklad). (4)

10 TEHOTENSTVI A ROZTROUSENA SKLEROZA

Roztrousena skler6éza je jedna z nejCastéjSich chorob zen v reprodukénim véku.
Ptiblizné u 80 % Zen je stanovena diagndza ve fertilnim v&ku. Primérné stafi rodicek
v Ceské republice je podle statistickych prizkumi 29,75 let. V druhé poloving minulého
stoleti bylo Zenam s RS tc¢hotenstvi zakazovéano, pficinou byly Casté ataky po porodu a
obavy z invalidizace matky. V né€kterych piipadech bylo doporucené i umélé preruseni
gravidity. Pacientka sroztrousenou Skler6zou by méla otéhotnét, pokud je jeji stav
stabilizovany, to znamend, Ze neméla nejméné rok zadné akutni projevy choroby. Pied
otéhotnénim je nemocné vysazena chronicka 1écba (imunosupresiva, interferon) z divodu
moznych teratogennich G¢inki na plod. Mala davka kortikoidi vSak neni piekazkou. Tyto
zeny jsou odesilané k dal$i péci do rizikovych poraden pro t€hotné, které spolupracuji s RS
centry. (45, 49, 21)
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Proti neplanovanému tc¢hotenstvi by se méla nemocnd chranit pomoci hormondlni
antikoncepce (HAK). Vyzkumy neprokazuji negativni vliv HAK na pribéh choroby ani
interakce s imunomodula¢nimi nebo imunosupresivnimi Iéky. Dava se prednost
kombinovanym estrogen — gestagennim preparatim z divodu pozitivniho plisobeni
estrogenu. Pouzitim hormonalni antikoncepce lze také graviditu napldnovat do obdobi
remise. U imobilizovanych pacientek nastava problém ve volbé vhodné antikoncepce,

jelikoz hormonalni zvysuje riziko tromboembolické nemoci. (1, 49)

Tchotenstvi potlacuje zanétlivou aktivitu v centrdlni nervové soustavé, jelikoz
estrogeny maji imunosupresivni funkci. ZvIasté béhem tietiho trimestru dochazi k redukci
az 80 % relapst. VéEtsina porodii 90 % probiha v relabujicim prib&hu RS. Pokud se objevi
ataka v prvnim trimestru, je nutné zabranit invalidizaci matky i pfes mozné riziko pro plod
a zvazit ukonceni téhotenstvi. K prudkému poklesu estrogenit dochazi po porodu, proto
mize byt toto obdobi pro pacientku problematické zvySenim vyskytd atak. Pfitizit
zdravotnimu stavu mizZe i namaha spojend s pé¢i o novorozeng, kojeni, zmé€na hmotnosti,
zmény hormonalni, metabolické, pieladéni organismu, nezvykly a naro¢néj$i rezim.
Béhem Sestinedéli je vhodné u nemocné provést magnetickou rezonanci, kterd odhali
piipadnou aktivitu choroby. Pokud je prikazna aktivita nemoci klinickymi ptiznaky ¢i
snimky z MR je tfeba ukonCit laktaci. Pfi priikkazu stability onemocnéni se pokracuje
V kojeni a béhem té doby jsou volenym Iékem intravendzni imunoglobuliny. Nejpozdéji za
pul roku po porodu se doporucuje ukonceni laktace a pacientka piechazi na lécbu
podavanou pied graviditou. Riziko vyskytu onemocnéni u potomku je mezi 5 — 8 %. (45,

1, 4)

11 SPECIFIKA OSETROVATELSKE PECE

V¢étSina z nas se setkala s akutnim onemocnénim, které vedlo k uzdraveni. U lidi
S chronickym onemocnénim tato fdze chybi. Nemocny se dozvidd o své diagnoze
pozvolna, jelikoZ pfejde nékdy i akutni onemocnéni do chronické formy. Nemoc zasdhne
fyzickou, psychickou i socialni oblast. Na kvalité Zivota chronicky nemocného se podili
zavaznost prib&éhu choroby, eventualita 1é€by a rehabilitace a predevSim osobnostni
predpoklady jedince se s nemoci vyrovnat. Pacient se opétované pohybuje mezi domovem
a nemocnici, kdy pobyt ve zdravotnickém zafizeni mize byt castéjSim. Neustdle se méni

jeho socidlni role a je odtrZzen od své rodiny. Bud’ se pfizpiisobi nov€ vzniklé zivotni
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situaci (adaptuje se) nebo ji nepfijme (maladaptivni chovani), z ¢ehoz pak vychazi zptisob
komunikace nemocného s okolim. Vyrovnani se s chronickym dlouhodobym
onemocnénim zavisi na celkové osobnostni charakteristice jedince, zavaznosti choroby,
charakteru obtizi, nasledkl, na jeho zptisobu Zivota, na mife nutnych zmén, na reakcich
rodiny a celkového zdzemi. Problémy v komunikaci mohou nastat tehdy, kdyz nemocny
zacne odmitat péci, vyhyba se kontaktu se zdravotnickym personalem nebo je prili§ zavisly
na pomoci a podpoie od druhych. Existuje n¢kolik zasad ptistupu k chronicky nemocnému,
dle kterych musime posilovat jeho samostatnost a jednat s nim jako srovnocennym
partnerem, slovné 1 mimoslovné vyjadifovat pochopeni pro jeho tézkou situaci, citlive
naslouchat, vé€novat pacientovi dostatek ¢asu a navazat s nim ptatelsky vztah, srozumitelné
piedavat dostatek srozumitelnych informaci, odpovidat na dotazy ze strany nemocného,

projevit zajem o jeho situaci a poptipadé podat radu. (30)

Pacient, ktery se poprvé ocitne ve zdravotnickém zafizeni, se mnohdy Spatné orientuje a
nové prostiedi je pro n¢ho stresujici. Stres prohlubuje nedostatek kvalitnich informaci o
vySetfovacich metodach, zpisobt 1é¢by a zasadach spravné zivotospravy, které by mél
poskytnout osetiujici personal. Ukolem tedy zdravotnika je umozZnit nemocnému ziskéni
takovych védomosti, dovednosti a navykt, které mu pomiizou obnovit zdravi nebo ho
udrzet na piijatelné urovni. Edukator by mél mit uréité vlastnosti k tomu, aby mohl
uspesné vykonavat edukaci (trpélivost, tolerance, operativni feSeni problémt, pozitivni
vztah k lidem atd.). (32)

Spasticitu neboli zvySené svalové napéti (tuhost) je nutno 1é¢it tehdy, kdyz nemocného
obtézuje. V léCebném procesu je dulezitd spoluprace pacienta s Iékafem a oSetiujicim
personalem. Prvnim krokem by méla byt edukace o souvislostech mezi svalovym napétim
a chlizi a nacvik protahovani svali pod vedenim fyzioterapeuta. M¢li bychom
minimalizovat faktory, které provokuji spasticitu (zvySend télesnd teplota, probihajici
infek¢éni onemocnéni, dekubitus, drobnéd bolestivad zranéni koncetin) a ptedejit naslednym

komplikacim (kontraktury, Spatna hygiena, nadmérné uzivani analgetik). (1)

Zékladem 1écby bolesti je rozpoznani pfi€iny, zjisténi charakteru a stupné bolesti.
Pokud se jednd o neurogenni bolest, podavame léky dle ordinace lé¢kafe a podle stavu

pfedavame dale nemocného do péce center pro bolest. Dalsi skupinu bolesti feSime
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rehabilitaci, vhodnymi pomtckami, spravnym pouzivanim berli pfi nacviku chize a

farmakologickou 1é¢bou jejiho ptivodu. (2)

Mikéni poruchy se vyskytuji u 50 — 97 % nemocnych pfi pln€ rozvinuté RS. Nejcaste;ji
se projevuji opakovanym nucenim na moceni, urgenci, inkontinenci a retenci. Hlavnim
ukolem oSetfovatelské péce je zajisténi pravidelného a dokonalého vyprazdiovani
méchyte, zabranit opétovnému vzniku infekce mocového traktu a ochranéni hornich
mocovych cest pfed poskozenim infekcemi. U inkontinentniho nemocného je dulezitd
dikladna hygiena, vyména osobniho pradla a liZkovin dle potfeby a pouZivani pomiicek
pro zachyceni modi i stolice. ReSenim retence je to, Ze se pacient nauéi sim cévkovat (ista
intermitentni autokatetrizace), nas$im ukolem je dostatecnd edukace v této oblasti a pouceni
nemocného o tom, Ze vznik mocové infekce pfi dodrzovani hygienickych zasad je nizky.
Pti ptfedpisu protetickych pomicek (vlozky, pleny, podlozky, kondomové urinaly pro
muze) musime zohlednit jeho schopnost, jakym dava nemocny piednost a stupen
inkontinence. Ve fyzioterapii je nezbytné piesné védét jaké svaly je potieba aktivovat, a
které relaxovat. Jsou uzivané rtizné techniky: reflexni kontrakce mocového meéchyie,
manudlni kontrola svalové kontrakce, elektrostimulace, cvi¢eni panevniho dna a dalsi (1, 4,
18,7, 19)

Imobilni pacienti jsou ohrozeni nékterymi koZnimi komplikacemi, zejména pii
dlouhodobéjsim uzivani imunosupresiv vznikaji plisnové postizeni (mykozy) ve vihkych a
zapafenych mistech téla (tfisla, podpazi, meziprstni prostory, okoli genitalu a kone¢niku).
Prevenci a zaroven 1écbou je dostatecna hygiena a aplikace antimykotickych masti. Na
zakladé podobného puvodu vznikaji opruzeniny (intertrigo), kdy dochazi k poskozeni
povrchni vrstvy kiize zapafenim a tfenim sty¢nych ploch. Piedpokladem terapeutického
uspéchu je Cistd a sucha kuze, proto je dilezitd hygiena, dilkkladné vysuSeni a zasyp
zpusobuji soucinnost mechanického tlaku a dalSich faktort jako jsou vlhkost, necistota,
Macerace moci, snizend odolnost pacienta. Piedchazet této udalosti lze vhodné upravenym
lazkem, Ccistym pradlem, pifisunem vzduchu k postizenému mistu, polohovanim a
pouZzivanim antidekubitnich pomucek. Promazadvame predilek¢ni mista (kost kiizova, paty,
lopatky, lokty, hyzd€) vhodnou masazni emulzi. Dojde-li k rozvoji nekrozy, zhodnotime
typ rany a pouzijeme vhodné piipravky k hojeni ran. Pti aplikaci podkoZni injekce je
vhodné misto predchladit pied aplikaci i po ni. Pokud dojde ke vzniku lokalnich reakci

37



(zaCervenani, bolestivost) lze pouzit lokdlni nesteroidni antirevmatika, antihistaminika

nebo kortikoidy. (4, 2)

11.1 Socialni zabezpeceni

Prispévek na péci je uréen osobam, ktefi jsou predev§im z divodu neptiznivého
zdravotniho stavu zavisli na pomoci jiné osoby pii zvladani zékladnich lidskych potieb. Pii
posuzovani stupn¢ zavislosti se hodnoti zvladani téchto potfeb: mobilita, orientace,
komunikace, stravovani, oblékdni a obouvani, télesnd hygiena, vykon fyziologické
potieby, péfe o zdravi, osobni aktivity a péce o domdcnost. Pfispévek na péci ndlezi
nemocnému, o kterého je pecovano, nikoli osob¢, kterd péci zajistuje. Jelikoz schopnost
sebepéCe a sobéstaCnosti je u kazdého jedince rGznorodd, rozeznava zakon Ctyii stupné
zéavislosti (lehkd, sttedné tézka, tézka, uplnd). U osob starSich osmnacti let vySe piispévku
¢ini za kalendaini mésic 800 K¢ az 12 000 K¢ a osob mladsich 3 000 K¢ az 12 000 K¢&.
K podani zadosti je opravnéna osoba, jejiz zdravotni stav vyzaduje pomoc jiné osoby,
zédkonny zastupce nebo osoba, které byla nezletila oprdvnéna osoba svéfena do péce na
zaklad¢ rozhodnuti piislusného organu. O prispévek na péci lze pisemné (pfedepsany
formular) pozadat na obecnim ufadu s rozsifenou plisobnosti, v jejimz spadovém tizemi ma

zadatel trvaly nebo hlaSeny pobyt. (8, 53)

12 KVALITA ZIVOTA

Slovo kvalita je odvozeno z latinského qualis (kdo to je?, piipadné jaké to je?)
V Ceském slovniku je slovo kvalita popisovano jako jakost ¢i hodnota. Kvalita Zivota je
dlouho uzivanym terminem napiiklad v sociologii, oznacujici celek socioekonomickych
indikatori pocitu zivotni spokojenosti obyvatelstva z materialni, ekonomické a politické
perspektivy (kvalita Zivota konkrétniho naroda, jednotlivce). Zndmy je téz Aristoteliv
vyrok o tom, ze $tésti (kvalita Zivota) je né¢im, o ¢em maji riizni lidé odlisné ndzory.
Clovék vidi v riznych situacich Zivota §tésti v né¢em jiném, a proto fika: , Kdyz &lovék
onemocni, vidi §tésti ve zdravi. Kdyz je v potfadku, jsou mu Stéstim penize.“ V mediciné je
pojem kvalita zivota dan do souvislosti pfedev§im se zdravotnim stavem jedince a
Vv osetiovatelstvi s kvalitou pacient s diabetes mellitus, s onkologickym onemocnénim atd.
V béZzném hovoru se slovo kvalita vétSinou poji s pozitivnim jazykovym vyznamem
(kvalitni = dobry). Hodnoceni kvality zivota je zalozené na porovnani naSeho Zivota

s ocekavanou urovni existence, nebo se zivotem druhych lidi. Otazkou ovSem zistava jaky
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zivot, je kvalitni? Existuje mnoho ndzorti na nahlizeni této problematiky. Postoje vétSiny
autord se shoduji na kategoriich, které v rizné mife ovliviiuji zivot. Mezi n¢ patii fyzicky
stav a funkéni schopnosti, psychologické parametry a celkovd spokojenost, socidlni
interakce, stavy a faktory tykajici se ekonomické situace a prace, religiézni (spiritualni)
stav. Lze ji také pojmout jako miru naplnéni Maslowovy pyramidy potieb. Az pfi
uspokojeni fyziologickych potieb, které se nachdzeji na zékladné pyramidy Ilze
uspokojovat ty vyssi (pocit jistoty a bezpeci, soundlezitosti a lasky, uznani a ucty,
seberealizace). Kvalitu zivota ovliviiuje fada faktort: v€k, pohlavi, vzdélani, rodinna a
ekonomicka situace, kultura, ndboZenstvi, vira a subjektivni ZebiiCek hodnot kazdého
jedince. V dnesni dobé se kvalita zkouma nejcastéji dotazniky, které mohou byt specifické

(v zavislosti na onemocnéni) a generické (vSeobecné pouzitelné). (40, 27, 25, 31)

V oSetfovatelstvi je narlist o tuto problematiku zaznamendn v pritbéhu poslednich tii
desetileti. Prvni védecka prace, ktera méla v nazvu pojem kvalita Zivota, byla z roku 1975

a objevila se v databazi MEDLINE. (27)

Existuje velké mnozstvi metod, kterymi se méfi kvalita zivota. Rozdé€luji se na tti
skupiny, kdy kvalitu hodnoti bud’ druha osoba, sama dana osoba a tieti je smiSend vznikla
kombinaci ptfedeslych dvou. Vystihnout celkovy stav pacienta fyziologickymi a
patofyziologickymi kritérii se snazi metoda nazvana Hodnotici systém akutniho a
chronicky zménéného zdravotniho stavu (APACHE II) zabyvajici se vaznosti nemoci.
Uziva se nejcastéji ve Velké Britanii na jednotkach intenzivni péce, kdy jsou
zaznamenavany udaje o krevnim tlaku, srdecnim tepu, v€ku a informace jsou nasledné
Karnofskyho index dle kterého Iékat vyjadiuje sviij nazor na celkovy zdravotni stav.
Skutecnym krokem vpied Ize povazovat zavedeni slovné formulovanych kritérii.
Ptikladem mize byt Index kvality Zivota pacienta, jehoz kritéria byla stanovena se
souhlasem vétS§iho poctu lidi — pacientl, 1ékatid, klinickych psychologli a tehdejsich
zdravotnich sester. Klasifikace kvality zivota druhymi lidmi vykazovala znacné rozdily
v tom, jak ji hodnotil sdm pacient, proto doslo k hledani novych moznosti a tou se stalo
hodnoceni kvality Zivota subjektivné tim, koho se osobné tyka. Jednd se o hodnoceni
pacientova zivota blizkymi lidmi (Iékafi, vSeobecné sestry, rodinni ptislusnici). Ziskané
informace davaji moZnost srovnani kvality pacientii na riznych oddélenich, v rtizném

stadiu choroby. Pii tom je dulezit¢ pomyslet na odlisnost zavaznosti nemoci pro daného
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pacienta, proménlivost v pribéhu ¢asu a situaci (to, co pacient povazuje za dulezité pred
operaci, miize byt rozdilné po operaci) a na kulturni odliSnost nemocného. Dal§im pojetim
je vterminech Zivotni spokojenosti. Clovék je spokojen tehdy, kdyz se mu podati
dosahnout predsevzetych cilti. Vzorem tohoto pfistupu mize byt metoda zvana Stupnice
spokojenosti se zivotem (SEIQOL) znamenajici subjektivni pojeti kvality zivota, kdy si
dana osoba sama sestavi systém hodnot, které se mohou béhem zivota ménit. Informace
jsou shromazd’ovany obvykle na zaklad¢ strukturovaného rozhovoru. Metoda, ktera
vychazi z osobnich piedstav pacienta a ztoho, co povazuje za dilezité je Systém
individualniho hodnoceni kvality zivota. Mezi smiSené postupy zjiStovani kvality zivota
patti MANSA (Kratky postup hodnoceni kvality zivota vypracovany univerzitou
v Manchesteru), ktery hodnoti celkovou spokojenost se Zivotem S pfedem stanovenymi

dimenzemi Zivota. (31, 26)

Pacienti s roztrouSenou skler6zou maji v porovnani s jinymi zavaznymi onemocnénimi
(arterialni hypertenze, infarkt myokardu, diabetes mellitus II. typu) vyznamné nizs§i kvalitu
zivota. Uzce souvisi s ekonomickou situaci pacienttl, kdy predéasnd odchazeji do diichodu
¢i pracuji na Casteény tvazek. Zakladnimi radami jak by si mohli pacienti s RS usnadnit
zivot jsou: stanovit si priority, peCovat o sebe, rozdélit si Cinnosti, jist zdravou stravu,

upravit si pohodIné domov, vyuzivat pomoci, vyuzivat techniky atd. (34, 8)
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PRAKTICKA CAST

13 FORMULACE PROBLEMU

Roztrousena skler6za je nejcastéjSim neurologickym onemocnénim dospélych
v produktivnim véku. Vznikd nejcastéji mezi 20. - 40. rokem veku. Choroba postihuje
dvakrat Castéji a diive zeny nez muze, ptiCemz dle novych udaji se blizi pomér k 3:1.
Prevalence RS v Ceské republice je 130 — 170 na 100 000 obyvatel. Piivod roztrousené
sklerozy je multifaktorialni — plsobeni vlivl prostiedi a genetické vlivy. Onemocnéni ma
vliv nejen na délku zivota nemocného ale pfedev§im na jeho kvalitu, kterou vyznamné
negativné ovliviiuje. Po néckolikaletém trvani choroby doch4zi k omezeni hybnosti
znacného stupné€ az k plné invalidizaci. Nejednd se jen o omezeni pohyblivosti jedince,
jelikoz roztrouSena skler6za je spojena s dalS$imi doprovodnymi symptomy jako jsou
sfinkterové obtize, sexudlni dysfunkce, psychické problémy, inava, spasticita, brnéni atd.
Vyrovnavani se nemocného s chorobou je ztizeno podanim nespravnych, neuplnych
informaci o roztrouSené skler6ze a neempatickym zptsobem sdéleni. Zaroven je pacient
znevyhodnén neinformovanosti spole¢nosti o potizich, které s sebou RS pfiinasi. Z toho

davodu mtize dochazet k neohleduplnému ptistupu k chronicky nemocnému pacientovi.

