UNIVERZITA PARDUBICE

FAKULTA ZDRAVOTNICKYCH STUDII

BAKALARSKA PRACE

2020 Véra Hiibnerova



Univerzita Pardubice

Fakulta zdravotnickych studii

Kwvalita zivota s roztrousenou sklerézou

Véra Hiibnerova

2020 Bakalatska prace



Univerzita Pardubice
Fakulta zdravotnickych studif
Akademicky rok: 2018/2019

ZADANI BAKALARSKE PRACE

(projektu, uméleckého dila, uméleckého vykonu)

Jméno a prijmenti: Véra Hiibnerova

Osobni ¢islo: 117258

Studijni program: B5341 Osetiovatelstvi

Studijni obor: Vseobecna sestra

Téma prace: Kvalita Zivota s roztrousenou sklerozou

Zadavajici katedra: ~ Katedra oSetrovatelstvi

Zasady pro vypracovani

1. Studium literatury, sbér informaci a popis sou¢asného stavu fesené problematiky.
2. Stanoveni cili a metodiky prace.

3. Priprava a realizace prizkumného Setfeni dle stanovené metodiky.

4. Analyza a interpretace ziskanych dat.

5. Zhodnoceni vysledki préce.



Rozsah pracovni zpravy: 35 stran

Rozsah grafickych praci: dle doporuceni vedouciho
Forma zpracovani bakalafské préace: tisténa/elektronicka

Seznam doporucené literatury:

AMBLER, Zdenék. Zdklady neurologie: [ucebnice pro lékarské fokulty]. 7. vyd. Praha: Galén, 2011. ISBN 978-
80-7262-707-3.

GURKOVA, Elena. Hodnoceni koality zivota: pro klinickou praxi a osetfovatelskyj vyzkum. Praha: Grada, 2011,
ISBN 978-80-247-3625-9.
KUBALA HAVRDOVA, Eva. Roztrousend skleréza v praxi. Praha: Galén, 2015. ISBN 978-80-7492-189-6.

KUBALA HAVRDOVA, Eva. Roztrousend skleréza. Praha: Mlada fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 978-80-204-3154-
7

SLEZAKOVA, Zuzana. Osetiovatelstoi v neurologii. Praha: Grada, 2014. ISBN 978-80-247-4868-9.

Vedouci bakalarské prace: Mgr. Iryna Matéjkova
Katedra o$etrovatelstvi

Datum zadani bakalarské prace: 1. prosince 2018
Termin odevzdani bakalaiské prace: 7. kvétna 2020

LS.

doc. Ing. Jana Hola, Ph.D. PhDr. Katefina H(/réékové, DiS.
dékanka vedouci katedry

V Pardubicich dne 9. biezna 2020



PROHLASENI AUTORA
Prohlasuji:

Tuto praci jsem vypracovala samostatné. Veskeré literarni prameny a informace, které jsem v

praci vyuzila, jsou uvedeny v seznamu pouzité literatury.

Byla jsem sezndmena s tim, Ze se na moji praci vztahuji prava a povinnosti vyplyvajici ze
zakona ¢. 121/2000 Sb., o pravu autorském, o pravech souvisejicich s pravem autorskym a o
zmén¢ nékterych zadkona (autorsky zékon), ve znéni pozdé¢jSich piedpist, zejména se
skute¢nosti, ze Univerzita Pardubice ma pravo na uzavieni licen¢ni smlouvy o uziti této prace
jako skolniho dila podle § 60 odst. 1 autorského zakona, a s tim, ze pokud dojde k uziti této
prace mnou nebo bude poskytnuta licence o uziti jinému subjektu, je Univerzita Pardubice
opravnéna ode mne pozadovat ptiméfeny prispévek na thradu naklada, které na vytvoreni dila
vynalozila, a to podle okolnosti az do jejich skute¢né vyse.

Beru na védomi, ze v souladu s § 47b zakona ¢. 111/1998 Sb., o vysokych skolach a o zmén¢ a
doplnéni dalSich zdkont (zakon o vysokych Skolach), ve znéni pozdéjSich piedpist, a smérnici
Univerzity Pardubice ¢. 7/2019 Pravidla pro odevzdavani, zvefejiiovani a formalni upravu
zaveérecnych praci, ve znéni pozdéjsich dodatkii, bude prace zveiejnéna prostrednictvim Digitalni

knihovny Univerzity Pardubice.

V Pardubicich dne 20.5.2020

Veéra Hiibnerova



PODEKOVANI

Timto bych rdda podekovala vedouci mé bakaladiské prace Mgr. Iryné Matéjkové, Dis. za
vénované usili, ¢as a spoustu energie. Déle bych rdda vzdala velké dik centru pro roztrousenou
skler6zu, kde probihalo dotaznikové Setieni pro praktickou ¢ast bakalatrské prace, za skvélou
komunikaci, ochotu a vstiicnost, které se mi dostalo. Rada bych také své podékovani vénovala

roding, kterd mé podporovala po celou dobu mého studia.



ANOTACE

Bakalatska prace Kvalita Zivota s roztrousenou sklerozou je teoreticko-prizkumnou praci, ktera
se Vteoretické Casti zabyvd popisem onemocnéni roztrousena skleréza, spolu se
symptomatikou a vhodnych oSetfovatelskych intervenci. V teoretické Casti se také bakalarska
prace zabyva specializovanou pé¢i v centrech pro nemocné s roztrousenou sklerézou. Podstatna
Gast prace je vénovana kvalité Zivota a jeji charakterizaci. Cast prakticka je vysledkem
prizkumu kvality Zivota s roztrouSenou skler6zou, ktery probéhl pomoci dotazniku vlastni

tvorby a opira se o nasbirana data.
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Quality of Life with Multiple Sclerosis
ANNOTATION

The bachelor's thesis The Quality of Life with Multiple Sclerosis is a theoretical-research work,
which in a theoretical part deals with a description of the disease multiple sclerosis, together
with its symptoms and appropriate nursing interventions. The theoretical part is also focused
on a specialized care in centers for patients with multiple sclerosis. The substantial part of the
work is concerned with the quality of life and its description. A practical part is a result of a
survey of the quality of life with multiple sclerosis, which was conducted using a questionnaire

of my own and is based on the collected data.
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UVOD
Je zhola zbytecné se ptat, ma-li zZivot smysl ¢i ne. Ma takovy smysl, jaky mu dame.
Seneca

Bakalatska prace, ktera nese nazev Kvalita zivota s roztrousenou sklerdzou, je zaméfend na
pruzkum kvality zivota pacientu trpicich onemocnénim roztrousena sklerdza a dale na popis a
charakterizaci tohoto velmi zavazného onemocnéni. Roztrousena skler6za mozkomisni (dale
viz RS) je agresivni autoimunitni onemocnéni, které napada 0soby v produktivnim véku a ¢asto
je velmi brzy invalidizuje (Valis, Pavelek, 2017). Toto onemocnéni spada mezi
neurodegenerativni onemocnéni, které je popisovano jako autoimunitni, jelikoz jsou bunky

nervového systému napadany vlastni imunitou (Ambler, 2011, s. 221-222).

Onemocnéni roztrouSena skler6za ma stoupajici tendenci v celosvétové populaci, tudiz ptibyva
0sob s timto zavaznym onemocnénim. Tento fakt je alarmujici vzhledem k nevylécitelnosti
roztrousené sklerozy (Valis, Pavelek, 2017). Kazdy pacient je velmi individualni, a proto ma
také kazdy jiny pribéh nemoci a jinou skalu ptiznakd, které jsou charakteristické pro toto
onemocnéni (Kovaiova et al., 2013, s. 117-118). Je dulezité zkoumat kvalitu zivota pacientl
s roztrousenou skler6zou, aby méli moznost naplnit veSkeré potieby a Zivotni hodnoty, a tim

mohli proZit diistojny a plnohodnotny Zivot.

Teoreticka Cast bakalaiské prace se zabyva popisem nemoci od jejiho vzniku, pribéhu,
nejcastéjSich piiznak a vlivu na psychiku nemocného. Tyto informace jsou dulezité pro
pochopeni dopadli nemoci na stav pacienta, ktery je spjaty s kvalitou zivota. V dalsi Casti
teoretické prace je popsana mezioborova a oSetfovatelska péce o pacienty trpici onemocnénim
roztrousena skleroza a nasledné také charakteristika specializovanych center pro nemocné
s roztrouSenou sklerézou. Posledni ¢éast teorie je vénovdna pojmu kvalita Zivota, kde se
poukazuje na hlavni slozky, které tvofi individudlni kvalitu Zivota jedince a na nejCastéjsi

pouzivané nastroje k testovani kvality Zivota.

V praktické casti bakalafské prace byl proveden prizkum nestandardizovanym dotaznikem
vlastni tvorby, ktery byl aplikovan na vzorek respondentli ve zdravotnim zafizeni, které
poskytuje nemocnym s RS komplexni lizkovou péci zaméfenou na Specializovanou
rehabilitaci (nebo jinak nazvané jako centrum pro roztrousenou sklerézu), v obdobi od biezna
do dubna 2020. Vzorek respondentt tvofilo 35 dotazovanych osob, ktery nebyl limitovan ani

pohlavim, ani vékem. Ukolem praktické &asti bylo odpovédét na hlavni cil bakalaiské prace,
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jaky dopad méa onemocnéni roztrouSend sklerdza na fyzickou, psychickou a socialni oblast
kvality zivota. Dil¢i cile zkoumaji, jak ovliviluje pacientim s roztrousenou sklerézou

onemocnéni jejich Zivot, ale také zda jsou poskytované sluzby v centru pro RS, kde byl
provaden prazkum, vhodné.
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CIL PRACE
Hlavni cil bakalarské prace:

Zjistit, jaky dopad ma onemocnéni roztrousena sklerdza na fyzickou, psychickou a socialni
oblast kvality zivota.

Dil¢i cile bakalarské prace:

Specifikovat onemocnéni roztrouSena skler6za, popsat instituce, které jsou vhodné pro pomoc

pacientim s roztrousenou sklerdzou a zjistit vhodnost poskytovanych sluzeb v centru pro RS.

Charakterizovat pojem kvalita Zivota a popsat nejcastéj$i pouzivané nastroje K testovani kvality

Zivota.

Zhodnotit, jak pacientiim s roztrousenou skler6zou ovliviiuje onemocnéni Zivot.

13



. TEORETICKA CAST

Teoreticka cast bakalafské prace se zamétuje na popis onemocnéni roztrousend skleroza
mozkomisni z oblasti anatomie, fyziologie, moderni 1é¢by a symptomatologie. Dale je
v teoretické casti specifikovana oSetfovatelska péce spolu s mezioborovym schématem a
aplikaci 1écby ve specializovanych centrech pro nemocné s roztrouSenou skler6zou.
V neposledni fad€ se teoreticka cast zabyva otazkou kvality zivota, kterd je zde vysvétlena jako

pojem a piiblizena z hlediska vyzkumu.

1 Predstaveni roztrousené sklerozy

Autoimunitni, neurodegenerativni onemocnéni, to je roztrouSend skleréza. Jednd se o
nevylécitelné a nepiedvidatelné onemocnéni se stoupajici prevalenci celosvétového meéftitka.
Nejcastéji jsou postizeni mladi lidé v produktivnim véku mezi 20.-40. rokem. Prevalence pro
Ceskou republiku je odhadovana na 200 na 100 000 obyvatel (Valis, Pavelek, 2017).

Demyeliniza¢ni onemocnéni roztrousend sklerdza zatim nema odhalenou pti¢inu vzniku, podle
aktualnich uvah se jedna o chronické autoimunitni onemocnéni, kdy télo napadaji buiiky vlastni

imunity vlivem jak genetické predispozice, tak zevniho prostiedi (Ambler, 2011, s. 221-222).

1.1 Anatomie nervového systému
Pro nahlédnuti do problematiky RS je dtlezité si definovat nervovou soustavu po anatomické
a fyziologické strance. Nervova soustava je fidicim centrem pro veskeré déni v nasem lidském
téle a je hlavnim komunikatorem mezi télem a vnéj$im prostfedim, kdy pfijima a zpracovava
podmét a nasledné zprosttedkuje odpovéd’. Nervovou soustavu délime na centrdlni nervovou
soustavu a periferni nervovou soustavu. Centralni nervova soustava zahrnuje mozek a hibetni
michu, periferni nervova soustava obsahuje veSkeré nervové drahy spojujici CNS s periferii
organismu. Cela nervova soustava je zalozend na jeji funkéni a stavebni jednotce a tou je
nervova buika c¢ili neuron. Z neuronu vybiha axon, po kterém probihd nervovy vzruch at
odstredivé nebo dostfedivé. Axon je obalen myelinovou pochvou, ktera slouzi k rychlému a

presnému $ifeni vzruchu. (Ambler, 2011, s. 13-15).

Nervovy vzruch vznika na podklad¢ stimulace, kdy k drazdéni dochéazi od receptoru, ktery je
umistén jak na periferii (receptory tlaku, teploty), ale i v téle (receptory bolesti §lach), a §ifi se
axonem na efektor, ktery plni rovnou funkci vykonnou anebo se signal pfenese na dalsi axon a
vzruch vede dal. Podle toho, jak4 bude sila podmétu, tak intenzivni bude rychlost vzrucht a

nasledujici odpovéd’ (Ambler, 2011, s. 14-15).
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1.2 Aplikace autoimunity u roztrousené sklerozy
Autoimunitni proces onemocnéni roztrouSené sklerozy je charakterizovan vazbou na antigen
myelinu. Mistem kde dochéazi k nahromadéni upraveného myelinu jsou kréni mizni uzliny, tim
dojde ke =zmnozeni lymfocyti. Takto navazané lymfocyty jsou schopné projit
hematoencefalickou bariérou, ktera ma za kol chranit mozek pfed antigeny, zde se usidli
V nervové tkani mozku a michy. Lymfocyt navazany s antigenem myelinu vypousti do okoli
latky, které jsou toxické a razem se rozpouta imunitni reakce, kdy makrofagy za¢nou zbavovat
axon myelinové pochvy. Po tomto zdsahu se zastavuje tok vedeni elektrického vzruchu, ktery
za normalnich okolnosti pfeskakuje po axonu. Tim se nervové vladkno stdva docasné

nefunk¢nim, tento stav nazyvame pravé atakou RS (Havrdova, 2015, s. 14-20).

Nervové vldkno zbavené myelinové pochvy nebo jen jeji Casti se nazyva demyelinizované.
Vlékno, které bylo zasazeno atakou je po Case schopno dalsi funkce, ale je postizeno, coz
Vtomto pifipadé znamend, Ze se dany signdl vede pomaleji. Po odeznéni ataky dochdzi
k ¢astecné obnové myelinové pochvy, ktera jiz neni tak kvalitni jako ptivodni. Pokud nestihne
dojit k obnoveé myelinu axonu nebo je stejny myelin zasazen opakované, dochazi k centralizaci
zanétu na toto vlakno a stava se loziskem. Regenera¢ni Schopnost vlakna je ztracena. Takto
postiZzend vldkna se snadno zptetrhaji a znemozni tak pratok informacim. Zanétliva centra RS
se mohou nachdzet v prib¢hu celého mozku a michy napfi¢ bilou i Sedou hmotou mozkovou.

(Havrdova et al., 2013, s. 70-72).

1.3 Ataka vs remise
Zacatkem nemoci byva ataka, kterou rozumime prvnim zakopavanim, multifokalni
neurologickou dysfunkci nebo jinym projevem, trvajici alesponi 24 hodin, spise to byva dny az
tydny postizeni. Ataka vznika vytvofenim zanétlivého loziska v mozku nebo v mise, pokud se
jedna o onemocnéni star§iho data, rozumime atakou obnovu star$iho loziska nebo ptidanim
dalsiho. V prvni atace se bohuZel hned onemocnéni nedé diagnostikovat, jelikoz vzniklé potize
nemusi mit piivod pravé v RS, nybrz v jiném neurologickém onemocnéni. Po jisté dobé dojde
Kk utlumu ataky a nastava obdobi zvané remise, kterému rozumime jako obdobi klidu. Obdobi
remise muze trvat i nékolik let, u 25 % nemocnych dojde k dalsi atace béhem 1 roku, u 50 %
nové onemocnénych pfichazi ataka do 3 let. Ataka je velmi individualni pro kazdého pacienta,
ktery trpi RS, pfi sumarizaci informaci bylo zji$téno, Ze nejCastéjsi spoustéce atak byly virové

infekce, porod, nadmérna fyzicka zatéz a také premira stresu (Ambler, 2011, s. 221).
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1.4Druhy RS
Prvnim typem, nebo také fazi, chronického onemocnéni RS je tzv. remitentni-relabujici
forma. Jedna se o obdobi, které mize trvat 1 n¢kolik let, kdy dochazi k neurologickym atakdm
S ptidruzenymi obtizemi, které mizi po rtizné dobé. Obdobi utoku nemoci a klidu je individuélni
a muze trvat mésice i roky. Po odeznéni ataky pacientovi nezistavaji obtize, které mél pii
zasahu exacerbaci. V obdobi klidu miize dochazet k remyelinizaci vlaken. Toto stddium nemoci
trva u pacientt klidné az 20 let, po zhorSovani atak a zkracovani intervalti mezi atakou a remisi

nastava druhy typ RS (Kovarova et al., 2013, 5.142-147).

Nasledujici formou je sekundarné chronicka progrese kdy i po odeznéni ataky ziistava
neurologické postizeni v zasazené oblasti. Tato faze se mulze stdt pro nckteré pacienty
invalidizujici, jelikoz jim nemoc zaséahla oblast téla, kterou napft. vyuzivaji ke své obzivé, nebo
je to tak obtizné zasazena oblast, Ze znemoziuje sobéstacnou pracovni ¢i socidlni vykonnost.
Pro tuto fazi je velmi dilezité vytrvat v rehabilitaci a zafadit ¢innosti, udrzujici pohybovy aparat

ve stabilni formé, do bé&Zného zivota (Kovarova et al., 2013, s.142-147).

