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Historie a soucasnost vyskytu roztrouSené sklerozy se zamérenim

na kvalitu Zivota jedincii

Abstrakt

Tato diplomova prace se vénuje historii a soucasnosti vyskytu roztrousené

skler6zy a zamétuje se na kvalitu zivota jedincil s timto onemocnénim.

V této praci byly stanoveny nasledujici cile: zjistit, jak diagnoza roztrouSené
sklerozy ovliviiuje kvalitu zivota jedince, zjistit informovanost jedinct s roztrousenou
skler6zou o organizaci péce pacienti s RS v Ceské republice, ktera ma vliv na zlep$eni

kvality jejich zivota, a poukazat na rozdily v diagnostice a 1é¢b¢ od roku 1970 — 2016.

K dosazeni stanovenych cili byla pouzita kvalitativni metoda vyzkumného
Setfeni. Sbér dat prob&hl prostiednictvim semistrukturovaného rozhovoru s jedinci

s roztrousenou sklerdzou. Ziskana data byla nésledn¢ kodovéna a kategorizovana.

Za zéasadni zjiSténi vyplyvajici zmého vyzkumného Setieni povazuji
nedostateCnou informovanost jedinci S roztrousenou sklerézou o organizaci péce
pacientil, tim mam na mysli RS centra, SMS klub, rehabilitace, fyzioterapie, lazenské
pobyty a dalS$i moZnosti ke zlepSovani kvality jejich Zivota. Diagndza roztrousena
skler6za negativné ovliviiuje kvalitu Zivota jedincd, pifedevsim jeji Casto Se projevujici
symptomy, proto je velmi dulezita prevence, pozitivni pfistup jedinct a snaha o udrzeni

nebo zlepSovani jejich zdravotniho stavu.

Vzhledem ke zjiSt€énym nedostatkiim Vv informovanosti jedincii s roztrousenou
skler6zou bych doporucovala zvySeni edukace jedinct stimto onemocnénim. Jako
pomicka muze slouzit informacni letdk, ktery je vystupem této prace a je soucasti

ptilohy €. 8.

Kli¢ova slova

roztrouSend sklerdza; vyskyt roztrouSené sklerdzy; kvalita Zivota; informovanost jedinct;

organizace péce



The History and Present of Incidence of Multiple Sclerosis with

the focus on the quality of life of MS sufferers

Abstract

This thesis deals with the topic of history and current situation of Multiple

Sclerosis with the focus on the quality of people with this disease.

The following objectives were set for the thesis: firstly to find out how multiple
sclerosis influences the quality of life of individuals, secondly to analyse how much
information about the organisation of care available to MS patients in the Czech Republic
which has influence on quality of their life, and lastly to compare and contrast differences

in diagnosing and treatment between the years of 1970 and 2016.

To reach the set objectives the method of qualitative research was employed. Data
collection was carried out through semi-structured interviews with individuals with

multiple sclerosis. The data was then further coded and categorized.

As the key discovery of my work | consider the low knowledge of MS patients
about the organisation of care for MS patients i.e. MS centres, SMS club, rehabilitation,
physiotherapy, spa treatments and other possibilities of improving the quality of their life.
Being diagnosed with multiple sclerosis has a negative impact on the quality of life
of patients, especially when the symptoms start manifesting, therefore prevention,

positive attitude and an effort to maintain or improve their health play the key role.

Following the discovered lack of knowledge of MS patients | would recommend
to increase the activity in educating people with this disease. An information leaflet which
resulted from my findings can be used as a visual aid to improve the situation. The leaflet

can be found in appendix number 8.
Key words

Multiple Sclerosis; incidence of Multiple Sclerosis; the quality of life; knowledge

of individuals; organisation of care
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Uvod

Roztrousena skler6za je neurodegenerativni onemocnéni, které postihuje lidi
v mladém véku. Vyskyt je v dnesni dobé Castéjsi, nez byval diiv, coz mize byt dano lepsi
a presnéjsi diagnostikou, nebo jedincti opravdu piibyva. Roztrousena skleroza vede Casto
ke zhorSené mobilité az invalidité pacientd. Nemoc prichazi bez pifedchoziho varovani
a je zatim bohuzel neléc¢itelna, daji se pouze zmirnovat jeji piiznaky a l€kafi se snazi
0 udrzeni kvality zivota jedinct nebo jeho zlepsSeni. Dostupna je Siroka Skala 1éku, které
se daji uzivat peroralné, intramuskularn¢ nebo formou infuze. Tyto Iéky jako kazdé jiné
maji vSak také vedlejsi G¢inky. Pro jedince s roztrouSenou skler6zou je dulezity pozitivni
ptistup k sobé samému, dodrzovani zésad zdravého zivotniho stylu a v ramci prevence

napiiklad fyzioterapie, lazeniské pobyty, RS centra a dalsi.

Tato diplomova prace se zamétuje praveé na kvalitu zivota jedincil s roztrousenou
skler6zou. Déle se zaméfuje na organizaci péce pacientl s roztrousenou sklerézou, tim

mam na mysli RS centra, lazeiiské pobyty, rehabilitace a jina specializovana zatizeni.
Vzhledem k obsahu diplomové prace byly stanoveny tfi nasledujici cile:
Cil 1: Zjistit, jak diagnoza roztrousené sklerdzy ovliviiuje kvalitu zivota jedince.

Cil 2: Zjistit informovanost jedinci s roztrousenou sklerézou o organizaci péce pacientli

s RS v Ceské republice, ktera ma vliv na zlepseni kvality jejich Zivota.

Cil 3: Poukazat na rozdily v diagnostice a 1é¢bé od roku 1970 — 2016.

7o

Tato diplomova prace je tvofena dvéma ¢astmi. Prvni ¢ast prace je teoreticka, kde
je popisovana historie a soucasnost roztrousené sklerdzy, jeji vyskyt, rizikové faktory
nemoci, patogeneze nemoci, typy roztrouSené sklerozy, diagnostika, lécba a jeji
rozdéleni, organizace péce pacientu s roztrouSenou sklerézou — psychoterapie, RS centra,

lazeniské pobyty a dalsi.

rowr

Prakticka, tedy druhd cast diplomové prace, je zpracovana kvalitativni metodou
vyzkumného Setfeni. Data byla ziskana pomoci polostrukturovanych rozhovoru s jedinci
s roztrousenou sklerézou a jejich analyza probéhla metodou kodovani a kategorizace.
V rozhovorech byly zjistovany informace o zivotech jedincid, o jejich partnerskych
arodinnych vztazich, pracovnim prostfedi, o tom, jak a kdy jim byla nemoc

diagnostikovana, jaké vyhody vyuzivaji. Dale byl zkoumén vliv informovanosti ze strany
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zdravotnického zatizeni a vliv internetu. V poslednim bloku byly zkoumany subjektivni

pocity diive a dnes, uvédomeéni si sebe sama a dopad diagnézy na Zivoty jedinc.

V ramci své diplomové prace jsem vytvorila informacni letdk, ktery nastinuje
moznosti po sdéleni diagnézy. Tento letak je jednoduchy a poutavy, a proto vefim,

ze zaujme mnoho lidi. Letak je soucasti pfiloh této diplomové prace.
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1 Teoreticka ¢ast

1.1 Pojem kvalita Zivota

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) definuje kvalitu zivota z perspektivy
optimalniho zdravi jako stav uplné télesné, duSevni a socidlni pohody, a nejen
nepiitomnost nemoci ¢i vady (WHO, 2018). V Ceském a slovenském slovniku je kvalita
definovéna jako jakost nebo hodnota. Kvalita mize byt vyjadiena jak kvantitativnimi,
tak kvalitativnimi indikatory, tim padem zahrnuje proces hodnoceni. Pojem kvalita
muzeme vysvétlovat dvéma vyznamy, a to bud’ jako normativni kategorii — na vyjadieni
zadouci, optimalni urovné, priblizujici se potfebam, predstavdm nebo ocekavanim
jedinca ¢i skupiny, nebo jako vSeobecny vyraz k oznaceni specifickych charakteristik
nebo vlastnosti, kterymi se dany objekt 1iS$i od ostatnich bez zdlraziiovani miry

uspokojeni ur€itych potieb (Gurkova, 2011).

Nejcastéjsim objektem hodnoceni je zivot, ktery zahrnuje Cinnosti a jevy
charakterizujici Zivy organismus. Zivot jedince chapeme jako komplexni pojem, ktery
zahrnuje vSechny oblasti jeho ¢innosti — zivot rodinny, spolecensky, citovy, pracovni atd.
Kromé zZivota jednoho jedince miize byt hodnocen zivot skupiny, v oSetfovatelstvi
hovoiime ptredev§im o skuping, kterou spojuje napiiklad nemoc, zatimco v sociologii,
pokud hodnotime kvalitu zivota, Se muze jednat napf. o kvalitu Zivota konkrétniho
naroda. V odborném jazyce se tento termin uZziva na popis pozitivnich a negativnich
aspektt zivota. Hodnoceni, zda je, nebo neni nas zivot kvalitni, plyne z porovnavani
naseho Zivota se zivotem druhych nebo se Zadouci, o¢ekavanou urovni existence. Kvalitu
zivota miZzeme hodnotit subjektivng, komplexné a individualng. Jedna se o porovnavani
jednotlivych zivotl s dirazem na to, co je pro kazdého jedince dulezité. Z toho plyne,
Ze kvalita zivota je pojmem formalnim, ktery lze naplnit pouze individualnim obsahem

(Gurkova, 2011).
1.2 Historie roztrousené sklerozy

Do stfedovéku nejsou o roztrousené skler6ze mozkomiSni zadné doklady.
Od 14. stoleti jsou u lidi popisovany ptiznaky jako paraparéza, pfechodna ztrata zraku
nebo poruchy citlivosti. 1 v nasledujicich stoletich jsou popsany zpravy o lidech,
u kterych se objevily tyto pifiznaky. Napiiklad zapisky z deniku Augusta Friedricha
d’Este (1794 — 1848), ktery ve 22 letech ztratil zrak, ktery se mu vSak ¢asem plné vratil.

Toto se opakovalo po 4 letech, o rok déle ho postihla diplopie a nasledovala paraparéza,
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ktera se Upln€ nevylécila. V dalSich letech se mizeme docist napiiklad o Heinrichovi
Heinem, ktery stravil poslednich osm let svého zivota na lizku. Nikdo vSak nevi, zda se
jednalo o roztrousenou skler6zu nebo neurosyfilis. Francouz Jacques Raverat (1885 —
1925) trpél patologickou unavou a poruchami chiize. V roce 1914 mu byla stanovena
diagnéza roztrousend skleréza. V nasledujicich letech se zacal jeho stav rapidné

zhorSovat (Havrdova, 2013).

Lékarské poznani o roztrousené sklerdze se zaCalo vyvijet az v 19. stoleti. Jean
Cruveilhier v druhém dile anatomického atlasu popsal u zeny ve véku 31 let obrnu
dolnich koncetin a ties, u druhé zeny, které¢ bylo 54 let, dokonce dolozil vyobrazeni
a charakterizoval jej jako skrvnitou a ostruvkovitou sklerozu. V roce 1828 londynsky
patolog Robert Hooper znazornil v atlasu skleroticka loZiska v miSe. O deset let pozd¢ji
ilustroval Robert Carswell v miSe, respektive v bilé hmoté, loziska, kterd byla
nepravidelna, Zlutavé barvy a velikosti ¢tvrtiny az poloviny palce (Lensky, 1996). V roce
1860 umoznilo pouziti mikroskopu rozpoznat myelin, coZ je izola¢ni materidl nervovych
vlaken (Havrdova, 1999). Morfologickou a klinickou formulaci roztrousené sklerozy
popsal Jean-Martin Charcot, diky kterému se dodnes uziva termin ,plaka“
(Lensky, 1996). Charcot popsal klinicko — patologické korelace, zdtraznil ¢asty vyskyt
onemocnéni a snazil se piijit na jeji patogenezi (Havrdova, 2013). PovSiml si regionalni

odlignosti a také toho, Ze onemocnéni se vyskytuje Castéji u zen (Lensky, 1996).

Patolog Georg Eduard von Rindfleisch poloZzil zéklad vaskularni teorie v roce
1863, nebot’ popsal roztrouSenou sklerdzu jako chronicky zanétlivy proces se tiemi
zakladnimi rysy — alterace cév, ztrata myelinu se zachovanim axonti, proména postiZzené
tkané v jizevnaty povrch. Fromann popsal roku 1878 axonalni transekci a domnival se,
ze tyto zmény se dé&ji v Casnych 1ézich. V roce 1885 Babinski pozoroval vzajemny vztah

mezi intenzitou zanétu a axonalni transekci (Havrdova, 2013).

Dal§imi vyznamnymi osobnostmi V objevovani roztrousené sklerézy byli James
Dawson, ktery se zabyval stadii vyvoje plak, nebo William Osler, ktery vytvotil koncem
19. stoleti prvni zpravu o prevalenci onemocnéni, a to na zakladé provedenych 786 pitev,
znichz jeden ptipad byl pitvou potvrzen. U dalSich dvou se domnival, ze se jedna
0 roztrouSenou sklerozu. Pfed koncem 19. stoleti byly popsany prvni piipady RS u déti
a taktéz pripady spojené s dédi¢nosti. Pro epidemiologii RS jsou dulezitymi osobnostmi
John F. Kurtzke, Martin Halliday a lan McDonald. M. Halliday a I. McDonald zavedli do
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klinické praxe evokované potencidly, a to ukézalo dynamiku postiZzeni optického nervu
U pacientti s roztrousenou sklerézou. V roce 1891 byla zavedena Heinrichem Quickem
lumbalni punkce, kterd slouzi k odbéru mozkomisniho moku (Havrdova, 2013).

Lumbalni punkce se odebira vpichem do spodni ¢asti patefniho kanalu (Lensky, 1996).

Charles Albert Lange popsal kvalitativni charakteristiky proteini v mozkomi$nim
moku. Elvin Kabat zkoumal fyzikaln¢ — chemické vlastnosti imunoglobulinu G
(Havrdova, 2013). Roku 1928 byly rozpozndny mozkové bunky nazyvané
oligodendrocyty jako zdroj myelinu. V roce 1933 byly vypéstovany inbredni kmeny
laboratornich zvifat vrozené vnimavych k uritym nemocem. To umoznilo rozvoj
zkoumani téchto nemoci v souvislostech s dédi¢nosti. Jednou z takto zkoumanych
onemocnéni byla experimentalni alergickd encefalomyelitida (EAE), ktera byla
zakladnim zvifecim modelem RS. Podafilo se ji vyvolat stimulaci imunitni reakce vuci
myelinu. Karcher a A. Lowenthal popsali vroce 1959 frakce gamaglobulini
v mozkomi$nim moku prokazatelné elektroforézou v agarovém gelu. Wallace Tourtellot
potvrdil, ze imunoglobuliny v mozkomisnim moku odpovidaji imunoglobulinim, které
jsou v 1ézich u pacientd s RS. Protilatkova odpovéd’ tak piispéla k poznatku, Ze RS je

zanétlivé onemocnéni, S velkou pravdépodobnosti taktéz autoimunitni (Havrdova, 2013).

Objeveni magnetické rezonance znamenalo prilom pro diagnostiku RS. Aplikace
do oblasti roztrousené sklerézy vroce 1981 se stala nezastupitelnym nastrojem
(Havrdova, 2013).

1.3 Vyskyt roztrousené sklerozy

Roztrousena skler6za (RS) je onemocnéni centradlniho nervového systému (CNS)
aVvrozvinutych zemich je nejcastéjSi pficinou invalidity u mladych osob. Jedna se
0 autoimunitni zanét, kde myelin je cilem imunitniho utoku. Myelin obaluje nervoveé
drahy v mozku a v miSe. Pacienti maji nahlé neurologické potize (ataky) nebo se u nich
nemoc projevuje pozvoln€. Ataky trvaji déle nez 24 hodin a mohou mit podobu
jakychkoliv neurologickych ptiznaki, které jsou typické pro roztrousSenou sklerdzu.
Ataky mohou trvat nékolik dnti, malokdy tydni. Po nich nastupuje ¢aste¢né nebo téméet

uplné uzdraveni pacienta (Havrdova, 2013; Havrdova, 2015).

Roztrousenou skler6zou onemocni castéji Zeny, které tvori asi 70 % pacientq.
Dftive se uvadel pomér 2 : 1 nemocnych Zen k nemocnym muzim, ale v poslednich letech

se trend zvysSuje na 2,35 — 2,73 : 1 nemocnych zen k nemocnym muzim. Tento rozdil je
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cey

dan oblasti, ve které nemocni ziji (Havrdova, 2013). V poslednich letech nardsta
u roztrousené sklerdzy prevalence, coz je pocet nemocnych lidi na celkovy pocet obyvatel
Vdaném misté. Toto je dano zvySenou incidenci, nebot roste pocCet nove
diagnostikovanych pfipada v prubéhu jednoho roku. Prevalence v populaci je pfiblizné
1 -2 % na 100 000 obyvatel. Pokud se RS vyskytuje v rodin¢, prevalence se zvySuje na
3 —4 %. Kromé¢ genetickych vlivli ma vyznamny podil i vliv prostfedi (Havrdova 2015).
Dnes uz je prokazano, ze nariist nemoci je se stoupajici zemeépisnou Sitkou (Havrdova,

v

(Havrdova, 2015).

Mezi prokazané rizikové faktory fadime v dnesni dob¢ infekce virem Epsteina —
Barrové, nedostatek vitaminu D a koufeni. AvSak zdkladni epidemiologickd data
zustavaji stejnd (Havrdova, 2015). Prvni pfiznaky roztrousené sklerdzy se objevuji
nejcasteji mezi 20. — 40. rokem zivota jedince (Fiedler, 2015). Primérny vék je 31,7 let.
10 % ptipadi je diagnostikovano do 20 let v€ku a pouhych 5 % ptipadii po 50. roce Zivota
(Havrdova, 2013). Dal§im moznym, spekulativnim, rizikovym faktorem je obezita,

s dirazem na obezitu v obdobi puberty (Havrdova, 2015).

Diagnostika roztrousené sklerdzy se v poslednich letech znaéné zrychlila
a zpfesnila, uz jsou dana pravidla pro diferencidlni diagnostiku. Také lécba RS
se v poslednich 20 letech zménila. Sdéleni diagnézy prestalo byt pro pacienty sdé¢lenim
toho nejhorSiho, nebot’ existuje jak standardizovand lécba akutni ataky, tak lécba
symptomaticka a 1écba dlouhodobd, ktera oddaluje invaliditu. S 1é€bou je Gizce spojena

psychoterapie a fyzioterapie (Havrdova, 2015).

Nemoc v priméru zkracuje dobu doziti o 10 let oproti pfedpokladané délce Zivota
populace. Ale vzhledem k prodluzujici se predpokladané dob¢ doziti se prodluzuje také
zivot nemocnych roztrousenou skler6zou. Nyni piesahuje délka trvani nemoci 25 let,

drive byla primérna doba pieZiti od diagnostikovani RS 8 — 12 let (Havrdova, 2013).
1.4 Patogeneze roztrousené sklerozy

Doposud neni zcela ziejmé, o presné roztrouSenou sklerézu zpusobuje. I kdyz je
roztrouSend skler6za medicinsky zkoumand a probé¢hla jiz fada vyzkumi, stale se
nepodafilo pfijit na jeji jednoznacné pficiny. V pribéhu let vznikaly rizné teorie o jeji
etiopatogenezi. Jedna se o teorii vadného metabolismu. V ramci této teorie byly

zkoumany enzymy, tézké kovy, deficit vitamint atd. DalSi teorii je infek¢ni teorie. Diive
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se totiz o0 RS usuzovalo jako o druhu metatuberkulézy a pozornost byla taktéz soustiedéna
na viry. Dnes je tato teorie vyvracena. Teorie imunologicka zase pojednavala o tom, ze se
imunologie prolind do vSech odvétvi Iékarstvi, tudiz miize byt mozna spojitost mezi
imunitou a RS (Roztrousena skleréza, © 2018). Dnes je obecné pfijimana teorie
0 autoimunitnim zanétu centralni nervové soustavy. Ten je spuStén rlznymi faktory

vngjsiho i vnitiniho prostiedi (Nada¢ni fond Impuls, 2018).

RoztrouSena sklerdza je povazovana za onemocnéni s autoimunitnimi piiznaky.
Bunky imunitniho systému jedince, lymfocyty, totiz rozpoznavaji molekuly pfitomné na
vlastnich tkanich jako cizi a zahajuji proti nim utok. Takovych onemocnéni je cela skala

a spole¢nym jmenovatelem jsou geny, které rozhoduji o rozpoznéni antigenti (Havrdova,

2015).

141 Rozpoznani antigenii CNS buiikami imunitniho systému

Specifickou imunitu délime na bunéénou a humoralni. Bunééna je zajistovana
hlavné T lymfocyty, humoralni je zajistovana protilatkami. Ty jsou tvofené plazmocyty,
coz jsou vyzralé B lymfocyty. T a B lymfocyty spolu tzce spolupracuji. VétSina
lymfocytd, které by rozpoznaly velmi agresivné nase tkang, je ni¢eno v thymu.
Ty, které by to udélaly s mensi razanci, jsou uvedeny do spankového rezimu, aby se
nemohly mnozit. Za urcitych okolnosti mohou byt tyto lymfocyty probuzeny, nebot’ dojde
K prolomeni tolerance. Opakované stimuly mohou zptsobit jejich aktivaci a vznik
onemocnéni. U zdravého jedince md imunitni systém opatfeni, aby nedochdzelo
k aktivaci, ale ptitomnosti rizikovych faktortt mohou byt tato opatieni vycerpana. Stava
se to v ptipadech, kdy dojde k oslabeni imunity jedince — stres, nedostatek vitamind, jiné

onemocnéni, kouteni a dalsi (Havrdova, 2015).

Aby mohl byt antigen rozpoznan specifickymi lymfocyty, které jsou vybaveny
odpovidajicim receptorem, musi byt pfedpfipraven antigen-prezentujici bunikou. Ta jej
spoji S molekulou hlavniho systému tkanové slucitelnosti a predlozi na svém povrchu
lymfocytu. K rozpoznani je potieba, aby se tyto dvé bunky spojily adhezivnimi
molekulami. Rozpoznani specifického antigenu vede ke stimulaci lymfocytu. Stimulace
se projevi zvySenou aktivitou v jadru bunky, coz vede k vytvoteni protizanétlivych latek
a k mnozeni stimulované bunky. Az po dostate¢ném pomnozeni bun¢k probiha imunitni
reakce. Centralni nervova soustava neni snadno pfistupna imunitnim bunikdm, tim padem

je zajisténo, ze v mozku neprobihaji zbyte¢né zanétlivé procesy. Béhem zivota se
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myelinovy obal nervovych vlaken ptfestavuje a obméiuje, bilkoviny myelinu se tak
dostavaji mimo CNS a svou degradaci kon¢i v miznich uzlinach. Specifické aktivované
lymfocyty se tedy mohou dostavat do CNS a to tak, ze mozek a micha jsou oddéleny od
ostatniho organismu hematoencefalickou bariérou. Tato bariéra je tvofena jejich
vystelkou, na které¢ endotelové butiky sedi. Endotelové buiiky maji na svém povrchu maly
pocet receptorti, které by umoznily vstup jinych bunék do tkané. Aktivovany lymfocyt
produkuje cytokiny, které mohou vyskyt molekul na endotelu zvysit. Lymfocyt tvoii
enzymy, které mu rozpusti cestu do tkan¢ nervové soustavy. Pokud ve tkani nalezne
antigen, ktery vedl k jeho aktivaci, mize spustit tvorbu zanétlivého loziska. Porusenou
hematoencefalickou bariérou pak pronikaji i nespecifické T a B lymfocyty. V zanétlivém
loZisku je pak prvni reakce zamifena proti obalu axond, nebot’ lymfocyt byl aktivovan
antigeny myelinu. Destrukce myelinu mize byt rizné€ rozsahla. V zanétlivém lozisku
taktéz dochazi k poSkozovani nervovych vlaken, az k jejich rozpadu. V CNS bohuzel
neexistuje moznost regenerace téchto vlaken. Mira ztrdty axond rozhoduje o stupni
invalidity jedince. ZaleZi také na oblasti CNS, ktera je poruSena. Nejcastéji se zanétliva
loziska nachazi kolem komor, kde je nejvétsi mnozstvi bilé hmoty v mozku, na povrchu
michy a v mozkovém kmeni. V poslednich letech byl vSak pozorovan vyznam loZisek

Vv Sedé hmot¢ mozku (Havrdova, 2015).
1.4.2 Vyvoj zanétlivého loZiska

Masivni infiltrace lymfocyty kolem centrdlni malé vény vede v ptipadé
strategické lokalizace k vyvoji klinickych pfiznakl. Vedeni vzruchu nervovym vladknem
je zastaveno v misté, kde se rozpadl myelin. Klinické ptiznaky béhem dnid nebo tydnu
odezni. Myelin se za urcitych okolnosti mize zacit znovu vytvaiet. Novy myelin je vzdy
tenc¢i a kratSi. U pokrocCilého stadia onemocnéni k remyelinizaci nedochazi. LoZiska
zanétu se v bilé hmoté mozku jevi na fezu jako Seda, maji tuzsi strukturu, a to v dusledku
jizveni. Na okrajich loZisek jsou pfitomné makrofagy, které produkuji toxické latky, a ty
pak poskozuji CNS. Mizeni myelinu a axona vede k atrofii nervového systému. Pozdé&;ji
béhem onemocnéni se hematoencefalicka bariéra uzavie, a zanét se tak stava lécebné
méné dostupnym. B lymfocyty se staly terCem terapeutického utoku, protoze se ucastni
na poskozeni mozkové kiry a jsou zdatnymi antigen-prezentujicimi bunkami (Havrdova,

2015).
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1.5  Environmentdlni rizikové faktory roztrousené sklerozy

Environmentélni rizikové faktory v etiopatogenezi roztrousené sklerdzy jsou
spekulovany dlouhou dobu. Odlisny vyskyt roztrouSené sklerézy v rtiznych regionech
s rozdilnou zemépisnou Sitkou je podlozen epidemiologickymi studiemi a taktéz je
dokézan rozdilny vyskyt RS u migrujicich jedinci. Tyto argumenty jsou podlozeny
pozorovacimi studiemi z poslednich desetileti, které¢ ukazuji na nartst incidence RS,

hlavné u zen (Sadovnick, 2009; Havrdova, 2013).