14 CIL A UKOL VYZKUMU

Cilem diplomové prace je zjisténi urovné kvality zivota pacient s diagnézou
roztrousena skleroza. Do jaké miry je nemocny omezen ¢i ovlivnén ve vykonavani
nejvetsi omezeni. Zjisténi, zda se délka trvani choroby vyrazné podili na zhorSeni kvality

zivota a jak se pacienti se zjiSténim diagnozy vyrovnali nebo stdle vyrovnavaji.

15 METODIKA

K ziskani potfebnych informaci a podkladii k vypracovani praktické ¢asti diplomové
prace byla zvolena kvalitativni vyzkumna forma pomoci standardizovaného rozhovoru,
ktery obsahoval 26 otevienych otazek. Rozdélen byl na Ctyfi oblasti kvality zivota: télesné
potize podminéné nemoci, psychicky stav a vykonnost, vykonnost v oblastech

kazdodenniho Zivota a socidlni vztahy. Odpovédi byly zcela anonymni. Vyzkumné Setteni
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probihalo na zakladd povoleni Utvaru naméstkyné pro oSetiovatelskou pé¢i FN Plzen
s pacienty Neurologické kliniky FN Plzen v ¢asovém rozmezi od prosince 2014 do biezna
2015. Rozhovory byly realizovany pod p¥imym vedenim Mgr. Martiny Sellingové, vrchni
sestry Neurologické kliniky FN Plzen s jedenacti vytypovanymi ambulantnimi pacienty.
Z dtivodu ¢asové tisn¢ jedné dotazované byl rozhovor z vyzkumného Seteni vyloucen pro
nedostate¢né mnozstvi informaci. Vybér nemocnych byl podminény pohlavim a délkou
trvani choroby. Polovinu dotazovanych tvotily zeny, které se dale rozdélily na 2 Zeny
trpicich onemocnénim méné nez 5 let a 3 Zeny trpicich onemocnénim déle nez 5 let.
Druhou polovinu tvofili muZi, ktefi se dale rozdé€lili na 2 muZe trpicich onemocnénim
méné neZ 5 let a 3 muZe trpicich onemocnénim déle nez 5 let. Sbér informaci probihal
vzdy v soukromi za stejnych podminek v pfedem zajist€né mistnosti. Odpoveédi byly

zaznamenany pomoci diktafonu.

16 VYZKUMNE OTAZKY

1) Jaka je kvalita zivota pacientl trpicich onemocnénim méné nez 5 let?
2) Jaka je kvalita Zivota pacientli trpicich onemocnénim déle nez 5 let?
3) V jakych oblastech kvality Zivota vidi Zeny nejvétsi ovlivnéni?

4) V jakych oblastech kvality Zivota vidi muzi nejvetsi ovlivnéni?

17 VZOREK RESPONDENTU

Vzorek respondenti tvofi muzi a Zzeny raznych vékovych kategorii. Vybér byl
podminén pohlavim a délkou trvani choroby. Bylo zapojeno 5 Zen a 5 muzi, z toho 2 Zeny
trpicich onemocnénim méné nez 5 let a 3 Zeny trpicich onemocnénim déle nez 5 let a 2
muzi trpicich onemocnénim mén¢ nez 5 let a 3 muzi trpicich onemocnénim déle nez 5 let.
Rozhovory probihali na Neurologické klinice FN Plzeni. Souhlas s rozhovorem byl

dobrovolny a anonymni.
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18 PREZENTACE A INTERPRETACE ZISKANYCH UDAJU

18.1 Zeny s diagnostikovanou RS méné nez 5 let

Rozhovor ¢. 1

Prvni dotazovanou je Zena, které je 29 let a chorobou trpi jiz 4 roky. Diagnostikovana ji
byla roztrousena sklerdza v 25 letech, kdy z ni¢eho nic ptestala vidét. Bydli se psem v byté
S vytahem. Momentalné¢ nevnima zadné omezeni v oblastech kvality zivota a neciti zadné
zhorSeni fyzického stavu. Je zaméstndna jako vedouci pobocky. Nemocna se snazi o
chorobé nepremyslet a spiSe klade diraz na pozitivni mysleni. Planem do budoucnosti je

udrzovani si zdravi aby nedoslo ke zhorSeni zdravotniho stavu.
Télesné potiZe podminéné nemoci
1) Kdy jste se setkal/a s prvnimi ptiznaky ¢i potizemi?

WV 25 letech a zacalo onemocnéni tim, zZe jsem z niceho nic prestala videt. Byla jsem

odvezena ihned do nemocnice a tam hned poznali, Ze se jednd o zdnét ocniho nervu. Po

‘

dalsich vysetrenich mi diagnostikovali roztrousenou sklerozu. *
2) Kdy Vam byla zjisténa diagnoza?
WV 25 letech.

3) Zmenil se Vas fyzicky stav od poc¢atku onemocnéni?

‘

. Muj fyzicky stav se vitbec nezmenil. Citim se porad stejné.
4) Jaké potize mate dnes?

‘

,,Obcas mam brnéni téla a jinak zatim nic.
5) Jaky byl Vas stav po nasazeni 1écby?

,,Uzivala jsem skoro 4 roky Extavii v injekcich a minuly rok mi zmeénili lécbu na Rebif.
Nemela jsem totiz dobré reakce na ty injekce. Délalo se mi mnoho podkoznich bulek a

¢

dochazelo to az k zanétiim, proto doslo ke zmené léchy. A ted’ je to dobré. "
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6) Dodrzujete spravnou zivotospravu?
,,Snazim se jist zdrave, Zadnym potravinam se nevyhybam.
Psychicky stav a vykonnost

7) Jaké jste mél/a pocity pii sdéleni diagnozy?

. Méla jsem smisené pocity. Ze zacatku jsem nevédéla, co ta nemoc presné znamena. Ale
kdyz vam rFeknou lékari potrebné informace o nemoci, tak se s tim musite prosté smirit.

Meéla jsem i strach, ale ted’ uz na to moc nemyslim, jelikoz nemam Zadné zavazné potize

I3

spojené s roztrousenou sklerozou. *
8) Jak jste ptijal/a onemocnéni?

,,Clovék si musi na to zvyknout a zZit s tim. Tak by se dalo Fici, Ze jsem onemocnéni

I3

prijala.
9) Kdo Vam pomahal, vyrovnavat se s diagnézou roztrousena skleroza?
,, Tak samoziejmé rodice a kamaradi, ti byli hlavni oporou v té chvili.
10) M¢V/a jste zajem o poradny, informace ¢i o organizace?

,,Nemela jsem potrebu si zjistovat informace napriklad po internetu. V nemocnici jich

opravdu dali dostatek. A neméla jsem nikdy zajem o Zadné organizace. *
11) Mate dostatek informaci o nemoci?

., VSechny potrebné informace, které jsem potrebovala o nemoci védet, mi podali zde

v nemocnici v Plzni.
12) Mate néjaka obavy? Z ¢eho?

,,Snazim se nad tim néjak nepremyslet a brat to jak to je. Snazim se myslet hlavné pozitivné

‘

a nespadat do Zadnych depresi. Nepremyslim nad budoucnosti. *
13) Co Vam roztrousena sklerdza dala a co vzala?

,,Clovek si zacne vazit takovych téch mensich drobnych véci, kterych by si za jiné situace

tolik nevazil. Zméni se celkové hodnoty a pohled na Zivot.
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Vykonnost v oblastech kaZdodenniho Zivota
14) Jaké je Vase zamé&stnani?

,,Délam vedoucti pobocky tady v Plzni pro automobilovy priimysl. Zaméstnavatel vi o mé
chorobé a snazi se byt vstricny. Jelikoz prozatim nemam Zadné velké potize, tak praci

zvlddam a neuvazuji o zmené.
15) Jaké mate zaliby? Jak travite volny ¢as?

,,Chodim cvicit, do posilovny a na prochazky. Snazim se to neprehanét, aby se stav
nezhorsil. Chci zaplnit volny cas, tak abych na tu nemoc nemyslela a prisla na jiné

myslenky, nejlépe pozitivni.

16) Jaké mate bytové zazemi?

., Bydlim ve svém byté s vytahem. Zatim bez problémii.

17) Musel/a jste udélat upravy v byté?

,,Nemusela jsem delat Zzadné upravy.

18) Pouzivate kompenzaéni pomucky? Jaké?

,,Kompenzacni pomiicky nepouzivam. “

19) V jakych oblastech ovlivituje roztrousena sklerdza Vas zivot a jak?
., Myslim si, Ze nemoc zatim neovliviiuje muj Zivot. *

20) Jaké mate plany do budoucna? Jaké mate cile v Zivoté?

,,Samozrejmé zabyvat se zdravim, aby to ziistalo aspon tak, jak je to ted. Aby se to néjakym
zpiisobem nezacalo zhorsovat. TakzZe myslet hlavné pozitivné a brat to jak to je. Tak néjak

nad tim moc nepremyslet.
Socialni vztahy
21) Mate rodinu?

‘

,,Mam Sirokou rodinu. VSichni se casto stykame. *
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22) Mate pratele?
,,Mam hodne pratel.
23) S kym bydlite?

,Bydlim sama s pejskem. Toho jsem si poridila pro radost a také jako partnera na

prochazky. “

24) Jaké mate vztahy s piibuznymi?

.S rodinou mam dobré vztahy.

25) Chodite rad/a na spolecenské akce?

WV tvdnu chodime porad na néjaké akce napriklad do kina. O vikendech si jdu s prateli

take veétsinou nekam posedet. “
26) Jak piijali Vasi diagndzu ostatni? Jaka byla reakce?

,,Samozirejmé kamaradi ty tu nemoc neznali. Takze nevédéli, co ta choroba obndsi. Snazi se
mi pomahat a byt mi oporou. Nejhur to vzala maminka a ostatni z rodiny. Ale jak Fikam je

dulezity mit lidi kolem sebe, pak ta nemoc je jednodussi. “
Rozhovor ¢. 2

Druhou dotazovnou je Zena, které je 30 let a chorobou trpi teprve prvnim rokem.
Diagnostikovana ji byla roztrouSena skler6za v 29 letech, ale prvni pfiznaky se objevily jiz
v 25 letech, kdy nastalo brnéni levé Casti obliceje. Bydli s manzelem a s détmi v byté
V ptizemi. Dnes trpi pfedev§im unavou a zhorSenou chiizi (kulhani, zakopavani), pficemz
jsou piitomné i dalsi jiné obtize. V soucasné¢ dob¢ je stile v pracovni neschopnosti. Jeji
nejvetsi obavou je skonéeni na invalidnim voziku. Planem do budoucnosti je hledani si
nového zaméstnani a vénovani se pohybové aktivité, aby nedoslo ke zhorSeni zdravotniho

stavu.
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Télesné potize podminéné nemoci
1) Kdy jste se setkal/a s prvnimi pfiznaky ¢i potizemi?

WwASI V 25 letech, akorat jsem netuSila, Ze to je zrovna tohle. Zacala mi brnét leva Cdst
obliceje, rty a jazyk. Sla jsem na vySetieni a tam si mysleli, Ze to je od pdtere nebo
nejakého zanétu. TakzZe se to neresilo. A minuly rok v unoru jsem méla ataku, kdy jsem
prestala citit levou polovinu téla. Necitila jsem teplotu, dotyk a za dva dny jsem ochrnula
na pravou polovinu téla. Byla jsem hospitalizovina (zde byl uveden nazev nemocnice) a

tam mi podavali v infuzich Solumedrol. *

2) Kdy Vam byla zjisténa diagndza?

WV unoru 2014.

3) Zmenil se Vas fyzicky stav od poc¢atku onemocnéni?

,Urcite. Citim se unavend. Vté chvili se objevuje i tires a nedokazu se ani podepsat.
Nejhorsi je chiize. Pred tim jsem normalné fungovala, rada jsem lyZovala. Ted to na Zadné
extra lyZovani neni, protoze ty nohy prosté nefunguji tak jak by mely. Nekdy kulham a

I3

zakopavam.
4) Jaké potize mate dnes?

,,PFri té unavé mam obcas i dvojité videni nebo treba slysim ozveny. TakZe zvuk také
nefunguje tak jak by mel. Mam pocit, Ze se nekde zhaslo, pritom se nezhaslo, porad mi
problikava jakoby svetlo. Pak ten tres a casto ty zmeény nalad az deprese. Beru
antidepresiva a ty celkem pomohly. Jsem také nekdy inkontinentni a nékdy naopak zadrzuji

3

moc N méchyri. Je to rizné.
5) Jaky byl Vas stav po nasazeni 1écby?

,,Uzivam podkozni injekcni lécbu Copaxone kazdy den. Ted' ji snasim i docela dobre, ale
méla jsem nékdy v poloviné lécby Copaxonovy Sok. Nevédéla jsem ani co to je, to bylo
hodné neprijemny.

6) Dodrzujete spravnou Zivotospravu?

‘

,,Snazim se jist zdrave. *
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Psychicky stav a vykonnost
7) Jaké jste mél/a pocity pii sdéleni diagnozy?

,,Bylo to nic moc. I kdyz to byla ta lepsi varianta, myslela jsem si piivodné, ze mam nador
na mozku nebo néco podobného. Takze v prvni chvili to byla svym zpiisobem uleva. Poté
kdyz jsem si vyhledala néjaké informace, tak jsem zacala mit obavy a strach. Lékari mi
toho moc nerekli v (zde byl uveden nazev nemocnice). Po tydnu, co jsem tam lezela, mi
akorat rekli, Ze mam demyalinizacni onemocnéni, takze jsem si rikala, Ze se to vyléci

antibiotikama nebo téma lékama co jsem dostdavala do Zily.
8) Jak jste ptijal/a onemocnéni?

,,Momentalné uz je to dobry. Nejhorsi pro mne bylo, jak to prijala rodina. To mi jesté vic
pritizilo. Kdyby to vzali v pohodeé, tak bych se s tim asi ja lépe srovnala. Nevedeli ani
poradneé, co to je a délali 7 komara velblouda. Predstavovali si to nejhorsi, ze skoncim na
voziku a uz nebudu chodit. Ale ta nemoc je individualni, kazdy to ma jinak. To se neda rict.

Dneska uz jsem s tim smifend a nic s tim neudélam. Neuzdravim se.
9) Kdo Vam pomahal, vyrovnavat se s diagnézou roztrousena skler6za?

,,Pomdhala mi rodina. Manzel mi hodné pomohl, kdybych neméla manzela tak nevim.
Rodiciim jsem to ze zacatku vitbec nerekla, az kdyz jsem se s tim zacala smirovat ja. Nebylo

‘

to uplné jednoduché, ale pomahali mi.
10) M¢V/a jste zajem o poradny, informace ¢i o organizace?

., Hlavné si vyhleddavam informace na internetu a dostdvam jich spoustu i zde v nemocnici.
Jsem v kontaktu s lidmi se stejnou chorobou pres facebook. Jsou tam vytvorené riizné

skupiny, takze si vymeénuje informace. Kdyz clovék napise néjakou potiz, tak s tim nékdo

¢

Z ostatnich ma zkusenost a poradi. V Zadné organizaci nejsem.
11) Mate dostatek informaci o nemoci?

,,Mam dostatek informaci. *
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12) Mate néjaka obavy? Z ¢eho?

., Takovy strasak, kterého se bojim, je invalidni vozik, ale doufam, zZe mé to hned nepotka.

