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Uvod

Roztrousena sklerdza je autoimunitni, chronické a nevylécitelné onemocnéni, které postihuje
zejména centralni nervovou soustavu. Toto onemocnéni postihuje populaci nejcastéji stiedniho
veku a jeji vyskyt nartistd. Progndza tohoto onemocnéni neni ptizniva, jelikoz vysoké procento
lidi, kterym je toto onemocnéni diagnostikovano, byvaji v pokro€ilych stadiich roztrousSené
skler6zy upoutani na invalidni vozik, nebo jen na liZzko a jsou zavisli na pomoci druhych.
Pribéh roztrouSené sklerdzy lze zmirnit 1éky, nejcastéji podavanymi formou injekci, nebo
infuzi, ale nejde zastavit. RoztrouSend skler6za je charakteristickd stfiddinim dvou obdobi, a to
je obdobi ataky, kdy se roztrousena sklerdza projevuje jakymsi itokem a obdobi remise, kdy je
roztrousena sklerdza naopak Vv klidové fazi. Obdobi ataky se u kazdého projevuje individudlné
a jedinci zptsobuje odlisSné obtize, zaroven se také stava, ze silnd ataka byva pro jedince

invalidizujici. Jasna pficina tohoto onemocnéni dosud zndma.

Cilem bakalatské prace je popsat problematiku kvality zivota osob s roztrousenou skler6zou
mozkomis$ni a zjistit, jak subjektivné tyto osoby hodnoti vlastni kvalitu zivota, jaké mayji
specifické potieby oproti potiebam pred sd€lenim diagndzy, jakda vnimaji omezeni pii

socializaci do bézného zivota a déle jaké maji moznosti v rdmci podpory a péce.

V teoretické ¢asti popiSu problematiku roztrouSené skler6zy a jeji specifika a moznosti 1écby a
rehabilitace. V empirické ¢asti budu vyuzivat kvalitativni vyzkumnou strategii, a vyzkumné
Setfeni zrealizuji pomoci techniky polostrukturovaného rozhovoru. Cilem empirické ¢asti je
zjistit, jak klienti s roztrousenou skler6zou mozkomisni subjektivné hodnoti vlastni kvalitu
Zivota, jejich specifické potieby, jaka omezeni vnimaji pfi zaclefiovani do béZného Zivota a také

jaké maji moznosti podpory a péce.

V teoretické ¢asti bakalatské prace jsem Cerpala stéZejni informace z publikaci od Valise a kol.
(2018) a Havrdové a kol. (2015) a v empirické ¢asti jsem Cerpala informace primarné z

publikaci od Hendla (2005) a Svaii¢ka, Sed’ové (2007).

Téma roztrousené sklerdzy jsem si vybrala z toho diivodu, protoze o tomto onemocnéni vim
pouze zakladni informace, které jsem se dozvédéla v ramci vysokoskolského studia, a tudiz

bych si tyto ziskané informace chtéla hloubéji rozsitit. Jednim z hlavnich divodu, které mé



vedli k rozsifeni informaci o tomto onemocnéni, je stale vzristajici pocet aktivnich ptipadd, a

to jak ve svété, tak i v Ceské republice.

Téma roztrousené sklerozy mozkomisni jsem si ve vztahu ke specialni pedagogice vybrala
z toho ditvodu, Ze tato problematika zasahuje do n€kolika oblasti, ve kterych specialni pedagog
pusobi. Pacienti s timto onemocnénim se setkaji s ¢innosti specidlniho pedagoga zejména
Vv obdobi 1écby a rehabilitace. A jelikoz roztrouSena sklerdza postihuje lidi piedevsim sttedniho
veéku, tak zde neni specialni pedagog orientovan natolik do oblasti rané péce a vzdélavani, ale
spise do oblasti pracovniho uplatnéni, poradenskych sluzeb, osobni asistence, rehabilitacnich

sluzeb a zejména do oblasti logopedie.
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1 Roztrousena skleroza

Roztrousena sklerdza je nevylécitelné onemocnéni, které ve vétSiné ptipada jedince trvale
invalidizuje. Nejcastéji postihuje hybnost, dile se objevuji obtize v komunikaci, psychické
obtize a sobéstacnost pacienta se snizuje. V této kapitole pfiblizim problematiku onemocnéni
roztrousend sklerdza, jeho ptiznaky, nejCastéji vyuzivané diagnostické metody, dale prubéh,
projevy a Ctyfi formy onemocnéni a nakonec specifické potieby zivota osob s roztrousenou

sklerdzou.

1.1 Charakteristika onemocnéni

,, Roztrousena skleroza (RS), sclerosis multiplex, je imunopatologické onemocnéni
charakterizované zanétlivym postizenim  struktur centrdalniho nervového systéemu a

neurodegenerativnimi zménami mozku. ** (Vali§ a kol., 2018, s. 10)

Historie roztrousené sklerdzy saha hluboko do historie, ale piesto jesté ve sttedovéku nebyly 0
této nemoci zadné informace. Az teprve v roce 1868 byla poprvé rozpozndna a popsana
francouzskym neurologem Jeanem — Martinem Charcotem. Charcotovi zaci uvedli dalsi

symptomy, projevy a progndzu roztrousené sklerozy. (Havrdova a kol., 2013)

Havrdova (2015, s. 11) uvadi: ,,Podstatou nemoci je zanét s autoimunitnimi rysy. “ RoztrouSena
skler6za napadd centrdlni nervovou soustavu, tedy mozek a michu, které mezi sebou
komunikuji prostfednictvim nervovych bunék a nervovych vlaken. Bilou hmotu tvoii nervové
drahy a obal myelin, ktery vede vzruchy. Sedou hmotu tvoii téla nervovych bunék. Roztrousena
skler6za zplisobuje demyelinizaci (rozpad myelinovych pochev) a také ni¢i nervova vldkna,
jejichz likvidace vede Kk invalidité. V misté poruseni vznikaji 1éze (neboli jizvy a také
demyeliniza¢ni loziska), které mohou dosahnout velikosti az nékolika centimetrii. Roztrousena
skler6za miiZe napadat vice nervovych bunék, tim vznika 1 vét§i mnozstvi 1ézi, a to zptsobuje
VEtsi progresivitu projevii onemocnéni. Jestlize dojde k poruse myelinu na drahéach, které vedou
signaly pro pohyb, dochazi k porucham hybnosti. Pokud dojde k tvorbé zanétu opakované na
stejném misté, myelin ztraci schopnost regenerace a projevi se to zhorSenim funkce svalu.

(Havrdova a kol., 2006, Havrdova a kol., 2015, Valis a kol., 2018)
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Roztrousena skler6za je onemocnéni nevylécitelné. Nejsou-li vyraznym zptisobem poskozena
nervova vlakna, tak se da Iéky utlumit zanétliva slozka nemoci. Dal§im faktorem pro potlaceni
nemoci je vCasna terapie. PredevSim je dtlezit¢ byt pod dohledem odbornikii a

specializovanych center. (Fiedler a kol., 2015)

Zmeéna vn¢jSich faktord nejvice zpusobila, Ze pacientli s timto onemocnénim vyrazné piibyva.
Pocty noveé diagnostikovanych vzriistaji také zkvalitnénim medicinskych postupii, kvalitnéjsi
medicinské postupy také prodlouzily dobu doziti jedinct s roztrousenou skler6zou. V soucasné
dobé¢ se doba doziti od sd¢leni diagndzy pohybuje okolo 25 let a déle. Velka rozsitenost tohoto
onemocnéni ma také za nasledek okolnost, Ze roztrousena sklerdza je zaroven nejéastéjsi

pric¢inou invalidity u mladych lidi. (Vanéckova, Seidl, 2010)

., Ve vyskytu onemocnéni jsou znacné geografické rozdily. Nejvyssi vyskyt je v oblastech
mirného pasma, zejména v Evropé a USA. Naopak v rovnikovych oblastech se vyskytuje vzacnée.
V Ceské republice dosahuje prevalence az 130 pacientii na 100 000 obyvatel. (Kral akol., 2012,
s. 105)

Onemocnéni se projevuje nejcastéji u Zen, a to mezi 20. — 40. rokem, mutize se vSak také objevit
V pozdéjsim véku (po 50. roce) a rovnéz mize byt diagnostikovano u déti. Pohlavné
nerovnoméerny vyskyt mize ovliviilovat puberta, porod a menopauza. Vétsi pravdépodobnost
onemocnéni je, pokud se jiz diive v rodin€ vyskytlo. (Havrdova a kol. 2006, Havrdova a kol.,

2015)

Mezi rizikové faktory roztrousené sklerozy Valis a kol. (2018) fadi dédi¢nost, koufeni, stres,
ockovani, prostfedi a infekce. Riziko dédi¢nosti je vyssi v rodinach, zejména jedna-li se o ptimé
ptibuzné (rodiCe, sourozence), u nichz se jiz onemocnéni vyskytuje. Ockovani neni
prokazatelny rizikovy faktor, ale mize se stat, ze souvislost s vyskytem onemocnéni lze

prokazat.

Vétsi pravdépodobnost onemocnéni muiize zpisobovat i kombinace vice vySe zminénych
rizikovych faktort. ZvySenym rizikovym faktorem jsou viry (herpetické viry a retroviry).
Z herpetickych virt ma prokazatelné nejvétsi podil na vzniku roztrousené sklerdzy virus
Epsteina-Baarové. S virem EB je mozné se setkat jiz od détstvi, ale v dospélosti je prokazana

infikovanost az u 90 % populace v kombinaci s projevy infekéni mononukledzy. Piestoze dalsi
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rizikovy faktor, a to nedostatek vitaminu D, nebyl zcela objasnén, tak analyzy potvrdily vyrazny
vliv vitaminu D na organismus. Vitamin D nezavisle na sobé funguje se slune¢nim zafenim.
Dostatek tohoto vitaminu je dulezity zejména v prenatalnim obdobi a v raném détstvi, jelikoz
jeho nedostatek je prokazatelny faktor pro vznik roztrousené skler6zy. Nedostatek vitaminu D
byl prokazan u pacientti v obdobi relapsu a v progresivni fazi onemocnéni. Tento vitamin télo
ziskava z ultrafialového zateni (UVB) plisobenim na kiizi zejména v letnich mésicich a druhym
zdrojem, jak lze vitamin ziskat, je potrava. Nejvétsi podil vitaminu D v potravé se vyskytuje
Vv tuénych rybach, vaje¢ném zloutku a mléénych vyrobcich. Dal§im vyraznym rizikovym
faktorem je koufeni. U koufeni bylo prokdzano, Ze ma vliv na vznik a t¢zsi prabéh roztrousené
skler6zy. Tomuto riziku vystavuji rodic¢e kutaci své potomky a v riziku jsou také pasivni kufaci,
kteti nekoufi. Havrdova a kol. (2013) dale mezi rizikové faktory fadi hormonalni zmény,
vyzivu, sttevni mikrofloru a imunitni reaktivitu a v neposledni fad¢ také hygienickou hypotézu.
Hormonalni zmény pohlavnich hormonii zptisobuji u muzi nastup onemocnéni v pozd¢jsim
véku, ale s vyrazné&jsi progresivitou, ktera vyvolava invaliditu tézsich stupid. U zen ma vliv na
pohlavni zmény ovarialni cyklus a gravidita. Lidé, ktefi v potravé nebudou pfijimat dostatek
vitaminu D a nezvysi mnoZstvi nenasycenych mastnych kyselin, Se rovnéz vystavuji vyraznému
riziku, které nasledné vede k onemocnéni roztrousenou sklerézou. Vyvazena a zdrava strava

zaroven prispiva k prirozené funkci sttevni mikrobioty (mikrofléry). (Havrdova a kol., 2013)

1.2 P¥iznaky onemocnéni

Pocatky onemocnéni nastupuji u kazdého jedince individudlné. Neziidka se vyskytuji postupné
naruUstajici obtize, avSak ¢asto jim neni pfikladan vyrazny vyznam, a tudiz to vede i k pozdé&jsi
diagnostice onemocnéni. Prvotnim ptiznakiim néktefi nevénuji zvySenou pozornost, nebo je
pfisuzuji napt. vystaveni se nadmérnému poctu stresovych situaci. Z tohoto diivodu miize byt
pacientovi nejprve sdélena jina diagnoza nez roztrouSena skleroza, jelikoz ¢ast priznaki muaze
byt spolec¢na s jinymi onemocnénimi. Roztrousenou sklerézu pak 1ékati diagnostikuji pozdéji
na zakladé dalSich symptomu a vySetieni. Prvni pfiznaky roztrouSené sklerdzy se objevuji u
jedincti mladsich vékovych kategorii. Nékteré symptomy jsou pro roztrousenou sklerozu
typické (unava), jiné vzacné, ale zadny ze symptomi neni specificky. Symptomy se objevuji
podle mista zjizveni v centralni nervové soustavé. Nejcastéji zasazenymi oblastmi centralni
nervové soustavy byvaji bila a Seda hmota a o¢ni nerv. Podle poctu postiZzeni drah se déli ataky

na polysymptomatické a monosymptomatické. (Valis a kol., 2018, Havrdova a kol., 2015)
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,,Kombinace ruznych priznakii cini z roztrousené sklerozy kazdého pacienta unikatni

onemocnéni. Priznaky je treba vZdy brdt vazneé, jejich novy vyskyt miize znamenat akutni ataku,

kterou je treba adekvatné lécit, pro radu priznakii existuje symptomaticka lécba ¢i rezimova

opatreni, s neékterymi priznaky vSak nelze mnoho deélat. Necekané a vzacné priznaky mohou

upozornit na jiné soucasné (konkomitantni) onemocneéni. Soubor typickych priznakit naopak

usnadnuje diagnosticky zaver. (Havrdova a kol., 2015, s. 40)

Pied nastupem neurologickych piiznakli provdzeji pacienta obtize dlouhodobého rézu.

RoztrouSena skleroza je ptesto spojena s fadou typickych ptiznaki, jejichz ptivod pochazi

z loziska Vv centralni nervové soustavé. Mezi Casté ptiznaky Havrdova a kol. (2015) a Valis a

kol. (2018) tadi:

Poruchy citlivosti — zahrnuji snizenou, zvySenou a nespecifickou citlivost na téle

(hypestezie, hyperestezie, parestezie), tyto pocity jsou spojené s pocity mravencenti,
paleni, bodani, pfi predklonéni hlavy se mize vyskytnout Lhermittiv ptiznak, ktery
se vyznacuje brnénim, tyto piiznaky vSak nebyvaji nijak vyznamnymi pro stanoveni
diagnozy.

Poruchy zraku (opticka neuritida, zanét zrakového nervu) — spojené s uplnou nebo

postupnou ztratou zraku na jednom oku, mlhavym vidénim, poruchou barvocitu,
bolesti pfi pohybu oka; tyto poruchy ptichazi postupné, dilezité je oftalmologické
vySetfeni, u pacienta mize dojit k ptechodnému zhorSeni zraku pti zvySené zatézi
(Uhthoffv fenomén).

Slabost koncetin a motorické poruchy — obrny, monoparézy, paraparézy,

hemiparézy, Spatnd pohyblivost hornich koncetin, zvySené svalové napéti, kiece,
V terminalnim stadiu onemocnéni jde nejcastéji o spastickou paraparézu dolnich
koncetin a paraplegii; tyto poruchy vedou k imobilité pacienta, v centralni nervové
soustave se jedna o poSkozeni hlavni hybné drahy.

Zavraté — problémy s udrzenim rovnovahy, malétnost.

Unava — nejéastéjsi ze symptomi roztrousené sklerézy (85-90 % pacienttr), jde o
patologickou tinavu, ktera nesouvisi s fyzickou praci, ma vliv na celkovou kvalitu
Zivota, na kazdého pacienta individualné pozitivné proti unavé pasobi bud’ teplo,

nebo chlad.
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— Deprese — postihuje nadpolovicni vétSinu pacientti, zpisobuje 7krat vétsi riziko
spachdni sebevrazdy u pacientli s roztrousenou sklerézou nez u zdravych lidi,
souvisi s poruchami ndlady a chovani, s problémy s ovladanim emoci (plac X
smich), ¢asto vznika jako nésledek vystaveni stresovym situacim a pacienty provazi
uz v rané fazi onemocnéni.

— Kognitivni_poruchy — vyskytuji se az u 70 % pacientt, poruchy pozornosti,

zpracovani informaci, epizodické paméti, provazi pacienty v kazdém stadiu
onemocnéni, progrese nastava Vv pokrocilém stadiu onemocnéni, Casty vyskyt je u
détské a mladistvé populace.

— Mozeckové poruchy — spojeny s problémy v oblasti jemné motoriky, rovnovahy,

sebeobsluhy, udrzeni vzptimené postavy, chlze, vede k Castym padim az K
problémim v oblasti komunikace.

— Sfinkterové poruchy — problémy s mocenim a vyprazdnovanim, pocit netuplné¢ho

vymoceni a s tim spojené pocity plného mocového méchyte, miize dochazet az
k pomoceni, obtize s vyprazdiovanim vedou k zdcpam nebo naopak k prijmim,
dulezity je dostate¢ny denni piijem tekutin.

— Sexudlni poruchy — u obou pohlavi se jiZ v raném stadiu onemocnéni vyskytuje

snizeni libida a dosazeni orgasmu, u muza se pak jedna o problémy s erekcei; tyto
problémy vétSinou souvisi s unavou, Se zvySenym svalovym napétim a S léky
tiSicimi riizné pfiznaky onemocnéni.

— Syndromy kmene mozkového — tyto syndromy maji negativni vliv na vyvoj nemoci,

nebot’ vedou kK neblahému postizeni dulezitych zivotnich center, zplsobuji postizeni
jader mozkovych nervii, okohybné poruchy, poruchy polykani a tvorby feci, obrny
licniho nervu a bolesti trojklaného nervu, které jsou akutni atakou roztrousené

skler6zy; terminalni stadium vede az k arytmii.

Za mén¢ Casté symptomy roztrousené sklerdzy Valis a kol. (2018) povazuje poruchy feci, ties,
poruchy polykani, poruchy sluchu a epileptické zachvaty. Poruchy feci projevujici se v podobé
dysartrie, dysfonie a balbuties. Epileptické zachvaty se vyskytuji pouze ojedinéle, ale
v nékterych piipadech se jedna o primarni symptom, ktery vede k diagndze roztrouSena
skleroza. VétSina zminénych symptomi muze pacienty provazet v terminalnim stadiu
onemocnéni, naopak u né¢koho se nemusi vyskytnout vibec, nebot’ ptiznaky a prubéh

onemocnéni jsou u kazdého jedince individudlni.
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1.3 Diagnostika onemocnéni

Diagnostika roztrouSené skler6zy prosla dlouhym vyvojem. V 19. stoleti jiz M. Charcot
definoval tfi pfiznaky, které charakterizuji tuto diagnézu. Od té doby diagnostické metody
prosly zasadnim vyvojem. K vyraznému zlepSeni Vv diagnostice roztrousené sklerézy doslo
v disledku medicinského pokroku, ktery se projevil ve zdokonaleni radiodiagnostiky a v
imunopatologii. Ve druhé poloving 20. stoleti byla stanovena tfi dilezita diagnosticka kritéria
roztrousen¢ sklerdézy (Schumacherova kritéria, Poserova kritéria a McDonaldova kritéria),
definice kritérii se vSak v priabehu Casu n€kolikrat zmeénila. S ptibyvajicimi novymi poznatky
ohledné¢ onemocnéni byla v roce 2001 stanovena McDonaldova kritéria; ta vSak byla od doby
definovani nékolikradt revidovana a upravena z diavodu snadnéjsi a lepsi aplikace pfi

diagnostice. (Havrdova a kol, 2013)

Jak uvadi Vali§ a kol. (2018, s. 28) ,,Zdklad diagnostiky choroby vyplhva z klinického hodnoceni
pacientovych obtizi a fyzikalniho vysetreni, které ukazuje na lézi na CNS. Ackoli jsou klinicka
data stale vyznamna, nezastupitelnou roli hraje magnetickd rezonance (MR) mozku a michy,
podporend vysSetFenim mozkomisniho moku. VSechny tyto tri uvedené parametry zaujimaji

klicovou roli v kritériich dle McDonalda, revidovanych v roce 2017.

Pro uspésnost 1éCby roztrousené sklerézy je dulezitd vcasnd diagnostika. Na zakladé
diagnostickych metod magnetické rezonance, lumbélni punkce neboli odbéru mozkomisniho
moku a dalsich vySetieni, ktera budou dale potiebna Kk pfesnému stanoveni diagnozy, nasledné
urc¢i diagnézu pacientovi specializovany 1ékat neurolog. Potom je stanovena 1é¢ba s dirazem

na co nejvetsi efektivitu vysledk.

