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Abstract

My thesis deals with the quality of life in patisrwith multiple sclerosis. Multiple
sclerosis affects mainly persons at the producye, i.e. between 20 and 40 years of
age.

As a consequence patients become disabled. | misthdescribe symptoms of this
disease, its clinical picture, causes and origid also consequences. | am concerned
with patient’s psycho-social changes as well asgés in patient’s quality of life as a
consequence of the disease. For the practical lpased the quantitative research.
Respondents were selected at random with regasttdtfication. The techniques of a
semi-standardized interview and a questionnairewseed to collect data. The research
was conducted in the nursing home Domov Svatehefd@¢St Joseph’s Home) in Zirec
at Dvur Kralove nad Labem in November 2007 withheigespondents, six women and
two men. The objective was to examine the impattaudtiple sclerosis on the quality
of patients” lives.

The targets of my research were also to find ouhé help granted by state is
sufficient, if the disease affects patients” fan@hyd social relations and if the patients
themselves are familiar with all the ways how td tee support from government
institutions in terms of some subsidy. The resoitthe research show that the patient’s
quality of life has changed as a consequence afiease both in the economic respect
and the respect of social relations.

Most patients are not informed enough on all thespmlites how to get financial
aid from government organizations and thereforg tteenot apply for any subsidy. The
suprising finding was that most patients are satisivith the state support and policy. |
was reassured in my belief that there are not dmaagessible indoor, as well as
outdoor service providers. This is the reason wingtnpatients stay away from social
life and do not enter into social relations. Therefmy suggestion is to improve the
accessibility to public areas. It is also necessamgnhance awareness of the disease not
only in the public but also in patients themselvEse patients with multiple sclerosis
often do not know all the opportunities how to iy quality of their lives.
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Uvod

Dlouho jsem pemyslela,éemu se bude &novat moje bakaldka prace. Téma
roztrousené skler6zy émnapadlo, kdyz jsem se po delSi dobpst seSla se svym
strycem, ktery roztrouSenou skler6zou trpi déle tieet let. Hovdili jsme o jeho
Zivot¢ a ja jsem zjistila, Ze o této nemoci mnoho nevim,je to onemocmi, které
nabourava cely Zivot, &éni vztahy a také je obésho mnoha myty a nepravdami.
Mnoho lidi ani netusi, o jaké onemeaoi se jedna. Mnoho dalSich gepstavuje osobu
s mentalninti duSevnim onemoeénim nebo vozikéare s poruchou intelektu.

Myslim si, Ze téma roztrouSené sklerézy si zaslma&i pozornost uz jen z toho
duvodu, Ze poet novych onemoemi neustéle stoupa a také proto, Ze zasahuje zajmén
osoby v produktivnim &ku, které pozdi invalidizuje. V moderni spolaosti, ve které
je kladen draz na kult krasy a zdravi, je toto onemédntématem aktualnim, protoze
lidé by meli pochopit, Ze neni mozn&gd nim zavirat ® a tv&it se, Ze nemocni lidé
mezi nami neziji. Myslim si, Ze zhruli&rnact tisic aktudkh prokdzanych osob, které
v Ceské republice roztroudenou sklerdzou trpi, neleblizet.

Pomoci vyzkumu bych rada pronikla do Zivota nemobrg zjistila, wWem je jejich
onemockni nejvice omezuje, jaké ma dopady, jaké majili® poteby, co je trapi¢i
jaké jsou moznosti pomoci acldy. V bakaldéské praci byly stanoveny dva cile: zjisit
moznosti pro zkvalittni Zivota nemocnych a zjigti poteb nemocnych.

Vyzkum bude realizovan v Dom&Bvatého Josefa v Zifieu Dvora Kralové. Toto
zadzeni jsem si vybrala proto, Ze je jediné svéhchdruCeské republice. $huje se
pobytové rehabilitaci osob nemocnych roztrouSerkberézou. V této praci se zabyvam
tim, jak roztrouSena skler6za zasahuje kvalitutaivo

Vyzkumné Seeni f@inese novy nahled na problematiku roztrousené &kjer
v oblasti kvality Zivota a dopadoztrouSené sklerdzy. Zaravge moji snahou odbourat
nckteré zazité myty a nepravdy, které se traduji mexejnosti, ale také mezi
samotnymi nemocnymi o této nemoci. Jedna sé&.rapnireni o nakazlivosti tohoto

onemocgni, ¢i o tvrzeni, Ze toto onemoémni postihuje intelekt apod.



Domnivam se, Zze pro nemocné j@ekité dostaténé kvalitni a pevné rodinné i
socialni zazemi. Tuto doramku bych rada vyzkumem potvrdila.

Myslim si, Ze WCeské republice je nedostatek sluzeb, které jsamligostizenym
roztrouSenou skler6zou nabizeny. Keongkolika velkych z@izeni jako je MS centrum
v Praze nebo n#pDomov Svatého Josefa v Zienemaji nemocni ¢eské republice
velké moznosti rehabilitac& fyzioterapie. Obzvlast pakivy se mi tento nedostatek
jevi v mensSich rstech.

Vyzkumné Sdaeni ukaze také moznosti statni socialni podporplasti davek a
p&e, které jsou nemocnym nabizeny a poskytovany.

Vyzkumné Saeni zabyvajici se problematikou roztrouSené skies&z bude tykat
komplexre Zivota nemocnych, dotkne se vSech stranek jehmtaivzdravotni, socialni,
ekonomicke, sexualni. Zahrnuta bude oblast mekiis vztali, oblast spokojenosti

s vlastnim Zivotem a kvality Zivota.
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1 SOUCASNY STAV

RoztrouSena skleroza jeGR onemocini ¢asté, s prevalenci kolem 30 a vice
nemocnych na 100 000 obyvatel. Spolu s Parkinsancfiorobou zaujima druhé misto
v invalidit¢ po cévni mozkovéithodk. Nejvice postihuje mladé dadg, obvykle ve
véku mezi 20 - 40 roky. Do 10 let a nad 59 let jetgécorvni ataky roztrouSené
skler6zy vzéacny. Zeny onemocni \ipiru diive a vice nez dvakr&astji nez muzi.
Epidemiologické a migkmi studie prokazaly az osminasobny usér prevalence

s nafistem vzdalenosti od rovniku. (16)

1.1 Vymezeni pojmu
1.1.1 RoztrouSena skleroza

RoztrouSena sklerdza (sclerosis multiplex) znantet& co mnoh&etna nebo také
roztrouSena skleréza mozkomisni. Zkracujeug@ymi inicialami: v cizig jako MS, u
nas SM¢astji jako RS. (11)

RoztrouSena skler6za mozkomisni je autoimunitndracké onemoatni namiené
proti myelinu a oligodendroglii mozku a michy vedok jejich destrukci. Zakonit
ubyva i axofi, zpaiatku relativie uSetenych. Klinicky je pro roztrouSenou sklerézu
typicka diseminace lozisek v prostoru ¢ase, tj. viznych lokalizacich CNS a

VvV rizném,casovém obdobi Zivota. (16)

1.1.2 Zivotni styl

Zivotni styl je individualni souhrn postgj hodnot a dovednosti odrézejicich se
v ¢innosti ¢lovéka vyrobni, undlecké a jiné. Zahrnuje tsimezilidskych vztai, vyzivu,
télesny pohyb, organiza¢asu, zajmy a zaliby. (4)

Podle Alfréda Adlera je Zivotni styl jeditrey zpisob chovani jedince, ktery

vychazi z jeho moti¥, rysi, zajmi a hodnot a prolina veskerym jeho chovanim. (21)
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1.2 Historie

Jak dlouho roztrousena skleréza existuje, néagmp znamo. Jako nosologicka
jednotka byla poprvé v roce 1860 popsana Charca@m.

Prvni zminky o nemoci jsou jiz ze 14. stoleti zdtiemi. U svaté Lidwiny ze
Schiedamu se #&y objevit projevy roztrouSené sklerdzy, toto vShilo pozdiji
zpochybrno stavy extaze. (11)

Prvni skutén¢ odborny popis pochazi od dvou patologickych anétgmisobicich
nezavisle na sa@ve stejné dabv P4&izi. Profesor Jean Cruveilhier (1791-1874) vydava
v roce 1838 druhy dil anatomického atlasugmh - v oddile ¥novaném mise - vil
u 31-leté Zeny obrnu dolnich kimtin a tes. Jiny pipad 54-leté pacientky dolozil
vyobrazenim a charakterizoval jej jako sklerézwygskou a ostiivkovitou®. (11)

Skot Robert Carswellgsobil vté dob jako ilustrator a v roce 1838 ilustroval
v bilé hmot michy loziska ,tvarem nepravidelna, barvy Zlwakredé, hladka a
sklovita, velikostictvrtiny az poloviny palce” (tj. 0,6-1,2 cm). (11)

O morfologickou a hlawh o klinickou formulaci se zaslouzil legendarni redag
z pdaizské Salpetriéry Jean Martin Charcot (1825-1983hztrousenou sklerézu
definoval jako ,sclérose en plaques” a tento terenoeznéeni loziska jako plaka se od
roku 1868 uznava dodnestiFhako¥ vymezil samostatnou jednotku a povsiml si i
regionalni odliSnosti, &Si ¢astosti u Zen adkdy i velmi mirného prbéhu. Jeho Zaci
piSi v roce 1869 prvni monografii a poukazuji nadiicy vliv t€hotenstvi. Podstata
onemocgni se v této dabobjasiovala degeneraci nervové tkaa I&ebre se uzivaly
preparaty s obsaheriznych kovi a alkaloidh. (11)

1.3 Funkce nervové soustavy

Nervova soustava umiidje kontakt mezi wjSim prostedim a organismem. Je
fidicim a spojovacim systémem uvrorganismu. Nervstvo tedygdstavuje typickou
regul&ni soustavu, pro niZz je charakteristické, Ze jeginptlivé ¢asti jsou navzajem
propojeny, aby si mohly pomoci vzruclpredavat informace o pochodech, které v ni
probihaji. (3)
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Ridici ¢asti nervového systému je mozek a micha, kter tentralni nervovy
systém. Centralni nervovy systém se sklada z loieicky uspdadanych oddil. Na
nejnizsi urovnitizeni stoji micha a mozkovy kmen (fvbo prodlouzena micha, most a
sttedni mozek). Na kmeni jefipojen mozeéek. Prodlouzenad micha, Vaiwl most a
moze&ek tvai tzv. zadni mozek. Naisidni mozek navazujergani mozek. K fednimu
mozku pati mezimozek s mozkovymiféskem hypofyzou a mozkové polokoule se
systémem bazalnich ganglii. (3)

Centralni nervovy systém je oboustranpropojen s periferii, tét@asti rikame
obvodovy, neboli periferni nervovy systém. Jsou mu#oricka vlakna (ktera vedou
vzruchy odstediw) a dale vldkna senzitivni (vedou vzruchy degive). K nervovému
fizeni funkci vnitnich organ slouzi autonomni (vegetativni) nervovy systém. (3)

Zakladni vlastnosti nervové tkarne drazdivost. Podstatou vzruchu je zvlastni
metabolismus neuronu, ktery vede k neroviéior@mu rozlozeni iofit zejména sodiku
a drasliku na povrchu a uvhiheuronu. Podra2di dendritu nebo ffimo &€la buiky
vede k rychlémuiestupu sodiku do neuronu a vystupu drasliku nacghoWesun ioni
je provazen vykyvem elektrického riip které se jako vzruch i§idale neuronem.
Rychlost vedeni vzruchu zavisi na sile vlaken giftamnosti nervovych pochev. (3)

Zakladni morfologickou i fundni jednotkou nervové soustavy je nervovéaikau
(neuron). S neurony tvbfunkéni celek biiky glie a cévni systém. Neuron obsahuje
jako kazda bika jadro, jadérko a dalSi b&ima organela. Je kryt bé&mou
membranou. Z buftného &la vybihaji vylgZzky — jeden axon (vede vzruchy adstive)

a dendrity, kterych je obvykletsi paet (vedou vzruchy dosdivé). Axony jsou kryty
vrstvou plazmatickych bwk (Schwannovou pochvou). &8ina axof (kromg
vegetativnich) ma dale myelinovou pochvu s Ranviama zaezy (asi 1mm od sebe),
které maji vyznam pro vedeni vzruchPeriferni myelin vytvigeji Schwannovy hiky,
centrélni oligodendroglie. U fétu se myelin pfwbjevuje ve 4. wsici jako medialni
podélny prouzek, ip narozeni je ve frontalnich a parietalnich lalbcid/étSina
myelinizace mozku je uk@ena koncem 2. roku Zivotajigsto jedt pokra&uje na
nekterych mistech CNS do 10 let. (5)
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Nekteré axony se v periferii sdruzuji spolu s obalgeviferni nervy. Red svym
zakortenim se axonydi na rizné velké mnozstvi vyérki, coz umo#uje spojeni se

znanym mnozstvim nervovych bgk. (16)

1.4 Epidemiologie, etiologie

RoztrouSena skleréza je onemé&ahmultifaktorialni a proto neni snadné&ityr co
piesré ho zpmisobuje. Roli zde jisthraji faktory progedi: geografické faktory, faktory
casove, demografické, pohlavi,éky migrani faktory, socialdy kulturni faktory,
kouteni, vyziva a hygienické podminky a v neposlaaaly také genetické podngim.

(5)

1.4.1 Geografické faktory

Oblasti s vysokou prevalenci, tedy vice nez 30 remych na 100 000 obyvatel,
jsou severni Evropa, severgast USA, jizni Kanada, jizni Australie a Novy Zélan
Jizni staty USA, jizni Evropa aétdina Australie tvi oblast se seédnim rizikem
onemockni, tedy s prevalenci 5 - 29 nemocnych na 100 @y@atel. Oblasti s malym
rizikem, tedy s prevalenci mé&mez 5 pacieritna 100 000 obyvatel, jsokkieré staty
Asie, Latinské Ameriky, Afriky a $édniho vychodu. Prevalence tedy stoupa se
vzdalovanim se od rovniku a to na obou polokoulitito gradienty samdejme¢

neplati absoluth (5)

1.4.2Casovy faktor

Epidemiologické studie prokazuji, Ze prevalencacidence roztrousené sklerézy
neustale stoupaji a v stasné dob roztrousenou sklerézou trpiGR zhruba 14 000
osob. (5)

Neni jasné, zda je to skdtey vzestup,¢i zda je jen spolehlSi a presrgjsi
diagnostika nemoci. Vzhledem k tomu, zZe vSak staup&kyt dalSich autoimunitnich
onemockni, zvlasé juvenilniho diabetu, neni pragpodobné, Ze by Slo o zkresleni

udajr zpisobené zlepSenymi moznostmi diagnostiky. (19)

-14 -



1.4.3 Demografické faktory

Prevalence roztrouSené sklerdzy je nejvyssi v seroE a v zemich osidlenych
evropskymi vysthovalci - tedy ve statech severni Ameriky, v Austr@ na Novém
Zéland. U pavodniho afrického obyvatelstva je roztrousena skl@rchorobou tési
neznamou, stefntak jako u Americkych Indidna Eskymak, Lapond, Maom a

dalSich geneticky odliSnych skupin. (5)

1.4.4 Pohlavi

RoztrouSena skler6za j@msgjSi u Zen a to v podénu zhruba 2:1. #¢ina tohoto
nerovnondrného rozlozZeni neni zcela jasna, u Zen vSakenbyt roztrouSend skler6za
ovlivnéna menopausou a pubertou, protoze pohlavni hormmajiy vyznamny vliv na
imunitni reakce. Rizikovym je pro zeny také obdpbiodu, kdy dochazi k vyznamnym

hormonalnim zrenam. (5)

1.4.5\&k
VétSinou se prvéifiznaky roztrouSené sklerdzy objevi mezi 20. - 4Bem Zivota,
v nékolika pripadech se roztrouSena skler6za objeviige @l0. rokem a po 59. roce

Zivota. Velké procento pacignta prvé piznaky mezi 41. a 45. rokem. (5)

1.4.6 Migrace

Migraéni studie prokazuji, Ze pokud s#ovék vysthuje ze zem s vysokym
rizikem roztrouSené sklerézy do z&msnizkym rizikem roztrousené skler6zyindsi si
s sebou riziko ze kde vyrostl a naopak. Jeho potomci vSak majnstejprevalenci

jako jejich noveé okoli. (5)
1.4.7 Sociala kulturni faktory

Znamenaji vliv zpsobu Zivota na vyskyt nemoci, rfamové studie prokazuji, ze

vySSi riziko vzniku roztrousené sklerdzy je uki. (5)
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1.4.8 VyZiva
U pacient s roztrousenou sklerézou byla prokazana vyssiystopst sevni sény,
strava by proto ®la byt racionalni, vyvazena, s omezenim dauldostateény by mel

byt péisun vitaminu D, ktery ma protizéttivy efekt. (5)

1.4.9 Geneticke faktory

RoztrouSena skler6za se vyskytujastji u pribuznych pacierit oproti ostatni
populaci. VSechny geny vnimavosti roztrousené éklgrkterych se uvazuje je asi 19,
se @di recesivl. Studie na dvéptech ukazaly, Ze monozygotickd diadip maji asi
sedmindsobnou pravdodobnost, Ze onemocni ve srovnani s dizygoticldwojcaty Ci
ostatnimi sourozenci. i€stoZze nutnost genetické dispozice pro vznik rozeoe

sklerdzy je nesporna, uplatni se jen zatého vlivu prostedi. (11)

1.5 Etiologie nemoci

Podstatou vzniku roztrouSené sklerézy je autoinmiin#argt. Zaret je obecny
mechanismus, kterym imunitni systém likviduje oigary, které napadajélovéeka.
Buriky imunitniho systému (bilé krvinky, hky sleziny, brzliku aj.) jsou schopny
rozpoznavat na povrchu ostatnich &un¢la struktury uéujici, ktera biika je €lu
vlastni a kterd ne. Struktury, rozpoznavané na eabalbuky, jsou gFedevSim
bilkovinné povahy, skladaji serettzci aminokyselin a k jejich rozpoznani slouZfite
kratké Useky se zcela dilou stavbou a prostorovym ug@danim. Jestlize se na
povrchu viru nebo bakterie vyskytuje struktura viepndobna struktte viastniho dla,
muze se stat, Ze imunitni reakce sdegmykne“ a imunitni hiky zatnou pomoci
zaretlivé reakce likvidovat tuto strukturu viastnihdet (5)

U pacientt s roztrouSenou skler6zou bylo zjisb, Ze tyto biikky byly probuzeny a
nachazeji se v tzv. ,aktivovaném stavu“. PomnoZza $sou schopny zadltiv na cilovy
organ. U pacierit s roztrousenou skler6zou jsou to v tomidpad myelinizovana
vlakna. (5)

Podstatny je fakt, Ze aktivovanaitka (lymfocyt), kterd kolovala do té doby jen v

krvi, umi prestoupit z krve do mozkové tkéim z&it zde swj Utok proti myelinové
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pochw. Mezi krvi a tk&ni centralni nervové soustavy Zogixistuje celkem pevna
bariéra, nazyvana kre¥ymozkova, ktera je préadu burk a latek kolujicich v krvi
neprostupna. Aktivovany lymfocyt produkuje latkykovinného charakteru, které umi
z krve gitahnout dalSi bitky a pomohou tak roznitit zétivé lozisko. Jedna se o
cytokiny. Aktivita lymfocyti, které pronikly do mista zém, vede ke spolupréci s
bunkami, které unyji tvorit protilatky. Tyto protilatky se také upfatji v poSkozeni
tkare. DalSi buiky, které se aktivé podileji na poSkozeni myelinu, jsou makrofagy,
tedy velké biiky nadané schopnosti polykat rozpaddéti tkag. Uvazuje se o jejich
Uloze v néeni nervovych vliaken, protoze byly nalezeny v i&tkjejich getrzeni. (5)