‘

Jsou lidé, co nemoc maji spoustu let a jsou v pohode. Je to individualni. *
13) Co Vam roztrousena sklerdza dala a co vzala?

,,Doslo k prehodnoceni zivota. Pracovala jsem jako fakturantka a méla jsem pracovni
dobu od osmi do peéti, takze jsem wviibec nevidala své dvé déti. Rano jsem je akorat
vypravila do Skoly a vracela jsem se kolem Sesté vecer. A s roztrousenou sklerozou se toto
zménilo. Ze zacatku jsem nemohla chodit, nez jsem se zregenerovala, tak to chvili trvalo.
nez prace a penize. Diilezitéjsi je také zdravi a to si clovek uvédomi, az kdyz je nemocny.
Dokud clovek neni nemocny, tak je to jenom takove klisé prat hodné zdravi. Vzala mi sport
a vSeobecné aktivitu. Mozna by to Slo, ale ¢lovek zacne byt tak unaveny, ze to télo prestane

fungovat. Nekterée dny ujdou a nékteré prolezim, zalezi hodné také na pocasi.
Vykonnost v oblastech kazdodenniho Zivota
14) Jaké je Vase zaméstnani?

,,Momentalné jsem porad v pracovni neschopnosti. Vnimam ted zaméstnani jako velkou
komplikaci, jelikoz bych musela dojizdet. Manzel potrebuje auto do své prace. Kdyz si
predstavim, Ze bych musela ujit dva kilometry na autobus nebo vlak, tak bych se mohla na
misté otocit a jit zpatky si domu lehnout, protoze bych v praci ten den neudélala viibec

113

nic.
15) Jaké mate zaliby? Jak travite volny ¢as?

,,Snazim se plavat, protoze to je jedina véc, ktera mi pomahda a tolik mne neunavuje. Uvolni

‘

se mi vzdy svaly a citim se dobre. Chiizi moc nezvladam. Rdada ctu.*
16) Jaké mate bytové zazemi?

., Bydlim v byté v prizemi, ale budova se ale nachdzi na kopci. Musim jit pésky a to je vidy

takovy trénink.
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17) Musel/a jste ud¢€lat upravy v byté?

‘

,,Schody tam nemame, takze zatim zZadné upravy nejsou potreba. *
18) Pouzivate kompenzaéni pomicky? Jaké?

,,Nepouzivam. “

19) V jakych oblastech ovliviiuje roztrousena skler6za Vas zivot a jak?

.V rodiné ne, tam to vnimam spis jako zlepSeni, protoze jsem vic doma. Pracovni stranka
je obtiznéjsi. Praci na plny uvazek si nedokazu predstavit. Nedokazala bych pracovat osm
hodin Vv kuse, takze to resim Zadosti o invalidni diichod. Nepredpokliddim ale, Ze ho
dostanu v dnesni dobé. Snad aspon cdstecny nebo cdstecny uvazek. Bez auta a ridicského

pritkazu bych se neobesla, jelikoz kdybych méla, cestovat hromadnou dopravou unavila

I3

bych se.’
20) Jaké mate plany do budoucna? Jaké mate cile v Zivoté?

,urcite bych si chtéla najit néjakou praci, ale bydlim v mensim meéste, takzZe tady ty

pracovni nabidky moc nejsou. A také se snazit o pohyb, abych jednou neskoncila na

I3

invalidnim voziku. ‘
Socialni vztahy
21) Mate rodinu?
22) Mate pratele?

,,Mam dost prdtel, se kterymi se stykam a také sem muizu zaradit znamé, které jsem poznala

prave pres ten internet. “

23) S kym bydlite?

,,Bydlim s manzelem a s détmi. *
24) Jaké mate vztahy s ptibuznymi?

‘

,,Mame dobré vztahy, vsichni se casto vidame. *
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25) Chodite rad/a na spolecenské akce?

,,Kino a divadlo urcite. Ale takove ty spolecenské akce jako plesy, uz zase tolik ne, jelikoz
bych to fyzicky nezvladla Obcas je den, jdeme s kamarddkou na vino a po dvou hodinach ji

reknu, ze si musim jit lehnout. Nekdy se to podari lépe, je to rizné, ale neni to jako driv.
26) Jak prijali Vasi diagndzu ostatni? Jaka byla reakce?

Byl to pro né Sok, ale musim vict, Ze clovek v tu chvili pozna, kdo je pritel a kdo ne.
Nejblizsim jsem to rekla urcité hned a ti ostatni se to casem dozvédeli. Nékteri se k tomu

postavili tak, Ze nevi jak se ke mné chovat.

18.2 Zeny s diagnostikovanou RS vice neZ 5 let

Rozhovor é. 3

Tteti dotazovanou je zena, které je 38 let a chorobou trpi jiz 14 let. Diagnostikovéna ji
byla roztrousena skler6za ve 24 letech, ale prvni ptiznaky se objevily jiz v 18 letech, kdy
zpozorovala ztratu citu na horni poloving téla a levé poloviny obliceje. Bydli sama v byté
V prvnim patie bez vytahu. Dnes hife ovlada levou ruku a trpi depresivnimi stavy, ale
nevnima, ze by ji potize snizovaly kvalitu zivota. Je zaméstnana jako ucitelka na zékladni
Skole a momentalné si vytizuje kvili zaméstnavateli invalidni dichod. Jeji nejvétsi obavou
je ztrata zil k aplikaci 1éku a strach z toho zda existuje jina 1é¢ba, pokud ta momentalni se
stane neucinnou. Planem do budoucnosti je aktivni uceni aspont po dobu dalSich Sesti let,

pofizeni si vétsiho bytu a asistencniho psa.
Télesné potize podminéné nemoci
1) Kdy jste se setkal/a s prvnimi pfiznaky ¢i potizemi?

,,To mi bylo zhruba 18 let. Prestala jsem citit poradné ruce a pak doslo k rozsireni na
horni polovinu téla a levou polovinu obliceje a tak. Resila jsem tyto potize ihned. Ale méla
jsem shodou okolnosti soubézné s potizemi chripku. Sla jsem tehdy ke svému lékari.
Lékarka mi sdélila, Ze to je chripka a kdyz jsem prisla po tydnu s tim, Ze poradné necitim
ruce, tak na mé koukala jak na blazna. TakzZe jsem byla dalsich 14 dni doma a priznaky se
nelepsily Poté jsem Sla k lékarce znovu a ona mé poslala na neurologii. Na neurologii mé
hned poslali do nemocnice, kde jsem lezela asi 4 tydny bez Zadného vysledku. Propustili mé

S vysledkem: Nevime, co vam je. Poslali mé zpét na tu neurologii, abych tam odevzdala
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papiry a doktorka mi vyjednala jesté ten den presun do Plzné, jelikoz méli podezieni na
néjaky virus nebo parazita. Odebrali mi krev a zjistili, Ze mam lymeskou boreliozu. A to vse

bylo pravdepodobné spojené s prvni atakou roztrousené sklerozy. *
2) Kdy Vam byla zjisténa diagndza?

,,Diagnostikovanou roztrousenou sklerozu jsem méla ve 24 letech. *
3) Zmenil se Vas fyzicky stav od poc¢atku onemocnéni?

., To zalezi na uhlu pohledu. Ve 24 letech jsem prestala oviadat levou nohu, jakoby hybnost
té casti od kotniku dolu. To jsem rozhybala. Béhem té doby do dneska jsem méla jesteé
ataku na tu levou ¢dst, na tu levou nohu. Tu jsem rozhybala. Spatné oviddam levou ruku, ta
uz si myslim, Ze se nezlepsi. Mé to osobné kvalitu Zivota nijak nesnizuje, ale neni to

stoprocentni tak jak to byvalo nebo by mélo byt.
4) Jaké potize mate dnes?

., Krom té hybnosti mam problémy se spankem. Obcas takové ty depresivni stavy, kdy si
clovek mysli, Ze je nejublizenejsi na celéem svéte. Oci mam v poradku, chodila jsem i na

kontroly. *

5) Jaky byl Vas stav po nasazeni 1é¢by?

,, Ted momentdalné jsem pres dva roky na Tysabri. Snasim tuto lécbu dobre.
6) Dodrzujete spravnou Zivotospravu?

,Snazim se dodrzovat spravnou zivotospravu. Nejsem prilis zastance bilé mouky, takze se
snazim spise celozrnnou. Nemam rada tucnd jidla. Byla jsem drive i vegetarian. Ted se
snazim jist obcas kureci maso, ryby a spis takové kvalitnéjsi véci. Mam rdada zeleninu, ale
protoze roztrousené skleroza neni jen moje jediné onemocnéni, tak zase diky vaskulitide si

‘

musim davat pozor, kterou zeleninu zrovna jim a v jakém mnozstvi. Je to slozité. ‘
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Psychicky stav a vykonnost
7) Jaké jste mél/a pocity pii sdéleni diagnozy?

.V prvnich chvilich tomu clovék neveri. Rika si, Ze ten doktor se musel splést. Ale po tom
prvotnim Soku, jsem se s tim zacala postupné smirovat. Nevédeéla jsem pri sdéleni

‘

diagnozy, co to pro mne znamend. ‘
8) Jak jste ptijal/a onemocnéni?

., Muj Zivot prosté plyne tak jako do ted. Akordt nekteré véci delat nemuzu a u nékterych

«

Jjsem vice unavend, ale tak to prosté je. Smifenda s onemocnénim jsem. ‘
9) Kdo Vam pomahal, vyrovnavat se s diagnézou roztrousena skleroza?

,,urcité rodina. Hlavné ma sestra. Jinak sestricky tady v nemocnici, jsou také uzasné a
urcité i lékari. V nemocnici je K dispozici telefonni cislo na Sestru v akci. Kdyz jsem pri
potizich s ni po telefonu hovorila, délala jsem si z ni srandu, kdyz nebudu moct spat, ze mi
precte pohadku. Odpovedéla mi samoziejmé. Hlavné ona je tady k pacientim velmi
oteviend a myslim si, ze az tu jednou sestra (jmenovani konkrétni osoby) nebude, tak to

3

bude pro pacienty velka duSevni ztrata. Ta je vyborna.*
10) M¢V/a jste zajem o poradny, informace ¢i o organizace?

,,Jd moc nepdtram po informacich. Nejsem zastincem surfovani po internetu. Cim miit
toho vim, tim vic verim doktorum. Hlava udéla sve, takze verim tomu, Ze po dvaceti letech
vypaddm, tak jak vypadam, také diky té urcité nevedomosti. Co potrebuji, to si najdu, ale
urcité to nekonzultuju s dalsimi pripady po chatu. Nejsem clenem zZadnych skupin atd.

Prilis se tim nezabyvam. “

11) Mate dostatek informaci o nemoci?

., Informace, co potiebuji, mam od lékare a myslim si, Ze je jich dostatek.
12) Mate néjaka obavy? Z ¢eho?

,,Mam obavy, zZe mé zradi Zily. AZ mé zradi tato, tak si Fikam kam mi to budou pichat. To je
prvni obava. Druha je az prestane zabirat tento lék, tak co je potom dal. Ale uz zase vim

tady od doktora, zZe ve svete se zacind testovat néco co je vyssi level nez Tysabri, takze jsem
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V celku uklidnénd. Zbytecne se nestresuji, kdyz ma néco prijit, tak to prijde a vyrovnam se

¢

S tim aktualne.
13) Co Vam roztrousena skler6za dala a co vzala?

.Vzala mi moznost Fidit, ale zase si Fikam, lepsi je Fidit prestat nez zabiju sebe nebo
nekoho z okoli. Takze to je véc, kterou vnimam, Ze délat nemohu. Potom ta jemna motorika.
Ja jsem vidycky rada délala Sperky, vyrabéla néco rukama. Cim je to mensi a delsi dobu
chorobu mdm, tim se to pomalu zhorsuje. Takze piilis drobné véci nemohu délat. Sperky
vyrabét mizu, ale spise vetsich rozmeéri. Vidycky jsem se chtéla naucit lyZovat, coz uz
nepiijde. Bruslit taky uz nepiijde. Na kole jsem prestala jezdit, kdyz uz jsem asi po padesaty
spadla z kola a strasné jsem se domlatila. Ale jinak nevnimdam, Ze by mi to prilis néco

I3

vzalo. *
Vykonnost v oblastech kazdodenniho Zivota
14) Jaké je Vase zaméstnani?

,, Ucim. Musela jsem jednou zménit povolani, ale to jenom na prechodnou dobu, ale to
nebylo kvuli zdravotnimu stavu, i kdyz v podstaté zndate to v dnesni dobé. Oni vam reknou,
Ze to neni kviili zdravotnimu stavu, ale vy to jenom prece dobre vnimate. Oficialné to bylo
Z duvodu sniZeni uvazku a zruSeni mista, takzZe jsem na piil roku presla na jinou pozici a
pak jsem zménila praci uplne. Ted uz opét ucim, ale uz ne na stredni skole, ale na zakladni
Skole. Nepobiram dichod, ale ted’ si vyrizuji prvni stupen kvilli zaméstnavateli, ktery to

vyzaduje.
15) Jaké mate zaliby? Jak travite volny ¢as?

,,Mezi mé zaliby patii hlavné turistika. Ja jsem takova horska koza. TakZe mam proslapané
Krkonose, Jizerské hory, Sumavu. Kdyz mé nekdo vytahne na vodu na lod, tak to musim
S partou, ktera to umi. Vyrabim rada Sperky, délam keramiku, organizuji ruzné ozdravné
turistické pobyty pro déti ze skoly nebo pro mé znamé. Takze si myslim, Ze téch zalib mam

hodné. Delam korektury knizek, pomdhdam s diplomovymi pracemi. Mam toho dost. *
16) Jaké mate bytové zazemi?

., Bydlim sama v byte. Drive jsem bydlela ve ctvrtém patre, chodila jsem pésky. Ale v dobé

vwkyvii pocasi mne strasné boli nohy a Spatné se mi chodi. Tak jsem se prestéhovala.
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Momentdalné bydlim v byté ve vile, ktery se nachazi v prvnim patie. TakzZe nejdu po zZadnych

schodech, nepotiebuji zZadny vytah.
17) Musel/a jste ud¢€lat upravy v byté?

,Nemusela jsem, akordt ted se chystam odstranit jeden schod mezi kuchyni a obyvdkem.

¢

Protoze stdle o néj zakopavam.
18) Pouzivate kompenzaéni pomicky? Jaké?

.V soucasné dobé ne a myslim si, Ze ani nepouzivala.

19) V jakych oblastech ovliviiuje roztrousena skler6za Vas zivot a jak?

,,Cdstecné v téch zalibach, castecné to souvisi s mou praci. Jelikoz vyucuji vytvarnou
vychovu, tak tam nedélame nic, kde je potreba hodné jemné motoriky. V tom Fizeni a pak
samoziejmé nemuzu délat véci, u kterych se delsi dobu sedi nebo stoji. Potiebuju to stridat.
Kdyz je nékde pretopena mistnost, nedela mi to dobre. Kdyz je nékde chladno, tak me boli

ruce a nohy. “
20) Jaké mate plany do budoucna? Jaké mate cile v Zivoté?

,,Planit do budoucna mam strasné moc. Vim, Ze vSechny nepiijdou zrealizovat. Chtéla bych
jeste pét az Sest let aktivne ucit. Potom bych se chtéla prestéehovat do vetsiho bytu a poridit
si vetsitho pejska na zpiisob asistencniho psa. Chtéla bych si také skocit padakem, to mé

ldka, ale strasné se toho bojim. Docist seznam literatury, ktery si pisi uz od statnic.
Socialni vztahy

21) Mate rodinu?

,,Mam.

22) Mate pratele?

,,Mam prdatel kolem sebe spoustu. Moc. Kolegy z prdce, kteri jsou mymi kamarddy,
znamymi. S byvalymi studenty se také pravidelné setkavam. Dale spoluzaci z vysoké Skoly.

‘

Znamych a pratel mam opravdu spoustu. *
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23) S kym bydlite?

¢

., Bydlim v byté sama.*
24) Jaké mate vztahy s piibuznymi?

 Hlavnée se sestrou a s jejimi détmi vyborné. S babickou a dédou také. Jinak s matkou a

bratrem je to takové vrchovaté. Ale to byva v kazdych rodinach. “

25) Chodite rad/a na spolecenské akce?

,,Ano, kino, divadlo a koncerty. Nejsem ale plesovy typ. Jinak mi Zadna kultura nevadi. “
26) Jak ptijali Vasi diagndzu ostatni? Jaka byla reakce?

,,Ja jsem to rFekla nejblizsimi okoli jako je maminka a sourozenci. Dédecek s babickou to
nevedi, protoze jim je hodné let (85) a ja si myslim, Ze neni potieba, aby tohle museli védet
a zabyvali se tim. A dalsi okoli vi, Ze nejsem zcela zdravotné v pordadku. Muj stav nebyl

nijak pojmenovan, asi si to casem domysleli. “
Rozhovor ¢. 4

Ctvrtou dotazovanou je Zena, které je 56 let a chorobou trpi jiz 13 let. Diagnostikovana
ji byla roztrousena sklerdza ve 43 letech, ale prvni pfiznaky se objevily jiz v 39 letech, kdy
zacCala zakopavat pravou koncetinou. Bydli s dcerou v byté s vytahem. Dnes ma problémy
s chlizi a k pfesunu pouzivd kompenza¢ni pomicku francouzské hole. Omezeni vnima
V cestovani dopravnim prostfedkem a komunikaci. Je v plném invalidnim diichodu ttetiho
stupné. Jeji nejveétsi obavou je upoutani na invalidni vozik. Planem do budoucnosti je vylet
na rozhlednu Polednik na Sumavé, ke kterému kdyby byla schopna dojit, tak by to

znamenalo zlepSeni zdravotniho stavu.
Télesné potize podminéné nemoci
1) Kdy jste se setkal/a s prvnimi ptiznaky ¢i potizemi?