Magneticka rezonance je jedna znejzdkladnéjSich vySetfovacich metod pro potvrzeni
diagnoézy, ktera se pouziva jiz od 90. let 20. stoleti. Pfi vySetieni se vyuziva silné¢ho
magnetického pole; moderné;si piistroje zobrazuji prostfednictvim 3 tesla. VySetfeni neni pro
pacienta nijak naro¢né, maximalné pro pacienty trpicimi klaustrofobii to muze zpusobit
psychické problémy. Nevhodnymi adepty na vySetieni jsou ti, ktefi maji v téle z jakéhokoliv
davodu kovy, dale kardiostimulator a uzivatelé¢ sluchového implantatu. Pti vysetieni je mozné
pouzit kontrastni latku, kterd pomaha k pfesnéjSimu zobrazeni. N€kdy je potieba vySetfeni po
urcitém case zopakovat a v jiném ptipad¢ se doplnuje o dalsi diagnostické vySetfeni, a to

predevsim vySetfeni mozkomisniho moku. (Havrdova a kol., 2015)
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Dalsim ze zakladnich diagnostickych vySetieni je vySetfeni mozkomisniho moku provadéné
lumbalni punkci neboli vpichem do michy v oblasti bederni patefe a odebranim okolo 10 ml
likvoru. Lumbalni punkce se provadi, pokud je nejasny nalez v centralni nervové soustaveé pii
vySetfeni prostiednictvim magnetické rezonance. Vpich se v dnesni dobé vétSinou jiz
uskute¢niuje prostiednictvim atraumatické (Sproteho) jehly, ktera je Setrnéjsi k mozkomisni
plen¢é. Odbérem se vySetiuje mnozstvi bilkoviny, pocCet a kvalita bun¢k, sérum a prokazani
pritomnosti oligoklonalnich prouzkt. Odbér neni pro pacienta nijak nebezpecny, nebot’ trva jen
malou chvili; pro nékoho je sice bolestivy, ale jiny ho naopak, jak je to rychlé, ani neciti. Po
odbéru se mize individualné u nékoho vyskytnout postpunkéni syndrom, ktery se projevuje
bolestmi hlavy az migrénou, zavratémi a zvracenim, vétSinou trvajicimi v délce 12 dni. Kdyz
se vSak pacient polozi do horizontélni polohy, tak obtiZe ustanou. Od postpunkcniho syndromu
lze také pomoci aplikaci krevni zatky do mista odbéru, uleva nastava v fadu nékolika minut.

(Havrdova a kol., 2013, Havrdova a kol. 2015)

Havrdova a kol. (2013) jako dalsi diagnostickou metodu k magnetické rezonanci a lumbalni
punkci pfipojuje jesté pouziti evokovanych potenciall, jejichz vySetieni ma také dulezity
vyznam ke stanoveni diagnozy. K prednostem evokovanych potencidlli se fadi zobrazeni
skrytych lozisek, sledovani vyvoje a pritbéhu onemocnéni a urceni progresivity a prognozy
roztrouSené skler6zy. Princip evokovanych potencialti spoc¢iva v podrazdéni neboli vyvolani
podnétu na nervu, smyslovém receptoru nebo motorické kute a nasledném vyvolani odpovédi
na dané podrazdéni. Mezi evokované potencialy (EP) se fadi zrakové EP, somatosenzorické
EP, kmenové sluchové EP a motorické EP. Valis a kol. (2018) pozitivné hodnoti zrakové
evokované potencialy, které si stdle drzi svlij dulezity vyznam, naproti jinym evokovanym

potenciallim, jez dostala do pozadi magnetickd rezonance.

Velké cast chorob ma podobné symptomy i podobny ndlez na magnetické rezonanci jako
roztrouSena sklerdza, proto je nutné provést vice diagnostickych metod a vySetieni, aby

odbornici dosli ke spravnému stanoveni diagnozy, a tudiz mohli zacit s vhodnou 1é¢bou.

1.4 Pribéh a projevy onemocnéni

Pribéh roztrouSené sklerdzy neni ve vétSiné piipadil staly a ani u pacienti stejny. U kazdého

pacienta se onemocnéni projevuje individudlné. Nékdo mé nastup postupny a piiznakiim
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nevénuje pozornost, jelikoz jeho fungovani v bézném Zzivoté neni nijak vyrazné¢ omezeno. U
jiného je to naopak, onemocnéni se jiz v zacatku hlasi svou vyraznou aktivitou a progresi.
Pacienti po atace vétSinou ocekavaji, ze budou nasledovat dalsi, ale 1 toto je velmi individudlni.
U nékoho se ataky hlasi castéji, nékdo naopak za sviij Zivot prodéléd jednu az dvé ataky. Délka
a intenzita ataky je také individudlni. Na priibéh roztrousené skler6zy mohou mit vliv negativné
pusobici faktory, se kterymi onemocnéni nastupuje a které pak mohou mit vliv i na nasledné
zhorSeni prub&éhu onemocnéni. Mezi takové faktory miizeme zaradit virové infekce, anginy,
infekce urologické, gynekologické a zazivaciho traktu, urazy hlavy a patefe, psychicka
traumata nebo dlouhodobé vystaveni nadmérnému stresu a zatéZovym situacim. K tomuto
vy¢tu negativné pasobicich faktort se mohou pfidat i dalsi nezavisle na sobé a opét individualné
dle kazdého jedince, naopak u n€koho ndstup onemocnéni nemusi vyvolat zadny z téchto

Mrwe

faktorti a onemocnéni se milZe projevit samovolné a nezavisle na jiné pfic¢iné. (Lensky, 2002)

»Prvni ataka RS se castéji objevi po infektu, porodu, psychickém nebo fyzickém stresu, poranéni
Ci chirurgickém zakroku, casto ale bez zjevného vyvolavajictho momentu. Obvykle 1. ataku
(klinicky izolovany syndrom) nasleduje remise. Nemocny se subjektivné citi zdrav, rovnéz
klinické vysetreni je zcela normalni. Dalsi ataka miize prijit zahy, ale i za 10 let ¢i nikdy i vice,
objevi se v priméru za 2 roky. Cim méné takovych atak a remisi probéhne v 1. roce choroby,

tim je prognoza do budoucna priznivejsi. “ (Seidl, 2015, s. 274)

., Prvni neurologické obtize, které jsou podezrelé z rizika rozvoje klinicky definitivni RS
(CDMS), nazyvame klinicky izolovany syndrom (CIS). Jedna se o epizodu zpiisobenou zanétem
V jedné nebo vice c¢astech CNS trvajici nejméné 24 hodin. “ (Vali§ a kol., 2018, s. 38)

Dtive se zendm, které mély diagnostikované onemocnéni RS, nedoporucovalo otéhotnét.
V dnes$ni dobé je vSak tento mytus davno piekonan. Naopak zenam je i doporucovéano
ot¢hotnét, protoze vtomto obdobi dochdzi k omezeni aktivity nemoci, jelikoz dojde
k tolerovani molekul na tkanich plodu a molekul od otce imunitnim systémem. Lékafi pouze
doporucuji, pokud je to mozné, aby Zena své t€hotenstvi naplanovala. Doporucuje se, aby Zena
otéhotnéla minimalné jeden rok od posledni ataky. Objevuji se také ptipady, kdy se u Zeny
projevuji ataky i béhem téhotenstvi. Jestlize se v prvnim trimestru objevi u pacientky ataka, je
nutné k 1é¢be podat kortikosteroidy, doporucuje se t€hotenstvi ukoncit, a to zejména z diivodu
vyvojovych vad plodu. Po porodu byva Zena vystavena riziku vétSiho poctu atak, a to zejména

V prvnim pil roce od porodu. Roztrousena skler6za nema nijak vyznamny vliv ani na priabéh
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porodu. Je mozné, aby pacientka porodila jak pfirozenou cestou, tak i cisatskym fezem. Je
dualezité, aby u porodu byl pfitomen zkuSeny porodnik, ktery bude mit kontakt na oSettujiciho
1ékare pacientky pro pfipad vyskytu necekanych obtizi a pfi potiebé podani neurologickeé
medikace. Dale se doporucuje, aby porod byl pro pacientku co nejméné naro¢ny a byl pokud
mozno rychly. Jestlize se u zeny po porodu neobjevi zadné potiZe, tak se pacientce doporucuje,
aby novorozenec byl vyzivovan kojenim. Objevi-li se po porodu v pribéhu kojeni ataka a je
nutné zacit opet s lécbou, doporucuje se kojeni ukoncit, zahajit okamzitou lécbu a dité

vyzivovat umélym mlékem. (Valis a kol., 2018, Havrdova a kol., 2015)

RoztrouSena sklerdza a jeji pritbéh se déli do Etyt forem, které byly popsany jiz v roce 1996
americkou Narodni spolecnosti pro roztrouSenou sklerozu (National Multiple Sclerosis
Society). D¢leni do ¢tyt forem uvadi mnoho autortt (Havrdova a kol., 2006, Havrdova a kol.,

2015, Valis a kol., 2018):

— Relaps-remitentni forma (RR) se vyskytuje az u 90 % pacientii. Typické je stiidani atak

a remisi. Pokud se v prvnich dvou letech této faze onemocnéni vyskytne velké mnozstvi
atak, tak to pozdéji Casto vede k trvalému postizeni a obtizim. Délka ataky je
individualni, ale mize se pohybovat i v fadu mésicii. Na pocatecni fazi této formy RS
neni pacientem vétSinou kladena zvySena pozornost. Tato forma RS je nejcastéjsi a trva
i n¢kolik let.

— Sekundarné progresivni forma (SP) nasleduje po prvni fazi onemocnéni RR RS, ale

v n¢kterych piipadech onemocnéni do této formy ani nemusi dospét. Dochéazi zde
Kk ubytku nervovych vlaken a v dusledku toho dochazi k postupné invalidité. Na tuto
formu RS jiz 1éky nemaji takovy uc¢inek jako na formu ji pfedchazejici. RS zpravidla
ptechazi z prvni do druhé formy po 20 letech. Pro udrzeni co nejvyssi mozné miry
kvality Zivota v této fazi RS je dlleZit4 soustavna rehabilitace pohybového systému.

— Primarné progresivni forma (PP) je charakteristickd pouze pro 15 % pacientii, u kterych

5se od obdobi prvnich ptiznakii nedostavila faze remise (zlepSeni). Od pocatku dochazi
K narastu invalidity dolnich konéetin. Tato forma je typicka pro pacienty
Vv pokrocilejsim vékovém stadiu, a to vV rozmezi mezi 40-50 lety a Castéji se tato forma
tykd muzi. Léky na tuto formu ucinkuji velmi ziidka.

— Relabujici-progresivni forma (RP) je nejméné Castd, az vzacna forma RS. Nejcastéji se

V populaci vyskytuje u osob starSich 40 let. Po atace vétSinou nenasleduje zadné
zlepSeni a navic kazda ataka zpiisobuje trvalé poSkozeni nervového systému. Vyrazna

progrese vede po nékolika letech k trvalé, az ohrozujici invalidité. Na 1é¢bu této formy
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RS se musi vynalozit v§echny mozné 1éky a metody, avsak ty ve vétsin¢ ptipadii nemaji

zadny pozitivni u€inek pro zpomaleni progrese nemoci.

Pribéh nemoci se také dale déli na benigni (nezhoubny) a maligni (zhoubny). Benigni RS
pacienta tolik neohrozuje a neinvalidizuje. Dochazi jenom k malému mnozstvi atak. Je dulezité
klast pozornost i na tuto formu, i kdyz neni tolik ohrozujici, jelikoz nékteti pacienti mohou mit
po dobu 20 let prubéh benigni a poté se u nich miize zménit v maligni. Maligni RS se vSak
vyskytuje minimaln€. Pro pacienty, kteti maji tuto formu RS, je prognéza velmi negativni.
Maligni forma je progresivni od zacatku onemocnéni. I samotné podani 1€kt mtize pacientovi
velmi uskodit. Velkéd ¢ast pacientd nemd pfesn¢ stanovenoO, zda maji formu benigni nebo
maligni, jelikoz mnozi z nich se nachazeji mezi témito dvéma formami; vSe se odviji od

individualniho prib&hu onemocnéni kazdého jedince. (Havrdova a kol., 2006)

Seidl (2015) uvadi pozitivni ucinky pifi v€asném nastaveni pacientovy lécby. Mezi
onemocnéni nastavena lé¢ba modulatory imunity. Oddaleni druhé ataky onemocnéni miize mit
pro pacienta vyznamny vliv na priabéh nemoci, ponévadz tim u pacienta nemusi dojit

k invalidité nebo alesponn muize dojit k jejimu oddaleni.

1.5 Specifické poti‘eby 0s0b S roztrousenou sklerézou

., ZkuSenost s chorobou, ztratou a nejistou budoucnosti miize cloveka osvobodit od iluzi a
predsudku, kterych se doposud drzel. A on ma pak moznost rozhodnout se k pouziti toho, co

jesté zbyva z jeho schopnosti, aby z této zkusenosti vyplynul smysl jeho existence. Mnoho lidi

vvvvvv

vvvvvv

ktefi se nemoci nepoddéavaji, maji mnohem vétsi Sanci na zotaveni po atace nez ti, ktefi své
Sance vzdavaji a nemaji snahu pro sebe dal néco delat. Pokud pacient nechce pracovat na
zlepSeni svého zdravotniho stavu, pfichazi na fadu také podpora od blizkych a povzbuzovani
tymem oSetiyjicich 1ékart. Dalsi velmi dulezity faktor pfi zvladani nemoci predstavuje

dostate¢na informovanost pacienta. Lékaii by méli pacienta soustavné informovat o dulezitosti
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pravidelnych kontrol, 1écby a aplikace lécebnych prostfedkli a stim spojené moznosti
nezadoucich u¢inkl nékterych 1¢kii. Pacient by mél mit moznost osobniho kontaktu s 1¢katfem,
a pokud to neni zjakéhokoliv diivodu mozné, tak by se mu mélo dostat pomoci také

prostiednictvim telefonniho spojeni.

Dale Havrdova a kol. (2015) piiklada duleZitou roli pracovnimu uplatnéni pacienti. Pokud to
pacientliv zdravotni stav umozni, je pro pacienta nejvhodnéjsi, jestlize bude do zaméstnani
dochazet co mozna nejdéle. Pti zhorSeni jeho pracovnich schopnosti je dobré domluvit se se
zamé&stnavatelem, zda by mohl pfistoupit na upraveni podminek pii praci. Muze se jednat napf.
o Castgjsi pfestavky, home-office, pohyblivou pracovni dobu nebo praci na zkraceny uvazek.
Pokud zaméstnavatel na takové podminky nepfistoupi, tak bude pro pacienta alternativnim
feSenim vyhledani nového pracovniho mista, kde mu individudlni podminky umoZzni. Pokud
pacient ani v novém zaméstnani neuspéje, muze se dostat do socidlnich a finan¢nich problémii.
Jestlize se jedinec, ktery byl zvykly pracovat, ocitne bez zaméstnani, mohou se u n¢ho projevit
vyrazné psychické obtize a deprese, které jsou primarnim symptomem RS, a nasledné to muze
vést 1 ke zhorSeni jeho zdravotniho stavu. V této fazi je potfebné zazadat o invalidni diichod a
cekat, jaky stupen bude pacientovi pfidélen, a nadale se snazit najit vhodné pracovni uplatnéni,
popfiipade si zajistit domdci praci. V té€zsich fazich postiZzeni byva pacientovi pridélen invalidni
dichod tietiho stupné. V takové fazi jiz vétSinou pacient potiebuje osobni asistenci. Pokud je
to mozné, je na prvnim misté rodina, ktera se svému nejbliz§imu stane peCovatelem. Zachovani
praceschopnosti je dilezité pro pacienta z mnoha divodi, ke kterym muzeme fadit udrzeni

kognice, rezimu a zachovani psychické pohody.

V oblasti socialni vidi Lensky (2002) velky pfinos pro pacienty v navazovani a udrzovani
vztahl a kontaktd. Pro nemocné a zejména pak pro ty, ktefi jsou v pokrocilejSim stadiu nemoci,
je velmi dulezity kontakt s druhymi. Nemusi se vzdy jednat o osobni kontakt, ale sta¢i pouha
komunikace pftes telefon, pro pacienta to znamena mnoho a navodi mu situaci, Ze neni sam.
Jednim z nejvétSich pfinosti pro nemocného je manzelstvi nebo partnerstvi. Pied uzavienim
manzelstvi by mél nastavajici manzel znat diagn6zu druhého, neméli bychom mu nic zatajovat.
V tézSich situacich je pak vétSinou partner tomu druhému dilezitou oporou, naopak v Zadném
ptipadé by partner nemél piijit k druhému s vycitkami, Ze neni plnohodnotny pro jejich rodinu.
Dalsi dilezitou pottebu pro udrZeni co nejlepSiho psychického stavu vidi Lensky (2002) ve

volnocasovych aktivitach. Je vhodné, kdyz jedinci travi volny ¢as ve spole¢nosti a neuzaviraji
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se do sebe. Vhodnymi volno¢asovymi aktivitami jsou rizné besedy, setkdni, pfi kterych si

jedinci vyménuji cenné rady, sdileji své starosti a zivotni piibéhy a fesi rizné problémy.

Lensky (2002) dale poukazuje na dulezitost spravné zivotospravy. Nemocnym doporucuje, aby
jejich strava byla pravidelna, vyvazena, bohata na vitaminy, nemocni by se nemé¢li piejidat, a
naopak ani hladovét. Strava je dllezita pro spravnou funkci stiev, kterd je s RS velmi tzce
spojena. M¢la by obsahovat zejména vitamin D, u kterého je dokazano, ze ma vliv na rozvoj a
prubéh RS. Tento vitamin se v potravé vyskytuje zejména v mléEnych vyrobcich a tuénych
rybach. Déle je vhodné zvysit pfisun nenasycenych mastnych kyselin. Pro pacienta je v ramci
zivotospravy dulezité vyhybat se nadmérné namaze, naopak ale tiplnd odevzdanost télu skodi,
je vhodné udrZovat se ve zdravé kondici. Dale je doporucovan pravidelny spanek, a to okolo
osmi hodin denné. Pacienti by se méli dale vyvarovat tepelnym vykyvim a zejména v 1ét¢ se
nevystavovat nadmérnému horku. Také se nedoporucuje konzumovat destilaty, které samy o
sob&é mohou zplsobovat zavraté a dalsi potize, a je také vhodné zduraznit Skodlivost cigaret.
Pacient by se mé¢l udrzovat v celkové fyzické a psychické pohod¢ a své moznosti a schopnosti

by mél regulovat v zavislosti na svém aktudlnim zdravotnim stavu.
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2 L.é¢ba a rehabilitace osob s roztrousenou sklerozou

Lécba osob sroztrousenou sklerézou se zamétfuje na 1écbu ataky, jednotlivych forem
onemocnéni, a pfedevSim je kladen diraz na lécbu jednotlivych piiznakli onemocnéni.
V rehabilitaci 0sob s roztrousenou sklerdzou je vyuZzivana Siroka Skala metod a terapii, zaroven
je mozné rehabilitaci provadét v lazenskych zafizenich. Lécba a rehabilitace by mély byt
zahajeny ihned po stanoveni diagnozy, aby se predchazelo negativnimu dopadu onemocnéni na

jedince.

2.1 Lécba osob s roztrousenou sklerozou

., Lécebné moznosti RS se v poslednich letech znacné rozsirily. Lécba RS je dlouhodoby proces,
ktery musi byt zahdjen ihned po stanoveni diagnozy RS. Cilem lécby je omezit aktivitu
onemocneéni a zpomalit jeho progresi. Vybeér vhodného léku je zcela zdsadni pro zachovani

Sfunkcni nezavislosti a udrzeni kvality zivota nemocného. (Vali§ a kol., 2018, s. 68)

Vali§ a kol. (2018) déli 1écbu roztrouSené sklerdzy na lécbu akutni ataky, 1écbu klinicky

izolovaného syndromu a relaps-reminentni formy RS a 1é¢bu progresivnich forem RS.

Lécba akutni ataky onemocnéni se zahajuje pfi atace, ktera trva minimaln€ 24 hodin. Obvykle

se pi1 akutni atace podava pacientovi 1ék methylprednisolon, jenz je fazen mezi kortikosteroidy
a ktery se aplikuje nejCastéji intraven6zné. Dulezité je zahdjit 1écbu pfi akutni atace v€as. Pred
podanim davky kortikosteroidi je nutné se ujistit, zda pacient neprodélava akutni infekeci,
viedovou chorobu anebo nemé sklon k tromb6zdm. Déle je nutné vénovat zvlastni péci
pacienttim, ktetfi maji dyspeptické potize, diabetiklim, kardiakiim, dale pacientim s vyskytem
vice psychiatrickych onemocnéni a také pacientim se zvySenou srazlivosti krve. Podéani
kortikosteroidit mize u pacienta vyvolat také vedlejsi ucinky, a to zejména pti dlouhodobé&jsim
podavani anebo naopak pfi prvnim podani. Mezi nej¢astéjsi vedlejsi u€inky kortikosteroidu se
fadi buseni srdce, hoikost na jazyku, deprese, euforie. Casto se po zlepseni pacientova stavu
piechazi k postupnému snizovani davek kortikosteroid a poté az k uplnému ukonceni
podavani 1éku. Pokud po poddvani kortikosteroidii nedochazi u pacienta ke zlepSeni, pfechazi
se k 1écbe prostiednictvim plazmaferéz, které vsak s sebou nesou také fadu vedlejsi ucinkd.

