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P
UVOD

Tématem bakalafské prace je roztrousend skleréza mozkomisni. Jedna se o
chronické autoimunitni onemocnéni centralni nervové soustavy, které zcela méni zivot
nemocného a jeho blizkych. Prace se zaméiuje predevSim na Zivot nemocného 2z
psychosomatického a socialniho pohledu. Pribéh nemoci je ovlivnén fadou faktord,
predevsim pristupem oSetfujiciho personalu a samotného nemocného, proto se zamétuji i

na tuto oblast.

Téma Zivot s roztrousenou sklerézou jsem si zvolila na zakladé prvni zkuSenosti s
timto terminem, zhruba pfed rokem a ptl, kdy jsem se setkala se dvéma velmi podobnymi
pfipady Zen, mn¢ zndmych, kterym byla sd¢lena diagndza roztrousena skleroza. V té dobé
jsem nevedéla, o jakou nemoc se jednd, ani o omezenich, ktera pfinasi. Proto si uvédomuyji,
ze bychom se méli o tuto nemoc vice zajimat, hlavné z divodu napomoci nemocnym ke
kvalitngj$imu Zzivotu, nebot se nemocny nesetkdva jen s odbornym zdravotnickym
persondlem. Dal§im divodem ke zvySeni informovanosti je stoupajici prevalence RS

nemocnych, tim i vyssi pravdépodobnost, ze se s takovym ¢lovékem setkame.

Bakalatska prace je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast, doplnénou o ptilohy

a navrh edukac¢niho letaku.

V teoretické Casti bakalafska prace definuje pojem roztrousena sklerdza, popisuje
jeji podstatu, pravdépodobnou pficinu vzniku, diagnostické metody, ke které
neodmyslitelné patii objev magnetické rezonance, a 1é¢bu. Tato ¢ast dale obsahuje historii
1é¢by a diagnostiky, prevalenci, patogenezi, typické ptiznaky, typy pribéhu roztrousené

skler6zy a role vSeobecné sestry v ramci lécebného procesu.

rowr

V praktické ¢asti poskytuji hlubsi nahled do Zivota lidi, kterym byla roztrouSena
skler6za diagnostikovana a ovlivnila jejich zivot v mnoha oblastech. Pro tento ticel jsem
zpracovala rozhovory, kde ptredstavim nazory dvou Zen se stejnou diagndzou, ale jinym
pfistupem k ni i k Zivotu. Dale kratce pfedstavim pohled na nemoc a lécebny proces

specializované vSeobecné sestry z centra pro 1écbu roztrouSené sklerdzy.

Pti vypracovani bakaléatské prace jsem vychéazela z uvedené Ceské i1 zahrani¢ni
odborné literatury, informaci poskytnutych respondenty a z osobni zkuSenosti diky tcasti

na akcich pro RS nemocné.
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TEORETICKA CAST

1 DEMYELINIZACNI ONEMOCNENI

1.1 Myelin a myelinizace

V centralni nervové soustavé se nachazi vedle neuroni podpurna tkan — glie.
., Z neuroektodermu jsou astrocyty, bunky edendymu a oligodendrocyty. Oligodendrocyty
jsou v CNS blizko neuronii Sedé hmoté a axonii v bilé hmoté a stejné jako Schwannovy
buritky v PNS tvori kolem axonu myelin. Myelin je tvoren proteiny a lipidy s frakcemi
cholesterolu, lecitinu a sfingomyelinu. “ (Seidl & Obenberger, 2004, str. 265)

Vétsina myelinizace je dokoncena po ukonceni druhého roku ditéte, do té¢ doby je
Vv perinatdlnim obdobi ve formé medidlniho podélného prouzku a pii narozeni je ve

frontalnich a parietalnich lalocich.

V patogenezi chorob myelinu je dulezité rozlisit, zda je porucha v myelinu
samotném, tedy je-li myelin vrozené abnormni, a nikdy nebyl fadné vytvoien, nebo
choroba vychazi z plivodné neposkozeného myelinu, u kterého je jeho rozpad podminény

autoimunitnim zanétlivym procesem. (Seidl & Obenberger, 2004, str. 265)

1.2 Charakteristika demyeliniza¢niho onemocnéni
Pojem demyelinizace znamené destrukci myelinovych pochev nervovych vléken,
pii kterém se relativné zachovaji ostatni slozky nervové tkané, tedy axony, glie a neurony.

v bile hmoté¢ mozkové, kde se nachazi v podobé rozesetych lozisek — plak. (Seidl &
Obenberger, 2004, str. 268)

1.3 Klasifikace demyeliniza¢nich chorob
Demyeliniza¢ni proces je zakladem nejen roztrouSené sklerozy, ale je soucasti

patogeneze dalSich onemocnéni, které zde rozdélim a kratce vysvétlim jejich podstatu.

1.3.1 Neuromyelitis optica — Devicova nemoc
Toto onemocnéni je u nas velmi vzacné, etiologie neni zndma, Castéji se vyskytuje

v asijskych zemich, nejvice v Japonsku. Prognéza je velmi nepfizniva, jedna tietina
nemocnych zemfie, dal$i tfetina se uzdravi bez nésledkii a zbyvajici tfetina ma tézké

rezidualni nasledky. (Seidl & Obenberger, 2004, str. 275)
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»Klinicky se projevuje retrobulbarni neuritidou, velmi casto oboustrannou a
pfiznaky transverzalni 1éze misni, nejCastéji v oblasti michy hrudni. Lécba neni zndma.*

(Seidl & Obenberger, 2004, str. 275)

1.3.2 Akutni diseminovana encefalomyelitis (ADEM) a akutni hemoragicka
encefalomyelitida (AHEM)
Ob¢ tyto choroby jsem umistila do spolecné Kkapitoly, nebot’ se jedna o klinické

formy stejné¢ho typu onemocnéni. Nejcastéji se objevuji po vakcinaci, nebo jako nésledek
infek¢nich, exantematickych onemocnéni, jako jsou spalnicky, rubeola nebo varicela.
Nevylucuji se ani bakterialni infekce, které postihuji dychaci trakt. Nemoc se neprojevuje

hned, prvni pfiznaky se objevuji zpravidla 4 — 6 dni po vakcinaci.

Onemocnéni probihd na podkladé¢ difuzniho zénétlivého procesu CNS

S perivaskularnimi infiltraty a nasledné rozvijejici se demyelinizaci.

Klinicky se nemoc projevuje zpocatku subakutné. Mezi piiznaky patii bolest hlavy,
alterace védomi az bezvédomi, subfebrilie, meningealni ptiznaky, parézy, hemiparézy,
paraparézy, obrny mozkovych nervii a poruchy sfinkteri. Zvlastni nebezpeci mlize nastat
pii AHEM, kdy se obvykle klinicky stav pacienta dostane az do faze, kdy mtize upadnout
do komatu a zemfit. Pacienti S ADEM umiraji vétSinou v prvnim tydnu od prvnich
klinickych pfiznakli, pokud toto obdobi pteziji, uzdravi se pravdépodobné zcela bez
nasledkli nebo s rliznymi trvalymi nasledky, mezi které tfadime parézy, poruchy zraku,

psychické poruchy ¢i epileptické zachvaty. (Seidl & Obenberger, 2004, stranky 273, 274)

1.3.3 Roztrousena skleréza mozkomisSni
Tomuto tématu jsou vénovany nasledujici kapitoly.

r

2 ROZTROUSENA SKLEROZA MOZKOMISNI

2.1 Historie

Neni pfesné¢ znamo, jak dlouho onemocnéni RS existuje a co ptesné ho zptlisobuje.
Vubec prvni zminka o procesu demyelinizace se objevila v roce 1868, kdy byl objeven
myelin. Cely proces popsal Jean-Martin Charcot, ptedstavil ho jako nozologickou jednotku
(sclerése en plaques) a vylicil klinickou trias (ataxie, dysartrie, nystagmus). Poté, co nemoc
popsal, a pochopil jaké ma proces demyelinizace klinické ptiznaky, se mnohokrat pokusil

0 jeji 1é¢bu, bohuzel nakonec dosel k zavéru, Ze se tato nemoc vylécit neda. I pies to, Ze se
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od té¢ doby terapie RS dostala na dobrou uroven, zlstava tato nemoc stale nevylécitelna,
pfestoze mame k dispozici léky, které progresi velmi uspé$n¢ zpomaluji. (Havrdova,

Roztrousena sklerdza, 2013, str. 17)

Klicovou roli v chapani tohoto onemocnéni hraje jeji imunologickd podstata.
Z tohoto faktu vychazela i 1é¢ba, ktera zapocala v 80. letech minulého stoleti, konkrétné
[écba kortikoidy a interferonem, protoze pravé na hranici mezi imunologii a neurologii
dochazi k rozhodujicimu posunu ve studiu roztrouSené sklerézy. LéCebné postupy se
béhem let meénily, ale zékladni informace o patogenezi nemoci zlstdvaly stale stejné.
(Havrdova, Roztrousena skleroza, 2009, str. 8) (Havrdova, Roztrousena sklerdza, 2000,

stranky 10,11)

2.2 Definice

Nemoc roztrousena skler6za je oznaCovdna ruznymi zkratkami, V ciziné MS
(multiple sklerosis) u nas pak RS (roztrousena skler6za). Hovorové a mezi nemocnymi,
ktefi tuto nemoc maji, se ji fika ,,ereska“, coZ nema byt pejorativnim oznacenim. Laickou
vetejnosti je roztousend sklerdza Casto zameénovana se znameéjsi arteriosklerézou, tyto dvé
nemoci jsou vSak diametraln¢ odliSné. Zatimco arterioskler6za souvisi s procesem starnuti
a je zaleZitosti cévniho systému, roztouSend sklerdza je onemocnénim, které se fadi do
onemocnéni centralniho nervového systému, tj. mozku a michy. (MUDr. Petr Lensky,
1996, str. 7) Roztrousena sklerdza je lidmi také Casto zaménovana se zapominanim, které

je spjato se slovem skler6za.

RoztrouSena skler6za je chronické zanétlivé autoimunitni onemocnéni, které zacina
obvykle mezi 20.-30. rokem véku. Klinicka symptomatologie je velmi individualni, mizou
se objevit potize optické, senzitivni, motorické spastické, potize s vyluCovanim a dalsi.

(Ambler, 2004, stranky 256-258)

V patogenezi roztrouSené skler6zy se projevuji autoimunitni mechanismy, pfi
kterych dochazi k postizeni myelinu a pozd&ji i k poskozeni axont. Tento proces je
nasledné odpovédny za trvalou invaliditu u lidi postizenych RS. (Havrdova, Roztrousena

sklerdza, 2009, str. 12) Podrobnéji v nasledujici kapitole.

Roztrousena skler6za neni dédi¢nou nemoci. Pokud ma jeden zrodi¢ii RS,
pravdépodobnost, ze jeho dit¢ onemocni RS, je sice vy$§i ve srovnani s primérnou

populaci ale nepfesahuje 4 procenta.
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2.3 Patogeneze

Charakteristikou onemocnéni jsou mnohocetné zanétlivé infiltraty vyskytujici se
v CNS, zvlasté v bilé hmoté, které vedou k destrukci myelinu a ztraté¢ axont.. Uvniti téchto
infiltrath nalézame aktivované T lymfocyty a makrofagy, mén¢ casto B lymfocyty. Pokud
je lozisko v akutni fazi, je pfitomna lokalizovana porucha hematoencefalické bariéry.
Imunitni reakce neni zaméfena proti mikrobidlnimu agens, jako je tomu u jinych
encefalitid, u RS je reakce zprostiedkovand, a je udrzovand autoimunitni
imunopatologickymi procesy. (Havrdova, Roztrousena skleréza, 2009, str. 9) (Havrdova,

RoztrouSena sklerdza, 2013, str. 39)

V napadeném lozisku dochazi k rozpadu myelinu a ztrat¢ axond. Myelin je
prakticky fagocytovan. Cely proces zacinad aktivaci T lymfocytl na periferii, tim, Ze je
rozpozndn antigen piedklddaného makrofdgem. Ten se mnoZzi a prostupuje
hematoencefalickou bariérou, ve tkani poté rozpoznava specificky antigen a zacne
ni¢eni myelinu a axonl se podileji i B lymfocyty a cytotoxické lymfocyty. V procesu,
ktery vede k zahajeni imunitni reakce poskozujici cilovou tkan, je dilezité si uvédomit, ze
klicovou roli hraji antigenni mimikry pfi banalnich infekcich, nejpravdépodobnéji virového

puvodu, v predchorobi. (Havrdova, Roztrousena skler6za, 2009, str. 42)

2.4 Environmentalni rizikové faktory roztrousené sklerozy

Jiz velmi dlouho se diskutuje o tom, zda hraji environmentalni faktory
V etiopatogenezi roztrousené sklerézy néjakou roli. Tato teorie je podlozena
epidemiologickymi studiemi, které prokazuji rozdily vyskytu RS v rlznych regionech
s odlisnou zemépisnou Sitkou. O tomto faktu se zminim jesté v pozdéjsich kapitolach.

(Havrdova, Roztrousena sklerdza, 2013, str. 102)

Mezi faktory, které jsou podeziivany nejvice, patii virové infekce, zejména EB
virus (virus Epsteina-Barrové), nedostatek vitaminu D a koufeni. Zdaleka to nejsou
vSechny, vétSinu z nich lze ovlivnit prevenci, nebot’ mezi né patii strava a s ni spojena
obezita. Tukové burnky, které jsou u obézniho pacienta v nadbytku, produkuji zanétlivé
faktory, i cukr je prozanétlivy. Omezenim cukru prosp&jeme mikrobiomu ve stievé a

redukci tukové tkané snizime produkci nebezpecnych latek. Dulezitym aspektem je
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samoziejm¢ také pohybova aktivita, kterd zvySuje svalovou silu a kondici celého

organismu.

24.1 Infekce
Infekei, které puisobi na nas organismus je mnoho. Mezi agens, které¢ se zatim fadi

Epsteina-Barrové. Dale to mohou byt herpevirus 6 a cytomegalovirus, retroviry a

Chlamydia pneumoniae. (Havrdova, Roztrousena skleréza, 2013, str. 103)

Infekce témito viry muze probihat asymptomaticky a vétSinou v casném détském
veéku. Pokud probéhne pozdé&ji, v obdobi puberty a dospélosti, miize se symptomaticky
projevit v podobé¢ infekéni mononukledzy (IM). Studie pravidelné ukazuji vétsi vyskyt RS
u pacientt, kteti IM v minulosti prod¢€lali, nebo u lidi S vy$§§im mnozstvim protilatek proti
EBV. To, jakym zplsobem ovliviluje EBV na$ imunitni systém, zatim neni ziejmé,
nejcastéji se vsak diskutuje mechanismus molekularnich mimikri. Dlezitym poznatkem je
také fakt, ze EBV se pravdépodobné uplatiiuje v kombinaci s dalsimi faktory — je mozné Ze
optimalni prostiedi pro jeho uplatnéni vytvaii nizkd hladina vitaminu D. (Havrdova,

Roztrousena skleroza, 2013, str. 104)

2.4.2 Vitamin D a zemépisna Sirka
Vliv vitaminu D na organismus byl podroben fad¢ studii a vyzkum, které se vénuji

jeho vlivu na vznik a pribéh roztrousené sklerdzy. Velka vétSina z nich prokazala jeho
protektivni vliv a imunomodula¢ni schopnost, pfesny mechanismus ale dosud objasnén

neni. (Havrdova, Roztrousena skler6za, 2013, str. 105)

Jak jsem jiz zminila, zvlaStnosti roztrousené sklerdzy je geografické rozmisténi
nemocnych. Nej€astéji onemocni indoevropska rasa, lidé skandindvského plivodu a lidé

Vv oblasti mirného pasma. V Asii se RS prakticky nevyskytuje, a nenajdeme ji ani v Africe.

Vitamin D mtze nase télo ziskat dvojim zpisobem. Prvnim je jeho tvorba v kuzi
pusobenim ultrafialového zateni typu UVB. Tento zpiisob tvorby vitaminu D bohuZzel
Vv dnesni dobé komplikuje mnozstvi faktorti jako je vyssi veék, uzivani opalovacich krému
nebo necisté ovzduSi. Nedostatetna produkce je v zimé€, v oblastech mirného pasma
(geograficka distribuce) a v mistech s vyssi oblacnosti. (Havrdova, Roztrousena skleroza,

2013, str. 105)
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Druhym, méné vydatnym zdrojem vitaminu D, je potrava. Potravou jsme schopni
ziskat 10 % celkové mnozstvi, které potfebujeme. Mezi nejvyznamnéjsi zdroje patii tu¢né
ryby (losos, tundk) a jejich vnitinosti (zejména tresci jatra). Méné€ vyznamné jsou vajecné

zloutky, plnotu¢nd mléka a syry.

Dulezitou soucasti 1é¢by a dispenzarizace lidi s RS je kontrola hladiny vitaminu D.
Vitamin D ma sam o sob& velmi kratky biologicky poloc¢as, zhruba 4 hodiny. Z toho
divodu se urcuje hladina kalcidiolu, na ktery je vitamin D hydroxylovén v jatrech, jeho
biologicky polocas je 20 — 60 dni a jeho stanoveni je tedy jednodus$i a pohodIngjsi.
Kalcidiol je ukladan v tucich a reprezentuje zdroje ziskané potravou a kazi. Normalni
hodnoty by se mély pohybovat v rozmezi mezi 60 — 200 nmol/l, u RS nemocnych je
optimalni hladina 100 nmol/l (40 ng/ml). (Havrdova, Roztrousena skler6za, 2013, str. 108)

Kdyz hovotime o souvislosti vitaminu D a RS, zajimé nas nejvice jejich interakce.
Vitamin D zlepSuje nespecifickou imunitu, proto jsme ziejm¢ v zimnich mésicich vice
nemocni, protoZe se v tomto obdobi snizuje jeho hladina. Funguje jako imunomodulator
(reguluje imunitni reakci). Déle ovliviiuyje B bunécnou apoptdzu, proliferaci, zrani
pamétovych B bunék a produkci imunoglobulinti. (Havrdova, Roztrousena skler6za, 2013,

str. 108)

I kdyz zatim studie neprokazala efekt na pocet relapst ¢i progresi onemocnéni, je
v mnoha zemich vitamin D pouzivan jako podpurna lécba. Podava se v davkach 4000-
10 000 IU (international units) na den, aby se udrzela hladina 100-150 nmol/l. (Havrdova,

RoztrouSena sklerdza, 2013, str. 108)

2.4.3 Hormonalni zmény
Jedno z nejpravdépodobnéjsich vysvétleni, které by mohlo objasnit rozdilny vyskyt

RS u Zen a muza, jsou rozdilné hladiny pohlavnich hormonii (progesteronu, estrogenii a
testosteronu) a jejich kolisani v pritbéhu téhotenstvi a bézného ovarialniho cyklu. Dilezité
je zminit fakt, Ze pohlavni hormony vznikaji nejen v perifernich pohlavnich zlazach, ale i
v CNS, kde se nachazi mnozstvi steroidnich receptort. (Havrdova, Roztrousena sklerdza,

2013, str. 110)

Obecné jsou povazovany estrogeny a progesteron za ochranné faktory v téle Zeny.
Dutkazem toho muze byt gravidita, zejména 3. trimestr t¢hotenstvi, kdy se u RS pacientek

pozoruje snizeni aktivity nemoci. V obdobi 3 — 6 mésicti po porodu jsou naopak hladiny
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téchto hormonti nizké a mize dojit k relapsu. Zajimava je skuteCnost, ze u muzi se

vétSinou nemoc objevuje pozdéji a ma zpravidla rychlej$i progresi s t€ZSim postizenim.

(Havrdova, Roztrousena skleroza, 2013, str. 110)

244 VyZziva

Jime nejen proto, abychom ptezili, jime, abychom zistali vitdlni a udrzovali
optimalni fungovani vice nez 300 bilionti bun€k, které tvoii nase télo. To, co jime,
ovlivituje travici mechanismy, pozitivné i negativné. Jsme to, co jime, tudiz je strava
jednou z nejdalezitéjsich komponent v prevenci nemoci a podpoie imunity, determinuje to,
jakym zplsobem starneme. Nartst po¢tu nemocnych s diabetem, srde¢nimi,
autoimunitnimi chorobami, alergiemi je pfisuzovan pravé nespravnému, nezdravému
stravovani. Strava vétSiny populace obsahuje pfili§ nasycenych tuki, rafinovaného cukru,
kofeinu a primysloveé vyrabénych potravin plnych chemikalii. Pokud je naSe strava chuda
na vitaminy, minerdly a dals$i dulezité slozky, naSe organy, jako jsou jatra, kize, plice,
stfeva a ledviny musi pracovat daleko vice, aby eliminovali toxiny z téla ven. Chronicka

onemocnéni jsou piimo spojena dlouhodobym nutricnim deficitem. (Ann Boroch, 2013,

stranky 61,62)

vevr

Nejlast&jsi piiznak, na ktery si lidé s RS stéZuji je Gnava. Unava je vysledek
nutri¢niho deficitu a toxina v organismu. Dlouho je nutri¢ni deficit tolerovan a ptechazen,
télo si umi poradit, ale ne dlouhodob¢. Diive nebo pozdé€ji uz tyto problémy nemizeme
ignorovat, protoze se klinicky projevuji nejriznéjs§imi zdravotnimi problémy, mezi které

patfi i roztrousena skler6za dle (Ann Boroch, 2013, str. 62).

245 Koureni
Jako u spousty dalSich onemocnéni se i v souvislosti s RS setkavame s negativnim

pusobenim koufeni. Koufeni je rizikovym faktorem z pohledu vzniku, prubéhu a tize RS.
Koufeni je spojovano i s vétsi pravdépodobnosti pfechodu ze stadia klinicky izolovaného
syndromu (stav po jedné atace, kdy neni jisté, zda znamena vznik RS) do klinicky
definitivni diagnézy RS. Vice ohroZeny jsou osoby, které vyristaly srodi¢i kutaky.
Absolutni nekufaci, ktefi byli vystaveni pasivnimu koufeni, jsou ve vys$§im riziku, nez
nekuraci, ktefi se pasivnimu koufeni vyhnuli. Koufeni podporuje protizanétlivé
mechanismy Vv organismu, abnormalné stimuluje buiky vrozené imunity (makrofagy,
dendritické bunky) a zvySuje mnozstvi volnych radikald. (Havrdové, Roztrousena sklerdza,

2013, str. 109)
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Profesorka Havrdovd na pfedndSce ziijna roku 2016 ftika, Ze podle jejich
zkuSenosti z dlouholeté praxe mlze potvrdit studie, které tvrdi, Ze kufaci, ktefi onemocnéli

v

RS a prestali koufit, maji mnohem ptiznivejsi prubéh a prognézu, nez ti, kteti stale koufi.

2.5 Vyskyt nemoci

V Ceské republice se prevalence roztrousené sklerézy pohybuje okolo 100 — 130
ptipadd na 100 000, incidence neni znama, ale jak je tomu i u ostatnich autoimunitnich
onemocnéni ma lehce vzristajici charakter. Nemoc se poprvé objevuje u lidi mezi 20. — 40.
V pozdnim veéku. Nemoc se Castéji vyskytuje u zen, nejcastéji v poméru 2:1 viaci muzim.

