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do jaké miry je ovliviiovan kazdodenni zZivot téchto pacientu. Vysledkem Setfeni je

fakt, Ze roztrouSena skler6za ma zasadni dopad na kvalitu zivota lidi.
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uvoD

AC tomu jesté pred par lety tak nebylo, tak posledni roky jsem se dozvédéla
hned o nékolika lidech z mého okoli, Ze maji roztrouSenou sklerézu. Nékteré
z nich obCas potkavam a skuteéné mé udivuje, kolik ma roztrousena skleréza
jakozto nemoc podob. Co nemocny, to jiny prabéh, jiné problémy, a tudiz i jina
kvalita Zivota. A pravé prostfednictvim tématu své bakalarské prace, kterym je
Kvalita Zivota lidi s roztrousenou sklerézou, chci podrobnéji nahlédnout do

problematiky této nemoci a Zivota s ni.

RoztrouSena skler6za je opfedena Fadou mytd a mnoho lidi z laické
vefejnosti nevi, co si ma pod ni pfedstavit. Mnozi lidé ji z neznalosti pfisuzuji az
starSimu véku, pfitom paradoxné postihuje nejcastéji mladé lidi mezi 20. — 40.
rokem Zivota. Jeji vyskyt je vySSi u zen, zhruba v poméru 2:1. Lékafi ji
diagnostikuji zhruba u tisice lidi rocné a jeji vyskyt stoupa. Zatim se neda zcela
vylécit a dfive i pozdéji vede k chronické invalidité. Musim se pfiznat, Ze i ja jsem
mivala o roztrousené skleréze zcela mylné predstavy. Mozna také proto, Ze tehdy
jsem neslySela o nikom z Sirokého okoli, kdo by ji mél. Vzpominam si, jak jsem
kdysi nékde zaslechla, ze postihuje nejCastéji mladé lidi. Tenkrat jsem si fikala, co
je to za tak zakefnou nemoc, Ze ti lidé maji uz v mladém véku Spatnou pamét, to
musi byt hrozné, ale vice jsem se 0 ni nezajimala. Jednoho dne jsem potkala
byvalou spoluzacku, ktera se mi svéfila, ze ma roztrouSenou sklerézu. Az teprve
od ni jsem se dozvédéla, co je to za onemocnéni a jak zasahuje do zivota. Poté
jsem si vyhledala, Zze se vibec nejedna o skler6zu spojovanou se Spatnou paméti,
ale Ze se jako skleréza oznacuje i chorobné ztvrdnuti tkané, k ¢emuz dochazi

v mozku a miSe pravé u roztrouseneé sklerozy.

V teoretické Casti se budu vénovat seznameni s onemocnénim, pojeti
kvality Zivota a kvalité Zivota lidi s roztrousenou sklerézou ve vybranych oblastech
kazdodenniho zivota. V praktické Casti vyuziji kvalitativni vyzkum a prostfednictvim
rozhovorl shromazdim osobni zkuSenosti lidi Zijicich s touto nemoci. Cilem mé
prace bude porovnani kvality zivota pacientu s roztrouSenou skler6zou v obdobi

[éCby hormonalni a biologicke.
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TEORETICKA CAST

Pouzité pojmy

e Ataka (relaps) — prudky zachvat nemoci

e Ataxie — porucha hybnosti zplisobena onemocnénim nervového systému,
napf. mozecku

e Axon (neurit) — vybézek neuronu

¢ Demyelinizace — ztrata myelinu z nervovych vlaken zpusobuijici poSkozeni
nervy i mozku a michy

¢ Diplopie — dvoijité vidéni

* Diseminace — rozsev, napf. nadoru, infekce

e Dysestezie — porucha citlivosti

e Elektroforéza — metoda umoznujici rozdélit latky v elektrickém poli podle
jejich velikosti a naboje

e Glie — podpurna tkan v centralnim nervovém systému

¢ Interferon — latka bilkovinné povahy, kterou produkuji zejména buriky
imunitniho systému

¢ Internuklearni oftalmoplegie — ochrnuti o¢nich svall (vnitfnich ¢i zevnich)
mezi jadry nervu

e Myelin — obal nervovych vliaken

e Nystagmus — rychlé mimovolni pohyby o€i, ¢asto zpusobené poruchou
centra rovnovahy ve vnitfnim uchu

e Oligodendroglie (oligodendrocyty) — druh neuroglie (makroglie)
vytvarejici myelin v mozku a mise

e Parestezie — porucha Citi projevujici se jako brnéni, mravenceni, svrbéni
apod.

e Paréza — obrna, ¢aste¢na neschopnost aktivniho volniho pohybu

e Spasticita — zvySené napéti svalu ve vnitfnich organech a zejména svalu
kosternich (1)

11



1 ROZTROUSENA SKLEROZA

Roztrousena skleréza je chronické autoimunitni onemocnéni centralniho
nervoveho systému vyvolané zanétem namifenym proti myelinu a oligodendroglii
mozku a michy vedouci k jejich destrukci. Zakonité ubyva i axonu, zpoc&atku
relativné uSetfenych. Klinicky je pro roztrousenou sklerézu typicka diseminace
loZisek v prostoru a Case, tj. v riznych lokalizacich centralniho nervového systému

a v ruzném casovém obdobi Zivota. (2)
1.2 Historie

Z pohledu do historie neni pfesné znamo, jak dlouho onemocnéni existuje.
Vroce 1860 byla roztrouSena skler6za jako nozologicka jednotka popsana
Charcotem (objevil myelin pod mikroskopem). Pfedstavy o jeji podstaté se poté
vyvijely umérné dalSim poznatkim zakladniho vyzkumu a patologie od objevu
interferonti v roce 1957, az po objeveni populace T bunék reagujicich proti
myelinovym proteintim. Casto zcela okrajové obory pfinesly z hlediska neurologie
poznatky umoZznujici posun k porozuméni této nemoci. V minulosti byla totiz IéEba
Casto zalozena na intuici (Ié€ba strychninem, chloridem zlata ¢i nitratem stfibra) a
teprve az v poslednich letech se vychazi z imunologickych poznatku, které jsou
podkladem racionalnich lé€ebnych postupl. AvSak co se tyée mechanisml vzniku
a vyvoje, stale zastava mnoho otazek, zejména v oblastech bunééné biologie,
genetiky, virologie a imunologie. V poloviné 20. stoleti zacal vyzkum imunitniho
systému ve spoijitosti s timto onemocnénim. V 70. letech byl popsan vliv dédicné
zatéze. Vroce 1981 bylo poprvé zobrazeno poskozeni mozku pfi roztrousené
skler6ze na magnetické rezonanci. V 90. letech byla schvalena IéCba interferony
beta. (3)

1.3 Zakladni anatomie a fyziologie centralniho nervového

systému

Centralni nervovy systém tvofi mozek a micha. Mozek je chranén lebkou,
micha je ulozena v patefnim kanalu, ktery tvofi jednotlivé obratle. Obé nervové
struktury jsou tvofeny miliony nervovych bunék, tzv. neuront a bunék podpurnych,

tzv. glii. Neuron se sklada z téla a fady vybézkd, jichz vyuziva ke komunikaci
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s ostatnimi neurony. NejdelSi vybézek nervové bunky oznaCujeme jako axon.
Stovky vzajemnych propojeni mezi neurony vytvareji komplexni sit, ktera nam
umoznuje zpracovavat informace a zaroven na né reagovat. Bunky glie vytvareji
podpurné prostfedi pro neurony a jsou nezbytné pro jejich spravnou funkci.
Dulezitym typem glie jsou bunky tvofici ochranny obal nervového viakna myelin —
v mozku a miSe jsou to tzv. oligodendrocyty. Podle distribuce myelinu se jednotlivé
Casti centralniho nervového systému liSi barevné, a to tak, Ze nervova vliadkna
obalena svétlym myelinem tvofi bilou hmotu mozkovou a misni, zatimco téla

nervovych bunék tvofi tmavsi, Sedou hmotu. (4)
1.4 Vyskyt

RoztrouSena skler6za se Fadi mezi nejCastéjSi pficiny neurologické
chronické invalidity u mladych dospélych. Spolu s Parkinsonovou chorobou
zaujima druhé misto v invalidité hned po cévni pfihodé. Nejvice postihuje mladé
lidi obvykle ve véku mezi 20 — 40 roky. Do 10 let a nad 55 let je zachyt prvni ataky
této choroby vzacny. Jeji vyskyt je vy8Si u Zzen, podobné jako i jina autoimunitni
onemocnéni, zhruba v poméru 2:1. U pfipadl s ¢asnym a pozdnim pocatkem
nemoci je pomér zen vuci muzim jesté vySSi — 3:1 a 2,4:1. P¥i€inou jsou

pravdépodobné hormonalni zmény v puberté a v menopauze. Svoji roli hraje také

sv v

vzdalenosti od rovniku. Témeér vyjimecny je v tropickém a subtropickém pasmu,
v Jizni Americe, Africe a Asii vzacny. Epidemiologické a migracni studie prokazaly
az osminasobny narlast vyskytu s narustem vzdalenosti od rovniku. Kritickym
vékem pro ziskani prevalence nového zemépisného pasma bylo pristéhovani pred
patnactym rokem véku. Odhaduje se, ze ve svété je celkem asi 2,5 milionu lidi
s roztrousSenou skler6zou. Mezi staty s nejvétsim vyskytem patfi Severni Amerika,
Skandinavie, Velka Britanie, Francie, Nizozemi, Belgie, évycarsko, Némecko,
Polsko a Ceska Republika. V Ceské republice je registrovano asi 10 000
nemocnych. Nejvice voblasti mezi Sokolovem a Dé&cCinem, s maximem

v severoceské panvi. (3, 2)
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1.5 Etiologie a patogeneze

PFi¢ina onemocnéni zatim neni pfesné znama. Otazkou stalych vyzkuma
jsou predpokladané pfiCiny cévni, hlavné mikrotromby, poruchy cévni stény,
poruchy srazlivosti krve, poruchy cévnémozkové bariéry, Spatné fungujici
metabolismus, zejména nedostatek vitaminGd (hlavné skupiny B), zména
metabolismu cukrl, nadbytek nasycenych mastnych kyselin v potravé, tézké kovy,
zneCisténé prostredi, dale infekce, hlavné viry, které maji dlouhou inkubaci,
neuroalergie, tzv. autoagrese vic&i urcitému proteinu v téle, zodpovidajicimu za

demyelinizaci a autoimunitni reakci. (3)

Poslednich 10 i vice let pfineslo nesmirné mnozstvi poznatkl o patogenezi
roztrouSené sklerézy. Dosavadni védomosti vychazeji ze zjisténi, Ze ji doprovazeji
vSechny patogenetické mechanismy zjiSténé u experimentalni alergické
encefalitidy, ktera je prototypem autoimunitniho onemocnéni. Z tohoto ddvodu
muzeme roztrouSsenou sklerézu jednoznaéné zaradit mezi autoimunitni
onemocnéni. Experimentalni alergicka encefalitida je experimentalné vyvolana
vstfiknutim antigent bilé hmoty mozkové tkané do tlapky vhodného pokusného
zvifete, kde poté nasleduje rozstépeni antigenu makrofagy ve spadové mizni
uzliné a prezentace vzniklého polypeptidu T-lymfocytim, které se aktivuji a
rozmnozi. Dochazi k tzv. klonalni expanzi. T-lymfocyty dale pronikaji pres
hematoencefalickou bariéru do centralni nervové soustavy. Tam dojde k aktivaci
usidlenych elementd, makrofagl a glie, s produkci prozanétlivych cytokini a
specifickych protilatek proti antigendm myelinu a jejich pfimym pusobenim na

myelinovou pochvu dochazi k jeji destrukci.

Histologicky se onemocnéni vyznacuje roztrousenymi lozisky ztraty myelinu
bilé hmoty s relativnim zachovanim axond. Poskozeni tkané je nahrazeno

astrocytarni jizvou. (5)
1.6 Klinicky obraz

Klinicka symptomatika vychazi pouze z postizeni centralni nervové
soustavy — mozku a michy. Je ruznoroda a charakterizovana pfitomnosti jen

centralnich pfiznakl (postizen je pouze centralni myelin), které nasvédcuji

14



vicelozZiskovému postizeni spolu s postizenim vice systéma v bilé hmoté.
PfevaZzujici klinicky syndrom zavisi na pFevazujici lokalizaci demyelinizaCnich

loZisek.
ZacCatek onemocnéni provazi pfedevsim nasledujici projevy:

e opticka (retrobulbarni) neuritida — projevuje se jednostrannou poruchou
zraku, ktera se vétSinou rychle a uplné upravi, nékdy zlGstava centralni
skotom.

e senzitivni projevy — zpravidla pozitivni pfiznaky, parestezie a dysestezie
v hornich nebo dolnich koncetinach (vétSinou asymetricky). Slabost nebo
dfevénéni jedné nebo vice koncetin je pocate€nim pfiznakem asi u jedné
poloviny nemocnych. Casté byva brnéni v kondéetinach, pocit stazeni kolem
trupu nebo koncetin, u mladSich nemocnych mize byt sekundarni neuralgie
trigeminu.

e vestibularni syndrom - vétSinou centralni, ale nékdy s intenzivnimi
zavratémi, Casty je nystagmus i bez subjektivnich vestibularnich pfiznakd,
byva i diplopie a internuklearni oftalmoplegie z plak v mozkovém kmeni.
Nékdy muze roztrouSena skleréza zacit projevy akutni diseminované
encefalitidy.

e spastické motorické projevy — na zaCatku onemocnéni se nevyskytuji
vyraznéjSi parézy ani spasticita, spiSe je udavana nejistota pfi chuzi a
svalova slabost jiz po kratkodobém zatizeni, jejiz pfiCinou je léze
centralniho motorického neuronu. Dale je pocitovana zvySena unavnost a
neobratnost ruky. Pfi objektivnim vySetfeni se prokaze hyperreflexie se
spastickymi pyramidovymi jevy a €asto jsou vyhaslé bfisSni reflexy.

* mozeckové poruchy — jsou pomérné Casté, maji rlznou intenzitu, kolisaji
od lehké ataxie jedné koncetiny, az po tézkou ataxii chlize s poruchou
rovnovahy, na které se muze podilet i spinalni ataxie. MUze se objevovat i
vyrazny intencni tfres.

e poruchy sfinkteril — zejména moceni, nejcastéji nahlé nuceni na mikci
(imperativni moceni), které musi byt okamzité uspokojeno (méchyrf je
hyperreflektonicky, ma malou kapacitu a dochazi tak k ¢asné kontrakci
detruzoru). Pozdéji dochazi i k retenci nebo inkontinenci mocCi. Také se
vyskytuji sexualni poruchy, které mohou vést az k impotenci.
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Stejné jako kazdé jiné onemocnéni, tak i roztrouSena skler6za ovliviuje
psychiku nemocnych, u kterych se vyskytuji zmény afektivity, pfevladaji depresivni
syndromy, nékdy stfidany euforiemi, intelekt nebyva naruSen a rovnéz se
nevyskytuji hemisferalni pfiznaky se syndromy mozkovych lalokl, vubec

nejcastéjSim nespecifickym pfiznakem byva unava. (6, 7)
1.7 Diagnostika a pomocné vysSetiovaci metody

Zatim stale neexistuji Zadné specifické testy, které by jednoznacné potvrdily
nebo vylou€ily stanoveni diagnézy roztrousené sklerézy. Muze totiz napodobit
celou fadu chorob, a proto je kladen mimofadny duraz na provedeni diferencialni
diagnostiky, v ramci které je nutné pomyslet také tfeba na mozkovy nebo spinalni
tumor, cervikalni myelopathii, myelopathii v ramci funikularni myeldzy (pfi
nedostatku vitamind B12), akutni myelitidu, lymeskou boreliézu, Friedreichovu

ataxii a ostatni familiarni ataxie, ale tfeba i na hysterii.