Mezi vnéjsi faktory, které jsou prokazané jako rizikové pro vyskyt roztrousené
sklerdzy, fadime virus Epsteina — Baarové, koufeni cigaret, deficit vitaminu D a obezitu.
Kombinaci téchto n¢kolika rtiznych faktort a jejich ptisobeni na jedince v uréitém veéku
zivota a také v urCité intenzit€¢ u geneticky disponovaného jedince je ziejmé piic¢inou
rozdilné tize a typu poskozeni u konkrétniho nemocného. Rada z téchto rizikovych

faktort je ovlivnitelna prevenci (Ascherio a Munger, 2008; Havrdova, 2013).
151 Virus Epsteina — Baarové

Pojd'me se blize podivat na jednotlivé rizikové faktory. Jako prvni je infekce
avirus Epsteina — Baarové (EBV). Mimo EBV se spekuluje o herpesviru 6
a cytomegaloviru nebo retroviru. Mezi témito patogeny zustava v popiedi jednoznacné
EB virus, u kterého je v dne$ni dob¢ nejvétsi mnozstvi diikazti o jeho mozném podilu na
etiopatogenezi RS. Infekce timto virem probihd Casto asymptomaticky, a to Vv raném
détstvi, avSak pokud probéhne v dospivani nebo dospélosti, tak velmi Casto s ptiznaky.
V oblastech s nizsi socioekonomickou urovni je pfevazna cast déti nakazena v prvnich
deseti letech jejich Zivota, zatimco v rozvinutych zemich jsou déti do deseti let nakazeny
pouze v 50 %. V dospélém veku je v obou oblastech infikovano vice nez 90 % populace.
Pro tcast v etiopatogenezi RS sveéd¢i veétsi vyskyt RS u jedinct s prodélanou infekéni
mononukle6zou nebo vys§im titrem protilatek proti EBV. Dulezitym faktem je, ze EBV,
ptrestoze je ziejmym rizikovym faktorem, se pravdépodobné uplatiiuje v kombinaci
s dal§imi rizikovymi faktory, protoZe je mozné, Ze nizka hladina vitaminu D vytvari
optimalni podminky pro jeho uplatnéni. EB virus vSak nadale zustava piredmétem dalsiho

zkoumani (Takeuchi, 2006; Havrdova, 2013).
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15.2 Vitamin D

Dalsim rizikovym faktorem je vitamin D, respektive jeho deficit. Vztah mezi
roztrousenou skler6zou a nedostatkem vitaminu D zacal byt zkouman jako mozné
objasnéni narustajici incidence se zemépisnou Sitkou. Rizné studie sledovaly vliv
slune¢niho zafeni a koncentrace vitaminu D na rozvoj RS. Vysledky studii prokézaly
protektivni vliv vitaminu D, ale pfesny mechanicky vliv na vyvoj nemoci zatim neni plné
objasnén (Havrdova, 2013). Nékteré studie zkoumaly vitamin D v souvislosti s tnavou
a depresemi u pacientd s RS, jiné zkoumaly suplementaci vitaminu D v souvislosti s RS,
avSak zadna studie nemohla piimo potvrdit vliv vitaminu D na etiopatogenezi RS (Akbari
etal., 2013).

Dalsi studie zkoumaly vliv nizké hladiny vitaminu D v prenatdlnim obdobi
aVvraném détstvi a prokdzaly deficit vitaminu D jako rizikovy faktor pro RS. Jedinci
trpici RS v progresivni fazi maji vyrazné niz$i hladinu tohoto vitaminu. Nékteré studie

ukazuji vyrazny pokles vitaminu D v pribéhu relapsu (Havrdova, 2013).
153 Obezita

Dalsim rizikovym faktorem je obezita, a to zejména v obdobi dospivani. Obézni
jedinci maji 2x vyssi riziko vzniku RS neZ jedinci s BMI do 30 kg/m? (Havrdova, 2013).
Kanadska kohortova studie zkoumala vliv obezity, véku a roztrousené sklerozy. Bylo
zenam, které obézni nebyly. U muzli nebyla souvislost mezi obezitou, vékem a vznikem
RS prokédzana. Dalsi studie poukazovala taktéZ na vliv obezity s pfiznaky RS. Bylo
prokazano, ze Zeny s vys§im BMI oproti normalu (18,5 — 21) mély 2,9x vyssi riziko
vzniku RS. Dalsi studii bylo prokazano, ze zeny s vyssim BMI, nad 27, maji 9x vyssi
riziko vzniku RS. Ztéchto studii plyne, ze na vzniku RS se také podili genetické
predispozice (Kavak et al., 2015).

154 Kouieni

Dal$im rizikovym faktorem je koufeni. V soucasné dobé¢ jiz eXistuje fada dikazi,
ze rizikovym faktorem vzniku RS je koufeni, a také, ze koufeni negativné ovliviiuje
pribéh nemoci. Mezi tyto dilkazy patii Ctyfi longitudinalni studie, které prokéazaly
zvysené riziko vzniku RS u kufaki, a to 1,3 — 1,8x (Havrdova, 2013). Dalsi studie

pozorovala hladinu kotininu (metabolit nikotinu) v krvi a bylo zji§téno, Ze lidé majici
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vy$$i hladinu, maji 2,2x vyssi riziko vzniku RS (Greb, 2012). Koufeni cigaret je nadale
spojovano s vysSim rizikem piechodu z klinicky izolovaného stadia do klinicky
definitivni RS a také se vaze s pfechodem do sekundéarni progrese nemoci. Nalezy na
magnetické rezonanci také poukazuji na negativni vliv koufeni. Koufeni je téméft
100 % preventabilni, tudiz je tento rizikovy faktor velice vyznamny (Havrdova, 2013).

S koutenim se da vzdycky prestat, nikdy neni pozde.
155 Hormonadlni zmény

Hormonalni zmény fadime téZ mezi rizikové faktory RS, vzhledem
K nevyvazenému poméru vyskytu mezi pohlavimi u tohoto onemocnéni. Jiz vime, ze RS
se vyskytuje castéji u Zenského pohlavi. Vzhledem ke kolisani aktivity nemoci ve spojeni
s graviditou jsou hormony dal§im rizikovym faktorem, ktery je intenzivné zkouman.
Zajimavé také je, Ze onemocnéni u muzil zac¢ind v pozd¢j$im véku a ma jiny prabch. Ma
sklon k rychlejsi progresi s téz8im postizenim. Vysvétlenim mize byt rozdilna hladina
hormont u muzi a u Zen — progesteronu, testosteronu a estrogenii a dale také kolisani
hladin hormonti u Zen pfi ovarialnim cyklu a v t€hotenstvi (Havrdova, 2013). S hormony
také souvisi uzivani hormonalni antikoncepce (HAK). Svédska studie zkoumala Zeny
s RS, které uzivaji HAK. Bylo zjis§téno, Ze ve fazi cyklu, kdy Zeny pilulky neuzivaji, maji
siln€j$i ptiznaky nemoci, nez kdyz pilulky uZivaji. MiiZe to byt dano hladinou hormoni
(Kempe et al., 2015). Dalsim dikazem pusobeni hormont je gravidita. Béhem celého
téhotenstvi je dle studii pozorovéna stabilizace nemoci (Fiedler, 2015). Zejména
ve 3. trimestru dochézi k nartistu hladiny progesteronu a estrogent, kdy je pozorovana
U pacientek niz8i aktivita nemoci, tudiz maji hormony pozitivni u¢inek. Oproti tomu
dochazi ke zvySeni aktivity nemoci 3 — 6 mésicli po porodu, kdy jsou hladiny téchto

hormont nizké (Havrdova, 2013)

1.6 Klinické piiznaky roztrousené sklerozy

Demyelinizace centralnich drah mozku a michy vede k zabranéni vedeni vzruchu
a k poskozeni funkce dané drahy (Havrdova, 2013). Misto v CNS, kde se vytvofil
zanétlivy infiltrat, rozhoduje o typu klinickych ptiznakt u jedince (Havrdova, 2015).
Muze se stat, ze je poskozeno vice drah najednou, a tak vzniké polysymptomaticka ataka.
Kdyz je zanétlivé lozisko jen v pribéhu jedné drahy, jedna se o monosymptomatickou
ataku (Havrdova, 2013). Urcité oblasti CNS jsou postizeny zanétem castéji, proto jsou

nekteré urcité priznaky typické pro RS. Muze se ale také stat, ze jsou loziska bez
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klinickych projevl, naptiklad jsou-li v okoli mozkovych komor. Nejcastéjsim prvnim
symptomem jsou senzitivni potize. U jedinct se projevuji stéhovavé parestezie, zrakové

poruchy, problémy s motorikou a tinava (Havrdova, 2015).
1.6.1 Senczitivni poruchy

Pocity snizené nebo zvysené citlivosti (hypestezie, parestezie nebo hyperestezie)
na riiznych &astech t&la jsou velice ¢astymi piiznaky, a to uZ na zadatku nemoci. Casto se
objevuji pocity mravenceni, bolest (paleni, boddni) a zmény vnimani tepla. Pokud se
vylouci vertebrogenni syndrom a potize trvaji dlouhodobé, mély by byt tyto symptomy
nadale vysetfovany v souvislosti S RS (Havrdova, 2015). Poruchy taktilniho ¢&iti jsou
rozdélovany na dvé skupiny, ,,negativni a ,,pozitivni* symptomy. Negativni symptomy
(hypestezie, anestezie) vyjadiuji senzitivni deficit, coz odpovidd blokaci vedeni pfi
demyelinizaci nebo ztraté axond. Pozitivni symptomy (parestezie, hyperestezie) jsou

¢asnym znamenim poruchy drahy (Nick, 2012; Havrdova, 2013).
1.6.2 Opticka neuritida

Optick4 neuritida se projevuje jako jednostrannd ztrata vizu, ktera se vyviji
nekolik hodin az dny (Havrdova, 2013). Zanét se projevuje bolesti pii pohybu o¢nim
bulbem a poruchou zraku jako je mlhavé vidéni, zména barevného vidéni nebo vypadek
zorného pole. Pti akutni optické neuritidé dochézi k rozruseni myelinu, coz zpomaluje
vedeni vzruchu optickym nervem. (Havrdové, 2015). Dochazi ke zménam ve vSech
kvalitach zrakového vnimani, a to zrakové ostrosti, barvocitu, citlivosti na kontrast atd.
Jednostranna opticka neuritida se objevuje jako prvni symptom piiblizné u 30 % jedinci.
(Havrdova, 2013). Toto onemocnéni se miZe v pribéhu nemoci nékolikrat opakovat

(Havrdova, 2015).
1.6.3 Poruchy motoriky

Poruchy hlavni hybné drahy — pyramidové drahy se projevuji jako centralni
spasticka paréza se zvySenim Slachovych a okosticovych reflext a zvySenym svalovym
napétim (Havrdova, 2013). Pyramidova drdha zacina v motorickych neuronech kury
a konci v pfednich misnich rozich. Tam se pfepojuje na periferni nervovy systém
(Havrdova, 2015). Invalidita u jedinci s RS vznika nejcastéji praveé témito poruchami,
které jsou velmi obavanymi symptomy nemoci (Havrdova, 2013). Typicka je spasticka

paraparéza dolnich koncetin, ktera se projevuje jako porucha chlize, neschopnost
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popobéhnout nebo poskocit si (Havrdova, 2015). Spasticita je u jedincti s RS velmi Casta,
az v 60 — 85 % pripadi, od minimalniho stupné az po tézké ptipady, kdy pacienta omezuje
V béZnych dennich ¢innostech. Projevuje se 2x Castéji na dolnich koncetinach. Jedinci si
Casto st€¢zuji na zakopavani. Jejich chuze je s extencni spastickou dystonii vV kolennich
kloubech a semiflexi v kyc¢li (Havrdova, 2013; Kovari, 2015). Motorické postizeni
hornich koncetin se projevuje ze zac¢atku jako neobratnost, zpomalené pohyby, miize se
rozvinout ijednostranna hemiparéza (Havrdova, 2015). Pokud ale dojde k postizeni
funkce hornich koncetin, znamena to pro pacienta omezeni nebo Gplnou ztratu schopnosti
sebeobsluhy, tudiz pacient potfebuje pomoc pfi rutinnich ¢innostech jako je hygiena,
oblékani, ptiprava jidla atd. (Havrdova, 2013). Uplna ztrata hybnosti je spojovana

s termindlnim stadiem RS a byva spojena s t€z8i poruchou citlivosti (Havrdova, 2015).
1.6.4 Mozeckové poruchy

Mozecek a vestibularni systém maji dilezity podil na udrzeni vzpiimené polohy
téla a udrzovani rovnovahy pii chizi, ve stoji, vsedé¢ (Havrdova, 2013). Pokud se
symptom postizeni mozecku objevi zpocatku nemoci, vede k rychlejsi invalidizaci
jedince. Mozecek kromé rovnovahy reguluje jemné pohyby. Koordinace pohybu se
projevuje jako ataxie, coz je neschopnost trefit cil, nepfesnost pohybt horni koncetiny
(Havrdové, 2015). Dale jako intenc¢ni ties, jehoz amplituda se zvétSuje se zkracujici se
vzdalenosti koncetiny od cile (Havrdova, 2013). To omezuje nejen pracovni ¢innosti,
ale také béznou sebeobsluhu. Koordinace pohybt je navic dulezita pfi polykacim aktu,
tvorbé te€i adychéni. U jedinci byva castd sekand fe¢, kdy jsou slova jakoby
rozslabikovana. Pacient miva pocit nejistoty v prostoru a vyssi tendenci k padiim, nebot’
mozeckovy systém je propojen se systémem vestibularnich jader, ktery je zodpovédny
za rovnovahu (Havrdova, 2015). Pro poruchy vestibularniho systému je taktéz typicka
zavrat' a nystagmus, coZ je kmitavy pohyb oc¢nich bulbli. Postizeni vestibularnich jader
adrah v mozkovém kmeni vede k centralnimu vestibularnimu syndromu, ktery je

u jedincu s RS pomérné ¢asty (Havrdova, 2013).
1.6.5 Sfinkterové poruchy

Drahy, které ovladaji sfinktery, mikci a sexudlni funkce jsou velmi dlouhé.
Zacinaji v Celnim laloku, ptfepojuji se v mozkovém kmeni a putuji celou michou do
sakralnich oblasti, kde z michy vystupuji periferni a vegetativni nervy, které ovladaji

vlastni sfinkterové funkce. Proto je velkd pravdépodobnost, ze se nékde v pribehu téchto
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drah objevi demyelinizacni zanétliva loziska RS. VétSinou se objevuji sfinkterové
poruchy spolecné s potizemi hybnosti dolnich koncetin, ale mlize se stat, Ze se objevi
Vv Casném stadiu nemoci jako pocit, ze se pacient musi urgentné vymocit, coz vsak
nesouvisi s objemem tekutiny v mocovém méchyii, nebo muze dochazet k pocitu
neuplného vymoceni se — retence (Havrdova, 2015). U mikénich dysfunkci je
charakteristicka jejich variabilita a Casovy vyvoj, ale obecné¢ dochazi k jejich postupnému

zhorsovani se (Fiedler, 2015).

Vyskyt mikénich potizi uvadi 35 — 97 % jedincu s RS, pfiblizné u 5 % jedincu jde
o vibec prvni symptom nemoci (Havrdova, 2013). Pozdni stadia nemoci jsou casto

doprovazena mocovou inkontinenci (Havrdova, 2015).
1.6.6 Gastrointestinalni symptomy

Dusledkem neurodegenerativniho poskozeni mohou byt ovlivnény struktury
traviciho traktu, které jsou zavislé na funkci ptiéné pruhovaného svalstva a voln¢ fizené
svaloviny — hltan a oralni ¢asti jicnu pii polykani. Mize byt také ovlivnéna oblast
panevniho dna a svérac¢l pii defekaci (Fiedler, 2015). Podle studie z USA trpi
gastrointestinalnimi symptomy jako jsou dysfagie, dyspeptické piiznaky, fekalni
inkontinence, obstipace a dalsi priblizné¢ 30 % jedinct s RS. Alespon jednim z téchto
symptomu trpi 66 % jedincii. Vysokou prevalenci maji dyspeptické ptiznaky, trpi jimi
ptes 30 % jedinci s RS oproti bézné populaci, kde se dyspepsie vyskytuje u 8 %
(Levinthal et al., 2013).

Dysfagie patii u jedinci s RS mezi symptomy v terminalnich stadiich. Pfi¢inami
jsou porusend hybnost jazyka, oslabeny polykaci reflex, sniZend inervace laryngu
a faryngu a dalsi. Casto si jedinci umi pomoct sami upravou stravovani nebo predklonem
hlavy pfi polykani. Polykéni je ovlivnéno postizenim mozkového kmene, mozecku,
kortikobulbarniho traktu, dolnich hlavovych nervi a kognitivnich funkci (Vali§, 2014).
kasli, navrat polykaného obsahu zpét a dalSi. Tyto potize vedou ke snizenému piijmu
potravy, nutricnimu deficitu, a tim k rozvoji malnutrice. ZhorSeny vyzivovy stav muze
mit vliv na zdravi jedince — snizena obranyschopnost proti infekénim agens, dale na
pohybové schopnosti nebo na kozni trofiku se zvySenym rizikem tvorby defektt.

V pokrocilych stadiich nemoci je dysfagie vyznamnym faktorem podilejicim se na
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morbidit¢ a mortalit¢ jedinci prostfednictvim aspiracni pneumonie, malnutrice

a dehydratace (Fiedler, 2015).

U pacientl s RS je velmi Castym pfiznakem obstipace. Motorické a senzorické
postizeni kolon a rekta vede k pomalej§imu transportu stievniho obsahu, oslabeni
analniho sfinkteru a zhorSené citlivosti v oblasti ano-rektalni. Velice ¢asto se u pacientl
stftidd zacpa a fekalni inkontinence. Obstipace a nemoznost vyprazdnit se jsou velmi
obtézujicimi symptomy, které omezuji dalsi aktivity jedince (Fiedler, 2015). Jedinci si
mohou pomoci zménou zivotniho stylu, pfedev§sim pohybovou aktivitou, hydrataci
organismu nebo zafazenim vét§tho mnozstvi vlakniny do jidelnicku (Gurwell a Berger,
2012). V tézsich piipadech se mize objevit inkontinence stolice, ktera je socialné suzujici
a pro jedince s RS velmi obtézujici (Havrdova, 2015). Na vzniku defekaénich potizi se
vyznamné podili celkova mobilita jedince a schopnost sebeobsluhy. Jedinci se zhorSenou
mobilitou ¢asto zadrzuji stolici a ipravou jidelni¢ku, respektive snizenim piijmu potravy,
se snazi oddalit pfesun na toaletu. V pozd&jsich fazich nemoci se poruchy defekace tykaji
vice nez 50 % jedincu s RS (Fiedler, 2015).

1.6.7 Sexudalni dysfunkce

Sexudlni dysfunkce se tykaji obou pohlavi a zvySuji se s narGstajicim vékem
(Fiedler, 2015). Vzhledem k tomu, Ze se RS projevuje ¢asto v produktivnim véku, snizuji
sexualni dysfunkce kvalitu Zivota celého paru, n€kdy také moznost ot€hotnéni (Havrdova,
2013). Na rozvoji sexualnich dysfunkci se kromé primarniho onemocnéni podili
sekundarni organické syndromy — celkova vyCerpanost organismu, svalova slabost

jedinct, spasticita nebo kognitivni zmény (Fiedler, 2015).

Kombinace symptomii u Zen se projevuje u &tvrtiny pacientek. Radime mezi né
snizeni libida, poruchy vzruSivosti, poruchy orgasmu, poruchy lubrikace a dalsi. U muzi
dochazi k porucham erekce (az v 70 % piipadi), k méné ¢astym porucham patii poruchy
¢i uplna absence orgasmu, sniZeni libida, sniZeni hladiny testosteronu (Havrdova, 2013).
Tyto poruchy mohou byt zplisobeny medikamenty, které se pfi RS bézné ordinuji
(Havrdova, 2015). Castou pfi¢inou je poskozeni nervovych drah, které zodpovidaji
za spravnou sexualni funkci. Sexudlni dysfunkce jsou velmi casté, ale vzhledem
Kk intimité tématu jsou malo diskutované jak urology, tak neurology a gynekology. U Zen
nalezneme alespon jeden typ sexudlni dysfunkce v 82 % piipadi, a to sexudlni aktivitu

uvadi ptes 70 % pacientek, avSak 57 % uvadi sniZzenou sexudlni touhu a snizenou
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lubrikaci ve 48 %. Subjektivni pokles vzruseni uvadi zeny ve 45 % piipadu a dysfunkci

orgasmu v 39 % (Lombardi, 2011; Havrdova, 2013).

Sexualni dysfunkce u muza jsou nejcastéji erektilni, orgasmické a ejakulatorni
(Ben-Zacharia, 2011). Divodem erektilni dysfunkce je samoziejmé zakladni
neurologické onemocnéni, ale mize dojit k cévnim nebo hormonalnim zménam a také
k naruseni psychiky jedince (Havrdova, 2013). Tento problém uvadi az 70 % pacientt,
a to jiz na zacatku nemoci. Vyznamnou ulohu miize hrat také uzivana medikace, Casto se

podavaji medikamenty omezujici spasticitu a depresi (Havrdova, 2015).
1.6.8 Neuropsychologie a poruchy kognice

Roztrousena sklerdza je typickym ptikladem psychoneuroimunologické nemoci,
ktera vyzaduje ve velkém procentu piipadii spolupraci mezi jednotlivymi obory, a to jak
pii diagnoze, tak pii [6€bE onemocnéni. Za nejcastéjsi neuropsychiatricky syndrom RS je
povazovana deprese S celozivotni prevalenci 50 %, coz je 3x vice nez u bézné populace
(Feinstein, 2011; Dalgas et al., 2015). Rozvoj deprese mtize byt pouze subjektivni reakci
na vznik a rozvoj nemoci, vedlej§im t¢inkem farmakoterapie nebo ptimym disledkem
chorobného stavu. Dosavadni studie ukazuji, Ze deprese neni v pfi¢inné souvislosti
s délkou trvani RS, kognitivni dysfunkei, lokalizaci 1ézi na magnetické rezonanci nebo
urovni fyzického postizeni jedince (Bldhova, 2012). Vyskyt suicidalnich skloni souvisi
s obdobim zvySené aktivity nemoci. Epidemiologické studie poukazuji na 7x vyssi sklon

k sebevrazednym ¢iniim nez u bézné populace (Havrdova, 2013).

U jedinct s RS se také nékdy vyskytuji obsedantné kompulzivni porucha, panicka
porucha a tuzkostna porucha. Studie ukazuji, Ze uzkostnou poruchou trpi 18 % pacientu,

ktefi se 1é¢i dlouhodobg, pticemz vice touto poruchou trpi zeny (Shamsaei et al., 2015).

Euforie patii mezi neurologicky vice podminéné symptomy roztrousené skler6zy.
Pacienti jsou piesvédceni o tom, Ze je vSe v porddku a dobré, avSak realita je jina.
Euforické stavy jsou popisovany jako stavy mentalniho pocitu zdravi a dusevni pohody.
Tyto stavy maji Casto pacienti v pokrocilé fazi nemoci, pfipoutani na invalidni vozik,
ale ziji s pocitem, Ze si brzy najdou praci, budou zase chodit, ackoliv védi, ze maji
diagnostikovanou RS. Diky ¢asné&jsi diagnostice a terapii je vyskyt euforie nizsi, nez tomu

bylo dfive (Havrdova, 2013).
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Pseudobulbarni syndrom je dalSim symptomem RS. K pseudobulbarnimu
syndromu vede oboustranné poSkozeni kortikobulbarnich drah jdoucich z kiry k jadrim
nervil postranniho smiseného systému (Havrdova, 2015). Tento syndrom se projevuje
poruchami polykéni a feci, ale také spastickym ¢i patologickym smichem a placem.
Oznacujeme ho také jako emoc¢ni inkontinenci, coz znamena, Ze pacient se dokdze smat,
1 kdyz nepocit'uje veselou naladu, a naopak dokaze plakat, kdyz neni smutny. Tento stav
se objevuje piiblizné u 10 % jedinch s RS. Pseudobulbarni syndrom je spojovan
s fyzickou disabilitou, chronicko — progresivnim pribéhem a dlouhodobym trvanim

onemocnéni (Havrdova, 2013).

Studie, které se vénovaly zhorSeni kognitivnich funkci, poukazuji na to, ze urcity
stupefi zhorseni téchto funkci je piitomny zhruba u poloviny jedincii s RS. Casto se
kognitivni dysfunkce vyskytuji u dospivajicich a mohou vyznamné ovlivnit jejich zivot.
Nejcastéjsim znakem kognitivni dysfunkce je zpomalené zpracovavani informaci. Dal$im
znakem je hor$i udrzovani pozornosti, a proto se asi 23 % jedincu vzdava fizeni
motorového vozidla. Ve studiich bylo prok4zano, Ze ackoliv jedinci s RS fidi po
diagnostice méné Casto, predstavuji vétsi riziko vzniku dopravnich nehod nez jejich

zdravi vrstevnici (Devos et al., 2013; Havrdova, 2013; Cardoso et al., 2015).
1.6.9 Paroxysmadlni poruchy

Béhem nemoci se mohou objevit kratké paroxysmy, které jsou neurologické
povahy. Byvaji atypické, ale v projevu trvaji n¢kolik sekund a jsou stereotypni, avSak
vyskytuji se n€kolikrat béhem dne. Pokud se objevi tyto symptomy nove a opakuji se po
vice nez 24 hodin, jedna se o akutni ataku. Patofyziologie neni pfesn¢ znama, ale jde
pravdépodobné¢ o poruchu neurdlni transmise v demyelinizovaném axonu.