.V roce 1998 jsem zacala mit potize s pravou nohou, Spatné se mi zvedala a zakopadvala
jsem. CtyFi roky potom jsem si myslela, Ze to je normalni. Myslela jsem, Ze jsou problémy
spojené s kdysi zlomenym kotnikem. Po téch ctyrech letech jsem Sla k lékarce a ta mi 7ekla,

Ze to neni ono a poslala mé sem do fakultni nemocnice na vysetreni. “
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2) Kdy Vam byla zjisténa diagndza?

¢

.,V roce 2002 v prosinci mi diagnostikovali eresku. ‘
3) Zménil se Vas fyzicky stav od poc¢atku onemocnéni?

,,DO toho roku 2002 jsem chodila normdlne do prdce a mohla jsem bez vétsich potizi
normdalné chodit. Ale postupem casu se zacal miyj stav zhorsovat. V roce 2010 jsem z toho
duvodu presla do plného invalidniho diichodu. V té dobé jsem pouzivala k chiizi pouze

jednu hul. Dnes musim chodit jiz o dvou francouzskych holich.
4) Jaké potize mate dnes?

,,Musela jsem jit na operaci oci k odstranéni Sedého zakalu. Potom mam urologické
problémy. Nemuzu se vymocit, proto pouzivam ceévky a sama se cévkuju. Spousta jinych
S ereskou to mad obracené. Pamét mam také prisernou, zapominam. Nemuzu najit ta
spravnda slova, zadrhavam se, zapominam na to, co chci rict a vzpomenu si na to az druhy
den. Mam dobré kamaradky, které mé znaji a vidy mé v rozhovoru doplni. Minuly rok jsem

odevzdala Fidicsky prikaz, takze nemuzu uz ani ridit.
5) Jaky byl Vas stav po nasazeni 1é¢by?

., UzZivam Medrol, nepamatuji si Zadné komplikace, které by se objevily. Asi jen, Ze jsem
pribrala. Stve mé, Ze mam takovy typ roztrousené sklerozy, kterou nelze 1écit biologickou

léchou.
6) Dodrzujete spravnou Zivotospravu?

,,Jim vSechno, nicemu se nevyhybam. Akorat se snazim jist v mensich porcich, abych se

zbytecne neprecpavala. *
Psychicky stav a vykonnost
7) Jaké jste mél/a pocity pii sdéleni diagndzy?

,,Jelikoz jsem neméla Zadné informace o onemocnéni, tak jsem si nejprve myslela, ze mam
nador na mozku. Lékarka mi tedy rekla, Ze mam tu roztrousenou sklerozu. Dneska bych
tedy byla radsi za ten nador, protozZe ten by se odoperoval a ja bych byla zdrava. Takze si

¢

myslim, Ze ta ereska je horsi, ale nevim. Jesté na tom nejsem tak Spatné.
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8) Jak jste ptijal/a onemocnéni?
,,Ze zacatku jsem chtéla skocit z okna, ale v dnesni dobé uz to beru v pohode. *
9) Kdo Vam pomahal, vyrovnavat se s diagnézou roztrousena skleroza?

,,Ze zacatku doktori a sestry. Potom lidé se stejnym postizenim, se kterymi si preddvame

své poznatky. “
10) M¢l/a jste zajem o poradny, informace ¢i o organizace?

,,Chodim na rehabilitace do fakulty, tam se vzdy dozvim néjaké informace. Potom chodim i

do sdruzeni ROSKA, takze si tam povidame. Informace si vyhleddvam i prostiednictvim

I3

internetu.

11) Mate dostatek informaci o nemoci?

3

,,Mam dostatek informact. *
12) Mate néjaka obavy? Z ¢eho?

. Mam obavy z toho, Ze po uplynuti dalsich let skonc¢im na invalidnim voziku a to bych

3

opravdu nechtéla.
13) Co Vam roztrouSena skler6za dala a co vzala?

., Hodnoty urcité zménila. Za prvé se nedivam jenom sama na sebe. Existuje spousty chorob

mezi lidmi. Mdm veliké stésti, Ze mam t¥i déti. O mne se stard mladsi dcera. Choroba mi

‘

dala noveé prdtelé z toho sdruzeni.
Vykonnost v oblastech kazdodenniho Zivota
14) Jaké je Vase zaméstnani?

., Ted’ jsem v plném invalidnim diichodu. Ale do té doby jsem délala financni a mzdovou

‘

ucetni, v pokladné a také jsem délala vypravci, to byla prdce nejnddhernéjsi.
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15) Jaké mate zaliby? Jak travite volny ¢as?

. Knizky, knizky a knizky. Rada ctu. Hlavne detektivky. Déti mi i stahuji detektivni filmy,
takze sleduji i filmy. Rada si vyhledavam i rizné informace na internetu. Coz je velka

vymozenost. *

16) Jaké mate bytové zazemi?

,Bydlim v byté s vytahem. Da se Fict v bezbariérovém prostredi.
17) Musel/a jste udé€lat upravy v byté?

,,Nedélala jsem Zadné upravy v byté a zatim neni potieba.
18) Pouzivate kompenzaéni pomicky? Jaké?

,,Pouzivam francouzské hole. *

19) V jakych oblastech ovliviiuje roztrousena sklerdza Vas zivot a jak?

.V komunikaci, jelikoz mi dlouhou dobu trva, nez se vyjadiim. Stve mé, Ze si nemiizu na
nekteré veci vzpomenout. Je slozité i cestovani v dopravnim prostredku, jelikoz si kolikrat

nemam kam sednout.
20) Jaké mate plany do budoucna? Jaké mate cile v Zivoté?

,,Snazim se, aby se miij stav nezhorsoval a skoncilo to u techto francouzskych holich. Také
mam sen se opét podivat na rozhlednu Polednik, kterd se nachdzi na Sumavé. Kdybych tam

byla schopna sama dojit, znamenalo by to, ze se miij stav zlepsil.
Socialni vztahy

21) Mate rodinu?

,Mam rodinu. Tri déti.

22) Mate pratele?

‘

,,Mdm dost pratel. Sousedy, ale i lidi ze sdruZeni ¢i byvalé kolegy z prdce.
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23) S kym bydlite?

‘

,,Bydlim doma s dcerou.

24) Jaké mate vztahy s piibuznymi?

3

,,Mame vyborné vztahy. Pomadhaji mi, a kdyz miizu, pomdaham i ja jim. *
25) Chodite rad/a na spolecenské akce?

,,Do kina nechodim viibec, jelikoz v dnesni dobé davaji vSechno v televizi. Hlavné chodim

do divadla. Do kterého jsem nejcasteji chodila, tak zrusily. No a to nové pry neni

vvvvvv

26) Jak ptijali Vasi diagndzu ostatni? Jaka byla reakce?

. Nevedeli nejdrive, co to je. V trolejbusu, kdyz nekomu reknu, Ze mam roztrousenou
sklerozu, tak mi odpovi: ,,VSak my také zapominame “. Chtélo by to néjakou osvétu. Vim, zZe
Jje spoustu nemoci, ale lidé opravdu nevédi, co to je a divi se Ze nemuizu chodit. Spousta si
rika: ,,Ona je jesté mlada, nemusi si sednout“. Prosté se divi, Ze si chci sednout a Ze

I3

pouzivam francouzské hole.
Rozhovor €. 5

Patou dotazovnou je Zena, které je 48 let a chorobou trpi jiz 21 let. Diagnostikovana ji
byla roztrousena skleroza v 27 letech, kdy ochrnula na horni kon¢etinu. Bydli sama v domé
S peCovatelskou sluzbou. Dnes ma piedevSim problémy s chiizi, kterou si usnadnuje
pouzivanim kompenzac¢ni pomucky choditka a na delsi vzdalenosti pouzivanim invalidniho
voziku, pfiCemz jsou pritomné i1 dal$i jiné obtize jako tinava. V soucasné¢ dobé pobira
invalidni dichod tfetiho stupné. Jeji obavou je zhorSeni zdravotniho stavu. Planem do
budoucnosti je podstoupeni nové 1écby (pokud bude), potizeni skutru k usnadnéni pohybu

a snazeni se o co nejveétsi sobestacnost.
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Télesné potize podminéné nemoci
1) Kdy jste se setkal/a s prvnimi pfiznaky ¢i potizemi?

WV roce 1993, nejprve mi ochrnula ruka a tak se to zacalo hned vesit. Délali mi
magnetickou rezonanci, elektroencefalograf a dalsi ruznd vySetreni a tim mi zjistili

I3

diagnozu. *
2) Kdy Vam byla zjisténa diagndza?

. Hned v tom roce 1993. “

3) Zménil se Vas fyzicky stav od poc¢atku onemocnéni?

,,INo pochopitelné. Prvnich deset let jsem chodila normalné kromé doby ataky. Méla jsem
ochrnutou ruku nebo dvojité vidéni, které bylo vyreseno kortikoidama. Chodila jsem do
prace do roku 2010, od roku 2007 jsem méla pritkazku ZTP, ale i pres to jsem chodila do
prace. Vroce 2009 jsem podstoupila hysterektomii z ditvodu onkologického ndlezu.
Nasledovala chemoterapie a ozarovani. Vroce 2012 se to objevilo v plicich, takze dalsi
operace a chemoterapie. Do toho tu roztrousenou sklerozu, takZe se muj zdravotni stav

zhorsil.
4) Jaké potize mate dnes?

,,Urologické potize nastesti nemam. Spis co se tyce chiize, musim chodit o choditku. Nohy
mi délaji nejveétsi potiz. Ruce také nejsou stoprocentni. Nemohu délat takové ty drobné véci
Jjako zapinani Sperkit nebo zapinani knofliku. Knofliky radéji nikde nemam a s nausnicemi
apod. mi musi nékdo pomoct. V léte jsem méla mlhavé videni, ale to se zpravilo po
kortikoidech. Boli mé kolena a kotniky z toho jak se mi Spatné chodi. Trpim unavou, po
béznych vecech jako je umyti nadobi nebo osprchovani si musim jit alespon na hodinu
lehnout. Dva roky beru antidepresiva, ale nemyslim si, Ze to je kviili roztrousené skleroze,
ale spise kviili onkologickym problémiim a také kviili synovi, ktery mi délal problémy. Mota
se mi casto hlava, proto jsem rdda, Ze mam choditko, mohu se o néj oprit, ale povedlo se
mi upadnout i snim. Kdyz jsem pouzivala hilky, castéji jsem zakopdvala a padala

‘

S choditkem je to spise vyjimecné.’
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5) Jaky byl Vas stav po nasazeni lécby?

, Uzivam  kortikoidy. A za ty léta mam vyzkouSeno, Ze zadné komplikace nejsou, spise
zaberou na ty potize, co se u mne objevi. Lékar rikal, Ze pomahaji spise na zacatku a
V pozdéjsich letech uz méne. Pred rokem jsem podstoupila pulrocni lécbu Endoxanem,
ktery se podava jednou za mésic, ale bylo u toho dost vedlejsich ucinkii a efekt jsem Zadny
nevidela. Od lékare jsem se dozvédela, Ze efektem by mélo byt to, ze by se potize
nezhorsovaly. Jelikoz jsem musela mit i rentgen plic kvili lécbeé, zjistily mi ty ndlezy na
plicich a kviilli onkologické lécbé nedoporucovali s touto lécbou pokracovat. Méla jsem
velke prujmy treba tyden, bylo mi nevolno, trpéla jsem nechutenstvim a byla jsem unavena.
Takze nez jsem se z tOho dostala, tak jsem ten lék dostala znovu. Piil roku jsem nebyla

I3

schopna zadného provozu. *
6) Dodrzujete spravnou Zivotospravu?

,,Snazim se jist zdravéji, ale zadnou poradkyni na to nemam. Mam vyssi cholesterol, takze
uzivam dalsi léky.

Psychicky stav a vykonnost

7) Jaké jste mél/a pocity pii sdéleni diagnozy?

,,Nadsend jsem nebyla. Védeéla jsem, o co se jedna, protoze diagnozu ma i moje matka.

Takze v tom hrala roli i genetika.
8) Jak jste ptijal/a onemocnéni?

»Vyrovnala jsem se s tim, ale snad se to nebude zhorsovat. Neni to idedlni, ale jsem celkem

ve v§em sobéstacna A na ostatni véci si zaplatim sluzbu.
9) Kdo Vam pomahal, vyrovnavat se s diagndzou roztrousena skler6za?

.V rodiné nikdo. I kdyz moje matka ma diagnozu stejnou, tak nikdy nebyla na tom jako ja.
Na ni to nebylo poznat, takze si myslela, ze budu jako ona. Ta nedokdzala pochopit, zZe
mam problémy. TakzZe jsem vSe resila formou soukromé psycholozky, kterou jsem si
zaplatila. Snazila jsem hledat i néco, co by proplatila pojistovna, ale psychiatii mi
nevyhovovali. Potrebovala jsem si s nekym promluvit a ne léky. Kdyz jsem byla zde na

‘

rehabilitaci, tak jsem si s psycholozkou mohla promluvit také v ramci nemocnice.
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10) Mél/a jste zajem o poradny, informace ¢i o organizace?

¢

. Informace jsem ziskala prevazné od lékarii a sester.
11) Mate dostatek informaci o nemoci?

,Za ty léeta mam dostatek informaci, ale zase ten vyvoj jde kupredu a ty nové informace si

3

myslim, Ze se ke mné nedostanou. Ale jako laik musim verit lékarim. *

12) Mate néjaka obavy? Z ¢eho?

3

,,Hlavné z toho, aby se to nezhorsovalo a byla jsem v ramci moznosti sobéstacna. *
13) Co Vam roztrousena sklerdza dala a co vzala?

., Vsechno zlé je pro néco dobré. Stala jsem se verici. Vira je pro mne duleZita a pomdaha

113

mi.
Vykonnost v oblastech kazdodenniho Zivota
14) Jaké je Vase zaméstnani?

,,Momentalné jsem v invalidnim duchodu tretiho stupné. Védéla jsem diagnozu od toho
roku 1993 a pres to jsem se chovala normalné a to byla asi ta chyba. Délala jsem véci,
které jsem neméla. Ale drive jsem délala bezpecnost prace u soukromé firmy, instruktorku
V autoskole a potom v CEZu. Ale vse bylo ndrocné i psychicky. Byla jsem ve stresu.

Rozvadela jsem se a rodice mi financne nechtéli pomoct.
15) Jaké mate zaliby? Jak travite volny ¢as?

»Vedle domu s pecovatelskou sluzbou, ve kterém bydlim, je totem. Tam probihaji riizné
aktivity napriklad klub deskovych her, nemcina. Prosté se snazZim zaclenit mezi lidi. Se

sdruzenim pro postizené jezdime také na vylety. Rida chodim do kina, do divadla, na

hokej. “
16) Jaké mate bytové zazemi?

., Priblizné rok a piil bydlim v domeé s pecovatelskou sluzbou v garsonce. Neni to uplné

bezbariérové, jelikoz to bylo stéhovani na rychlo. Je tam vytah, ale k nému vede par
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schudku, takze je musim obchazet chodbou jiného domu. Mam ZzZadost na vyloZené

bezbariérové bydleni, kde jsou Sirsi dvere a tak.
17) Musel/a jste ud¢€lat upravy v byté?

,,Na chodbé je to uzké, neotocim se tam. Vzdy musim zajet do kuchyné, otocit se tam a jet

3

dal, ale tak velké upravy délat nemohu, tak to resim Zadosti o jiné bydleni. *
18) Pouzivate kompenzaéni pomicky? Jaké?

,,Pouzivam choditko a i invalidni vozik na vylety, protoze bych to neusla.
19) V jakych oblastech ovliviiuje roztrousena skler6za Vas zivot a jak?

,,Cdstecné v té sobéstacnosti, nezvladnu myti oken, sunddni zdclon, takze na tyto véci si
vzdy zaplatim sluzbu nebo vyuziju sluzby v pecovatelském dome. S tim jsem vyrovnand, Ze
nemuzu delat veci jako normalni clovek. Konicky co jsem méla driv, mam i ted. TakzZe
nejsem ochuzena. Akorat musim pozvat néjakého pritele na hokej, aby mi treba pomohl
S oteviranim dveri. Nedokazu si predstavit jezdit méstskou hromadnou dopravou, protoze i
jeden schuidek je pro mne problém a hraje v tom roli jesté ta unava. Takze jsem zazadala o
prispévek na rucni vizeni do auta a pred piil rokem mi Zadost schvalili. Pred dvema lety mi

jeste rekli, Ze to pro mne neni. “
20) Jaké mate plany do budoucna? Jaké mate cile v Zivoté?

,,Rada bych podstoupila néjakou novou lecbu, ale bylo mi Feceno, Ze v mé fazi co jsem, nic
noveho neni. Chtéla bych skutr, aby i ten pohyb byl usnadnén. Dojet si pohodiné na nakup,
protoze mne i par krokit do auta unavi. A snaZzit se o to, abych byla co nejvice sobéstacna,

to je mym cilem.

Socialni vztahy

21) Mate rodinu?

,,Ano mam rodice. Dva syny 89 a 92 rocnik.
22) Mate pratele?

,Ano mam. Z kolegy z byvalé prdce chodime na hokej a do divadla. V totemu je zase
trochu jiny okruh znamych. “
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23) S kym bydlite?

¢

,,Bydlim sama.
24) Jaké mate vztahy s piibuznymi?

