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ABSTRAKT

Tématem bakalaiské prace je kvalita Zivota s roztrousenou sklerozou. Cilem prace bylo
zjistit jakym zplGsobem je subjektivné ovlivnéna kvalita zivota jedince s timto
onemocnénim. Prace se zaroven zamétuje na zpusoby, jakymi se tito jedinci vyrovnavaji
sdopady nemoci v kazdodennim zivoté. Teoretickd cast piindsi celistvy pohled
na problematiku roztrousené sklerozy. Soucasné se vénuje specifikiim oSetfovatelské péce
a konceptu kvality zivota v kontextu chronického onemocnéni. Poznatky v ramci praktické
¢asti byly ziskavany prostfednictvim kvalitativniho vyzkumu, pomoci polostrukturovanych
rozhovortl s péti Zenami s diagnostikovanou relaps — remitentni formou RS, které byly
analyzovany dle principt zakotvené teorie. Prace piinasi vhled do proZzivani jedinct s timto

onemocnénim a poukazuje na dalezitost individudlniho ptistupu v oSetfovatelské péci.

Kli¢ova slova: roztrousena sklerdza, kvalita zivota, subjektivni vnimani nemoci, kvalitativni

vyzkum, zakotvena teorie

ABSTRACT

The topic of this bachelor’s thesis is the quality of life with multiple sclerosis. The aim
of the thesis was to determine how the quality of life is subjectively affected by this illness.
The thesis also focuses on the ways in which these individuals cope with the impacts
of the disease in their daily lives. The theoretical part provides a comprehensive overview
of the issue of multiple sclerosis. It also addresses the specifics of nursing care and the
concept of quality of life in the context of chronic illness. The findings presented in the
practical part were obtained through qualitative research, using semi-structured interviews
with five women diagnosed with the relapsing-remitting form of MS, analyzed according
to the principles of grounded theory. The thesis offers insight into the experiences
of individuals with this condition and highlights the importance of an individualized

approach in nursing care.

Keywords: multiple sclerosis, quality of life, subjective perception of illness, qualitative

research, grounded theory
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UvVOD

Roztrousena skleroza je chronické autoimunitni onemocnéni postihujici centralni nervovy
systém, které se nejcCastéji objevuje u mladych dospélych v produktivnim veéku.
Toto onemocnéni ma progresivni charakter a miize vyrazné ovlivnit kazdodenni fungovani,
pracovni schopnost, psychicky stav a socialni vztahy jedince. Pravé vzhledem k jeho
komplexnimu dopadu neni diilezité se zamétovat pouze na fyzické priznaky nemoci, ale také
na to, jak jedinci své onemocnéni subjektivné vnimaji a jak se promita do jejich kvality

Zivota.

Prvni kapitola bakalaiské prace je vénovana samostatné roztrousené sklerdze. Podrobné
se zabyva jejim vymezenim, pfi¢inami vzniku, klinickymi ptfiznaky a diagnostickymi
metodami. Zminény jsou také jednotlivé formy pritbéhu onemocnéni a jejich charakteristiky.
Dale jsou popsany moznosti 1écby, a to jak farmakologické, tak symptomatické, které slouzi
ke zmirnéni projevii nemoci. V ramci této kapitoly jsou rovnéz zminény faktory, které
mohou ovlivnit rozvoj a pribéh tohoto onemocnéni. Druha kapitola se zamétuje
na oSetfovatelsky proces a specifika péce o pacienta s roztrousenou skler6zou. Vénuje
se potfebam nemocného ¢loveka, roli komunikace v rdmcei oSetfovatelé praxe a vyznamu
edukace pacienta. Popsany jsou zde 1 formy rehabilitacni pé€e od fyzioterapie az po lazenské
metody. Tteti Cast je zaméfena na kvalitu Zivota, je zde vysvétlen pojem kvality Zivota, jeho
historické i souc¢asné pochopeni, a také zplsoby, jak lze kvalitu Zivota hodnotit a méfit.
Popsény jsou jak objektivni ukazovatele, tak subjektivni prozivani kvality zivota samotnym
pacientem. Uvedeny jsou také néstroje pouzivané v praxi, naptiklad dotazniky kvality zivota
specifiky urcené pro pacienty s roztrouSenou sklerézou. Zavérecna kapitola teoretické casti
se zabyvé psychosocialnimi aspekty Zivota s roztrouSenou skler6zou. Zobrazuje, jak nemoc
ovlivituje psychické prozivani pacienta, jakym zptisobem zasahuje do mezilidskych vztaht,
socidlnich roli a pracovni schopnosti. Pozornost je rovnéz vénovana moznostem

psychoterapeutické podpory, vyznamu rodiny a blizkych a roli pacientskych organizaci.

V praktické ¢asti je predstaveno vyzkumné Setfeni, které bylo provedeno za pomoci
kvalitativni strategie vyzkumu, konkrétn€ metodou polostrukturovaného rozhovoru.
Vypovédi participantek byly analyzovany za pomoci principi zakotvené teorie. Cilem
bakalarské prace je zjistit, jakym zplisobem je subjektivné ovlivnéna kvalita Zivota jedince
s roztrousenou skler6zou. Na zéklad¢ vypovédi participantii byly zkoumédny zmény, které

ve svém zivoté v souvislosti s nemoci zaznamenali, a jejich dopad na kvalitu Zivota.
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I

TEORETICKA CAST
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1 ROZTROUSENA SKLEROZA

Jako prvni v historii popsal roztrousenou sklerézu francouzsky neurolog Jean — Martin
Charcot vroce 1968. Roztrousena skler6za neboli sclerosis multiplex, je chronické
autoimunitni demyelinizaéni a neurodegenerativni onemocnéni postihujici centralni
nervovou soustavu, konkrétné mozek a michu. Na zjizveni v bilé hmot¢ poukazuje v ndzvu
znamych také jako plaky ¢i 1éze, kde jiz zanétlivy proces probéhl. Slovo roztrousena
vyjadiuje, ze onemocnéni je roztrouseno v prostoru a ¢ase a je schopno vytvotit vice lozisek.
U jedincu trpicich timto onemocnénim nasledné dochazi k niceni myelinovych pochev,
ale 1 nervovych vlaken. PieruSena myelinovd pochva ma schopnost ¢aste¢né obnovy, diky
buitkkdm centralniho nervového systému, avSak v mist€¢ obnovy vznika jizva. Tyto jizvy
zpisobuji zhorSeni ptiznakd roztrousené sklerozy. Kvili tvorbé dalSich jizev je poskozeno
vice nervovych bun€k, coz vede k vyraznéjsim projevim onemocnéni. Zmény zpusobené
timto procesem jsou nezvratné. V pribéhu onemocnéni dochazi k rychlejsi ztraté mozkové
tkané, coz muze vést az k trvalé invalidité a zhorSeni kvality zivota postizeného jedince

(Valis et al., 2024, s. 12-13).

1.1 Etiopatogeneze

RoztrouSena skleroza je autoimunitni onemocnéni, pii kterém dochézi k zanétlivé reakei,
jelikoz lymfocyty (autoimunitni buiiky) nejsou schopny rozpoznat vlastni antigeny od cizich

a nasledkem toho je jejich napadeni (Havrdova et al., 2015, s. 13).

V zéanétlivych lozZiscich dochézi k cilenému poSkozeni myelinu i axonu, coz vede
k tvorbé 1ézi. Nejcastéji jsou zasaZeny oblasti bilé hmoty centralniho nervového systému.
Axony v bilé hmoté zajiStuji pfenos signali do Sedé hmoty, kde jsou zpracovany dale
do zbytku téla. Postupem onemocnéni dochazi k poSkozeni nebo uplné ztrat¢ myelinu
(demyelinizaci), ktery je tvofen oligodendrocyty. Tento proces vede k tvorb€ zanétlivych
loZisek neboli plakl a postupnému niceni myelinové pochvy. Ztencovani nebo Uplna ztrata
myelinu brani pfenosu elektrickych signéld, coZ zpusobuje axonalni ztratu. Pokud jsou
oligodedrocyty zachovany v urcit¢ mife, miize dochézet k remyelinizaci, tedy cCastecné
obnové myelinové pochvy. Ta vSak jiZ neni mozna v ptipad¢ ztraty axoni. O remyelinizaci
hovofime pfi ranych fazich onemocnéni, kdy je tento proces zpomalen vlivem opakovanych

atak, které¢ vedou k tvorbé plakil na axonech. Pti¢ina onemocnéni neni dosud spolehlivé

znama, avsak lze predpokladat vliv genetickych faktorii nebo prostredi, jako je nedostatek
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vitaminu D v dasledku omezeného slune¢niho zéfeni ¢i infekce virem Epsteina-Barrové
(Valis et al., 2024, s. 14; Ambler et al., 2023, s. 207). Podle Havrdové et al. (2015, s. 11) je
riziko rozvoje vyssi o 3-4 %, pokud se jiz vyskytlo v rodiné a 0 30-40 % pokud onemocnélo

jedno z jednovajecnych dvojcat.

Za moznou pricinu roztrousené sklerézy byly Casto uvadény také stravovaci navyky
jedince, avSak bez padnych dikazl. Pozornost byla vénovana naptiklad vlivu tukd,
konkrétné omega - 3 a omega - 6 mastnych kyselin, u nichz se predpokladd imunomodulacni
ucinek a vliv na nervovy systém. Nékteré studie naznacovaly souvislosti mezi vyskytem RS
a ptijmem nasycenych tuki zivo¢isného ptivodu, avsak tyto studie nebyly potvrzeny. Kromé
tukti byly zkoumany i dalsi slozky stravy, které by mohly byt spojovany s vyskytem RS,
jako jsou napftiklad sladkosti, uzeniny, kava. Tyto studie vSak také neptinesly jasné dikazy
pro potvrzeni, naopak opakované potvrzenym rizikovym faktorem se ukazuje byt vitamin D

(Habek, 2010, s. 616).

Z divodu rizikovych faktort, jako je nedostatek vitaminu D, muze dojit k oslabeni
imunitniho systému. Vitamin D hraje v organismu kli¢ovou roli jako regulator imunitnich
reakci. ZvySuje toleranci viici vlastnim bunikdm téla, ¢imz pak brani autoimunitnim utoktm.
Jeho nedostatek je Casty u lidi Zijicich v oblastech s menSim slune¢nim zatenim, naptiklad
daleko od rovniku, nebo u pacientii s akutni atakou roztrouSené sklerézy ¢i nedavno
diagnostikovanych. Koufeni mé vyrazny vliv na toto onemocnéni, pticemz pasivni kouteni
také pfispiva negativnimi G¢inky. Az dvé tfetiny diagnostikovanych pacientil jsou kufaci.
Koufeni poskozuje funkci imunitniho systému a zvySuje riziko infekénich onemocnéni.
Také urychluje ubytek mozkové hmoty a vede k rychlejSimu zhorSeni klinickych ptiznakt
(Havrdova et al., 2015, s. 14-15). Dle ValiSe et al. (2024, s.18) mezi rizikové faktory patii

také teZky stres, o€kovani a obezita.

Onemocnéni je celosvétové rozvinuto a trpi tim vice nez 2,8 milioni jedinct.
Geograficky se roztrousena sklerdéza vyskytuje castéji na severni polokouli. Studie
poukazuji, Ze pfi¢inou mize byt nedostatek vitaminu D zplsobeny nedostatecnym
slune¢nim zafenim. Onemocnéni se totiz vyskytuje ziidka v tropickych a subtropickych
z6nach. Prevalence tohoto onemocnéni ve svéte stoupa. RoztrouSend sklerdza postihuje Zeny
dvakrat az tfikrat Castéji neZ muze. Onemocnéni se obvykle zacind projevovat mezi 20.
az 40. rokem Zzivota, v détstvi a po 50. roce zivota je to jen ziidka. Onemocnéni vede
k invalidit¢ v nizkém véku, avsak osoby s adekvatni 1é¢bou se dozivaji ptiblizné stejného

véku jako zbytek populace, zhruba 40 % jedincii se doZije 70 let. Uplna ztrata schopnosti
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chiize postihuje vétsinu jedincii v pozd¢jsich stadiich. I pfesto je po deseti letech od diagnézy
stale schopno chodit 90 % z nich a po patnacti letech 75 % (Vali§ et al., 2024, s. 15-18;
Vanéckova a Seidl, 2018, s.24).

.,V CR v 80. letech byla prevalence udavana 71/100 tisic obyvatel, v sou¢asné dobé &ini
kolem 180-200/100 tisic obyvatel, coz v pfepoctu znamena 58 nové diagnostikovanych

mésicné* (Valis et al., 2024, s. 16).

1.2 Klinické priznaky

Ptiznaky roztrousené sklerozy jsou velice rozmanité. Objevuji se vétSinou v mladSim veku
a maji sklon ke spontanni regresi, ktera zapficinuje pozdé€jsi odhaleni onemocnéni. Pfiznaky
mohou byt nendpadné, ale vlekouci se tydny az mésice. Jedna se naptiklad o zvySenou inavu
spojenou se ztratou energie, malatnost anebo snizenim télesné hmotnosti. Nasledné se rozviji
neurologickd symptomatika, kterd vede k diagnostice onemocnéni. Pfiznaky mohou byt
centralni, tedy vznikajici v disledku postizeni centralniho myelinu. Byvaji obvykle dobie
charakterizovany, protoZe naznacuji viceloZiskové postizeni. Symptomy onemocnéni také
zavisi na misté vyskytu demyelinizacnich lozisek (Vali§ et al., 2024, s. 27; Ambler et al.,

2023, s. 207).

Mezi Casté symptomy roztrousené sklerodzy patii opticka neuritida, senzitivni poruchy,
motorické poruchy, mozeckové poruchy, sfinkterové poruchy, kmenové syndromy, Gnava,
deprese a kognice. Za ojedinéle se vyskytujici povazujeme epilepsii, afazii a paroxysmalni
priznaky. Valis et al. (2024, s. 27-31) uvadé&ji za Casté ptiznaky poruchy citlivosti, poruchy
zraku, slabost koncetin, vertigo, inavu, sexudlni a sfinkterové obtize, bolest, poruchy nalady,
sniZeni kognitivni vykonosti nebo poruchu chiize. Mezi méné obvyklé fadime poruchy feci,
tremor neboli tes, poruchy polykani, poruchy sluchu a paroxysmalni projevy (Havrdova et

al., 2015, s. 25-39).

Poruchy citlivosti povazujeme za nejCastéji se objevujici pifiznak u roztrouSené
skler6zy. Na riznych castech téla se mohou vyskytnout projevy hypestezie, hyperestezie
nebo parestezie, jak na zacatku, tak i v pokrocilém stadiu nemoci. Jedinec muze také
pocitovat brnéni ¢i elektrické impulzy pii predklonéni hlavy, specifické pro Lhermittiv
pfiznak. Mezi dal$i senzitivni poruchy fadime mravenfeni, zménu vnimani tepla
a nepiijemné pocity v podob€ paleni, ¢i bodani. Tyto symptomy jsou €asto piehlizeny jak
jedincem, tak i lékafem a jsou chybné vnimany jako UZinové syndromy ¢i vertebrogenni

obtize (Valis et al., 2024, s. 27; Havrdova et al., 2015, s. 29).
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Za druhy nejcastéjsi symptom povazujeme optickou neuritidu neboli zanét oc¢niho
nervu. Pi kterém dochazi k poruse zraku, jako je mlhavé vidéni nebo poruchy barvocitu,
kdy postizeny vidi barvy naSedle. Také se setkdvame s vypadkem zorného pole a bolesti
pii pohybu bulbu. K ¢aste¢né ztraté zraku na jedno oko u jedince miize dojit nahle nebo
postupné v prubéhu neékolika dni. Ke zlepSeni dochdzi zhruba po dvou tydnech. Muze se také
objevit pfechodné zhorSeni zraku na oku, které bylo postizeno z divodu nepiiznivych
faktort, jako je zvyseny stres, inava a horecka. Tento jev je znamy jako Uhthofftiv fenomén.
Opticka neuritida se ¢asto vyskytuje v pocatcich onemocnéni, jesté pred tim, nez pacient trpi
néjakymi neurologickymi piiznaky. Tyto obtize se mohou pfi onemocnéni opétovné vracet

(Valis et al., 2024, s. 27-28; Havrdova et al., 2015, s. 26-29).

Slabost koncetin se tyka obrny, parézy, monoparézy, hemiparézy anebo paraparézy.
Pti onemocnéni dochazi ke zhorSenému fyzickému vykonu, s ¢imz je spojen pocit slabosti
a rychlé unavenosti. Nejbéznéji jde o postizeni hlavni hybné drahy. V pozdéjsich stadiich je
nejrozsirenéj$im projevem spastickd paraparéza dolnich koncetin, projevuje se jako porucha
chiize, kdy ma pacient pochybnosti v chlizi a neni schopny ani pouhého béhu ¢i preskoceni
na jedné nebo obou nohéch. Naopak postizeni v hornich koncetinach se na zacatku projevuje
jako neobratnost nebo zpomaleni pohybu, avSak mize dojit az ke vzniku jednostranné

S 24

28-29; Havrdova et al., 2015, s. 30).

Unava patii mezi nejroziifendjsi projevy nemoci a postihuje zhruba 90 %
diagnostikovanych jedincii. Nejde o béZnou unavu, kterou pocituji zdravi jedinci,
ale o patologickou, pii které doty¢ny neni schopen vykonavat bézné denni aktivity kviili
nedostatku energie, kterou nemuze prekonat. Pro zhruba jednu tietinu pacientd je tato inava
hlavnim diivodem, ktery vede ke zhorSeni jejich kvality Zivota. Depresi trpi az 50 % pacientt
a nasledné celi otazce ,,Pro€ ja“. Postupem cCasu jsou jejich otdzky konkrétnéjsi a zamétené
na budoucnost, zaméestnani, zabezpeceni rodiny a na to, kdo se o doty¢ného v pokrocilém
stadiu postara. I tento faktor ma dopad na snizeni kvality Zivota a zhorSeni akceschopnosti
pacienta, coZ souvisi se zvySenym narustem sebevrazd. Hlavnim cilem je depresi v€asné

diagnostikovat a 1écit (Valis et al., 2024, s. 29; Havrdova et al., 2015, s. 36-37).

V ramci sfinkterovych poruch zatfazujeme problémy s mocenim a také se stolici. Miize
se jednat o urgentni nutnost mocit neboli urgenci. Nebo v opacném piipadé neschopnost
se vymocit coZ zpusobuje retenci moci v moc¢ovém méchyti. Nasledkem tohoto jevu mize

pacient trpét castymi mocovymi infekcemi. Inkontinence neboli samovolny odchod moci,
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provadi diagnostikované ptredev§im v pozdéjsich stadiich. Za méné casté povazujeme
inkontinenci stolice anebo potize jako je zacpa a prijjem. Vzhledem k loziskovému postizeni
centralniho nervového systému, nadmérné unave, spasticité mohou vzniknout sexualni
poruchy. Zna¢ny vliv maji 1 psycho — socidlni faktory. Erektilni dysfunkci trpi az 70 % muzi
jiz v raném stadiu nemoci, a to souvisi s problémy s ejakulaci a dosazeni orgasmu. U Zen jde
o pokles touhy po sexudlnim styku, snizenou vlhkost pochvy a jeji citlivost a celkové
problémy spojené s dosazenim orgasmu (Valis et al., 2024, s. 29-30; Havrdova et al., 2015,
s. 33-34).

Do nejcastéji zasazenych oblasti patii pamét’, koncentrace, pozornost, fecové funkce,
rychlost mysleni a schopnost pochopeni. Kognitivni postizeni postihuje zhruba 40 % az 70
% jedinct. T¢Zsi formy se projevuji zejména v progresivnich stadiich nemoci, ale jista forma
kognitivni dysfunkce se vyskytuje ve vSech stadiich. Tyto obtiZe maji také dopad na kvalitu

zivota spojenou naptiklad s pracovnim uplatnénim (Valis et al., 2024, s. 30).

Pfiznaky roztrouSené sklerozy jsou nasledkem posSkozeni centralniho nervového
systému neboli mozku a michy. Je velice podstatné mit na paméti, ze kazdy pacient je
individudlni a je potfeba vénovat témto symptomim zvySenou pozornost. Ptiznaky
se mohou meénit v souvislosti s Unavou, teplotou prostfedi, psychickym rozpoloZenim
jedince anebo béhem infekéniho onemocnéni. Charakterizované pro toto onemocnéni jsou
akutni ataky, které se objevuji po obdobi relativniho klidu (Vali§ et al., 2024, s. 31; Havrdova
etal., 2015, s. 40).