K paroxysmalnim projeviim fadime:
- paroxysmalni bolest — nejéastéji neuralgie trigeminu,
- paroxysmalni dystonie — tonicka kiec, kterd netrva déle nez jednu minutu,

- paroxysmalni dysartrie a ataxie — porucha feci trvd nékolik sekund, mtize byt spojena

s poruchou koordinace pohybt a senzitivnimi symptomy na koncetinach,

- paroxysmalni diplopie,
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- Lhermitteliv pfiznak — jedinci popisuji tento symptom jako elektricky vyboj pfi flexi

vlakny pfi flexi kréni michy,
- epileptické zachvaty — byvaji u pacientti méné casté 1,8 —4 % ptipada (Havrdova, 2013).
1.6.10  Unava

Jedinci trpici RS si az v 85 % pfipadl stézuji na zvySeny pocit Unavy,
ktery nesouvisi s fyzickou namahou (Havrdova, 2015). Unava ma dopad na kvalitu
kazdodenniho Zivota, schopnost pracovat nebo na spole¢ensky zivot (Khan et al., 2014).
Dtivodem tnavy muze byt prozanétlivy stav CNS, poskozeni myelinu a ztrata nervovych
vlaken (Havrdova, 2015). Unavu mizeme rozdélit na primarni a sekundarni. Primarni
unava je spojovana s demyelinizaci a ztritou axonl, sekunddrni inava muze byt
dusledkem pusobeni faktord jako jsou poruchy spanku, vedlejsi i¢inky na 1é¢bu, deprese
a dalsi. (Sarisoy et al., 2013; Strober, 2015) Unava je Castéji pozorovana v primarné
a sekundarné progresivni fazi, ale mize se projevit jako prvni symptom nemoci. Unava
byva pacienty popisovdna jako absolutni deficit energie, totadlni vyCerpani. Vzdy je
dilezité vyloucit jind onemocnéni — chronickou nebo inaparentni infekci, poruchu funkce
Stitné Zl4zy, rendlni insuficienci, anemii a dal§i (Havrdova, 2013). Jedna nizozemské
studie zkoumala souvislost mezi unavou a citlivosti na teplo u jedinctu s RS. Pies 50 %
respondentll uvedlo, Ze teplo je casto hlavnim spousté¢em unavy, dle objektivnich
klimatologickych méteni vSak tato teorie nebyla potvrzena (Bol et al., 2012). Dalsi studie
sledovala souvislost mezi unavou a pamétovou vykonnosti. Ve studii nebyla prokazana
pifima souvislost mezi témito dvéma jevy, ani odbornd literatura neprokazuje tuto
souvislost (Jougleux-Vie et al., 2014). Studie vsak ukazuji, Ze rehabilitaéni cvic¢eni nebo
jina lehka fyzicka aktivita maji pozitivni vliv na pocit inavy u jedinct s RS (Khan et al.,
2014).

1.7  Stupnice miry postizeni — EDSS (Expanded Disability Status Scale)

Tato stupnice se jinak nazyva Kurtzkeho stupnice postizeni, Kurtzkeho Skala nebo
roz§ifend stupnice miry postizeni. Jednd se o metodu urcujici mnozstvi zdravotniho
postizeni jedinci s RS. Tuto stupnici uréuje sedm funkénich systémi — mozeckové
funkce, pyramidové funkce, funkce mozkového kmene, zrakové, senzitivni, mozkové
a funkce vegetativniho nervstva. Stupnice miry postizeni ma rozmezi 0 — 10, intervalem

kazdého stupné je 0,5 bodu. Kazdych ptil bodu je uréovano na zékladé schopnosti chiize,
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vykonavani rutinnich ¢innosti denniho zivota, funkce jednotlivych systému. To znamena,
ze funkéni systémy lze vnimat jako doplitujici informace ke stupnici miry postizeni.
Za trvalé postizeni se hodnoti zhorSeni invalidity tehdy, kdy se skore zvySuje o 1 bod

a vice po dobu delsi nez 6 mésict (Bockova, 2014).
1.71 Hodnoty EDSS
0 — normalni neurologické funkce
1,0 — zadné postizeni, minimalni symptomy u jednoho funk¢niho systému (FS)
1,5 — minimalni ptiznaky u vice nez jednoho FS (stupeni 1 u vice nez jednoho FS)
2,0 — mirné postiZeni u jednoho FS, vykonnost jedince nedotcena
2,5 — minimalni postiZzeni u dvou FS, vykonnost mize byt mirné dotéena
3,0 — stfedni postiZeni u jednoho FS, nebo mirné postiZeni u 3 nebo 4 FS, dot¢ena hybnost
3,5 — jedinec pln¢ chodi, ale mé stfedni postizeni u 1 FS a mirné u dvou FS
4,0 — jedinec aktivni alesponi 12 hodin denné, relativné t€zké postizeni jednoho FS
4,5 — jedinec samostatny, aktivni, schopen ujit bez pomoci a odpocinku asi 300 metri

5,0 — chodici jedinec, schopen ujit bez pomoci a odpoc¢inku 200 metrt, pii pfizpisobeni

pracovni doby a druhu prace je schopen pracovat

5,5 — chodici jedinec, schopen ujit sim asi 100 metrti, omezeni kazdodennich ¢innosti
6,0 — jednostrannd pomticka (hil) potebna k pfekonani vzdalenosti, potiebuje asistenci
6,5 — trvald oboustranna podpéra (hil, berle), pfesuny cca 20 metrti bez odpoc¢inku

7,0 — jedinec neschopen ujit vice nez 5 metri, invalidni vozik, pfemisti se sdm z voziku
7,5 — upoutani na vozik, pti premistovani na vozik a z né¢j mize potiebovat pomoc

8,0 — upoutani na vozik nebo lazko, vétSinu dne stravi na voziku, ¢aste¢né pouziva ruce
8,5 — upoutani na lizko po vétSinu dne, sob&stacnost ¢astecné zachovana

9,0 — jedinec upoutany na luzko, mtze jist a komunikovat

9,5 — jedinec pouze lezici, neni schopen efektivné jist, polykat a komunikovat
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10 — smrt nésledkem roztrousSené sklerozy mozkomisni (Havrdova, 2013; Bockova,

2014).

1.8 Typy pribéhu roztrousené sklerozy

v vvr

formami jsou maligni formy, které vedou k rychlé invalidizaci az K zivotu ohrozujicim
stavim. Pokud se na pocatku nemoci projevi mozeckové a motorické potize, signalizuje
to horSi prognoézu nemoci, na rozdil od senzitivnich obtizi a optické neuritidy, které
signalizuji lep$i prognozu. Vyznamnou roli hraje také veék pfi zjisténi prvnich symptom?.
Dodnes se nedaji jedinci s RS rozdélit do specifickych skupin, ani nejsou zadné
biologické markery, které by urCovaly pribéh onemocnéni, tudiz se 1¢ékafi orientuji dle

klinického popisu a MR nalezu v pribéhu nemoci (Havrdova, 2013).

Klinicky pribéh nemoci je popisovan bud’ jako akutni zhorSeni neurologickych
symptomti — ataka, relaps, exacerbace, nebo postupné progresivni zhorSovani
neurologickych funkci, mize dojit ke kombinaci obou. Roztrousena skleroza muize
zpocatku vyvolavat dojem, ze se klinicky stav jedince vraci do normalu, ale 42 % atak
zanechava trvalé nasledky, které se postupem casu akumuluji v nevratnou disabilitu
a zménu kvality zivota. Od roku 1996 pouzivame déleni nemoci dle Lublina a Reingolda
(Havrdova, 2013):

18.1 Relaps — remitentni roztrousend skleroza (RR RS)

V tomto obdobi se stiidaji ataky neurologické symptomatologie s obdobim
klinické remise, kdy nésleduje Gplné uzdraveni jedince nebo mensi neurologicky deficit.
Tento deficit nenartista v obdobi mezi atakami (Havrdova, 2013). Dochazi k poskozovani
nervového systému a Cerpani jeho rezerv. Navic klinicka aktivita nemoci je asi jednou
desetinou aktivity skutecné, kdyby byla moznost sledovat ji na magnetické rezonanci

(Havrdova, 2015).
1.8.2 Primarné progresivni roztrousend skleroza (PP RS)

V téle je pfitomno méné akutniho zanétu, ale vice neurodegenerativnich zmén.
Asi 10 % jedincti mé od zacatku nemoci trvale nartstajici neurologicky deficit, coz vede
k pozvolnému narustu invalidity, ale jedinec je GipIlné bez atak. Je ¢astéj$i u muzi, a to

kolem 40 let véku (Havrdova 2013; Havrdova 2015).
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1.8.3 Sekundarné progresivni roztrousend skleréza (SP RS)

Po 10 — 15 letech dochézi k piechodu do sekundéarni progrese bez piitomnosti

relapst, ale invalidita pacienta se zhorsuje (Havrdova, 2015).
18.4 Progresivni — relabujici roztrousend skleroza (PR RS)

Tento typ se vyznacuje progresivnim zhorSovanim nemoci jiz od jejiho pocatku,
s akutnimi relapsy a s tiplnou uzdravou nebo bez ni. Pro obdobi mezi relapsy jsou typické

dalsi progrese neurologického deficitu (Havrdova, 2013).

Podle klinické zavaznosti pribéhu nemoci se pouzivaji dva pojmy — benigni
a maligni RS (Havrdova, 2013). Nékteti jedinci maji i po 25 letech od diagnostikovani
RS relativné slusny neurologicky nélez. Pokud se doZziji primérného véku své populace
bez t&z8iho stupné invalidity, nazyvame tento prib¢h nemoci pribéhem benigni RS
(Havrdova, 2015). Termin benigni RS muze byt pouzit vyhradné retrospektivné. Pojmem
maligni RS oznacujeme rychlou progresi neurologického deficitu az smrt, za relativné
kratky Casovy usek. VétSinou lze nalézt na magnetické rezonanci nebo v mozkomiSnim

moku intenzivni mnozZstvi zanétlivych infiltrati (Havrdova, 2013).

V soucasné¢ dobé jsme schopni divodné podezieni na RS sdélit jiz ve fazi
CIS — klinicky izolovany syndrom. V této fazi nejsme schopni urcit dalsi pribéh nemoci,
praveé az dalsi vyvoj nemoci ukéze, do jaké skupiny jedinec patti. Po CIS fazi nésleduje
u vice nez 80 % pacienti relaps — remitentni typ RS, ktery piechazi po 10 — 20 letech do

sekundéarné progresivni RS (Havrdova, 2013).
1.9  Diagnostika roztrousené sklerozy
1.9.1 Historie diagnostickych kritérii RS

Diagnostika RS prosla historicky dlouhym obdobim klinického poznani,
srovnavani klinickych symptomil a sekénich neurologickych nalezi. Pro J. M. Charcota
byla tato metoda kli¢ova, nebot’ v roce 1868 definoval triddu neurologickych symptomil
charakteristickych pro RS — inten¢ni tfes, nystagmus, ataktickou fe¢, s charakteristickym
postizenim bilé hmoty mozku. Zrychlujici se vyvoj diagnostiky RS nastavil diagnosticka
kritéria urend zpocatku pro klinicky a epidemiologicky vyzkum, pozdé¢ji také pro
Klinickou praxi, a to ve druhé polovin¢ 20. stoleti. Ukazalo se, Ze diagnosticka kritéria
jsou vhodné nejen pro urceni diagndzy, ale také pro jedince, u kterych je nutna revize

diagnozy, na kterou nelze zapominat ani v dne$ni dob¢€. Vzhledem k vyvoji a pouzivani
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novych lécebnych prostiedki, vzrista potteba spolehlivé diagnostiky a s tim i naroky na
védeckou kvalitu diagnostickych postupti. Diagnosticka kritéria u RS zahrnuji
koncentraci symptomu klinickych i paraklinickych (Havrdova, 2013). Prvni metoda,
ktera byla pouzivand pro schopnost detekce atrofie a rovnéz v ramci diferencialni
diagnostiky, byla pneumoencefalografie (Vanéckova a Seidl, 2010). V roce 1965 pfinesla
jako chronické onemocnéni CNS, které zacina v brzkém véku, bud’ formou atak, nebo ve
form¢ chronické, s viceCetnymi 1ézemi v bilé hmoté mozku, manifestujici se v ¢ase. Tato

kritéria se opirala pouze o klinicka data (Havrdova, 2013).

Vyvoj zobrazovacich a laboratornich metod piedstavoval v diagnostice RS
kvalitativni zménu. Charles M. Poser formuloval vroce 1983 spole¢né s dalSimi
odborniky nova diagnostickd kritéria RS. Definoval RS klinicky jistou v piipade¢,
ze jedinec prodé¢lal alesponn dvé ataky, které postihovaly dvé rizné oblasti v centralni
nervové soustavé. Pfipoustél vSak, ze jedno klinické kritérium miize byt nahrazené
laboratornim vySetfenim podporujicim diagnostiku RS (Havrdova, 2013). V této dob¢
byly zavedeny nékteré elektrofyziologické a biochemické metody (Havrdova, 2015).
Prilom nastal, kdyz se diagndza roztrouSena skler6za zacala potvrzovat pies zobrazovaci
metodu magnetické rezonance (MR), ktera vizualizuje i malad zanétliva loziska
a poukazuje na dynamiku nemoci, pfi niZ je patrno 3 — 10x vice 1ézi na magnetické
rezonanci, nez kolik vznika klinickych atak (Havrdova, 2015). Parametry pro
magnetickou rezonanci pfi zobrazovani RS vhodné formuloval D. W. Paty v roce 1988,
ktery doplnil Poserova kritéria. Frederik Barkhof pak zkombinoval ¢tyti parametry, které
nejvhodnéji predikovaly vyvoj klinicky izolovaného syndromu pii jisté RS. Dale pak
Mar Tintoré v roce 2000 navrhla zménu, v niz staCily 3 parametry od Barkhofa
a pozadavek jedné gadolinium enhancujici 1éze byl zaménitelny s 9 T2 vazenymi 1ézemi.
Tato kombinovana kritéria byla pfijata jakoZto podstatny zaklad pro McDonaldova
kritéria z roku 2001 (Havrdova, 2013).

1.9.2 Soucasnost diagnostickych kritérii

V soucasnosti jsou tedy platna diagnosticka kritéria dle McDonaldovych zasad —
pavodni z roku 2001, revize v roce 2005, posledni verze v roce 2010, ktera jako prvni
zahrnula vysledky z magnetické rezonance. Vyvoj diagnostickych kritérii odrazi vyvoj

pomocnych vySetfovacich metod a sbér dat na vysokém poctu jedinch s RS. Kritéria
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vychézi z klinickych symptomii nemoci. Zakladni diagnosticky pozadavek je prukaz
demyeliniza¢niho procesu Vv prostoru a ¢ase. Vyzaduje se, aby alespoii jedna ataka byla
podlozena objektivnim nalezem. Vzhledem ke slozitosti diagnostikovani RS uvedeme
priklad: muz, ktery piichazi k 1€kati s optickou neuritidou, kterou 1ze dokéazat objektivnim
vySetfenim postizeného oka; pfi patrani po moznych minulych symptomech uvede,
ze priblizné pred rokem zakopaval levou nohou, ale nebyl s tim na zadném vySetteni,
Ize to pii pozitivité nalezi pomocnych vySetieni brat jako dvé ataky, tedy diseminaci
procesu Vv case a prostoru. Mezi atakami je rozdil jednoho roku, coz je rozdil v ase
a Z jednoho loziska v CNS nelze vysvétlit optickou neuritidu a poruchu hybnosti dolni
levé koncetiny, coz je rozdil v prostoru. Kdysi by toto stacilo k prikkazu diagnézy RS,
dnes je dilezité provést alespon jedno pomocné vySetfeni, na prvnim misté¢ magnetickou

rezonanci. (Havrdova, 2015).

Diagnézu RS podporuje nalez oligoklonalnich past v likvoru. Zanétliva loziska
se mohou vyskytovat kdekoli v mozku nebo miSe, hlavni lokalizaci byva
periventrikularni oblast, juxtakortikalni oblast a corpus callosum. Léze corpus callosum
se §ifi vétSinou radidln€ od povrchu komor a nazyvame je Dawsonovy prsty. V krénim
useku byvaji nejvice lokalizovany plaky. Léze na miSe byvaji Casto jednostranné,
lokalizované v zadnich ¢i postrannich ¢astech michy a v 80 % ptipadl postihuji méné nez
polovinu pficného fezu. Aby byla RS prokazana, je tfeba dokazat piitomnost
demyeliniza¢nich 1ézi alespon ve 2 ze 4 predilek¢nich oblastech. Dnes pro stanoveni jisté
diagnézy RS musi byt potvrzena minimalné jedna ataka objektivnim neurologickym
zraku ¢i konzistentnim MR nalezem s demyelinizaci v oblasti anamnestickych

neurologickych priznaki. (Pitha et al., 2017)

Od 1. biezna 2012 je platny Standard pro diagnostiku a 1écbu RS a neuromyelitis
optica vCR, ktery reflektuje nyngj§i pozadavky na diagnostikovani a 1é¢bu
demyeliniza¢nich poruch CNS, aplikované na roztrousenou skler6zu a neuromyelitis
optica (Havrdova, 2013). Zakladem pro urceni diagnézy RS je tedy klinicky obraz

doplnény o magnetickou rezonanci a vySetieni mozkomisniho moku (Fiedler, 2015).

Rada bych zminila nova kritéria diagnostiky roztrousené sklerozy MAGNIMS,
ktera jsou z ledna 2016 a v soucasné dobé se zavadi. Tato verze reaguje jak na vyvoj

V technice zobrazeni MR, tak na statistické zhodnoceni senzitivity a specifity
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dosavadnich McDonaldovych kritérii z roku 2010. Podle novych kritérii je hodnoceno
celkem 5 lokalizaci: mi$ni, mozkovy kmen a mozecek, periventrikularni, juxtakortikalni
a opticky nerv. Pro splnéni téchto kritérii musi byt ndlez minimalné¢ ve dvou zminénych
lokalizacich. Zasadni zménou je rozsifeni poétu lokalizaci o opticky nerv (Siminkova,

2016).
193 Magneticka rezonance

Magneticka rezonance (MR) je pouzivana v bézné klinické praxi od 90. let
minulého stoleti. Umoziuje zobrazovat i mala zanétliva loziska v prostoru a ¢ase (Rusina
et al., 2014). Vysledky longitudinalnich studii MR ukazuji, ze k atrofii dochazi jiz na
zacatku nemoci. V méfeni atrofie doslo béhem poslednich deseti let ke znaénému vyvoji,
nebot” dfive se méfila jen celkova atrofie mozku, dnes od sebe mizeme separovat bilou
a Sedou hmotu, tudiz je mozné méfit atrofii jednotlivych oblasti (Havrdova, 2013).
Magnetickd rezonance je dominantni zobrazovaci metodou pro onemocnéni, ktera
postihuji bilou hmotu mozku. Jedna se o vySetieni, které nezatézuje jedince rentgenovym
zatenim, ale nemohou ho absolvovat lidé s magnetickym kovem ve svém téle (Havrdova,
2013). Doporucena sekvence je T2W vazeny obraz, FLAIR, coz je T2W sekvence
s potlacenim signalu mozkomi$niho moku a T1W vazeny obraz s podanim, nebo bez
podani kontrastni latky, kdy se nejcastéji vyuziva gadolinium (Fiedler, 2015). Vysetieni
probiha za silného magnetického pole 1,5 tesla (tesla je jednotka magnetické indukce),
nov¢j§i pfistroje umoznuji lepSi zobrazeni a pouZzivaji 3 tesla. Dalsi jedinci,
ktefi nemohou absolvovat magnetickou rezonanci, jsou jedinci se sluchovym
implantatem a lidé s kardiostimulatorem (Havrdové, 2013). U jedinci s RS jsou Casto
loziska lokalizovana jak v mozku, tak v miSe, nejcastéji v krénim tseku. U vice nez
poloviny pacientt jsou loZiska vicecetna (Vanéckova a Seidl, 2010). Pokud nélez na MR
neni typicky nebo jsou divody k podezieni na odliSnou diagnézu, je tfeba provést dalsi
vySetieni, pfedev§im vySetfeni mozkomi$niho moku podle doporuceni diagnostickych

kritérii (Havrdova, 2013).
194 VySetieni mozkomiSniho moku

Mozkomisni mok neboli likvor cirkuluje v subarachnoidalnich prostorach michy
a mozku a také v mozkovych komorach. Jedna se o Cirou bezbarvou tekutinu (Havrdova,
2013). Vysetfeni mozkomisniho moku bylo kdysi povinnou slozkou diagnostického

procesu, ale pii vyrazném rozSifeni piistroji MR zaCalo byt v nékterych statech,
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predevsim v USA, vynechavano. V Evrop¢ stale patii mezi standard v diagnostice RS
(Havrdové, 2015). Velky posun likvorologie je zaznamenan v poslednich tficeti letech,
kdy nové metody, které jsou senzitivni, umoznily vySetiovani specifickych markera
autoimunitniho zanétu a tkanové atrofie a dalSich parametrt, které jsou potiebné

ke stanoveni diagnozy nebo priubéhu nemoci (Polman, 2011; Havrdova, 2013).

Odbér mozkomisniho moku se provadi lumbalni punkci. Pfed odbérem musi byt
naprosto vylouc¢ené, Ze by mohl mit pacient otok mozku, nador ¢i hematom, mohlo by to
atraumatické jehly. Tato jehla ma hrot ve tvaru tuzky a po stran€ otvor pro odbér
mozkomisniho moku. Tento zédkrok netraumatizuje mozkomiS$ni plenu a nevytvaii se
otvor pro odkapavani moku do podkozi, tudiz nemtize dojit ke sniZzeni tlaku v likvorovém
systtmu (Havrdova, 2015). Tento vykon je provadén =z diagnostickych nebo
terapeutickych divodii. Mezi nezddouci u¢inky odbéru mizeme zahrnout postpunkéni
syndrom, ktery se projevuje bolestmi hlavy, trvajicimi v priméru 12 dni, nauzeou,
zavratémi (Havrdova, 2013). Pokud se syndrom postpunkénich obtizi dostavi, je pomérné
lehce odstranitelny pomoci krevni zatky. Jedinci se odebere Zilni krev, ktera se vpichne
k mistu, kde byl odebran mozkomisni mok. Otvor se zaceli fibrinem a béhem nékolika

malo hodin nastdva uplnd tleva (Havrdova, 2015).

Mozkomisniho moku se odebira nejcastéji kolem 10 ml, coz je hodnota, ktera se
Vv téle dotvoii béhem nckolika minut. Rutinné se vySetfuje mnoZstvi albuminu, bilkovin,
oligoklonalnich pési izoelektrickou fokusaci. Paralelné se vzdy vySetiuje sérum. Pokud
jsou v mozkomis$nim moku viditelné minimalné dva pasy, které nejsou v séru, zvySuje se
pravdépodobnost RS. Jedinci s RS maji tyto pasy v 95 — 98 % ptipadi. Stejné tak je
dilezity nalez plazmatickych bun¢k v mozkomiSnim moku. Tyto buiiky jako jediné umi

Vv téle vytvofit imunoglobuliny (Havrdova, 2015).
195 Vysetieni evokovanych potenciali

Pouziti evokovanych potencialti je dilezité pro stanoveni diagnozy (Havrdova,
2013). Evokované potencialy totiz zkoumaji funkci jednotlivych nervovych drah, tim
umoziuji odhalit klinicky néma loZiska. Funguji na principu vedeni vzruchu, kdy dulezity
je zaznam elektrické aktivity, kterd v mozku vznika jako reakce na konkrétni vnéjsi

podnéty. Mozek tvoii pii své Cinnosti elektrické potencialy, které mizeme snimat na
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povrchu hlavy specialnimi elektrodami. Poskozené nervy pfi roztrousené sklerdze vedou
elektrické impulsy pomaleji, anebo viibec (eReS tym CR, 2018). Evokované potencialy
maji vyznam i V po¢atcich onemocnéni, v detekci subklinického postizeni CNS. Jejich
vysledky napomahaji k monitoringu a ptedpovidani dalSiho pribéhu RS, coz je velice
dilezité hlavné z hlediska terapeutického. Evokované potencialy pomahaji také predvidat
rychlost progrese RS a umoziiuji identifikovat benigni formy onemocnéni. Dale poskytuji
informaci o soucasné pritomnosti zanétu a o mist¢ poSkozeni v CNS. Evokované
potencialy jsou neinvazivni, objektivni a lehce reprodukovatelna metoda. Velkou
vyhodou je jejich dostupnost a finan¢ni nenaroc¢nost. Urcuji poruchu vedeni v centralnich
usecich nekterych senzorickych a motorickych drah, a tim lze prokadzat poskozeni bilé

hmoty mozku, typické pro RS (Havrdova, 2013).

V klinické praxi jsou bézn¢ pouzivany evokované potencialy zrakové, senzorickeé,
motorické a kmenové sluchové. Vyznam evokovanych potencidli neni pouze
diagnosticky, ale také prognosticky, 1ze je pouzit ke sledovani u€innosti farmakoterapie

u RS a k monitorovani pribéhu onemocnéni (Havrdova, 2013).

Poprvé definoval evokované potencidly Dawson vroce 1947. Evokované
potencidly se Vv diagnostice RS pouzivaji od 60. let minulého stoleti. Nejvétsi rozmach
byl v 80. letech tésné pred magnetickou rezonanci. Spolu s typickym klinickym obrazem
a pozitivnim ndlezem oligoklonalnich protilatek v mozkomiSnim moku potvrzuji

diagnozu jisté RS (Havrdova, 2013).
1.9.6 Oftalmologické vySetieni

Pti poskytovani péce jedinclim s RS je nutna tizka spoluprace mezi neurologem
a ocnim lékafem. Zanét ocniho nervu se velmi Casto objevuje jako prvni klinicky ptiznak.
V pribéhu nemoci se vyskytuje az u 50 % jedincii. Diagnéza RS je ve velkém mnoZzstvi
pifipadi rozpoznéna pravé na neurologické klinice, ale je tfeba si uvédomit, Ze pti¢inou
postizeni ocniho nervu muze byt infiltrace, Gtlak, trauma atd., tudiz je nutna péce o¢niho

1ékate (Havrdova, 2013).

Opticka koherentni tomografie (OCT) je nekontaktni, neinvazivni metoda, ktera
umoziuje znazornit fezy v sitnici oka a mé vysokou rozliSovaci schopnost. OCT byla
uvedena jako diagnostickd metoda v roce 1997 a rychle se stala nepostradatelnou soucasti
modernich postupi v diagnostice. Vzhledem K jejim vlastnostem — rozliSeni, rychlost

a neinvazivita, se stala pro nékteré nemoci vysetiovaci metodou prvni volby. Opticky
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koherentni tomograf totiz umoziiuje vysetfeni a zobrazeni ocniho pozadi s mimotadné
jemnym prostorovym rozli§enim, a to bez kontaktu s okem jedince (Mejzlikova a Novak,
2010).

1.10 Lécba RS

Lécba roztrousené sklerdzy prosSla znacnym vyvojem. Driive se pro 1écbu RS
pouzivaly pouze kortikosteroidy a né¢kterd imunosupresiva, kterd méla vyrazné vedlejsi
ucinky. Poté pfiSel na trh Interferon beta, avSak u jedincti s malign€j$im pribéhem
onemocnéni bylo pouze pasivné piihlizeno K nartstajici disabilit¢ a fyzickému
a psychickému utrpeni. S nastupem Interferonu a glatimeracetatu se situace vyznamné
zmeénila (Pitha, 2012). V dnesni dob¢ je nejucinnéjsi biologicka 1écba. Sice se jedna
0 nejdrazsi moznou 1é¢bu, ale pokud jedinec spliuje posudkova kritéria, zdravotni
pojistovny tuto lé¢bu hradi. Biologické prepardty snizuji pocet atak, tlumi probihajici
zanét a pomahaji pfedchazet progresi onemocnéni (Meditorial, 2018). Pro jakoukoliv
1écbu vsak stale plati, Zze by méla byt zahdjena hned po stanoveni diagnozy. Faze, pti
kterych dochazi k neurodegeneraci, je potad 1écebné neovlivnitelnd. Lécbu jako takovou
muzeme rozdélit na 1é¢bu akutni, dlouhodobou a symptomatickou (Vachova a Havrdova,
2017).