Tteti formou onemocnéni je primarné progresivni. Tento typ RS tvofi malé procento vSech
nemocnych, ale je také nejzahadn&jsi. Prvni ataky se objevuji mezi 40.-50. rokem zivota a
Castéji trpi touto formou muzi. Od predchazejicich forem se odliSuje malym zisahem
zanétlivého loziska se stejnym nebo vétSim poctem odumirajicich nervovych vldken. Zatim
neni jisté, z jakého dtivodu k této progresi dochazi, nejspiSe se jedna o stresovou degeneraci
vlaken (Kovarova et al., 2013, 5.142-147).

Posledni, ale nejagresivnéj$i formou je relabujici-progresivni RS. Pfi této diagnoze je
prognoza velmi nest'astnd. Kazda ataka, kterd pacienta zasahne zanechd poSkozeni v nervove

tkani, které je nenavratné (Kovarova et al., 2013, s.142-147).

1.5 Symptomatika
Klinicky projev zalezi na umisténi demyeliniza¢niho zasahujiciho loZiska, pokud je zasaZeno
vice drah, jedna se o polysymptomatickou ataku. Ne vSechna loziska zanétu musi mit klinicky
projev, pokud je lozisko napf. v oblasti mozkovych komor, nevznikne pacientovi zadny

symptomaticky dopad (Kovarova et al., 2013, s. 118).

Senzitivni poruchy byvaji prvnim projevem zasahu nemoci, kdy se projevi jako porucha
citlivosti. Nejcastéji byva zasazeno taktilni ¢iti. Pokud dojde k poruse drahy, ktera vede
informaci o bolesti, teple, doteku do CNS, pacient pociti brnéni, které se nazyva parestezie.
Nepiijemny pocit mize prochéazet napfic celym télem, postizeny byvaji nejcastéji koncetiny,
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ale nevyhyba se ani trupu. Parestezie byva popisovana jako brnéni, paleni, mravenceni a

Caste¢na ztrata citlivosti (Kovarova et al., 2013, s. 118).

Porucha vidéni je zplsobena zanétem oc¢niho nervu ¢ili optickou neuritidou. Muze byt
pfitomen na jednom nebo na obou oc¢ich soucasné. Jedna se o ubytek ostrého vidéni, obraz vidi
jako v mlze, mohou se objevit slepa mista v zorném poli, které nazyvame skotomy. Pfi tomto

zanétu se mohou objevovat bolesti oka (Kovarova et al., 2013, s. 119).

Obéavanym piiznakem onemocnéni je postiZzeni pyramidové driahy, kterd mé za nasledek
poruchy motoriky, parézy koncetin a nartst spasticity. Spasticita je ¢astym projevem, ktera
velmi ovliviiuje €innosti pacienta at’ uz pracovni nebo béZné denni aktivity. Spasticita je
nebezpecéna diky jejim dopadim na svalova vlakna, kdy mize mit za nasledek zkraceni

svalovych vlaken a jejich parézu (Kovarova et al., 2013, s. 119-120).

Pti poruse mozkovych nervii dojde k zasazeni oblasti obliceje a k postizeni okohybnych drah.
Castym projevem typickym pro toto postizeni je dvojité vidéni (plaky na mozkovém kmeni),
které se objevuje jiz v ¢asnych stadiich onemocnéni. Viditelny projev je nystagmus, coz je
kmitavy pohyb oka v bo¢nim nebo i1 v pfimém pohledu. Pokud se zanétlivy plak vytvoii na
licnim nervu trigeminu, projevi se vystielujici bolesti, kterd vzniké po stimulaci jidlem, feci ¢i
mimikou. Pfi zasazeni dal$ich hlavovych nervech a jejich jader v mozku, dochazi k poruse feci,

polykani a obrn¢ licniho nervu (Kovarova et al., 2013, s. 120-124).

Velky problém miiZe nastat pti demyelinizaci ¢asti zvané mozecek. V tomto piipadé mize dojit
K rychlé invalidizaci pacienta, jelikoz je postiZena rovnovazna draha. Nemocni mohou
ptipominat, ze jsou opili, jelikozZ nemohou udrzet rovnovahu, k tomu bava ptidan ties. Poruchy
mozec¢ku se mohou manifestovat ataktickymi potizemi, kdy pacient neni schopen
koordinovaného pohybu nebo tichopu. Jinym projevem mohou byt zvraté, které mohou mit za

nasledek zvraceni, ¢i mdloby (Kovarova et al., 2013, s. 124-126).

Nepiijemnym dopadem jsou sfinkterové obtizZe, kdy dochazi k postizeni drah k mocovému
mechytfi a analnimu svérai. Pti poruSe drah k mocovému méchyii rozliSujeme, zda jsou
postizeny drahy vyprazdilovaci nebo drahy ovliviiujici naplnéni méchyie. V prvnim ptipade se
jedna o nutkavé nuceni na moceni, kdy pretrvava aporny pocit naplnéného méchyte, nasledné
dochazi k odkapavani moce a k inkontinenci. Druhou variantou je retence moce, kdy i pfi
usilovném vyprazdiiovani dochazi k méstnani moc¢i v méchyfti, kde se miize rozvinout mocovy
infekt, ktery vSak nemusi byt v¢as zachycen, jelikoZ to postizeni pacienti neciti. Poruchy

vyprazdiovani stolice byvaji vlivem poruchy drahy ke stfevu nebo sfinkteru, nasledné také
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vlivem ztraty pohyblivosti a upoutani na invalidni vozik. Poruchou vyprazdiovani rozumime
nepravidelnou stolici, a hlavné urputné n¢kolikadenni zacpy. K porucham svéraci se fadi
sexualni dysfunkce, kdy dochazi ke ztraté erckce, libida nebo citlivosti organu. Tato porucha
se mize stat velmi traumatizujici a pro nékteré pary mit fatalni nasledky (Kovarova et al., 2013,

s. 126-131).

Subjektivnim ptiznakem, kterym trpi skoro 90 % nemocnych roztrousenou skler6zou, je inava.
Zéavazna je diky tomu, ze je velmi limitujici jak v profesnim, tak v osobnim zivoté. Jedna se o
pocity svalové slabosti, ochablosti, necitlivosti, neohrabanosti a vycerpanosti. Tento symptom
je podlozen neurofyziologickym vlivem zanétlivého projevu v téle, bohuzel byva nepochopen
okolim, jelikoZ je subjektivni a nema viditelny vné&jsi projev. Pro nemocného se jednd o diivod
odchodu z prace, nékdy i socialniho Zivota kvili ztraté pozitivniho mysleni. Unava miize byt
zhorSena vlivem fyzikalniho vlivu a to teplem, pfimo ovlivhénym pocasim, saunou a
nevétranou mistnosti. V praxi rozliSujeme dva typy unavy, kdy prvnim typem je primarni inava
zpisobena zanétlivym procesem cytokinii a sekundarni unava je disledek Spatné fyzické
kondice, nekvalitnim spankem, depresi nebo spasticitou. Dale mizeme unavu rozdélit na
motorickou, kterou rozumime tnavu svalti, neschopnost chiize, a dal§i fyzické piiznaky.
Druhym typem je kognitivni unava, kterd se projevi zhorSenou paméti nebo snizenou
koncentraci. Unava je méfitelna pouze subjektivnim pohledem pacienta, proto se mira (inavy
zkouma pomoci specidlnich dotaznikili, které jsou pro tyto Ucely konstruovany (napi. The
Fatigue Severity Scale FSS, Fatigue Impact Scale FIS, Profile of Mood States energy and
fatigue subscales SF-36). Terapie unavy je komplexni 1écba zahrnujici farmakoterapii,
psychoterapii, a fyzioterapii, kdy cely komplex péce je zpracovan Cisté¢ individualné. Dobré
vysledky nese vhodné zvolend pohybova aktivita, kterd byva zaméfena na aerobni cviceni,
cviceni ve vodge, jogu a dalsi. Cilem je zvySeni svalové kapacity pro pohyb a dychéani (Sucha,

2016).

Nepiimym priznakem se udava bolest, ktera je spis doprovodna k postizeni urcitych drah. Pti
zanétu o¢niho nervu se udava bolest pii pohybu oka na zadni stran¢ za okem, ktery se promita
az do oblasti o¢nice a spankové krajiny. Bolesti hlavy jsou popisovany jako ostré bolesti
vystrelujici podél patefe ke koncetinam. Pfidruzena byva k bolestem i spasticita svalt, ktera je
Casto nejsilngjsi v noci. Jedna se o ztuhlost, stazeni a kiece koncetin (Kovarova et al., 2013, s.

118).
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1.6 Rizikové faktory a genetika
Problematika propuknuti nemoci u daného jedince je velmi riznoroda a je ovlivnéna fadou
faktort jak zevnich, tak genetickych. Kazdy jedinec je individudlni, a tak se také projevuje

nemoc na dany rizikovy faktor.

Jednim ze spoustéét onemocnéni je infekce, ktera je nejcastéji zpusobena herpetickymi viry,
retroviry nebo kmenem Chlamydia pneumoniae. Nejvice dikazi pro podil na vzniku RS ma
virus Epsteina-Barrové, kterym se jedinci nakazi v détstvi, nebo i v dospé€losti, kdy se prub¢h
nemoci projevi jako mononukledza. Tato infekce ma poté pfimy vliv na rozvrat imunity, ktery

se v dospélosti miize rozvinout az vV RS (Hordkova, Vachova, 2013, s. 102-104).

Na vznik onemocnéni RS maji vliv i geografické tdaje, kdy se jedna o oblasti severni Evropy,
severni staty USA, Australie a Nového Zélandu cili obyvatelé evropského ptivodu a mirného
pasma. Odivodnénim mize byt vyskyt typickych virli pro nase tzemi, Které ovliviiuji nas
imunitni systém jako je napf. virus zardének, oparu ¢i spalni¢ek. DalSim diivodem miize byt
nedostatek vitaminu D, ktery ma vliv nejen na kosti, ale jak se ukazalo také na imunitni systém.
Pokud mame nedostatek vitaminu D, jsme tim padem nachylnéjsi k infekcim, obzvlast
V zimnich mésicich. Vitamin D ma prokazanou imunomodula¢ni schopnost, kterd zasadné

ovliviiuje onemocnéni RS (Horakova, Vachova, 2013, s. 105-108).

Je prokazano, ze dvakrat vétsi vyskyt RS je u kurFaka. Tento jev je zpusoben vstupem
jedovatych latek koufem do téla, kdy zde dojde k aktivaci lymfocytl a jedovatych volnych
radikalt, které zpusobi bunécny stres. Koufeni muze byt jednou z kontraindikaci k 16¢bé
urcitym lékem, vzhledem k nebezpeci vzniku nezadoucich ucinkl. Koufeni miZe zpiisobovat 1
rychlejsi progresy onemocnéni nebo zhorSeny prubéh piiznaki nemoci (Horakova, Vachova,

2013, s. 109).

Velmi zavaznym, ale zcela neovlivnitelnym rizikovym faktorem je téhotenstvi a porod.
Rizikovy je tento d¢j vlivem hormont a potlaceni vlastni imunity k udrzeni plodu v téle. Télo
matky vnima plod jako cizi, jelikoz je nositelem genetické informace jak matky, tak ale i otce.
Aby mohlo dojit k fyziologickému t€hotenstvi, musi t€lo uméle imunitni reakci na plod potlacit.
Dalsi nastrahou pro télo matky jsou hormony, které zajist'uji laktaci, kdy jejich masivni tvorba
nastava po porodu. Pii souétu téchto fakti spolu s nevyspanim rodi¢ky ¢i matky, dochazi
k vyCerpani organismu a moznému prolapsu autoimunitniho onemocnéni. Pokud se pacientka
SRS rozhodne pro téhotenstvi, je dilezité, aby bylo velmi dikladné planovano, aby

nedochazelo ke zbytecnému vycerpani rodi¢ky. Jednd se o rodinné zdzemi v péci o dité,
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finan¢ni stabilitu, ale i zajisténi odpovidajiciho bydleni. Dilezité planovani téhotenstvi je
vzhledem k aktivité nemoci. Pacientka by méla byt bez nové ataky minimalné rok a choroba by
m¢éla byt stabilizovana. T€hotenstvi ma velky vliv na 1é¢bu, kterou pacientka podstupuje, proto
se lécba méni individudlng, podle toho, jakymi 1éky je pacientka 1éCena a zvazuje se nejrychlejsi

navrat k 1é¢bé¢, jakmile je to mozné (Havrdova, 2015, s. 105-108).

Vyziva je dilezitym faktorem, ktery se podili na vzniku i pribéhu RS. Samoziejmosti je
doporuceni dodrzovani zdravého zivotniho stylu s vyvazenym pfisunem potravy. K tomuto
doporuceni ptibyva konzumace potravin se zvySenym podilem vitaminu D, dieta S nizkym
obsahem nasycenych tukl, na misto toho nahradit je nenasycenymi mastnymi kyselinami.
Takto zvolené stravovadni ma protektivni a podpirné UCinky na zdravotni stav pacienta

(Horakova, Vachova, 2013, s. 110-111).

Geneticky faktor je spiSe faktor pfispivajici k propuknuti onemocnéni. Roztrousena skler6za
neni nesena na genetickém kodu, ale geneticky faktor nese predispozici k rozpoznavani
antigent v téle a také nese vybavu pro imunitni obranyschopnost jedince. Tyto latky mohou byt
Vv téle vice nachylné pro vznik onemocnéni, ale to stale neznamena, ze onemocnéni za kazdou
cenu propukne. Pokud se u jedince onemocnéni objevi, jedna se o multifaktorialni souhru
vzajemnych interakci genti a ptisobenim vnéjsiho prostiedi (Kleinova, Martasek, 2013, s. 87-

88).

1.7 Systém vySetieni
Pacienta pfivadi k neurologovi klinické ptiznaky, podle kterych lze ¢astecné diagnostikovat RS,
ale nesmi to byt jedina diagnosticka metoda pro stanoveni diagndzy. Neurolog odebere piesnou
anamnézu pacienta véetné atak, které momentaln¢€ pacienta zasahly, ale dulezité jsou i ty
onemocnéni. Pacient musi byt podroben dal§im vySetfenim, zda se jedna o RS anebo o jiné

neurologické onemocnéni, jako napi. tumor (Havrdova, 2015, s. 41-42).

Lékar zasila pacienta zpravidla na vySetfeni magnetickou rezonanci, ktera dokaze odhalit
zanétliva loziska v CNS. Ukazalo se, Ze pii odeslani na prvni vySetieni magnetickou rezonanci,
je jiz na nervové tkani vicero lozisek, ktera se nemusi tvofit pouze pii atace nemoci, ale i ve
fazi klidu. Po opakovaném vysetieni se ziska informace o tom, jak je nemoc aktivni a jak rychle
vznikaji nova zanétliva loziska. Pomocnou kontrastni latkou pro vySetfeni je intravendzné

podané gadolinium, které je zachyceno v mistech prostupu hemoencefalickou bariérou. Pokud
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dojde k masivni atrofii mozkové tkang, je na obraze viditelné ¢erné misto (Havrdova, 2015, s.

42-46).

Y __

Velmi cennym vySetienim je pro neurology odbér mozkomisniho moku cili vySetfeni likvoru.
Jedna se o odebrani vzorku lumbalni punkci, kdy do atraumatické jehly, kterd je zavadéna
lékafem Vv mistech bederni patete, vyte¢e malé mnozstvi moku, ktery je obsazen v celé duting
CNS, kterou omyva a zpétné se vstiebava do krve. Tato tekutina je pro vySetfeni, o déni
V centralnim nervovym systému, stéZejni. Likvor se testuje na zanétlivé bunky, které byvaji pii
tomto onemocnéni zmnozené, dale se testuji imunitni buiiky, které tvofi protilatky. Toto
vySetfeni podava informace o prubéhu onemocnéni a funkénosti ¢i selhavani nastavené 1écby

(Havrdova, 2015, s. 46-48).

Vedeni vzruchll v nervoveé soustave Ize vysetfit pomoci evokovanych potencialii. Pti vySetieni
zajima lékafte, zda jsou Sifené impulzy tak rychlé, jako jsou u bézné populace. Test probiha na
drahach zrakovych, sluchovych a konéetinovych. Evokované potencialy jsou schopné vysetfit
jednotlivou nervovou drahu a stanovit jeji funkci, pfipadné stanovit lozisko nemoci. Dale se
mohou vyuzit pro stanoveni rychlosti pribéhu nebo, zda nemoc reaguje na stanovenou 1écbu

(Stétkarova, 2013, s. 198-199).

Vétsinou poslednim vySetfenim byva vySetieni o¢niho pozadi, kdy se diagnostikuje, zda je
nebo neni poskozen oc¢ni nerv a zda ma pacient vypadky zorného pole nebo nema (vySetteni
perimetrem). Porucha vizu byva velmi Casto zpisobena zanétem ocniho nervu, ktery je
doprovazen bolestmi za okem, zamlZzenym vidénim nebo sniZzenim ostrosti (Lizrova

Preiningerova, 2013, s. 213-215).