»Akutni ataka (relaps) je definovana jako nové nebo znovu se objevujici ptiznaky
trvajici alespoil 24 hodin, a to v nepfitomnosti horecky nebo infekce “ (Havrdova et al., 2015,

s. 53).

1.3 Diagnostika

Diagnostika onemocnéni by méla byt v€asna, aby byla 1é¢ba zahdjena co nejdiive, protoze
vCasné zahdjeni 1écby piinasi pacientovi znacné vyhody. Pacient vétSinou navstivi svého
praktického I¢kate se svymi potizemi, kde je nasledné¢ odkazan ke specialistovi
neboli neurologovi, ktery se vénuje onemocnénim nervového systému. Klinické hodnoceni
problémt pacienta a fyzikalniho vySetfeni naznacuji ptitomnost 1éze v centralnim nervovém
systému, coz je zdkladem diagnostiky roztrouSené sklerdzy. Dilezitou ulohu v potvrzeni

diagnozy také hraje magnetické rezonance mozku a michy a vySetfeni mozkomiSniho moku.
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Tyto atributy maji vyraznou roli v kritériich podle McDonalda. PouZzivané jsou

také evokované potencionaly anebo optickd koherentni tomografie (Valis et al., 2024, s. 32).

McDonaldova kritéria, ktera jsou v souCasnosti nejvice pouzivana pro diagnostiku
roztrouSené sklerézy, byla zalozena v roce 2001 a poté revidovana v letech 2005, 2010
a posledni zména nastala v roce 2017. Klasifikace hodnoti tii zakladni aspekty jako jsou
fad¢ se hodnoti diseminace lozisek v prostoru a ¢ase. K hodnoceni téchto kritérii je nebytné
vysetieni magnetickou rezonanci k prokazani 1ézi v mistech, kde probihala demyelinizace

a vysetfeni mozkomis$niho moku (Valis et al., 2023, s. 275).

,Hlavnimi divody chybné diagnézy RS bylo nevhodné pouziti McDonaldovych kritérii
u syndromt netypickych pro demyelinizaci, chybé&jici objektivni klinické nalezy
odpovidajici RS, nespravna interpretace kritérii pro diagnézu RS nebo pftilisné spoléhani
na abnormality na MR v pfipadé nespecifickych neurologickych ptiznakt “ (Pavelek a Valis§

et al., 2023, s. 275).

Magnetickd rezonance neboli MR, je zobrazovaci vySetfovaci metoda za pomoci
kontrastni latky bez radiacni zatéze, ktera se vyuziva v praxi uz od 90. let minulého stoleti.
Je schopna zobrazit oblasti postihnuté demyelinizaci, kde se nasledné objevuji plaky ¢i 1éze.
Léze jsou oznafovany jako T2 hypertenzni loziska a nejCastéjs$i oblasti lokalizace jsou
periventrikularni, juxtakortikalni, infratentoridlni nebo miSni. O diseminaci v prostoru
hovofime, pokud se objevi loZisko alespoil na dvou téchto zminénych mistech. Pii vySetteni
za pomoci kontrastni latky, ktera zobrazuje akutni lozisko, se vyuziva gadolinium. Aktivni
loZisko mé schopnost vychytavat gadolinium narozdil od starSiho zanétu. To ndm umoZiuje
rozeznavat tyto dva druhy. Pokud se zde vyskytuji oba typy hovofime o diseminaci v Case.
Diseminace v ¢ase mlze byt také klinicky urcena pii vyskytu dalsi ataky. Kontraindikace
pro toto vysetieni jsou jakékoliv kovové predméty v téle pacienta jako je kardiostimulator,
feromagnetické svorky anebo sluchovy implantat. Klaustrofobie neboli strach z uzavienych
¢1 stisnénych prostorti, mize byt také kontraindikaci pro dané vySetfeni. Pro diagnostiku
roztrousené sklerdzy jsou ale doporuceny i dalSi vySetfovaci metody jako vySetieni
mozkomis$niho moku tzv. lumbalni punkce (Valis et al., 2024, s. 34; Havrdova et al., 2015,
s. 42-46).

Vysetfeni mozkomiSniho moku se provadi za pomoci lumbdalni punkce a pokazuje
na chronicky zanét v centralni nervové soustavé, patii mezi zdkladni vySetfovaci metody

pti diagnostice RS. Jedna se o ambulantni vykon za pomoci atraumatické jehly, u které je
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brzka rekonvalescence do 4 hodin. Vyhoda této jehly neni pouze rychlé zotaveni pacienta,
ale také netraumatizovani mozkomi$ni pleny, diky zahnuti jehly do tvaru tuzky s otvorem
na strané¢ pro odbér likvoru. Zptisobovat snizeny tlak v likvorovém prostoru mitize
traumaticka jehla, kterd zanecha v mozkomisni plené otvor. V tomto piipad¢ je
rekonvalescence podstatné delsi a to az 24 hodin. V souladu stim muze dojit
k postpunkénim problémuim, jako je bolest hlavy pfi vertikalizaci, nauzea az zvraceni. Lékar
ho ale mtize lehce odstranit pomoci krevni zatky, ktera se aplikuje do oblasti otvoru a tleva
nastane uz do 1-2 hodin. Napichuje se subarachnoidalni prostor v oblasti L3 — L4 nebo L4
— L5. Pacient je ulozen bud’ v leze na lazku (poloha embrya) anebo vsed¢ na lizku (kocici
hibet). Standardné se odebira zhruba 10 ml mozkomis$niho moku, ze kterého ovéiujeme
ptitomnost oligoklonalnich prouzkd. U 95 % procent pacientil se objevi pfitomnost dvou
a vice prouzkl nachdazejicich se v séru, coz je charakteristické pro roztrousenou skler6zu.
To znamena potvrzeni intratekalni syntézy IgG. Pozitivita se také miize objevit ve tiidé IgA,
IgM a v lehkych fetézcich. Pacienti se ¢asto tohoto vykonu obavaji a je dulezité jim podat
dostatek potfebnych informaci. S vykonem ztrati doty¢ny okolo 10 ml mozkomisniho moku,
1 kdyZ se béhem dne tvofi, je dobré informovat pacienta o jeho podpoie tvorby, jako je piti
kofeinu (Vali§ et al., 2024, s. 36; Havrdova et al., 2015, s. 46-48; Pokorna et al., 2023, s.
147).

Evokované potenciadly v dnesni dobé nahrazuje z vysoké ¢asti magneticka rezonance.
Piesto stdle vyuZzivdme zrakové evokované potencionaly k vySetfeni zrakového nervu,

pfi podezieni na zanét (Vali§ et al., 2024, s. 36-38).

Opticka koherentni tomografie, v souvislosti s roztrousenou sklerézou se piedevsim
vyuziva k zobrazeni sitnice. Timto zplisobem muzeme sledovat vyvoj nemoci anebo ucinky
1ékti. Dokdze odhalit abnorméalni zmény v disledku zanétu zrakového nervu

anebo neurodegenerativnich zmén (Valis et al., 2024, s. 39).

1.4 Klasifikace RS

V roce 1996 Narodni spolecnost pro roztrousenou sklerdzu klasifikovala RS do Ctyt stadii
jako relaps — remitentni formu, sekundarné progresivni formu, primarné progresivni formu
a relabujici progresivni formu. Kazda z nich se li§i svym vyvojem onemocnéni. V nejvetsim
zastoupeni se objevuje relaps — remitentni forma, kterd postihuje zhruba 85 % jedinct.
Specificka je svym vyvojem, dochazi ke stfidani ndhlych atak a caste¢nych nebo uplnych

remisi. Pfi tomto procesu jsou jak ataky, tak remise riizn¢ dlouhé, ¢imz dochazi k vycerpani
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zasob a poskozeni nervového systému. Nasledné nemoc piechéazi do sekundarné progresivni
formy, také znamé jako rychly spad nemoci. Odhaduje se, Ze prechod do této formy je zhruba
19 let po diagnostice relaps — remitentni formy, ptfi¢emz dochézi ke zhorSovani prubéhu
onemocnéni bez obdobi remise, coz zplsobuje zhorSeni invalidity nemocného.
Do této formy ale nemusi dojit, pokud nedojde k vy€erpani nervového systému. Primarné
progresivni formou trpi 10-15 % jedinct, vétSinou ve véku 40-50 let. Forma je typicka
pro jeji prubéh bez nebo se vzacnymi remisemi. Dochazi k postupnému zvySeni stupné
invalidity pacienta. V pozd¢jsim veéku se také objevuje velice ojedinéla relabujici
progresivni forma RS. Je typicka pro jeji ataky, po kterych dojde k minimalnimu zlepSeni
nebo zddnému. Tato forma vede k invalidité¢ v dasledku neurologického poskozeni, které
nastava v obdobi relapsu. Pokud u pacienta dochazelo k malému mnozstvi relapst
a nepostihla ho n¢jakym zplsobem invalidita, mGizeme hovofit o benignim pribéhu nemoci.
ataky, coz vede k invalidité doty¢ného (Valis et al., 2024, s. 39-41; Havrdova et al., 2015, s.
50). Seidl a Vanéckova (2018, s. 25) popisuji nové deleni onemocnéni podle aktivity a
progrese, které vzniklo v roce 2013. Onemocnéni se déli na dva typy, a to relaps — remitentni
formu RS a progresivni formu, kterd zahrnuje primarni 1 sekundéarni. Relabujici forma RS
byla pfidélena k primarni progresivni formé s aktivitou. Aktivita onemocnéni je bud
klinicka (klinickd aktivita), specifické pro relaps anebo radiologicka (MR aktivita), kde se
vyskytuje gadolinium enhancujici 1éze anebo nova zvysena T2 loZiska. Progrese se vySetfuje

klinickym vySetfenim jedenkrat do roka.

,Progrese onemocnéni je rovnéz charakterizovdna klinickymi 1 radiologickymi
parametry (MR). Za klinickou progresi onemocnéni je povazovan plynuly narust disability
bez jasné Upravy neurodeficitu (fluktuace neurodeficitu miize byt pfitomna). Radiologicka
progrese onemocnéni neni bohuzel pfesné¢ definovdna. Mezi zvaZované parametry patii
zvySeni mnozstvi a objemu T1 hypointenznich 1ézi a ztrata obejmu mozku. Z praktickych
divodi (indikacni a hradova kritéria, klinickd hodnoceni) je vyuZivano tradi¢ni déleni RS

na Ctyfi zékladni fenotypy “ (Vali§ et al., 2024, s. 46).

1.5 Farmakologicka 1é¢ba

Terapie roztrouSené sklerdzy nabyla v poslednich letech velkého pokroku ve vyvoji a je
oznaCovana za nejvice se vyvijejici oblast v neurologii u které je potieba multidisciplinarni

ptistup. Zakladem efektivni 1écby je vcasna diagnostika onemocnéni, diky které miiZzeme
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vCasn¢ zamezit progresi onemocnéni, ¢imz se predchazi postupnému poskozovani
centralniho nervového systému. Timto zpisobem milizeme zachovat jistou kvalitu Zivota
pacienta. Velkou roli ve vyvoji hraje biologicka 1écba, diky které mizeme 1éCit i tézko
1é¢itelné nemoci. Terapie zahrnuje dlouhodoby proces, pii kterém zatézujeme imunitni
systtm a muze dochazet k moznym komplikacim. Proto je potfeba byt obezietny
a pfistupovat ke kazdému pacientovi individualné. Rozd¢lujeme 1é€bu ataky, 1écbu atakovité
(relaps remitentni) formy a 1é€bu progresivnich forem onemocnéni (Valis et al., 2024, s. 59-

60).

Ataku povazujeme za noveé vzniklé nebo zhorSené aktudlni ptiznaky, které trvaji
alesponl 24 hodin bez ptitomnosti zvysené télesné teploty. Tyto ptiznaky omezuji jedince
a je vhodné je zavcas 1écit. Standardné se podava methylprednisolon, ktery patfi do skupiny
lé¢iv kortikosteroidii. Podani 1é¢iva je jak intravendzni cestou, tak i peroralni, davka
se pohybuje okolo 3—5 g s tim, ze pii tézkych atakach mizeme podat az dvojnasobek. Pokud
pacient nema nasazenou imunomodulaéni 1é¢bu, pfistupujeme k podavani taperu steroidd,
aby nedoslo k navratu infekce. Tim mame na mysli, Ze po ukonceni 1écby mizeme
pokracovat v podavani kortikoidii peroralné¢ od vysSich davek k postupnému sniZovani
az k vysazeni. V ptipad¢ tézkych akutnich atak pfistupujeme k plazmaferéze, ktera probiha
vetSinou 5x ob den. Pied ni musi pacient podstoupit vySetieni krve a moci a nasledné je mu
zaveden centralni venozni katetr. Pfi podavani kortikosteroidii sledujeme pacienty trpici
diabetem, dyspeptickymi potizemi, trombofilnimi stavy a kardiaky. U diabetikt sledujeme
hladinu glykémie a pfi trombofilnich stavech podavame nizkomolekuldrni heparin.
Monitorujeme také psychicky stav pacienta. V pribéhu 1écby dbame na to, aby pacient
prijimal stravu obohacenou draslikem, jelikoZz v pribéhu 1é€by dochézi k jeho zvySenému

vylucovani (Valis et al., 2024, s. 60; Havrdova et al., 2015, s. 53-54).

Mnoha pacientim piipadd, Ze po odeznéni ataky nepotiebuji imunomodulaéni 1écbu,
jelikoz se vdany moment citi Iépe. Toto chybné minéni muze vést k oddalovani
imunomudulacni 1é€by, kterd mtze byt od roku 2009 nasazena jiz po prvnim prod€lani ataky.
Pii v€asném nasazeni 1écby zabranujeme dalSi atace a poskozeni centralniho nervového
systému. Proto je vhodné pacientovi pfipomenou, ze lé¢bou piedchazime budoucimu
zhorSeni a mél by ji brat jako takzvanou prevenci k zachovani své kvality Zivota v budoucnu.
Vybér 1éku v tomto piipad€ hraje zasadni roli, pro hodnoceni reakce na 1écbu vyuzivame
nejnovéjsiho ukazovatele NEDA — 4 neboli No Evidence of Disease Activity,

pfi které se zaméfujeme na Ctyfi ukazatele, které jsou atrofie mozku, absence relapst,
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progrese disability, a také posuzujeme, zda se neobjevuji nové T2 hypertenzni 1éze nebo
gadolinium vychytavajici 1éze. Idealni stav, kterého chceme léCbou dosahnou, vypada
nasledovné: pacient je bez relapsii onemocnéni, atrofie mozku neptesahuje 0,4 % za rok, je
bez progrese disability, ktera se hodnoti pomoci skaly EDSS tedy Expanded Disability Status
scale a také se neobjevily nové T2 hypertenzni 1éze a gadolinium vychytdvajici 1éze.
V disledku tohoto vidime zpétnou vazbu na 1é€bu a mizeme tak zamezit progresi
onemocnéni. Lécebné latky jsou ve formach injekcnich 1ékti (Copaxone, Avonex, Rebif),
peroralnich ¢kt (Tecfidera, Gilenya, Mavenclad) a 1€kt k infuznimu podani (Lemtrada,
Tysabri, Ocrevus). Aktivita lékafe a vhodny pfistup pacienta k 1é¢bé, jako je dodrzovani
1éebnych postupti, ma také zasadni vliv na progresi onemocnéni. Uloha sestry je pacientovi
poskytnout v pribehu 1é¢by dostatecnou psychickou podporu (Vali§ et al., 2024, s. 60-63;
Havrdova et al., 2015, s. 55).

V sekundarn¢  progresivni  fazi onemocnéni se zaméfujeme predevsim
na symptomatickou 1é¢bu, jelikoz mame omezeny vybér 1é¢by z ditvodu pokrocilého stadia.
PtedevS§im vyuzivame 1éCivy piipravek Siponimod, ktery pozitivné piisobi na klinické
parametry a MR parametry. Symptomatickou terapii a fyzioterapii vyuZivame taktéz
u primarné progresivni formy onemocnéni. Dilezitym prvkem u této formy je Ocrelizumab,

ktery jako jediny dokaZe zpomalit progresi onemocnéni (Vali$ et al., 2024, s. 73-75).

1.5.1 Nezadouci u¢inky imunomodulaénich l1éki

Imunomodulaéni 1écba s sebou nese ur¢ité mnozstvi nezaddoucich ucinkd. Pti zahajeni 1écby
injekci se mohou vyskytnout takzvané chiipkové ptiznaky (flu — like syndrom), pacient
pocit'uje teplotu, zimnici, tnavu, bolest v kloubech a svalech. Tyto ptiznaky zmiriiujeme
nasazenim ibuprofenu ¢i paracetamolu, po kterém tyto symptomy vétSinou vymizi. Zejména
u subkutannich injekcich mize v misté¢ vpichu dojit k lokalni reakci jako je zarudnuti,
zatvrdnuti nebo nekréza. ZvySenou pozornost vénujeme jedincim trpicim lupenkou
non lege artis provedeni. Proto je spravna edukace pacienta v tomto procesu klicova.
U intramuskularnich injekci jsou koZni reakce minimalni, ale mtize dojit k abscesu, pokud
se dostane infekce do mista vpichu. Pfi 1é€bé miZe dojit ke zvySeni jaternich enzymu
a poklesu krevnich bun¢k, proto sledujeme hodnoty krevnich testd. Nékteré injekce mohou
vyvolat takzvané poinjekéni reakce jako je buSeni srdce, nevolnost a uzkost, vyvolana
uvolnénim histaminu. Tyto reakce bézné¢ odezni do 15 minut, pficemz je dllezita

informovanost pacienta, ze se nejedend o zddnou srdecni ptihodu. V nékterych ptipadech
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muze dojit ke zpomaleni srde¢niho rytmu a zvySeni krevniho tlaku. Proto je zapotiebi vybrat
vhodnou imunomodulac¢ni 1écbu, jelikoz nékteré Iéky nejsou vhodné pro pacienty
se srdecCnimi arytmiemi. Depresivni stavy se mohou vyskytnout u nékterych pacienti, v této
situaci je podstatna v€asna diagnostika a 1écba (Valis et al., 2024, s. 76-77; Havrdova et al.,

2015, s. 57-59).

1.6 Symptomaticka lécba

Unava postihuje vétsinu diagnostikovanych pacienti, zejména z diivodu nedostatku spanku.
Proti inavé mizeme bojovat kromé farmakologickych 1é¢iv jednotlivymi kroky. Je vhodné
vytadit aktivity podporujici tinavu a nastavit rezim, ktery bude energii Setfit. Nemtizeme
ale vyfadit fyzickou aktivitu, jelikoz pfimétené fyzické cviceni je dulezité, obzvlast
to aerobni. V pokrocilych stadiich dochazi k poruchdm chiize a spasticity, které negativné
dojit k tvorbé dekubiti a svalovych kontraktur. Tyto problémy mizeme také feSit
farmakologickou lécbou. Vyznamnou roli v 1é€bé kie¢i a svalového napéti piinasi
fyzioterapie (Bobath, Vojta, proprioceptivni neuromuskuldrni facilitace) anebo chladova
terapie a hydroterapie. Vhodna cviceni efektivné zmirnuji ptiznaky a napomahaji k udrzeni
kvality Zivota nemocného. Depresi provazenou Uizkosti prochdzi mnoho diagnostikovanych
pacientll. VéEtSinou o svém problému nechtéji hovoftit a mysli si, Ze se s pocitem vzteku
a ubliZenosti vyrovnaji sami. SebevraZednost je u pacientl trpicich roztrousenou sklerézou
az sedmkrat vyssi nez u bézné populace. Proto v€asna diagnostika a 1écba antidepresivy hraje
zasadni roli. Lécba by méla byt provdzena kognitivné behavioralni terapii a strukturovanou
psychoterapii. Casté jsou také obtize s moéenim, piedeviim s mo¢ovou retenci. V tomto
pfipadé¢ se provadi intermitentni katetrizace spolu s instruktdzi urologické sestry.
Napomocnd je fyzioterapie, pii které je mozné posilit svaly panevniho dna. Kognitivni
deficit nemusime 1é¢it jen farmakologickou lé¢bou, ale také kognitivnimi tréninky (Valis et

al., 2024, s. 82-85; Havrdova et al., 2015, s. 76-77; Pitha, s.12-13).
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2 OSETROVATESLKY PROCES

,Charakteristickym rysem moderniho oSetfovatelstvi je systematické hodnoceni a planovité
uspokojovani potieb zdravého i1 nemocného cClovéka. Uspokojovani potieb c¢loveka
se realizuje prostfednictvim oSetfovatelského procesu. Osetfovatelsky proces je jednak
myslenkovym algoritmem sestry pii planovani oSetfovatelskych aktivit a jednak systémem

krokti a postupii pfi oSetfovani nemocného. (Trachtova et al., 2018, s. 9).