1.10.1 Akutni lécba

Tato 1écba znamena 1ébu kazdé ataky. Ataku je nutné 1éCit vZdy, at’ uz je to na
zacatku onemocnéni, nebo pred zahdjenim lécby RS, nebo kdyZ jedinec uzivéa léky
dlouhodobé¢. Akutni 1é€ba spociva v podavani pulzni terapie kortikosteroidy, oralné nebo
do Zily. Podava se urcité mnozstvi kortikosteroidi, které se postupné snizuje, zalezi na

sile ataky (Vachova a Havrdova, 2017, Pitha, 2015).
1.10.2 Dlouhodoba lécba

Dlouhodoba 1écba ma za ukol zpomalit pribéh onemocnéni a mé také snizit
vyskyt atak. Tento typ lécby je oznaCovan jako DMT - léky modifikujici pribeh
onemocnéni. Lécba by méla byt zahijena co nejrychleji po stanoveni diagndzy.
V soucasné dob¢ je ze zdkona stanovena lhiita 4 tydnii od konzultace specializovaného
neurologa. Tato pravidla 1écby jsou platna pro jedince, kteti maji prvni pfiznaky RS.
Vétsinou se jednd o 1éky prvni nebo druhé volby. Tyto popsané 1é¢ebné postupy jsou

platné od roku 2017, ale vzhledem k velkému mnozstvi 1éCiv, které jsou zkousSené
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Vv klinickych studiich, mtizeme do budoucna ocekdvat modifikaci platnych postupi.

(Vachova a Havrdova, 2017).
1.10.2.1 Léky prvni volby

Léky modifikujici pribéh onemocnéni jsou tii preparaty — interferon beta (B),
glatiramer acetat a teriflunomid. Jsou to 16¢iva, kterymi se vzdycky zaéin 1é¢ba v CR,
tudiz by mél kazdy jedinec dostat jeden z téchto 1€kii prvni volby. Tuto 1é¢bu Ize zah4jit
po CIS nebo pfti vysoké aktivité RS, coz obnasi bud’ dvé ataky za rok, nebo tfi ataky
onemocnéni béhem dvou let. Primarné a sekundarné progresivni RS neni indikovéana

Kk tomuto zptsobu 1é¢by (Vachova a Havrdova, 2017).
1.10.2.1.1 Interferon beta ()

Interferon beta ma prokazanou ucinnost snizovat pocet a zavaznost atak, coz
muzeme sledovat i na magnetické rezonanci mozku. Lécebny efekt by mél byt znatelny
jiz po 6 — 8 tydnech uzivani tohoto preparatu. Interferon beta je latka, kterd je bézné
produkovana v téle cloveka, konkrétné produkovana fibroblasty, ale také jinymi
bunikami. Tento preparat je uméle pfipravovan v laboratofich metodami genetického
inZenyrstvi. Dokdze pozitivné ovlivnit pomér mezi prospéSnymi a agresivnimi leukocyty.
Rovnéz dokéze ovlivnit, jaky typ latek budou leukocyty vytvaret. Je dokazano, ze vlivem
interferonu beta se snizuje pocet aktivovanych lymfocytl, snizuje se mnozstvi toxickych
latek, klesa prinik lymfocytd do centralni nervové soustavy (CNS) a zvySuje se mnozstvi
produktl s protizanétlivym efektem. Tento preparat byl poprvé pouZit v roce 1982. Diky
tomu jsou u n¢j v soucasnosti jiz pe€livé prozkouméany nezadouci u€inky a vzhledem
K tomu, Zze nema zadné vyrazné, je povazovan za pomérné bezpetny 1ék (Vachova
a Havrdova, 2017). Jednou nevyhodou tohoto 1é¢ebného piipravku mize byt vsak jeho

vliv na zvySeny pocit inavy a poruchy spanku u jedinct s RS (Cameron et al., 2014).

Mezi nezadouci u€inky tohoto preparitu fadime takzvany flu like syndrom
(chiipkovy syndrom), ktery probihd u 60 % nemocnych jedincti. To znamena, Ze pacient
ma po aplikaci Iéku chiipkové ptiznaky, boli ho hlava, vnima bolest svald a kloubt, ma
ttesavku, zimnici a byva velmi unaveny. Pokud chce jedinec predejit t€mto nezddoucim
ucinkiim, miZe si pfi aplikaci vzit soucasné néjaky protizanétlivy 1€k. V misté vpichu se
mohou objevit zarudnuti, v t€z8ich ptipadech az nekréza tkané. V tu chvili mluvime
0 lokalni kozni reakci. Interferony mohou snizovat jaterni funkce, proto je tieba provadét

pravidelné testovani jedinct. Také mohou ovliviiovat funkci §titné zlazy a prohlubovat
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deprese jedincl. Organizmus je schopen si postupem casu vytvaret neutralizacni

protilatky, a tim postupné snizovat ucinek interferonu (Vachova a Havrdova, 2017).

V Ceské republice je k dispozici 5 piipravki, které se odlisuji zptisobem podani,
podtypem molekuly interferonu beta, velikosti davky a frekvenci podavani. Mluvime
0 ptipravcich: Rebif 22, Rebif 44, Avonex, Betaferon, Extavia, Flegridy (Vachova
a Havrdova, 2017).

1.10.2.1.2 Glatiramer acetdat

Glatiramer acetat je synteticky kopolymer ¢tyf aminokyselin, které se nejcastéji
vyskytuji v myelinu nervovych vlaken. Tento 1€k by mél piisobit jako nahradni molekula
imunitnich bun¢k, které by jinak napadly obalené vldkno myelinem. Imunitni buiky,
které na sebe navazou glatiramer acetat, maji pozitivni vlastnosti, pfi prichodu do mozku
piisobi tlumivé na rozvoj autoimunitni reakce. Uéinek 1é¢by lze ocekévat po 3 — 6
meésicich od zahajeni 1é¢by. Glatiramer acetat je zkouSen od 1987, tudiz je taktéz pomérné
bezpec¢ny. Nejcastéj$im nezddoucim ucinkem je lokalni reakce v misté vpichu. Pii chybné
aplikaci by mohl preparat vyvolat celkové ucinky. Na trhu existuje pouze jeden preparat
ve 2 aplikacnich forméch, a to Copaxone, jehoz uziti je bud’ 3x tydné€, nebo denné do
podkozi (Vachova a Havrdova, 2017).

1.10.2.1.3 Teriflunomid

Tento preparat je v CR schvaleny lékem prvni volby od roku 2014. Indikaci k jeho
uzivani je CIS forma a RR RS. V tomto ptipad¢ se jedna o uzivani tablet. Teriflunomid
dokéze reverzibiln€ blokovat mitochondrialni enzymy, které jsou nutné pro tvorbu DNA,
a tim pro tvorbu novych leukocytl. Uzivani tohoto Iéku snizuje pocet lymfocytii a jejich
schopnost reakce autoimunitné proti vlastnim strukturam. Snizuje vyskyt relapst, snizuje
progresi disability. Na magnetické rezonanci je patrny pozitivni efekt na vzniku novych
lozisek, ale 1 na vyvoji atrofie mozku. Mezi nezadouci Gi¢inky fadime nevolnost, prijem,
poskozeni jater, padani vlast a dalsi. U zen, které¢ planuji t€hotenstvi, neni vhodné
nasazovat tento 1éCebny ptipravek, nebot’ v organizmu pietrvava az 2 roky. V ptipadé,
7e 7ena tento l1ék uzivala, je moznost vyplaveni 1éku z organizmu béhem 11 dni. V Ceské

republice se uziva Aubagio, a to jedenkrat denné (Vachova a Havrdova, 2017).
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1.10.2.2 Léky druhé volby

V ptipad¢, ze dojde k selhani 1ékti prvni volby, je nutné zintenzivnit terapii
a nasadit jedinci u¢innéjsi preparaty. Po jedné stiedné tézké atace Ize zménit 1€ky na
dimethyl furamat nebo fingolimod. Po dvou atakach lze zménit 1écbu na natalizumab
nebo alemtuzumab. Dalsi preparaty jsou ve fazi testovani. Kromé poctu atak se

doporucuje hodnotit také vyvoj nemoci na MR mozku (Vachova a Havrdova, 2017).

1.10.2.2.1 Dimethyl fumarat

w1

ze se aktivuji geny, které napomahaji zmirnit toto poskozeni. V klinickych studiich tento
1€k zmirnil pocet relapsti 0 44 — 53 % a pomohl oddalit progresi. Jedna se o 1¢k uzivany
Vv tabletach, jehoz nezadouci ucinky mohou byt pravé po poziti 1éku — zrudnuti, zazivaci

potize. Na ¢eském trhu se nachazi 1ék s nazvem Tecfidera (Vachova a Havrdova, 2017).
1.10.2.2.2 Fingolimod

Fingolimod byla prvni schvalend tabletova 1écba roztrouSené sklerdzy. Ve svéte
je uzivani tohoto léku schvaleno od roku 2011, u nas o rok pozdéji. Ve studiich byla
prokazana redukce klinickych relapst o 54 % oproti placebu a bylo snizeno riziko
progrese o 30 %. Principem je, Ze fingolimod se navadze na ur€ité receptory, a tim je zadrzi
v lymfatickych uzlindch, tudiZ se lymfocyty nedostanou do mozku. UZivani tohoto
preparatu je vétSinou velmi dobte tolerovano. K nezadoucim ucinkim tohoto 1€ku patii
bradykardie v prvnich hodinach po uziti 1éku, tudiz je tfeba jedince monitorovat.
Fingolimod sniZzuje mnozstvi lymfocytl v krvi, tudiZ je vétsi pravdépodobnost vzniku
virovych infekti. Behem prvnich mésicii 1écby se mize objevit makularni edém, coz je
otok ter¢e zrakového nervu, tudiz jedinec miize pocitovat zhorSené vidéni. Pokud se tomu
tak stane, je tfeba 1écbu zménit. Rovnéz pacientky uzivajici tento 1ék musi ukoncit 1€¢bu
pfi planovaném téhotenstvi. Lék nese nazev Gilenya a jedna se o tablety (Vachova

a Havrdova, 2017).
1.10.2.2.3 Natalizumab

V Ceské republice je uzivan od roku 2007. Patii k nejii¢inngjsim 1éktim, které jsou
k dispozici pii 1éébé RS. Diky nému muze dojit ke zlepSeni jiz probihajicich
neurologickych potizi. Snizuje mnozstvi relapsti 0 68 % a snizuje riziko progrese o 42 %.

Na MR je oproti placebu redukce zanétlivych 1ézi az o 80 %. Principem léku je to, ze se
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natalizumab navéaze na lymfocyt, je zabranéno tomu, aby se lymfocyt pfichytil na sténu
cévy a pronikl tak do mozku. Aplikace probiha formou nitrozilni infuze jednou mésicné
a efekt Iécby miizeme hodnotit nejdiive po 2 mésicich. Podavani preparatu je velmi dobie
tolerovano, vyjimecné¢ muze dojit k zarudnuti, dusnosti ¢i vyrazce. Velmi zavaznou
komplikaci je multifokalni leukoencefalopatie. Tento zanét mlize vést k velmi vaznému
postizeni jedince nebo az ke smrti. Je tieba jedince pravidelné sledovat. V jedné studii
bylo prokazano, Ze natalizumab zmirfiuje deprese u jedinctu s RS (Pitha, 2015; Zafarova,
2015; Vachova a Havrdova, 2017). Jina studie rovnéz zkoumala vliv natalizumabu na
afektivni poruchy, ale také na pocit Ginavy a kognitivni funkce. Studie trvala dva roky
a U zkoumaného souboru (jedinci s RR RS) byl prokazan pozitivni G¢inek natalizumabu

na pozornost a zmirnéni depresi (Kunkel et al., 2015).
1.10.2.2.4 Alemtuzumab

Tento 1é¢ebny piipravek byl pouzivan Iéta v onkologii. Vede ke zni¢eni nékterych
bunék a naslednému pomnozeni ze zasobaren lymfocytd v téle. Lék se u remitentni RS
podava v 5 infuzich po 5 po sob¢ jdoucich dnech a po roce ve 3 po sob¢ jdoucich dnech.
Ptiblizn¢ 60 % pacientll je nasledné bez znamek aktivity nemoci, piestoze nedostavaji
zadnou dalsi lécbu. Dle klinickych studii bylo prokdzano, Ze jedinci uzivajici
alemtuzumab dosahli klinického zlepSeni, zvysil se pocet jedincti bez progrese, pocet atak
se snizil o cca 50 %. Co se tykda MR mozku, tento preparat ma vyznamny vliv na
parametry zanétu a navic vede alemtuzumab ke zpomaleni ibytku mozkového objemu az
na hodnoty zdravych kontrol. Mezi nezddouci Gi€inky fadime infuzni reakce, méné casto
dochazi ke kratkodobé poruse funkce $titné zlazy. Jedinci uZivajici tuto 1écbu jsou
sledovani kazdy mésic. Lék je vhodny pro jedince s vysokou aktivitou choroby a pro
jedince, ktefi maji vysoké riziko zanétu mozku nasledkem uzivani natalizumabu.
Pro jedince v sekundarné progresivni fazi RS neni tento preparat vhodny (Vachova
a Havrdova, 2017).

1.10.2.3 Terapie cytostatiky

Vzhledem k moznosti uziti 1€kt druhé volby jsou klasicka cytostatika dnes jiz
spiSe na ustupu. Jedinci uzivajici tyto 1éky jsou ti, kterym jiz nejsou indikovany léky
druh¢ volby. Dale pfi nedostatecném efektu 1€kt prvni volby a na zacatku sekundérni

progrese. Mezi cytostatika uzivand k 1écbé RS fadime Mitoxantron, Methotrexate,
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Azathioprin, Cyklofosfamid a dalsi. Azathioprin se dfive pfidaval kK 1ékiim prvni volby

u jedinc, Ktefi méli vysokou aktivitu nemoci (Vachova a Havrdova, 2017).
1.10.2.4 Intravenozni imunoglobuliny

Intravenozni imunoglobuliny jsou aplikovany jednou mésiéné v infuzi,
tolerabilita jedincu je k této 1éCbeé vyborna. Jednd se o jeden z mala zptsobiu 1€cby, pii

kterém lze kojit (Strouhalova, 2012).
1.10.2.5 Symptomaticka terapie

Fampyra je prvni schvaleny lék, ktery sice nelé¢i roztrousSenou sklerdzu,
ale zmirnuje jeji ptiznaky. Tento 1€k zlepSuje chtizi. Pokud neni po uzivani objektivné
prokazan efekt na rychlost a kvalitu chlize, nemé smysl tento preparat dale uzivat. Lék
pomaha zhruba 1/3 pacientt, ale v CR neni zatim schvalena jeho thrada. Lék funguje na
principu zlepseného pfenosu vzruchu na demyelinizovanych nervovych vlaken. Uziva se

jedna tableta rano a jedna vecer (Vachova a Havrdova, 2017).

Dal8im preparatem je vytazek z konopi. Sativex je symptomatickym lékem na
roztrousenou sklerdzu. Ocekavany efekt je zlepSeni spasticity, neuropatickych bolesti,
tresu atd. M¢l by byt indikovan pfi nedostateném ucinku obvyklych preparatl na
spasticitu. Ma také efekt na kvalitu spanku a funkci mocového méchyie. Podava se
formou podjazykového spreje. V Ceské republice je 1ék schvalen pro 1éébu RS,

ale jedinec si musi 1é¢bu hradit sam (Vachova a Havrdova, 2017).
1.11 Organizace péce pacientii s RS

V Ceské republice existuji centra pro diagnostiku a 1ébu roztrousené sklerozy
mozkomisni. Konkrétné je v CR 15 MS center (centra pro diagnostiku a 1é¢bu
demyeliniza¢nich onemocnéni.) MS centra se jim fika diky anglickému pfekladu Multiple
Sclerosis, u nas nazyvame taktéz RS centra. Hlavnim centrem je MS centrum pfi
Neurologické klinice 1. LF UK a VSeobecné fakultni nemocnici v Praze. MS centra se
nachazi v Brné, Ceskych Budé¢jovicich, Hradci Kralové, Jihlavé, Olomouci, Ostrave,

Pardubicich, Plzni, Praze, Teplicich a ve Zlin¢ (Nadac¢ni fond Impuls, 2018).
1.11.1  Uéel MS center
Uelem MS center je zajisténi specializované diagnostiky a 1é¢by RS, jinych

demyeliniza¢nich a autoimunitnich onemocnéni CNS. Dal§im divodem, pro¢ jsou
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zfizena tato centra, je soustfedéni jedinct, u nichz nelze provést odpovidajici diagnostiku
a terapii na niz$ich stupnich zakladni a regionalni péce. Zajist'uji specidlni postupy pfi
1écbe, zvlaste kdyz je potfeba jedince monitorovat, co se imunologickych
a elektrofyziologickych parametra ty¢e — naptiklad pulsni imunosuprese, intravendzni
imunoglobuliny, interferon beta, hodnoceni u¢inku novych farmak atd. Dal$im Gc¢elem je
zajisténi komplexni 1é¢by, jejiz soucasti je neurorehabilitace. Dale zajisténi Skoleni
arealizace védecko — vyzkumné cinnosti v oboru demyelinizacnich onemocnéni.
Dilezita je rovnéz spoluprace Ceskych a mezindrodnich center v oboru demyeliniza¢nich
nemoci. Cinnost center je financovéana ze zdravotniho poji§téni a z dalich zdrojt v ramci
hospodateni Neurologickych klinik. Nékteré specialni ¢innosti jsou ¢astecné nebo uplné

financovany z grantovych prostredki a z penéz sponzoru (Nadac¢ni fond Impuls, 2018).

1.11.2 Nadacni fond Impuls

Nadac¢ni fond Impuls (NFI) funguje od roku 2000 jako prvni neziskovy subjekt,
ktery se zaméfil na pomoc lidem s roztrousenou skler6zou mozkomisni. Nadac¢ni fond
financuje projekty v oblasti vyzkumu, terapie a védy. Ptispiva hlavné na psychoterapii
a fyzioterapii, které nejsou hrazené ze zdravotniho pojisténi a vénuje se také podpote
vzdélavani a osvétové Cinnosti. Jako jedind nestitni neziskova organizace v Ceské
republice je NFI zfizovatelem, provozovatelem a spravcem celostatniho Registru

pacientil s roztrousenou skler6zou ReMuS (Nadac¢ni fond Impuls, 2018).

Poslanim NFI je ulehcit pfitomnost jedinciim s RS formou komplexni a kvalitni
rehabilitacni péce ve specializovanych centrech. Dal§im posldnim je dat lidem s RS Sanci

na lepsi budoucnost a zlepsit pohled na minulost osvétou (Nada¢ni fond Impuls, 2018).
1.11.3 Registr pacientii s roztrouSenou sklerozou ReMuS

Jedna se o jediny celostatni registr v CR, ktery shromazd’uje informace o RS. Byl
po dlouhych piipravach spustén vroce 2013. Ugelem tohoto registru je ziskavat
spolehliva data o nemoci a i€innosti 1écby, vlivu environmentalnich faktorti, porovnavani

efektu medikace (Nadacni fond Impuls, 2018).
1.11.31 Cile registru

Prvnim cilem je zmapovani realné situace onemocnéni v Ceské republice.
Druhym cilem je vytvofit uceleny obraz efektivity nakladné 1é€by a piispét tak k lepSimu

planovani financi. Ttetim cilem je pomoc pfi vyzkumu RS a pti vyvoji novych lé€ebnych
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preparatl na celostatni urovni. Vzhledem ke své velikosti a dobrému nastaveni centrové
zdravotni péte méa Ceska republika idealni podminky pro provoz takového registru
poskytujici kvalitni, validni dlouhodobé wvysledky. Projektu se podafilo nastavit
infrastrukturu tak, ze zajistuje prospektivni sbér dat od vice nez 8 000 jedinct s RS.
V roce 2014 se registr navic zapojil do evropského projektu EUReMS, coz je evropsky

registr pacientl s roztrousenou skler6zou (Nadacni fond Impuls, 2018).
1114 Pacientské organizace
1.114.1 Unie Roska

Unie Roska je nejstarsi pacientskou organizaci, ktera byla zalozena pied 25 lety.
Zakladnim poslanim spolku je podporovat jedince s diagndézou roztrousend sklerdza.
Cilem je vytvoteni potfebnych podminek pro distojny, kvalitni, plnohodnotny Zivot lidi
s timto onemocnénim, a tim piispivani k zadouci integraci do spole¢nosti. Unie Roska
potada rizné rekondicni pobyty se zdravotnim programem, rehabilita¢ni cviceni, plavani,

hipoterapii a odborné prednasky (Havrdova, 2017).
1.11.4.2 SMS klub

Dalsi pacientskou organizaci je SMS klub, coz je Sdruzeni mladych sklerotiki,
které sdruzuje zejména mlad$i nemocné jedince. Hlavnim cilem je usnadnit nové
diagnostikovanym jedincim vyrovnat se s chronickym onemocnénim a motivovat je

k aktivnimu pfistupu (Havrdova, 2017).
1.11.43 eReS tym

Tato pacientska organizace navazuje na Nadaci Jakuba Voracka, ktery mé ambice
nejriznéjSimi formami zlepSovat dostupnost moderni imunomodulaéni 1é¢by, podilet se

na zlepSeni dostupnosti hrazené komplexni rehabilitace a dalsi (Havrdova, 2017).
1.12 Terapie a rehabilitace
1.12.1 Psychoterapie

Psychoterapie je pro jedince s RS velmi dilezita. Ma jedince nasmérovat k tomu,
aby si uvédomil souvislosti svych potizi a naucil se s nemoci zit jako se soucasti sebe
sama. Jednd se hlavné o rozvinuti aktivniho pfistupu jedince k 1é¢bé, ke zméné postojii
avneposledni fadé rozvinuti zdravéjsiho stylu zivota s respektem k nemoci.

Psychoterapie klade na jedince naroky ve smyslu jeho vlastni aktivity, motivace
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a zodpovédnosti za své jednani, prevenci vlastniho zdravi a zivotniho stylu.
Po diagnostice pomaha psychoterapie Klientim s novym faktem, ze je jedinec nemocny.
Pomaha vyplakat se, vypovidat se, hledat odpovédi, srovnat myslenky, najit silu, motivaci
atd. Jedinci si mohou vybrat mezi individualni nebo skupinovou terapii. V poslednich
letech se hodné hovoti o multidisciplinarni 1é¢bé¢, jez predstavuje tym odborniku, ktefi
spolu uzce spolupracuji — 1ékat, psycholog, psychoterapeut, fyzioterapeut, zdravotni

sestra, ergoterapeut a dalsi (Havrdova, 2015; Novotna, 2018).
1.12.2 Rehabilitace

Nedilnou soucasti 1écby RS jsou specialni rehabilitace, které napoméhaji bojovat
S ptiznaky nemoci. Hlavnim cilem rehabilitace je snaha o udrZeni, obnovu a zlepSeni
pohyblivosti jedince. Dulezitou soucasti rehabilitace je také podpora samostatnosti
jedince a péce o psychickou kondici (Meditorial, 2018). Lécebné rehabilitace zkratka
pozitivné ovliviiuji celkovou kvalitu Zivota nemocnych jedincu (Padgett a Kasser, 2013).
Jde zejména o spojeni fyzioterapie, psychoterapie, kognitivni a neuropsychologicky
trénink. Naklady na tuto pé&i jsou oviem velmi vysoké a vefejné zdroje v CR
nedostacujici. Nadacni fond Impuls zvolil vramci MS center specializované
fyzioterapeuty a psychoterapeuty, ktefi se vénuji jedincim registrovanym v téchto
centrech. Jedinci chodi na individualni nebo skupinové terapie (Novotna, 2018). Pfi
terapii jedincl s RS se nejcastéji pouzivaji metody na neurofyziologickém podkladé —
Vojtova metoda, proprioceptivni neuromuskularni facilitace, Bobath koncept,
senzomotoricka stimulace, dynamicka neuromuskularni stabilizace dle Kolafe a dalsi

(Steinerova a Kovari, 2012).
1.13  Ladzeriska lécha

Poskytovani lazenské péce jedinciim s RS je upraveno zakonem ¢. 1/2015 Sb.
a vyhlaskou 2/2015 Sb. Pro jedince s RS je délka lazeniského pobytu schvélena na 28 dni.
Tuto 1écbu doporucuje oSetfujici neurolog nebo rehabilitacni 1€kat a na zdkladé jeho
zpravy poté prakticky lékat sepiSe navrh na lazeiniskou péci, ktery musi déale projit
schvalenim revizniho 1€kafe zdravotni pojiStovny jedince. V navrhu nesmi chybét
konkrétni lazenské misto, které si jedinec zada. Pro jedince je mozna a vhodna komplexni
lazeniska péce, coz znamena, ze zdravotni pojistovna hradi lazeiiské procedury, ubytovani
a stravovani jednou za dva roky. Druhd varianta je piispévkova péce, kde zdravotni

pojistovna hradi pouze procedury, ¢ehoz mohou jedinci vyuzit kazdy rok. Jelikoz se
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jedna o 1é¢bu ve zdravotnickém zafizeni, je po tuto dobu jedinec v pracovni neschopnosti.
Schvaleny navrh lazenské péce se poté odesild do prislusnych lazni, které¢ pak domluvi
S pacientem den nastupu do lazenského 1écebného programu (Meditorial, 2018; Novotna,
2018).

1.13.1 Lazeriské procedury

Mezi lazeniské procedury se fadi vodolécba ve formé rtznych koupeli
v mineralnich vodéch, perlickéach a vitivkach. Diky pfiznivému ptisobeni mineralnich vod
dochazi u jedinc s RS K lep$imu prokrveni a uvolnéni svali mekkych tkani. Dalsi
procedurou jsou masaze, at’ uz reflexni, pod vodou, nebo klasické. Ty jsou u jedinct
velmi oblibené. Pokud se spoji s aktivnim cvi¢enim, vysledny efekt je vyraznéjsi.
Individualni cviceni s fyzioterapeutem by mélo byt hlavni lé¢ebnou strategii pro jedince
s RS. Fyzioterapeut na zdklad€ individualnich potizi a komplexniho vySetfeni zvoli
vhodné cviky pro pacienta, a ten by je mé&l pro dlouhodobéjsi efekt praktikovat i po
ptijezdu z lazeniského pobytu. Skupinové cviceni je taktéZ nedilnou soucasti lazeniského
pobytu. Jedna se o cviceni na mici, pomoci pruznych gum nebo také cviceni ve vodé,
které pomaha lidem s poruchami rovnovahy. DalSimi procedurami jsou napiiklad

elektrolécba, ultrazvuk, magnetoterapie, zabaly a dalsi (Vachova a Havrdova, 2017).
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2 Cile prace a vyzkumné otazky
2.1 Cile prace
Cil 1: Zjistit, jak diagndza roztrousené sklerdzy ovliviiuje kvalitu zivota jedince.