(Havrdova, Roztrousena skleroza, 2009, str. 12)

Ve zbytku svéta se RS vyznacuje zajimavou geografii. Onemocnéni je Castéjsi u
indoevropské rasy, zvlasté u lidi skandinavského piivodu. Prevalence je vyssi také v oblasti
mirného padsma. Na RS prakticky nenarazime v rovnikové Africe, kde tento fakt mize byt
zaptic¢inény skutecnosti, Ze z této oblasti nemame k dispozici piesna epidemiologicka data.
Vyssi je vyskyt u smiSené rasy Afroamericant s Indoevropany. V Asii nalézame cCastéji
odlisnou formu demyelinizaéniho onemocnéni, vySe zminénou Devicovu chorobu.
V oblasti rovniku je vyskyt minimalni a stoupa smérem nahoru se zemépisnou Sitkou, kde
se dava narust prevalence do souvislosti s ubytkem slune¢niho zareni. Podle dat, ktera
mame zatim k dispozici, lze fici, Ze vyskyt se li§i v zavislosti na etnickém ptivodu a na

geograficke oblasti. (Havrdova, RoztrouSena sklerdza, 2009, str. 12)

Pficinné zavislosti nemoci shrnuje az v nepiehledném vyctu (MUDr. Petr Lensky,
1996, str. 29) vjedné ze svych publikaci. Nejvice zduraznuje vlivy klimatické,
geomagnetické, kosmického a slune¢niho zareni, nadmoiského reliéfu, mistni geologie,
slozeni pudy, vody, stopové prvky, faktory populacni, migracni, industrializacni, prvky
etnické, rasové, hustoty zalidnéni, zdravotni péce, socialni, biotyp, vyZivy, kvalita zevniho

prostiedi a ovzdusi, vztahy K rostlinné a zivocisné bazi a k nékterym infekcim.

2.5.1 Zajimavosti
Poskanzer, Alter a dalsi svétovi védci se domnivaji, Ze si v nékterych oblastech

mohou lidé na hypotetické pri¢inné agens zvyknout a imunizovat se proti nim, nebot’ se
snimi setkavaji Casné a Ccastéji. Jejich protilatky ziskaji ochrannou povahu a RS
neonemocni vibec, nebo jen skrytou formou. Jinak je tomu v oblastech, ve kterych je vétsi

zivotni a hygienickd uroven. V téchto mistech se lidé s agens setkaji pozdéji a méné
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vV obdobi vnimavém pro ziskdni RS. U téchto lidi je nervovy systém jiz davno
myelinizovan, maji dozralé imunologické vybaveni, které je pohotovejsi

Kk autoagresivnimu zvratu. Protilatky, které si t€lo vytvofi, maji jiz demyeliniza¢ni agilitu.

(MUDr. Petr Lensky, 1996, str. 29)

2.6 Klinicky obraz

Rozhodujici faktor pro typ a podobu klinickych ptiznakl je lokalizace zanétu v
CNS. Ataky RS rozdélujeme podle poctu postizenych drah na monosymptomatické, kdy je
zanétlivé lozisko v prabéhu jen jedné drahy a na polysymptomatické, kdy je postizenych
drah vice, naptiklad v oblasti mozkového kmene. Ne vSechna loziska jsou v dob¢é vzniku
provazeny klinickymi projevy. Mezi typické symptomy, které vedou k rychlé a témét
jasné diagnostice patii opticka neuritida, internuklearni oftalmoplegic nebo spasticka
paraparéza. Prvnim a zaroven nejcastéjSim projevim, jako jsou senzitivni obtiZe, zrakové
poruchy, nebo motorické symptomy, mize podle mnohych pacientll predchazet i nezvykla,
vyrazna Uinava. Méné Casto se mezi prvnimi symptomy objevuje kmenové postizeni, tedy
naptiklad diplopie, periferni paréza nervus facialis (licniho nervu), recidivujici neuralgie
trigeminu  (trojklanného nervu), nebo centralni vestibularni syndrom. (Havrdova,

RoztrouSena skleréza, 2013, stranky 117,118)

2.6.1 Senzitivni poruchy
Senzitivni poruchy jsou bohuzel casto ptrehlédnuty, zanedbany a ke stanoveni

diagndzy nas nedovedou. Patii mezi né pocity mravenceni, zména vnimani tepla a chladu,
ale 1 nepfijemné pocity, jako bodani a péleni. Tyto pocity mohou byt spojeny s utlakem
nékterého z perifernich nervi, ktery by znamenal jinou pfic¢inu, pokud ale ne, mély by byt

podezielé z RS. (Havrdova, Roztrousena sklerdza v praxi, 2015, str. 29)

2.6.2 Poruchy vizu — opticka neuritida
Opticka neuritida patii mezi prvni a nejcastéjsi ptiznaky roztrousené sklerozy, stoji

¢asto na pocatku nemoci, kdy se u pacienta zatim neprojevily zadné neurologické potize.
Jedna se o zadnét o¢niho nervu, ktery se projevuje bolesti pti pohybu oka a poruchou zraku,
mezi které fadime mlhavé vidéni, skotom (vypadek zorného pole) a zménu barevného
vidéni. U RS je typicky jednostranny zanét, na rozdil od neuromyelitis optica, kdy je zanét
oboustranny. ObtiZe nejsou nahlé, obvykle se vyviji hodiny az dny. K Gplné ztraté zraku

dojde jen vyjimecné.
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V akutni fazi dochazi k rozruSeni myelinu, coZ mé za nasledek zpomaleni vedeni
vzruchu optickym nervem. To je viditelné pifi vySetfeni VEP (vizualni evokované
potencialy), kdy se prodluzuje latence viny P100. Nasledné muze dojit ke zniceni
nervovych vlaken optického nervu a tim K abytku nervové vrstvy sitnice, coz zle vysetfit
optickou koherentni tomografii (OCT). Ve vétSin€ piipadl je pacient po zaléceni optické
neuritidy poslan na vySetfeni MR a lumbalni punkci, kterd vylou¢i nebo potvrdi RS.
Opticka neuritida se mize v prabéhu nemoci nékolikrat opakovat. (Havrdova, Roztrousena

skler6za, 2013, stranky 26-29)

2.6.3 Motorické poruchy
Vznik motorickych poruch je vzdy prognosticky hor§im signilem, nez vyskyt

poruchy senzitivni. Motorické postiZzeni naptiklad hornich koncetin se zpocatku muize jevit
jako neobratnost, zpomaleni pohybu, mize ale jit i o vznik jednostranné hemiparézy
(jednostranného postizeni horni a dolni konéetiny), jejiz nalez mize vypadat jako nalez u
cévni mozkové ptihody. U RS jde nejcastéji o poskozeni hlavni hybné drahy (pyramidové
dréhy), kterd zacind v motorickych neuronech mozkové klry a konci v pfednich miSnich
rozich. Tato porucha se projevi vznikem centrdlni spastické parézy, vysSimi
Slachookosticovymi reflexy, nebo zvySenym svalovym napétim. Mezi dalsi nejcastéjsi
projev, Vv pozd¢€jsim stadiu nemoci, patii spastickd paraparéza dolnich koncetin, ktera se
projevuje nejistou chlizi, neschopnosti popob&hnout, nebo poposkocit. Tyto fenomény jsou

popisovany v zakladnim neurologickém vySettenti.

V terminalnim stadiu RS se €asto objevuje Gplna ztrata hybnosti (paraplegie), ktera
muze byt doprovazena t€z8i poruchou citlivosti. V' tomto stadiu je pacient pln¢ imobilni a
je nachyln€jsi ke vzniku dekubiti a svalovych kontraktur, které vyrazné zt&€zuji

osetfovatelskou péci. (Havrdova, Roztrousend skleréza v praxi, 2015, str. 31)

2.6.4 Poruchy funkce mozkového kmene
Mezi poruchy mozkového kmene muzeme zafadit okohybné poruchy, kdy je

poskozena okohybna inervace a postihuje az 75 % pacientl. Pacient ji mlze vnimat
dvojitym vidénim, kmitdnim obrazu nebo poruSenou fixaci pohledu. U nékterych pacientii
se mizeme setkat s bolestivosti oblasti inervované kteroukoli vétvi trigeminu, kterd se
objevuje v sériich a vznika po senzitivnim stimulu (jidlo, piti, lehky dotek, zvykani,
mluveni). Dal$i porucha funkce mozkového kmene néasledkem demyelinizace je paréza

licniho nervu, dysfagie (porucha polykani) a dysartrie (porucha motorické slozky feci),
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ktera vznikd Vv disledku spasticity, slabosti a ataxie fteCovych svald. (Havrdova,

Roztrousena sklerdza, 2013, stranky 120-124)

2.6.5 Vestibulocerebelarni poruchy
Vestibularni systém a mozecek (cerebellum) se podili na udrzeni vzpiimené polohy

téla a rovnovahy ve stoji, chiizi, a uplatiiuje se pii nau¢enych pohybovych stereotypech.

Reguluji svalové napéti a koordinaci pohybt hlavy a oé¢i. (Cihak, 2016, str. 92)

Poruchy cerebelarniho systému délime na ataktické (dysartrie, dysmetrie) a tremor.
Pfi ataxii pacienti pocit'uji nepiesnost pohybu horni koncetiny a poruchu chiize a stability.
Tremorem u RS pacientll nejcastéji rozumime tzv. intenéni tfes, ktery se objevuje pred
provedenim pohybu a je jim nejcastéji postizena horni koncetina, nasledn¢ dolni koncetina,

hlava a trup. (Havrdova, RoztrouSena skler6za, 2013, str. 125)

Mezi typické poruchy pfi postizeni vestibularniho systému patii pfedev§im vertigo
(zavrat)) a nystagmus (mimovolni kmitavy pohyb o¢nich bulbi). (Havrdova, Roztrousena

skleréza, 2013, stranky 125,126)

2.6.6 Mikéni poruchy
Mikéni potize jsou u nékterych pacientli prvnim pfiznakem nemoci. PrestoZe se

jedna pouze o 3 % pacientli, neméli bychom tento prvotni pfiznak podcenovat, zvlasté
kdyz se mik¢ni poruchy objevi u mladych lidi. U dalsich pacientd, u 35 — 97 %, se
dysfunkce mocovych cest objevi pozdgji s piirozenym pribéhem onemocnéni. Porucha se
tykd zejména dolnich mocovych cest, a postihuje muZe i Zeny ve stejném méfitku. Stav
poSkozeni mik¢éni schopnosti obvykle koresponduje s formou RS a stupném

neurologického deficitu. (Havrdova, Roztrousena skleroza, 2013, str. 126)

Symptomy dolnich cest mocovych (mocovy méchyt s mocovou trubici) mizeme
rozdélit podle — typu, trovné postizeni dolnich mocovych cest a urovné postizeni

nervovych drah.

Urologické problémy rtizného typu se mohou béhem vyvoje nemoci meénit, stejné
jako ty neurologické. Neni prokézan vliv systémové terapie a typu léCby na vyvoj

dysfunkce dolnich cest mocovych. (Havrdova, Roztrousena skler6za, 2013, str. 127)

Mezi nejcastéjsi poruchy DCM patii neurogenni hyperaktivita detruzoru,
hypokontraktilita detruzoru a uretralni dysfunkce. Uretralni dysfunkce byva z divodu

nekompletni relaxace nebo parézy zevniho svérace mocové trubice. Klinicky se u pacient
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projevi Uplnou inkontinenci, a mize dojit i ke vzniku retence moci, ktery mize zplsobit
dalsi komplikace. (Havrdova, RoztrouSend skleréza, 2013, str. 128) (Havrdova,

Roztrousena sklerdza v praxi, 2015, str. 34)

2.6.7 Sexualni poruchy
Sexudlni poruchy postihuji obé pohlavi. Obvykle se projevi v produktivnim véku,

kdy velmi snizuji kvalitu zivota celého paru, a mnohdy také znemozni moznost poceti.
Jedna se o velmi citlivé téma a je dilezité¢ aktivni zjiStovani potizi Iékafem a sestrou,

mnohdy potiebuje pacient v této oblasti poradit.

Casté ptiznaky sexudlni poruchy u Zen jsou snizeni libida, porucha orgasmu,
snizeni vzrusivosti a porucha lubrikace. U muzi se jedna o poruchu erekce, poruchu ¢i
uplné chybéni orgasmu, sniZzeni libida a snizeni hladiny testosteronu (muzského

pohlavniho hormonu).

Pti¢inou téchto poruch je ptfevazné postizeni nervovych drah, které zodpovidaji za
spravnou sexualni funkci. Mnohdy piisobi negativné i pfedepsand 1é¢ba RS. (Havrdova,

Roztrousena skler6za, 2013, stranky 130,131)

2.6.8 Unava a deprese
Unava je jednim z &astych problémt u pacientl s RS, vyskytuje se az u 85 %.

Vyrazné naruSuje kvalitu Zivota a predstavuje mnohé nepiijemnosti pro pacienta a jeho
blizké. Zakladnim plivodem Uinavy u RS nemocnych je protizanétlivy stav CNS, poSkozeni
myelinu a ztrata nervovych vlaken. Pokud chceme tinavu fesit, méli bychom se ujistit, zda
neni vedoucim pfiznakem jiného onemocnéni, napiiklad anémie, poruchy stitné Zlazy,

nebo chronického zanétu. (Havrdova, RoztrouSena sklerdza v praxi, 2015, str. 36)

Mezi dalsi nespecifické priznaky patii deprese a poruchy kognice. Deprese
postihuje az polovinu nemocnych s RS, a to ¢asto jiz v prvnim roce nemoci. S postupem
onemocnéni se mize deprese prohlubovat, a tak Se stdvéa pacientovi nebezpe¢nou. Depresi
bychom proto meli véas odhalit a zacit fesit. Sebevrazednost je u RS pacientd az sedmkrat
vys8i, nez u zdravé populace. Doprovodnym piiznakem je uzkost, kterd se vyskytuje az u

36 % pacientl. (Havrdova, RoztrouSena skler6za v praxi, 2015, str. 37)

Poruchy kognice také patfi mezi Casté, avSak Casto opomijené pfiznaky. Léta
unikaly pozornosti 1ékarti, bez specifickych testli jsou nepostiehnutelné, nelze je vySetiovat

skalami ani stupnicemi. Poruchy kognice miZzeme pozorovat na poruse rychlosti
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zpracovani informaci, nebo pozornosti a exekutivni funkci. (Havrdova, Roztrousena

skleréza v praxi, 2015, str. 39)

2.6.9 Vzacné priznaky
Zanétliva loziska se mohou vzacné vytvofit i v jinych mistech, nez v mistech, ktera

jsou pro RS typicka. Proto mizeme popsat pfiznaky, které jsou u RS ojedinéla. Pokud se
zanétlivé lozisko vytvoii v korovych oblastech mozku, které jsou odpovédné za funkci
feCi, miZze se objevit jeji porucha (napi. afazie). Stejné tak se mohou vzacné objevit i
epileptick¢ zachvaty. Mezi dalsi vyjimeéné projevy fadime motorické projevy
(paroxysmalni ataxii, dystonii apod.). (Havrdova, Roztrousena skleréza v praxi, 2015,

stranky 40,41)

2.7 Diagnostika

Diagnostika roztrousené sklerdézy prosla dlouhym vyvojem a spoustou zmén.
Nejvice k vyvoji prispéla integrace technickych objevt a védeckych poznatkd v medicing,
zejména v radiodiagnostice a imunopatologii. V soucasné dob¢ se diagnostika tidi dle tzv.
McDonaldovych kritérii z roku 2001, revidovanych roku 2010, kdy se do jejich algoritmu
pridaly poznatky magnetické rezonance, ktera predstavovala prilom v celé diagnostice.
McDonaldova kritéria pozaduji, aby byla alespont jedna ataka nemoci doloZena
objektivnim nalezem. Kromé& téchto kritérii se v minulosti objevovala rizna dalsi,
naptiklad Schumacherova z roku 1965, Poserova z roku 1983, Patyho z roku 1997 nebo
Barkholfova. (Havrdova, Roztrousena skler6za v praxi, 2015, stranky 41,42) (Havrdova,
RoztrouSena skleréza, 2013, stranky 165,166)

Zakladnim diagnostickym poZadavkem pii tomto onemocnéni je prikaz diseminace
procesu Vv ¢ase a prostoru. Pfikladem muze byt pacient, ktery aktualné trpi optickou
neuritidou a ma tyto obtize dolozené nalezem na o¢nim pozadi, perimetru, nebo
evokovanych potencidlech a pifi ziskavani anamnézy jsme zjistili, Ze mél pfed rokem
pohybové potize, kdy zakopaval pravou nohou, ale nebyl nikde vySetfen. V takovém
ptipadé by se potvrdila diseminace chorobného procesu v Case i prostoru a mohli bychom
tohoto pacienta povazovat za pacienta, ktery jiz prodélal dve ataky (optickou neuritidu a
poruchu hybnosti pravé dolni koncetiny). Diive by byl pacient splnénim téchto kritérii
diagnostikovan, v dnesni dob¢ tato kritéria uz nestac¢i a trva se na provedeni alespoi

jednoho pomocného vysetieni, pfedev§Sim MR. V dnesni dobé nesmi byt opomijena ani
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pozd¢jsi revize diagndzy, proto se dela pravidelné kontrola magnetickou rezonanci.

(Havrdova, Roztrousend sklerdza v praxi, 2015, stranky 41,42)

2.7.1 VysSetieni magnetickou rezonanci
Roztrousenou sklerézu charakterizuje vysev mnohocetnych lozisek v prostoru a

Case v oblasti bilé hmoty mozku, které se ukdzou na MR snimku diky zvySené intenzité

signalu v T2W. (Havrdova, Roztrousena skleroza, 2013, str. 174)

Magnetickd rezonance predstavuje zobrazovaci metodu, ktera je dominantni U
onemocnéni, které postihuji bilou hmotu mozkovou. CT mé v porovnani s MR vyrazné
niz§i senzitivitu a mohlo by se stat, ze RS nalez ne vzdy ukaze. MR umoziiuje zobrazeni i
drobnych zanétlivych lozisek a prokazuje postup choroby v ¢ase a prostoru. Vysetfeni
probihd v silném magnetickém poli, proto je vyhodné, nebot nezatéZuje pacienta
rentgenovym zafenim. Z4téz ptichdzi az s podanim kontrastni latky pro zlepSené zobrazeni
loziska. Kontrastni latka (nejcastéji gadolinium) ukaze, kde se nachazi lozisko akutniho
zanétu, loziska ktera latku nevychytavaji, jiz nejsou v akutni fazi. Pokud objevime nalezy
s vychytanym 1 nevychytanym gadoliniem, znamend to diseminaci v Case. VySetfeni
nemohou podstoupit lidé, kteti maji v téle kov. Kontraindikovani jsou pacienti
s kardiostimulatorem a sluchovym implantatem. (Havrdova, RoztrouSena skler6za, 2013,

str. 174) (Havrdova, Roztrousena sklerdza v praxi, 2015, stranky 42-45)

Typicky nélez na MR je patrny na obrazku, ktery pfikladam v ptiloze. LoZiska se
nachdzi pfevazn€ v oblasti kolem mozkovych komor. Mezi typické lokalizace patii

lokalizace:

periventrikulérni,

e Kkmenové,

juxtakortikalni (pomezi bil¢ a Sedé hmoty),

e misni.

Diseminaci Vv prostoru prokazuje nalez alespon jednoho loziska alesponn ve dvou
z téchto lokalizaci. Diseminaci v case piedstavuje vyskyt nového loziska na MR, klinicky

se projevuje dalsi atakou onemocnéni. (Havrdova, Roztrousend skleroza v praxi, 2015, str.
43)
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2.7.2 VysSetieni mozkomiSniho moku
Vysetieni mozkomisniho moku (likvoru) patii mezi dilezitou soucast diagnostiky

roztrouSené sklerdzy. Pfed samotnym odbérem si musi byt 1ékaf jisty, Ze pacient nema

otok mozku, nador, ¢i krvaceni.

Odbér mozkomisniho moku (likvoru) provadi 1€kat lumbalni punkci za sesterské
asistence. Lumbalni punci mizeme provést i ambulantné, nebot’ je k punkci pouzivana
atraumaticka jehla, s otvorem pro odbér po strané, s hrotem ve tvaru tuzky (pencil-point).
Diky této jehle 1ékaf netraumatizuje mozkomisni plenu a nevytvoii otvor, kterym miize
mok po punkci odkapavat do podkozi. Tim se vyhneme i postpunkénimu syndromu, ktery
se projevuje nejcastéji bolesti hlavy pfi vertikalizaci, nauzeou, zvracenim a zavrati.
Syndromu se diive pfedchézelo uloZeni pacienta do lehu na 24 hodin, ale vzhledem
k mechanické povaze syndromu to na vyskyt obtizi nemélo vliv. (Havrdova, Roztrousena

skler6za v praxi, 2015, str. 47)

Mnozstvi odebiraného likvoru byva zpravidla 10 ml. VySetiuje se mnozstvi
bilkoviny, albuminu, IgG, pocet a kvalita bun€k. Pii podezieni na RS se vySettuje likvor
pfedevSim na piitomnost oligoklonalnich past izoelektrickou fokusaci. Pfitomnost
oligoklonalnich past prokazuje tvorbu oligoklonalnich protilatek za hematoencefalickou
bariérou. Paraleln¢ s likvorem se na pritomnost téchto latek vySetiuje i sérum, a pokud jsou
Vv likvoru alesponn dva pasy a v séru ne, zvySuje se pravdépodobnost RS. (Havrdova,

Roztrousena skler6za v praxi, 2015, stranky 47,48)

r~__r

2.7.2.1 Uloha sestry p¥i vySetieni mozkomisniho moku
Osobn¢ jsem lumbalni punkci nikdy podstoupit nemusela, ze zkusenosti, které jsem
ziskala na odborné praxi, jsem si vsak védoma toho, ze jde o vySetfeni nepiijemné pro

pacienta a nékdy velmi obtizné pro 1ékare.

Sestra s pacientem zajistuje informovany souhlas s odbérem a soubézné s nim ho o
vySetieni edukuje. Informuje pacienta, jak bude odbér probihat, o pfipravé na né& a na
chovani po ném, k zamezeni mozZnosti komplikaci. Zodpovi pacientovi vSechny otdzky a je

mu oporoul.

Pii samotném odbéru sestra asistuje l€¢kafi a udrzuje slovni kontakt s pacientem,

informuje ho spolu s 1ékafem o aktualnim pribéhu, ptipravuje ho na bolest, tlak a dalsi.
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Vétsinou je pfitomna jesté druhd sestra, ktera pacienta udrzuje ve spravné poloze (sedi v

predklonu nebo lezi na boku s flektovanymi koleny u hlavy)

Po odbéru sestra hlida fyziologické funkce, nabizi pacientovi dostatek tekutin a co
nejvetsi komfort. Je pacientovi oporou Vv nejistém obdobi, kdy ¢eka na vysledky vysetfeni.
Sestra vede dokumentaci a hlasi 1ékati komplikace. Pokud se punkce provadi ambulantné,

doporu¢ime pacientovi po zbytek dne odpocinek a primétenou fyzickou aktivitu.