2.1 Potreby clovéka

Pojem potieba je projev, néjakého nedostatku nebo nadbytku néceho, ktery dany jedinec
pocituje. Tento proces probihd do doby, dokud nedojde k jeho uspokojeni. Pii jejich
uspokojovani hovofime o dynamickém procesu, ktery je ovliviiovan obecnymi faktory,
spoleCenskymi faktory a patologickymi faktory. Rozeznavame potieby biologické,
ekonomické a psychologické. Biologicka potfeba poukazuje na naruseni stavu fyziologické
rovnovahy neboli homeostazy. Ekonomicka potfeba vyjadfuje nutnost néco vlastnit naopak
psychologicka potieba ukazuje na psychicky stav jedince, konkrétné odrazejici néjaky jeho
socidlni nedostatek v zivoté jedince. V dobé nemoci je vhodné rozradit potieby jedince
do nasledujicich skupin, a to na potieby, které se nemoci neméni, jsou nemoci modifikovany
a potieby, co nemoci vznikly. Do potieb, které se v priitbéhu nemoci neméni fadime potiebu
vzduchu, spanku, odpocinku, vyprazdinovani, pocit pohodli a bezpe¢i neboli potieby,
které se vyskytuji i u zdravého jedince. V priibéhu nemoci ale miize dojit k pfehodnoceni
potfeb dle priorit nemocného. Potieby, které jsou nemoci modifikovany, jsou velice
individualni a zaleZi na druhu nemoci a jeho fazi. V tomto obdobi se vraceji anebo jsou
potieba aktivity, nebot’ se pacienti nechtéji stat v pribchu nemoci pasivnimi. Fyzicka
aktivita ptispiva k tomu zvladat bolest, strach a izkost a pozitivné plisobi na zkvalitiovani
socidlnich kontakti. Doty¢ny timto zpiisobem aktivné spolupracuje a snazi se o co nejvetsi
sobé&stacnost, a to pfispiva k rozptyleni od potizi. Zdravotnicky persondl by mél doty¢ného
k tomuto sméru vést a podporovat. Vyznamnou roli hraje potieba komunikace
proto podavani dostatecného mnoZzstvi informaci o nemoci a jeho rezimu je velice dileZité.
Potieby, které nemoci vznikly jsou taktéz velice individudlni a specifické, a zalezi
na zavaznosti a druhu nemoci. Vyskytuje se zde potieba navraceni zdravi, tlumeni a zbaveni
bolesti nebo potteba udrZzeni obnoveni funkci. Pfi oSetfovani nemocného pfistupujeme

holisticky, je potfebné mit nepaméti, ze mira uspokojeni biologickych, psychologickych
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a socialnich potfeb se mize odrazet na naladé a chovani doty¢ného. Identifikovani potieb
a jejich uspokojeni ma vyrazny vyznam na oSetfovatelsky proces (Trachtova et al., 2018, s.

10-20; Zacharova, 2017, s. 18-21).

2.2 Komunikace s nemocnym

Komunikace snemocnym je zikladnim prvkem pro oSetfovatelsky proces, diky
kterému jsme schopni uspokojovat bio — psycho — socialni potteby jedince. Pro kvalitni
komunikaci by mél mit zdravotnicky personal odborné znalosti, komunikacni schopnosti,
empatii a vhodné vystupovani. Komunikace je vSestranna a podili se na ni jak verbalni
komunikace, co se ty¢e mluveného slova, kdy nemocny vnima sdélené informace,
ale 1 intonace a hlasitost sd¢lujiciho, tak i neverbalni komunikace. Neverbalni komunikace
zahrnuje fe€ téla jako je gestikulace, postoj a drzeni téla, ocni kontakt ¢i mimika.
Z procentualniho hlediska pisobi na posluchace z 55 % tec téla, z 38 % hlas a pouze 7 %
slova, coz je zapotiebi mit na mysli pfi funkéni komunikaci s pacientem. Vhodna
komunikace napoméhd jak nemocnému, tak i zdravotnikiim v obdobi 1écby, kdy v této dobé
nemocny ocekéava, v komunikaci s nim, pfedev§im podporu a pomoc od zdravotnického
personalu. Komunikace je nedilnou soucasti jak oSetfovatelského procesu, tak i edukacniho.
Prolind se aZz do urCeni oSetfovatelskych diagndz, kdy je zapotiebi ziskat informace
o zdravotnim, psychickém a socidlnim stavu jedince. Na zaklad€ tohoto procesu mizeme
vymezit oSetfovatelské cile a naplanovat oSetfovatelskou péci zahrnujici intervence

a vyhodnoceni (Trachtova et al., 2018, s.12-22).

2.2.1 Sdéleni diagnézy roztrousené sklerézy

Znat informace o svém zdravotnim stavu, o prognéze a 1écbé ma narok kazdy pacient.
V pribéhu diagnostiky se pacient miiZze potykat s jistymi obavami a otdzkami o své
budoucnosti. Pfispiva k tomu 1 dlouhodoby proces diagnostiky, kdy doty¢ny nema typické
pfiznaky anebo ma netypicky zacatek nemoci. Tito pacienti si prochdzi obdobim nejistoty
Z tohoto divodu pii sdéleni diagndzy vétSinou pacienti popisuji jistou ulevu. Pribéh
diagnostiky je vétSinou t€z8i nez jeji samostatné sdéleni. Stanoveni diagndézy umoziuje
pacientovi informaci zpravovat a ptizpiisobit onemocnéni i sviij zivot. Faktory, které mohou
pfispivat k obavam jedince jsou, pokud mé pacient v okoli ¢loveéka s téZkou invaliditou
a trpici RS, jelikoz si doty¢ny nespoji dlouhodobou invaliditu po letech nemoci s tehdejsi

dostupnosti 1éCby. V dnesni dob¢ dokazeme 1éEbou dosahnout piijatelné stabilizace u vSech
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pacientii. Diagnozu pacientovi sdéluje vzdy Iékar, ktery je snemocnym v pribéhu
diagnostiky. Pro sdé¢leni diagndézy by si mél 1¢kat vyhradit dostatek Casu a soukromi.
Pti rozhovoru je doporuceno mit s sebou piibuzného nebo blizkou osobu. Hlavnim cilem je
nezahltit nemocného nadmérnymi informacemi. Proto se I¢kat pii rozhovoru s nemocnym
zminuje o zékladnich udajich nemoci a o nastinéni moznosti jeji 1écby, jelikoz z divodu
prozitého Soku doty¢ny potlac¢i anebo zapomene béhem rozhovoru vétSinu podanych
informaci. Pacientovi je v tomto procesu sdélena nevylécitelnd nemoc, ktera nema jasné
piedvidatelny prabeh, vzhledem k tomu je pacientovi nabidnuta psychoterapeutickd pomoc,
nebot’ mnoho pacientii po sd€leni nemoci pocituje znamky deprese. Po prvnim rozhovoru je
dohodnuté druhé setkani, pii kterém pacient 1épe vnima a vstiebava informace, pripadné
se doptava na otazky lékate. Aby se pifedeSlo zbytecnym dezinformacim, které muze
doty¢ny najit na internetu, je potieba jiz pii prvnim rozhovoru zminit kvalitni zdroje
na ziskavani informaci o nemoci, jako je naptiklad literatura. Pacienti se také snazi ziskavat
informace od sester, v tomto ptipad¢ je vhodné je odkazat na Iékare ¢i psychologa, kteti jim
mohou dané otadzky zodpoveédét. Otazky tykajici se nemoci, Zivotniho stylu ¢i rodinnych
zaleZitosti mohou poskytnout samy sestry. S témito otdzkami se doty¢ni nejdiive obrace;ji
na zdravotni sestry, nez je projednaji s oSetiujicim lékafem, protoze sestry jsou brany jako
zkuSeni profesionalové a predpokladaji, Ze 1 ostatni diagnostikovani se na né€ obraci s mnoha
zélezitostmi. Poskytnuté informace zdravotni sestrou a l1ékafem by nemély byt rozdilné,
proto je kladeny zvySeny diraz na vzdélani sester, aby se v kazdé problematice orientovaly.
Poskytované informace jsou poddny s ohledem na stav a iroveil znalosti pacienta. Po piijeti
informaci si nemocny prochéazi jednotlivymi fazemi jako je zoufalstvi, popfeni, hledani
vinika a smifeni. Zdravotni¢ti pracovnici vtomto pfipadé¢ umi efektivné zvladat
komunikovat s pacientem v tomto naroéném obdobi a dovedou porozumét zménam jeho
chovani. Tento proces dokaZe sestra popsat a vysvétlit i pfibuznym doty¢ného, navzdory této
situace je potfeba v nékterych ptipadech i1 psychoterapeuticka podpora pro celou rodinu.
Diagnostikovani pacienti jsou ve vétSing piipadé mladi, na zacatku jejich profesni cesty
¢i zalozeni rodiny, proto nemoc ovlivni rodinu v takovém vysokém méfitku. Rodinni
pfislusnici se stdvaji potenciondlnimi peCovateli o nemocného. Jednd se o chronické
nevylécitelné onemocnéni, kvili kterému dochazi u nemocného k novému usporadani
profesniho i rodinného Zivota a plany do budoucna nemusi mit jisté. V prubéhu sdéleni
diagndzy je socidlni opora nepostradatelnou soucasti a dodava 1écivou silu pro pacienta

(Havrdova et al., 2015, s. 81-84; Zacharova, 2017, s. 39-40).
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2.3 OSetrovatelska péce

Podstata prace sestry spoCivd v mnoha cinnostech jako je edukace, podpora pacienta,
oSetrovatelska diagnostika, s ni spojeny proces, az po administrativni praci. V roli RS sestry
je klicova podpora pacientli i jejich rodiny a vytvareni dlouhodobého ptijemného prostiedi.
Tato zdravotni sestra by méla mit dostatek odbornych znalosti, pochopeni a empatie,
coz vede ke kvalitnimu poskytovani péce pacientovi. Jelikoz se do jeho péce zapojuje
multidisciplinarni tym, je potieba uzce spolupracovat s fyzioterapeuty a psychology,
jejichz spolecnym hlavnim cilem je dosdhnuti co nejvétsi sobestacnosti pacienta (Havrdova

etal., 2015, s. 109).

Pfi planovani oSetfovatelské péce je dilezité si stanovit oSetfovatelské diagnozy,
diky nimz mulzeme pfizplisobit nasi péci pacientim trpicim roztrousenou sklerdzou.
U téchto pacientli mize sestra stanovit oSetfovatelské diagnozy dle NANDA — I jako jsou:
zhorSena chlze v souvislosti s nedostatecnou svalovou silou vhornich a dolnich
koncetinach, zhorSené vyluCovani moci se senzomotorickym posSkozenim, nespavost
souvisejici s télesnym diskomfortem, neefektivni vzorec sexuality s nedostatkem védomosti
o onemocnéni, zhorSena télesna pohyblivost souvisejici s neuromuskularnim poskozenim

anebo riziko padu z divodu zhorSené télesné pohyblivosti (Slezdkova, 2014, s.133-134).

2.3.1 Edukaé¢ni ¢innost

Velmi podstatnou praci sestry je edukacni proces, pfi kterém je nutné volit individudlni
ptistup k doty¢nému v souvislosti na jeho akutni zdravotni stav. Informace by mély byt
podavany srozumitelné a organizované tak, aby pacient dané informace spravné pochopil.
Vhodnou metodou edukace je také poskytnuti dalSich edukaénich zdrojt, jako jsou webové
stranky, pacientské organizace ¢i pisemné letadky a brozury (Havrdova et al., 2015, s. 110-

112).

Pfi nasazeni injek¢ni terapie pacientovi s roztrousenou sklerézou hraje sestra roli
edukatora. Jejim ukolem je vysvétlit a prodiskutovat s pacientem jak teoretickou, tak
praktickou ¢ast. Pacient by mél mit povédomi o mechanismu u¢inku 1€k, pfinosech 1écby
a jeji redlna ocekavani, o disledcich nedodrzovani 1écby a nutnosti dlouhodobé spoluprace.
Nedilnou soucasti edukace je také informovat pacienta 0 moznych nezadoucich ucincich,
mezi které patii lokdlni kozni rekace, flu — like syndrom, snizeni poc¢tu krevnich elementd,
deprese a dalsi. Déle by mél pacient védét, jak dané 1écivo spravné skladovat,

popiipad¢ specifika jeho piepravy pii cestovani, davkovani, dobu aplikace, misto vpichu,
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nutnost stfidani mista vpichu, dodrzovani hygienickych postupti a spravnou techniku
aplikace. Pred aplikaci subkutanni injekce by mél byt 1€k vyndan z lednice dvé hodiny
pied jeho aplikaci, jelikoz se 1€k nemuze aplikovat studeny. Zaroven by vSak nemél byt
vystaven teplotam nad 25 °C po delsi dobu. Pti aplikaci je tieba se vyhnut mistiim, na kterych
se vyskytuji urcité kozni zmény, jako mizou byt jizvy, atrofické zmény a podobné. Vpich
by mél byt proveden kolmo k povrchu téla s hloubkou vpichu 6—12 mm. Lék aplikujeme
pomalu a po aplikaci nevytahujeme ihned jehlu, ale po¢kame zhruba 10 sekund a poté jehlu
vytahneme. B&hem celého postupu dodrZzujeme sterilitu a na misto vpichu nelepime néplast.
Pii aplikaci intramuskuldrni injekce je hloubka a uhel vpichu pfizpGisoben hmotnosti
pacienta. Do hyzd’ového svalu si nesmi aplikovat 1€k pacient sam. Pacient je dale povinen

likvidovat odpad dle platnych predpist (Havrdova et al., 2015, s. 112-114).

V priibéhu diagnostiky se mize nemocny setkat s vykonem nazyvanym lumbdlni
punkce, za ucelem odbéru mozkomisniho moku pro vysetfeni. Jedna se o vykon, pfi kterém
se napichuje subarachnoidalni prostor mezi trny L3 — L4 nebo L4 — L5. Podstatna je edukace
pacienta o tomto vykonu, sezndmeni s jeho potiebou, postupem a ptipadnymi komplikacemi.
Pted vykonem je nutné zajistit klidné a intimni prostfedi pro pacienta a umisit ho do vhodné
polohy. Béhem vykonu dostate¢n¢ komunikujeme s pacientem a popisujeme mu co v dany
moment muiiZe citit, napt. neptijemny pocit tlaku ¢i prudka bolest. Jako prvni se piipravi
misto vpichu dezinfekci. Nasledné se zavede punkc¢ni jehla a odebere se odkapavajici
mozkomisni mok do zkumavky. Zméii se pocatecni tlak pomoci Claudova monometru a
l1ékat provede Queckenstedtovou zkousku, pii které se stlaci jugularni zily, coz zpisobi
zvyseni tlaku toku mozkomisniho moku u zdraveé osoby. Provadi se také Stookeyho zkouska,
kdy se naopak jedna o staceni bficha coz zplisobi zvySeni tlaku v epidurélnich Zilach a také
lumbélnim likvorovém tlaku. Tyto zkouSky se provadi k posouzeni priichodnosti patefniho
kanalu. Na zavér vytahne Iékat punkéni jehlu a sestra pfilozi sterilni tampon, ktery nasledné
zafixuje. Po vykonu je nutno poucit pacienta o vhodné poloze. Pacient lezi po vykonu ve
vodorovné poloze na zadech, pti které se miize pretocit na bok, ¢i zada. Hlava by neméla byt
zvednuta zhruba 24 hodin po vykonu, pokud by byla pouzita traumaticka jehla. U
atraumatické jehly je vertikalizace pacienta o mnoho rychlejsi, kdy doty¢ény lezi ve
vodorovné poloze dvé hodiny na btiSe a pozdéji dveé hodiny na zaddech. Sestra také edukuje
pacienta o potieb¢ dostateCného piijmu tekutin, aby doslo k rychlej$i obnoveé mozkomisniho

moku a umisti signalizacni zafizeni na dosah pacienta (Pokorna et al., 2023, s. 147-148).
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2.4 Rehabilitacni péce

Nepostradatelnou soucasti pii péCi o pacienta s roztrousenou sklerézou je rehabilitace,
ktera pozitivné ovliviiuje nejen pohyb, ale tak symptomy pacienta jako je napiiklad porucha
vylu¢ovani moce a stolice ¢i poruchy polykani. Rehabilitace ma také dopad na socialni,
pedagogické a pracovni aspekty, proto se do péce zapojuje multiprofesni tym, ktery zahrnuje
oSetfujiciho neurologa, rehabilitatniho Iékate, fyzioterapeuta, ergoterapeuta, logopeda,
psychologa, psychoterapeuta, socialniho pracovnika a mnohdy i protetika. Pfiznivy vliv
v rehabilitaéni péci ma aerobni cviceni, ale v soucasné dobé nemame jasné definované
terapeutické postupy jako je frekvence, délka a vybér techniky. Proto je péce o pacienta
velice individudlni a mnohdy se v praxi fidime svymi zkuSenostmi. V pribchu l1écby je
vhodné stanoveni cilii, jez se mohou postupem casu ménit vlivem progredujiciho

onemocnéni €i atak (Valis et al., 2024, s. 121).

Aerobni a posilovaci cviceni ma priznivy vliv na nemocného a je podstatné ho
informovat o jeho diileZitosti. Mnoho pacientd po diagndze pocituje potiebu se Setfit, Casto
1 ze strachu z atak, coz vede k dekondici a negativné to ovliviiuje jejich zdravotni stav.
Aerobni cviceni muze byt uskutecnovano venku, napiiklad chlzi, jizdou na kole
nebo béhem, ale 1 vevniti na aerobnich stojich jako je rotoped nebo béZecky pas. Tato cviceni
se kladné odrazi na kardiovaskularni zdatnosti, svalové sile a zmirfiuje pocit inavy. Navic
nevedou k vyvolani atak béhem nemoci. Posilovaci cvi¢eni podporuje svalovou vykonnost
a celkovou mobilitu nemocného. Tyto typy cviceni by mély byt soucasti kazdodenniho
rezimu pacienta, pricemz pii niz8i intenzit¢ mizeme piedpokladat pouze udrzeni nebo malé

zlepseni stavu (Valis et al., 2024, s. 122-123).

Pti neurologickém deficitu je potfeba do béZné rehabilitace také zafadit specifickou
fyzioterapii. Jak jiz bylo zminéno, nezndme piesné definované postupy, a proto se jedna
o individualni pfistup, ktery zahrnuje analytické postupy a metody na neurofyziologickém
principu. Neurofyziologické metody vychazeji z principu, kdy se centralni nervovy systém
pfizpisobuje novym podmétim prostiednictvim funk¢ni a strukturdlni prestavby, regeneraci
a preparaci. Fyzioterapie mize podpofit pfizpisobivé zmény CNS pomoci specifickych
technik, které mohou zahrnovat urcité typy tuchopu ¢i vedeni pohybu. Dulezité je
vSak fyzioterapii zapocit v€as a podporovat fadné pacienta, aby pohyb a domdci cviceni
zatadil do svého kazdodenniho Zivota. Bez tohoto kroku by rehabilitace a fyzioterapie byly

bez vysledku. Fyzioterapie se provadi do doby, nez pacient vykazuje znamky zlepSeni,
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wev

postupy ztracet svou ucinnost, v disledku ztraty neuroplasticity (Valis et al., 2024, s. 124).