1.8 Lécba a udrzeni remise
Po potvrzeni diagnézy RS u pacienta, nastava dulezité obdobi, ve kterém se voli plan 1é¢by,
aby se predeslo dalsim atakdm onemocnéni. Pfi tomto planu se musi zohlednit nékolik aspekti,
jako jsou komorbidita pacienta, fertilita Zeny a aktivita nemoci. Farmakoterapie se déli na 1écbu
v obdobi ataky, udrzovaci terapii, imunitni rekonstrukéni terapii a 1écbu ptiznaki. Prvni skupina
zahrnuje rychlou 1é€bu pomoci kortikosteroidii, které se podavaji pacientovi ve vysokych
davkach. Pii udrZovaci terapii se jedné o kontinudlni podavani 1€kt ovliviiujici imunitni systém,
touto 1écbou by mélo dojit k udrzeni remise po nejdel$si moznou dobu. DalSim druhem terapie
je imunitni rekonstrukéni terapie, ktera je podavana kratkodobé pii stalém sledovani imunitniho
systému pacienta, ktery je 1éky dlouhodobé zménén, aby remise onemocnéni trvala co nejdéle

(Peterka, 2019)
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Pti stabilizaci stavu nemocného pfistupuje lékar k 1é€bé symptomii vzniklych zdsahem ataky.
Nejcastéji se jednd o spasticitu nebo parestezii. Pro udrzeni stavu nemocného s co
nejmirnéjSimi priznaky a dopady nemoci je nezbytna vhodna rehabilitace, Giprava rezimu a
udrzovani dobré Zivotospravy. Nemocni by se méli vyvarovat piilisné fyzické i psychické
namaze a infekénim onemocnénim, zvazit pracovni zafazeni. U Zen se db4 na planované
rodicovstvi, aby byla budouci matka schopna téhotenstvi a porodu, ktery miize byt spoustécem

nov¢ ataky (Ambler, 2011, s. 224-225).

2 Mezioborova péce a oSetiovatelstvi

2.1 Lékarska péce o pacienty s RS
Pacient se nejdtive ocita v rukou praktického 1ékate, ktery je schopen mit dle prvnich pfiznakt
podezieni na neurologické onemocnéni, poté odesle pacienta na neurologické vysetfeni. Na
bedrech neurologa je stanoveni diagn6zy a vybudovani planu 1é¢by. Jistotu, zda se jedna o RS
ziskd po vysSetfeni na magnetické rezonanci, odbéru likvoru, vySetteni elektrofyziologem a
Vv neposledni fadé vysetieni oftalmologem. Po potvrzeni a sdéleni diagnozy RS pacientovi se
dba na jeho psychiku, jelikoZ mu bylo sdéleno onemocnéni, které je nevylécitelné a v pribéhu
¢asu se zhorsSuje. Pacient je neurologem dostate¢n¢ informovan o charakteru nemoci, pribéhu
1é¢by, moznych stadiich onemocnéni. Pacient je dale seznamen s centry, kde je mozné vyhledat
pomoc a oporu dalSich pacientd se stejnou diagnozou. Pacientovi je doporuceno dochéazet na
fyzioterapie, které jsou nedilnou soucasti 1é€by pro udrZeni fyzické kondice. U nemocnych RS
byvaji ¢asté problémy s urogenitalnim traktem, proto se doporucuje spoluprace s urologem,
ktery je schopen v¢as rozeznat infekt v mocovych cestach, aby nedochéazelo k poskozeni ledvin.
Jelikoz je sd€leni nevylécitelné choroby obrovskym zasahem pro dusi pacienta doporucuje se
vyhledat podporu psychologa, také ztoho divodu, Zze onemocnéni RS je velmi casto
doprovazeno depresemi. Pomoc psychologa muze ulehéit ptijimani diagndzy a smifeni se se
svou nemoci. Podle zavaZznosti stavu, pacient vyhledava pomoc socialniho pracovnika, ktery je
schopen zafidit veskeré nalezitosti, napt. zvyhodnéni pro handicapované osoby, tim se rozumi
pfispévky na zdravotni pomucky, pfispévky na bezmocnost ¢i pomoc pii zafazeni do

specializovanych center pro osoby s timto onemocnénim (Pitha, 2014).

2.2 Rehabilitaéni péce
Dulezitou slozkou 1é¢by pacienta s RS je rehabilita¢ni péce, ta mlize byt orientovana vicero
sméry. Rehabilitace mize byt ve smyslu obnovy nebo zlepseni fyzickych funkci, ergoterapie

pomuzZe k navratu do pracovniho Zivota, nebo k nalezeni moZnosti jiného pracovniho zatazeni.
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Cim diive bude proces rehabilitace zafazen do bézného Zivota pacienta, tim lepsi vysledky bude
mit. Béhem postupujiciho onemocnéni ztraci CNS schopnost obnovy poskozenych drah pro
vedeni vzrucht, proto ma rehabilitace cil vybudovat funk¢ni rezervy a adaptacni procesy, které
jsou schopné dopad nemoci zmirnit a zpomalit (Blahova Dusankova, Malinova, Sucha, 2015,

5. 95-96).

2.3 OSetrovatelska anamnéza
Osetrovatelska péce je velmi individudlni vzhledem k tomu, ze ma kazdy pacient jiné potieby
a je zasazen nemoci v jiném méfitku. OSetfovatelska péce je doménou zdravotnich sester, které
jsou piitomné od uplného zacatku diagnozy pacienta, ptes instituce, kde pacient prodélava
veskera vysetieni, az po centra pro RS, kde zastavaji hlavni roli v pé¢i, edukaci, terapii (1¢¢ebné,

rehabilitaéni) a v roli socialni (Pitha, 2014).

V prvni fad¢ odebira sestra anamnézu, kdy kromé& osobni a rodinné anamnézy, se pacienta
dotazuje na soucasny socialni stav, zda je pacient zajistény, zda méd vhodné podminky pro

bydleni a také zda ma rodinné zazemi (Slezakova, 2014, s. 132-133).

Fyzikdlni vySetfeni je dulezité pro zjisténi aktudlniho stavu zraku, rovnovazného ustroji,
sfinkterti a nervové soustavy. Poruchy téchto soustav maji znaény vliv na oblast sebepéce,
rizika padu, samostatného pohybu, hygienickou péci a komunikaci se zdravotnim personalem.
Ptikladem: pokud bude mit pacient vypadky zorného pole a bude mit zna¢ny tremor, je velmi

dulezité dbat na prevenci padu pii chtizi (Slezakova, 2014, s. 132-133).

V oblasti dennich aktivit je dulezita schopnost stravovani, zda jsou pfitomny poruchy piijmu
potravy z divodu nechutenstvi nebo poruchy polykani. Zdravotni personal déale zajima
schopnost pohybu, pokud pacient chodi, jaké ma k tomu pomicky (francouzské hole,
choditko), pokud je upoutdn na lizko, zda je schopen pohybu na invalidnim voziku.
Vyprazdiovani je komplikovanym aspektem tohoto onemocnéni, zpravidla mivaji pacienti
poruchy sfinkterh bud’ mocového méchyie nebo i rektilniho, v tomto piipadé je pro
oSetfovatelsky personal dllezité zamé&fit Se na osobni hygienu a vyprazdnovani, jelikoZ pacienti
trpi zacpami nebo inkontinenci. Se zacpou je spojena snizena fyzicka aktivita, kdy je pacient
Casto pohyblivy pouze na invalidnim voziku, proto je tieba dbat na fyzioterapii. Podle stupné
postizeni pacienta zhodnotime miru nutné dopomoci v oblasti hygienické péce a sebepéce,

Vv piipad¢ potieby personal dopomuize s béznymi aktivitami (Slezakova, 2014, s. 132-133).

Pro komplexni péci je nezbytné nezapomenout na psychiku pacienta, socialni vybaveni a

duchovni potieby. Dobra psychika pacienta je dulezitd pro zvladnuti nemoci, pobytu ve
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zdravotnim zafizeni a vyrovndni se s akutnimi problémy. Socialni zdzemi je dulezité pro
udrZeni socialni role at’ v roding, ¢i zaméstnani, pokud to nemoc jest¢ umoziuje. Pokud ma
pacient problém s komunikaci vlivem dysartrie, oSetfovatelsky personal bude interaktivné
vybaven pro umoznéni komunikace v oblasti potfeb. Duchovni potieby, které velmi souvisi
s psychikou pacienta, se mohou uspokojit v oblasti kulturni nebo spiritualni (Slezakova, 2014,
s. 132-133).

2.4058etrovatelské intervence

, Hlavnim cilem osSetrovatelstvi je systematicky a komplexné uspokojovat potieby cloveka
s respektem K individudlni kvalité Zivota, vedouci k udrzeni nebo navrdceni zdravi, zmirnéni

fyzické i psychické bolesti v pribéhu umirani. ** (Buzgova, Plevova, 2011, s. 62)

Moderni oSetfovatelstvi je zaméfeno na zdravi a nemoc. V ptfipadé zdravi je to prevence,
podpora sebepéce nebo také podpora zdravi z hlediska vlastni iniciativy. Také sem patii pomoc
pacientim dosahnout télesné, dusevni i socialni pohody. V pfipadé nemoci se jedna o plnéni a
nachdzeni potieb pacientd, ktefi trpi nemoci a nejsou v tomto ohledu sobéstacni. V této oblasti
se oSetfovatelstvi snazi snizit celkovy negativni vliv na pacientiv zdravotni stav (Buzgova,

Plevova, 2011, s. 59).

Osetfovatelstvi v neurologii, do kterého patii roztrousena sklerdza, je specidlné poskytovana
oSetfovatelskd péce pacientim trpicim neurologickym onemocnénim, kdy se vychazi
z uspokojovani biologickych, psychologickych, socidlnich a duchovnich potfeb pacienta.
V tomto konceptu je maximalni snaha o piedchdzeni, anebo o zmirnéni nasledka

neurologického onemocnéni a k co mozna nejlepSimu navratu ke zdravi (Jitikova, Poliakova,

2019).

Osetiovatelska péce o nemocné s RS by m¢la byt specificka svou podporou v sobé&sta¢nosti
pacientli. Osoby trpici onemocnénim RS jsou velmi kiehei z hlediska uvédomovani si vlastni
zranitelnosti a nemohoucnosti. Pacienti by méli byt podpofeni ve vSech ¢innostech, které jsou
pro n€ zvladnutelné 1 s ohledem na to, Ze jim Cinnosti trvaji delsi cas. Pacienti by méli byt brani
jako partnefi v péci o hygienu, pohyb, polohovani, stravu a vyluCovani. V oSetfovatelské péci
se musi zohlednit veskeré mozné symptomy, které nemoc provazi jako jsou ties, spasticita,
deprese, Unava, bolest, inkontinence, ale také poruchy zraku nebo teci (Jitikova, Poliakova,
2019).
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Osetfovatelska pomoc je specifické u pacienttl, kteti jsou jiz imobilni. V tomto pfipadé se dba
na dopomoc pii stravovani, jelikoz maji pacienti problém Se sobé&stacnosti pfi jidle, ¢i polykani.
Dalsim aspektem pro oSetfovatelskou péci jsou spasmy a poruchy hybnosti koncetin, které
omezuji nemocné v pohybu a sebeobsluze. Timto omezenim rozumime znemoznéné jakékoliv
pohyby, pfesuny, ¢i zmény polohy. Proto je velmi dulezitd oSetfovatelskd péce v ramci
prevence vzniku dekubitii. Tuto prevenci provadime pomoci spravné hygieny, pravidelnym
polohovanim a vyuzivanim antidekubitnich pomiicek. Dals§i porucha sebepéce byva casto
Vv oblasti vyprazdiovani, kdy jsou pacienti inkontinentni, v tomto piipadé se dba na pouzivani

hygienickych pomticek a udrzovani pacienta v Cistoté (Jifikova, Poliakova, 2019).

3 Psychika nemocného

Sdéleni diagnozy demyeliniza¢niho onemocnéni RS znamena pro pacienta zasah do osobniho,
pracovniho a socialniho Zivota. Diagndza se netyka pouze nemocného, ale celého okruhu jeho
nejbliz§ich, rodinou pocinaje, kolegy a kamarady konce. Pokud ma pacient tento okruh
nejblizsich kvalitni a ma v nich oporu, bude pfijmuti diagnozy a zvladnuti 1é¢by snazsi nez u
pacienta bez socidlniho zdzemi, odkdzaného jen na sebe. To jak se pacient S piijetim diagnozy
a s piistupem k 1é¢b¢ vyporada souvisi s psychickou nezdolnosti, mentalni stabilitou, osobnosti
pacienta a vztahem k 1ékaii (Havrdova, 2015, s. 83-84).

3.10d diagnézy po prijeti nemoci
Pokud je pacientovi sdélovana vazna diagnéza chronického nevylécitelného onemocnéni, musi
byt lékaf, zpravidla neurolog, pfipraven na fadu otazek, které nemusi pfijit hned po sdéleni, ale
mohou pfiijit po uplynuti néjaké doby, doby, ktera miize byt povazovéna za ptijimaci. Lékat by
mél vyhovét pacientovi V piipadé¢ edukace a feSeni aktualnich obtizi, které spadaji do
kompetenci 1ékate, dale by mél dbat na psychickou stranku nemocného, proto je dobré
informovat pacienta o moznosti psychologické pomoci. V této fazi je duilezita upfimnost
pacienta k 1ékafi, aby védél o individualnim Zivoté nemocného z divodu vhodnych bytovych

podminek a rodinného zazemi (Havrdova, 2015, s. 81-83).

Na zacatku cesty nemocného je interpretace, kterd znamend porozuméni nemoci, jak do
vaznosti, tak pribéhu. Pacient si o nemoci zjist'uje podstatné informace, které si miize oveérovat
u lékare, zjistuje moznosti 1é¢by a miru dopadu trvalych nasledkt, které se budou postupem
Casu u tohoto onemocnéni objevovat, utvari si kognitivni schéma nemoci. V boji s nemoci
projde pacient Ctyfmi etapami. Prvni etapou je Sok, ktery je zplisoben ozndmenim o

nevylécitelné chronické nemoci. V této fazi se pacient snaZi zjistit, proc se to stalo, mysli si, Ze
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to neni pravda, blouma mimo realitu. Tuto kratkou etapu stiida obdobi tapani, kdy dochazi
K negativismu emoci, pfichodu obav a pocitd bezmoci. Pacient se snazi stfadat informace a
hledat vinika. Tteti etapou je popfeni. Popieni muze byt obranny postoj, ktery zaujima nemocny
proti zdravotnikim i blizkym, nebo je to varianta, kdy se pacient stahne do ustrani a odmita své
onemocnéni. U pacientli se objevuje stav smlouvani, kdy se pacient snazi jesté zvladnout, pro
néj, hodnotné cile (finan¢ni zabezpeceni, porod ditéte). V této fazi je mozné si redlné upotadat
myslenky a vratit se ke své nemoci s novym pohledem na zvladani nemoci. Poslednim typem
boje s nemoci je feSeni krize a akceptace nemoci. Nemocny prosel procesem adaptace, kdy
zacal ptizptisobovat sviij zivot, ale i své okoli ndroklim onemocnéni (pracovni zafazeni, domaci
podminky). Pacient je plné seznamen se svym stavem a stava se partnerem své nemoci, kdy je

srozumén, ze spolu budou zit do konce zivota s cestou plnou piekazek (Malinova, 2013, s. 413-

416).

To, jak se ¢loveék vyrovna s novou tézkosti je Cisté individualni zalezitost. Je to interakce mezi
osobou a nemoci, kdy zaleZi na zvoleném piistupu osoby k nemoci. Tento pfistup se odviji od
osobnosti ¢loveéka, podle toho, do jakého typy nezdolnosti patii (osobni soudrznost, 0sobni
pevnost anebo osobni houzevnatost). Ke zvladnuti nové t&zké situace pomtize plan strategie
zvladani nemoci, kterym miize byt feSeni problému nebo emocionalni vyrovnani s nastalym
stavem. Strategie zvladani byva notné individualni, kdy si pacient najde svou vhodnou metodu,

at’ uz je to relaxace, dechové cviceni, meditace, hudba nebo ¢etba (Ktivohlavy, 2012, s. 80-84).

3.2 Deprese
Deprese je afektivni porucha popisovana snizenou naladou, nedostatkem energie, pocity
smutku, izkostmi nebo také snizenim dusevnich i fyzickych procesi. Pacient se snazi oddélit
od rodiny, pfatel 1 kolektivu v praci. Nemocny se citi bezradné, vycerpané, smutné,
pesimisticky se snizenym soustiedénim. Nésledn¢ se objevuje nechutenstvi, poruchy spanku a

sebedestruktivni myslenky (Kfivohlavy, 2012, s. 87-88).

Deprese muze byt soucasti nemoci jako piiznak anebo reakce na nevylécitelnou chorobu. U
onemocnéni RS se deprese objevuje velmi Casto, a to az v 50% piipadi, coz je dvojnasobek od
bézné populace. Pokud se jedna o reakci pacienta na nové vznikly stav, byva ptichod deprese
datovan do druhého mésice od zjisténi nemoci. Byva to zptsobené vlivem velké psychické
zatéze. Pokud je to pfiznak nemoci, jedna se o nasledek prozanétlivého charakteru onemocnéni,
kdy imunitni bunky zprostfedkovavaji nervovy prenos. Deprese se zhorSuje ve fazi ataky.

Deprese miuize byt i nezadoucim uc¢inkem pouzitych 1€k, v tomto piipadé€ je nutna konzultace
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s lékafem. Nejcastéji se objevuje deprese u pacientl, ktefi maji socialni stres zplsobeny
vztahovou disharmonii, pracovni neschopnosti, finan¢ni nestabilitou nebo zhorSujici se

invaliditou (Stétkafova et al., 2018).

U tohoto ptiznaku je velkym problémem castd neuptimnost pacienta k 1ékafi. Pacient se snazi
presvédcit sebe 1 okoli, ze psychickou poruchou netrpi a 1é¢bu odmita. Toto popirani ma za
nasledek zhorSovani stavu depresi s moznosti toho nejhorsiho nasledku, kterym je sebevrazda.
Pfitom je deprese velmi dobfe feSitelna farmakologicky v kombinaci s psychoterapii. Tim se
odvrati negativni dopad deprese na rodinné vztahy, zaméstnani i samotny stav pacienta

(Havrdova, 2015, s. 78).