(Havrdova a kol., 2015, Valis a kol. 2018)
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Lécba klinicky izolovaného syndromu a relaps-remitentni formy RS spocéiva ve snaze o

zastaveni aktivity nemoci a v pfedchazeni vzniku dalSich atak. Byl vytvofen koncept NEDA
(No Evidence of Disease Activity), podle kterého se pacienti déli do ¢ty skupin dle parametri
onemocnéni. Diky tomuto konceptu maji Iékati celkovy ptehled o pribéhu a tcinku 1écby u
pacienta, a tim se snazi zmirnit vyvoj onemocnéni. Aby se dosahlo co nejlepsich vysledku, je
dualezita spolupréace pacienta s Iékafi. Mezi dalsi Casté 1éky, které se pouzivaji k 1é€bé RS v I.
linii, se fadi interferony beta, glatiramer acetat a teriflunomid, 1é¢ba v 1. linii je pro pacienty
mén¢ zatézujici, bezpecna, ale ne vzdy je u¢inna. K 1éktim uzivanym v 1é¢bé I1. linie mtizeme
jmenovat natalizumab a alemtumuzumab, II. linie nastava v piipadé, pokud 1écba
v piedchazejici linii nebyla dostate¢né u€innd, a také ji l1ze pouzit u pacienti, u kterych je RS

progresivnéjsi a prognosticky horsi. (Valis a kol., 2018)

Lécba progresivnich forem RS se déle jesté déli na 1écbu sekundarné progresivni formy RS a

na lécbu primarn¢ progresivni formy RS. (Valis a kol., 2018)

Lécba sekundarné progresivni formy RS je jiz velmi slozitd, jelikoz v této fazi jiz vétSinou

dochazi k invalidité pacienta. Pokud v této fazi byly podavany pacientovi Iéky a byly neucinné,
vétSinou lékati povazuji za zbytecné v této 1écbé dale pokracovat. Na fadu pak ptichazi
dulezitost rehabilitace. Jediné 1éky, které se jevi v této fazi jako mozna ucinné, jsou
cyklofosfamid a mitoxantron. U téchto 1ékt je ale dulezité sledovat, zda jsou pro pacienta
ptinosné, a také je nutno sledovat celkovy pacientiv stav, jelikoz i u téchto 1ékd se Casto
vyskytuji nezadouci mozné komplikace. Z nich Ize jmenovat obtize s moCovym méchytfem,
poruchy kardiovaskularni nebo pfedcasny nastup menopauzy. (Havrdova a kol., 2015, Valis§ a
kol., 2018)

Lécba primarné progresivni formy RS vétSinou jiz nebyva prostiednictvim medikamenti,

jelikoz ty zde jiz ve vétSiné piipadi nemaji zadny pozitivni vysledek. Je dilezité, aby byla co
nejlépe indikovana 1é€ba symptomatickd a zvySena pozornost by se zde piedevSim méla

vénovat péci rehabilitani. (Havrdova a kol., 2015, Vali§ a kol., 2018)

Havrdova a kol. (2015) a Vali§ a kol. (2018) se dale vénuji 1écbé ptiznakl, které se poji

s diagndzou RS. Lécba téchto ptiznaki je dilezita v kazdé fazi onemocnéni, jelikoz ma vliv na
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kvalitu zivota pacientii. Mezi nejcastéji 1éCené symptomy fadi 1écbu unavy, poruch chiize,

deprese, sfinkterovych obtizi, bolesti, sexuadlnich poruch a poruch kognitivnich funkci.

Lécba unavy se déli na 1écbu farmakologickou a nefarmakologickou. K nefarmakologické
1é¢beé patii rezimova opatfeni a nastaveni dennich aktivit. Dulezité je do denniho programu
zatadit fyzickou aktivitu, kterd bude pfiméfend moznostem pacienta, a dilezité je také vénovat
se pravidelnym aerobnim aktivitdm. K farmakologické 1€¢b¢ se fadi Siroka Skala medikamentd,
které v§ak mohou mit fadu vedlejSich G¢inkd a také mohou byt nesnasenlivé s dalsimi léky, jez

pacient uziva. NejCastéji vyuzivanym Iékem proti inavé byva amantadin.

Lécba kognitivnich poruch je nejcastéji provadéna prostfednictvim medikamentt, kterych je

Siroka Skala. K 1é¢bé méné zatézujici organismus a s dobrymi vysledky se fadi navstévy u

terapeutll, nejcasteji u psychologa a dale cviceni na zlepSeni paméti.

Lécba poruch chiize a spasticity je feSena mnoha medikamenty, ale také rchabilitaénim a

terapeutickym cvicenim. Jelikoz spasticita je u RS velmi Castd a postihuje témét 60 %
nemocnych, ma na kazdého jiny dopad. Na nékoho ptisobi velmi negativné, jelikoz ovliviuje
jeho kazdodenni zivot, zplisobuje pacientlim obtize v sebeobsluze, chlizi a také muze vyvolavat
silné bolesti. Naopak na nékteré pacienty miize mit pozitivni vliv, jelikoz jim pfi tézké paréze
pomize se postavit a v lepSim piipad€ jsou pacienti schopni i chize. Jedincim trpicim
spasticitou pomaha ke zlepSeni stavu fyzioterapie, dale velké mnozstvi 1ékti a nékterym také
pomaha aplikace botulotoxinu do nejpostizenéjsich svald, jelikoz jim dokaze ulevit od silnych
kteci, a tudiz i od bolesti. K 1é¢bé poruch chilize je vhodné pouzivani rehabilitaénich pomtcek,
mezi které 1ze jmenovat Motomed, Lokomat, WalkAide. Pouzivani téchto pomucek ptispiva

ke zlepSeni pohyblivosti, chlize, stability a uvolnéni od kieci.
Lécba deprese spociva v podani antidepresiv a jim piedchazejici psychoterapii. Diraz je kladen
na vCasné odhaleni téchto obtizi, jelikoz deprese vedou k cCasté sebevrazednosti pacientii. Pro

stanoveni miry deprese se pouzivaji riizné dotazniky.

Lécba sfinkterovych obtizi nastdva, pokud ma pacient obtize s mo¢enim, inkontinenci nebo

zacpu. Obtize s mo€enim fesi 1ékat urolog, ktery provede vySetfeni moci a mocovych cest, aby

wewr

a ve veétSiné pripadi se doporucuji cviky na posileni panevniho dna, poté nastaveni
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pravidelného rezimu, kdy pacient bude chodit na toaletu, aby t€lo mélo nastoleny rezim. Také
se doporucuje omezit konzumaci nékterych potravin, které se na téchto obtizich rovnéz podile;ji.
Pti potizich s vyprazdiiovanim, at’ uz se jedna o zacpu nebo prijmy, byva lékati doporu¢eno
zmenit stravovaci navyky, dale posilit svaly bfisni stény, zatadit do jidelnicku probiotické
dopliiky stravy a pfi potiZich jsou piedepisovany léky na zmirnéni problému (loperamid,

laktuloza).

Lécba bolesti se fesi podanim 1€ka. Mezi 1€ky na tilevu od bolesti se fadi antiepileptika, opioidy,
antidepresiva. Pfed podanim 1€kt by mél 1ékai vyhodnotit, odkud bolest pfichazi, a az poté by
mély byt podany Iéky. Pokud nezabird lécba profylaktickd, na fadu nastupuje lécba

neurochirurgicka, poptipad¢ radiochirurgicka.

Lécba sexualnich poruch je zalozena na prvotnim vySetfeni pacienta a zjisténi, zda pacient

neuziva léky, které zptisobuji sexudlni obtize. Mezi Iéky zplsobujici tyto obtize 1ze jmenovat
antidepresiva, anxiolytika a anticholinergika. Sexudlni poruchy se mohou vyjimecné
vyskytnout jako prvotni symptom onemocnéni. Na zmirnéni téchto poruch se doporucuje

posilovani panevniho dna a ptipravky na bazi lubrikantt.

, V' péci o pacienty s RS je nezbytny multidisciplinarni tym, jehoZz ukolem je co nejdelsi
zachovani  funkcéni nezavislosti. Symptomaticka lécba zahrnuje farmakologické i
nefarmakologické postupy. Rozhodnuti o lécbé a jejim typu je nutné konzultovat s nemocnym a

jeho volbu respektovat. “ (Valis a kol., 2018, s. 78)

2.2 Rehabilitace osob s roztrousenou sklerézou

., Rehabilitacni péce by méla pacienta provazet jiz od stanoveni diagnozy a vhodny pohybovy
rezim a individudlni fyzioterapie by mely byt provadeny dlouhodobé a v podstaté celozZivotné.
Vzdy by vsak mél byt stanoven individualni readlny cil této péce, efekt rehabilitace by mél byt
méren i standardizovanymi funkcnimi testy a terapie by méla byt pravidelné vyhodnocovaina a
upravovana ve své frekvenci a case. Soucasti rehabilitacni péce takée mohou byt doplikové
procedury balneologické a lazenska terapie. Rozviji se i cela sekce pristrojové rehabilitace

slouzici k reedukaci rovnovahy, stoje a chiize. (Vali§ a kol., 2018, s. 110)
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Ucelena rehabilitace se u pacientii zafazuje tehdy, pokud nasledky onemocnéni nelze odstranit

pouze 1écebnymi prostfedky. Cilem rehabilitace je navratit jedince do ptivodniho zdravotniho

stavu, ktery se u jedince projevoval pfed nastupem onemocnéni nebo postizeni. Votava (2003)

déle déli ucelenou rehabilitaci do Etyt zdkladnich forem:

Lécebna rehabilitace je provadéna v zafizenich rehabilitacnich a zdravotnickych

odbornym tymem zdravotnikii a rehabilitacnich pracovnikli. Jejim cilem je
zlepsit funkci a odstranit potize pohybového aparatu a zlepsit zdravotni stav.
Lécebna rehabilitace se déli na vertikalni a horizontalni. Vertikalni rehabilitace
navraci zdravotni stav jedince do puvodniho stavu, kdezto horizontalni
rehabilitace probihd na urovni trvalého postizeni, kdy stav jedince jiz nelze
navratit do ptivodni podoby.

Socialni rehabilitace se snazi vyuzit vSechny prostfedky, které pomohou zatradit

jedince do bézného zivota. K cilim socidlni rehabilitace se tfadi zajisténi
ekonomickych jistot pro zdravotné postizené, piedpoklady pro bydleni
vV samostatnych a bezbariérovych bytech, rozvoj zajmové ¢innosti, moznost
sdruzovani a ziskavani informaci a pfedpoklady pro rozvoj osobnosti.

Pracovni rehabilitace se snazi o dosazeni pracovniho potencidlu u

handicapovanych v disledku postizeni. Jednd se o profesni pfipravu a
soustavnou péci o handicapované tak, aby se mohli uplatnit v pracovni ¢innosti.
Osoby s postizenim mohou nalézt pracovni uplatnéni v pfechodném zaméstnani,
které probiha pouze v urcitém ¢ase, anebo v podporovaném zaméstnani, kdy jde
0 to najit vhodné pracovni misto pro osobu s postizenim.

Pedagogickd rehabilitace se vénuje jedincim, kteti kvili svému postizeni

nemohou dosahovat pozadované¢ho vzdélani. Pedagogicka rehabilitace vyuziva
prostiedky a postupy, kterymi se zabyva specialni pedagogika. Je realizovana ve
specialnich skolach, ve specializovanych tfidach ve skolach bézného typu, po

ptipad¢ individudlnim vzdélavacim planem u integrovanych zak.

Rehabilitacni péce by méla byt nedilnou soucasti 1€cby roztrousené sklerdzy. Nejefektivnéjsi

pro pacienta je, pokud podstupuje rehabilitaci ucelenou (Iékatfskou, pracovni, socidlni,

pedagogickou). Rehabilitace by méla byt provadéna tymem profesionalnich odbornikt

skladajicim se z neurologa, rehabilitacniho l€kate, fyzioterapeuta, ergoterapeuta, logopeda,

psychologa, psychoterapeuta, socidlniho pracovnika a protetika. Je dtlezité, aby kazdy pacient

m¢él sviij rehabilitaéni plan sestaveny na miru podle jeho moznosti a byl s celym planem
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podrobné seznamen. Jelikoz se pritbéh onemocnéni u kazdého pacienta miize individudlné
ménit, méni se tim i podle moznosti kazdého pacienta rehabilitaéni plan. Rada rehabilitaénich
center vSak nezatfazuje do svého planu nové moderni rehabilitaéni trendy. K soucasnym
rehabilitacnim trendtim fadi Valis§ a kol. (2018) aerobni (vytrvalostni) a anaerobni (posilovaci)
trénink a rehabilitaci pfi loZiskovém neurologickém deficitu. Aerobni a anaerobni trénink je
dillezity pro pacienty jiZ pfi stanoveni diagnozy. S tréninkem by se mélo zacit ithned a zav¢as,
naopak nekteti pacienti se pii stanoveni své diagndzy zacnou onemocnéni poddéavat a prestanou
vyvijet jakoukoliv fyzickou ¢innost a aktivitu. Pozitivni vliv tréninku na celkovy stav pacienti
je dokazany, jelikoz cviCeni udrzuje pacienty v kondici, snizuje inavu, zvysuje svalovou silu a
ma mnoho dalSich pozitivnich u¢inkl na celkovy zdravotni stav. Vytrvalostni trénink by méli
pacienti provadét 3x-5x za tyden v Casovém rozmezi okolo 30 minut a m¢l by byt provadén
Vv takové intenzité, aby nezhorSoval zdravotni stav pacienta, a naopak byl pro n¢ho ptinosny.
K nejcastéji doporuCovanym tréninkovym aktivitim patii chiize, beh, cyklistika, posilovaci
cviceni a kruhovy trénink umérny moznostem pacienta. Rehabilitace pfi loziskovém
neurologickém deficitu je doplnéna o individualné urcenou fyzioterapii, ktera sestava
Z kombinace technik analytickych a na neurofyziologickém podkladu. U nékterych pacientt je
kombinovano nékolik technik wvytvarejicich specialni programy. Tyto techniky vedou
k pozitivnim vysledkiim, pokud jsou zahajeny vcas, v pokrocilejsim stadiu onemocnéni pak jiz
nevedou Kk pozitivnim vysledktim a ztraci na vyznamu. K efektivité rehabilitaéni péce patii také
naleZité vybaveni pacienta kvalitnimi a vhodnymi pomickami. VyuZivani kompenzacénich
pomiticek je zavislé na typu a stupni postizeni. Diraz by mél byt kladen na jejich spravny vybér,
a predevim na jejich spravné nastaveni (napf. vyska holi). Spatné nastaveni pomiicek mize
pacientovi spiSe uSkodit a mliize mu to zpusobit dal§i zdravotni obtize. (Vali$ a kol., 2018,

Steinerova, Kovari, 2012, Rasova, 2007)

Vali§ a kol. (2018) ve své publikaci uvadi 5 specidlnich rehabilita¢nich programt, které se
vyuzivaji u pacientl S roztrousenou sklerézou:

— Terapie spasticity spociva jak v 1écbé farmakologické, tak v 1é¢bé rehabilitacni.

Pro potiebné nastaveni rehabilitacni péfe jsou uZivany rizné Skély a testy.
Nejcastéji vyuzivanymi metodami jsou Skala profesora Tardieuho, Frenchaysky
test paze, 10metrovy test chiize, TUG test a mnoho dalSich. Tyto testy a Skaly
hodnoti naptiklad rychlost a vydrz chiize, funkci hornich a dolnich koncetin a
typ uchopii. K terapii spasticity se v Ceské republice Gasto pouziva aplikace

latky botulotoxinu do konkrétniho svalu, kterd ptinasi velmi dobré vysledky.
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Terapie  poruch  chiize byva cCasto provadéna  prostfednictvim

fyzioterapeutickych technik zaloZzenych na neurofyziologickém podklad¢, dale
streCinkem zkracenych svalii, cvicenim balanCnich strategii, které podporuji
stabilitu chiize, pomiickami usnadiujicimi nacvik chlze (napi. berle),
kompenzacnimi pomiickami (choditko, vozik). Vybér vhodné terapie zavisi na
moznostech pacienta a na stupni postizeni chiize. V dnesni dob¢€ jsou mezi
terapeutické pomicky zatfazovany rehabilitacni stroje, které se na trhu objevily
diky vyvoji moderni techniky. Mezi tyto moderni stroje patii napt. motomed,
lokomat, tréninkové chodniky s virtualni zpétnou vazbou a fadu dalSich.
Dilezité je také zminit, e nékteré moderni techniky vsak nejsou v Ceské
republice hrazeny zdravotni pojistovnou.

Terapie poruch rovnovahy je provadéna individudlné, u nékterych pacientt jiz

od prvnich projevii onemocnéni, jelikoz poruchy rovnovahy jsou velmi castym
prvotnim symptomem. Terapie je zalozena na tréninku stability a na
senzomotorickych cvicenich. V soucasné dobé jsou vyuzivany také herni
systémy, které jsou u mladsi generace velmi oblibené.

Terapie poruch panevniho dna spocivad pfedevsim v prvotnim urologickém

vySetfeni, dal§im pfidatnym vySetfenim pak byva rektdlni manometrie. Terapie
nasledné spociva v rehabilitacnim cvi¢eni zaméfeném na posilovani sily a
vydrze panevniho dna; tato cvi¢eni mohou byt dopliiovana o biofeedback.
K metodam, které mohou pacienti provadét sami v domacim prostiedi, lze
zatadit Vojtovu metodu reflexni lokomoce ¢i metodu Ludmily MojziSové. Tato
cvi¢eni souvisejici S poruchami panevniho dna pfinaseji pacientim vétSinou
pozitivni vysledky, zejména kdyz jsou doplnéna jesté o cviceni pozic bézného
denniho Zivota (napft. diep).

Terapie dysfagie (polykani) byva pii poruchach u pacienti velmi dileZitou.

Velmi Castou terapii, ktera byva ¢asto vyuzivana a je G¢inn4, je rehabilitacné-
logopedicka 1écba. Porucha dysfagie byva velmi obtizné¢ diagnostikovanym

symptomem roztrousené sklerozy.

Pii rehabilitaci osob s roztrouSenou skler6zou se vyuziva celd tada rehabilitaénich a
fyzioterapeutickych metod a konceptil. Za zminku stoji pro Ceskou republiku velmi znamy
princip Vojtovy reflexni lokomoce, ktery je uzivan u velké fady obtizi a diagnoz, a to zejména

u jedinct s diagnézou détskd mozkova obrna (DMO). Nelze opominout dalsi znamy vyuzivany
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rehabilitacni program, kterym je koncept manzelii Bobathovych. Kromé znamych zavedenych
metod lze pfi rehabilitaci také vyuzit v populaci bézné€ uzivané cviceni jogu nebo bojové cviceni
pochazejici z Orientu — tai-chi. (Valis a kol., 2018, Lensky, 2002)
Havrdova a kol. (2006) uvadi fadu obecnych zasad, které by mély byt dodrzovany pii kazdém
— Pravidelnost cvi¢eni s kladenim dlrazu na techniku provedeni
— Spravné dychani
— Koncentraci na provadénou aktivitu
— Ptesnost a plynulost provedeni kazdého cviku

— Uveédoméni si danych cvikil a pohybti

Rehabilitaci 1ze také provadét v ramci pobyta v lazenskych zafizenich. Pravidelna rehabilitace
vramci lazeniskych pobyti je u vétSiny pacientl vysoce efektivni. Tyto pobyty mohou
absolvovat vSichni pacienti bez v€kového rozdilu, a to na zakladé doporuceni osetiujiciho
Iékate; pacient zpravidla v laznich pobyva tfi tydny. Soucasti lazenskych pobytd byvaji také
balneologické procedury. Pii pobytu ve vod¢ se citi pacienti bezpecné, jelikoz jim nehrozi
riziko padu a nasledného urazu. Pti koupeli maji pacienti vétsi moznost pohybu a zaroven lze
pobyt ve vod¢ vyuzit k relaxaci napi. ve whirpool vanach. Relaxace hraje pfi terapii osob

s roztrouSenou skler6zou zasadni roli. (Havrdova a kol., 2002, Valis a kol., 2018)
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3 Kvalita zivota osob s roztrousenou sklerozou

Pojem kvalita Zivota ma mnoho definic a neexistuje zadna, ktera by piesné vyjadfila, co pojem
kvalita zivota znamend. Kvalita zivota zavisi individudlné na kazdém jedinci a kazdy z nas si
pod pojmem kvalitni Zivot pfedstavuje néco jiného. S kvalitou zivota osob s roztrousenou
skler6zou mozkomisni souvisi také psychosocidlni aspekty kvality zivota osob s roztrousenou
sklerozou. K témto aspektim se tfadi faze vyrovndvani se s nemoci a nejcastéjs$i socialni
aspekty, jako jsou manzelstvi, praceschopnost, t¢hotenstvi a socialni piispévky, jelikoz toto

onemocnéni zasahuje také do ekonomické stranky zivota.