Tato reakce je autoimunitni (autoagresivni), pretohunitni systém se agresévn
obrétil proti vlastnimu du (fecky ,autos” znamena vlastni, ,imunitas® znamena
odolnost). Spravné fungovani nervovych &ua jejich vidken je tak naruseno otokem a
rozpadajicim se myelinem. (5)

Vedeni elektrického vzruchu je zavislé n#tgmnosti kanal pro ukité ionty
(sodik, draslik, vapnik) v nervovém vlaknlontové kanaly, kterymi feskakuje
elektricky vzruch, jsou umi&ty pouze v Ranvierovych &zech. Kdyz se tyto #ézy
rozpadnou, vedeni vzruchu se zastavi. Tomuto jeviika ,blok vedeni“. Nervové
vlakno je pechodr vyrazeno z funkce. Blokem vedeni je mozno ¥#v vznik
akutnich neurologickychifznalka pii akutni atace. (5)

Mistni rozpad pechazi pak ve fazi uklidovou, hoji se vyitenim gliové jizvy,
tk&nove sklerdzy, které také nemocidza své jméno. (11)

Remyelinizace je minimalni, ztrdta axowyznamnd, k ndvratu funkce jiz gin
nedochazi. (5)

Nové vyzkumy také odhalily, Ze zéhvé déje a nteni vlidken neprobihaji jen v
zaretlivych loziscich, ale i v ostatnim mozku, v tzvormalre vypadajici bilé a Sedé
hmot. (6)

LozZiska demyelinizace se ozngi jako plaky. Jsoutdzné velikosti od necelého
milimetru az po #kolik centimetfi v praméru. Vyznauji se barvou Sedou, Zlutavou a
razovou, tuzsi konzistenci,ét8inou maji ost ohraniené kontury, jsou ojed#e i

mnoha@etné, izolované i splyvajici. V mozku se s oblibbokalizuji do blizkosti komor
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a cest, rozvéagjicich mozkomisni mok. Jsaiasto v mozkovém kmeni, v mad@vych
drahé&ch, v optickém systému, v miSe, v tzv. proidzmisnich. (11)
VétSina zasitlivych loZzisek ma po odezni aktivity na svém okraji tengly okraj

stéle aktivni, schopny véstiwhodném stimulu kdykoliv k novému vzplanuti chioyo

(6)

1.5.1 Teorie vzniku roztrousené sklerézy

NejstarSi uvahy pokladaly roztrouSenou sklerézulgalegenerativni, zaidledek
toxickych a infeknich cju. Nazory na #&dicnost se objevovaly i vyvracely. Ale ani
hmotu. Znovu se vraci k hypotéze nedokonalého fepavobalovych myelinovych
segment. (11)

Jako na mozné toxické zdroje se pomyslelo na deldu nox: nap na bramborovy
solanin, na imés namele v obili, na oxid uhelnaty, metylalkohdhvo. Protoze se
prvni popisy roztrousené sklerozgsow shoduji se zav&dim amalgamovych zubnich

vyplni, obviiovala se také toxicko alergicka reakce na zvoltigelavanou rtt1 (11)

1.5.1.1Teorie cévni

Tato teorie statta na imunitnim vztahu sklerotickych plak k drobnyapilaram,

k uspdadani kolem cév. Uvritilnich wtévek se shledavalyizné trombotické zimy,
mikrouzawry, nag. tukové. Pozornost byla¢movana stavu cévnichést piitomnosti
spaznii, zmenam krevni srazlivosti. (11)

V novém s¥tle se ukazuji poznatky o povaze a propusthostincéwzkove
bariéry, o uloze krevnich desk a rkterych mohutd Gcinnych zawtlivych
mediatofi. ReZii klicové cévni dasti bychom mohli rozvrhnout na etapu cévni,
odehravajici se jeStmimo nervové Ustroji, a na dalSi pfegtupu patogennichejd do

nervove tkas s cilovym rozpadem myelinu. (11)
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1.5.1.2 Teorie vadného metabolismu

Predmétem zkoumani se stalyizné enzymy, &ké kovy, nedostatek vitamiin
zejména skupiny B, odchyln&gména uhlohydrat. Nejvice vSak zaujaly pofry ve
skladk® tukd, v prvérad podle zastoupeni tzv. nezbytnych (esencidlnichasycenych
mastnych kyselin, zvanych téz vitamin F. (11)

P¥i zvazovani nespravného formovani a fragility myelse patrani posunulo az ke
zpasobu vyzivy kojeng. Fi kojeni kravskym mlékem totiz relatig¥rchybi galaktéza,
nutna pro budovani cerebrosidu, jednoho ze stagkbrkiamed bilé hmoty.
RoztrouSena sklerézaqvlada zejména tam, kde je ve straice mléka a migych
vyrobki s malym zastoupenim nezbytnych nenasycenych naskygelin. (11)

1.5.1.3 Teorie infeki

NejvétSi pozornost je soustfovana na viry. Virus nebo jiné agens, zodfumé za
roztrousenou sklerdzu, infikuje lidsky organismugspiSe dkdy pred pubertou nebo
kolem ni. Nefisobi projevy nemoci,stava zabudovany v jéel hostitelské nervové
buiky v klidové forme. Pozdiji, po vice letech a za t&itych podminek, tento virus
procitne, aktivuje, pomnozi se a nastartuj€ivyi autoreaktivni potencial, ustici
v demyelinizaci. (11)

Otazkou #stava, o jaky virus se jedna. Nejvice se mysli masvspalntek,
zarcEnek, @iusnic, planych nestovic a oparu, na adenovitig@pici infekce dychacich

cest a ¢i), parainfluenzy, infekni mononukledzy (virus Epstein-Barrové). (11)

1.5.1.4 Teorie neuroalergie

Jako antigen se oz#ige cizoroda latka, vyvolavajici reakdegitlivélosti, alergii.
Za demyelinizaci je antigesrzodpowdny tzv. bazicky myelinovy protein. Je obsazen
v kazdé bilé hmet tvoii 30 % vSech normalnich bilkovin myelinu a sklad&getézce
172 aminokyselin. (11)

U roztrouSené sklerdzy je bazicky protein imunatky netolerovan. Dochazi proti
nému Kk projevu autoagrese, kterou velmi prgpatobré spusti zkizena reakce proti
dosud neidentifikované virové infekci. (11)
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1.5.1.5 Teorie imunologicka
RoztrouSenou skler6zu praymbdobré zpisobuje zatim neznamy virus. Imunitni
systém nastartuje imunitni reakci, ale nejen pr@tto viram, ale i proti antigerth

podvrZzené nervové tkani, kterou povazuje za cizouaa proto ji z&iné ntit. (11)

1.6 Fiznaky

Klinicky projev lozisek roztrouSené sklerdzy je ity na jejich lokalizaci v bilé
hmot mozku a michy a &asti na jejich velikosti. Bkteré oblasti bilé hmoty jsou
postizenytastji: optické nervy, micha a kmen. (6)

Typickymi piiznaky postizenéasti mozku, ktera obstarava jemnou koordinaci, jsou
ties, skandovani@c, a nystagmus. (13)

Pokud jsou ochromené&které motorické nervy, které vedou vzruchy z mokku
svalim, miZe se dostavit slabost kimtin nebo jejich neobratnost. Motorickymi
poruchami jsodasgji postizeni mladi lidé. (13)

Pokud dojde k zatu casti mozku, ktera je zodp&ina za vSeobecnou koordinaci
nervoveho systému, vznikaji problémy s rovnovahealkovou kontrolou pohyb (13)

Na paatku onemocéni byvaji iznaky casto nespecifické — Unava, pobolivani
hlavy, depresivita, bolesti v kéetinach povazované za neurastenické az neuro#feké.

specifickych piznaki se jako prvni obvykle objevi parestézie. (16)

1.6.1 Parestézie
Parestézie jsou n&emné pocity mraveafeni, pichani, paleni s poruchou citlivosti
nebo bez ni, bez jasnétkooveci periferni distribuce potizi. Jsou vyrazem poSkoze

senzitivni drahy v kterékoliv Urovni jejihotgiehu. (16)

1.6.2 Optick& neuritida

Opticka neuritida (retrobulbarni neuritis) je #aarakového nervu v retrobulbarnim
Useku postihujici jeden nebo oba zrakové nervyieRama zamlzené vithi az ztratu
zraku, vypadky zorného polegkdy jen snizené vnimani ostrosti barev, bolest za
bulbem a g pohybech bulbem (z dra&ali dury kolem n. II.). Trvalym reziduem po
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prokehlé retrobulbarni neuritis je nablednuti papily stmim pozadi. Zrak se vraci u
90 % nemocnych k norén piiznaky se mohouipchodi projevit po horké koupeli
nebo po fyzické namaze - Utha¥f fenomén (tj. zhorSeni zrakdigyzické namaze u
pacienta, ktery pragdial v minulosti zagt o¢niho nervu; fi ohidti organismu se sniZuje
rychlost vedeni informace nervovym viaknem, po @il ¢i ochlazeni organismu
piiznaky vymizi). Nemocny zému v pitibchu zrakové drahy nemusi registrovaggio
jsou zjevné zriény na @nim pozadi. (16)

Uvodni retrobulbarni neuritis a parestézie naagku choroby znamenajitginou

mirngjSi prabeéh roztrouSené sklerdzy. (16)

1.6.3 Motorické symptomy

Poruchy motoriky jsou centralni, spastické monaparéspasticka paraparéza
dolnich kortetin byva z cervikalni oblasti. Vyraznou spastiqgituovazeji kontraktury,
atrofie z néinnosti a bolestivé nimi spasmy. PostiZzeni hornich Ketin je spiSe
pozdni. Drahy pro dolni ké@etiny maji delSi pib¢h, a proto jsou snaze zranitelnée.
Hemiparéza je u roztrouSené sklerdzy méasta. (16)

Objektivre  nachdzime u centralnich paréz, asgbenych lozZisky v fib¢hu
pyramidové drahy vyssi svalovy tonus, zvySené sladtosticové reflexy a iritai
pyramidoveé jevy. (5)

Zpcocatku nuze dojit k jejich plné Upray pozdji jsou ¢asta rezidua, nejive

v podol& pritomnosti tzv. spastickych fenomén5)

1.6.4 Mozekové poruchy

Mozeikove @iznaky se vyznaji poruchou pohybové souhryasty je intefni
tremor (fes @ed cilem a na cili) s ataxii spinalnihdivpdu spojena s poruchou
hlubokéhotiti (nejistota v pohybech) a skandovaied (vkladani pauz mezi slabiky).
Pozitivni je zkouSka na malou i velkou asynergiedokonala souhra atomista

antagonidl), nejistota stoje a dlae ma kymacivy charakter (paleocerebralni syndrom).

(5)
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1.6.5 Postizeni mozkovych ngrv

Nejedna se o postizeni perifernich riesamych, ale o postizeni drahivadéjicich
impulzy k jadém mozkovych ner. (5)

Objevuji se okohybné poruchy. Diplopie (dvojitéani) je postizeni n. lll., IV., VI.

v jejich pribéhu kmenem. Nystagmus, tedes @i, projevujici se bezgnymi a na vli
nezavislymi rytmickymi pohybytzného charakteru, je disociovany (tedy rozdilného
postizeni na &ch). Nystagmus je vzdy loZiskovyipnak. Byva pi laterarnim pohledu.
(16)

DalSim giznakem postiZzeni mozkovych nére obrna licniho nervu. Tato obrna se
projevuje zejména dysartrii, tedy porucholdnkovaci slozky mluvy. Jedna se o
celkovou poruchu vyslovovani, ktera se vyskytupganém stupni od lehkého postizeni
hlaskovani az pastkou poruchu, $ niz jefe¢ naprosto nesrozumitelna. V kamegch
stadiich nemoci je obrna licniho nervu spojenaragmu polykani. (5)

U pacient s roztrouSenou skler6zou se projevuje také neeratijeminu. Ta je
casto spojena se vznikem plaky na rozhrani centr@laiperifernino myelinwsre za
odstupem nervu. Projevuje se neuralgickou boleskdy velmi silnou. Licni nerv

muze jednostrarthochrnout. (11)

1.6.6 Poruchy mdeni

Tyto poruchy Uzce souviseji s poruchou hybnostinidbl kortetin. Desinhibici
centra mikce v sakralni miSaeigobi plaky dlouhych drah michy. Funkce dowého
méchyke je kontrolovdna centrem reni v pontu. Objevi se hyperreflexie detruzoru,
pokles kapacity gchyfe a imperativni mikce, tj. nuceni jizipnalé napini. Nevyhaosni
zpasobi inkontinenci. (16)

DalSi poruchou je neuplné vypramyani. Mize byt provazeno obtiznym
spousnim ¢i pieruSovanym proudem mio Reziduum v méovém ngchyti potom

muze byt Zivnou fidou pro udrzovani uroinfekce. (5)
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1.6.7 Poruchy vyprazavani
Nejcastji je to zacpa a inkontinence, ktera jesbdana porusenou funkci sfinkiier
(16)

1.6.8 Sexualni poruchy
Poruchy sexualni jdou spolu s &eeymi, postihuji 50 % nemocnych Zen, kde je
v popredi spasticita adduktir hypestezie genitalii a nemoznost orgasmu, a TBu#

trpicich erektilni dysfunkci arpdcasnou ejakulaci, ktera pagdzcela chybi. (16)

1.6.9 Unava

Je vibec nejastjsi priznak roztrousené sklerdzy, jeji objektivizacegersa a jako
piiznak vysoce nespecificka. (16)

U zdravych lidi je spojena se svalovou slabostpostizenych se navic podili
»=anava nervového systému“. To znamena, Ze nervopéilsy jsou penasSeny obtizij,
realizuji se s&sSi namahou a jejich ¢innost je podstath snizena. Tim dochazi
k oslabeni a unajak motorickych tak senzorickych néry13)

K celkové Unav dale pispiva gebytek chemickych latek, které se dtatdostavaji
predevsim prosédnictvim stravy, kterd obsahuje Skodlivinyazmych hnojiv a lék,

konkrétre jejich naduzivanim. (13)

1.6.10 Deprese a euforie

Depresi niZzeme povazovat za ébnou reakci na chronické progredujici
nevyl&itelné onemoceni, mnozi se vSak poznatky, ukazujici, Ze jde oledék
vlastniho chorobného procesu. Deprese u roztrougdedzy ma trochu jiny charakter,
je vni mér sebekriticismu a vice kau, starosti a podraZdosti. Nekoreluje ani
s délkou trvani nemoci, ani se stdpn postizeni. Rechod® se miZe objevit
v souvislosti s l&bou vysokymi davkami steraid Sebevrazednost se u pacient
s roztrouSenou skler6zou pohybuje mezi 2 - 3 %,jegnifikantré vice nez v Bzné

populaci (pod 1 %). (5)
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Euforii wvétSinou nachazime u paciénts dlouhym, chronicko-progresivnim

pribéhem choroby, s¥kou invaliditou a kognitivnimi poruchami. (5)

1.6.11 Kognitivni poruchy
Tyto poruchy jsou tsledkem Ubytku axana atrofie limbickych struktur, hla¥n
hipokampi. Tykaji se ponejvice pantovych funkci a soustdni a projevuji se

s postupujicim chorobnym procesem. (16)

1.6.12 Paroxysmalni symptomy
Za tyto symptomy povazujeme tzv. ,décharge élekfqneboli Lhermithv
piiznak. Jedna se o pocit projeti elektrického prowtlam pi piedklonu hlavy,

eventueld s parestéziemi do koetin. Je dsledkem podrazuohi loZiska v mise. (5)

1.7 Typy roztrouSené sklerdzy

U roztrouSené sklerdzy rozliSujeme 4 formy a tmitentni, relabujici progredujici,
sekundard progresivni a primagnprogresivni. Pro hodnoceni fuitkich vypad se
potom pouZziva Kurtzkeho stupnice (vizilpha¢.1). (11)

Prvni ataka roztrouSené skler6zycésstji objevi po infektu, porodu, psychickém
nebo fyzickém stresu, por&m ¢i chirurgickém zakroku, al&asto bez zjevného

vyvolavajiciho momentu. Obvykle prvni ataku nasjedemise. (16)

1.7.1 Remitentni gbeh roztrouSené sklerdzy
Asi 70 % pacieit ma na poatku onemockni ataky neurologické
symptomatologie, které jsourstany obdobim klinické remise. Toto obdobiiza byt
nekolik let dlouhé, prvé ataky nemusi zanechat Zadnjrologicky deficit. (5)
Nemocny se citi subjektignzdrav, rovisz klinické vy3eteni je normalni.Cim

meére atak a remisi praiine v prvnim roce choroby, tim je prognéza do budau

viv s
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1.7.2 Sekundarni chronicka progrese
Po utkitétm obdobi atak s remisi sét$inou pd@et relapé sniZzuje a objevuje se
pozvolny naifist neurologického deficitu. V tomto obdobi je akamrelap$ jiz daleko

mére a invalidita pacienta postupmnafrista. (5)

1.7.3 Primarni chronicka progrese

V tomto pipact nafista neurologicky deficit pozvolna jiz od ¢&iku onemoceni a
to prevazre v podolé spastické paraparézy dolnich Eetin. Zda se, Ze jéast€jSi u
muZi a z&ina ve ¥ku pozdjSim nez remitentni forma. Tento typ roztrouSeriérsky
je terapeuticky nejsvizedjsim problémem, jelikoz pr&vtohoto typu se tykaji p&kud
odliSné neuropatologické nalezy s minimem &aré reakce acasnou ztratou
oligodendrocyi. (5)

1.7.4 Relabuijici progredujici formy roztrouSenéesikty

80 - 90 % vSech pacigntma nejdive formu, ktera je charakterizovana
opakovanymi relapsy, po kterych néasleduje obdobiabéniho zlepseni. Uprava z
ataky nemusi byt Upln&. Ataky pozvolna ztra¢ejnost a intenzitu. Po 10 letech se asi
u 50 % pacierit s relabujici progredujici roztrouSenou sklerézguine sekundarni

progresivni RS(8)

1.8 Pnib¢h nemoci
Literatura uvadi dva mozné typyipehu a to benigni a maligni, nicmen praxi se

jedna ¥tsinou o ,réco” mezi tim. (5)

1.8.1 Benigni pibeh

Benigni tedy jako dobrou, nezhoubnou roztrouSerkter&zu Ize s jistotou ozda
jen takovou, ktera svého nositelélid neposkodila, a to az do jeho smrti. Vyjaie se
tim poteba bdlosti |ekae, protoZze choroba ime udéit po 20 i 30 letech relativniho
spanku. To znamena, Zedntto pacienim je teba ¥novat dostainou pozornost,

sledovat je, aby se nezmeSkaidgzitost k potebnému Iéebnému zasahu. (5)
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1.8.2 Maligni ptibeh

Maligni roztrouSena sklerézate invalidizovat pacientachem rékolika prvnich
mesial praibéhu. Je daleko méncasta nez benigni forma nemoci. Pro fékado
znamena, Ze jedinou Sanci jsou agresivni zasabyAtjpm toxickych latek. Toto riziko
podstupuji 1ék& zejména proto, Ze pacienta ohroZuje choroba saimanez riziko

vedlejSich dinku Iécby. (5)

1.9 VySeftovaci metody

Zakladnim vySeéenim je vySdeni klinického obrazu neurologem. Nutné je
vylowcit nékteré dalSi choroby jako nampadorové onemoeni nebo dalSi neurologické
choroby. (5)