2.4.1 Neurofyziologické metody a koncepty

V Iécbe pacientl s roztrousenou skleré6zou vyuzivime mnoha metod a Kkonceptl,
které se mohou vzajemné lisit, patii do nich: Vojtova reflexni lokomoce — ptivodné byla
predevsim vyuzivana u déti s détskou mozkovou obrnou, ale postupné se prokazala jeji
ucinnost 1 v 1écebné rehabilitaci u dospélych. Tato metoda vyuziva novorozenecké reflexni
pohyby, jako je plazeni a ota€eni k obnové ztracenych motorickych dovednosti. Positivné
ovliviiyje spasticitu dolnich koncetin, stabilitu trupu a svalovou silu. Provadéna by méla byt
denné, popiipad¢ i nekolikrat za den, a proto se snazime zapojit do terapie i rodinné
ptisluSniky. Bobath koncept — tento rehabilitacni piistup se zaméfuje na podporu
vzpiimeného téla, a to pfed pohybem, béhem néj i po jeho dokonceni s ohledem na okolnosti.
Tim se zmensuje svalové napéti a také kladné€ plisobi na vnimani a celkové prociténi pohybu.
Mezi dalsi metody, které efektivné piisobi na kvalitu pohybu u jedinct s roztrousenou
sklerozou, patfi proprioceptivni neuromuskuldrni facilitace, jejimz cilem je stimulace
motorickych neuronti v pfednich rozich misnich. Metoda, kterd vyuziva balancni techniky
a cviky ke zlepSeni pohybu chodidla se nazyvd senzomotorickd stimulace. Mimo jiné
vyuZzivame také metodu zndmou jako DNS neboli dynamicka neuromuskularni stabilizace,

ktera se zamétuje na zlepSeni drzeni téla a spravny pohyb (Vali§ et al., 2024, s. 125-127).

2.4.2 Lazenska lécba

Lazenska péfe ma pro pacienty vyrazny piinos. Na tuto péc¢i maji narok bezplatné
na doporuceni od 1ékate a Ize ji opakovat, pokud ma efektivni dopad na jejich zdravi. Kromé
balneologickych metod obsahuje lazeniska terapie také standardni fyzioterapii a ergoterapii,
podle mozZnosti poskytovanych zafizeni. Seznam vSech lazenskych zafizeni pro pacienty
s roztrouSenou sklerézu je dostupny na webovych strdnkdch Ministerstva zdravotnictvi
v CR. Kromé pozitivniho vlivu na fyzickou aktivitu ma lazefiska 1é¢ba také ptiznivy dopad
na psychiku pacienta, ktery si dopieje odpocinek a nacerpd silu a ziskd nové poznatky o

cviceni, které mlize aplikovavat i doma (Valis et al., 2024, s. 136).

Rehabilitacni péce by méla probihat od samého zacatku, tedy od stanoveni diagnézy
améla by byt soucasti dlouhodobého a celoZivotniho lé€ebného planu. Ocekava
se individualni pfistup a pfizptisobeni pohybového reZzimu, na zakladé stavu pacienta.

Stanoveni konkrétnich cild je v tomto procesu nezbytné, ptic¢emz tyto cile se mohou ménit
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v zévislosti na vysledcich vyhodnoceni, naptiklad v oblasti ¢asu anebo frekvence cviceni.

K hodnoceni vyuzivame standardizované funkcni testy (Valis et al., 2024, s. 136-137).

,Problémem vSak je velky vybér rehabilitacnich technik a nedostatek poznatka
dle EBM. Soucasti rehabilitacni péce také mohou byt doplikové procedury balneologické
a lazenské terapie. Rozviji se i celd sekce pristrojové rehabilitace slouzici k redukci
rovnovahy, stroje a chiize. Velmi dtlezitou soucasti 1écby RS jsou i poruchy konativni,
které jsou vSak doménou psychologt a piesahuji tohoto sdéleni. Do budoucna Ize jen doufat,
7ze se moznosti rehabilitace pacientii s RS budou rozvijet alespon Castecné tak rychle,
jako farmakoterapie a Zze rehabilitace bude oSetfujicimi neurology méné opomijena,

a o to vice doporucovana“ (Valis et al., 2024, s. 136).
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3 KVALITA ZIVOTA

Prvni zminky o tomto pojmu byly jiz ve 20. letech 20. stoleti, a to ve spojitosti
s ekonomickym rozvojem. Nejvétsi zmeéna nastala, kdyz WHO definovala pojem zdravi,

coz vedlo k ivaham o méfitelnosti tohoto pojmu (Hefmanova, 2012, s. 13-14).

»WHO definuje kvalitu zivota jako vnimani jedincem svého postaveni v zivoté
v kontextu kultury hodnotovych systémt, ve kterych Zzije, a ve vztahu k jeho cilim,

ocekavanim, standardiim a obavam® (World Health Organization, © 2025).

Kvalita zivota je velice rozsadhlé téma, proto v ni muzeme najit charakteristiky,
které mohou toto téma ptiblizit. Hovofime o jakémsi propojeni jednotlivych aspektd zivota.
Ptesto je velice obtizné tento pojem piesné definovat. Kvalitu Zivota ur€ujeme na zakladé
riznych oblasti pfitomnych v kazdodennim Zivoté jedince, které maji v jist¢ mife dopad
na lidsky zivot, a tim ovliviuji jeho kvalitu. I kdyZ jsou tyto oblasti pomérn€ obecné, lze je
vymezit specifickymi indikatory, které je popisuji. Dllezitym prvkem kvality zivota je
také dualita, kterd se vyskytuje ve tfech, navzajem propojenych, uUrovnich. Proto se
setkdvame s pojmem subjektivni a objektivni kvalita Zivota. Subjektivni pfistup je popisovan
jako pochopeni individudlni osobni spokojenosti. Pii tomto procesu je dilezité zjistit pocity
jednotlivce v riznych oblastech Zivota, v souladu s jeho ocekdvanymi Zivotnimi standardy.
V souvislosti s timto tématem se mizeme zaméfit na pojem well-being, ktery Dodge, Daly,
Huyton a Sanders popisuji jako stav, kdy se jedinec citi byt Stastny a zdravy (Dodge et al.,
2012 cit podle Macktu 2022, s. 12). Hovofime o takzvané spokojenosti jedince, coZ je
subjektivni pocit jedince na Zivotni zazitek. Objektivni pfistup je charakterizovan tim,
ze vychazi z indikéatord, vyplyvajicich z objektivnich, kvantitativnich hodnot. Tyto
ukazatele jsou pomérné snadno definované, protoze jsou meétitelné a Ize je mezi sebou
snadno porovnavat. Druhy dualismus je vymezen jako interni a externi kvalita Zivota, kdy se
zaméefujeme bud’ na ¢lovéka nebo na jeho prostiedi. Tento pojem se prolind s objektivnim
a subjektivnim vnimanim. Interni kvalita Zivota je spojovana se subjektivnim vnimanim,
jelikoz neprameni pouze z objektivné posuzovaného stavu jedince, ale predev§im z jeho
vlastniho vnimani. Oproti tomu externi kvalita vychazi z prostfedi, ve kterém se jedinec
nachazi, a které ho n¢jakym zpiisobem ovlivituje. Poslednim dualismem je rozc¢lenéni
na individuélni a spolecenskou kvalitu Zivota, ktera propojuje interni a externi vnimani. Opét
se zde zamétujeme na chapani jedince a socidlniho prostredi, ve kterém se kazdodenné

pohybuje (Mackt, 2022, s.11-13).
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Dalsi pojmy, které souvisi s kvalitou Zivota a jsou ¢asto pouzivany jako jeji synonyma,
jsou social well — being (socidlni pohoda), well — being (pocit pohody), subjective well-being

(individualni stav pohody) a dalsi (Hefmanova, 2012, s. 11).

Podle Gurkové (2011, s. 21-22.) je kvalita zivota popisovana z hlediska oSetrovatelstvi
jako hodnota. Je definovdana do dvou kategorii: normativni, ktera vyjadiuje zadouci
postulované, optimalni urovné ¢i stupné, jez maji blizko k predstavam a potiebam jedince
a individualni, ktera zahrnuje urcité charakteristiky, od kterych se jedinec odliSuje
od ostatnich, bez ohledu na uspokojeni specifickych potieb. Kvalita zivota je vyjadfovana
dvéma zpisoby. Prvni je kvalitativni, ktery vyplyva z hodnotového systému a zavisi na tom,
kdo ji hodnoti. Druhy zpiisob je kvantitativni, ktery se posuzuje pomoci objektivnich
a méfitelnych ukazateld. Proto kvalita Zivota neni definovéna jako absolutni ale relativni.
Abychom ur¢ili, na jaky druh hodnocenti je kvalita orientovana, je potfeba stanovit takzvany
predmét a standard, podle kterého je posuzovana. Pii hodnoceni kvality zZivota je potieba
si zodpoveédét otazku, jakou kvalitu zivota hodnotime. Slovo ,,kvalita®“ je ¢asto spojovano
se slovem ,,dobry*, avSak musime mit namysli, ze kvalita zahrnuje jak pozitivni, tak
inegativni hledisko v rdmci Zzivota. To, zda se jedna o kvalitni ¢i nekvalitni Zivot,
posuzujeme na zakladé srovndvani s Zivotem druhych lidi. NejCastéji se zamétujeme
na individualni zivot, ktery zahrnuje rodinnou, spoleenskou, pracovni a citovou oblast.

Pti hodnoceni se vSak miizeme zaméfit nejen na jedince, ale i na skupiny.

3.1 Méreni kvality Zivota

Hodnoceni parametri kvality zivota u neurologickych onemocnéni probihd pomoci skaly
navrzené Karnofskym a WHO indexem. Karnofského $kala hodnoti stav télesné aktivity
procentudlné, kde 100-90 % pojednava o tom, Ze doty¢ny nemé zadné obtize a nema Zadné
pfiznaky onemocnéni, 10 % charakterizuje morbidné¢ nemocného a 0 % odpovidd smrti.
WHO index naopak uvadi ¢tyii stupné, kde 0 oznacuje pacienty, kteti jsou schopni normalni
télesné aktivity a 4, coz jsou pacienti, ktefi jsou zavisli na ostatnich a jsou odkazani trvale
na luzko. Jelikoz se tyto testy zaméfuji pouze na jednu oblast, nemohou byt pokladany
za nastroj pro komplexni hodnoceni kvality Zivota, ale diky své jednoduchosti se stale
vyuzivaji. ModernéjSim systémem méteni kvality Zivota je FACIT, konkrétné jeho dotaznik
FACT-G, ktery byl upraven pro dané onemocnéni a jeho symptomy a léc¢bu, diky ptidani
konkrétnich ¢asti, jelikoZ byl prvotné vyuzivan u onkologickych onemocnéni. Short Form

36 Health Subject Questionnaire je dotaznik, ktery obsahuje 36 otazek, zahrnujicich 8
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domén, hodnoticich omezeni fyzické ¢innosti, omezeni kviili fyzickym problémim, té€lesnou
bolest, celkové zdravi, validitu, socidlni funkce, omezeni kviili emo¢nim problémim
a omezeni v souvislosti s dusevnim zdravim. Dotaznik je vhodny k vyuziti u neurologickych
onemocnéni, predevsim u pacientl s cévni mozkovou piihodou a roztrousenou sklerdzou.
WHOQOL neboli dotaznik Svétové zdravotnické organizace, ktery se vyuziva k hodnoceni
kvality zivota skupin nebo populaci do 65 let. Existuji dva typy dotazniku, nenabizeji
celkové skore nebo index kvality Zivota, ale jeho zdvérem je profil domén kvality Zivota.
U pacientil s roztrouSenou sklerézou je kvalita zivota vyznamné ovlivnéna progresi
onemocnéni, pfi¢emz az polovina pacientll s progresivni formou tohoto onemocnéni neni
schopna vykondvat praci v zamé&stnani ani se starat o domacnost. Mezi konkrétni métici
nastroje u roztrouSené¢ sklerdzy patii Multiple sclerosis quality of life questionnaire
(MSQOLS54), Hamburg quality of life questionnaire in multiple sclerosis (HAQUAMS)
anebo Functional assessment of multiple sclerosis (FAMS) a také MS Qol inventory

(MSQLI) (Vanaskova a Bednart, 2013, s. 133-135). Lze usoudit, Ze kvalita zivota je Siroky a

komplexni pojem, ktery zasahuje do fyzické, psychické, socidlni i duchovni stranky jedince.
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4 PSYCHOSOCIALNI VLIV ROZTROUSENE SKLEROZY NA
KVALITU ZIVOTA

Psychicka stranka cloveéka hraje u roztrousené sklerdzy vyznamnou roli. Jednd se
o chronické a dlouhodobé onemocnéni, kterd vyrazné¢ zasahuje do kazdodennich aspekta
zivota, ovlivituje pracovni schopnosti i celkovou kvalitu Zivota. Velmi ¢astym problémem
je unava, ktera ¢loveka vycerpa natolik, ze je pro n¢j tézké zvladat omezeni, kterd mu nemoc

postupné ptinasi (Valis et al., 2024, s. 138).

4.1 Psychologické diisledky nemoci

Proces pied a po stanoveni diagnozy je pro clovéka velmi psychicky naroény a mohou u néj
nastat jak depresivni, tak uzkostné reakce. Proces pfijeti diagndzy lze popsat podle modelu
Kiibler — Rossové, kterd rozliSuje faze popteni, hnévu, smlouvani, deprese a smifeni.
Nicméné ne kazdy pacient musi prozit vSech pét téchto fazi. Pacientovi je doporuovéana
psychologicka pomoc, a to jak formou jednorazového setkani, tak i dlouhodobé&;jsi spolupraci

(Vali§ et al., 2024, s. 138-139).

Psychoterapie je postup, ktery miiZze vyrazné piispét ke zkvalitnéni 1écby psychickych,
somatickych i psychosomatickych onemocnéni. Existuje nespocet druhli psychoterapie,
od individualni psychologie aZ po skupinovou, a je jen na ¢loveéku, o jaky druh bude jevit
zajem. Pfi skupinové terapii ma kladny vliv takzvand skupinové dynamika. Do skupinové
terapie spada také rodinna terapie, pfi niZ jsou pfitomni rodinni ptisluSnici nemocného.
Kvalitni psychoterapie zavisi i na vhodném prostfedi, ve kterém je terapie uskuteciovana

a doty¢ny by se mél v daném prostiedi citit pfijemné a bezpecné (MIcak, 2011, s.84).

Psychoterapie ma také ptiznivy vliv na pocit sebeticty. Béhem onemocnéni pacienti
zacinaji chéapat svou nemoc a piijimat sebe takové, jaci jsou. Pfestavaji se obvinovat
z onemocnéni, snasi kritiku 1 neuspéchy, které¢ jim nemoc mohla pfinést. Lid¢, ktefi trpi
depresivnimi stavy, obvykle slysi ve své hlavé ,kritické hlasy“, které jim opakované
pfipominaji jejich nedostatky a selhani. Proto je dilezité naucit pacienta béhem lécby
odpoustét si a pochopit, Ze neni tak Spatny, jak se citi. Po Cas psychoterapie se nauci rozvijet
vnitini motivaci a pojmenovat své pocity. Nemysli na vnéjsi faktory, které ho rozptyluji.
Hlavni podstatou je pfijmout sama sebe, a to, co v dany moment je. Clovék by nemél usilovat
o perfekcionisticky ideal. Podpoftit sebevédomi 1ze raznymi zplisoby. Psychologové Casto

diskutuji se svymi pacienty o takzvané atraktivité, jelikoz vnimani své vlastni atraktivity
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napomaha k ur¢itému sebevédomi. Kdyz ¢lovek sam o sebe pecuje, je to projev sebelasky
a v uréitém mefitku uspokojuje potieby soundlezitosti, lasky a uznani. Dal$im krokem
je neskodit si, tim mame na mysli nesrovnavat se s ostatnimi, nekritizovat se a neobvinovat
se. Clovék v nemoci na sebe klade moc vysoké naroky, které mu v jistém méfitku ublizuji.
Je dilezité si uvédomit, ze ne vzdy jde vSe ud€lat na sto procent (McWilliams, 2022, s. 259;

Janackova 2017, s. 74-78).

Jak uz bylo feceno, pacienti trpici roztrouSenou skler6zou maji sklon k depresivite,
kterd postihuje, az 50 % diagnostikovanych. Pacienty nejvice tizi rychly progres nemoci.
Mnozi své emoce v souvislosti s nemoci popisuji jako dlouhodoby proces, ktery vede
k pocitu bezmoci. Mimo jiné mohou pacienti s RS prozivat takzvané euforické reakce, které
se objevuji pii poruseni diencefalické oblasti. Dal§im emoc¢nim projevem miiZze byt emocni
inkontinence, tedy vybuchy neodivodnéného pld¢e nebo smichu. Pacientovi se béhem
nemoci méni perspektivita zivota a jeho socidlni postaveni v zZivoté, coz vede k témto

emocim (Vagnerova, 2014, s. 137-138).

S pocitem smutku se setkdva piiblizné 80 % pacientil s roztrousenou sklerdézou. Tento
stav 1ze zmirnit nebo se s nim 1épe vyrovnat prostfednictvim riiznych doporucenych technik,
které miize pacient praktikovat. Je dilezité mluvit o svych pocitech a nezadrzovat své emoce.
Pfinosné miize byt také psani ¢i malovani toho, co ¢loveka trapi. Dilezitym krokem je délat
si radost a vénovat se ¢innostem, které jedince bavi a délaji ho Stastnym, jelikoz smysl Zivota
je takovy, jaky mu ho dame. Velkou roli hraje také podpora blizkych. Rodina a pratelé
mohou pomoci s tim, Ze budou naslouchat, budou mu na blizku a budou mu poskytovat
utéchu. Po sdéleni nemoci mizZe diagnostikovany Casto zazivat stres, se kterym je nutné
se naucit pracovat. V rdmci tohoto procesu mize doty¢ny hledat viniky svého onemocnénti,
jedna se o takzvanou pfirozenou obranou reakci pacienta, jelikoZ myslet si, Ze za toto
onemocnéni miiZe on, je velice psychicky destruktivni. Poklad4 si proto otazky typu: kdo za
jeho nemoc mize? Bohuzel ani v dne$ni dobé€ dosud nezname pii¢inu onemocnéni a miizeme
pouze diskutovat o neptiznivych faktorech, které mohou ke vzniku nemoci pfispét. Zmirnit
nepiijemné pocity miize cviceni nebo relaxace. V této fazi je rovnéZ vhodné vyhledat
odbornou pomoc, naptiklad psychologa, se kterym své pocity muze sdilet. Dal§i moznou
reakci na stres je takzvany ut€k od nemoci, to znamena, Ze se doty¢ny snazi zapomenout,
ze néjakou nemoci trpi a chova se jako kdyby se nic nestalo. Tento pfistup vSak miize vést
k negativnim disledkiim. Misto popirani by mél pacient pfijmout svou diagnézu, naucit

sefict si o pomoc a spravné¢ pojmenovat své emoce. Existuje mnoho metod,
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které napomdhaji snizovat stres, napfiklad zooterapie nebo meditace. Kazdému
vSak vyhovuje néco jiného, a proto je dilezité najit zpisob, ktery bude nejlépe odpovidat

individualnim potfebam pacienta (Janackova 2017, s. 56-57, 84-91).
4.2 Socialni diusledky nemoci

4.2.1 Pacient a rodina

Do celého procesu pii 1€¢be s roztrousenou sklerozu je dulezité zapojit rodinné piislusniky.
Muze se jednat o spole¢nou edukaci ¢i metody skupinové nebo parové terapie. Zametujeme
se na jejich obavy a nezodpovézené otazky, které se jim snazime objasnit. Tato situace je
pro ob¢ strany nelehka a je t¢zké se divat na osobu sob¢ blizkou, jak se musi vyporadavat
s onemocnénim. Mnohdy pocituji hnév, smutek a litost. V tomto procesu je dulezité
ale nezapomenout na vlastni potteby, jelikoZz se Casto stavd, Ze jsou opomijeny na ukor

druhych (Jochmannova et al., 2021, s. 233).