Diagnd6za se proto stanovuje s vétsi i mensi pravdépodobnosti na zakladé
klinického vySetfeni, pribéhu onemocnéni a pomocnych vySetfovacich metod.
V soucCasné dobé se také vyuzivaji kritéria podle McDonalda (viz pfiloha €. 1), jez
se opiraji o klinicky stav (ataky a objektivni 1éze) a o jiz zminéné pomocné

vySetfovaci metody, mezi které patfi:

* magnetickd rezonance mozku a michy — je nejdulezitéjSi jak pro
diagnostiku, tak i pro monitoraci pribéhu onemocnéni a vysledku [éCby.
S podanim kontrastni latky (gadolinia) pfimo detekuje demyelinizaci plaky a
také rozliSuje plaky rizného stafi. Je prvni metodou, ktera dokaze in vivo
zobrazit morfologické znamky postizeni centralni nervové soustavy.
Citlivost vysetfeni je mezi 90 — 95 %, specificita je niz§i a zavisi na
pouzitych kritériich. V obraze magnetické rezonance je roztrousena
skler6za charakteristicka vysevem mnohocetnych lozisek v bilé hmoté v
prostoru a Case. Za patologické projevy se povazuji loziska zvySeného
signalu v T2W obraze a modu FLAIR, které nékdy maiji korelat ve snizeném
signalu v T1W obraze (tzv. ,Cernych dér“). Vzhledem ke skuteCnosti, ze
roztrouSenou sklerézu charakterizuje perivenularni typ demyelinizace, jsou

loziska typicky lokalizovana periventrikularné, Casto maji protahly tvar
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(Dawsonovy prsty) a vyznacuji se zménami okolo dlouhé osy medularni
vény. DalSi predilek¢ni misto je juxtakortikalné v corpus callosum (zde
umisténé léze podporuji rozpoznani roztrousené sklerézy proti cévnim
[ézim). V Sedé hmoté mozkové jsou loziska pouze asi v 5 %. Lokalizace v
mozkovém kmeni, mozecku a v misnich strukturach, prevazné v kréni mise,
vyrazné zvySuje specificitu nalezu. Aktivita onemocnéni v obraze
magnetické rezonance je az 10 krat CastéjSi nez pfi klinickém vySetfeni.

e vysetieni likvoru — Casto byva abnormalni, zvliasté v pribéhu ataky.
Dochazi ke zmnozeni lymfocytd nebo zvySeni bilkoviny. V elektroforéze
bilkovin Ize prokazat jednotlivé oligoklonalni frakce gamaglobulind — tzv.
oligoklonalni prouzky, pfedevSim v IgG oblasti, odpovidajici urcitému klonu
lymfocytl v likvoru. Spolehlivost tohoto detailniho vySetfeni se odhaduje na
90 — 95 %.

e evokované potencialy — vysetfuji se Ctyfi modality — zrakové (VEP),
sluchové (BAEP), somatosenzitivni (SSEP) a motorické (MEP). Jejich
pfinosem je pfedevsim prikaz subklinickych Iézi a citlivost az 90 %.

e urodynamické vysetieni — je provadéno vriadé zemi (zvlasté

anglosaskych), ale u nas se provadi spie zfidka. (8, 9, 10)
1.8 Prubéh a prognoéza

Samotny prubéh roztrousené sklerézy je velmi individualni. Mize vést i
k invalidité, av8ak v souCasné dobé neexistuji zadné jednoznacné ukazatele
prognézy onemocnéni. Zhruba 10 % nemocnych mudze mit benigni prubéh, ktery
nepusobi zavazné neurologické postizeni. To v8ak nelze dopfedu odhadnout, a
proto je zasadnim pristupem v€asné zahajeni moderni IéCby u vSech
diagnostikovanych pacientd. Pro dalSi pribéh choroby se povazuje za zavaznéjsi
prvni ataka s poruchou hybnosti, nebo ataka s postiZzenim mozkového kmene,
mozeCku a dale pak ataky, které se jiz na poCatku onemocnéni nedostatecCné
upravuji i pfes odpovidajici Ié€bu. Na druhé strané poruchy citlivosti a méné nez
dvé ataky v prvnim roce onemocnéni a minimalni neurologické postizeni béhem

prvnich péti let nemoci mohou znamenat spise pfiznivéjsi prognézu. (4)
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1.8.1 Typy priibéhu nemoci

Pribéh relaps-remitentni (stadium atak a remisi) — az u 85 % pacientu
zacina onemocnéni vznikem ataky, ktera se v rizném ¢asovém obdobi (dna az
meésicl) upravuje, a poté nastava rtizné dlouhé obdobi remise bez novych
klinickych pfiznakd. Obdobi atak trva zhruba 5 — 15 let a mohou zanechavat
nasledky v podobé patologického neurologického nalezu nebo invalidity. Nékteré
se zcela upravi, avSak postupem nemoci tato schopnost ubyva. V tomto pribéhu

nemoci byva zanétliva aktivita na magnetické rezonanci nejvyssi.

Pribéh chronicko-progresivni (sekundarné progresivni) — tento typ
prubéhu je pokraCovanim relaps-remitentniho stadia. ZmenSuje se zanétliva
aktivita a pfevazuji degenerativni zmény v centralni nervové soustavé. V dusledku
toho nejsou vétdSinou tak napadné ataky, spiSe dochazi k pozvolnému
prohlubovani invalidity. Pfechod do chronicko-progresivniho stadia je dan
vyCerpanim rezerv centralni nervové soustavy (téch se predpoklada az 40 %),
proto nelze presné oddélit tyto dva typy pribéhu. Kazdé dalSi poSkozeni
zanétlivym procesem jiz zpUsobuje trvalé nasledky. Dle Kurtzkeho $kaly (viz
priloha €. 2) by bylo mozné vétSinu pacientl prechazejicich do chronicko-

progresivniho stadia zafradit do stupné 4 — 5.

Pribéh primarné progresivni — pro tento typ pribéhu je typické, ze
nevznikaji ataky a invalidita se vyviji pozvolna, vétSinou v podobé spastické
paraparézy dolnich koncetin. Zda se, Ze patogeneticky se jedna o ponékud odliSny
typ nemoci s mensim vyskytem zanétu a vétSim vyskytem degenerativnich zmén
na nervovych strukturach i oligodendrocytech. Postihuje spiSe muze nez Zeny a

jeho vznik je CastéjSi v pozdéjSim veéku.

Pribéh relabujici-progredujici — kromé neuplného zotaveni se z atak je
toto stadium charakteristické progresi i mezi atakami. Zanétliva i degenerativni
progrese nemoci je u tohoto typu pradbéhu nejvy$Si a Casto nemocné tézce

invalidizuje béhem nékolika malo let.

Dale se mize onemocnéni rozliSovat na benigni a maligni pribéh. VétSinou
se nachazi nékde uprostfed. Termin ,benigni“ se vSak pfestava pouzivat, protoze

tento typ praibéhu Ize zhodnotit az pouze zpétné v pfipadé, Zze nemoc nezkratila
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pacientiv Zivot a nezplsobila mu podstatnou invaliditu. Oproti tomu maligné
probiha relaxujici-progredujici stadium. V ostatnich pfipadech se muze aktivita
choroby v rlznych obdobich ménit — nékdy vlivem terapie, jindy naopak

pusobenim jinych udalosti v pacientové Zivoté (napf. infekce, stres, porod). (11)

2 LECBA ROZTROUSENE SKLEROZY

Volba vyhovujici 1é€by je pro pacienty velice dullezita. PredevSim pro
zachovani co nejuspokojivéjSi kvality jejich Zivota stakto zavaznym
onemocnénim. Kazdy pacient ma nebo by mél mit svoji individualni IéCbu, ktera se
odviji od spousty aspektu, jakymi jsou napf. vék, pribéh nemoci, celkovy fyzicky a

psychicky stav, pfidruZzena onemocnéni, socialni zazemi pacienta atd.

V poslednich desetiletich doslo diky modernim zobrazovacim i laboratornim
metodam k vyznamnému pokroku ve vyzkumu vzniku, vyvoje a v neposledni fadé
i |6Cbé roztrousené sklerdzy. Zatim vSak neni plné IéCitelna, protoZze nemame |éky
schopné nahradit posSkozeny myelin a ztracena nervova vidkna. Nicméné
v souCasné dobé mame Kk dispozici jiz pomérné Sirokou Skalu modernich Iéku
potlaCujicich zanétlivou aktivitu imunitniho systému. Jejich v€asné uZziti, zejména
v pocatcich onemocnéni, podstatné sniZzuje a oddaluje poSkozeni nervovych
vlaken spojené s invaliditou. Cilem IéCby je pfedevSim sniZzeni zanétlivé aktivity
roztrousené sklerézy, ochrana nervovych vldken a oddaleni progresivniho a

[éEbou malo ovlivnitelného stadia této nemoci. (4)
2.1 Farmakologicka lé¢ba

Pfi |éEbé autoimunitni choroby pusobime na buriky imunitniho systému,
které jsou nadmérné aktivovany napadanim vlastnich tkani. Je vSak nezbytné
sledovat také vedlejSi ucCinky téchto Iékl, proto je nutné pravidelné vySetfovani
krevniho obrazu, jater i ledvin. U krevniho obrazu nesmi dlouhodobéji dochazet
k poklesu. Jaterni testy musi byt v normé, aby se zabranilo poSkozeni jaternich
bunék. Jednu ro€né by mél pacient absolvovat onkologickou prohlidku, vcetné

vySetfeni stolice na krev a rentgenu plic. (12)

Hlavnim Iékem v 1éCbé akutni ataky jsou kortikosteroidy. Ataka by méla byt

povazovana za akutni stav a kortikosteroidy by mély byt podany co nejdfive a
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v dostateCné davce, a to i v pfipadé leh&ich pfiznakl, jakymi muze byt napf.
brnéni. Kortikosteroidy snizuji poCet zanétlivych bunék v mozku i v miSe, a tim
chrani nervové vlakno, obnovuji bariéru mezi krvi a mozkem a urychluji upravu
priznakl. Samotné kortikoidy ale nezabrani dalSi pfipadné aktivit¢ onemocnéni,
proto by méla byt kromé IéCby akutni ataky zahajena také dlouhodoba preventivni
[éCba. Idealni doba pro zahajeni této |éCby je jiz prvni ataka podeziela
z budouciho rozvoje roztrouSené sklerézy. Dlouhodoba |éCba zahrnuje tzv. Iéky
upravujici chorobu — interferony B, glatiramer acetat, natalizumab (pouze obecny
nazev, obchodni nazev je Tysabri), dale imunosupresivni a cytostatické rezimy. A
pravé natalizumab je v souCasné dobé povazovan za jeden z nejucinngjSich 1éka,
jez fadime do biologickeé |éCby roztroudené sklerézy. A v ¢em vlastné biologicka
[éEba spociva? VyuzZiva obranyschopnosti organismu k boji proti rakoviné Cci
nékterym autoimunitnim chorobam. Védci nachazeji takové molekuly a pochody,
které jsou typické pouze pro buriky spojené s autoimunitnim onemocnénim. LéCiva
cilené biologickeé léEby plsobi pouze na tyto molekuly a pochody, a tim zlepSuiji &i
upravuji schopnost sebeobrany organismu. NejvétSi prekazkou k vétSimu
rozSifeni této 1éCby jsou enormni ceny dostupnych |éCiv. Tzv. léky prvni volby
predstavuji injekéni 1éky — interferony R a glatiramer acetat. PFiznivé plsobi na
imunitni systém a potlacuji jeho autoimunitni zanétlivou pohotovost. Snizuji pocet
atak 0 30 — 40 % a zlepSuji méfené ukazatele zavaznosti onemocnéni. Pokud
nedojde ke stabilizaci choroby, pouzivame Iék druhé volby — natalizumab.
V pfipadé rychle postupujici nemoci se zavaznymi atakami muzeme tento lék
pouzit i jako prvni volbu. Je podavan nitroZiiné a vede ke sniZzeni atak o 68 %.
Nevyhodou je, Ze ma ve srovnani s injekénimi léky vétSi riziko zavaznych

nezadoucich ucinku. (4, 13)

Dulezita je i l1éCba specifickych pfiznakul, z nichz nejCastéji roztrouSenou

skler6ézu doprovazeji:

* Dbolest — byva rizného puvodu (neuralgicka, neuropaticka, vertebrogenni) a
podle toho je tfeba zvolit vhodnou I|é¢bu. Mnohdy ale staci uprava
ortopedickych pomucek (napf. opérky krku, patere), rehabilitace apod.

e deprese — az 50 % pacientu trpi depresemi, euforii jen malé procento. U
depresi souvisejicich s roztrousenou sklerézou je 7,5 krat vysSi riziko
sebevrazdy nemocnych nez u zdravé populace. Proto je kromé jiné lécby
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také velmi dullezitd pravé |éCba depresi. Antidepresiva zvysSuji ucinky
serotoninu v mozku, maji také protizanétlivé uCinky a zlepSuji interakci
neuronl (nemoc totiz poSkozuje nervy). Pacientovi je potfeba vysvétlit, pro¢
je |éEba antidepresivy nezbytna. Zaroven je vSak tfeba dbat na to, aby
nedoslo k navykovosti na téchto lécich.

unava — pfed zahajenim léCby je nutné vyloucit druhotné autoimunitni
onemocnéni, jako napf. stitné Zlazy apod. Nemocny by si mél udrZovat
fyzickou kondici pravidelnym cvi¢enim, rekreacnimi sporty a fyzioterapii.
poruchy chovani — progresi poruch chovani nelze farmakologicky
zpomalit. Proto je dobré mit intelektualni program v riznych &innostech,
jako jsou napf. zajmové aktivity, krouzky, kurzy, popfipadé zaméstnani,
pomoci nichz se mlze trénovat a stimulovat chovani pacienta. Pokud je
problém v soustrfedéni, I1ze nasadit Ritalin.

spasticita — pouzivaji se centralni myorelaxancia a pfi lokalni spasticité se
aplikuje botulotoxin.

tres — nejucinnéjSim Iékem je Klonazepam, ale Ize uZivat i Metoklopramid.
poruchy vyprazdinovani — provadi se urodynamické vySetfeni, pokud
dochazi kretenci moCe, tak katetrizace moclového méchyfe. V pripadé
uroinfekce se podavaiji antibiotika.

sexualni problémy — vzdy se fesi spole¢né s odbornikem — sexuologem.
infekce a horec¢ky — pokud se teplota zvysi nad 38 °C, je nutné zahaijit

IéEbu antibiotiky, jinak se podava Ibuprofen.

V pfipadé chirurgickych zakrokd typu vytazeni zubl je dobré myslet na

preventivni podani antibiotik. OCkovani proti chfipce se provadi pouze u zcela

stabilizovanych pacientl. V zimnim obdobi je dobré podavat imunoglobuliny

aplikované intravenézné. (12)

2.2 Alternativni Ié¢ba roztrousené sklerézy

Doplnkova IéCba je zalozena na |éCeni osoby jako celku a zaméfuje se na

stimulovani vlastni 1éCivé schopnosti téla. Tyka se Sirokého okruhu léCebnych

metod, jako je napf. homeopatie, bylinna lécba, akupunktura, akupresura,

aromaterapie atd.
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VétSina doplnkovych terapii nebyla hodnocena dvojitymi slepymi zkouskami
a jen velmi malo jich bylo testovano pro pouZiti pfi roztrousené sklerdze, takze
jejich u€innost neni védecky podlozena. V souvislosti s uc€inky téchto terapii je

také nutné pocitat s placebo efektem.

Pro lidi s roztrouSenou skler6zou je typické, Ze se snazi vyzkouset cokoliv,
co by jim ulevilo od potizi. Doplfikové terapie se Casto propaguji jako pfirodni,
bezpecné a ucinné, coz vSak neznamena, ze nemaji i vedlejSi ucinky, zvliasté pak
ve spojeni s medikamentézni 1éCbou. Proto je vzdy nutnd konzultace se vSemi

oSetfujicimi lékafi. (14)

2.3 Rehabilitace

Vramci rehabilitace se vyuzivd mezioborové spoluprace mezi |ékafi,
psychology, psychoterapeuty, fyzioterapeuty, logopedy, ergoterapeuty, socialnimi
pracovniky atd., ktefi pomoci svych strategii usiluji o zvySeni funkéni nezavislosti,
prevenci komplikaci a zlepSeni kvality Zivota nemocnych. Je to aktivni proces,
ktery pomaha lidem k zotaveni, k zachovani co nejlepsi fyzické, psychickeé,
smyslové, intelektové a socialni urovné funkci spoleCné s dosazenim co
nejvyssiho stupné nezavislosti navzdory omezeni, které jim onemocnéni

zpusobuje.

Rehabilitace by méla byt u pacientd s roztrousenou skler6zou zahajena jiz
pfi stanoveni diagnozy, tedy mnohdy jesté predtim, nez dojde ke klinickym
projevum nemoci. Méla by spocivat pfedevS§im v informovanosti a vzdélavani
nemocnych o moznostech, jak si udrzet zdravi, fyzickou a psychickou kondici a jak
ovlivihovat unavu. Vyznamnou roli hraje potfeba motivovat nemocné k aktivnimu
zapojeni do feSeni jejich zdravotniho stavu i socialniho zaclenéni, a to jiz od
poCatku onemocnéni. RoztrouSena skler6za ma negativni dopad na celou fadu
funkci, Casto zabranuje pokraCovat ve stavajicim povolani, zasahuje do
partnerského ¢i rodinného Zzivota, a proto je velice dulezita spoluprace celého
tymu, jehoz soucasti je sam nemocny a jeho rodina. Bylo prokazano, Ze v€asna,
vSestranna a specificka rehabilitace mulze vyrazné zlepSit klinické projevy

onemocnéni, zlepSit kvalitu zivota nemocnych (ale i jejich blizkych), oddalit nebo
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eliminovat invaliditu, a tim také snizit naklady na IéCbu a socialni podporu takto

nemocnych.