2.7.3 Oftalmologické vySetieni
Spoluprace mezi neurologem a o¢nim Iékaiem je v piipadé péce o pacienty s RS

velmi dilezita. Zanét o¢niho nervu je totiz Castym prvotnim piiznakem a vyskytne se
Vv prib&hu onemocnéni az u 50 procent pacient. (Havrdova, Roztrousena skler6za, 2013,

str. 213)

Vysetieni se provadi v oftalmologick¢ ambulanci a zahrnuje mimo standardni
vySetfeni 1 vySetieni pfedniho o¢niho segmentu $térbinovou lampou, vySetfeni barevného
vidéni, zobrazeni sitnice optickou koherentni tomografii (OCT) a dalsi. (Havrdova,

Roztrousena skleroza, 2013, str. 214)

2.7.4 Diferencialni diagnostika roztrousené sklerozy
McDonaldova kritéria, které jsem zminila v diivéjSich kapitolach, jasné vymezuji,

za jakych podminek lze k diagnéze RS dojit. Presto v klinické praxi mlZe dochazet
k pochybnostem, zda se skute¢né o RS jedna, diikazem jsou ptipady, které jsem si vybrala
do vyzkumného Setieni v praktické ¢asti. Mnoho onemocnéni se RS velmi podobaji
(naptiklad uromyelitis optica, akutni diseminovana encefalomyelitida). Podobny klinicky
obraz se muZze objevit i u pacientd s metabolickych, infekénim a cévnim onemocnénim.

(Havrdova, Roztrousena skler6za, 2013, stranky 218,219)

V soucasné dobé se klade diiraz na soubor varovnych ptiznaka (red flags), které

upozoriuji na moznost jiného onemocnéni, nedemyelinizacniho.
2.8 Typy prubéhu roztrousené sklerozy

2.8.1 Pribéh relaps-remitentni
Tento pritbéh onemocnéni se vyznacuje obdobim relapst (v podob¢ atak) a remisi.

U vétSiny pacientii nemoc zacina vznikem ataky, kterd se upravi béhem razné dlouhého
casového obdobi a poté je nasledovana rizné dlouhym obdobim remise. Remise je obdobi,

kdy se neobjevi zadna ataka a pacient je bez novych klinickych projevli. Nékteré ataky se
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zaléci a nezanechaji zadny patologicky neurologicky nalez, pokud ale uz obdobi atak trva
déle, zpravidla 5 — 15 let, nemusi byt nervovy systém jiz tak dobfe zreparovan a klinické
pfiznaky zacinaji byt trvalé, napf. je pacient invalidizovan. (Havrdova, RoztrouSena

skler6za, 2009, str. 22)

2.8.2 Priibéh chronicko-progresivni
Jinymi slovy sekundarn€¢ progresivni pribéh onemocnéni, je plynulym

pokracovanim obdobi relaps-remitentniho. V tomto obdobi se snizuje zanétliva aktivita
nemoci a pievazuji spiSe degenerativni zmény v CNS. Ataky onemocnéni jsou méné
napadné a dochazi k pozvolnému rozvoji invalidity. Pacient do tohoto obdobi piejde
v dobé, kdy uz ma vycerpany rezervy v CNS a kazdé dalSi poskozeni pfedstavuje trvalé

nasledky. (Havrdova, Roztrousena skleroza, 2009, str. 22)

2.8.3 Pribéh primarné progresivni
Tento pribéh onemocnéni se vyskytuje u 15 % pacient, mizeme ho pozorovat

Castéji u muzl nez u zen a jeho vznik se vyznacuje nastupem v pozdé€jsim véku. Je pro ngj
typicka veétsi degenerativni aktivita na nervovych strukturdch a oligodendrocytech, nez
v ptedchozich ptipadech, invalidita se rozviji pozvolna, a probihd bez atak. (Havrdova,
Roztrousena skleroza, 2009, stranky 22,23) (Vybér aktualit k problematice roztrousené

sklerozy)

2.8.4 Prubéh relabujici-progredujici
Pro tento prub&éh onemocnéni je typicka rychla invalidizace pacienta, a to béhem

nékolika malo let, z divodu pritomnosti nejvyssi zanétlivé i degenerativni aktivity nemaoci.

Tento typ oznacujeme jako maligni. (Havrdova, RoztrouSena sklerdza, 2009, str. 23)

3 LECBA ROZTROUSENE SKLEROZY

Lécba je vedena v RS centrech (specializované ambulance neurologie pro 1écbu
roztrouSené sklerdzy) a lze ji rozdélit do nekolika kategorii, podle toho, jaky typ pribéhu
RS 1é¢ime a ve které fazi se nachdzi. Je tieba porovnat piinosy a rizika kazdého ptipravku
pro pacienta. K dispozici je fada 1éku, které snizuji pocet atak, jejich intenzitu a modifikuji
imunitni systém tak, aby se nemoc zastavila, ¢i alesponl zpomalila. Terapie je celozivotni a
déli se na 1écbu atak (akutniho zanétu) a dlouhodobou imunomodulacni 1é€bu, kterd plisobi
na pribéh nemoci a méla by byt podle ¢eské pravni upravy nasazena nejdéle 4 tydny od

indikace. Vybér 1ékt je individualni, zavisi na moznych vedlejSich ucincich, planovani
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rodiCovstvi, aplikaci apod. RS vyzaduje komplexni 1écbu, a proto se k farmakologii
ptidava fyzioterapie, psychoterapie a trénink kognice (paméti, schopnost soustifedéni).
(Havrdova, Roztrousend skleréza v praxi, 2015, str. 53) Nesmirné dulezity je aktivni
pristup pacienta a zdravy zivotni styl. Lé¢bu mnohdy komplikuji okolnosti, kterym se da

predejit spravnou edukaci a zajmem o pacienta. (Stoura¢, 2014, str. 8)
Lécbu chronickych onemocnéni ovliviiuje fada faktorti, miize mezi né patfit:

e Absence znalosti
e Nesrozumitelnost informaci
e Neduvéra v dikazy ucinnosti terapie

(Pitha, 2015, str. 7)

3.1 Lécba akutni ataky

Akutni ataka (relaps) je definovana jako pfitomnost novych neurologickych
priznakl nebo podstatné zvySeni intenzity téch stavajicich, a to po dobu delsi nez 24 hodin.
(Havrdové, Roztrousena skleréza v praxi, 2015, str. 53) Predstavuje nahlé vzplanuti

zanétu.

V akutnim lozisku dochézi ke ztraté myelinu a axont, proto se 1écba zahajuje co
nejdiive od projeveni piiznakli, aby se minimalizovalo poskozeni tkané€. Standardni je
1é€ba kortikosteroidy, pro jejich protizanétlivya antialergicky ucinek (napf. prednison,
dexametazon, ACTH), nejcastéji ale s davkou 3 — 5 g methylprednisolonu intraven6zné,
pfi tézkych atakach se davka zdvojnasobuje. (Havrdova, RoztrouSena skleroza , 2002)
Pfed zahajenim lécby zjistujeme, zda pacient netrpi akutni infekci, viedovou chorobu,
nebo zda ma sklon k trombotickému onemocnéni. Léky mohou alterovat pacientovo
chovani a psychicky stav, mohou zpusobit slabost, agitaci, hotkost v tstech, ¢i zrudnuti
v obliceji. Vzhledem k vedlejsim G¢inkim kortikoidl chranime i travici ustroji nahradou
kalia, které je zvysené vylu¢ovano. Pokud jde o aktivni formu RS a pacient podstupuje tuto
terapii Castéji, zavadime opatieni proti osteopordze. (Havrdova, RoztrouSena sklerdza v
praxi, 2015, stranky 53,54) (Havrdova, RoztrouSena sklerdza, 2009, str. 35) (Slezakova,
2014, str. 133)

Pokud pacient nema nastavenou imunomodulacni lécbu, je potieba davky
kortikoidli snizovat postupné az do uplného vysazeni, rychlé vysazeni by mohlo zpusobit

znovuvzplanuti zanétu a celd ataka by se opakovala znovu.

28



Dalsi moznost pifi tézkych a polysymptomatickych atakdch predstavuje 1écba
plazmaferézou. Pied zahajenim musi pacient podstoupit vySetfeni krevniho obrazu, CRP,
jaternich a ledvinnych funkci, INR, APTT, iontd, fibrinogenu a moci. Tuto variantu
nemohou podstoupit lidé s kardialni insuficienci, jaternim selhanim a poruchou koagulace.

(Havrdovéa, Roztrousena sklerdza v praxi, 2015, str. 54)

3.2 Dlouhodoba imunomodulaéni lé¢ba v remitentnim stadiu RS

Hlavnim cilem dlouhodobé imunomodulac¢ni 1€¢by je snizeni poctu relapsi a
oddaleni invalidity nemocného. Stejn¢ tak, jako neexistuje jen jediny model prabchu
choroby, tak neexistuje univerzalni navod k terapii, 1ékaf nastavi 1écbu pro kazdého

pacienta individudlné a mtze ji kdykoli zménit, pokud nebude dostate¢né uc¢inna.

Imunomodulaéni 16¢bu je v soudasné dobé (v Ceské republice od roku 2009) mozné
oligoklonalnich pasii v likvoru. To je velka vyhoda oproti minulosti, kdy se ¢ekalo na dalsi
Klinickou ataku. Studie ukazaly, Zze vCasna lécba oddaluje dalsi ataku a u mnohych
pacientt nemoc stabilizuje. Nelécena RS zkracuje Zivot zhruba o 10 let. (Havrdova,

RoztrouSena skler6za v praxi, 2015, str. 55)

Lécbu miizeme rozdé€lit na 1€cbu prvni a druhé linie. Lécba prvni linie je bezpecna,
ale ne vzdy dostate¢né ucinna. Pokud neni nemoc dostate¢né stabilizovana a ataky jsou
Casté, vazné s velkym nalezem na MR, pfistupuje se k 1écbé druhé linie (eskalacni).

(Havrdova, Roztrousena sklerdza v praxi, 2015, str. 56)

3.2.1 LéKy prvni linie
Lécba prvni linie se u nds vyuziva od roku 1996. Jednd se o 1écbu predevSim

interferonem beta (IFNB), ktery si aplikuji pacienti subkutanné nebo intramuskularng.
IFNB omezuje mnozstvi zanétlivych bunék a nespecificky snizuje aktivitu zanctu. Déle
zlepSuje funkci hematoencefalitické bariéry, diky tomu do CNS pronikd méné zanétlivych
bunék. IFNB je latka télu vlastni. Efekt na pacientech je individualni a nelze ho
predpovédét. Utinek 16¢by se neukaze pii vySetieni krve, nebo likvoru, hodnoti se
sledovanim klinického obrazu pacienta (zhorSeni neurologického nalezu, pocet atak) a
sledovanim nélezi na MR (nové loziska, zvétSeni loZisek, vyvoj atrofie). Netucinna 1écba
interferonem beta je zpusobend hlavné tvorbou neutralizacnich protilatek na molekulu
IFNB, které¢ lze laboratorn¢ prokazat zhruba po roce zahajeni 1écby. (Havrdova,

RoztrousSena sklerdza v praxi, 2015, stranky 56,57)
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K nepfijemnym vedlej$im ucinkiim IFNB patii ptiznaky podobné chiipce (flu-like
ptiznaky). S injekci si proto pacienti berou 1 — 2 tablety paracetamolu nebo ibuprofenu,
uleva se ale nedostavi u vSech, u né€kterych pacientll potize setrvaji i nékolik let. Injekce
mohou vést k lokalnim reakcim kuze, rizné velikosti a zavaznosti, a to zvlasté po

subkutanni aplikaci. (Havrdova, Roztrousena skler6za v praxi, 2015, str. 59)

Dalsi injek¢ni ptipravek v prvni linii 1éka je umély antigen Glatimer acetat (GA),
registrovany od roku 1996. Jeho ucinek je stejny jako IFNB, snizuje pocet atak oproti
placebu az o 30 %. Aplikace nezpusobi chiipkové symptomy, pokud se ale latka dostane
pfimo do cévy, mize se objevit buSeni srdce, Uzkost a nevolnost, které ustanou samovolné
zhruba po 15 minutach. Lokalni reakce po vpichu jsou podobné jako u IFNB. (Havrdova,

Roztrousena skleroza v praxi, 2015, str. 64)

Dalsi Iéky v prvni linii jsou ve formé peroralnich tablet, mezi které patii
Teriflunomid a Dimethyl fumarat. Teriflunomid nemizou uzivat zeny, které planuji
graviditu, z organismu se eliminuje zhruba dva roky a je teratogenni. Dimethyl fumarat je
nejucinnéjSim lékem z 1€kd prvni linie, snizuje pocet akutnich atak ptiblizné o 50 %.
V sousednim Némecku se pouziva jiz deset let, v CR ziejmé jesté ndjakou dobu bude
predpis omezen. Lék ma protizanétlivé ucinky, startuje mechanismus, ktery omezuje
ucinek volnych radikali v zanétlivém lozisku, a tim chrani CNS. (Havrdové, Roztrousena

sklerdza v praxi, 2015, stranky 65,66)

3.2.2 LéKky druhé linie
K1écbeé druhé linie se pfistupuje u pacientll, ktefi dostatecné nereaguji na 1écbu

prvni linie, nedochazi u nich ke stabilizaci a neni pozorovan zadny Gc¢inek. Lécba druhé
linie (eskala¢ni 1écba) piinasi vétSinou vyssi tcinnost, ale 1 vice vedlejSich u¢inkd, pacient
je proto mnohem intenzivnéji sledovan. (Havrdova, Roztrousend skler6za v praxi, 2015,

str. 66)

Mezi léky druhé linie patii velmi ucinné peroralni tablety Fingolimod a léky

podavané infuzné Natalizumab a Alemtuzumab.

Fingolimod snizuje pocet relapstl oproti placebu az o 54 %. Negativné pusobi na
pfevodni systém srde¢ni zpomalenim srde¢ni Cinnosti, coz se projevi jiz v prvnich
hodindch po aplikaci prvni davky, nutnd je proto monitorace pacienta. V nékterych

ptipadech se objevi i atrioventrikularni blokada nebo hypertenze. Z téchto divodu jsou
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kontraindikovéani pacienti, ktefi uzivaji antiarytmika. (Havrdova, RoztrouSend skleréza v

praxi, 2015, stranky 66,67)

Natalizumab snizuje pocet relapst oproti placebu az o 68 %. Tento 1€k je schopen
vyznamn¢ oddalit invaliditu, podavén je bohuzel az ve fazi, kdy invalidita jiz pfitomna je.
U nékterych pacientt tento 1ék vytvofil stav tzv. dlouhodobé remise (disease-free concept),
kdy doslo ke stabilizaci neurologického nalezu a k potlaceni vzniku novych 1ézi na MR.
Tento 1€k pacienti snasi v 93 % dobfe, u malého procenta miize vzniknout progresivni
multifokalni leukoencefalopatie (PML) — virovy zanét, zpisobeny JC virem, z davodu
nedostatecné imunitni ochrany CNS, kterou tento 1ék zptsobuje. (Havrdova, Roztrousena

sklerdza v praxi, 2015, stranky 68-71)

Alemtuzumab se pouziva v ramci eskalacni 1écby a jeho velkd vyhoda spociva
v jeho aplikaci. Prvni rok je podano pét infuzi béhem péti dnti po 12 mg, dalsi rok tfi
infuze béhem tii dnd také po 12 mg a k dal§imu pteléCeni se pfistupuje pouze v piipadé
aktivity nemoci. Remise po téchto dvou cyklech mize trvat podle Cambridgeské klinické
studie i nékolik let. Tento 1€k s sebou nese nékolik nezadoucich Gé¢inku, jako je pokles
poctu nékterych imunitnich bunék. Funguje na principu ,,vymény* imunitniho systému,
kdy dojde k novotvorbé a resetovani imunitnich bun€k. Tento jev mize mit za nasledek
vzplanuti jiné autoimunitni choroby nebo pokles trombocyti s nebezpe¢im krvaceni
(idiopaticka trombocytopenickd purpura). Alemtuzumab neni teratogenni. (Havrdova,

Roztrousena sklerdza v praxi, 2015, stranky 71-73)

3.2.3 Uloha sestry v ramci dlouhodobé imunomodulaéni 1é¢by RS
Zdravotni sestra je dulezitou soucasti multidisciplindrnich tymi kazdého RS centra

v CR. Spolu s lékafem pacienta provazi celoZivotni 1é&bou. Pacienta zna, rozumi mu,
edukuje ho a je mu kdykoli k dispozici. Lécba je dozivotni, pfedstavuje proto pro pacienta
ur¢ité omezeni a psychickou zatéz. Jeji pomoc a znalosti jsou potiebné hlavné ve chvili,
kdy pacient nechape, pro¢ by si mél aplikovat injekce a brat 1éky v obdobi remise, kdy mu

nic neni a nemoc se neprojevuje.

V minulé kapitole jsem se zminila o vedlejSich t€¢incich IFNB a také o neZadoucich
projevech v souvislosti s injekéni aplikaci 1éku. Zdravotni sestra v RS centru miize z velké
casti tyto okolnosti zvratit spravnou edukaci pacienta, pfipadné jeho rodiny. Soucasti
edukace je podani informaci o injekénim podani (mista vpichu a jejich pravidelné stfidani,

hloubka vpichu, oSetfeni kiize pred a po aplikaci atd.) a také prakticky nacvik aplikace
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s pacientem. Upozornime pacienta pii jakych komplikacich a vedlej$ich G¢incich ma
vyhledat 1ékatskou pomoc. Samoziejmosti je aktivni piistup sestry a zodpovézeni vSech
otazek pacienta, pfipadn¢ jeho rodiny. Zcela zésadni je pfedani informaci 1ékafi, pacienti

se totiz Casto sveii spise sestre, ktera na n¢ ma vice Casu.

3.3 Lécba sekundarni progrese RS

Situace, ktera je jen tézko terapeuticky ovlivnitelna je v obdobi, kdy je jiz ztraceno
velké mnozstvi nervovych vldken v CNS a pacient ma klinicky stabilni invaliditu, ktera je
nevratna. VySe zminéné léky v tomto stadiu nemoci netcinkuji. V této fazi onemocnéni se
mize lékaf pokusit po omezenou dobu ovlivnit zanét pulsni terapii cytostatiky v kombinaci
s kortikosteroidy. Pii této 1é¢bé je nutné sledovat pacientiv krevni obraz, peCovat o
mocoveé cesty (dostatecnd hydratace, cystoskopie jednou ro¢né k v€asnému odhaleni
karcinomu mocového méchyte atd.) a sledovat srdecni ¢innost. Tato 1é€ba mlze vyvolat

pred¢asnou menopauzu a poskodit spermatogenezi. (Havrdova, Roztrousena skler6za v

praxi, 2015, stranky 74-76)

3.4 Lécba primarni progrese RS

Pro tento typ pribéhu nemoci neexistuje jednoznacné terapeutické doporuceni. Je
mozné vyzkouset pulsy cytostatik s kortikosteroidy jako u sekundarni progrese, ale hlavni
je symptomaticka 1écba a fyzioterapie. Je dilezité dat pozor na interakci 1€ka, které pacient
uziva, aby nedochazelo k jesté vétsi degradaci zdravotniho stavu. Mezi nejcastéji uzivané
symptomatické 1éky patii 1éky na spasticitu a poruchy chiize, depresi, sfinkterové potiZe,
sexualni obtiZe, bolest, ties a mozeckové poruchy, poruchy polykani a tinavu. (Havrdova,

Roztrousena skleréza v praxi, 2015, stranky 76-80)

3.5 Role psychologa v 1é¢bé roztrousené sklerozy

Jiz vroce 1912 upozornil Bonhoeffer na vztah somatickych onemocnéni a
psychickych poruch, které jsou typické pestrosti a mnohotvarnosti symptomii od deprese a
uzkosti, ptfes psychézy nékdy az k demenci. (Havrdovd, Neuroimunologie, 2001)
Odbornici, pacientské skupiny, organizace i jednotlivei se ¢im dal vice zajimaji o tzv.
celostni pfistup k pacientim. Pacienta v dne$ni dobé spravné vnimame systémove jako
bio-psycho-socialniho spiritualniho jedince v kontextu souvislosti jeho zivota. Duvodem
této zmeény muiiZou byt i samotni pacienti, kteti jsou aktivnéjsi, chtéji a hledani informace,
alternativni postupy a spasitele, kteti je vyléci bez uziti tradi¢ni mediciny. Velkou roli

hraje pfistup k internetu, kde pacient nalezne rizné druhy informaci, které mohou byt ¢asto
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scestné a Skodlivé. S takovymi pacienty nebojujeme, pouze je nasmérujeme, kde a jak

informace na internetu hledat.

Pacienti s onemocnénim nervového systému predstavuji specifickou skupinu
pacienti s obtizemi, které cCasto pifesahuji moznosti ovlivnéni pouze jednim
specializovanym oborem. Neurologiéti pacienti jsou zatizeni obrovskou $kalou symptomd,
a tak ocitaji béhem 1écebného procesu v péci nekolika specialistil, kteti je ¢asto posilaji
také k psychosomaticky zaméfenym kolegim (psycholog, psychiatr, psychoterapeut),
nebot’ se u nich mohou snadno objevit Uzkostné-depresivni stavy, dysforie, bipolarné

afektivni porucha, ztrata smyslu zivota a dalsi podobné.

Zvlastni skupinu tvofi pacienti s roztrousenou skler6zou. Dle odbornikid je s nimi
vétSinou obtizné navazat kvalitni psychoterapeuticky vztah. Psychologickd pomoc je
poskytnuta v piipadé zajmu a potfeby v kazdém RS centru. Dobry 1ékai a sestra v RS
centru by méli v¢as rozpoznat chvili, kdy pacient potfebuje pomoc psychologa, a piedat ho
do jeho péce. Nabidnuto mize byt individualni, nebo skupinové sezeni. (Fiedler, 2015,
stranky 52-58)

Vzdélana sestra zna faze, kterymi pacient postupné prochdzi po sdéleni diagnozy,
pomoci ji mize model modelu Kiibler-Rossové (znamy také jako pét fazi smutku, nebo pét

fazi umirani). Faze modelu Kiibler-Rossové jsou:

e Sok

e Popfeni, bagatelizace, smlouvani
e Agrese, vztek

e Smutek, deprese

e Smifeni

4 ZIVOT S ROZTROUSENOU SKLEROZOU

4.1 Zaméstnani

Ustava Ceské republiky nam zarucuje svobodu a pravo pracovat. Je chybné se
domnivat, Ze osoba se zdravotnim postizenim, kterd pobird invalidni divod, pracovat

nesmi.
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Osoba zdravotné znevyhodnéna (OZZ), je osoba, trpici onemocnénim, které ji
nebrani vykonavat jakékoli povolani, pouze ji omezuje. Tento ¢loveék nepobira invalidni
dichod. Muze to byt napiiklad ¢lovek se stabilizovanou formou RS. OZZ hodnotime dle
miry poklesu pracovni schopnosti. Konkrétné u RS nemocnych hodnotime nasledujici
oblasti - stav funk¢nich systémi (pyramidového, mozeckového, senzitivniho, zrakového,
kmenového), dale funkci sfinkterti, schopnost stani a chiize. K posouzeni pokroc€ilosti RS

pouzivame Kurtzkeho skalu EDSS.