4.2.2 Pacient a spole¢nost

Spolu s nemoci se pro pacienta méni jeho postaveni a socidlni identita. Okoli pozoruje
na nemocném piedev§im vnéjs$i znaky, jako je nahla ztrata hmotnosti nebo mésickovity
oblicej, v dusledku uzivani kortikoidt. Nastavaji i zmény chovani, které jsou zprvu
nendpadné. V pribéhu onemocnéni se méni socialni pozice a role nemocného. Ziskava
novou roli, které je podstatné hor$i. Tato nova role se projevuje naptiklad v tom, Ze doty¢ny
muize mit jistd privilegia, ale neni povazovan za rovnocenného oproti zdravému jedinci.
Je od néj ocekéavano, ze s nemoci bude bojovat a dodrzovat 1é€bu, pokud tak neucini,
privilegium od spolecnosti ztraci v disledku nedodrzovani jejich pravidel. Mnohé role také
doty¢ny ztraci. Miize se jednat o oblasti jak v profesnim zivoté, tak rodinném (Vagnerova,

2014, s. 75-76).

4.2.3 Pacient a prace

Spoleénym cilem multidisciplinarniho tymi, je pacienta co nejdéle udrzet v pracovnim
prostfedi, proto se pfistupuje k biologické 1écbe. Jelikoz ztrata zaméstndni muize mit
negativni dopad na jeho sebediivéru a sebevédomi, je dilezité hledat zplisoby, jak pacienta
v zaméstnani udrzet. Se zhorSujicim se zdravotnim stavem pacienta mize zaméstnavatel
vyjit vstfic naptiklad uzplGsobenim pracovnich podminek nebo zkracenim pracovniho

uvazku. Mnoho z nich bohuzel nesplituje podminky pro invalidni dichod, nebo jim je
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schvalena pouze invalidita niz§iho stupné. Tento proces méa dopad na ekonomickou stranku
rodiny, protoze jiny rodinny piislusnik obvykle zastdva roli pecovatele o nemocného,
coz mu omezuje moznosti budovani vlastni kariéry. Prace ma pro pacienty pozitivni dopad
na kognitivni funkce, neméli by vSak pracovat v prostiedi se zvySenym stresem a méli by

mit dostatek psychického a fyzického klidu (Havrdova et al., 2015, s. 125-126).

4.3 Organizace pro pacienty s RS

Mezi nejznaméjsi organizace patii Unie Roska — Ceska MS spolecnost, z.s. Cilem spolku je
podpora pacientii trpicich roztrousenou sklerézou a usiluje o to, aby sam jedinec piizniveé
pusobil na sviij zdravotni stav. Zaméfuji se na vytvoreni vhodnych podminek pro dustojny
a kvalitni Zivot nemocného. Napomahaji pacientim k aktivnimu Zivotu, a proto organizuji
ozdravné akce jako jsou rekondicni pobyty, rehabilitaéni cviceni, plavani a hipoterapie.
Mimo jiné poiadaji odborné piednasky. Jejich pobocky se nachézi po celé Ceské republice,
kde se tyto akce potadaji. Unie nema pouze pozitivni vliv na fyzicky stav pacienta, ale podili
se také na zaméstnanosti t€ch, ktefi se ocitli v nelehké socialni situaci. Dulezitou informaci
je, ze vSechny programy jsou otevieny nejen lidem trpicim roztrouSenou sklerdzou,
ale 1 osobam, které¢ potfebuji pomoc v danou chvili (Unie ROSKA — ¢eska MS spolecnost,

z.s. © 2025).

Sdruzeni mladych sklerotikli, z.s. je pacientskou organizaci, kterd napomaha
zkvalitiovat Zivot diagnostikovanym s roztrouSenou skler6zou. Zaméfuje se predevsim
na mladé¢ lidi, nejen vékem, ale i duchem, a na nové diagnostikované. Organizace poskytuje
vzdélavaci programy, potada vetejné akce a obecné popularizuji aktivni zivot s RS Siroké
vefejnosti. Primarnim cilem je zlepSeni kvality jedinch postizenych timto onemocnénim

(Sdruzeni mladych sklerotikt, z.s. © 2025).

Dalsi program, kam patii takzvané sestry v akci, je v ramci organizace Roche. Jedna
se o telefonickou konzultaci s RS sestrou anebo socidlni pracovnici. Poskytuji odpovédi
na otazky ohledné nemoci, podéli se o praktické rady, tipy a navody na cviceni. Linka mimo
jiné funguje i pro rodinu diagnostikovaného, aby jim pomahala zvladnout vyzvy spojené
stimto onemocnénim. Organizace je znama tim, ze zaméstnavd predevSim lidi
se zdravotnim omezenim. Existuji i webové stranky pod ndzvem mamRS.cz. Vefejnost
zde najde edukacni materidly, brozury, pifib&hy pacientl, uzitecné odkazy a podcast

Mozkoboufteni, ktery se zamétuje na toto onemocnéni (Moje medicina.cz, 2024).
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5 METODOLOGIE VYZKUMU

Roztrousena skleroza je nevylécitelné neurologické onemocnéni, které je diagnostikovano
u jedinci v produktivnim véku, a s nimz se musi vyrovnavat po cely zivot. Toto onemocnéni
ma negativni dopad piedevsim na kvalitu Zivota, prozivani i jeho délku. Z tohoto diivodu je
povazovano za dulezité sledovat a zjist'ovat, které oblasti zivota jsou timto onemocnénim
nejvice ovlivnény. Nemoc s sebou piinasi kazdodenni obtize ve vSech oblastech Zivota,

kterym je nutné Celit (Mezerova et al., 2013, s. 97).

5.1 Stanoveni cili a vyzkumnych otazek

Tématem vyzkumu byla kvalita Zivota jedince s roztrouSenou skler6zou. Hlavni vyzkumny

cil byl vymezen nasledovné:

Zjistit, jakym zpisobem je subjektivné ovlivnéna kvalita zivota jedince s timto

onemocnénim.
Pro vyzkum byly déle stanoveny tyto diléi vyzkumné cile:

1. Zjistit, které oblasti Zivota byly onemocnénim roztrousenou sklerézou nejvice
ovlivnény.
2. Zjistit, co nebo kdo participantliim nejvice pomaha zvladat toto onemocnéni
a zvySovat kvalitu jejich Zivota.
3. Zjistit dostupnost a vyuzivani zdravotni a psychologické péce u osob
s roztrouSenou sklerozou.
5.1.1 Vymezeni vyzkumnych otazek

Na zékladé€ hlavniho vyzkumného cile byla stanovena hlavni vyzkumna otazka:

Jakym zplsobem je subjektivné ovlivnéna kvalita Zivota jedince s roztrousenou

skler6zou?

Za Ucelem zodpovézeni hlavni vyzkumné otazky byly vymezeny nasledujici diléi
vyzkumné otazky:

1. Které oblasti Zivota byly roztrousenou skler6zou nejvice ovlivnény?

2. Kdo nebo co participantiim nejvice pomaha zvladat toto onemocnéni a zvySovat

kvalitu jejich zivota?
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3. Jakd je dostupnost a vyuzivani zdravotni a psychologické péce u osob

s roztrou$enou skler6zou?

5.2 Popis vyzkumné strategie

Na zaklad¢ pohledu dané problematiky dle Hendla (2016, s. 45-49) byla bakalaiska prace
zpracovana pomoci kvalitativniho vyzkumu. Kvalitativni pfistup umoziuje ziskani
podrobného popisu a hlubsiho porozuméni zkoumanému jedinci, na jehoz zakladé mohou
byt interpretovany osobni zkuSenosti. Tento typ vyzkumu zaroven poskytuje nepatrné
informace souvisejici s pfi¢inami vyskytu zkoumaného fenoménu. Data jsou ziskéna
prostiednictvim del§iho a intenzivniho kontaktu s participanty, pfi¢emz sbér probiha
v delsim cCasovém horizontu. Zakotvend teorie piedstavuje soubor organizovanych
vyzkumnych postupil v ramci kvalitativniho vyzkumu, které jsou zaméfeny na vytvareni

teorie (Svaficek et al., 2007, s. 84).

Pro vyzkum byla zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru, kterd umoziuje
shromazd’ovani detailnich a komplexnich informaci o studovaném jevu (Svaiidek et al.,
2007, s. 13). Rozhovory mohou byt realizovany bud formou osobniho setkdni mezi
tazatelem a participantem nebo nepiimo prostiednictvim telefonického hovoru (Hendl
a Remr, 2017, s.83-84). Pfed samostatnym vedenim rozhovort byly pfipraveny oteviené
otazky, které mohly byt dle potifeby dopliovany podotazkami. Potadi otdzek nebylo pevné

stanoveno, ale bylo pribézné upravovano podle vyvoje a kontextu rozhovoru.

Pti kvalitativnim vyzkumu je dulezité se drzet etickych zasad vyzkumu. Participanti
musi byt seznameni s dobrovolnou ucasti s tim, Ze je vyzkum nemuze negativné ovlivnit
jak po psychické, tak fyzické strance. Zaroven maji byt informovani o zajisténi anonymity
a divérnosti poskytnutych udaji. Také musi byt dostatecné pouceni o tom, Ze ziskané
informace budou vyuZzity vyhradné pro vyzkumné tcely (Hendl a Remr, 2017, s.62-63).
Celkem se vyzkumu zucastnilo pét participantd, ktefi byli se vSemi vySe uvedenymi

informacemi fadné seznameni.

5.3 Stanoveni a popis vyzkumného souboru

Pted oslovenim a samostatnym vybérem potenciondlnich participantii byla stanovena
nasledujici kritéria: osoba s diagnostikovanou relaps remitentni formou roztrousené

sklerozy, délka diagndzy 10 —15 let a vék participanta v rozmezi 35 — 50 let.
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Na zaklad€ stanovenych kritérii byly ziskany rozmanité pohledy na kvalitu zivota
a hodnotové priority jednotlivcl. K sestaveni vyzkumného souboru byla vyuzita metoda
sn¢hové koule. Participanti byli z kruhu osobniho prostiedi a nasledné byly poskytnuty

kontakty na dal$i potencionalni ti¢astniky vyzkumu.

Data byla shromazdéna od osob s diagnostikovanou relaps remitentni formou
roztrousené skler6zy. Vyzkumu se zucastnily vyhradné Zeny, které byly diagnostikovany

v Ceské republice.

Tabulka ¢.1 Udaje o uéastnicich vyzkumu

Oznaceni Vék Doba diagnostiky Zaméstnani

participanti

Participant 1 37 let 10 let Invalidni diichod

Participant 2 41 let 12 let Invalidni diichod

Participant 3 50 let 15 let Administrativni
pracovnik

Participant 4 39 let 13 let Podnikatelka

Participant 5 49 let 10 let Asistentka
pedagoga

(Zdroj: viastni)

5.4 Metoda sbéru vyzkumnych dat

Participanti, ktefi spliiovali stanovena kritéria, byli pfedem obezndmeni s uc¢elem rozhovoru,
seznam polostrukturovanych otdzek je ptedstaven v pfiloze. Byli informovani o tématu
bakalatrské prace, vyzkumnych kritériich, hlavni vyzkumné otdzce a o pfiblizném ¢asovém
obdobi, ve kterém mél rozhovor probihat. Pfed jeho zah4jenim byli rovnéZ sezndmeni s jeho
pribéhem. Termin rozhovoru byl skazdym zucastniki domluven s dostatecnym
predstthem, aby mohl byt zajiStén casovy komfort a moznost piipravy. Na zalatku
rozhovoru byli participanti informovani o provadéni zvukového zdznamu, ke kterému
vyjadfili svilj slovni souhlas ¢i nesouhlas. Byl jim vysvétlen ucel nahravky, a to zajiSténi
doslovného piepisu vypovédi pro potieby analyzy v rdmci bakaldiské prace. Zaroven byli
ujisténi, ze poskytnuté informace budou anonymizovany a pouzity vyhradné pro

bakalafskou praci. Informanti byli rovnéz pouceni o tom, Ze maji pravo kdykoliv rozhovor
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ptrerusit nebo odmitnout odpovédét na otazku, kterou by povazovali za ptili§ osobni ¢i

nepiijemnou.

Sbér rozhovort byl realizovan v mésicich bfezen a duben roku 2025. Vsechny
rozhovory, s vyjimkou jednoho, probéhly formou osobniho setkani v domacim prostiedi
participanti, kde se citili bezpecné a uvolnéné. Jeden zrozhovor byl uskute¢nén
prostiednictvim videohovoru z divodu zhorSené mobility dané participantky. Béhem
interview bylo odpovidano na pfedem piipravené otazky a podotazky, v ptipad¢ potieby
byly kladeny dopliujici otazky, které umoznily hlubsi ziskani informaci. Pokud nebyla
néjaka otazka srozumitelna, byla preformulovana. Timto zptisobem bylo ziskano subjektivni
vnimdni zkoumané problematiky u kazdého z participantd. Nasledujici Cast prace

se zamé&fuje na dikladnéjsi popis pribehu rozhovora.
Participant 1

Prvni participantka byla oslovena na zacatku zafi v roce 2024 a byl s ni domluven
pfedbézny termin rozhovoru na zaCatek biezna. Samotny rozhovor byl uskute¢nén 13.
bfezna roku 2025. Informantka piisobila velice komunikativné a projevila zdjem podilet
se na §ifeni povédomi o onemocnéni smérem k §irsi vetfejnosti. Zminila rovnéz svou snahu
o zaloZeni benefi¢niho spolku zaméteného na prevenci, v€asnou diagnostiku a diilezitost
nepodcenovani ptiznakli nemoci. Rozhovor byl velmi obsahly a trval 55 minut ¢istého €asu.
Na jeho zacatku byla zaznamenana mirnd nervozita, ktera vSak béhem néckolika minut
odeznéla a rozhovor probihal v pratelské a oteviené atmosfére. Informace, které byly béhem

rozhovoru sidleny, se ukazaly jako velmi pfinosné.
Participant 2

Participantka 2 byla kontaktovana také v poloviné zafi roku 2024. Rozhovor byl
realizovan dne 17. bfezna roku 2025 prostfednictvim videohovoru, a to z ditvodu zhorSené
mobility informantky. Rozhovor byl v ptatelské atmosféfe a participantka odpovédéla
na vSechny pfedem pfipravené otazky. Béhem rozhovoru sdilela, Ze ji bylo v obdobi
diagnostiky roztrouSené sklerozy zaroven diagnostikovano i1 onkologické onemocnéni.
Uvedla, ze tehdy nevénovala roztrousené skleréze zvySenou pozornost, nebot’ jako
pfiblizn¢ 18 minut Cistého Casu. Pfesto béhem néj byly poskytnuty vSechny podstatné

a relevantni informace.
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Participant 3

Polostrukturovany rozhovor s tfeti participantkou byl orientacné domluven opét
piedbézny termin v poloviné zafi roku 2024. Osloveni participantky prob¢hlo
prostiednictvim mobilni zpravy na zéklad¢ kontaktu poskytnutého participantkou cislo 1,
na ktery bylo aktivn¢ reagovano. Informantka byla nasledn¢ sezndmena se vSemi
potiebnymi informacemi a pfedbézny termin byl stanoven na biezen 2025. Rozhovor byl
realizovan dne 20. bfezna ve vecernich hodinach, a to z divodu pracovni vytiZzenosti
participantky. Setkani prob¢hlo v pfijemném prostiedi a rozhovor trval 39 minut Cistého
Casu. Béhem tfeti minuty bylo otevieno citlivé téma, které u participantky vyvolalo silnou

emocni reakci. Navzdory tomu byly poskytnuty velmi cenné informace a osobni zkusenosti.
Participant 4

Ctvrta participantka byla telefonicky kontaktovana na za¢atku zai roku 2024. Piblizny
termin rozhovoru byl stanoven na duben 2025 a samostatné setkdni prob&hlo dne 2. dubna.
Jelikoz se jednalo o nejmladsi Gcastnici vSech dotazovanych, byl diky jejim vypovédim
ziskan odliSny pohled na zkoumanou problematiku. Informantka ptlsobila velmi
komunikativn€, oteviené¢ a vstficné. Aktivné reagovala na predem pfipravené otazky.
Rozhovor byl pestry a zahrnoval také sdileni citlivych informaci. Trval 40 minut ¢ist¢ho
Casu. Ze strany participantky byla nabidnuta moznost dalSiho stékani za i€¢elem zodpovézeni
pfipadnych dopliujicich otazek, avSak vzhledem k mnoZstvi poskytnutych dat nebyla

realizovana.
Participant 5

Osloveni paté participantky probéhlo osobné jiz v Cervenci roku 2024. Nésledné byl
domluven ptfesny termin rozhovoru, ktery byl zrealizovan dne 12. dubna 2025. Informantka
byla ziskand na zdklad€¢ kontaktu z osobniho socidlniho okruhu autorky prace. Byla
seznamena se vSemi potfebnymi informacemi, avSak potizeni zvukové nahravky odmitla,
coz bylo respektovano. Rozhovor byl uskutecnén v jejim domacim prostfedi a probihal
piiblizné hodinu, s drobnymi piestdvkami. Byly sd€leny osobni informace a zkuSenosti,

které byly obsaZzeny v relevantnim mnoZstvi a byly povazovany za ptinosné.
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5.5 Zpracovani ziskanych dat

Ziskané rozhovory byly z pofizenych zvukovych nahravek doslovné piepsany do pisemné
podoby. V dalsim kroku zpracovani dat byly vyuzity principy zakotvené teorie. Nasledn¢

byly tyto pfepisy zpracovany pomoci oteviené¢ho kodovani.

Oteviené¢ kodovani predstavuje efektivni a obecné vyuzitelny zplsob analyzy dat
v ramci zakotvené teorie. Jedna se o postup, pii némz jsou textové jednotky oznacovany
kody. Za jednotku miize byt povazovano slovo, véta ¢i odstavec. Tyto jednotky jsou dale

pojmenovany, aby s nimi bylo mozné dale pracovat (Svaticek et al., 2007, s. 211-212).
Ukazka otevieného kddovani je uvedena nize:

Tabulka ¢.2 Ukazka otevieného kodovani

Obsahova jednotka Kéd
»---pFibrala jsem asi patnact kilo...* Negativni dopad kortikoidil
,,-..brecela jsem, myslela jsem na deéti...* Silna emocni reakce

(Zdroj: viastni)

Po vytvoreni kodi mize byt ptistoupeno k jejich zarazeni do kategorii. Tim je mysleno,
ze vzniklé kédy jsou tiidény podle jejich vzajemnych souvislosti a shod (Svafiéek et al.,

2007, s. 221) Ukazkova tabulka je uvedena niZe:

Tabulka ¢.3 Ukézka kategorizace

Kod Kategorie
Negativni dopad kortikoida Dopad lécby
Silnd emoc¢ni reakce Psychicky dopad nemoci a strategie
zvladéani

(Zdroj: viastni)
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6 INTERPRETACE ZISKANYCH DAT

V nasledujici kapitole bude provedena interpretace ziskanych dat prostfednictvim
kvalitativniho vyzkumu. Data budou vysvétlena formou slovniho popisu. Jednotlivé kody
byly odvozeny z rozhovora participantl, které byly doslovné piepsany a dale analyzovany
pomoci zakotvené teorie. K jednotlivym koédim budou prifazeny doslovné vypovédi
participantii ve form¢ piimych citaci. Na zdklad¢ oteviené¢ho kodovani byly vytvoreny

nasledujici kategorie:
1. Psychicky dopad nemoci a strategie zvladani
2. Socialni interakce a opora
3. Zkusenosti se zdravotni péci
4. Fyzicky dopad a omezeni v disledku onemocnéni
5. Zvladani kazdodenniho zivota a jeho zmény
6. Dopad lécby

Témto kategoriim se budeme vénovat v nasledujicich podkapitolach.

6.1 Kategorie €. 1: Psychicky dopad nemoci a strategie zvladani

V této kategorii je pozornost vénovana subjektivnimu vnimani kvality zivota z pohledu
jednotlivych participantl. Sdileny byly emoce, strategie zvladani a postoje k budoucnosti.
Byly rozpoznany tyto koédy: strach, silnd emocni reakce, vyrovnavani, pozitivni pfistup,

psychicka stabilita, nad&je a budouci plany, pfijeti nemoci, odmitnuti psychologa.