V pocCatcich nemoci prevazuje I|éCebna rehabilitace - fyzioterapie,
ergoterapie, psychologie, logopedie a zajisténi prostfedku zdravotnické techniky.
S postupem nemoci ma rehabilitace stale vétSi vyznam. Duraz je kladen na
rehabilitaCni intervence, jakymi jsou zejména stimulace idealni funkce,
symptomaticka |1écba, wusnadnéni béznych dennich aktivit, doporuceni
kompenzacnich pomulcek, Uprava prostfedi, opatfeni k zabranéni poranéni a

rozvoji komplikaci atd., v€etné socialni, pedagogické a pracovni rehabilitace.

Cile rehabilitace by mély byt stanovovany na zakladé vySetfeni a po
ukonceni konkrétni intervence zkontrolovany, aby se mohla zhodnotit uspésnost
vyty€enych cilt a stanovit nové cile. Vyhodou je, Zze klient mlze spolupracovat

soucasné na odliSnych cilech s riznymi €leny rehabilitatniho tymu.

Rehabilitatni proces vSak mohou vyznamné ovliviiovat nékteré pfiznaky
roztrousené sklerdzy, hlavné unava, deprese a kognitivni poruchy. Proto se vzdy
musi vypracovat individualni, realistické, flexibilni a na urcity problém zaméfené
cile. (15)

3 ZIVOTOSPRAVA PRI ROZTROUSENE SKLEROZE
Z POHLEDU NEUROLOGA

PFi podavani vysokych davek kortikoidl v dobé atak se doporucuje nesolit a
nepit tekutiny, které obsahuji soli, pfedevS§im mineralky. Kortikoidy zpusobuji
otoky, tedy zadrZzovani vody v téle, a sul by to jesté podpofila. Samoziejmosti je i
dopliiovani drasliku, ktery kortikoidy z téla vyplavuji. V dobé jejich uzivani se
doporucuje klidovy rezim. Samoziejmosti by mél byt dostate¢ny prijem tekutin, a
to nejen jako prevence uroinfekci. Co se tyCe stravy, zadna dieta nezabrani ani
rozvoji, ani pfiznakim tohoto onemocnéni. Doporucuje se pestra a pravidelna
strava s omezenim cukrd, bilé mouky a zivociSnych tukd. Urcité by se méla zvysit
konzumace potravin, obsahujici omega 3 mastné kyseliny, které maji mimo jiné
protizanétlivé ucinky a kliCovy vyznam pro spravnou c€innost mozku. Doplrky
stravy je vzdy nutné konzultovat s oSetfujicimi Iékafi. Napf. vitamin D se podava,

pokud se naruSi hustota kosti. AZ na vyjimku, kterou je obdobi ataky, by méli
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nemocni pravidelné cviCit nebo mit néjakou pohybovou aktivitu. Nejlepsi je
pravidelné aerobni cvi€eni, napf. na rotopedu. Velmi dllezita je Zivotni pohoda,
pravidelny a dostateCny spanek. Pacienti by se méli vyvarovat koufeni a zejména
dlouhodobych stresu. (16)

4 CO DELAT PO OZNAMENI VAZNE DIAGNOZY

V prubéhu prvnich osmactyficeti hodin po oznameni skliCujici diagnozy si
lidé vétSinou neuvédomuiji, Ze maji mnohé moznosti. VeSkerou energii jim odcerpa
snaha vyrovnat se s nepfijemnou zpravou. Ze zkuSenosti dotdzanych vyplyva, ze

neexistuje nic, co by zahnalo uzkost, kterou v té dobé ¢lovék proziva.

Nepfiznivé zpravy vyvolaji v mysli obrovsky zmatek. Néktefi lidé se vztekaji
kvuli nespravedinosti, pro¢ pravé oni, jini propadaji smutku a beznadégji. Jini
ztraceji viru, nebo ji naopak nachazeji. DalSi se zmitaji mezi strachem z bolesti a
hrizou ze smrti. Rodiny se hrouti z mozné ztraty svych blizkych. Je to obdobi
nejistoty a obav z budoucnosti. A uprostfed toho vSeho musi kazdy zadit
nedobrovolné fesit fadu ukollu, nad nimiz se s nejvétsi pravdépodobnosti nikdy
pfedtim zamyslet nemusel, avSak které maji nyni rozhodujici vliv na Zivoty vSech
zuCastnénych. Je potfeba vypofadat se s prvotnim Sokem, zjistit co nejvice
informaci o souCasném stavu a |é¢bé, rozhodnout, zda do situace zapojit své
blizké, vyhledat vhodné |ékafe a nemocnice, zajistit si v€asné konzultace s |ékafi,
vyhledat nazory dalSich odbornik(l na dany zdravotni problém a moznosti, jak jej
zvladnout, uspofadat pracovni stranku Zzivota, zjistit, jaké jsou moznosti uhrady

nadstandardni IéCby, najit utéchu a podniknout potfebné kroky. (17)

5 ROLE SESTRY V EDUKACI PACIENTA
S ROZTROUSENOU SKLEROZOU

Pojem ,edukace” je odvozen z latinského vyrazu ,educatio®, coz prelozeno
do CeStiny znamena vychovavani. V souCasné dobé je kladen velky duraz na
podporu zdravi a prevenci nemoci, a proto patfi edukace, neboli vychova

pacientl, mezi hlavni cile zdravotnické péce a je ukolem Iékaru i sester.
Cile edukace pacientu:
e podpofit pacienta a pomoci mu zvladnout jeho pocity strachu a uzkosti
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e predat potfebné informace

e pomoci pacientovi pochopit podstatu a pfi€iny jeho nemoci

e opravit pacientovy mylné pfedstavy

e pomoci pacientovi pochopit jeho vlastni roli v péCi o svoji osobu a jeho

zodpovédnost za své zdravi

Edukace chronicky nemocného pacienta vychazi z toho, v jakém stadiu

adaptace na zivot s onemocnénim se klient nachazi. (18)

Zejména sestra pracujici v centru pro |éCbu roztrouSené sklerézy by méla
na pacienta prfenaset silu, nadéji, ale i pozitivni mys$leni. Zakladnim pfedpokladem
je schopnost vést s pacientem klidny, vlidny a srozumitelny rozhovor. Méla by byt
vuci pacientovi empaticka. Sestra by se méla neustale vzdélavat, protoze jedna
Z jejich uloh je pravé poradkyné pacienta. Déale je nezbytné, aby dodrZovala

zasady psychohygieny a pfedchazela tak syndromu vyhoreni. (12)

6 POJETI KVALITY ZIVOTA

Co vyjadfuje pojem ,kvalita Zivota“? Kdyz se fekne kvalita Zivota, kazdy
z nas si pod timto pojmem pFedstavi néco jiného. Také v literatufe existuje cela
fada definic. Nenajdeme vS$ak ani jednu, ktera by byla v prabéhu poslednich fficeti
let v8eobecné akceptovana. Lze shrnout, Ze na nejobecnéjSi urovni je kvalita
Zivota chapana jako dusledek mnoha faktorl — socialnich, zdravotnich,
ekonomickych a environmentalnich, které na sebe vzajemné pusobi a ovliviuji tak

lidsky rozvoj na urovni jednotlivcu i celé spole€nosti. (19)
6.1 Definice kvality zivota dle Svétové zdravotnické organizace

~Svétova zdravotnicka organizace definuje kvalitu Zivota jako jedincovu
percepci jeho pozice v Zivoté v kontextu své kultury a hodnotového systému a ve
vztahu k jeho cilim, o¢ekavanim, normam a obavam. Jedna se o velice Siroky
koncept, multifaktorialné ovlivnény jedincovym fyzickym zdravim, psychickym
stavem, osobnim vyznanim, socialnimi vztahy a vztahem ke kliCovym oblastem

Jeho zivotniho prostredi.“ (20)
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6.2 Kvalita zivota z pohledu oSetrovatelstvi

Kvalita neni absolutni, ale relativni kategorii z toho duvodu, ze se muze
posuzovat z hlediska kvalitativniho (to vychazi z hodnotového systému toho, kdo ji
posuzuje), nebo z hlediska kvantitativniho (objektivniho, méfitelného) ukazatele.
Tim zaroven dochazi i k procesu jejiho hodnoceni. Pokud v8ak chceme vymezit,
na jaky druh hodnoceni je kvalita zaméfena, musime urcit pfedmét a zaroven
normu (standard), se kterou se bude pfedmét porovnavat. A protoze v pfipadé
kvality Zivota je pfedmétem hodnoceni Zivot, je nutné znat odpovéd na otazku:

Kvalitu jakého Zivota hodnotime?

NejCastéjSim pfedmétem hodnoceni je individualni Zivot, jenz zahrnuje jevy
a Cinnosti charakteristické pro zivy organismus Vv kontextu paradigmatu
oSetfovatelstvi — lidského jedince, osobu. Zivot jednotlivce nehodnotime jen
v Uuzkém vyznamu biologického byti, respektive jako opozitum smrti, ale jako
komplexni souhrn zahrnujici vSechny projevy a oblasti jeho Cinnosti (rodinny,
pracovni, spoleCensky, citovy Zivota apod.). Kromé Zivota jednotlivce muze byt

pfedmétem hodnoceni Zivot skupiny, spole¢nosti nebo celé populace. (21)
6.3 Kvalita zivota z pohledu mediciny

V mediciné je termin kvalita Zivota uzivan od 70. let. Od 80. let se zacal
stale Castéji pouzivat i v klinickych studiich v8ech medicinskych oboru. Presto je
ve zdravotnictvi kvalita Zivota stale pomérné novou problematikou, i kdyz uz
zejména v poslednich letech velmi zddrazrfiovanou. Dnes jiz existuje v mnoha
oblastech klinické mediciny vSeobecna shoda na skuteCnost, ze je potfeba
sledovat kvalitu zivota pacientu jako jednu z hlavnich soudasti |ékafskych a
oSetrfovatelskych intervenci. Lékare, ale i ostatni zdravotnicky personal, dnes musi
zajimat, jakou kvalitu Zivota maiji pacienti trpici riznymi nemocemi, ¢i jaky dopad
maji konkrétni zvolené léCebné postupy na kvalitu jejich Zivota. V mediciné a ve
zdravotnictvi je tézistém zkoumani kvality Zivota oblast psychosomatického a
fyzického zdravi, coz je mozné specifikovat jako ,subjektivni pocit Zivotni pohody*,
ktery je postupné nebo najednou konfrontovan s nemoci &i Urazem, naslednou
[éCbou a jejimi vedlejSimi ucinky. V takovém pfipadé to pak znamena, zZe se
sleduji spoleCné s klinickymi ukazateli uspéchu ¢i neuspéchu nasazené |éCby

26



(napf. laboratorni hodnoty, krevni tlak, télesna teplota, pfiznaky choroby atd.) také
subjektivni i objektivni udaje o fyzickém a psychickém stavu pacienta, jakymi jsou
napf. akutni nebo chronicka bolest, kvalita spanku, intenzita unavy, mira strachu a
uzkosti, emocni proZitky pacienta, schopnost sobéstacnosti a sebepéce, pohyb a
télesna aktivita, vyziva, vyluCovani atd. Tento pfistup je aktualni pfedevSim pfi
léCeni onkologickych a psychiatrickych pacientd a v oblasti pée o nevylécitelné
duSevné Ci télesné nemocné. Stale vice se hovofi v souvislosti s jejich pfislusnou
terapii o zlepSeni kvality jejich Zivota jako o cili, ke kterému se sméfuje. K tomuto
cili mohou nejlépe pfispét samotni pacienti svymi zkuSenostmi, prozitky, pocity a

pomoci tak zdravotnickému personalu sméfovat k tomuto cili co nejuspésnéji. (19)
6.4 Subjektivni a objektivni dimenze kvality zivota

K pojeti kvality Zivota mizeme pfistupovat ze dvou hledisek — subjektivniho
a objektivniho. V souCasné dobé& se specialisté ve v8ech oborech vyrazné
pfiklanéji k subjektivnimu hodnoceni kvality Zivota jako zasadnimu a ur€ujicimu
pro Zivot Clovéka. K tomuto posunu doSlo i ve zdravotnictvi, kde byly objektivné
meéfitelné ukazatele zdravi dlouho povazovany za nejpodstatnéjSi a nejhodnotnéjsi

pro volbu dalSi [éEby a pomoci.

Subjektivni kvalita Zivota se tyka jedincova vnimani svého postaveni ve
spoleCnosti v souvislosti jeho kultury a hodnotového systému. Konecéna

spokojenost zavisi na jeho osobnich cilech, oCekavanich a zajmech.

Objektivni kvalita Zivota sleduje materialni zabezpeceni, socialni podminky,
socialni postaveni a fyzické zdravi. Lze ji tedy vymezit jako souhrn ekonomickych,
socialnich, zdravotnich a environmentalnich podminek, které maji vliv na Zivot

Clovéka.
6.5 Rozdéleni dimenzi kvality zivota za uéelem méreni

Svétova zdravotnicka organizace rozélenila jednotlivé oblasti kvality Zivota
na zakladé méritek ve své definici kvality Zivota a rozeznava ¢tyfi zakladni oblasti,
které vystihuji dimenze lidského Zivota bez ohledu na veék, pohlavi, etnikum nebo

postizeni:
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o fyzické zdravi a urovenn samostatnosti — energie a unava, bolest,
odpocinek, mobilita, kazdodenni Zivot, zavislost na l|ékafské pomoci,
schopnost pracovat atp.

e psychické zdravi a duchovni stranka — sebepojeti, negativni a pozitivni
pocity, sebehodnoceni, mysSleni, uceni, pamét, koncentrace, vira,
spirituality, vyznani atp.

e socialni vztahy — osobni vztahy, socialni podpora, sexualni aktivita atp.

e prostredi — finanCni zdroje, svoboda, bezpedi, dostupnost zdravotnické a
socialni péce, domaci prostredi, pfileZitosti pro ziskavani novych védomosti

a dovednosti, fyzikalni prostfedi (znecisténi, hluk, provoz, klima) atp. (20)
6.5.1 Méreni kvality zivota v mediciné

Aplikace zivot prodluzujici terapie €asto zhorSuje svoji agresivitou kvalitu
Zivota nemocnych vice neZz samotna nemoc. Proto je nezbytné posuzovat
alternativni terapeutické postupy nejen podle jejich klinickych vysledkd, ale i
z hlediska jejich dopadu na kvalitu Zivota IéEenych pacientl a pravé méfeni kvality
zivota pfinasi lékafrGm mnoho dalSich dulezitych informaci, které se v bézné
klinické praxi od pacientl vibec nezjistuji. Casto se jedna o skute¢nosti, které
pacient vnima ze svého subjektivniho pocitu a které jsou pro zvladani jeho Zivota
s nemoci rozhodujici (emocionalni prozivani nemoci, mira socialni podpory,

partnerské vztahy apod.)

K méfeni kvality Zivota ovlivnéné zdravim byla vyvinuta cela fada nastroju,
vétSinou dotaznikového typu. Za jakysi ,zlaty standard® je v této oblasti pokladan
dotaznik SF-36 (viz pfiloha €. 3), ktery je zaméfen na zdravotni stav a doporucuje
se predevSim ke zjistovani dopadu urcité farmakoterapie na kvalitu Zivota
pacientl. Jinak existuje spousta metodik specialné zaméfenych na zjiStovani

kvality Zivota lidi trpicich ur€itym typem nemoci. (19)

7 KVALITA ZIVOTA LIDIi S ROZTROUSENOU
SKLEROZOU

Pfedstava zivota s roztrousenou skler6zou vyvola ve vétSiné postizenych

lidi Sok. Neni divu, protoze se jedna o onemocnéni chronické a jesté navic, stale

nevylécitelné. Je nezbytné od prvniho dne po sdéleni diagndzy pocitat s tim, Ze
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nemoc bude stale pfitomna, byt tfeba jen ve skryté formé. Proto je nutné pfijmout
urCita pravidla, na zakladé kterych bude moci Clovék dal normalné fungovat v
kazdodennich Cinnostech — pracovat, vést rodinny nebo partnersky zivot, vénovat

se svym zalibam, sportovat, cestovat atd.