1.9.1 Klinické vySéeni
Pfi neurologickém vySéeni Ize zjistit, zda iiciny potizi jsou v centralnim

nervovém systému a zda jde o onengociviceloziskove. (5)

1.9.2 Magneticka rezonance (MRI)

Podstatou vySe&tni je vliv silného magnetického pole né&kieré casti atoni
organismu. Nasgmovani &chto atomovych saiasti se liSi v jednotlivych tkanich s
raiznym obsahem tekutiny, coz analyzuje a nakoneazop@itac. (5)

Jednorazové vySemni MRl miZze byt podporou diagn6zy roztrousené sklerdzy,
opakované vySs&tni miZze zhodnotit aktivitu onemoeni, rychlost vzniku novych
loZisek i jejich zastlivou aktivitu. Aktivni lozZiska, ve kterych je nagena krevé:
mozkova bariéra, totiz vychytavaji kontrastni latgandolinium, jejiz fitomnost
loZiska na MRI rozsviti. (5)

Pii béZném vySeeni MRI lze pozorovat loZiska signalu o vysoké nzie
piedevsim kolem mozkovych komor, ndédasto v bilé hmet mozkového kmene a
mozeku. Nad stropy mozkovych komor gasto zobrazfetzeni €chto loZisek jako
Snarek koralki. U pacient starSich 45 let Ize nalézt loZiska i atypicky dé&damot

7 vz

mozku. Pdet loZzisek na MRI neni ffmo dn®rny tiZzi onemoc#ni. Fi ztratach
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nervovych drah jsou patrné tzwerné diry“. Tam kde je ztrata drah velka, dochazi k
atrofii mozkové tkaa. (5)

MRI nelze provad u pacieni, kte‘i maji kovoveé implantaty. (5)

1.9.3 VySeeni mozkomisniho moku

Tento odBr je provadn lumbalni punkci pomoci tenké, tzv. atraumatiakdyj, a
to v oblasti mezictvrtym bedernim a prvnimiiZovym obratlem. Lze se timto
zpisobem doz&dét o pritomnosti zastlivych burek, které jsou loziskem zétu
vyplavovany do likvorovych cest, o produkci praotdi, o produkci dalSich bilkovin,
které ovliviwuji aktivitu zargtu. Tyto buiky jsou v obdobi ataky zmnozeny. (5)

1.9.4 Vyseeni evokovanych potendialEVP)

Evokované potencialy vydefji funkci nervovych drah zrakového systému,
sluchového systému (prochazi mozkovym kmenem), dealoucich citlivost hornich i
dolnich kortetin a drah vedoucich hybnost hlavni motorickourgpydovou) drahou.
Mohou zachytit i pozgSi zpracovani signalu mozkovourku. (5)

Kazda z &chto drah je p vySeteni stimulovana iimérenym podgtem, ktery je
stéle stejny. B dostaténém mnoZstvi podita je paita¢ schopen vysledek zjpmérnit
a vytvait sérii vinek, které odpovidaji jednotlivym uUsek vySetované drahy
v centralni nervové soustav PoruSeni d&hto drah v jejich pibéhu se projevi
zpomalenim rychlosti vedeni nervového vzruchu, wd@né snizenim amplitudy
(vychylky) obvyklych vin zobrazenych timto vysetim. Abnormni nélezy ve vice nez
jednom z &chto signal jsou dikazem pro vicgetné postizeni. Opakované vy&et

EVP slouzi ke zhodnoceni 2Zmv ¢ase. (5)
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1.9.5 @ni vySeteni

Pri vySeteni @niho pozadi, oftalmoskopii, Iékaros\wcuje oko a vySétije sitnici.
O¢ni nerv je pimym vybsZzkem mozku, jeho vldkna jsou tedy obalena myelinem.
Vystup zrakového nervu - papila # postizeni myelinu ni barvu, bledne a atrofuje.
K rozSieni zornice (mydridze) se pouZzivaji kapky - mydkat Fi vySeteni zorného
pole (perimetrii) se mohou zjistit jeho vypadkykdeomy) tizného rozsahu, od
drobnych skvrn az po vypadkgvrtin nebo polovin zorného pole. Nejzavajii je tzv.

centralni skotom, ktery postihuje oblast ndj@siho vigni. (5)

1.9.6 Imunologické vySeni
Béznymi imunologickymi testy je dnes mozno najit ucipati s roztrouSenou
skler6zou nespecifické odchylky v imunia to bugcné nebo protilatkové. K teni

diagndzy roztrousené sklerézy se pouziva kombingeeh &chto vyseteni. (5)

1.10 L&ba roztrousené sklerdzy

Jestlize roztrouSena skler6za vznika jakKsledek nad@rné aktivované imunity
zangiené proti vlastnimu organismu, zakladnielénou metodou bude paténi této
nadn&érné imunity (imunosuprese), respektive pokus uyiésio pivodni rovnovahy
(imunomodulace). (5)

RozliSujeme léebny zasah v akutnim stavu zhorSeni neurologickpfémalka a

lé¢bu dlouhodobou, zagtenou na ovlivani vlastniho pibéhu onemoceni. (5)

1.10.1 Farmakoterapie
1.10.1.1 Léba akutni ataky v kterémkoliv stadiu choroby

V tomto obdobi se pouzivadga vysokou davkou metylprednisolonu nitrojin
tedy kortikoidh. Kortikosteroidy jsou léky odvozené od hormiokury nadledvin.
Znama je jejich schopnost patiaimunitni reakce. Pacient dény kortikosteroidy
opakovas ¢i dlouhodol paki do trvalé (dispenzarni) pe odborného léka. Tyto leky
mohou zfisobit osteopor6zu a proto byélmmit pacient zmsienou kostni hustotu
denzitometrii. Prevenci osteoporézy je v tomtipact podavani rozpustného vapniku a
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malé denni davky vitaminu D. U Zen v menopauze spomiuje hormonalni
substituce. (5)

Kortikoidy mohou vést také k vyskytu cukrovky. Plouhodolé vysokych davkach
se niZe také vyskytnout Sedy zakal. Pacienti uZivajictikoidy si takécasto stZuji na
Zaludeéni obtize souvisejici se vznikem Zaltnigo wedu. Nektefi pacienti mohou
piibyvat na vaze a poté se u nicliiza vyvijet tzv. ndsicovity obltej, ktery ale vymizi
se snizenim davek. Sleduje se také hladina krevuakiha cholesterolu. (5)

Kontraindikace nastava u paci@érg hypertenzi, ischemickou chorobou srdea
arytmiemi. Kortikoidy jsou podavany po domtus internistou a na co nejkratSi dobu.
Tato |&€iva obec® zvySuji krevni srézlivost a proto je nutné dbaysaného rizika
vzniku trombo6z a naslednych plicnich embolii. LbtkEby se mohou vyskytnout také
psychické obtiZze jako deprese, euforie, nespamegtid nebo roztkanost. Dlouhodoba
lécba miZze vyvolat vznik strii nawzi. Davky by nély byt zpa:atku 1&by vysoke, az

e

pod kontrolou. (5)

1.10.1.2 Léba dlouhodoba k ovlivmi pribehu choroby
Do této |€by zahrnujeme tzv. I1éky prvni a druhé volby. Dodlgkvni volby paiti
interferon beta, do skupiny &k druhé volby potom fadime intravendzni

imunoglobuliny a Azathioprin. (5)

a.) Interferon-beta

Tento gipravek slouzi imunitnimu systému v ob¥anroti virove infekci. Je &inny
u remitentni roztrousené sklerdzy. Je schopentsniziik atak az o 30 % a snizit také
jejich tizi, je navic schopen snizit aktivitu chbyp zpomalit progresi vlastniho
onemocgni a také nepoktaje Ubytek nervové tk#&n Tato I&€ba je dlouhodoba,
problémem je jeji nakladnost (cca 350 - 450 tisi). Tato cena jeiftom cena za
lé¢bu jednoho pacienta. (5)

Kontraindikaci je zejména fakt, Ze pacient si samsimaplikovat injekce. Prvé

tydny az ndsice je Iéba spojena s ¢ipkovymi piéiznaky, nepiznivé jsou také mistni
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reakce v mist vpichu, a to zejména ve smyslu zarudnuti, podudizdokozky. Mize
zpasobit také zrany v krevnim obraze (zvySeni jaternich tesgniZeni pé&tu bilych

krvinek), u rEkterych pacierit se projevuje depresivni lad. (5)

b.) Glatiramer acetat (&ve kopolymer)

Pacient si tentoifpravek aplikuje sam podkoZrkazdy den. Efekt se projevuje asi
po 6 ne€sicich uzivani. Funguje v podstgako ,Siditko" pro buiky, které by za
normalnich okolnosti Utdly na bazicky protein myelinu a nedovoli jim pramyelin

rozpoznat a napadnout. (5)

c.) Intravendzni imunoglobuliny

Tyto velké davky protilatek tlumi tvorbu vlastnighotilatek zgtnou vazbou - je
jich podavano vysoké mnozstvi a tak rild ocit, Ze jich je jiz dostatek agstava je
vyraket. Prokdzano je, Ze pravidelné podavani vysokycslekl&chto imunoglobulig
intravendzg pacienim s remitentni roztrousenou sklerézou méa podobekt efa poet
atak jako interferon beta nebo glatiramer aceft. (

VedlejSim @&inkem mize byt alergicka reakce ndiyod cizich bilkovin. Tento Iék

je ziskavan z krve dai@ je dalesiggn. (5)

d.) Azathioprin

Jedné se offpravek, ktery je relativhlevny a pitom celkem dote srovnatelny v
acinku s interferonem beta. Jeho funkced@pa v Gtlumu aktivity lymfocyi. (5)

VedlejSi &inky zahrnuji zaZivaci obtize, zvraceni (zde jenadék vysadit), 8kdy
se objevi idiosynkraticka reakce (absolutni nesmagest 1éku) provazena vysokou

teplotou, zvracenim ajgmem. Nejzavaz§jSi mize byt utlum aktivity kostnii@gns. (5)
1.10.1.3 Léky pouzivané k ovidwmn prizbehu remitentniho stadia roztrouSené sklerézy

VSechny tyto léky seradi do skupiny cytostatik, jejich zékladni vlastimoe

zabranit mnozeni b&k. Tohoto efektu jsou schopna zejménachtburgk, které se
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mnoZi velmi aktivé a jsou citlivé na fisobeni cytostatik. Jejich podavani musi byt
dlouhodobé, avSak neobjevi-li se pozitiviingk do 4 - 6 misiai je k l&bé nevhodny.

Pred zahajenim tby by el byt pacient vySéen na nefitomnost nadorového
bujeni a toto vySeééni by n¢lo byt kazdé 1 az 2 roky opakovano. Dale musi byt
vylouc¢ena infekce. (5)

Do skupiny &chto Iéki pat#i nag. preparaty mitoxantron, cyklofosamid
(nejpouzivanjSi), methotrexat, mykofenolat, mofetil aj. U padi musi byt  pouziti
téchto prepardit zajiS€én dostatény prisun tekutin (latky, které se rgménou
cyklofosamidu utvli jsou karcenogenni a proto se nesmi nahromadito¥owém
meéchyti), nikdy se nepouzivaji dlouhod&bVedlejSi @inky vétSinou velmi ob¥zZuji
pacienta, ale nemaji zvlastni vyznam klinicky ($@a zvraceni, zvysené padani &)as
Dale to mohou byt zemy v krevnim obraze, menstkid poruchy, zvySeny sklon

k infekcim nebo vahovy ubytek. (5)

1.10.1.4 Léba chronické progrese
Je mozno jednou za 3 - &siice podavat kortikosteroidy nitrozilifpodle vysledk
MRI utlumi aktivitu nemoci na zhruba 3¢sice). Je zde i moZnost peroralniho podani

v kombinaci s imunosupresi, malymi davkami kortikoa cytostatik. (5)

1.10.2 Léba symptomaticka
a.) Spasticita

V lécebném ovliviovani spasticity je weZitd spoluprace pacienta s |ébea.
PouZivaji se antispasticita, myorelaxancia, tedparaty, které snizuji svalové ®#p

Souasti I€by je také pohybova aktivita, pasivni i aktivni) (5

b.) Sfinketrové potize

Tyto poruchy pacientieSi naprosto nevhodnymimgmbem a to tak, Ze omezigun
tekutin. Pacient, ktery ma tyto problémy,ipaio p&e urologa. (6)

ReSenim je nap cévkovani pacienta, epicystomie (vyvoddmegho néchyre pes
bfiSni sknu), podavani antidiuretického hormonu. (6)
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U nemocnych roztrouSenou sklerézowgestou obtizi zacpa, kterou Ize ovbwat
dietnimi opatenimi, dosta@nym pisunem tekutin, zvySenim mnoZzstvi vlakniny v
potraw, zvySenim pohybové aktivity. Mimovolny odchod stel je zaleZitosti téi

nereSitelnou pokud se nepddaypéstovat pravidelny defekai reflex. (6)

c.) Unava

Na unavu neexistuje medikamentozniblé. Jediné, co @ize Unavu ovlivnit, je
dostaténa fyzicka trénovanost. Kondice se tyka i vahy, igatc s roztrouSenou
skler6zou by se #h snazit snizit hmotnost a to ¥ipact pokud je obézni nebo méa
nadvahu. Trénink kondice by seglnstat kazdodenni sami@mosti. Vhodna je také

Gprava denniho rytmu aritani aktivity s odp&énkem. (7)

d.) Deprese a jiné psychické problémy

Deprese je dadle ovlivnitelnd medikament6Zn pouZivaji se Iéky typu SSRI
(selektivni inhibitory zptného vychytavani serotoninu), které zvySuji mndgzst
serotoninu (hormon ,dobré nalady*) v mozkuridthou deprese je prévjeho
nedostatek. PIny efekt antidepresiv nastupuje zhpao2 - 3 tydnech od zahdjenibg.
Rada pocitovych rozlad je také relativtiolie ovlivnitelna psychoterapii. (5)

e.) Sexualni poruchy
Lécebné postupy u miuizzahrnuji farmakologické postupy nebo hapouZiti
podtlakového eratiho g@istroje. U Zen Ize tyto potiZze ovlivnit antispagtipouzitim

lubrikanti, vhodna je také psychoterapie k odstrampsychickych blok. (7)

f.) Parestézie, bolest

Toto jsou piznaky, které se objevuji zachvat@wit trvaji jen kratkodah Bolest Ize
ovlivnit antispastiky, které zmirni svalovy tonlusky pro tyto zachvatovitéffznaky
jsou antiepileptika, obecnym principem je postumvwgSovani davek, ale pokud se
neobjevi dinek do rkolika tydni, neni vhodné jejich dalSi podavani. U neuralgii

trigeminu se lze obrétit na pomoc neurochirurga. (7
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g.) Tres
Farmaceuticky se pouziva Klonazepam, ktery ale bslhupisobuje Unavu a
ospalost. Vhodny je také nacvik pohybu.ddkié formy tesu lze proveést stereotakticky

neurochirurgicky zakrok. (7)

h.) Poruchy rovnovahy
Pacientm je dopordovano pouziti choditek a nacvik rovnovahy vestimildo

aparatu na pohybuijici se plo&ir(7)

1.10.3 Moznosti alternativnidby

Alternativni znamena jiny. Znamena medicinu pouykivginé diagnostické a jiné
lé¢cebné metody nez medicina klasickésébi vlastd dvemi smeéry. Prvnim je to, Ze
dobry I&€itel miZze na pacienta psychoterapeutickysqbit tak, Zze ho pozitivn
nasnméruje a namotivuje ho ke zm¢. Druhym smrem je potom fakt, Ze ckteré

prostedky nestandardnidby mohoucasem projevit &innost tim, Ze zvysSi naf. (5)

1.10.4 Rehabilitace roztrousené sklerézy

V rehabilitaci se vyuziva multidisciplinarnich ategii ke zvySeni furdki
nezavislosti, prevenci komplikaci a zlepSeni kyaklitivota nemocnych. Jde o aktivni
proces, ktery pomaha lidem k zotaveni, k zachowptimalni fyzické, smyslove,
intelektové, psychické a socialni Ur@viunkci a k dosazeni co nejvySSi drévn
nezavislosti navzdory omezeni, které onenta€apisobuje. (18)

Rehabilitace by ®&la byt u nemocnych s roztrouSenou sklerézou zaba@yiz (i
stanoveni diagnodzy, tedy mnohdsive, nez dojde ke klinickym projém onemocani.
V tomto obdobi by rla rehabilitace spivat predevSim ve vz#Havani a
informovanosti nemocnych o moZznostech udrzeni ZdramoZnostech udrZeni
psychické i fyzické kondice a moznostech owinhinavy. (18)

RoztrouSena skleréza negativovliviuje celoutfadu funkci,¢asto znemaiuje
pokratovat v pivodnim povolani¢i zasahuje do rodinného Zivota, proto je velice

dulezita spoluprace interdisciplinarniho tymehoz sotasti je sam nemocny a jeho
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rodina. Z pgatku onemocéni prevazuje léebna rehabilitace-fyzioterapie, ergoterapie,
psychologie, logopedie a zajigi prostedki zdravotnické techniky. S fioéhem
onemockni ma stale #Si vyznam socialni, pedagogicka a pracovni rehabd. (18)

Komplikovat rehabilitaci mohougkteré giznaky onemoaini a to zejména Unava,
deprese a kognitivni poruchy. (18)

Kvalitu rehabilit&niho procesu zajifije mezinarodni klasifikace fubiki
schopnosti, disability a zdravi (International Gléisation of Functioning, ICF). ICF
byla vytvaena k zaznamenavani, registrovani a organizad&immnozstvi informaci

0 zdravi a stavech, které se ke zdravi vztahugi. (1

1.10.4.1 Neurorehabilitace

Neurorehabilitace vyuziva neurofyziologickych padkia predevSim poznatk o
senzorimotorickém deni a adaptaci. Senzorimotorickéeni lze chapat jako formu
synaptické plasticity, kdy se zmy v synaptickém spojeni stavaji fyziologickym
podkladem pro ukladani informace do gaimPredpoklada se, Zefipneurorehabilitaci
dochéazi k vytvéeni novych a nebofpusobeni jiz existujicich neuronalnich spojeni.
(18)

Neurorehabilitace pracuje s principigeni motoriky, pohybového chovéatiovéka
a Wweni. Spolén¢ s konceptem, ktery se orientuje na ciléaseni problérn jde o
zakladni koncefni modely, které jsou v soasné dob v Ié&hbé neurologicky
nemocnych vyuzivany. Jsou pouZzivany dle uvaZeaperr tak, aby bylo dosazeno
stanoveného cile, tj. poSkozené funkce obnovittgrasvni cile) nebo nahradit
(kompenzani cile). Jiz neni tak tdezité dodrzovani fgsnych metodologickych
pravidel. Je dlezitd znalost a porozumi teoretickych vychodisek pro terapii,
prakticka aplikace terapeutickych ptvkdovednost terapeuta) a vztah mezi terapeutem
a klientem. (18)

K dosazeni optimalni kvality Zivota je nutno pouyto zakladni progedky wasné
neurorehabilitace:  fyzioterapie,  ergoterapie, |capbip, neuropsychologie,

muzikoterapie, arteterapie. (18)
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Principy neurologické rehabilitace jsou: principlistyosti, princip ¥asnosti a
dlouhodobosti, princip tymové prace, princip intsaiplinarity a multidisciplinarity,

princip @ijeti obtani se zdravotnim postizenim spitesti. (18)