Cil 2: Zjistit informovanost jedinct s roztrouSenou skler6zou o organizaci péce

pacientd s RS v Ceské republice, kterd ma vliv na zlep$eni kvality jejich Zivota.
Cil 3: Poukazat na rozdily v diagnostice a 1é¢b¢ od roku 1970 — 2016.
2.2 Vyzkumné otazky

Vyzkumna otazka 1: Jakym zplisobem diagn6za roztrouSena skler6za ovlivnila

osobni a pracovni zivot jedincti?

Vyzkumna otazka 2: Jakym zplsobem jsou nejcastéji jedinci s diagndzou
roztrouSené skler6zy informovani o RS centrech, SMS klubu ¢i jinych specializovanych

zafizenich?
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3 Operacionalizace pojmu

3.1 Kvalita Zivota

V teoretické Casti prace jiz byla popsana definice kvality Zivota z riznych thla
pohledu. Pro ucely vyzkumné ¢asti této prace je kvalitou zivota myslena kvalita osobniho
a pracovniho zivota. Kvalita Zivota je velmi subjektivni pojem, ale zaméfuji se na to,
zda jedinci s diagn6zou RS ziji plnohodnotny zivot a nejsou omezovani vV osobnim zZivoté

nebo pracovnim prostiedi disledkem své nemoci, zkratka zda mohou Zit ,,naplno*.
3.2 Informovanost jedincii

Informovanosti jedinct je mysleno, kdo (lékaf, sestra, RS centrum) pacienty
informoval a do jaké hloubky nebo zda si informace tykajici se diagnozy, 1€cby, RS center

a dalSich dilezitych aspekti tykajicich se jejich nemoci nasli sami.
3.3 Organizace péce pacientit s RS

Organizaci péce pacientil s RS se ve vyzkumné ¢asti prace mysli veskera péce,
ktera je jedincim po diagnostikovani tohoto zdvazného onemocnéni nabidnuta. Jedna se
o RS centra, lazeniské pobyty, fyzioterapii, pomoc psychologa ¢i psychoterapeuta a dalsi

moznosti pro zkvalitnéni jejich Zivota.
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4 Metodika prace

4.1 Technika sbéru dat a pouZité metody

Prakticka cast této diplomové prace byla zpracovéna kvalitativni metodou
vyzkumného Setfeni. Data byla ziskana pomoci polostrukturovanych rozhovort,
které byly vedeny s jedinci s diagnozou roztrousena skleréza. Rozhovor tvotilo celkem
6 zékladnich okruht, které obsahovaly pfedem ptipravené otdzky. Na zacatku rozhovoru
byly zjistovany obecné osobni udaje pro prolomeni bariéry a navozeni piijemné
atmosféry. Prvni okruh otdzek byl tedy zaméfen na osobni udaje, partnerstvi, déti, blizké
okoli, bézny zivot jedince, jeho denni Cinnosti a dal$i otazky tykajici se jeho osoby.
V druhém okruhu se fesil pracovni zivot jedince s RS, jeho zaméstnani, zaméstnanecké
ulevy vzhledem k nemoci, pohled a postoj zaméstnavatele a pracovni kolektiv. Ve tretim
okruhu byl kladen diraz na informovanost ohledné onemocnéni. Bylo zjiStovano,
zda maji jedinci dostate¢né informace o onemocnéni, nebo zda si je dohledavali sami.
Byly kladeny otazky tykajici se moznosti 1éCby, lazeniskych pobyti, rehabilitaci, péce ze
strany zdravotnického zafizeni. Ctvrtym okruhem byla zji§tovana diagnostika nemoci,
jaké mél jedinec prvotni pfiznaky, jakou metodou byla nemoc potvrzena, jestli ma ataky,
zda ma néjaky rodinny pfislusnik také roztrouSenou skler6zu, jak dlouho ma respondent
toto onemocnéni. Predposledni okruh otdzek byl zacilen na 1é€bu onemocnéni, na
uzivanou medikaci, zménu medikace v priibéhu onemocnéni, alternativni zptsoby 1écby,
rekonvalescenci jedince. Poslednim okruhem byly subjektivni pocity. DileZitym
aspektem pro diplomovou praci byly pocity pacienta pti sdéleni diagnézy a dnes, jaky je
pristup blizkého okoli vii¢i nemocné osobé, zda se zmenil postoj jedince k zivotu, zda
pocituje omezeni, ¢i nikoliv. V ramci jednotlivych okruhl byly dale kladeny otdzky,
které slouzily pouze pro moji informovanost, zvédavost a propojeni souvislosti a taktéz,
vzhledem k velké intimité tématu, pro udrzeni pfijjemné atmosféry naSeho spolecné
strdveného Casu pifi rozhovoru, hlavné tedy piijemné prozitého Casu pro respondenta.
Rozhovory probihaly fizen¢, délka jednoho rozhovoru byla pfiblizn€ hodinu a ptl az dvé

hodiny.

Celkem bylo uskute¢néno 16 rozhovort. Rozhovory byly po pifedchozim souhlasu
nahravany na diktafon a poté doslovné piepsany do elektronické podoby. Vzhledem
k velkému obsahu dat, je v pfiloze naskenovan jeden ukazkovy zakédovany rozhovor

a zbyvajicich 15 je pouze v elektronické podobé na CD piiloZeno k diplomové préci.
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Ziskand data byla nasledn¢ analyzovana pomoci jejich kodovéani v danych
kategoriich a podkategoriich. Pti kodovani byla pouzita metoda papir a tuzka, jinak
nazyvana principem koédovani v ruce. Prepis rozhovort je pomérné snadnou ¢innosti,
aviak velice ¢asové naro¢nou. (Svaficek et al., 2007). Ziskané kody byly zaélenény do
jednotlivych kategorii a podkategorii. Toto roz¢lenéni znazoriuji nize uvedena barevna

schémata, ktera podavaji celkovy piehled o ziskanych datech z rozhovort.
4.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor je tvofeny 16 jedinci s roztrousenou sklerézou. Vékova
kategorie jedincu je stanovena od 20 do 41 let, vzhledem k tomu, ze v tomto véku se
nejcastéji onemocnéni rozvine. Lidé mezi 20 — 41 lety jsou v produktivnim véku,
zakladaji rodiny a snazi se zit ,,naplno.“ Praimérny veék respondenti je 33 let. Rozhovory
s jedinci probihaly na zakladé doporuceni. V mém okruhu se nachédzelo 6 lidi
s roztrousenou skler6zou, ktefi maji zase ve svém okruhu zndmé s timto onemocnénim,
tudiz byl pouZzit princip snc¢hové koule (Miovsky, 2006). Vyzkum byl realizovan v roce
2017.
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5 Vysledky
5.1  Kategorie — Osobni Zivot
Schéma ¢. 1 — Osobni Zivot

Kategorie

{ Osobni zivot J

Podkategorie Koédy

- mam, je stejny a vyrovnal se

Partner ,
- némam, nevyrovnal S€

- mam, ale je jiny

- momentalné nemam

- J

~

- vyrovnali se, berou to jako

Rodina a blizké okoli ‘ moji soucast

- nevyrovnali se, trapi je moje

nemoc

- J

- planuji mit

Déti ‘ - dité/déti mam

- jedno dit¢ mam, dalsi nechci

vzhledem k nemoci

- zvladdm bez pomoci

Bézn¢ denni Cinnosti ‘ - zvladam s pomoci

- nezvladam vubec
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4 )

- pobiram invalidni dichod

Prispévky od statu ‘ - nemam z4dné piispévky

- prispévky na bydleni

- dalsi ptispévky (auto, domov)

- /

y . - bez omezeni
Spolecensky zivot ‘

- S omezenim

Tato kategorie obsahuje informace, které se tykaji osobniho Zivota jedincl
s roztrousenou skler6zou mozkomisni. Kategorie osobni zivot se sklada z 6 podkategorii,
mezi které patfi: partner, rodina a blizké okoli, déti, bézné denni Cinnosti, pfispévky

od statu a spole¢ensky zivot.
5.1.1 Partner

V prvni podkategorii bylo zjiStovano, zda maji jedinci s RS partnera ¢i nikoliv.

Byly vytvofeny nésledujici kody: mam, je stejny a vyrovnal se; nemam, nevyrovnal se;

mam, ale je jiny; momentaln€ nemam.

Nejcastéji byl piifazen kod mam, je stejny a vyrovnal se. Ten se vyskytuje
U odpovédi vétSiny respondentll, jednou z nich je odpovéd’ respondenta €. 3: ,, Manzelé
jsme 5 let a manzelka mé podporuje, mame triletého syna, nyni se vratila po materské do

«

prdace a vzhledem Fksituaci zvolila v prdaci pil uvazku.” Podobné se vyjadfila

respondentka €. 7: ,, Ano, mam partnera, jsme spolu uz sedm let. Podporuje mé. “

Pouze jedna respondentka (¢. 4), nema partnera, a to z davodu, ze se nevyrovnal
s jeji diagnozou: ,, Nemdm partnera, obcas si rikam, kdybych neméla RS, tak tu se mnou
je chlap. Je to tezky, oni se toho vidycky zaleknou.

Ve dvou piipadech odpoveédéli respondenti, ze maji partnera, ale ze je to n¢kdo
jiny nez pfedtim. Piikladem je odpovéd respondentky €. 14: ,, Mdm partnera, jsme spolu
chvili, 2 roky. Ten predtim od nas utekl, nezvladl to. *

Rovnéz dva respondenti nemaji momentalné partnera, ptikladem je respondent

I3

¢. 16: ,, Nemdam, jsem sam. "
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51.2 Rodina a blizké okoli

Podkategorie Rodina a blizké okoli zahrnuje informace o tom, jak se vyrovnalo
okoli jedince s jeho diagnozou. Vzhledem k ziskanym informacim byly u respondentti
vytvoreny dva kody: vyrovnali se, berou to jako moji soucast; nevyrovnali se, trapi je

moje nemoc.

Vice nez polovina respondenti odpovédéla, Ze se jejich okoli vyrovnalo s jejich

diagnozou. Ptikladem je odpovéd’ respondentky €. 1: ,, Oni mé berou, jako Ze vypaddam
zdrave, i se tak chovam, ale jsem unavenéjsi, mamka to taky bere, jak to je.“ O vyrovnani
se s diagnozou blizkého okoli a rodiny hovotil také respondent €. 3: ,, Podporu mam u své
matky, otec nezije, matka nam pomdaha i pri praci, casto hlida syna, abych si mohl
odpocinout. “

U méné nez poloviny respondentti se okoli nesmifilo s jejich diagnézou. Hovofila
o tom také respondentka ¢. 6: ,,Matka to vzala Spatne, okoli o ni nevedelo.* Dalsi
respondentka, ¢. 10, odpovédéla podobng: ,,Ono uz je to hrozné davno, vzpomindm,
maminka se s tim nesrovnala, jsem jeji jediné dité.
513 Déti

Ve tieti podkategorii bylo zjistovano, zda maji jedinci s RS déti, zda planuji mit
déti, nebo je nemaji. Vzhledem k ziskanym informacim z rozhovord, byly vytvofeny

nasledujici kody: planuji mit; dité/déti mam; jedno dit€ mam, dal$i nechci vzhledem

kK nemoci.

Sest respondentll planuje mit déti, nevidi jako piekazku to, Ze jim byla
diagnostikovana RS. Respondentka €. 1 odpovédé€la nasledovné: ,, No, planuju, uvidime,
pritel za mnou jezdi na vikendy, ale chci se nejdriv uzdravit, pidim po tom jinak. *“ Dalsi,
kdo planuje mit déti, je respondentka ¢. 13: ,, Planujeme jedno dité a doufam, Ze se mi

3

tenhle sen spini.

Vice nez polovina respondentli mé jedno nebo dvé déti. Do této kategorie spada
I respondentka €. 15: ,, Mam dvé déti, ale z predchoziho vztahu. “ Nebo respondentka ¢. 9.,
ktera odpovedéla struéné a jasné: ,, Mame deéti.

Dva respondenti odpovédéli, ze dité maji, ale dalsi uz neplanuji vzhledem k jejich
diagnéze. Sem fadime respondenta €. 3: ,, Mdme jednoho syna, dalsi déti neplanujeme

vzhledem k mé diagnéze. “ Podobné odpovédéla respondentka ¢&. 8: ,, Mdme jedno dité

a jsemrada, ze je vSe v porddku, takze dalsi nepldanuji. Po porodu jsem byla kvuli zhorseni
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Crohna v nemocnici a malej byl tejden doma s tatinkem, bylo to strasny nemoct ho mit

u sebe, nemoct ko nakojit a videt ho. Byla jsem totiz na infekcnim oddélent. *
5.14 BéZné denni Cinnosti

Podkategorie Bézné denni ¢innosti méla za kol zjistit, zda jsou respondenti
sobéstani v béznych ¢innostech kazdodenniho Zivota, nebo zda pottebuji obcasnou

pomoc ¢i veétsi péci, vzhledem ke svému zdravotnimu stavu.

Vzhledem k odpovédim respondentii byly vytvofeny nasledujici kody: zvladam

bez pomoci; zvldddm s pomoci; nezvladdm vibec.

Vice nez dv¢ tietiny respondentil zvladaji bézné denni ¢innosti sami. Sem spada
i odpovéd’ respondenta ¢&. 2: ,, To zviddam, nepripadam si nemocnej. Nebo odpovéd

respondenta €. 3: ,, Ano, zvladam, jen jsem obcas unaveny. “

Pouze dva respondenti zvladaji bézné denni Cinnosti s pomoci nékoho dalsiho.
Takhle odpovédéla respondentka €. 8: ,,4no, zvladam, ale bez pomoci manzela by to
neslo.“ Respondentka €. 14 taktéZ potiebuje obCasnou pomoc: ,, Ne vsechno zviddam

sama, protozZe jsem na tom Spatné s chuzi, takZe potiebuju obcas pomoct. “

Jeden respondent nezvlada bézné denni ¢innosti sdm, za to si ale ve vétSin€ situaci
umi poradit. Odpovéd’ respondenta ¢. 12: ,,SnazZim se byt co nejvice samostatny,
ale nemohu délat vse, napriklad chleba si ukrojim, ale obéd si rozhodné neuvarim.
Na vétsinu cinnosti jsem si nasel zpusob jak si pomoci. Nékde pomiize invalidni vozik,

hiil, riizna madla a sedatka, nékde je treba zménit postup cinnosti. Tvrdim ale, Ze kdyz se

musim postarat o dité, tak musim byt schopny postarat se o sebe. “
5.15 Prispévky od statu

Dalsi podkategorii jsme chtéli zjistit, zda jedinci pobiraji finanéni piispévky
od statu vzhledem ke svému zdravotnimu stavu. Byly zvoleny nasledujici kody: pobiram
invalidni diichod; nemam 74dné piispévky; piispévky na bydleni; dalsi pfispévky (auto,

domov).

Vétsina respondentii nepobira zadné ptispevky od statu, ptikladem je odpoveéd
respondenta ¢. 3: ,, Ne, zatim ne, pracuji na plny uvazek. “ Dal$i obdobnou odpovédi je
odpovéd’ respondentky &. 13: ,, Nepobiram, doufam, ze nebudu ve fazi, kdy bych je

pobirala. “
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Ctyfi respondenti pobiraji invalidni diichod, vzhledem ke svému zdravotnimu
stavu. Sem tadime odpovéd’ respondentky ¢. 10: ,,Mam castecny invalidni diichod. *

Nebo odpovéd respondentky €. 15: ,, Mam invalidni diichod, pracuji na castecny uvazek.

Pouze jeden respondent pobira invalidni dichod i jiné prispévky od statu. Zde
mame odpoveéd’ respondenta ¢. 12: ,, Na pomoc stdatu si nemohu stézovat. Mam invalidni
duchod 3. stupné, prispévek na mobilitu, vyhody spojené se ZTP/P, pred 8 roky jsem
dostal prispévek na porizeni automobilu. Dal slevu na dani z prijmu, v nejblizsi dobé
dostanu elektricky invalidni vozik, s tim bude spojen nakup nového auta, vcetné
prestavby, to znamena prispévek na auto, prispévek na prestavbu, nebudu platit DPH.

Moznad jsou jesté dalsi, na které jsem zapomneél.
516 Spolecensky Zivot

V posledni c¢asti Spolecensky Zzivot hlavni kategorie jsme chtéli zjistit, zda
respondenti chodi mezi lidi, za kulturou, Ziji no¢nim zivotem, nebo zda maji omezeni

vzhledem ke své diagnéze. Byly zvoleny nasledujici dva kody: bez omezeni; S omezenim.

VétSina  respondentll  Zije spolecensky Zivot bez omezeni. Odpovéd
respondentky ¢. 13 se s tim ztotoznuje: ,,Jo, ten mam rdada, chodim mezi lidi a funguju
normalné, jen se trochu krotim s alkoholem, prece jenom beru léky. “ Dalsi odpovédi na

¢

spolecensky Zivot bez omezeni je odpoveéd’ respondentky €. 9: ,, Jsem spolecensky tvor.

ey

Ctyfi respondenti Ziji spoledensky a noéni Zivot s omezenim, takhle odpovédél
respondent €. 2: ,, Snazim se mnohem vic spat a nestresovat se a do mésta jdu treba jednou
za 14 dni a staci mi to. Behem studia mediciny se to dost zredukovalo, hlidam si, kolik

‘

toho vypiju, protoze druhej den to pak poznam, takze radsi jdu domaii driiv, at’ se vyspim. *
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5.2  Kategorie — Pracovni Zivot
Schéma ¢. 2: Pracovni zivot

Kategorie

Pracovni zivot

Podkategorie Kody

- stejné jako pfed nemoci

Zaméstnant l - pred nemoci studium
- momentalné bez prace

- zména kvuli nemoci

\

J

-

- zména délky pracovni doby

U}evy od ‘ - difve studium
zamestnavatele

- zména pracovni naplné

- beze zmény

-

~

- nevi 0 nemoci

Zamgstnavatel a - - urc¢ité vyhody
postaveni k onemocnéni o
- vstficnost
- 7zadné
Pracovni kolektiv l - vi 0 nemoci a jsou ,,v pohodé&*
- nevi o nemoci
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Tato kategorie obsahuje informace, kter¢ se tykaji pracovniho zivota jedinct s RS.
Byly ji pfid¢leny 4 nasledujici podkategorie: zaméstnani, ulevy od zaméstnavatele,

zame¢stnavatel a postaveni k onemocnéni, pracovni kolektiv.
521 Zaméstndni

V této podkategorii byl zjiStovan aktudlni stav zaméstndni jednotlivych
respondentli. Vzhledem k odpovédim respondentli byly stanoveny nésledujici kody:

stejné jako pied nemoci; pfed nemoci studium; momentalné bez prace; zména kvuli

nemaci.

Ttetina respondentll ma stejné zaméstnani jako pied nemoci. Respondentka ¢. 7

I3

odpovédéla: ,,Ano, mam stejné, jen V jiné bance.

Pted diagnostikou roztrouSené sklerdzy tfetina respondentt studovala, at’ uz na
gymnaziu nebo vysoké skole. Mezi né fadime také respondentku ¢. 13: ,, PFed nemoci

Jjsem studovala vejsku. “

Bez prace je necela tfetina respondentii. Odpovéd’ respondentky ¢. 1 je: ,,Jsem
nezameéstnana, chtéla bych pracovat na 6 hodin, ale kazdej pohovor mé velice stresuje.
A lidi s RS jsou diskriminovany. “ Respondentka ¢. 11 odpovédé€la takto: ,, Nezaméstnand,
po materské mé puvodni zaméstnavatel nevzal zpét, podepsala jsem dohodu o ukonceni

“«“

pracovni ¢innosti.

Zménu zamé&stnani disledkem nemoci museli podstoupit dva respondenti.

¢

Odpovéd respondentky €. 14: ,, Ne, prredtim jsem pracovala jako prodavacka.*
522 Ulevy od zaméstnavatele

Podkategorie Ulevy od zaméstnavatele zjistovala, zda zaméstnavatel reaguje na
aktudlni zdravotni stav a potieby jedincii s RS. Této podkategorii byly pfifazeny kody:

zmeéna délky pracovni doby; diive studium; zmeéna pracovni naplné; beze zmény.

Ko6d zména délky pracovni doby se tykal tfech respondenti, kterym se v disledku
nemoci pracovni doba néjakym zpisobem upravila. Napiiklad respondentka ¢. 8

odpovédéla: ,, Pracovni doba se zménila, musela jsem zvolnit.

Pouze jeden respondent diive studoval a odpovéd’ je u respondenta €. 2: ,, Studoval

jsem predtim. Ted’ jsem na kolecku a mam osmihodinovky.
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Pracovni naplii se zménila hned tfem respondentiim. Piikladem je odpoveéd
respondenta ¢. 12: ,,Dochazi k postupnym zmeénam pracovni ndplne dle potieb
zaméstnavatele i mych moznosti. Pracovni doba je volna s mozZnosti homeoffice, coz je

super.

Vétsina respondenti odpovédéla ve smyslu, ze v pracovnim prostiedi je vSe beze
zmény. Odpoveéd respondentky €. 10: ,, Ne, protoze jsem to nikdy neprezentovala, Ze jsem

nemocnd. “
5.2.3 Zaméstnavatel a postaveni k onemocnéni

V této podkategorii byly zjiStovany informace ohledn¢ toho, zda zaméstnavatel
vychézi zaméstnanci vstfic, zda ma zaméstnanec né&jaké vyhody oproti ostatnim,
samoziejme v piipadé€, Ze byl zaméstnavatel informovan o jeho zdravotnim stavu. Tato
podkategorie souvisi s podkategorii pied ni, ale zajimala nas jina fakta. Byly ji pfifazeny

nasledujici kédy: nevi o nemoci; urcité vyhody; vstiicnost; zadné.

Od dvou respondentl jsem dostala odpovédi, Ze jejich zaméstnavatel o jejich
zdravotnim stavu nevi. Je tomu tak u respondentky €. 9: ,, Informaci jsem zaméstnavateli

nesdelila. “

Neceld polovina respondenti mé V zaméstnani uréit¢ vyhody. Odpovéd
respondentky €. 4 je nasledujici: ,, Komercni banka se dostala do jednoho programu a tak
chci a budu mit vic volna, o 4 dny navic oproti zdravym lidem. * Respondentka ¢. 7 ma
taktéz vyhody v zaméstnani: ,, Byla mi ze strany zaméstnavatele nabidnuta moznost prace

Z domova. “

Se vstiicnosti v zaméstnani se setkali tii respondenti. Respondent €. 12 odpovédél
takto: ,, Maximalni vstiicnost. Jednim ditvodem miize byt, Ze oni potrebuji mé a ja mam

‘

rad svou praci. Obé strany délaji maximum, co mohou.

N¢kolik respondentti odpovédélo, ze zaméstnavatel se k onemocnéni nestavi
nijak, tudiz maji stejné pracovni podminky jako ostatni zaméstnanci. Respondent ¢. 16
odpoveédél: ,, Ne, neni ditvod, na prohlidky chodime vsichni stejné, nemam néco jinak nez

«

ostatni. *
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524 Pracovni kolektiv

Tato podkategorie méla za cil zjistit, zda spolupracovnici védi o zdravotnim stavu

jedince s RS. Byly ji pfifazeny pouze dva kody: vi o nemoci a jsou ..V pohodé*; nevi

0 nemaci.

U vétsiny respondentii vi pracovni kolektiv o jejich nemoci a spolupracovnici
ptijali tento fakt kladn€. Odpovéd’ respondenta €. 2: ,,Jo, tady je to super, bavili jsme se
o tom. Prvni véc, co ma ¢lovek udélat, je to brat tak, jak to je, a nedelat, Ze to neexistuje.
Zajimava je také odpovéd’ respondenta €. 12: ,, Ano, vi co mi je. Prace je organizovina
tak, aby viem co nejvice vvhovovala, proto nejsou problémy. Spolupracovnici mi vychadzi

3

vstric tam, kde jsou tireba nohy, ja jim zase tam, kde je tireba udélat néco hlavou. *

U dvou jedincii pracovni kolektiv o nemoci nevi. Odpovéd’ respondentky €. 15:

,, Vi to jen dva lidi od nas v prdci, nesveruju se jen tak nekomu. *
5.3 Kategorie — Informovanost o onemocnéni
Schéma ¢. 3: Informovanost o onemocnéni

Kategorie

Informovanost 0 onemocnéni

Podkategorie Kody

- personal vysvétlil dostatecné
Informace o onemocnéni , e .
- personal vysvétlil nedostatecné

- nepamatuji si

Moznosti 16¢h - dostatecné vysvétleny
oznosti 1écby )
- nedostatecné vysvétleny

- - dostatecna
Péce ze strany ‘

zdravotnického zatizeni - nedostatec¢na
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Informace o organizaci - vim, 0 co jde, a jsem Clen

péce — RS centra, SMS
klub

!

- vim, o co jde, ale nejsem Clen

- nemam informace

- ano, internet
Zdroje ziskavani ) | - ano, odbom literatura
informaci

- nepotiebuji informace

Tteti kategorie se zabyva celkovymi informacemi o onemocnéni. Informacemi
poskytnutymi ve zdravotnickém zafizeni, na internetu, z knih. Sleduje, jestli maji jedinci
povédomi o RS centrech, SMS klubu. Této kategorii bylo ptidéleno 5 nasledujicich
podkategorii: informace o onemocnéni, moznosti 1é¢by, péce ze strany zdravotnického

zatizeni, informace o organizaci péce — RS centra, SMS klub, zdroje ziskavani informaci.
5.3.1 Informace o onemocnéni

Tato podkategorie se vénuje ziskavani informaci o onemocnéni od zdravotnickych
pracovnikli — co nemoc obnasi, ¢eho se vyvarovat, jakéd jsou preventivni opatfeni atd.

Podkategorii byly pfifazeny 3 kody: personal vysvétlil dostatecné; persondl vysvétlil

nedostateéné; nepamatuji si.