V pocate¢ni fazi choroby prevliadaji pocity zoufalstvi a negativni emoce,
mozna i zklamani a sebelitost. Jedna se vSak o pfirozeny zacatek vyrovnavani se
s onemocnénim. Nedafi-li se jedinci delSi dobu negativni nalady pfekonat, je urcité

jeji prijeti jako soucast veskerého Zivotniho planovani a utvareni Zivotniho stylu.

V pfipadé roztrousené sklerézy hraje dullezitou roli i psychosomatika.
Pozitivni pfistup muze ovlivnit progresi nemoci. Jedinec, u néhoz se témeér
neobjevuji pfiznaky, avSak trpi panickym strachem z budoucnosti, dospéje k horsi
kvalité Zivota, nez jedinec, ktery je sice vyraznéji postizeny, ale s danou situaci se
smifil. (22)

7.1 Komplikace ovliviujici kvalitu zivota lidi s roztrousenou

skler6zou

Komplikace se liSi v zavislosti na prabéhu roztrouSené sklerézy, na

samotném jedinci a jsou Casto proménlivé ze dne na den.

NejcastéjSimi komplikacemi onemocnéni jsou infekce, jejichz pfi€inou
mohou byt nékteré |éCebné postupy, které maji za nasledek potlaceni
obranyschopnosti organismu. Pacienti s roztrousenou skleré6zou vétSinou
neumiraji v disledku této nemoci, ale pravé kvuli vzniklym komplikacim, které se
z infekci rozvijeji (nejCastéji chronické pyelonefritidy, pneumonie nebo dekubitalni
sepse). Proto je dullezité myslet na moznost téchto komplikaci u kazdého

nemocneho, preventivné jim pfedchazet a adekvatné je resit.

Mezi komplikace, které se vyskytuji pfevazné v pozdnich stadiich choroby,
patfi kontraktury spastickych paréz. Pokud postihuji adduktory stehen, brani
dostate¢né hygiené, &imz pfispivaji ke vzniku dekubitl. | kdyz se uz dnes diky
prevenci vyskytuji dekubity méné Casto, stale zlstavaji zavaznym problémem.
(23)
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7.2 Kvalita zivota lidi s roztrousenou sklerézou ve vybranych

oblastech kazdodenniho zivota

Pohyblivost — byva narusena v dusledku neuromuskularniho poskozeni a
senzoricko-percepéni poruchy. Casto ji provazi nepohodli, bolest, snizena sila,
ovladatelnost a hmotnost svall. Velmi Casto se objevuje spasticita v rliznych
svalovych skupinach, zvlasté pak v dolnich koncetinach. Ztrata télesné zdatnosti
se projevuje omezenou schopnosti vykonavat motorické dovednosti, omezenym
rozsahem pohybu, zménou chlize a nestabilitou ve stoje. Pacient by mél mit na
dosah pomucky k lokomoci a odstranéné veSkeré prekazky v pohybu po byté a
v nejbliz8im okoli. Také samotné bydleni by mélo byt dostupné vytahem nebo bez

vySkovych bariér.

Zrak — dochazi k postiZzeni okohybného systému, coz se projevuje obtizemi,
jako je dvoijité vidéni (tzv. diplopie) a s nim Casto spojena zavrat, kmitani obrazu,
cukani o€i (tzv. nystagmus) nebo rychlé nekontrolované poskakovani oci (tzv.

opsoklonus). To v8e ma vliv na chuzi, &teni a orientaci v prostoru.

Vyziva — pacienti Casto trpi poruchou polykani, suchosti v ustech,
nechutenstvim, zaludeCnimi a stfevnimi potizemi, zacpou. Snizena pohyblivost a
pfidruzené obtize mohou Cdinit problém tfeba s nakupem potravin i pfipravou
pestré stravy. Pokud nepomuze nékdo z pacientova okoli, mize dojit ke zhorseni
nutricniho stavu, nebo naopak snizenym vydejem a vlivem medikamentdzni 1eéCby

k nadvaze az obezité.

Vyprazdnovani — byva narusena normalni funkce mocového méchyre a
mocovych cest. Typické je Casté nocni moceni, bolesti pfi moceni, infekce
mocovych cest, inkontinence &i retence. Néktery z téchto problémi ma 80 — 90 %
nemocnych, pro néz to obnasi pouzivani inkontinenénich pomlcek a provadéni
katetrizace, kterou si muze jedinec provadét sam, pokud nema inten¢ni tfes nebo
parézu nékteré horni koncetiny. Permanentni moCovy katétr se nedoporucuje,

protoze snadno zpusobuje infekci mocovych cest.

Psychika — ma velky vliv na celkové zvladani nemoci. Nemocni potfebuiji

pravidelny a dostateény odpocinek, v€etné kvalitniho spanku. Méli by se vyhybat
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vyCerpani, stresim a celkové dbat na dobrou Zivotospravu. Dulezitou roli hraje

podpora blizkych a zdravotnického personalu.

Poruchy nalady — jsou &ast&j$i nez u zdravych lidi. Casto se stfidaiji
deprese s euforiemi. Pokud se vyskytuji reaktivni depresivni stavy, je nutné
navstivit psychiatra. Objevuji se pocity strachu, smutku, stisnénosti, plactivosti,
uzkosti, které misty pFfechazeji az do apatie. Snadnéji dochazi ke ztraté
sebeduvéry a sebevédomi. Mohou byt utlumeny i nékteré dusevni pochody, coz
muze byt nékdy mylné povazovano za projevy demence. Vyznamna je i reakce na

vedlejSi uc€inky Iécby.

Unava — pacienty provazi téméF denné&, souvisi se sniZzenou tvorbou
energie, zvySenymi energetickymi naroky na aktivitu, na psychické a emocnimi
stavy, na bolest a nepohodli. VedlejSi ucinky Iéki maji dopad na velky nedostatek
energie, coz se projevuje snizenou vykonnosti, neschopnosti zastat kazdodenni

bézné Cinnosti a ukoly, nemoznosti soustfedit se atd.

Rodina — nemoc byva rizikovym faktorem pro jeji dalSi funkénost, nabizi se
vyména roli, coz se mize projevit snizenim financi v rodinném rozpoétu. Clenové
rodiny ztraci pocit jistoty a bezpe€i rodinného zazemi, méni se plany, prani a
vyhlidky do budoucnosti. Pokud tuto zatéz par neustoji, nebyva neobvyklym
feSenim rozvod C¢i rozchod. Fungujici rodinné zazemi ma pro nemocného

blahodarny vliv na uspokojovani jeho fyzickych a psychickych potreb.

Sexualita — naplnény sexualni zivot je pro nemocné stejné dulezity jako pro
zdravé lidi. Ovéem u Zen mohou byt pfekazkami snizena citlivost a nepfijemné
pocity v oblasti pochvy a Klitorisu, snizena vihkost pochvy, problémy dosahnout
orgasmu, ztrata libida. U muzl pak poruchy nebo ztrata erekce, ejakulace, coz
muze mit za nasledek neplodnost, snizena citlivost penisu a rovnéz jako u Zen

ztrata libida. Sexualni problémy mohou vést k frustraci.

Téhotenstvi — u pacientek neni duvod branit téhotenstvi pfi dodrzeni
ur€itych podminek. Téhotenstvi by mélo byt planované, aby se uzpusobila |éCba.
To plati i pro nemocné muze, ktefi se chtéji stat otci. Neni dobré, aby zZena
otéhotnéla v dobé, kdy ma Casté ataky, tzn. dvé a vice za rok. | kdyZ ma lécba

lepSi vysledky, je tfeba presto pocitat s pfirozenou progresi nemoci, uvédomit si,
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co obnasi péce a starost o dité, a mit v zaloze blizkou osobu, ktera v pfipadé

potfeby pomuze.

Povolani — nemoc dfive €i pozdéji ovlivni vykon povolani. Nemocny nemusi
informovat zaméstnavatele o svém stavu, ale je dobré, aby promluvil se svymi
nadfizenymi a kolegy o projevech, které mohou ovlivihovat jeho vykonnost.
Nejcastéji to byva unava, problémy se soustfedénim a porucha rovnovahy, ktera
by mohla vést k urazu. Nemocni lidé potfebuji v pracovni dobé vice pfestavek na
relaxaci a idealni je pro né moznost rozdélit si flexibilné pracovni dobu, popfipadé
zcela nebo CasteCné pracovat i z domova, pokud to profese umozrnuje. Oviem ne
vSichni zaméstnavatelé jsou ochotni tolerovat takovy rezim a dfive €i pozdéji mize
dojit k oboustrannym problémim a neshodam, coz mlze vyustit az vypovédi
jedné ¢i druhé strany. Nemocny pak zustava odkazan na néjakou formu socialni

podpory od statu, coz vétSinou jeho psychice neprospiva.

Sobéstacnost a sebepéce — odviji se od aktualniho zdravotniho stavu. Je-
li nemocny stabilizovan, byva schopen dostat svym povinnostem a plnit tak své
role. Pokud mu to nemoc ale znemozriuje a nema poskytnutou potfebnou podporu
a péci od svych blizkych, mél by vyhledat pomoc ve formé agentury domaci péce,
aby nedoslo v disledku zanedbani ke zhorseni ¢i komplikacim jeho zdravotniho

stavu. Tyka se to i pfipadnych Spatnych hygienickych pomért v byté nemocného.

Sport — sportovnim aktivitim se mohou nemocni vénovat, ale spiSe fyzicky
méné narocnym, jako je napf. plavani, prochazky, jizda na koni, jéga, tai-chi atd.
Vhodna je i specialné zaméfena rehabilitace. Aerobik a trénink v posilovné zavisi
na aktualnim stavu. Pfi sportu je Zadouci dodrzovat zakladni pravidla — na zaCatku
provést zahfivaci cviky, nepfretéZzovat se (dochazi k rychlejsi unavitelnosti),
v prubéhu dodrzovat kratké odpoclinkové prestavky, doplfiovat tekutiny, necvicit
v pretopenych mistnostech, ve volné pfirodé pak za horkého pocasi a alespon

hodinu po zatézi byt v klidovém stavu.

Cestovani — cestovat mohou nemocni libovolné dle svych moznosti.
Vzhledem k rychlé unavé a vyCerpani organismu nejsou vhodné dlouhé nebo
fyzicky narocné cesty. Vinou obrovského vedra a zvyS$eného rizika infekce mize
byt problematicka dovolena v tropickych zemich. P¥iliS teplé klima zvySuje
pravdépodobnost recidivy potizi nebo jejich zhorSeni. (24, 25, 26)
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PRAKTICKA CAST

8 FORMULACE PROBLEMU

RoztrouSena skleréza zaujima druhé misto v chronické invalidité po cévni
mozkové ptihodé. V Ceské republice je vyskyt kolem 100 — 130 pfipadd na
100 000 obyvatel. Nejvice postihuje mladé lidi mezi 20. — 40. rokem Zivota. Castg;i
jsou zasazeny Zeny, zhruba v poméru 2:1. Tato nemoc vstupuje do zivota lidem
v produktivnim véku, tedy tém, ktefi chtéji studovat, pracovat, cestovat, zakladat
rodiny a plnit si své Zivotni cile a pfedstavy. Prognosticky tato nemoc dfive Ci
pozdéji postizené jedince invalidizuje, coz ma v mensi ¢i vétsi mife negativni

dopad na kvalitu jejich Zivota.

9 CiL PRACE

Cilem mé bakalarské prace je porovnat, jakou kvalitu Zivota maiji pacienti
s roztrouSenou skler6zou v obdobi |é€by hormonalni a biologické a do jaké miry je

ovliviiovan kazdodenni zivot téchto pacientu.

10 METODIKA

Pro praktickou Cast bakalarské prace jsem zvolila metodu kvalitativniho
Setfeni formou polostrukturovaného rozhovoru. Tuto formu rozhovoru jsem zvolila
proto, ze umozriuje hlubSi proniknuti do zkoumané problematiky, a z toho duvodu
jsem ho vyhodnotila jako nejvhodnéjSi. Nékteré otazky jsem méla pfipravené
pfedem, nékteré jsem v pribéhu rozhovoru pozménila na zakladé znalosti
respondentu. Doplnujici otazky jsem poskladala tak, aby mély logickou navaznost

podle pribéhu a IéCby onemocnéni.

11 VYZKUMNE OTAZKY

1. Jakym zpusobem se pacienti vyrovnavaji s diagnostikou roztrousené

sklerézy?

2. ZlepSuje biologicka lécba kvalitu Zzivota pacientd s roztrousenou

skler6zou?

3. Jak je ovlivnén kazdodenni zivot lidi s roztrousenou skler6zou?
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12 VZOREK RESPONDENTU

Za ucelem vyzkumného Setfeni jsem oslovila dvé Zeny ve véku 34 a 38 let.
Jednu z nich znam jiz mnoho let a na druhou jsem ziskala kontakt prostfednictvim
peCovatelské sluzby Domovinka v Plzni, kam jsem dochazela v ramci vyuky ve
Skole. Vybrala jsem si je zamérné stim, Ze jedna pacientka ma zkuSenosti
s biologickou léCbou a druha ne. PfestoZe jsou pfiblizné stejné staré, maji zcela
odlisny dosavadni pribéh a zkuSenosti s onemocnénim. S respondentkou €. 1
jsem se seSla celkem 4 krat v domacim prostfedi. S respondentkou €. 2 jsme se
setkaly 3 krat v kavarné. Jejich odpovédi jsem si zaznamenavala do notebooku.
Rozhovory byly uskuteénény od prosince 2012 do unora 2013 v Plzni a blizkém
okoli. Vzdy probihaly v uvolnéné a pratelské atmosféfe. Respondentkam jsem
zarucila anonymitu ohledné ziskanych informaci, které slouzi pouze pro ucely mé

bakalarské prace.

34



13 PREZENTACE A INTERPRETACE ZiSKANYCH UDAJU

Rozhovor s respondentkou €. 1

Tento rozhovor jsem vedla s pani V. K., 34 let. S onemocnénim Zije jiz
sedm let, je vdana a ma dva syny, kterym je 11 a 7 let. S manzZelem a détmi Zije
v rodinném domku v obci nedaleko Plzné. Je vyucenou cukrarkou. Nyni je jako
nezaméstnana v evidenci Ufadu prace a pobira &asteény invalidni dachod. Je
sobéstatna a v ramci moznosti se stara o rodinu a chod domacnosti. Mezi jeji

zaliby patfi pe€eni dortd, vareni, Cetba, lusténi kfizovek a jizda na kole.

1. V kolika letech Vam byla diagnostikovana roztrousena skleré6za?
»,Bylo mi 27 let.”
2. Méla jste do té doby néjaké zdravotni problémy?

,Nékdy od doby dospivani, ale vék uz pfesné nevim, mé zacala bolivat hlava, byla
Jjsem citliva na zmény pocasi, mivala jsem zavraté a obCas nékolikaminutove
zamlzené vidéni, kdy jsem vidéla rozmazané, ale pak se to zase vratilo do
normalu a vidéla jsem dobfe. Prakticka lékarka mé tenkrat poslala k neurologovi.
Od té doby jsem k nému chodila na pravidelné kontroly. Jinak jsem Zadné jiné

problémy neméla.”

3. Vzpominate si na prvni pfiznaky, které jiz zacaly signalizovat

onemocnéni?

,Ano, neunesly mé nohy, vydrzela jsem na nich stat jen kratkou dobu, pak jsem
méla pocit, Ze se mi podlomi a upadnu, citila jsem se slaba jako moucha a celkové

unavena.”
4.V jaké zivotni situaci jste se nachazela v dobé prvnich pfiznak?

»,INo, tak to vim naprosto pfesné, protoZze jsem byla podruhé téhotna, myslim, ze

v Sestém mésici, uz to na mé bylo vidét. Zrovna jsem $la na tu béznou kontrolu na
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neurologii, tak jsem doktorovi fekla, Ze mé neunesou nohy a Ze se citim slaba a

unavena.”
5. Co nasledovalo?

Lékal mi fekl, Ze to mizZe souviset s téhotenstvim a napsal, Ze to je tunavovy
syndrom, ale vzhledem k téhotenstvi jsem nebyla nijak lé¢ena. Nabidl mi pracovni
neschopenku, ale tu uZ jsem méla od zacatku téhotenstvi. Ne vsak kvuli
zdravotnim problémum, ale jako cukrarka jsem musela nosit téZké misy s tésty a

krémy, coZ neni pro téhotenstvi vhodné.“
6. Jak jste zvladla zbytek téhotenstvi, porod a Sestinedéli?