Funk¢ni postizeni rozd€lujeme na minimalni, lehké, sttedné tézké, t€zké a zvlast
tézké. Mira funkcéniho poskozeni poté snizuje pracovni schopnost. Naptiklad u tézkého
funkéniho postizeni klesa pracovni schopnost az o 60 procent, u lehkého o 25 — 35 procent.
(Zaméstnani a RS, 2017)

4.2 Zivotosprava v obdobi remise

V obdobi remise by se mél pacient vyvarovat v§eho, co by mohlo vyvolat novou
ataku. Nem¢l by se fyzicky pretézovat, v obdobi chiipek by mél pfijmout vice vitaminu C
a B. Mezi dal§i doporudeni patii obecna pravidla zdravého Zivotniho stylu. Uplné jiny,
velmi zajimavy pohled, ktery jisté stoji za prostudovani, nabizi australsky profesor George
Jelinek, ktery ve své knize popisuje evidence-based teorii (teorie zaloZzend na dikazech),
ktera se sklada ze 7 krokd, které by mél dodrzovat RS pacient s cilem dlouhodobé, ¢i
celozivotni remise. Celou teorii predstavuji v edukacnim letaku, ktery je soucasti mé prace.

(K43, 1997, str. 189) (Jelinek, 2016)

4.3 Sport

Sport je pro lidi s RS zvlasté piinosny. Fyzickou aktivitou udrzujeme télo v kondici
a zvySujeme silu svalti. Diky endorfiniim, které¢ jsou vyplaveny béhem a po cviceni se citi
lidé dobfte fyzicky 1 psychicky. Je velmi dilezité nepiestat se pohybovat, najit vhodnou
formu cviéeni a miru zatéze, aby nedochazelo K pretizeni organismu. (Rasova, Rasova,

Herbenova, Brandejsky, & Dolezil, 2008, str. 6)

Odcituji nyni zhruba 40 let stary, stale vSak velmi pravdivy vyrok. ,,Sval je jen
soucasti retezu organii a organovych systemu, ktery je tak silny, jak silny je jeho nejslabsi
¢lanek. Pokud je timto nejslabsim clankem sval, je slaby cely organizmus *“ (Fleischmann &
Linc, 1975)
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Mezi vhodné sportovni aktivity miizeme zatadit aktivity s nizsi az stfedni fyzickou
zatézi jako je plavani, turistiku, prochazky, jizdu na koni, jogu, taj-¢i, specialn¢ zamétenou
rehabilitaci a spoustu dalSich. Z divodu extrémni fyzické zatéze a vysoké hladiny stresu se
nedoporucuje vrcholovy sport na profesionalni irovni. Nevhodna je aktivita v 1ét€ v horku
a pretopenych mistnostech. Aktivity Vv posilovné nebo aerobik zavisi na aktualnim
zdravotnim stavu. Dulezité je naslouchat svému télu, neptfetézovat se, regenerovat a doptat

télu klid do hodiny po tréninku. (RS a sport, 2017) (Steinerova & Kovari, 2012, str. 20)

Ke shrnuti vztahu RS a pohybu postaci jedna zdvérecnd myslenka. Pokud chceme,
aby néas nase télo poslouchalo co nejdéle, tak jak jsme zvykli, budeme mu muset pomoci.
Nemuzeme spoléhat na to, Ze se s tim vS§im télo popere samo, je na kazdém z nas, jak se

postavime k vyzvam, které nam zivot pfinasi.

4.4 Téhotenstvi a péce o dité

V soucasné dob¢ neni tieba pacientkdm s RS téhotenstvi zakazovat, doporucuje se
ho ale peclivé planovat. Jelikoz je pacientka v pribéhu gravidity bez jakékoli 1écby RS, je
nutné, aby byla seznamena se vSemi riziky, a to i ptes to, ze se t€hotenstvi prokazalo spise
jako pfiznivé pusobici na autoimunitni onemocnéni, Kdy je riziko ataky onemocnéni
snizeno az o 50%. Pacientka by méla byt stabilizovana, tzn. alesponi rok bez ataky se

stabilnim nalezem na MR. (Havrdova, RoztrouSena skler6za v praxi, 2015, str. 105)

U nékterych 1€k je nutné jejich vysazeni jesté pred zacatkem t€hotenstvi (napf.
cytostatika). Léky prvni volby (interferon beta apod.) se vysazuji v okamziku potvrzeni
téhotenstvi. To plati i pro léky druhé volby (natalizumab apod.), které jsou indikovany u
pacientek s vyssi aktivitou nemoci, obecné jsou potom tyto pacientky rizikovéjsi k relapsu

nemoci v pribéhu gravidity a prvnich Sesti mésicii po porodu.

Pokud dojde k atace v t¢hotenstvi, je nutné ji zalécit. Nasazuji se snizené¢ davky
kortikoidi. Pokud dojde k atace v dobé kojeni, pacientka okamzit¢ kojit pfestava a
podstupuje plnohodnotnou 1é€bu s normalni davkou. Kojeni se pro zeny s RS obecné

doporucuje nejdéle 6 mésict. (Havrdova, Roztrousena skleroza, 2013, str. 418)

Pribéh gravidity se nijak neliSi od pribéhu gravidity zdravych Zen, neni nutné
oznacit takové te¢hotenstvi za rizikové. Gynekolog a porodnik Zeny by mé¢l byt informovan

o tom, ze pacientka RS ma, ale specialni rezim nastava jen, pokud ma pacientka jiz néjaké
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postizeni. Porod probiha jako u zdravé zeny a neni divod kontraindikace epiduralni

anestezie.

Diulezitd je v poporodnim obdobi také podpora rodiny. Poporodni obdobi je
stresujici pro kazdou Zenu, je to nahla zména Zivotniho tempa a stylu, a zvlasté zeny s RS

potfebuji Cas na pravidelny odpocinek, aby se u nich snizilo riziko relapsu.

Zenam s RS je doporutovano mit maximéalné dvé déti, nebot’ s kazdym dalsim
té¢hotenstvim se zvysuje riziko provokace aktivity RS. Rozhodnuti ale stale zlistava na
pacientce, a pokud se rozhodne mit vice déti, je to jeji svobodné rozhodnuti. Osobné znam

1 maminku ¢ty déti, pficemz tfi z nich méla az po zjisténi diagnozy. (Volna, 2016)

4.5 Sexualita
Problematika tykajici se sexuality pacienta uzce souvisi s problémy popsanymi
Vv kapitole Sexualni obtize. Pti praci s pacientem je dilezité se zaméfit na psychicky stav

pacienta a jeho partnera a snazit se hledat vhodna feseni.

4.6 RS centra, pacientské organizace a sdruZeni

Center pro 1é¢bu RS je po Ceské republice rovnomémé rozmisténo celkem 15.
Vétsinou jsou pii vSeobecnych, fakultnich, anebo pii vétSich krajskych nemocnicich.
Nutno zminit, Ze na Karlovo namésti v jednom ze tfi prazskych RS center, stale ptisobi
predni ¢eska neurolozka a specialistka na onemocnéni RS, Prof. MUDr. Eva Havrdova,
CSc. Ja osobné jsem navstivila plzefiské RS centrum, kde jsem provedla rozhovor s jednou

ze specializovanych sester, ktery prezentuji v praktické Casti.

Samotni pacienti tvoifi rizné nezavislé organizace a svépomocnd sdruzeni. Tato
uskupeni jsou pfistupnd vSem nemocnym s RS a jejich blizkym, bez ohledu na v¢k,
pohlavi, ¢i socialni zdzemi. Mezi nejznaméjsi patii Obcanské sdruzeni Roska, sidlici
v Praze. Dale je k dispozici Sdruzeni mladych sklerotikli, které mifi spiSe na skupinu
mladych, nové diagnostikovanych, kteti potiebuji pomoci hlavné na pocatku onemocnéni.
V Pardubicich nalezneme Klub pacientii s RS. Dilezitou soucasti RS center a pacientskych
sdruzeni je poskytovani psychoterapeutické podpory, nebot’ zvlasté u chronickych
onemocnéni je prace s psychikou kli¢ova. Jiz pon&kolikaté se pacienti z celé CR ziéastnili
projektu organizovanym nadacnim fondem IMPULS, ktery podporuje vyzkum roztrouSené
skler6zy a terapii pacientl. Letos organizoval MaRS, 24 hodinovy maraton cviceni pro lidi

S RS ibezni. (Vychodilova, 2016, str. 12)
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4.7 Uzite¢né informace a webové odkazy pro pacienty s RS
Ptestoze ziskavaji pacienti informace od odbornikti v RS centrech, nékdy neni Cas a
prostor na vse, co pacienta zajima. Vytvortila jsem proto tuto kapitolu s odkazy na uzite¢né

a validni informace, které kazdému, kdo chce, rozsifi znalost o RS.
Zde jsem vypsala nékolik uzitecnych webovych stranek:

e http://www.roska.cz/

e http://www.multiplesclerosis.cz/
e http://roztrousenaskleroza.cz

e http://www.ereska.cz/

e http://www.ligavozic.cz/

e http://www.helpnet.cz/

e http://www.aktivnizivot.cz/

e http://www.vozickar.com/

e http://www.domovsvatehojosefa.cz/
e http://www.swankmsdiet.org/

e https://www.overcomingms.org/

e http://www.annboroch.com/

(Havrdova, Roztrousena skleroza v praxi, 2015, str. 145), (Schwarz, 2008, str. 129)
(Jelinek, 2016)

5 PRACE SPECIALIZOVANE RS SESTRY

Vseobecna sestra ma mozZnost pracovat na oddé€lenich rtiznych zaméfeni, jednim
Z nich je 1 misto v odborné poradné a centru pro 1écbu roztrousené sklerozy. Sestra, ktera
zde pracuje, se kazdy den setkavé s velkym mnozZstvim pacientd, ktefi timto onemocnénim

trpi, poskytuje jim odborné rady a provazi je i jejich rodinu celozivotni 1ébou.

5.1 Role RS sestry

Lécba a péCe o pacienta s RS je zajiStovana multidisciplinarnim tymem odbornik
a sestra je jeho dulezitou a nedilnou soucasti. Sestra s ostatnimi ¢leny tymu uzce
spolupracuje, shromazd’uje informace a poskytuje zpétnou vazbu o fyzickém i psychickém

stavu pacienta. Prace sestry zahrnuje velké mnozstvi ¢innosti. K tomu, aby byla schopna
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poskytnout co nejkvalitn€j$i a odbornou péci je potieba, aby méla potiebné znalosti,
dovednosti a vlastnosti. Méla by byt komunikativni, empaticka a vstiicna viéi pacientovi a
jeho nejbliz§im, coz je zadklad pro dlouhodobou, kvalitni spolupraci. Sestra doprovazi
pacienta pfi diagnostice a celoZivotni terapii v ramci 1é¢by v RS centru. Po celou dobu je
sestra partnerem pacienta, pomaha mu uvédomovat si vlastni odpovédnosti, podporuje ho
V samostatnosti a sebepéci a je mu oporou pii zvladani zmén zdravotniho stavu a pii nove

nastalych situacich. (Havrdova, Roztrousena skleroza v praxi, 2015, stranky 109,110)

5.1.1 Vyznam komunikace
Jak jsem jiz zminila, sestra musi disponovat velkym mnozstvim dovednosti a

vlastnosti, komunika¢ni schopnost patfi mezi ty nejhlavnéjsi. Sestra by méla byt schopna
poskytnout pacientovi srozumitelnou a jasnou informaci a zodpovédét jeho nejriznéjsi
otazky. Pozornost vénuje i rodin¢ pacienta, informace poskytuje citlivé a déla si na
vSechny zcastnéné dostatek Casu. Sestra si v§ima verbalnich i neverbalnich projevi, které
ji pomahaji co nejlépe pacienta pochopit a analyzovat jeho potize. Vénuje mu plnou
pozornost a aktivné naslouchd. Také se snazi u pacienta probouzet optimistické myslenky a
pozitivni pfistup. U celozivotni terapie nesmime s pacientem ztratit kontakt a on nesmi
ztratit chut’ se 1€Cit a bojovat s nemoci. Pokud podcenime tuto oblast péce, mizeme
zanechat negativni nasledky a ztratit tak divéru pacienta a jeho nejblizsich, ktera se

obtizn¢ ziskava zpét. (Havrdova, Roztrousena sklerdza v praxi, 2015, str. 110)

5.1.2 Vyznam edukace
Edukace patfi mezi dal§i dulezitou ¢innost RS sestry. Sestra voli individualni

pfistup k pacientovi a bere ohled na jeho aktudlni stav. Podava informace srozumitelné a
realisticky, a ovéfuje, zda pacient vSemu rozumi. Muze ho odkazat na dal$i validni
informacni zdroje, nebo mu pifedat pisemné materidly (brozury, letaky). Planuje dalsi
kontroly v RS centru, pfedava pacientovi kontakty, na které se mize obracet, kdykoli mu

nebude néco jasné. Sestra se ujisti, Ze vSemu rozumi i pacientova rodina.
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PRAKTICKA CAST

6 FORMULACE PROBLEMU

Roztrousena sklerdza zaujima druhé misto v chronické invalidité po cévni mozkové
ptfihod¢ a je nejcastéjSim neurologickym onemocnéni lidi v produktivnim véku. Jedna se o
chronické autoimunitni onemocnéni centralni nervové soustavy vyvolané zanétem, ktery
Gto¢i na myelin a oligodendroglii mozku a michy s cilem jejich destrukce. V Ceské
republice se vyskyt pohybuje kolem 100 — 170 ptipadi na 100 000 obyvatel. Nejvice
postihuje mladé lidi kolem 20. - 40. roku zivota, ¢astéji Zeny nezZ muze v poméru 2:1. Do
zivota vstupuje lidem v produktivnim véku, tedy lidem, kteti maji v hlavné cile a plany do
budoucnosti a jsou za zacatku cesty k jejich plnéni. Lidé v tomto v&ku jsou aktivni, cestuji,
planuji rodiny, kariéru, proto pro né¢ mize byt velmi obtiZzné vyrovnat se s nevylécitelnou
nemoci, ktera pro n¢ predstavuje omezeni a komplikace. Do zivota jim vstoupi nemoc,
kterou nelze ignorovat a je potieba, aby se s ni vyrovnali a postupné se s ni zaucili zit.
Fakt, Ze je nemoc nevylécitelnd, je velmi zasadni a méni cely proces, ve kterém se Clovek s
nemoci vyrovnava. Vyrovnavani se nemocné¢ho s chorobou miZze byt ztizeno podanim
nespravnych, netplnych informaci a neempatickym zptisobem sdéleni. Mtze dochézet i k
neohleduplnému pfistupu k chronicky nemocnym pacientim z divodu neinformovanosti

spolecnosti o potiZich, které s sebou roztrouSena sklerdza piinasi.

Kolem této diagndzy se pohybuje spousta nezodpovézenych otdzek. S rozvojem
mediciny, lécebnych postupli, pfibyvanim 1ékti a kompenzacnich pomucek se pocet
nevyieSenych otdzek pomalu zmensuje. PéCe o lidi s RS se zlepsila 1 diky socidlni podpote,
organizovanosti stejné nemocnych, pfistupu zdravotnického persondlu a vytvofenim
zdravotnickych stfedisek urcenych pro terapii RS. Spolecnost se tématem RS zabyva
pomérné hodné a veénuje ji fadu vyzkumi a studii. Stale se pfichazi na dal§i uZzitecné

informace, které davaji lidem trpici touto chorobu odvahu a nadg¢ji.

Dnesni moderni a vyspéld medicina poskytuje pacientim vysoce kvalitni zdravotni
1 socidlni péci. Velky diraz se klade na to, aby se o nemocného staral kompletni
oSetfovatelsky tym, ktery by idealné¢ mél byt slozen z 1€kate, zdravotni sestry, edukacni

sestry, fyzioterapeuta a psychologa.

Je ale medicina to jediné, co pacientim skutecné¢ pomuze? Jak dalece a rozsahle

jsou pacienti ve skute¢nosti informovani o Zivotnim stylu a pravidlech, které¢ by méli
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dodrzovat, aby zpomalili progresi onemocnéni. Také by mé zajimalo, zda jsou pacienti
odkazani sami na sebe a na své aktivni vyhleddavani informaci. Na tyto véci bych se krom
jinych, rada zeptala svych respondentek v rozhovoru. Jaké je tedy zit s roztrousenou

skler6zou? (Havrdova, Roztrousena skleroza, 2009, str. 24)

7 CIL A UKOL VYZKUMU

Cilem bakaléiské prace je zjisténi psychosomatickych a socidlnich zmén v zivoté
pacienta, které souvisi s roztrousenou sklerézou, v diagnostice a terapii. V jaké oblasti
pocit'uji pacienti nejvEtsi nejistotu a strach. Zjistit kvalitu poskytované péce v centru pro

1é¢bu roztrouSené sklerdzy.

8 DILCI CILE VYZKUMU

e Zjistit, jakym zplsobem a do jakého rozsahu jsou pacienti informovani zdravotnickymi
zafizenim o nemoci roztrousend sklerdza.

e Zjistit, jak pacienti zvladaji proces diagnostiky a 1écby.

e Zjistit miru informovanosti pacienti o dopliikovych lécebnych opatfenich v ramci
sekundarni prevence.

e Zjistit, co dé€laji pacienti proto, aby jejich stav zlstal co nejdéle bez ataky onemocnéni.

o Zjistit, jaké zmény se uskuteCni v Zivoté cloveéka sroztrouSenou sklerézou —
psychosomatické, socidlni a pracovni.

e Zjistit, jakou roli plni v pacientové Zivoté rodina po sdéleni téZké diagnozy.

e Zjistit, jako roli hraje v pacientové zivoté specializovana sestra v ramci celozivotni
dispenzarizace v centru pro l1é¢bu roztrousené sklerozy.

e Zjistit, jakymi psychickymi zménami prochdzi pacient s roztrousenou skler6zou

z pohledu specializované sestry.

9 DRUH VYZKUMU A VYBER METODIKY

K ziskani potfebnych informaci k vypracovani praktické casti bakalarské prace
jsem zvolila metodu kvalitativniho vyzkumného Setfeni, diky kterému jsem se mohla vice
do hloubky zaméfit na dva piipady lidi, kterym byla diagnostikovana roztrousena sklerdza.

Vyzkumné Setieni probihalo formou polostrukturovaného rozhovoru, ktery obsahoval 47
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otevienych otazek. Odpovédi byly zcela anonymni. Vyzkumné Setfeni probihalo na

zaklad¢ podepsani informovaného souhlasu dotazovanych.

10 VYZKUMNE OTAZKY

e Jak vypadal Zivot pacienta pied sdélenim diagndzy roztrousena skleréza.

e Je pacientim s roztrousenou sklerézou poskytovano dostatek informaci, které
pottebu;ji?

e Jakym zplsobem ovliviiuje pacienty zdravotnictvi?

e Co délaji pacienti vramci sekundarni prevence proto, aby zpomalili progresi
onemocnéni?

e Jak ovliviiuje Zivot pacienta rodina?
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11 PREZENTACE A INTERPRETACE ZISKANYCH UDAJU

11.1 Rozhovor ¢. 1

Prvni dotazovanou je tficetileta Zena, které byla RS diagnostikovana ve 29 letech v
fijnu roku 2015 v Karlovych Varech, 5 mésicii po porodu prvniho ditéte, kdy z niceho nic
zacCala mit potize s vidénim na jedno oko. Stejnd diagnoza ji byla odebrana o necely rok
pozd¢ji v Cervnu roku 2016. Momentalné€ je v osmém mésici téhotenstvi s druhym ditétem
a je na matefské dovolené s prvnim ditétem. Pfed néstupem na matefskou dovolenou
pracovala jako projektova manazerka ve firmé pobliz bydlisté. Bydli spole¢né s détmi a

manzelem v rodinném domé. NiZe prezentuji ziskané odpovédi na otazky.
Navstévovala jste pravidelné 1ékate, pted objevenim prvnich ptiznaki?

., Praktického ani ne, vim, zZe akordt dva roky pred tim nez prisla RS, tak jsem byla u
doktorky na vstupnim vysetieni, kdyZ jsem nastupovala do prace tady v Cechdch.

«

Pravidelné jsem navstévovala jen gynekologa.
Lécila jste se s né¢im?

I3

,,Ne, neméla jsem zadné potize.
Nebrala jste tedy ani Zadné léky?

., Zadné prasky, nic takového. Obcas jsem se akorat lécila u gynekologa na kvasinkové

infekce, ty se vzdy prelécily.
Jak byste zhodnotila svilj zdravotni stav pfed diagnézou?

., Uplné v poradku jsem byla. Citila jsem se dobie. Obcas jsem byla unavend, ale to bylo
spise zmenénym rezimem na materské dovolené. TakzZe to jsem potom byla rada, kdyz jsem

«

se mohla vyspat i odpoledne. *
Vzpomenete si na prvni piiznaky nemoci?

., Prvni priznaky se objevily na levém oku, pamatuji si, Ze to bylo vecer, kdy jsme sedeli
s manzelem a uplné najednou z niceho nic, jsem se na néj chtéla otocit, pohnula jsem
ocima a citila jsem, jak to oko tahne, jak lehce boli a potom se pridalo takovéto mlhavé
videni. Postupné se to zhorsovalo, az to bylo hodne neprijemné a bolavé a uz jsem na to

oko nevideéla.
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Na oko jste nevidéla viibec?

., INo ten vecer tam byl jen ten tah, potom to mlhavé videni a rano, kdyz jsem se probudila,
tak jsem videla jakoby pres mlhu. A uz bylo i narocné tim okem pohybovat. Takze nahle

prosté zacaly priznaky u oka, coz jsem nikdy pred tim neméla.

Bolelo Vas tedy oko, jesté néco?

‘

,,Jen oko, vitbec nic po téle jsem necitila.
Méla jste nékdy v minulosti podobné ptiznaky?

,Kdyz jsem vzpominala, jestli ano, tak jsem si vzpomnéla na obdobi na Skole v
Maastrichtu, kdy jsem méla jednu dobu narocné obdobi, tak vim, Ze se mi stalo dvakrat,
ale to bylo s nohou. Jako Ze jsem §la a ta noha najednou prestala poslouchat, byla
najednou ztuhlda, nemeéla jsem tam cit. Musela jsem zastavit a docela dlouho cekat, nez se
noha dostane zase k sobé. Lékarka mi ale rekla, Ze si nemysli, Ze to byla ataka RS, mohlo

«

to byt zpiisobené jen zvysenym dlouhodobym stresem. *
V obdobi prvnich pfiznakd jste byla v jaké Zivotni situaci?

., Byla jsem na materské dovolené s prvnim ditétem, dceri bylo 5 mésicu. “

Co Vas ptimélo k navstéve 1ékare a jak dlouho od ptiznakt jste ho navstivila?

,Po péti nebo Sesti dnech uz bolest oka zacala byt opravdu nesnesitelna, az tak
neprijemna, Ze jsem si volala do nemocnice na ocni. Tam mély hodné dlouhé cekaci
terminy, kdyz jsem ale rekla sestricce, Ze na to oko nevidim a nevim, co s tim délat,

objednala mé hned. Ve findle to bylo asi 10 dni po objeveni prvnich priznakii. *
Jak probihala navstéva lékare?