Vice neZ polovina respondentl byla spokojena s informacemi, které jim byly pfi
diagnostikovani onemocnéni poskytnuty. Takto odpovédéla respondentka &. 7: ,, Ano,
ale v prvnim okamziku stejné ¢lovék spoustu véci nechdpe, a tak jsem si hledala odpovédi
na internetu, konzultovala s rodinou.“ Respondentka ¢. 10 odpovédéla: ,,Jo, chodim

¢

k doktorce, ktera je docela dobra.*

Péti respondentiim podle nich personal nedostatecné vysvétlil potiebné informace
tykajici se onemocnéni. Respondent &. 2 odpovédél: ,, Uplné naprosto nedostatecné. Tim
spis, ze jsem medik, jsem to ocekaval. Ale za 5 dni, co jsem byl hospitalizovanej, jsem se

nic nedozvédel.

I3

Respondent €. 6 si to jiz nepamatoval, bylo to davno: ,, Nevim.
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5.3.2 Moznosti lécby

Podkategorie moznosti 1écby sleduje, zda byly pacientim vysvétleny, pripadné
nabidnuty moznosti 1écby. Vzhledem k odpovédim respondentli jsme vytvorily kody:

dostateéné vysvétleny; nedostateéné vysvétleny.

Vice nez polovina respondentti dostala informace ohledné medikace, tudiz se fadi
pod kod — dostatecné vysvétleny. Respondentka ¢. 13 odpovédéla: ,,Jo, rekli mi, co budu

brat za léky, ale jako zZe bych si treba mohla vybrat, no tak to vitbec, ale nevim, jak to
funguje.

Ttetina respondentli nebyla dostate¢né sezndmena s 1éCbou a jejimi moznostmi.

Respondentka &. 1 odpovédéla: ,, Rekli mi, mdte roztrousenou sklerozu, budete si kazdy

¢

den pichat injekce, jinak nic.*
533 Péce ze strany zdravotnického zaiizeni

Péce ze strany zdravotnického zatizeni je dalSi podkategorii a byly ji pfifazeny

nasledujici kddy: dostatecnd; nedostatecna.

Tti ¢tvrtiny respondentti jsou spokojeni s péci zdravotnického zatizeni. Odpovéd’
respondentky ¢. 11: ,, Dostavam béznou péci, vzhledem k mnoZstvi pacientii. Co si clovek
nezjisti sam a nezepta se, tak se nedozvi, viz. moznost lazni na 1 mésic. Kdybych si to
nezjistila a nezeptala se, tak mi o nich nikdo nerekl. Je pravda, zZe ve chvili, kdy jsem se

zeptala, mi bylo nabidnuto okamzité vypsani lazni a postoupeni na zdravotni pojistovnu.

Tt1 respondenti povazuji pé€i ze strany zdravotnického zatizeni za nedostate¢nou.
Odpoved respondenta €. 2 je nasledujici: ,, Dostavam jeden z nejlepsSich lékii, co muiZu,
ale u nas je ve zdravotnictvi ve Spatny pozici, nejsou lidi a prachy. Podle mé mi nikdy
poradné jeste nikdo neurologicky nevysetril. “ Respondentka €. 1 odpovédéla takto: ,, Ne,

protoze pojistovna mi cinskou medicinu nehradi, ale aspon rezonanci hradi. “
534 Informace o organizaci péce — RS centra, SMS klub

Tato podkategorie pojednava o prehledu jedinct s RS o organizaci péce pacientl

s timto onemocnénim. Kody pro tuto podkategorii jsou: vim, 0 cO jde, a jsem ¢lenem;

vim, o co jde, ale nejsem ¢lenem; nemam informace.

Pouze tretina respondentl je Clenem néjakého RS centra nebo komunity lidi

%

schazejicich se za stejnym tUcelem, svoji nemoci. Respondentka ¢. 5 odpovédéla
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nasledovné: ,, Lécim se v RS centru VFN, jsem ¢lenem RS tymu Nadace Jakuba Voracka.
Libi se mi, ze za jeho nadaci jsou videt vysledky, ale je mi jasné, Ze bez jeho penez by to
nefungovalo. Znam par mladych sklerotikii, ale clenem nejsem, je to takova do sebe

zahledeéna sekta.

Ostatni respondenti do zadné takové organizace péce pacientli nedochézi. Je to ze
dvou ditvodl. Bud’ informace o téchto sdruzenich nemaji, nebo o tom vi, ale z n¢jakého
divodu tam nedochézi. Téch, ktefi vi, ale nedochdzi tam, je polovina. Respondentka ¢. 1
ma jasno: ,,Jo, ja o tom vim, ale ja tam nechodim kvili tém lidem, co berou tu zapadni
medicinu, ty by mi nutili to brat taky.“ Respondentka ¢. 13 ma své davody: ,, RS centrum
znam, ale nebyla jsem tam, protoze si pripadam dobre, tak nepotiebuju chodit mezi lidi,

ktery jsou na tom tieba hur, nechci to videt.

Bezmala jedna tfetina respondentli doted nebyla o RS centrech a jinych
specializovanych zafizenich informovana. Respondentka €. 8: ,, O tom jsem se dozvédéla
sama, ale nechodim tam, nevim totiz, kde je centrum v Plzni, vim jen o internetovych

strankdch. “
5.35 Zdroje ziskavani informaci

Posledni podkategorii tohoto bloku je, odkud jedinci Cerpali a ¢erpaji informace

o roztrousené skleroze. Byly zvoleny nasledujici kody: ano, internet; ano, odborna

literatura; nepotiebuji informace.

Vétsina respondenti hledala informace na internetu. Respondentka €. 5: ,,Napred
jen zdkladni informace, pozdéji ve spojitosti s prechodem na jinou lécbu. Hlavné na

zahranicnich strankdch, zejména vyrobcii lékii, které jsem méla zacit brat.

Nékteti, dva respondenti, hledali informace v oborn¢ literatufe. Respondent ¢. 2
odpovedél: ,,Jsem medik, takze jsem to dohleddval urcite pul roku. Hodné jsem Cetl

‘

vedecky clanky, premyslel jsem, jestli nemdam chtit zmeénit lécbu. *

Dva respondenti informace o RS nepotiebuji znat. Respondentka ¢. 4 odpovédéla

‘

velmi struéné: ,, Nehledala.
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5.4  Kategorie — Diagnéza RS

Schéma €. 4: Diagnoza RS

Diagnoza RS

Podkategorie

Prvotni potize

Diagnosticka metoda

Ataky

Kody

K unava

- zhorSeni nebo ztrata zraku
- brnéni koncetin

- zhor$ena motorika

- pfiznaky pasového oparu

- zhor$ena citlivost

Kparéza

~

/

-

- lumbalni punkce

- neurologické vySetreni

- evokované potencialy

-

- magnetickd rezonance (MR)

- pocitacova tomografie (CT)

\

K ano, problém s citlivosti
- ano, brnéni koncetin
- ano, paralyza koncetin
- ano, zanét o¢niho nervu

- ano, zhorsené vidéni

!ne, ataky nemam
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- ano, vim, v jaké fazi nemoci

Féaze onemocnéni ‘ se nachazim

- pfesné nevim

- RS v rodiné
Rodinna dispozice

!

- RS v rodiné neni

4 )

-1-5]et
Délka trvani -6—10 let
onemocnéni -

-11-15let

- 16 a vice let

- J

Kategorie Cislo 4 se zabyva onemocnénim jako takovym, vSemi podstatnymi
informacemi o ném, od prvnich ptiznakt, co po nich nasledovalo a jak se na nemoc piislo.
Pro tuto kategorii bylo sestaveno 6 podkategorii: prvotni potize, diagnostickd metoda,

ataky, faze onemocnéni, rodinna dispozice a délka trvani onemocnéni.
54.1 Prvotni potiZe

Tato podkategorie se zaméfuje na to, jaké symptomy se u jedince objevily na
zacatku nemoci, co ho pfimé¢lo jit k 1ékafi. Tyto symptomy se Casto dopliuji a prolinaji.

Vzhledem k odpovédim respondentl jsou vytvofeny nasledujici kody: unava; zhorSeni

nebo ztrata zraku; brnéni kondetin; zhorSena motorika;, pfiznaky pasového oparu;

zhorSené citlivost a paréza.

Dva respondenty ptiméla jit k 1ékati unava. Takto odpovéd¢€la respondentka €. 13:
., Byla jsem strasné unavend, myslela jsem si, Ze to je ze Skoly, ale unava byla porad vétsi
a vetsi a pak jsem zacla napadat na jednu strany a bylo to cely néjaky divny, tak jsem si

Fikala, co se deje, a radsi zasla k doktoru.

Polovinu respondenti zasahlo zhorSeni nebo prechodna ztrata zraku.

Respondentka ¢. 9 odpovédéla: ,, Ztrata zraku na jednom oku. “ Dalsi respondentka ¢. 14
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odpovédéla takto: ,, K doktoru jsem Sla, protoze jsem videla dvojité a porad se mi tocila

hlava a bylo mi tak néjak divné.*

N¢kolik respondentlt zaznamenalo jako prvotni symptom brnéni koncetin.
Respondentka €. 1 patiila mezi né: ,, Brnéla mi cela leva cast téla a napadala jsem na

«

levou stranu a nevédéla jsem, co se déje.

Ctyfem respondenttim se zhorsily motorické funkce, mezi né patii respondent

¢. 12: ,, No, dvakrat za sebou jsem nedobéehl zavod, motal jsem se po trati jako ozrala.

Jedna respondentka — ¢. 4, méla ptiznaky pasového oparu a popisovala je takhle:
., Takovej jako pdsovej opar, tohle se blbé popisuje, mélo to ale podobny priznaky, jak
kdyby mi lezli brouci uvniti téla. Dostala jsem léky na pasovej opar, to nepomohlo, pak
Jjsem prestala citit to misto a bricho, tak si mysleli, Ze je to skiiplej nerv. Pak mi poslali
na neurologii, tam napsali akorat do zpravy, ze se matka boji, Ze dcera ochrne.” S tim
souvisi dal$i kod, kterym je zhorSena citlivost, kterou uvedla i respondentka ¢. 4. Stejné
tak ji uvedl respondent €. 16: ,, No mél jsem problémy obcas néco udrzet v ruce, takovej

¢

porusenej cit a obcas mi néco vypadlo z ruky a ja jsem nechapal proc.

Poslednim kédem v této podkategorii je paréza, ktera se projevila jako prvotni
piiznak pouze u respondentky &. 5: ,, Cdstecnd paralyza pravé horni koncetiny a pravé

dolni koncetiny.
54.2 Diagnosticka metoda

Podkategorie zahrnuje, jak uz z ndzvu vyplyva, jakou metodou byla jedincim

diagnostikovana roztrousena skleroza. Casto se dalSim vySetfenim diagndza definitivné

potvrzuje. Vzhledem Kk odpovédim jsou piifazeny kody: magnetickd rezonance;

poditacova tomografie; lumbdalni punkce; neurologické vySetieni; evokované potencialy.

Skoro vSichni respondenti podstoupili magnetickou rezonanci. Respondent €. 2

odpoveédel: ,, Magnetickou rezonanci a lumbalni punkci, ale pres znamy. “

Pocitatovou tomografii byli vySetfovani dva pacienti, avSak tato metoda neni
diagnostickou metodou pro prikaz roztrousené sklerézy. Jednim z nich je respondent

3

¢. 6:,, CT, pozdeji magneticka rezonance. *

Lumbalni punkci jesté spolecné s jinym vysetfenim podstoupila vice nez polovina

respondentli, mezi n¢ patii respondentka . 4: ,, Magnetickou rezonanci a pak lumbalkou,
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ale to jsem méla postlumbalni syndrom asi 14 dni jsem s tim lezela v nemocnici, mohla
Jjsem jenom lezet, to bylo hrozny.“ Respondent Cislo 12 byl taktéz na lumbalni punkci:
Podezreni bylo po lumbdlni punkci, ale byl jsem lécen na boreliozu. Potvrzeni bylo po

3

magnetické rezonanci. ‘

Neurologické vySetieni podstoupili dva respondenti, jednim znich je

¢

respondent ¢. 3. ,, Neurologie, pak cétécko a magnetickou rezonanci. *

Rovnéz dvéma respondentim byly provadény evokované potencialy.
Respondentka ¢. 15 odpovédé€la: ,, Magnetickou rezonanci a evokovanyma

‘

potencialama.
543 Ataky

V této podkategorii bylo zjistovano, zda maji jedinci ataky, a pokud ano, jak se

projevuji. Vzhledem k jejich odpovédim byly vytvoreny kody: ano, problém s Citlivosti;

ano, brnéni kondetin; ano, paréza kondetin; ano, zanét oéniho nervu; ano, zhor$ené vidéni;

ne, ataky nemam.

Dv¢ tretiny respondentd maji nékdy ataky. Problém s citlivosti miva tfetina
respondentli, mezi n¢ se fadi respondentka ¢. 4: ,, Mam problém s citlivosti a mam to
vzdycky na levy strané. Treba necejtim celou levou piilku obliceje. “ Brnéni koncetin se
obcas projevuje u poloviny respondenttl, respondentka ¢. 11 odpovédéla: ,, Brneéni dolnich

I3

koncetin, bolest kolen. *

Ataku v podobé parézy prodélali dva respondenti. Respondentka ¢. 5: ,,Cca
jednou za dva roky, vétsinou senzitivni ataka, nebo lehka paralyza néceho, jednou jsem
méla i zanét ocniho nervu. Stejné tak zanct o¢niho nervu prodélali dva respondenti,
respondentka €. 5 a respondentka €. 8, jejiz odpoveéd’ byla: ,, Zatim jen dve — zdanét ocniho

nervu a pak brnéni, jakoze necitlivost prstu, konkrétné palec levé ruky. *

Zhorsené vidéni ma neceld polovina respondentti. Naptiklad respondent ¢. 12
odpovedél: ,, Priznaky jsou riizné — zhorsené videni, zhorSena hybnost, extrémni unava,
brneni prstii rukou. Cetnost je nizka, pred 12 mésici mi byla zménéna lécha, od té doby

«

jednou ataka.

Ataky nemivaji pouze tfi respondenti. Mezi né fadime respondenta ¢. 3 a jeho

odpovéd’: ,, Nemam. “
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5.4.4 Faze onemocnéni

Faze onemocnéni byla dalsi podkategorii. Z nazvu jiz vyplyva, ze §lo o zjisténi,
zda jedinci s RS vi, v jaké fazi nemoci se nachazi. Dle odpovédi byly sestaveny kody:

ano, vim, v jaké fazi nemoci se nachazim; pfesné nevim.

Vice nez polovina respondentti ma povédomi o tom, V jaké fazi nemoci se nachazi.
Stejné jako respondentka ¢&. 8: ,, Relaps remitentni forma, 1,5 stupen postizeni.* Nebo

jako respondent €. 12: ,, Ano vim, sekundarni progrese, EDSS 6,5. “

Méné€ nez polovina respondentll nevi, v jaké fazi se nachazi. Takto odpovédéla
respondentka ¢. 14: ,, Netusim, ale asi nic moc, se na mé podivejte. “ Respondentka ¢. 1
odpovédéla takto: ,, Vi to ty papiry, co mam, ale nemam to v tak vazny formé jako jiny

lidi.
545 Rodinna dispozice

Tato podkategorie zahrnuje rodinnou z4téz, zda v rodiné€ jedince nékdo ma nebo

mél RS, €1 nikoliv. Kody pro tuto podkategorii jsou: RS V roding; RS neni v rodiné.

U vétsiny pacientll rodinnd zatéz roztrousené sklerdzy neni. Odpovédi jsou
vétsinou jednoslovné — ,, Ne. “ nebo ,, Nevime o tom.* Respondentka ¢. 13 odpovédéla:

,,Ne, u nas to nikdo nemd, ono je to dédicny? “

Pouze u zlomku respondenti se RS vyskytuje u néckterého zrodinnych
pfislusnikii. RS v rodiné ma naptiklad respondent €. 2: ,, Muj déda ji mél a ted, co ségra

porodila, tak ji to taky zjistili.
5.4.6 Délka trvani onemocnéni

Do dalsi podkategorie spadaji kody oznacujici délku trvani onemocnéni v letech:

1—5let; 6 —10let; 11 — 15 let; 16 a vice let.

Ttetina respondenti ma roztrouSenou sklerézu kratkou dobu, sem patii

3

respondentka €. 8 a jeji odpovéd’: ,, V roce 2014 — brezen.

Rozmezi 6 — 10 let trvani nemoci spliiuje neceld tietina respondenti. V tomto

rozmezi je také respondent €. 1: ,, Tak sedm let asi, ale presné nevim. “

Do kategorie 11 — 15 let spada nejméné respondentil, a to respondentka ¢. 15:
., Pred 13 lety mi to zjistili. *

66



Dlouhodobé, a to vice nez 16 let, maji RS ctyfi respondenti. Sem spada

I respondent ¢. 6 a jeho odpoveéd’: ,, V' 11 letech diagnostikovand, to je 21 let.
55  Kategorie — Lé¢ba onemocnéni
Schéma €. 5: Lécba onemocnéni

Kategorie

[ Lécéba onemocnéni J

Podkategorie Koédy

- ano, vim, jaké l1éky uzivam

Léky I [ e

- Iéky od Iékate neuzivam

- zména prob&hla

Zména medikace t4d steiné 16k
Vv prib¢hu onemocnéni ‘ Rt SRR

- léky od 1ékafe neuzivam

- zatim ne

- ano, zkusil/a jsem
Alternativni medicina - ne, nevetim tomu

2 R Y A

/- fyzioterapie

- rehabilitace

- lazné

- akupunktura

- zadna
- /
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K pocit vEtsi inavy \

- brnéni konéetin

- psychické potize

Potize dnes »
- potize se zrakem

- hespavost

- hybnost

Kbez potizi /

Kategorie €. 5 se zabyva léEbou onemocnéni a v§im, co s ni souvisi — jeji zméena,

rehabilitace, lazefiské pobyty a dalsi. Déle uvadi, jaké jsou dnes potiZze u jedinct s RS,
vzhledem k uzivané medikaci. Byly vytvofeny podkategorie, kterych je 5: Iéky, zména

medikace v prub&éhu onemocnéni, alternativni medicina, rekonvalescence, potiZe dnes.
5.5.1 Léky

V této podkategorii, jak uz nazev napovida, lo o to, zda jedinci znaji podrobnosti
0 uzivanych lécich, zda védi, jaké 1éky uzivaji vzhledem K tomu, Ze na trhu jich je
Vv dnesni dobé velké mnozstvi. Dle jejich odpovédi byly vytvoreny nésledujici kody: ano,

vim, jaké léky uzivam; nevim, jaké léky uzivam; 1éky od 1ékare neuzivam.

Drtiva vétSina respondentii znd informace o 1écich, které uziva. Respondentka ¢. 4
odpovédéla: , Tecfideru 2 roky, nemam po ni ataky, predtim jsem brala néco jinyho, ale 10
nefungovalo. “ Nebo respondent €. 2: ,, Tak to jsou léky prvni volby, takze vim. Ted
Copaxone, to je glatimer acetdt, jakoZe aminokyseliny podobny tém myelinovym
pochvam, ale to je jedno. Predtim jsem mél Rebif, ale ten mi nefungoval, tak mi to zmeénili,

v«

ale musel jsem si to vydupat a picham si 3x tydné.

Jedna respondentka (¢. 1) neuziva léky predepsané od Iékare, s odiivodnénim:

, Uzivam cinskou medicinu, hodné jim vitaminy, hlavné cinsky houby a chodim na

«

akupunkturu.

O medikaci nema ponéti respondentka ¢. 14: ,, Picham si néjaky injekce, ndazev

neznam, ale dost to boli a délaj se mi modriny.
5.5.2 Zména medikace v priibéhu onemocnéni

Tato podkategorie zkouma, zda se v prub¢hu let zménila 1é¢ba jedincim s RS

vzhledem k rychlému vyvoji novych 1é¢iv a také vzhledem k tomu, Ze 1é¢ba mohla byt
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u nékterych jedinci neGéinna, proto bylo tieba pfestoupit na jinou, nebo se nemoc
vyrazné zhorsila, a proto bylo taktéz tfeba zménit medikaci. Dle odpovédi byly sestaveny

kody: zména probéhla; porad stejné 1€ky; 1éky od 1ékare neuzivam.

Minimaln€ jedna zména medikace probchla u drtivé vétSiny respondentt.
Respondent ¢. 12 odpoveédel: ,, Nekolikrat. Kortikoidy, Betaferon, ukonceno, protoze jsem
zacal mit reakce v misté vpichu. Copaxone, ten neucinkoval. Tysarbi, ukonceno, protoze
Jjsem prestal splitovat podminky. 1x mésicné 1 g Solumedrol. Pridany 4 mg Medrolu na

«

den. Postupem casu zmeénéno na 8 mg na den. Zvazovano pridani cyklofosfamidu. *

Porad stejné 1éky uzivaji dva respondenti. Respondent €. 16 odpovédél na zmeénu

takto: ,, Ne, porad je to takhle. *

Respondentka €. 1 neuziva l1€ky od 1€kate: ,,Zapadni medicinu jsem nebrala nikdy,

citila jsem, Ze by mi to poskodilo.
553 Alternativni medicina

Bylo zjistovano povédomi a pfistup k alternativni medicin€ u jednotlivych

respondentti. Byly vytvofeny nasledujici kody: ano, zkusil/a jsem; ne, nevéfim tomu;

zatim ne.

Alternativni medicinu vyzkousela vice neZ polovina respondentti. Respondentka
¢. 13 odpovédéla nasledovné: ,,Jo, to jsem vyzkousela, u lécitele jsem byla nékolikrat,
namichal mi néjaky bylinky, ktery jsem méla denné pit, presné na eresku, ale to vite, ja
tomu moc nedam, jsem lajdak, takze jsem to asi po mésici prestala uplné pit, no, nevideéla

Jjsem ani Zadnej efekt, ale mozna to byla kratka doba na to, aby bylinky zabraly.

Sest respondentl alternativni mediciné nevefi, mezi né se fadi respondentka €. 16:

3

,,Ne, na to neverim.

Jeden respondent zatim nevyzkousel ani 1éCitele ani alternativni medicinu, jeho

‘

odpovéd’ byla: ,, Ne, zatim ne, neodmital bych ji. *
554 Rekonvalescence

Zajimalo nds, zda nemocni vyuzivaji sluzeb, at’ uz placenych nebo hrazenych
od zdravotnich pojistoven, které jim jsou nabizeny v ramci zkvalithovani jejich zivota.

Koédy, které byly vytvofeny dle odpovédi, jsou: fyzioterapie, rehabilitace, lazné,

akupunktura, zadna.

69



Necelé dvé tretiny respondentl vyuzivaji nebo kratkodobé vyuzili nabizenych
sluzeb v ramci rekonvalescence. Sest respondentii chodi na fyzioterapii. Jednim z nich je

respondentka €. 5: ,, Obcas, zkousela jsem Vojtovu metodu. *

Dva respondenti se podrobili rehabilitaci. Mezi nimi je respondentka ¢. 1:

‘

., Chodila jsem za rehabilitacni doktorkou a na akupunkturu.

P&t respondenti bylo vramci rekonvalescence na lazeiiském pobytu.

Respondentka €. 15 odpovédéla takto: ,, Ano, v unoru 2018.

Jeden respondent, ¢. 2, chodi na akupunkturu: ,, Mdti dela akupunkturu a ségra

¢

mad taky RS, takZe obcas jdeme, nebranim se tomu. *

Vice nez jedna tfetina respondenti nevyuzivd zadnou ze sluzeb.
Respondentka ¢. 13 se fadi mezi né: ,, Nene, na rehabilitace nechodim, nebyla jsem

V laznich. “
555 PotiZe dnes

Vzhledem k tomu, Ze nemoc se neustale vyviji a neda se tpln¢ vylécit, bylo cilem
zjistit, jaké potiZe trapi jedince dnes. VétSinou se potize kombinuji. Z jejich odpovéedi

vyplynuly nasledujici kody: pocit vétsi unavy; brnéni koncetin; psychické potiZe; potize

se zrakem; nespavost; hybnost; bez potizi.

Drtiva vétSina respondentll ma disledkem nemoci néjaké zdravotni potize. Mezi
nejéast&jsi patii inava, brnéni kondetin a psychické potize. Unavou trpi osm respondent,
mezi néZ patii i respondent &. 12: ,, Unava, snadno a rychle se unavim, je nutné s tim
pocitat a naplanovat podle toho denni rozvrh.. no, s malym ditétem to ale moc nejde. “
Brnéni koncetin uvadi rovnéz osm respondentil, mezi nimi je respondent €. 16: ,, Dnes
madm obcas mravenceni v koncetinach, stane se, Ze hur vidim a jsem hodné unavenej.
Psychické potiZze trapi sedm respondentii. Respondentka ¢. 8 odpovédéla nasledovné:
,,Mam hodné stresu, deprese, jsem hodné unavenda a mivam poruchy zraku. Mam casto

uzkosti, tak 5x mésicne.

Na potiZe se zrakem si stéZovali tfi respondenti, mezi kterymi byla respondentka
¢. 7:,, Porucha zraku — dvojité videni, po lécbé kortikoidy se to srovnalo. Unava, brnéni

koncetin obcas, momentdlné necitlivost leve ruky.
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Nespavosti trpi jedna respondentka, €. 11: ,,Jo, no toho je. Stres, obrovska unava,

obcas deprese, brnéni koncetin, karpdlni tunely na pravé ruce, nespavost. *

Problémy s hybnosti maji dva respondenti, respondent ¢. 12 uvedl: ,,O dvou

francouzskych holich ujdu do 50 metri, na delsi vzddlenost pouzivam mechanicky

invalidni vozik, v budové samostatné, jinak s pomoci. Mam snizenou silu v obou rukou,

snizenou hybnost levé ruky a problémy s jemnou motorikou levé ruky. Mdam obcasné

potize s inkontinenci moci a potize s erekci.

