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ANOTACE

Bakalatska prace se vénuje rozboru kvality Zivota lidi s onemocnénim roztrousena sklerdza.
V teoretické casti je popsana zakladni anatomie mozku, diagnostika, pribéh a 1écba
onemocnéni. Dale jsou zde uvedeny moznosti rehabilitacni 1éCby a problematika dopadu na
socialni zivot. Prizkumna Cast se zaméfuje na problémy, se kterymi se pacienti potykaji ve

svém bézném zivoté. Na konci prace se nachazi zhodnoceni shroméazdénych dat.
KLiCOVA SLOVA

RoztrouSena sklerdza, autoimunitni onemocnéni, kvalita zivota

TITLE
Quality of life with multiple sclerosis
ANNOTATION

The bachelor thesis is devoted to the analysis of the quality of life of people with multiple
sclerosis. The theoretical part describes the basic anatomy of the brain, diagnosis, course and
treatment of the disease. Furthermore, the possibilities of rehabilitation treatment and the issue
of the impact on social life are presented here. The exploratory part focuses on the problems
patients face in their daily lives. At the end of the thesis there is an evaluation of the collected
data.

KEYWORDS

Multiple sclerosis, autoimmune diseases, quality of life
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UvVOD

Poprvé jsem se sroztrousenou sklerézou setkala na své prvni praxi jako vysokosSkolska
studentka a zaujala m¢ natolik, Ze jsem uz tehdy véd¢€la, Ze ma zaveérecna prace bude zaméiena
pravé na toto onemocnéni a s ni spojenou kvalitu Zivota. Roztrousena skleroza je zavazné
autoimunitni onemocnéni, které s sebou ptindsi velkou spoustu rozmanitych ptiznaki, které ve
velké mife ovliviiyji kvalitu zivota jedinci postizenych timto onemocnénim. Vyzkumy
odhaduji, ze minimalné 17 tisic lidi ma v Ceské republice toto onemocnéni. Roztrousena
skler6za postihuje jedince predevsim v produktivnim véku od 20 do 40 let, Castéji zeny

(Havrdova, 2015).

Kvalita zivota ma mnoho vyznamu a fadi se mezi multidimenzionélni pojmy, které nelez piesné
definovat a vymezit. Za nejznaméjsi charakteristiku kvality zivota miizeme povazovat popis od
svétoveé znamé organizace WHO: ,, Individudlni vnimani viastni pozice v Zivoté, v kontextu té
kultury av systému téch hodnot, v nichz jedinec Zije. Vyjadruje jedincuv vztah k vlastnim cilum,
ocekavanym hodnotam a zdajmim. Kvalita Zivota vyjadruje subjektivni ohodnoceni, které se

«

odehrava v urcitem kulturnim, socialnim a enviromentalnim kontextu.

Roztrousena skler6za se u kazdého ¢lovéka projevuje individualng, svymi pfiznaky I intenzitou.
Pro nemocného i pro jeho nejblizsi rodinu je velmi obtizné naucit se s onemocnénim Zit.
Stiidani chronickych atak a remisi je velmi naro¢né po fyzické i psychické strance
(Havrdova, 2015). Tato prace poukazuje na problémy, se kterymi se stykaji pravé nemocni

jedinci ve svém béZném Zivoté, pii svych kazdodennich ¢innostech.

V teoretické casti je popdsdna anatomie mozku a zdkladni procesy, které v mozku pfi
roztrouSené sklerdze probihaji. Dale je zde uvedena diagnostika onemocnéni, prubéh a 1écba
roztrouSené sklerdzy. Jsou zde uvedeny moZznosti rehabilitani 1écby a problematika dopadu na

socialni zivot.
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1 CIL PRACE

1.1 Cil prace

Cilem teoretické Casti prace je na zéklad¢ literatury popsat roztrousenou sklerdzu, jeji vznik
a vliv na lidsky organismus. Dalsim cilem je popis kvality zivota pacientd S timto
onemocnénim.

Cilem vyzkumu bylo nahlédnout do zivota lidi s chronickym onemocnénim roztrouSena
skler6za a dozveédét se co nejvice o prekazkach se kterymi se musi potykat. Zjistit nejvetsi uskali
pacientd v boji s timto onemocnénim. Zmapovat kazdodenni problémy v jejich bézném zivoté.
Zjistit, jak pacienty vnima nejblizsi okoli a dozvédét se vice o jejich celkové interakci se

spole¢nosti.
1.2 Metody k dosaZeni cile

Praktickd cast prace je zpracovana na podkladé kvalitativniho prizkumu metodou

polostrukturovanych rozhovort.

12



TEORETICKA CAST

2 ROZTROUSENA SKLEROZA

»lato nemoc je povazovana za nejcastéjsi progresivni pricinu neurologické invalidity
u mladych pacientii. Dochazi zde k poruseni imunitniho systému, proto toto onemocnéni radime

mezi autoimunitn;“ (Havrdova, 2015, s. 11).

Celosvétove se vyskyt stale zvySuje a postihuje nejCastéji jedince v mladSim véku, mezi
dvacatym a Ctyficatym rokem zivota. Onemocnéni se ¢asteji projevuje u zen a u indoevropské
populace. Vyskyt v populaci na 100 000 obyvatel je kolem 1-2 %, pokud se nemoc objevuje

Vv rodinné anamnéze, zvysuje se vyskyt na 3-4 % (Havrdova, 2015, s. 11).
2.1 Anatomie

Pro pochopeni problematiky je dulezité znat zakladni anatomii nervového systému. CNS se
rozd€luje na mozek (cerebrum) a michu (medulla spinalis). Mozek je fidici a integracni orgén
nervové soustavy, je uloZen v dutin€ léCebni, ktera ho chrani pfed poranénim. Sklada se
z n¢kolika ¢asti, anatomicky se déli na prodlouZzenou michu (medulla oblongata), Varoliiv most
(pons Varoli), stfedni mozek (mesencephalon), mozecek (cerebellum), mezimozek
(dincephalon) a koncovy mozek (telencephalon). Zakladni stavebni a funk¢ni jednotkou

nervové soustavy je neuron (Fiala, Valenta 2020).

Neuron je schopen pfijmout urcitou formu signalu a odpovédét specidlnimi signaly, vést je
a vytvaret specidlni funkéni kontakty (synapse) s ostatnimi neurony, efektory nebo receptory.
Télo neuronu je ohranic¢ené plazmatickou membranou, obsahuje receptory a iontové kanaly.
Tato jeho struktura podminuje vznik a Sifeni vzruchu. Té€lo neuronu obsahuje jadro, Nisslovu
substanci (granularni endoplazmatické retikulum) a mitochondrie. Dendrity pfijimaji vstupni
informace (souCasné¢ se jednd i o troficky segment). VétSinou jsou kratké, bohaté vétvené,
rozsifené do dendritickych trnt, které jsou urceny k modulaci postsynaptického potencialu pfi
jeho pfechodu ze synapse na dendrit. Z neurochemického hlediska jsou velmi bohaté

na chemicky fizené iontové kanaly (Fiala, Valenta 2020).

Neurity jsou dlouhé vybézky vedouci vzruchy od téla neuronu (na dal$i neuron nebo efektor),
tedy eferentné. Obsahuji ribozomy, neurotubuly a malé mnozstvi mitochondrii.

Z neurochemického hlediska jsou bohaté na napétove fizené iontové kanaly. Mistem odstupu
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neuritu je axonovy hrbolek, ten je spolu s inicialnim segmentem neuritu mistem vzniku akéniho
potencialu (Fiala, Valenta 2020).

V mozku je obsaZena bila a $eda hmota. Seda hmota (substantia griesa), piijima nervové
impulzy a je tvotfena z velké Casti tély nervovych bunék, neurogliemi a dendrity. Hmota bila
(substantia alba) pfenasi nervové impulzy a je tvofena nervovymi vldkny (axony), které jsou
obaleny myelinovou pochvou. Tento myelinovy obal napomaha ptenosu elektrickych signalt

(Fiala, Valenta, 2020).
2.2 Definice nemoci

Roztrousena skleroza (RS) bojuje proti svym buiikam, proto onemocnéni fadime do skupiny
autoimunitnich. V loziscich vzniklého zanétu je nicen zejména myelin, ktery je hlavnim obalem
nervovych vldken, ale také drah centralniho nervového systému. Zanétlivd loZiska jsou
roznesena po centralni nervové soustave, odtud se i odviji ndzev roztrousena skleréza. Pti jeho
poskozeni dochdzi k naruseni nervli, coz vede k postupné invalidité poskozenych jedinct.
RS miiZze ovlivnit pocitovani vjemi v riznych ¢éstech téla, stejné tak i schopnost pohybovat
jednotlivymi koncetinami nebo ¢astmi téla a to z diivodu slabosti nebo nedostatku koordinace

(Havrdova, 2015, s.11).
2.3 Rozdéleni roztrousené sklerézy

Onemocnéni mé u vSech pacientt individualni pribéh a méni postupem c¢asu sviij charakter.

Roztrousena sklerdza je na zéklade spolecnych rysii délena do 4 zakladnich forem:

e relabujici — remitujici (RRRS) — stfidani atak, relapst a remisi

o sekundarné progresivni (SPRS) — plynula progrese disability po pocatecnim RR
stadiu

o primarné progresivni (PPRS) — progresivni priibéh od pocatku onemocnéni

o progresivni relabujici (PRRS) — ataky s progresivnim zhorSovanim neurologického

stavu

Zpocatku se az 85 % pacientll potyka s relabujici - remitujicim prabéhem choroby. Ataky se
sttidaji s klidovym obdobim remise s vymizenim obtizi. Postupem ¢asu dochazi k vyCerpani
rezerv centralniho nervového systému do sekundérné progresivniho stadia (Havrdova, 2015, s.

20).
14
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2.3.1 Relabujici — remitujici forma

Pro tuto formu jsou specifické relapsy neboli ataky (ndhle vznikajici neurologicky ptiznak,
trvajici bez prestani déle nez 24 hodin), které se stiidaji s obdobimi klidu = remisi. Remise
muze byt uplnd, ke které dochazi zejména v pocatcich onemocnéni, nebo jen castecna, kdy po
atace zUstava rezidudlni neurologické postizeni. K poskozeni vlaken miize dojit i po kompletni
klinické tpravé ataky, proto je dilezité zahdjit 1éCbu uz od pocatecni faze choroby. Podnétem
ke spusténi atak miize byt jakakoliv aktivace imunitniho systému — infekce, hormonalni zmény
V poporodnim obdobi, o¢kovani nebo psychické napéti. Piiblizné u 3 % pacientll je roztrousena
skler6za charakterizovana relapsy mezi kterymi dochdzi k rychlému narastu trvalych
neurologickych potiZi. Jednan se o agresivni pribéh RS a zadvaZznou prognoézu pii které dochazi
Kk rychlému rozvoji invalidity u pacienta, je zde nutna adekvatné agresivni a rychla 1é¢ba (Vali$

Pavelek, 2018 s. 37).
2.3.2 Sekundarné progresivni forma

V pribéhu 5-15 let se u vétSiny postizenych touto nemoci piestdvaji ataky objevovat
a neurologické postizeny pozvolna narlsta bez zjevného akutniho zhorSeni. V této sekundarné
progresivni fazi ubyvaji slozky zanétlivé a vysledné neurologické postizeni je z vétSiny
neurodegenerace. | kdyz pomér mezi zanétem a neurodegeneraci je velmi individualni (Vali$

Pavelek, 2018 s. 37).
2.3.3 Primarné progresivni forma

U néekterych pacientd s RS, jedna se priblizné o 10 %, se v prubéhu nemoci neobjevi zadna
ataka. Neurologické onemocnéni pozvolna narista od samého pocatku RS. Patofyziologické
procesy v CNS jsou v tomto piipadé odlisné nez u pfedchozich typi nemoci, i kdyz vysledkem
je opét demyelinizace a neurodegenerace. Priibéh choroby je obecné velice individudlni. Casto
se jedna o tzv. benigni RS s dlouhym prabéhem bez vaznéjsich neurologickych postizeni (Vali§

Pavelek, 2018, s. 37).
2.3.4 Progresivni relabujici

Jde 0 zavaznou variantu. Objevuji se t€zké ataky, Casna invalidita a rychlé zhorSovani stavu.