., Ta byla prijemna, byla tam mild pani doktorka, ktera mé peclivé vysetrila. Vysetrila mi
obé oci a uz se ji to zdalo divné, protoze nic, co zkousela, nepomdhalo (cocky a podobné
veci). Oko nechala rozkapat, ani to nepomohlo. Byla hodné akcni. Hned mé poslala na
neurologickou ambulanci a uz mi napsala rovnou doporuceni na RTG hlavy, nez pujdu na
neurologii. Bdla se, aby na to oko néco netlacilo a uz méla samoziejmé také podezreni na

RS, vzhledem k tomu, Ze toto je velmi casty prvni priznak RS. “

Jak probihalo vysetfeni na neurologické ambulanci?
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., Tam jsem se setkala s pani doktorkou, Kterda mé poté provazela celou léchou. Pojala
podezieni na RS de facto hned. A potom to bylo vsechno hrozmné rychle. Byla jsem
objednanad k ocni lékarce na patek asi na druhou hodinu a tohle se potom odehravalo
odpoledne. Rekla mi, Ze v padtek odpoledne a pres vikend se mnou nic neudéla. Takze mi
domluvila lumbalni punkci na pondéli a rovnou i magnetickou rezonanci. S tim, Ze mi
ozndamila, zZe ma podezieni na tu RS, takze uz mi to v hlavée srotovalo. Nez prisly vysledky
tak to trvalo 14 dni celkem. Nejdiive prisly vysledky z magnetické rezonance, i kdyz byla
pozdeji nez lumbdlni punkce. To mi volala s vysledky pani doktorka domii, Ze ta
magneticka rezonance je v poradku, Ze tam nemam Zadna loZiska. Tak jsem se zacala
radovat, ale ona rekla, Ze jesté neni vyhrano, Ze musime pockat jesté na vysledky punkce.
Potom mi s odstupem volala pani doktorka s vysledky lumbalni punkce, to jsem zrovna
kojila dceru a rekla mi, Ze jsou v mozkomisnim moku ty pasy. Rekla mi, Ze na zdkladé
techto vysledkii je presvedcend, ze mam RS. I presto, zZe ta definice k tomu aby se nekomu
dala diagnostikovat RS je jina, jak jsem se pozdeji docetla. To byly teda ty vysetieni a
mezitim jsem uz dostdavala davky kortikoidii, aby mi zalécili to oko. Chodila jsem ctyri dny
na neurologické oddéleni, na ambulantni podani. Potom jsem jesté doma asi mésic
dobirala Solumedrol, aby se ty davky postupné snizovaly. Jednou se mi v nemocnici béhem
toho jednoho sezeni v ambulanci podarilo odchytit jinou pani neurolozZku a tak jsem se
ptala, jestli by to treba nemohlo byt néco jinaciho nez RS a ona mi jen rekla, Ze pokud mi

ty kortikoidy zabiraji, tak neni co resit.
Po dobrani 1éki ptiznaky zcela vymizely?
,,Ano, oko bylo zase v poradku. *

Uz jste mi fekla, jak probihala diagnostika RS, 1é¢ba akutni ataky, jaky byl dalsi postup

1ékatt?

,,INo pak to bylo dost zajimavé. Diagnozu jsem dostala v poloviné rijna 2015, dostala jsem
cislo na RS centrum, kam jsem se méla objednat, Ze tam mi Feknou vic. ProtozZe
samoziejmé chapu, Ze v nemocnici na to kapacitu neméli a nikdo nemél vylozené cas si
sednout a popovidat si o dalsim postupu. Méla jsem samoziejmé spoustu dotazu, ale bylo
citit, Ze ten prostor ani cas tam neni. Bylo mi Feceno, ze v RS centru mi poradi, Ze nastavi
lecbu nejlépe. Takze jsem tam zavolala, s tim, Ze nejblizsi termin byl v lednu, takze az za t7i
meésice. Tri mésice jsem byla bez jakékoli lékarské podpory a bez oficialnich informaci od

profesionalii a odborniku, takze do té doby jsem si nacitala informace sama. “
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Jak probihalo vysetfeni v RS centru?

V' RS centru probihalo vysetieni de facto stejné jako tehdy v memocnici. Bylo mi
provedeno zakladni neurologické vysetreni a probehla kontrola oka. V tu dobu vlastne
zacalo to oko zase malinko zlobit. Potize zacaly zhruba 14 dni pred terminem navstevy RS
centra, z navstévy jsem byla vynervovana, co bude, jak bude. Uz jsem si i néco nacetla,
takze jsem byla vystrasena. Takze to oko trochu zacalo pracovat, ale prislo mi to, Ze to
bylo spise z té nervozity. Do té doby to bylo dobré, trochu jsem se i zklidnila, nacetla jsem
si informace, Ze to miuzu i néjakym zpusobem pozitivné ovlivnit svym pristupem, Zivotnim
stylem atd. No a pak jsem se zacala znovu bdt toho centra, co mi tam feknou, jak to

«

v§echno dopadne.
Jak se vyjadrili k Vasemu stavu lékafi v RS centru?

,,Pani doktorka v RS centru mi rekla, Ze mi pomoct nemiize, Ze mi nemiize nasadit Zadné
léky a Ze prosté budeme stav pozorovat dal, jak se bude vyvijet, Ze budeme cekat na dalsi
ataku, ze budeme delat pribeézné magnetické rezonance a akordt mi rekla, Ze si muzu
nechat udelat dalsi ocni vySetieni, to jsem si samozrejmé nechala udélat. Tam jsem se jiné
pani doktorky ptala, jestli by to nemohlo byt néco jiného a ona mi rikala, Ze by to mohlo
byt napriklad zpiisobeno v minulosti prodeélanou, treba i prechozenou, nelécenou
boreliozou. Takze potom jsem si nechala udélat testy na boreliozu, a tam se mi potvrdilo,
Ze jsem boreliozu v minulosti méla, a Ze byla nelécend a Ze ted’ je neaktivni. Na to ale nikdo

nikde neslysel.

Mezitim jsem si domluvila i praktickou lékarku, protozZe jsem ji chtéla ozndmit
novou diagnozu. Tim, Ze uz jsem méla néco nacteno o Zivotnim stylu a o pristupu k nemoci,
ze vlastné to muzu néjakym zpusobem ovlivnit, tak jsem tam sla s nadsSenim a ocekavanim
dalsi rady. Tak to probihalo spise ve stylu: , karty jsou rozdany, a spis mi bylo jen
FeCeno, Ze tomu neveri, ze kdyz se ucastni riiznych skoleni od farmaceutickych firem, Ze

tam se o tom nikdy nemluvilo.

Lécba tam tedy nebyla nastavena Zadna. Mela jsem z lékarii pocit, Ze uz mi strasné
chteli ty léky nasadit, néjak uz mé chtéli zacit lécit. Po tom jsem totiz po piil roce jela do
RS centra znovu a to mi vlastné rekla pani doktorka, Ze na magnetické rezonanci porad nic
neni a ze se poradi s pani primarkou, jestli by uz néjaké ty léky sly. Ta rekla, Ze nemiize

¢

napsat leky a Ze mi z tohoto hlediska pomoci nemiize.

45



Jak probihaly dal$i kontroly v RS centru?

., Na kazdé kontrole jsem se pribezné ptala, jak je to s tehotenstvim, protoze jsme chtéli s
manzelem dalsi dite. Tak jsem vzdycky dostala odpoved, zZe je to mozné. Takze jsem si
zacala zase sama nacitat informace o tomhle téematu. Jestli predstavuje tehotenstvi riziko,
nebo ne. Uz jsem v tu dobu néjak lékariim nediivérovala. TakzZe jsem si nasla i studie, které
prokazaly, Ze tehotenstvi neskodi, ba naopak. Mluvila jsem o tom s pani doktorkou, o téch
studiich v Zivoté neslysela, v zivote neslysela ani o profesoru Jelinkovi, coz je australsky
profesor, ktery se specializuje na RS a cely Zivot zasvétil vyzkumu ohledné RS. Veénuje se
tomu opravdu intenzivne, predndsi dnes jiz po celém sveteé, vydal nékolik publikaci a patii

«

mezi svetovou Spicku v tomto oboru.
Ted mluvite o pani doktorce z RS centra?

,Ano. To mé zacalo zase odrazovat. Prekvapilo mé, Ze clovek, ktery se uzce specializuje na
RS 0 ném nikdy neslysel. Zklamalo mé, Ze se necte studie, nezajima se o aktualni a cerstvé
informace ze svéta o RS. Prislo mi, ze spiSe porad premysli, jake léky mi dat, a zZe je to

¢

jediné reseni. Léky samoziejme nehanim, v nékterych pripadech opravdu pomiiZou. *
Kolikrat jste byla na vySetfeni v RS centru?

,,Dohromady ctyrikrat. Prvni navstéva byla fajn, z té jsem méla dobry pocit, ale ostatni
navstévy byly uz velmi rychlé a uspéchané. Chybéla mi tam empatie a lidskost. Bylo to
narocné se do Teplic vitbec dostat. Cesta byla dlouhd a s malou dcerou narocna, jak pro

«

mé, tak pro ni.*

Podpotil Vas nékdo z 1€kait v teoriich, které jste si nacetla — o teoriich zmény Zivotniho

stylu a diety?

,,Ne, lékari moc nepodporovali moje nadseni a presvédceni, Ze to muzZe zménit strava a
zména zivotniho stylu. Jen pani doktorka v RS centru mi potvrdila, Ze se tito pacienti citi
lépe, nastésti mi i potvrdila, Ze i vitamin D miiZe byt zdsadni, co se tyce projevu RS,
vetsinou pacienti maji nizsi hladinu vitaminu D. TakZe mi zkontrolovala jeho hladinu a

opravdu jsem méla tu hladinu nizsi. TakzZe déckem se ted dopuju. “

Jaky jsi méla pocit z vySetfovacich metod?
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,Mné to mnevadilo. Lumbalni punkce se da zvladnout. Tu jsem absolvovala dvakrat.
Paradoxné mi byla prijemnéjsi na neurologickém oddeéleni, nez potom v RS centru. Co se
tyce magnetické rezonance, tam davaji do téla kontrastni latku, coz je dalsi zatez, kterou
jsem dostala do téla, kterd miize na télo pusobit negativné. Ted’ jsem domluvend na dalsi
kontrolni magnetickou rezonanci uz bez kontrastni latky, nebot budu kojit. Mrzi mé, Ze
jsem dostala do téla uz trikrat kontrastni latku, kterda obsahuje tézké kovy. Bez kontrastni
latky budu mit z magnetické rezonance lepsi pocit, budu klidna, Ze to pro mé neni

zatézujict.
Z ceho jste méla nejvétsi obavy od doby prvnich ptiznakii?

,»Nejhorsi byla nejistota, kdy jsem cekala na vysledky. Méla jsem i obavu, Ze neuvidim na
to oko. A pak jsem to samozirejmé nevydrzela, a pres vikend, nez jsem §la na lumbalni
punkci, tak jsem si na internetu precetla, co to je RS, co miize obndset. Takze to mi

neudelalo dobre, kdyz jsem se dozvéedela, jak miize clovek dopadnout.

Rikala jste, Ze jste neméla informace od lékati, ale hodné jste si toho zji§tovala sama,

odkud jste informace Cerpala?

., Prvné jsem hledala informace na internetu. Vyhybala jsem se ale internetovym diskuzim,
nebot' s nimi nemam dobrou zkusenost ani normadlné. Takze jsem hledala informace od
lékarii, nebo oficialni o RS. Opravdu jenom cisté informace, bez zkuSenosti lidi. TakzZe to
byla prvni véc. Hodné rychle jsem narazila na zahranicni zdroje a na profesora George
Jelinka z australské univerzity, tou dobou uz mél knihu o RS — Overcoming multiple
sklerosis, tam viastné psal o jeho zkuSenostech, které on vyzvédel ze studii, které uz trvaji
néjakych 30 let. Tohle vsechno jsem nasla asi 14 dni potom, co jsem se dozvédeéla
diagnozu. Nechtela jsem se ale zastavit jen na jednom zdroji, a tak jsem hledala dal.
Narazila jsem na ceskou neurolozku Evu Havrdovou, ta ma hodné publikaci. Objednala
jsem si spoustu zahranicnich knizek a cerpala z nich co nejvice informaci. Potom jsem
narazila i na stranky na Facebooku, primo od profesora Jelinka, kde jsou informace a
prubeh studii aktualizované. Profesor Jelinek nezavrhuje klasickou lécbu, kdyz je na tom
Clovek tak, Ze se bez ni neobejde, ale k tomu zdiraziuje tu diilezitost Zivotniho stylu. Tim to
telo zacne reagovat jinak a nemoc nepostupuje, tak jak by mohla. On publikuje vysledky
studii, zkusenosti lidi, objevuji se tam i odkazy na rozhovor s lidmi, kteri RS maji atd.
Prubeézné tedy tyto zdroje sleduji. Ted' v tuhle chvili se zaméruji hlavné na tyto informace,

protoze tu cestu nevidim v téch 1écich.
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Na zacatku mého hledani, v dob¢ kdyz jsem od 1ékaiti neméla zadné informace, jsem nasla
celkem radikalni postoj od Jelinka, ktery tvrdi, ze lidem s RS spousta véci Skodi. Ja jsem se
do té¢ doby v jidle neomezovala viibec, jedla jsem i spoustu sladkych véci. To mohlo
zpusobit tfeba i pfekyseleni organismu, proto jsem zmifovala ty kvasinky, kterymi jsem
Casto trpéla, protoze to prekyseleni mohlo byt celozivotni, protoze jsem sladké jedla potrad

a hodné&. Prekyseleni organismu potom muize vyustit v ty zanéty v téle atd.*
O jaké zmény v jidelnicku Slo?

,Nasla jsem si doporuceni, které tvrdily, ze by lidé s RS méli jist veganskou stravu s
pridanim morskych plodii, nemeéli by konzumovat mlécné vyrobky a nasycené tuky. Jelinek

doporucuje suplementaci omegy 3 a vitaminu D. *
Jak jste zvladala takovou radikalni zménu?

,,Pro mé to byla hrozné velka zmena. Ze zacatku jsem nevédéla co jist, nevédéla jsem, co
v§echno mi miize ublizit, tak jsem nejedla viibec. Potom jsem zacala jist hodné ovoce a
zeleninu. Brali jsme s manzelem potom jidlo i z riiznych farem, abychom veédéli, Ze je
vSechno cisté a bez chemikalii. SnazZila jsem se vyhybat cukru, protoZe ten se taky miize
podilet na zanétech. Potom jsem tedy prestala jist i ovoce, abych do sebe nedostavala ani
ten ovocny cukr, bala jsem se ho. Tam to bylo tedy hodné radikalni a hodné ndrocné ze
zacatku. Ani jsem se neméla s kym poradit, o to pro mé bylo tézsi. Vyradila jsem i tuky.
Tapala jsem, co mam jist. Potom jsem najela na lusténiny a tyhle véci, varila jsem si hodné

kuskus, pohanku, cocku. “
Vyjadtili se n¢jak 1¢kati k tomuto pristupu?

., Pani doktorka mi rekla, Ze kazdy ma jiny druh RS a Ze zrovna ty lidi, kterym to pozitivné

‘

ovlivnila strava a pohyb, méli stésti, Ze to byla nahoda.

Vy umite anglicky, nedéla Vam problém vyhledat si informace v zahranici, tam jste

nasla spousty informaci, jak byste ale zhodnotila ¢eské zdroje?

., Tady v Cechach je to trochu horsi. Tady to jde ruku v ruce s tim, co se lidi nauci na
univerzite a jake informace potom dostdavaji na semindrich a skolenich od farmaceutickych
firem. Jedind vyjimka, kterd mé napada, je pan doktor Hnizdil, na jehoZ predndsce jsem
méla moznost byt. On véFi tomu, Ze je to vSechno o psychosomatice. Clovék kdyz tady v

Cechdch hleda informace, tak je najde, ale jsou to informace obecné, spis o tom, jakd je
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lecba, ze muze oslepnout, skoncit na vozicku a spoustu dalsich véci. Ty informace, které
jsem tu nasla, byly hodné negativni. Naopak ve chvili, kdy jsem narazila na zahranicni
zdroje, citila jsem, Ze mi to dodava energii, tu viru, Ze muzu byt v pohodé a Ze to miizu
zvladnout lip, nez jak se ta nemoc tvarila z Ceskych zdrojii. Kdyz jsem procitala ceskou
literaturu, tak jsem si spise predstavila, jak jednou miizu skoncit, za jak dlouho, jak dlouho

si budu moci jeste uzivat malou dceru. *

Jesté se vratim na chvili k 1é€bé a zeptam se Vas, zda jste pocitovala néjaké vedlejsi

ucinky kortikoida?

,Ja bych rekla, Ze jsem to zvladala v pohodé. Akorat mi prijde, coz je uplné minimalni
ucinek, ale zZe se mi hrozné zhorsila plet. Prijde mi, Ze od té doby vypada muj oblicej
Nezdrave. Potom samoziejmé jsem musela prestat kojit, ze dne na den. To bylo neprijemné
pro mé i pro dceru. To byl velky skok a beru ho hodné negativné. Neni to ten zdravotni
vedlejsi ucinek, ale zasahlo mé to psychicky. Mam i pocit, Ze se na mé potom ostatni
maminky a kamarddky divaly mozZnd trochu skrz prsty, Ze jsem kojila jen pét mésicu a
nechtéla jsem jim hned vysvetlovat, Ze to nebyla moje volba a Ze jsem nemohla z ditvodu
aplikace kortikoidii. Pripadala jsem si hloupé. Vim totiz, Ze kdybych mohla, tak dceru
kojim doted’. *

Kdyz vyslovila pani doktorka podezieni, Ze by to mohla byt RS, védéla jste, o jakou nemoc

se jedna?

, Nevedéla. Ja jsem si myslela, Ze roztrouSend skleroza skutecné souvisi se slovem
skleroza. TakzZe jsem si zacala predstavovat, Ze zacnu zapominat. Vithec jsem netusila, co
nemoc obnasi. Potom kdyz jsem prisla domu, kde na mé cekala cela rodina, mi bylo

Feceno, co to je za nemoc, protoze mamka je zdravotni sestra. “
Jak zpravu ptijala Vase rodina?

., U rodicu to bylo horsi. Mamka si dokdzala predstavit, jak by to mohlo dopadnout, ve své
praxi zazila pripady nemocnych s RS. TakZe u mamky to bylo hodné Spatné, myslim si, Ze
potom to bylo kolikrat tak, Ze na tom byla hiir nez ja. Bala se, co prijde. Pro manzela to
samozrejmé byla taky rana, nic takového necekal, ale on je pozitivni. Byl nastaveny tak, Ze
Jjsem v poradku, ze testy budou taky v poradku. On byl ten, ktery mé podporoval, Ze to bude
v pohodé, Ze to jen néjaka jednorazova zalezZitost, ze o nic nejde. Takze to mi taky hodné

pomohlo. I kdyz po tom prisla ta diagnoza, tak on zustaval porad pozitivné naladeny.
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Protoze jsme uz v tu dobu méli ty informace nacteny, bavili jsme se o tom. Netahl mé dolit

negativnimi myslenkami. *
Jak jste zvladala 1é¢bu akutni ataky psychicky a fyzicky?

., Zvladala jsem to dobre, krom tedy toho, Ze jsem musela prestat kojit a nemohla jsem byt s
dcerou. Ale hodné jsem toho v nemocnici precetla, hledala jsem si informace. Brala jsem
to spis tak, Ze to tak musi byt a citila jsem, Ze mi to pomaha. Ale samoziejme kortikoidy do

sebe nechce dostavat nikdo.
Kolik atak se u Véas objevilo?

,Jedna, ta pocatecni, kterou to vSechno zacalo. Potom jedna mirnéjsi, pred navstévou

I3

centra tri mésice po té prvni, spise na podkladé stresu.
Jak se po diagnéze zménil Vas den?

,»No zmenil se. Zacala jsem si uvédomovat, ze clovek ma byt rdd, ze je zdravy. TakzZe kazdé
rano jsem se prodychala, uvédomila jsem si, Ze je vSechno v pohodé. Takze trochu jogy.
Prestala jsem resit nékteré véci. Nechtéla jsem se stresovat. Zménila jsem pristup k tomu,
jak si beru véci, které prichdzeji z okoli od ostatnich lidi. A potom samoziejmé ta strava
ovlivnila muj den. Celkové jsem chtéla byt v pohodé a ten den si uzivat na plno. Kdyz uz si
to sedlo, tak se ty dny zklidnily. Rikala jsem si, Ze musim byt fit, Ze to nejde, abych se nécim
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uzirala.”

Ze zacatku bylo asi t€zké navyknout si na stravu, potom, ale kdyz uz jste v tom uméla
chodit, jak se fika, byla jste se stravou spokojena, dokazala jste si stravu vychutnat a

nasytila Vas?

., Ano, mné to vyhovovalo. Zjistila jsem, zZe ani to sladké nepotrebuju, Ze ani to mliko, syry,
jogurty. Dost véci se dalo nahradit, misto kravského mléka, jsem pila mléko ryzové atd. Ze
zacatku jsem zhubla asi 6 kilo, neskutecné rychle. Zacala jsem ale citit, Ze mi ubyvaji s kily
i sily, neméla jsem z ceho je ziskat, nejedla jsem maso, cukr. To jsem rFesila treba vyvary z
kurete, nebo kriity. Potom jsem uz byla se silami v poradku, jedla jsem lusteniny a dalsi
veci, které mi stacily. Mélo to i takovy pozitivni efekt, zZe jsme zacali jist zdraveji i s
manzelem, protoze kombinovat vareni zvlast bylo obcas velmi nepohodiné. Byla jsem rada,

3

Ze to predame i dceri, zvyk jist zdraveji.
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Setkala jste se vzhledem ke zméné Zivotniho stylu s néjakou kritikou, 6 kilo je pfeci jen na

¢lovéku znat.

,, Urcité jsem se s negativnimi reakcemi setkala. Sest kilo na mé bylo vidét opravdu hodné.
Setkala jsem se i s tim, ze mi lidi Fikali, jak vypadam nezdrave, ptali se mé, proc nejim, Ze
si akorat zahravam atd. Ne vSem jsem chtéla rikat, Ze to délam proto, abych se ubranila
nemoci, a Ze jsem nemocnd a ze nevim zatim, jak se mam stravovat. Potom jsem se setkala
s takovymi reakcemi i od lidi, kteri vedeli, proc to delam. A ty byli prave z generace, kteri
doktorum duveruji a rikali mi, at' neblbnu a normalné jim, Ze tim stejné nic nezmeénim, Ze se
o mé lékari postaraji, Ze vi, co délaji. Ve findle jsem citila, Ze jsem na to trochu sama,
protoze jsem védéla, ze nékteri nepodporuji moje rozhodnuti, jak s tim bojovat. Stavalo se,
ze mi bylo neustile nabizeno maso, sladkosti, mliko a dalsi véci, na které jsou lidi
normalné zvykli. To bylo ndarocné, si ustat a obhdjit sviij postoj a ndzor na celou situaci.
Nekteri lidé prosté vice ditvérovali lékariim vice nez mé a to mi potom ublizovalo, to bylo
narocné. Schovavala jsem se hodné za to, Ze jim zdravéji kviili tomu, Ze varim podobne,

¢

Jjako varim malé dceri. *
Zmeénily se Vam priority a ndzory v Zivot&?

si to neuvédomujeme. Ono to zni jako klisé, ale je to tak. Myslim si, Ze musite byt zdrava a
klidna pro sebe, abyste mohla byt spokojend a aby mohli byt spokojeni i ti, co jsou kolem

Vas. ™
Ovlivnila Vam RS né&jakym zpiisobem pracovni Zivot?