3.1 Vyznam kvality Zivota

Pojem kvalita zivota je velmi Sirokospektralni. Neexistuje vSak jedna platna definice tohoto
pojmu, kterou by se mohli vSichni fidit. AvSak na toto téma lze nahliZzet z mnoha thld pohledu
zavislych na oboru, kterého se dotyka. Vyklad pojmu je zavisly na tom, v jaké souvislosti a kdo
praveé o tomto pojmu hovoti. V bé€zné spolecnosti je kvalita zivota chapana jako zptisob zivota,
ktery je velmi dobry, zdafily, ale pokud o tomto terminu budeme hovofit jako o odborném
nazvu, tak se jednd o pozitivni a negativni aspekty zivota. (Vadurova, Miihlpachr, 2005,

Gurkova, 2011)

Tento termin se zacal pouzivat ve 30. letech 20. stoleti v souvislosti s chronickymi pacienty.
Poprvé byl pouzit Galbraithem, ekonomem a sociologem. Postupnym vyvojem se dostal az do

dokumentii OSN. (Huddkova, Majernikova, 2013)

Jednou z definic, ktera je nejblize tématu roztrouSené sklerdzy, je definice dle Svétové
zdravotnické organizace, jelikoz pojem kvalita Zivota a zdravi spolu tzce souvisi. ,, WHO
definuje kvalitu Zivota jako jedincovu percepci jeho pozice v Zivoté v kontextu sve kultury a
hodnotového systému a ve vztahu k jeho cilum, ocekdavanim, normam a obavam. Jedna se o
velice siroky koncept, multifaktorialné ovlivneny jedincovym fyzickym zdravim, psychickym
stavem, osobnim vyzndnim, socialnimi vztahy a vztahem ke klicovym oblastem jeho Zivotniho

prostredi. “ (Vad'urova, Miihlpachr, 2005, s. 11)
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Kvalitu Zivota lze rozdé€lit na dvé oblasti — na subjektivni a objektivni. Subjektivni kvalita Zivota
se dotyka osobnich cili a ocekavani jedince, je dana jeho postavenim ve spole¢nosti a
prozivanim vlastniho Zivota. Naopak objektivni kvalita Zivota je tvofena souhrnem
ekonomickych, socialnich, zdravotnich a environmentalnich podminek. (Huddkova,

Majernikova, 2013)

Studium kvality zivota prochazi v poslednich letech znacnym vyvojem a dotyka se celé fady
védnich disciplin a oborti. Odborné tymy z riznych koutl svéta se snazi v tomto tématu nalézt
to nejlepsi, a predev§im se snazi ztéto problematiky vytézit maximum pro co nejlepsi
podminky plnohodnotného Zivota a zivotniho §tésti. V 70. letech 20. stoleti se dostal tento
pojem do oblasti zdravotnictvi, dodnes vSak ziistava ne zcela objasnénym. Lékari se nyni musi
S terminem kvalita Zivota spojend se zdravim potykat u objasniovani diagn6zy kazdého pacienta,
s tim souvisi 1 dopad onemocnéni na kvalitu zivota pacienta. Zaroven méfenim kvality zivota

lze zménit piistup k lidem nevylécitelné¢ nemocnym. (Payne a kol., 2005)

Calman (in Vad'urova, Miihlpachr, 2005) uvadi, Ze kvalitni zivot ¢loveka je takovy, ve kterém
se shoduji o¢ekavani s zivotni realitou daného ¢lovéka, jestlize tomu tak neni, kvalita zivota

klesa.

Haskovcova (2010) uvadi kvalitu zivota jako velmi odlisnou a specifickou, na kterou lze
nahlizet z rGznych 0hli pohledu. Posuzovani kvality zivota daného jedince zavisi na tom, o
koho se jednd. Zdali je jedinec mladsi nebo starsi vékové kategorie, déle jestli je zdravy nebo
nemocny, jestli onemocnél az v prib&hu Zivota nebo se narodil jiz s néjakym zdravotnim
postizenim, také jestli je chudy ¢i bohaty. Prestoze si kazdy z néas ptredstavuje pod pojmem
kvalitni zivot néco jin€ho, je dulezité, aby se Clovék snazil pfekonat vSechny piekazky, které
pred ného zivot postavil, a tim se snazit docilit co nejkvalitnéjsiho zivota a zivotniho $tésti.
Zaroven je tfeba naucit se pfijmout negativni vlivy, které kvalitu Zivota ovlivituji, a naucit se
s nimi zit. Kvalitni zivot a zivotni $té€sti se musi cloveék snazit budovat sam, popiipadé mu v tom
mohou pomoci a podpofit ho jeho nejblizsi. Tuto snahu by mél ¢lovék vynalozit v kazdé fazi
zivota, rozdil je pouze v tom, Ze nékdo bude muset vynalozit vétsi sili a nékdo mensi. Pokud
stary clovék, ktery je nevylécitelné nemocny, jiz nemuze zit kvalitni Zivot, je dilezité, aby se
mu alesponl dostavalo co mozna nejlepsi péce, ktera je diilezitd pro kazdého i1 v posledni fazi
zivota. Zaroven plati, Ze za kvalitni Zivot povazuje kazdy z nés néco upln¢ jiného; zéalezi totiz

na subjektivnim hodnoceni kazdého jednotlivce. Dalsim nepsanym pravidlem je, ze by mél
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kazdy z nas zacit budovat kvalitni Zivot jiz v mladi (napf. vytvofeni kariéry, zaloZeni rodiny

apod.), jelikoz ve stafi jsou jiz nékteré aspekty, které vedou k zivotnimu $tésti, nerealizovatelné.

,, Ke kvalitni existenci patri i uméni starnout, prijmout svou nemoc, sva omezeni, umet
akceptovat svou prohru jako vyzvu k prekonani prekazek. Kvalita Zivota potiebuje presah,
tvorivost, které maji vstoupit do kazdodenniho Zivota — cili to, co se obvykle nazyva Zivotni cil

nebo smysl zivota. “ (Havrdova a kol., 2006, s. 107)

S kvalitou zivota souvisi také jeji hodnoceni. Pro hodnoceni kvality Zivota se uzivaji rizné testy
a Skaly, napf. test instrumentalnich dennich ¢innosti, Barthelové test bazalnich dennich ¢innosti,
které¢ hodnoti, jak jedinci zvladaji denni Cinnosti (stravovani, oblékani, osobni hygienu,
sebeobsluhu, pohyb a dalsi). Na zdklad¢ bodového vysledku testu je posouzeno, jak kvalitni ma

jedinec zivot a zda je zavisly na pomoci druhych nebo je sobéstacny. (Slezakova, 2014)

3.2 Psychosocialni aspekty kvality Zivota osob s roztrousSenou sklerézou

., Roztrousend skleroza je onemocnéni, které je uzce spojeno s psychikou cloveka, a to
V nekolika ohledech. VSeobecné ma RS, stejné jako jakdkoliv jind dlouhodoba ¢i chronicka
nemoc, dopad na kazdodenni aspekty Zivota, jako je kvalita Zivota ¢i pracovni uplatneni.
V souvislosti s casto vyskytujici se unavou az vycerpanim je oslabena celkova kapacita cloveka

zvladat zatez a vyrovnat se S omezenimi vyplyvajicimi z nemoci. “ (Valis a kol., 2018, s. 111)

Prvotnim aspektem, ktery ovliviiuje kvalitu zivota nemocného, je presné sdéleni diagnozy.
Tomuto jesté predchéazi pozorovani prvotnich symptomil a nasledné odhodlani k vySetteni u
Iékare. Sdeleni diagnozy by melo probihat zpiisobem co nejsetrnéjSim k pacientovi a 1ékat by
m¢él byt schopen pacientovi poskytnout okamzitou psychologickou pomoc a podporu. Zaroveil
pfi sdéleni diagnézy by mél byt pacient dostate¢né informovan o celkovém prib&hu
onemocnéni. MEly by mu byt sdéleny moznosti vyvoje a progrese onemocnéni, dale 1écba
farmakologicka a rehabilita¢ni, symptomy, které se mohou dale projevit, a také by mélo byt
pacientovi doporuceno, jak by mél ke své nemoci pfistupovat, aby predchazel vyvolani atak.
Déle by méla byt pacientovi doporucena piiméiena fyzicka aktivita pro udrZeni kondice, a

predevsim co mozné nejdelsi vytrvani praceschopnosti. (Havrdova a kol., 2002)
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Faze vyrovnani se s nemoci popsala dr. Elisabeth Kiibler-Rossova. Podle ni v§ak t€mito fazemi
neprochazi pouze samotny pacient, ale také jeho nejblizsi. Kazdy nemusi projit vSemi fazemi
nebo ve stejném ¢asovém sledu, u n€koho se néktera faze mize opakovat, prolinat s jinou nebo
u jiného néktera faze ani nemusi nastat. Jednotlivé faze dle Kiibler-Rossové jsou Sok nebo také
popfeni, kdy si pacient nechce diagnézu pripustit, v nékterych ptipadech si dokonce tika, ze jde
o omyl. Dalsi fazi je hnév neboli agrese. V této fazi jiz pacient vnima a ptipousti si diagndzu,
ale také si poklada nejCastejsi otazku: ,,ProC zrovna ja?“. Ve tieti fazi dochéazi ke smlouvani,
kdy je hledan alternativni zpuisob, kterym Ize nemoc ovlivnit. Ve ¢tvrté fazi nastava smutek,
deprese, avSak pacient si jiz diagnézu pln¢ uvédomuje a v§e mu postupné dochazi. V této fazi
si také nékdo tika, ze kvalita jeho Zivota je miziva a nulova. Také Casto na fadu pfichazeji
antidepresiva, ktera zmirni samotné smifovani se s diagnézou. V posledni fazi dochazi ke
smifeni a akceptaci, kdy se jiZ vétSinou pacient a jeho okoli s diagnézou smifi, a ve vétSiné

ptipadl v této fazi nastdva plnohodnotna 1écba. (Svatosova, 2008, Valis a kol., 2018)

Po sdéleni diagndzy prichazi vhod, jestlize pacienti naleznou pomoc u psychologa. Psycholog
jim muze byt napomocny, pokud se jedinec potfebuje svéfit se svymi pocity, a zaroven také
funguje jako podpora pro celkovy dusevni stav pacienta. Na terapie k psychologovi by méli
dochdazet i1 pacientovi nejbliz§i a ptibuzni, jelikoz jich se onemocnéni rovnéz tyka. Blizci jsou
od psychologa pouceni, jak maji S nemocnym jednat v tézkych situacich a jak mu mohou byt

napomocni a piredevsim oporou. (Valis a kol., 2018)

., RS neni nemoc, ktera ovliviiuje lidi pouze individudlné a izolované. Je-li u nékterého clena
rodiny tato nemoc diagnostikovana, Ize Fici, Ze jeji brimé nesou i jeho nejblizsi. Podobné
prozivaji nejen prichod choroby, ale prochazeji vesmés stejnymi stadii jejiho prijimani.

(Havrdova a kol., 2006, s. 149)

K socialnim aspektiim kvality zivota osob s roztrousenou sklerdzou lze zatadit takova hlediska,
ktera nejvice ovliviiuji Zivot, a to nejen nemocnych. Za takové aspekty je povazovano
manzelstvi a partnersky vztah, téhotenstvi, praceschopnost, socialni sluzby, invalidni diichod a
dalsi ptispevky. Havrdova a kol. (2006) a Valis a kol. (2018) vySe uvedené aspekty objasiiuji:

— Manzelstvi a partnersky vztah je zakladem lidské existence, jelikoz lidsky zivot

je zalozen na vztahu s druhou osobou. Ovsem V kazdém vztahu je potfebna
vzajemna spoluprace obou partnertl, jen tak mlze vztah harmonicky fungovat.

Jestlize se ve vztahu objevi jakakoliv piekazka (napi. nemoc), tak existuji jen
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dvé varianty, a to ze vztah i pfes piekazky partnefi dokazou udrzet, anebo se
rozpadne. Rozvodovost manzelstvi, kde jeden z partnert ma diagnoézu RS, je
velmi vysoka. Zalezi také na faktu, zda manZelstvi fungovalo ¢i nefungovalo jiz
predtim, nez onemocnéni do vztahu vstoupilo, od toho se pak odviji i to, jestli
manzelé spolu dokdzou Zit anebo je to jen posledni rozhodujici fakt, ktery vede
k rozvodu a rozpadu vztahu. Na upevnéni ¢i rozpad vztahu ma také vyrazny vliv
progresivita onemocnéni a samotné pacientovo prozivani a vyrovnani se
s nemoci. Pokud se u pacienta zacnou objevovat psychické problémy, ve vétsiné
ptipadi to vede krozpadu vztahu. Velmi Casto se partner s onemocnénim
druhého nevyrovna, vztah ukon¢i a utoc€isté nalezne u zdravého protéjsku.
T¢ehotenstvi nebylo dfive pacientkam doporucovano, a to kviili atace pii porodu
a naslednému postiZzeni, v dne$ni dobé je vSak tento nazor tabuizovan. Zeny
s onemocnénim RS mohou otéhotnét, dilezité je ale pokud mozno téhotenstvi
naplanovat. V prubéhu téhotenstvi vétSinou nedochézi k atace, ale zvySené
riziko je po porodu, kdy je matka vystavena stresovym situacim, inav¢ a zaroven
Vv téle probihaji zdvazné hormondlni zmény. Pokud se po porodu u matky
vyskytne pfiznak ataky, je doporucovano ukoncit kojeni a okamzité zacit
S 1écbou.

Praceschopnost je pro pacienty velmi dilezita, jelikoZ pozitivné pfispiva k

jejich celkovému zdravotnimu stavu. Pfi zaméstnavani osoby s RS je dilezité,
aby zaméstnavatel uzpiisobil zaméstnanci pracovni podminky. Pokud jiz jedinec
neni schopen ani ptfes upravené pracovni podminky do zaméstnani dochézet,
vétsinou prichdzi na fadu invalidni diichod. V této fazi se vSak neziidka pacient
dostava do slozité¢ ekonomicke situace.

Socidlni sluzby, invalidni dichod a dalsi pfispévky jsou jedincim s RS

poskytovany na zakladé Kurtzkeho skaly EDSS, ktera hodnoti sedm funkénich
systémi. Socialni sluzby se s postupem ¢asu neustale rozvijeji. Invalidni dtichod
je vsoucasné dobé tiistupniovy. Dle miry pracovni schopnosti a na zakladé
vyhodnoceni Kurtzkeho S$kdly je pfizndvan pftislusny stupen invalidniho
diichodu. Invalidni dichod je upravovan zakonem o diichodovém pojisténi €.
155/1995 Sh., hlava druha. Dalsi finan¢ni pfispévky, o které lze zazadat, jsou
prispévek na mobilitu a piispévek na zvlastni pomiicku. Tyto pfispévky jsou
stanoveny v zakon¢ €. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobdm se zdravotnim

postizenim a o zméné souvisejicich zdkont. Piispévek na mobilitu je poskytovan
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ve vysi 400 K¢ mési¢né osobé, ktera nezvlada zakladni zivotni potieby v oblasti
mobility a orientace. Prispévky na zvlastni pomucku jsou hrazeny ze
zdravotniho pojisténi osobam s téZkou vadou nosného nebo pohybového ustroji
a s t€zkym sluchovym nebo zrakovym postizenim. Pro osoby s RS je také urcen

ptispévek na péci, ktery se odviji od stupné zavislosti.

,,»Dokud to ¢lovek sam nezazZije, mozna si ani dost dobre neuvédomi, co vSechno nemocny ztrdci.
Miize to byt jméno, postaveni, Zivotni jistota, soukromi, stud, Zivotni rytmus, prdce, stravovaci
zvyklosti, volnost pohybu, moznost aktivity atd. K tomu vSemu naopak pribyla bolest, slabost,
obavy, neprijemnd vySetieni a moznd i neprijemni spolupacienti a mnoho dalsiho, prevazné

take neprijemného. “ (Svatosova, 2008, s. 18)
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4 Specialni pedagog a klient s roztrousenou sklerézou

Cinnost specialniho pedagoga a klient k sob& neodmyslitelné patii, a to zejména pii 16¢bé osob
s roztrouSenou skler6zou. Pole piisobnosti specidlniho pedagoga je velice Sirokospektralni, a
tudiz specialni pedagog pii 1é¢bé nemocnych pusobi v mnoha oblastech, a to jak s détmi,
dospélymi, tak i seniory v terminalnim stadiu onemocnéni. Jedna z nejéastéjSich oblasti je
V ramci terapie poruch feci, kde se specidlni pedagog uplatiiuje jako specialni pedagog —

logoped.

4.1 Role specialniho pedagoga pri 1é¢bé osob s roztrousenou skler6zou

Uloha specialniho pedagoga pii 16¢bé osob s roztrousenou sklerézou je velmi §iroka, jelikoz
spektrum ¢innosti specialniho pedagoga zasahuje do n¢kolika oblasti zivota. Protoze
roztrousend skler6za je onemocnéni, které se tyka spiSe dospivajicich a dospélych jedinct,
uloha specidlniho pedagoga se netyka tolik oblasti vzd€lavani, ale spiSe se orientuje na pracovni
uplatnéni, na osobni asistenci, poradenské sluzby ptredevsim v oblasti socialniho zabezpecenti,
na logopedickou intervenci, rehabilitani a terapeutické sluzby a poradenské sluzby. Specialni
pedagog dale ptlisobi ve stfediscich rané péce, ve specidlné pedagogickych centrech a na

specialnich skolach. (Bendova a kol., 2015)

Jedinec s roztrouSenou skler6zou se ve svém zivoté potyka s celou fadou problémd; jako jedny
Z nejcastéjsich 1ze povazovat ¢aste¢nou nebo tplnou imobilitu az invaliditu, psychické obtize a
zejména fyzickou zavislost. Specialni pedagog se snazi u klienta i pfes postizeni najit pozitivni
stranky, které mu pomohou alespoi ¢astecné se zaradit do plnohodnotného zivota. Specialni
pedagog se snazi pozitivni stranky hledat i tehdy, pokud je jedinec téméf nesamostatny a zavisly
na pomoci druhych. Velkym pfinosem nejen pro specialniho pedagoga je, kdyz po uréitém case
vidi 1 jen nepatrné zlepSeni a posun klienta kuptedu. Zaroven se specialni pedagog snazi u
klienta nalézt jakykoliv skryty talent, ktery by mu umozZnil uplatnit se na trhu prace i ptes jeho
tézké postizeni, a zaroven by jakakoliv nova ¢innost byla pfinosna i pro psychicky stav klienta.