U tohoto typu je proto dulezité 1é¢it agresivnéji a co nejdiive.
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2.4 Klinické priznaky

K nejcastéji postizenym nerviim fadime nerv o¢ni, ktery neni nervem perifernim, ale vybézkem
centralni nervové soustavy. Nemoc dale postihuje mozkovy kmen, oblasti bilé hmoty v okoli
komor a michu. Nejhojngjsi vznik zanétlivych lozisek je v bilé a Sedé hmoté mozkové na
rozhrani mozkové kury a mozkovych hemisfér. Do ptiznaki fadime optickou neuritidu,

senzitivni poruchy, motorické poruchy, ale také unavu a deprese (Havrdova, 2015, s. 29,30).
2.4.1 Opticka neuritida

Optické neuritida, neboli zanét oniho nervu, se nejcastéji projevuje bolesti pfi pohybu oka
a poruchou zraku ktera zapticinuje mlhavé vidéni, vypadky zorného pole a zménu barevného
vidéni. Dochdzi zde k rozruSeni myelinu, coz zpomali vedeni vzruchu optickym nervem.
Rozvoj zanétu neni nahly, rozviji se hodiny az dny a malo kdy dojde k Giplné ztraté zraku.
Optickd neuritida se Casto projevuje na pocCatku nemoci, kdy pacient nemd zadné jiné
neurologické ptiznaky. Neuritida se mlize v pribéhu nemoci i né€kolikrat opakovat (Havrdova,

2015, s. 26).
2.4.2 Senzitivni poruchy

U senzitivnich poruch dochazi k pocitim zvySené nebo sniZené citlivosti na riznych ¢astech
téla. Typické jsou zmény vnimani tepla a chladu, pocity mravenceni a objevuji se 1 nepiijemné
pocity jako paleni a bodani. Problémem u téchto symptomu je to, Ze jsou lehce ptehlédnutelné
a zanedbatelné a malo kdy v tomto ptipad¢€ dochazi ke stanoveni diagnozy (Havrdova, 2015, s.

29).
2.4.3 Motorické poruchy

U motorickych poruch dochazi k poskozeni hlavni hybné drahy neboli pyramidové drahy, ktera
ma pocatek v motorickych neuronech kiiry a konéi v ptednich rozich misnich. Proto jsou
poruchy motoriky vzdy prognosticky hor§im znamenim. Postizeni hybné drahy se projevuje
vznikem centralni nervové parézy, kterou doprovazi vyssi svalové napéti a zvySeni svalovych
reflext. Po odeznéni akutni faze mohou nadéle pfetrvavat symptomy jako je: VEtsi koncetinova
unava a vySsi svalové napéti, které mize byt doprovazeno bolesti. NejcastéjSim projevem

Vv pozdé¢jsich stadiich je spasticka paraparéza dolnich koncetin, u které je typicka nejista chize,
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neschopnost popobéhnout a naptiklad poskakovat na jedné nebo obou nohach. (Havrdova,
2015, s. 30).

2.4.4 Unava a deprese

., Asi 85 % pacientsi si stéZuje na vyraznou tinavu, kterd nesouvisi s fyzickou namahou. Unava
vyznamne narusuje kvalitu Zivota a jeji pricinou muze byt cela rada faktori. Zakladnimi ditvody
Jjsou prozanetlivy stav CNS, poskozeni myelinu a ztrata nervovych vidken. Samoziejme je vzdy
nutné vyloucit soucasné dalsi nemaoci, jako jsou anémie, chronicky zdanét (nejcasteji uroinfekce),
porucha Stitné zlazy a podobné. Produkty zanétlivych bunék (cytokiny, protilatky) ovliviuji
prenos nervovymi viakny. Tak lze zc¢asti vysvetlit i dalsi nespecifické priznaky RS, jako jsou

deprese a poruchy kognice “ (Havrdova, 2015, s. 36).

,,Deprese postihuje az polovinu pacientii s RS. Je casta jiz v prvaim roce nemoci, kdy je pacient
vystaven otdzkdam: proc ja? jakd bude moje budoucnost? zviadnu zajistit rodinu? budu muset
opustit zamestnani? Zvladnu vychovat déti? S postupem nemoci a pribyvajici invaliditou se
spektrum otdzek meni, ale nejista budoucnost, pocit bezmoci a hnévu nastupuje. Vyrovndvani

se s nemoci je v kazdé jeji casti velmi tezké** (Havrdova, 2015, s.37).

Deprese vyznamnou mérou snizuje kvalitu zivota a zhorSuje akceschopnost pacienta. Je
zhorSena spoluprace s osetfujicim personalem, vile pracovat na své psychické a fyzické
kondici. Je potieba ji odhalit véas a 1éCit, protoze sebevrazednost je u pacientd s RS zvysena az
sedmkrat. Sebevrazdu né€kdy v pribéhu choroby zvazuje 25 % pacientli. Doprovodnym
ptiznakem je také Uizkost, zanedbavana sestra deprese, kterd se vyskytuje asi u 36 % pacient

(Havrdova, 2015, s. 36,27).
2.5 Diagnostika nemoci

., Diagnostika RS prosla za poslednich sto let zasadnim vyvojem. Od pouhé definice klinickych
priznaki pres zavedeni elektrofyziologickych a biochemickych metod az k triumfalnimu
potvrzeni diagnozy zobrazovaci metodou magnetické rezonance, ktera vizualizuje i drobnd
zanetliva loZiska a ukdzala dynamiku choroby, pri niz je na MR patrno 3 - 10krat vice loZisek,
nez kolik vznika klinickych atak. Stari klinici méli pravdu ve svém tvrzeni, Ze nemoc nikdy

nespi* (Havrdova, 2015, s.41).

Zaklad diagnostiky choroby vyplyva z klinického hodnoceni pacientovych obtizi a fyzikalniho

vySetieni, které ukazuje na 1ézi CNS. V soucasnosti platna diagnosticka kritéria jsou tfeti verzi
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tzv. McDonaldovych kritérii, ktera jako prvni zaclenila do svého algoritmu poznatky
magnetické rezonance. Jejich vyvoj odrdzi vyvoj pomocnych vysetiovacich metod a sbér dat

na rozsahlych souborech pacientd.

K ur€eni spravné diagnozy jsou dulezitd 3 hlavni vySetieni: odbér mozkomisniho moku,

funkéni magnetické rezonance (MR) a vySetfeni evokovanych potencidli.

MR se vyuziva k zobrazeni tkani lidského téla. Vyuziva se k diagnostice degenerativnich zmén,
genetickych onemocnéni, kostni diené€, cévnich piihod apod. K vySetfeni michy a mozku se

pouziva angiografickd magnetickd rezonance, ta funguje na principu toku tekutin ve tkanich

(Ruzigka, 2002, 5.35).

Vysetieni evokovanych potencialu je 1ékarska elektrofyziologickd metoda, kterd je vyuzivana
predevsim v neurologii. V pribéhu vySetieni je pacientovi na hlavu umisténa specialni ¢epice,
ptes kterou jde bez jakéhokoliv invazivniho zasahu snimat rychlost pfijmu a interpretace
vzruchu. U pacientli s RS je doba trvani pfenosu vzruchu del$i, néz u zdravych jedinc.
VysSetiovany jsou tfi typy vzruchli — zrakové, sluchové a somato-senzorické (Kolat, 2019, s.
22).

Mezi dalsi dulezité vySetfovaci metody fadime odbér mozkomisniho moku. Odebira se punkci
patefniho kanalu v oblasti bedernich obratli. U mozkomisniho moku je testovana ptitomnost
oligoklonalnich prouzkti. Abnormalni hladiny protilatek se vyskytuji u 75-85 % pacienti
s RS. Vzhledem k tomu, ze Zadny test neni stoprocentné piesny, pouze biopsie ¢i pitva miize

pfinést absolutné presnou diagndzu (Vanéckova, 2018, s. 83).
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3 LECBA A PODPORA O0OSOB SROZTROUSENOU
SKLEROZOU

., V soucasné dobé je mozné zahdjit dlouhodobou imunomodulacni lécbu jiz u pacienta po prvni
klinické atace podezrelé z RS (jasny ndlez na MR), byla-li tato prvni ataka prelécena kortikoidy.
To je velka vyhoda, protoze neztracime cas cekanim na dalsi ataky, a to pri védomi toho, Ze

pacient po tuto dobu cekani prichdzi o ¢ast svého CNS* (Havrdova, 2015).

Terapii mtizeme rozdélit do nékolika stadii, délime ji na 1écbu akutnich atak a poté na 1écbu

prvni linie a 1é¢bu linie druhé (Havrdova, 2015, s.55).
3.1 Lécba 0sob s roztrousenou sklerozou

Do 1é¢by prvni linie fadime interferon beta, glatiramer acetat a teriflunomid, dimethyl fumarad.
Prvni linie 1é¢by miZzeme nazvat jako bezpe¢nou, ale ne vzdy dostate¢né ucinnou. Pokud se
projevi, Ze 1éc¢ba prvni volby neni dostatené ucinna, nasazujeme druhou linii [é€by. U pacientt,
ktefi maji hor$i prognodzu tzn. Cetné tézké relapsy, je velky nalez na MR a pokud relapsy
postihuji motoriku a mozecek prechazi se rovnou k 1é¢b¢ linie druhé. K 1éktim druhé¢ linie 1éCby

fadime Fingolimod a Natalizumab (Havrdova, 2015, s. 56,57).

K 1écbé akutni ataky se vyuZivaji kortikosteroidy, standartni podani téchto 1éki je intravendzni
cestou, je vSak mozné podat ur¢enou davku i peroralné. Zvlastni péci je tieba vénovat lidem
kteti maji pfidruzené nemoci, jako naptiklad: pacienti s dyspeptickymi obtizemi, diabetici,
kardiaci nebo pacientiim s trombofilnimi stavy, zde se postupuje individualni cestou. Pokud by
doslo k situaci, Ze 1é¢ba ataky nebyla Gplné uspésna, nedoslo k dostate¢nému zmirnéni obtizi,

je mozné tuto 1é¢bu za dva tydny opakovat (Valis, Pavelek, 2018, s. 55).

Nejzasadnéjsim krokem k dosazeni dlouhodobé remise je po stanoveni diagnoézy RS vybér
adekvatniho ptipravku pro 1écbu. Nejcastéji se 1é€ba RS zahajuje imunomodulacnim Iékem
prvni volby. Pfi jeho neucinnosti nastupuji Iéky z linie prvni, pokud tyto 1€ky nenesou uspésny
vysledek je 1é€by ukoncena a prohldSena za neefektivni. V takovém piipadé se pfistupuje
k 1é¢bé piipravky z druhé linie, ty jsou indikovany u nemocnych se znamkami nepiiznivé
progndzy, u kterych doslo navzdory 1é¢bé alespon jednim lékem z kategorie prvni linie

k rozvoji stfedné tézkého nebo tézkého relapsu (Valis, Pavelek, 2018, s.59).
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,, Cilem lécby je dosahnout dlouhodobé remise onemocneni, ev. zastavit aktivitu choroby
a zamezit vzniku relapsii. Proto byl iniciovan vznik konceptu NEDA (No Evidence of Disease
Activity). Ten podle recentniho konceptu NEDA-4 zahrnuje pacienta s ndsledujicimi parametry
onemocneni.