»,Ke konci téhotenstvi mi zacCaly vice otékat nohy a byla jsem vice unavena. Porod
byl na zacatku 39. tydne a rodila jsem koncem panevnim. Byl to pfekotny porod.
Po porodu jsem se citila v pohode. VSe slo tak, jak jsme chteli. Kojila jsem a maly

byl po tom vSem v poradku.*
7. Jaké dalSi priznaky Vas donutily jit opét k Iékafi?

LASI pul roku po porodu jsem zacala mit zavraté, které ale mivaly silnéjsi intenzitu
nez predtim, vidéla jsem na levé oko dvojité a pfi chuzi jsem se zakopavala.
Posledni kapka byla, kdyz jsem jednoho dne rano pfi snidani zjistila, Zze mi
ochrnula leva cast obliceje a nemohla jsem udrzet tekutinu v puse. S manzelem

Jsme sedli do auta a jeli do nemocnice rovnou do neurologické ambulance. “
8. Jak se vyjadril IékaF k Vasemu zdravotnimu stavu?

»Provedl mi klasicka neurologicka vy$etreni a nejdfiv rfekl, Ze to muze byt v lepSim
pfipadé ochrnuty licni nerv, ale vzhledem k dvojitému vidéni a zakopavani mi fekl,
Ze se muZze jednat o roztrouSenou sklerozu. Ale aby mél jistotu, tak mé hned na

druhy den objednal na lumbalni punkci.*”
9. Jaké jste méla pocity z lumbalni punkce?

,Méla jsem zafizeny nadstandardni pokoj, kde se mnou mohl byt i manzel se
synem, coz bylo skvély nejen jako rozptyleni, ale hlavné proto, Ze jsem jesté plné

kojila syna. Lumbalni punkci mi délali pfimo na pokoji, seznamili mé s prubéhem a
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naslednym reZzimem a pamatuju si, Ze jsem dala souhlas s fotodokumentaci. Bylo

to zvlastni. Budu rada, kdyz uz to nebudu muset podstoupit.
10. Co nasledovalo po vysSetieni?

»,P0o provedeni lumbalni punkce mi rekli, Ze to maze byt bud’ encefalitida nebo
néjaky jiny infekt, anebo roztrouSena skleréza, kterou vylouci nebo potvrdi
magnetickou rezonanci. Jesté ten samy den mé propustili doma s tim, Ze musim
okamZité prestat kojit a budu dochazet na infuze SoluMedrolu. Lékar mi jiz sdélil,
Ze se jedna o roztrouSenou sklerdzu, ale jesté mne objednal za ¢trnact dni na

magnetickou rezonanci, ktera to pak potvrdila.*”
11. Mlzete, prosim, popsat Vase pocity po sdéleni diagnozy?

»,Nejdriv si ¢lovek mysli, ze je to jenom Spatny sen, z kterého se rano probudi a
Zivot pujde dal stejné jako predtim, jenZe tak to prosté neni. Zpocatku jsem vibec
netusila, co mé v budoucnu ¢eka, coz bylo na jednu stranu dobry, ale zaroven
Jjsem méla pocity strachu a beznadéje. Byt jsem neméla o nic zajem, musela jsem

se snazit normalné fungovat, hlavné kvali détem a manzelovi.*”
12. Jaka byla reakce Vasi rodiny na diagnézu?

,Manzel se mnou absolvoval vSechna vySetreni, takze uz také tusil, ze zirejmé
nepdjde o néco banalniho, a kdyZ to bylo potvrzeno, pfijal to jako hotovou véc,
stalo se... A hlavné diky jeho podpore jsem se to i ja snaZila zvladnout zdravym
rozumem. Starsi syn mé onemocnéni nijak zasadné nevnimal, bylo mu teprve pét
let a druhému synovi bylo osm mésicu, takZze ten vibec o nicem nevédél, ale
samoziejmé se jich tykala spousta véci. Rodi¢e nam ihned nabidli pomocnou ruku
v podobé veSkeré pomoci s hlidanim, nakupem, varenim, uklizenim, dopravou
atd., protoZe ja v té dobé nebyla schopna fungovat. Jinak moji rodi¢e se snaZili a
snazi byt navenek v pohode, ale ja vim, Ze se s tim jesté stale nevyrovnali, cozZ je

pochopitelné.”
13. Védéla jste néco o roztrousené skler6ze?

LSlySela jsem o ni, ale jen zbézné, zadné podrobnosti jsem nevédéla. V rodiné ani
v okoli jsem nikoho s touto nhemoci neznala, a proto jsem se o ni vice nezajimala.
A hlavné jsem si nikdy nepripustila, Ze by se mé to mohlo nékdy tykat.*”
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14. Jaké informace o roztrousené skleréze a jeji 1é€bé Vam poskytl

Iékar?

sLékar mi to vSechno vysvétlil medicinsky a i laicky. Také mi rekl, pro¢ jsem
musela prestat kojit. Ta nemoc pry nema rada hormon, ktery se vyplavuje pfi
kojeni. V ambulanci mi dokonce nabidli, Ze seznami s roztrouSenou sklerézou i

moji rodinu a také mi nabidli pomoc psychologa. My jsme to ale nevyuZili.“
15. Cim jste se zaéala légit?

sKlasicky, hormony. Nejdrive jsem dochazela na infuze SoluMedrolu a po
dokonceni této IéCby jsem zacala uzivat Medrol v tabletach spole¢né s Helicidem

a Kaliem.”
16. Jak jste se fyzicky citila po nasazeni hormonalni Ié€by?

»,Po prvnich dvou infuzich jsem se citila dobre. Ataka byla zastavena, projevy
nemoci ne, ty vlastné doprovazeji roztrousenou sklerozu v neéjaké mire neustale.
No ale postupné se zacaly projevovat neZadouci ucinky této lécby. Zacal mi otékat
oblicej a krk, méla jsem takovy ten oSklivy kulaty, mésicovity oblicej, nafouklé
bricho jako kdybych byla téhotna, délaly se mi uhry na obliCeji a méla jsem pocit
horkosti v puse. Nejhorsi byla neustala chut’ na jidlo, a to i kdyz jsem méla pocit
plného Zaludku. TakZe i kila zaCala jit nahoru. Zajimavé ale bylo, Ze jsem po tom
Medrolu byvala v utlumu, ale zaroven jsem méla potfebu porad néco délat. Treba
jsem se v noci vzbudila a $la jsem Cistit sporak. Jinak v prubéhu IéCby vymizely
vSechny pfiznaky nemoci aZz na Spatné vidéni. To se mi upravilo az béhem delsi

doby uZivani.”
17. Jak jste se citila psychicky po nasazeni hormonalni 1é¢by?

,Psychicky jsem se citila hodné mizerné. To totiz souviselo s tim fyzickym
vzhledem, ktery mi vadil ze vSeho nejvic a tak celkové jedno s druhym. Nejradsi
Jjsem byla, kdyz jsem nemusela vylézt zdomu. Kromé nejblizSi rodiny jsem
nechtéla nikoho vidét, viastné jsem Zztratila zajem o jakoukoliv komunikaci
s okolim. Nespokojenost s tim, jak vypadam, méla urcité viiv i na to, Ze jsem

pfestala mit chut’ na sex. MozZna by ta chut’ i nékdy byla, ale do toho v§eho jsem
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se skoro porad citila takova unavena, Ze z toho nakonec stejné vétsinou seslo.

Jesté, Ze mam tak tolerantniho manzela...”
18. Jak pokracovala Vase lécba?

»,Nadale jsem byla néco pres rok lé¢ena Medrolem. Po opakovanych atakach jsem
pfedla na Rebif 22, ktery jsem si pomoci injekci aplikovala sama. Spolu s nim jsem
nadale uZivala i Medrol, ale jiz v nizSich davkach. JenZe ataky pretrvavaly, takze
mi asi po roce byla zvySena davka Rebifu 22 na Rebif 44, ktery jsem uZivala asi
rok. Sjeho uzivanim se vyskytly horSi neZadouci uclinky jako nekroza tkané,
necitlivost a modrfiny v mistech vpichu injekci, zimnice a Spatné jsem spala.
Vzhledem k Spatné snasenlivosti Rebifu a opakujicim se atakam mi muj lékar

nabidl novou Ié¢bu lékem Tysabri, ktery funguje na principu biologické Ié¢by.“
19. Poskytl Vam lékar dostatek informaci o biologické 1é¢bé?

~Ano, byla jsem dopodrobna seznamena se vsim, co tato léCba obnaSi a také
v ¢em je Setrnéjsi. Také jsem byla poucena o nezadoucich ucincich. Lécba je plné
hrazena pojiStovnou, takze se, nastésti, nemusi nic doplacet. Na zakladé
ziskanych informaci jsem s vyzkou$enim lécby souhlasila a musela jsem podepsat

informovany souhlas pacienta.”
20. Vite, jaka jste musela splnovat kritéria k zahajeni biologické lécby?

sMusela jsem mit minimalné dvé ataky do roka a Cinné lozisko v mozku. Pred

zahajenim této 16¢by jsem musela vysadit vSechny uZivané léky.
21. Co obnasi biologicka lé¢ba?

,Pro mé a urcité i pro jiné pacienty ma obrovskou vyhodu v tom, Ze uz si ¢lovek
nemusi pichat Zadné injekce ani polykat prasky. Jednou za Ctyri tydny se jede na

vykapani infuze a kontrolni nabéry krve.*
22. Jak jste se fyzicky citila po nasazeni biologické l1é¢by?

LZpocatku jsem zadné zmény nevnimala, aZz kdyZz zaCaly odeznivat nezZadouci
ucinky predeslé lé¢by. Postupné jsem se dostavala na svoji pavodni vahu, a to Slo
opravdu samo, nedrzela jsem Zadnou dietu. Odeznély ty otoky, splaskl kulaty

oblicej a zlepSila se mi plet.
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23. Jak jste se psychicky citila po nasazeni biologické 1é€by?

,10, Ze se mi vratil normalni vzhled a puvodni vaha nejvice pomohlo k tomu, ze
Jjsem se zacala citit i po psychické strance mnohem lépe, coZ mi zase vratilo chut
do Zivota. Prestala jsem hledat vymluvy, kdyZ mé chtél nékdo z pratel nebo rodiny
vytahnout nékam do spolec¢nosti. Naopak jsem byla rada, kdyZz jsem nékam
vypadla a pfiSla na jiné myS$lenky. V té dobé mi uz koncila materska, tak jsem si
zaZadala o piny invalidni didchod, ktery mi byl zamitnut a dostala jsem jen
castecCny. ProtoZe jsem védéla, Ze uz bych pfedchozi praci cukrarky kvuli fyzické
zatéZi nezvladala, zacala jsem si hledat jinou praci. Asi tak po pdl roce se mi
povedlo najit praci ve firmé, kterd zaméstnava invalidni lidi. Prace spocivala ve
vyrobé reklamnich pfedméti. Velkou vyhodou bylo, Ze mi z té firmy pfivezli tu
praci domd, a kdyZz jsem ji méla hotovou, tak si pro ni prijeli a ja tak mohla
pracovat z domova. JenZe jsem o tu praci pfisla kvili sjednoceni té prace do jedné
chranéné dilny, kam prijimali pouze 15 lidi a ja jsem se mezi né nedostala. Od té

doby jsem evidovana na Uradu préace.*
24. ZlepSila tedy biologicka lé¢ba kvalitu Vaseho zivota?

,KdyZ to zhodnotim celkové, tak urcité ano. Potlacila se i samotna nemoc, ubyl
pocet atak, meéla jsem zatim pouze jednu, ktera odeznéla sama, takze jsem
nemusela byt prelé¢ena SoluMedrolem. Ale projevy, které tu nemoc doprovazeyi,
Jako je unava, lehké brnéni nohou, rukou a zadychavani se mam s promenlivymi
vykyvy horsi a lepSi porad. To je ale pro eresku typické a bohuzel nelécitelné. Ted’
jsem ale totalné vytocena, protoZe tuhle biologickou léCbu jsem zahajila v lednu
2009 a v listopadu 2012 mi zavolali z ambulance, kam dochazim na lé¢bu, abych
se dostavila. Tam mi bylo sdéleno, Ze podle VSeobecné zdravotni pojistovny,
ktera prezkoumala moje Iékarske zpravy jsem ten Ilék Tysabri dostavala
neopravnéné, tudiz mi ho pfestanou hradit. Cena toho Iéku je pro mé financéné
nedostupna, takze ho nemuzu dal uZivat. Jako nahrada mi byla nabidnuta lIé¢ba

Prednizolem s Imuranem, coz je opét hormonalni Iécba.“
25. Jak to vnimate?

~Strasné. Ta lé¢ba mi vyhovovala po vSech strankach a dobre jsem ji snasela. Ted’

Jjsem zpatky na hormonalni Iécbé a postupné zacinam pocitovat, Ze se muj stav
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postupné vraci na dplny zacatek jako pred sedmi lety, kdy mi byvalo ¢astéji hurfe
nez lépe a k tomu jesté ty nezadouci ucCinky. Je hodné smutné, Ze se vyvijeji
dobré léky a nakonec je nemuzZeme dostat. A viastné ani nevim proc, ted holt
budu doufat, Ze mi pojistovna zase tfeba zacCne ten lék hradit. Od okoli a lékart
slycham, jak je v dneSni dobé ZzZivot pro pacienty s roztrouSenou sklerézou
snadnéjs$i a snadnéjsi, ale to stale plati pouze v jejich oCich. My pacienti to tak

rozhodné nevnimame.*
26. Jak Vas nyni ovliviiuje onemocnéni v osobnim zivoté?

»S ereskou Ziju jiz sedmy rok a stale jsem se s ni nevyrovnala a zifejmé uz ani
nevyrovnam. Tak néjak uZ vim, co s ni miuZu a co ne a podle toho se snaZim
zafidit. Zaplat’ Panbuah, Ze jsem na tom porad tak, Ze se zvladnu v rémci moznosti
postarat o kluky, doméacnost a o sebe. Taky jsem rada, Ze jsem jesté porad
schopna ridit auto. Jinak té eresce fikam mrcha, protoze je také tak
nevyzpytatelna. Kdyz uz si rikam, jak se konecné citim dobre, tak za par dni to je

zase uplné jinak.“
27. Jak Vas nyni ovliviluje onemocnéni v rodinném zivoté?

,Hodné. Drfive jsme délaly plany na traveni volného Casu podle mladsiho syna a
nyni pfizpusobujeme aktivity rodiny mné. Ja uz jim prosté fyzicky nestacim.
Rychleji se zadycham a unavim. Treba kdyz jedeme lyZovat, tak uz Castéji padam.
Mlads$i syn taky Castéji pada, ale ten z divodu, Ze se teprve uci lyZzovat. No a
manzel pak prebiha od néj ke mné, aby nam obéma pomohl vstat. Ja se totiz
vétsinou sama nezvednu. | kdyz musim rict, Zze nékdy jsou galantni i okolni muzi,
ktefi mi pomahaji vstat. Blby je, Ze tfeba dovolenou musime vybirat podle
klimatickych podminek, protoZze se vyhybam priliSnému horku a taky mam strach,
abych nékde nechytla néjakou infekci, tfeba z vody a tak. TakZe aZ budou chtit
kluci vidét morfe, tak pojedou asi jenom s manzZelem. Zatim cestujeme jen po
Cechach a ze sousednich zemi tak do Alp, kde se nam vSem moc libi. V zimé
Jjezdime za zimnimi sporty a v lété radi jezdime na kolech nebo vyrazime na pési
vylety. Drive jsem uSla delSi trasu, ale dneska ujdu vkuse maximalné tak tri
kilometry, protoZze pak uz mé neposlouchaji nohy. Prosté uz vim, Ze se nemohu
fyzicky vyCerpat. Taky mne mrzi, Ze nemizu s klukama do bazénu. Vyhybam se
mu kvdli infekci.”
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28. Jak Vas nyni ovliviiuje onemocnéni v pracovnim zivoté?

,Nyni jsem stéle zaregistrovana na Ufadu préce a pobiram G&asteény invalidni
duchod. ZkouSela jsem se poptat na néjakou praci pro lidi s invaliditou na
castecCny uvazek, protoZe na plny se ted’ necitim, ale bez uspéchu. Vsechny tyto
nabidky jsou pouze pfes chranéné dilny a ty jsou plné obsazené, protoZe chteji
Jjen maly pocet lidi. A navic jesté, pfednost maji lidé na vozi¢ku. Chapu to, jenzZe
normalni zaméstnavatel moc velky zajem o lidi jako ja nema, i kdyZ by dostaval od
statu udlevy. Je to hrozny, jak u nas neni o zaméstnani invalidnich lidi zajem.
Cukrafinu uz délat nemohu. Jednak je to fyzicky naro¢né a uz nemam potrebny cit
v prstech. A kdo vi, jak na tom ted’budu, kdyZ mi vzali tu Ié¢bu. MozZné ani nebudu

schopna, chodit nékam do préace.”