Zjisténi diagnozy bylo participantkami vnimano jako velmi naro¢né. Byly popséany
rozdilné, silné¢ emocné zbarvené reakce, které Casto souvisely s obavami z budoucnosti.
Sdileny byly i prozitky pfed samostatnou diagndézou a pocity ulevy po jejim sdéleni.
Naptiklad participantky ¢. 3 a 5 hovotily o obavach souvisejicich s budoucnosti, zejména
ve vztahu k détem, nebot’ nevédély, co je cekd. Participantka ¢. 4 pospala svilj psychicky
kolaps nasledovné: ,,T# hodiny jsem hyperventilovala, pak mé napichali lékama
na uklidneni, takze jsem méla totalné hystericky zachvat.* Zaroven vsak zminila, Ze sdéleni
diagnozy piineslo i pocit tlevy. Podobny prozitek popsala i participantka ¢. 3, kdy ji nemoc
doslova ,,srazila na kolena* a ptinesla nejistotu ohledné budoucnosti. Odlisny ptistup byl
zaznamenan u participantky ¢. 2, ktera méla k diagnéze pozitivni postoj: ,.Jsem clovek

vesmés pozitivni. Prosté Ze jsou i horsi véci. Vedeéla jsem, Ze to ma reseni.* Pozitivni postoj
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se postupné vyvijel i u dalSich participantek, které zdirazinovaly vyznam psychické pohody
pro celkovy zdravotni stav. Participantka €. 5 uvedla: ,Jsem stokrat vice unavena, kdyz mam
nejakou psychickou zatéz. Pozitivni mysl je pulka zdravi ne-li tri ctvrté.* Proces vyrovnavani
se s nemoci byl vniman rtzné. Participantka ¢. 4 popsala piijeti diagnézy jako dlouhodoby
proces. Naopak participantka ¢. 3 uvedla, Ze nemoc je soucasti jejiho kazdodenniho Zivota,
ale nenechava se ji ovladat. Jiny pfistup zaujala participantka €. 5, kterd uvedla: ,,Proste si tu
nemoc nechci pripustit, nechci to mit v hlavé. Nechci nad tim premyslet.* Tato vypoveéd
poukazuje na takzvany uték od nemoci, ktery je popsan v teoretické ¢asti, zkratka se jedna
o obrany mechanismus jedince. Strategie zvladani nemoci se u jednotlivych participantek
lisily, pti¢emz Zadna z nich nevyuzila nabidku psychologické pomoci. Divody k odmitnuti
byly rtizné. Participantka €. 1 odmitd podporu z osobnich divodu, pfedevsim kvili svému
byvalému partnerovi a oporu nalezla ve vife. Participantky ¢. 4 a 5 uvedly, Ze o svych
problémech hovofi radéji s rodinou nebo blizkymi a nechtéji mluvit o svych problémech
s cizimi lidmi. Jedna z nich oznacila konzultaci s psychologem jako ztratu ¢asu. Soucasné
obé& uvedly, ze se snazi nezatéZovat své okoli, jak dokladaji slova participantky €. 5: ,,Taky
se snazim svymi problémy nikoho nezatézovat a snazim se hlavné spolehnout sama na sebe,
vim zZe by mi pomohli, ale snazim se mit osud ve svych rukou, a ne v cizich.” Participantka ¢.
2 odmitla psychologickou pomoc z diivodu nedivéry ke zacinajicimu psychologovi v RS
centru. Participantka ¢. 3 si byla védoma dostupnosti podpory v jejim RS centru,
ale vzhledem k vlastni psychické stabilité¢ ji nevyuZila. Z rozhovorti rovnéz vyplynulo,
ze kazdému z participantii poméaha néco jiného pii vyrovnavani se s nemoci. Participantka
¢. 5 uvedla vlastni metody pro udrzeni psychické rovnovahy: , ,Uklidiuje mé prdace
na zahradé no... To je takova moje terapie, rada sazim kytky.” Participantka €. 4 oznacila
za zdroj psychické podpory svou praci. Naopak participantky ¢. 1 a 2 jako hlavni oporu
v ramci zvladéni nemoci jsou rodina a blizei. Vyznamny vliv na psychiku mél také ubytek
fyzickych schopnosti. Participantky ¢. 1 a 3 porovnavaly svlij zivot pied a po diagndze
a popsaly pocity z nemoznosti vykondvat urcité ¢innosti jako diive. Jedna z nich uvedla:
»INekdy jsme vztekla, prosté ze uz mi to nejde tak jako kdysi.*“ Ze vSech rozhovorii rovnéz
vyplynulo, Ze po diagnoze doslo ke zméné Zivotnich priorit. Byly upraveny denni rutiny,
rozvrzeni Casu 1 tempo Zivota, a to predevSim v souvislosti s fyzickym vycCerpanim.
Informantky zacaly s ¢asem nakladat tspornéji, jak v pracovni oblasti, tak v rdmci socialnich
vztahl. Byla také poloZena otdzka tykajici se budoucnosti. Odpovédi se liSily, nékteré

participantky si budoucnost planuji, jiné nechévaji jeji pribéh otevieny. Spolecnym cilem
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vsak bylo udrzeni soucasného zdravotniho stavu, coz bylo zmiflovano v§emi informantkami.
Tento stav je podle nich mozné udrzet diky moderni 1é€bé a ohleduplnosti ke svému
fyzickému a psychickému zdravi. Nadéje byla vyjadiena zejména participantkami ¢. 1 a 2,
které véti v ucinnost soucasné i budouci 1€Cby. Participantka €. 1 se opakované zminovala
o nové vyzkumné 1€cbé, kterou popsala néasledovné: ,,Prosté seberou mi moji krev, poslou
Jji do Ameriky, tam mi ji nadimenzujou a pak mi ji privezou zpatky.“ Z rozhovort vyplyva,
ze dulezitym faktorem dusSevni pohody je také wvniméani dostupnosti ucinné 1éCby,

ktera posiluje motivaci a vnitini stabilitu.

6.2 Kategorie ¢. 2: Socialni interakce a opora

Tato kategorie se zaméfuje na zmény v socidlnich vztazich v souvislosti s onemocnénim,
reakce okoli a vnimanou podporou, a dale na postoj k pacientskym organizacim a online
komunitdm. Zatazeny byly koédy jako: podpora ze strany rodiny, reakce okoli, vyhybani se

pacientskym klublim, zména socidlnich vztahii, online komunita.

U vétsiny participantek byla za hlavni oporu pfi zvlddani nemoci oznacena rodina,
kterd byla vnimana jako zasadni opérny bod jak po psychické, tak i fyzické strance.
Participantka €. 1 oznacila za svou nejvétsi oporu manzela, kterého poznala az po stanoveni
diagnozy. U participantky €. 5 byla nejvétsi psychicka podpora piipisovana dcefi.
Participantka €. 3 zminila své déti a partnera. Vyjimku tvofila participantka ¢. 4, kterd uvedla
jako oporu blizkého pfitele a popsala jeho piistup nasledovné: ,,Miij nejlepsi terapeut byl
proste, kamarad, ktery meé nechal asi hodinu brecet, pak mi vrazil facku a rika, hele bud
se proste lituj nebo se seber, ale jako voboji délej poradné, at' jedno nebo druhy.”
Z jeji vypovédi také vyplynulo, Ze zatimco participantka ¢. 1 si partnera nasla aZ po
stanoveni diagndzy a vnimala ho jako vyraznou oporu, participantka ¢. 4 byla naopak
partnerem opusténa, protoze se pies jeji diagnézu nedokézal prenést a s touto informaci
se nesmifil. RovnéZ byla popsana proména nékterych socidlnich vztahi, ktera vSak podle
participantky nesouvisela vyhradné s nemoci, ale spiSe pfirozenym pribéhem Zzivota.
Naopak participantkou €. 1 bylo uvedeno, Ze kvili nemoci doslo k ,,vytiibeni* vztaht, bylo
J1 ukazéano, ktefi pratele jsou skutec¢né blizci, a bylo zdiraznéno, Ze je za tento jev rada,
jelikoz ji ziistal jen kruh opravdovych pratel. Bylo sdélovano, Ze je ji ze strany ptéatel
poskytovana velka podpora pifi zvladani této nemoci. Je ji davano najevo,
ze 1 ptes komplikace, které nemoc ptinesla, mize byt zafazena do normalniho socialniho

zivota jako ostatni. Byla zminéna 1 pozitivni gesta ze strany prtatel. Naptiklad bylo jejim
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pranim podivat se na mistrovstvi svéta v hokeji, i pfes pohybové postizeni toto ptani ji mohlo
byt splnéno diky jeji roding a pratelim. Byla popsana i citliva situace, kdy doslo v dasledku
neurogenniho mocového méchyie k nechténému uniku moci, pficemz ji pratelé poskytli
pomoc. Tento ¢in byl popsén nasledovné: ,,Oni prosté jdou a vytrou to. Chdpete to, Ze jsou
to vasi kamaradi a vytiou po vas, a jesté vam jdou pomoct se prevlict no, protoze nemiiZete
chodit.*“ Na zakladé¢ této zkuSenosti bylo uvedeno, ze je kviili zdravotnim potizim zavisla
na pomoci druhych. Ostatni participantky uvedly, Ze jejich socidlni vztahy se v dasledku
nemoci zdsadné¢ nezménily. VSem informantkam byla polozena otazka tykajici se jejich
ucasti v pacientskych klubech sdruzujicich osoby s RS. VSechny se shodly, Ze tyto aktivity
nevyhledavaji. Participantky ¢. 3, 4 a 5 uvedly, Ze se témto setkanim vyhybaji z obavy
o vlastni duSevni stabilitu, pohled na pacienty s riiznou mirou postizeni by byl pro né
zneklidiujici. Participantka ¢. 4 tento postoj popsala slovy: ,,Osobné se trosku jakoby
stranim komunity lidi s RSou. Je to jako neprijemny se stéma lidma jako potkavat,
protoze cisté sobecky, kdyz je na tom nekdo hir nez ja, tak ja jako dostanu strach...ze bych
na tom mohla byt stejné.“ Zajimavym zjisténim bylo, Ze kontakt online pfes socialni skupiny
lidi s roztrouSenou skler6zou nebyl vniman negativné. Participantkou €. 3 bylo uvedeno,
ze pomoci téchto pacientskych skupin je vyhledavan zdroj opory, kdy zaznélo: ,,Mdame
mezi sebou prosté takovou skupinku a tam proste, kdyz ma nékdo néjakej problém,
tak si treba napiseme. Co? Kdo? Kdy? Jak to treba proziva.“ Reakce okoli na samostatnou
diagnozu se u jednotlivych informantek vyrazné liSily. Participantka ¢. 2 uvedla, Ze jeji
nemoc byla rodinou normalizovana a ze nebyla vnimana jako zavaznd. Participantka ¢. 3
se naopak svéfila, ze okoli jeji nemoc zpochybnovalo, prave kviili neptitomnosti viditelného
fyzického postizeni. Popsala zkuSenost slovy: ,,Nékdo treba rekl, Ze na mé neni nic videt,
ze si vymyslim.“ Naopak participantka €. 5 se setkala se soucitem a otdzkami, pro¢ prave ona.
Informantka ¢. 4 popsala reakci svého okoli jako velmi vstficnou, plnou pochopeni
a respektu. Uvedla, Ze jeji blizci respektuji jeji limity a nevyvijeji na ni tlak, pravé proto
oznacila ptatelé za svou nejveétsi oporu. Na zakladé tohoto bylo poukazano na skutecnost,

ze reakce okoli byvaji velmi rozmanité.

6.3 Kategorie €. 3: ZkuSenosti se zdravotni péci

V nésledujici kategorii jsou popsany zkuSenost se zdravotni péci v pribéhu diagnostiky
a po jejim stanoveni, v€etné rozsahu poskytnutych informaci. Byly zahrnuty nésledné
ptiklady kodu: proces diagnostiky, informace, negativni pfistup zdravotnického personalu,

nedostatec¢na nabidka podpory, nabidka fyzioterapeutické pomoci.
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Proces diagnostiky byl zpocatku vnimén jako nejisty. Z vypovedi participantli
vyplynulo, ze pied samostatnym stanovenim diagnézy roztrousené sklerdzy jim bylo
navrzeno vice alternativnich diagnoz. Participantka €. 1 pospala, Ze ji bylo ptivodné sdéleno
az Sest jinych diagndz, z nichz nékteré predstavovaly velmi zadvazna onemocnéni. Nakonec
vSak byla roztrousena skleréza diagnostikovana pomérné rychle u vsech. OdlisSnou
zkuSenost uvedla participantka ¢. 3, kterd je nejstar$i z dotazovanych a s diagnozou Zzije
nejdéle. Jeji zkuSenost odrazi stav zdravotnické péce v diivéjSim obdobi, kdy uvedla,
ze prvni piiznaky se u ni objevily jiz jedenact let pied stanovenim diagnozy. Svou situaci
popsaly slovy: ,,Tehdy se neprisio vitbec na nic. Prosté mi akorat doktor ekl Ze mam mdlo
horciku. Dali mi tabletky a tim to hasne. ZkuSenosti s poskytovanim informaci
zdravotnickym persondlem se mezi participanty vyrazné liSily. Participantky €. 2, 4, 5
popsaly pozitivni pfistup v rdmci podavani informaci po stanoveni diagnozy, vcetné nabidky
fyzioterapeutické pomoci. Psychologickd podpora byla nabidnuta vSem participantkdm
s vyjimkou informantky ¢. 1, kterd popsala negativni zkuSenosti tykajici se podavani
informaci. Uvedla, Ze ji nebylo poskytnuté dostateCené mnozstvi informaci o pribéhu
nemoci ani o samostatné diagndze. Tato zkuSenost méla negativni dopad na jeji psychiku,
a to predevsim kvili nezodpovézenym otazkam. Zaroven uvedla, ze kdyby nenavstévovala
RS centrum, citila by se po psychické strance 1épe. Zavaznym zjisténim byl i1 negativni
piistup zdravotnického personalu, kdy bylo participantce opakované doporuceno,
aby si nevyhledavala informace online. Kvilli nedostatku informaci vSak byla nucena
informace dohledavat sama timto zpisobem, a to i pfes neprofesionalni chovani personalu,
které popsala nasledovné: ,,Dokonce se na mé rozcilili.* Maly rozsah informaci
poskytovanych ze strany zdravotnického personélu byl participantkou popsan slovy: ,,Vy
driv oslepnete nez vochrnete, ale nebojte prijde voboji.* Podobné zkusenosti s dohledavanim
informaci popsala participantka ¢. 5, kterd uvedla, Ze =z dGvodu nedostupnosti
zdravotnického persondlu spoléhd na internetové zdroje: ,,V dnesni dobé se spoléham
na ziskavani informaci na umélou inteligenci. Jelikoz kdyz mam néjaky dotaz na lékare,
nemohu se dovolat anebo tam lékar neni a stejné mi neporadi.”“ Stejnou zkuSenost
s vyhledavanim informaci online uvedly i participantky ¢. 2 a 4. Obé& se U€astni diskusnich
skupin na socialnich sitich. Participantka ¢. 2 uvedla: ,,Tedkon jsem viastné v néjakych téch
skupinkach a tam se clovék dozvi jako nejvic.* Participantka €. 4 tuto skutecnost potvrdila,
avSak zaroven zdaraznila obtiZznost hodnoceni spolehlivosti informaci: ,,Nejvetsi chyba,
kterou miize clovek udélat je po tyhle diagnoze, je zacit ¢ist na internetu. ProtozZe ve vetsine

pripadu na internet jsou lidi, kteri maji néjakej problém, resi ten problém. To znamend,
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Ze my to vnimame néjakym zpiisobem jakoby negativné. Vetsinou si tam lidi chodi spis

stezovat nez chvalit.*

6.4 Kategorie €. 4: Fyzicky dopad a omezeni v disledku onemocnéni

Tato kategorie je zaméfena na prvotni pfiznaky, zdravotni komplikace, které ovlivnily
subjektivni vnimani kvality zivota, zhorSeni rovnovdhy a pohybovych schopnosti,
a rovnéz na osobni zkusenosti s atakami. Do této kategorie byly zatazeny tyto kody: prvni

ptriznaky, zkuSenost s atakami, zhorSeni rovnovahy a pohybovych schopnosti.

Prvni pfiznaky, které participantky pfimé€ly vyhledat lékafskou pomoc, se lisily,
ale u vSech odpovidaly ptiznakiim uvedenym v teoretické ¢asti. U participantky €. 1 a 3 bylo
jako prvotni ptiznak uvadéno rozostrené vidéni. Participantka €. 1 zaroven uvedla, Ze pficinu
nejprve piisuzovala nizkému tlaku, kterym dlouhodobé trpi, tato domnénka vSak byla
po stanoveni diagnézy vyvracena. Ostatni participantky za prvotni ptiznak oznacily potize
s chiizi, participantka ¢. 4 dokonce uvedla docasné ochrnuti, které popsala slovy: ,,Jd jsem
asi tyden pred uvedenim diagnozy vlastné ochrnula. Z niceho nic.”“ Participantka €. 5
k pohybovym potizim ptidala i vyraznou bolest svalil, zejména lytek a pazi a nezvykle silnou
unavu. ZhorSeni rovnovahy a pohybovych schopnosti bylo v pribéhu ¢asu uvadéno vsemi
participantkami, které Casto ptirovnavaly svou chiizi k opilému stavu. Tato skute¢nost méla
1 vyrazny vliv na vnimani sebe sama. Participantka €. 1 sdili svou zkuSenost nasledovné: ,,Ja
Jjsem hodné casto padala, furt se mi to stavalo, proste jsem se stydeéla, protoze to vypadalo,
Ze jsem opila. Byt jsem nebyla, ale prosté jak se clovek mota, tak vécné pada. Takze jsem
byla veécne sama modrina.” Uvedeno bylo také, Ze se s timto omezenim naucila Zit, zaroven
je vSak vnimano jako vyznamné omezeni kazdodenniho Zivota. Vyjadfena byla 1 litost,
nad tim, Ze neni takova, jaka byvala a ze kviilli omezenim nemiZe naplno fungovat v rodiné
a pratelskych vztazich. Jiné specifické pfiznaky byly uvadény také ostatnimi
participantkami. Participantka €. 4 uvedla brnéni pravé koncetiny, které sice nebylo vniméano
jako zasadné omezujici, ale je oznaceno za nepiijemné. Kvili tomuto pfiznaku jiz nemtze
nosit podpatky, které diive nosila. Tato zména je ale pfisuzovana i vys$Simu véku. Jako
zasadni omezujici prvek byla uvadéna inkontinence, zejména participantkami €. 1 a 5.
U participantky ¢. 1 byl tento problém spojovan s potizemi spojenymi s neurogennim
mocovym méchyiem, pficemz byl popsan slovy: ,.Z niceho nic se vam chce na malou
a musite hned ted jit, ale hned bez jakychkoliv otazek bez cehokoliv prosté se zvednou a jit.

Nebo to prosté nestihnete. Jednak je to deprimujici uplné, jako co se tyce psychiky.*
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Participantka €. 5 zminuje spojitost inkontinence s inavou. Participantky se také vyjadrovaly
ke zkuSenostmi s atakami a piiznaky, které byly u jednotlivych participantek vnimany
rozdilng. Participantka ¢. 3 uvedla, Ze ataky souviseji s psychickym stresem a celkovym
vytizenim. Jako jeden z prvnich piiznakii bylo uvadéno intenzivni paleni celé¢ho téla,
po kterém byl kontaktovan Iékat a byla nasazena kortikoidova 1éc¢ba. Ataky jsou popisovany
jako omezeni, kterému se ne vzdy d& vyhnout, ale i proto je usilovano o vyhybani
se spoustéctim, jako je stres nebo koufeni. Uvedena byla také zkusenost, kdy vlivem ataky
doslo k ochrnuti levé poloviny téla. Obdobnd situace byla popséna participantkou €. 1,
pricemz bylo uvedeno, ze kazda ataka po sobé zanecha urcité nasledky. V jejim piipadé
dosSlo k ¢aste¢nému ochrnuti pravé strany téla, které bylo vnimano jako omezujici.
Mezi ptiznaky ataky bylo zahrnuto také cukdni oka, které¢ bylo zaznamenéano pii jedné
z epizod. Tento stav se naucila zvladat i bez kortikoidii, napiiklad odklonénim pozornosti
na bézné Cinnosti. Ataky byly participantkou ¢. 4 popisovany jako potvrzeni toho, Ze nemoc
je stale aktivni, coz bylo zjeji strany vnimano pozitivné. Byly zaroven oznaCovany
za zasadni zasah do fyzické i psychické roviny. Je udavana také zkuSenost, jakym zpiisobem
je stav po atace omezujici kvili kortikoidové 1€¢bé. Participantkou €. 5 bylo uvedeno,
ze ataky maji také velky dopad na jeji fyzicky stav. Za ptiznaky ataky byla oznacena
extrémni Uinava, bolest za okem a slabost levé poloviny téla. Sva omezeni popsala slovy:
»INemuzu si vycisti ani zuby, protoZe ten kartdacek v té ruce neudrzim.”“ Stejny postup jako
u participantky ¢. 3 byl zvolen i1 v tomto pfipad¢, pii atace je kontaktovan lékar a nasledné
je nasazena kortikoidova lécba. Bylo také uvedeno, Ze po atace je doporucovan dlouhodoby

klid, ktery byva feSen formou nemocenské dovolené.