Diagnostika deprese mtize probéhnout vice zplisoby, nejbéznéji to jsou dotaznikova Setieni,
pouzivaji se ale i strukturované rozhovory. Pfi rozhovoru se vySetfujici zaméti na oblasti
smutku, pesimismu, pocitil viny, ztrdty z4jmu aj. Pouziti strukturovanych dotaznikl a $kal je
nejcastéj$i a ovéfenou metodou. Mezi zdkladni screeningové otazky patii pouziti dvou
vySetfovacich otazek dle Patient Health Quesstionnaire PHQ-2, nebo verze o deviti otazkach
PHQ-9. Jako nejspolehlivéjsi ovéfenou dotaznikovou metodu se povazuje Beckliv dotaznik
Beck Depression Inventory BDI-I1. Po zachyceni depresivnich ptiznakl u pacienta je dilezité

nastavit funkéni 1é¢bu antidepresivy a psychoterapie (Stétkatova et al., 2018).

3.3 Psychosocialni dopady
Roztrousend skler6za neni nemoc individua, je to nemoc jedince a jeho nejbliz§iho okoli. Po
zjisténi nemoci a pridavajicich se symptomi, podstupuji vztahy zkousku odolnosti. V ptipadé
nepochopeni, nepodpoieni a lhostejnosti se pacient izoluje od svéta a své zoufalé pocity bude
ventilovat pomoci agrese. Pokud ve vztahu dojde k opaku a nemocnému se dostane té nejvétsi
podpory, pochopeni a lasky v dobrém i ve zlém, vztah se stavd nezlomnym. Poté si pacient
uvédomi, Ze na svou nemoc neni sam, a i v tom nejhor§im obdobi nemoci si je jist, Ze bude mit
okolo sebe své nejblizsi (partnera, rodi¢e, déti). DileZité je si na zacatku nemoci stanovit
hranice péce, pokud by se starost o druhého méla dostavat za tyto hranice, nemélo by byt pro
oba partnery problém vyhledat pomoc u odbornika, ¢i zdravotniho zatfizeni. Tato pomoc se
muiZe tykat i sexualniho Zivota. Redeni potiZi tohoto razu je &asté a je dilezité je fesit véas, aby

nedochazelo ke ztraté sebetcty a duvérného vztahu (Vachova, 2013, s. 453-454).

V pracovnim zivoté je dulezité setrvat v zaméstnani tak dlouho, jak to nemoc umoznuje.
Praceschopnost ma pozitivni vliv na psychicky i1 fyzicky stav pacienta. Pokud je zaméstnavatel

k nemoci benevolentni, umozni nemocnému Gpravu pracovniho prostiedi nebo pracovni doby.
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Je potieba piedchazet Casté a rychlé unavitelnosti, proto je dobré mit misto, kam si jit v ptipadé
potteby odpocinout. Prace udrzuje osoby s RS v dobrém kognitivnim Stavu, snizuje pocity
deprese a ménécennosti. Pacient nemuze byt vzhledem k nemoci ve vétsing piipadi zaméstnan,
byt’ jen na Castecny uvazek, proto je podpofen socidlnim systémem invalidniho dichodu.
ZhorSeni nemoci sebou nese pottebu specidlnich kompenzaénich pomtcek a bezbariérového
uzpusobeni bydleni. To neni vzdy ve finan¢nich moznostech rodiny, a proto je pacient nucen
vyhledat socidlni podporu. Pro tyto ucely jsou dostupna kontaktni centra, kde pomohou
pacientovi se zajiSténim prispévkl, zprosttedkovanim vyhovujiciho bydleni ¢i dostupnych

kompenzacnich pomucek (Vachova, 2013, s. 454-456).

4 Centra péce o nemocné RS

Organizace péce o nemocné s RS zacina u praktického 1€kare, na n¢j navazuje péce neurologa
a jako posledni v Zebficku se nachazi centra pro 1é¢bu RS (zdravotni zafizeni poskytujici
nemocnym s RS komplexni ltizkovou pééi zaméfenou na specializovanou rehabilitaci). V CR
jsou pfisné podminky na vybudovani takovych center, jelikoz musi spliiovat podminky pro
ambulantni péci, specializované diagnostické metody, specializované 1écebné metody u rychle
postupujici nemoci, specializované terapie a také klinicky vyzkum. Pro Ceskou republiku

funguje 15 specializovanych center pro 1é¢bu RS (ptiloha A) (Valis, Pavelek, 2017).

4.1Unie ROSKA
Jednéd se o spolek podporujici pacienty S onemocnénim RS, kteti chtéji svllj Zivot prozit
plnohodnotné, bez jakéhokoliv socialniho odlouceni nebo pocitu ménécennosti. Pro spolek je
dalezitad vlastni iniciativa nemocnych ve véci zlepSeni vlastniho stavu. ROSKA se zabyva
vydavatelskou ¢innosti literarnich dél odbornika zabyvajicich se timto onemocnéni, tvofi ale 1
vlastni Casopis iroska, ktery vychazi ctvrtletné a nemocnym pfinasi nejnovéjsi novinky

z problematiky RS at’ uz 1é¢ebnych metod, socialni podpory nebo RS center (Roska, 2016a).

ROSKA ma4 i své pobocky po republice, kam mohou dochézet pacienti a vénovat Sse svym
zajmovym Cinnostem, protoze na téchto pobockach jsou k tomu ergonomicky uzptisobeny, dale
organizuje rehabilitaéni pobyty a umoziuje rehabilitaci ptimo na pobockach ROSKY. Unie
ROSKA je také partnerem a poradatelem tfady akci, které jsou vénovany nemocnym (Roska,

2016b).

4.2 Nadaéni fond IMPULS

Jedna se o dvacet let fungujici nezavislou nestatni neziskovou organizaci, ktera se zabyva védou

a vyzkumem v oblasti roztrousené skler6zy. Velky diiraz klade na edukaci pacientd, ale 1 Siroké

28



vetejnosti. Své prispévky vénuje na fyzioterapii a psychoterapii. Jejich osvéta pomaha
nemocnym nalézt zdroje informaci o nemoci, ale i nejbliz$i organizace a internetové odkazy

tykajici se RS (Nada¢ni fond Impuls, 2020a).

Jako jedini v CR zalozili celostatni registr pacientil s RS, nazyvany REMUS. Tento soubor dat
je obrovskym piinosem pro mapovani aktualni situace nemoci, porovnani efektivity dané 1écby

a stéZejni je ve véci vyzkumu (Nadacni fond Impuls, 2020b).

4.3Domov svatého Josefa
Domov svatého Josefa je organizaci zajistujici péci o osoby vazné nemocnymi RS. Domov se
nachazi ve vesnici zvané Zireé, nedaleko Dvora Kralové nad Labem, v Krilovehradeckém
kraji. Jako instituce spada pod Charitu Ceské republiky, presndji oblastni charitu Cerveny
Kostelec. Pacientiim je zde poskytovana veskera péce v zajisténi zakladnich potieb (hygiena,
vyprazdiiovani, stravovani), pravidelné fyzioterapie, logopedie, ergoterapie, psychoterapie a
pozornost je tu zamétena i na volnocasové aktivity. V domové je zajisténa i vzdélavaci funkce
pro zdravotniky, kterd probihd formou seminait, stazi a konferenci. V domové je dobie
zavedena poradenska c¢innost v oblasti onemocnéni, socialniho zabezpeleni a zaopatieni

potiebnych pomticek pro pacienta (Domov svatého Josefa, 2020a, 2020Db).

V domove¢ svatého Josefa se setkdme s vice druhy pobytii. Jednim z nich je zdravotni pobyt, na
ktery ptispiva zdravotni pojistovna. Pfi tomto pobytu je zajiSténa nepietrzita zdravotni péce
S pozornosti zaméfenou na individudlni potfeby jedince, kterému je dopoméhano V nacviku
sebeobsluhy a sobésta¢nosti. Délka pobytu byva maximalné 2 mésice. DalSim typem je
odleh¢ovaci pobyt, kdy se do zatizeni dostavd osoba s neurologickym onemocnénim, ktera
pfichazi z rodiny, kterd se o nemocného stard, ale z diivodu vycerpani, zafizeni si osobnich
zaleZitosti nebo dovolené, vyhleda tento pobyt. Klient zde ma zajistény bezbariérovy piistup
po celém aredlu, stravu, volno€asové a kulturni vyziti. Pobyt je v délce od jednoho do tfi
mgésict. Poslednim typem je dlouhodoby pobyt, ktery je socidlni sluzbou pro nemocné, ktefi
nemaji rodinné ani socidlni zdzemi pro zvladdani Zivota s onemocnénim. ReZim a prostiedi je
pro nemocného uzpuisobeno tak, aby co nejvice pfipominalo sobéstac¢né ziti, kdy ma k dispozici
cely bezbariérovy barokni areal, spolecenské a kulturni vyziti (Domov svatého Josefa, 2020c,
2020d, 2020e).

5 Kbyvalita zivota
wvetova zdravotnicka organizace rozeznava Sest zakladnich aspektu kvality Zivota: fyzickou

stranku a uroven samostatnosti (napr. posouzeni miry unavy, bolesti, mobility, zavislosti na
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lékarské pomoci, schopnosti pracovat atp.), psychické zdravi a duchovni oblast (sebepojeti a
sebehodnocent, pomer negativniho a pozitivniho prozivani, funkce mysleni, paméti a schopnost
koncentrace, ale také osobni vira a spiritualita), socialni vztahy (osobni vztahy, intimni souZiti,
zdroje Sirsi socialni opory apod.) a Zivotni prostiedi (financni zdroje, dostupnost zdravotnické
a socialni péce, podminky domaciho prostredi i vnéjsiho fyzikalniho prostredi — klimatické

podminky, mira znecisténi, hluku apod.)* (Slezackova, 2012, s. 23)

Kwvalita Zivota je individualni subjektivni pocit, ktery je ovliviiovan mnoha determinanty, mezi
n¢ fadime napt. mezilidské vztahy, hodnoty, dostupnost zdravotni péce, uspokojovani potieb a
mnoho dalsich aspektl, které jsou pro kazdého jiné. Spolecna je pro kvalitu zivota jedinci
Zivotni spokojenost. Kvalita zivota nese velkou roli ve vnimani smyslu Zivota, jeho napInéni a
spokojenosti s vlastnim Zivotem. Pocity $tésti jsou v tomto ohledu tzce spjaté s celkovou
spokojenosti a tim 1 mirou kvality zivota jedince. Podle hodnoty S§tésti, které jedinec proziva se
odviji 1 ostatni prozitky. Kvalitu Zivota a celkovou spokojenost jedinct, ktefi se octnou
V nemocnicnim, ¢i jiném zdravotnim zafizeni, miiZe casto ovlivnit 1 oSetfovatelska péce a vnéjsi
prostiedi. Pfi zkoumani kvality zivota v kontextu se zdravim, byva vyzkum sméfovan
k oblastem, které jsou ovlivnény nemoci. Vyzkumem kvality zivota by se mélo zjistit, jak
zmirnit dopady postizeni a jak zlehcit obtize, proto je dilezita orientace na individualni kvalitu
Zivota, kde pacienti zhodnoti své zivotni zkuSenosti, z4jmy, snahy o zlepSeni a zZivotni cile

(Olisarova et al., 2013).

5.1 Hodnoceni kvality Zivota
Kvalita Zivota je Cisté relativni pojem, ktery ma dvé slozky a to kvalitativni, kterd znamena
vyhodnoceni vlastnich hodnot subjektu, a kvantitativni zahrnujici méfitelné udaje. Pro
hodnoceni kvality je dialezit¢ vymezeni predmétu hodnoceni, chapano v ohledu, ¢i kvalita
zivota je hodnocena. Kazdy jedinec ma svij Zebticek hodnot, podle kterého individudlné
posuzuje, zda jeho Zivot je ¢i neni kvalitni. Kvalita Zivota jedince zasahuje multidimenzionalné
do vSech oblasti jemu pfirozenych, jsou to kulturni, ekonomické, socidlni, spiritudlni a
psychologické oblasti. Kvalita Zivota byva zkoumana ze tfech hledisek, sociologickém,
medicinském a psychologickém. V sociologickém pojeti se zajimd o zivotni uroven,
v medicinském pojeti se jednad o funkéni zdravi a v psychologickém se nejcastéji objevuji

aspekty jako pohoda, spokojenost, smysluplnost (Gurkova, 2011, s.21-24).
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5.2 Testovani kvality Zivota
Pro potieby oSetfovatelstvi byly vytvoieny specifické nastroje pro méteni kvality Zivota, které
byly tvofeny ve spolupraci se zdravotnimi a psychologickymi odborniky. Pozornost byla
zamétena na individudlni potfeby a hodnoceni zkoumaného jedince. Tyto specifické néstroje

jsou modifikovany pro konkrétni onemocnéni nebo vlivy urcité terapie (Gurkova, 2011, s. 103).

Testovani pacientll probiha z diivodu zjisténi miry dopadu nemoci na zivot pacienta, na
sledovani 1écby, zda je ispésna, do jaké miry je nakladné a v jaké psychické kondici se pacient
vnimame vlastni postoj pacienta, jak vnima pracovni, rodinny a socidlni zivot. Pro vyzkum
kvality Zivota u pacientil s roztrousenou sklerdzou existuje Sirokd Skéla standardizovanych
dotaznikt, které jsou metodicky strukturovany, aby se dotkly kazdé z oblasti spadajicich do
kvality zivota. Témito oblastmi rozumime subjektivni zhodnoceni fyzického stavu a ptiznak
onemocnéni, psychickou kondici, spolecensky Zivot, vék, pohlavi, rodinna situace, zivotni
hodnoty, finan¢ni situace, vzdélani a v neposledni fad¢é spokojenost se sexudlnim Zivotem

(Vanaskova, Bednat, 2013).

Hodnoceni kvality Zivota miize probihat riznym zpisoby, nejcastéji tomu je vSak pomoci
strukturovanych dotaznikl, které se ve vétSiné piipadi pouZzivaji celosvétove. V piipade
zkoumani kvality Zivota u neurologickych onemocnéni, kam také spada roztrousena sklerdza,
jsou nékteré nastroje specializované. V tomto oboru byva Casto pouzivan dotaznik SF-36, ktery
neni konstruovany pouze pro RS, ale byva ¢asto pouzivan. Zkouma kvalitu poskytované péce
a finan¢ni zajisténi. Zabyva se fyzickou €innosti, té€lesnou bolesti, celkovym zdravim, vitalitou,
socialnim a dusevnim stavem. Dal$im dotaznikem pouzivanym pro prizkum kvality Zivota u
neurologickych pacientt je dotaznik Svétové zdravotnické organizace WHOQOL, ktery taktéz
neni vyhradné pro neurologické pacienty, ale pouziva se obdobné jako SF-36. Vysledkem
zkoumani pomoci WHOQOL je obréazek, jakou maji lidé kvalitu Zivota v riznych doménéch.
Specifickym néstrojem pro prizkum kvality zZivota s roztrouSenou sklerézou je dotaznik
MSQoL-54, ktery se zabyva hodnotami, které ovliviuji kvalitu zivota a stejné tak je
konstruovan a pouzivan dotaznik FAMS, ktery je také specificky pro RS (Vanaskova, Bednaf,
2013).

Pro testovani sobé&stacnosti se uzivaji standardizované skaly, které pfesné¢ zhodnoti miru
dysfunkce pacienta v dané oblasti. Nejcasteji se pouziva test Barthelové, ktery hodnoti miru

sobéstacnosti pfi jidle, hygien¢, oblékani, kontinence a pohybu. Podle miry sobé&stacnosti se
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stanovi mira asistence persondlu. Casto se také pouZiva pro testovani sobéstaénosti formuléf
FIM, nebo také FIM+FAM (ptiloha B), ktery je podobny jako test Barthelové, ale je doplnén o
test kognitivnich funkci, tudiz je povazovan za citlivéjsi a lepsi pro stanoveni rehabilitatnich
cili. Tyto skaly rozsifené pro neurorehabilitaci maji velky vyznam pro ovéteni 1écby v praxi,

stanoveni cilti rehabilitace nebo zhodnoceni rehabilita¢ni péce (Stiborova, 2017).
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Il. PRAKTICKA CAST

1 Prizkumné otazky
Jaké ptiznaky nemoci nejcastéji ovliviiuji individudlni kvalitu Zivota pacientil s roztrousenou

sklerozou?

Jaky ma onemocnéni roztrousena sklerdza negativni dopad na fyzickou, psychickou a socialni

oblast pacienti?

Jsou sluzby pro klienty v centru pro roztrousenou sklerézu vyhovujici anebo shledavaji, ze by

vyzadovali sluzbu, kterou centrum neposkytuje?

2 Metodologie prizkumu

Prizkumna Cast této bakalaiské prace je zaméfena na kvantitativni prizkum kvality zivota
s roztrouSenou skler6zou u daného souboru respondentil, a to pomoci dotaznikového Setfeni.
Prace je vedena jako teoreticko-prizkumna, tudiz prizkumné ¢asti piedchazi ¢ast teoreticka,
skler6za. Prizkumné otazky z praktické ¢asti, nalézaji odpoveédi na stanovené cile bakalaiské
prace. Dotaznikovému Setfeni predchazelo vyjadireni souhlasu s prizkumem Ve zdravotnim
zatizeni poskytujici nemocnym s RS komplexni [iZzkovou péci zamétenou na specializovanou
rehabilitaci. Toto centrum pro pacienty s RS bylo vybrano, jelikoZ je jediné svého druhu v CR,
kdy poskytuje specializovanou 1é¢bu a péci pacientim v tézkych fazich svého onemocnéni a
snazi se jim zprostiedkovat ndhradu domova, kdyz uz nemohou zit ve vlastnim domacim
prostiedi. Souhlas byl poskytnut vrchni sestrou, kterd se informovala ohledné zajisténé

anonymity klientli centra a charakteru otazek obsazenych v dotazniku.