1. Bez potvrzeného relapsu

2. Bez progrese v EDSS — skala kvantifikujici postizeni nervového systému u pacientii
s roztrousenou sklerozou

3. Bez novych T2 hypertenznich lézi nebo gadolinum enhancujicich lézi pri provedené MR
mozku

4. Atrofie mozku neni vétsi nez 0,4 % za rok “ (Valis, Pavelek, 2018, s. 57)

3.2 Symptomaticka léc¢ba

Ptestoze je 1éCba patologického procesu velice dilezita, zapominat nesmime na 1é¢bu piiznaki.
Jelikoz selhani pravé symptomatické 1é€by by mohlo mit za nasledek zhorSeni kvality Zivota.
Kazdy jedinec ma nejenom odlisSnou kombinaci pfiznakii ale dokonce se ¢asem mohou projevy
roztrousené skler6zy obmeénit za jiné. Mnoho symptomti 1ze pozitivn€ ovlivnit, jen malo z nich

v$ak tpln¢ eliminovat.

3.3 Rehabilitace

Rehabilitace je nedilnou soucasti komplexni péfe o pacienta s roztrouSenou skler6zou.
Onemocnéni piinasi celou fadu symptomi, které jsou diky soucasné rehabilitacni péci
Vv CasteCné mife zmirovany. At uz se jednd o poruchy svalové sily dolnich koncetin,
rovnovahu, Gnavu, poruchy vyprazdiiovani, spasticitu ¢i poruchy polykani. Pii rehabilita¢ni
terapii neni mozné fidit se jednotnym vzorcem. Tym, ktery vede 1écbu se sklada z oSettujici
neurologa, rehabilitacniho Iékate, fyzioterapeuta, ergoterapeuta, logopeda, psychologa,
psychoterapeuta a socidlniho pracovnika. Lécba kazdého pacienta musi byt individudlni, tzv.
Tailor-made (u$ita na miru). Velmi dilezité je na zacatku 1éCby stanovit cile abychom védeli

jak rychle a jak uspésné se pacientova situace vyviji (Valis, Pavelek, 2018, s. 95).

,,Obecné plati, ze kazdy pacient, i v tézsi fazi onemocneni, by mél trénovat svoji vytrvalost
aerobnim tréninkem a svalovou silu tréninkem posilovacim, a to v davce poupravené mire
svéemu neurologickému deficitu — samoziejme s vyjimkou aktudalné probihajici ataky “ (Valis,

Pavelek, 2018, s. 96).
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3.4 Fyzioterapie

Fyzioterapie hraje vyznamnou roli v 1é¢bé RS. Samotné onemocnéni nedokdze vylécit, ale je

schopna zkvalitnit pribéh zivota a zpomalit progresi onemocnéni.
Aerobni trénink

Je vyznamnym cvicenim, které¢ v pozitivnim smyslu ovlivituje psychicky stav, zabraiuje
progresi piiznaki RS a tim ovliviiuje kvalitu zivota. Intenzita zatéze je zvolena tak, aby nebyl
organismus zbyte¢né pretéZovan a cviceni tak mélo spravny efekt.

Aerobni trénink se déli na tii ¢asti:

1. Féze — zahtivaci, kde organismus pfipravujeme na fyzickou zatéz.
2. Faze — zatézova, kde si kazdy jedinec urcuje délku a intenzitu sam.

3. Faze — ochlazovani, v této fazi se protahuji a uvolfiuji svaly, které byly zatizeny.

Vhodny aerobni trénink mize byt, chtize, b¢h, jizda na kole a cviceni na fitness strojich.
Mezi dalsi vhodna cviceni mizeme zatadit jogu, kterd pozitivné ovliviiuje kvalitu dychani. Dale

pilates, které zlepSuje pruznost té€la (Havrdova, 2013).
Kombinovany trénink

Aerobni aktivita by se méla propojovat s tréninkem silovym. Ten by m¢l zahrnovat vSechny
velké svalové skupiny. Zatéz je zde volena také individualné, vétSinou odpovidd az 80 %
maximalni svalové sily a vhodné intenzity. Jako pomicky se zde vyuzivaji: overbal, velky mi¢

a posilovaci gumy.

Intenzita pohybu se zvySuje vzdy opatrné a pozvolné. Aktivity je vhodné provadét rano
a Vv odpolednich hodinach. Dle stanovené frekvence cvieni se musi odvijet 1 doba nutna pro
regeneraci. V mistnosti, kde cvi¢eni probiha je tieba zajistit vhodné tepelné podminky,
a to 20 — 22 stupni Celsia (Havrdova, 2013).

Vojtiv princip: reflexni lokomoce

Vojtiiv princip pracuje S reflexnimi pohybovymi vzory a snazi se aktivovat ztracené nebo

patologické motorické funkce. K tomu se vyuziva aktivace spousténi zon.
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Zaklad metody tvoii dva pohybové vzory. Prvni v poloze na bfiSe, reflex plazeni. A reflexni

otaceni, aktivované v poloze na boku a zadech (Kolat, 2009).

Metoda manzeli Bobathovych — neurodevelopment treatment (NDT)

Jedna se terapeuticko-diagnosticky pfistup orientovany na feSeni zejména kazdodennich
¢innosti pacientl. Terapie probiha interakci mezi pacientem a terapeutem. Cilem NDT je

podpora motorického vyvoje, regulace svalového tomu a odbourani patologického vzoru.

Frinkelovo cviceni
U tohoto cviceni je hlavnim cilem odstranéni ataxie a pohybové inkoordinace. Postupuje se od

jednoduchych cviku ke slozit€jsim. Zacina se v nejnizsi poloze a postupuje se smérem nahoru.
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4 KVALITA ZIVOTA

Kvalita Zivota je ,, subjektivni vnimani vlastni zZivotni situace ve vztahu ke kulture a k systéemu
hodnot, ve kterych dany clovek Zije, a také ve vztahu ke svym ciliim, ocekavanim a starostem *
(WHO).

Tuto definici kvality Zivota Ize pochopit jako miru, do jaké je Clovék podle vlastniho minéni

schopen byt — emoc¢né, télesné, spolecensky a dusevné. (nzip.cz, 2022)
4.1 Kbvalita Zivota a jeji vyznam

V bézné komunikaci se pojem kvalita Zivota vétSinou poji s pozitivni konotaci pojmu kvalita
zivota. Hodnoceni, zda je, ¢i neni nas Zivot kvalitni, je zaloZené na porovnavani naseho Zivota
se zadouci, ocekdvanou Urovni existence, nebo se zivotem druhych lidi. Jak4 je ale norma,
standard pro konstatovani, Ze je dany zivot jednotlivce kvalitni? Co znamena dobry zivot?
Pro¢ je tézké definovat kvalitu zivota — koncept kvality zivota zahrnuje Sirokou $kalou
riznorodych oblasti zkuSenosti clovéka. Od fyzickych funkci aZ po oblasti spojené
s dosahovanim zivotnich cilii a prozivanim zivotniho $tésti. P¥i vymezeni toho, co kvalita —
Zivota vyjadfuje, se nejCastéji setkdvame s piedponou multi. Je tedy oznaCovana za

multidimenzion4lni.

~Koncept kvality Zivota ziskal v oSetrovatelstvi svou nezastupitelnou specifickou pozici.
Zameéreni oSetrovatelstvi na kvalitu Zivota potvrzuje rozvoj teoretické baze — konceptudlnich
modelu a teorii kvality Zivota, stejné jako vyuZivani nastroju jejiho mereni v riiznych oblastech
oSetrovatelského vyzkumu a klinické praxe. Zaroven je na legislativni urovni deklarovana jako

jeden z vysledkii osetrovatelské péce “ (Gurkova, 2011, s. 13).
4.2 Psychologické aspekty Zivota s roztrousenou sklerézou

,,Dokud to ¢lovék sam nezazije, moznd si ani dost dobie neuvédomi, co vSechno nemocny ztraci.
Muize to byt jméno, postaveni, zivotni jistota, soukromi, stud, Zivotni rytmus, prdce, stravovaci
zvyklosti, volnost pohybu, moznost aktivity atd. K tomu vSemu naopak pribyla bolest, slabost,
obavy, neprijemnd vySetieni a moznd i neprijemni Spolu pacienti a mnoho dalsiho, prevdazné

také ne prijemného* (SvatoSova, 2011, s. 18).
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Nemoc se znacné dotyka jednice, i osob jemu blizkych. Vzijemné vztahy jsou nemoci také do
Jisté miry ovlivnény (Kftivohlavy, 2002, s. 130). Je velmi zasadni rozdil mezi znamymi a

nejblizsi rodinnou, ta jednoznacné pocituje vetsi tihu (Irmis, 2014, s. 48).

Jedinec muiZze mit pocity nespravedlivosti, pocity, u kterych si poklada otazku ,,pro¢ pravé on?“.
Muze se vSak objevit i obviilovani ostatnich, a to téch nejblizsich se kterymi nemocny travi
nejvice ¢asu (Beran a kol., 2010, s. 108-109). Vztahy a socialni role partnerti, ptibuznych jsou
Casto z diivodu nevylécitelného onemocnéni ovlivnény. Schopnosti jednice se omezuji a méni
a nastava zde postupem casu situace, kdy doty¢ny vyzaduje pomoc od ostatnich Clena rodiny.

Nekteré socidlni role se pro n¢j tedy stavaji neudrzitelnymi (Vagnerova, 2008, s. 91).

Neni vibec jednoduché se s onemocnénim naucit zit, je dulezité, aby si kazdy clovék nasel
svoji cestu, jak se sonemocnénim vyrovnat a jakym zpusobem k diagnoze piistupovat.
K problematice chronického onemocnéni fadime podceniovani, kdy jedinec pfecenuje své sily
a muze dojit ke zhorSeni zdravotniho stavu anebo nadmérna opatrnost, coz okoli huife pfijima.
Nejen jedinec, ale i nejblizsi piibuzni by méli byt o vS§em co se tyka dané nemoci informovani.
Praveé dostatek informaci od Iékafe jim mlze pomoci k lepSimu pochopeni situace, ve které

se jejich blizka osoba nachazi (Beran a kol., 2010, s. 109-110).
4.3 Sociologické aspekty Zivota s roztrousenou skler6zou

Jako kazdé chronické onemocnéni, tak i roztrousend skler6za s Sebou nese velmi vyrazné
a zasadni zmény celého zivota. Kromé fyzické stranky se zmény promitajici do oblasti
psychické a socialni (Havrdova, 2002, s. 81).

Onemocnéni zptuisobuje postupem casu invaliditu a ta s sebou nese pracovni omezeni. Postupem
Casu se Cloveék stava zavislym na jiné osob&. Zakon fikd, Ze obcaniim téZce zdravotné
postizenym, nevidomym a ob¢antim s t€Zkym postizenim pohybového nebo nosného Ustroji, se
poskytuji vécné davky, penézité davky a beziro¢né pujcky. Témto osobam jsou poskytovany
podle druhu a stupné postizeni mimotadné vyhody ., Il. a III. stupné. Stat nabizi obcanim
s roztrouSenou skler6zou mozZnost Cerpat tyto prispévky, které mohou aspont z Casti
vykompenzovat nemoznost se zapojit do ekonomicky aktivni spolecnosti. Patfi sem:
jednordzové piispeévky na opatieni zvlastnich pomiicek, piispévky na upravu bytu, tpravu
vozidla a individualni dopravu. V oblasti sexuality je pro pacienty s roztrouSenou skler6zou
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proto je dulezité je fesit. Je mnoho zptisobli a moznosti, jak se s touhle neptijemnosti vyporadat.
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Nenaplnéna sexualita a problémy s ni mohou vést k pocitim ménécennosti a k omezeni
spokojenosti. Proto je dulezité se s partnerem oteviené bavit o vSem a pfijit tak spolecné na

feSeni vyhovujici obéma (Havrdova, 2006, s. 100).
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5 RESERSE ODBORNYCH CLANKU

5.1 Spasticita a roztrousena skleréza

Spasticitu u roztrousené skler6zy mozkomis$ni fadime mezi nevyraznéjSi doprovodné
symptomy. Muze se brat jako pozitivni kladna véc, ale pokud piekracuje miru snesitelnosti a je
ptili§ vyrazna je velice nezadouci z divodu velkého omezovani nemocného pii jakémkoliv
pohybu a ¢innosti. V terapii jsou piedepisovany myorelaxancia, k dispozici jsou i modulatory
endocanabinoidniho systému, lokalni aplikace botulotoxinu ¢i implantace baklofenové pumpy

(Kévari, 2015).