., Byla jsem na materské dovolené, ale méla jsem i jiné aktivity. Bylo pro mé tézké jit mezi
lidi. Necitila jsem se dobre, protoze jsem vedéla, Ze nevypadam dobre. Bylo tézke se
setkavat s lidmi a byt v pohodé. Bylo mi prijemnéjsi byt doma s dcerou a manzelem, nebo
venku na prochazce. Vim, Ze ve chvili, kdy mi skonci materska, chci mit tyhle véci vyresené.
Pred tim v praci jsem méla spoustu zodpovédnosti, zarizovani a litani. TakzZe uz ted’ vim, Ze
ten pracovni pomér se stavajicim zaméstnavatelem by se musel zménit. Bud bych si snizila
uvazek, anebo bych sla na néjakou klidnéjsi pozici. Chci se Setrit, nechci obétovat zdravi

«

praci.

Zila jste s tim, Ze mate diagnozu RS, jaké to pro Vas bylo, kdyZ jste zjistila, Ze ji nemate?
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,,Jad jsem si to vilastné nechala sama napsat do karty. Doktori mi vikali, Ze me nemaji jak
lecit, kdyz mam snimek z magnetické rezonance v poradku, a ze mi nemuizou nasadit lécbu
RS. Ja jsem totiz v knizkach zacala objevovat, ze lumbalni punkce k diagnoze RS nestaci a
Ze musite mit nalez i na magnetické rezonanci. Objevila jsem i informace, Ze musite mit
minimalné dvé loZiska na mozku a ty by mély byt casové odstuprniované. Takze kdyz jsem
zase jela do RS centra, tak jsme se o tom bavily s pani doktorkou a rikala, Ze to asi nemam,
ze jen sleduji, jak se stav bude dale vyvijet. Takze mi nasledne pani doktorka diagnozu
stahla a napsala mi do karty, Ze nesplnuji kritéria pro RS. Nevyvracim to, méla jsem zanét
oka, mam nalez v moku. To neni, Ze bych to vytésnila. Porad dodrzuji ten jidelnicek. Ja se
tim budu 7idit celozivotne. Oficialné tedy stahnuti diagnozy v karte RS bylo az na miyj

popud. “
Jak chcete se svym Zivotem dale naloZit, ted’ kdyZz Vas netiZi diagnéza RS?

., Chci se zamérit na to, Ze miizeme spoustu vect ovlivnit my samy, co se tyka zdravi. Pokud
chceme byt zdravi, meéli bychom se tak chovat. Takze strava + pohyb. Nejen kviili RS, ale i
celkové. To je néco, co uz beru automaticky, to je samoziejmost. Zivot by mél byt o pohodé

a klidu. *
Jaké jsou VaSe Zivotni cile?

., Mam je napsané, neustale si je aktualizuji a odSkrtavam. Byt v pohode, zdrava, byt tu pro
sebe a pro rodinu. Myslet na to, co prijde. Neni to jen o tom uzivat si ted, pritomnost, ale
je to i o tom myslet na zitrek a na budoucnost. Chci si plnit svoje sny a chci pomdhat i

¢

druhym, aby si splnili ty svoje. *
Co Vam pfinesla cela tato zkuSenost?

., Vztyceni prst — delas néco spatné, co se tyce stravy a Zivotniho stylu. Musime poslouchat
svoje télo, citit to, co telo chce. Je dulezité to, mezi kterymi lidmi se pohybujete a co na
sebe nechate piisobit. Dale bych se nechtela tolik zatéZovat psychicky, nechci si brat

osobné kazdou negativni vec, kterou mi lidé reknou, chci se s tim spise naucit pracovat.
Co Vam vzala tato zkuSenost?

,, Klid na materské dovolené, nemohla jsem si uZivat dceru, tak jak bych chtéla. RS mi vzala

I3

nejhezci obdobi, matkou jsem byla poprvé.
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11.2 Rozhovor ¢. 2

Druhou dotazovanou je padesatileta Zena, které byla RS diagnostikovana roku 1997
v Karlovych Varech, rok po porodu tfetiho ditéte, kdy se objevily neurologické obtize
spojené se zhorSenym vidénim a pohybem. Diagndza RS ji byla odebrana o 19 let pozdé;ji
v prosinci roku 2016. Momentalné€ je v péci prazskych specialisti z divodu nutnosti feseni
nasledkt dlouhodobé 1é¢by kortikoidy. Pracuje jako kuchatka a Zije s manzelem a tfemi

détmi.

Navstévovala jste praktického 1€kare pred diagnozou RS?
,, Praktického ne, jen svého neurologa. “

Lécila jste se s né¢im?

 Musim premyslet. Prodeélala jsem bézné détské nemoci, neStovice, spalnicky. Nic

zavazného.

S diagnézou RS souvisi virova onemocnéni v détském véku, 1é¢ila jste se naptiklad s

encefalitidou, borelidzu, mononukle6zou?

,,Ne, nic takového jsem nikdy neméla. Pravda Zloutenku, tu jsem méla jako dité, kdyz mi
bylo asi deset let, a ted mam jesté problémy, Ze mam zvétSena jdtra, to uz se mi nikdy
nespravi. Musela jsem drzZet diety a to mé vlastné provazelo az do tedka. Jinak Zadné jiné

zdravotni problémy nemam, ale jatra mam zvétsend porad.
Berete na zvétSena jatra n¢jaké 1eky?

., Ne neberu, jen bych méla chodit na kontrolni jaterni testy.
Vzpomenete si, jakého typu byla Zloutenka, jestli A, B, C?

,, Takova ta bezna, nemoc Spinavych rukou, takze A, méla to celd skola. Byla jsem asi mésic

hospitalizovana. *
Jak byste zhodnotila sviij zdravotni stav pied diagnézou RS?

,, Normalni, nebylo mi nic. Neméla jsem Zadné probléemy ani Zadné neurologické priznaky.

‘

Potize potom prisly ze dne na den, najednou, a bylo to. Prekvapilo mé to.*

Vzpomenete si, jaké byly prvni pfiznaky roztrouSené skler6zy?
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»No, to si pamatuju uplné zive, i kdyz je to uz tak davno, na takové veci clovek
nezapomind. Spatné jsem vidéla, méla jsem rozdvojené vidéni, nabourdvala jsem do stény.
Viibec jsem o sobé nevedéla, blabolila jsem nesmysly. To vsechno trvalo asi tri dny, potom
se to ustalilo a zacal mi tik v obliceji v oblasti licni kosti, méla jsem i spadly koutek. A pak
jsem Sla za cas k doktorce, to byla alergologie, a tam odtud mé poslali k neurologovi.

Nelibilo se ji to, jesté ze tak.
K 1ékati jste se tedy dostala po jak dlouhé dob¢ od téchto ptiznakii?
,»Pul rok to byl urcité, diive to nebylo.*

V ptipadé, ze jste navstivila 1ékaie az po tak dlouhé dobé¢, znamena to, Ze ataka zmizela

sama od sebe?

., K lékari, k neurologovi jsem se dostala po piil roce, pred tim jsem byla u mého obvodniho
lékare, ktery mi pomohl s témi priznaky. Pichal mi néjaké injekce, uz si nevzpomenu, co to
bylo za injekce, ale vim, ze se mi po nich ulevilo a ataka ustupovala. Hrozil mi, Ze budu
muset na neurologii, ale ono se mi to potom spravilo, takze jsem nemusela, ale ta doktorka
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na alergu mé poslala k neurologovi a to bylo po tom piil roce.

r~r

Potizi Vas tedy zbavil obvodni 1€kat?

,,Ano, akorat jsem napadala na levou stranu, na levou nohu, ruku ani ne, ale nohu ano.
Spis kdyz jsem Sla, tak jsem ji jako tahla za sebou a hodné jsem zakopavala o Spicku, to si

‘

pamatuji‘
Kdyz jste se po pul roce dostala na neurologii, jak probihala navstéva neurologa?

., Musim premyslet, ono uz je to hodné dlouho. Udélal mi celkové neurologické vysetrenti,
dal mi Prednison v tabletach a pak jsem chodila kazdych ctvrt roku na kontrolu. Méla jsem
po tom Prednisonu potize, hrozné mi otékaly nohy, tak mi ztézkly, Ze jsem je nakonec
nemohla ani unést. AZ vlastné po roce nasazeni praski me poslal do Teplic na
magnetickou rezonanci, drive mi ji neudelali. Lékari z Teplic mu napsali do vysledkii, Ze
mam ndlez v hlave, nalez podobny RS, ale Ze pry to nemiiZou potvrdit na 100 procent. To si
pamatuju, ze tam bylo napsany, Ze ten nalez nemuzZou potvrdit ani vyvratit jako RS ndlez.
On mi na zaklade toho dal jiné kortikoidy a od té doby jsem je viastné brala porad, az do
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prosince roku 2016. Kazdych c¢tvrt roku jsem chodila k nému na kontrolu.
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Jak probihaly kontroly?

., Doktor mél kladivko, musela jsem riizne natahovat ruce, sahat si na nos, prosté klasicke
neurologické vysetieni. On udélal zaver z vySetieni z téch Teplic. Nikdy mé neposlal do
Centra pro lecbu roztrousené sklerozy. Tento zaver trval viastné az doted, kdy mi novy pan

doktor rekla, Ze to asi nemam. Ze to na 90 procent nemam. “

Kdyz zminujete magnetickou rezonanci, vzpomnéla byste si, kolik Vam bylo za 19 let

1é¢by provedeno kontrolnich snimka?

,,Nebylo mi udélané ani jedno kontrolni vysSetiené magnetickou rezonanci. To se prave
vSichni divili, Ze mi nikdy Zadnou kontrolni MR neudélal. Na kontrolu jsem vidycky prisla
asi na deset minut, udélal mi neurologické vysetieni s kladivkem, predepsal nové
kortikoidy a Sla jsem domii. Meél hodné pacientii a vidycky se mnou byl spokojeny, Ze je

¢

lécba uspésna. *
Byla Vam provedena lumbdlni punkce?

¢

,»Na lumbalni punkci jsem nikdy nebyla.*
Vratim se zpét, k vedlejSim ucinkim kortikoidi, kdyZz jste fikala, Ze Vam otékaly nohy.
Mc¢la jste jesté néjaké vedlejsi ucinky?

. Mésickovy oblicej, oteklé nohy a myslim, Ze jsem pribrala i hodné na vaze. Byla jsem také
hodné unavena a casto se mi bez zjevnych ditvodii menily nalady, coz ale zmizelo, kdyz uz

si moje telo na léky zvyklo. Zpocatku mi to ale hodné vadilo, bylo to neprijemné rodiné i v

praci.
Jakym zptisobem lékaf fesil nezadouci ucinky 1eka?
za to jsem byla rdada, protoze ten mi skoro Zadné vedlejsi ucinky nezpusoboval.

Jesté se vratim ke sdéleni diagnozy. Kdo a jak Vam ji sdélil?

., To jsem se dozvédéla pri jedné navsteve neurologa. Sestra mi v ordinaci podala papir,
kde bylo napsano, ze mam RS. Viibec jsem nevédéla, co to je za zkratku a co znamend, v

cekarné bylo plno a nebyl cas se o tom bavit a néco mi vysvetlovat. Nikdo mi nic
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nevysvetlil, az moje znama, ktera delala zdravotni sestru, mi rekla, co to je za nemoc, a zZe

se neda vylécit. To bylo vsechno. *

v

., Rekl mi, Ze mé bude 1é¢it kortikoidy, Ze kdyz budu brat pravidelné prasky, budu v poradku

a nemusim se niceho bat, vic k mému stavu mi ale nerekl. *
Z ¢eho jste méla nejvetsi obavy, kdyz jste se dozvédeEla, ze mate roztrousenou sklerézu?

,,Ja jsem o té nemoci nic nevedéla, méla jsem strach, jak to bude probihat, co se mnou
bude. Ja jsem méla nejveétsi strach z toho, Ze zuistanu na voziku. ProtoZe to uz jsem potom
vedeéla, ze to télo je vilastné postupné nicené, takze miizete prestat chodit. Méla jsem strach
z toho, Ze se 0 mé bude muset nékdo starat, kdybych ziistala na voziku a zZe nebudu moct

pracovat. “
Jak jste ziskavala informace o nemoci?

., To bylo tézké. Na internetu, v televizi, ale kdyz byl miij syn jeste dité v roce 1996, tak v té
televizi Zadny informace nebyly. To az tedka treba jsem jesté nevédela, zZe ji nemam, to
Jjsem si myslela, Zze RS jeste mam, tak i ve zpravdch jsem obcas néco vidéla, ale taky toho

nebylo tolik.

Védéla jste, jakd mate dodrzovat 1écebna opatfeni — jak se mate chovat, ¢eho se mate

vyvarovat, co pusobi pfiznivé a co naopak ne, co jist, co nejist?

. Ne, to mi nikdo z téch doktorii nerekl. Rekli mi jen, berte prdsky, chodte na kontroly,
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bude to v poradku.
Roztrou$ena skler6za Vam byla tedy diagnostikovana po porodu syna?
,,ANO, synovi byl necely rok.

Mate jesté n&jaké deéti?

., Déti mam tri. Diagnostika probéhla po porodu posledniho. “

U dvou déti pred tim jste neméla Zadné potize, jako po porodu posledni syna?

., Ne, to probéhlo viechno v pohodé. Zadné piiznaky se neobjevily.
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Po matetské dovolené jste nastoupila normaln€ zpét do zaméstnani?
,,Ano, po dvou letech. *

Védél zaméstnavatel, Ze mate roztrouSenou sklerozu?

., Ne.

Jak zpravu o diagnoze ptijala VaSe rodina, Vasi blizci?

,, Normalné uplne. V pohode. Jako kdyby to byla kazda jina nemoc. Mohlo to byt také

proto, zZe také moc nevedéli, co to je za nemoc a co miize ¢lovéku zpusobit.
Jak jste se citila psychicky vy?

,,Omezovaly mé jen ty zmeény ndlad, dalo se to ale zvladnout. Jinak jsem to prosté v§echno
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brala, tak jak to bylo.

Kolik atak se u Vas dohromady objevilo?

‘

,,Jen jedna, na zacatku.

Jak hodnotil V4§ zdravotni stav V4§ neurolog. Neméla jste Zadné ataky, vysvétlil Vam,

proc?

,,On byl se mnou vidycky spokojeny na kontrole, Fikal, Ze ma radost, Ze se ataky
neobjevuji. Rikal, Ze z téch lidi, co tam k nému chodi, tak Ze vypadam nejlip. Mél radost, Ze

«

se ndm lécba dari.
Zminila jste se, Ze jste zménila neurologa. Co Vas k tomu ptimélo?

«

., Muj neurolog Sel do diichodu a tak jsem si musela sehnat jiného.
Jak probihala prohlidka u nového neurologa?

, Udeélal mi vstupni vysetieni a prostudoval si muj pripad. Porad se mu ale nezdalo, Ze
nemadm zadné ataky a Ze u mé nemoc za 19 let nijak nepokrocila. Poslal mé proto do Prahy
na magnetickou rezonanci. Vysetieni vyslo negativné na RS ndlez, nepotvrdila se. Jen se
objevila na mozku cysta, ale s RS to nemd nic spolecného. Takze on pokazdé kdyz tam jdu,
tak mi Fikd, Ze RS nemdam. Ze nemdm Zddné piiznaky, cely Zivot, Ze jsem byla bez priznakii

3

a ze MR nic neukazuje. *

57



Byla Vam provedena lumbalni punkce v pé¢i nového neurologa?

., Nebyla. Rikal, Ze nevidi ditvod, pro¢ mi ji délat. Ze MR snimek je cisty. Na MR mé posle
jeste jednou a taky me ceka kolecko dalsich vysetreni. Kdyby byl nalez na MR
nejednoznacny, tak by mé na LP poslal, ale tim, ze mi to MR vyloucila, tak je podle néj

zbytecné mé na ni posilat, je to podle néj zbytecna zatez. *
Jaka vySetfeni jste tedy uz absolvovala?

,Byla jsem na hematologii na celkovém vysetreni, jestli nemame néjakou chorobu v
rodiné, to mam v porddku. Tedka pojedu do Prahy na bubble test, na MR jsem byla, na

vySetreni ledvin, na kardiologii. “
Jak se zménil Vas den po sdéleni diagnozy?

,,Ja jsem byla hodné unavena, ospald, porad se mi chtélo spat. Ale ja jsem si porad Fikala,

Ze to urcité mam po tech tabletkach. Jeste si vzpomindm, Ze mi taky zvonilo v uSich. Jinak

¢

se miij den néjak zvlast nezmenil, musela jsem byt fungujici matka. *
Ptizplsobila jste diagnoze néjakym zplisobem sviij zivot?

., Zila jsem tak jako predtim, protoze to se nedalo, méla jsem tii déti, ty Vis nenechaji o

«

samoté v klidu.
Jak se zménily Vase priority a nazory?

., Nebyl ditvod ke zméné, ja jsem si porad Fikala, Ze jsem zdrava. Vérim v silu myslenky. Ja
jsem se brala jako zdravy clovék. Nikdy jsem nevyuzivala toho, Ze jsem nemocna. Nikdy

nevyuzivala ani nezneuzivala. *
Co pro Vas bylo nejhorsi?

,,Pro mé byla nejhorsi chvile, kdyz jsem se dozvedela svoji diagnozu. A pak kdyz jsem se
dozvedela, co to je. To bylo takovy kruty, nez jsem se s tim dokazala szit, musela jsem to

dlouho vstrebavat. Pak uz to bylo dobré, ale musela jsem to vydychat.
Jak a kdo Vam sdélil informaci, Ze RS nemate?
., Novy neurolog, sedl si se mnou a vse mi vysveétlil. Ten mi rekne vSechno, zodpovi mi

vSechny otazky, které mam, to je prijemnd zména oproti drivejsku.
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Vysvétlil Vam novy neurolog, co mohlo stdt za ptiznaky, které bral Vas ptredchozi

neurolog za pfiznaky RS?

., Rekl mi, Ze to mohlo byt zpiisobeno cévni mozkovou prihodou, Ze i priznaky by odpovidaly

mirné prihode.

Jak reagovala rodina, kdyz se dozvéd¢la, ze RS nemate?

., Byla rada, méla radost. *

Jak jste se citila vy, kdyz jste se dozvédéla, ze nemate RS?

,,Ja jsem byla samoziejmé taky rada, protoze mé désil ten vozik, Ze na ném skoncim. Ale
potom jsem byla i nastvanad. Kdyz Zijete s nécim, takhle dlouho, a pak se najednou dozvite,
Ze to nemudte, je to Sok. Musela jsem to zase vSechno vstiebat a srovnat si to v hlavé. Hodné

¢

mi pomohla kolegyné v praci a moje rodina.
Kdo Vam byl nejvétsi oporou v pritbéhu 1écby?

,,Moje déti byly malé, nemély z toho rozum. Jeden chodil do paté tridy, druhy do treti tridy

a tomu nejmensimu byl rok. Takze nejvetsi oporou mi byl manzel a kamaradky.

Ted kdyz Zijete bez RS, zivot si mlzete uspotfadat podle sebe, netidi Vam ho 1écba ani

nemoc, jak s nim déle naloZite?

vvvvvv

priorita. Ja si myslim, Ze Zivot budu Zit tak, jak jsem ho Zila pred tim, ja jsem se porad

Fikala, Ze jsem zdrava. Takze néjaky veliky zmény u mé nenastanou *
Co Vam pfinesla tato zkuSenost?

,, To musim premyslet. Nejdrive jsem si myslela, Ze jsem odepsany clovek. Ted' si pripadam
jako zdravy clovek. Mozna ted’ rikam hlouposti, ale ono je to tézky. Kdyz v tom Zijete, jste
nemocnad, vite to, tak prosté musite Zit dal, ja se s tim nemuzu zaobirat, Ze mi néco je. Ja
musim _fungovat dal. Ja jsem rikala, jsem zdravad, jsem zdrava. Zivot od té doby, co se mi to
objevilo, od té doby, co to teda asi nemam, mam poradd stejny. Nic se nezmeénilo. Nic jsem
nemenila, nic jsem nevylepsila, jsem se svym Zivotem spokojena. To je hlavni. Ted se jen
trochu obavam vsech téch testii a vySetreni, ktere mi budou délat, aby zjistili, co mi

poskodily v téle kortikoidy
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Jeste bych dodala. Myslim si, Ze kdybych se zaobirala tim, Ze jsem nemocnd, tim, Ze mi
néco je, tak to bude jeste horsi. Musi clovek jit dopredu. Nemiize se utapet v tom, ze mu
neco je. To nikomu nepomiize. Myslim si, Ze to je vSechno v hlave. Myslim si, Ze kdybych se
tomu poddala, tak by to ted taky mohlo vypadat upiné jinak. Ale ja jsem si rekla, Ze mam
deti a zivot a musim jit dal. Porad Ziju stejné. Jsem moc rada, ze osud néjak zaridil, Ze jsem

se dostala do péce nového neurologa, kdo vi, treba bych se s RS lécila az do smrti. ™
Co vam vzala tato zkuSenost?

., Nejdriv jsem si myslela, Ze mi vzala kus zdravi. Ale tim, Ze jsem se tomu nepodala, tak mi

nevzala nic. Ani dala, ani vzala. Ja nevybocuju, jad jedu stejnou lajnu.
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11.3 Rozhovor ¢. 3

Vseobecna sestra ma moznost pracovat na oddélenich riznych zaméfeni, jednim
Z nich je 1 misto v odborné poradné a centru pro 1é€bu roztrousené sklerdzy. Sestra, ktera
zde pracuje, se kazdy den setkava s velkym mnozstvim pacientd, kteti timto onemocnénim
trpi, poskytuje jim odborné rady a provazi je i jejich rodinu celozivotni 1é€bou. Proto jsem
se rozhodla zahrnout do svého vyzkumu i pohled jedné z nich. V rozhovoru jsem se
zamg¢fila na praci sestry a Cinnosti, které denné vykonava, na jeji odborné znalosti a na

pomoc kterou pacientiim poskytuje.
Kolik pacientti ma RS centrum v soucasné chvili v péci, kolik je muzi a kolik zen?

., Pacientiit mame zhruba 2000, cast pacientut je lécena DMD lécbou (imunomodulacni
lecbou — lécba prvni linie a druhé linie), cast pacientit tu mame se sekundarni progresi.

Pomeér nemocnych Zen a muzii odpovida literature a je to 2:1.“
Kolik novych pacientl se k vam dostane do péce za rok?

., Za meésic nam pribude zhruba 5 — 20 pacientii. Tento udaj berte S rezervou, kazdy mésic
jejiny.
Mate v péci 1 détské pacienty? Pokud ano, kolik jim je v priméru let?

., Na détské pacienty s roztrousenou sklerozou se specializuji spise v Praze, ale tim, Ze se
zlepsuje diagnostika, tak je mame V péci také, je jich zhruba 10 let. Mame v péci myslim
rocnik 98. “

Jaky je primérny vek pacienta pii prvni prohlidce?
~Kolem 25 let. *
Setkala jste se nékdy s podobnymi ptipady, jako jsou ptipady mych respondentti?

,,Rozhodné jsem se nesetkala s clovekem, ktery by se lécil tak dlouho a roztrousenou
sklerozu nemel, 19 let mi prijde az prilis dlouha doba, v dnesni dobé by se to nemélo
stavat. Par pripadu si pamatuji, ale spis z drivéjsi doby, ted kdyz mame bézné dostupné
vySetireni magnetickou rezonanci a lumbdlni punkci, tak si myslim, Ze se tyto pripady jen

3

stezi vyskytnou.