2.1 Dotaznikové Setreni
Pro tuto bakalafskou praci byl zhotoven kvantitativni, nestandardizovany dotaznik (ptiloha C)
vlastni tvorby, ktery byl prezentovan jako anonymni. Dotaznik obsahuje 20 otazek, které jsou
konstruovany tak, aby se dotykaly hlavnich oblasti kvality Zivota, ale také obsahuje tfi otazky
patiici mezi demografické. Pro prvni prizkumnou otazku je nejvice zaméfena dotaznikova
otazka ¢islo 5, kdy se hleda soubor nejcastéjSich pfiznakd, které se objevuji u daného vzorku
respondentl. K této prizkumné otazce se jesté fadi dotaznikové otazky Cislo 3., 4. a 6., které
ale souvisi i s prizkumnou otazkou ¢islo dve, ktera je zaméfena na fyzickou, psychickou a

socialni oblast pacientd. K této priizkumné otdzce nalezi dotaznikové otazky: 1., 2., 7., 8., 9.,

33



10, 11.,12., 13., 14. a 20. Pro tfeti prizkumnou otazku byly konstruovany otazky v dotazniku
Cislo 15. a 16. Pod otazkami 17., 18. a 19. se skryvaji demografické udaje.

Podle typu jsou otazKy v dotazniku nasledujici: otazky oteviené jsou konkrétné otazky 5., 16.,
18., uzaviené, mezi které fadime otazky ¢islo 1., 2., 3., 4., 6., 7., 8., 10., 11., 12, 13., 14., 17,
19., 20. V dotazniku se objevuji i otazky polouzaviené, kdy respondenti méli moznost vybéru

Z vice moznosti, nebo dopsani vlastni odpovédi. K t€émto otdzkam patii Cisla 9. a 15.

V tvodu se nachazi predstaveni studenta a ubezpeceni o anonymité dotazniku. V prvni fadé
otazek je dotaznik zaméfen na priizkum ohledné vnimani zdravi respondenti a komplikaci,
které jim piinasi symptomy onemocnéni. V dalSi ¢asti otdzek byla pozornost zaméfena na
psychosocialni oblast, kterd je velmi uzce spjata s kvalitou zivota. Dvé otazky se zabyvaji
centrem pro roztrouSenou sklerézu, kde respondenti toho ¢asu pobyvali. Cilem bylo zjistit, co
je v centru naplituje a kdyby byla moznost zménit jakoukoliv poskytovanou sluzbu, ktera by to
byla. V posledni ¢asti dotazniku se nachazi tfi demografické otazky a otdzka zaméfena na

sobéstacnost pacienti.

Nékteré otazky v dotazniku byly inspirovany otdzkami ze standardizovanych dotaznikid na
kvalitu zivota. Konkrétn¢ dotaznikem MSQoL-54 jsou inspirovany otazky 1. a 7. Dotaznikem
Svétové zdravotnické organizace WHOQOL jsou inspirovany otazky 2., 3. a 6. Dotaznik
FAMS byl pouzit pro otazku ¢islo 10. Otdzka cislo 20., kterd se zabyva sobé&stacnosti
respondentl, je inspirovana Skalou sobéstacnosti FIM. Veskeré zbylé otazky jsou vlastni

tvorby, které se opiraji o fakta z teoretické ¢asti.

Pilotni prizkum, ktery mél ovéfil funkénost dotazniku, probéhl u vrchni sestry, v zatfizeni
poskytujici lizkovou a rehabilitacni pé¢i nemocnym s roztrousenou skler6zou. S vrchni sestrou
byly prodiskutovany otazky v dotazniku a byla zvazena jejich adekvatnost. Dotaznik prosel
pilotnim prizkumem beze zmén, a proto bylo nasledné pfistoupeno k ptimému prizkumu u

klient v centru pro roztrousenou sklerozu.

2.2 Charakteristika respondenti
Dotaznikové Setfeni probéhlo ve zdravotnim zafizeni, které poskytuje nemocnym s RS
komplexni lizkovou pé¢i zaméfenou na specializovanou rehabilitaci. Celkem bylo osloveno 35
respondentti, kdy vsichni respondenti S anonymnim dotaznikem souhlasili a vyplnili ho dle

instrukei. Respondenti nebyli vybirdni dle Zddného kritéria, které by omezovalo vybér vzorku,
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pouze se jednalo o klienty trpici onemocnénim roztrousena sklerdza, ktefi se nachazi na pobytu

Vv centru pro roztrousenou skler6zu.

2.3Sbér a zpracovani dat
Priizkum v centru pro nemocné s RS probihal od bfezna do dubna roku 2020. Dotazniky byly
pacientim rozdany po slovnim souhlasu s prizkumem. Vypliovani dotazniki probihalo
samostatné nebo s poskytnutou pomoci. Sbér dat byl anonymni. Celkem se rozdalo 35
dotaznikl a také 35 dotaznik se vratilo vyplnénych, tedy navratnost dotaznikt byla 100%, kdy

vSechny ziskané tidaje poslouzily k prizkumu.

Ziskana data byla pomoci programu Microsoft Excel statisticky zpracovana a vyhodnocena

pomoci vysecovych nebo sloupcovych grafii a tabulek. Tato data jsou niZze popsana.
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3 Prezentace vysledkii

1.  Subjektivné zhodnot’te vase zdravi dle nasledujicich tvrzeni.

SUBJEKTIVNi ZHODNOCENI ZDRAVI

d) Mézdravije b) Citim se dobfe
spatnée 43%

26%

_\‘\

Obrazek 1 Subjektivni zhodnoceni zdravi

Komentaf k obrazku ¢.1

Otazka c¢islo jedna méla zhodnotit subjektivni vnimani zdravi pacientll s roztrousenou
sklerozou. Nejvice respondentti odpovédélo, ze se citi dobfe, a to 15 respondentt (43%)
z celkového poctu. 11 respondentu ¢ili 31 %, odpovédélo, Ze je jejich zdravi Spatné a 9 (26%)

respondentl citi, Ze je jejich zdravi velmi Spatné.
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2. Jak moc ovlivnily pohybové obtize Vas zpisob Zivota?

VLIV POHYBOVYCH OBTIZi

e) Uplné
ovlivnily
31%

d) Hodné
ovlivnily
46%

Obrazek 2 Vliv pohybovych obtizi

Komentaf k obrazku &.2

Otazka Ccislo dvé hodnotila vliv pohybovych obtizi pacienti s RS na zplsob Zivota.
Nejcast¢jsim zhodnocenim bylo, ze pohybové obtize hodné ovlivnily zptisob zivota pacientd,
tuto odpovéd zvolilo 16 (46%). Jako druhou nejéastéjsi odpovédi byla odpovéd ,,Uplné
ovlivnily*, kterou zvolilo 11 respondentt (31 %). Posledni uvadénou odpovédi bylo ,,Stiedné

ovlivnily*, tuto moznost dalo 8 (23 %) osob.
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3. Do jaké miry Vam bolest brani ve vykonavani aktivit, které byste chtél/a vykonavat?

VLIV BOLESTI NA AKTIVITY

e) Uplné brani

\ 3%
a) Nebrani

57%

d) Hodné brani
20%

N

b) Trochu brani
11%

Obrazek 3 Vliv bolesti na aktivity

Komentaf k obrdzku ¢.3

Tteti otazka zkoumala dopad bolesti na vykonavani aktivit pacient s roztrouSenou sklerézou.
20 respondentl (57%), odpovédélo, ze jim bolest ve vykondvani aktivit nebrani. 4
z dotazovanych respondenti (11%), odpovédéli, Ze jim bolest trochu brani ve vykonavani
aktivit. 3 respondenti (9%) z vybéru, zvolili moznost, Ze jim bolest stfedné brani ve vykonavani
aktivit. 7 respondentt (20%) ze zkoumaného vzorku, dalo odpovéd’, Ze jim bolest hodné brani
ve vykonavani aktivit. Pouze jeden respondent, tedy 3% z celkového poctu respondentti, uvedl,

ze mu bolest ipIné brani ve vykonavani aktivit.
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4. Mam problém dokonc¢it rozdélanou praci, ¢i jinou ¢innost, protoZe se citim unaveny/a.

VLIV UNAVY NA CINNOST

d) Mam velky a)  Nemim
problém \ problém
11% f 539,

. b)
c) Spisano 20%
46%

Obrazek 4 Vliv iinavy na ¢innost

Komentaf k obrazku ¢.4

Otazka Cislo Ctyfi zjistovala vliv unavy na dokonceni rozdélané prace, ¢i jiné ¢innosti. Dokongit
rozdélanou praci nema problém 8 respondentti (23 %). Spi§ nema problém dokoncit rozdélanou
praci 7 respondenti, tedy 20%. Spi§ ma problém dodélat rozd€lanou préci, ¢i jinou ¢innost, 16
respondentt (46%), tedy nejvice ze vSech odpovédi. Velky problém s dokon¢enim ¢innosti maji

4 respondenti (11%).
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5. NapiSte 3 piiznaky onemocnéni, které Vam osobné nejvice zhorsuji vasi individualni

kvalitu Zivota a sefad’te je od nejvice zasahujiciho po nejméné.

vvvvvv

Ptiznak onemocnéni Pocet respondentu

Bolest 5
Dekubity 3
Deprese 1
Inkontinence 12
Porucha hybnosti rukou 18
Porucha chize 32

Ranni ztuhlost 1
Spasticita 13

Tres 1

Unava 4

Zacpa 4
Zapomnétlivost 2
Zhorsené mluveni 2
Zhorsené vidéni 5
Zhorseny sluch 2

Tabulka 2 Nejcastéjsi poradi piiznaki

Ptiznak onemocnéni dle poradi|Pocet respondentd
1. Porucha chlize 27
2. Porucha hybnosti rukou 12
3. Inkontinence 8

Komentaf k tabulce ¢.1 a2

Otazka cislo pét byla oteviena, kdy méli respondenti uvést tii pfiznaky onemocnéni, které jim
nejvice zhorSuji individudlni kvalitu Zivota a sefadit je podle toho, jak jim nejvice ptijdou
zasahujici do oblasti kvality Zivota. VSech 35 respondentli uvedlo 3 ptiznaky, tudiz bylo mozné
vyhodnotit 105 odpovédi. Uvedené ptiznaky jsem zatadila do charakterizujicich kategorii a
seCetla vysledky prizkumu. NejcastéjSim uvadénym piiznakem je porucha chiize, kterou
uvedlo 32 respondentti. Poruchami hybnosti rukou trpi 18 respondenti. Spasticita je uvadéna
ve 13 pripadech. Inkontinence trapi 12 dotazovanych respondentil. 5 respondentti uvadi mezi
nejéastéjii piiznaky bolest a také zhorené vidéni. Unavu a zacpu uvadi 4 respondenti. Mezi
ptiznaky zhorSujici kvalitu zivota uvedli 3 respondenti vznik dekubitl. ZhorSeny sluch, mluveni
a zapomnétlivost uvadi 2 respondenti. Jednoho respondenta trapi ties, ranni ztuhlost a deprese.

Nejcastéji zminované poradi bylo takové, Ze na prvni misto bylo ve 27 ptipadech uvedena
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porucha chiize, na druhé misto byla 12 krat uvedena porucha hybnosti rukou a na tfetim misté

byla 8 krat zminéna inkontinence.

6. Jak moc Vas trapi pocity deprese?

POCITY DEPRESE

c) Stredné
mé trapi; 10

a) Nemam
deprese; 15

b) Trochu
trapi; 10

Obrazek 5 Pocity deprese

Komentaf k obrazku ¢.7

Otazka ¢islo Sest zkoumala, jak moc trapi pocity deprese pacienty s roztrouSenou sklerézou.
Depresemi netrpi 15 respondentd, tedy 43%. 10 respondenti (27,5%) z celkového vzorku
dotazovanych, trochu trapi pocity deprese. Stfedné trapi pocity deprese také 10 respondentli

(27,5%).
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7.  V nasledujicich péti otazkach vyberte z moZnych odpovédi.

Tabulka 3 Psychicka kondice

Otazka Ano SpiSano |SpiSne |Ne
Jste v zasadé spokojen/a se svym Zivotem? 12 11 6 6
Vzdal/a jste se v posledni dobé mnoha Cinnosti a zajmu? 14 3 13 5
Nudite se ¢asto? 6 5 1 23
Citite se prevazné stastny/a? 18 7 6
Citite se ¢asto bezmocny/a? 12 7 13 3
Psychicka kondice
25
20
15
10
5
0
Jstevzdsadé  Vzdal/a jste sev Nudite se asto? Citite se Citite se casto
spokojen/a se posledni dobé prevainé bezmocny/a?
svym Zivotem?  mnoha ¢innosti Stastny/a?
azajmu?

B Ano ESpisano ESpisne MNe

Obrazek 6 Psychicka kondice

Komentar k tabulce ¢. 3 a obrazku ¢.9

Otazka cislo sedm je koncipovana jako prizkumna otazka celkového psychického rozpolozeni,
které bylo zkoumano pomoci péti podotazek. Sedma otazka byla zodpovézena vSemi 35
respondenty. Na prvni podotazku, zda jsou respondenti spokojeni se svym zivotem, bylo
odpovézeno nasledovné: odpovéd’ ,,ano* zvolilo 12 respondentti, odpoveéd’ ,,spiS ano* zvolilo
11 respondentd, odpovéd ,,spis ne“ zvolilo 6 respondenti a odpoveéd ,,ne“ zvolilo také 6
respondentti. Na druhou podotazku, zda se respondenti v posledni dob¢ vzdali ¢innosti a zajm1,
byly odpovédi ndsledovné: odpovéd’ ,,ano* zvolilo 14 respondentii, odpovéd’ ,,spiS ano* zvolilo
5 respondentd, odpovéd ,,spiS ne“ zvolilo 13 respondenti a odpovéd ,ne“ zvolilo 5
respondentti. Tieti podotdzka méla za ukol zjistit, zda se respondenti Casto nudi. Na tieti
podotazku odpovidali respondenti takto: ,,ano zvolilo 6 respondentt, ,,spi§ ano* zvolilo 5

respondentii, ,,spis ne“ zvolil jeden respondent a ,,ne* zvolilo 23 respondentii. Ctvrta podotazka,
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zda se citi respondenti pfevazné $tastni byla zodpovézena nasledovné: odpoveéd ,,ano* byla
uvedena u 18 respondentli, moznost ,,spis§ ano* byla zvolena u 7 respondenti, odpoveéd’ ,,spis
ne* byla uvedena u 4 respondentti a odpovéd ,,ne” byla u 6 respondentt. Pata podotazka, zda

(13

se citi respondenti casto bezmocné méla nésledujici vyhodnoceni: ,,ano* zvolilo 12
respondent, ,,spiS$ ano* zvolilo 7 respondenti, ,,spi§ ne zvolilo 13 respondentti a ,,ne* zvolili

3 respondenti.

8. Do jaké miry Vam onemocnéni umoziiuje Zit kulturnim Zivotem?

d) Vmém
kulturnim Zivoté
citim velky
nedostatek

KULTURNI ZIVOT

b) Prél/a bych
si vic kulturnich
prileZitosti

a) Mij
kulturni zivot je

naplnény
23% 60%

Obrazek 7 Kulturni Zivot

Komentaf k obrazku ¢.10

Otazka cislo osm zjiStovala, zda maji respondenti s onemocnénim roztrouSena skler6za
umoznéno zit kulturnim Zivotem, pokud je tato oblast zajima. Kulturni Zivot ma naplnény 21
respondentt, tedy 60%. Vic kulturnich pfilezitosti by si ptalo 8 respondentt (23 %). Oblast
kulturnich zazitkti nezajima 3 respondenty (8%). Velky nedostatek v kulturnim zivoté citi 3

respondenti, tedy 9%.
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9.  Kde se snazite ¢erpat mentalni silu pro svou Zivotni etapu? (MoZno uvést vice

odpovédi)
o STYL CERPANI MENTALNI SILY
f)  Jiné (vira-5, a) Tyto vécimé b)  Praktikuji
rucni prace-2, nezajimaji  yuzeyni hygienu
projizdky na 2% 8%
voziku-1, éetba-1)

19%

Mam kulturni
vyiiti

e) Cerpam silu
12%

od svych blizkych
44%

Obrizek 8 Styl cerpani mentalni sily

Komentaf k obrazku ¢.11

Otazka cislo devét méla za kol nalézt zdroje pro Cerpani mentalni sily respondentd. Tato
otazka byla polouzaviena s moznosti vice odpovédi, kdy se celkem seslo 48 odpovédi a na tuto
otazku odpovédelo 100% respondentt, tedy vSech 35. Pouze jednoho respondenta tyto véci
nezajimaji, coz ¢ini 2% ze zkoumaného vzorku. Dusevni hygienu praktikuje 8% respondentt.
15% respondentii zvolilo odpovéd’, Ze cvi¢i. Mentélni silu Cerpa z kulturniho vyziti 12%
respondentll. Mentalni silu od svych blizkych cerpa 44% dotazovanych. Odpovéd’, kde mohli
dotazovani uvést své vlastni zdroje ¢erpani mentalni sily, byla zvolena 9 respondenty (19%),
kteti uvedli, Ze je nabiji vira, ktera byla uvedena 5 osobami, ru¢ni prace, ktera byla uvedena 2

osobami, projizd’ku na voziku zvolil jeden respondent a ¢etbu zvolil také jeden respondent.
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10. Do jaké miry pro Vas plati tvrzeni: Se svou nemoci jsem smifeny/a.

e) Snemoci  SMIRENIS NEMOCI

jsem uplné

smireny/a a) Nejsem
11% l\ s nemoci vibec
r

smireny/a
29%

) Trochu
3%
d) Véts".iLou se
citim smireny/a
46%

Obrazek 9 Smifeni s nemoci

Komentaf k obrdzku ¢.12

Otazka cislo deset, zkoumala ztotoznéni dotazovanych s tvrzenim, zda jsou se svou nemoci
smifeni. Vibec neni s nemoci smifeno 10 dotazovanych (29%). Trochu je s nemoci smifen
jeden respondent, coz ¢ini z celkového poctu 3%. 4 respondenti (11%), zvolili odpovéd ,,néco
vV tom smyslu“. VétSinou se citi smifeno 16 respondentti (46 %) a Gplné je s nemoci smifeno

11% osob, tedy 4 respondenti.
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11. Vzhledem k vasemu zdravotnimu stavu citite, Ze mate podporu ve své rodiné nebo

blizkém okoli?