5.2 Pilotni studie vyuZzitelnosti nového programu pro kognitivni rehabilitaci

0sSob s roztrousenou sklerézou

Deficit kognitivnich funkei je pfitomny az u 70 % pacientl s roztrousenou skler6zou. Nejveétsi
postizeni se tyka rychlosti zpracovani informaci a paméti pro verbalni i neverbalni material.
V kognitivni rehabilitaci se zaméfuje na zmirnéni ¢i napravu kognitivniho deficitu. Jedna
z metod kognitivni rehabilitace je vyuZiti riznych terapeutickych pocitacovych programi nebo
aplikaci. Terapeutické hry se vybiraji, aby se trénovali nejcastéji poSkozené kognitivni funkce
u 0sob sroztrousenou skler6zou (Novotna, Janatova, Kadrnozkova, Holenova, Motyl,

Horakova, Kubala — Havrdova, 2018).

5.3 Vyuziti funkéni elektro-stimulace pro ovlivnéni chiize u pacientii

S roztrousenou sklerozou

Symptomy, které mulzeme piifadit k onemocnéni roztrousend skler6za je mnoho, ale
nemoci a Vv priabéhu nemoci se vétSinou stupiiuji. Poruchy chiize mohou mit riznou pfic¢inu
a Vvpfipadé¢ parézy dorzalnich flexord hlezna mulze jednu z terapeutickych moZnosti
predstavovat funkéni elektro-stimulace. Uziva se elektro-stimulacni systém Walkaide, ktery
vSak neni vhodny pro vSechny typy roztrousené sklerdzy, proto je potieba pted uzitim elektro-

stimulacni 1é¢by vyhodnotit, zda je terapie vhodna, ¢i ne (Novotna, Konvalinkova, 2017).
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5.4 Synapsova dysfunkce u roztrousené sklerézy

U roztrousené sklerozy buiiky autoreaktivniho imunitniho systému napadaji mozek a zptsobuji
neurozanét. Neurozanét spousti slozity, mnohostranny skodlivy proces v bilé hmot¢, ale i Sedé
hmoté mozkové. V Sedé hmot¢ zplisobuje neurozanét dysfunkce synapsi. Synapsova dysfunkce
u roztrousené sklerdzy se objevuje Casné a nezavisle na demyelinizaci bilé hmoty.
Je pravdépodobnym vinikem kognitivnich a duSevnich piiznakti u RS. Hlavni roli hraji
narusené interakce synapse a zvysSené neuro-zanétlivé signaly. Piezkoumava se komunikace
synapse za normalnich podminek a vyhodnocuje se, jak se tato komunikace stdva nefunkéni

béhem neuro-zanétu u RS (Schwarz, 2023).

5.5 Téhotenstvi a roztrousSena skleroza

Analyza byla provedena na 57 t€hotnych pacientkéch, kterym byla diagnostikovana roztrousena
skler6za. Porovnavaly se zde zmény EDSS (expanded disability status scale) tzv. Kurtzkeho
Skala v obdobi pied t€hotenstvim, béhem téhotenstvi a 6 mésict po porodu. Vliv roztrousené
skler6zy na prubéh porodu nebyl prokazan, avsak progrese nemoci v poporodnim obdobi byla
pfitomna u 62,8 % pacientek. Primérna zména béhem téhotenstvi a 4 mésice po porodu byla

0,7 bodu na skale EDSS (Koliba, Zapletalova, Petzel, 2005).
5.6 Roztrousena skleréza — odhalené tajemstvi imunity.

Roztrousend skleréza je porucha CNS, kterd vede k vyznamnému postizeni a kognitivnimu
postizeni mladych dospélych na celém svété, se smysluplnym emoc¢nim a socioekonomickym
dopadem. Stéle vice dikazli ukazuje na imunitné zprosttedkované mechanismy podilejici se na
zahajeni a progresi onemocnéni. Nedavné studie nové definovaly unikatni mozkovy koncept
imunitné privilegovaného orgdnu s pozoruhodnym objevem lymfatického systému
a piitomnosti meningedlnich lymfatickych cév pottebnych pro transport metabolického
intersticidlniho odpadu. Imunitni systém se svymi kontrastnimi rolemi v poskozeni neurontl a

regeneraci tkani se stava Cestnym partnerem v Usili o nalezeni vhodného 1é¢eni (Barac, 2020).
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PRUZKUMNA CAST

6 DILCI STANOVENE CILE A PRUZKUMNE OTAZKY
Diléi cile:

1. Zjistit a popsat, jak se v prvotnich fazich nemoc projevovala a jaky méla dopad
na psychiku.

2. Zjistit a popsat, jak nemoc lidem s roztrouSenou skler6zou ovlivnila Zivoty
a jak ji vnimaji s odstupem casu.

3. Zjistit pohled informatort, jakym zpisobem na né¢ reaguje nejblizsi rodina.

Prizkumné otazky:

1. Jaké byly prvni projevy nemoci u vybranych pacientl a jak je psychicky zvladali?
2. Jak nemoc ovlivnila zivoty jednotlivych informatort a jaky maji ptistup k nemoci
S odstupem casu?

3. Jaky byl pfistup k onemocnéni nejblizsi rodiny dotazovanych pacienti?

7 METODIKA PRUZKUMU

Pro zpracovani prizkumného Setieni této bakalarské prace byla vyuzita kvalitativni metoda
vyzkumu. Podstatou kvalitativniho vyzkumu je podrobeni se delsimu kontaktu se skupinou
nebo jedincem. Toto Setkani je zaméteno na kazdodenni ¢innosti jednotlivei a vyzkumnik ma
snahu pochopit, jak dana skupina nebo jedinec funguji a jak reaguji na dané oblasti a situace.
Vyzkumnik si na zac¢atku zvoli téma, na jehoz zaklad¢ vyhotovi vyzkumné otazky, které¢ mize
Vv pribéhu vyzkumu pfizpisobit nebo doplnit. Béhem sbéru dat se vyzkumnik seznamuje
s novymi lidmi a pracuje v terénu, kde zpracovava a vstiebava vSe co s vyzkumem souvisi.
Hlavnim néstrojem pro ziskdvani dat je sam vyzkumnik. Data zahrnuji terénni poznamky
Z pozorovani, ptepis rozhovorll,, videozdznam, fotografie, osobni pozndmky a komentéfe.
Hlavnim tkolem vyzkumnika je objasnit, jak vybrani lidé reaguji v dané situaci a jak chapou
souvislosti s tim, co se prave v jejich Zivoté odehrava a zjistit, pro¢ reaguji danym zptisobem.

(Hendl, 2016, s. 45-47).
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Pro kvalitativni prizkum byla zvolena metoda polostrukturovanych rozhovori, které
umoznuji zkoumajicimu predem pfipravit ndvod pro predpokladand témata, pozdgji
také umoznuje struktury rozhovorti obmeénovat ¢i prizpisobovat, podle spokojenosti
zkoumajiciho s vysledky rozhovora (Hendl, 2016). Pro tuto prizkumnou ¢ast byly pfipraveny
kratké polostrukturované rozhovory, které probihaly ve vybraném zatizeni, kde informatofi

Vv dobé¢ provadéni prizkumu pobyvali.

Se svolenim organizace mohu uvést, e se jednalo o Domov sv. Josefa v Zir&i. Bylo osloveno
9 informatoru, ktefi souhlasili se svoji ucasti v rozhovoru. Kazdy rozhovor trval okolo 20-30
minut. Bylo pfipraveno 9 prizkumnych otazek, které byly zaznamenavany na zvukovou stopu.
Znéni pruzkumnych otdzek informatofi pfedem neznali a nebyla provedena pilotdz. Po
ukonceni rozhovort nasledoval jejich doslovny piepis do pocitace v programu Microsoft Word.
Pti ptepisu bylo ponechano skutecné znéni odpovédi, rozhovory nebyly tedy nijak upravovany
a byla zanechana vSechna nespisovna slova a skladba vét. Dalsi analyza dat probihala pomoci
otevieného koédovani. Zde probéhlo dikladné procitani ziskanych rozhovorti, za ucelem
vyhledavani dilezitych oblasti tzv. vyznamovych jednotek, ze kterych poté vzesly jednotlivé
kategorie. V druhé ¢asti, tedy ve fazi axilarniho koédovani, bylo za potiebi propojovani vsech

vytvorenych kategorii a nalezeni pfipadnych interakci. Posledni faze kddovani méla za cil najit

vvvvvv

7.1 Vybér informatoru

Prizkumny soubor je tvofen pacienty S roztrousenou sklerézou. Celkovy pocet vSech
zucCastnénych ¢inil 9 informéatort a to 5 muzi a 4 Zeny ve v€ku od 40 do 60 let. Pro lepsi

prehlednost informatorii byla vytvofena tabulka, viz tabulka ¢. 1.
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Tabulka 1 - Pfehled informatoru

FORMA ,
, , . ., DELKA
INFORMATOR | POHLAVI VEK ROZTROUSENE
, ROZHOVORU
SKLEROZY

Informator ¢. 1 Muz 48 let Relaps — remitujici 30 minut
Informator ¢. 2 Muz 43 let Relaps — remitujici 20 minut
Informator ¢. 3 Zena 47 let Sekundarné progresivni 20 minut
Informator ¢. 4 Zena 60 let Relaps — remitujici 15 minut
Informator €. 5 Muz 60 let Sekundarné progresivni 15 minut
Informator ¢. 6 Zena 54 let Primarn¢ progresivni 20 minut
Informator ¢. 7 Muz 57 let Relaps — remitujici 15 minut
Informator ¢. 8 Muz 60 let Sekundarné progresivni 20 minut
Informator ¢. 9 Zena 40 let Relaps — remitujici 15 minut
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8 PREZENTACE VYSLEDKU

Na zacatku prizkumné casti byly stanoveny 3 dil¢i cile, na zéklad¢ kterych byly vytvoreny
otazky v polostrukturovaném rozhovoru. V ramci zpracovani vysledki byly vytvofeny
jednotlivé hierarchie, vychazejici z vytvorenych kodu a kategorii, které vyplynuly na zakladé
vypovédi informatori na jednotlivé prizkumné otazky z polostrukturovaného rozhovoru.
Ze ziskanych odpovédi bylo vytvoreno 6 kategorii a 17 kodu, které budou postupné vyobrazeny

Vv této kapitole.

Dil¢éi cil €. 1 - Zjistit a popsat, jak se v prvotnich fazich nemoc projevovala a jaky méla

dopad na psychiku.

Na zaklad¢ odpovédi informatorti u tohoto dil¢iho cile vznikly dvé zdkladni kategorie —
Piiznaky a Pocity. K témto dvéma kategoriim bylo pfifazeno nasledujicich 7 kodu, viz

obrazek ¢. 1.