,,Se starsim synem mam dobry vztah, ale malo se vidame, jelikoz chodi na vysokou Skolu a
do toho ma brigady, takze je casové zaneprazdneny. Chdpu, Ze ten cas nemd, ale kdybych
cokoliv potrebovala, tak by si na mne cas udélal, je na ného spolehnuti. S tim mladsim,
diky tomu, Ze v té dobé, co se narodil, mi byla zjisténa diagnoza, tak ten vztah neni dobry a

je to taky i z ditvodu mych rodicu se kterymi ty vztahy také nejsou dobry. *
25) Chodite rad/a na spolecenské akce?

,,Chodim do divadla, protozZe je ve vétsine bezbariérovy pristup. Na hokej také neni
problém zajit, ale vidy jde nékdo s semnou jako doprovod, aby mi oteviel dvere a podobné.

I3

O spolecenské akce nejsem ochuzena.
26) Jak piijali Vasi diagnozu ostatni? Jaka byla reakce?

,Tak jak uz jsem Fikala, matka nedokdzala pochopit, Ze mohu mit néjaké zdravotni

‘

problémy. Ta to nepochopila dodnes. ‘

18.3 Muzi s diagnostikovanou RS méné nez 5 let

Rozhovor ¢. 6

Sestym dotazovanym je muZ, kterému je 45 let a chorobou trpi teprve rok a pul
Diagnostikovana mu byla roztrousena skler6za v 43 letech, kdy pocitoval brnéni levé
poloviny téla. Bydli sim v byté s vytahem. Dnes trpi pfedevsim tnavou. Je zaméstnan jako
mechanik. Chorobou byl nejvice ovlivnén partnersky vztah, kdy ho ptitelkyné po zjisténi
diagnézy opustila a dnes ma problémy s navazovanim kontaktl. Jeho obavou je skonceni
na invalidnim voziku a strach z dalSich nasledki onemocnéni. Planem do budoucnosti je

udrzeni soucasného zdravotniho stavu.
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Télesné potize podminéné nemoci
1) Kdy jste se setkal/a s prvnimi pfiznaky ¢i potizemi?

,,Asi pred dvema lety zacalo brnéni levé poloviny téla nejvice noha a ruka. K tomu zavrate.
Potize jsem resil po dvou mésicich, protozZe jsem si myslel, Ze jsou z prepracovanosti a ze
ustoupt. Sel jsem k praktickému 1ékari a ten mé poslal na rentgen pdtere, protoze si myslel,
Ze to je od ni, ale nic nenasli. Pak jsem Sel k neurolozce a ta méla podezreni na
roztrouSenou sklerézu. Sel jsem na tyden na vySetieni do nemocnice. Udélali mi

magnetickou rezonanci, lumbalni punkci a potvrdili diagnozu. “
2) Kdy Vam byla zjisténa diagndza?

WV roce 2013.“

3) Zmenil se Vas fyzicky stav od poc¢atku onemocnéni?

,,Nemyslim si. Nemiizu samoziejmé délat, co jsem délal. Jsem celkové unavitelnéjsi.

Nemiizu délat viechny cinnosti najednou, musim vic odpocivat. “
4) Jaké potize mate dnes?
,,Jenom ta unava. “

5) Jaky byl Vas stav po nasazeni 1é¢by?

,, Uzivam Rebif. Mél jsem jen na zacatku ten chiipkovy syndrom, takze jsem bral Ibalgin a
ustoupilo to. Ale nedavno se mi stalo, kdyz sem si pichnul Rebif a mél sem poté néjakou

velkou zatez, tak jsem si musel po dlouhé dobe vzit Ibalgin.
6) Dodrzujete spravnou Zivotospravu?

,,Snazim se. Dal jsem se vétSinou na téstoviny, ryby, lusténiny. Doporucuji jist ryby, tak se

Jje snazim jist.
Psychicky stav a vykonnost
7) Jaké jste mél/a pocity pii sdéleni diagnozy?

‘

,,Meél jsem blbé pocity, jelikoz jsem védel, o co se jedna, otec ji mel takeé.*
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8) Jak jste ptijal/a onemocnéni?

«

., Ted uz v celku ano, ale ze zacatku to byla rana, protoze jsem to videl u otce.
9) Kdo Vam pomahal, vyrovnavat se s diagnézou roztrousena skleroza?

,,Hlavné mama a v té dobé jsem mél jeste pritelkyni, tak i ona, ale pred rokem jsme se kviili

3

meé diagnoze rozesli. Tady jsou lékari a sestry perfektni, takze taky oni.
10) M¢l/a jste zajem o poradny, informace ¢i o organizace?

,,Koukal jsem na informace na internetu i na riznd fora, ale to jsem vzdal, protoze se mi to

tam zdalo dost depresivni. “

11) Mate dostatek informaci o nemoci?

3

,,Mam dostatek informact. *
12) Mate néjaka obavy? Z ¢eho?

. Mam obavy hlavné z invalidniho voziku a z téch dalSich nasledkii, které mé mohou

postihnout.
13) Co Vam roztrouSena skler6za dala a co vzala?

., Vzala mi sport, hrdl jsem fotbal, ale musel jsem toho nechat také v souvislosti s uirazem
kolene. Snazim se hledat jiné kolektivni sporty, nic jineho mne moc nebavi. Nemoc zmeéni

hodnoty a pohled na Zivot. Donuti to clovéka se zamyslet nad okolim. Taky jak jsem si

]

zacal vsimat vic okoli, tak jsem zjistil, Ze v mé blizkosti jsou lidé se stejnou diagnozou a ted

se s jednim pratelim.

Vykonnost v oblastech kazdodenniho Zivota
14) Jaké je Vase zaméstnani?

,,Zkousim dily do motorii.

15) Jaké mate zaliby? Jak travite volny ¢as?

., Tak sportuji. Mdam rada letadla, takze vyrabim modely a chodim se koukat na riiznd

vystoupeni. Hledam si informace na internetu a rad koukam na filmy.
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16) Jaké mate bytové zazemi?
.V byté s vytahem.

17) Musel/a jste udé€lat upravy v byté?

,,Ne nemusel jsem jesté délat zadné upravy. *
18) Pouzivate kompenzaéni pomicky? Jaké?
,,Nepouzivam zadné kompenzacni pomiicky.

19) V jakych oblastech ovliviiuje roztrousena skler6za Vas zivot a jak?

,,Nejvice v tom osobnim Zivote, protoze mé diky nemoci opustila i ma pritelkyné. I ted kdyz

oznamim nové znamosti, Zze mam roztrousenou sklerozu, tak mi hned daji sbohem. Zena

3

V tom asi vidi pritéz na delsi dobu. *
20) Jaké mate plany do budoucna? Jaké mate cile v zivot&?
., Aby mi vydrzel zdravotni stav takovy, jaky je az do smrti.
Socialni vztahy

21) Mate rodinu?

,,Ano mam. “*

22) Mate pratele?

,,Mam jich dostatek.

23) S kym bydlite?

. Bydlim sam.

24) Jaké mate vztahy s pfibuznymi?

., Dcera zije s byvalou pritelkyni. Je ji sedmndct let, takze se s ni ted’ moc nevidam, protoze
i ta puberta jeji dela své. Obcas prijede i sem do Plzné, ale spis si volame. S ostatnimi

pribuznymi mame také dobré vztahy.
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25) Chodite rad/a na spolecenské akce?

,,Spis chodim na ty sportovni akce. Samotnému se mi na ty spolecenské nechce chodit.

Viastné od rozchodu nechodim do kina a tak. “
26) Jak prijali Vasi diagndzu ostatni? Jaka byla reakce?

., Ti nejblizsi to vzali normalné, jelikoz vedéli, o co se jedna. A pratelé s tim také neméli

«

zadné problémy, chovaji se ke mné vsichni jako driv. *
Rozhovor €. 7

Sedmym dotazovanym je muz, kterému je 31 let a chorobou trpi 4 rokem.
Diagnostikovdana mu byla roztrouSend skler6za v 27 letech, ale prvni ptiznaky se objevily
jiz v 25 letech, kdy pocitoval klasickou bolest za okem (zan€t o¢niho nervu). Bydli
s partnerkou a synem v rodinném domé. Dnes nema zadné potize, krok obasného brnéni
dolni koncetiny. Je zaméstnan jako feditel firmy. Obavu ma z 1écby kortikoidama, byl by
klidng;si pii 1€cbeé interferonama. Planem do budoucna je normalné Zit a byt pfipraven na

kazdou zménu.
Télesné potize podminéné nemoci
1) Kdy jste se setkal/a s prvnimi pfiznaky ¢i potizemi?

,,Prvni priznaky nebo potize se vyskytly uz v 25 letech. Meél jsem zanét ocniho nervu a od
té doby se lécim. Sel jsem k lékari, samoziejmé sem nevédél, Ze to je zdanét ocniho nervu.
Meél jsem klasickou bolest za okem. Byla mi udelana magneticka rezonance, ale tam nic
nenasli. Potom mi délali lumbalku a tam jsem mél osm pasu. Na dalsi magnetické
rezonanci uz nasli i lozisko a od té doby je muj stav stejny. Premyslel jsem také o tom,
Z jakého ditvodu se u mne choroba projevila a myslim si, Ze to md souvislost s inteligenci.
Nemyslim si, Ze by byla uplnad ndhoda to, Ze mému otci s 1Q 145 v 27 letech diagnostikovali
paranoidni schizofrenii a mné s 1Q 152 v 27 letech diagnostikovali roztrousenou sklerozu.
Dalsim spoustécim faktorem mohl byt strasné stresujici zZivot, pracoval jsem deset hodin

denné a potom delal véci i soukrome, takze jsem spal pét hodin denné a pak to prislo no.
2) Kdy Vam byla zjisténa diagnoza?
,,Nemoc mi byla diagnostikoviana v 27 letech.
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3) Zmenil se Vas fyzicky stav od poc¢atku onemocnéni?

,,Obcas mé brni noha, ale je to spise vyjimecny. Stav se mi zménil jen pri té atace, kdy jsem

¢

mél zanét océniho nervu.
4) Jaké potize mate dnes?

,,Dnes vice méné zadné potize nemam. Aktivné Ziju, sportuju. Pokud to prezenu se sportem,
tak mne zacne brnét noha, ale vétsinou to po 14 dnech odezni. Problémy mam minimalni a

Za tech pét let se to nezhorsilo.
5) Jaky byl Vas stav po nasazeni 1é¢by?

,,Beru Metypred 4mg. Samoziejmé néjaka imunosuprese tam vidét je vuci néjakym
kvasinkovym infekcim, ale snazim se to kompenzovat zvySenym mnoZstvi ovocnych stav,
beru spousty vitaminii. VSechno, co jde vitamin D, omega kyseliny. A dnes se jiz vi, Ze tyto

véci jsou s chorobou spojeny. Lécbu jsem meénit nemusel.
6) Dodrzujete spravnou Zivotospravu?

., Zivotospravu jsem zménil. Vyhybam se cukrim a bilé mouce. Urcité je dilezité také

I3

dodrzovat spankovy rezim a spat aspon osm hodin denné. *
Psychicky stav a vykonnost
7) Jaké jste mél/a pocity pii sdéleni diagnozy?

., Tezko Fict. Vedel jsem, o jaké onemocnéni se jedna. Bylo mi to jesté k tomu poprvé, jesté
kdyz jsem byl po atace a nebylo mi dobre sdéleno tim zpiisobem, Ze za dva roky skoncim na

invalidnim voziku. Stastny jsem z toho nebyl. Dneska uz na to koukdam samoziejmé jinak.
8) Jak jste ptijal/a onemocnéni?

., Tak jsem ho samoziejmé prijal, jestli se s tim smifim, to je otazka druhd. Miij stav se

zatim nehorsi, Ziju naplno, v nicem nejsem omezen, takze s tim ziju.
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9) Kdo Vam pomahal, vyrovnavat se s diagnézou roztrousena sklerdza?

,,Nikdo mi nepomahal. V mém zivote je asi pet lidi, kteri o tom vedi. Myslim si, Ze jsem se
S tim srovnal a dokud nebudu mit néjaké objektivni potize, tak to nebudu resit a sdelovat to

dal.*
10) Mél/a jste zajem o poradny, informace ¢i o organizace?

., Vitbec. Dnes jsou informace vSechny dostupné, a pokud umi clovek anglicky, tak si najde
vSechnu dostupnou literaturu o roztrousSené skleroze, vSechny vyzkumy na strankach
univerzit. Jedina nevyhoda naseho zdravotnictvi jsou penize na lécbu, co si budeme

povidat. “

11) Mate dostatek informaci o nemoci?
L, Mam.

12) Mate néjaka obavy? Z ¢eho?

., Byl bych klidnéjsi, kdybych byl na interferonech nez na kortikoidech. S tim ale neudélam

113

nic.
13) Co Vam roztrouSena skler6za dala a co vzala?

., Zmenila Zivotni hodnoty. Zménila kompletné Zivot jako kazda jind nemoc. Nejsem v nicem
omezen, takze mi ani nic nevzala. Deprese jsem z toho nikdy nemél, protoze ty jsem mél od

osmndacti a naopak dnes mam nalady lepsi diky tomu, Ze se snazim Zivot prozit naplno.
Vykonnost v oblastech kazdodenniho Zivota
14) Jaké je Vase zaméstnani?

,,Délam veditele v jedné firmé. Nejsem nijak omezen, zaméstnani jsem nemusel nikdy

ménit.
15) Jaké mate zaliby? Jak travite volny ¢as?

¢

,,Jezdim na kole a na bruslich. Koukam rad na filmy a zajimam se o auta.
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16) Jaké mate bytové zazemi?

¢

,,Bydlim v rodinném domku. ‘
17) Musel/a jste udé€lat upravy v byté?

wKdybych se dostal na invalidni vozik, tak bych asi néjaké upravy musel udélat, ale s tim

¢

do sedesati nepocitam. *
18) Pouzivate kompenzaéni pomicky? Jaké?
,,Nepotrebuju nic. “

19) V jakych oblastech ovliviiuje roztrousena skler6za Vas zivot a jak?

»1rochu v partnerském zivote, ale to bylo dano tou situaci, kterd tomu predchazela. Kviili
roztrousené skleroze mam dité. Nejdriv mi chtéli nasadit lécbu Humuranem a takové
podobné véci, po kterych se clovek po dobu, co to uziva, stava neplodnym. Bylo mi
doporuceno, abych si poridil dite. Takze jsem si ho poridil, Humuran neberu a lécim se

nakonec uplné jinak. “
20) Jaké mate plany do budoucna? Jaké mate cile v Zivoté?

,,Normalne zit. Uvidime. Pri tomto onemocneéni si myslim, Ze sou lidé smireni s tim, Ze to
bude probihat dobre nebo se to miize v kterykoli den nebo rok zmenit. Prosté na to clovek

musi byt pripraveny. *

Socialni vztahy

21) Mate rodinu?

,,Mam partnerku a syna. Rodice a tak. “
22) Mate pratele?

,,Mam kolem sebe dostatek pratel.

23) S kym bydlite?

‘

,»S partnerkou a se synem. *
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24) Jaké mate vztahy s pfibuznymi?
,,Mame dobré vztahy. *
25) Chodite rad/a na spolecenské akce?

,,Sem tam. Driv jsem chodil hodné do kina a do divadla. Spolecenské akce jako hospoda,
tak tam uz nechodim, protoze od té doby co mi sdélili diagnozu, tak jsem prestal pit. A na

dalsi jako plesy, tak moc nechodim. Mam prosté jiné zajmy. “
26) Jak ptijali Vasi diagndzu ostatni? Jaka byla reakce?

,,Podle mne to nikdo neprijal nebo spis tomu nechce vérit. ProtoZe vidi, Ze nemam zZadné
problémy. Doufam, Ze si nemysli, Ze jsem néjaky hypochondr. Vi to asi pét lidi nejblizsich a
nejak to dal neresim. Dnes o nemoci nemluvim. Budu mit za sebou pét let a Zadné

I3

problémy nemam. *

18.4 Mutzi s diagnostikovanou RS vice neZ 5 let

Rozhovor ¢. 8

Osmym dotazovanym je muz, kterému je 33 let a chorobou trpi jiz 15 let.
Diagnostikovana mu byla roztrouSena sklerdza piiblizné¢ v 18 letech, kdy zacal mit potize
pii sportu. Bydli s manzelkou v pronajatém byté¢ v prvnim patie bez vytahu. Dnes pocituje
nejvétsi omezeni v pohybu, ke kterému vyuziva kompenza¢ni pomicky, predev§im hil a
na del$i vzdalenosti 1 invalidni vozik. Je zaméstnadn jako aplika¢ni inZenyr a pobira
invalidni diichod tfetiho stupné. Jeho nejvétsi obavou je ztrata zaméstnani a zhorSeni

zdravotniho stavu. Planem do budoucnosti je poceti ditéte a pofizeni si bytu s vytahem.
Télesné potize podminéné nemoci
1) Kdy jste se setkal/a s prvnimi ptiznaky ¢i potizemi?

» 1o bylo nékdy v sedmndcti — osmndcti letech, kdyz jsem pri sportu zacal mit potize s tim,

Ze jsem z niceho nic nedobéhl zavody, zacal jsem zakopavat a motal jsem se.
2) Kdy Vam byla zjisténa diagnoza?

WV 17 — 18 letech, byl jsem tésné pred maturitou. Sel jsem ihned k doktorovi. Ale v tu dobu

o nemoci moc nevedeli a navic jsem byl jesté dite, takZe nedokdzali zjistit co mi je, jelikoz
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roztrousenou sklerozu nepovazovali za détské onemocneni. Posilali mé od certa k dablu a

az po pul roce zjistili, co by to mohlo byt.
3) Zmenil se Vas fyzicky stav od poc¢atku onemocnéni?

,,Béhem deseti let se stav velmi zmenil, neujdu kilometr, neujdu 500 metrii. Na chiizi si

musim vzit vzdy hul a na delsi vychazky pouzivam invalidni vozik. *
4) Jaké potize mate dnes?