PODPORA BLIiZKYCH
b) Podpora
blizkych by
mohla byt lepsi

17% _\

a) Mam 100 %
podporu
80%

Obrazek 10 Podpora blizkych

Komentat k obrazku ¢.13

Tato otazka zjiStovala, zda maji osoby s onemocnénim roztrouSena skler6za podporu ve své
rodiné nebo u svych blizkych. Stoprocentni podporu ma 28 respondenti (80%). 6
dotazovanych, tedy 17%, hodnoti, Ze by podpora mohla byt lepsi. Jeden respondent (3%) se 0

sebe musi starat sam, ale vi, na koho se v piipadé potieby obratit.
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12. Jak intenzivné proZivate radost, potéSeni nebo Stésti?

PROZITKY RADOSTI, POTESENI, STESTI

a) Vibec ne; b)
1
I

Jen
trochu; 3

e) Hodng; 19 d) Celkem

Obrizek 11 Prozitky radosti, potéSeni, Stésti

Komentaf k obrazku ¢.14

Otazka cCislo dvanact zkoumala miru intenzity prozitka radosti, potéSeni nebo $tésti. Uvedené
prozitky viibec neproziva jeden respondent. Jen trochu proziva radost, potéSeni a Stésti 3
respondenti, stejné jako prozitky stfedni intenzity. Celkem dost proziva dané pocity 9 osob.

Hodné¢ proziva radost, potéSeni a Stésti 19 respondentt.
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13. Citite, Ze je pro Vas fyzicka aktivita prinosna?

PRINOS FYZICKE AKTIVITY

a) Vibec

3%
d) Celkem

e) Hodné
66%

Obrazek 12 Prinos fyzické aktivity

Komentaf k obrazku ¢.15

Otazka cislo tfinact byla polozena, aby zjistila, zda respondenti shledévaji piinos fyzické
aktivity pro jejich kvalitu zivota. Jeden respondent (3%) citi, ze pro n&j neni fyzicka aktivita
vibec ptinosna. Jeden respondent, tedy 3% z dotazovanych, hodnoti, Ze je pro n¢&j fyzicka
aktivita stfedné ptinosna. 10 dotazovanych osob (28%), hodnoti fyzickou aktivitu jako celkem
dost uzitecnou. Zbylych 23 respondentt (66%), pocit'uje, Ze je pro né fyzicka aktivita hodné

dilezita.
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14. Do jaké miry Vam nemoc roztrousena skleroza ovlivnila rodinny Zivot?

VLIV RS NA RODINNY ZIVOT
a) Vibec
6% b) Trochu
8%

e)

d) Celkem dost
29%

Obriazek 13 Vliv RS na rodinny Zivot

Komentaf k obrdzku ¢.16

Otazka cislo ¢trnact méla za kol prozkoumat miru dopadu onemocnéni roztrouSené sklerozy
na rodinny zivot. Dva respondenti, tedy 6% ze zkoumaného vzorku, odpovédéli, Ze nemoc
neméla vibec zadny dopad na jejich rodinny zivot. Tii respondenti (8%), potvrdili, ze jim
nemoc trochu ovlivnila rodinny zivot. Stiedné ovlivnila nemoc rodinny zivot 8 dotazovanym
(23%). Odpoveéd’ ,,celkem dost* zvolilo 10 respondentd, tedy 29%. Rodinny Zivot ma hodné

ovlivnény nemoci 12 respondentt (34%).
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15. Co Vas v centru pro roztrousenou sklerozu nejvice napliiuje a dodava Vam energii?

e) line CINNOSTI DODAVAJICI ENERGII
(prijemneé
prostredi-5,
moznost
katolickych msi- a) Ergoterapie

2, pocitacova 20%
alternativni
komunikace-1

23%

d) Socialni
Zivot
14%

b) Rehabilitac
e (cviceni,
vodolécha)

37%

Obrazek 14 Cinnost dodavajici energii

Komentaf k obrdzku ¢.17

Otazka cislo patnact byla zaméfena na oblast zajma a ¢innosti V centru pro roztrouSenou
sklerozu, které umoznuji dotazovanym ziskavat energii. Sedm dotazovanych (20%) zvolilo
odpovéd’ ,.ergoterapie.“. Ttinacti respondentim (37%) dodava energii rehabilitace. Pro dva
respondenty, coZ je 6%, jsou dilezité kulturni zazitky. Socidlni Zivot napliuje energii 14%
respondentt, tedy 5 osob. Osm respondentti (23%) zvolilo moznost ,,jiné“, kde zminili
nasledujici udaje: pfijemné prostiedi zvolilo 5 respondentti, moznost katolickych msi zvolili 2

respondenti, jeden respondent uvedl moznost poc¢itacové alternativni komunikace.
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16. Pokud existuje néco, co postradate v poskytovani sluZeb v centru pro roztrousenou

sklerézu, co je to? Vypiste vlastnimi slovy

Tabulka 4 Navrhovana zlep§eni

Navrhovana zleseni

Pocet respondentt

Nové postele

Modernéjsi cvicebni stroje

Rozsiteni fyzioterapie

NavySeni poctu pomocného personalu

Rozsireni vikendovych aktivit

olulslwls

Nic

10|

Komentaf k tabulce ¢.4

Otazka cislo Sestnact byla oteviend, aby zjistila, co by respondenti, pobyvajici toho ¢asu

V centru pro roztrousenou sklerozu, uvitali v poskytovanych sluzbach. Na tuto otdzku deset

respondentll neodpovédélo viibec nebo pouze uvedli, ze by nic neménili. 9 respondentl by si

pralo rozsifeni vikendovych aktivit. 5 dotazovanych osob by upfednostnilo rozsifeni poctu

pomocného personalu. Ctyfi respondenti navrhuji rozsifit fyzioterapii a také Ctyfi respondenti

by si ptfali nové vhodnéj$i postele. Tti respondenti uvadéji moznost rozsiteni sluzeb o

modernéjsi cvicebni stroje.
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17. Uved’te vase pohlavi.

POHLAVI

b) Zena
71%

Obrazek 15 Pohlavi

Komentaf k obrdzku ¢.19

Otazka ¢islo sedmnact zjiStovala pohlavi respondentil. Bylo zjiSténo, ze vybrany vzorek osob

obsahoval 25 Zen (71%) a 10 muzi, coz je 29%.
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18. Uved’te rok vasSeho narozeni?

VEKOVE ROZMEZ|
71-80 20-30 31-40
2 1 2

61-70
12

51-60

Obrazek 16 Vékové kategorie

Komentaf k obrazku &.20

Otazka c¢islo osmnact méla za kol stanovit v€kové kategorie respondentti, ktefi odpovidali na
dotaznik. Respondenti méli uvést rok narozeni, ktery byl poté pteveden do vékovych kategorii,
které byly stanoveny po desetiletych rozmezich. Pouze jeden respondent tvoifi vékovou
kategorii 20-30 let. Dva respondenti spadaji do kategorie 31-40 let. 10 dotazovanych patii do
kategorie 41-50 let. 9 respondentl tvofi kategorii 51-60 let. Nejpocetnéjsi skupinu v rozmezi

61-70 let tvoti 12 respondentti. Ve véku 71-80 let se mezi respondenty objevili 2 osoby.
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19. Jaky je vas rodinny status?

RODINNY STATUS a)  Svobodny/a

e) Vdovec/vdova
9%

11% ~—_

b) Zenaty/vdana
34%

d) Rozvedeny/a
37%

Obrazek 17 Rodinny status

Komentaf k obrazku ¢.21

Otazka ¢islo devatenact zkoumala rodinny status respondentd. 3 respondenti (9%) z vybraného
vzorku, uvedli, ze jsou svobodni. 12 dotazovanych (34%), uvedlo, Ze jsou Zenati nebo vdané. 3

respondenti, tedy 9% dotazovanych, Zziji jako druh s druzkou. 13 respondentti (37%) uvedlo, ze

jsou rozvedeni. Vdovcem nebo vdovou jsou 4 dotazovani, tedy 11%.
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20. Subjektivné zhodnot’te svou sobésta¢nost v ramci pohybu.

SOBESTACNOST
e) Na invalidni vozik potrebuji b) Chizi
dopomoc, na voziku sam/sama nejezdim vlEdnu
3% s kompenzacni
pomiickou
9%

d) Na
invalidni vozik
potrebuji
dopomoc,
jezdim
sam/sama
68%

Obrazek 18 Zhodnoceni sobéstacnosti

Komentaf k obrazku ¢.22

Otazka ¢islo dvacet zjistovala miru sobéstacnosti dotazovanych respondentii. 3 respondenti
(9%) jsou schopni chtize s kompenzaéni pomtickou. Na invalidni vozik se bez pomoci pifemisti
20% dotazovanych, tedy 7 respondentii. Na invalidni vozik potfebuje dopomoc, ale jizdu
zvladne samo 24 respondenti, tedy 68%. Jeden dotazovany (3%) potiebuje dopomoc na

invalidni vozik, na kterém sam jizdu nezvlada.
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4 Diskuse

Data, ktera byla ziskana dotaznikovym Setfenim, se zhodnotila v diskusi a prezentované
vysledky se porovnaly s jinymi odbornymi pracemi. Diskuse odpovida na piedem stanovené

pruzkumné otazky, a tak i na hlavni a dil¢i cile bakalarské prace.

Prvni bakalatrskou praci, ktera slouzi pro porovnani dat z dotaznikového Setteni, je prace pod
nazvem Ucelend rehabilitace u 0sob S roztrousenou sklerézou, kterou napsala Katetina
Buresova. Tuto praci vydala Fakulta zdravotnickych studii Univerzity Pardubice v roce 2013.
Autorka provedla vyzkum pomoci dotazniku vlastni tvorby, kdy oslovila 40 respondentti, kteii

se nachazi v domacim prostiedi.

Druha bakalaiské prace je autorky Jarmily Matouskové a nese nazev Zivot muzi s diagnézou
roztrousena skler6za mozkomisni. Tuto bakalafskou praci vydala také fakulta zdravotnickych
studii Univerzity Pardubice, a to v roce 2017. Vyzkum byl proveden pomoci dotazniku vlastni

tvorby u 34 respondentll muzského pohlavi.

Tteti bakalaiskou praci je Kvalita zivota lidi s roztrousenou sklerdzou, kterou napsala Katarina
Podhorova. Tuto praci vydala vroce 2013 Lékarska fakulta v Hradci Kralové Univerzity
Karlovy v Praze. Autorka provedla vyzkum pomoci rozhovort se 4 respondenty zenského i

muzského pohlavi.

Posledni praci pro porovnani vysledka Setfeni je Vyuziti dotazniku kvality Zzivota SF-36 u
hlediska praxe, kdy toto Setfeni zpracoval I. Reifenauer a B. HoSkova. Tento vyzkum byl
proveden na Fakulté télesné vychovy a sportu na Univerzité Karlov€ v Praze v roce 2018. Tato
data byla zvefejnéna ve védeckém casopise Studia kinanthropologica, ktery byl vydan
v Ceskych Budgjovicich vroce 2018 pod zastitou Jihoteské univerzity v Ceskych
Budg&jovicich. Dotaznik kvality Zivota SF-36 byl pouzit u vzorku 10 respondentek s relaps-
reminentnim typem RS, které absolvovaly béhem 5 mésicli jednou tydné lekce jogy, které

slouzily jako aktivita jejich celkové rehabilitace.

Prizkumna otazka cislo 1:

Jaké priznaky nemoci nejéastéji ovliviiuji individudlni kvalitu Zivota pacienti

S roztrousSenou sklerozou?
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Pro prvni prizkumnou otdzku jsou v dotazniku vybrané otazky ¢islo 3., 4., 5., 6.

Otazka, ktera byla pfimo zaméfena na stanoveni danych ptiznak, byla oteviena otazka ¢islo 5,
kde respondenti vypisovali tfi priznaky, od nejvice zatézujicich po nejméné. Z vysledki
vyplynulo, Ze nejvice ovliviiujicim pfiznakem individualni kvalitu Zivota je porucha chiize,
kterou uvedlo 32 respondentii. Druhym nejéastéjSim zminovanym piiznakem byla porucha
hybnosti rukou a to u 18 respondentt. Klienti také Casto uvadé€li inkontinenci a spasticitu.
Projevy RS zkoumala ve své praci Jarmila Matouskova, kdy zjistila, ze nejcastéjSim projevem
jsou poruchy citlivosti a hybnosti koncetin (Matouskova, 2017). Z porovnani priazkumi tedy
vyplyva, ze nejcastéjSim piiznakem onemocnéni, které ovliviuje kvalitu Zivota pacientti jsou

pohybové obtize, konkrétné poruchy chuize.

Otazka cislo 3 byla zaméfena na bolest, do jaké miry brani vykondvani aktivit. V této otazce
odpovédélo 57% respondentil, ze nebrani a 11% respondentd, Ze brani trochu. VE&tsi bolestivé
projevy stftedné, hodné, Gplné uvedlo 11 respondent (32%). Bolest nebyla u zkoumaného
vzorku hlavnim pfiznakem ovliviiyjicim kvalitu Zivota, jelikoz v otdzce ¢islo 5 zminilo bolest
jako obtézujici pfiznak pouze 5 respondentii. Tento idaj nesouhlasi s tdaji poskytnutymi
Reifenauerem a HoSkovou, ktefi zjistili pomoci dotazniku SF-36, ze pocity bolesti trapi 50%
respondentek (Reifenauer, Hoskova, 2018). Tento rozpor muze byt zpusoben rozdilnym
vyzkumnym vzorkem respondentl, kdy se jedna o pacienty v jiné fazi nemoci, ktefi jsou, jak
ukazuje otdzka ¢islo 20, vétsinou na voziku a nevykonavaji tudiz pohybovou aktivitu, kterd by
jim bolest zplisobovala, oproti vzorku Reifenauera a Hoskové, kteti pouzili dotaznik u Zen,

které praktikovaly jogu a byly v rdmci pohybu aktivni.

Ctvrta otazka v dotazniku zkoumala vliv tnavy na &innosti respondentii. Tato otazka byla
obsaZena v dotazniku z toho divodu, ze v literarnich zdrojich se ptiznak inavy fadi mezi velmi
Casté a limitujici symptomy (Suchd, 2016). Z vysledkt dotaznikového Setfeni vyplynulo, ze 15
dotazovanych nema problém s inavou anebo spi§ nemd problém, ale zbylych 20 respondentt
citi, Ze jim Unava brani dokoncit rozd€lanou préci a tim jim ovliviluyje individualni kvalitu
zivota. Podle otazky ¢islo 5, kde inavu zminili pouze 4 respondenti, se inava netadi mezi velmi
obtézujici pfiznaky onemocnéni RS, anebo se dé zvladnout 1é€bou a vhodnym cvicenim.
Vysledky ctvrté otazky dokazuje 1 vyzkum Reifenauera a Hoskové, kdy dotaznik SF-36

prokazal u respondentek omezeni inavou (Reifenauer, HoSkova, 2018).
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Sesta otdzka v dotazniku zkoumala, zda respondenti trpi pocity deprese. Depresi rozumime
snizenou néladu, nedostatek energie, pocity smutku, uzkosti, ddle je spojena s nechutenstvim
nebo poruchami spanku (Ktivohlavy, 2012, s. 87-88). Tato otazka méla doplnit skalu ptiznak,
které uzce souvisi s kvalitou Zivota a méla potvrdit nebo vyvratit, zda se depresi trapi az 50%
nemocnych s RS (Stétkatova et al., 2018). Vysledky dotazniku ukazaly, 7e 15 dotazovanych
depresemi netrpi, ale deset respondentti deprese trochu trapi a 10 respondentt stiedné trapi
deprese. Dobrym ukazatelem je, ze se depresemi netrapi hodné ani velmi, zadny z celého
vzorku respondentii. To dokazuje, Ze je 1é¢ba véas podchycena a v piipadé potieby dobie
nastavena. Nicmén¢ tvrzeni, Ze depresemi trpi az 50% z populace RS se na vybraném vzorku
potvrzuje. Katarina Podhorova ve svém vyzkumu pomoci rozhovoru zjistila, ze 100%
z dotazovanych ma, nebo mé¢lo v prubéhu nemoci deprese (Podhorova, 2013). Tato skute¢nost

také k tvrzeni ptispiva.