29. Navstévujete néjaka sdruzeni nebo akce pro lidi s roztrouSsenou

skleré6zou?

,Na Zadné akce ani do sdruzeni nechodim. V nemocnici pri pravidelnych

kontrolach potkavam tyto lidi a s témi si tam povidam.”
30. Prinesla roztrousena skleréza néco pozitivniho do Vaseho zivota?

,V 0sobnim zivoté jsem se musela poprat s mnoha vécmi a nic kladného to tedy
nebylo. Do pracovniho zivota mi také nic dobrého neprinesla. Diky ni nemohu
vykonavat cukrafinu, kterou mam rada. Jediné, co mi ukazala pozitivniho je to, ze
mdj manzel se mnou v8echno od uplného zacatku zvladnul. Dokazal se o mé a
naSe deti postarat po vSech strankach a nikdy jsem neslySela a ani nepocitila

Jakoukoliv zménu v jeho chovani.”
32. Kdo Vam je v souc¢asné dobé nejvétsi oporou?

,Moji nejvétsi a nejdilezitéjsi oporou je porad mij manzel. A to jak po psychické a
fyzické strance, tak i z finanéniho hlediska. Pak nesmim zapomenout na mé dva
kluky. Jsou pro mé hnacim motorem. A rodina a blizci pratelé jsou taktéz moji

velkou oporou.”
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33. Co byste vzkazala nemocnym, ktefi se pravé dozvédéli, ze maji

roztrouSsenou sklerézu?

L,Urcité bych jim nerikala, jak to zase bude vSechno dobré, Ze roztrouSena skleroza
Jje vlastné prochazka riZovym sadem, kterym se muzZou diky moderni lé¢bé
bezstarostné prochazet. Opak je pravdou. Jednou mi jedna pani doktorka rekla
zajimavou véc, Ze lécba roztrouSené sklerozy je viastné vyhanéni Certa dablem.
Ze zacatku jsem tomu nepfikladala velky vyznam, ale uz po par dnech, tydnech,
mésicich a nyni uZ i letech s touto nemoci to u mé plati na sto procent. Ani po

letech nejsem nijak pozitivné naladéna.”
34. Mate néjaké zivotni cile?

,MUj nejvétsi Zivotni cil je fungovat tak, abych mym blizkym nebyla na obtiz. A to
co nejdéle co to pujde. Chci s nimi jezdit na kole, chodit na prochazky, prosté

S nimi aktivné Zit a ne jen poslouchat kde byli, jak se tam méli a co vidéli.“
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Rozhovor s respondentkou €. 2

V tomto rozhovoru jsem hovofila s pani K. H., 38 let. RoztrouSenou sklerézu
ma jiz 20 let, je svobodna, ma pfitele a déti nema. Bydli s pfitelem
v bezbariérovém byté v Plzni. Dfive pracovala jako zdravotni sestra, nyni je
v plném invalidnim dichodu, protoZe ji nemoc upoutala na invalidni vozik. Mezi jeji
zaliby patfi setkavani s prateli, nakupovani, sledovani zajimavych poradu
v televizi, Cteni elektronickych knih a pocita¢, ktery ovlada pouze levou rukou,

protoZe pravou ma ochrnutou.

1.V kolika letech Vam byla diagnostikovana roztrousena skleréza?
LAC to byva neobvyklé, tak uz v 18 letech.”
2. Méla jste do té doby néjaké zdravotni problémy?

»,Ne, pouze bézné nemoci a urazy ze sportu, protoze jsem hravala zavodné

hazenou.*

3. Vzpominate si na prvni priznaky, které jiz zacaly signalizovat

onemocnéni?

,Delsi dobu jsem se citila dost unavena, do toho mi zaCalo délat problém udrzet

rovnovahu a pak jsem uZ taky nemohla dovrit levé oko.*
4.V jaké zivotni situaci jste se nachazela v dobé prvnich pfiznak?

s<Zrovna jsem se ucCila na maturitu na stfedni zdravotnické Skole, tak jsem si
myslela, Ze jsou ty probléemy ztoho stresu, ktery jsem asi jako kazdy pred

maturitou méla.”
5. Co nasledovalo?

»,1ak maturitu jsem zviadla uspésné, ale problemy pretrvavaly, a to uz mi bylo
divné, protoZze pak uz jsem Zadny stres neméla. Potom mé to uz i obtéZovalo,
pfesto jsem si fikala, Ze to snad prejde samo. Sice to vypada blbé, Ze jsem zrovna

dodélala zdravotnickou S$kolu a nevénovala jsem tomu vétSi pozornost, ale
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nepamatuju si, Ze by se tenkrat o roztrousené skleroze mluvilo tak jako dneska,

takZe mne ani ve snu nenapadlo, co by to mohlo byt.“
6. Jaké dalSi priznaky Vas donutily jit k 1ékari?

»1y problémy, o kterych jsem mluvila pfetrvavaly a do toho mi jednoho dne
zni¢ehonic ochrnula leva pulka obliceje. Tak to uz jsem s navstévou doktora

nevahala.”
7. Jak se vyjadril Iékar k VaSemu zdravotnimu stavu?

,Sla jsem rovnou do neurologické ambulance, kde mi lékaf udélal zakladni
neurologické vySetfeni. Rekl, Ze to vypadé na obrnu licniho nervu a poslal mne na
ocni. Na o¢nim mi lékar fekl, Ze nélez byl normalni a doporucil mi rehabilitaci. Tam
mi zacali rozcvi¢ovat udajnou obrnu licniho nervu, ale bez uspéchu. Z rehabilitace
mne poslali k jinému neurologovi, ktery mne vySetfil a ihned odeslal k hospitalizaci

na neurologické oddéleni. Tam mi délali rizna vySetreni, véetné lumbalni punkce.
8. Jaké jste méla pocity z lumbalni punkce?

~Jelikoz jsem zdravotni sestra, tak jsem védéla, co me ¢eka, a proto jsem se bala
dvojnasobne. Ale musim fict, Ze nakonec byl strach z vykonu vétsi nez samotna

bolest. Zkratka se to musi vydrzet, kdyz je to tfeba.”
9. Co nasledovalo po vysSetreni?

,Zustala jsem v nemocnici. Pfedstavte si, Ze tenkrat se ¢ekalo na vysledky
lumbalni punkce 14 dni. Mezitim jsem jesSté absolvovala CT mozku a evokované
potencialy. V ramci hospitalizace jsem chodila na lécebnou rehabilitaci, kde se mi
snaZzili rozhybat ochrnutou pulku obliceje. To bylo prijemné. Davali mi teplé zabaly
na tvar a po nahrati nasledovala masaz obliceje pomoci mickové metody. Po 14
dnech cekani na vysledky mi lékar rovnou oznamil, Ze mam roztrousenou
sklerézu. Dneska posilaji jeSté i na magnetickou rezonanci, ale tenkrat v tom roce
93 mé na ni nikdo neposlal. Na té jsem byla poprvé az v roce 96 v ramci dalsi

ataky.“
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10. Mlzete, prosim, popsat Vase pocity po sdéleni diagnozy?

,Byla jsem v Soku a popravdé receno, chtéla jsem skocCit z okna nemocni¢niho
pokoje. V té dobé jsem méla dobrou praci v nemocnici, ktera mé fakt bavila, hrala
Jjsem zavodné hazenou a bylo mi pouhych 18 let, takZe jsem vlastné méla cely
Zivot pred sebou a jelikoZ jsem z oboru, tak jsem védéla, Ze je nelécitelna a jak

muzu dopadnout.”
11. Chcete mi fict, co odvratilo Vase myslenky na sebevrazdu?

slenkrat mé od toho skoku odradilo asi jen to, Ze jsem méla na pokoji
spolupacientky, které mé utéSovaly a chlacholily a také jsem si fikala, kdy vlastné
skoCim, kdyz tam porad nékdo byl se mnou na pokoji. Pak jsem dobrovolné
poZadala o navstévu psychiatrické ambulance, kde mi predepsali psychofarmaka

na tvorbu serotoninu a to mi asi pomohlo nejvic, protoZe jsem se zacala citit lépe.*
12. Jaka byla reakce Vasi rodiny na diagnézu?

,Rodi¢e jsem chtéla toho vSeho usetfit, takZze jsem jim to vubec nefekla a
nedozvédéli se to ani nasledujicich 10 let. Uz jsem s nimi nebydlela, takZze se to
dalo celkem dobre maskovat. Ale je fakt, Ze kdyZ mi nebylo dobfe nebo jsem méla
néjaké pfiznaky, tak se mé mamka ptavala, jestli nemuzu mit tu roztrousenou
Sklerézu a abych si za$la k doktorovi. V té dobé jsem méla pritele, ale nebydleli
Jjsme spolu a ani jemu jsem to nefekla. Jediny, komu jsem se svéfila, byl bratr.
Vzal to skvéle, slibil mi, Ze to nefekne rodicum a tenkrat mi fakt hodné pomohl

hlavné psychicky a pomaha dodnes.*“
13. Védéla jste néco o roztrousené skler6ze?

,Védéla jsem zakladni informace a taky to, Ze je nelécitelna. Ale to jen diky tomu,
Ze jsem z oboru. A musim Fict, Ze to bylo spiSe na $kodu, protoZe prvni rok jsem
se moc pozorovala a hlavné jsem si hned od zacatku uvédomovala, kam az mize

ta nemoc zajit.”
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14. Jaké informace o roztrousené skleréze a jeji Ié€bé Vam poskytl

Iékar?

sInformace jsem nedostala vibec Zadné, jen mi lékar Fekl, kdy mam pfijit na infazi.

Tenkrat jesté nebyl internet, takZe jsem si vSechno dohledavala v knizkach.*
15. Cim jste se zaéala lé¢it?

L~Zpocatku jsem dochazela na infuze SoluMedrolu a pak jsem preSla na Medrol

v tabletach.”
16. Jak jste se fyzicky citila po nasazeni hormonalni lé¢by?

,Zacal se mi zakulacovat obli¢ej, byla jsem otekla, méla jsem zvysenou chut k jidlu
a zacCala jsem tloustnout. Pripadala jsem si jako dyné. To se mi samoziejmé

nelibilo.”
17. Jak jste se citila psychicky po nasazeni hormonalni 1é€by?

,Byla jsem mlada holka, ktera se chtéla libit, takze je pochopitelné, ze jsem se tim,
Jak vypadam, dost trapila. Nechtélo se mi mezi lidi, méla jsem neprijemné pocity
Z jejich pohledd. V té dobé jsem se také rozeS$la s pfitelem. Do nového vztahu
Jjsem se nechtéla poustét, takze jsem pak néjakou dobu neméla zadného pritele,

coz vedlo k tomu, Ze jsem se v tom v8em jesté vice utapéla.”
18. Chodila jste v té dobé do zaméstnani?

,Ano. Potfebovala jsem penize a jesté jsem byla schopna fungovat. Pracovala
Jjsem jako zdravotni sestra u liizka na internim oddéleni. Lidé z vedeni nemocnice
védéli o mé nemoci a vysli mi vstric, takze jsem méla pouze denni smény. Nocni
smeny by se s touto nemoci délat nemély. Po dalSi atace jsem jesté byla schopna
vykonavat praci, ale byla jsem pfefazena do interni ambulance a poté do

kardiologické ambulance, kde nebyla takova fyzicka zatéz.”
19. Jak pokracovala Vase lécba?

LAtaky ustaly a v roce 2002 jsem preSla na lécbu Betaferonem, coz byl tehdy novy
lIék a protoZe byl hodné drahy, dostalo ho jen par pacient(i na zakladé vybérového

fizeni. Ale nevim, podle ¢eho to tenkrat vybirali. Nepfijemné bylo, Ze byl ve formé
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injekci, takZe jsem si ho musela pichat, ale béhem jeho uZivani jsem se citila o
dost lépe, a to pro mé bylo to hlavni. Taky jsem byla rada, Ze uz do sebe nemusim
cpat ty hnusny hormony. A pak uz jsem to pichani brala jako ten nejmensi
problém. V té dobé jsem si jesté dodélala pri praci specializaci v oboru kardiologie
Jako diplomovany specialista a rok poté jsem si dalkové dodélala bakalafe. Jenze
potom mi tuto lé¢bu sebrali, ale nevim pro€. Vysazeni toho léku jsem nesla
psychicky Spatné, protoZe jsem se bala, Ze mi nebude dobfe. Opét jsem zaclala
uZivat Medrol a ktomu Helicid na Zaludek. V ramci prace v kardiologické
ambulanci jsem chodila i na séal, coz uz jsem pak fyzicky nezvladala, takZe jsem
tam musela skoncit a byla mi nabidnuta prace ve funkénim a sportovnim lékarstvi.
Tam se mi moc libilo. Velkou vyhodou bylo, Ze jsem si mohla sama c¢asoveé
zorganizovat praci a kdyZ jsem se necitila dobfe, tak jsem si mohla udélat pauzu a
odpocinout si. V té dobé jsem zacCala pobirat CastecCny invalidni didchod a
pracovala jsem uZ jen na 6 hodin. JenZe jsem se zaCala zhorSovat a uz jsem
musela zacit pouZivat pfi chdzi berle. Pri kontrole mi byla mi nabidnuta Iécba
chemoterapii, kteréa méla vést ke zlepSeni stavu. Dostala jsem deset davek,
béhem nichZ jsem zvracela, méla prdjmy a bolesti hlavy. Misto zlepSeni mi ta
chemo stav podstatné zhorsila az tak, Ze jsem se uZ ani neudrZela na nohach a
usedla jsem na invalidni vozik, na kterém jsem dodnes. Dal$i cyklus chemo jsem
odmitla a vratila se k Medrolu a Helicidu. To bylo v roce 2006 a od té doby jsem

v plném invalidnim duchodu. S timhle uz se do prace v nemocnici vratit nedalo. “
20. Byla Vam nékdy nabidnuta biologicka lé¢ba?

,Nebyla. Stale uzivam Medrol, ale jen v malych davkach a Helicid. Potom takové
ty podpurné léky na otoky, kfe¢e svalii a vitaminy. Ted uZ jsem vlastné
Vv progresivni fazi nemoci bez atak, coz je dobry, ale zase uz mam jiné problémy.

Jo a taky uzivam Cipralex na zlepSeni psychiky.“
21. Jak jste vnimala upoutani na invalidni vozik?

,Nejdfive jsem méla obrovsky vztek na cely svét s takovymi témi typickymi

otézkami. Proé prévé ja? Cim jsem si to zaslouzila? Jako kdyby nestadilo, Ze uz

mam tu pitomou eresku a ted’ k tomu vSemu jeSté vozik jako totalné nemohouci.

To pfeSlo do stavu sebelitosti a pak jsem zacala obviriovat v§echny kolem sebe

vcetné Iékaru. Taky jsem si fikala, Ze to neni trvaly stav, Ze se to rozcvici, rozhybe
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a Ze zase budu chodit, i kdyZz tfeba jen o berlich. VZdyt pfece nemam poranénou
michu, tak pro¢ bych se nemohla zase postavit na nohy a alespori trosku chodit.
Je to spousta zmatenych pociti. V té dobé uz jsem méla pritele a Stésti bylo, Ze
Jsme mohli zastat ve stejném byté a nemuseli hledat nové bydleni. NaSe bytovka
ma bezbariérovy pfistup a vytah. Kdyz jsem postupem c¢asu vidéla, Ze se muj stav
nelepsi, tak jsme udélali i upravy v byté jako tfeba vyménu vany za sprchovy kout

a taky jsme museli poridit vétsi auto.”
22. Jak Vas nyni ovliviiuje onemocnéni v osobnim zivoté?