1.10.4.2 Uprava pohybového rezimu (aerobni trénink)

Jest do nedavné doby bylo nemocnym s roztrousenou Gsider doportovano,
aby se vyhybali fyzickym aktivitam a veSkerdimnost vykonavali do prvnich znamek
Gnavy. Sotasny vyzkum prokazal, Zze pravidelna, spraimdikovana a kontrolovana
pohybova aktivita aerobniho charakteru radu pozitivnich vlivi na kardiorespiani
zdatnost, unavnost, psychickou kondici, spanekaditkvzivota nemocnych. (19)

P¥i volb¢ zpisobu zatZzovani je patba seridit klinickymi projevy onemocni,
piedchozimi sportovnimi zkuSenostmi, ale tal@sovymi a finadnimi moznostmi
nemocnych. Dopokiovany jsou pohybové aktivity dynamického, vytrvatoko
charakteru (jizda na rotopedu, na vestém trenazéru, rychlejSi icte, plavéani, jizda
na kole, h), @i nichz je hlavnim zdrojem energie kyslik a je Z&jio dostaténé
okysli¢ceni organismu. (19)

Pri tréninku je dilezité nepekratovat danou intenzitu a délku. Vhodnd intenzita
z&kZe je utena na zakladspiroergometrického vydeni na bicyklovém ergometru,
kdy je nemocnému pozvolna zvySovanaézatlo jeho subjektivnihno maxima. Ke
snizeni pohybovych aktivit by #to dojit @i nahlém zhorSeni zdravotniho stavuia p
akutni atace. V tomto obdobi byéin byt fyzioterapeutické postupy za@heny na
snizeni rizika vzniku komplikaci souvisejicich sitkim stavem a stimulaci idedlni
funkce centralniho nervového systému. (19)

K adapté&nim mechanisiiim dochéazi fblizn¢ po Sesti tydnech pravidelného
tréninku (2x — 3x tyd& 20 - 30 minut). Délku z&tovani je teba postuph zvySovat.
(19)

1.10.4.3 Fyzioterapie/proztrouSené sklerbze

Ve fyzioterapii neurologicky nemocnych je velicaile¥ité si u¢domit, Ze
nepracujeme pouze s perifernimi organy (s vazyyllo kardiorespirgnim aparatem,
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svaly), ale pedevSim s centrdlnim nervovym systémem. @eMéani perifernich
organi, které byvaji u lézi centralni nervové soustawusdarré poskozeny, je velice
dulezité a nutné. ifesto se za klbvé povazuje terapeuticky oviigvat tka primarre

postizenou lézi — centralni nervovy systém. (18)

1.10.4.4 J6ga

Joga definuje § oblasti osobnostiloveka, které ve vzajemné a slozité interakci
vytvéreji lidského jedince jako prvekipody. Je to oblastkesna, oblast energii, oblast
védomé psychiky, oblast n&tomi a oblast interakci. VSechny jmenované sféry by
mély koexistovat v harmonii. (9)

Dulezitou sowdasti jogovych cwvieni je relaxace (Uplna relaxace vkladana mezi
téla, kterou nejsou ptbné k provedeniifslusného cviku). Nejen relaxace, ale i dalSi
vhodre volend jogova ceieni mirni zkosti a deprese. (9)

1.11 Kvalita zivota

Na nejobec§si urovni je kvalita zivota chapana jakdstedek interakce mnoha
raznych faktoéi. Jsou to socialni, zdravotni, ekonomické a envaat@ni podminky,
které kumulative a velmicasto neznamym #igobem interaguji, a tak oviiuji lidsky
rozvoj na urovni jednotlivici celych spolénosti. (15)

Subjektivni kvalita Zivota se tyka lidské emociatyah vSeobecné spokojenosti se
Zivotem. Obijektivni kvalita Zivota znamena sfrihpozadavi tykajicich se socialnich
a materialnich podminek Zivota, socialniho statugtzickeho zdravi. (15)

Kvalita Zivota je obvykle definovana jako subjektivposouzeni vlastni Zivotni
situace. V tomto smyslu je kvalita Zivota vniméakoj obecny termin, zahrnujici fap
naboZenské a ekonomické aspekty. V medjcsocialni praci a rehabilitaci se proto
prosazuje pojem Healt - Related Quality of Life @&L), tedy ,ke zdravi vztazena
kvalita Zivota“ nebo ,kvalita Zivota podmina zdravim®, pesrgji zdravotnim stavem.
Kvalita Zivota vyjaduje potebu vlastniho prozZivani pacienta v kazdodennimt&ivo
béhem I&€ebné pée. (14)
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Kvalita Zivota obect a kvalita Zivota v souvislosti se zdravotnim stavee
samozejnk piekryvaji. Mnoho faktak - vnitinich nebo v§§Sich z hlediska individua,

muze ovlivnit postoj k nemoci, furdki schopnosti a pocit Zivotni pohody. (14)

1.11.1 Zgsob zjigovéani kvality Zivota metodou SEIQoL

Kvalita Zivota, tak jak ji chape metoda SEIQoL li8dule for the Evaluation of
Individual Quality of Life — Program hodnoceni imiualni kvality Zivota), neni gim
vSeobec# platnym pro vSechny lidi. Je individualni. To zrema, Ze k pojeti kvality
Zivota se pistupuje tak, jak ji subjektivhvidi ten, kdo je dotazovan. Zakladnimi daty
jsou zde vypo¥di dané osoby. Pojeti kvality Zivota dané osobyisidwa jejim viastnim
systému hodnot, ktery jeipméieni kvality Zivota zjiSovan a pl& respektovan. (10)

Aspekty Zivota, které jsou v dané situaci a chpifvazovany danou osobou za
podstatné, jsou zcela svob@dwoleny. Pgita se s tim, Ze aspekty, které dana osoba
povaZuje za podstatné, se mohoudbpnu jejiho Zivota zrénit. (10)

Metoda SEIQoL se snaZi v rozhovoru &itou osobou zjistit aspekty Zivota, které
jsou pro danéheloveéka kriticky zavazné. Nejde o zcela volny rozhowale o rozhovor

.....

Zivota. (10)

1.12 Psychosocialni dopady
Onemocani roztrouSenou skler6zou znamena pro nemocnéhmi welrazné a
zédsadni zrmy celého Zivota. Krogh stranky fyzické se roztrouSena sklerdza, stejn

jako kazdée jiné chronické onemaan, promita také do oblasti psychické a socialfji. (

1.12.1 Praceschopnost nemocnych

Onemocsini roztrousenou skler6zou igobuje invaliditu a tedy pracovni omezeni.
Jsou povolani, kterych se alespu casnych stadiich choroby zma anebo Upiny
odchod ze zagstnani netyka. Postupnou progresi se ¥akék stava zavislym na jiné
osolE. Zakontika, Ze obamim téZce zdravoté postizenym, nevidomym a &nim
s €Zkym postizenim pohybového nebo nosného Ustrojipaskytuji ¥cné davky,
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perezité davky a bezurmé pijcky. Témto osobam, jsou poskytovany podle druhu a
stupré postizeni mimtadné vyhody 1., Il. a lll. stugn Stat nabizi otanim

s roztrouSenou skler6zou mozno&trpat tyto pispivky, které alespd cast&€né
kompenzuji nemoznost zapojit se do ekonomicky aktispol€nosti: jednordzove
piispivky na opateni zvlaStnich pofitek, gispivek na Upravu bytu, ifspivek na
zakoupeni, celkovou opravu a zvlastni Upravu metno vozidla, fispivek na provoz
motoroveho vozidla, fiispivek na individualni dopravu figpivek na uhradu za uzivani

bezbariérového bytu a garaze a bezdaéonjcky. (23)

1.12.2 Antikoncepceghotenstvi

Z hlediska roztrousené sklerdzy newtsinou zadny dvod, pr@& by nemohla byt
antikoncepce uzivana. Problém sdézm objevit @i sowasném podavani vysokych
davek kortikoidi u Zeny kiiacky nebo Zeny s genetickou vadou ve faktoru krevni
srazlivosti. Je proto nutnérgml zahajenim Wby vySetit neékteré srdzlivé faktory a
pacientku sledovat. (5)

Léta se tradovalo, Ze pacientka s roztrouSenoar&du by nerla mit ckti.
Vychazelo se { téchto dopordenich ze znamé skutwosti, Ze ataky séasto objevuji
po porodu. (5)

Vzhledem k tomu, Ze get atak je Bhem g€hotenstvi snizen, je jejich ri&t po
porodu jen zdanlivy - potano za rok, v&mz Zena prozila¢hotenstvi, porod afit
meésice po porodu, se et atak ¥tSinou neodliSuje od rokui@d €hotenstviméi po
ném. Je wkolik pravidel, kterd by rda byt dodrZzena, abyhotenstvi a porod Zenu
ohrozily co nejmé& M¢lo by jit o planovanééhotenstvi. K &hotenstvi by rlo dojit
ve stabilizované fazi nemoci, tedy ne tehdy, kdgzobjevuji d¥¢ ¢i vice atak za rok.
Zena planujicighotenstvi by ndla mit dokonalé rodinné zazemi. Vzhledem kétéaré
aktivitt hormonu prolaktinu se dopdiwje omezit délku kojeni na 2 - 3¢Bice.
Opakovana ghotenstvi vzdy zvySuji riziko zhorSeni nemoci, pa® hormonalnich

vykyvi a zatze je pro imunitni systém vice. (5)
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1.12.3 Sexualita

Naplrena sexualita je pro pacienty s roztrouSenou skter&ejr dalezita jako pro
zdravé lidi. Sexualni problémy mohou vést k omezpacitu vlastni hodnoty a
spokojenosti. (5)

| kdyz se sexudlni problémy objevuiji u pacientakoparg, je dilezité, aby hovil
se svym partnerem. dada moznosti, jak sexualni problémegit. Muzim s poruchami
erekce mize pomoci urolog mechanickymi pdokami a specialnimi Iéky. Zenam,

které trpi nedostataym zvlhtenim pochvy, porize pouzivani lubrikaiho gelu. (5)

1.13 Nemocni se sdruzuji

Poteba podpory pacieint jejich informovanosti a sdruzovani bylo rozpazod
druhé polovig minulého stoleti vSude na&w. (5)

V souwasné dob ma 41 zemi vlastni organizaci sdruzujici nejeniguayg, ale i
jejich pratele, pe&ovatele, |ékEe a jiné odborniky zabyvajici se roztrouSenou ékleu.
Tyto organizace jsou sdruzeny v mezinarodni orgamizMultiple Sklerosis
International Federation, MSIC (zaloZena roku 19K&ra sidli v Londy&ia napomaha
celos¢tove spolupréci v boji s roztrouSenou sklerézowaaizuje vyzkum, poméahéa
vzniku svépomocnych organizaci pro pacienty v zbémikde je&t nejsou, i
informace o roztrouSené skler6ze. €chto aktivitach i novinkach ve vyzkumu
roztrousené sklerozy informuje pravidehmydavanycasopis Roska, ktery navazal na
diive vydavany bulletin. (5)

Nejvétsi organizace MSIF je svépomocna organizace U¥ational Multiple
Sclerosis Society, ktera existuje jiz od roku 1956.

V CR je takovou svépomocnou organizaci Unie Rosleska MS spolaost, ktera
ma 33 regionalnich pobek ve 13 krajichCR a své vlastni sdisko v Praze 7,
Tusarova 10/1438. V roce 1992 ziskala Unie Roskéamirsubjektivitu. Jeji hlavni
¢innost tkvi v organizovani rekonwhich a rehabilittnich pobyt pro pacienty
s roztrouSenou sklerézou, vydavatdsopisu, informénich materidl, videokazet a

knizek s problematikou roztrouSené sklerdzy. Ngoskytuje i pravni a socialni
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poradenstvi. Unie Roska je aktivnifienem federace MSIC (od roku 1999) a evropskeé
platformy EMSP (European MS platformij Evropské unii(5)
Clenstvi v &chto organizacich je viude nasgvdobrovolné. Vyznamny je i podil

MSIF a narodnich MS spdaleosti na podp@ vyzkumu roztrouSené sklerézy. (5)

1.14 Domov Svatého Josefa Zite(DSJ)

Domov Svatého Josefa v Ziie(dale jen DSJ) u Dvora Kréalové nad Labem je
nestatni zdravotnické H#Haeni. Je ufeno pro osoby s roztrouSenou sklerézou
mozkomi3ni. Jedna se o prvni modelové a jeditiéers tohoto typu R. Nachéazi se
v prostorach barokniho klaStera se zameckym parkenazi se klieiim zajistit
podminky pro dstojny Zivot, a to jak samotnou komplexni¢p& DSJ zamenou
hlavré na rehabilitaci, tak poskytovani poradenskych ettubhledd domaci p& a
postizenim.

Domov Svatéeho Josefa byl zaloZen roku 2001 jaké peedisko Oblastni charity
Cerveny Kostelec. #izovatelem Oblastni charitferveny Kostelec je Diecézni charita
Hradec Krélové.

V sowasné dob je kapacita DSJ 42 Klieint které jsou na 3 odtenich, kazdé o
kapacit 14 lizek. Nachazi se zde adeni pro trvaly pobyt, je @eno pro nemocne,
kterym chybi funkni rodinné zazemi a jsou odkazani na cizi pomotSiDa odaleni
pro rehabiliténi pobyt na 2 - 3 ®sice, kde je kladeniadaz na rehabilitaci a nacvik
sebeobsluhy. Posledni je @tiehi pro kratkodoby pobyt, coz je pobyt na 1 - 8ny
zantieny na rehabilitaci zejména pro nemocné v domadetavani (tzv. respitni
pobyt).

O Kklienty se stara zdravotnicky a agstmtelsky tym pracovnik24 hodin den&
DSJ provozuje rehabiligai centrum vybavenéélbcvicnou, vanami pro vodotéu
(perlickova a viiva lazei, podvodni masaze), motomedy d&izeni pro nacvik aiee.
Pro nemocné je dale nabizena psychoterapie (skumimadividualni), duchovni gé,
arteterapie, ergoterapie, muzikoterapie, kulturnivzaklavaci voln@asové aktivity

véetne poznavacich vylét
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Od kwtna 2005 DSJ realizuje modelovy projekt Chré&ho bydleni — Bm
v Zahra@ pro starnouci rode a jejich postizené dodp dti nebo pro Zivotni partnery,
Z nichz jeden ma zdravotni postizeni. V ramci @tbvity podpdené Evropskou unii
z programu Phare je poskytovanoéaha rodinam dlouhod@bubytovani a fipadna
asistence.

Provoz DSJ je financovan z vice zdrdplatby od zdravotnich poii@ven pokryvaji
necelych 40 % nakladna provoz odéeni pro fechodné pobyty. &Sina financi je
potom ziskdvana ze statnich dotaci, plateb Kientgrantovych prografm nadaci a

Evropské unie. Dal&iast tvdi dary od firem a jednotlivic
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2 Cil prace a hypotézy

2.1 Cil prace

Cilem této prace je zj&i zmen v kvalit Zivota lidi, kt¢i onemocsli
roztrousenou sklerézou. DalSim cilem je zmapovatiep samotnych nemocnych a
moznosti, které jsou jim poskytovany pro zlepSevaliky Zivota v jejich nejblizSim

okoli.
2.2 Hypotézy

Jelikoz bude provamh vyzkum kvalitativni, budou hypotézy formulovanya n

zaklad vysledka Seteni.
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3 Metodika vyzkumu

3.1 Pouzita technika shu dat

Vyzkum, ktery vedl ke zpracovani této prace, bydlkativni.

Kvalitativni vyzkum se snazi interpretovat pohlesypjekfi na zkoumany igdnet
tim, Ze vyzkumnik fejima jejich perspektivu. VyuzZiva se podrobny popis
kaZzdodennich situaci. Jde o porozani akcim a vyznadm v jejich socialnim
kontextu. Jsou updnostiovany otevené a nestrukturované vyzkumné plany, analyza
vychazi z velkého mnozstvi informaci o maléndtpgedindi. PrevaZzuje zajem o reélné
celky, interakce mezi aktéry a individualni osuthkolem kvalitativniho vyzkumu je
vytvoieni holistického obrazu zkoumanéh#eqmétu, zachyceni toho, jakcéastnici
proces: situace interpretuji a zachyceni interpretéchto interpretaci. (22)

3.2 Charakteristika zkoumaného souboru

Vyzkum byl proveden v listopadu roku 2007 v Doi@vatého Josefa v Zifeu
Dvora Kralové nad Labem. V¢ovy soubor byl nahodny, stratifikovany. Vyzkum
trval deset dni, byl proveden s osmi respondengstiSZzenami a dima muzi.
Respondenty jsem oslovila os@brdejich pimeérny wvek byl 51,5 let. Pkmérna doba
onemocgni roztrouSenou skler6zou u dotazovanych byla 8,7

Béhem provadni vyzkumu nevznikly Zadné problémy.ckoliv jsem a@ekavala
neochotu respondantspolupracovat na meé praci, byla jsem veliekwapena, kdyz
vSichni osloveni souhlasili s provedenim vyzkumebia jsem nikym odmitnuta.iiP
rozhovoru jsem se obavala neochoty zodpovidktene intimni otazky (nap z oblasti
intimnich vztald, finanéni situace), Zadny z respondiemSak nemnil potize hovait se

mnou 0 vSem ot&ens.

3.3 Slar a zpracovani dat
Pro tento vyzkum byl pouzit dotaznik pro £pgani kvality Zivota SEIQoL, ktery
je uveden v floze. Metoda SEIQoL se snaZzi v rozhovoru &towm osobou zjistit

aspekty Zivota, které jsou pro danétoveka kriticky zavazné. Nejde o zcela volny
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rozhovor, ale o rozhovor do dité miry strukturovany. Je tématicky omezen jen na
nejdilezitejSi aspekty kvality Zivota. (10)

Dale byl pouzitfizeny polostandardizovany rozhovor. ¥m byly zahrnuty
otazky z oblasti socialni, zdravotni a duchovnin@s pro tento rozhovor je uvedena

v priloze.
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4 Vysledky

Vysledky vyzkumu vychazeji zejména ze zpracovarkasuistik a dotaznikového
Seteni pomoci dotazniku SEIQoL (Schedule for the Eatidm of Individual Quality of
Life — program hodnoceni individualni kvality Ziadt

V dotaznikovém Sé&tni SEIQoL, ve kterém si kazdy respondent nejpioié své
Zivotni téma (tedy to, @ mu v Zivot jde, nacem mu nejvice zélezi), udavali
respondenti na prvnich dvouigkach dilezitosti zejménacdtesné zdravi a rodinné
zazemi. Na zbylychi¢ch gickach se neépstji objevovala témata duSevniho zdravi,
piatelstvi, udrZzeni s@asného stavu nemoci (,kdyZz uz nebude |égeeni life”) a u
osob wticich také duchovni hodnoty.

Praimérna celkova hodnota spokojenosti responilenkvalitou vlastniho Zivota je
zhruba 70 %.

4.1 Kasuistiky

Kasuistika¢. 1 — Pani E.M.

Pani E.M. se narodila roku 1959 v Kralupech nathwdu, zde Zije doposud. Je
vdana, ma dy dsti (syn 19 let, dcera 22 let). Zije v rodinném donRoztrousenou
skler6zou nikdo z rodiny nettp

Vystudovala obchodni akademii a v tomto oboru tpkacovala az do roku 2004,
tedy do doby, kdy ji byliiznan narok na piny invalidniidhod. Praci opustila na svoji
vlastni Zz&dost, jelikoz jiz nebyla schopna zvladatacovni Ukoly v dsledku
zhorSujiciho se zdravotniho stavu.