Z pruzkumu tedy vyplyva, Ze nejcastéjSimi priznaky nemoci, které ovliviiji kvalitu Zivota
respondenttl, jsou poruchy chiize a hybnosti hornich koncetin. Prizkum ukazuje, ze s ¢im dal
vice snizenou pohyblivosti, ztraci respondenti sobéstacnost a miru vlastni svobody. Pro nékteré
to mize byt natolik zatéZujici, Ze jim to do Zivota pfineslo psychické obtize v podobé depresi,
které se dle vyzkumu objevuji az u 50% zkoumané populace. V prizkumu se nepotvrdilo, ze
by bolest patiila mezi nejcastéjsi piiznaky onemocnéni a také, ze by respondenty do velké miry

limitovala v béznych aktivitach a tim jim vyrazné ovlivnila kvalitu Zivota.
Pruzkumna otazka cislo 2:

Jaky ma onemocnéni roztrousena skleroza negativni dopad na fyzickou, psychickou a

socialni oblast pacienti?

Tato prizkumna otdzka méla v dotazniku nejSirsi Skélu otazek, konkrétné jsou to otazky cislo
1,2,7,8,9,10,11, 12,13, 14, 20.

Otazka cislo jedna zhodnotila, jak subjektivné vnimaji respondenti své zdravi, jelikoz
objektivni hodnoceni zdravi neni pro kvalitu Zivota duilezité. Tato otazka spada pod oblast
fyzickou ve druhé prizkumné otazce. Vysledky ukazaly, Ze nejvice respondentt, tedy 43%, se
citi dobfe. Je mozné, ze se mohlo z ¢asti jednat o klienty, ktefi nebyli jesté upoutani na vozik

nebo lizko a mohli se sobéstacné pohybovat. 31% dotazovanych citi, ze je jejich zdravi
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zhorSené a 26% respondentd odpovedélo, Ze je jejich zdravi Spatné. Toto sebeuvédomovani si
vlastniho zdravotniho stavu je pro mnohé omezujici a ovliviiuje jim psychiku. Zdravi
respondenttl hodnotila ve své praci i Jarmila Matouskova, ktera dosla k podobnym vysledkt, a
to, Ze se v jejim vyzkumu citilo dobie 38% dotazovanych, coz ¢inilo vétSinu respondentt
(Matouskova 2017). To, ze se respondenti citi dobfe, navzdory svému onemocnéni, ma za

nasledek vlastni odolnost, vira a sila osobnosti pacienta.

S prvni otazkou souvisi otazka Cislo dvé, ktera zkoumala vliv pohybovych obtizi na zptsob
zivota. Tato otazka byla polozena z toho diivodu, Ze ne kazdy byl pfed nemoci sportovec, nebo
m¢él zaméstnani, kde byl cely den na nohou. Mohlo se jednat o pacienta, ktery mél sedavé
zamestnani, které je schopen stale vykondvat, anebo ho mohl vykonavat po nejdelsi moznou
dobu. Je samoziejmé, Ze znemoZnéni pohybu ovlivnilo zplsob Zivota kazdému
diagnostikovanému. To vyplynulo i z odpovédi na tuto otazku, kdy moznost neovlivnily a
trochu ovlivnily nezvolil ani jeden z dotazovanych. Pohybové obtize ovlivnily stfedné 8
respondentti, hodné 16 respondentti a 11 respondentti uvedlo odpovéd tplné. Tuto oblast
zkouma 1 dotaznik SF-36, ktery pouZil Reifenauer a Hoskova, kdy konkrétné zkouma fyzické
omezeni. V jejich prizkumu se zjistilo, ze 30% z vybraného vzorku se citi bez fyzického
omezeni, ale zbylé respondentky shledavaji riznou miru omezeni (Reifenauer, HoSkova, 2018).
VIiv nemoci na fyzicky stav pacientd je vice neZ jasny, stejné tak jako vliv fyzického omezeni

na zpiisob Zivota.

Sedma otazka zkoumala celkovou psychickou kondici respondentii pomoci péti tvrzeni, ktera
byla zaméfena na psychicky stav respondenti. Ze sedmé otazky vyplynulo, Zze vétSina
respondentll je se svym zivotem spokojena, ale také se museli v posledni dobé vzdat mnoha
¢innosti a zajml. Dobrym zjist€nim bylo, Ze pfevazna vétSina dotazovanych se nepotykd s
nudou, ktera by jim mohla ptinést pocit nepohody ¢i deprese. Dobrou znamkou je, ze se az 18
respondentll citi pfevazné §tastna. Alarmujici jsou odpovédi na otazku, zda se respondenti citi
¢asto bezmocné. Na tuto otazku odpovédelo 34% respondentt, Ze se citi ¢asto bezmocné a 20%
uvedlo odpoveéd spi§ ano. Na to by se mé¢la zaméfit zdravotni a oSetfovatelska péce, ktera by

méla témto pocitim predchazet.

Otazka ¢islo osm patii do oblasti socialni, na kterou se pta prizkumna otazka Cislo dvé. Tato
otazka zkoumala, jak jsou respondenti spokojeni se svym kulturnim zivotem. Z dotazniku

vyplynulo, ze vétSina respondent (60%) je se svym kulturnim zivotem spokojena. Tento
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vysledek muize prispivat k lepsi kvalité zivota pacientt s roztrousenou sklerézou. Spokojenost
s kulturnim zivotem u klientti, toho ¢asu pobyvajicich ve zdravotnim zafizeni poskytujici péci
nemocnym s RS, muze byt vlivem z4jmu centra pro RS o tuto oblast, kterou se zamé&stnanci

snazi roz§ifovat a zprostfedkovavat.

Otazka ¢islo devét zkoumala psychickou oblast prizkumné otazky tim, Ze se ptala na zdroje
mentalni sily respondentt, jelikoz se potykaji s velmi ndro¢nou nemoci a musi mit velkou
osobni nezdolnost. Z této otazky vyplynulo, Ze se respondenti snazi najit silu nejcastéji od svych
blizkych, kdy tato odpovéd’ zazn€la v 21 ptipadech. Toto tvrzeni se potvrzuje jedenactou
otazkou v dotazniku, kterd zkoumala podporu blizkych respondentli v této tézké Zivotni etapé.
Z pruzkumu se ukazalo, ze drtiva vétSina dotazovanych ma 100% podporu ve své rodiné nebo
blizkém okoli. Katarina Podhorové ve své praci dospéla k podobnym zavérim, kdy vSichni
dotazovani respondenti se v odpovédich na otazku v rozhovoru, zda maji podporu v rodiné a
blizkém okoli shodli, Ze maji podporu od obojiho (Podhorova, 2013). Otazka cislo devét
podpofila otdzku ¢islo osm ve vnimani dulezitosti kulturniho zivota, jelikoz 6 respondentl

uvedlo, Ze ¢erpaji silu z kulturniho vy?ziti.

Otazka ¢islo deset byla zaméfena na psychickou oblast prizkumné otazky. Zkoumala, do jaké
miry je respondent se svou nemoci smifeny. Ukazalo se, ze 46% pacientll se vEtSinou citi se
svou nemoci smifend. Toto tvrzeni udava tedy vétsSina respondentli. To, Ze je pacient se svou

nemoci smifeny je pouze individualni pocit, ktery ovlivituje kvalitu Zivota z hlediska psychiky.

Dvanacta otazka spadala také do oblasti psychické, kterd zkoumala miru prozitkl radosti,
potéseni a Stésti, které uzce souvisi s individudlni kvalitou Zivota respondenti. To, jak nemocny
dokaze prozit pozitivni prozitky se odrazi na jeho celkové psychické kondici a spokojenosti.
Z prizkumu vyplynulo, ze drtiva vétsina, tedy 54%, dokazou prozitky hodné€ vnimat a prozit.
Prozitky radosti, potéSeni a $tésti mizeme fadit do oblasti emocionalni pohody, ktera je
zkoumana Reifenauerem a HoSkovou, ktefi zjistili, Ze svou emociondlni pohodu hodnoti
nadprimérmeé 10% respondentek a 40% lepsi praumér, podpramérné hodnotilo svou emocionalni
pohodu 50% dotazovanych (Reifenauer, Hoskova, 2018). Z vybranych hodnot vyplyva, ze se
v obou prizkumech dospélo k podobnym vysledkim. Pfedpoklada se tedy, ze ackoliv se az
polovina pacientti muize citit dobie a dokazou plnohodnotné prozit radost, potéseni a $tésti, musi
se pocitat s tim, Zze u druhé poloviny tomu tak neni a m¢lo by se u nich dbat na dusevni pohodu

a snazit se o pozitivni stimuly.
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Otazka Cislo 13 zkoumala fyzickou oblast prizkumné otazky. Respondenti méli odpoveédét, zda
shledéavaji, ze je pro n¢ fyzicka aktivita ptinosnd. Z dotaznikového Setfeni vyplynulo, ze pro
vétsinu respondentu je fyzicka aktivita pfinosna. Toto tvrzeni je velmi pozitivni, jelikoz dle
literatury ma spravné nastavena fyzicka aktivita dobry vliv na nemocné s RS v ramci zlepSeni
kondice, prevence spasmil a zlepSeni stavu pii atace (Dusankova, Malinova, Sucha, 2015, s.

95-96).

Ctrnacta otazka byla zaméfena na socialni oblast prizkumné otazky, kde se zkoumal vliv RS
na rodinny zivot. Rodinny zivot ma velky vliv na subjektivni kvalitu zivota pacientl. Ze Setieni
vyplynulo, Ze 12 respondentiim ovlivnila nemoc rodinny zivot hodné a deseti respondentim
celkem dost. Tyto tidaje potvrzuji skuteénost, ze RS je nemoc zasahujici v§echny oblasti zivota,
kdy se miizou ménit role pacienta, kterému tato zména velmi méni kvalitu Zivota. Toto tvrzeni
potvrzuje demograficka otazka v dotazniku, kterd zkoumala rodinny status. Z tohoto Setfeni
vyplynulo, Ze 37% z dotazovanych je rozvedenych, coz tvotilo vétsi pocet respondentti nezli
ve svazku manzelském (34%). Ztoho vyplyvaji hypotézy, zda za rozvodovosti stoji
onemocnéni, které mohlo pfinést netinosnou zatéz pro partnera nebo respondenta. Rodinny stav
zkoumala Jarmila Matouskova ve své praci U vybraného vzorku muzi s RS. Dle jejich vysledka
bylo 50% muzl zenatych, ale 29% muzt rozvedenych, coz tvofi nezanedbatelné ¢islo, které

pfispiva k tvrzeni vlivu nemoci na rodinny zivot (Matouskova, 2017).

K této otazce jsou zajimavé vysledky Katariny Podhorové, kdy se dva respondenti shodli, Ze
jim nemoc upevnila vztahy v roding a tim se stala vice soudrznou. Jeden respondent uvadi krach
vztahu vlivem nemoci. Z toho vyplyva, Ze ma nemoc velky vliv na rodinny zivot nemocnych
(Podhorova, 2013).

Dvacata otazka méla za tikol, aby respondenti subjektivné zhodnotili svou sobéstacnost. Tato
otazka je fazena do fyzické oblasti prizkumné otdzky. Mira sobéstacnosti ma vliv na kvalitu
zivota nejen v oblasti fyzické, ale také psychické. Z prizkumu vyplynulo, ze je 68%
respondentti upoutano na vozik, ale sami s nim dovedou jezdit. Tento vysledek je odrazem toho,
ze pruzkum probéh v zatizeni poskytujicim komplexni lizkovou péci, kde jsou hospitalizovani
pacienti v pokrocilych fazich onemocnéni, ktefi potfebuji specializovanou zdravotni a
rehabilitaéni péci nebo se uz o sebe nedokdzou postarat a pro rodinu je to netinosnd zatéz.
Sobéstacnost hodnotila ve své praci Jarmila MatouSkova, ktera se inspirovala testem dle
Barthelové. U vzorku 34 muzi zjistila, ze 50% dotazovanych bylo sobéstacnych v béznych

dennich ¢innostech. Tento rozdil v mife sobéstacnosti obou zkoumanych vzorkll je dan
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rozdilem respondentli. MatousSkova zkoumala vzorek v neurologické ambulanci, kam dochazeli

muzi nejcastéji ve veku 41 az 50 let.

Druha prizkumna otazka by se dala rozdélit na tfi oblasti, které ma za ukol zkoumat. Prvni
oblasti je dopad nemoci na zivot pacienta po fyzické strance. Podle vysledki dotazniku
vyplyva, ze ackoliv se klienti ve vétSiné citi dobie, hodnoti, Ze jim pohybové obtize zasahly
hodné¢ do bézného zivota. Tim se ukazuje, ze ne vzdy by se hodnoceni subjektivnich pocitii, jak
se kdo citi, mé¢lo odvijet od fyzického stavu, ktery mize napovidat opak. V piipad¢ vlivu
nemoci na psychickou oblast, bylo zjisténo, ze navzdory osudu jsou klienti se svym zivotem
spokojeni a ptrevazné se citi Stastni. Podle prizkumu je to nejspisSe zapii¢inéno zpisobem
zivota, ktery klienti ziji, jelikoz vétSina Cerpa silu od svych blizkych. Ti nejspiSe byvaji hlavnim
smyslem Zivota pacientt, jelikoZ v nich vidi napfiklad budoucnost. Dale z hodnoceni vyplyva,
ze skoro polovina respondentl se vétSinou citi smifend se svou nemoci. To miize dokazovat
dobte fungujici socialni vztahy nebo dobie nastavenou 1é¢bu, ktera miize zahrnovat i 1é¢bu
psychickych obtizi. Pfi zkouméni socidlni oblasti vyplynulo, Ze nemoc vyrazné ovliviiuje
rodinné vztahy, a to bud’ v tom pozitivnim nebo negativnim smyslu. V prazkumu se potvrdila
Casta rozvodovost, ktera mize byt zapti¢inéna onemocnénim jednoho z partnerti. Na druhou
stranu se ukazalo, ze vétsi pocet respondentti ma opravdovou podporu v rodin€ nez, ze by na
boj s nemoci byli sami. Do socialni oblasti spada i kulturni oblast, ktera byla v dotazniku
zkoumana, jelikoZ pro mnohé pacienty miliZe tvofit dilezitou soucast jejich zivota a tim padem
ma vliv na kvalitu zivota. Podle prizkumu vyplynulo, Ze dotazovani respondenti maji kulturni
zivot naplnény. To mizeme, v rdmci fungovani spole¢nosti, hodnotit velmi dobte, jelikoZ se

¢im dal vice bezbariérové zpiistupfiuji budovy, parky a jind mista, kam se mohou dostat

rrrrr

Priazkumna otazka Cislo 3:

Jsou sluzby pro klienty v centru pro roztrousenou sklerézu vyhovujici anebo shledavaji,

Ze by vyzadovali sluzbu, kterou centrum neposkytuje?

Prizkumné otazce Cislo tfi byly vénované dvé otazky v dotazniku, konkrétné otazky cislo 15.
a 16.
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Prizkumna otazka Cislo tii se snazila ziskat zpétnou vazbu od respondentt pobyvajicich toho
¢asu v centru pro RS. Tyto vysledky by mohly poslouzit ke zlepSeni kvality zivota respondentt,

ktefi nemohou byt v domacim prostiedim a centrum jim toto prostiedi musi suplovat.

Otazka ¢islo patnact zkoumala, co je pro dotazované v centru pro RS naplni, ktera jim zaroven
dodava energii. Z vysledku Setfeni je patrné, ze nejvice respondentim vyhovuji rehabilitace,
které jim dodavaji silu. Pro sedm respondenti to byla ergoterapie, které je v centru zamérena
velka pozornost. Na dilezitost ergoterapie poukazuje Katefina BureSova, kterd ve své praci
uvadi, Zze vétSina respondentt (70%) ma potiebu seberealizace pomoci pracovni ¢innosti
(Buresova, 2013). Zajimavé byly oteviené odpovédi, kdy pro Ctyfi respondenty tvoii zdroj
energie prostfedi zdravotniho zafizeni, které poskytuje nemocnym s RS komplexni lazkovou

péci zaméfenou na specializovanou rehabilitaci a pro jednoho je to PC-alternativni komunikace.

V otazce Cislo 16 mohli respondenti uvést jakékoliv navrhované zmény v poskytovanych
sluzbach. Tato otadzka bude vyuzita pro doporu¢eni pro Centrum poskytujici lizkovou péci
nemocnym s RS. Ukazatelem dobte odvedené péce je, ze 29% respondentd by nic neménilo.
Mezi nejcastéji zmitlované zmény uvedli respondenti vikendové aktivity, které by se mohly

roz§ifit.

Z pruzkumu tedy vyplynulo, Ze klienti, ktefi se zc€astnili dotaznikového Setfeni, jsou se
sluzbami v centru pro nemocné s RS spokojeni a kazdy si zde nalezne aktivitu, ktera mu pfinese
potéSeni a moznost nacerpat fyzickou i vnitini silu. Pokud by dotazovani mé¢li moznost cokoliv
zlepsit, byly by to vikendové aktivity. Na tomto tvrzeni se shodlo nejvice respondentd.
S nejvétsi pravdépodobnosti je to zapii¢inéno velmi omezenym pohybem klientt, ktefi, jak
bylo zji§té€no, jsou nejcasteji upoutani na vozik, kterym se ale mohou pohybovat sami. Ackoliv
je areal centra pfizpiisoben bezbariérove, neni tak veliky, aby mohl vyplnit den klientovi. Tudiz,
jelikoz vikendovy den neobsahuje aktivity, tak jak je tomu v pracovni den, témito aktivitami
rozumime vodolécbu, rehabilitace, ergoterapie, masaze a dalsi, je pro klienty bezprizorni. Tento
¢as mohou respondenti kratit sledovanim televize, spole€nym socidlnim kontaktem, pobytem

V kavarn¢€ anebo v jiz zminovaném arealu, to vSak mize uspokojit jen nékteré klienty.
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4.1Doporuceni pro praxi

Z prizkumu vyplynulo doporuceni pro praxi, které vychazi z dotaznikového Setfeni. Zdravotni
a oSetfovatelskd péce by se méla zaméfit na pocity bezmoci u nemocnych s roztrousenou
skler6zou, které se potvrdily u vice jak poloviny respondentii. Tento pocit mtize vyvolavat t€zky
diskomfort a ovliviiovat tak kvalitu zivota pacientd. Intervence by se mély zamétovat na dotazy,
zda je nemocny se v§im srozumén, zda nepotiebuje s né¢im pomoc at’ po fyzické nebo dusevni

strance.