6.5 Kategorie ¢. 5: Zvladani kazdodenniho Zivota a jeho zmény

V této kategorii je zachyceno, jakym zplisobem byla nemoci ovlivnéna pracovni situace
participantek, jaky dopad byl zaznamenan na jejich ekonomickou stranku, a rovnéz byla
popsana schopnost vykonavat béZzné denni aktivity. Déle bylo sledovano, jak se projevuje
unava a jaky vliv ma na kazdodenni fungovani, jak byly nemoci doteny konicky
a volnocasové aktivity, a jakym zplsobem musela byt ptfizpisobena fyzickd aktivita.
V z&véru se pozornost zameétila na to, jak byly prehodnoceny zivotni priority a jak je
vniméana budoucnost. Byly rozpoznany tyto kody: ptehodnoceni zivotnich priorit, zména

zaméstnani, pfizpuisobovani fyzické aktivity, volnocasové aktivity, unava.
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Nemoc se vyrazn¢ promitla do pracovni sféry kazdé z participantek, i kdyz v rizné
mife. Nejveétsi zasah byl zaznamenan u participantky €. 1, ktera kvili pracovni neschopnosti
pfisSla o zaméstnani. Vzhledem k tomu, ze ptsobila jako vojak z povolani, nebylo mozné
dale setrvat v profesi s pfisnymi zdravotnimi pozadavky. Sama uvedla Ze po objeveni
prvnich ptiznakl nastoupila na nemocenskou dovolenou, po niz se vratila do zaméstnani jiz
jen natfi dny. Nyni pobird invalidni diichod. Ve srovnani s ptivodnim piijem byla
zaznamenana vyrazna finan¢ni ztrata, kterd vSak nebyla vnimana jako zdsadné omezujici.
Jak bylo teceno: ,,Vzdycky rikam, penize jsou pro to, aby se tocily a penize budou a my
nebudem. TakzZe jako nejsem ten typ clovéka, co jako si Fika, jezismarja ty jo, méli bysme
Setrit tohle si nemiizeme dovolit.” Také participantka ¢. 3 musela své pracovni uplatnéni
ptizplsobit. Vzhledem k tnavé a fyzickému omezeni piesla na polovi¢ni tivazek, ktery ji
zaméstnavatel umoznil. Tuto zménu popsala jako ekonomicky narocnou, nebot’ se sama
starala o dvé malé déti. Zminila rovnéz, Ze kvuli finanénim omezenim si nemuze dovolit
masaze a fyzioterapii v takovém rozsahu, jaky by byl pro ni ideélni. Naopak participantky
¢. 2 a 5 zadny vyznamny ekonomicky dopad neuvadéji. Participantka €. 2 jiz v dobé
diagnostiky pobirala invalidni diichod v souvislosti s jinym onemocnénim. Participantka ¢.
5 sice musela zkratit pracovni tivazek, ale diky stabilnimu pfijmu manZzela nemoc neovlivnila
jeji ekonomickou situaci. Zajimavym zjisténim byla zkuSenost participantky €. 4, kterd na
rozdil od ostatnich uvedla, Ze se jeji finan¢ni situace diky nemoci zlepSila, coz uvadi slovy:
»Pro me to byl obrovskej viastné start a zacala jsem podnikat. Takze ja jsem behem tydne,
proste, co jsem byla nemocnd, tak jsem prosté voteviela podnikani a zacala jsem makat.*
Kazdodenni fungovéni bylo nemoci ovlivnéno u vsech participantek, avSak v odlisné mife.
U participantky ¢. 1 bylo poukazovano na to, ze kvili fyzickému omezeni jiz nejsou
zvladany ani béZné domadci préace, které prebral jeji manzel. Vyraznym faktorem byla
oznacena unava, které se bylo nutné pfizptsobit a podiidit, zvlasté kvili tomu, Ze ucastnice
byla zvykla Zit aktivnim zplisobem Zivota. Bylo ale rovnéz sdé€leno, Ze je radost pocitovana
1z drobnych ¢innosti, které ji t€lo jeste dovoli vykonat. U participantky €. 3 jsou kazdodenni
¢innosti zvladany samostatné, presto si domdaci prace svédomité organizuje podle svych
zasadni a trvaly symptom, ktery omezuje bézné fungovani. Byl popsan 1 styl zvladani, ktera
spoc¢iva v tom, ze kdyz je pocitovana fyzickd vycerpanost, neni pokracovano v ¢innostech
»ha silu“ a je vyhledan odpocinek. Podobné se vyjadrila i informantka €. 2, kterd uvedla, ze
ji nemoc nijak vyrazné nebrani ve vykonavani b&znych aktivit. Unava byla vnimana, ale

nebyla oznacena za limitujici, na rozdil od participantky €. 3. Participantky ¢. 4 a 5 sdélily,
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7e bézné Cinnosti jsou zvladany, avSak musi byt prizptisobeny aktualnimu fyzickému stavu
a unavé. Participantka €. 4 uvedla, Ze kdyZ je unavena netesi nedodélané ukoly a organizaci
si ptizptisobuje podle svych moznosti. Jak sama uvedla: ,,Vim, Ze ta moje energie je omezena
a ze mam dejme tomu deset [Zicek energie na celej den. Pokud si prosté osm [Zicek vyplacam
za vodpoledne, tak dokonce dne mam prosteé dvé a vim, Ze je nenaberu. Naucite se planovat
a naucite se prosté rozplanovavat ten den, néjak jakoby rozuméjc a asi racionalnéji.”
Participantka €. 5 se zminila, Ze vSechny denni Cinnosti jsou vykondvany obdobné¢ jako pied
nemoci, ale ze unava vyrazn¢ ovlivituje fungovani. Svou zkuSenost a zmény v zZivote,
v souvislosti s ni popsala obdobn¢ jako participantka ¢. 4 slovy: .,V podstate zvladam uplné
vS§echno. Nijak se nic moc nezménilo, jen mi to trva déle a pak si treba musim jit odpocinout.
Mam prosté prestavky.* VSechny participantky se shodly, Ze inava pfedstavuje symptom,
ktery vyznamné ovliviluje kazdodenni Zivot a Ze bylo nezbytné naucit se s ni fungovat.
Vsechny také uvedly, ze je nutné si mezi jednotlivymi ¢innostmi délat piestavky, coz pro n¢
diive nebylo bézné. V dasledku toho doslo také k piehodnoceni Zzivotnich priorit.
Participantkou €. 1, bylo uvedeno, Ze diky onemocnéni doslo k ujisténi v tom, co je v jejim
zivoté skute¢né dulezité. Po stanoveni diagndzy, bylo zjisténo, ze existuji mnohem
podstatnéjsi priority nez ty, které byly upfednostiiovany pfed nemoci. Participantka €. 3 své
priority ptrehodnotila v kazdodennim fungovéani. Bylo zminéno, Ze v soucasnosti jsou
odkladany, aby mohl byt dopfan prostor k odpocinku. Sama uvedla: ,,Kdysi jsem tady kazdy
den lezla po ctyrech, vytirala cely byt. TakZe opravdu udélam jen to nejnutnéjsi, co je
potieba.” Participantka €. 5 uvedla, Ze kviili nemoci si za¢ala vice uvédomovat hodnotu casu
a premysli, jak s ni bude nakladat. Participantkou ¢. 4 bylo uvedeno, ze nemoc ji pomohla
si uvédomit, ze nastal cas zaméfit se vice na sebe a svlij osobni rozvoj. I z tohoto diivodu
se zacala aktivn&ji v€novat pracovni oblasti. V dalsi ¢asti se participantky vyjadiily ke svym
koniCklim a aktivitam, které¢ byly u nékterych v disledku onemocnéni zménény, ptipadne
byly nemoci pfineseny nové. Participantkami ¢. 1 a 3 bylo uvedeno, Ze jim nemoc vzala
oblibené ¢innosti, kterym se diive rady vénovaly. Participantkou €. 3 bylo sdéleno, Ze kvili
fyzickému omezeni jiZ nemize vykonavat aktivity, které byly dfive soucasti jejiho Zivota.
Zaroven vSak participantka €. 1 uvedla, ze ji nemoc pfinesla nové zajmy. Nova aktivita byla
popsana slovy: ,,Ted jsem si nasla konicek, nebo co jsem si dlouho prala délat, tak vyrabét
z pryskyrice ruzny Sperky, privesky a dekorace.” Soucasné bylo také zminéno, ze diive hréla
na piano, avsak tuto ¢innost jiZ neni schopna kvili onemocnéni vykonavat. Na novou

aktivitu ptisla v souvislosti s nemoci i participantka €. 5, kterd uvedla ze diky lazenské 1écbé
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objevila nové techniky cvieni, které nésledné zacala aplikovat i v domacim prostredi.
Naopak participantky €. 2 a 4 uvedly, Ze se v oblasti zajmu a aktivit zddné zmény neodehraly
a ze jim nemoc zadné nové zajmy nepiinesla. Pokud jde o fyzickou aktivitu, participantka
¢. 4 se 1 nadale vénuje sportu a usiluje o zachovani plné télesné aktivity. Participantka ¢. 1
se vyjadrila v tom smyslu, Ze se snazi hledat zpiisoby, jak ziistat v pohybu navzdory kiecim,
slabosti a ztrat¢ funkcnosti jedné poloviny téla. Jiny piistup v této oblasti zaujima
participantka ¢. 2, kterd uvedla, ze o fyzickou aktivitu neprojevuje zajem. V souvislosti
s pohybem se vyjadfila i participantka ¢. 3, ktera uvedla ze se snazi o zdravy zivotni styl
atimto zpisobem se snazi minimalizovat dopady svého onemocnéni. Uvedla rovnéz,
ze v disledku nemoci muselo dojit k adaptaci zivotniho stylu, konktrétné prostfednictvim
pofizeni automobilu s automatickym fazenim, z divodu jejiho omezeni. O ptizpisobeni
kazdodenniho Zivota se zminila rovnéz participantka €. 1, ktera kvili pohybovym obtizim
musela prizptisobit i své bydleni. ZkuSenost popsala nasledovné: ,,Samozrejme se musela
predélat koupelna do bezbariéra a musely se tam koupit ty komponenty, jako je tFeba stolicka
a ruzny uchytky, drzatka.” V neposledni fad¢ byla oteviena otdzka tykajici se budoucnosti,
kterou informantky vnimaly rGznorodé&. Participantkami €. 1, 2 a 3 byla vyjadiena nejistota
ohledn¢ dalSiho vyvoje. Zejména participantky €. 1 a 3 si kladly otazky, jak budou schopny
zvladat bézny Zivot a jakym smérem se bude jejich onemocnéni déle vyvijet. Odlisny pohled
zaznél od participantek €. 4 a 5, které budoucnost vnimaji pozitivné, jako Zivot bez starosti,
bez progrese nemoci a s dostatkem prostoru na odpocinek. Participantka ¢. 4 svou predstavu
popsala slovy: ,,Predstavuju si sviij Zivot za deset let, idealné nékde na plazi a naprosto
v pohodovym rytmu, bez starosti a délanim véci, které mam rada.* Podobnymi slovy popsala
svou budoucnost 1 participantka €. 5. Naopak participantka €. 2 uvedla, Ze svou budoucnost

neplanuje, a to s ohledem na neptfedvidatelny priibéh onemocnéni.

6.6 Kategorie ¢.6: Dopad lécby

V této kategorii jsou interpretovany zkusenost s 1é¢bou roztrousené sklerozy, jeji subjektivni
vnimani a dopad na kvalitu Zivota jednotlivcl. Sdileny byly pocity souvisejici s 1é€bou 1 jeji
ucinky na fyzickou a psychickou stranku zivota. Do této €asti byly zahrnuty nasledujici
kody: negativni dopad kortikoidi, sebevédomi v souvislosti se vzhledem, nezadouci t¢inky

1é¢by, zdroj vycerpani.

U vSech participantek byl zaznamenan urcity negativni dopad kortikoidové 1écby,

jak na fyzické zdravi, tak na psychické prozivani. Nej€astéji zmitiovanym duasledkem bylo
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zvyseni t¢lesné hmotnosti, které bylo vnimano jako nezadouci a zatézové. Participantka ¢. 2
uvedla jako hlavni problém zvySenou hladinu glykémie, jelikoz trpi diabetem 1. typu.
Zaroven zminuje negativni vliv 1é¢by na psychickou pohodu. Psychickou zatéz spojenou
s uzivanim kortikoidéi popisuje i participantka &. 4 slovy: ,.Clovék propadne néjaké
beznadéji... je to stresova véc ... vyplavi se vam vSechny stresovy hormony.” ZvySeni télesné
hmotnosti se kromé télesného diskomfortu negativné promitlo také do vnimani vlastniho
sebevédomi. Participantka ¢. 2 uvedla, ze kviili vzhledu nevyhledavala kontakt s okolim.
Vnimani okoli se vSak u jednotlivych participantek lisilo: participantka €. 3 popsala, Ze okoli
vnimalo jeji pfibyvani na véaze jako znadmku ,,lepsiho vzhledu*, protoze vypadala méne
nemocné. Oproti tomu participantka ¢. 4 uvadéla, ze se setkala s poznamkami typu,
ze vypada ,jako kdyby byla téhotnd*. Ptesto vSechny informantky vnimaly zvySeni
hmotnosti jako z4t€Zovou okolnost. Déle byly zminiovany nezadouci U€inky injekéni 1éCby.
Participantka €. 1 popsala dvoumési¢ni bolesti hlavy, zatimco participantka ¢. 2 uvedla vznik
zatvrdlin v misté vpichu. Participantky ¢. 4 a 5 uvadély vyskyt chiipkovych ptiznaki,
které byly zminény jiZ v teoretické €asti. U Participantky €. 5 tyto pfiznaky pietrvavaji,
pticemz uvadi: ,.Jsem z toho hodné unavend, boli me nohy, hlava. Ten stav je takovy horsi.
Z ditvodu toho se citim bez ndlady, nic moc mé nebavi a ta kvalita Zivota je ted podstatné
horsi diky tomu.” Participantka €. 5 se dale svéfila, Ze obdobi pifed biologickou 1écbou
vnimala jako ,,pohodové* a rada na n€j vzpomina. Soucasny stav je popisovan jako stabilni
a predvidatelny, aplikace injekce je spojovana s opakujicim se prib¢hem, ktery je pfedem
znam, pficemz je uvadéno, ze se na néj nikdy netési. Zaroven je zmiflovan pokles imunity,
Casty vyskyt herpest a také ubytek svalové hmoty, ktery je vniman jako dal$i negativni
dasledek 1é€by. Podobnou zkuSenost sdili participantka €. 4, kterd popisuje obdobi aplikace
injekci jako velmi naro¢né a nepiijemné. Zminuje, Ze b&hem této faze nebylo mozné
normalné fungovat, coZ mélo dopad i na jeji psychicky stav, coz zminuje jako bch
zjisténo, ze jeji potize souviseji s vedlejSimi ucinky interferonové 1écby. Pied nasazenim
antidepresiv bylo toto obdobi participantkou hodnoceno jako zoufalé a vycCerpavajici. Bylo
uvedeno, ze antidepresiva nepfinesla ocekavanou tlevu, naopak doslo ke zhorSeni pfiznak.
Po jejich uzivani se vSak dostavila emocni otupélost, pii¢emz celkovy stav byl informantkou
pfirovnavan k prozivani premenstruaéniho syndromu. Sama uvedla: ,,Clovek jako breci
u reklamy na praci prasek a tohle jako nemizi.” Z tohoto diivodu 1é¢bu ukoncila. Zcela jiny
pohled nabidla participantka €. 1, kterd na obdobi injekéni 1é¢by vzpomina pozitivné i pres

vedlejsi ucinky, které zahrnovaly bolesti hlavy. Ty vSak byly zvladnutelné pomoci analgetik,
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po kterych mohla normalné fungovat. Rehabilita¢ni 1é€ba byla vyuzita participantkami €. 2
a 5, ptficemz v obou piipadech bylo uvedeno, ze piinesla pouze docasnou tlevu od obtizi.
Participantka ¢. 5 se dale zminila o vyuzivani lazenské péce, kterd je z jejiho pohledu
hodnocena jako vyrazné piinosna. Lazensky pobyt byl vniman jako forma terapie
s dlouhodobym pozitivnim U¢inkem jak na fyzické zdravi, tak po psychické strance,
jehoz dopad je hodnocen jako vyznamny z hlediska zlepSeni kvality zivota. Vlastni
zkuSenost popsala slovy: ,,7a mysl a télo si tam odpocine, nemusim se za nicim tak honit
a mam prosté klid. Ty lazné mi prosté daji energii na strasné dlouhou dobu, beru to

Jjako takovou dovolenou*.
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7 DISKUZE

Pro ziskéani dat byla vyuzita metoda kvalitativniho vyzkumu. Tento pifistup umoznil hlubsi
porozumeéni prozivani a subjektivnimu hodnoceni kvality Zivota osob s roztrouSenou
skler6zou. Informace byly shromazdény prostiednictvim polostrukturovanych rozhovort
s péti participantkami, u nichz byla diagnostikovana tato nemoc. Pro srovnani a doplnéni
souvislosti byly vyuzity dvé bakaléaiské prace, které rovnéz pracovaly s kvalitativni metodou
sbéru dat. Prace Ignatové (2024) se zameétila na detailni popis zivotni situace jedné
pacientky, zatimco Jilkova (2020) zkoumala kvalitu Zivota u ¢tyt informanti. Déle byla
vyuzita studie Lexeho et al. (2018), ktera poskytuje odborny pohled na fyzické, psychické

a socialni aspekty kvality Zivota osob s roztrousenou sklerézou.

Hlavnim stanovenym cilem této prace bylo popsat, jakym zplsobem jedinci
subjektivné vnimaji kvalitu Zivota po stanoveni diagnozy roztrousené sklerdzy. Na zakladé
tohoto cile byla stanovena hlavni vyzkumna otdzka, kterd zni: Jakym zpisobem je
subjektivné ovlivnéna kvalita zivota jedince s roztrouSenou sklerézou? Za ucelem
zodpovézeni hlavni vyzkumné otdzky byly vymezeny diléi vyzkumné otazky,

jejichz odpovédi budou predstaveny a diskutovany v nasledujici ¢asti.

Dil¢i otazka ¢. 1: Které oblasti Zivota byly roztrousenou skler6zou nejvice

ovlivnény?