Prvotni faze nemoci

PN

Priznaky Pocity
Stabilita \
Porucha reci Bezradnost Py
Baiiza Zapirani

Negativni myslenky
Porucha zraku

Obrazek 1 - Prvotni faze nemoci

K Prvni kategorii — Pfiznaky byly ptidéleny tyto kody: kod €. 1 — Stabilita, kéd ¢. 2 — Paréza,
kod €. 3 — Porucha feci, kéd ¢. 4 — Porucha zraku. Tento soubor kédu vznikl na zakladé

vypoveédi informatord.
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S kodem — Stabilita se ztotoznili Ctyfi informatofi, kterym se zacate¢ni projevy nemoci

objevily v oblasti chiize a stability.

Informator €. 2: ,,Zacalo to tim, ze jsem neudrzel stabilitu nebo tak no, kdyz jsem si tfeba
zavazoval boty v piedklonu, tak jsem to nezvladal, prosté jsem piepadal, to zacalo jeSté tak
0 5-6 let diiv, nez jsem zjistil, co mam za nemoc. K doktorim chodim nerad, takze jsem nikde
nebyl. Dalsi véc, co mi nesla byla svicka, vZzdycky jsem rad na chalupé délal svicku, vite
co myslim nohy nahoru a podepfit se v bocich, a najednou co cert nechtél to neslo, prosté

ty nohy nesly dat nahoru a neslo mi je viibec udrzet.*

Informator ¢. 3: ,,Zacala jsem zakopavat pravou nohou, tou $pickou tak to bylo asi 5-6 let, no
to jsem furt pracovala, pak uz jsem nemohla a chodila jsem s jednou holi a pak s tim choditkem

ated 6 let lezim v posteli a na tom voziku jezdim teda.*

Informator ¢. 6: ,,Prestala mi jako prvni fungovat pravé noha, jako tak, Ze jsem rano vstala
a spadla jsem. Okamzité hned. Pak to $lo az do ruky, kdyz jsem byla 2 mésice v nemocnici

tam m¢ z toho dostali a pak jsem byla 10 let v klidu.*

Informator €. 7: ,,Takovy to zakopéavani, nestabilita v nohdch a tahani levé nohy, tim to zacalo.

V tom roce 2010 jsem Sel vlaste rovnou do invalidniho diichodu.*

U téchto informatorti se objevovali obdobné zacate¢ni ptiznaky jako je zakopavani, slabost
v nohach a celkova nestabilita. Informator ¢. 2 své pfiznaky nefesil z toho divodu, Ze nema rad
nemocniéni prostiedi. Cekal 6 let, nez se dostavil na vySetieni. Ostatni informatofi své

pocatecni priznaky fesili ihned jak se objevily.
S kédem — Paréza a Porucha feci se potykali dva pacienti.

Informator €. 9: ,,Prvni projev byla paréza facialisu, ale to jsem jeSté€ nevédéla, co se to déje.

Jednou za ¢tvrt roku jsem mivala ataku, na to dobfe zabiraly steroidy.*

Informator €. 8: ,,Prvné to zacalo tak, Ze jsem m¢él potize s feci jakoby ve smyslu artikulace,
ze jsem se nemohl spravné vymacknout. To mé pak zavedlo na neurologii, to jsem si fikal, Ze

to neni v poradku tohleto.*

Ani jeden ztéchto informatori nepocitoval V pocate¢nich fazich nemoci zadné poruchy

stability nebo slabost v nohach. U Informatora ¢. 9 se objevila paréza licniho nervu.
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Informator ¢. 8 mél jako jediny z dotazovanych problémy s feci ve smyslu artikulace a

vyjadiovani. Dle jeho slov: “nemohl jsem se spravné vymacknout.*

Kod - Porucha zraku, postihl tfi z vybranych informatort. Prvotni symptomy, které

se u nich objevili byly: zanét o¢niho nervu a porucha periferniho vidéni.

Informator ¢. 1: ,,Vzhledem k tomu Ze jsem mél jako prvni neuritidu, tedy zanét o¢niho nervu
procez jsem mél totalni vypadek obou perifernich poli, jako zraku, tak pro mé to bylo jako blby,

byla to velka naloz, nevéd¢l jsem nic.*

Informator €. 4: , Byly to oci. Pfestala jsem tpln¢ vidét na jedno oko a trvalo to 3 tydny, nez
vibec zjistili nebo nez mi dali ten zrak vlastné do poradku. Byla jsem v nemocnici a pak mé
poslali do Ostravy na néjaky pfistroj, ktery potvrdil Ze je to zdnét ocniho nervu a potom mi
délali za mésic na to lumbalku a tam to zjistili. JeSté tak jednou za dva roky jsem méla zanét
Vv ocich, to jsem ale §la rovnou do nemocnice to bylo v pohodé¢, protoze jsem védéla, co a jak

a pak jsem o tom 6 rokd nevédéla viibec.*

Informator ¢. 5: ,,Zacalo to zanétem o¢niho nervu. Nejprv pii néjakém zapase jsem mél zorny
pole, ne takovou tu klasickou slepeckou skvrnu, ale za¢al jsem vidét n&jak $patné na jedno oko,
az jsem Uplné oslepl. Po tydnu v nemocnici mi ty o¢i dali do potadku a od té doby jsem s tim

problém nemél.*

Informator €. 1 vypoveédé€l, Ze pro néj nahla ztrata zraku byla velmi velka psychicka zatéz.
Informatofi ¢. 4 a 5 tento problém nevnimali tak tragicky. Zrak se jim po prvni navstéveé

nemocnice dal do pofadku a mohli fungovat dale, takze se tomu nijak nepoddavali.

K druhé kategorii — Pocity, by pfifazeny tyto kody: kéd ¢ 5 - Negativni mySlenky,
kod €. 6 - Bezradnost, kéd €. 7 - Zapirani. Tyto kody byly vytvofeny na zakladé odpovédi

informatori na polostrukturovany rozhovor.
S kédem — Negativni mySlenky se ztotoznilo 5 informatora.

Informator ¢. 1: ,,Bylo to jako blby no, byla to velka naloz, neveéd¢l jsem nic. Z pocatku mé to

hodné semlelo, pfemyslel jsem i nad tim, Ze to prosté ukon¢im. Ze to nema smysl takhle Zit.*
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Informator €. 4: ,,Citila jsem se strasn¢, méla jsem pocit, ze nebudu za nic stat, kdyz se posadim
na ten invalidni vozik. Pak kdyZ ten vozik mechanickej dostala, tak jsem odmitla na n¢j sednout,

prosté mi to hlava nechtéla ptijmout.*

Informator ¢&. 8: ,,Ze zadatku jsem to bral hodné $patné, ale nedaval jsem to najevo. Zené
by pak bylo jesté hif. Takze jsem to v sobé dlouho potlacoval. Mél jsem pocit, ze se nedokazu

postarat o rodinu az se to zhors$i a ze budu prosté k nicemu.*

Informator ¢. 9: ,,Manzel to véd¢l zhruba 3 roky, ja si po tom sama z odbornych ¢lanka zjistila
podle svych projevi, co za nemoc vlastné mam. Byl to pro mé¢ Sok, musela jsem se odrazit
od toho pomysiného dna a zacit fungovat. Protoze jsme meli dvé malé déti neméla jsem

na vybér. Nikdy by mé ani v koutku duse nenapadlo, Ze bych se z toho mohla zhroutit.*

Informator ¢. 2: ,,No, jak mi to fekli, tak jsem jen cumél do blba s otevienou hubou, teda usty,
pardon a koukal jsem prosté¢ uplné do pitoma. Nemohl jsem tomu uvéfit. Potom co jsem
se dozveédél co ta nemoc vlastné déla, ptisel strach a pocit ze stojim za nic... teda Ze to postupem

¢asu bude vlastné pravda.*

Informatofi nemoc ze zacatku vnimali jako velkou ranu. Popisovali pocity ménécennosti, jedna
z informatorek popsala, Ze se musela odrazit od uplného psychického dna. Dalsi z informatora
pfiznal, Ze mél po zjiSténi diagnodzy suicidalni myslenky. V téchto odpovédich miiZzeme nalézt
1 znamky bezmoci, které jsou vyobrazeny v koédu €. 6, tedy nasledujicim. Tyto dva kody se

prolinaji diky jejich podobnosti a ndvaznosti.

S kédem — Bezradnost se ztotoznilo 5 informatort, z jejich odpovédi vyplynulo, Ze pravé pocit

bezradnosti vystihuje jejich prvotni reakci pti setkani s roztrousenou skler6zou.

Informator €. 1: ,Neum¢l jsem si vlastné ani predstavit co to znamena roztrousena sklerdza,
ze zacatku jsem informacim moc neporozumél. Zil jsem uz sam, takZe jsem ani nemé&l okolo

sebe tieba rodice, jak jsem byl zvykly...moc jsem nevédél, jak to uchopit.*

W

Informator €. 2: ,Postupné jsem se pak o téch trekovych holich zacal bat na jezdicich
schodech. Tak jsem chvili nevéd¢l, jak to pajde dal, co mam vlastné ted’ d€lat. Uz jsem se

vlastné nezvladal sam pifemist'ovat, tak jsem musel pozadat o pomoc.*
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Informator €. 4: ,,Dokud manzel zil, tak se o m¢ staral, piebaloval m¢ a staral se fakt az do
konce svého zivota. Po jeho smrti jsem dostala strach, co se mnou bude a kdo se 0 m¢ bude

starat.*

Informator €. 5: ,,Jak jsem se vratil z toho o¢niho zpatky do $koly, tak jsem postupné zacal
tahat tu nohu a pak jsem po 2 mésicich na to v nemocnici zjistil vysledek, a to roztrousena
sklerdza, coz pro mé byla z cela nezndma véc a straSny Sok. Bylo to chvili pfed mou maturitou,
takZe jsem jen doufal, ze to né€jak zvladnu. Maturitu jsem nemohl délat svou klasickou pravou

rukou, protoze prestala fungovat.*

Informator €. 8: ,,Doma to zvladame blb¢, protoze nemame bezbariérovy upravy, takze mam
teda polohovaci postel, ale je problém, Ze koupelnu mame v pate. Diiv jsem se n&jak vyplazil
po schodech, ale ted’ uz to nejde, takze k nam dochazi pecovatelska sluzba, ktera mi pomaha

s hygienou.*

Kod — Zapirani vznikl z vypovédi tii informatord, ktefi po zjisténi diagnozy neveédéli, jak
informaci spravné piijmout a jejich postoj byl takovy, ze nové sdélenou informaci potlacili

a pristupovali k ni tak, Ze ji vytésnili.

Informator ¢&. 1: ,,Ze zacatku jsem dé¢lal jako by se nic nedélo, nemoc se neprojevovala tak
jsem ji nefesil a nevnimal, jen bral néjaké 1éky. V roce 2020 jsem skonc¢il na voziku po tom co
jsem si sam vysadil biologickou 1é¢bu. M¢l jsem pocit, Ze uz se nic nedélo, Ze mi to nijak
neprospivalo. Coz jsem nemél délat. Pustil jsem tim opraté tomu divokému koni s ndzvem

roztrouSena sklerdza.