»1im, Ze uz jsem na voziku, tak mé viastné ovlivriuje ten vozik. Nejvic mé trapi, Ze
jsem neustéle limitovana bezbariérovym pfistupem. Ze uZ vlastné nic nemizu
délat jako driv. Spoustu véci nemuzu vabec a zbytek musim prizptsobovat. Mam
ochrnutou pravou ruku a jenom s levou skoro nic neudéléam. Pak mé obtéZuje
inkontinence. Taky mi vadi, Ze miZzu jit na stolici, jenom kdyZ je se mnou nékdo
doma. Sama to totiz nezvladnu. Vlastné Zadnou osobni hygienu sama nezvladnu.
Kdyz je Clovék zdravy, tak si to treba ani nedovede predstavit, ale ja jsem dneska
vdécna, kdyz mi pri hygiené pomduze treba i bracha nebo tatka. Vadi mi, Ze jsem
zcela zavisléd v zakladnich Zivotnich potfebach. Ze si sama ani nenamazu a
neukrojim chleba, neuvafim, nezviadam domaci prace, ale stou jednou rukou,
jesté k tomu levou, to fakt nejde. TakZe vSechny domaci prace déla hlavné pritel.
Ale aby toho na ného nebylo moc, tak jsem si na$la vypomoc. Trikrat tydné k nam
dochazi pani z peCovatelské sluzby Domovinka ze Slovan, ktera pomaha s péci o
mé a o domacnost. A pak za mnou chodi taky tfikrat v tydnu pani na rehabilitaci
z firmy MIDO, s kterou pravidelné a poctivé cvicime. Neprijemné byva obdobi
prdjma a bolesti zazZivaciho traktu. A taky mi otékaji nohy. Vite, ja jsem dFiv
strasné rada chodivala v botach na podpadku a o téch si ted’ muzu leda tak nechat
zdat. Ted musim hlavné koukat, abych se do nich dostala a aby byly pohodiné.
Drive jsem se vénovala esoterice a vykladala karty. A mym snem je podivat se
k mofi.”
23. Jak Vas nyni ovliviiuje onemocnéni v rodinném zivoté?

,Nejvic mé mrzi, Ze nemohu poznat na vlastni kGzi pocit materstvi. My jsme
s nynéjSim pritelem, jesté pred zhorsenim meého stavu, dvakrat zkouseli metodu

umélého oplodnéni, protoZze byly jesté i jiné pfekazky, ale nepodafilo se mi ani
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Jjednou otéhotnét. Tenkrat jsem si miminko strasné prala, a proto jsem to hodné
Spatné nesla. Ale s odstupem doby jsem vlastné rada, Ze to nevySlo, kdyz jsem
skoncila na voziku. Dneska jsem rada, Ze jsem rada. VZdyt se nepostaram ani
sama o sebe, natoZ pak o dité. Ja mam déti strasné rada, tak alespon, Ze si

uzivam ty brachovo, ten ma tri holky.“
24. Jak Vas nyni ovliviiuje onemocnéni v pracovnim zivoté?

»1ak, Ze vlastné nemuzu délat vabec nic. Prace zdravotni sestry, kterou jsem
délala rada, nepripada v uvahu a vzhledem k té ochrnuté ruce nemuizu délat ani
praci, u které by nevadilo, Ze jsem na voziku. Leda, Ze by byla néjaka prace, kde

by stacilo jenom mluvit. Smich...”

25. Navstévujete néjaka sdruzeni nebo akce pro lidi s roztrousenou

skleré6zou?

,Musim se priznat, Ze stémito lidmi jiz Zadna. V minulosti jsem to parkrat
vyzkou$ela v domnéni, Ze mezi nimi tfeba najdu néjaké nové pratele a byla jsem
Zklamana. J& mam rada veselé lidi se smyslem pro humor a nevim proc¢ to tak
bylo, ale to je pravé to, co jsem u téchto lidi postradala. Ale zato pravidelné
navstévuji denni stacionar Exodus. Tam se schazi takova sméska lidi s riznym
postizenim, véetné mentalniho a ti jsou vSichni moc fajn. Takovi uvolnéni a

bezprostredni.”
26. Prinesla roztrousena skleréza néco pozitivhiho do Vaseho zivota?

LASI je to praStény, ale tim, Ze ji mam uz od téch 18, tak s ni kazdy rok slavim
takove narozky. Vzdycky si feknu, kolik uz ji je let. No, a letos bude mit uz kulaté
dvacaté narozeniny. Musim Fict, Ze se mi diky ni zménil nahled na Zivot. ZacCala
jsem myslet pozitivnéji a hlavné si vazit kazdého dne Zivota. Slo to pomalinku a
trvalo to dlouho, ale dospéla jsem k takovému nahledu. Driv jsem se ve vSem
pitvala. Dneska, kdyZ nastane problém, tak si feknu, jak a jestli jde nejak vyreSit a
kdyz jde reSit, tak se ho snazim resit, ale ty, které nevim, jak resit, tak témi uz se
nezabyvam a ono to vzdycky nejak dopadne. Hloubé€ji jsem poznala charaktery
svych pratel. Nekteri jsou mymi prateli nadale, téch si hodné vazim a nékteré jsem
poslala do haje. A potkala jsem spoustu zajimavych lidi s postizenim i bez
postizeni a nékteri se stali mymi prateli.”
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27. Kdo je Vam v sou€asné dobé nejvétsi oporou?

LPritel a rodina. Ale muzu Fict, Ze i pecovatelky, rehabilitacni pracovnice a i dobri
pratele.”
28. Co byste vzkazala nemocnym, kteri se pravé dozvédéli, ze maji

roztrouSenou sklerézu?

»Vydrzet, hodné cviCit a trénovat télo, snazit se udrzovat si dobrou naladu a smysl|

pro humor. S tim se totiz vdechno snasi lip. A taky, aby méli sami sebe radi.“
29. Mate néjaké zivotni cile?

s~Jako soucCasny Zivotni cil mam udrZet se co nejdéle v psychické pohodé. Chtéla
bych rozdavat rady a délit se o zkuSenosti, tykajici se problému kolem eresky,
informovat o moznostech socialni pomoci od statu a o dalSich vyhodach. Dale

bych chtéla mit porad silu ucit se Zit s touto nemoci.“
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14 DISKUZE

V praktické Casti mé bakalarské prace jsem se zaméfila na porovnani a
hodnoceni kvality zZivota lidi, ktefi maji roztrouSenou sklerézu a podstupuji urcitou
Ié€bu této nemoci. Cilem vyzkumu bylo porovnani kvality Zivota lidi s roztrouSenou
skler6zou v obdobi I1éEby hormonalni a biologické a do jaké miry je ovliviiovan
kazdodenni Zivot téchto pacientd. K ziskani potfebnych informaci jsem zvolila
metodu kvalitativniho Setfeni formou polostrukturovaného rozhovoru. Zvoleni této
formy rozhovoru hodnotim velice kladné, protoZze mi umoznil proniknout hloubéji
do pocitll a situace respondentek, coz je pfinosem nejen k mé praci, ale i pro muj
osobni nahled. Oslovila jsem dvé Zeny ve véku 34 a 38 let, které ochotné

souhlasily s poskytnutim rozhovoru a jeho prezentaci v této praci.

RoztrouSena skler6za je nevyzpytatelna a zatim, bohuZel, nevylécitelna
nemoc s chronickym prabéhem, ktera nemocného limituje po cely zivot. Odrazi se
nejen na fyzickém stavu nemocného, ale pfedevSim na jeho psychice, ktera je
timto onemocnénim v menSi i vétsi mife zatiZzena po cely Zivot. Kazdy pacient je
individualni, a tudiz se problematice nemoci pfizplsobuje rozdilné. Sdéleni vazné
diagndzy je pro pacienta zlomovym okamzikem, a proto jsem prostfednictvim
prvni vyzkumné otazky zjiStovala, jakym zpUsobem se pacienti vyrovnavaji
s diagnostikou roztrouSené sklerdzy. Prvni respondentce (dale respondentka ¢&. 1)
je 34 let a diagndéza ji byla sdélena ve 27 letech. Druhé respondentce (dale
respondentka €. 2) je 38 let a diagndza ji byla sdélena v 18 letech. Respondentka
C. 1 si po sdéleni diagndzy myslela, Ze je to jen Spatny sen, ze kterého se rano
probudi a zpoCatku vubec netusila, co ji v budoucnu €eka, coz pry bylo na jednu
stranu dobré, ale zaroven prozivala pocity strachu a beznadéje. Respondentce byl
poskytnut dostatek informaci o nemoci, jeji 1éCbé a také ji byla nabidnuta
psychologicka péCe a edukace rodiny. Respondentka €. 2 byla po sdéleni
diagndzy v Soku a dokonce pry chtéla skocCit z okna nemocni¢niho pokoje. Nebyly

ji sdéleny zadné informace o nemoci ani jeji 16Cbé.

Je tfeba myslet na to, Zze psychicka reakce kazdého Clovéka je zcela
individualni, zvlasté pak reakce na sdéleni, ze se ho osobné tyka nevyléditelné
onemocnéni. Pacient je vystavovan velkému psychickému tlaku a jeho bézny Zivot

se od zakladd méni. Proto by neméla byt ze strany zdravotnického zafizeni
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opomijena nabidka psychologické ¢i psychiatrické pécCe, ktera by méla byt
smérovana k zvladnuti této narocné Zzivotni situace. Respondentce €. 1 byla
moznost psychologické péce vCetné edukace rodinnych pfisluSniki ze strany
zdravotnického zafizeni nabidnuta. Z odpovédi respondentky €. 2 vyplyva, Ze
Vv jejim pfipadé byla tato nabidka opomenuta a tudiz byla odkazana vyhledat si
potfebné informace, tykajici se onemocnéni, sama. Kdyby ji byla v okamziku
sdéleni diagndzy nabidnuta moznost vyuZiti psychologické Ci psychiatrické péce,
mohlo se pravdépodobné predejit jejim suicidalnim myslenkam, nebot pfiznala, ze
psychofarmaka ji pomohly asi nejvice. Dulezitou roli zde hraje také rodina. Obé
respondentky se shodly, Ze psychicka podpora rodinnych pfislusnikd jim pomohla
zvladnout jejich novou a nelehkou Zivotni situaci. Neobvykly byl fakt, Ze

respondentka €. 2 se rozhodla nefict o své nemoci rodi¢um, ale pouze bratrovi.

Z rozhovoru vyplyva, ze reakce po sdéleni vazné diagndzy jsou skuteéné
osobité. Pfirozenymi reakcemi jsou 8ok, pocity strachu a beznadéje.
Z psychologického hlediska je Sok povazovan za prvni fazi boje s nemoci. Pfi
sdélovani diagnozy, zvlasté pak vazné, by mél byt k pacientim zachovan
individualni a empaticky pfistup. Dale by jim méla byt nabidnuta moznost vyuziti

psychologické nebo psychiatrické péce a poskytnuta edukace.

Vyznamnym faktorem, ovliviiujicim kvalitu Zivota pacientl, je I1é¢ba. Cilem
[éCby nevylécitelného onemocnéni je, aby byla co nejdéle zachovana co nejlepSi
kvalita pacientova Zivota a oddalila se progrese nemoci. Pfedmétem Setfeni bylo
porovnat, jakou kvalitu zivota maji pacienti s roztrousenou skler6zou v obdobi

[éCby hormonalni a biologicke.

Z odpovédi respondentky €. 1 vyplyva, Ze pfed nasazenim biologické |éCby
vyzkouSela i hormonalni lécbu, takze ma zkuSenosti s obéma a mohla tak
zhodnotit kvalitu zivota v ramci hormonalni i biologické IéCby. V otazkach €. 16 a
17 popisuje negativni fyzické a psychické projevy jako dusledek nezadoucich
ucinkd hormonalni IéEby. Z odpovédi respondentky €. 2 v otazkach ¢€. 16 a 17 je
zfetelné, Ze hormonalni |éCba, respektive jeji nezadouci ucinky také meély
negativni dopad na jeji fyzicky a psychicky stav. U obou respondentek to vedlo ke
snizeni sebevédomi, coz mélo za nasledek spoleCenskou izolaci a sexualni

abstinenci.
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V dobé uzivani biologické |éCby, konkrétné Iéku Tysabri (natalizumab),
respondentce €. 1 odeznély otoky, zlepSila se ji plet, vratila se na svoji puvodni
vahu a také se potlaCila samotna nemoc, protoze méla v dobé jejiho uzivani
pouze jednu ataku, ktera odeznéla sama bez lécby. MUDr. Havrdova (2009) ve
svém clanku uvadi: ,0d roku 2007 je k dispozici pro eskalaci Ié¢by natalizumab,
prvni monoklonalni protilatka v neurologii vibec. Natalizumab se vaze na adhezni
molekuly lymfocyti (asf1-integriny), které jim umoZzriuji vstup do centralni nervové
soustavy. Blokovani jejich adheze na endotel mozkovych kapilar vede k omezeni
Jejich vstupu do centralni nervové soustavy a k vyraznému omezeni zanétu.
Klinické studie ukazaly schopnost snizit pocet atak o 68 % oproti placebu a vliv na
aktivitu hodnocenou magnetickou rezonanci dosahl 80 — 90 %. Natalizumab lze v
soucasné dobé povaZovat za nejucinnéjsi lécivo v terapii roztrouSené sklerozy.
Jeho pouZiti vedlo dokonce poprvé v neurologii (podobné jako tomu bylo u
biologické lécby v revmatologii) ke konceptu dlouhodobé remise. U nékterych

pacientt dochazi i k dlouhodobému zlep$eni jejich neurologického nalezu.” (27)

Respondentka €. 2 pfed poskytnutim rozhovoru sdélila, Ze ma zkuSenost
pouze s hormonalni [éEbou. Proto jsem si ji vybrala pro své Setfeni. Z jeji odpovédi
na otazku €. 19 vSak vyslo najevo, Ze i ona uzivala Iék, patfici do biologické |éCby,
aniz by to tusila, coz potvrzuje odpovédi na otazku €. 20. V pribéhu mé praxe
v ambulanci pro pacienty s roztrousenou sklerézou ve Fakultni nemocnici v Plzni

jsem ziskala informace, Zze uvedeny |ék patfi do poc¢atku biologické |éCby.

Pozoruhodny je fakt, Ze respondentka €. 2 nevédomé hodnotila obdobi, kdy

uzivala Iék biologické |éCby a v té dobé se citila o dost Iépe.

Z rozhovoru je zfejmé, Ze v ramci porovnani bylo obdobi hormonalni [éCby
pro respondentky obdobim, kdy se musely potykat zejména s nezadoucimi ucinky
této 1écby, které plsobily negativné na jejich fyzicky stav a psychiku, coz se
neuspokojivé odrazilo na kvalité jejich zZivota. Oproti tomu obdobi biologické |éCby
pfineslo zlepSeni fyzické i psychické kondice obou respondentek véetné pocitu, ze
i s timto onemocnénim ziji kvalitni zivot. | kdyz toto zhodnoceni vychazi pouze ze
subjektivnich pocitd respondentek, tak se vzajemné shodly na lepsi kvalité zivota.
Prestoze je respondentka ¢€. 2 byvala zdravotni sestra, tak se zfejmé o svoji [éCbu

nezajimala detailn€, proto také netusi, Ze biologickou lécbu podstoupila. Pacienti
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by méli byt podrobnéji informovani jakou lé€bu a z jakych dlvodu podstupuji. Ale

zaroven i oni sami by se méli zajimat.

Druhou vyzkumnou otazkou jsem chtéla zjistit, jestli biologicka lécba
zlepSuje kvalitu Zivota pacientu s roztrousenou skleré6zou. Respondentka €. 1
mohla biologickou lé¢bu subjektivné zhodnotit a zrozhovoru je patrné, Ze
biologicka léCba méla pozitivni vliv na zlepSeni kvality Zivota v mnoha oblastech.
Z Setfeni vyplyva, Ze i respondentce €. 2 zlepSila biologicka IéEba kvalitu zivota.
Respondentka €. 1 si v té dobé nasla zaméstnani. Respondentka €. 2 pracovala a
jeSté si dodélala specializaci v oboru a vysokoSkolské vzdélani. Pro lidi
s roztrouSenou skler6zou je velice pfinosné, pokud si zachovaji alespon
CasteCnou pracovni aktivitu, protoZe jim pfinasi pocit uziteCnosti a zaroven

moznost seberealizace spolu s odpoutanim pozornosti od jejich nemoci.

Biologicka léCba je povazovana za tzv. ,moderni“ [éCbu, protozZe je ucinnéjsi
a SetrnéjSi ke zdravi pacienta, ale zaroven je finanéné narocna. Pacienti si tak
mnohdy mysli, Ze jim neni nabidnuta z finan¢niho duvodu. Pravdou je, Ze vSichni
pacienti nejsou vhodni pro tento druh IéCby, protoZe nespliuji potfebna kritéria,
jakymi jsou potvrzena diagndéza, alespori dvé ataky do roka preléCené
SoluMedrolem, ¢inné lozisko v mozku, relaps-remitentni prabéh nemoci (stadium
atak a remisi), patficny neurologicky nalez dle Kurtzkeho Skaly a dale splnéni
podminek, uvedenych v pravnich pfedpisech zdravotnich pojiStoven a Statniho

ustavu pro kontrolu I€Civ.

Obéma respondentkam byla biologicka Ié€ba odebrana. Respondentce €. 1
v nedavné dobé a respondentce €. 2 jiz pfed nékolika lety. Shodné uvedly, Ze
pfesny divod neznaji. Respondentka €. 1 si v8ak mysli, ze kvuli finan¢ni

naroCnosti a stale se s tim psychicky nesmifila.