Bez potizi je pouze jeden respondent, a to respondent €. 6, ktery odpovédél velice

struéné€: ,, Nic. “
5.6  Kategorie — Subjektivni pocity
Schéma €. 6: Subjektivni pocity

Kategorie

Subjektivni pocity

Podkategorie Kody

/

- smiSené

Pocity pii sdéleni - strach
diagnozy - - z4dné pocity

- pozitivni pfistup

\- smutek

)

-

opacného pohlavi

Ptistup blizkého okoli ‘ - i

- negativni zména v chovani u

~

- chapavéjsi
\- beze zmény /
Omezeni v béZném - jsou urcitad omezeni
AN l - bez omezeni
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- RS mi néco dala

Zména postoje k Zivotu .
posto) B | - RS minico vzala

- kvalita zivota stejna

- nepocit'uji

DOpad na 21V0t ‘
- v urcitych chvilich pocit'uji

Posledni kategorie se zabyvad subjektivnimi pocity. Tim, jak se jedinci
s roztrousenou sklerdzou citi, jak vnimaji svoji nemoc vzhledem Kk tomu, Ze psychicka
stranka v téchto vécech hraje vzdy obrovskou tlohu. Stiredem z4jmu byly pocity jedinct,
jejich psychicky vyvoj v pritbéhu let a nynéjSi vniméani sebe sama. Bylo vytvofeno
5 podkategorii: pocity pii sdéleni diagnozy, ptistup blizkého okoli, omezeni v bézném

Zivoté, zmeéna postoje k Zivotu, dopad na Zivot.
5.6.1 Pocity pii sdéleni diagnozy

V této podkategorii bylo zjiStovéano, co probihalo jedincim hlavou, kdyz jim
sdelili diagnozu. Jak jejich mySlenkové pochody reagovaly na novou, nepiijemnou

situaci. Vzhledem Kk jejich odpovédim byly stanoveny kody: smisené; strach; zadné

pocity; pozitivni pfistup; smutek.

Ctyfi respondenti méli smiSené pocity pii sdéleni diagndzy. Mezi nimi je
respondent €. 3: ,, Pocity jsem mél smisené, tuto nemoc jsem neznal ani ve svém okoli

‘

neznam nikoho s touto diagnozou. *

Ctyii respondenti méli veliky strach, kdyz jim byla sd&lena diagnéza.

Respondentka ¢. 9 reagovala: ,, Strach z toho, ze nebudu moct mit deti. **

Dva respondenti neméli zadné pocity. Respondentka ¢. 5 odpovédéla: ,, Bylo mi
16, nikdo mi nic primo nerekl, sdeélili to rodiciim, ja jsem na to musela prijit sama

¢

Z lékarske zpravy. Pocity Zadné.
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Dva respondenti zaujali k diagnéze pozitivni pfistup. Respondent ¢. 12
odpovedél: ,, S prvnimi potizemi v 17 letech jsem byl hospitalizovan na detském oddéleni,
nékolik mésicu trvalo, nez se prislo na to, co by mi mohlo byt. Obcas se mluvilo o RS,
ale moc pravdépodobnosti se tomu neddavalo. Dlouho jsem byl lécen na boreliozu.
Pocatecni problémy byly jednorazové pri vyssi zatézi, jinak jsem byl bez potizi. Definitivni
diagnoza mi byla sdélena az po vic nez 1 roce, po vysetreni magnetickou rezonanci.
Sdeéleni diagnozy pro mne byla v zdasadé dobra zprava, zZe se konecné vi, co mi je.
Predpokiadal jsem, zZe kdyz se vi, co mi je, tak uz to pujde vylécit. V prvni fazi jsem nemél
zadné informace, co znamend diagnoza RS. Kdyz jsem si néco nacetl, byl jsem zaskocen,
vzhledem K tomu, Ze otec md RS a je bez vétsich potizi. Byl jsem tedy velice pomalu

pripravovan na to, CO Mi je, a nemél jsem Sanci na pocdatecni Sok.

Ctyii respondenti byli po sdéleni diagndzy smutni. Respondetnka &. 13:
., Naprosto sileny, byla jsem strasné zaskocend a smutnd, no, katastrofa, viitbec jsem

nevedela, co mé ceka, a bala jsem se, ze nebudu moct normalné fungovat.
5.6.2 Pristup blizkého okoli

V této podkategorii byla vénovana pozornost blizkému okoli nemocného, jeho

piistupu a postoji k jedinci. Z odpovédi jedinci vyplynuly kody: negativni zména

V chovani u opac¢ného pohlavi; starostlivéjsi; chapavéisi; beze zmény.

Negativni zmé&na u opacného pohlavi byla zaznamenana u dvou respondentt.

Respondentka €. 2 odpovédéla: ,, U chlapu spis, nejvic a negativné.

v

Sest respondentii uvedlo, Ze jejich blizké okoli je starostlivéjsi vzhledem k jejich
diagndéze. Mezi n¢ se tadi i respondentka ¢. 13 a jeji odpoved’: ,,Jo vSichni jsou hrozné
uzkostlivy a starostlivy, treba kdyz nékam jedem s rodicema, tak se mi furt ptaj, jestli jsem
V pohodé a jestli si nepotiebuju oddechnout, obzvlast mamka a porad mi vola a kontroluje

mi, a to mi dost vytaci, ale tak chapu ji, ma strach, jsem jeji dité, no. *

Chapavéjsi je okoli u tfech respondentli. Respondentka ¢. 1 odpovédéla: ,, Nasi mi vic

I3

chapou, ze kviili RS stridam prace, vsude chtéj ale vsechno rychle a ja to pak nedavam.

U péti respondentil je piistup jejich blizkého okoli nezménén. Respondentka ¢. 10

odpovédéla: ,, Nemyslim si, Ze by se zmenil.
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5.6.3 Omezeni v béiném Zivoté

Tato podkategorie se zabyvala omezenim v bézném Zzivot¢, zda jej respondenti

pocit'uji, ¢i nikoliv. Kody jsou nésledujici: jsou urcitd omezeni; bez omezeni.

U méné€ nez poloviny respondentti doslo v bézném zivoté k néjakym omezenim.
Respondentka ¢. 11 odpovéd€la: ,,Ano, omezuje, nemiizu délat vse, co chci.*“ Naptiklad
respondentka ¢. 8 odpovédéla takto: ,,Ano, jsem nerozhodnd, casto mam strachy

Z riznych veci.

Vice nez polovina respondentli nepocituje omezeni kvuli své nemoci.
Respondentka ¢. 13 odpovédéla: ,, V beznym zivote ne, funguju uplné normalne, ale obcas,

«

kdyz jsem vecer unavena, tak vim, Ze to je tim, Ze jsem nemocnd. ‘
5.6.4 Zména postoje k Zivotu

V této podkategorii jsou zafazeny informace o postoji k Zivotu, jak diagndza

zmeénila jedinci pohled na Zivot. Z odpovédi byly sestaveny kody: RS mi néco dala; RS

mi néco vzala; kvalita Zivota stejna.

Vétsin€ respondentii RS néco vzala, ale zaroveil i néco dala. Vice se zmifiovali
0 tom, co jim vzala. Napfiiklad respondentka ¢. 7: ,,Asi ano, vzala mi bezstarostnost a to,
ze ne vzdy zvladnu vse, co bych chtéla. Musim vic premyslet nad tim, kdy nékteré véci
udelam. Jestli mi bude po aplikaci lécby dobre a budu moci fungovat, nebo si pujdu
lehnout. © Respondentka ¢. 4 odpovédéla: ,, Zmenila mi uplné celej Zivot. Kviili tomu

nedelam medicinu, ale otazka je, jestli jsem ji vithec méla délat.

Polovina respondentii odpovédéla 1 vtom smyslu, ze jim RS néco dala.
Respondentka €. 15 odpovédé€la takto: ,, Vzala mi pocit svobody, ale dala mi novy smer,

“«

jsem na sebe vic opatrna a vic si vazim malickosti.

Ctyfi respondenti nemaji pocit, Ze by jim RS néco dala nebo vzala, mysli si, Ze

‘

kvalita Zivota zlstala stejna. Respondentka €. 3 odpovédéla: ,, Zatim ne.
5.6.5 Dopad na Zivot

V posledni podkategorii byla pozornost vénovana celkovému dojmu z nemoci, jak

vnimaji jedinci sviij zivot jako celek. Kody jsou: nepocit'uji; v urcitych chvilich pocituji.
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Dopad na zivot nepocituje pét respondenti. Odpoveéd’ respondenta €. 2: ,, Vim, ze

Jji mam, ale vitbec mi to neomezuje a nemeéni miij zivot.

Dv¢ tfetiny respondentti subjektivné pocit'uji dopad na zivot. Respondentka €. 13:
nJasné, to urcite, treba ted’ chceme miminko a mame trochu strach, aby bylo vsechno
V pohode, protoze to téhotenstvi miize eresku tieba zhorsit. “ Nebo odpoveéd respondentky
¢. 3., Ty dny, kdy je clovek sam doma a Fika si, kdybych neméla RS, tak tu je se mnou
chlap. “
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6 Diskuse

V této diplomové praci jsem stanovila 3 cile: zjistit, jak diagnéza roztrousené
skler6zy ovliviuje kvalitu zivota jedince, zjistit informovanost jedinct s roztrousenou
sklerézou o organizaci pée pacientii s RS v Ceské republice, ktera ma vliv na zlep$eni

kvality jejich zivota, a poukazat na rozdily v diagnostice a 1écb¢ od roku 1970 — 2016.

Vramci vyzkumného Setfeni probéhlo celkem 16 rozhovord s jedinci
s roztrousenou skler6zou, pficemz prumérny veék byl 33 let a vyzkumu se zucastnilo
11 Zen a 5 muza. Empiricka ¢ast diplomové prace byla zpracovana pomoci kvalitativniho
Setfeni metodou polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovory byly zaméfeny na kvalitu
zivota jedince s RS, osobni vztahy, pracovni prostiedi, informace o onemocnéni jako

takovém, organizaci péce, 1éCbu a subjektivni vnimani sebe sama.

V prvni kategorii diplomové prace byl zkouman osobni zivot jedinci a vse
dilezité, co k nému patii. Rada bych jesté uvedla, Zze vyzkumny soubor piesné zapada do
poméru poctu nemocnych Zen k nemocnym muzim, ktery je v poslednich letech
2,35—-2,73 : 1 nemocnych Zen k nemocnym muzim (Havrdova, 2013), nebot’ vyzkum
probéhl s 11 Zenami a 5 muZi, pficemZ konkrétni pocet u obou pohlavi nebyl nijak
dopiedu planovan. Slo zde pouze o doporudovani dalsich jedinct s RS ze strany tizanych
respondenti. Dulezité pro prvni kategorii byly informace o véku, partnerstvi, roding,
blizkém okoli, potomcich a o tom, jak zvladaji jedinci kaZdodenni ¢innosti a zda pobiraji
n¢jaké prispévky od statu vzhledem ke svému zdravotnimu stavu a stupni postizeni.
Dvanacti respondentiim byla roztrousena skleréza diagnostikovana mezi 20. — 40. rokem
jejich zivota. Respondentka €. 11: ,, Lécena na MS centru jsem od roku 2011, ale diagnozu
RS mi definitivne potvrdili na jare tohoto roku, kdy doslo ke zhorseni vysledkii na
rezonanci. Do této doby jsem nespliovala podminky pro stanoveni a lécbu pro diagnozu
RS.“ To koresponduje stvrzenim, Ze prvni piiznaky Se objevuji nejcastéji mezi
20. — 40. rokem (Fiedler, 2015).

Zeny, které se zulastnily vyzkumu, maji nebo planuji mit déti. Diagnoza
roztrou$ena skleréza pro né nebyla a neni prekazkou. Zadné z Zen se béhem gravidity
nezhorSily pfiznaky roztrousené sklerozy. Stabilizace nemoci je prokézana béhem celého
téhotenstvi, a to pisobenim hormonil (Fiedler, 2015). Ale ke zvySeni aktivity nemoci
dochazi po porodu, kdy jsou hladiny hormonti nizké (Havrdova, 2013). Respondentka

¢.8: ,,Mame jedno dité a jsem rada, ze je vse uz v poradku, takZe dalsi neplanuji. Po
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porodu jsem byla kviili zhorseni Crohna v nemocnici a malej byl tejden doma s tatinkem,
bylo to strasny nemoct ho mit u sebe, nemoct ho nakojit a videt ho. Byla jsem totiz na

‘

infekcnim oddeélent. *

VétSina respondentll mé partnera, ktery je ztotoznény s jejich diagnézou, a ta
negativné neovliviiuje jejich vztah. Dle mého nazoru je tento piistup spravny, nebot’
psychicka pohoda a podpora je v kazdém vztahu dulezita a ¢lovek nikdy nevi, kdy pravé
on muze onemocnét. Stim souvisi zvladdni kazdodennich Ccinnosti. Dvé tretiny
respondentl zvladaji denni ¢innosti sami, 3 respondenti potfebuji obasnou nebo vice
Castou pomoc. Proto maji své partnery a rodiny, ktefi pomohou, kdyz je potieba.
Respondent €. 3: ,, Manzelka mé podporuje, mame triletého syna, nyni se vrdtila po
materske dovolené do prace a vzhledem k situaci zvolila praci pil uvazku. Podporu mam
u své matky, otec nezije, matka nam pomaha i pri praci, casto hlida syna, abych si mohl

odpocinout. “

V ramci rozhovortt mé zajimalo, jak dlouho se jedinci s RS vyrovnavali se svoji
diagnézou. Nekteii se vyrovnavaji dodnes, jini to postupem casu pfijali jako soucast
svého zivota. Respondent ¢. 12 zvladl situaci nasledovné: ,,O samotné nemoci jsem
S nikym moc nemluvil asi 5 let. V podstaté proto, Ze nikdo u nas o tom mluvit ani nechtél.
Vysvetluji si to tak, Ze mé okoli znalo uz dlouho, od doby, kdy jsem byl v zasadé bez potizi,
a kazdé zhorseni stavu bylo postupné, na zacatku jsem mohl i dobéhnout autobus, pak
jsem jen chodil, postupné jsem pri unavé pouzival hill a tak dale. Pri pracovni stdzi
V Nemecku jsem byl konfrontovan s lidmi, kteri mé neznali v minulosti a pro ne byl velky
rozdil mezi mnou a zdravym clovékem. Ptali se, CO mi je, a ja sam si pri vysvétlovani
uvedomil ten rozdil. Hodné mi pomohl jejich pristup. Nebyly to otazky stylu ,,Je nam té
lito, co ti je? A jak ti miizzeme pomoci?,“ ale bylo to stylem ,, Rekni mi néco o tom, co ti

¢

je, rad bych se néco dozvedél, protoze o tom nic nevim.

Dalsi véci, ktera mne zajimala, byla sexualni aktivita jedinci, nejintimnéjsi otazka
z celého rozhovoru. Vzhledem k tomu, Ze je sex béZznou soucasti nasich zivott, neméli
respondenti s odpovédi problém. Respondentka ¢. 1 odpovédéla na otazku, zda se zménil
Vv prubehu nemoci sexudlni zivot takto: ,, Asi ne néjak zasadné, ale mozna je znat ta unava,
Ze nejsem tak vykonna treba.” Respondentovi €. 12 se zménil sexudlni Zivot vice:
., Sexualni Zivot jsem zahdjil az pozdeji a s postupnym zhorsovanim stavu sexualni zZivot

upada. “
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Druhou kategorii byl Pracovni zivot. Zde byla posuzovana jednotliva zaméstnani,
pfistup zaméstnavatele — vyhody, vstiicnost, zména pracovni doby a pracovni kolektiv.
Nekteti respondenti jsou nezaméstnani a tvrdi, ze s diagnézou RS se zaméstnani hleda
hife. Dvé tfetiny respondenti jsou pracujicimi lidmi. Pracuji napiiklad jako
administrativni pracovnik, OSVC, 1ékaf, technik v prodejné elektro, manaZerka pobocky
a dalsi. Neékteti maji zkraceny uvazek, naptiklad respondentka ¢. 15: ,, Délam na polovicni
uvazek logistiku, zaméstnavatel o nemoci vi, zkratil mi uvazek, a kdybych potrebovala,
miizu pracovat z domova. “ Respondent €. 2 jiz pfi studiu uvazoval racionalné: ,, Studoval
jsem predtim, ale je pravda, Ze jsem si vybiral druh podle narocnosti. Jsem lékar,

respektive rehabilitacni lékar, lidi tu totiz neumiraj, proto jsem si to vybral. *

Neceld polovina zaméstnanych jedincli vnima vyhody ze strany zaméstnavatele,
jednim z nich je respondent €. 3: ,, Ano, zaméstnavatel mi vychdzi vstric, jsem vegetarian,
Zaridil mi moznost odebirat pravidelné obédy a volno si beru opravdu, kdyz potrebuji.
Tesi mne, ze se v dneSni dob¢ dokazi nekteti zamestnavatelé postarat o své zaméstnance.
Znamena to totiz, ze si jich vazi, a proto jim vychazeji vstiic. Je dulezité umét jedince
spravné motivovat k pracovni ¢innosti. Je tfeba umoznit jim se rekvalifikovat na jinou,
fyzicky méné naroCnou praci, respektujici jejich zdravotni stav. Umoznit jim pracovat
z domova je taktéz velkou vyhodou, ale bohuzel v CR jsou stale mezery v nabidce
takovych pracovnich mist. Ochota zamé&stnavatelli umoznit praci na zkraceny pracovni
uvazek neni nikterak velkd, obecné ani ochota zaméstnavat jedince se zdravotnim
postizenim. Na tom je tfeba globaln¢ zapracovat (Strouhalova, 2012). Druhy extrém je
to, ze nektefi zaméstnavatelé o nemoci svého zaméstnance nevédi, tudiz nemohou jedinci
o¢ekavat vyhody. Respondentka €. 9: ,, Informaci jsem mu nesdélila. “ V tomto ptipadé
bych jedincim doporucovala informace o svém zdravotnim stavu nezatajovat, nebot’
zamestnavatel mize kladn€ zhodnotit jejich upfimnost, celkovou situaci a najit feSeni pro
zlepSeni pracovnich podminek a pracovniho klimatu. Dal§im neopomenutelnym faktem
je také to, ze jedinec muze mit kdykoli néjakou ataku a zaméstnavatel, pokud bude
0 nemoci védet, mize vCas zareagovat.

U respondenta ¢. 12 se vzhledem k jeho zdravotnimu stavu zmeénila napli prace
I pracovni doba: ,,Dochdzi kpostupnym zménam pracovni ndplné dle potreb
zameéstnavatele i mych moznosti. Pracovni doba je volnd s moznosti homeoffice, coz je

I3

super.
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U poloviny zamé&stnanct pracovni kolektiv vi o jejich nemoci a snazi se jedinciim
pomahat. Druhd polovina zaméstnanych se svému pracovnimu okoli nesvéfuje. Naptiklad
nechce, aby na néj spolupracovnici koukali jako na ,,chudaka,” protoze je nemocny.
Respondentka ¢. 13 odpovédéla: ,, Nevi, jen nejblizsi lidi ve firmé, proc¢ by. Pak by mé

«

litovali a chovali se ke mné jinak nez k ostatnim. *

Dalsi kategorii byly informace a informovanost o onemocnéni. Bylo zajimavé
pozorovat, jak jedinci subjektivné vnimali pfedavani informaci o onemocnéni ze strany
zdravotnického zafizeni, jak vnimaji péc¢i o né samotné, zda dostali nebo si zjistili

informace o moznostech 1é&by, o organizaci péce v Ceské republice.

Dve¢ tfetiny respondentti byly spokojené s vysvétlenim, co to viibec znamend mit
roztrouSenou sklerdzu. Bohuzel, kdyz hovofite s laikem o RS, velké procento lidi odpovi,
,,J0, tak skler6zu mam taky, potdd zapomindm* a viibec netusi, co se pod timto nazvem
skryva. Dle mého nazoru, vzhledem k tomu, v jakém Zzijeme stoleti, si zbyld tfetina
respondenttt mohla informace dohledat sama v odbornych knihach nebo na internetu.
Chtéla bych upozornit, ze je tfeba klast velky diiraz na ptivod zdrojt, pokud chceme ziskat
validni informace. Takto se k tomu stavi i respondentka ¢. 5: ,, Napred jsem hledala jen
zdkladni informace, pozdéji ve spojitosti s prechodem na jinou lécbu, hlavné na
zahranicnich strankdch, zejména vyrobcii lékil, které jsem meéla zacit brat.” Nebo
respondentka ¢. 7: , Hledala jsem na internetu, ereska-aktivne.cz, aktivnizivot.cz,
ereska.cz. Procetla jsem, co jsem mohla, koukala jsem, kdo clanky psal.* Doporucila
bych jedinciim vice se zajimat o detaily svého onemocnéni, protoZe roztrousena sklerdza
je zatim nevyléCitelné onemocnéni, tudiz je dulezita prevence a zkvalitiovani stylu
zivota. Musi si vSak davat pozor na puvod informaci, dobré je Cerpat z védeckych

databazi, ¢lanki a specializovanych publikaci.

Velky duraz byl v paté kategorii kladen na organizaci péce jedinct s RS, tim se
rozumi RS centra, SMS klub, fyzioterapie, lazeniské pobyty a dalSi zafizeni, kterad
napomahaji zlepSovat kvalitu Zivota lidi s timto onemocnénim. Jedna tfetina respondentti
je ¢lenem né&jakého takového zatizeni a dochazi na fyzioterapii/rehabilitace, které maji
pozitivni vliv na celkovou kvalitu jejich zivota (Padgett a Kasser, 2013). Jen malo
respondentl ma informace o tom, Ze zdravotni pojiStovna pln¢ hradi rehabilitace a jednou
za 2 roky lazensky pobyt pro jedince s RS. Respondent ¢. 12 informace ma a téchto sluzeb

naplno vyuziva: ,,Ano, bohuzel az pozdéji, lazné pred 6 lety, rehabilitace asi pred 3 lety,
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no, pred 15 lety se to asi moc neresilo. Jezdim jednou za dva roky do lazni a 2x do roka
mam pravidelné rehabilitace. Jsem presvedcen, Ze jde o jednu z nejdulezitejsich soucasti
léchy, zejména nutnou, dokud clovek nema moc priznakut a problémii. Povazuji to za
nejvhodnéjsi prevenci. Rozhybavat néco, co je ztuhlé, uz moc nejde. “ Délka lazenského
pobytu je schvalena na 28 dni a tuto lécbu doporucuje oSetfujici neurolog nebo
rehabilitacni 1ékai (Novotna, 2018). Domnivam se, Ze je velkym negativem nevyuzit
téchto ,,vyhod,*“ nebot’ jak 1azné, tak rehabilitace mtizou byt ¢lovéku hlavné ku prospéchu.
Proto jsem zvolila jako vystup této diplomové prace informacni letak, kde jsou zahrnuty
zminéné moznosti a dalsi potiebné informace. Vim, Ze rozcestnik neukaze cestu vSem
jedinctim, ale pro mne bude uspéchem i malé procento lidi, kterému mutize letak pomoci

v udrzeni nebo zlepseni kvality jejich zivota.

Ve c¢tvrtém velkém bloku byly zjistovany informace o atakach, prvotnich
pfiznacich, délce onemocnéni a dalSich informaci tykajicich se diagndézy RS. Mezi
prvotni pfiznaky byly u vétSiny respondentii fazeny: unava, poruchy citlivosti, brnéni
koncetin, poruchy zraku, zhorSend motorika. Ve studii, ktera zkoumala ptes 5 000 jedincii
S RS, byly zjistény nejcastéjsi prvni symptomy — unava, poruchy spanku, brnéni, bolesti
a dalsi (Pagnini, 2014). Vzhledem Kk nejcastéjsim symptomim popsanym V teoretické
¢asti této prace mizu nyni fici, Ze zkoumany vzorek respondentll mél typické prvotni

pfiznaky RS.

Pata kategorie se vénovala 1é¢bé onemocnéni. Vzhledem k zaméfeni mého
studijniho oboru neni zasadni prioritou medikace jako takova, zajimala mé¢ hlavné kvalita
zivota lidi s RS a zlepSovani kvality jejich Zivota. Proto jsem vice soustfedila otazky
na alternativni medicinu, rekonvalescenci nebo uzivani marihuany pro zmirnéni potizi.
| kdyz je v dne$ni dobé¢ alternativni medicina velice popularni, vyzkumny soubor se k ni
nepfiklani. Vice nez polovina respondentu ji sice vyzkousela, ale pouze kratkodobé, coz
bylo bez efektu. Respondentka ¢. 15 se vyjadiila: ,, Vyzkousela jsem homeopatika
a akupunkturu. Asi po trech tejdnech jsem nevidéla vysledek, tak jsem se na to vybodla. *
Domnivam se, ze vSe, u ¢eho chceme vidét néjaky vysledek, trva delsi dobu. Kdyz chce
¢lovék zredukovat vahu, taktéZ nestaci jit 3x do posilovny a jist jen tyden vyvaZenou
stravu. Doporucovala bych alternativni medicinu vyzkouset a byt trpelivy, nebot’” mlze

pomoci zlepsit dany zdravotni stav.
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Marihuanu pro zmirnéni potizi uziva respondent €. 2 a je s ni subjektivné velice
spokojen: ,,Jo, peroralni je nejlepsi podani. Vzdycky pred spanim si dam malyho pandka,
aby se mi lip spalo. Je to vyluh z marihuany. Ze zacdtku jsem to praktikoval denné, ted

3

Jjak kdy, lip se mi po tom urcité spi, a taky mé to zklidni, kdyz jsem ve stresu. *

V Sesté kategorii byly zjistovany subjektivni pocity jedinct. Chtéla jsem, aby si
uvédomili, nejen co jim roztrousena sklerdza vzala, ale také, co jim dala a jestli maji pocit,
ze 7iji plnohodnotny zivot. Tyto otazky jsem pokladala proto, abych zjistila, jaka je
subjektivné kvalita jejich Zivota, a taktéz jsem chtéla, aby se zamysleli nad tim, Ze i kdyz
jsou nemocni, tak své zivoty ziji velice produktivné a uspésné. Respondent ¢&. 2
odpoveéd&l: ,, Rekl bych, Ze jo, diky RS jsem dospél, musel jsem najednou zménit priority
a zacit se starat sam o sebe. Vic se o sebe staram a vic spim. Néekdo dospéje az, kdyz ma
deti, ja dospel diky RS.* Taktéz reagoval pozitivné na kvalitu svého zivota: ,, Vim, Ze ji
mam, ale viitbec mi to neomezuje a nemeéni muyj zivot.“ Studie, kterd zkoumala tnavu
a nekvalitni spanek u 121 lidi, poukazuje na to, Ze spanek je velice dulezitou soucasti
v kvalité Zivota jedincii s RS, nebot’ nedostate¢na kvalita spanku negativné ovliviiuje
psychicky stav jedince (Cameron, 2014). Dle mého nazoru je kvalitni spanek, alespon
7 hodin dennég, dulezity pro vSechny lidi, netfeba ho podcenovat, t€lo negativni vlivy

nastfada, a ty se poté mohou projevit ve vétsim méfitku nejen u jedincii s RS.

Vzhledem k vysledkim praktické ¢asti diplomové prace, mohou byt nyni

zodpovézeny vyzkumné otazky.

Jakvm zptisobem diagnodza roztrouSena sklerdza ovlivnila osobni a pracovni Zivot

jedinct?