Informator ¢. 2: ,,0 nemoci vim tak od roku 2015, coz je néjakych 8 let. Pfed tim jsem ale

dlouho n¢jaké ptiznaky mél, ale nebral jsem to néjak vazné. Prosté jsem to vzdycky pieSel.*

Informator €. 9: ,,Sama jsem tomu propadat nemohla, méla jsem doma dvouletou dceru. Prosté

jsem tomu nevénovala takovou pozornost.*

Informator ¢. 1 uvedl ze nemoc ze zacatku prechazel, délal jako by se nic nezménilo.
Nejvetsi rana prisla, kdyz si svévolné vysadil nasazenou 1é€bu od odborniku a nemoc propukla
ve velkém a usadila ho na invalidni vozik. Informator €. 2 naopak prechézel jiz prvotni ptiznaky
spoustu let a k 1ékafi se dostavil az pti vaznéjsich obtizich. Posledni informatorka uvedla, Ze si

nemoc nepiipoustéla z divodu starosti o své dité.
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Dil¢i cil €. 2 - Zjistit a popsat, jak nemoc lidem s roztrousenou sklerézou ovlivnila Zivoty

a jak ji vnimaji s odstupem casu.

Na tento druhy vyzkumny cil byly stanoveny dv¢ zakladni kategorie a k nim bylo pfifazeno

sedm souvisejicich koda. Vzniklé kategorie jsou vyobrazeny nize, viz obrazek ¢islo 2.

Kvalita zivota

PN

Zmeény Prizplsobeni

/ \ -~
Part KV Fivot Pobyt vgspe_ciélnich
artnersky zivo Prace y zafizenich

Vhodna rehabilitace

Socidlni Zivot
ocialni zivo / Nalezeni vhodnych
pomticek

Porozumeéni nemoci

Obrazek 2 - Kvalita Zivota informatoru

Zmény jsou treti velkou kategorii vtomto prizkumném Setieni. Kategorie zmény
byla stanovena na zakladé vypovédi informatorti, ze kterych prameni tyto kody: Kod ¢&. 8 -

Partnersky Zivot, kéd €. 9 - Prace, kod €. 10 - Socialni Zivot.

Kod - Partnersky Zivot, vznikl z vypovédi Ctyf informatort, ktefi uvedli problémy
a piekazky, které jim nemoc pfinesla v této oblasti. Jednalo se o partnersky zivot a S nim

souvisejici sexudlni zivot.

Informator ¢. 1: ,,Kdyz jsem zacal chodit se svou pritelkyni, jest¢ jsem o nemoci nevédél.
Zacala se projevovat az tak po roce naseho vztahu, bylo to hodné psychicky naro¢né.
Hlavné pro ni teda. Chapal jsem, Ze se nebude chtit v tak mladém veku uvazat k vozickafi,
takze jsem ji fekl, ze pokud bude chtit odejit pochopim to. Odesla a od t¢ doby jsem zadny

vztah nemél.

Informator €. 4: ,,Mij muz a j& jsme méli velkou krizi, po tom, co se nemoc zacala projevovat
vic a ja skoncila na voziku. Méla jsem problém se pfed nim viibec svléct a straSny problém mi

délala ta intimni stranka toho naseho Zivota. Ani jsem mu vlastn€ nevysvétlila, Ze mé to tak
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moc trapi, takze neveédél, co se d&je. Po tom, co jsem se s tou nemoci n&jak smifila, tak jsem

postupem casu zacala i n¢jak postupné fungovat i v té sexualni oblasti.*

Informator ¢&. 7: ,,Zena se o mé ted’ stara a ode§la kviili tomu i z prace. Tak jsme ted’ zazadali
abych byl ted’ chvilku tady a ona si mohla odpocinout a uzit si vnoucat. Vim, ze toho klidu

kviili mné ted’ moc nema, tak je dobfe ze mazu byt ted’ tady, aby si ho mohla uzit trochu.*

Informitor & 8: . Zena to zvlada psychicky hiif nez ja. Od té doby, co vi o mé nemoci se dost
zmeénil jeji pristup ke mné. Sam vidim, ze ma potfebu o mé poiad jen peCovat a starat se. Obcas

zapomind Ze jsem porad jeji muz, a ne pacient kolem kterého musi jen poskakovat.*

Informator €. 1 uvedl, ze pravé nemoc a jeho rozhodnuti ukonc¢ily jeho partnersky vztah. Dalsi
informatorka méla problémy pravé v sexualni oblasti, méla pocity studu. Po rozhovoru
S partnerem se paru podarilo tento problém prekonat a spolené to zvladnout. Informator ¢. 8
uvadi zménu piistupu jeho partnerky k nému samotnému, ma pocit, ze se v o€ich jeho Zeny

proménil spise v pacienta.

Kod — Prace vznikl na podkladé vypovedi valné vétsiny informatora. Kazdy z nich se potykal

s problémem odchodu z prace a nastoupeni do invalidniho dichodu.

Informator ¢&. 1: ,Jak jsem fikal, nemoc jsem netesil skoro vibec, az do té doby, kdy to byla
fakt potieba, roku 2020 jsem vlastn¢ nechal své prace, protoze byla dost stresova a zhorSovala
tak akorat mij stav a zacal jsem studovat vysokou skolu a diky tomu jsem pak zacal pomahat

lidem a zjistil Ze mé to vlastné straSné napliuje. Ted’ uz jsem tydny v invalidnim diichodu.*

Informator ¢. 2: ,,...to bylo furt jako malo, to jsem furt pracoval a potom jsem padal i na kole
a parkrat 1 v praci. Proto mé pak vedouci poslal na povinnou lékatskou prohlidku. Potom uz

jsem skon¢il v praci a $el do invalidniho dichodu.*

Informator €. 4: ,,Po téch 6 letech jsem trosku zacala chodit Spatné jako zakopavat, ale ja jsem
to néjak nebrala prosté. Pak se mi stalo, ze jsem je$té rano dojela do prace normalné na kole
a pak jsem méla jit do banky a potom co jsem vysla jsem nemohla najednou viibec jit. Prosté
ty nohy prestaly fungovat. N&jak jsem se doplazila do prace a tam jsem si sedla a uz se nezvedla.

To byl konec mého chozeni do prace.*

Informator €. 5: ,,Deset let jsem potom jesté pracoval normélné a pak uz jsem Sel do plného

invalidniho diichodu. Na vozicku jsem piesné 27 let.*

37



Informator €. 6: ,,Deset let se prosté nic ned€lo, mezi tim jsem porodila, rozvedla, normalné
pracovala v trafice. Zacalo se to zhorSovat asi kdyz mi bylo 36, to jsem pak skoncila na vozicku

a pak i v invalidnim dichodu.*

Informator €. 8: ,,Tak jezdim obcas na n¢jaké pracovni schiizky. V praci teda potfad obcas

pomaham, i kdyz jsem uz v invalidnim dtchodu.*

Informator ¢. 9: ,,Pracuju z domu, délam literarni redakci knih. Sice jsem vystudovala

pedagogiku, ale kvuli nemoci jsem nikdy neucila.*

Vétsina informatori uvadi, Ze po propuknuti nemoci a neschopnosti vykondvat zaméstnani
které vykonavali, museli nastoupit do invalidniho dichodu. Dva z informatort ztstali ve

stavajici praci. Na tento kdd navazuje socialni zivot, ktery se uzce poji s Zivotem pracovnim.

Kéd — Socialni zZivot byl zafazen pod kategorii zmény z divodu péti informétord, ktefi

zminovali dopady na sviij spolecensky zivot.

Informator €. 4: , Je pravda, ze ted’ skoro nikam nejezdime, co jsem na vozicku je to prosté

vvvvvv

vyjimec¢né. V kin€ nebo na vyleté jsem nebyla dobrych 5 let.*

Informator ¢. 5: ,,Hodné jsem cestoval kvili joze, kterd mi na nemoc pomahala, takZe jsem
v kontaktu s lidmi, se kterymi jsem se tam potkal. S prateli se schazime docela pravidelné

a vymyslime plany na léto.*

Informator ¢&. 8: ,,TakZe jezdim obcas na né&jaké schiizky a schazim se s prateli. Zatim je to

v ramci moZnosti dobré. Docela i cestujeme a je to fajn takhle zatim.*

Informator €. 9: ,,Dobrovoln¢ jsem sedla na vozik abych se mohla pohodInéji pohybovat na
cestach. S rodinou jsme hodné cestovali, takze to Casem byla prosté potieba. Ted’ uz to neni tak

zhavé to cestovani, ale pofad se aspoii navstévujeme s prateli z cest.*
Kategorie — Prizpusobenti, je dalsi velkou kapitolou, ke které byly pfifazeny nasledujici kody:

kod €. 11 - Vhodna rehabilitace, kod €. 12 — Pobyt ve specialnich zafizenich, kod ¢. 13 —

Porozuméni nemoci, kéd ¢. 14 — Nalezeni vhodnych pomiicek.

38



Kod — Vhodna rehabilitace a kod — Pobyt ve specidlnich zatizenich. Tyto kody vznikly
z vypovédi 4 informatord, ktefi zminuji pozitivni reakce na rehabilitacni zafizeni, kde byl

prazkum provadén.

Informator €. 1: ,,Doma ke mn¢ chodi rehabilitacni sestra a pravidelné cvi¢im kazdy den. Tady
se mi zatim moc libi, pfijemny a ochotny personal, co vi, co déla. Trénujeme tu ohebnost
a zapojujeme vSechny svaly, prosté aby se nam vSechno nezkratilo. Vlastné je to takovej

Disneyland pro ereskare.*

Informator €. 2: ,,Tady jsem ted strasn¢ spoko, jsem tu paty tyden a zatim vSechno super.
Mame tu skupinova rehabilitac¢ni cvi¢eni a bublinkové koupele na ruce. Urcité bych sem chtél

pristé zase.*

Informator ¢. 3: ,,Ted’ jsem tady uz po Sesty, vzdycky na dva nebo tii mésice. Takze ja jsem

stalice tady a tady je to moc fajn vSechno, libi se mi tu.*

Informator €. 4: ,, Tady jsem strasné spokojena je to tu uplné néco jiného, nez jsem zazila pred
tim. DFfiv jsem chodila na takovy ty obecny rehabilitace, kde byly lidi po operacich a urazech

Se v§im moznym. Tady je to oproti pomu Uplna pohddka, tady prosté vi, co dé¢laj.*

Koéd — Porozuméni nemoci byl vytvofen na zakladé vypoveédi tfi informatoru, kteti uvadeéli,
jak se s nemoci seznamovali a jak porozuméli informacim, které si bud’ sami zjistili nebo jim

byly sdéleny.

Informator €. 6: ,,Tak ze zacatku byli vSichni vydéSeni, protoZe nevédéli, co to vlastné je a ani
ja ne. To se fikalo jako Ze skler6za, tak Ze budu asi zapominat, protoZe jsme prosté nevédéli.

Potom jsme vlastné zjistili, co to d€la ta nemoc. A n&jak jsem to zacala chapat kone¢né.

Informator ¢. 8: ,,Ted mam biologickou 1écbu, ktera plisobi na tu skupinu téch agresivnich
bilych krvinek. Zadny zazrak se nekond, jen musim dbat na svou imunitu, na to beru

imunoglobuliny.*

Informator ¢. 9: ,J4 si po tom sama z odbornych ¢lankli zjistila podle svych projevil
co za nemoc vlastné mam. Tak jsem se vlastn€ i hodné o nemoci dozvédéla. My muz je 1€kat,

takZe mi hodn€ pomohl tomu porozumét.*
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Kod — Nalezeni vhodnych pomicek, vznikl na zaklad¢ vypovédi informatoru. Uvedli, jaké

pomucky jim usnadiiuji zivot a bez kterych si zivot nedovedou predstavit.

Informator ¢. 1: , Telefon zvladam a ovladat elektricky vozik taky, ale se v§im ostatnim mi
pomahaji ostatni. Bez toho voziku si to ted’ viibec nedovedu pfedstavit. Ten je pro mé¢ hodné

dulezitej.”