1S pohybem (chiizi) nejvice. Mam problémy s mocenim, musim davat veliky pozor, abych
nutkani na moceni vydrzel. A dalsi potize mé v tuto chvili nenapadaji, protoze problémi
mam spoustu. Nevzpomenu si na né, jelikoz chorobu mam uz dlouho a nez si v§e vybavim,

I3

tak to trva. *
5) Jaky byl Vas stav po nasazeni 1é¢by?

. Zmenu po nasazeni léecby jsem pocitoval. Na zacatku lécby jsem nejdiive mél jenom
kortikoidy, poté jsem uzival Betaferon. Na ten jsem dostal néjakou alergickou reakci,
zacaly se mi vzdy po tom vpichu délat takové cervené fleky. Potom sem zkousel Copaxone,
ten na mé ale nepusobil. Dale prislo obdobi, kdy jsem prechdzel z ataky do ataky. Za mésic
jsem klidné mohl mit dvé az tri. Stav se urovnal po podani kapacek, ktera jsem dostaval
priblizné tyden a byl jsem v poradku a za dva dny se vse odehralo znova. Takze to bylo
hodné Spatny. A dnes za tu dobu co mam biologickou lécbu, jsem mél dve ataky. UzZivam ji

asi posledni ctyri roky.

6) Dodrzujete spravnou Zivotospravu?
,,Snazim se jist zdrave. Vseho s mirou. *
Psychicky stav a vykonnost

7) Jaké jste mél/a pocity pii sdéleni diagnozy?

,,Bylo to trochu slozité v tom, Ze jsem do té doby nevédél, o jaké onemocnéni se jedna.
Diagnozu jsem se dozvédel az v Plzni zhruba rok po prvnich priznacich. V misté tehdejsiho
bydliste lékar neodhalil, o jaké onemocnéni se jednd. Miij otec ma roztrousenou sklerozu
také a v jeho Sedesati letech, to na nem neni vitbec videt. Tak jsem to v té dobé nebral jako
nic strasného.
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8) Jak jste ptijal/a onemocnéni?

kdyz se na néj clovek podiva, tak to na ném ani nejde vidét. Proto jsem nemél Zadny
problém s prijetim onemocnéni, byl jsem na to od détstvi pripraven. Tenkrdt se o
roztrousené skleroze moc nevédélo, takze jsem rozhodné nemél Zadnou depresi. Akorat mé

mrzi, Ze jsem musel prestat sportovat.
9) Kdo Vam pomahal, vyrovnavat se s diagnézou roztrousena skleroza?

., Tak kdo mi nejvice pomohl? Nejspis celé osazenstvo Neurologické kliniky. Musim Fict

«

doktori i sestry jsou uzasni. Mohl bych vyjmenovat komplet celé oddéleni.

10) Mél/a jste zajem o poradny, informace ¢i o organizace?

vvvvvv

Samozrejmé na internet se také obcas podivam, ale to neni dobré. Vétsinou jsou stranky
plné narkii a ja toto nemdam moc rad. Nejsem clenem Zdadné organizace a nikdy jsem o to

nestal.

11) Mate dostatek informaci o nemoci?

‘

,,Mam dostatek informaci o nemoci.
12) Mate néjaka obavy? Z ¢eho?

,,Obavy zadné nemam. Ale jsem si védom, Ze se postup nemoci zhorsuje. Takze mam pocit,
Ze to nakonec dopadne, tak, Ze budu muset prestat pracovat a skoncim na invalidnim
voziku. Tomu ja verim, ale wvidi se. Ja jsem od prirody prirozeny optimista a mivam

naladu dobrou, jelikoz vidim na vsem spatnym néco dobrého. “
13) Co Vam roztrousena sklerdza dala a co vzala?

,,Prineslo mi to spoustu dobrého, setkal jsem se s jinymi lidmi. Dostal jsem se do jiné
spolecnosti. Clovék ma moznost se nad sebou zamyslet. Kdyz tak nad tim premyslim, tak
jsem byl v sedmnacti ,,blbec . Mysleni se zménilo. Dostal jsem jiné hodnoty. Rad jsem driv

‘

sportoval, tak tuto véc mi nemoc vzala.
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Vykonnost v oblastech kaZdodenniho Zivota
14) Jaké je Vase zamé&stnani?

,.Jsem aplikacni inzenyr. Je to technické zaméstnani, jsem technikem (elektroinzenyr).
Jezdim po zakaznicich, prohlizim motory, radim jim, co s nim maji udélat. Drive jsem délal
procesniho inZenyra, to bylo povolani, kde clovék musi neustdle chodit do vyroby a to jsem
nebyl schopny délat. Kdybych nemél zaméstnavatele, ktery s timto mym omezenim
nepocita, tak bych to délat nemohl. Mdam v tom Stésti, protoze miij zaméstnavatel, koukad na
to, co umim. A kdyz néco nemohu zvladnout, tak mu neni lito donést veci, tam, kam

«

potiebuji. Pobiram invalidni diichod — 3. stupen.
15) Jaké mate zaliby? Jak travite volny ¢as?

,,Dneska hodné ctu knihy. Travim cas na pocitaci. Mam rad jidlo a vino. V podstaté délam

3

vSechny takové ty sedaci veci. Akorat ten sport mne mrzi, Ze nemohu. *
16) Jaké mate bytové zazemi?

., Bydlim v pronajatém byte se Zenou. Byt se nachazi v prvnim patre a budova je bez vytahu.
Premyslime, Ze bychom se nekam prestehovali, hledame s vytahem. Zatim neni nic, co by

nam vyhovovalo a na co bychom meéli. “

17) Musel/a jste udélat upravy v byté?

,,Nemam problémy s pohybem po byté.,,

18) Pouzivate kompenza¢ni pomicky? Jaké?

., Na kratsi vzdalenosti pouzivam hill. Kdyz jdeme na delsi prochazku, tak invalidni vozik.
19) V jakych oblastech ovliviiuje roztrousena skler6za Vas zivot a jak?

,,Na tuto otdzku nejsem schopny odpovédet, protoze si snazi§ vidy néjakym zpiisobem
poradit. Samoziejmé, kdybych byl zdravy, tak by to bylo vse jiné. Délal bych jiné véci, zil
bych jinak. Ale nejsem schopny na to, tak koukat. To prosté nejde. *
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20) Jaké mate plany do budoucna? Jaké mate cile v Zivoté?

,,Chtél bych néejaké potomky. Se Zenou chceme dité a také si poridit byt. Puvodné jsme

chtéli barak, nejlépe dum se zahradkou. Ale kdo by se o to postaral. Nevidim v tom ale

‘

Zadné omezeni, prosté to tak je."
Socialni vztahy

21) Mate rodinu?

,,Ano mam velkou rodinu a manzelku. “
22) Mate pratele?

,,Nemam probléem se seznamovat. Pravidelné se stykam s byvalymi spoluzaky z vysoké

Skoly, s byvalymi kolegy z prace a s témi nynéjsimi.

23) S kym bydlite?

I3

.S manzelkou v byté.
24) Jaké mate vztahy s piibuznymi?

,, Urcitée mame dobré vztahy. V podstate, kdyz se sejdeme, tak je nas 50. A opravdu mame

dobré vztahy. Nechtél bych se s nimi rozhadat.

25) Chodite rad/a na spolecenské akce?

,,Chodim do kina, do divadla, na operu. “

26) Jak prijali Vasi diagndzu ostatni? Jaka byla reakce?

,,Nechtél jsem o tom nekolik let mluvit, schovaval jsem tuto skutecnost. Kdyz jsem byl na
praxi v Nemecku, tak tam jsem to rict musel. Lidé se ptali a musel jsem o své chorob zacit
mluvit. Diky jazykové bariére jsem jim to vysvetloval na tvrdo, jelikoz nebyla moznost to
zaobalovat jako v Cestiné. Zjistil jsem, Ze tam lidé nevyzvidaji proto, aby mi pomohli, ale
prosté potrebuji informace k tomu, aby vedeli, co mohu delat a co nemohu. Ted’ nemam
Zadny probléemy o mém stavu mluvit, a jak to kdo prijme je jeho véc. Ale nesetkal jsem se
S tim, aby mé nekdo néjakym zpiisobem odsuzoval. Nekteri chtéji pomahat a nékteri zase

3

ne. S pristupem ostatnich nemam rozhodné zadny probléem.
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Rozhovor ¢. 9

Devatym dotazovanym je muz, kterému je 54 let a chorobou trpi jiz 9 let.
Diagnostikovana mu byla roztrousena skler6za v 45 letech, ale prvni ptiznaky se jiz
objevily v 44 letech, kdy zacalo postupné slabnuti zraku. Bydli se psy v byté. Dnes trpi
predevs§im unavou a urologickymi potizemi. Choroba mu znemoznuje navazovani vztahu
se zenou, jelikoz nechce byt nikomu na obtiz. Je zaméstnan jako pokladnik
v supermarketu. Jeho nejvétsi obavou je ztrata zaméstnani a strach z neupraveni

zdravotniho stavu po atace. Do budoucnosti nic neplanuje a je vdécny za kazdy den.
Télesné potiZe podminéné nemoci
1) Kdy jste se setkal/a s prvnimi pfiznaky ¢i potizemi?

.U mé se to projevilo asi pred osmi lety, kdyz mi zacal slabnout zrak a Sel jsem si pro nové

bryle k ocarce. Ona mi rekla, Ze to, Ze nevidim, ma nejspis jinou pricinu a poslala mne na

3

dalsi vysetreni do fakultni nemocnice. *
2) Kdy Vam byla zjisténa diagndza?
.,V roce 2006. “

3) Zmenil se Vas fyzicky stav od poc¢atku onemocnéni?

w10 je jak kdy, podle toho jak se citi clovek unaveny. Kdyz je slabo, tak skoro nic nejde a
kdyz je dobry den, tak nejde poznat, Ze by mi néco bylo. Ale celkové se citim relativne

dobre.
4) Jaké potize mate dnes?

»Mam urologické potize. Unik a nuceni na moceni, to mne obtézuje. Na bolesti si clovek
zvykne. Ze zacatku jsem byl s nervy v hdji, ale kdyz jsem vidél ostatni a jak jsou na tom oni,

tak jsem se s nimi porovnal a uklidnil jsem se.
5) Jaky byl Vas stav po nasazeni 1écby?

., Rebif 3x tydné injekce. Zacatek byl mizerny. Mél jsem bolesti hlavy, ale na to beru léky.
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6) Dodrzujete spravnou zivotospravu?

‘

Ja si myslim, ze kdyz mam tohle onemocneni na hrbu, Ze je jedno co jim. "
Psychicky stav a vykonnost
7) Jaké jste mél/a pocity pii sdéleni diagnozy?

Byl to dés a byl jsem strasné namichnuty. Veédél jsem zhruba, o co se jedna. Zacatek byl
hrozny, byl jsem nastvany na ocaiku, kterd mne poslala na to vysetieni. Rekla mi t0
narovinu na co ma podezreni a jd potieboval dva dny, nez jsem to stravil. Ale na druhou
stranu asi je dobre, Ze to na mne vyhrkla, protoze trvalo priblizné rok, nez byla diagnoza
Stoprocentné potvrzena a ja jsem se s tim mezitim smiril. Takze to potvrzeni nebylo zas tak

hrozné i kdyz jsem na ni uvniti porad naddval.

8) Jak jste pfijal/a onemocnéni?

»Dokud chodim, je to dobreé.

9) Kdo Vam pomahal, vyrovnavat se s diagnézou roztrousena skleroza?

wlady jsou opravdu neskutecni, smekam pred nimi klobouk. JiZ pri treti navstévé si mé
sestra pamatovala a ja ji ne. Hned mne pozna sotva vlezu do dveri. Jsou bdjecni. Poskytli

mi maximum informaci. Nemam si na co stéZovat. *
10) M¢V/a jste zajem o poradny, informace ¢i o organizace?

»Na internetu jsem se koukal. Dali mi tady i néjaké internetové adresy, na které se mohu

podivat, ale ja na to houfovani moc nejsem. “

11) Mate dostatek informaci o nemoci?

‘

wMam, hlavné od lékarii a sester z fakultni nemocnice.
12) Mate néjaka obavy? Z ¢eho?

wZ prace, ale to ma asi kazdy. Kdybych byl zdravy, tak toho strachu o praci je v podstaté
meéne. A také strach z toho, Ze se nemoc zacne zhorsovat. Pri atace mam strach, citim
takovy zmatek a cekam na to, co se ztoho vyklube a jak dlouho to bude trvat, zda to

‘

zustane nebo nezustane. Takova nejistota. Pri tom zmatkuji a volam na linku.
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13) Co Vam roztrousena skler6za dala a co vzala?

.»Prehodnotil jsem SPoOUStu véci a snazim se na svet koukat trochu pozitivnéji. Kdyz vidite
V Cekarné sedét lidi o tricet let mladsi a maji probléemy si kamkoliv dojit, tak se vse zmeni.
Prosteé ted’ vidim vse jinak, uz ne tak hrizné jak na zacatku. Pripravila mne o prdci a
zaroven o konicka. Fotil jsem, a jakmile prestalo to jedno oko fungovat, tak jsem musel

prestat.
Vykonnost v oblastech kazdodenniho Zivota
14) Jaké je Vase zaméstnani?

wled pracuji jako pokladnik v jednom supermarketu. Jedendct let foceni nebyla prdce, ale
zabava, ale diky tomu, Ze nevidim na pravé oko nic, tak to neslo. Dneska uz jsou ty digitaly
a mohl bych na to koukat obéma ocima, ale v té dobé kdyz jsem skoncil, jeste nebyly.
V zaméstnani se mi snazi vyhoveét, ale je tam cirkulace novych pracovniku, takze nekteri
Jjsou bezohledni. Nechci, aby se na mne braly velké ohledy, ale jsou dny, kdy vibruji a mam
probléem vytridit drobné a pritom se smat na zakazniky. Jesté k tomu maji vSichni blbé
dotazy a pak prijde néjaka kolegyné a rika, proc¢ nemuzu deélat to a to. Kdyz je blby den, tak
je blby vsude. Mel jsem invalidni diichod, S tim Ze Zilo dobre. Mohl jsem odejit z prace,
kdyz mi nebylo dobre, ale jak upravovali sazebniky, tak jsem narok ztratil a ted’ je to horsi,
ale porad se to da. Ted je to jen takove, ze i kdyz je mi Spatné, nemiizu si dovolit marodit,

protoze bych jinak s vyplatou neprezil. Resim situaci vzdy dovolenymi.
15) Jaké mate zaliby? Jak travite volny ¢as?

wMam dva psiky, takZe s nimi na prochazky. Snazim se jezdit na kole, abych trénoval

stabilitu. S rukama moc véci nezviadnu. “
16) Jaké mate bytové zazemi?

wtéhoval jsem se z bardku do bytu, protoze V bardku uz jsem to nezvladal, hodné prace

‘

kolem. Nemam tam vytah, ale ty jedny schody v pohodé vyjdu.
17) Musel/a jste udélat upravy v byté?

Néjakeé upravy by tam byly, ale zatim je nemusim délat. *
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18) Pouzivate kompenzaéni pomicky? Jaké?

wSpise takové ty rukojeti v koupelné a zabradli. Jak jsem bydlel v tom bardku, tak jsem si

neuvedomil, ze kdyz zaviu oci ve sprse, ze ten balanc je v haji. Parkrat jsem upadl. *
19) V jakych oblastech ovliviiuje roztrousena skler6za Vas zivot a jak?

wINevim, zda bych to mél hazet na nemoc, ale ziju hodné let sam. Nemam chut’ ani odvahu

‘

se na nékoho vazat po stanoveni diagnozy, protoze bych nerad byl nékomu na obtiz.
20) Jaké mate plany do budoucna? Jaké mate cile v Zivoté?

wNeplanuji nic, od té doby co ta diagnoza je, tak beru den jak je. Jsem vdecny za kazdy

¢

den. Jsem rad, Ze jsem schopen vstat z postele. Raduji Se Z jinych véci nez ostatni.
Socialni vztahy

21) Mate rodinu?

»Nemdm svou rodinu. Ale pres chodbu bydli neter, tu beru jako svou viastni dceru. *
22) Mate pratele?

wlech je spousta, ale dost jich ta diagnoza vydesila a zménilo se jejich jednani a nevim,

zda nékdo stoji o soucit, ale ja ne. *
23) S kym bydlite?

Sam se psy.

24) Jaké mate vztahy s piibuznymi?

»Da se Fict, ze dobré. Neni to uplné dokonalé, ale da se to snést. Ta neter je kouzelna,
V jednu dobu se placala v Zivoté a ja jsem ji a jejimu bratru snazil pomoct a ona mi to ted
vraci, aniz by musela To je jakoby moje dcera. A vic ¢lovék ma pocit, Ze ani nepotrebuje.

¢

Zbytek rodiny funguje, Ze si voldme na Vanoce, ale ze bych se o né mohl extra oprit to ne. "
25) Chodite rad/a na spolec¢enské akce?

‘

.wINa spolecenské ani moc ne. Spis se s prateli nékde sejdeme a popovidame si. *
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26) Jak prijali Vasi diagndzu ostatni? Jaka byla reakce?

wJsou lideé, kteri se nezmenili a chovaji se stejné. Ale jsou i nékteri, kteri to s péci moc

prehaneji a berou na mé velké ohledy a to ja nepotrebuji.
Rozhovor €. 10

Desatym dotazovanym je muz, kterému je 48 let a chorobou trpi jiz 18 rokem.
Diagnostikovana mu byla roztrouSena skler6za v 30 letech, ale prvni ptiznaky se objevily
Jiz v 27 letech, kdy doSlo ke zhorSeni citlivosti od pasu doli. Bydli v rodinném domé
s manzelkou, détmi, tchanem a tchyni. Pocituje pomalé zhorSovani fyzického stavu, kdy
nejvice zasazena je hybnost levé dolni koncetiny. Je zaméstnan jako obchodni zdstupce
firmy prodévajici konstruk¢ni plasty. Jeho obavou je strach z budoucnosti, ze ztraty

zaméstnani a ze zhorSovani zdravotniho stavu. Planem do budoucnosti je zit naplno.
Télesné potize podminéné nemoci
1) Kdy jste se setkal/a s prvnimi ptiznaky ¢i potizemi?