Diagnoza roztrouSené sklerézy byla pani E.Mlesth roku 2000 poté, co ji k 1&ka
piivedly obgzujici neurologické fiznaky (ty vSak trvaly celé 2 roky nez navstivila
odbornika). Jako prvni se u pani E.M. projevovataestézie flky téla (brreni
v korcetinach), poruchy citlivosti prétacasté ,,zakopavani“ipchizi. Projevim t€chto
piiznalka predchazela diipka, ktera byla také nejpragolodobrjSim spousicim
mechanismem roztrouSené skler6zy. Od té dobytjealé p€i neurologa ve fakultni
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nemocnici Motol. Progndzu roztrouSené skler6zy Enkkznda, ale rada by se deédia
0 nemoci vice.

V souwasné dob je pani E.M. parapareticka, zhruba rok odkazananmalidni
vozik a pomoc druhé osoby. Tou je v tomifppdE manzel, pipadré déti. Ve vSedni
dny dochazi k pani E.M. pevatelka, ktera ifinasi okkdy a pomaha s udrZzenim chodu
domacnosti. Do rodiny dvakrat tygirdochazi fyzioterapeutka, ktera s E.M. provadi
rehabilitasni cviceni.

Za 7 let, kdy pani E.M. trpi roztrouSenou sklexjzee u ni projevilo &kolik
typickych @iznaki a to zejména motorické poruchy (paraparéza), f¥ies vertigo,
inkontinence, poruchy defekace ve smyslu zacpy,u&ekx poruchy (bolesti ip
pohlavnim styku — tu vSak vice nez fyzickému staiipisuje psychickému bloku),
zvySena unavnost a také deprese, kter&’peaia zejména zgatku nemoci. Nejvice ji
obtZuji motorické poruchy. Jako kompetina pomicky pouziva vozik aip zlepSeni
zdravotniho stavu také choditko. Pani E.M.igloije pomoc zejménaiipzakladni
hygierg, je inkontinentni (inkontinence miova), pomoc § prepra¥, sama zvladne
uvait, nicméré neni schopna cokolivipnést na jiné misto jelikoz je patrna progredujici
paréza rukou.

V dobg, kdy pani E.M. ne®la roztrouSenou skler6zu, léky prakticky neuZivala.
V sowasnosti uzivd medikamenty na ovkwm pribéhu roztrouSené sklerézy a ve
zvyseneé nike také vitaminy. Jeji 8sicni vydaje za l&va se pohybuji kolem 1000K

Zivotni styl ve smyslu stravovari nezdravych navyk se u E.M. nijak zvI&3
neznenil. E.M. se na dopotieni I€ékde pokusila snizit vdhu, nicmé&kéky, které uziva,
pusobi obracenym efektem a proto vaha spiSe pozsimgpa. Ve slozeni stravy se
pani E.M. snazi zvySit mnoZzstvi zeleniny a ovocwapak snizit fijem tuki a cuki.
E.M. nikdy nekotila ani nepoZzivala alkoholické napoje.

Pani E.M. dlouhou dobu netuSila, co roztrouSen@réka znamena, 1ékigi nikdy
neobeznamili s gibchem nemoci ani s nutnymidébnymi opatenimi. Pani E.M. byla
pieswdéena, Ze roztrousSena skler6za je onemincietitelné a po gjaké dolg odezni.

Kdyz vSak zjistila fakta o nemoci, prozila podlgigh slov obrovsky Sok a dlouho se
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nedokazala s touto diagnézou smiRodina pani E.M. {ili§ nepodpéila — muz jitekl,
Ze ,s timto onemoamim jim vSem skoéil Zivot a to pouze jeji zasluhou”.

V souwasné dob je situace v rodi napjatd. Muz ma dvzanestnani a doma
prakticky neni. Pani E.M. toto velmi Spatenasi. Mnohemttite vSak nese fakt, Ze se
k ni syn chova velmi nevybiravym igobem. Jak pani E.M. uvedla, nadava ji, Ze je
.mrzak®, stydi se za ni a odmita ji pomahat. S daejsou vztahy vyrovnhané. Sama
nemoc a také nedobré vztahy se synem a muzendastd vyvolavaji litost, ale nikdy
nentla potebu vyhledat pomoc odbornika. Jeji psychicky seapgdle mého nazoru
VvV sowasné dob vyrovnany.

S SirSim okolim se pani E.M. nestyka, styky omemgaminimum. Dvodem je
podle ni stud za nemoc a také neschopnogitsais vlastni nemohoucnosti v kontrastu
se zdravim jejichiiatel. Obava se litosti agdovani.

Jeji mésiéni piijem se pohybuje kolem 20 000¢K11 000 K z tétocastky ¢ini
piispivek na péi o osobu blizkou a 9 000&e vyse jejiho invalidnihotthodu. Od
statucerpala dale 90 000&Kna zakoupeni motorového vozidla. S fitrinpomoci statu
je spokojena.

Pani E.M. neni nikde organizovana, nepovazuje tdukevité a ani nema zajem

schézet se stememocnymi lidmi.

Kasuistikag. 2 — Pani J.S.

Pani J.S. se narodila roku 1947. V&msné dob Zije v Turnow v rodinném dor,
ktery je bezbariérayv upraveny, Zije spotmé¢ s manzelem. Ma dvdéti. Z rodinné
anamneézy vyplyva, ze roztrouSenou skler6zou nikphgi vodirg netrgl.

Pani J.S. vystudovala obchodni akademii, cely Zivatovala jako ekonomka a to
az do roku 1997 kdy jiz nebyla schopnatxatu progredujici roztrousené sklerdzy
povolani vykonavat. Tomu vSakquichdzelo vsicné jednani ze strany zastnavatele,
ktery se snazil uZsobit pracovni podminky tak, aby pani J.S. moliktat co nejdéle
ekonomicky aktivni. Pani J.S. pracovala Bh(vazku a zamstnavatel ji ze zadstnani

i do ngj prepravoval, kdyz jiz byla imobilni. Dokud to zdrambstav dovoloval, starala
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se pani J.S. rdda o zahradustpvala turistiku, cyklistiku, ®a rada rdni prace.
V souwasnosti jizZ nemoc heumidje tyto aktivity vykonavat.

Prvni gtiznaky onemooini se u pani J.S. galy manifestovat roku 1992. Jednalo se
0 parestézie. Trvaly zhruba dva roky, aleiildfdala jim Zadny vyznam, jelikoz v té
dok® méla potize s paté a pisuzovala je tedy pré&vtéto oblasti. Zhruba po dvou
dalSich letech, kdy se jiz projevilyétgi priznaky (zakopavani, nemoznost pohybu
nohou i brusleni), navstivila neurologa a ten ji po maokySetenich seznamil
s diagnozou roztrousené skler6zy. Pani J.&kla, co tato nemoc obnasi, éia
pritelkyni, ktera ji trgla. Jak samaikd, do jisté miry se ji ulevilo,fpvzpomince na
vSechny prokhlé zdravotni obtiZe ji napadlo, Zze se jednagoaroztrouSenou sklerézu
a kdyz jiz n¢€la jistotu, paradoxhse uklidnila. Bala se vSak zavislosti na druhé®so
bezmoci. Prognézu nemoci zna.

V sowasnosti je pani J.S. paraparetickd, od roku 199@djéizana na invalidni
vozik. Trpi inkontinenci stolice i nitovou, po nedavné atace se u ni projevilo postiZzeni
okohybnych nerr. Krom¢ Unavy a vySe popsanych potizi nepopisuje zadn& jin
piiznaky typické pro roztrouSenou sklerozu. NejpaiSi jsou pro ni zejména
motorické obtiZe, které ji omezuji prakticky ve e§dxZnych¢innostech. Po psychické
strance je pani J.S. vyrovnand, spokojena a toéejrproto, Ze ma velmi dobré rodinné
zazemi.

Pani J.S. je vzhledem ke svému zdravotnimu stakézéta na pomoc druhé
osoby. Tou je manzel. Ve vSedni dny kni také dpoichd&ovatelka, ktera je
financovana mo pani J.S. Osobniho asistenta nema a pokudjisedjavotni stav
nezhorsSi, neuvazuje @m.

V dobg, nez onemoafia roztrouSenou skler6zou léky neuzivala. Nyni aiéky na
ovlivnéni pribéhu nemoci a ve zvySené imitaké vitaminy. Msicné za léky zaplati
zhruba 300 K. Nenav&tvuje Zadnou fyzioterapii nebo rehabilitaci, jakivdd udava,
Ze v jejim okoli takové moznosti nejsou. Z kompenieh poniicek pouziva invalidni
vozik, polohovacitizko, dive také choditko a francouzské hole.

Na piibéh nemoci se pani J.S. i jeji rodin&ppavovali. Koupili byt v fiizemi a
vybudovali do & i v celych jeho prostorach bezbariéroviigiup. Zivotni styl ve
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smyslu stravovani nebo odstéan nezdravych navyk se nijak nezmmil. Pani J.S.
nepije alkohol, nikdy nekdila. Ve sloZzeni stravy se pouze vice snhazi presdrov
zeleninu a nettna jidla.

Vztahy v rodig pani J.S. popisuje jako nadstandardni, velmi dddeéna pocit, Ze
by nemoc negativnim #Zgobem zminila vztahy, spiSe naopaika, Ze je rodina
mnohem vice stmelena ne#ivet. Nemoc nez#mila ani vztahy s jejimi fateli, rekteti
se od ni sice odvratili, ale jak saifilea, ti dol¥i zastali a na ostatnich nezalezi. VSichni
jeji onemocgni vnimaji jako normalnidc, bez litosti nebo opovrzeni.

S dostupnosti sluzeb v jejim okoli je pani J.Sathel spokojena. ZaleZitosti
tykajici se wiadi za ni vytizuje rodina, jediné ¥em vidi bariéry je cestovani. Cestovani
automobilem je pro ni sice nejpohogii a také nejsatldnejSi, nicmér ho vyhledava
V €O nejniZSi nie, jelikoz je pro ni velmi natmé gesedavani z voziku do vozu. Take ji
mrzi, Ze v Turno¥ neni bezbariérové divadlo a kino, kam by rada taod

Od roku 1997 ma pani J.Stiznany plny invalidni dchod a mimgadné vyhody
ZTP/P. Naroky na mozné pobirani socialnich davek zyuziva pispivku na péi a to
ve vySi 8 000 K, prispevek na individualni dopravu a vyuzila téiigqpvku na opaeni
zvlastnich poricek. S finalini pomoci statu je spokojena.

Pani J.S.neni nikde registrovanagjiese pohybuje mezi zdravymi lidmi.

Kasuistika¢. 3 — Pan P.K.

Pan P.K. oslavi na i@ roku 2008 své Sedesaté Sesté narozeniny. Bydli
v bezbariérovém bytv Pardubicich, ma 3 dodp dti, dva syny a dceru. RoztrouSena
skler6za v jeho rodokmenu nebyla zaznamenana.

Pan P.K. ma absolvované cwnaturitni zkousky a také jeden wyi list. VSe
v oboru elektrotechniky a opravéarenstvi. Pracoa#tbjtechnolog v oblasti kbvaci
techniky. Od doby, kdy jizZ neni schopen man#&ddracovat, se Zivi jako mzdovyétni
pod hlavékou osoby samostatrvydéleéné cinné. Pracuje ¢ hodin dens, ale gal by
si pracovat mnohem déle.iiDe se aktive vénoval basketbalu, lyZzovani, horske
turistice, plavani a cykloturistice. Rad naw&tval kulturni z&izeni. Nyni, diky
bezbariérovosti kin i divadel v Pardubicich, se wtonkontku mize stale ¥novat.
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Béhem svého volnéh&asu nejradji studuje — zdravotnickou literaturu, zakony tyikaj
se jeho profese a jinou odbornou literaturu.

Pred ftiatficeti lety se vyboural na kole poté, co se jehoavgrruka zéala
samovolg a nekontrolovateth nafiditku otevirat. Obas citil slabé brni v nohou a
zakopéaval na rovih Lékdae navstivil zhruba po &sici trvani &chto potizi. Bohuzel
vié dok, tedy vroce 1975, nebyly takové mozZnosti vk@edcich metod a o
roztrousené skler6ze nebyly takové znalosti jakesddistotu @ pan P.K. aZ fed
sedmnaécti lety kdy podstoupil vy$eni magnetickou rezonanika, Zze ve chvili, kdy
se dozédél fakta o svém zdravotnim stavu, se rozhodl, Zeebndmoc ignorovat,
nebude se ji poddavat a tim nad ni vyhraje. O oaZgné skler6ze nic nll,
postupentasu zji$oval nové a nove informace. Progndzu nezna a neatate

V sowasnosti je pan P.K. triplegicky, pohyblivé ma polee gedlokti a to jest
velmi omeze#. Trpi inkontinenci mée i stolice, po prathlych atakach je udppatrna
také dysartrie, intemi tres, subjektiva si s€Zuje zejména na Unavu. Jako nejpaijSi
potiz udava imoblitu a neustalou zavislost na gisélE. Co se tyka psychického kad,
trpi pan P.K¢astymi uzkostlivymi rozlady a depresemi.

Pan P.K. pdtbuje celodenni pomoc druhé osoby prakticky velvE&onech pée
o vlastni osobu. Tuto pomoc poskytuje osobni asisteery k #mu dochazi ve vSedni
dny na ti hodiny a po zbytekasu o &j petuje jeho manzelka. Sluzby osobni asistence
jsou financovany fimo panem P.K., s jejich poskytovanim vSak nenksjgm, stZuje
si na necitlivy a laxni ffistup osobniho asistenta. Bohuzel neni jiné osktgra by
mohla panu P.K pomahat.

V doke plného zdravi pan P.K. neuzival zadné iéké& preparaty, nyni jeho
meésicni vydaje za medikamentyni zhruba 700 K.

Zivot pana P.K. uletuji také kompenzmi ponmiicky, kterymi jsou mechanicky a
elektricky invalidni vozik, polohovaciizko a také pasové zdviznéiizeni, které je
nainstalovano na strépcelého bytu. Resthovanim do tohoto bezbariérového bytu se
piipravoval na postup nemoci.

Zivotni zvyklosti pana P.K. se giphodem nemoci nijak nezmily, vzdy se snaZil

Zit zdra¥, pouze v sotasnosti uziva velké mnozstvi vitaminovych preparat
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Rodinné vztahy pana P.K. se ptichodu roztrouSené skler6zy dle jeho #émin
zmenily a to zejména satimi. Diky jejich velkému pracovnimu vytizeni se meménuji
tak, jak by pateboval, z jejich strany citi neustalou litostzsfe si ha chovani videk,
které se k #mu podle jeho slov chovaji velmi odtaZa za jeho stav se stydi. Socialni
vztahy s uzSim okolim povaZzuje za dobk&adiv ho mrzi, Ze dkteri pratelé a znami se
od rgj odvratili poté, co se stal imobilnim. V jeho & okoli postrada zejména
zaizeni, které by provozovalo fyzioterapii rehabilitaci. Spokojen je naopak
s poskytovanim dopravy zdraveétpostizenym po Pardubicich specialnim mikrobusem.

Sociélni situace pana P.Kiegl gichodem nemoci byla podle jeho slov vyrovnana.
Nyni udava, Ze velmggce vychazi s dostupnymi financemi a s fifrdrpodporou statu
neni spokojeny. Od roku 1985 je miizpan narok na plny invalidnia@dhod, pobira
piispivek na péi ve vysi 8 000 K mésiéne, vyuzil prispévek na zakoupeni motorového
vozidla 90 000 K, meésicné také cerpa pispivek 400 K na Uhradu za uZzivani
bezbariérového bytu,fispivek na provoz telefonickécastnické stanice¢erpal také
jednorazovy fispivek na opdeni zvlastnich poidctek. Rispivek 200 K na zvySené
Zivotni naklady mu byl po zém¢ zakona v lednu roku 2008 odebran.

Pan P.K. neni nikde organizovan a to zejména a titvodu, Ze on, &oliv
imobilni, se nepovaZuje za dostai& nemocného na to, aby si musel povidat 0 nemoci

S rekym jinym.

Kasuistika¢. 4 — sleéna G.H.

Sleina G.H. pochazi z Jihlavy, je ji 33 let a Zije zIb&iérovém panelovém dém
spole&né s rodti. Ma také starSi sestru, ktera ma vlastni domdcdessvobodna, nikdy
se neprovdala. RoztrouSenou skler6zou nikdo v goakrgl.

Vyuweila se prodavékou potravin, tuto profesi &vky c¢as vykonavala, ied
nastupem do invalidnihoadhodu pracovala naigpazceCeské posty. Dokud byla
mobilni, aktivié se ¥novala hazené a atletice, po prvnich zaggich potizich vSak
tyto ¢innosti zcela opustila.

Do doby nez skma G.H. onemociia se o roztrouSenou skler6zu nijak nezajimala.

KdyzZ ji byla sdlena jeji diagn6za &fila, Ze je to nemoc, kterd sama bez néasledk
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odezni. Prvni potiZze se u ni projevilked tin4cti lety, stale trfla bolesti kyle, ktery
méla operovany, po ortopedickéch& vSak |ék& usoudil, Zze jeji probléemy jsou
neurologického razu. Po nutnych vygeiich a potvrzené diagnoze roztrousené sklerézy
byla sl&éna G.H. stale igswd¢ena, Ze s nemoci bude bojovat a vSechno bude fako d
Progno6zu znd, z budoucnosti mé velké obavy.

Sle&ina G.H. je po finacti letech paraplegicka, na obou rukou je znatel
progresivni paréza, myslim, Ze zvlastnosti u téwyje zejména velmi rychly postup
nemoci. Invalidni vozik pouzivétvrty rok, v atakach se u ni projevovalo postizeni
okohybnych nerfr na coz nasedlo prudké zhorSeni zrakovych schoipri®statace,
prodlané red 4 lety, je patrné také postiZzeni licniho nemajgvujici se dysartrii, trpi
bolestmi trojklanného nervu, zjevny je také ireintres. Zpdatku nemoci trla
vertigem, inkontinenci netrpi nicm&fe pro ni obtizné neustalégmis’ovani z voziku
na toaletu a proto ré&jl uziva inkontinedni pomicky. S€Zuje si na zacpu, zvysenou
Ganavnost a stavy Uzkosti spojené s depresivniménled Ri rozhovoru je
negehlédnutelna také dusnost, ,lapani po dechu”, ktpf€itam painajicimu
ochabovani dychacich suaNejvice ji ob&zuje jeji imobilita.

Sletna G.H. Iéky nikdy neuZivala, nyni za medicinsk&pgraty a vitaminy #si¢né
vyda zhruba 1000 K Je velice Stihla, proto ji nikdy nebyla Iékdoporiena zmdna
stravovacich navyk Nikdy nekottila, nepozivala ve &Si mie alkohol a neuZzivala
drogy. Pouzivd mechanicky invalidni vozik, v &snosti je v jednani také moznost
uzivani elektrického voziku.

Sleina G.H. je zavisla na piédruhé osoby. Tu ji poskytuje jeji matka, kter&uo
2004 opustila své zatstnani, aby se mohla&novat péi o nemocnou dceru.

Na postup nemoci se cela rodingippavovala takiikajic ,za kEhu“. Podle
aktudlnich pdtb dochéazelo k Upravam bytu a ke vSem dalSignam.

V okoli sle&ny G.H. neni Zadné #aeni, které by poskytovalo pomoc takto
postizenym osobam, chybi ji fyzicky pohyb a mozné je divod, pr@ jeji zdravotni
stav je tak zavazny. V okoli udava také velmi Spatmlostupnost ke sluzbam pro

vozickéare.
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Rodinné vztahy sty G.H. se nijak nezémily. V rodi¢ich i seste ma oporu. Co se
tyka vztali s uzSim okoli, zde vyrazné #ny sle&na G.H. popisuje. V dabpocatku
jejiho onemoceéni se ndla vdavat. Kdyz ale jeji tehdejSi snoubenec zjiatita o jejim
zdravotnim stavu, opustil ji. dkolik dalSich znamosti skéito stejnym zgfisobem.
Pratele ji wtSinou opustili a v satasnosti povazuje za jedinéapele rodinu. NefiZsi je
pro ni smfit se s faktem, Ze jiz nikdy nebude mit muz&j d to povazuje za nejtsi
Zivotni prohru.