Nevédomost pacientll vyvstava z nedostateCné informovanosti ze strany
zdravotnického zafizeni. Zvoleni vhodné terapie je samoziejmé v kompetencich
Iékare, ale pokud pacient subjektivné proziva v pribéhu konkrétni I€Eby kvalitni
zivot a pak mu je z pro néj neznamého dlvodu tato IéCba odebrana, tak se s tim

pochopitelné vyrovnava velmi tézko.
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Treti vyzkumnou otazku jsem zaméfila na zjiSténi, jak je ovlivnén
kazdodenni Zzivot lidi s roztrouSenou sklerézou. Oblastmi kazdodenniho Zivota
jsem zvolila osobni, rodinny a pracovni zivot. Respondentka €. 1 je stale
v béznych cCinnostech sobéstacna, v ramci zdravotnich moznosti se postara o
rodinu, fidi auto a vénuje se svym zalibam. V rodinném Zivoté shledava omezeni
zejména v aktivitach pfi traveni volného Casu s manzelem a syny a také
v cestovani, jelikoz v8e se pfizpUsobuje jejim zdravotnim a fyzickym moznostem.
V pracovnim zivoté je limitovana jednak nemoci a jednak tim, Zze se jiz nemlze
vénovat své profesi. Pobira ¢asteény invalidni diichod a je evidovana na Ufadu
prace. Rada by pracovala alespon na CasteCny uvazek, ale zaroven se obava,
jestli by byla prace schopna, protoZze po odebrani biologické |éCby pocituje
postupné zhorSovani zdravotniho stavu. Respondentku €. 2 jiz progrese nemoci
upoutala na invalidni vozik, trpi inkontinenci a ma ochrnutou pravou ruku, coz ji
v kazdodennim zivoté limituje zasadnim zplsobem. Nejvice ji trapi, Zze je omezena
bezbariérovym pfistupem. V oblasti sobéstacnosti a sebepéce je zcela odkazana
na okolni pomoci. Své zaliby musela pfizplsobit nynéjSimu zdravotnimu stavu,
takze se nékterych musela vzdat. V oblasti partnerského Zivota ji nejvice mrzi, ze
nemuze poznat pocit matefstvi, ale zaroven si uvédomuje, Ze by pro ni péce o dité
byla, vzhledem k progresi nemoci, nemozna. Vzhledem k souc¢asnému
zdravotnimu stavu jiz neni schopna pracovné se realizovat, tudiz pobira plny

invalidni dlchod.

Kfivohlavy (2002) uvadi: ,V fadé praci byla vénovana pozornost sledovani
vzajemnych vztah( (blizkosti ¢&i odstupu) manzelt v ddsledku chronického
onemocnéni jednoho z nich. Ukazalo se, Ze v radé pripadu se manzelé shoduji
v tom, Ze jejich vzajemny vztah se zlepSil, kdyz jeden z nich onemocnél. Hlubsi
psychologické sondy v8ak ukazaly, Ze situace je sloZitéjsi. Helgeson (1993) zjistil,
Ze manzelé si jsou skute¢né v mnoha takovych pfipadech bliz§i (Ze se sniZila
socialni distance mezi nimi), avSak mira jejich spokojenosti v manZzelstvi se

nezvySila — pravé naopak.” (28)

Z rozhovoru vyplyva, ze kazdodenni zivot je v menSi &i vétSi mife ovlivnhén

v zavislosti na prubéhu onemocnéni. Je zfetelné, Zze respondentku €. 1 nemoc

omezuje v kazdodennich Cinnostech pouze Castecné, zatimco respondentku €. 2

jiz plné. Obé dvé nachazi oporu ve svych rodinach, pfatelich, maji své Zivotni cile
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a predstavy — to vSe je nepochybné motivuje k zvladani prekazek, které maji

v zivoté s roztrouSenou sklerézou.
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ZAVER
Cilem teoretické Casti bylo shrnout poznatky o roztrousené skleréze, zminit

cile v edukaci pacientd, vymezit pojem kvalita Zivota a charakterizovat kvalitu

Zivota lidi s roztrouSenou skler6zou ve vybranych oblastech kazdodenniho Zivota.

Prakticka cast byla zaméfena na vyzkumné Setfeni, jehoz cilem bylo
porovnat, jakou kvalitu Zivota maji pacienti s roztrousenou sklerézou v obdobi
IéEby hormonalni a biologické a do jaké miry je ovlivhovan kazdodenni zivot téchto
pacientld. Podklady pro toto Setfeni jsem ziskala z rozhovorl s pacientkami, dale
pak z konzultaci béhem mé praxe v ambulanci pro pacienty s roztrousenou

sklerézou ve Fakultni nemocnici v Plzni.

Vysledkem Setfeni je fakt, Ze roztrouSena skleréza ma zasadni dopad na
kvalitu Zivota lidi. Neustale je v menSi Ci vétSi mife omezuje ve v8ech oblastech
jejich kazdodenniho Zivota, pficemz kazdy den vynakladaiji fyzické i psychickeé usili
a mnohdy i znacné, aby dokazali s timto onemocnénim zit. ZjiSténymi problémy je
opomijeni nabidky moznosti psychologické €i psychiatrické péce pro pacienty
jakozto pravidelné soucasti jejich 1éCebného rezimu ze strany zdravotniku, pfitom
pravé psychika ma vyznamny vliv na zdravotni stav a tudiz i kvalitu Zivota
pacienta. Dale pak nedostatek informaci o zvolené 1é¢bé a divodech jeji zmény
ze strany lékare. Oblast edukace postrada poradenstvi v socialni oblasti, jako je

napf. peCovatelska sluzba, pracovni problematika, narok na finanéni podporu atd.

Jako doporuCeni pro praxi navrhuji vzajemné propojeni |éCebného
programu s psychologickou ¢i psychiatrickou terapii, idealné pfimo v ramci
nemocnice, kam pacienti dochazeji kvuli kontrole a |éCbé, jelikoz Casto byvaiji
limitovani zhorSenou pohyblivosti a unavou. Dale by bylo dobré vypracovat
ucelenou brozuru pro pacienty, kde by byla popsana problematika nemoci
v jednotlivych oblastech kazdodenniho Zivota. Brozury, které se mi dostaly do

rukou, byly zaméreny pouze na informace o samotné nemoci nebo na IéCbu.

Analyza tématu by mohla slouzit jako podklad k prezentaci na odbornych

konferencich ¢i seminafich sester nebo pro ucely pacientd a jejich rodin.
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SEZNAM PRILOH

Pfiloha €. 1 — McDonaldova diagnosticka kritéria
Pfiloha €. 2 — Kurtzkeho rozSifena sSkala disability

Pfiloha €. 3 — Dotaznik SF-36 zaméfen na hodnoceni kvality Zivota u nemocnych



Priloha €. 1 — McDonaldova diagnosticka kritéria

Klinicke ataky

Objektivni léze

Dalsi potfebné kroky k uréni diagnézy

2 nebo vice

2 nebo vice

zadné, klinicky prukaz staci (dalsi vySetieni jsou

vhodna, musi byt v souladu s dg. RS)

2 nebo vice

diseminace v prostoru pomoci MRI nebo pozitivni
CSF a 2 ¢i vice MRI |ézi konzistentnich s RS
nebo dalsi klinicka ataka postihujici jinou
lokalizaci CNS

2 nebo vice

diseminace v ¢ase pomoci MRI nebo druha
klinicka ataka

1 (monosynapticka)

diseminace v prostoru pomoci MRI nebo pozitivni
CSF a 2 ¢i vice MRI lézi konzistentnich s RS

0 (progrese od zacatku)

pozitivni CSF

Zdroj: http://is.muni.cz/th/166460/If b/Prilohy.pdf



http://is.muni.cz/th/166460/lf_b/Prilohy.pdf

Priloha €. 2 — Kurtzkeho rozSirena skala disability

0 |[normalni neurologicky nalez (véechny funkéni systémy (FS) stupné 0)
1 | zadna disabilita, minimalni neurologicky nalez v 1 FS (stupen 1)
1,5 | Zadna disabilita, minimalni neurologicky nélez ve vice nez 1 FS (stupen 1)
2 | minimalni disabilita v 1 FS (1 FS stuper 2, ostatni 0 nebo 1)
2,5 | minimalni disabilita v 2 FS (2 FS stupen 2, ostatni 0 nebo 1)
3 lehka disabilita v 1 FS (1 FS stuperi 3, ostatni 0 nebo 1) nebo mirna disabilita ve 3-4 FS (3-4
FS stupen 2, ostatni 0 nebo 1) a zéroven chlize bez omezeni
35 chodici, ale se stfedni disabilitou v 1 FS (1 FS stupen) a 1-2 FS stupné 2 nebo 2 FS stupné 3
"~ | nebo 5 FS stupné 2 (ostatni FS stupné 0 nebo 1)
schopnost chlize bez pomicky a odpocinku na alesporn 500 m, ¢innost 12 hodin denné
4 | navzdory relativné tézké diabilité sestavajici z 1 FS stupné 4 (ostatni 0 nebo 1) nebo
kombinace niz8ich stupil pfesahujici limity pfedchozich stupnid
schopnost chlize bez pom(icky a odpoc¢inku na alespon 300 m, ¢innost po vétsinu dne, téZka
4.5 | invalidita sestavajici z 1 FS stupné 4 (ostatni 0 nebo 1) nebo kombinace nizsich stupril
ptesahujici limity pfedchozich stuprit
5 schopnost chlize bez pomticky a odpoginku na alesporn 200 m (ekvivalentem FS je 1x stupen
5 a ostatni 0 nebo 1 nebo kombinace nizsich stupni prekracujici definici pro stuperi 4,5)
5,5 | schopnost ujit bez pomoci a odpocinku 100 m
6 | nutna jednostranna opora (hl, berle) k ujiti alesport 100 m bez pfestavky nebo s pfestavkou
6,5 | chlize s oboustrannou oporou (hole, berle) a alesporl 20 m bez prestavky
pacient neni schopen ujit ani 20 m s oporou, pfevazné odkazan na vozik, na kterém se
- ient i sch jit ani 20 fevazné odkazé ik které
pfepravuje sam, travi na voziku bdéle alespon 12 hodin
75 pacient neni schopen ujit s pomoci vice nez nékolik krokl, omezen pouze na vozik, potfebuje
"~ | pomoc pfi transportu na vozik a jizdé na ném
pacient pfevazné odkazan na lizko nebo vozik, ale vétsinu dne travi mimo I{izko, jsou
8 |zachovéany nékteré sebeobsluzné schopnosti - obecné obecné moznost uziteéného pouziti
hornich koncetin
pacient vétsinu dne upoutany na lGzko, ma urcitou schopnost uziva hornich kongetin,
8,5
'Y | zachovany nékteré sebeobsluzné schopnosti
9 |bezmocnost, pacient upoutany na llizko, schopny jist a komunikovat
9,5 | zcela bezmocnost lezici pacient, neschopny efektivné komunikovat a jist/polykat
10 |smrt v dusledku RS

Zdroj: http://is.muni.cz/th/166460/If b/Prilohy.pdf
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Priloha €. 3 - Dotaznik SF-36 zaméren na hodnoceni kvality zivota u

nemocnych

¥ wewr

Zaskrtnéte nejvystiznéj$i odpovédi. Pokuste se, prosim, zodpovédét kazdou otdzku. Nejste-li si jisti jak
odpovédét, odpovézte, jak nejlépe umite. Zakrouzkujte jednu moZnost.

1. Rekl/a byste, ze Vase zdravi je celkové:
vyte¢né velmi dobré dobré doceladobré Spatné
O O O O O

2. Jak byste hodnotil/a své zdravi dnes ve srovnéni se stavem pied rokem?
Mnohem lepsi nez pred rokem 0

Ponékud lepsi nez pred rokem
Priblizné stejné jako pred rokem
Ponékud horsi nez pred rokem

A o o ) o |

Mnohem horsi nez pred rokem

3. Nasledujici otazky se tykaji ¢innosti, které nékdy délavate béhem svého typického dne. Omezuji Vase zdravi
nyni tyto ¢innosti? Jestlize ano, do jaké miry?

Ano, Ano, Ne,
omezuje  omezuje viibec
hodné trochu  neomezuje
a) usilovné ¢innosti jako je béh, zvedani tézkych predméti, provozovani a O o
naro¢nych sportt
b) stiedné namahavé innosti jako je posunovani stolu, luxovani, hrani O O u
kuzelek, jizda na kole
¢) zvedani nebo noSeni bézného nakupu O O O
d) vyjit po schodech nékolik pater ] a O
e) vyjit po schodech jedno patro 0 O g
f) predklon, shybani, poklek O a a
) chiize asi jeden kilometr 0 O a
h) chize po ulici nékolik set metri g a O
i) chlize po ulici sto metri a a O
j) koupani doma nebo oblékani bez cizi pomoci O a O

4. Trpél/a jste nékterym zdéle uvedenych problému pii praci nebo pii bézné denni Cinnosti v poslednich
4 tydnech kvili zdravotnim potizim?

ANO NE
a) Zkratil se ¢as, ktery jste vénoval/a praci nebo jiné ¢innosti? a O
b) Udélal/a jste méné, nez jste chtél/a? | g
c) Byl/a jste omezen/a v druhu préace nebo jinych ¢innosti? ] O
d) Mél/a jste potiZe pii praci nebo jinych ¢innostech (napf. jste musel/a vynalozit 0 a

zvlastni usili)?

5. Trpél/a jste nékterym z dale uvedenych problémi pfi praci nebo pii bézné denni Cinnosti v poslednich
4 tydnech kvili néjakym emocionalnim potizim (napf. pocit deprese &i Gizkosti)?

ANO NE
a) Zkratil se Cas, ktery jste vénoval/a praci nebo jiné ¢innosti? 0 O
b) Udélal/a jste méné, nez jste chtél/a? 0 ]

¢) Byl/a jste pfi praci nebo jinych ¢innostech méné pozorny/a nez obvykle? 0 O



6. Uved'te, do jaké miry branily Vase zdravotni nebo emocionalni potize VaSemu normalnimu spolecenskému
zivotu v rodiné, mezi prateli, sousedy nebo v $irsi spole¢nosti v poslednich 4 tydnech?
vilbecne  trochu mirné pomérné dost  velmi silné
ad | g | O

7. Jak velké bolesti jste mél/a v poslednich 4 tydnech?
zadné  velmi mirné mirné  stiedni  silné velmi silné
O O O O 0 O

8. Do jaké miry Vam bolesti branily v praci (v zaméstnani i doma) v poslednich 4 tydnech?
viibecne  trochu  mirné pomérné dost  velmi silné
] O O O ]

9. Nasledujici otazky se tykaji VaSich pociti a toho, jak se Vam dafilo v poslednich 4 tydnech. U kazdé otazky
oznacte prosim takovou odpoveéd’, ktera nejlépe vystihuje, jak jste se citil/a.
Jak Casto v poslednich 4 tydnech...

dost
porad vétSinou casto obcas malokdy nikdy
a) jste se citil/a pln/a elanu? O O il o O O
b) jste byl/a velmi nervézni? 0 O O 0 O 0
c) jste meél/a takovou depresi, ze Vas 0 0 O a O O
nic nemohlo rozveselit?
d) jste pocitoval/a klid a pohodu? O O o o ] O
e) jste byl/a pln/a energie? O L] o B] O O
f) jste pocit'oval/a pesimismus a smutek? o O O o o O
) jste se citil/a vyCerpan/a? o O O a O O
h) jste byl/a §t'astny/a? O O a O O O
i) jste se citil/a unaven/a? O O O O O O

10. Uved'te, jak casto v poslednich 4 tydnech branily VasSe zdravotni nebo emocionalni obtize Vasemu
spoleCenskému Zivotu (jako napf. navstévy pratel, pribuznych atd.)?
porad  vétSinu ¢asu  ob¢as  malokdy  nikdy
g | a O O

11. Zvolte, prosim, takovou odpovéd’, ktera nejlépe vystihuje, do jaké miry pro Vas plati kazdé z nasledujicich
prohlaseni?
urcité vétSinou nejsem vétSinou urcité

ano ano si jist ne ne

a) zda se, ze onemocnim (jakoukoliv nemoci) ponékud snadnéji O 0 O O i
nez ostatni lidé

b) jsem stejné zdrav/a jako kdokoliv jiny o O O O o

¢) otekavam, ze se mé zdravi zhorsi d O a a ]

d) mé zdravi je perfektni a O O O O

Zdroj: www.iscare.cz/upl/files/f20b32abff5b75dotaznlk sf36.doc
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