»V roce 1994. Zacaly mi brnét nohy, prestal jsem citit od pasu dolii a zacalo se mi Spatné
chodit. Sel jsem na neurologii, tam chtéli nejprve vyloucit jind onemocnéni. Udélali mi
lumbadlku a nasli v moku zanet. Ja jsem si vyzadal magnetickou rezonanci. V roce 1996
jsem mél tri nebo dvé ataky a na té magnetické rezonanci v Praze zjistili nalez nekolika
malych loZisek a dostal jsem se pres nemocnici do vyzkumného projektu na Betaferon. A

téch sedmnact let jsem lécen jen tim.“

2) Kdy Vam byla zjisténa diagndza?

,,Potvrzena byla asi roku 1997.

3) Zméenil se Vas fyzicky stav od poc¢atku onemocnéni?

wPomalu se zhorsuje, ale mozna je to i prirozenym starnutim organismu. Od té prvni ataky
to ziistalo chycené na té levé noze, kdy je ta noha takova slabsi a hur ji oviadam. Pracuji

na plny uvazek a jezdim hodné do zahranici, tak to je ditkazem toho, Ze to neni tak hrozné.
4) Jaké potize mate dnes?
.Jen hybnost levé nohy.
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5) Jaky byl Vas stav po nasazeni lécby?

wITak ja jsem na interferonech. Komplikace nastala jen vdobé, kdy jsem presel
Z Betaferonu na Extavii. Mél jsem dva roky po sobé zanet v miste vpichu zanet, jednou na

brise a po druhé na hyzdi. Takze jsem presel zpét na Betaferon. *

6) Dodrzujete spravnou zivotospravu?

., Nepiju alkohol a ani nekourim. Ale ze bych se omezoval v néjakych potravinach, to ne.
Psychicky stav a vykonnost

7) Jaké jste mél/a pocity pii sdéleni diagnozy?

Kdyz mi to poprvé rekli, tak jsem nevedél co to je. Kdyz mi doktor rekl, Ze mam sklerozu,
tak jsem mu odpovédel, ze to teda netrefim tim padem domii. Vysvétlil mi situaci, Ze ta
nemoc neni o zapominani, ale Ze ovliviiuje spise hybnost a dalsi véci. V prvni chvili jsem

Z toho byl prekvapeny, Spatny a potom jsem s tim zacal bojovat. Kdyz ¢lovék nebojuje, tak

3

tomu podlehne daleko vic.
8) Jak jste ptijal/a onemocnéni?

.»Po sedmnacti letech jsem se s tim vyrovnal, co jiného mi zbyva. Lécit se to neda. Deprese

mam spise z prace.
9) Kdo Vam pomahal, vyrovnavat se s diagnézou roztrousena skler6za?

,,P0 boku byla manzelka, kterd o té nemoci nechtéla slyset a brala mé jako zcela zdravého

cloveka.
10) M¢l/a jste zajem o poradny, informace ¢i o organizace?
,,Obcas jsem hledal informace na internetu. O Zadné organizace jsem nemeél zajem. *

11) Mate dostatek informaci 0 nemoci?

wStacily mi ty informace, které jsem dostaval tady od lékarii.
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12) Mate néjaka obavy? Z ¢eho?

wZ té budoucnosti. Zaméstnani hraje velkou roli, zda si praci udrzim, takze ktomu ty

¢

ekonomické obavy. A samozrejmée obavy ze zdravotniho stavu, aby se to nezhorsovalo.
13) Co Vam roztrousena sklerdza dala a co vzala?

wVzala mi sport, driv jsem hral fotbal a hokej, protoze s tou nohou nejsem schopen béhat a
tak. Zistala mi jen ta jizda na kole. Clovék zménil pohled na Zivot, zacal jsem mit jiné
priority. Zjistil jsem, zZe i kdyz je clovek mlady, tak se miize stat, Ze mu nezbude dost dlouho

doba na to, aby splnit vSechna sva prani, predsevzeti nebo sny. Prehodnotil jsem hodnoty a

«

zacal jsem se spiSe zamérovat na rodinu.
Vykonnost v oblastech kazdodenniho Zivota
14) Jaké je Vase zamé&stnani?

.Jsem obchodni zastupce firmy, ktera prodava konstrukcni plasty. TakzZe jezdim po Evropé
a mdam na starosti hlavné rusky trh. Jsem kazdy tyden nebo dokonce ctrndct dni kazdy

meésic v Rusku. Nemusel jsem jesté zménit povolani. Zaméstnavatel vi o nemoci, a kdyby

¢

byla potreba, vysel by mi vstric. *
15) Jaké mate zaliby? Jak travite volny ¢as?

wJezdim na kole. Rad vyrabim nabytek nebo néjaké modely. Prevazné mam zaliby takove,

kde se pouzivaji ruce. “

16) Jaké mate bytové zazemi?
wBydlim v rodinném domku.

17) Musel/a jste udé€lat upravy v byt&?

wBydlim v podkrovi, takze chodim po schodech do druhého patra. Do budoucna jsme si

‘

predélali v prizemi jesté jeden byt, takze bych tam mohl bydlet casem ja.*
18) Pouzivate kompenzaéni pomuicky? Jaké?

¢

.»Nepouzivam. ‘
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19) V jakych oblastech ovliviiuje roztrousena sklerdza Vas zivot a jak?
»Zatim mé v nicem neovliviiuje.

20) Jaké mate plany do budoucna? Jaké mate cile v Zivoté?

wPorad zit dal na plno, dokud to piijde.

Socialni vztahy

21) Mate rodinu?

wAno mam. Bydlim s neblizsimi v jednom domku.
22) Mate pratele?

.»Mam dostatek pratel.

23) S kym bydlite?

»Mame dvougeneracni barak, takze bydlim s manzelkou, détmi a v prizemi bydli tchan

I3

S tchyni. *
24) Jaké mate vztahy s piibuznymi?

Bydlime spolu tricet let, takze spolu vychazime dobre.
25) Chodite rad/a na spolecenské akce?

,,Chodim do divadla a do kina, prosté vsude kam se da. *

26) Jak prijali Vasi diagndzu ostatni? Jaka byla reakce?

., PFibuzni mé sleduji a upozornuji mé porad na to, abych nechodil na pivo a abych
nekouril. Pratelé ji prijali normalné. Informaci o své nemoci jsem moc nerozsiroval, takze

‘

néekteri si vsimli jenom toho, Ze kulham.
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19 DISKUZE

Télesné potize podminéné nemoci

Doktorka Meluzinova ve svém ¢lanku (44) udava obvyklou manifestaci onemocnéni
mezi 20. a 40. rokem véku, kdy jsou Castéji postihnuty zeny. Rozpéti vzorku respondentii
vyzkumného Setieni se pohybuje od 18 let do 45 let. Jelikoz jsem rozhovory provadéla
osobn¢ na ambulanci Neurologické kliniky, nemohla jsem si nev§imnout nerovnomérného
zastoupeni muzii a Zen. PocCet Zen byl viditelné vys$i, jak udava i1 vSechna odborna

literatura.

Prvnim ptiznakem nemoci dle Hradilka (11) je opticka neuritida u vice nez 25 %
nemocnych. Zanét o¢niho nervu se vyskytl jako prvotni ptiznak roztrousené sklerozy ve
vzorku dotazovanych u 1 Zeny a 2 muzi. Dal§imi byly poruchy citlivosti (1), brnéni (3),
ochrnuti koncetiny (1) a pocitovani slabosti koncetiny (2). Profesorka Gdovinova (34) ve
svém cClanku o poruse mobility popisuje studii, do které byli zafazeni pacienti s trvanim
choroby méné nez 5 let a vice nez 5 let. Ob¢ skupiny nemocnych se shodli na tom, ze
nejvyraznéjsi vliv na zneschopnéni ma chiize (89,5 %). ZhorSeni mobility ma vysokou
prevalenci a je povazované za hlavni pfi¢inu zneschopnéni a snizené kvality zivota.
Polovina respondentli v rozhovoru uvedla, ze maji problémy s chiizi a to nezavisle na délce
onemocnéni. Profesor Lensky (4) uvadi za nejcastéjsi zménu objevujici se u RS, zménu
hybnosti u 50 % pfipadi. Dalsi ¢asto zmifiovanou potizi je unava, ktera mize byt podle
Hradilka (11) 1 dokonce jedinym projevem nemoci a byva nemocnymi vnimana jako jeden
Z nejvice obtézujicich ptiznaki. Strouhalova (43) ve svém c¢lanku uvadi, ze az 85 %
pacientil je postizeno patologickou Umnavou a 80 % ma sfinkterové a sexudlni potize.
V rozhovoru uvedli 4 respondenti, Ze maji problémy s mocCenim, nejcastéji se jedna o
inkontinenci a urgenci. Jedna klientka provadi autokatetrizaci mocového méchyie
z diivodu retence. V¢étSina dotazovanych se snazi dodrzovat spravnou zivotospravu
zafazenim zdravych potravin do jidelnicku, rozdélenim stravy do menSich porci,
vyloucenim alkoholu a koufeni a také dodrzovanim spankového rezimu. Pouze jeden muz
s diagnostikovanou RS vice nez 5 let sdélil, Ze uz je jedno, co bude jist, kdyz ma

roztrouSenou sklerozu.

Profesor Lensky ve své knize RoztrouSena skler6za mozkomi$ni (4) uvadi, ze RS je

chameleonem mezi nemocemi, kazdd je nécim jind a ma jiny pribeh. Progndza se
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prabéhem doby zlepSila diky vc€asné a spravné diagnoze. Odhaleni v raném stadiu
vyznamné zvétSuje 1écebné uspéchy. Z vyzkumného Setfeni nevyplyva jasné€, zda prodleni
Vv diagnostice vyrazn¢ zhorSilo télesné potize. Dotazovand ¢. 3 se setkala s prvnimi
potizemi pted dvaceti lety a roztrouSend sklerdéza byla diagnostikovana pted cCtrnacti,
pricemz dnes nejvétsi potiz vidi v ovladani levé ruky, ale kvalita Zivota neni nikterak

sniZena.
Psychicky stav a vykonnost

Malinova v knize RoztrouSena skler6za (1) uvadi, Ze sdéleni diagnozy roztrousené
skler6zy pacientovi ptinasi daleko vétsi stradani, pocit opusténosti a bezmocnosti, nez se
neurologové domnivaji. Je dilezité, aby Iékat srozumitelné vysvétlil podstatu nemoci, dalsi
vyvoj a nasledky, jelikoz oteviené a zaroven citlivé podana informace vede k lepSimu
vyrovhani se s nemoci ze strany pacienta i jeho rodiny. VétSina dotazovanych pii sdéleni
viibec nevédéla, o jaké onemocnéni se jednd. Reakce byly riizné, které zalezely na
piedchozi zkusSenosti s nemoci ¢i na zptsobu sdéleni diagnézy. Klientka v rozhovoru ¢. 2
pocitila po sdéleni diagndzy ulevu, jelikoZ si nejdiive myslela, Ze md nador na mozku.
Lékati ji béhem hospitalizace podali pouze informaci o tom, Ze se jednd o demyeliniza¢ni
onemocnéni. Po té, co si sama vyhledala informace prostfednictvim internetu, objevil se u
podavat co nejméné informaci o nemoci pacientovi v domnéni, Ze je to pro né¢ho nejlepsi.
Proto se rozhovoru o diagndze vyhybali a hovotili mlzivé jen o demyelinizaci. Je opravdu
nepochopitelné, ze se nemocni musi setkavat s takovym ptistupem i v dnesni dobé¢. I dalsi
klient v rozhovoru ¢. 7 ma nedobré zkuSenosti se sdélovanim diagnézy ze strany lékaie,
kdy jeho situaci ztizila informace o tom, jak skon¢i do dvou let na invalidnim voziku. Dnes
po uplynuti ¢tyt let je pln¢ sobéstacny bez vétSich potizi. VSichni dotazovani jsou nadmiru
spokojeni s péc¢i Neurologické kliniky FN Plzen, u nékterych pfinasi i nejvétsi pomoc
Vv prozivani chronické nemoci. Doktor Pitha ve svém ¢lanku (38) piipomina
nezastupitelnou tulohu psychologa v prvnich fazich po stanoveni diagndzy. Pomoc
psychologa vyuzila respondentka €. 5 a vnima ji jako velkou oporu, tam kde rodina selhala.
Malinova (1) tikd, Ze pacient si utvari své predstavy o zdravotnim stavu na zéklad¢ vlastni
zkuSenosti s n€kym nemocnym v okoli. Tfi respondenti se setkali s roztrouSenou skler6zou
u jednoho zrodi¢u, pfi¢emz to vzdy neznamenalo pozitivni zkuSenost. Jako jediny

v rozhovoru ¢. 8 uvedl, ze mu tato zkuSenost pomohla K pfijeti nemoci, jelikoz na otci
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nebyly poznat zadné viditelné potize, tak ji nevnimal za nic Spatného a byl i na chorobu
ptipraven. U klientky €. 5 doslo k naruseni vztahu s nemocnou matkou, jelikoz nedokézala
pochopit dcefiny potize, sama zadné neméla. V rozhovoru ¢. 6 bylo pro dotazovaného
sdéleni nemoci ranou, videl tézky pribeh u otce a dle neverbalnich projevii na mne tento

muz pisobil, ze neni jesté zcela vyrovnany s diagnézou.

Profesor Lensky (4) pouzil ve své knize vétu profesorky Haskovcové, ktera
pise:,,Zménit v disledku nemoci radikalné sviij systém hodnot a odvozené pievzit i jiné
role — je cilem Zivota nemocného. Aby bylo mozné takovy kol zvladnout, je tfeba ziskat
potfebné informace o zZivoté s nemoci a v nemoci.* VSichni dotazovani udavaji zménu
hodnot a pohledu na zivot, kdy si vazi i drobnych véci, nemysli jen na sebe, zamétuji se
vice na svou rodinu a jedna klientka se stala i véfici. Autorka v ¢lanku (40) poukazuje na
nadale hluboce zakofenéné myty a predsudky z dob, kdy roztrousena sklerdéza byla
naprosto neprozkoumanou a rychle invalidizujici chorobou komplikujici nejen osobni ale 1
pracovni zivot pacienta. Vice nez polovina dotazovanych udava strach a obavy

Z budoucnosti, kdy miize dojit ke zhorSeni jejich zdravotniho stavu a proziti zbytku Zivota

na invalidnim voziku. S timto faktem souvisi 1 strach ze ztraty zaméstnani.

Z mé¢ho subjektivniho pozorovani vypliva, Ze nemocni S diagnostikovanou roztrousenou
skler6zou déle nez 5 let (a se zdvaznéjSimi priznaky) umi oteviené¢ hovofit o problematice
tykajici se RS a jsou lépe vyrovnani s touto skutecnosti. Profesorka Havrdova (18) uvadi,
7e vyrovnavani se pacienta s diagnézou nesouvisi s tézkosti jejich postizeni. Casto vidaji
0soby s té€z8im postizenim vyrovnavajici se s chorobou 1épe nez mnozi, jejichz nemoc
odhali jen oko vysetfujiciho Iékafe. Dale se v knize zminuje o popirani choroby, kdy se
nemocni tvari, Ze nemoc neexistuje, coz mize byt 1 pfirozenou ochranou pied zhroucenim.
Klienti, ktefi maji diagnostikovanou RS mén¢ nez 5 let vétSinou nemaji zadné viditelné
postizeni, které by je ovliviiovalo ve vykonavani kazdodennich aktivit. V rozhovorech
jsem se setkala s odpoveéd'mi typu: nepfemyslim nad budoucnosti; nemyslim na nemoc;
snazim se zaplnit volny ¢as, abych na nemoc nemyslela; o nemoci nemluvim, jelikoz

nemam zadné problémy atd., coZ dle mého nazoru miize znamenat urcitou formu popirani

skute¢nosti.
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Vykonnost v oblastech kaZdodenniho Zivota

Javirkova (22) se v kapitole o kognitivnim deficitu u roztrousené skler6zy mozkomisni
zmifuje o pracovni aktivit¢ nemocnych, kdy po dvaceti letech trvani choroby je pfiblizné
30 - 45 % nemocnych prace schopnych a o pozitivnim vlivu zaméstnani na psychiku. Jen
dvé Zeny z vyzkumného Setfeni majici diagnostikovanou chorobu déle nez 5 let jsou
V plném invalidnim diichodu tfetiho stupné. Dlvodem ztraty zaméstnani bylo zhorSeni
pohyblivosti, coz potvrzuji i udaje z registru NARCOMS (34) o tom, Ze vyrazny negativni
vliv na zaméstnani ma pravé zhorSend mobilita pacienta. Jelikoz jsou vSichni muZi
V pracovnim vztahu a nejsou u nich na prvni pohled viditelnd postizeni, tak mé informace
svadéji k uvazovani nad tim, zda nejsou Zeny prece jen vice ohrozeny hor$im pribéhem
nemoci nez muzi. Z divodu malého vzorku respondentll nelze s piesnosti fici, zda tomu
tak doopravdy je, mozna se jedna jen o souhru nahod. Dotazovani udavaji strach ze ztraty
zaméstnani z ditvodu zhorSeni zdravotniho stavu. Mezerova a kolektiv (40) se zminuji
Vv ¢lanku o tom, jak pacienti s RS si ceni moZnosti pracovat vice nez zdrava populace.
Vysledky rozhovorit vyzkumného Setteni s touto informaci koresponduji. Jedinci udavaji

potiebu byt zaméstnani.