Informator €. 7: ,,KdyZ jsem ted naposled odesel, tak ndm doma udélali tuhle drahu, co je i
tady na stropé, diky tomu mé miuzou zvedat a s vozikem se dostanu na balkon u nas doma, kde

mame vytah, takze doma to mam uzptsobené.
Informator ¢. 8: ,,Mam doma polohovaci postel a ten invalidni vozik, ale to uz dlouho.*

Informator ¢. 9: ,,Mame bezbariérové upraveny dim, polohovaci postel a vozic¢ek. Nic tam

pro m¢ neni problém.*
Dil¢éi cil €. 3 - Zjistit pohled informatori, jakym zpiisobem na né reaguje nejblizsi rodina.
K tomuto poslednimu cili byly stanoveny také dvé kategorie, ke kterym byly pfifazeny tii kody.

Ptehled kategorii a kodi je zobrazen nize, viz obrazek €. 3.

Reakce rodiny

AN

Negativni reakce Pozitivni reakce

/N

Smutek Obavy Podpora

Obrizek 3 - Reakce nejbliZsi rodiny
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Kategorie — Negativni reakce, je patou vzniklou kategorii této prizkumné casti. K této

kategorii byly pfifazeny dva kody a to: kéd €. 15 — Smutek, kod ¢. 16 — Obavy.

Kod — Smutek a Obavy vyplynul z odpovédi informatort o reakcich rodinnych ptislu$nikt na

dané onemocnéni.

Informator ¢. 1: , No tak jak ktery, tak rodice ty z toho doted’ kiisim. Mamu urcité, ta se s tim
porad pere, ale tata to bere vécné, ten to vzal n¢jak v pohod€. Hlavné Ze j& jsem ted” spokojeny

a né¢jak to zvladam, ale mama ta to prosté porad prekonat nemuze.
Informator €. 3: ,,No syn to docela Spatn¢ snasi a manzel taky, ale co se da d¢lat no.*

Informator €. 7: ,,No jako rodinu mam uplné bezvadnou, Zzenu a déti. Ze zacatku jsme méli

strach, jak to budem zvladat, ale ted’ je to fajn.*
Informator & 8: ,Zena to zvlada psychicky hif neZ ja. M4 o mé prosté strach, coZ chapu.

Informator ¢. 9: ,MuzZ se s tim vlastné svéfil jen svym rodi¢im. Okoli to vnimalo jako
katastrofu, v tu dobu vlastné zadna biologicka 1é¢ba nebyla, takze to opravdu byla katastrofa.
Nejvétsi vliv to mélo na deery, vlastné az v tom dospivani, kdyz vidély, Ze se to potad horsi.

KdyZ byly malé, tak to tolik nevnimali.*

Kategorie — Pozitivni reakce, zni trosku zavadivé. K této kategorii byl ptifazen pouze jeden
kod a to kéd €. 17 — Podpora. S timto kédem se ztotoznilo vSech 9 informatoru, piestoze jsou

zatazeni i v predeslé kategorii — Negativni myS$lenky.

Informator €. 1: ,Tata to bere vécné, ten to vzal n¢jak v pohodé. Hlavné ze ja jsem ted’

spokojeny a n&jak to zvladam, ale mama ta to prosté porad piekonat nemuize.*
,Na vecer mi chodi poméhat mtj tata a zatim to né¢jak zvladame.*

Informator €. 2: ,,No pomahaji vSichni, ségra mé¢ chodi doma navstévovat a s kolegy si ¢asto

volam, takze mam tu oporu.*

Informator ¢. 3: ,,Ale staraji se o mé¢ a za to jsem stra§né€ vdécny.*

Informator ¢. 4: ,,Mij muz na vozicku jezdil a ukazoval mi, jak je to ptijemny.*

,»Moc m¢ v tomhle podpofili a byl moc trpélivy a za to mu budu uz na potfdd moc vdécna.«

41



Informator €. 5: ,,Hodné jsem cestoval kvuli joze, kterd mi na nemoc pomahala, takze jsem
v kontaktu s lidmi, se kterymi jsem se tam potkal. S prateli se schazime docela pravidelné

a vymyslime plany na léto.*
Informator €. 6: ,,Staraji se 0 m¢ a vim Ze se na né¢ mizu kdykoliv s ¢imkoliv obratit.*

Informator €. 7: ,,No jako rodinu mém uplné bezvadnou, zenu a déti. Ze zacatku jsme méli
strach, jak to budeme zvladat, ale ted’ je to fajn. Zena se o mé stara a ja jsem ji vdéénej, chodi

k nam 1 pecovatelska sluzba.*

Informator &. 8: ,Zena to zvlada psychicky hif neZ ja, synkovi je to asi nechci fict jedno ale
je ted’ na skole a ma hlavu jinde. Kdyz je potfeba, tak mi samoziejmé ochotné¢ pomuze to

vSechno ano, mam ve vSech okolo obrovskou podporu.*

,»M¢ je ted’ diky nim vlastné krasné€, myslel jsem si, Ze o vSechno pfijdu. Ale i navzdory tomu

co mi ten blbej Zivot pfinesl jsem vlastné strasné spokojenej.«

Informator ¢. 9: ,Muj muz je 1ékaf, takze po diagnodze to vzal tak jak to je. VE&dél to zhruba 3

roky, a vyrovnal se tim néjak sam. Ted’ od né¢j mam veskerou péci.*

,»Co se ty¢e kvalitniho Zivota...musim fict, Ze se asi v téhle fazi nemizu mit ani lip. Dlouhou

dobu jsem si myslela, Ze tuhle vétu nemuzu nikdy vyslovit (smich). A je to tady, vidite.*

VSsichni informéatoti uvedli pozitivni pfistup rodiny. Rodina i ptatelé projevili zdjem se dozvédet
vice o nemoci a také byla informatorim nabidnuta podpora a piipadna pomoc. Zde se objevuje
1 vyjadreni k soucasné spokojenosti s kvalitou Zivota. Dva informatoti uvedli, Ze po n¢jaké dobé

si vazi toho, co maji a jsou spokojeni se svym zivotnim standardem.
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9 DISKUZE

Téma bakalarské prace pojednava o kvalité Zivota lidi s roztrousenou sklerozu. Pruzkum byl
zaméften na jejich zivot mimo rehabilitacni zatizeni, na to, jak jsou spokojeni s kvalitou zivota,
kterym jim nemoc pfinesla. Dozvédét se o tom jakou maji podporu v rodin¢ a ve svych
blizkych. Teoreticka ¢ast se vénuje strunému popisu anatomie, dal§i kapitola se vénuje
diagnostice a 1écbé roztrousené sklerdzy. Predposledni vyznamné kapitola se vénuje prave
zivotu lidi s roztrouSenou skler6zou u lidi ve véku od 40 do 60 let. Literatura, ze které bylo
nejvice Cerpano v bakalarské praci vychazi od autort, ktefi maji s roztrousenou skler6zou

mnoholeté zkuSenosti a jsou odbornici ve svém oboru.

V prizkumné casti byly stanoveny ctyfi dil¢i cile, na které poté navazovaly stanovené
prazkumné otazky. Prvni otazka méla zjistit a popsat, jak rychly méla nemoc nastup a jak
se Vv prvotnich fazich projevovala. Druhou otazkou bylo zjistovano, jakym zpiisobem
se informatorim zménil zivot a jak nemoc vnimaji s odstupem cCasu. Tieti prizkumné otdzka
zjisStovala, jakym zplsobem byly informatofi pfijimani svou rodinou a jaké podpory

se jim z jejich strany dostavalo.

V této kapitole bakalaiské prace budou zodpovézeny prizkumné otazky, budou porovnavany
s prizkumy, které se zaobiraji obdobnym tématem. PrestoZe byl tento prizkum provadén
za pomoci kvalitativni metody, bude porovnavan i s prizkumy, které byly vyhotoveny pomoci

kvantitativni metody.

Pro porovnani vysledki priizkumu byla vybrana bakalaiska prace ,, Kvalita Zivota nemocnych s
onemocnénim roztrousenou sklerozou mozkomisni“ od Bce. Petry Jitickové publikované v roce
2017, ktera se také zabyva kvalitou Zivota S roztrousenou skler6zou. Prace Jifickové (2017)
je zaméfena na hodnoceni a srovnavani kvality Zivota u vybranych jedinct. K dalSimu
porovnani byla vyuzita bakalarské prace od Martiny Navrkalové s ndzvem ,,Roztrousend
skleroza a jeji dopad na kvalitu Zivota “, ktera byla publikovana v roce 2020. Pro sviij sbér dat
vyuzila dotaznikové Setfeni. Tato prace pojednava o nedostatecné informovanosti laické
vefejnosti o tomto onemocnéni a také o dopadu nemoci na bézny zivot jedince.
Posledni prace vybrana pro porovnani vysledki je bakalaiska prace, kterd nese nazev ,, Kvalita
Zivota jedince s diagnozou sclerosis multiplex* od autorky Jitky Prochazkové z roku 2015.
Prace je zaméfena stejn€ jako prace predchozi na kvalitu zivota jedincl s roztrousenou

sklerdzou.
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Prizkumna otiazka ¢.1 — Jaké byly prvni projevy nemoci u vybranych pacientii a jak je
psychicky zvladali? Tato prizkumna otazka zjistovala, jakym zpiisobem se u informatort
nemoc V prvotnich fazich projevovala. Otazky ¢. 1, 2, 3 z polostrukturovaného rozhovoru
se zabyvali pravé zodpovézenim této prizkumné otazky. Zjisténa diagnoza byla pro kazdého
informatora velkym zasahem do jeho zivota. Jak po strance fyzické, tak psychické. U vétSiny
informatord se prvotni pfiznaky objevily v oblasti stability a poruchy zraku, pouze dva
informatofi uvedli pfiznaky odlisSné a to: parézu licniho nervu a poruchy s fec¢i. VétSina
informatori potvrdila, Ze prvni pfiznaky nemoci zvladali psychicky $patné, byla to pro né zcela
neznama véc a neveédeli, jak s ni nalozit. Konkrétné u jednoho pacienta doslo k bouftlivéjsimu
prijmuti nez u jinych. Tyto pocity ale Casem zmizely a dostavily se pocity smifeni a porozuméni
nemoci. Jeden z informatort uvedl, Ze mél po zjisténi diagndzy sebevrazedné myslenky.
VSichni informatofi uvadéli své provodni pocity beznadéje a zapirani faktu, Ze jim byl nemoc
diagnostikovana.

Navrkalova (2020) ve své praci uvadi jako nejcastéj$i pocatecni priznaky poruchy senzitivni
a poruchy zrakové. Dale byly v jeji praci poruchy rovnovahy a ve velké mife zastoupen také
pocit unavy. Uvadi, Ze vétSina respondentti m¢la pocity strachu a pocit bezradnosti pti sdéleni

diagnézy. V jeji praci vSak zadny z respondentli neuvadi suicidalni myslenky.

Autorka Jifickova (2017) ve své publikaci uvadi, Ze nejcastéjSim prvotnim piiznakem
u vybranych respondentl byla nesnesitelna unava a dale uvadéla poruchy rovnovahy podobné
opilosti, bolesti koncetin a poruchy visu. Autorka uvadi, Ze kazdy respondent se s nemoci
vyrovnaval jinak a byly zde viditelné rozdily. Objevovali se pocity Utéchy a také radosti
s kone¢n¢ naleznutého problému na ktery nikdo neznal teSeni. Také uvedla ze jedna
s respondentek byla oznaCovana za hypochondra, coz se ve zna¢né strance projevovalo na

psychickém zdravi.