(Slowik, 2007)

Specialni pedagog pilisobi s dalsimi odborniky také v oblasti ucelené rehabilitace. Tato

rehabilitace se sklada z rehabilitace 1écebné, socidlni, pracovni a pedagogické. Do 1écebné
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rehabilitace neodmyslitelné patii ergoterapie, ktera predstavuje pii rehabilitaci osob
s roztrouSenou skler6zou nezastupitelnou slozku. Oblast socidlni rehabilitace je tvofena
socidlnimi sluzbami, do kterych spadd socidlni poradenstvi, sluzby socidlni péce a sluzby
socialni prevence. Socidlni sluzby se snazi ptedchazet socidlnimu vylouceni jedince, kterému
je nutné predchédzet zejména u osob trpicich chronickymi a nevylécitelnymi onemocnénimi.
RoztrouSena skleréza se vyskytuje rovnéz u malych déti, jednd ovSem o ojedin¢lé piipady.
V takovém pripad¢ je rodiné k dispozici sluzba socidlni prevence Rand péce, kde ma specialni
pedagog také velmi vyznamnou a nezastupitelnou roli. Socialni sluzby poskytuji také jednu
Z nejcCastéji vyuzivanych sluzeb socidlni péce — osobni asistenci, ktera zajiStuje Sirokou Skéalu
sluzeb v pomoci pii zvladani dennich ¢innosti. ,, Osobni asistence je terénni sluzba poskytovand
osobam, které maji sniZenou sobéstacnost z ditvodu véku, chromnického onemocnéni nebo
zdravotniho postizZeni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje
bez casového omezeni, v prirozeném socialnim prostiedi osob a pri ¢innostech, které osoba
potrebuje. “ (Bendova a kol., 2015, s. 104) Osobni asistence je poskytovana v zavislosti na
stupni zdravotniho postizeni a na potiebach zdravotn¢ znevyhodnéného jedince ve tiech
okruzich pottebnosti jako ndrazova celodenni asistence, pravidelnd asistence nebo nepftetrzita
celodenni asistence. Pracovni rehabilitace je u onemocnéni roztrousenou sklerézou dulezita
predev§im na zakladé co mozna nejdelsiho udrzeni praceschopnosti. Naplni pracovni
rehabilitace je nalézt osobé se zdravotnim postizenim uplatnéni na trhu prace. Pedagogicka
slozka ucelené rehabilitace je dulezitd pro upraveni podminek pro vzdélavani jedincii se
zdravotnim postizenim. Pedagogicka rehabilitace je realizovana zejména prostiednictvim

specialnich pedagogt. (Bendova a kol., 2015)

Jelikoz jednim z velmi Castych pfiznakd onemocnéni je narusena komunikaéni schopnost —
dysartrie, k rehabilitaci neodmyslitelné patii také Cinnost specialniho pedagoga-logopeda.
Logopedicka intervence je v Ceské republice realizovana v ramci Ministerstva zdravotnictvi
klinickymi logopedy nebo v rdmci Ministerstva Skolstvi, mladeze a t€lovychovy, pficemz zde
je realizovana logopedickym preventistou, logopedickym asistentem nebo specialnim

pedagogem-logopedem. (Bendova a kol., 2015)
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5 Vyzkumné Setieni

Empirickd ¢éast bakalaifské prace se bude zabyvat subjektivnim hodnocenim kvality Zivota
Z pohledu samotnych klientl s roztrouSenou skler6zou, specifickymi potifebami, které v zivoté
s onemocnénim maji, omezenimi pfi zacleovani do bézného zivota a jejich moznostmi
podpory a péce. Toto téma je diilezité pro zvoleni odpovidajicich konceptl péce a pro vytvoreni

vvvvvv

kapitole objasnim pfipravu a realizaci samotného vyzkumného Settent.

5.1 Vyzkumné cile

Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni je zjistit, jak z pohledu 0sob s roztrousenou skler6zou
mozkomi$ni toto onemocnéni ovliviiuje jejich subjektivni vnimani kvality Zivota, jejich
specifické potieby, dale jaka vnimaji omezeni pri za¢lefiovani do béZného Zivota a zjistit,

jaké maji moZnosti podpory a péce.

Vysledek vyzkumného Setfeni prinese pohled klient na kvalitu jejich Zivota s onemocnénim
roztrousena skler6za mozkomisni, na jejich specifické potieby, dale jaka vnimaji omezeni kvtli
onemocnéni roztrouSena skler6za mozkomisni a jaky maji pohled na moznosti podpory a péce

V ramci onemocnéni.

Hlavni vyzkumna otizka (HVO): Jak ovlivnilo onemocnéni roztrousena sklerdza
mozkomi$ni kvalitu zivota klientl s timto onemocnénim, jaké maji specifické potteby, jaka
vnimaji omezeni pii zaclefiovani do bézného Zivota a jaké maji moznosti podpory a péce?

Hlavni vyzkumna otdazka byla transformovana do ctyr dilcich vyzkumnych otazek.

Dil¢i vyzkumna otazka 1 (DVO1): Jak ovlivnilo onemocnéni roztrousena skleréza kvalitu

zivota klientti?
Cilem této dil¢i vyzkumné otazky je zjistit ndzor klienti na to, jak ovlivnilo onemocnéni jejich

kvalitu Zivota, pfedevSim jak se zménila kvalita jejich Zivota po sdéleni diagnozy a nasledné

V pribéhu Zivota a jak svoji kvalitu Zivota hodnoti.
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Dil¢i vyzkumna otazka 2 (DVO?2): Jaké maji klienti specifické potieby zivota pii onemocnéni

roztrouSena skler6za mozkomisni?

Cilem této vyzkumné otdzky je zjistit, jaké maji klienti specifické potfeby Zivota pfi

onemocnéni roztrousend skler6za mozkomisni oproti potfebam pied sdélenim diagnozy.

Diléi vyzkumna otizka 3 (DVO3): Jakd omezeni vnimaji klienti s onemocnénim pfi

zapojovani do bézného zivota?

Cilem tieti dil¢i vyzkumné otazky je zjistit, jakd omezeni vnimaji klienti pii zapojovani do
bézného Zivota, jaké musi piekonavat piekazky po sdéleni diagnodzy oproti stavu pred sdélenim

diagnozy.

Dil¢i vyzkumna otazka 4 (DVO4): Jaké maji klienti s onemocnénim moznosti v rdmci

podpory a péce?

Cilem ctvrté dil¢i vyzkumné otazky je zjistit, kde klienti nachdzeji oporu v t€zké zivotni situaci,

a také to, co nebo kdo jim pfi vyrovnavani se s onemocnénim nejvice pomaha.

5.2 Transformace vyzkumnych otazek
Transformaci ctyi dil¢ich vyzkumnych otazek na otazky tazatelské, které byly pouzity

v rozhovorech s vybranymi informanty, uvadim v nasledujici tabulce.

Tabulka ¢. 2 — transformace vyzkumnych otazek (zdroj vlastni)

Diléi vyzkumna )
Technika Informant Tazatelské otazky
otazka

DVOL1.: Jak ovlivnilo | Polostrukturovany Klient TOL: Jak se zm¢énil
onemocnéni rozhovor S onemocnénim Vas zivot po sdéleni
roztrousend sklerdza roztrousend skleréza | diagnozy?
kvalitu Zivota mozkomi$ni TO2: Co Vam RS
klienta? dala/vzala?
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TO3: Jak hodnotite

kvalitu Vaseho
zivota?
TO4: Jak jste se

s diagnézou

vyrovnal/ -a?

DVO2: Jaké maji | Polostrukturovany Klient TO5: Jak se po
Klienti specifické | rozhovor S onemocnénim sdéleni diagnozy
potfeby Zzivota pfi roztrousena sklerdza | zménily Vase
onemocnéni mozkomisni potieby?
roztrousena TOG6: Jste jakkoliv
skleroza? zavisly/ -4 na pomoci
ostatnich?
TO7: Bylo zapotiebi
kvli VaSemu
onemocnéni  ud¢lat
V byté néjaké
upravy?
TO8: Pokud jste
zaméstnany/ -4, bylo
zapotiebi upravit
pracovni podminky?
DVOa: Jaka | Polostrukturovany Klient TO9: Jak reagovalo
omezeni vnimaji | rozhovor S onemocnénim Vase okoli, kdyz se
Klienti roztrousena skler6za | dozvédélo o Vasi

S onemocnénim  pfi
zapojovani do

bézného zivota?

mozkomisni

diagndze?

TO10: Jak av jakych
oblastech zivota Vas
nemoc omezuje

V osobnim zZivoté?

TO11: Musel/ -a jste
onemocnéni

Vas

kvali

néjak zménit
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zivotni styl? Pokud

ano, jak?

TO12: Jak, v jakych
oblastech a do jakeé
onemocnéni

Vas

miry
ovlivnilo

budouci zivot?

DVO4:
klienti

Jaké maji

S onemocnénim
moznosti Vv ramci

podpory a péce?

Polostrukturovany

rozhovor

Klient
S onemocnénim
roztrouSena sklerdza

mozkomisni

TO13: Co/kdo Vam
nejvice v Zivoté
S onemocnénim

pomaha?

TO14: Vyuzil/-a
jste, nebo vyuzivate
néjakych
poradenskych
sluzeb? Pokud ano,

jakych?

TO15:  Vyuzivate
sluzeb fyzioterapeuta
a lazenskych pobyta?
Vasi odpovéd

zdavodnéte.

TO16:  Vyuzivate
socialni davky nebo
jina zvyhodnéni

ur¢ené pro osoby

S roztrouSenou
skler6zou? Pokud

ano, jaké?

42




5.3 Vybér metody a techniky

Pro vyzkumné Setteni jsem zvolila kvalitativni vyzkumnou strategii. Tuto strategii jsem chtcla
realizovat z divodu mensiho poctu osloveni respondentt a také pro moznost osobniho kontaktu
mezi tazatelem a respondentem. Creswell (1998 in Hendl 2005, s. 50) uvadi: ,, Kvalitativni
vyzkum je proces hledani porozuméni zaloZeny na riiznych metodologickych tradicich zkoumani
daného socialniho nebo lidského problému. *“ Na zaklad¢ této definice jsem zvolila kvalitativni
vyzkumnou strategii pro vyzkumné Setfeni ve své praci. Kvalitativni vyzkum ma nejen mnoho
odptrceii, ale zaroven 1 fadu ptiznivcl. Predstavitelé kvalitativniho vyzkumu vidi pozitiva v

moznosti ziskani detailniho popisu zkoumaného piipadu. (Hendl, 2005)

V kvalitativnim vyzkumu se pfi sbéru dat nejCastéji uziva rozhovor, presnéji hloubkovy
rozhovor. ,, Hloubkovy rozhovor je vysledkem spoluprdce vyzkumnika a ucastnika, ale nelze si
romanticky myslet, Ze se jedna o rovnocenny vztah totozny s konverzaci dvou dobrych pratel u
kéavy. “ Johnson (2001, s. 162 in Svafi¢ek, Sed'ova, 2007) Hloubkovy rozhovor se déli na
polostrukturovany a nestrukturovany. Polostrukturovany rozhovor je zalozen na pfedem
pfipravenych otdzkdch a nestrukturovany rozhovor se sklddd nejCastéji zjedné hlavni
vyzkumné otazky a nasledné jsou kladeny otazky dle informaci od informanta. Hloubkovy
rozhovor se sklada z pfipravy rozhovoru, pribéhu dotazovani, ptepisu rozhovoru, reflexe
rozhovoru, analyzy vyzkumného Setfeni a vyhodnoceni vyzkumného Setfeni. (Svafiek in
Svatigek, Sed’ova, 2007)

Kvale (1996, s. 5-6 in Svaticek, Sedova 2007) uvadi, Ze hloubkovy rozhovor je metoda, ,,jejimz
ucelem je ziskat vyliceni zitého svéta dotazovaného s respektem K interpretaci vyzkumu
popsanych jevii. “ Hendl (2005) uvadi, ze polostrukturované dotazovani se vyznacuje pruznosti
procesu ziskavani informaci, dale Ze ma definovany tcel a urcitou osnovu.

Hendl (2005) déale zmifuje dillezitost zacatku a konce rozhovoru, jelikoz v téchto fazich se
muzeme dozvédet dulezité a podstatné informace. Na zacatku rozhovoru bychom méli od
informanta ziskat souhlas se zdznamem a na konci rozhovoru by m¢l tazatel nabidnout moznost
ptipadného dalsiho kontaktu, a to diky interven¢nimu charakteru hloubkového rozhovoru.
Svaiiéek (in Svaiiéek, Sed’ova, 2007) uvadi, Ze podoba polostrukturovaného rozhovoru by méla
mit pyramidovy model, kde na prvnim misté je hlavni vyzkumna otazka, ktera je stanovena na
pocatku vyzkumného Setfeni, z té nasledné¢ vychazi dil¢i vyzkumné otdzky a znich poté

tazatelské otazky.
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5.4 Charakteristika a volba vyzkumného souboru

Pro vyzkumné Setfeni jsem vytvofila vyzkumny soubor ¢ty informantt. Pfi vybéru jsem dbala
na fakt, aby informanti méli s onemocnénim zkusenost minimaln¢ tfi roky. Z dtivodu vyskytu
COVIDU 19 na celém uzemi Ceské republiky nebylo bohuZel mozné provést rozhovory
v Domové sv. Josefa v Ziréi u Dvora Kralové, mnou pfedem vybrané a smluvené organizaci.
Proto jsem informanty vybrala na zakladé doporuceni svych blizkych, kteti znali ve svém okoli

osoby, jez mély onemocnéni roztrousena skler6za mozkomisni diagnostikovano.

Pied vybérem informantl jsem si stanovila kritéria. Prvnim z nich bylo, ze informant musi mit
onemocnéni diagnostikovano minimalné tfi roky, dale ze musi byt plnolety, a predevsim musel
byt svépravny. Pii vybéru nebyl vék informanth dilezity. Hendl (2005) uvadi, Ze pfi vybéru
informant bychom m¢li vazit takové ptipady, které nadm pokryji pozadované minimum, jelikoz

nikdy neziskame potifebné mnozstvi informaci.

Vybér informantt probihal v lednu 2021 s tim, Ze vyzkumné Setfeni se uskute¢ni v tinoru 2021.
Na zakladé doporuceni jsem si vybrala ¢tyfi informanty, které jsem prostiednictvim e-mailu
oslovila. V e-mailu jsem vSechny informanty seznamila s tématem a cilem vyzkumného Setieni
a také jsem je informovala o pfedbéZné ¢asové naro¢nosti rozhovoru. Zaroven jsem v e-mailu
informantiim sd¢lila, ze volbu setkdni necham na jejich svobodném rozhodnuti, zda informanti
upfednostni osobni setkdni nebo setkani v online prostfedi. VSichni osloveni informanti se
spolupraci souhlasili a sd€lili mi, jaky zpiisob setkdni preferuji. Néasledné jsem si s kazdym

domluvila schtuzku.

Vyzkumného Setieni se zuCastnili ¢tyfi informanti, tfi Zeny a jeden muZz. V tomto typu vyzkumu
jsem nepovazovala za dulezity jejich vék. Z toho divodu jsem otazku tykajici se véku ani
jednomu z informantd nepolozila. Svafi¢ek (in Svafi¢ek, Sed’ova, 2007) uvadi jeden
z dilezitych bodi rozhovoru, kterym je, Ze bychom méli informanttim klast otazky co nejvic

srozumitelné, otazky by nemély obsahovat slozité odborné terminy.

Informanty jsem z divodu anonymity oznacila pismeny X a kazdému nahodné piidélila ¢islo

1-4. Pro ptehlednéjsi orientaci uvadim tabulku, ktera zndzoriiuje vybrany zkoumany soubor.
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Tabulka €. 1 — charakteristika informantt (zdroj vlastni)

Prostiedi vykonu
Informant Pohlavi Diagnéza
rozhovoru
X1 Zena Roztrousena skler6za | Domaéci prostiedi
mozkomi$ni
X2 Zena RoztrouSena skler6za | Domaci prostiedi
mozkomi$ni
X3 Zena Roztrousena skleroza | Online platforma
mozkomi$ni
X4 Muz Roztrousena skleroza | Online platforma
mozkomi$ni

5.5 Realizace vyzkumného Setieni

Vyzkumné Setfeni jsem realizovala v tnoru 2021. Po pfedchozi e-mailové domluvé jsem méla
s kazdym informantem domluvenu formu schiizky, zde jsem dbala pifedevsSim na bezpeci a
neohrozeni zdravotniho stavu informantti. Se dvéma informanty Se konala schizka osobni
V jejich domécim prostiedi, kam jsem za nimi dojela, a s dal§imi dvéma informanty probihal
rozhovor na zdkladé online platformy z diivodu nemoznosti uskute¢néni osobniho kontaktu.
Pied samotnym zahajenim rozhovoru jsem poskytla informantiim informovany souhlas s ti¢asti
ve vyzkumném Setfeni, ve kterém byly uvedeny vSechny nalezité¢ informace o tomto Setteni.
Informanti souhlas s ucasti ve vyzkumném Setfeni stvrdili podpisem informovaného souhlasu.
Informovany souhlas bude uveden jako ptiloha mé bakalaiské prace. Veskeré etické otazky a
nalezitosti informovaného souhlasu uvadi Hendl (2005). Vzor informovaného souhlasu, ktery
jsem pouzila, uvadim v ptiloze bakalarské prace.

Pfi podani informovaného souhlasu jsem zaroven informanty opétovné seznamila s tématem a
cilem vyzkumného Setfeni, také jsem jim sdélila ptiblizny ¢as, béhem kterého by mél rozhovor
probihat. Dilezitym bodem, se kterym byli informanti seznameni, bylo kladeni dirazu na jejich
anonymitu. Poslednim bodem bylo sdé€leni, Ze pfi vyzkumu bude pofizovana audionahravka na
diktafon. Svaii¢ek (in Svatidek, Sed’ova, 2007) uvadgji divody, pro¢ je dileZité rozhovor
zaznamenavat na diktafon; jednim z téchto diivodi je, Ze budeme mit zaznamenan cely pribéh
rozhovoru, vcetné prefeknuti nebo dlouhého odmlceni. Kdybychom si rozhovor

nezaznamendavali, pamatovali bychom si pouze kratké utrzky a ziskana data by nebyla piesna.
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Dale jsem informantim sdé¢lila, jakym zptisobem bude s audionahravkou nalozeno, také bylo
objasnéno, Ze bude v co nejkrat§im cCasovém tuseku proveden piepis audionahravek a
bezprostfedné po provedeni prepisu budou nahravky odstranény.

V prubéhu vsech rozhovort jsem se snazila navodit pratelskou a divérnou atmosféru a také
pocit bezpeci. V zavéru rozhovoru a po zodpovézeni vSech otazek jsem dala informantim
prostor, aby mohli klast otazky rovnéz i mné. Na tplny zavér prob&hla diskuse jiz mimo téma
vyzkumu a s kazdym z informantt jsem si piatelsky popovidala 0 v§ednich problémech.

Piepis rozhovoru s informantem X1 uvadim v piiloze bakalaiské prace.
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6 Interpretace vyzkumnych otazek

Jména informantt nebudu z divodu zachovani jejich anonymity v interpretaci vyzkumnych
otazek uvadét, namisto toho je budu zminovat pod pismeny X a ¢isly 1, 2, 3, 4. Toto rozdéleni
mam uvedeno V tabulce €. 1, kde je pfipojena charakteristika informantt. Citace z rozhovora

uvadim v uvozovkach, a navic pro ptehlednost jsou psany kurzivnim pismem.

6.1 Interpretace DVO1

DVO1: Jak ovlivnilo onemocnéni roztrouSena skleroza kvalitu Zivota klientu?

Informanti na otazku, jak se zménil Vas zivot po sdéleni diagndzy, se vétSinou v hlavni podstaté
vSichni shodovali ,,...tak miij Zivot se zménil dost. PFehodnotila jsem svoje plany a v té osobni
roviné se mi taky zmenil dost. Zacala jsem zit vic vedomé a sobecky moznd trochu, zacala jsem
myslet vic na sebe a vic si uvédomovat, co delam, jak délam, jestli me to unavuje. Taky jsem si
zacala vazit vztahu, které mam. Zacala jsem si uvédomovat, ze predtim mi bylo 25, mohla jsem
cokoliv, na nikom jsem nebyla zavisla, ridila jsem si svuj Zivot, jak jsem potiebovala, a najednou
pri téch atakach jsem se stala trochu zavislou na téch lidech a zacala jsem si vazit, Ze mam

‘

rodinu, ktera mi pomdhad.” (X1). Dalsi odpoveédi jsou v podstaté¢ totozné jako od
piedchézejiciho informanta ,, ...no, zmenil se dost. Viastné jsem najednou musela byt doma,
lékari se mi snazili nastavit lé¢bu, takzZe jsem z pocatku vétsSinu casu travila v nemocnici, pak
teda MS centru v Hradci Krdlové. Drive jsem byla v jednom kole. To se pak prosté muselo
zmenit. Zacala mi hodné pomdhat dcera s manzelem. Uz jsem si praci doma a okolo domu
zacala planovat. Nemuselo to byt hotové vse hned. ©“ (X2). ,, ...potrebuji hlavné oporu rodiny a
pomoc ostatnich s uklidem, nakupem — vsednimi vécmi. *“ (X3). Posledni z odpovédi je naprosto

odli$nd od tfech predchazejicich odpovédi ,, ...vitbec, viastne jsem delal to samé jako predtim. *

(X4).

Na otazku, co Vam RS dala/vzala, byly odpovédi riizné, ale pievazné se objevovalo
konstatovani, Ze RS jim spiSe vzala, ale také jim dala nové pohledy na zivot a nové moznosti —
to je velmi Castd skutec¢nost, kterou informantim RS dala ,, ...vzala mi moznost svobodného
pohybu. Byli jsme zvykli se ze dne na den rozhodnout a jet pry¢ na vylet na cely den, to ted

nemuzu. Vzala mi hlavné praceschopnost. A vzala mi také citlivost na levé polovinée téla.