Stava se Casto, ze se z klinicky izolované¢ho syndromu (CIS) nevyvine RS?
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., Setkavame se s tim dost casto, takovi pacienti jsou dokonce léceni, nemuseji ale druhou
ataku vibec dostat. Léceni jsou léky prvni linie, tzn. injekcni lécbou. Jsou nastavend
pravidla, Ze urcité skupiny lékit se muzZou podat uz v CIS, coz je pro pacienty vyhodné,

pokud se opravdu o RS jedna. “
Jak casto k Vam pacient dochazi na kontrolu?

., ZaleZi na tom, jakou formu roztrousené sklerozy ma a v jaké je fazi. Kdyz jsou pacienti na
léecbé a maji RR formu (relaps-remitentni), tak chodi jednou za tii meésice. Lidé se
sekundarni progresi dochdzeji jednou za pul roku, pri stabilizovaném stavu treba jen
jednou za rok. Mezi tim jsou treba i hospitalizovani na neurologii a dostavaji infuzni

lechu.
Jak dlouho primérné trva kontrola pacienta a jak probiha?

., Taky zase zdlezi na jeho potizich. Kdyz je v poradku a stabilizovany, vymeéni se injekce,
nafasuje nové, nabere se krev, nemd potize, tak kontrola trva 5-10 minut. V pripade, ze je
pritomna ataka miize kontrola trvat tieba i piil hodiny, protoze se zjistuje ditvod relapsu
nemoci, je totiz treba i mozné, Ze si pacient spatné aplikuje injekce, nebo Spatné bere léky,
V takovém pripadeé je treba znovu si s pacientem sednout a edukovat ho. Je to zase hodné
individualni.

Je Cas a prostor na pacientilv osobni, socidlni a pracovni zivot?

,»No mél by byt, ale priznam se, nékdy to opravdu nejde. Zalezi na tom, kolik lidi je v ten
den objednadno a také na tom, zda k nam prijdou pacienti neobjednani s akutnimi obtizemi,
pokud akutnich pacientii prijde treba pét, tak na to cas bohuzel nezbyva. Délame, co

miizeme, protoze si myslim, Ze to je podstatné pro pacienta, abychom ho podporili, poradili

mu a alespoint slovem ho povzbudili. Ta psychika opravdu léci, nékdy.
Jak Casto je pacientovi provedena kontrolni magneticka rezonance a lumbalni punkce?

, Lumbalni punkce je cisté diagnosticka metoda, takze ta se provede jednou,
V pripadé krajnich nejasnych hodnot se miize opakovat, ke kontrole v prubehu nemoci se

ale nevyuziva.
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Kontrolu magnetickou rezonanci se snazime provést vzdy jednou za rok, bohuzel se
to nedari, nebot je pacientii hodné a stale pribyvaji. U stabilizovanych pacientii se stavd,

Ze miize mit kontrolu magnetickou rezonanci jen jednou za dva roky.
Jak zvladaji pacienti vySetfovaci metody?

»Je to hodné individualni. Vétsinou magneticka rezonance je v poradku, horsi je to

‘

S lumbalni punkci, které se pacienti hodné obavaji. *
Jaké hodnoty sledujete a kontrolujete kontrolnimi nabéry?

,, U interferonu hlidame predevsim jaterni testy, kreatinin. U moderni peroralni léchy se
hodné hlidaji lymfocyty a potom mame specializované nabéry na viry, protoze moderni
leky hodné potlacuji imunitu, tak hlidame, aby nevznikly jiné komplikace z ditvodu infekce.

Ty viry jsou hlave JC, VCV viry a dalsi, takzZe zkrdtka mikrobiologické vysetieni.
Hlidate také hladinu vitaminu D?

., Samozrejmeé, na to jsem zapomnéla. U vSech pacientii ji kontrolujeme a v pripadé potreby

I3

suplementujeme Vigantolem.
Jakym zpiisobem a do jaké miry spolupracujete s rodinou pacienta?

,Ne vsichni chodi s rodinou, ale jsme radi, kdyz sni prijdou. Veétsinou totiz pri
prvozachytu jsou to mladi lidé, snazi se o rodinu, a tak s sebou maji partnera, ten ma
moznost si vSe vyslechnout a miizeme spolupracovat vsichni spolecné. Je to dobré i pri
zauceni aplikace injekci, protoze nékteri pacienti si ji nejsou schopni aplikovat, a tak je

dobré, kdyz se to nauci nékdo blizky, ktery mu s tim bude pomahat.
Je Vam nabizena a umoznéna €ast na odbornych Skolenich a seminatich?

,»Rozhodné ano. Jednou za ctvrt nebo pul roku se kona celorepublikova akce pro vsechny

3

pracovniky RS center. Vzdélavani funguje dobre, jsem s nim spokojend. *
Kdo je soucasti mulidisciplinarniho tymu RS centra?

,Mame tu lékare, sestry, psychologa a socidlni pracovnici. BohuzZel nemdame

I3

fyzioterapeuta, to vidim, jako velkou nevyhodu.

63



Jakym zplsobem funguje komunikace na dalku (email, telefon) v pfipad¢ nutné potieby

pacienta?

., Dopoledne do tr'i hodin mohou volat pacienti do RS centra, mame tu k dispozici poradnu.
Potom v pripadé potireby mohou pacienti vyuzit sluzbu, kterd se jmenuje Sestra v akci, kdy
je sestra s RS centra na telefonu, témér 24 hodin denné. Tato sluzba je hodné vyuzZivand a

dle mého nazoru chvalyhodna. *
Jaké otazky Vam kladou pacienti nejcastéji?

, Hodné je zajimad, jak dlouho trva lécba, jak dlouho si budou muset aplikovat injekce.
V tomto pripadé je dilezité jim dostatecné a Setrné vysveétlit, ze se injekce stavaji soucasti
Jejich zivota. Zeny prirozené zajimd, jestli budou moci mit déti. Ddle se také ptaji, jestli
budou moci v zZivoté delat, co je bavi, tzn. sportovat, prdce atd. Jsou to vétSinou obecné

6

dotazy, které se tykaji bézného kazdodenniho Zivota i budoucnosti.
Ceho se pacienti nejvice obavaji?
,, Otazka je obava, takze se obavaji toho, na co se nejcastéji ptaji.

Jaké procento pacientii z Vaseho pohledu trpi psychickymi problémy v disledku

diagnozy?

,,Objevuji se deprese po sdéleni diagnozy. Lécba interferonem také miize zpiisobit
psychické potize. Rekla bych, Ze psychické potize ma ta ctvrtina pacientii. Nasim tikolem je

vcéas rozpoznat potize a predat je dal
Dostéavaji od vas pacienti néjaké informacni materialy?

,,Ano, mame jich dostatek, jak od firem, tak od odbornikii, kazdy rok aktualizované. Jsou

hezky napsané a hlavné jsou srozumitelné laikiim.
O ¢em pacienta edukujete?

., Predevsim je edukujeme o léchbe, aby s nami co nejvice spolupracovali a vedeli, jak

vvvvvv

pohodu (to se ale bohuzel neda naordinovat), dobré zazemi, kdyz se Zeny rozhodnou pro
tehotenstvi. Pohyb je také dilezity, ale to zalezi na tom, jak je kazdy pacient nastaveny,

nekdo ho potirebuje méné nékdo vice, a hlavné nemoc provazi unava a ne vidy jde s ni
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pohyb skloubit. Motivujeme je tim, aby unavu prekonali pohybem, ze budou prijemné

prekvapeni.

Kdybych to tedy shrnula, tak nejdiilezitéjsi je fyzicno, psychika a lécba. Vse navic je

3

vwhodou a je z nasi strany vitano. ‘
Je pacientim vzdy vSe hned jasné, nebo je musite reedukovat?

. Jsou pacienti, kterym je jasné vSechno hned, stejné jako jsou pacienti, kteri potrebuji
problematiku zopakovat nékolikrat. Nekteri se tvari v ordinaci, Ze vSemu rozumi, ale potom
treba za mésic volaji, Ze nevi a zZe potrebuji pomoci, Ze nedodrzuji, to co jim doporucime.

Je to stejné jako u jinych nemoci, zalezi to asi i na mire inteligence a vnimani jedince. “

Maji pacienti zdjem dochazet do pacientskych spolkd a organizaci pro RS nemocné

(ROSKA...)?

., Ptaji se, zajima je to, chteji mit informace a stykat se s lidmi s podobnymi osudy. Nékteri
to naopak uplné odmitaji, nechtéji se sdruzovat a videt, jak by mohli dopadnout. Je to tak

pul na pul.
Jaka lécba je u vas v centru nejcastéji predepisovana?

, Lécba je ovlivnéna a kontrolovana Statnim ustavem pro kontrolu léciv, ktery ma sva
pravidla, a lékari si nemohou predepisovat, co chtéji. Pacient musi spliiovat urcitd kritéria
pro konkrétni typ léchy, tzn. pocet atak za rok atd. Jsme centrum, takZe tady se spise

soustredi lideé, kteri se léci interferonem a léky DMD. “
Stava se Casto, ze je pacientovi lécba zménéna?

., Stava, napriklad kdyz nemoc progreduje, kdyz se na MR snimku objevi nové léze. Dneska
je bohudik velky vyber lécby, takze se to konzultuje s pacientem, konzultuji to lékari mezi

sebou. Takze je vvhodné, Ze mame moznost lécbu zmenit, je to vyhoda pro pacientiiv stav.

Mate zkuSenosti s alternativnimi, doplikovymi lécebnymi opatfenimi? Pokud ano

S jakymi.

., Hodné casto se pacienti ptaji, zda je mozné dodrzovat néjaké alternativni doplikova
opatreni. Veétsinou jsou to Zeny, které uplné opustily léecbu a lécily se prirodné u lécitelil.

Obecné lékari nejsou priznivci alternativnich moznosti, u nds je to tak pouze v pripade, Ze
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se pacient vzda lécby. Podporuji to pouze v pripade, ze to mad pacient opravdu jako
doplnék. Pomaha to pacientiim i psychicky, maji pocit, Ze pro sebe délaji nejvic, co mohou
a jsou radi, kdyz je zdravotnici podpori a pochvali. Co neni vitano, jsou extrémy, pacienti
se pak vraceji s tezkymi atakami a chtéji znovu klasickou lécbu, takze jim to jen uskodi.
Tato nemoc lécitele pritahuje hodné, tim, Ze je tak nejasnda a nevyzpytatelna a neda se

dokazat, jestli lécba na ¢loveka zabira.
Mate zkuSenosti s pfiznivymi ucinky diety na RS?

., Védecky priznivy viliv primo na patogenezi RS neni podlozen. Vérim, Ze raciondlni a

zdrava strava ma obecné projektivni vliv na organismus, jak na zdravy nebo nemocny. “
Jste spokojena s péci, kterou pacientim RS centrum poskytuje?

., Chybi tu fyzioterapeut, hlavné pro motoricky postizené v pozdejsich stadiich nemoci, kteri
se nedostanou na cviceni verejné pristupnad. Takze mi tu chybi misto na rehabilitaci primo

‘

Jjako soucast RS centra.
V ¢em je Vase prace zajimava?

,,Pro mé osobné je zajimava v tom, ze k nam chodi porad stejni lidé, a ja je znam, znam
jejich rodiny, chodi nam ukazovat déti a deéli se s nami o radosti v Zivoté. Chodi nam
dekovat a vidim tu zpétnou vazbu, zZe se drzi a zvladaji. To pro mé znamena hrozné moc.

I3

Navic RS mi prirostla k srdci, rada se ji zabyvam a studuji. ‘
Co je na Vasi praci nejtézsi?

spolupracuje, je spokojeny a dari se mu, a najednou ho postihne tezka ataka. V tu chvili je
pacient uplné zlomeny. To je nekdy opravdu tézké. Nastésti se v dnesni dobé méné setkame
S pacienty, kteri konci brzy na invalidnim voziku. Treba pred dvaceti lety, kdyz jsem ja

zacinala, tak jsem se tu setkala se spoustou chronikii na voziku.

Taky je pro me tezke, kdyz vim, Ze by mél pacient dostat drazsi biologickou lécbu, Ze to

jeho stav vyzZaduje, ale neni to mozné z ekonomickych divodii. Snad se to do budoucna

I3

zlepsi.

vvvvvv
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. Prava ruka lékare, rada vikam, Ze lékar léci a sestra uzdravuje. Potom samozrejmé

edukatorka a nejdilezitéjsi ukol sestry v RS centru je psychickd podpora pacienta. *
Jakym zplisobem regenerujete, jakou provadite psychohygienu?

,,Ja mam skvelé zazemi doma, moje rodina je pro mé vsim a kazdy se na ni tesim. Chodim
cvicit, behat, a ted’ momentalné jsem si oblibila poslech audioknih, a to je pro mée relax

maximalni.

67



DISKUZE

Je piirozené, ze zdravy Cloveék nemuize védét, jaké pocity mad pacient trpici
nevylécitelnou nemoci, stejné tak jako se neumi presné ztotoznit s emocemi osoby v roli
pecovatele, poptipadé¢ partnera. Roztrousena sklerdza a komplikace, které s sebou choroba
pfinasi je pro mnoho lidi jesté tabuizovano. Pii vypracovani bakaldiské prace jsem se
setkala s mnoha lidmi, ktefi se stejné jako respondentky domnivali, Ze RS souvisi se
skler6zou, poruchou paméti. Dalsi si ji pletli s Alzheimerovou chorobou nebo se stafeckou
demenci. Tyto vysledky zaznamenaly i dalsi kvalifikacni prace — Diplomova prace Nikoly
Snopkové z roku 2015, ¢i Bakalatska prace Evy Tesatfové z roku 2014. Dokud se lidé
osobn¢ nesetkaji s pacientem s roztrousenou skler6zou, nemaji vétsinou piedstavu, co zivot

s timto onemocnénim predstavuje.

Ve své praci jsem se zaméfila na dvé Zeny, kterym byla diagnostikovdna
roztrouSend skler6za a na nasledny psychicky vyvoj. Jednalo se o dvé Zeny ve véku 30 a 50
let, kterym se objevily prvni neurologické ptiznaky podobné atace roztrousené sklerézy po
porodu. Vékovy rozdil je velky, pro ucel vyzkumného Setieni je vSak zcela zanedbatelny.
Ke zjisténi psychosomatického a socidlniho ovlivnéni zivota nemoci byla dilezita
skutecnost, Ze si ob& zeny prosly obdobim diagnostiky roztrousené sklerdzy, naslednym
sdélenim tézké diagnozy nevylécitelného onemocnéni a Zivotnim obdobim s roztrousenou
skler6zou. Cilem mé prace bylo zjistit, jakymi zménami si proSly zeny a jejich rodiny a jak

to ovlivnilo jejich Zivoty.

Jak jsem jiz uvedla na zacatku praktické c¢asti prace, rozhovor s respondenty
probihal formou polostrukturovaného rozhovoru v klidném prostfedi s dostatecnou
casovou dotaci. Ob& dotazované mi poskytly odpovédi na vSechny poloZené otazky.
Otazky byly rozdéleny do sedmi kategorii, jedna z nich se tykala i1 stavu po odebrani
diagnozy RS. Ob¢ dotazované se totiz s RS jiz neléci a diagndza jim byla odebrana
z 1ékarské karty. Fakt, Ze respondentky jiz RS netrpi, se vSak nijak nevyluCuje se
stanovenymi cili prace, pfedstavuje pouze jistou zvlaStnost a zajimavost obou piipadd,
proto jsem se nebala je pouzit do své prace. Vysledky vyzkumného Setieni jsou podlozeny
analyzou téchto dvou ptipadovych studii, nize uvedené zavéry jsou platné pouze pro tyto

konkrétni ptipady.

Prvnim dil¢im cilem bylo zjistit, jakym zpisobem a do jakého rozsahu jsou pacienti

informovani zdravotnickymi zafizenimi o nemoci roztrousena skler6za. V této oblasti jsem
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shromazdila velmi podobné odpovédi. Obé dotazované se shodly na tom, Ze po sdé€leni
diagnézy nevédely, o jakou nemoc se jedna a nedostalo se jim dostatecného vysvétleni ze
strany zdravotnického personalu. Obé potvrdily pocit nedostatku casu a nedostatecny
zajem pro klidny rozhovor s prostorem na otazky. Jedna z mych respondentek si diagndzu
precetla v 1ékatské zprave, kterou dostala od sestry u neurologického specialisty v ordinaci,
precetla si zkratku RS, a jeji vyznam ji vysvétlila az znama, zdravotni sestra. Je dilezité
znovu zminit velky ¢asovy odstup obou piipadii. Takto diagnostika a sd€leni diagnozy
probéhla v piipadé druhé, star$i dotazované, tedy v roce 1997. V prvnim ptipad¢ sdéleni
diagndézy probéhlo po telefonu, znovu bez vétsi ¢asové dotace. V obou piipadech vidim
velkou nevyhodu, pacienta 1ékar nevidi, nevi, jak zareaguje a jak se dale zachova. V takové
chvili a s takovym mnoZstvim pacientd, kteti do nemocnic ptichazeji je pochopitelné, Ze to
1épe nejde, bohuzel se zde dotykdm zcela jin¢ho problému, a to nedostatku zdravotnického
personalu, coz neni pfedmétem mého zkoumani. Milj vyzkum ukézal, Ze na nemocné neni
tolik ¢asu, kolik by bylo potteba, a ze tim trpi hlavné pacienti, kteti si potom snaze najdou
Casto scestné a zbyte¢né zastrasujici informace, které zvysuji nejistotu, stres a obavy z
budoucnosti. V souvislosti s timto problémem bych navrhla prozatimni feSeni v dostatku
eduka¢niho materialu, ve form¢ voln¢ odbérnych edukac¢nich letdkd a brozur. Velmi
kvalitni edukacni materidly jsou dle mych zjisténi dostupné az v centrech pro 1écbu
roztrouSené skler6zy, kde se jiZz pacient dostava do odborné péce a zminéné materidly jiz

nejsou Casto zapotiebi.

Druhym dil¢im cilem bylo zjistit, jak pacienti zvladaji proces diagnostiky a 1écby.
Obé dotazované se shodly na tom, Ze jim diagnostika nepiisobila Zadné vétsi potize. V
prvnim piipad¢ podstoupila pacientka nékolikrat magnetickou rezonanci i lumbalni punkci,
v druhém piipadé se vzhledem k dobé diagnostiky a dostupnym prostiedkiim a moznostem
provedla pouze magnetickd rezonance. Zjistila jsem, Ze prvni respondentce bylo
nepiijemné aplikovani kontrastni latky, podavané pro lepsi zobrazeni piipadnych 1ézi, z
divodu zatéze té¢Zzkymi kovy. V druhém piipadé kontrastni ldtka podana nebyla. Obég
dotazované se mi svétily s pocitem nejistoty a obav, které prozivaly hlavné ve fazi, kdy
¢ekaly na vysledky a nevédély, co s nimi je. Ve chvili, kdy diagnostika trva déle, tieba i
nékolik dni aZ tydnt, je dilezité se zaméfit na pacientliv psychicky stav, abychom piedesli
negativnim emocim, nebo je alespon eliminovali. Pomoc v této chvili nebyla poskytnuta

ani jedné z dotazovanych, a byly odkdzany samy na sebe.
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V kategorii otdzek o 1é¢b¢ jsem shromézdila rozdilné odpovédi a piekvapil mé
ptistup obou Zen. V prvnim ptipad¢ se pacientka postavila k nemoci a k boji s ni velmi
aktivné, chtéla co nejvice moznych informaci, dychtila po feSeni, jak se nemoci nejlépe
ubranit. Prvni kontrolu v RS centru méla od stanoveni diagndzy po tfech mésicich a byla v
tomto mezidobi zcela odkazana na své samostudium. Thned si zacala procitat odbornou
literaturu, brzy narazila i na zahrani¢ni publikace, kde naSla spoustu zajimavych a
pozitivnich informaci o sekundarni prevenci (napt. uprava jidelnicku, zZivotniho stylu),
které ji dodaly viru a nadéji v boji s nemoci. Kdyz ale tyto informace ptredlozila 1ékaftim,
nadSeni opadlo, nebot’ byly velmi skepticti, coz pacientku velmi zklamalo a odradilo
I¢kaitm dtvefovat. Stdla si za svym ndzorem a pokracovala v Gpravach zivotniho stylu,
které ji brzy zacaly pfinaSet spoustu benefitl — citila se 1épe, méné unavend, sebejista a
optimisticky naladéna. V druhém piipadé¢ pro mé& bylo ptfekvapivé, Ze se pacientka s
diagn6zou smifila velmi rychle a s klidem, na coz nejsem v pfipad¢ tohoto onemocnéni
zvykla. Stejné dobte jako diagndzu piijala respondentka i 1é¢bu, dochazela na pravidelné
kontroly a zila Zivot stejné jako pied tim. Musim fici, Ze v ptipad€ druhé dotazované jsem
postradala zdjem o vyvoj stavu a sekundédrni prevenci. Pacientka se 1é¢ila 19 let, a za tu
dobu ji nebyla provedena ani jedna kontrolni magnetickd rezonance, neurolog ji
nedoporucil do péce nckterého z RS center. V této oblasti se tedy dotazované velmi
odliSovaly. Dlvod odliSeni mize mit hned n¢kolik divodi. Vyznamny podil mé doba
sdéleni diagnozy — rok 1997 a rok 2015. Diivodem neaktivity druhé respondentky mohlo
byt nedostatecné, nebo zadné mnozstvi edukacnich materiald, nedostatek literatury, jiny
pristup l1ékarti k mife sdélenych informaci, ale také socidlni zdzemi a mira vzdé€lanosti.
Prvni respondentka studovala zahrani¢ni literaturu, konzultovala s vyZivovymi poradci a
1€kati, nebot’ se pohybovala ve spolecnosti, kde se takovi lidé vyskytovali. V ptipadé druhé
respondentky mohlo byt slozité¢ se ke stejnym informacim dostat z diivodu jazykové
bariéry. Respondentka se nepohybuje ve spole¢nosti, kde by mohla narazit na lidi vzdélané
V oboru. Mira vzdé¢lani se u obou respondentek 1isi, prvni dotazovana studovala do svych

27 let, a ziskala diplom i v zahranici, v ptipad¢ druhém vzdélani skoncilo vyuénim listem.

Tretim dil¢im cilem bylo zjistit miru informovanosti pacienti o doplikovych
lécebnych opatfenich v ramci sekundarni prevence. Toto téma jsem jiz zminila v
pfedchozim odstavci, ve kterém se zmifiuji, ze jsem byla mile pfekvapena mirou zajmu o

1éCbu a preventivni opatieni prvni dotazované. Informace, které mi poskytla, m¢ zaujaly

vvvvv

70



shrnula v eduka¢nim materidlu, ktery je soucasti prace a je pfilozeny v pfiloze. Edukacni
letak je ureny pro RS nemocné, laickou i odbornou vefejnost. Nemocni v ném naleznou

informace, které je mohou dovést ke kvalitnéjSimu zivotu, ve kterém budou co nejdéle fit.