Autor v ¢lanku (40) uvadi, ze jednou z bariér hledani prace je inava, ktera pro vétSinu
pacientl je znepokojujici a predeviim omezujici. Unava nepiedstavuje jenom komplikaci
V pracovnim zivoté klientky v rozhovoru €. 2, ktera se momentdln€¢ nachdzi v pracovni
neschopnosti a nedokaze si predstavit, ze by pracovala 8 hodin denné. Jako dalsi velky
problém vnima v dojizdéni do zaméstnani hromadnou dopravou, kdy by ji cesta natolik
vyéerpala, Ze by uz své &innosti v praci fyzicky i psychicky nezvladla. Unava vyrazné

omezuje 1 dalsi dotazované.

Mnozi ptisli o své zaliby vlivem onemocnéni, ale dokazali je nahradit jinymi ¢innostmi.
Osoby, které nemaji Zadné potize, aktivné sportuji a nevnimaji zadné ovlivnéni jejich
zivota. Dotazovani omezeni pohybovymi problémy se pfedevs§im vénuji ruénim pracim, ale
i ty se v nékterych ptipadech mohou stat problémem, zvlasté pii naruSeni jemné motoriky.
Vsichni tito lidé na mne pisobili, Ze si dokdzou s kaZzdou piekdzkou, kterou jim

onemocnéni postavi poradit, snazi se najit kompenzaci v narusenych oblastech.
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Socialni vztahy

Casto se zapomind, e i rodina nemocného se musi s pfijetim nové situace vyrovnat, jak
piSe Havrdova (18). Na zakladé¢ multikriterialniho hodnoceni v ¢lanku (40) byl zjistén
nedostatek informaci o nemoci jak u samotného nemocného, tak v zaméstnani ¢i roding.
Prave nedostatek informaci dle mého zkoumani nejvice naruSuje mezilidské vztahy. I kdyz
matka dotazované ¢. 5 sama trpi roztrouSenu skler6zou a méla by mit za ty 1éta dostatek
informaci, tak nikdy nepochopila dcefiny potize, jelikoz ona zadné nema. Dceru oznacuje
za hypochondra. Doslo k naruseni vztahu i mezi jejim mladSim synem, kterého matka
ovlivnila. Tento rodinny problém dle mého nazoru nejvice klientku zasahl a pti rozhovoru
se neubranila placi. Podobnou situaci prozil i muz z rozhovoru €. 6, kdy ho jeho pfitelkyné
kratce po sdéleni diagnézy opustila. Nyni ma problémy s navazovanim vztahti se Zenami
diky pravé neinformovanosti o chorob¢ a ptevladajicimi myty o onemocnéni. Kazda zena
v ném vidi po svéteni se s diagnozou invalidu, ktery se stane ¢asem ptitéZi, 1 kdyz na prvni
pohled vypada jako zdravy muz. Opacnym piipadem je muz v rozhovoru €. 9, ktery se
neseznamuje s opaénym pohlavim, protoze nechce byt v pozdé€j§im veéku na obtiz.
Respondentka ¢. 4 se setkala s neohleduplnosti ostatnich v méstské hromadné dopraveé po
tom, co objasnila své divody k pozadani mista k sezeni, se ji dostalo odpovédi: ,,My také
zapominame.* Posledni tii ptiklady odpovédi z rozhovort dokazuji, Ze ve spole¢nosti

prevladaji mylné predstavy o onemocnéni.

Pfed provedenim prvniho rozhovoru k diplomové praci ve mne pievladal strach a
napéti. V zadném piipad¢ by mne nenapadlo, Zze pacient objednany do RS centra by byl
ochotny semnou spolupracovat. Kazdy nemocny byl velice ptatelsky a ochotny ke
spolupraci. I po ukonceni rozhovoru se vraceli s dalSimi informacemi, které by mne mohli
zajimat. Byla to pro mne piijemna zkuSenost a véfim tomu, ze maji dostatek pratel,

kulturniho vyziti a zalib, jak udavaji v rozhovorech.
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Odpovédi na poloZené vyzkumné otazky
1) Jaka je kvalita zivota pacientll trpicich onemocnénim méné nez 5 let?

Pacienti nejsou vyrazné¢ ovlivnéni v kvalité¢ zivota. Vénuji se svym zalibam, sportuyji,
dochazeji do zaméstnani, maji dobré vztahy v rodiné, nepouzivaji kompenzacni pomticky a
vétSinou nemaji ani zadné potize spojené s onemocnénim. Vyjimkou je respondentka ¢. 3,
kterd se momentalné nachazi v pracovni neschopnosti z diivodu unavy a dalsich problému.
Neni schopna se plné vénovat kazdodennim ¢innostem. U dotazovaného €. 6 je narusen
osobni Zivot, kdy ho opustila kratce po sdéleni diagndzy pritelkyné a nyni mé problémy

S navazovanim vztahl se Zenami.
2) Jaka je kvalita zivota pacientl trpicich onemocnénim déle nez 5 let?

I pfes sva omezeni umi pacienti zit plnohodnotnym Zzivotem. Né&kteti se nachazeji jiz
V plném invalidnim dichodu z divodu omezeni hybnosti, ale svym zalibam se vénuji
nadéle. V této kategorii se podobn¢ jako v piedeslé setkavdme s naruSenou pracovni a
osobni oblasti. Vlivem neinformovanosti okoli o nemoci doSlo k naruseni rodinnych
vztahil u respondentky €. 5. U muze ¢. 9 prevladaji v jeho ziskanych informacich nejspis

myty o chorobé, kdy si mysli, Ze bude zenam jen na obtiz.
3) V jakych oblastech kvality Zivota vidi Zeny nejvétsi ovlivnéni nemoci?

Casto zmifiovanou problematikou bylo zaméstnani a strach z jeho ztraty. Nemoc také
ztézuje zvladani nékterych domacich praci jako je sundavani zaclon apod. Z diivodu tinavy
a pohybového omezeni neschopnost cestovat hromadnou dopravou. Respondentku ¢. 4
jako jedinou vyrazné ovlivituje i naruSena komunikace s okolim, kdy dochazi béhem

rozhovoru k zapominani, dlouhému pfemysleni nad vétou.
4) V jakych oblastech kvality Zivota vidi muzi nejvétsi ovlivnéni nemoci?

Z divodu poruchy hybnosti jsou muzi omezeni v zalibach, kdy musi zanechat aktivniho
sportovani. RovnéZ maji strach ze ztrdty zaméstndni po zhorSeni zdravotniho stavu.
Ovlivnéni jsou V partnerskych vztazich, kdy respondent ¢. 6 byl pfitelkyni kratce po
sdéleni diagnézy opustén a muz ¢. 9 nechce kvili své chorobé navazovat kontakty se

zZenami.
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ZAVER

Nadale ziistavaji v populaci zakofenéné myty a predsudky o tom, jak je roztrousend
skler6za rychle invalidizujicim onemocnénim a ze se ve vSech pfipadech musi pacient
divat na svét z invalidniho voziku. Druhym absurdnim pojmenovanim je to, ze se jedna o
zapomnétlivost. Roztrousend skler6za sice postihuje i kognitivni funkce, ale nejsou

nejtypictéjsim znakem nemoci a Vv soucasné dob€ i pii dlouhém trvani RS mize byt

zachovana uspokojiva celkova kondice a vykonnost.

Dftive roztrousena skler6za nalezela do oblasti tabu, byla velmi obavanou a zakeinou
chorobou. Tomu odpovidal i tehdejsi ptistup lékait ke sdélovani diagnézy. Snazili se
vyhybat rozhovorim, mlzili a také hovoftily v terminech, kterym pacienti nerozuméli
napiiklad, Ze se jednd o demyelinizaci, recidivujici nervovy zanét apod. Od konce
sedmdesatych let dochazelo k prilomu informacni bariéry a prosazoval se otevienéjsi
ptistup k pacientovi. Samoziejmé v RS centrech a dalSich specializovanych pracovistich
bude dochdzet k pfedavani kvalitnich informaci o chorobé a bude zajisté i citlivy piistup
I€kate ke sd€lovani diagndzy. Ale jak to je jinde? Z rozhovori vyplyva, pokud se pacienti
ocitli v men$im nejmenovaném zdravotnickém zafizeni, nebyla jim poskytnuta kvalitni
informace o jejich zdravotnim stavu. Pfistup ¢leni rodiny nebyva rovnéz adekvatni, pokud
prozivaji nové vzniklou situaci hiife nez sdm nemocny, jist¢ nedocili ke zdarnému
vyrovnani se s chorobou. Vyskyt roztrousené sklerozy stoupd a my mame vyS$i
pravdépodobnost setkani s takovymto Clovékem Vv naSem okoli, proto bychom méli znat
alespon zakladni informace o nemoci, abychom dokazali pochopit vSechna omezeni a

problémy, které RS nemocnému piinasi. (4)

Z téchto diivodu jsem navrhla stru¢ny edukacni material o zakladnich informacich
tykajicich se roztrouSené skler6zy. Je pséan tak, aby byl vyuzitelny k ziskavani védomosti 1

laickou vetejnosti.
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Priloha 1 Zdravy a poSkozeny nerv onemocnénim
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Priloha 4

Kurtzkeho Skala postiZzeni hybnosti (EDSS)

Stupeii | Neurologicky nalez
0 Zadny neurologicky nalez
1 Z4dna porucha hybnosti, nepatrny neurologicky nalez v jednom systému
15 Z4dna porucha hybnosti, nepatrny neurologicky nalez ve vice systémech
2 Nepatrné omezeni hybnosti, neurologicky nalez postihuje jeden systém
2,5 Minimalni omezeni hybnosti ve vice systémech
Mirna porucha hybnosti v jednom systému nebo lehka ve vice systémech,
3 pohyblivost plné zachovana
Pohyblivost plné zachovana s vyraznéjSim nalezem v jednom nebo lehkym ve dvou
3 i vice systémech
Schopen pohybu bez opory, ¢inny az 12 h denné i pii relativné vétsim omezenim
‘ hybnosti z vétsiho postizeni jednoho systému nebo mensiho postizeni vice systému
Schopen pohybu bez opory vétsinu dne, ale nékdy vyzaduje mirnou pomoc;
o postizeni vys$iho stupné jednoho systému nebo nizsiho stupné vice systému
Schopen chiize na vzdalenost 500 m bez opory, neschopen celodenni Cinnosti; t&zké
° postiZeni jednoho nebo mirnéj$i postizeni vice systémil
55 Schopny chiize bez opory nejméné 50 m
6 Schopny chiize nejméné 50 m, ale s jednostrannou oporou
6,5 Schopny chiize nejméné 50 m s oboustrannou oporou
Neschopen chiize ani 50 m; vétSinu dne uziva invalidni vozik, na ktery se posadi a
! sestoupi z ného bez cizi pomoci; dostane se sam na WC
Je schopen chtize jen n¢kolik mélo kroki, omezen na pohyb na voziku, na ktery
o nasedne a z néhoz se sestoupi jen s pomoci; neni schopen sam dojit na WC
Zcela odkazan na pohyb na voziku, ale vét§inu dne travi na lzku; v osobni obsluze
8 je sobéstacny, hybnost hornich koncetin je zachovana
8,5 Prakticky odk4zan na lizko, omezena i samostatna osobni obsluha
9 Bezmocny nemocny upoutany na lizko, je schopen komunikovat a jist
9,5 Zcela bezmocny nemocny, neschopny komunikovat ani polykat
10 Smrt nasledkem roztrousené skler6zy

Zdroj: (31, str. 208)
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Povoleni sbéru informaci ve FN Plzen
=== - Utvar naméstka pro oSetfovatelskou péci
555 Dr. E. Benede 13, 305 99 Plzen - Bory
o rem— alej Svobody 80, 304 60 Plzed - Lochotin
PR p—— 1CO 00669806 tel.: 377 401 111, 377 103 111
Vézena pani

Nikola Snopkova, Bc.
Studentka oboru OSetfovatelstvi ve vybranych kiinickych oborech, Zapadoceska univerzita v Plzni,

Fakulta zdravotnickych studii, Katedra oSetrovatelstvi a porodni asistence

Povoleni sbéru informaci ve FN Plzen

Na zakladé

Vas$i zadosti Vam jménem Utvaru nameéstkyné pro oSetfovatelskou pédi FN Plzef

povoluji Vase Setfeni, pomoci rozhovoru, vedenych s pacienty Neurologické kiiniky FN Plzen,
v souvislosti s vypracovanim Vasi diplomové prace s nazvem ,Kvalita Zivota pacienta s roztrousenou

sklerézou®, za nize uvedenych podminek.

Podminky, za kterych Vam bude umoznéna realizace Vaseho Setfeni ve FN Plzen:

Vrchni sestra osloveného pracovisté souhlasi s Vasim postupem.

Vase rozhovory s pacienty osobné povedete.

Vase Setfeni nenaru$i chod pracovisté ve smyslu provozniho zajisténi dle platnych
smérnic FN Plzen, ochrany dat pacientt a dodrzovani Hygienického plénu FN Pizen.
VasSe Setfeni bude provedeno za dodrZzeni vSech legislativnich norem, zejména

s ohledem na platnost zakona €. 372 / 2011 Sb., v platném znéni.

Udaje o svém zdravotnim stavu, které Vam pacienti sd&li a budou uvedeny ve Vasi
diplomove praci, musi byt anonymizovany.

Rozhovory s pacienty budete realizovat pod pfimym vedenim Mgr. Martiny Sellingové,
vrchni sestry Neurologické kliniky FN Plzen.

Po zpracovani Vami zjisténych udaji poskytnete Zdravotnickému oddéleni / klinice ¢i
Organiza¢nimu celku FN Plzen zavéry Vaseho Setfeni, pokud o né projevi opravnény
pracovnik ZOK / OC zajem a budete se aktivné podilet na pfipadné prezentaci vysledku
Vaseho $Setfeni na vzdélavacich akcich poradanych FN Plzen.

Toto povoleni nezaklada povinnost zdravotnickych pracovnikl, pacienti / respondentl s Vami
spolupracovat, pokud by spoluprace s Vami naruSovala pinéni pracovnich povinnosti zaméstnancu, ¢i
pokud by spolupraci s Vami pacient / respondent pocitoval jake ujmu ¢&i s dotazovanim nevysiovil
souhlas. Ugast na Vasem Setfeni je dobrovoina a je vyjadfenim ochoty ke spolupraci oslovenych
zaméstnancl / pacientii / respondentll FN Plzef s Vami.

Pfeji Vam hodné uspéchii pfi studiu.

Magr., Bc. Svétluse Chabrova
manaZerka pro vzdélavéni a vuku NELZP
zastupkyné néméstkyné pro os. péci

Utvor ndméstkyné pro os. péci FN Pizer
tel.. 377 103 204, 377 402 207
e-mail: chabroves@fnplzen.cz

26.11.2014




Piiloha 6 Rozhovor

Télesné potiZze podminéné nemoci

1) Kdy jste se setkal/a s prvnimi pfiznaky ¢i potizemi?
2) Kdy Vam byla zjisténa diagndza?

3) Zménil se Vas fyzicky stav od poc¢atku onemocnéni?
4) Jaké potize mate dnes?

5) Jaky byl Vas stav po nasazeni 1écby?

6) Dodrzujete spravnou zivotospravu?

Psychicky stav a vykonnost

7) Jaké jste mél/a pocity pii sdéleni diagnozy?

8) Jak jste ptijal/a onemocnéni?

9) Kdo Vam pomahal, vyrovnavat se s diagnézou roztrousena skler6za?
10) M¢V/a jste zajem o poradny, informace ¢i o organizace?
11) Mate dostatek informaci o nemoci?

12) Mate néjaka obavy? Z ¢eho?

13) Co Vam roztrouSena skler6za dala a co vzala?
Vykonnost v oblastech kazdodenniho Zivota

14) Jaké je Vase zaméstnani?

15) Jaké mate zaliby? Jak travite volny ¢as?

16) Jaké mate bytové zazemi?

17) Musel/a jste udélat upravy v byt&?

18) Pouzivate kompenza¢ni pomicky? Jaké?

19) V jakych oblastech ovliviiuje roztrousena skler6za Vas zivot a jak?



20) Jaké mate plany do budoucna? Jaké mate cile v Zivoté?
Socialni vztahy

21) Mate rodinu?

22) Mate pratele?

23) S kym bydlite?

24) Jaké mate vztahy s piibuznymi?

25) Chodite rad/a na spolecenské akce?

26) Jak ptijali Vasi diagndzu ostatni? Jaka byla reakce?



Priloha 7 Navrh edukaéniho materialu o roztrousené skleroze

ROZTROUSENA
SKI

V soucasné dobé neni znama ucinna lécba nemoci, ktera
mezi nejcastéjsi neurologickeé onemocnéni vysk

FAKTA O RS

»>Na svété zhruba 2,3 miliénd nemocnych
- , oy Zpomaleni nebo blok Zdravy myelin

>V CR kolem 20 tisic nemocnych (nejvice vadenl nervového

na severu Cech) vzruchu jsou pfiginami

pfiznaku RS

/

>Zeny jsou postizeny 2x &ast&ji nez muzi

N\

Nervové vlakno
\ - vedeni vzruchu

»>Vyskyt pfevazné ve stfednich a
chladnéjSich zemépisnych Sifkach

Poskozeni myelinu se

nazyva skleréza
Nervovy systém i

VZNIK ‘

> Buriky imunitniho

za¢nou pomoci zang
»>Bolesti reakce napad
centralni nervove

»Poruchy paméti

>Psychické problemy DIAGNOSTIKA
-~

>Poruchy vidéni
»>Pori I

»>Za
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