47



Naopak mi dala jiny pohled na svet a zZivot.“ (X2). ,, ...dala mi jiny pohled na svét — zavidim
lidem, co jsem zdravi a miizou délat vse, co ja ne. Vzala mi, Ze se nemuiZu ucastnit vsech aktivit,
napr. vyletu, jelikoz mam problémy s chuzi a jsem brzy unavend. Pak mi vzala vétsinu
socidlnich kontaktii (z prace napriklad) a pak cit v koncetinach.* (X3). ,,...vzala mi aktivni
sport a dala mi pokoru.” (X4). ,,...vzala mi takovou tu bezstarostnost, iluzi toho, Ze miizu
cokoliv, zZe si miizu planovat Zivot tak, jako bych mohla cokoliv. Ale zase na druhou stranu mi
dala, zZe si uzivam. Hrozné si uzivam kazdy okamzik, kdy miizu chodit, kdy muzu plavat, béhat,
protoze uz jsem nékolikrat poznala situace, kdy jsem najednou nemohla. Treba jeden den jsem
si byla zabéhat a druhy den jsem méla ataku a nebyla jsem schopna ujit treba dva kilometry
Z prace domu, tahla jsem za sebou nohu a pak se mi to vlastné rozjelo, Ze jsem to méla jesté
horsi. Ale vazim si kazdého okamZiku, kdy muzu. Dala mi to, Ze jsem poznala tai-chi, Ze jsem
poznala meditaci, Ze jsem poznala spoustu uzasnych lidi okolo toho. Dala mi to, Ze jsem zacala
pracovat a prozkoumavat svoje nitro, zacala jsem premyslet vlastné, co mohlo tu roztrousenou
sklerozu zpiisobit a co mohu délat, aby clovek byl co mozna nejspokojenéjsi nebo stastnéjsi.

(X2).

Informanti na otdzku, jak hodnoti kvalitu jejich zivota, odpovidali rizné, vétSinou ale nyni
hodnoti kvalitu svého Zivota 1épe neZ pfi sdéleni diagnozy, jelikoZ se s tim jiz vyrovnali a
zaroven nachazeji oporu ve svych blizkych ,, ...¢im dal lépe. Ja ted’ v podstaté nemdam, na co
bych si stezovala. Mdam uZasnou dceru a skvélou rodinu, pritele, takze jsem spokojend. *“ (X1).
., ...ted’ uz mnohem lépe nez po sdéleni diagnézy. Clovék se s tim po 13 letech uz néjak naudil
Zit. Po sdeleni diagnozy jako by se mi zhroutil cely svét. Byla jsem na tom velmi Spatné po
psychicke strance, musela jsem brat prdasky na nervy, takze tady kvalita Zivota byla hodné bidna.
Ted uz je to lepsi. Jsou dny, kdy se citim dobre, a to diky injekcim, které si picham, a pak jsou
dny, kdy mi je treba dva dny v Kuse hrozné zle — jako bych méla silnou strevni chripku spojenou
S migrénou. Mam hrozné silnou bolest hlavy, do toho zvracim a mam prijjem. To si vzdy prijdu
jako na smrtelny posteli, ale béhem dvou dnu, jak kdyz se néco nékde prepne, a jsem zase
schopna fungovat. Kvalitu zZivota mi jinak snizuji jesté problémy s mocenim, poruchy zraku,
bolesti nohou a sniZena citlivost na levé poloviné téla. Se vSemi temito problemy jsem se musela
naucit zit. “ (X2). Naopak néktefi hodnoti kvalitu svého Zivota negativng, jelikoz stale bojuji
S obtizemi, které jim onemocnéni plsobi ,, ...ted’ je to nic moc, hodné bojuji s unavou. “ (X4).
,, ...co jsem délala diive, dnes jiz nemohu délat, coz je velmi narocné na moji psychiku. Musim
se vyrovnat s tim, zZe nemohu délat vse jako drive, napr. jizdu na kole, prochazky, chodit na
plesy. “ (X3).
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Vétsina informantii odpovédé€la totozné na otazku, jak se vyrovnali s diagnézou, jelikoz pro
vSechny to bylo velmi té¢zké, Sokujici a narocné po psychické strance ,, ...nebylo to jednoduchy,
ale musi se s tim clovék naucit zit. Ja jsem z toho byla psychicky vedle. Ze zacatku jsem brala
prasky na nervy, ale to asi kazdej, protoze ta diagnoza neni jednoduchad. Nesmi si to Cist clovek
na internetu, protoze tam jsou teda hrozny pripady. I doktor mi rekl, Ze kazdy to proZiva
jinak... " (X2). ,,...to byl celkem dlouhy proces. V prvni chvili to byl urcité sok pro mé a mozna
tak prvni rok jsem nebyla schopna o tom mluvit a nekomu vitbec rict, ze mi byla diagnostikovana
roztrousena skleroza bez toho, abych nebyla litostivd, bez toho, abych se nedostavala do place.
Zvlast svym rodicim, kdyz jsem to poprvé fikala, tak to bylo hodné emocni. Kdyz si ve 25
prectete, Ze mate chorobu, kde je 80 % lidi invalidnich, na invalidnim voziku atd., ale pak vidite,
Ze mate formu, kterd je mirnéjsi a ta lékarska véda jde taky dopredu, tak uz ta lécha je taky
vyrovnavani se s diagnézou pomohla podpora rodiny a nejblizsich ,, ...ze zacdtku jsem byla
Z této diagnozy zdrcend, ale diky podpore svého manzela jsem se postupem casu s diagnozou
vyrovnala. Kdysi o této nemoci nebylo dostatek informaci a nevédéla jsem poradné, co mé
Ceka.* (X3). Naopak se najdou jedinci, ktefi se s diagndzou vyrovnali bez néjakych vétsich

problém ,, ...myslim, ze dobre. * (X4).

Shrnuti DVO1

VétSina informanti se shodla, Zze po sdéleni diagnézy roztrouSena skleréza se jim Zivot
v urcitych oblastech zménil. VéEtSin€ informantl zasdhla diagnéza do rodinného a osobniho
Zivota a zaroven vétSinou museli bud’ opustit své stavajici zamé&stnani, nebo alespon upravit
svoje pracovni podminky. Pfevazna vétSina informanti po sdéleni diagnozy piehodnotila své
dosavadni hodnoty a musela zménit dosud trvajici zpisob svého Zivota. Zaroven polovina
Z dotazovanych zmeénila svlij zplsob Zivota v pldnovani Cinnosti — nesnazi se jiz veSkeré
¢innosti udélat najednou, ale naopak si je rozlozi do vice Casovych tusekl, aby zbyte¢né
nemuseli pfepinat své sily. Nekteii se stali zavisli na své rodin€ a pomoci blizkych, ale naopak

zivot jednoho z informanti ztstal po sdéleni diagnozy beze zmény.

Roztrousena skler6za mozkomisni na kazdého z informant méla jiny dopad — kazdému vzala
¢i dala néco jiného. PiestoZe se jedna o chronické nevylécitelné onemocnéni, tak i presto kazdy

Z informanti dokdzal vyjmenovat n€kolik faktorti, které¢ jim onemocnéni dalo, a kazdy se v tom
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snazi najit néco pozitivniho. Pfevazné vétsin€ informantii roztrousena sklerdza vzala moznost
jak aktivnég, tak i rekrea¢né sportovat a bez planovani se zapojovat do béznych dennich aktivit
a ¢innosti, které mohou zdravi jedinci bézné bez omezeni provozovat. Naopak jim ale dala jiny
pohled na svét, diky kterému informanti piehodnotili své dosavadni Zivotni hodnoty a cile.
Polovin¢ dotazovanych nevratné vzala citlivost v koncetinach a tento fakt vnimaji dotazovani
jako jedno z primarnich omezeni. Jeden z informantt si v disledku tohoto onemocnéni zacal
uzivat kazdé chvile svého Zivota, veskery volny Cas zacal aktivné napliiovat sportovanim,

seberozvojovymi aktivitami a prozkoumavanim svého nitra.

Kvalitu svého Zivota hodnoti informanti nyni 1épe neZ potom, co jim byla sdélena diagnoza. Je
to pifedevsim z toho divodu, Ze od sdéleni diagndzy jiz uplynulo nékolik let a vétSina z nich se
S tim naucila Zit a sviij zivotni styl se snaZila ptizplisobit onemocnéni RS. Ale 1 po uplynuti
doby od sdé€leni diagnézy informanty suzuji bolesti a zdravotni obtize, které jejich kvalitu
zivota negativné ovliviiyji a snizuji. Néktefi z informantii uvedli, Ze na jejich kvalitu Zivota
zejména pusobi riznd omezeni, ktera jim onemocnéni zpusobuje, jelikozZ nemohou sviij Zivot

aktivné naplnovat jako predtim, neZ jim byla diagn6za sdélena.

Vyrovnani se s diagndzou roztrouSena skler6za bylo pro vétSinu z informantt velmi slozité, ale
kazdy se s tim snazil vyrovnat individualné po svém. N¢kteti 1 pies pocatecni Sok nasli oporu
V rodin€ a nésledné po uplynuti urcité doby piekonali toto ndro¢né obdobi a s diagnoézou se, ac¢
to nebylo jednoduché, smifili. Pro nékteré byl proces vyrovnani se s diagnézou velmi dlouhy,
a predevsim byl ovliviiovan psychickymi a emo¢nimi obtizemi, které byly spojeny se sdélenim
diagndézy a jejim pozdéjSim pftijetim. Také pro né bylo slozité¢ viilbec se nékomu s touto
diagn6zou svefit a mluvit o ni, jelikoz jeji progndéza neni zrovna piizniva. Pro jednoho
z informantd vyrovnani se s diagn6zou nebylo nijak zvlast’ slozité a dovedl se s tim vyrovnat

bez vétsich obtizi po svém.

6.2 Interpretace DVO2

DVOZ2: Jaké maji klienti specifické potieby Zivota pii onemocnéni roztrousena skler6za?

Na otazku, jak se po sdéleni diagndézy zménily Vase potteby, informanti nejcastéji odpovidali,

ze jejich nejveétsi potiebou byl jejich manzel, rodina, pro nékteré byly velkou potiebou I€ky
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,, ...zménily se hodné. Hned po sdéleni diagnozy byla moje nejvétsi potreba prasky na nervy.
Bez nich bych to celé asi ani nezviladla a dalsi moji potFebou je rodina a manzel. Mam vnoucata,
Ktera bydli hned vedle ndas, takze to mi déla velkou radost. To je takova md nejvétsi potieba.
diagnozou.” (X2). ,,...potrebovala jsem manzela, vzhledem k tomu, Ze jsem kdysi byla na
vySetieni a musel mé vodit, protoze jsem nevidela, jen slysela, potiebovala jsem vétsi podporu,
a predevsim jsem se potiebovala vyrovnat sama se sebou. “ (X3). Naopak pro nékteré po sdéleni
diagnozy zustaly potieby stejné jako pted sdélenim diagndzy, nékteti o nich alespon zacali vice
ptremyslet ,,...vSe ziistalo pri starém.* (X4). ,,...potreby se asi nezmenily, ale zacala jsem o
nich vic premyslet a zacala jsem je vic napliiovat. Uz jsem se nesnazila zvladnout viplné vsechno

a davala jsem vétsi ditraz na odpocinek* (X1).

Vsichni informanti odpoveédéli témét totozné na otazku, jestli jsou jakkoliv zavisli na pomoci
ostatnich. Kazdy z informantti odpovéd¢l, ze zavisly je, nékdo vice, n€kdo méné. Dilezitym
faktorem je zde aktualni zdravotni stav, podle toho se totiz odviji mira zavislosti ,, ...4Ano, kdyz
mam dny, kdy mi neni nejlépe, tak nebyt manzela a dcery, tak se o sebe prakticky nedokazu
postarat. Takze zavisla jsem. V podstaté potrebuji pomoc, i kdyz je mi dobre. Napriklad kdyz
potrebuji néco tezkého zvednout nebo udelat néjaky veétsi uklid doma, tak potiebuji, aby mi s tim
nékdo pomohl.* (X2). ,,...urcité, napriklad s veskerymi domacimi pracemi, které bez pomoci
nezvladnu.* (X3). ,,...kdyz jsem unaven, pomiizou mi rodice.” (X4). ,,...v soucasné chvili
zavisla nejsem a v podstaté jsem asi uplné zavisla nebyla nikdy. Ale bylo obdobi, kdy mi ta
pomoc ostatnich pomohla a bez ni by ten muj Zivot byl mnohem horsi. A mozna jsem
potrebovala, kdyz jsem méla piilrocni dité a nebyla jsem schopnad ho vzit do naruci, tak tam
Jjsem asi tu pomoc potiebovala, protoze kdyby nebyla, tak nevim, jestli bych byla schopna. Takze

V podstaté jsem asi zavisla byla. *“ (X1).

Potfeba udélat v domé/bytu né¢jaké tpravy kviili onemocnéni byla u vSech informant dosud
individualni, n¢kteti byt pouze ptizplisobili moznostem (napft. piestali aktivné vyuzivat horni
patro domu a snazi se uzpusobit své bydleni v ptizemi, které je bezbariérové), nékdo jiz drobné
upravy ve svém byté provedl, naopak nékoho onemocnéni dosud trvale neinvalidizovalo
natolik, ze by kvili tomu potieboval bezbariérové bydleni ,,...diky Bohu ne. Ja viastné uz
Vv dobé, kdy jsem nebyla schopnd moc chodit, tak jsme se nastehovali sem kK dédeckovi, takze to
mi stacilo a vzdycky jsem byla schopna i téch par schodii vyjit, takze zatim nebylo a doufam, zZe

nebude. (X1). ,,...Ne, nebylo. Bydlime sice ve dvoupodlaznim rodinném domé. Ale hlavni
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obytnou ¢ast mame dole. Nahore mély déti pokojicky, takze horni cast nevyuzivam nyni moc,
akorat jsme tam z jedné mistnosti udélali jakoby posilovnu, kam chodim cvicit. Jinak dolni cast
naseho domu je bezbariérova.* (X2). ,,...davali jsme nizsi vanu, premyslime nad sprchovym
koutem, jelikoz mam problém vylézt z vany. Davali jsme i bodova svétla, abych v noci treba

neupadla.* (X3). ,, ...ne, nebylo. “ (X4).

Na otézku, zda bylo zapotiebi upravit pracovni podminky, pokud jsou zaméstnani, polovina
dotazanych odpovédéla, ze jim onemocnéni neumoziuje do zaméstnani dochazet ,, ...nejsem
zameéstnand. Vzhledem k psychickéemu a fyzickéemu stavu jsem od zacatku v invalidnim
diichodu. *“ (X3). ,, ...v prdci jsem musela skoncit. Pracovala jsem v tovarné, a kdyz jsem zacala
mit problémy s vidénim, tak jsem musela skoncit a pracovala jsem pak chvili jako prodavacka,
ale i stim jsem musela skoncit.” (X2). Ti, kterym onemocnéni umoziuje dochazet do
zameéstnani, maji bud’ upravené pracovni podminky, anebo se chystaji tuto situaci fesit ,, ...Jd
jsem si ty pracovni podminky upravila, ale neni to jenom zdleZitost roztrousené sklerozy. Jak
Jjsem jiz Fikala, mam 7letou dceru a neméla jsem partnera...kdyz jsem se vratila v jejich 3 letech
do zaméstnani, tak jsem si zaridila zkrdaceny uvazek, ale bylo to spis kviili péci o dceru...a diky
tomu, Ze mam castecny invalidni diichod, tak jsem si to mohla dovolit zaridit. Sice ho nemam
polovicni, mam trictvrtecni, ale mam ho zkraceny porad jeste. Pomaha mi to s tou roztrousenou
sklerozou, ze mam vic casu pro sebe. Ono by se to dalo zvladnout byt tam téch 8 hodin, plus
cesta, ale asi bych pak byla vic vycerpana a bylo by to narocnéjsi jak pro mé, tak pro dceru. “

(X1). ,, ...nebylo zapotiebi upravovat, ale nyni jsem se rozhodl...skoncim ve firmé.“ (X4).

Shrnuti DVO2

Poloviné dotazovanych informanti se po sdéleni diagnézy zmeénily potieby v tom, ze
potiebovali vétsi pomoc a podporu od rodiny, manzela a blizkych, jelikoz nékdo neni schopen
se sam o sebe plnohodnotné¢ postarat. Zmeéna potieb probéhla také na urovni jejich
ptehodnoceni a snahy dosahnout co nejvétsiho naplnéni potieb at’ uz stavajicich, nebo novych
vytvofenych v prubéhu zivota s diagndézou. Naopak druhd polovina informantl si v zZivote
s diagndzou vystaci s potfebami stavajicimi, pouze pro n¢ bylo potfebné v dennim programu

vymezit vice ¢asu pro odpocinek.

K zavislosti na pomoci ostatnich se kazdy z informantt vyjadtil, Ze zavisly na pomoci je. Nékdo

je na pomoc odkazan vice a jiny mén¢, tento fakt velmi ovliviiuje aktualni zdravotni stav nebo
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také progndza onemocnéni, jelikoz n€koho toto onemocnéni omezuje vice s vétSimi
negativnimi dusledky a jiného naopak méné. Pievdzna vétSina z dotazovanych potiebuje
pomoci zejména v obstaravani béZnych dennich ¢innosti jako je nakupovani nebo uklid.
Informantim je vétSinou k ruce napomocen partner, rodice nebo jiz dospélé déti. Jelikoz jeden
Z dotazovanych informantd ma nezletilé dité, tak v situacich, kdy mu zdravotni stav nedovoluje
plnohodnotné obstarat potieby ditéte, tak je zavisly na pomoci druhych, zejména rodict, ale
informant uvedl, Ze tato skute¢nost neni ¢asta, jednalo se o to spiSe v minulosti, kdy zdravotni
stav po siln¢ atace nedovoloval se o dité postarat, vV souasné dob¢ takové situace jsou vSak

spiSe mizivé.

Potieby, které klienti hodnotili jako jedny z nejvice pfinosnych jsou dochazeni do zaméstnani,
dostate¢ny odpocinek, architektonické upravy bytu, pomoc od rodiny a léky, které tlumi

bolest a projevy onemocnéni.

6.3 Interpretace DVO3

DVO3: Jaka omezeni vnimaji klienti s onemocnénim p¥i zapojovani do béZného Zivota?

Na otazku, jak reagovalo Vase okoli, kdyz se dozvédélo o Vasi diagnéze, vétSina informantt
odpovédela, Ze predevSim pro rodinu to byl Sok a z pocatku tomu nemohli uvéfit ,, ...manzel
zprvu nevéril, Ze néco takového mdam. Nikdo jsme nevédéli, kde jsem tuto nemoc vzala. Casto ji
zamenovali se stareckou demenci. Tehdy se poradné nevédélo, o co se jednd. Nikdo jsme
nevédeli, co si o tom myslet. “ (X3). ,, ...byli z toho docela zdéseny — hlavné muj syn...byl z toho
velmi Spatnej. *“ (X2). Naopak nékteii blizci se s diagnézou smifili ponékud rychle a snazili se
podpofit ,, ...ja si myslim, Ze dobre. Vzdycky me podporovali. I v tom prvnim zaméstnani, kde to
vlastné se mnou prozivali, kde to bylo pred diagnozou, a i pri ni.* (X1). Jeden z informantl
nesdili svou diagnozu se svymi prateli ,,...vithec jsem nikomu nic nerekl, kromé rodiny, ale

reakci si nevybavuji“ (X4).

Kazdy z informantd na otdzku, jak a v jakych oblastech zivota Vas nemoc omezuje v osobnim
zivoté, uvedl nékolik ¢innosti a oblasti, ve kterych jej roztrouSena skler6za omezuje ,, ...jsem
dost unaveny, zvlast v horku. (X4). ,,...ve vSem. Pocinaje vSednimi vécmi, jako je uklid,

vareni, konicky, prace. Vse se zménilo.* (X3). ,,...velmi mé omezuje v oblasti pracovni, rada
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bych chodila do zaméstnani, ale prosteé to nejde. A taky bych chtéla byt vic aktivni, ale bohuzel,
kdyz mam bolesti, tak to taky nejde. Navic se musim kontrolovat, abych nebyla unavena. * (X2).
Naopak nékteti onemocnéni piijali, naucili se s nim zit a piijali 1 vSechna omezeni, kterda k tomu
patii ,, ...v soucasné chvili v podstaté nevim, jestli omezuje, ale ja jsem to jiz prijala, Ze to ke
mné patii. Ale asi nemam nekteré veci tak jednoduché jako lidi, kteri nemaji roztrousenou
sklerdzu...Asi bych zminila to, zZe cestovani. Kdyz nékam jedu, tak mam véci, které si s sebou
vzit musim a maji tfeba néjaky zpiisob uchovani. Protoze si picham injekce obden, taky se
cévkuji, takze si musim brat cévky s sebou. Taky bych to asi bez nich prezila, ale nejsem schopna
vyprazdnit ten mocovy méchyr uplné bez nich, takze je to s nima mnohem prijemnéjsi. Co se
tka delsich vyletu, tak ja potiebuji toaletu a v soucasné dobé, kdyz je vSechno zavieny, tak je
to skoro nemozny...jsou to také drobnosti. Hlidam si tFeba to, abych nebyla unavena, takze

treba néjaké vecirky do 3 do rana, tak to si vidycky rozmyslim, jestli si to miizu dovolit. ** (X1).