Co se ty¢e informovanosti pacienti obecné, tak si myslim, Ze o sekundarni prevenci
se ve spojitosti s roztrousenou skler6zou dost nemluvi. Toto tvrzeni potvrdil i rozhovor s

jednou ze specializovanych sester v RS centru pro 1écbu roztrousené skler6zy.

Ctvrty diléi cil tizce souvisi s piedchozi tématikou, ktera je zakladem pro intervenci
ze strany pacientt, tedy o sekundéarni prevenci. Chtéla jsem zjistit, co délaji pacienti proto,
aby se jejich stav dale nezhorsoval a zlstal co nejdéle bez ataky onemocnéni. Ptistup prvni
dotazované jsem jiz popsala. Zivot druhé dotazované se nijak zvIast’ nezménil, neprovadéla
zadné neobvyklé intervence, pravidelné brala predepsané léky a chodila na kontroly.
Zminila se o sile myslenky, ve kterou véfi, neustale si fikala, ze je zdrava, nechtéla si
pripoustét obavy z budoucna, zila pfitomnosti, a to ji, dle jejich slov, bohat¢ stacilo ke

spokojenosti.

Zmeény, které se uskutecnily v zivoté obou dotazovanych, jsou nyni patrné. Rada
bych ted’ v€novala pozornost jesté¢ dalSimu tématu. RoztrouSena skler6za se velmi casto
objevi v obdobi po porodu v disledku hormonalni dysbalance, ¢asto jesté zena koji a z
divodu ataky onemocnéni a jejiho rychlého zaléceni kortikoidy musi prestat. (Havrdova,
Roztrousena skler6za, 2013, str. 110) Prvni respondentka tuto zkuSenost brala hodné
negativné, byl to velky skok, a rozhodné si takhle odstaveni dcery od kojeni
neptedstavovala. Psychicky ji to zasahlo, stejné tak jako nazory ostatnich matek v okoli,
které neznaly pravou pficinu, a respondentka méla pocit, Ze se na ni divaji skrze prsty. Na
otazku, kterd zjist'uje, co pacientce vzala zkuSenost s RS, respondentka odpovida: ,, Vzala

‘

mi klid na materské dovolené, to nejhezci obdobi, matkou jsem byla poprvé.

Sestym dil¢im cilem bylo zjistit, jakou roli plni v pacientové Zivoté rodina po
sdéleni tézké diagnozy. V obou piipadech pacientky rodina podpoftila ve vSech moznych
oblastech a celou situaci usnadnila. Prvni dotazovand vyzdvihla roli manZela, ktery se
stavil k celému problému pozitivné a neztracel viru. V ptipad€¢ druhém méla respondentka
v dobé diagndzy jiz velkou rodinu se tfemi détmi a manzelem, a tak neméla podle jejich

slov ¢as se utapét v cernych myslenkach.
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Sedmy dil¢i cil — zjistit, jako roli hraje v pacientové zivoté specializovana sestra
vramci celozivotni dispenzarizace v centru pro 1é¢bu roztrousené sklerozy, mohu
zhodnotit z pohledu specializované sestry, bohuzel ho nezhodnotim z pohledu pacienta,
nebot’ do centra pro 1éCbu roztrousené sklerdzy dochazela pouze jedna z dotazovanych a

rozhovor se sestrou si nevybavuje.

Z rozhovoru se specializovanou zdravotni sestrou vyplyva dulezitost vztahu mezi ni
a pacientem, pfipadné jeho rodinou. Sestra je vétSinou prvni osoba, se kterou se pacient po
prichodu do RS centra setka a tak je velmi dulezité, jaky dojem ziska hned zpocatku.
Sestra z RS centra vyzdvihuje edukacni roli a roli psychické podpory pacienta a jeho
rodiny. Ve vétsin€ piipada sestra stravi s pacientem daleko vice casu nez 1ékaf, tento Cas
predstavuje moznost pro budovani vztahu k budouci spolupraci. Sestra se zajima o zivot
pacienta, jak zvlada 1écbu psychicky, ale i jakym zptsobem zvlada aplikaci 1kt a injekci.
Sestra plni roli edukatorky v oblastech, ve kterych pacient potifebuje pomoci. Je pravou
rukou l€kate, a jak rada fika: ,Lékat 1€¢i, sestra uzdravuje.” Na otazky, ve které jsem se
ptala, v ¢em je jeji prace nejzajimavejsi, odpovédé€la: ,, Pacienty, kteri k nam chodi znam,
znam jejich zivoty a rodinu. Casto ndm chodi dékovat, jsou vdécni, Ze jsou u nds v péci.

¢

Zpétna vazba mé nabiji a presvédcuje mé, jak diileZitou praci délam.*

Posledni dil¢im cilem bylo zjistit, jakymi psychickymi zménami prochézi pacient s
roztrousenou sklerézou z pohledu specializované zdravotni sestry. Z rozhovoru vyplyva, ze
se nemocni nejvice boji budoucnosti. Nejsou si jisti, jak bude vypadat, a znejisti vice ve
chvili, kdy jim v RS centru nedokdZou budoucnost piedpovédét, z davodu
nevyzpytatelnosti nemoci. Zeny se ¢asto ptaji, zda budou moct mit déti, muzi se obavaji
toho, jestli budou moci zajistit rodinu. Je toho dle slov zdravotni sestry velmi mnoho, ¢eho
se pacienti boji a co prozivaji. Nejvice dotazl, které ji pokladaji, se tykaji bézného
kazdodenniho Zivota 1 budoucnosti. Vice do hloubky je dilezitost komunikace a edukace

popsana v teoretické ¢asti v odpovidajicich kapitolach.

V praktické casti prace jsem nechtéla v zadném pripadé poukazovat na chybu ve
stanoveni diagnozy, ke které doslo v ptipad¢ obou dotazovanych. Tato okolnost je zminéna
z diivodu nasledného psychického vyvoje respondentek. Mylna diagnéza je pfirozena a
dochézi k ni napfi¢ vSemi obory, 1ékart je jen ¢loveék. AvSak chyby, na které poukazuji dale
— nedostateCnd informovanost pacienti a rodiny, nedostatek Casu na pacienty atd., jiz

feSeni mit mohou.
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ZAVER

V bakalarské praci jsem chtéla poznat psychické prozivani pacienta s vaznym,
nevyléc¢itelnym onemocnénim, s roztrouSenou skler6zou. Jsem velmi spokojend s vybérem
tématu, prace m¢ bavila, pfinesla mi plno novych védomosti a $irSi ndhled na toto
onemocnéni, od prvnich pfiznaki, diagnostiku, sdéleni diagnézy, az po lécbu a zivot
nemocného. Vystupem bakalarské prace je prezentace informaci ziskanych
prostiednictvim zpracovani dvou piipadovych studii, které jsem si vybrala pro kvalitativni
vyzkumné Setfeni. Vystupem prace je také edukacni materidl ve forme edukacniho letaku,
ktery je urceny pro laickou i odbornou vefejnost, a hlavné pro pacienty a jejich blizké.
Réda bych, aby byl letdk piinosem co mozna nejvetsSimu poctu lidi, kterych se roztrousena
skler6za osobné tyka a dodal jim chut’ bojovat. RoztrouSena sklerdza dnes jiz neznamena
zivot na invalidnim voziku, neni jiz tolik obavanou a zakeinou, jako byla pied dvaceti lety.
Nemocny mtze dlouho zit plnohodnotny a kvalitni zivot. Zdkladem je mit pfistup k t€ém

spravnym informacim a mit kolem sebe lidi, kteti za usili stoji.

Z rozhovorti vyplyva nejspise nejdulezitéjsi zjisténi vyzkumného Setfeni —
nedostate¢né poskytovani informaci pacientim s roztrousenou skler6zou. Pacienti Casto
tdpou a nevi, co jim nemoc zpUsobi. Ze zjisténi také vypliva, Ze situace je horSi v menSich
nemocnicich, kde nebyla poskytnuta kvalitni informace o zdravotnim stavu. Z osobni
zkuSenosti, 1 ze zkuSenosti z pozice studenta na odborné praxi mizu potvrdit, Ze situace se
sdélovanim informaci a v§eobecné edukaci pacienta je na horsi irovni v mensich krajskych
a okresnich nemocnicich, nebot’ jsem meéla moZnost ziskat zkuSenost i ve vétSich,
fakultnich nemocnicich. Ve chvili sdéleni diagnézy a v dobé poté, mize mit pacient
spoustu otazek a negativnich pocitli, a skuteCnost, Ze na otdzky nedostane uspokojivé
odpovédi, muze negativni pocity jesté vice prohloubit. Zavisi téz na kvalité odpovédi, které
dostane, informace jsou Casto nepfesné, neuplné, mylné. Pacientovi by méla byt v tomto
obdobi poskytnuta pomoc. Déje se tak vzdy? Domnivam se, ze ne v takovém rozsahu, jaky
by byl dostacujici, a vidim v tom problém, ktery je nutné fesit. Ja osobné doufam, Ze se to
v budoucnu zméni, a Ze budeme moci v souvislosti s touto problematikou kvalitativné

srovnat v§echny druhy nemocnic, kazdy mé pravo na kvalitni pfistup.

Pii zpracovani bakalaiské prace jsem objevila zajimavé literarni prameny, které
bohuzel nejsou dostupné v Ceském jazyce. JelikoZ jsem v této literatute nalezla ptinosné,

praktické informace pro pacienty, rozhodla jsem se je zpracovat a umistit do edukacniho
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materidlu, ktery ptikladam v ptiloze. Tento materidl miize byt pfinosem pro nemocné,

jejich blizké i laickou a odbornou vetejnost, kterd se v této oblasti chce vzdélavat.
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spravné pecovat o pacienta s roztrousenou sklerozou. V Plzni: Zapadoceska univerzita,

2013. Meduca. ISBN 978-80-261-0167-3.



SEZNAM ZKRATEK

CNS .. Centralni nervovy systém, centralni nervova soustava
PNS. .o, Periferni nervovy systém, periferni nervova soustava
RS Roztrousena sklerdza

MS . Multiple sclerosis

MR . Magneticka rezonance

CIS Klinicky izolovany syndrom
VEP...oee, Vizudlni evokované potencialy

EP o Evokované potencialy

OCT .o Opticka koherentni tomografie

IENB ..o Interferon beta

DMD....ooiiiiiiiiiiieneee, Léky modifikujici onemocnéni (Disease modifying drugs)
EBV .o, Virus Epstein — Barrové

AHEM ..., Akutni hemoragickd encefalomyelitida

ADEM ... Akutni diseminovana encefalomyelitis

EDSS ..o Rozsifena stupnice miry postiZzeni (Expanded Disability
Status Scale)

ON oo Opticka neuritida



VYSVETLIVKY

AtaKa.......ccoooviieiiie projev poskozeni nervového systému, ktery typicky trva déle
nez 24 hodin.

AXON oo dlouhy vybézek neuronu (nervové bunky)

Biologicky polocas................ doba, za kterou se mnozstvi urcité latky v organismu snizi na
polovinu

Relaps ..., op€tovné objeveni pfiznakll nemoci, ktera byla v klidovém

Glie o, podptirna tkan, ktera spolu s neurony tvoii nervovy systém.

Schwannovy buiky .............. bunky patfici do skupiny neuroglii, které zrychluji pfenos

nervoveho signalu

Imunomodulace .................... je pusobeni riiznych latek na podporu funkce imunitniho
systému

Paréza.........coooviiiiiii obrna, ¢aste¢na neschopnost aktivniho volniho pohybu

Hemiparéza...........ccccoeeurnnnnne ¢astecné ochrnuti pravé nebo levé poloviny téla

Paraparéza...........ccccoevnnnnnn, ¢astecné ochrnuti poloviny téla

Subfebrilie ...........ccocevviiens zvysena télesna teplota

Oligodendrocyty ..........cc..c.... bunky patfici do skupiny neuroglii, obklopuji axony neuronti

V centralni nervové soustave a vytvareji na nich myelinové

pochvy

Prevalence.........ccccoovviennnnns pocet existujicich nemoci ¢i zdravotnich problémi ve

vybrané populaci k ur¢itému datu

Pyramidova draha................. nervova draha vedouci z mozkové klry (z pyramidovych

bun¢k), hlavni motorickéd draha

SpastiCita.......ccccevverererinienn. stav zvyseného svalového napéti


http://www.wikiskripta.eu/index.php/Neuron
https://cs.wikipedia.org/wiki/Bu%C5%88ka
https://cs.wikipedia.org/wiki/Neuroglie
https://cs.wikipedia.org/wiki/Bu%C5%88ka
https://cs.wikipedia.org/wiki/Neuroglie
https://cs.wikipedia.org/wiki/Axon
https://cs.wikipedia.org/wiki/Neuron
https://cs.wikipedia.org/wiki/Centr%C3%A1ln%C3%AD_nervov%C3%A1_soustava
https://cs.wikipedia.org/wiki/Myelin

ALAXIE .o porucha hybnosti zpiisobena onemocnénim nervového
systému, napt. mozecku. Projevuje se nesoumérnosti pohybi

a jejich Spatnou koordinaci
Dysartrie .......ccceeeevveieerinenn je porucha feci, charakterizovana Spatnou artikulaci

DYSMEtrie .....ccoovevvereiciiins porucha schopnosti a dovednosti adekvatni prostorové
orientace a presné¢ho odhadovani vzdalenosti a spravného

provadéni cilenych pohybt

Tremor .......cooevveveeiieseeee, neumyslny, rytmicky svalovy pohyb

Vertigo ....oovevveeveeie e pocit poruSené rovnovahy

NYStagmus .........cccoeereverieennn rytmicky konjugovany kmitavy pohyb ocnich bulbi
ALrofie....covee ubytek zivé tkané

Autoimunitni onemocnéni .... aktivita imunitniho systému se zamétuje na vlastni

organismus a poSkozuje ho

Cystoskopie ......cccoeevervieenne. vySetieni mocového méchyie

CYLOKIN .. latka bilkovinné povahy, ktera se podili na imunitni odpovédi

Diabetes mellitus................... cukrovka

Diplopie......ccoovviiiiiiiiiine dvojité videéni

Diseminace .........cc.ceevevrrennn rozsev

Dekubit .......ccoviviiiiiiciine prolezenina

Detruzor.......ccccoeeveeviieeiiineene sval moCového méchyie

Intencni tfes ........ccevverveennen, ttes pii cileném pohybu, na po€atku volniho pohybu

Kortikoidy.........cccooevenininine synteticka latka, stejné struktury jako hormony kiry
nadledvin

Maligni pribéh ............coe.e. agresivni zhoubny prib¢ch

Makrofag .......cccoovviiiiiiiinns burka pfirozené imunity



ochrannd izola¢ni vrstva nervovych vladken bilkovinné

povahy
skleroticka loziska
stanoveni prubéhu nemoci do budoucna

postup nemoci
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Piiloha 1 Prevalence roztrousené sklerozy ve svété

People per
100,000 with MS

B 100
[ 60.01-100
I 20.01-60

W so1-20
[Jos

[ ] Data not provided

Zdroj: Atlas of Multiple Sclerosis 2013: A growing global problem with widespread
inequity [online]. Publikovano 2013 [cit. 2017-03-19]. Dostupné z:
http://www.neurology.org/content/83/11/1022/F1.expansion.html



Piiloha 2 Loziska v bile hmoté mozku pacienta s roztrousenou skler6zou

Zdroj: Roztrousena skleréza, neuromyelitis optica a antifosfolipidovy syndrom z
diferencialnediagnostického pohledu neurologa. [online]. [cit. 2017-03-19]. Dostupné z:
http://zdravi.euro.cz/clanek/postgradualni-medicina/roztrousena-skleroza-neuromyelitis-
optica-a-antifosfolipidovy-syndrom-z-diferencialnediagnostickeho-pohledu-neurologa-
461281



Priloha 3

Informovany souhlas s rozhovorem

INFORMOVANY SOUHLAS

NAZEV BAKALARSKE PRACE

STUDENT .

jméno

Katedra osetfovatelstvi a porodni asistence
Fakulta zdravotnickych studii ZCU

e-mail

VEDOUCI BP:

jméno

Katedra oSetfovatelstvi a porodni asistence
Fakulta zdravotnickych studii ZCU

e-mail

CIL STUDIE
Cilem studie je...

S Vasim svolenim bude proveden rozhovor s Vami, ktery bude zaznamenan na diktafon.
Pofizeny zdznam nebude sdilen nikym jinym neZ-studentem a vedoucim bakalafské préce.
Zéaznamy budou ihned po kompletaci studie vymazany. Uryvky z rozhovoru mohou byt
pouzity pfi prezentaci studie, ale tyto citace budou vzdy anonymni. VaSe identita nebude

rozpoznana, bude pouzit pseudonym.

Nemusite odpovidat na zadné specifické otazky, pokud nebudete sém/sama chtit, a mizete

také kdykoliv odstoupit od rozhovoru nebo studie.

SOUHLAS S VYZKUMEM

Ja

souhlasim s uasti ve vyzkumné studii. Souhlasim se zdznamem rozhovoru na diktafon.
Rozumim, Ze mohu kdykoliv od rozhovoru nebo studie odstoupit a Ze citace rozhovoru budou

pouzity anonymné, nebudu ve studii identifikovana.

Podpis ucastnika vyzkumu:

Podpis studenta:




Piiloha 4 Rozhovor ¢. 1
Stav pifed onemocnénim

1. Navstévovala jste pravidelné praktického 1ékaie (tzn. 1 krat za 2 roky)?

2. Lécila jste se s nécim?

3. Prod¢lala jste n€jaka zavazna onemocnéni, nebo jen bézné détské nemoci?
4

. Jak byste zhodnotila sviij zdravotni stav pfed diagnézou RS?
Stav od objeveni prvnich priznaku

5. Vzpomenete si na prvni ptiznaky nemoci?

6. V jaké Zivotni situaci jste se nachazela — MD, zaméstnani, déti, kolik?
7. Co Vas ptimélo jit k 1€kafi, jak dlouho od ptiznaki jste ho navstivila?
8. Jak probihala navstéva lékate?

9. Jakeé jste méla pocity z vySetiovacich metod — LP, MR?

10. Z ¢eho jste méla nejvétsi obavy?

11. Co nésledovalo po vysetieni?

12. Sd¢leni dg.

13. Kdo a jak Vam sdélil dg.?

14. Jak zpravu pfijala VaSe rodina?

15. Jak se Iékati vyjadiili K situaci a k prognoze?
Po sdéleni dg.

16. Véd¢la jste, co je to roztrousena sklerdza?
17. Bylo Vam poskytnuto dostatek informaci (Ié¢ebné postupy, 1é€ebna opatieni)?

18. Bylo Vam sd¢leno, jak se mate chovat, ¢eho se vyvarovat?
Lécba

19. Jak probihala 1écba akutni ataky?

20. Jak jste zvladala 1é¢bu akutni ataky RS? — psychicky, fyzicky
21. Kolik atak se u Vs objevilo?

22. Jak byla nastavena dlouhodoba 1écba?

Zivot s roztrouSenou sklerozou

23. Odkud jste Cerpala informace o nemoci?



24. Navstévovala jste Centrum pro 1é¢bu RS, pokud ano, jak ¢asto, jak probihala navstéva?
25. Jak se zménil Vas den — strava, pohyb, zaméstnani?

26. Piizpusobila jste Zivot roztrousen¢ sklerdze?

27. Jak se zménil Vas zivot? — priority, ndzory...

28. Co pro Vas bylo nejhorsi?

29. Jak ovlivnila RS Vas osobni zivot a volny ¢as?

30. Jak ovlivnila RS Vas pracovni Zivot?

31. Jak ovlivnila RS Vasi rodinu z Vaseho pohledu?

32. Jak jste se citila fyzicky?

33. Jak jste se citila psychicky?

Otazky tykajici se stahnuti diagnozy RS

34. Jak a kdo pfisel na to, Ze RS nemate?

35. Kdo Vam informaci sd¢lil a jak?

36. Jak jste se citila po tom, co jste se dozvédéla, ze RS nemate?

37. Jak situace probihala dal, sdélil Vam l€kaft, jak se mohlo stat, ze ud¢€lali chybu?
38. Vysvétlil Vam 1ékar stav, ktery vedl k diagnostice RS — o¢ni potize?

39. Jaky byl dalsi postup?

40. Jak reagovala na informaci rodina?

41. Jak se zménil Vas den?

42. Jak se zménil Vas zivot?
Plany do budoucna

43. Ted’ kdyz zijete bez nemoci RS, muzete si uspofadat Zivot po svém, nefidi Vam ho
1é¢ba ani nemoc samotna, jak s nim dale nalozite?

44. Jaké jsou Vase Zivotni cile?

45. Je néco, co si rada ponechate, z doby kdy jste se ucila zit S RS? — sport, strava, priority

46. Co Vam pfinesla tato zkuSenost?

47. Co Vam vzala tato zkuSenost?



Priloha 5 Rozhovor ¢€. 2
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18.
19.
20.

21.
22.
23.
24,

25.

26.

27.

28.

Kolik pacientii ma RS centrum v soucasné chvili v péci, kolik je muzu a kolik zen?
Kolik novych pacientti Se k vam dostane do péce za rok?

Mate v péci 1 détské pacienty? Pokud ano, kolik jim je v priméru let?

Jaky je prumérny vék pacienta pii prvni prohlidce?

Setkala jste se nékdy s podobnymi ptipady, jako jsou ptipady mych respondenti?
Stava se Casto, ze se z klinicky izolovaného syndromu (CIS) nevyvine RS?

Jak Casto k Vam pacient dochazi na kontrolu?

Jak dlouho primérné trva kontrola pacienta a jak probiha?

Je ¢as a prostor na pacientiiv osobni, socidlni a pracovni zivot?

. Jak Casto je pacientovi provedena kontrolni magnetickd rezonance a lumbalni punkce?
. Jak zvladaji pacienti vySetfovaci metody?

. Jaké hodnoty sledujete a kontrolujete kontrolnimi nabéry?

. Hlidate také hladinu vitaminu D?

. Jakym zptuisobem a do jaké miry spolupracujete s rodinou pacienta?

. Je Vam nabizena a umoznéna ucast na odbornych Skolenich a seminatich?

. Kdo je soucasti mulidisciplinarniho tymu RS centra?

.Jakym zplsobem funguje komunikace na dalku (email, telefon) v pfipadé nutné

potieby pacienta?

Jaké otazky Vam kladou pacienti nejcastéji?

Ceho se pacienti nejvice obavaji?

Jaké procento pacientli z Vaseho pohledu trpi psychickymi problémy v disledku
diagnozy?

Dostévaji od vas pacienti néjaké informacni materialy?

O Cem pacienta edukujete?

Je pacientim vzdy vSe hned jasné, nebo je musite reedukovat?

Maji pacienti zdjem dochazet do pacientskych spolkil a organizaci pro RS nemocné
(ROSKA...)?

Jaka 1écba je u vas v centru nejcastéji predepisovana?

Stava se Casto, ze je pacientovi 1écba zménéna?

Mate zkuSenosti s alternativnimi, doplikovymi lécebnymi opatfenimi? Pokud ano
S jakymi.

Mate zkuSenosti s ptiznivymi u¢inky diety na RS?



29. Jste spokojend s péci, kterou pacientim RS centrum poskytuje?

30. V ¢em je Vase prace zajimava?

24

vvvvvv

33. Jakym zplisobem regenerujete, jakou provadite psychohygienu?
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Zdroj: vlastni