Socialni situace stay G.H. ged onemocénim byla vyrovnana. Fingni
moznosti, které #a, dostdovaly aktualnim pdebam. V sotiasnosti je pozivatelkou
invalidniho dichodu, pobira iispivek na péi ve vysi 11 000 K, cerpala pispivek
100 000 K na zakoupeni motorového vozidla a dalsgvek na provoz telefonické
Gcastnické stanice. S finami pomoci statu je spokojena.

Sleina G.H. jeclenkou Unie ROSKA v Jihlay nepociuje vSak Zadna pozitiva,
které by plynuly z tohotélenstvi.

Sletna G.H. se v dabpasinajici nemoci z&ala obracet k Bohu aid. Rika, Ze ji
vira pomaha fekonat &¢zké chvile a v dabonemoceini roztrouSenou sklerézou se k

Bohu obraci prakticky bez ustani.

Kasuistika¢. 6 — Pan V.K.

Pan V.K. je stary 52 let, Zije v rodinném dbm malé obcicitajici zhruba 600
obyvatel na jihu Moravy, je Zenaty, ma &idDostupnost &nych sluzeb popisuje jako
uspokojivou. Na otazku, zda je spokojen se sluzbami@nymi pro osoby zdravoEn
postizené v jeho okoli odpovida, Ze nema nazorkytyztrousené sklerézy v rodin
udava pouze ve vzdalenértiuzenstvu.

Pan V.K. vystudoval vysokou Skolu, obor chemidged® propuknutim nemoci
pracoval jako finaéni poradce. V saiasné dob se fadi mezi populaci dobrovain
nezandstnanou. Mezi své kotky radi zejména poznavani novycécy, zajima ho vse,
co nezna. Nikdy nebyl aktivnim sportovcem. Zajiraéoskulturu, bohuzeliznava, ze
jako voztEkar bude mit velké potize dostat se do kina nebo thvageho okoli, jelikoz
zde neni zhotoven bezbariérouwygup.
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Prvni potiZze se u pana V.K. projevilied temi lety. K 1ékdi ho pivedly piiznaky
spojené s prav probihajici kliSovou encefalitidou. Po zaléni encefalitidy vSak
pietrvavaly rkteré malé obtiZze, zejména parestézie. Neurologigkateni ukazala na
onemocgni roztrouSenou sklerézou. V té doban V.K. netusil, o jaké onemasn se
jedna, nicmé& ani se o § vyrazrgji nezajimal. Progn6za nemoci ho stejjako
samotna roztrouSena skleréza nezajima.

Pan V.K. je schopen pohybu o francouzskych holdet§i vzdalenosti vSak neujde,
casto @la prestavky. Ze zdravotnich potizi u sebe popisuje eegmmotorické
symptomy, na obou dolnich k&gtinach je patrnéd progredujici paréza, zejména séno
sttZuje na obtiznost pohybu. Trpi vertigem,imaji se u & projevovat potize
S ma@enim, zejména ve smyslu retencecim® na ni nasedajiciasté zaty. Sexualni
poruchy nepocuje, @i dlouhodolgjSi ¢innosti je zvySe& unaveny. Onemoeéni nema
na jeho psychiku vliv, jak sdm udava, nemoc sitipepiSti a nevi proto, péoby se ji
mél trapit. Zakrem tik4, Ze je pro & nejnegijemnsjSi fakt, Ze jeho zdravotni potize
zhorSuji schopnost ovladat automobil.

Ackoliv zdravotni stav pana V.K. je v stasnosti relativé uspokojivy, potebuje
zhruba rok pomoc vdkterych Uukonech & o vlastni osobu jako nappii oblékani,
obouvani, p hygiers. Tuto pomoc poskytuje jeho Zena, ktera je tdasu zamstnana
v domacnosti, pap dti.

Pan V.K. nikdy neuzival léky, v stasnosti uziva preparaty na pddai projev
roztrouSené sklerdzy, vitaminové ditpf a je veden v programu pro experimentalni
|é¢bu roztrousené sklerdzy. Jeh@siini vydaje spojené sdivy jsou zhruba 500 K
Své Zivotni zvyklosti a stravovaci navyky nenih Zadnym zgsobem. Na postup
nemoci se ppravoval v jediném siiu, vesSkeré platby provadigs &et. Do budoucna
pocitd s nutnymi Upravami domu.

Rodinné vztahy pana V.K. se podle jeho slov nijaknenily. Jeho blizci vnimaji
nemoc naprostorpozere. VyrazréjSi zménu popisuje ve vztahu se znamymiiatpli,
ktefi jsou dle jeho nazoru vyhybavi kontaktu.

V dobks pIného zdravi popisuje pan V.K. finar ponery jako dobré, nema pocit,
Ze by se s postupem nemoci vyrgzamenily. Plny invalidni dichod ma piznany fi
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roky. Pobira pouzefifspivek na zvySené Zivotni naklady 20@ Keésicné a prispivek
na individualni dopravu. Aktu&incekd na rozhodnuti ofignani gispivku na péi.
S finartni pomoci statu je spokojeny.

O moznosti byt organizovan v jakékoliv organizaomahajici lidem nemocnym
roztrouSenou skler6zou nikdy neuvazoval, ani jiovgZuje za finosnou.

Pan V.K. je silg v¢rici ¢lovek. Denreé se modli, pravidefhdochazi na mSe. Viru
v Boha popisuje jako zachytny bod v Zigoktery mu dava neustalou rigida pomaha

mu snadgji se smfit se vSemi Zivotnimi nesnazemi.

Kasuistikac. 6 — Sléna M.S.

Sleiné M.S. je fticet i let, Zije v Hradci Kralové v bezbariérovém pangm dong
spole&né se svym ftelem, je bezétnd. RoztrouSenou skler6zou v roglimikdo
neonemocél.

Sletna M.S. je vydenou koze3nici, fipd odchodem do invalidnihaichodu byla
prodav&kou textilniho zbozZi. Pracovatigstala po osmi letech trvani roztrouSené
skler6zy. Byvala aktivnim sportovcem, zavédrhala, z jejich dalSich zajirhovai o
ru¢nich pracich atetkd. Ma také rada divadlo, kino. Dachto prostor popisuje
bezbariérovy fistup.

Sletna M.S. nevdéla, o jaké onemoami se jedna, dokud ji I€ékaituaci neobjasnil.
Prvni giznaky se zé&aly manifestovat f&ed sedmnacti lety, spod8t nezna, ale
vzpomina si na pratanou virézu. Lék&e navstivila, protoZze #&a pocit necitlivosti
levé ruky a obasné zavrét Jak dlouho tyto potiZe trvaly, si jiZ nepamatije. sdleni
diagndzy byla v Soku. Necha fit, Ze by pra¥ ona mohla mit tak zakeou nemoc.
Nyni jiz roztrouSenou skler6zu vnima jako &st svého Zivota, nicmérs ni stale
bojuje a snazi se ji nepoddavat. Nejvice se ob&éleslosti na jiné os@b Progndzu
nemoci zna.

V souwasnosti je skna M.S. chodici, avSak pouze s pomoikyy neujde vSak
velkou vzdalenost, brzy se unavi. Projevuji se yariestézie, dvojité véhi, hlavré
v rannich hodinach popisuje spasticitu a ztuhlegatis Projevuje se u ni také intemi
ties, miva zavrat zpatatku popisuje také poruchy keni ve smyslu inkontinence, ty
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se vSakcasteéne upravily. Zpa@éatku ji také trapily deprese a za nejpadjSi potiz
povazuje unavu. Po psychické strance jérgleM.S. vyrovnana a spokojena. Fyzicky se
citi také dobe a to zejména proto, Ze po nedavné feowe atace byla upoutana na
invalidni vozik, ze kterého vSak dokazala vstah@ve chodit.

Sletna M.S., &koliv stale je& mobilni, potebuje pomoc druhé osoby a to zejména
pii osobni hygied. Nutnost této pomoci trva zhruba dvanact letédhto zalezitostech
ji pomaha rodina, respektive jejtitel, se kterym Zije ve spaleé domacnosti. O
osobnim asistentovi zatim neuvazuje. Jako komgahzpomicku pouZiva pouze
halku.

Sletna M.S. je kiatka, oltas pije alkohol. Své Zivotni zvyky neznila, akoliv
byla pokena o jejich moznych dopadech nalgh nemoci.

Pred vznikem onemoeéni zadné léky neuzivala, nyni uziva zejména vitandn
preparaty a Iéky na potlani pabéhu nemoci. Jeji gsicni vydaje v této oblastini
zhruba 500 K.

Na postup nemoci sefipravovala az ve chvilich, kdy jiz citila velky ek
fyzickych sil. Zazadala si o uzivani bezbariérovBkitu, byl ji gfiznan a zde Zije stale.

RoztrouSena skler6za podle slov¢sle M.S. vztahy v rodiéh nebo s blizkym
okolim nijak zasadh neznenila. Jeji blizci ji podporuji a motivuji ji k bojproti
nemoci. Nemoc ji vSak zasahla do rodinného Zivetenvvyrazre ve chvili, kdy sléna
M.S. pred deseti lety @éhotnéla. Na radu |ékd podstoupila interrupci, ktera vSak
zpasobila jeji sodasnou neplodnost. Tohoto kroku dnes velmi lituje.

Socialni situaci popisuje slea M.S. jako dobrou. Je pozivatelkou plného

invalidniho dichodu ve vysi 8000 K a také pobira fispgivek na péi 4000 Kc.
S finartni pomoci statu je spokojena. S dostupnosti sluzeloli je spokojena,
s bariérami nema zatingtéi potize a udava, Ze i jako véizdr nema potiZzeigpravovat
se v ramci mssta. V jejim okoli ji vSak chybi vice #aeni, které sednuji rehabilitaci
nebo rekondici zdravo#postizenych.

Sletna M.S. je registrovana v organizaci Unie RoskadecaKralové. Nema vsak
pocit, Ze by jeji¢lenstvi v této organizacegjak vyrazrji zlepSovalo kvalitu jejiho

Zivota.
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Kasuistika¢. 7 — Pani D.B.

Pani D.B. je padesétyii let, je vdana, mé&it potomky. Spoléné¢ s manzelem Zije
v rodinném dord ve vesnici nedaleko Nového &ta na Mora¥. RoztrouSenou
skler6zou nikdo z rodinnychislusniki netrgl.

Pani D.B. vystudovala odborngilisté textilni. V dok@ plného zdravi pracovala
jako Svadlena, nicménpo odchodu na matgkou dovolenou se jiz do za&stnani
nevratila, jelikoz se vté debzataly manifestovat potize spojené s roztrouSenou
skler6zou. Z jejich fiveéjSich konékt zminuje zejména aktivniclenstvi v Sokole,

Vv sowasnosti se &nuje ri&nim pracim. Rada by se&dstnila kulturnich fedstaveni
v kiné nebo divadle, bohuZzel v jejim okoli je praktickgnmozna dostupnost déchto
zaizeni.

K lékati prichazela jakottyfiadvacetiletéerstva matka zhruba po dvousicich
trvani potizi. StZovala se zejména na zakopavani, bolestiaodvojité vidgni. Jako
nejpravépodobrjSi spousi¢ nemoci udava porod. Kdyz pani D.B. lékaclili
diagndzu roztrousené sklerdzy netusila, o jaké aoedni se jedna. Ma velky strach
a doufala, Ze nemoc sama odezni. Kdyz zjistilaui@dakta o roztrouSené skleroze,
zatala trggt Uzkostmi a depresemi. 34 obavy, jak bude vypadat jeji Zivot dél, jak se
postara o svédi. Bala se zavislosti na jiné osbh fyzické neschopnosti. Stale se snazi
zachovat si nagji a nepoddavat se nemoci. Progn6zu nemoci neznéetusi.

Pani D.B. je v satasné dob paraplegicka, stale ma vSak velmi #mlzachovanou
pohyblivost rukou, pouze sié&ttuje na ranni ztuhlost klodka svali. Jako kompenzai
pomicku pouziva invalidni vozik. Ve svém zdravotnim ad@ popisuje optickou
neuritidu, parestézie, motorické symptomy, dvoyitééni a nystagmuscasté vertigo
spojené s pady. Inkontinenci tdrpi pani D.B. jiz 20 let, popisuje tak@stou zacpu,
Ganavu. Nejvice ji ol#uje Unava a imobilita. Po psychické strance pafd. Ddava
casté kolisani nalad s depresivninglad a uzkostmi v pagedi.

Od roku 2002 pdgebuje pani D.B. trvalou pomoc druhé osoby a to eapnyi
osobni hygie#, pri oblékani, pi prepra¥. O osobnim asistentovi neuvazuje, pomahaji

s

ji dcery, které s ni ziji ve spaleé domacnosti. Pouze vyjikr@& pomaha také jeji muz.
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V dobé plného zdravi pani D.B. neuzivala zadné léky, nyhivd preparaty
k potlateni projewi roztrouSené sklerdzy, vitaminy a také antidialeetijelikoz trpi
diabetem. Za tyto Iéky #&sicné vyda zhruba 500 & Swij stravovaci rezim zgnila
v disledku diabetu nikoliv vigsledku sklerézy. Nikdy nekdila, ani ve ¥tSi mie
nepila alkohol.

Na postup nemoci se nijak rigpavovala, ale od doby, kdy je upoutana na
invalidni vozik, se jeji rodina snazi ugwbit cim tak, aby byl bezbariérovy a
pristupny.

Pani D.B. popisuje Vv souvislosti s roztrouSenowersidou zminy v rodinnych i
socialnich vztazich. Podle jejich slov ji muz zdved, veSkergas travi se svymi
konicky, je velmi odtazity. Pani D.B. vi, Ze jeji muz niaou Zenu, sam ji tuto
skute&nost giznal. S ni odmita Zzit intimnim Zivotem. S dcerawychazi pani D.B.
dolre. Hlavré z paiatku citili jeji blizci litost, nicmén si jiz zvykli a Zivot
s roztrouSenou sklerézou vnimaji jako normatd. v

S postupnym zhorSovanim fyzickych schopnosstavali v okoli pani D.B. pouze
velmi doldi pratelé, ¥tSina jejich znamych se odtahla a o jeji sfrodst nestoji.

PIny invalidni dichod ma pani D.B.fznany od roku 1981. Od této dobgrpala
piispivek na zakoupeni motorového vozidla 90 0G0 Kesicné pobira také Pspivek
na péi ve vySi 8 000 K a invalidni dichod ve vysi 7 000 & dale pispevek na
individualni dopravu.Cerpala také jednorazovytippivek na opaeni zvlastnich
pomicek. S finagni pomoci statu je nespokojen&gegstavovala by sié&Si podporu
zdravot znevyhodgnych nejen v oblasti financi, ale také v oblastdparovaného
zanestnavani. V jejim okoli ji velmi chybi ¢aké za&izeni, kde by probihala
rehabilitace osob s roztrouSenou skler6zou. S gaossti a sluzbami pro osoby se
zdravotnim postizenim v okoli Novéhoébta na Mora¥ neni pani D.B. spokojena
vibec.

Pani D.B. neni nikde organizovana.
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Kasuistika¢. 8 — Pani K.H.

Pani K.H. je Sedesat Sest let. Je rozvedena, métlyZije spol&né s rodinou své
dcery v rodinném dov malé vesnici nedaleko Rychnova nackmou. RoztrouSenou
sklerézou nikdo v rodihinetrgl.

Pani K.H. je vytena v oboru pekacukr&. Toto povolani vSak vykonavala jen
velmi kratce, s diagndézou roztrouSené skler6zy quala osm let, poté ji nemoc
donutila odejit ze za#stnani. Z jejich tiv¢jSich konéka zminuje aktivre hazenou,
¢lenstvi v Sokole. Nyni udavdeni detektivnich romdna sledovani televiznich faoii.
Kulturnich akci se v mist svého bydlig&t a okoli nedastni, jelikoZz zde neni
bezbariérovy fistup.

Projevy roztrouSené sklerdzy se u pani K.Rapaprojevovat od roku 1969, tedy
od jejich dvaceti osmi let. Jako prvni se projeviiptorické potize, pani se nemohla
postavit a neudrZela se na nohou. Citila ostrowedbol oblasti pod koleny, ta
zavratmi, optickou neuritidou a dvojitym vithim. Lék&e navstivila zhruba po tydnu
neustupujicich potizi. S diagndézou ji seznamil panych vySetenich neurolog.
NejvétSi obavy ndla pani K.H z imobility a ze zavislosti na jiné b8pneuntla si
piedstavit, co jikeka. Stale v3ak v sélzivila nadji, Ze nemoc sama odejde. Progndzu
nemoci nezna, pouze tusi.

Pani K.H. je v satasné dob paraplegicka, horni ké@etiny jsou pl& funkéni
prakticky bez omezeni. Od gatku ji vSak ohbtZzuje dvojité zamzZené wdi, vertigo,
optick& neuritida, inkontinence @i stolice, v atace se u pani projevuje také pesti
licniho nervu. Pani si&tuje na deprese, které s&3mou vazi na pravprobihajici
ro¢ni obdobi. Nejvice oBtujici je pro ni Unava a inkontinence.

Od roku 1997 je pani K.H. odkazana na pomoc dckrgina se zejména o pomoc
pii osobni hygie#, oblékani a fepra¥. Jako kompenzai pomicku vyuZiva
mechanicky vozik.

V sowasnosti pani K.H vyda &sicné za I1éky a vitaminové dojy zhruba 300 K
V dokg, nez onemoatia roztrouSenou sklerézou, byly jeji vydaje v tébasti nulove.

Pani K.H. je nekiacka, alkohol nepije. V souvislosti s roztrouSenoueskzou
nedoslo v jejim jideldku k Zadné zrneé.
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S postupujici progresi nemoci dochazelo k Uprabgim pani K.H. a to zejména ve
smyslu roz&ovani dvéi, odstraiovani prali, instalace madel apod.

Pani K.H. popisuje velmi vyznamné &ny v rodinnych a osobnich vztazich, které
jsou podle ni samotné nasledkem zejména roztrousidagdzy. Kratce po té, co se u
pani K.H. projevily motorické symptomy, ji opustiluz. Divodem byla obava z kvality
Zivota s postizenou Zenou. Zasazenyistdy ani ostatni socialni vztahy. Pani popisuje
odtazitost byvalychi@tel a znamych, samotu a opingtst. Relativl vyrovnané vztahy
popisuje pani pouze se svyngtihi.

PIny invalidni dichod mé pani K.H.fznany jiz dvacet & let. Mésicné tedy pobira
tento ve vySi 7 500 & prispevek na péi 8 000 K. Priznany ma také iilspivek na
individualni dopravu afiispévek na provoz telefonickécastnické stanice. Jednorazov
také panierpala pispivek na opaeni zvlastnich pofitek. S finagni pomoci statu je
pani K.H. relativié spokojena, nicméniika, Ze by jeji finadni situace mohla byt i
lepsi.

Pani je sice majitelkou elektrického invalidnihaziku, nicmés v jejim okoli neni
bezbariérovy fistup a tudiz nema kam vyji&d Velmi ji chybi dostupnost zakladnich
sluzeb jako nap obchod, Iékat nebo kulturnich zZézeni. Ve svém okoli také popisuje
absenci rehabilitanich zaizeni.