Na otazku, zda jste museli po sdéleni diagnoézy zménit Vas zivotni styl, pokud ano jak, byla
nejcastéjsi odpoved’ tykajici se Zivotniho stylu ohledné zaméstnani ,, ...ano, musela jsem skoncit
V zaméstnani. Ddle jsem se s tim musela naucit Zit, zacit se aktivné hybat, cvicit, abych svaly a
nervy posilovala, i kdyz to je nekdy hodné tézké. (X2). ,, ...po materské jsem jiz nenastoupila do
prdce, rekli mi, Ze uz nebudu moct mit deéti vzhledem ke zdravotnimu stavu, proto mame jen
jedno dité...musela jsem vice odpocivat a brat pravidelne nékolik lékii a kazdy mésic
navstévovat lékare. “ (X3). ,, ...prestal jsem délat nocni smény, jinak jsem nic nezmeénil. ©“ (X4).
., ...nemusela, ale zménila. Jednak jsem se naucila, Ze nemusim zvladat uplné vsechno, ze muzu
zvladat jen néco, nemusim byt ve v§em nejlepsi a duileZity je odpocinek. Ono toto je pro kazdého
i pro zdravého clovéka, ale ten si to neuvédomi. Takhle jsem sviij zZivot zménila. Zacala jsem
meditovat, cvicit tai-chi. Zacala jsem se pravidelnéji hybat. Opravdu jsem se hlidala, abych

nékolikrat tydné si sla zabehat nebo si zacvicila. ** (X1).

Jak, v jakych oblastech a do jaké miry onemocnéni ovlivnilo Vas budouci zivot? Na tuto otazku
informanti odpovidali rizné, jelikoz kazdého do budoucna onemocnéni ovlivnilo V riznych
oblastech. Nékoho po strance pracovni ,, ...nemiiZu pracovat, takze samoziejmé to ovlivnilo
rodinny rozpocet. Sice mam invalidni diichod, ale ten neni tak vysoky, jako kdybych mohla
normalné pracovat. Pak jsem zacala Zit vic pritomnosti, prehodnotila své hodnoty a potreby.
Ale jsem rdada, Ze nemoc prisla az potom, co jsem méla zaloZenou rodinu. Mam dvé zdravé deéti,

manzela, vnoucata, rodinny ditm, a to mi momentalné do budoucna staci. “ (X2). Nékdo naopak

ptehodnotil své potieby pro budouci Zivot, dalsi zacal Zit okamzikem ,, ...ja myslim, Ze jsem
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prestala nékteré veéci resit...zacala jsem zit vic okamzZikem — soucasnym, coz ma taky sva
negativa, planovani ma taky urcity vyznam v zivoté cloveka...Ziji vic pritomnym okamZikem, to
si myslim, Ze mé ovlivnilo nejvic. Uzivam si toho, co je ted a tady.” (X1). Ne&ktefi bohuzel
zacali své problémy skryvat ,,...bohuzel jsem se naucil své problémy skryvat.” (X4). A pro
n¢koho budoucnost byla omezena v rodinném Zivote ,, ...v poctu déeti, jelikoz jsem jich chtéla
vic. V intimnim zivoté, jelikoz je ¢lovek po lécbé utlumen a nebyva mu dobre. Nevratila jsem se

do prace.“ (X3).

Shrnuti DVO3

Kazdy z informanti se shodl na tom, ze nejprve svou diagnézu sdélil rodiné. Z vypoveédi
vyplyva, ze pro rodiny poloviny informanta byla tato zprava velmi Sokujici a tomuto sdéleni
nemohli uvétit, jelikoz z pocatku neméli ani povédomi o tom, co tato diagnoza obnasi. Nasledn¢
se ale sdiagnozou vyrovnali a stali se opérnym bodem nemocnych. Jeden z informantt
vypovedél, Ze reakce rodiny byla kladn4, rodina vzala diagnoézu jako fakt, ktery je, a snazili se
byt také opérnym bodem, ktery informant nasel také u kolegli ve svém zaméstnani. Posledni
z informantd vypoveédél, Ze se se svou diagnozou svefil pouze rodinnym piislusniktim; na jejich

reakci si ale jiz nepamatuje, a nikomu dal§imu se s informaci o svém onemocnéni nesveéfil.

Z vypovédi poloviny informantd vyplyva, Ze je onemocnéni primarné omezuje v oblasti
praceschopnosti, jelikoz by chtéli chodit do zaméstnani, ale zdravotni stav jim to nedovoluje.
Jednoho z dotazovanych onemocnéni omezuje ve vSech oblastech zivota, protoze se do zadné
z ¢innosti nemize aktivné zapojit. Dalsi z informanti onemocnéni omezuje zejména v oblasti
cestovani, ponévadz maji urcita pfidruzend zdravotni omezeni, kviili kterym potiebuji mit pfi
sob¢ specificky zdravotni materidl a léky, které si musi pravidelné¢ aplikovat. Zaroven
dotazovani vnimaji omezeni v oblasti sportu, v oblasti socialni a spolecenské a v neposledni

fad¢ jsou omezeni také po strance fyzické.

Sviij Zivotni styl po sdéleni diagndzy zménil kazdy z dotazovanych. Polovina z dotazovanych
do svého Zivotniho stylu zafadila aktivni sport, aby se udrzovala co mozna nejvice v kondici,
jelikoz udrzeni se v kondici je pfedpokladem k dobré prognéze onemocnéni. Dal$im se zménil
zivotni styl tim, ze museli skoncit v zaméstnani. Tuto zménu povazuji za ponc¢kud radikalni a

ti, kterym RS umoziuje pracovat, si alesponl upravili pracovni podminky. A skoro kazdy
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Z dotazovanych zatadil do svého Zivotniho stylu odpocinek a nékteii k odpocinku pridali jesté

seberozvojové aktivity.

Kazdy zinformanti vniméa jind omezeni v budoucim zivoté, kterd mu vznikla kvali
onemocnéni roztrouSena skleroza. Tato omezeni se odvijeji také od skutecnosti, zda jiz
informant mél pii onemocnéni roztrouSenou skler6zou zaloZzenou rodinu nebo se nejprve
k tomuto ¢inu chystal. Opét zde informanti uvadéji, Ze je RS ovlivnila pfedevS§im v pracovnim
a profesnim zivote, kde museli bud’ v zaméstnani uplné skoncit, nebo alespon piehodnotit své
profesni plany. Pfevazna vétSina informantl po sdéleni diagnézy musela zménit své celkové
plany do budoucna, ptehodnotit své dosavadni cile, hodnoty a potieby. Dale z vypovédi plyne,
ze budouci zivot jednoho z informantd ovlivnila také nastavena silna medikace, ktera tlumi
nejen roztrousenou sklerozu, ale také jeho intimni zivot a toto omezeni se pak odrazi rovnéz
Vv zivot¢ rodinném a zarovenn v nemoznosti dal$iho otéhotnéni. Jeden z dotazovanych

informantli nedava své problémy tykajici se onemocnéni RS najevo a skryva je.

6.4 Interpretace DVO4

DVO4: Jaké maji klienti s onemocnénim mozZnosti v ramci podpory a péce?

Nejcastéjsi odpoveédi na otazku, co/kdo Vam nejvice v zivoté s onemocnénim pomaha, byla
rodina anebo 1éky tlumici bolesti ,,...rodice.” (X4). ,,...momentdlné infiize...nejvice mi
pomohla moje rodina a hodnd pani doktorka s lidskym pristupem. Plus mi pomaha dalsich 10
druhii léku, pricemz nékteré jsou na nervy. (X3). ,,...pomohly mi injekce. Pichdm si injekce a
ty mi velmi pomohly, protoZe mi tu nemoc jako by zastavily. ** (X2). ,, ...tak kdo — urcite rodina,
moji nejblizsi, a i takova trosku Sirsi rodina, ne jenom moji rodice a moje sestry, ale i treba
moje teta, dedecek, moji partneri. A CO — urcité mi nejvice pomdahd pohyb. Zacalo to s tim tai-
chi, to nékdy rikam, Ze mi zachranilo Zivot, a pokracuje to treba s plavanim, otuzovanim. Je to
vzdycky néjaky pohyb venku na vzduchu. Takze pohyb, vzduch, priroda v podstaté — to mi nejvic
pomdaha. * (X1).

Vyuzil/a jste nebo vyuzivate néjakych poradenskych sluzeb? Na tuto otazku byla vétSina

odpovédi negativnich, jelikoz skoro nikdo z oslovenych informantd tyto sluzby nevyuZziva

,, -..nevyuzivam, akorat dojizdim do MS centra do Hradce Kradlové.” (X2). ,,...ne.” (X3).
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., ..vitbec zadnych, ale chtél bych.” (X4). ,,...tak ja spis vyuzivam néjakych semindrii —
seberozvojovych, néjakych predndsek, neni to primo asi poradenska sluzba, ale jedu spis v této

linii. “ (X1).

Na otazku, zda informanti vyuzivaji sluzeb fyzioterapeuta a lazeniskych pobytl, ve vétSiné
ptipadi zminovali pouze lazeniské zatizeni, néktefi se vyuzit téchto sluzeb teprve chystaji a
jinému tato forma rehabilitace neni z Iékatského hlediska doporucovana viibec ,, ...pred rokem
jsem byla v Janskych Laznich. Na ldzné bych méla narok, ale nejsem lazernsky typ, hlavné jsem
na tom byla hur kdyz jsem sla domu, nez kdyz jsem tam jela...takzZe do lazni uz nepojedu, ale
doma kazdy den jezdim na rotopedu a cvicim, abych se udrzovala v pohybu.* (X2). ,,...ano.
Byla jsem v ldznich trikrat. Poprvé mi to viastné doporucila moje mama, to bylo po té prvni
atace...tam jsem opravdu zjistila, jak moc mi pomohly. Pomohlo mi hlavné to, Ze jsem zjistila,
Ze tam najednou nemam Zadné povinnosti...najednou jsem méla cas pro sebe, a to bylo uzasny.
A ity dva lazenské pobyty mi celkem pomohly, ale nejvic v tomhle tom, Ze to clovéka vytrhne
Z jeho prostredi, nemd Zadné povinnosti a miize se vénovat sam sobé. “ (X1). ,, ...nevyuziviam,
ale do lazni se chystam ted poprvé v zivoté. “ (X4). ,, ...nevyuzivam lazné, protoze dle lékare by
to meélo opacny efekt, jelikoz se svoji psychikou jsem hodné vazana na rodinu, bez které bych to

tam nevydrzela a spise by mi to ublizZilo. * (X3).

Na otazku, zda informanti vyuzivaji socialni davky nebo jinad zvyhodnéni uréené pro osoby
s roztrousenou skler6zou, informanti odpovidali, Ze nejcastéji vyuzivanou socialni davkou je
invalidni duchod ,, ...tak ja jsem si zazadala o invalidni diichod, a to mi viastné pomohlo, ze
muzu pracovat na zkraceny uvazek.” (X1). ,,...ano, jsem v plném invalidnim diichodu. Dale
Jjsem zazadala o kartu ZTP a ta mi nebyla schvdlena.* (X2). ,, ...ano, jsem v plném invalidnim
diichodu, ddile pobiram prispévek na péci a prispévek na mobilitu. ““ (X3). Jeden z dotazovanych
se Vv budoucnu chystad o n¢jaky z vySe zminovanych piispévki zazadat ,,...nikdy jsem nic

nevyuzil, chystam se v budoucnu. ** (X4).

Shrnuti DVO4

Z vypovédi informantti je ziejmé, Ze nejvice jim s onemocnénim pomohla jejich rodina, ktera
je velkym opérnym bodem, déle pak blizci a pratelé. Potom jim jsou velmi napomocné 1éky,
injekce a infaze, které tlumi progresivitu onemocnéni. Zarovein nékomu S onemocnénim

pomohlo zafazeni sportu a pohybu do jeho Zivotniho stylu, zejména zafazeni tradi¢niho
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¢inského cviceni, dale jinému pomohlo otuzovani, které je v soucasné dobé velmi oblibené.
Komfortni zénou pro jedince s touto diagndézou je pobyt venku, v piirodé a na cerstvém

vzduchu.

Zadny zinformanti nevyuziva poradenskych sluzeb uréenych pro osoby s roztrousenou
sklerozou a ani s témito sluzbami nema zkusenost z minulosti. Néktefi maji do budoucna
v planu tyto sluzby vyuzit, ale nyni to neni jeSté stale aktudlni. Pouze jeden z informantt

vyuziva seminaft a prednasek, které se zabyvaji seberozvojem.

Z vypovédi dvou informanti vyplyva, Ze jiz v minulosti vyuZzili moznosti lazetiského pobytu.
Jeden z informantu navstivil lazeniské zatizeni opakovang; tyto pobyty hodnoti velmi pozitivné
a ptinosné pro jeho celkovy zdravotni a psychicky stav. Dalsi z informantd, ktery mél moznost
ucastnit se pobytu v laznich, hodnoti pfinos pro sviij zdravotni stav velmi negativné, nema s tim
dobrou zkusenost, jelikoz to vedlo ke zhorSeni jeho celkového zdravotniho stavu, a do
budoucna jiz neplanuje téchto sluzeb vyuzit. Dalsi dva z informantt nikdy nevyuzili moznosti
rehabilitace v lazenském zatizeni. Jeden z téchto informantd se teprve chysta do budoucna
téchto sluzeb vyuzit a posledni informant neplanuje tyto sluzby vyuzit vzhledem ke
svému psychickému stavu a ani lékafi mu tuto formu rehabilitace nedoporuduji. Zadny
Z informantd nevyuzivd ani moznosti rehabilitace s fyzioterapeutem, nckteti se vSak snazi

alespoil o0 domaci formu rehabilitace pravidelnym cvi¢enim.

Tti informanti uvadéji, ze vyuzivaji socialni davky formou invalidniho dichodu. Dva z téchto
informanti jsou v plném invalidnim dichodu a jeden v ¢astecném invalidnim dtchodu.
Posledni z dotazovanych zadnych socialnich davek ani jinych zvyhodnéni urc¢enych pro osoby
s roztrouSenou sklerézou nevyuziva, ale planuje téchto sluzeb vyuzit v budoucnu. Zaroven

jeden z informantu jesté navic pobira ptispévek na péci a ptispévek na mobilitu.
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7 Zavér vyzkumného Seti‘eni a diskuse

Na zaklad¢ polostrukturovaného rozhovoru, ktery jsem provedla s informanty, jiz maji
diagnostikované onemocnéni roztrousena skleréza, jsem ziskala a shromazdila data a provedla
jsem prostifednictvim analyzy interpretaci dil¢ich vyzkumnych otazek. V této kapitole odpovim

na hlavni cil vyzkumného Setfeni.

Cilem tohoto Setieni bylo zjistit, jak z pohledu 0sob s roztrousenou sklerézou mozkomisni toto
onemocnéni ovlivituje jejich subjektivni vnimani kvality zivota, jejich specifické potieby, dale
jaka vnimaji omezeni a zjistit, jaké maji moznosti podpory. Cil vyzkumného Setieni byl uveden

ve stejném znéni jako hlavni vyzkumna otdzka vyzkumného Setient.

7.1 Zavér vyzkumného Setieni

Z vyzkumného Setieni vyplyva, Ze onemocnéni roztrousena skler6za ve velké mife ovliviiuje
kvalitu zivota klientti, ale také se vétSina klientti shodla, ze kvalita jejich Zivota se od doby, kdy
jim byla sd€lena diagndza, velmi zlepSila, a to z toho diivodu, Ze se s timto onemocnénim
naucili zit a ptizptsobili tomu sviij zivotni styl. Kvalitu zivota kazdého jedince ovliviiuje
roztrousena sklerdza v jinych oblastech zivota, tudiz kvalita zivota kazdého z klientli se odviji
od jejich subjektivniho hodnoceni kvality Zivota. Kazdému z informanta snizuje kvalitu zivota
ncékolik faktori, mezi kterymi byly nejCastéji jmenovany Uplnd ztrata nebo omezeni
praceschopnosti, ztrata nebo omezeni aktivné se zapojovat do sportovnich aktivit, dal$im
zminovanym faktorem byla nemoznost aktivné se zapojovat a vykonavat bézné denni ¢innosti
a domadci prace. Na snizeni kvality zivota se podileji opakujici se ataky a s tim spojené
pretrvavajici bolesti a zdravotni obtize. Naopak si kazdy z klientl dokazal najit také urcité
faktory, které i ptfes nepiiznivou diagnézu jejich kvalitu zivota dokézou zlepsit. K témto
faktorim neodmyslitelné patii rodina a pratelé, kteti klienta podporuji na této dlouhé cesté

s onemocnénim jiz od raného pocatku a dodavaji mu potiebnou silu a energii.

Z vyzkumného Setfeni dale vyplyva, Ze specifické potieby Zivota s onemocnénim se u kazdého
z klientl odvijeji od jejich aktualniho zdravotniho stavu. Pro nékteré je zasadni specifickou
potitebou pomoc od rodiny a blizkych, a to zejména v situacich, kdy jim jejich zdravotni stav

neumozinuje plnohodnotné uspokojit jejich potieby a zvladnout pééi o sebe samé nebo v jednom
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ptipadé neschopnost zajistit péci o své nezletilé dit€. Dalsi velmi Castou specifickou potiebou,
u které klienti zacali pocitovat jeji nutnost po sdéleni diagnozy, je vétsi potieba odpocinku,
jehoz napliovani hraje vyznamnou ulohu pf#i udrzovani dosavadniho zdravotniho stavu a pii
pfedchazeni progresi onemocnéni. Pro dva klienty je specifickou potfebou udrzeni se
Vv praceschopnosti, bohuzel druhé poloviné dotazovanych onemocnéni znemoziuje do
zaméstnani dochazet a toto omezeni berou jako zasadni jev, ktery snizuje kvalitu jejich Zivota.
Klienti také spattuji pozitivni vliv v potfebé uzivani 1€ka, které jim pomahaji tlumit projevy
onemocnéni, jelikoz jen tak je jim umoznéno alespon ¢aste¢né fungovani, obstardvani potieb a
moznost zapojit se ¢astecné vV ramci moznosti aktivné do zivota. Proto je z vypovédi patrné, Ze
klienti vidi pfinos ke svému zdravotnimu stavu v nésledujicich potiebach, které zahrnuji pomoc

od rodiny, odpoc¢inek, 1éky tlumici projevy onemocnéni a udrZeni se praceschopnym.

Roztrousena skleroza se vyznamné podili na omezenich, ktera nasledné zptsobuje klientim pti
zapojovani se do bézného Zivota. Tato omezeni jsou pfedevSim zpisobena bud’ atakovitymi,
nebo pretrvavajicimi bolestmi, kvili kterym nemohou klienti vykonavat bézné ¢innosti, aktivné
se zapojovat do bézného zivota a aktivné se ucastnit riznych spolecenskych setkani a akci.
Klienti spatiuji omezeni zejména v osobnim a spolecenském zivoté, na kterém se roztrousena
skler6za podili zejména tim, ze klienti nemohou aktivné vykonévat takové ¢innosti a zapojovat
se do nich jako zdravi jedinci, jelikoz jedinec s roztrousenou sklerdzou musi dbat predev§im na
svij zdravotni stav, musi dbat na odpocinek a na to, co mu jeho télo dovoli. Zaroven jsou klienti
omezeni Vv profesnim zivoté, a to z toho divodu, Ze roztrousena sklerdza prevazné vétsiné
klientl zamezila moznosti profesniho riistu a budovani kariéry z divodu znemoznéni
praceschopnosti. Dale z vyzkumného Setfeni vyplyva, Ze roztrouSena skler6za omezuje jedince
V plnohodnotném cestovani. Toto omezeni je opét zpusobeno zdravotnim Stavem a dale je
spjato i s moznymi riziky, ktera by u jedince pii cestovani a vystaveni se nadmérné tinavé mohla
nastat. Poslednim z omezeni, které kvili roztrousené sklerdze klienti vnimaji, je omezeni
Vv oblasti rodinného zivota. Tato situace zptsobuje, ze jedinci nemohou aktivné travit volny cas
se svou rodinou nebo tak mohou ¢init s vyraznymi omezenimi, nez tomu bylo pfed sdélenim

diagnozy.

Z vyzkumného Setfeni vyplyva, Ze pfevazna vétSina klientl vyuziva sluzeb, které jsou ureny
pro osoby s roztrousenou skler6zou, a to v ramci pobirani socialnich davek, zejména formou
invalidniho dichodu. Dalsi ze sluzeb, ktera je klienty vyuzivana, je moznost rehabilitace

V lazenském zatizeni; tuto sluzbu v minulosti vyuzila polovina z dotazovanych klientti. Tyto
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vySe zminéné sluzby jsou jediné, které klienti vyuzivaji. O poradenskych sluzbach nemé zadny
z klientit povédomi, a proto ani tyto sluzby nejsou jimi vyuzivany. Namisto poradenskych
sluzeb nachazeji klienti podporu ve své roding, ktera jim je pii zvladani Gtrap onemocnéni
napomocna. Prestoze klienti nyni poradenské sluzby nevyuzivaji, do budoucna maji zajem se

o tyto sluzby zajimat a jejich nabidky vyuzit.