Prochazkové (2015) uvadi ve své publikaci jako nejcastéjsi projevy nemoci poruchy zraku
a také stability. V jednom piipadé parézu licniho nervu. Po psychické strance pfijmuti nemoci
se objevovali pocity uzkosti, neschopnost uvétit sdéleni. Jeden z respondentli nebyl schopny
se snemoci vyrovnat ani po 15 letech. Ani jedna z autorek neméla ve své praci uvedené

pfiznaky tykajici se parézy licniho nervu nebo poruch feci
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Priizkumna otazka €. 2 - Jak nemoc ovlivnila Zivoty jednotlivych informatorii, a jaky maji

pristup k nemoci s odstupem casu?

Tato priizkumna otazka je zamétena na kvalitu zivota vybranych informatorii. Zaméiuje se na
zmény v jejich partnerském, socidlnim a pracovnim zivoté. Na to, jak se nemoci informatofi
pfizpusobili v oblasti rehabilitace a nelezeni vhodnych pomiicek. Jak informatoii nemoci

porozuméli a v jakych zafizenich pobyvaji.

Souvisi s ni okruhové otazky €. 4, 5, 6. Nejvétsi zmény pocitovali informatoti v oblasti
pracovnich zmén. VSichni informatofi s vyjimkou dvou museli opustit stavajici zaméstnani
a nastoupit do invalidniho dichodu. Zmény a problémy se objevili i v oblastech socidlniho
Zivota a souZziti v Zivoté partnerském. Jedna informatorka uvadéla pocity studu v oblasti
sexudlniho Zivota, které se odbouraly po promluvé s partnerem. Dal$i z informatorii uvedl,
Ze nemoc a jeho radikalni rozhodnuti zapii¢inili rozchod s jeho partnerkou. Vsichni informatofi
povazuji za nezbytnou pomicku invalidni vozik, na kterém jsou zcela zavisli. Informatofi byly
v dobé provadéni prizkumu hospitalizovani v jiz uvedeném zatizeni v Ziréi, kde se zamétuji

na rehabilitace jim urcené.

Zavislost na invalidnim voziku uvadi i autorka Navrkalova (2020), ta popisuje ze polovina
respondentli vyZaduje ke svému piesunu mechanicky vozik. Uvadi také zmény V partnerském
zivote, jeji vysledky uvadi 40% rozvodovost po zjisténi diagnozy. Odpovéd jednoho
z respondentti se shoduje s vysledky tohoto priizkumného Setfeni ohledné pocatecnich
problémil v sexudlnich oblastech. V této praci se dozvidame, jaky ma rehabilitace pozitivni vliv

na fyzi¢nost dotazovanych respondenti.

Také autorka Prochazkova (2015) uvadi pozitivni ndzory na specialné zamétené rehabilitace
a na moznost uZivani vhodnych pomicek. Z tohoto prizkumu nadale vyplyva, Ze oblast

partnerskych vztahl je nemoci nejvice zasaZena, a to v negativnim slova smyslu.

Jitickova (2017), ve své praci uvadi, Ze jen mala ¢ast respondentli potiebuje k piesunu invalidni
nebo elektricky vozik. Ve velké mife respondenti ke svému pohybu nevyzaduji zadné
kompenzacni pomicky nebo jen ty podplrné a to pfi chiizi. Zde zminuje hole nebo francouzské

berle.
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Prizkumna otazka €. 3 - Jaky byl pristup k onemocnéni nejbliZsi rodiny dotazovanych

pacientii?

Tato tfeti a posledni prizkumna otdzka zjiStovala, jakym zplsobem na diagnostikované
onemocnéni reagovala rodina a zda se objevily né&jaké negativni reakce. Odpovédi na tuhle

otazku byly ziskavany prostiednictvim otazek z rozhovoru, konkrétné otazek ¢. 7, 8.

Z mého prizkumu vyplyva, ze u vétSiny respondentll byla reakce rodinnych piislusnikii
pozitivni. Pro respondenty byla jednozna¢né€ prave rodina tou nejveétsi oporou. Nejblizsi okruh

lidi ptijal onemocnéni velmi dobfe.

Autorka Navrkalova (2020) ve své publikaci uvedla Ze vSichni tazani respondenti maji rodinu,
ktera jim je velkou oporou a mohou se na ni kdykoliv obratit. Uvadi zde také, Ze vSichni

respondenti jsou na pomoci nejblizsich a rodiny plné zavisli.

Jitickova (2017) ve svém dotaznikovém Setteni zjistila pouze kladné reakce tykajici se této
oblasti. Vypliva zde, ze 85,7 % respondentti je s podporou rodiny spokojeno a maji oporu i od

vzdaleného okoli.

Publikace od autorky Prochazkové (2015) uvadi, ze rodiny dotazovanych byly velkou oporou.
Doslo pfedev§im k posileni rodinnych vztahii. Autorka uvadi, Ze rodiny respondent se

s diagndzou svého blizkého vyrovnaly statecné.

Na zéklad¢ ziskanych dat Ize fict, Ze vétSina informétori ma dostatecnou podporu v rodinné
a ve svych blizkych. Kazdy z informétorii ma ve svém okoli alesponi jednoho ¢lovéka, ktery je
ochotny mu pomoct, jak po strance naplnéni zakladnich potfeb, tak po strance socialni

a psychické.
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10 ZAVER

Bakalaiska prace Snazvem ,Kvalita zivota sroztrousenou sklerézou“ se zamétuje

na vnimani zivota informatory, kterym byla diagnostikovédna roztrousena skleréza.

V teoretické Casti bakalafské prace jsou uvedeny pii¢iny a priznaky nemoci a definice
roztrousené sklerdzy. Teoretickd Cast se zaméfuje na zédkladni anatomii nervového systému,
zejména tedy anatomii mozku, kterd je dulezitd k ndslednému popisu onemocnéni.

Je zde uvedena lécba roztrouSené sklerdzy a v neposledni fad¢ definice kvality Zivota.

Prakticka ¢ast odpovida na tfi prizkumné otazky vychazejici z dil¢ich cila prace. Jsou zde
vyobrazeny vysledky priizkumného Setfeni, které probihalo v Domové sv. Josefa v Ziréi.
Ze ziskanych vysledkl je patrné, Zze pacienti se diky podpofe své rodiny dokézali s nemoci
smifit o poznani 1épe nezli ti, kteti takové Stésti neméli. VEtSina informéatort potvrdila zna¢nou
ulevu po nalezeni vhodnych pomiicek, bez kterych si v této fazi nedovedou piedstavit svij
zivot. Také uvadi kladny pohled na fungovani v domacim prostiedi po zjisténi diagnozy, a to
zasluhou pecovatelskych sluzeb, rodinnych ptislusnikt, ktefi jim tento standart mohou dopiat.

Svou aktudlni kvalitu Zivota hodnotili ve vétSin€ ptipadii kladné, i ptes neptiznivou diagndzu.

Prizkum vSak pfinesl i negativni zjisténi. Zhruba polovina informatorti po zjiSténi diagnozy
nevédéla, jak se nemoc projevuje a progreduje. Coz se d4 povazovat za nedostatecnou
informovanost. Objevovali se zde ve zna¢né mife 1 negativni myslenky. Nasledné zjiSténi
odhalilo problémy, které nemoc informatorim pfinesla v oblasti fungovani v socialnim,

partnerském a hlavné pracovnim Zivoté.

Z vysledkit mého priizkumu je patrné, ze respondentiim nejvice ke smifeni s nemoci pomohla
podpora od jejich blizkych a pfiznivé rodinné zazemi. Pravé rodinné zazemi a podpora jsou

klicové pro kvalitni a spokojeny Zivot.
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Priloha A - Otazky do rozhovoru

OTAZKY DO ROZHOVORU
Dobry den,

jmenuji se Pavlina Mi¢kova, jsem studentkou 3. roéniku oboru VSeobecna sestra na Fakulté
zdravotnickych studii Univerzity Pardubice.

Timto bych Vas chtéla pozadat o slovni souhlas/nesouhlas s poskytnutim rozhovoru do mé
bakalaiské prace, ktera nese ndzev ,,Kvalita Zivota s roztrousenou sklerozou*.

Souhlasite/ nesouhlasite stim, Ze rozhovor bude nahravan na mobilni telefon, z divodu

nasledného detailniho pfepisu.

Vase kiestni jméno

Rok narozeni

1. Jak jste reagoval/a, kdyZ Vam byla sdé€lena diagn6za? Jaka to byla? Co se Vam jako
prvni honilo hlavou?

Jak jste se sdélenou diagndzou vyrovnaval/a?

Jaké byly prvotni pfiznaky onemocnéni? ... Jak rychly méli néstup?

Jaké je to Zit s roztrouSenou skler6zou? Omezuje nebo ovliviiuje Vas nemoc néjak?
Ovlivnila n&jak roztrouSena skler6za Vas partnersky zivot?

Musel jste po diagnostikovani nemoci zménit stavajici zaméstnani?

N g s~ WD

Jaké jsou Vase zkuSenosti s reakcemi od Vasi nejblizsi rodiny a okoli? Setkal/a jste se
n¢kdy s negativni reakci od rodinnych ptislusnika?

8. Smifil/a jste se s pomoci od rodiny?

Moc Vam dékuji za Gcast v mém rozhovoru. Slibuji ze, se Vase jméno v mé praci neobjevi

a Vase odpovédi s Vami nebudou nijak spojovany.

Zdroj: Vlastni zdroj
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Piiloha B - Vzor hledani vyznamovych jednotek

Vzor pirepsaného rozhovoru

Jak jste se sdélenou diagnozou vyrovndval/a?

»Vzhledem k tomu Ze jsem mél jako prvni neuritidy, tedy zanét oéniho nervu procez
jsem meél totalni vypadek obou perifernich poli, jako zraku tak pro mé to bylo jako
blby, byla to velkd naloz, nevédél jsem nic. Z poc¢atka mé to hodné semlelo, premyslel

jsem i nad tim Ze to prosté ukonéim. Ze to nema smysl takhle it

»Vzhledem k tomu Ze byla volba mezi nddorem na mozku a roztrouSenou sklerézou.

Roztrou$ena sklerdza byla vlastné pro mé dobra zp-dva. Neumél jsem si vlastné ani

predstavit co to z{uamené roztroudend skler6za, zzzaCatku jsem_informacim moc
Wil jsem uZ sdm, takZe jsem ani nem¢l okolo sebe tfeba rodice jak jsem

byl zvykly...moc jsem nevédél jak to uchopit. Viceméné jsem se zaridil tak Ze jsem to

v prvni chvili popiral, prosté Zil jako kdybych Zadné onemocnéni nemél.™
Jaké byly prvotni pfiznaky onemocnéni? ... Jak rychly méli nastup?

~Zacalo to vlastné viechno tim, Ze meé kousaly tepldky a nevidél jsem. To se po davce
kortikoidi zlepsilo a ja zas fungoval jako pfed tim a popiral to v sob&. Nasledovalo to
Zze se o meé pralo ofni a neurologie. Vyhralo o¢ri a dostaval jsem velké davky
kortikoidt. Ten vizus se spravil vlastné az do dnes$ni podoby, to znamené Ze mam stin
v perifernim vidéni pravého oka a to je vlastné cely. Kdyz se budu bavit, vlastné az do
roku 2020 kdy jsem se nezvedl ze zemé, tak jsem vlastné na roztrousenou sklerézu

kaslal.*

»Takze prvni to postihlo nohy, konkrétné pravou o se mi ale dlouho vracelo do
normalu, tieba 90%, ale kdyz mate téch atak vic tak to pak uz nejde, nejdiiv jsem
kulhal pak chodil o holich a v tom roce 2020 uZ jsem skon¢il na voziku po tom co jsem
si sam vysadil biologickou lé¢bu. Mé&l jsem pocit Ze uZ se nic nedélo, Ze mi to nijak
neprospivalo. Coz jsem nemél délat. Pustil jsem tim opraté tomu divokému koni s

nazvem roztroudena skleroza.™
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