Vzhledem Kk tomu, ze 15 z 16 dotazovanych respondentl je na tom dle mého
nazoru zdravotné a pohybové velice dobfe, diagndza diametralné neovlivnila jejich Zivot.
Denni ¢innosti zvladaji sami nebo s lehkou pomoci, partnerstvi a rodinny Zivot Ziji
naplno, mezilidské vztahy se jiz upravily. Na ¢em je tieba pracovat, jsou negativni
ptiznaky jejich nemoci, S ¢imz jim mize velmi pomoci prevence jako rehabilitace,
navstévovani RS center a jinych zafizeni sdruzujicich lidi s roztrouSenou sklerézou,
lazenské pobyty, zdravy Zivotni styl a rovnéz psychicka stabilita. Co se pracovniho Zivota
tyka, ti, ktefi maji o zaméstnani z4jem, pracuji. N&kteti pracuji na zkraceny uvazek, jini
maji jist¢ vyhody v zaméstnani — moznost prace z domova, zména pracovni ndplné,

preveleni na jiny druh préace.
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Jakvm zpusobem jsou nejéastéji jedinci s diagndézou roztrouSené sklerozy

informovani o RS centrech, SMS klubu ¢i jinvch specializovanych zatizenich?

Jedinci jsou nejcastéji informovani ve zdravotnickych zafizenich, at’ uz
Vv ordinacich od Ilékai, nebo V ¢ekarnach, kde jsou vystaveny nejriznéjsi letaky
a propagacni materialy. Velkym nedostatkem shledavam to, ze tietina respondentt nebyla
informovéna vitbec. Dle mého nazoru mutze byt divodem psychickd zatéz, pti které
Clovék vnima pouze podstatné informace a ostatni vypousti, tudiz si jedinci tyto
informace nezapamatovali nebo se malo zajimaji o moznosti zlepSeni kvality svého

zivota. Pouze tfetina respondentd vyuziva zminénych sluzeb.

V navaznosti na zjisténé poznatky a nedostatky vyplyvajici z mého vyzkumu,

bych doporucila jedincim nasledujici:

Ti, ktefi jsou se svym osobnim Zivotem V n¢jakém sméru nespokojeni, at’ uz
V partnerstvi, rodinnych vztazich, dennich potiebach, psychickém rozpolozeni, je tfeba
na tom zadit pracovat. A je tieba za¢it pracovat ihned, nemé smysl néco odkladat. Zijeme
jen jednou a chceme Zzit pokud mozno plnohodnotny Zivot. Sebevédomi jedinci mohou
zacCit sami. Najit si informace v odborné literatufe, najit si novy smér, kterému budou
vetit, navStévovat rizné semindie, hodné Cist. Pokud se jim samotnym nebude dafit,
mohou zkusit odbornou pomoc. Jedincim, ktefi jsou nezaméstnani, bych doporucila
hledat praci, ve které by se citili dobfe, s optimalni pracovni dobou a ndplni prace
s ohledem na jejich zdravotnim stav. Utady prace a internetové portaly v dnesni dobé
nabizeji pracovni pozice pro lidi se zdravotnim znevyhodnénim, je faktem, ze pracovnich

nabidek neni velké mnozZstvi, je tfeba vytrvat.

Vzhledem k nizké informovanosti jedinci a nevyuzivani sluzeb spojenych
s roztrousenou skler6zou v ramci zkvalithovani jejich Zivota a prevence, jsem vytvofila
ptrehledny a poutavy informacni letak (viz ptiloha ¢. 8), kde jsou nastinény moznosti pro
jedince s diagnozou roztrousena skleréza. Doufam, ze vzhledem k zajimavému vzhledu
zaujme letdk mnoho jedincti. Doporucovala bych zavést naptiklad povinné jednorazové
seminafe ¢i prednasky pro nové diagnostikované pacienty, na kterych by se dozveédéli
veSkeré potfebné informace. Je na mist€ namotivovat pacienty pro clenstvi
Vv organizacich, které sdruzuji pacienty s RS. Vzhledem k vytizenosti zdravotnickych
zafizeni, by mohly byt v ¢ekdrnidch obrazovky, kde by byly vysilany kratké spoty

0 jednotlivych onemocnénich pro neurologické pacienty.
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Tretim cilem této prace bylo poukazat na rozdily v diagnostice a 1écbé v letech
1970 — 2016. Medicina jako takova se vyviji kuptedu velmi rychle. V dnesni dobé
muzeme diagndzu RS stanovit velice rychle a pfesné, mozna proto nartista poctu novych
piipadt. Diive byla diagnoza RS stanovovana podle jednodussich diagnostickych kritérii.
Prvni metodou, ktera byla pouzivana Vv ramci diferencialni diagnostiky, byla
pneumoencefalografie. Poté pfislo stanoveni novych diagnostickych kritérii a velkym
pralomem bylo zavedeni magnetické rezonance. Diagnostickd kritéria se postupné
upravila a v dnesni dob¢ se opét zavadi kritéria nova, kdy zasadni zménou je rozsifeni
poctu lokalizaci o opticky nerv. Mizeme tedy fici, Ze vyvoj lékarské védy a medicinské
postupy se stale zdokonaluji, proto je stanoveni diagnozy presnéjsi a trva kratsi dobu.
Véfim, ze vzhledem k tomuto rychlému vyvoji, bude objeven lék na roztrousenou

sklerézu, ktery by ji dokazal uplné vylécit.
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7 Zavér

Tato diplomova prace se zabyva nejen historii, ale i soucasnosti roztrousené
skler6zy a zaméfuje se na kvalitu zivota jedinci S timto onemocnénim. Pro préci byly
stanoveny tii cile: zjistit, jak diagnoza roztrousené sklerdzy ovliviiuje kvalitu Zivota
jedince; zjistit informovanost jedincu s roztrousenou sklerézou o organizaci péce
pacientd s RS v Ceské republice, ktera ma vliv na zlep3eni kvality jejich Zivota; poukazat
na rozdily v diagnostice a 1écbé od roku 1970 — 2016. Vyzkumna ¢ast prace byla
uskute¢néna pomoci kvalitativni metody Setfeni a sbér dat probé&hl prostfednictvim
rozhovorQ s jedinci s roztrouSenou sklerézou. Pro splnéni cili byly stanoveny dvé

P4

vyzkumné otazky, nebot’ treti cil byl splnén v teoretické ¢asti této prace.

1. Vyzkumna otdzka: Jakym zplisobem diagnéza roztrousena skleréza ovlivnila

osobni a pracovni zivot jedinct?

Diagnoza roztrousend skler6za ovlivnila a ovliviiuje zivot jedinct. Vzhledem
K jejich zdravotnimu stavu, ktery je dle mého nazoru na dobré trovni, zije vétsina jedinct
spokojeny zivot. Je tieba pracovat na duSevni vyrovnanosti a potlatovat negativni
pfiznaky nemoci. Vhodna je lazeiiska 1écba, rehabilitace, nav§tévovani zatizeni sdruZujici
lidi s RS a psychohygiena. Nékteti jedinci pracuji na plny Givazek, jini maji vzhledem ke
své nemoci zkraceny uvazek, né€ktefi jsou nezaméstnani. Je tfeba vyhledavat takové
pracovni pfileZitosti, které jsou pro jedince vzhledem ke zdravotnimu stavu vhodné.

Dulezité je najit si zamé&stnani, do kterého bude ¢lovek chodit rad.

Odpovéd na vyzkumnou otazku tedy zni: Diagnéza roztrouSena skler6za ovlivnila
aneustale ovlivituje Zivoty jedincil. Nékterym pozitivné, nékterym negativng, ale to miize
byt pouze docasny stav, vcelku se maji vSichni jedinci relativné ,,dobie®, ziji spokojeny

Zivot, a to 1 pres prekazky, které jim nemoc pfindsi.

2. Vyzkumna otdzka: Jakym zpisobem jsou nejcastéji jedinci s diagnézou

roztrousené sklerdézy informovani o RS centrech, SMS klubu ¢i jinvch specializovanych

zafizenich?

Jedinci jsou nej€astéji informovani ve zdravotnickych zatizenich, a to dvojim
zpusobem. Bud’ od Iékaiti v ordinacich, nebo v Cekarnach, kde se nachazeji rtzné

propagacni materidly. AvSak informovanost jedincl je na nizké urovni, n¢kteti nebyli
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informovani dodnes, coz vidim negativng¢, nebot’ v€asna prevence a navstévovani riiznych

specializovanych zafizeni miize byt pro jedince jedin¢ ku prospéchu.

Odpovéd’ na druhou vyzkumnou otazku zni: Jedinci s RS jsou nejéastéji
informovani ve zdravotnickych zafizenich, od 1€kaiti, sester nebo z propagacnich

materiala.

Vzhledem ke skute¢nosti, ze vyzkumné otazky byly formulovany tak, aby prave
prakticka cast této prace pfinesla pozadované odpovédi, povazuji prvni dva cile za
splnéné. Ttetim cilem bylo poukazat na rozdily v diagnostice a 1é¢bé v priubéhu let
1970 — 2016, coz je popsano v teoretické €asti této prace, tudiz povazuji také treti cil za

splnény.

Jako zasadni zjisténi této diplomové prace vidim nedostate¢nou informovanost
jedincli o organizaci péce pacientii v CR, ktera méa vliv na zlepseni kvality jejich Zivota.
Vzhledem k tomu, Ze se jedna o sluzby napomahajici jedinciim v jejich zivotech, ¢asto
sluzby hrazené zdravotnimi pojistovnami, je tieba se intenzivné zaméfit na vétsi edukaci
¢i informovanost jedincti. Jednim ze zplsobil pfedavani informaci mize byt prehledny
apoutavy informacéni letak, ktery jsem zpracovala a ktery by mohl slouzit pravé
v Cekarnach, na nasténkach a v RS centrech pro jedince s roztrouSenou skler6ézou a dalsi.

Informacni letdk je soucasti ptilohy (ptiloha €. 8) této prace.
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Priloha €. 1 Prevalence RS ve svété
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Priloha €. 2 Incidence RS ve svété

& br@}:; ?_ﬁ' >
= ‘,-.g’
4

“° 3-6/100 000 obyvatel/rok
W 12/100 000 obyvatel/rok 0-3/100 000 obyvatel/rok
W 3-12/100 000 obyvatel/rok ~ datanedodana

W 5-9/100 000 obyvatel/rok B neniznamo

Zdroj: Havrdova, 2013




Piiloha ¢. 3 Technika kodovani - metoda papir — tuzka
Respondentka ¢. 4

T: Souhlasite s tim. aby byl rozhovor nahravan?
R: Je mi to jedno, klidné.

Osobni udaje

Pohlavi - zena

T: Kolik Vam je let?

R: Je mi 23 let.

T: Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdélani?

R: Stiedoskolsky. na vejsku jsem nakonec nesla. kvuli onemocnéni.
T: Bydlite ve mésté nebo na venkoveé?

R: Bydlim ve mésté, v Plzni.

OSOBNi ZIVOT a nemoc
T: Mate partnera, pokud ano. jak dlouho jste spolu?
R: Nemam partnera, ob¢as si fikam. kdybych neméla RS tak tu se mnou je chlap. Je to tézky.
oni se toho vzdycky zaleknou. (povzdech)
pokud ano: Jak se vyrovnal s vasi diagnézou?
T: Planujete mit nebo mate déti" Sla
R: Ano. planuju, alespoi 2-3. (ismév)
T: Jak vzalo Vasi diagnozu Vase okoli?
R: No. hiif nez ja. (povzdech)
T: Jaké jste méla pocity, kdyZz Vam byla sdélena diagnéza?
R: Ja jsem ji vzala dobfe, ale doma to vzali jako tragédii.
T: Jak dlouho jste se s nemoci vyrovnaval/a?
R: No, ja jsem o tom nikdy moc neprecetla a nepremyslela, vim, co to znamena, ono je to tak
moc individualni...
: Zvladate bézné denni ¢innosti sam/a?
: Jo, zvladam, tpIné v pohodé. - 7 12, |
: Pobirate néjaké prispévky - invalidni diichod, pmpevek na upravu bytu, automobilu?
: Ne, to nepobiram. 1w 20 T VISP
: Co Vas spolecensky zivot. jak casto chodne mezi lidi?
: Jo. chodim. Kdyz chei. tak jdu. Uréits jsem jednou v tydnu nékde na sklenicce. (ismév)
: Co alkohol. cigarety a no¢ni zivot?
: To probiha vSechno. kdyz jsme nékde na party. tak si dam.
: Jaké mate koniCky a jsou stejné jako pred nemoci?
: Préci, ty jsem dost odevzdana.
: Sportujete?
: Mam to v planu. Ted' jsem se néjak srovnavala.
: Co Vas sexualni zivot, zménil se néjak? » o =l -
: Sexualni Zivot se nezménil, jen jak jsem brala l\oruk0|d\ tal\ mam hodné strie. tak je tu

FHAIHA ISR A SR AP

Zdroj: vlastni



Piiloha ¢. 4 Technika kodovani - metoda papir — tuzka

T: Jaké mate dnes potize? (hybnost, stres — psychika — deprese, unava, poruchy zraku, brnéni
kongetin...) . 0 un
R: Vnimam v&tsi tnavu, jinak nic. o

PRACOVNI ZIVOT

T: Jaké je Vase zaméstnani?

R: Manazerka pobocky.

T: Mate stejné zaméstnani jako pred nemoci? ~pio ¥ o, R4

R: J4 jsem piedtim studovala. Skon¢ila jsem SS. chtéla jsem jit na medicinu, ale v pribéhu
toho roku to zacalo.

T: Jak se zménila Vase pracovni pozice? . . /

R: Pracovni pozice se nezménila. pofad jsem na stejny. _]CTI jsem ted’ ve Stiibre, ale tam se
bude zase poboc¢ka zavirat. tak ptjdu zpatky do Plzné.

T: Jak se zménila napln Vasi prace a pracovni doba?

R: Nezménila, porad je to stejny. ‘
T: Co Vas zaméstnavatel, vnimate z jeho strany vsticnost, tieba pauzy. pravidelné
preventivni prohlidky?

R: Neni vstiicnéjsi, ale Komer¢ni banka se dostala do jednoho programu, coz Je super atak
chei a budu mit vic volna, 0 4 dny navic oproti zdravym lidem. /17 1< 5000

T: Co pracovni kolektiv, vi o vasi nemoci a jak se k tomu postavil?

R:Jo. vi a v pohodé, vzdyt' to na mé normalné neni poznat. ' s2L

INFORMOVANOST JEDINCU
T: Kdyz Vam byla sdélena diagnoza, vysvétlil Vam dostateéné zdravotnicky personal. co

nemoc obnasi? 5 O (A
R: Ja nevim, z fakultky mé vyhodili, Ze mi nic neni, tak mi mamka odvezla do Hofovic, tam
mi to zjistili a doktorka mi to tam dostateéné vysvétlila. -+ o syl (Aost

T: Byly Vam vysvétleny moznosti lé¢by a jak? W e o

R: Oni fekli, Ze mi musi objednat do toho specializovanyho pracoviste.

T: Byla vam ze strany zdravotnického personalu nabidnuta pomoc?

R: Chtéla to se mnou fesit doktorka, ale psychologa mi v tu chvili nenabidla. Ale libilo se mi,
ze si mé vzala bokem na lékafak, aby mi to fekla.

T: Vysvetlil Vam zdravotnicky personal jak spravné uzivat medikaci, jaka jsou preventivni
opatieni, ¢eho se vyvarovat?

R: Jo. to jo. beru prasky a mam zit zdravé a Setfit se, ale cejtim se zdrava, takZe se néjak
vyrazné neomezuju. ;

T: Byla Vam nabidnuta odborna psychologicka pomoc? 1200 I

R: Jo. to potom byla, ale nevyuzila jsem ji. 2 Yy il s 7,

T: Myslite, Ze jste dostaval/a a dostavate ze strany zdravotnického zafizeni maximalni pecn”
R:Ano. Vlastné jedinej den, kdy jsem brecela kviili diagndze jako takovy bylo, kdyZ mi to
doktorka fekla.

T: Byl/a jste informovéna o organizaci péce pacientii s RS — RS centra, SMS klub. komunitni
centra?

R: Jo, byla. dokonce jsem do toho zatéhla i ségru.

Zdroj: vlastni



Piiloha ¢. 5 Technika kodovani - metoda papir — tuzka

T: Navstévujete néjakou takovou organizaci? Pro¢ ano, pro¢ ne? ', » 7.0 | L. L
R: Byly jsme se ségrou na vikend. ale asi na dlouhou dobu naposled, nebylo to GpIné takovy -
jak jsme ocekavaly. Slo tam tieba o to. Ze je to spolecnej pobyt, ale chtély po nas nesmyslny
poplatky. tak nevim jestli neslo vic o penize.

T: Byla vam nabidnuta moznost fyzioterapie?

R: Ne. ale byla jsem zapojena do studie k tomu cvi¢eni, byla jsem na riznejch zatéZovejch
testech a méli jsme psychoterapii.

T: Byla vam sdélena moznost lazenského 1é¢ebného programu?

R: Byla jsem ted’ prvné 1xza2 rok\ méame s RS ndrok na lazeriskej pobyt hrazenej
pojistovnou. relonales

T: Hledal/a jste si sama mtormace o roztrousené skleroze?

R:Nehledala. /' 172k OV W

T: Pokud ano: Kde? — internet, odborné literatura. knihovna

Internet: Kde na internetu jste hledal/a informace? Ovéfil/a jste si zdroje informaci?

. (DIAGNOZA RS
+ T: Jaké potize Vas piimély jit k Iékafi? A
“R: Takovej jako pasovej opar, blbé se to popisuje. mélo to ale podobny priznaky. jak kdyby
mi lezli brouci uvnitf téla. Dostala j Jsem leky na pasovej opar. to nepomohlo, pak jsem
piestala citit to misto a biichs, tak si my sleli. 7¢ je to skiiplej nerv. Pak mi poslali na
neurologii, tam napsali akorat do zpravy, Ze matka se boji, Ze dcera ochrne.
T: Jak dlouho mate RS? ’
R: 4 roky. odiroku 2014, zjistili mi to v Ginoru.
T: Jakou metodou Vam byla nemoc dxagnostlkovana’
R: Magnetickou rezkmancn a pak lumbatkofi, ale to jsem méla postlumbalni syndrom asi 14
dni jsem s tim leZela v nemocnici, mohla jsem jenom leZet, to bylo hrozny.
T: Vite, jaky typ RS mate? st i
R: Nevim presné z hlavy. ale pockejte, kouknu se... RR' RS. rlkay 0 paplry (smlch)
T: Mate nekdy ataky?
R: Méla jsem tak ¢tyfi, posledni v unoru 2016.
pokud ano: T: Jak se projevuji a jak ¢asto je mate?
R: Mam problém s citlivosti a mam to vid) c,k) na IeV) strané. Treba necejtim celou levou
pulku obliceje. Wi, Ot
T: Ma nebo mél nékdo z Vasich rodinnych piislusniki RS?

.1 " YOV

R:Ne. 2% T 3 pai
LECBA
T: Vite, jaké 1éky uzivate? /), ~ . 1iuu y Pl liau

R: Tecfideru 2 roky. nemam po ni ataky, pl'-edtlm jsem brala néco_nm ho. ale to nefungovalo.
T: Zménila se vade lécba v pribéhu nemoci? -, 2) % i

R: Ano, méla jsem Rebif 44 a Copaxone, ale to nezablralo l\d\Z Jsem to brala, nebyla jsem
schopna druhej den vylézt z postele.

Zdroj: vlastni



Piiloha ¢. 6 Technika kodovani - metoda papir — tuzka

T: Vyzkousela jste alternativni medicinu, lécitele?

R: Jo taky a fekla bych, Ze to zabralo. [

T: Jak probihaji vase pravidelné kontroly na neurologn a kam dochézite?

R: Chodim jednou za 3 mésice, poctivé. Zkousi mi reflexy. proklepe mi a pokazdy mam
nabeéry krve.

T: Jste spokojena s piistupem zdravotnického zafizeni?

R: Jo, to jsem, sice toho maji hodné, ale jsou tam mili.

T: Chodite na fyzioterapii/rehabilitace?

R: Ne, to nechodim. nic mé neboli.

T: Zkousel/a jste pro zmirnéni potizi marihuanu?

R: Ja jsem nikdy moc velky neméla, takZe ne.

T: Pouzivate néjakou kompenza¢ni pomicku?

Ne, nepouzivam, jsem Uplné v pohodé. (ismév)

T: Byla jste nékdy v ramci 1é¢by na lazeniském pobytu?

R: Ano. v (inoru 2017 na mésic. to mi hodné otevielo oci. lidi o tom nevi, Ze maji narok od
pojistovny a ja jsem rada, ze Jsem tam byla, poradne Jsem si odpocinula a uvédomila si
spoustu véci. [ 0 : WD

SUBJEKTIVNi POCITY

T: Jak se zménil pfistup vaseho okoli k vasi osobé?

R: U chlapii spis. nejvic a negativne. 71/ N2
T: Mate pocit, Ze Vam RS néco dala/vzala?

R: Zménila mi Gplng celej Zivot, Kvili tomu nedélam medicinu, ale otazka j je. jestli jsem ji
viibec méla délat.

T: Jak subjektivné hodnotite kvalitu svého zivota?

R: Jo. kladné.

T: Jsou situace, kdy si uvédomite. ze mate RS? "

R: Ty dny, kdy je ¢lovék sam doma a fika si, kdvbvch neméfé RS tak tu je se'mnou ohlap
T: Omezuje Vas diagnoza RS v bézném Zivote?

R: Neomezuje. !

Zdroj: vlastni



Piiloha ¢. 7 Rozhovor otazky dle okruhi

T: Souhlasite s tim, aby byl rozhovor nahravan?

Osobni udaje

Pohlavi -

Kolik Vam je let?

Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdelani?

Bydlite ve mésté nebo na venkove?

OSOBNIi ZIVOT a nemoc

Mate partnera, pokud ano, jak dlouho jste spolu?
pokud ano: Jak se vyrovnal s vasi diagn6zou?
Planujete mit nebo mate déti?

Jak vzalo Vasi diagndzu VaSe okoli?

Jak dlouho jste se s nemoci vyrovnaval/a?

Zvladate bézné denni Cinnosti sim/a nebo s pomoci?
Pobirate n¢jaké piispévky - invalidni diichod, ptispévek na upravu bytu, automobilu?
Co Vas spolecensky zivot, jak ¢asto chodite mezi 1idi?
Co alkohol, cigarety a no¢ni Zivot?

Jaké mate konicky a jsou stejné jako pred nemoci?
Sportujete?

Co Vas sexudlni Zivot, zménil se n¢jak?

Jaké mate dnes potize? (hybnost, stres — psychika — deprese, inava, poruchy zraku,
brnéni koncetin...)

PRACOVNI ZIVOT

Jaké je Vase zaméstnani?

Mate stejné zaméstnani jako pied nemoci?
Jak se zménila Vase pracovni pozice?

Jak se zménila naplin Vasi prace a pracovni doba?



Co Vas zaméstnavatel, vnimate z jeho strany vstficnost, tieba pauzy, pravidelné
preventivni prohlidky?

Co pracovni kolektiv, vi o vasi nemoci a jak se k tomu postavil?
INFORMOVANOST JEDINCU

Kdyz Vam byla sd¢€lena diagnodza, vysvétlil Vam dostatecné zdravotnicky personal, co
nemoc obnési?

Byly Vam vysvétleny moznosti 1é¢by a jak?
Byla vam ze strany zdravotnického personalu nabidnuta pomoc?

Vysvétlil Vam zdravotnicky personal jak spravné uzivat medikaci, jaka jsou preventivni
opatieni, ceho se vyvarovat?

Byla Vam nabidnuta odborna psychologickd pomoc?

Myslite, Ze jste dostaval/a a dostavate ze strany zdravotnického zafizeni maximalni
péci?

Byl/a jste informovana o organizaci péce pacient s RS — RS centra, SMS Klub,
komunitni centra?

Navstévujete néjakou takovou organizaci?
pro¢ ano, pro¢€ ne?
Byla vam nabidnuta moznost fyzioterapie?
Byla vam sdé€lena moZnost lazenského 1écebného programu?
Hledal/a jste si sama informace o RS?
pokud ano: Kde? — internet, odborna literatura, knihovna

Internet: Kde na internetu jste hledal/a informace? Ovéfil/a jste si zdroje
informaci?

DIAGNOZA RS
Jaké potize Vas ptimély jit k 1ékafti?
Jak dlouho mate RS?
Jakou metodou Vam byla nemoc diagnostikovana?
Vite, jaky typ RS mate?
Mate n¢kdy ataky?
pokud ano: Jak se projevuji a jak Casto je mate?

Ma nebo mél nékdo z Vasich rodinnych ptisluSnika RS?



LECBA
Vite, jaké Iéky uzivate?
Zmgénila se vase 1é¢ba v prabehu nemoci?
VyzkousSel/a jste alternativni medicinu, 1éc¢itele?
Jak probihaji vaSe pravidelné kontroly na neurologii a kam dochazite?
Jste spokojen/a s piistupem zdravotnického zafizeni?
Chodite na fyzioterapii nebo rehabilitace?
Zkousel/a jste pro zmirnéni potizi marihuanu?
Pouzivate néjakou kompenzaéni pomicku?
pokud ano: Jakou?
Byl/a jste nékdy v ramci 1é¢by na lazeniském pobytu?
SUBJEKTIVNi POCITY
Jak se zménil piistup vaseho okoli k vasi osob¢?
Mate pocit, ze Vam RS néco dala/vzala?
Jaké jste mél/a pocity, kdyz Vam byla sdélena diagnoza?
Jak subjektivné hodnotite kvalitu svého Zivota?
Jsou situace, kdy si uvédomite, ze mate RS?

Omezuje Vas diagndza RS v bézném Zivoté?



Priloha ¢. 8 Informacni letak

MAM ROZTROUSENOU
SKLEROZU... CO TED!?

VYPRACOVALA BC. MAGDALENA RUSNAKOVA

MAM ROZTROUSENOU
SKLEROZU... CO TED!?
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10 Seznam zkratek

RS — roztrousena sklerdza

WHO — World Health Organization
atd. — a tak dale

napft. — napiiklad

EBV — Epstein-Barrové virus

BMI — Body Mass Index

HAK — hormonalni antikoncepce
EAE — experimentalni alergicka encefalomyelitida
USA — United States of America

MR — magnetickd rezonance

CR — Ceska republika

ml — mililitr

IgG — imunoglobulin G

EDSS — Expanded Disability Status Scale
FS — funkéni systém

cca — cirka

OCT - Opticka koherentni tomografie
DMT - disease modifying therapy
CNS — centralni nervovy systém
DNA — deoxyribonukleova kyselina
NFI — Nadac¢ni fond Impuls

EUReMS — The European Register for Multiple Sclerosis