Pani K.H. je registrovana V Unii Roska v Usti i@dici. Nema v3ak pocit, Ze by ji

toto ¢lenstvi bylo gjakym zpisobem pros§sné.
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Tabulka¢.1 ,Aspekty podilejici se na kvaliZivota osob nemocnych roztrouSenou sklerézou*

Aspekty R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8

zmény KZ

Rodinny stav| vdana| vdanda Zenatyzasnou- | Zenaty | zasnou- | vdana| vdana

(pred RS/nyni) bena bena /rozve-
/svobodnd /svobodng dena

Bariéry Bez Bez Bez Bariéry Bariéry| Bez Bez Bez

v oblasti Bariér | Bariér | Bariér Bariér Bariér | Bariér

bydleni

Priznéni Ano | Ano | Ano | Ano Ano Ano Ano | Ano

invalidniho Plny | Plny | Plny | Plny Plny Plny Piny | Plny

diuchodu

Zamegstnani Ne Ne Ano Ne Ne Ne Ne Ne

Ucast nal Ne Ano Ano Ne Ano Ano Ne Ne

spole&enském

Zivotg

Zména Ano Ne Ano Ano Ne Ne Ano Ano
rodinnych
vztahi

(naruseni)

Zména Ano Ne Ano Ano Ne Ne Ano Ano
socialnich
vztahl

(naruseni)

Psychicky stay Spatny| dobry | Spatny Spatny dobry | dobry SpatnySpatny
(z pohledu

respondenta)

Fyzicky stav (z| Spatny| Spatny| Spatny| Spatny Spatny| Spatny Spathgpatny
pohledu

respondenta)

(zdroj : vlastni vyzkum)
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Z této tabulky vyplyva, Ze vigledku onemoani roztrouSenou sklerézou dochazi
ke zménam v oblasti rodinnych vztdh U trech respondefit se rodinny stav po
propuknuti nemoci rozpadl.

Postup nemoci si vyzadal mnohé é&m v oblasti bydleni ve smyslu odstéain
bariér, pouze dva respondenti Ziji v dosmbarieérami. Nicménvi, Ze je budou muset
odstranit v brzké dab

Z osmi dotazovanych respondenjsou vSichni pozivateli plného invalidniho
duchodu. Pouze jeden respondent stale pracuje jakmacsamostatnvydélecné ¢inna
v oblasti @etnictvi.

Ctyti respondenti z osmi se n&stni spoléenského Zivota. Jakoidod udavaji
stud za svoji nemoc nebo bariéryiigtupu.

RoztrouSena skler6za naruSuje rodinné vztahyéti nesponderit. Jednd se o
poruseni ve smyslu partnerskych nestiateshod s potomky.

NaruSeni socialnich vztalpopisuje pt responderit Jako dvod nefastji udavaji
odtazitost patel a znamych od nemocnétiovéka ¢i viastni nevili.

Pouze i respondenti udavaji aktu&ndobry psychicky stav. ©/od nepohody
pripisuji respondenti zejména nemaoci.

VSech osm respondénidava nespokojenost s vliastnim fyzickym stavem.

Tabulkac. 2 ,, Poteby osob nemocnych roztrouSenou skler6zou a spobsies jejich napknim*

Poteby nemocnych RLIR2 | R3|R4|R5| R6| R7 | R8
Dostupnost a nabidka sluzeb zdravotrdiepe | _ | _ | + | _ | + | +| _| _
Dostupnost a nabidka sluzeb socialrigpé S Y T A I i R
Fungovani regionalnich center Unie Roska A [ R IS s S IO 5

Informovanost o moznostech statni podpory U e I I N I B

Bezbariérovost  iistupu ve vEejnych| | |+ | |+ |+ | | _

prostranstvich

Funguijici rodinné zazemi H T 1T 7T

(zdroj : vlastni vyzkum)
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Poteby uvedené v této tabulce jsou dany samotnymi oeymoi. Z vyzkumu

vyplyva, Ze praw tyto oblasti jsou pro nemocné a kvalitu jejichate dilezité.

4.2 Hypotézy

Hypotézac¢.1l - RoztrouSena skler6za je nerovrdomd zastoupena mezi pohlavimi,
castji postihuje Zeny nez muze. RoztrouSena skler6zdaké castji vyskytuje u
kuraki. Primé souvislosti vzniku roztrouSené sklerézy aikoi prokadzany sice nejsou,
nicméré koureni celko¥ pasobi na imunitni sytém a tim padeniza zhorSovat fiibéh

nemoci.

Tabulkac. 3 - rozvrstveni roztrousené sklerézy mezi pomtavi

Zeny 6

Muzi 2

(zdroj : vlastni vyzkum)

Tabulkagé. 4 - zastoupeni kaki mezi respondenty nemocnymi roztrousenou skler6zou

Kufaci 1

Nekuaci 7

(zdroj : vlastni vyzkum)

Hypotéza¢. 2 — RoztrouSena skler6zaémi kvalitu socialnich a rodinnych vztiah
V dusledku zhorSeni zdravotniho stavu dochazi k separamocnych od zdravé
spole&nosti a tim jsou narusSeny socialni vztahy. Rodvetéhy jsou naruseny nejenom

zdravotni zavZi, ale také psychickou zdi, kterd vznika jako nasledek chronického

onemocgni.

Tabulkaé. 5 - Znmeny v oblasti socialnich vztéh(s okolim, pateli, znamymi)

ZhorSeni socialnich vztéah 5

Sociélni vztahy nezameny 3

(zdroj : vlastni vyzkum)
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Tabulkaé. 6 - Zneny v oblasti rodinnych vztdh(s potomky, partnery)

ZhorSeni rodinnych vztdh 5

Rodinné vztahy nezénény 3

(zdroj : vlastni vyzkum)

Hypotéza ¢. 3 — RoztrouSena skler6za ma vliv na praceschaopnesnocného.
Onemockgni roztrouSenou skler6zou vede ke zhorSeni finesituace nemocného.
Jelikoz toto onemoda@ni vede k invalidig, znamena pro mnohé nemocné nutny odchod
ze zangstnani. U osob manudrpracujicich je $tSinou nutnd zrna zangstnani jiz

v patatku nemoci, u osob nepracujicich mangdie setrvat v zagstnani mnohem
delSi dobu. Odchod ze z&stnani znamena ekonomickou neproduktivnost a tjgdiz
treba, aby se o nemocného postaral statigasictvim invalidniho gichodu a #iznych

piispsvka.

Tabulkac¢. 7- Doba praceschopnosti nemocnéhdvognim zamistnani po propuknuti prvnickiipnaka

Pctet let setrvani viprodnim zamistnani| Patet osob

s roztrousSenou skler6zou

0-15 let 4
5-10 let 2
10-15 let 1
15 let a vice 1

(zdroj : vlastni vyzkum)

Tabulkac. 8 - P@et osob nemocnych roztrouSenou sklerézou pobichjioivalidni dichod

Plny invalidni dichod

Casteny invalidni dichod

Zadny invalidni dchod 0

(zdroj : vlastni vyzkum)
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Tabulkaé. 9 - zneény finaréni situace

ZhorSeni finatini situace 4

Nemgnny stav finafni situace

ZlepSeni finatini situace 0

(zdroj : vlastni vyzkum)

Hypotézaé¢. 4 — Osoby s roztrouSenou sklerézou, které jsooutdmy na invalidni
vozik, nejsou spokojeny s bezbariérovostistppu ve viEejnych prostranstvich, ke
sluzbam apod.

V nasi republice je stadle mnoho mist, ktera jsouzizana vozikati a pitom nejsou

bezbariérova. | toto udavaji nemocni jako jederadi jejich poz@&jSiho socialniho

vyclergni.

Tabulka¢. 10 - mira spokojenosti s dostupnosti wkaift

Spokojenost s bezbariérovostigiupu 3

Nespokojenost s bezbariérovostispupu | 5

(zdroj : vlastni vyzkum)

Hypotézac. 5 — Osoby nemocné roztrousenou sklerézou nep/idmickych giznaki
obtZuje unava, motorické obtiZze a inkontinence.

Unava zejména proto, Ze znemoje dlouhodobjsi aktivitu jak pracovni, tak také
soukromou, motorické symptomy zejména z tofiwodiu, Ze jsou fi¢inou invalidity a
na ni se poté navazuji dalSi omezeni. Inkontingjecaidavdna zejména Zenami.
V souvislosti s inkontinenci jsou udavany potizeintimnim Zivo€ a posléze

v manZzelstvti partnerstvi.
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Graf¢. 1 - zastoupentitnejvice obtzujicich giznaki mezi respondenty

Oimobilita
Binkontinence
Odnava

O ostatni

Hypotézas. 6 — VCeské republice chybi nemocnyniizeni, ktera by se specializovala
na I&bu nebo rehabilitaci osob s roztrouSenou skler6zou.

VétSina nemocnych udava, Ze by jim kvalitu ZivotapZle zd&izeni, kam by mohli
dostupr dochazet a byt rehabilitovani. Pro nemocné z ncengtst nebo vesnic je
velmi obtizné pekonavat velké vzdalenosti zéelem rehabilitace. Stavajici moznosti

vétSine nemocnych nepostaji a ani nevyhovuiji.

Tabulkac¢. 11 - Spokojenost nemocnych se sluzbami pro naéouztrousenou sklerézou v jejich okoli

Spokojenost 3

Nespokojenost 5

(zdroj : vlastni vyzkum)

Hypotéza¢. 7 — RoztrouSena skler6za zasadninisepem ovliviuje kvalitu Zivota
nemocnych.
Zasadni zrfnou je pro nemocné zejména invalidita, odchod mesgmani, zavislost na

jiné osok.

Tabulkac¢. 11 - ZnEna kvality Zivota v souvislosti s onemaeiim roztrouSenou skler6zou

ZhorSeni kvality Zivota 8
Kvalita zivota beze zimy 0
ZlepSeni kvality Zivota 0

(zdroj : vlastni vyzkum)
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4.3 Vysledky dotazniku pro ztévani kvality Zivota SEIQoL

Respondent. 1 - pani E.M.

Pfi vyhodnocovani dotazniku SEIQoL byla zfi8& mira spokojenosti s osabn
zvolenymi cili 80 %, celkova kvalita Zivota 44 %na Skale pro weni spokojenosti
s vlastnim zivotem zaskrtla pani E.M. zhruba 35 %.

Pani E.M. na Zeiku dilezitosti Zivotnich témat / pidb uvedla rodinu a jeji
zdravi. Z vySe uvedené kasuistiky je vSak patregej rodinné zazemi neni idilické a
jak sama E.M. uvéadi, spokojend s rodinnou situaeii.nKvalitu jejiho Zivota tedy
zdsadnim zjsobem nemoc ovlivnila, jelikoZ negativni vztah rodich gislusniki

k pani E.M se objevil az po propuknuti nemoci aikammobility.

Respondent. 2 - pani J.S.

Z vysledii dotazniku SEIQoL vyplyva, Ze celkovd mira spokogh s osobé
zvolenymi cili je 72 %, celkova kvalita Zivota 63 %pokojenost se Zivotem uvadi pani
J.S zhruba 50 %.

Za nejdilezitéjsi Zivotni téma / pdebu povazuje pani J.S. svélesné zdravi.
Spokojenost s jeho sdasnym stavem uvadi 30 %. Spokojena s nim tedy fend

zZjisteéni vyplyva také z kasuistiky.

Respondent. 3 - pan P.K.

Celkova spokojenost s osabrvolenymi cili v dotazniku SEIQoL je 42 %, celkova
hodnota kvality Zivota je 82 %. Mira spokojenostnp P.K. se Zivotem je 50 %.

Pan P.K. jako nejdezitejSi zivotni téma / péebu uvadi rodinu, rodinné zazemi.
Spokojenost s jejim fungovanim uvadi celych sta@nd. Z kasuistiky vSak vyplyva, Zze
spokojen v této oblasti zcela neni, zejménalikvelkému pracovnimu vytiZzeni jeho

déti a odtazitost vnatat. Nemoc se na kvalijeho Zivota tedy podepsala.
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Respondent. 4 - sléna G.H.

V dotaznikovém S&tni SEIQoL vychazi mira spokojenostésig G.H. s osobh
zvolenymi cili 58,5 %. Celkova hodnota kvality Zigo/8 %. Na Skale spokojenosti se
Zivotem udava stma G.H. 65 %.

Sleina G.H. jako nejilezitejSi Zivotni téma / pdebu uvedla své vlastni zdravi a to
jak tlesné, tak duSevni. Spokojenost s jehocasmym stavem uvadi 0 %. Z vySe

uvedené kasuistiky vyplyva, Ze jeji zdravotni geaskut&né velmi negiznivy.

Respondent. 5 - pan V.K.

Spokojenost s osobrevolenymi cili vychazi u pana V.K. 72 %, celkovadnhota
kvality Zivota 81 %. Na Skale spokojenosti se zZwotoznéil pan V.K. 90 %.

Pro pana V.K. je nejdezit¢jSi Zivotni téma jeho rodina, do které zahrnujergeja
manzelku a potomky. Spokojen s jejim fungovaninmge90 %. Nejménspokojen je
s jeho &élesnym stavem, ktery se neustale zhorSuje. Tektosfglyva také z kasuistiky.

Tento faktor také uvadi pan V.K. jako faktor, ktsrjZuje kvalitu jeho Zivota.

Respondent. 6 - sléna M.S.

Mira spokojenosti s osobrezvolenymi Zivotnimi cili vychazi u stay M.S. 78 %.
Celkova hodnota kvality Zivota také 78 %. Miru spjekosti se Zivotem udava &tea
M.S. zhruba 80 %.

Pro slénu M.S. jsou vSechna jeji zvolena témata /igimt na stejné urovni.
Nejméreé spokojend je vSak 8leésnym zdravim. Z kasuistiky vyplyva, Ze jeji akhia
zdravotni stav je uspokojivy, nicm&meustale se zhorSuje. 8@ M.S. uvadi, ze

zejmeéna jejidlesné zdravi narusuje kvalitu jejiho Zivota.

Respondent. 7 - pani D.B.
Z dotaznikového Sini SEIQoL vyplyva mira spokojenosti s osélmvolenymi
cili 59 %, celkova hodnota kvality Zivota 61,6 %a Nkale spokojenosti s vlastnim

Zivotem udava pani D.B. 50 %.
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Mriviw s

vSak spokojena pouze na 50 %. Omiije tedy kvalitu jejiho Zivota zasadnim
zpasobem, coz vyplyva i z vySe uvedené kasuistiky ktexé uvadi, Ze jejiétesné

zdravi zgisobilo problémy v intimnim Zivéta posléze také potize v Zigaobdinném.

Respondent. 8 - Pani K.H.

Spokojenost s osobrevolenymi cili pani K.H. je 82 %, celkova hodndtaality
Zivota vychazi 81,25 %. Na Skale spokojenosti getém udava pni K.H. 80 %.
souwasnym fungovanim uvadi 90 %. Nejmiépokojena je kesnym zdravim, které

podle ni, zasadnovliviiuje kvalitu jejiho Zivota.

4.4 Srovnani vysledkdotaznikového Sé¢ni SEIQoL a kasuistik

P¥i srovnani vysledk polostandardizovaného rozhovoru a dotazniku SEI{Qein
doSla k zavru, Ze vysledky rozhovoru a dotazniku SEIQoL sijewax odpovidaji, jiné
jsou mirrg odliSné.

Dotaznik SEIQoL slouzi k hodnoceni aktualniho wstdwality Zivota, picemz
aspekty, které ho hodnoti, jsou udavany samotngspondenty. Jedna se o Zivotni cile,
o poteby, které jsou pro respondenta v danou chule4ité.

U nekolika responderit Ize z kasuistik Wist jiny pohled na aktualni rodinnou
situaci oproti hodnoceni tohoto stavu v dotazniEl@L. U kasuistiky. 1 a¢. 3. bylo
zZjisténo, Ze a&koliv v rozhovorech hodnotili tito respondenti rodou situaci jako spiSe
negativni, v dotazniku SEIQoL ji naopak hodnotak¢ dobrou.

U nekolika responderit se také rozchazi hodnoceni aktualniélesného zdravi.
Z kasuistik vyplyva, Ze dotazované osoby nejsouksjemy se svym aktualnim
télesnym zdravim, v dotazniku SEIQoL vSak uvedly mpmcentni spokojenost. Tuto
skute&nost vys¥tlovaly tim, Ze &koliv je jejich €lesné zdravi Spatné, mohlo by byt
horSi a proto jejich stav je nyni nejlepsi, jakyizm byt. Hodnoceni tohoto typu se
objevilo u kasuistiky. 7 ac. 8.
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V ostatnich oblastech doSletginou ke sho#él Témito oblastmi bylo zejména

hodnoceni dusevniho zdrarispokojenost s fungovanim jinych socialnich vatah
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5 Diskuze

Z vysledii Seteni vyplyvd mnoho zajimavych a mnohdy icelkanych zagra.
Tento vyzkum byl kvalitativni, proto hypotézy bystanoveny na zakladvysledki
vyzkumu.

Tato prace byla zattena na zjigni zmen rodinnych a socialnich vztala také
zmeny v Zivotnim stylu v dsledku onemoaimi roztrouSenou skler6zou.

Hypotézac¢. 2 zni: ,roztrouSena skler6zaém kvalitu socialnich a rodinnych
vztahi“. Dokladem je zejména to, Ze rozvodovost v rodmdale jeden z partnitrpi
roztrouSenou sklerézou, je vyssi nez ve ,zdravyemzelstvich“. Také igdpokladam,
Ze se vdchto rodinach mni negativhim zfisobem vztahy ostatnicktlena
k nemocnému ¢lenu. Z osmi dotazovanych respondentudavaji spokojenost
s fungovanim partnerskeho Zzivota pouze respondenti. Dva respondenti udavaji
partnersky nesoulad. Jedna respondentka je rozaeqiittemZ rozchod s partnerem
pri¢itd onemoceéni. Dwvé respondentky nebyly nikdy provdané, ale udavajchod
s partnerem po zhorSeni jejich zdravotniho staako éhivod udavaji obavy partnera ze
souziti a pé&e o0 nemocnou partnerku. Alexander Burnfield (Ateder Burnfield, 1998,
str. 75) mé zawy podporuje, kdyzika: ,KdyZz se u jednoho partnera objevi ereska,
komunikace takového manzelského paru s jejitdste zdravym okolim byvatzna.
Nektefi se odvrati od svych byvalycligtel a znamych a vytvbsi novy okruh patel
Z RS spolénosti v mist svého bydlidt. Lidé se silnymi vazbami na svou mistni
spolg&nost mohou citit velkou podporu &jpti. Jini se mohou citit izolovani nebo citit,
Ze se stali ,odlisSnymi“ nebo ménpiijatelnymi pro ostatni. Burnfield dale uvadi
(Alexander Burnfield, 1998, str. 77). , Ereska nemmoc, ktera ovliuje lidi
individualne a izolovag. Kdyz jederclen rodiny trpi ereskou, cela rodina trpi ereskou.
VyZaduje to zminy ve vztazich jednotlivycklena rodiny, jestlize se ma cela rodina
jako celek pozitiva prizpasobit této nemoci.” K problematice rozvodovosti rbelstvi,
kde jeden z partnérma roztrouSenou sklerézu Burnfield (Alexander Bietd, 1998,
str. 79)tika: ,Mira rozvodovosti u manzelstvi, kde jedenartpefi ma eresku, je

vysoka. Neni sporu o tom, Ze je ereska zvldlitostnym a destruktivnim vlivem,
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ktery mnohé manzelstvi niggZije." Eva Havrdova (Eva Havrdova, 2006, str. 151)
uvadi: ,RS, obdobh jako jiné gekazky, nize byt nespravedlévpostavena do role
obétniho beranka jakoffEina rozpadu vztahu, ktery byl ve skénesti nepevny jiz od
pocatku. Nicmég neni sporu o tom, Ze tato nemoc je zé¥a#litostnym a givym
faktorem, ktery mnohy vztah nigzije.”