Prazkum potvrdil ¢asty vyskyt depresi u pacientti s RS. M¢la by probihat cilena Setfeni, zda se
pacient netrapi nékterymi tézkostmi, nebo zda na sob¢é nepocituje dusevni zmeény. Je to dulezité
z hlediska psychické pohody, kterd mé velky vliv na kvalitu zivota. M¢lo by se také myslet na
to, ze nektefi pacienti si odmitaji ptfipustit, Ze by mohli mit psychické problémy, protoze by se
za to stydé€li. Je nutné pacienty upozoriovat na to, ze se nejedna o neobvykly jev, a Ze se da
dobie kompenzovat 1éEbou ¢i ucinnou psychoterapii. Je dulezité klienty edukovat 0 prevenci

deprese a jejim dopadu na kvalitu Zivota pacienta, ale i na socialni, a hlavné rodinny zivot.

Prizkum ptinesl doporuceni centru pro nemocné s roztrouSenou skler6zou, z kterého vyplyva,
7e by si respondenti ptali vic vikendovych aktivit. Tim bychom mohli rozumét jakékoliv
rehabilitacni cviceni, ktera by byla zvladnutelna oSetfovatelskym persondlem a spadala by do
jejich kompetenci. Také by se mohl program rozsifit o socialn¢ intervenujici aktivity, které by
pomabhali klientim, ktefi by projevili zajem, s komunikaci a sdélenim tizivych témat, o kterych
si mohli myslet, ze je trapi samotné. Dale bylo zminéno navyseni po¢tu pomocného personalu,
ktery je hlavnim zprostfedkovatelem péce o hygienu, stravu, oblékani, presouvani na vozik ¢i
WC a spousty dalSich ¢innosti. Tato skute¢nost vyplyva z uvédoméni si vlastni nesobéstacnosti

pacientl, ktefi chapou naro€nost péce, kterd jim je poskytovana.
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5 ZAVER
Bakalaiska prace se zabyvala kvalitou zivota s onemocnénim roztrouSena sklerdza, které je
bezesporu obavanym a nevyzpytatelnym onemocnénim postihujicim nejcastéji mladé lidi

v produktivnim véku.

Teoreticka cast specifikovala onemocnéni roztrousena sklerdza a vsechny jeho aspekty, dale
také popsala specializovana centra pro nemocné s RS. Teoreticka prace byla také zamétena na
popis pojmu kvalita Zivota a jeji zpusoby hodnoceni. Teoreticka ¢ast plni dil¢i cile bakalarské
prace. Téma roztrousené sklerozy je velmi obsahlé a je t€Zké zaznamenat veSkeré nalezitosti

K tomu patfici.

Prizkumna cast bakalarské prace hodnotila kvalitu Zivota s roztrousenou skler6zou pomoci
anonymniho, nestrukturovaného dotazniku vlastni tvorby. Pro sbér dat bylo pouzito 35
dotaznikd, které vyplnili respondenti z centra pro roztrousenou sklerozu. Nasbirana data byla
statisticky zpracovana a pomoci programu Microsoft Excel pfevedena do graft a tabulek, ze

kterych se nasledné ¢etla data pro hodnoceni dotazniku.

Hlavnim cilem bakalafské prace bylo zjisténi, jaké fyzické, psychické a socidlni aspekty
ovliviiyji kvalitu Zivota pacienti s RS. Z dotaznikového Setfeni vyplynulo, Ze onemocnéni
vyrazné ovliviluje kvalitu Zivota pacientll s RS, pokud hodnotime kvalitu Zivota po fyzické
strance, psychickém zdravi, duchovni oblasti, socidlnich vztazich a Zzivotnim prostiedi
(Slezackova, 2012, s. 23). Onemocnéni ma zasadni vliv na fyzickou stranku, jelikoZ se pacienti
vlivem RS stavaji imobilni a mén¢ sobéstacni. To, jak své t€lo vnimaji dani jedinci souvisi i
s psychickym zdravim, protoze pro nékteré nemocné to muze tvofit velky problém z hlediska
zménéného vlastniho obrazu téla. Jelikoz nemoc ovlivnila pro vétSinu dotazovanych pohyb a
vykonavani aktivit, setkadvame se u fady respondentl s pocity bezmoci. V této oblasti by m¢l
byt oSetfovatelsky personal velmi obezietny a citlivy. Tyto pocity mohou zhorSovat kvalitu

zivota, jelikoz se odrazi v psychice nemocného a mize mu branit v kontaktu s lidmi, muze

wrwe
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velmi odrazi. Dle prizkumu se potvrdilo, ze pro vétSinu respondentl je rodina a blizké okoli
hlavnim zdrojem sily. Proto je dobré, Ze se ukdzalo, Ze vice jak polovina respondentli ma

podporu Vv roding.
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Dil¢im cilem bakalaiské prace bylo zhodnotit, jak pacientim s roztrousenou sklerézou
ovliviiuje onemocnéni zivot. Pomoci dotaznikového Setfeni se zjistilo, ze nejcastéji ovliviiuje
zivot porucha chiize a porucha hybnosti koncetin. Je to zplisobené ztratou sobé&stacnosti a tim
vzniku zavislosti na druhé osobé€. Pro nékteré nemocné to muze byt velmi tézké a mohou se u
nich projevovat psychické problémy jako jsou deprese, které se podle prizkumu casto u
pacientl objevuji. Je dulezité dbat na brzké zachyceni projevl deprese, jelikoz jejim vlivem
muze dochazet k zbytecnému duSevnimu souzeni, ale také ke krachu nebo poniceni
partnerskych vztaht, kdy jeden z partnerti nemusi tihu nemoci unést. Prizkum ukazal, ze pro
socialni oblast jsou velmi dilezité rodinné zazemi a podpora blizkého okoli. Pro mnoho

pacienti je to zdroj sily, ktera je prenasi pfes kazdodenni tézkosti nemoci.

Soucasti dil¢iho cile bylo zjistit vhodnost poskytovanych sluzeb klientim Vv zatizeni, které
poskytuje nemocnym s roztrousenou skler6zou mozkomisni komplexni lazkovou péci
zaméfenou na specializovanou rehabilitaci, S poskytovanymi sluzbami, jelikoz do kvality
zivota patii 1 zivotni prostiedi. Této oblasti se vénovala prizkumna otazka cislo tfi, ktera
zkoumala spokojenost respondentt se sluzbami centra pro RS. Prizkumem vyslo najevo par

navrhovanych zmén, kter¢ jsou uvedené v podkapitole Doporuceni pro praxi.

V zavéru bakalaiské prace bych chtéla poukéazat na svizelnost tohoto onemocnéni a podpofit
kazdého nemocného, kterému byla RS diagnostikovana. Po kontaktu s pacienty, ktefi jsou
postizeni onemocnénim roztrousend sklerdza, ¢loveék zjisti, jak je lidska bytost kiehka a duse
zranitelna. V téchto lidech se Casto odehravaji boje s vlastni osobnosti, kterd mnohdy nevi, zda
se nemoci odevzdat nebo se rvat o kazdy den prozity na 100%. Jsem velice rada, ze existuji
nadace a sdruZeni, které se snazi toto onemocnéni medializovat a hledat tak cestu, jak témto

lidem umoznit prozit distojny a naplnény zivot.
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Ptiloha A — Centra vysoce specializované péce o pacienty s roztrousenou sklerozou a

neuromyelitis optica

Vyzva uvefejnénave Véstniku MZ CR¢&. 4/2019 kontrola Statut CVSP
Seznam centeruverejnénve Véstniku MZ ¢. 10/2019 udélendo:
Statut centra RS a NMO pro dospélé a déti: 31. 12. 2025
Vseobecnd fakultninemocnice v Praze, U Nemocnice 499/2, 128 08, Praha 2, 31. 12. 2025
IC: 0064165

Fakultni nemocnice v Motole, V Uvalu 84, 150 06 Praha5, I1C: 00064203 31. 12. 2025
Thomayerova nemocnice, Videriskd 800, 140 59 Praha4 — Kr¢, IC: 00064190 31. 12. 2025
Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady, Srobdrova 1150/50, 100 34 Praha 10, 31. 12. 2025
IC: 00064173

Fakultni nemocnice HradecKralové, Sokolska 581, 500 05 Hradec Kralové, 31. 12. 2025
IC: 00179906

Fakultni nemocnice Olomoucg, I. P. Pavlova 185/6, 779 00 Olomouc, IC: 00098892 31. 12. 2025
Fakultni nemocnice Ostrava, 17. listopadu 1790, 708 52 Ostrava— Poruba, 31. 12. 2025
IC: 00843989

Fakultni nemocnice Plzeri, Edvarda Benese 1128/13, 305 9 Plze#, IC: 00669806 31. 12. 2025
Fakultni nemocnice usv. Annyv Brné, Pekarska 664/53, 656 91 Brno, 31. 12. 2025
IC: 00159816

Krajska zdravotni, a. s. — Masarykova nemocnice v Usti nad Labem, Socialni péce 31. 12. 2025
3316/12 A, 401 13 Usti nad Labem, IC: 25488627

Nemocnice Ceské Budéjovice, a. s., Bozeny Némcové, 585/54, 370 01 Ceské 31. 12. 2025
Budéjovice, IC: 26068877

Nemocnice Jihlava, pfispévkova organizace, Vrchlického 4630/59, 586 33 Jihlava, 31. 12. 2025
IC: 0090638

Nemocnice Pardubického kraje, a. s., Kyjevskd 44, 532 03 Pardubice, IC: 27520536 31. 12. 2025
Statut centra RS a NMO pro dospélé: 31. 12. 2025
Fakultni nemocnice Brno, Jihlavska 340/20, 625 00 Brno, IC: 65269705 31. 12. 2025
Krajska nemocnice Tomase Bati, a. s., Havlickovo nabrezi 600, 760 01 Zlin, 31. 12. 2025
IC: 27661989

(MZCR, 2019)
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Ptiloha B — Hodnocent funkcniho indexu sobéstacnosti — profil FIM+FAM

Motorické subskare:

Osobni péce: Prijem | Cil Propusténi
1. Sebesyceni

2. Polykani*

3. Osobni hygiena

4. Koupani

5. Oblékani horni poloviny téla

6. Oblékani dolni poloviny téla

7. Pouziti WC

Kontrola svéracu: Prijem | Cil Propusténi
8. Kontrola moceni

9. Kontrola vyprazdnovani

Presuny: Prijem | Cil Propusténi
10. | Lzko, Zidle, vozik

11. | Toaleta

12. | Vana, sprchovy kout

13. | Auto*

Lokomoce: Ptijem | Cil Propusténi
14. | Chlze/jizda na voziku

15. | Schody

16. | Pohyb v komunité&*

Kognitivni subskore:

Komunikace: Ptijem | Cil Propusténi
17. | Rozuméni

18. | Vyjadfovani

19. | Cteni*

20. |Psanf*

21. | Srozumitelnost feci*

Socialni schopnosti: Prijem | Cil Propusténi

L2

Sodialni interakce

23. | Emocnistav*

24, | Pfizplsobeni se limitacim®
25. | Myuziti volného casu*

26. | Regeni problémi

27. | Pamet

28. | Orientace*

29. | Koncentrace*

30. | Bezpecnostni uvedomeni®
Rozsirené aktivity denniho zivota
1. Pfiprava stravy

2. Prani

3. Péce o domacnost

4, Nakupovani

5. Finance

6. Prace/vzdélavani

*— FAM polozka

(Stib

orova, 2017)
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Ptiloha C — Dotaznik

Dotaznik

Vazena pani/Vazeny pane,

jmenuji se Véra Hiibnerova a jsem studentkou Fakulty zdravotnickych studii Univerzity
Pardubice — obor VSeobecna sestra. Obracim se na Vas s prosbou o vyplnéni anonymniho
dotazniku, ktery zjiStuje kvalitu Zivota nemocnych S roztrouSenou sklerézou. Vysledky
dotaznikového Setieni jsou prisné divérné a budou pouzity vyhradné pro ucely mé bakalarské
prace ,,Kvalita zivota s roztrousenou sklerozou*. Vami vybrané odpovédi prosim zakrouzkujte
nebo postupujte dle navodu v zavorkach. V piipadé potfeby Vam s vypliiovanim dotazniku
pomohu.

Po vyhodnoceni dotazniku Vés rada v ptipadé zajmu sezndmim s jeho vysledky.

Dé&kuji Vam za Vasi ochotu a Vami vénovany cas.

Subjektivné zhodnot’te vase zdravi dle nasledujicich tvrzeni.
M¢ zdravi je vyborné

Citim se dobfte

Citim, Ze je mé zdravi zhorSené

Mg¢ zdravi je Spatné

M¢ zdravi je velmi Spatné

Jak moc ovlivnily pohybové obtiZe Vas zpisob Zivota?
Neovlivnily

Trochu ovlivnily

Stfedné ovlivnily

Hodné ovlivnily

Uplné ovlivnily

Do jaké miry Vam bolest brani ve vykonavani aktivit, které byste chtél/a vykonavat?
Nebrani

Trochu brani

Stredné brani

Hodné brani

Uplné brani
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Mam problém dokonc¢it rozdélanou praci, ¢i jinou ¢innost, protoZe se citim unaveny/a.
Nemam problém

SpisS ne

Spis ano

Mam velky problém

NapisSte 3 priznaky onemocnéni, které Vam osobné nejvice zhorSuji vasi individualni

kvalitu Zivota a sefad’te je od nejvice zasahujiciho po nejméné.

Jak moc Vas trapi pocity deprese? (Depresi rozumime sniZzenou naladu, nedostatek
energie, pocity smutku, izkosti, dale je spojena s nechutenstvim nebo poruchami spanku.)
Nemam deprese

Trochu trapi

Stfedné me trapi

Hodné m¢ trapi

Velmi mé trapi

V nasledujicich péti otazkach vyberte z moznych odpovédi.

Jste v zasad¢ spokojen/a se svym Zivotem? Ano | Spi§ | Spi§ | Ne
ano ne

Vzdal/a jste se v posledni dobé mnoha ¢innosti a zajmu? | Ano | Spis | Spi$ | Ne
ano ne

Nudite se Casto? Ano | Spi§ | Spis | Ne
ano ne

Citite se pfevazné Stastny/a? Ano | Spi§ | Spis | Ne
ano ne

Citite se ¢asto bezmocny/a? Ano | Spi§ | Spis | Ne
ano ne
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Do jaké miry Vam onemocnéni umoziiuje Zit kulturnim Zivotem?
Muj kulturni Zivot je naplnény

Ptal/a bych si vic kulturnich ptilezitosti

Nezajima mé to

V mém kulturnim zivot¢ citim velky nedostatek

Kde se snazite cerpat mentalni silu pro svou Zivotni etapu? (MoZno uvést vice odpovédi)
Tyto véci meé nezajimaji

Praktikuji dusevni hygienu

Cvi¢im

Mam kulturni vyziti

Cerpam silu od svych blizkych

. Do jaké miry pro Vas plati tvrzeni: Se svou nemoci jsem smifeny/a.

Nejsem s nemoci viibec smitfeny/a
Trochu

Néco v tom smyslu

VétSinou se citim smifeny/a

S nemoci jsem Uplné€ smifeny/a

.Vzhledem Kk vaSemu zdravotnimu stavu citite, Ze mate podporu ve své rodiné nebo

blizkém okoli?

Mam 100 % podporu

Podpora blizkych by mohla byt lepsi

O sebe se staram sam/sama, v ptipad¢ potieby vim, na koho se obratit

Na svou nemoc jsem sam/sama

. Jak intenzivné prozZivate radost, potéSeni nebo Stésti?

Viibec ne
Jen trochu
Stiedné
Celkem dost
Hodné
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13. Citite, Ze je pro Vas fyzicka aktivita prinosna?
a) Vibec

b) Trochu

c) Stiedné

d) Celkem dost

e) Hodné

14. Do jaké miry Vam nemoc roztrousena skleréza ovlivnila rodinny Zivot?
a) Vibec

b) Trochu

c) Stiedné

d) Celkem dost

e) Hodné

15. Co Vas v centru pro roztrousenou sklerozu nejvice napliiuje a dodava Vam energii?
a) Ergoterapie

b) Rehabilitace (cviceni, vodolécba)

c) Kulturni zazitky

d) Socialni zivot

€) Jiné (PrOSIM VYPISIE) . .uenrniniit ittt et e e e e et e

16. Pokud existuje néco, co postradate v poskytovani sluZzeb V centru pro roztrousenou

sklerédzu, co je to? Vypiste vlastnimi slovy

17. Uved’te vaSe pohlavi.
a) Muz
b) Zena

18. Uved’te rok vaseho narozeni?
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19. Jaky je vas rodinny status?
a) Svobodny/a

b) Zenaty/vdana

¢) Zijici jako druh s druzkou

d) Rozvedeny/a

e) Vdovec/vdova

20. Subjektivné zhodnot’te svou sobéstacnost vV ramci pohybu.
a) Chazi zvladnu bez pomoci

b) Chuzi zvladnu s kompenzaéni pomtickou

€) Nainvalidni vozik se pfemistim bez pomoci

d) Na invalidni vozik potiebuji dopomoc, jezdim sam/sama

e) Na invalidni vozik potiebuji dopomoc, na voziku sadm/sama nejezdim
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