Roztrousena skleréza ovlivnila participantky nejvice v oblasti Ubytku fyzickych
schopnosti, predevS§im v disledku chronické tinavy, coz mélo 1 neZzddouci dopad na jejich
psychickou stranku. V souvislosti s tim nebyly schopny vykondvat kazdodenni ¢innosti tak,
jako pfed nemoci. Tento symptom se u vétSiny participantek negativné projevil i v pracovni
sféte, kde musely své zaméstnani ptizplisobit, nebo ho dokonce ukoncit. Tato skutecnost
byla pro nékteré participantky tézka jak z hlediska zabezpeceni rodiny, tak 1 po psychické
strance. Kvili ztraté financi si naptiklad participantka nemohla dovolit fyzioterapii v mifte,
kterou by potitebovala. Zaroven ale zaznély zkuSenosti, kdy nemoc finan¢ni situaci vyraznéji
nezasdhla, nebo ji naopak zlepSila. Tato riznorodost ukazuje, Ze dopady na pracovni
a finan¢ni oblast se mohou liSit podle konkrétni Zivotni situace. Pfesto je mozné fict,
ze vysledky vyzkumu jsou v souladu s tvrzenim Jilkové (2020), ktera uvadi, ze kvalita Zivota
je lidmi ¢asto spojovand s moznosti pracovat a byt finan¢né nezavisly. Prace a pravidelny
pfijem jsou chapany jako dilezité pro udrzeni zivotni urovné, coz bylo potvrzeno

1 ve vypoveédich nékterych participantek. V této souvislosti doslo také ptehodnoceni
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zivotnich priorit. Participantky se ucily organizovat si Cas podle miry Unavy. Musely
se naucit planovat si ¢as podle aktualniho fyzického stavu a organizovat si den Gspornéji,
jak v pracovni oblasti, tak v ramci socialnich vztaht. Ve spojitosti s inavou participantky
vyrazn¢ zduraznovaly potfebu odpocinku, ktery byl oznacovan za velmi dilezity a byl
neoddélitelnou soucasti kazdodenniho fungovani. ZhorSena rovnovédha a pohybové
schopnosti se vyznamné promitly nejen do téchto uvedenych sfér, ale také do oblasti
volnocasovych aktivit a konicki, naptiklad tim, ze nejsou schopny vykonavat sportovni
aktivity jako diive. Na druhou stranu, ale bylo participantkami uvadéno, ze jim nemoc
prinesla i nové aktivity do zivota. Ignatova (2024) popisuje ze psychicka a fyzicka inava ma
velky dopad na kvalitu Zzivota jedince, zejména v omezeni cinnosti jako je sport
a zamé&stnani. Mira kvality zivota byla ovlivnéna i stupném zdravotniho postizeni
participantek, coz se 1 odrdZelo na vykonavani béznych domadcich praci. Jilkova (2020)
zminuje Ze kvalita Zivota lidi je ovlivnéna stupném jejich zdravotniho postizeni, pfedev§im
pokud jsou odkazani na pomoc druhych. Zmény zasdhly i psychickou oblast. Mnohé
participantky popisovaly pocity beznadéje, smutku nebo ztraty sebevédomi. Tyto pocity
byly pfisuzovany piedevsim starostem o rodinu, samotné nemoci a 1é€bé. Vyrazny vliv
na fyzicky stav participanti mély také ataky, Casto souvisely se stresem a psychickym
vycerpanim. Tyto ataky zanechavaly nasledky v rizné mife fyzického omezeni a zaroven
negativné ovliviiovaly 1 psychicky stav jedincl. SniZzeni sebevédomi i1 celkového
psychického stavu bylo pfisuzovano kortikoidové 1é¢bé, zejména kvili zvysSené télesné
hmotnosti. Tento jev mél dopad i na socidlni izolaci. Samostatnd biologicka 1écba taktéz
negativné ovlivnila psychické i fyzické vnimani participantek. Nemoc zarovent ovlivnila
1 vztahy participantek, nckteré zazily siln€jSi propojeni s blizkymi, jiné naopak ztratu
podpory. Bylo zjevné, Ze roztrouSena sklerdza nezasahuje pouze do jednoho aspektu zivota,
ale prolind se napfi¢ vSemi oblastmi. Jak popisuji Lex et al. (2018), roztrousena skler6za
vyrazn¢ ovlivituje kvalitu Zivota jak po psychické, tak po fyzické strance.

W

Dil¢i otazka ¢. 2: Kdo nebo co participantim nejvice pomaha zvladat toto

onemocnéni a zvySovat kvalitu jejich Zivota?

Z rozhovori jednozna¢né vyplynulo, Ze nejvyznamnéjSim zdrojem podpory
pii zvladani roztrouSené sklerozy je pro participantky rodina a blizci. Tito lidé poskytuji
nejen praktickou pomoc v béZzném zivoté, ale zaroven predstavuji dulezity zdroj psychické
opory. Toto zjisténi je v souladu se zavéry Jilkové (2020), kterd upozoriuje na to, ze pevné

mezilidské vztahy maji zasadni vliv na psychickou pohodu informant, a tim i na jejich
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celkovou kvalitu zivota. Podobn¢ i Ignatova (2024) ve své praci uvadi, Zze podpora
od blizkych osob plisobi jako silny motivaéni faktor pfi zvladani onemocnéni. Podle jejich
zjisténi mize nedostatek této opory negativné ovlivnit psychicky stav pacientky, vést
ke ztrat¢ motivace a zhorSeni psychického stavu. Pacientka ve své vypoveédi zduraznila,
ze jeji kvalita zivota zistdva stabilni pfedevSim diky jeji rodiné. Dilezitym prvkem
pfi zvladani roztrousené sklerézy byla pro participantky vnitini motivace a osobni piistup
k nemoci. Kazda z nich si postupné vytvofila vlastni strategie, které jim pomahaji zvladat
kazdodenni situace spojené s onemocnénim. Casto §lo o pozitivni pfistup k Zivotu, viru,
pracovni ¢innost, kontakt se zvitaty nebo také uspotadani denniho rezimu, ktera odpovidaji
jejich aktudlnim moznostem a zdravotnimu stavu. Tyto metody byly participantkami
vnimany jako dulezité pifi zachovani psychické rovnovéhy a jako prostfedek, jak mit
nad svym zivotem alesponl ¢asteCnou kontrolu. Pozitivni mysleni jim poméhalo vyrovnat
se se stresem a celkoveé obtiznymi situacemi, pfic¢emz vétSina uvedla, ze jde o dlouhodoby
proces, ktery se stal béznou soucésti jejich zivota. Tato zjisténi odpovidaji poznatkiim
uvedenym ve studii Lexeho et al. (2018), ktera uvadi, ze pozitivni strategie zvladani mayji
ptiznivy dopad na kvalitu Zivota. Vys$i mira pozitivniho ptistupu je podle autort spojovana
s vyssi kvalitou Zivota. Z vysledkli rovnéZ vyplyva, Ze vnimani dostupnosti u¢inné 1écby

vyrazng prispiva k psychické stabilité a k nad€ji do budoucna.

Dil¢i otazka ¢. 3: Jaka je dostupnost a vyuZivani zdravotni a psychologické péce

u osob s roztrousenou sklerozou?

Vypovédi participantek ukazaly, Ze dostupnost zdravotni péce je v soucasnosti obecné
dobra, zejména ve specializovanych RS centrech. Pfesto se vyskytly 1 zkuSenosti,
které odhaluji urcité nedostatky, prfedevsim v oblasti diagnostiky a informovanosti. N&které
participantky popsaly pocatecni fazi diagnostického procesu jako velmi nejistou, béhem
které jim bylo feceno hned né€kolik riznych diagndz, které vzbuzovaly obavy. Zaznéla
1 zkuSenost z diivéjSiho obdobi, kdy doSlo k vyraznému zpozdéni diagnézy, protoze prvni
symptomy byly zdravotnickym persondlem podcenovany. Tato skute¢nost zaroven
poukdzala na dilezity vyvoj v kvalit¢ péfe. Diagnostika je dnes mnohem piesnéjsi
a rychlejsi nez diive, coZ je vnimano jako zasadni zlepSeni. Rozdilné byly rovnéz zkuSenosti
s poskytovanim informaci. N&které participantky uvedly, Ze jim byl po sdéleni diagnozy
poskytnut dostatek informaci o pribéhu nemoci 1 moznostech péce, vcetné¢ nabidky
fyzioterapie. Jinym vSak informace chybély, coz vedlo k psychické nepohodé a potiebé

dohledavat si informace samostatné. Ve vypovédich se Casto objevovalo spoléhani
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na internetové zdroje a na diskusni skupiny na socialnich sitich. Na jedné stran¢ tento zptisob
poskytuje rychlé informace a podporu od lidi se stejnou diagnézou, na stran¢ druhé je
vSak nutné zohlednit i divéryhodnost téchto informaci. Tato zjisténi Castecné odpovidaji
1 vypovédi pacientky ve vyzkumu Ignatové (2024), ktera uvedla, Ze o pribéhu a moznostech
1é¢by komunikuje pfedevsim s odborniky v RS centru. Nékteré informace si sice vyhledava
na internetu, nicméné jim neptikladd zdsadni vahu a vice divéiuje 1ékarim. Za klicové
povazovala, ze ji po sdéleni diagnozy byly 1€ékarem poskytnuty veskeré dilezité informace.
Psychologickd pomoc byla podle vypovédi vétSinou nabidnuta, avSak nebyla ze strany
participantek vyuzita. Hlavni davody spocivaly v osobnich postojich, nedivére

k psychologtim nebo v preferenci fesit obtizné situace se svymi blizkymi.

7.1 Doporudeni pro praxi

U osob s noveé diagnostikovanou roztrousenou skler6zou by mély byt zajistény dikladné

informace a edukace o povaze onemocnéni, jeho pribéhu a dostupnych moznostech 1é¢by.

Ze strany zdravotnického persondlu by mél byt uplatiiovan empaticky pftistup
a informace by mély byt podavany srozumitelné, prehledné a logicky. Soucasti edukace
by mélo byt i poskytnuti informaci o dostupné psychologické, fyzioterapeutické a socialni
podpofie. Pacientim by méla byt rovnéz nabizena moznost lazeiniské péce a zaroven by méli
byt fadné informovani o jejich ptinosech a zpisobu vyuziti. Zdravotnicky personal by mél
byt pacientiim dostupny nejen pfi zhorSeni zdravotniho stavu, ale i v pfipad¢€ nejistot, zmén
¢i konkrétnich otazek souvisejicich s onemocnénim. Dilezita je rovnéz ochota naslouchat
a poskytnout odpoveéd’ nebo podporu, kdykoliv je to potieba. ZvySena pozornost by méla byt
vénovana 1 edukaci rodinnych pfislusnikii, aby mohli 1épe porozumét situaci nemocného
a byt mu oporou v kazdodennim Zzivoté. Pacientim by mélo byt doporucovéano cerpat
informace z ovéfenych odbornych zdrojii. V ptipad¢ pochybnosti by méli byt motivovani
k tomu, aby své otazky konzultovali se zdravotnickym personalem, ktery by mél byt

dostupny a ochotny tyto otazky zodpovedét.

Oblast kvality Zivota osob s roztrousenou skler6zou by méla byt dale podrobnéji
zkoumana a méla by byt realizovana nova vyzkumna Setfeni, na jejichz zaklad¢ by bylo
mozné navrhnout dal$i doporueni pro praxi. Ziskané poznatky by mohly slouzit nejen
ke zvySeni informovanosti a podpofe nové diagnostikovanych pacientti, ale také k edukaci
zdravotnického personalu, ktefi se s touto problematikou dosud nesetkali. Zaroven by tim

mohla byt podpoiena i vétsi informovanost o této nemoci mezi Sirokou vetejnosti.
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ZAVER
Hlavnim cilem bakalédiské prace bylo zjistit a popsat, jakym zplsobem je subjektivné

ovlivnéna kvalita zivota jedincli s roztrouSenou sklerozou, tedy jak moc zasahuje

do kazdodenniho fungovéni, vnimani sebe sama i do prozivani riznych zZivotnich oblasti.

Aby mohlo byt problematice 1épe porozuméno, byla v teoretické ¢asti prace nejprve
podrobné rozpracovana roztrousena sklerdza jako onemocnéni, byly popsany jeji projevy,
moznosti 1éCby a specifika oSetfovatelské péce. Soucasné byla vénovana pozornost tomu,
co pojem kvalita zivota znamena4, jakym zptsobem se da hodnotit a v ¢em spociva souvislost

se zivotem s chronickym onemocnénim.

Prakticka ¢ést bakalafské prace byla zaméfena na interpretaci dat ziskanych z vypovédi
participantek pomoci kvalitativniho vyzkumu. Byly provedeny polostrukturované rozhovory
s péti zenami, u nichz byla diagnostikovana relaps — remitentni forma roztrousené sklerdzy.
Vyzkumny soubor byl sestaven metodou takzvané snéhové koule. Rozhovory zpracovany
pomoci otevieného kédovani. Na zdklade¢ tohoto postupu a za vyuziti zakotvené teorie u nich
byly postupné odvozeny jednotlivé kody. Z kédlu bylo nasledné vymezeno pét hlavnich
kategorii. V préaci byla stanovena hlavni vyzkumné otazka, ktera smefovala k pochopeni
subjektivniho vnimani kvality Zivota osob s roztrouSenou skler6zou. Aby mohla byt co
nejpresnéji zodpovézena, byly urceny tii diléi vyzkumné otazky, které se zaméefovaly na

konkrétni oblasti souvisejici s timto tématem.

Dil¢i vyzkumna otdzka €. 1 byla zamé&fena na oblasti zivota, které byly onemocnénim
nejvice ovlivnény. Otdzka byla spojena s kategorii ,,zvladani kazdodenniho Zivota a jeho
zmény*. Z interpretace vypoveédi bylo zjiSt€no, Ze Zivot participantek byl roztrouSenou
skler6zou ovlivnén v n€kolika rovinach, zejména ve fyzické, psychické a socidlni oblasti.
Mira ovlivnéni byla kazdou z nich vniména odli$n€. Dale bylo uvedeno, Ze Zivotni priority
musely byt pfehodnoceny a tempo kazdodenniho fungovani bylo ptizptisobeno aktualnimu

zdravotnimu stavu.

Druhé dil¢i vyzkumna otazka se tykala faktort, které napoméhaji zvladani onemocnéni
a udrzeni kvality zivota. Participantky se shodly na diileZitosti podpory rodiny a blizkych.
Také zde byly uvadény vlastni strategie zvladani. Participantky vnimaly potfebu zachovat
si co nejveétsi miru sobéstacnosti a aktivniho pfistupu. Ackoliv Zadné z nich psychologickou

podporu nevyuzila, dokazaly nalézt vlastni zplisoby, jak si udrzet psychickou rovnovahu.
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Posledni vyzkumna otazka zjist'ovala, jaké zkuSenosti maji participantky s dostupnosti
a vyuzivanim zdravotni a psychologické péce. Otazka se vztahuje ke kategorii ,,zkuSenosti
se zdravotni péci“. Zaméfovala se na vnimani dostupnosti zdravotni péce, participantky
uvedly, ze je vétSinou dobfe dostupna, hlavné ve specializovanych RS centech.
Zaroven zaznélo, Ze informace by mohly byt podavany lepsim a kvalitnéjSim zptsobem.

Psychologicka pomoc sice byla nabidnuta, avSak zadnou z participantek nebyla vyuzita.

Dostupné informace by mohly byt vyuzity nejen jako opora pro noveé diagnostikované
pacienty, ale také jako podklad pro edukaci zdravotnického personalu, ktery o tyto pacienty
pecuje, a pro zvyseni povédomi o kvalité zivota osob s roztrousenou sklerézou mezi Sirokou

vetejnosti.
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CNS

CR

DNS

EBM
EDSS
FACIT
FACT-G
FAMS
HAQUAMS
IgA

IgG

IgM

L3

L4

L5

MR
MSQLI
MSQOL54
NANDA -1
NENDA - 4
RS

WHO

WHOQOL

Centralni nervovy systém

Ceska republika

Dynamické neuromuskularni stabilizace

Evidence — Based Medicine

Expanded Disability Status scale

Functional Assessmet of Chronic Ilness Therapy
Functional Assessmet of Cancer Therapy — General
Functional assessment of multiple sclerosis
Hamburg quality of life questionnaire in multiple sclerosis
Typ protilatky, imunoglobuliny

Typ protilatky, imunoglobuliny

Typ protilatky, imunoglobuliny

Tteti bederni obratel

Ctvrty bederni obratel

Paty bederni obratel

Magnetické rezonance

Multiple Sclerosis Quality of Life Inventory
Multiple sclerosis quality of life questionnaire
North American Diagnosis Association - Internetional
No Evidence of disease aktivity

Roztrousena skler6za

World Health Organization

World Health Organization Quality of Life
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SEZNAM PRILOH

Ptiloha P I:  Otéazky k rozhovoru



PRILOHA P I: OTAZKY K ROZHOVORU

w»ok »w N

10.

11.

12.

13.

Jak se jmenujete a jaky je Vas vek?
Jaké mate zaméstndni?
Jak dlouho mate diagnostikovanou relaps remitentni formu RS a jaky byl proces
diagnostiky?
Jaké informace povazujete za nejnutnéjsi pro kazdodenni zivot s roztrousenou
skler6zou?

a. Jak snadné nebo obtizné je pro Vs tyto informace ziskat?
Jak jste reagovala, kdyz jste se dozvédéla o své diagndze?

a. Jakym zplsobem jste tuto informaci ptijala?
MtZete mi popsat, jaké emoce prozivate v pribéhu nemoci? A jak se s témito
prozitky vyporadavate?
Jaké jste méla k dispozici informace o psychologické podpoie?

a. Jaky vliv to mélo na Vase rozhodovani ohledné vyuZiti téchto sluzeb?
Jak se zachovala Vase rodina v pribéhu nemoci?

a. Jak okoli reagovalo na diagnézu?

b. Jakym zpiisobem se k Vam chovali?

c. Kdo Vam pomohl/poméaha?

d. Jaké mélo onemocnéni vliv na rodinu?
Jak hodnotite dopad 1é€by na Vase psychické zdravi?

Jak se zménil Vas celkovy stav?
b. Jakou jste méla naladu, pocit pohody/nepohody po zahajeni 1é€by a dale
v jejim pribéhu?

c. Jaky je Vas aktudlni stav?
Jak byste hodnotila svou schopnost vykonavat kazdodenni ¢innosti?

a. Co zvladate samostatné, co se zménilo po diagnostice?
Mtzete popsat, jaky méla dopad nemoc na VaSe sebevédomi a sebeuctu?

a. Co jste si myslela po sdéleni diagnozy?

b. Co Vas napadlo jako prvni?

c. Jak jste szitd s onemocnénim v této chvili?
Které¢ symptomy spojené s roztrousenou skleré6zou Vam zplsobuji nejveétsi
obtiZe v kazdodennim Zivoté?

a. Co zvladate stejn€ nebo obdobné¢ jako pred onemocnénim?



14.

15.
16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.
23.
24.

25.

26.

27.

28.

29.

Jak se citite po fyzické aktivité nebo cviceni?
a. Jaky vliv ma pohyb na Vase télo a naladu?
Jak byste popsali Vase zkusenosti s inavou a jak Vas zivot ovliviiuje?
Jaké formy pomoci Vam byly nabidnuty?
a. M¢li jste moznost vyuzivat fyzioterapeutickou pomoc?
b. Jak Vam byla nabidnuta a jaky to mélo vliv na Vasi pohyblivost a kvalitu
zivota?
Mite ataky?

a. Jakym zplsobem se vyrovnavate s atakami roztrousené sklerézy, kdyz

nastanou?

b. Jaké kroky podnikate, abyste minimalizovala jejich dopad na sviij Zivot?
Jaké metody sebepéce pouzivate pro zlepseni svého fyzického a psychického
stavu?

a. Jak Vam tyto metody pomahaji zvladat dusledky nemoci?

Jakymi zplsoby se zménily VaSe socialni a osobni vztahy od doby, kdy Vam
byla diagnostikovana roztrouSena skler6za?

a. Jak tuto zménu vnimate?

Jak nemoc ovlivnila Va$i pracovni pozici, nasazeni a obecné kazdodenni
pracovni Zivot?
Jaké jsou VaSe plany do budoucnosti?

a. Ovlivnily se Vase plany a ocekévani do budoucnosti?

b. Na co se tesite?

c. Ceho se naopak obavate?

Jakym zptsobem nemoc ovlivnila Vase zajmy a konic¢ky?
Jaké formy pomoci Vam byly predstaveny?
Jak byste popsala sviij Zivot po stanoveni diagn6zy roztrouSené sklerdzy?

a. Jaké zmény jste zaznamenala?

Jak vnimate kvalitu svého zivota od chvile, kdy vam byla diagnostikovana RS?
Jaka mate oc¢ekavani ohledné budoucnosti s timto onemocnénim?
Jak ocekavate, Ze se bude nemoc v budoucnu vyvijet?
a. Jak si predstavujete sviij zivot za deset let?
Co nejvic piispiva k Vasi spokojenosti v Zivoté?
a. Co (nebo kdo) zlepSuje Vas zivot?

Chtéla byste se se mnou podélit i o néco dalsiho, na co jsem se neptala?