Hypotézac. 3 zni: ,RoztrouSena skler6za ma vliv na pracegnbet nemocného.
Vede ke zhorSeni fingni situace nemocného®. Po poklesu fyzickych schepno
dochazi ¥tSinou k odchodu ze stavajiciho zsmtmani. Z osmi dotazovanych
responderit je pouze jeden pracujici. Po odchoduizquniho zamsstnani se tento
respondent ztastnil rekvalifik&niho kurzu a v saiasné dob® pracuje jako osoba
samostaté vydélecné ¢inna v oblasti Getnictvi. Ostatni dotazovani se po vstupu do
invalidniho dichodu jiz o nové zasstnani neuchazeli. Jakoiwbd ¢asto udavali
nedostatek vhodnych pracovnich mistemych pro zdravotnpostizené osoby v jejich
okoli. Jako dalSi wvod byly udavany bariéryipprepra¥ do zamdstnani a stud za
nemoc. Ti respondenti pracovat ne¢ht Eva Havrdova (Eva Havrdova, 2006, str. 160)
k této problematice uvadi velmi podobna fakta: ,\hotych letech zakladala sama
roztrousena skler6za narok na invalidachiod. Vznikala tim situace, Zada pacierit
se ocitla v situaci ekonomicky négfs vyhodné, ale svym Zigobem zajigné. Pro ty
z nich, ktéi byli t¢Zce postizeni, to jist bylo feSeni. Dnes se na praceschopnost
nemocného divame jinak. Lidé s RS mohdisgivat k vytvdeni hodnot svou praci, a
to nemalou rérou. Zangstnavatel zatim neni u nas zvyhodan, zanmistna-li clovéka,

u kterého jsou &které Upravy prace i prasdi vzhledem k jeho postizeni nutnosti, ale
ktery tim miZe ziskat sebe&domi zdravéha:ilovéka, hrdost na vykonanou préaci i -
v neposlednfac - sluSnou mzdu. Stale je bohuzakto giznanim invalidniho dichodu
feSena nedfend sociélni situacefipmucené ztra@ zanestnani.“ Eva Havrdova (Eva
Havrdova, 2006, str. 161) déle uvadi: ,Praceschsppochopiteld neni udrzitelna
vzdy. Nekdy by pomohla rekvalifikace. | ta je u nas zatim zg&atku svého vyvoje,
zatimco v zahratii je feSenim i pro zdravé, Kieprost jen se svou profesi na trhu

prace neusfi. Ale velmi ¢asto vidime, ze zakladni je nide."
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Hypotézac. 4 zni: ,Osoby trpici roztrouSenou sklerézou rétgsou upoutany na
invalidni  vozik, nejsou spokojeny s bezbariérovogtfistupu ve viejnych
prostranstvich, ke sluzbam apod“. Pouze dsoby z osmi dotazovanych udavali
spokojenost s bezbariérovostigiupu Vv jejich okoli. Jednalo se o respondentigizije
vétSich néstech, ve kterych je déd rozvinutd infrastruktura sluzeb pro zdravotn
postizené osoby. Velmi Spatny aZz nemoziiigtpp naopak udavali respondenti Zijici
v malych ngstech nebo na venk&vEva Havrdova (Eva Havrdova, 2006, str. 163) tuto
moji hypotézu potvrzuje: ,Stale j&nejsou vSude bezbariérovéigiupy. Zde vSak
musi mit lidé s postiZzenim a ti, kigsou jim v péi o n¢ nejblize, silu a snahu o sva
prava bojovat.”

Hypotéza¢. 6 zni: ,V Ceské republice chybi nemocnymiizani, ktera by se
specializovala na &u nebo rehabilitaci osob s roztrousenou sklerézaekaskou
pomoc osobam trpicim roztrousenou sklerézou nalolzécky MS center, kterymi jsou
ve tSine piipadi neurologické kliniky pi fakultnich nemocnicich. Z&eni, které by
bylo pobytové a nelazské, a které by se z&mvalo na rehabilitaci osob
s roztrousenou skler6zou,GR chybi. Jedinym je Domov Svatého Josefa v&ite
Dvora Kralové, které vSak svoji kapacitou 4Zdk (respektive 28ikek, které jsou
uréeny pro kratkodoby pobyt) nerbe postdovat. Ke stejnému zéw dochazi Eva
Havrdova, ktera k této problematiékad (Eva Havrdova, 2006, str. 162) : ,Socialni
sluzby jsou velmi nakladnou zalezitosti a to je nébfeden z@voda, prad je jejich
dostatény rozvoj u nas tak pomaly. Sortimenéchito sluzeb se nepochybn
v budoucnosti musi rozévat.”

Nemile gekvapena jsem byla zj&tim nespokojenosti nemocnych s fungovanim
malych center, které provozuje Unie Roska. Poslddime Roska je pomahat lidem s
roztrousenou sklerézou zit kvalitnistojny a plnohodnotny Zivot. Tato sp&hest se
zabyva socialni pracic¢etns kompletniho sociakha pracovi pravniho poradenstvi a
konkrétni pomoci, realizaci ozdravnych akci, thraacnich a domacich rekonhich
rehabilit&nich pobyi, rehabilit&énich cvteni a plavani, hippoterapii, f@manim
vikendovych zahratnich tématickych zajesd paadani konferenci a vystav a jinych

aktivit urcenych pro osoby trpici roztrouSenou skler6zou.
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Tti z osmi dotazovanych respondifsou ¢leny této organizace. Z jejich pohledu
vSak neposkytuje takové zazemi a podporu, jakou obgkavali. Jako dvod
nespokojenosti tito respondenti u¢hdanalou aktivitu mensich poltek a nefitazlivost
nabidky aktivit pro nemocné.

ProtoZe tato prace byla z&fana zejména na zZmy v oblasti kvality Zivota a

potteby nemocnych, nebudu se zde jiz podiilrabyvat ostatnimi hypotézami.
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6 Zaver

Cilem bakalské prace bylo zji8hi zmen v oblasti kvality Zivota nemocnych
roztrouSenou skler6zou. DalSim cilem bylo zmapopéiteb nemocnych.

Vyzkum byl provadn v Domow¥ Svatého Josefa v Zifieu Dvora Kralové nad
Labem. Zdastnilo se ho osm respond&ngest Zen a dva muzi. Technikowrsbdat
polostandardizovangizeny rozhovor a dotaznik pro zj@/ani kvality Zivota SEIQoL.

Z této prace vzeSloérolik hypotéz a byl ziskan velky pet vyzkumnych dat, na
jejichz zaklad byly formulovany hypotézy. Z vyzkumu vyplynulo nimo zajimavych
informaci ( viz kapitol&. 4 - vysledky, tabulk&.1 ac.2). Z €chto hypotéz vyplyva, co
nemocné roztrousenou sklerézou trapi, co jim nejeitybi, co jim pomahaigkonat
tézké chvile a také to, co by jim ul@lp Zivot. Vysledky vyzkumu ukazuji, Ze pro
nemocné je nejdeZzit¢jSi jejich rodina, zazemi. Fungujici rodinu povazg zaklad
kvalitniho zZivota. Nemocné nejvice trapi damka jejich vlastni zbytaosti,
neuzit&nosti, maji strach ze zavislosti, z toho, Ze¢bbji své okoli nemohoucnosti.
Z vysledki vyzkumu dale vyplyva, Ze nemocnym chybi sluzby istay) kde by o &
petoval odborny personal po strance nejengéiasné, ale také duSevni a duchovni.
Nemocnym schazi socialni kontakty, které oni samwvaguji za jednu ze svych
zakladnich pdtb.

Vysledky vyzkumu uvagi, Ze nemocni jsou nespokojeni s nedostatm
bezbariérovym fistupem ve viejnych prostorach, jakymi jsou nappiografy, divadla,
muzea. Nemocni upoutani na invalidni vozik se mpalagchto objeké nedostanou.
Nemocni by si fAli zménu v této oblasti. Bariérové présti nemocnéasto dovede na
hranici socialniho vyloteni.

Respondentiasto udavali, Ze nemaji Zadné informace o nemocenodnostech
zlepSeni kvality jejich zZivota. OJefici 1éka by mel podavat nemocnym komplexni
informace o nemoci nejenom po strance medicinytaié je podporovat v ostatnich
oblastech Zivota. Mnohdy to vSak tak neni. Liekasto nemaji dostatelasu a bohuZzel
ani trpelivosti k vyswtleni v8ech informaci, které nemocné zajimaji. Eékaké

mnohdy nemaji znalosti o jinych nez medicinskyclpeitech nemoci, schazi jim
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informovanost o aktualnim fungovani socialniho éyai, o svépomocnych
organizacich, o kontaktnich mistech pro nemocnéemohou tedy podat celistve
informace. Respondenti tak@ésto hovali 0 neochoé kompetentnich iadi podavat
komplexni informace o moZnostech statni podpory.

Vysledky této prace jsou podrafnzpracovany a kategorizovany v tabulkach a
¢. 2 v kapitole vysledk Vyplyva z nich, Ze roztrouSena skler6za naruiijet
nemocnych po vSech strankach.

Z vysledki vyzkumu takeé vyplyva, Ze se nemocabkto setkavaji s nepochopenim.
Az se zméni pohled véejnosti na handicapované osoby, mozna se najd@é@ufirzknce,
které umozni zkvaliténi jejich Zivota.

Tato prace podava nastin aspekkteré se podileji na zZm¢ kvality Zivota
nemocnych. Jsou jimi zejména rodinné a socialnémdzarove bydleni, ekonomické
zdzemi, dast na spolenském Zivat, Urover fyzického a psychického zdravi.
Zvyzkumu vyplyva, Ze za nejteZit¢jSi poteby jsou nemocnymi povazovany
dostupnost zdravotni a socialni¢pg informovanost o nemoci, fungovani rodinného
zazemi, fungovani regionalnich center Unie Roskaoanost bezbariérovostiiptupu
ve vaejnych prostranstvich.

Dulezitym se také ukazuje geba vytvdeni zdizeni pro osoby s roztrouSenou
skler6zou, kde by jim bylagmovana odborna a dostét@ pée v oblasti zdravotni,
psychické, duchovni a také socialni. Pokud tedyaos@ trapi socialni exkluze a mista
uréend k péi o jejich osobu, bylo by proénpiinosem rozgeni nejen socialnich, ale
také rehabilitanich ¢i fyzioterapeutickych sluZeb. BohuZelCeské republice je stale
malo takovych mist, jedna se fiap Domov Svatého Josefa. Probléméainto zdizeni
je vSak nedostatea kapacita a malé pokryti. Proto bych dopouala zné¢nu tohoto
stavu a to zejména ve statnim sektortlelita je také&innost za@izenich neziskového
sektoru, kterd seémuji p&i o osoby s ufitym typem postizenti nemoci. VCeské
republice se UgBre realizuji zné neziskové organizace mamadace, atanska
sdruzenici obecr¢ pros@gsné spolénosti, které se angazujireSeni otazek zdravatn

postiZzenych otani.
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Vyzkum této problematiky by mohl tedy slouZzit v3ekteri by se chili jakymkoliv
zpiasobem zapojit do pomoci osobam nemocnym roztrousskierozou.

ReSenim pro vSechny nemocné roztrouSenou sklerozowsamorejmé bylo
nalezeni Iéku. Tato idea vSak bohuZel zatim nenée

Pfinosem této prace je zvySeni informovanosti o némejenom véejnosti, ale
také samotnych nemocnych. Z vyzkumu vyplyva, Ze monsamotnych nemocnych
netusi, co vlasth znamena onemoén roztrousenou sklerézou, nezna moznosti pro
zlepSeni kvality jejich Zivota nejen po stranéedného zdravi, ale také po strance

ekonomické.
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8 Kli¢ova slova
RoztrouSena skler6za
Kvalita zivota
Bio-psycho-socialni dopady
Finartni pomoc statu

Poteby nemocnych
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9 Prilohy

Priloha¢. 1 Kurtzkeho stupice fugkich vypad u roztrousené sklerozy
Prilohaé. 2 SEIQoL — FORMULAR PRO ZJIFOVANI KVALITY ZIVOTA

Priloha¢. 3 Osnova pro polostandardizovaigeny rozhovor
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Piiloha ¢. 1 Kurtzkeho stupice funkénich vypadia u roztrouSené sklerdzy

w PO

Normalni nalez

Funkéné bezvyznamné neurologické odchylky od normalu

Nepatrné poruchy, napehké spasticita nebo paréza

Stredre tézké poruchy, nap monoparézy, lehké hemiparézy, mirna ataxie,
mirné poruchy rchyfe, ani poruchy, kombinace vice l&h poruch

Poruchy, které omezuji pracovni schopnosta nornzdigob Zivota, ale rgni

jej nemoznym

5. Uplna neschopnost prace, maximalni délka obsatzechez pomoci asi 500 m

Kratké Useky ctize jen s holi, berlemi nebo padgpymi aparaty

7. Pacient na kotkovém Kesle, niize vSak na & nastoupit a pohybovat se bez

8.
9.

cizi pomoci
LeZici pacient, avSak se zachovanou funkci rukou

LeZici pacient, zcela bezmocny

10.Smrt zgisobena RS



Piiloha &. 2

SEIQoL — FORMULA R PRO ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA

Jméno a fijmeni : Dnesni datum : Rok narozeni :
Dulezitost Zivotni téma - @ Vam v Zivot jde a & Vam jde| Mira
daného tématupredevSim (nejvice) ? spokojenosti  V

vV %

% (v kazde
fadce od 0 do
100%)

Souwet procent ve vSechep fadcich v levém slougku musi byt roven 100%.

Mira spokojenosti se Zivotem :

je to tak Spatné, jak jen je to mozné je todakré, jak jen to f¥e byt

Celkova hodnota QL :

Celkova mira spokojenosti se Zivotem :



Priloha ¢. 3 Osnova pro polostandardizovanyizeny rozhovor

Osnova pro rozhovor

Otazky identifika éni :

1. Pohlavi

2. Vek
Otazky z oblasti osobni a socialni:
. NejvysSi dosazené vddni
. Rodina — stav, get diti, vyskyt RS v rodi&
. Bytové podminky — byt,tin, bariéry
. Lokalita bydleni — r&sto, venkov
. Dostupnost sluzeb—l&kaobchody, doprava, bezbariérovosispupu, spokojenost....
. Finargni podminky ped RS /nyni
. Fiznany ID — jaky
. Fiznani mima@adnych vyhod ZTP
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. Pobirate gaké pgispevky ? Pokud ano jakeé :
» prispvek na zakoupeni motoroveho vozidla ANO/NE
» prispevek na péi ANO/NE
o piispivek na upravu bytu ANO/NE
o piispivek na individualni dopravu ANO/NE
» piispivek na celkovou Upravu motor.vozidla ANO/NE
» prispevek na zvlastni upravu motor.vozidla ANO/NE
» prispevek na uhradu za uzivani bezbariérového bytu ANO/NE
» piispivek na zvySené Zivotni naklady ANO/NE
» piispivek na provoz telefonické&astnické stanice ANO/NE
* jednorazové PspEvky na vydaje spojené s MHD ANO/NE
* jednorazové Pspvky na opateni zvlastnich poidtek ANO/NE
* jiné, uvelte jaké
10. Jste spokojeni s fin&am pomoci statu?
11. Stravovaci navyky + dietni omezergg RS/nyni



12. Nezdravé navyky

13. Uzivani Iék pired RS/nyni

14. Vydaje za léky /@sicn¢ pred RS/nyni

15. Kontky pred RS/nyni

16. Sport ped RS/nyni

17. Povolani fed RS

18. Povolani nyni

19. Jak zarstnavatel uzgsobil pracovni podminky (pokud je povolani stejné )
20. Kde jste hledal/a zamstnani (pokud je povolani jiné) ?

21.Setkal/a jste seiphledani prace s odmitnutim pro RS ?

22. Kolik hodin dena pracujete ?

23. Kolik hodin dena by jste si pal/a pracovat ?

24. Spoléensky a kulturni zivot — dostupnost, bezbariérgviege kulturni zajmy fed
RS/nyni

25. Zn¥nila RS Vase rodinné vztahy?

26. ZnEnila RS Vase vztahy s okolim?

27. Jak RS vnimaji Vasi blizci?

28. Jaky pouzivate dopravni pr@stek?

29. Vidite &jaka uskali g prepraw sve osoby?

30. Chybi Vam #co ve Vasem okoli (sluzby, daeni...)?

31. Jste spokojeni se sluzbami, které jsou proysd®S ve Vasem okoli?

32. Informoval Vas &kdo o zakoan ¢.108/2006 Sb. (Z&kon o sociélnich sluzbach)?
33. Jste &kde organizovan ?

34. Pokud ano, kde ?

35. Prosim zhodnite, jak RS zasahla do Vasi osobni s sociélni syraivota
Otéazky z oblasti zdravotni :

1. Védél/a jste, co znamena RSide, nezZ jste ji onemoeha?

2. Pokud ano, od koho?

3. Jak dlouho trpite RS?

4. Jak dlouho jste #lifa potiZze, nez jste navstivil/a |ék&



5. S jakymi piznaky jste fichazel/a k I€ka?
6. Kdo Vas seznamil v Vasi diagn6zou?
7. Vzpomenete si, na co jste myslel/a?
8. Jak jste se simval/a nebo szival/a s RS?
9. M¢l/a jste z g¢eho strach?
10. Je ®co zasadniho, co se u Vas postupem nemoénito?
11. Ripravoval/a jste se &mk na postup nemoci (Upravy bytu, &my navyki,
rezimu,....)?
12. Riznaky (které z nich se u Vas objevuji a od jakigyi@
o0 opticka neuritida ANO/NE
parestézie ANO/NE
motorické symptomy (parézy, spatsicita) ANO/NE
postizeni okohybnych neinystagmus, dvoijité vishi) ANO/NE
postiZeni licniho nervu (dysartrie) ANO/NE
neuralgie trigeminu ANO/NE
mozekove poruchy (intetni tres) ANO/NE
vertigo ANO/NE
poruchy mageni ANO/NE
poruchy vypraztiovani ANO/NE
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sexualni poruchy — pokud ano jaké?
- zasahuje Vo poruch do vztahu?
- pokud ank?ja

deprese ANO/NE

euforie ANO/NE

kognitivni poruchy ANO/NE
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paroxysmalni poruchy (projeti ,elektrického proudiem*“) ANO/NE
0 Unava ANO/NE

13. Které z nich jsou pro Vas nejobii?

14.V ¢em Vas omezuji?

15. Potebujete pomoc druhé osoby?



16. Pokud ano, kdo to je?

17. Pokud ano, od jaké doby?

18. Mate osobniho asistenta?

19. Pokud ano, jak je financovan?

20. Pouzivéate gjaké kompenz&ni pomicky?

21. Pokud ano, jaké?

22. U Zen (pokud majiéti) — mela jste RS jiz v dobtehotenstvi a porodu?

23. \&d¢la jste, jaka uskali jsou v kombinaci s RSlzotenstvim spojeny?

24. Znate svoji progndzu?

25. Prosim zhodnite, véem Vas RS nejvice omezuje v této oblasti (tedy\autrd)
Otazky tykajici se duchovnich pokeb

1. Jste wiici?

2. Pokud ano, jakou viru preferujete?

3. Pokud ano, pomaha Vangjak VasSe vira zvladat obtize s RS (vyrovnani sersati,

prijeti prognézy,...)?