7.2 Diskuse

Na zéklad€ vyzkumného Setfeni informanti uvedli, Ze roztrousend skleréza ovliviiuje kvalitu
jejich Zivota a zejména ji snizuje. Se sniZzenim kvality Zivota se také poji riznd omezeni, ktera
informanti vnimaji pfi zapojovani se do bézného Zivota. Prvotni snizeni kvality zivota klienti
zaznamenali po sdéleni diagnézy a pii fazich vyrovnavani se s diagnézou. Tento fakt zmifnuje
I Havrdova a kol. (2002), ktera uvadi, ze na ovlivnéni kvality zivota se v prvni fad¢ podili
sdéleni diagnozy pacientovi. Kvalitu Zivota informantliim sniZuje omezeni a nemozZnost
praceschopnosti, nemoznost Ucasti v aktivnim Zivoté a na ¢innostech s tim spojenych. Tyto
socialni aspekty, které ovliviiuji kvalitu Zivota osob s roztrousenou skler6zou, popisuje také
Havrdova a kol. (2006) a Valis a kol. (2018), ktefi k socialnim aspektim ovliviiujicim kvalitu
zivota fadi mimo jiné praceschopnost, jez je pro kazdého pacienta velmi dulezita, protoze jeji
udrzeni ma pozitivni vliv na celkovy zdravotni stav pacienta. Pfevaznou vétSinu téchto faktort
snizujicich kvalitu Zivota povazuji informanti také za omezeni pfi zapojovani se do b&zného

o 24

zivota. Opét jednim z nejcastéjSich omezeni byla jiz vySe zminovana praceschopnost.

Havrdova a kol. (2015) za specifické potieby klientll s roztrouSenou sklerézou povazuje
dalezitost spravné aplikace 1¢kii a 1éCebnych prostiedkti, dale udrzeni se alespon Castecné
praceschopnym a za jednu z nejvyznamnéjsich specifickych potteb povazuje podporu a kontakt
od rodiny a blizkych nemocného, ponévadz jen tak ma pacient pocit, Ze na zvladani nemoci
neni sam. Tyto specifické potfeby uvedli také informanti ve vyzkumném Setieni, kteti za
specifické potieby ve svém zivoté povazuji zejména podporu a pomoc od rodiny a pratel, také
potiebu tlumeni projevii onemocnéni raznymi predepsanymi lé¢ebnymi prosttedky a potiebu
nadale setrvavat ve svém zaméstnani. Lensky (2002) povazuje za dilezitou specifickou potiebu
klientd udrzovat se Vv kondici, dbat na spravnou zivotospravu a dodrzovat pravidelny
odpocinek. Tyto specifické potfeby uvedli také informanti ve své vypovedi, kde nejvétsi

vyznam piikladaji odpocinku.
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Moznosti vyuziti sluzeb pro osoby s roztrousenou skler6zou v ramci podpory a péce klienti
naplno nevyuzivaji, a predev§im o moznostech vyuziti sluzeb poradenskych zafizeni nemaji
klienti povédomi. Vyuzivaji pouze sluzeb podpory v ramci socidlnich davek a ptispévka. Vali§
a kol. (2018) uvadi podminky pro ziskani socidlnich davek, mezi kterymi zminuje invalidni
diichod a déle ptispévek na péci a mobilitu. Sluzeb péce vyuzivaji pouze v ramci rehabilitace
Vv lazenskych zafizenich, ale ani moznosti této sluzby nevyuZzivaji vSichni z dotazovanych
informantd. Ptinos a efektivitu rehabilitace v 1aznich zminuje Havrdova a kol. (2002) a Vali$ a
kol. (2018), ti vidi pozitiva pfedev§im v pohybu ve vodnim prostiedi, ktery umoziuje

pacientlim relaxaci a pocit bezpeci.
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8 Zavér

V bakalaiské praci jsem se zaméfila na problematiku kvality Zivota osob s roztrouSenou
skler6zou mozkomisni, na subjektivni hodnoceni kvality zivota jednotlivych klientt, kteti maji
toto onemocnéni diagnostikované, na jejich specifické potteby v tom, jak se 1isi oproti potiebam
pred sdélenim diagnodzy, jaka vnimaji klienti omezeni v socializaci do bézného Zivota a jaké

maji moznosti podpory a péce.

V ramci vyzkumu jsem zjistila, Ze nevylécitelné onemocnéni roztrousena skler6za ma vyrazny
vliv na kvalitu Zivota kazdého klienta a zasahuje do téméi vSech oblasti lidského Zivota.
Zejména atakovitd faze tohoto onemocnéni kvalitu zivota ovliviiuje nejvice, jelikoz kazdému
z klienti zptsobuje velmi silné bolesti a takové stavy, jejichz odeznéni vyzaduje i
nékolikamésicni 1éCbu a rehabilitaci, a 1 piesto n¢kdy nedojde k navratu k ptvodnimu
zdravotnimu stavu. Tyto stavy a bolesti zptisobuji klientim velkou fadu omezeni, kvili kterym
nemohou vykonavat bézné denni ¢innosti a zejména jsou omezeni v dochazeni do zaméstnani.
Déle jsem zjistila, ze je pro kvalitu zivota dulezité naplanovat koncepcy prostiedi tak, aby se
mohli Klienti v domacim prostiedi co nejpohodInéji a nejkvalitnéji pohybovat a nemuseli
prekonavat zadné prekazky, pti kterych by jim mohlo hrozit nebezpeci urazu a dalsi nezbytnou
koncepci je koncepce nastaveni denniho rezimu, do kterého by nemélo byt opomenuto zatadit
pravidelny pohyb a dostate¢ny ¢as na odpocinek, jelikoz tyto dvé aktivity jsou klienty jednémi
Z nejcastéjsich potieb, které po sdéleni diagnézy zaradily do svého denniho programu a jsou to
také jedny znejCastéjSich predpokladi, pro udrZeni se v kondici, kterd je v 1écbé tohoto
onemocnéni velmi prospésna. Dale jsem zjistila, ze klienti jsou velmi ¢asto odkazéni na pomoc
druhych, zejména rodiny, ale nevyuzivaji sluzeb, které by jim pomohli zajistit pomoc nebo

osobni asistenci.

Pro specialni pedagogiku se ukazuje, ze zadny z dotazovanych klienti nevyuziva sluzeb, které
jsou realizované pod vedenim specialnich pedagogt. Proto by bylo vhodné, aby klienti byli
vice informovani o moznostech sluzeb, které specidlni pedagogika nabizi. Zejména by se mélo
jednat o sluzbu osobni asistenci, a to z toho divodu, Ze roztrousSena sklerdza Casto zamezuje
klientiim schopnost se o sebe postarat a klienti jsou odkazani na pomoc druhych a rodiny, ale
pokud by nastala situace, kdy by rodina klientovi nemohla pomoci, tak sluzba osobni asistence
by byla jednou z nejblizsich, prostiednictvim které by mohlo byt o klienty postarano. Dale bych

zminila, Ze by se klienti m¢li v rdmci specidlni pedagogiky zapojit do pracovni rehabilitace, a
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to z toho diivodu, Ze pracovni rehabilitace by nabidla klientovi moznosti, diky kterym by mohl
byt co nejdéle praceschopny 1 pies jeho zdravotni omezeni, jelikoz kazdy klient uvedl, ze jeho
kvalitu Zivota snizuje omezeni nebo nemoznost dochazet do zaméstnani. Pevné véfim, ze do
budoucna budou klienti, ktefi maji diagnostikované toto chronické a nevylécitelné onemocnéni
vice vyuzivat vSech sluzeb, které jsou pro osoby s roztrousenou sklerézou mozkomisni urcené,

jelikoz tyto sluzby by méli ptispét ke zlepSeni kvality zivota kazdého klienta.
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Priloha A — Informovany souhlas

Informovany souhlas s poskytnutim rozhovoru pro vyzkumnou ¢ast bakalaiské prace

na téma ,,Kvalita Zivota osob s roztrousenou skler6zou mozkomisni

Drzitel informovaného souhlasu

Jméno a piijmeni: Klara Martinkova
Bydlisté: Cholenice 119, 507 32 Kopidlno
Telefon: 733 109 162

E-mail: martikll@uhk.cz

Vyzkumné Setfeni pro praktickou c¢ast bakaldiské prace s nazvem Kvalita zivota osob
s roztrousenou skler6zou mozkomisni probiha pod vedenim Katedry specialni pedagogiky
Pedagogické fakulty Univerzity Hradec Kralové a Mgr. Zuzany Truhlafové, Ph.D. Tato
bakalaiska prace je psana Klarou Martinkovou, studentkou studijniho programu Specialni
pedagogika se zaméfenim na vychovnou praci ve specialnich zafizenich na Pedagogické fakulté

Univerzity Hradec Kralové.

Cilem vyzkumného Setfeni je zjistit, jak z pohledu 0sob s roztrousenou skler6zou mozkomisni
toto onemocnéni ovliviiyje jejich subjektivni vnimani kvality Zivota, jejich specifické potieby,

dale jaka vnimaji omezeni a zjistit, jaké maji moznosti podpory a péce.

Timto Vés Zddam o udé¢leni souhlasu s poskytnutim audionahravky rozhovoru na diktafon pro
vyzkumné Setfeni do bakalatské prace na téma Kvalita zivota osob s roztrouSenou skler6zou
mozkomis$ni. S audionahravkou bude nalozeno pouze pro ucely vyzkumného Seteni bakalarske
prace, kde provedu doslovny ptepis nahravky rozhovoru. Tato ziskana data budu interpretovat
a nasledn¢ analyzovat; dale je mozné, Ze rozhovor bude uveden jako ptiloha bakalaiské prace.
Bezprostiedné¢ po provedeni audionahravky provedu prepis a nasledné¢ zaznam ihned

odstranim, aby nemohl byt pouzit k dal$im ac¢eltim, které nejsou vysSe zminovany.

Vzhledem k tématu budu dbat na dodrzeni etickych otazek informantti, dale na zasady ochrany
osobnich udaji, a pfedevsim na anonymitu, a to tak, aby nebylo mozné identifikovat osobu, se

kterou byl rozhovor proveden.



Pokud nebude chtit informant na jakoukoliv otdzku z vyzkumného Setfeni odpovédét, bude toto

rozhodnuti respektovano.

Timto prohlasuji, ze souhlasim s Gcasti na vyzkumném Setfeni v bakalafské praci na téma
Kvalita zivota 0sob s roztrousenou sklerézou mozkomisni, a zaroven stvrzuji, ze jsem byl/-a
seznamen/ -a se vSemi nalezitostmi vyzkumného Setfeni a v§em informacim rozumim.

Jméno a piijmeni informanta:

Datum:

Podpis:



Ptiloha B — Prepis rozhovoru s informantem X1

1. Jak se zménil Vas Zivot po sdéleni diagnozy?

Tak muyj Zivot se zmenil dost. Ale nejenom tou diagnozou, ale prosté v tech 25 letech se cloveku
Zivot dost méni. Ja jsem méla cerstvé vystudovanou vysokou Skolu, nastoupila jsem do prvniho
zamestnani a trochu jsem asi zacala menit plan, po té diagnoze, Ze jsem méla asi nakroceno
K tomu, abych si udélala advokatni zkousky, abych se stala advokdtkou, a po sdéleni diagnozy
Jjsem zacala premyslet, jestli to neni prilis stresujici pro mé, jestli bych neméla volit jiné cesty,
nez vlastné advokat pracuje sam na sebe jako zZivnostnik, nema Zadnou jistotu, investuje velké
prostredky treba do kancelare, ma lidi, které zaméstnava, viastné ma porad néjakou povinnost
VICI nékomu a nemiize se zastavit, musi prosté pracovat porad, coz u zaméstnancu nastesti tak
uplné neni, tam je moznost té nemocenské a tak ddle. TakzZe takhle jsem trochu prehodnotila
svoje plany a v té osobni roviné se mi taky zménilo dost. Ja jsem predtim cvicila karate a jesté
pred sdélenim té diagnozy, protoze jsem zacala zakopavat a uz jsem na tom nebyla tak dobre
fyzicky, tak jsem zacala premyslet o tom, Ze prejdu na néco zdraveéjsiho — néjaky zdravéjsi
pohyb, takze to karate jsem prestala délat a zacala jsem cvicit tai-chi. To mné prineslo hodné
pékného za tu dobu, co jsem to délala. Zacala jsem Zit vice véedomé a sobecky moznd trochu,
zacala jsem myslet vic na sebe a vic si uvedomovat, co délam, jak delam, jestli mé to unavuje.
Taky jsem si zacala vazit vztahi, které mam. Zacala jsem si uvédomovat, zZe predtim mi bylo 235,
mohla jsem cokoliv, na nikom jsem nebyla zavisla, Fidila jsem si sviij Zivot, jak jsem
potrebovala, a najednou pri téch atakach jsem se stala trochu zavislou na téch lidech a zacala
jsem si vazit, Ze mam rodinu, ktera mi pomaha. A zvlast pri té posledni atace, kdy jsem méla

malé dité, to mi rodina hodné pomohla.

2. Covam RS dala/vzala?

Tak ja zacnu s tim, co mi vzala — toho bude min. Vzala mi takovou tu bezstarostnost, iluzi toho,
Ze muzu cokoliv, Ze si mizu planovat zivot tak, jak kdybych mohla cokoliv. Treba kdyz jsem
uvazovala o koupi bytu, tak uz jsem premyslela, aby tam byl vytah, nebo abych nemusela do
schodii, coz bez té diagnozy by me nenapadlo takhle premyslet. Ale to jsou takové drobnosti.
Ale néco mi vzala, takovou bezstarostnost. Vzdycky mam v uvazovani, ale co kdyz zitra prosté
tohle...Ale zase na druhou stranu mi dala, Ze si uzivam. Hrozné si uzivam kazdy okamZik, kdy

muizu chodit, kdy miizu plavat, béhat, protoze uz jsem nékolikrat poznala situace, kdy jsem



najednou nemohla. Treba jeden den jsem si byla zabéhat a druhy den jsem méla ataku a nebyla
jsem schopna ujit treba 2 kilometry z prace domu, tahla jsem za sebou nohu a pak se mi to
vlastné rozjelo, Ze jsem to méla jeste horsi. Takze takovy nahly, cloveék to necekda, nebo mozna,
kdyz uz to poznavam, tak miizu to trosku ocekavat, protoze ty ataky vzdycky prisly, kdyz jsem
byla vic ve stresu a vic treba i fyzicky vycerpana. Ale vazim si kazdého okamziku, kdy muzu.
Dala mi to, Ze jsem poznala tai-chi, Ze jsem poznala meditaci, zZe jsem poznala spoustu uzasnych
lidi okolo toho. Dala mi to, zZe jsem zacala pracovat a prozkoumavat svoje nitro, zacala jsem
premyslet viastné, co mohlo tu roztrousenou sklerozu zpiisobit a co mohu udelat, aby clovek byl

co mozna nejspokojenéjsi nebo Stastnéjsi.

3. Jak hodnotite kvalitu Vaseho zivota?

Cim dal lépe. Ja ted’ v podstate nemam, na co bych si stezovala. Mam uzasnou dceru a skvélou

rodinu, pritele, takze jsem spokojend.

4. Jak jste se s diagnézou vyrovnal/a?

To byl celkem dlouhy proces. V prvni chvili to byl urcite sok pro mé a mozna tak prvni rok jsem
nebyla schopna o tom mluvit a nékomu viibec vict, Ze mi byla diagnostikovana roztrousena
skleroza bez toho, abych nebyla litostiva, bez toho, abych se nedostavala do place atd. Zvlast
svym rodicum, kdyz jsem to poprvé Fikala, tak to bylo hodné emocni. Roztrousena skleroza mé
pripravila na mnohem horsi véci, protoze pred ctyrmi lety mi byla diagnostikovana rakovina
prsu a takze jsem to vlastné proZila podruhé, Ze jsem méla rict svym blizkym, Ze mi byla
diagnostikovana rakovina prsu, a to pro mé bylo uz mnohem jednodussi tim, ze jsem méla asi i
ty Zivotni zkuSenosti. A vlastné cela ta lécba rakoviny, chemoterapie, ozarovani, operace, tak
pro mé diky tomu, Ze mé roztrousena skleroza pripravovala na takovéhle véci v podstaté uz 10
let. Pripravovala na véci, ze nemusim byt vzdycky schopna vseho, Ze potiebuji pomoc ostatnich,
tak to uz jsem méla viceméné v sobé zpracované diky tomu. Diky tomu to pro mé bylo
jednodussi, nebylo to uplné jednoduché, ale bylo to jednodussi nez ty moje zacatky
S roztrousenou sklerozou, to jsem opravdu...Kdyz si ve 25 prectete, Ze mate chorobu, kde je 80
% lidi invalidnich, na invalidnim voziku atd. Ale kdyz pak vidite, Ze mate formu, ktera je
mirnéjsi, a ta lékarska véda jde taky dopredu, tak uz ta lécha je taky uispésnéjsi, tak je to potom

jednodussi. Ten prvotni Sok byl nejhorsi.



5. Jak se po sdéleni diagnézy zménily VasSe potieby?

Potreby se asi nezménily, ale zacala jsem o nich vic premyslet a zacala jsem je vic napliiovat.

Uz jsem se nesnazila zvladnout uplné vsechno a davala jsem vetsi ditraz na odpocinek.

6. Jste jakkoliv zavisly/-4 na pomoci ostatnich?

V soucasné chvili zavisla nejsem a v podstaté jsem asi uplné zavisla nebyla nikdy. Ale bylo
obdobi, kdy mi ta pomoc ostatnich pomohla a bez ni by ten miij Zivot byl mnohem horsi. A
moznd jsem potiebovala, kdyz jsem méla piilrocni dité a nebyla jsem schopnda ho vzit do naruci,
tak tam jsem asi tu pomoc potrebovala, protoze kdyby nebyla, tak nevim, jestli bych byla
schopna. Ale ono v dnesni dobé v podstaté ta pomoc...i pokud by nebyla pomoc blizkych, tak
stat by se asi postaral, ale treba by to bylo tak, zZe bych byla v néjakém ustavu a bylo by to

mnohem horsi nez s pomoci téch blizkych. Takze v podstate jsem asi zavisla byla.

7. Bylo zapotiebi kviili Vasemu onemocnéni udélat v byté/domé néjaké apravy?

Diky Bohu ne! Ja vlastné uz v dobé, kdy jsem nebyla schopnd moc chodit, tak jsme se
nastéhovali sem k dédeckovi, takze to mi stacilo a vidycky jsem byla schopna i téch par schodii

vyjit, takze zatim nebylo a doufam, Ze nebude.

8. Pokud jste zaméstnany/-a, bylo zapotiebi upravit pracovni podminky?

Ja jsem si ty pracovni podminky upravila, ale neni to jenom zalezZitost roztrousené sklerozy. Jak
kdyz ji byl rok, tak jsme odesli od jejiho tatinka, a tak jsem si ty podminky upravila, ze kdyz
Jjsem se vratila v jejich 3 letech do zaméstnani, tak jsem si zaridila zkraceny uvazek, ale bylo to
spis kvuli péci o dceru, aby nebyla 10 hodin ve Skolce, protoze jsem byla vzdy ja, kdo ji do
Skolky odvadeél a i vyzvedaval, i kdyz v pripadé nutnosti byla moznost zapojit sirsi rodinu, ale
to jsem zase nechtéla je tim prilis zatéezovat. A diky tomu, Ze mam castecny invalidni duchod,
tak jsem si to mohla dovolit zaridit. Sice ho nemdam polovicni, mam trictvrtecni, ale mam ho
zkrdceny porad jeste. Pomaha mi to i s tou roztrousenou sklerdozou, ze mam vic ¢asu pro sebe.
Ono by se to dalo zvladnout byt tam téech 8 hodin, plus cesta, ale asi bych pak byla vic vycerpana

a bylo by to narocnéjsi jak pro mé, tak pro dceru.



9. Jakreagovalo VaSe okoli, kdyZ se dozvédélo o Vasi diagnéze?

Ja si myslim, Ze dobre. Vidycky mé podporovali. I v tom prvnim zaméstnani, kde to viastne se

mnou prozivali, kde to bylo pred diagnozou, a i p¥i ni.

10. Jak a v jakych oblastech Zivota Vis nemoc omezuje v osobnim Zivoté?

V soucasné chvili v podstaté nevim, jestli omezuje, ale ja jsem to jiz pFijala, Ze to ke mné patvi.
Ale asi nemam néekteré véci tak jednoduché, jako lidi, kteri nemaji roztrousenou sklerozu, ale
takovych lidi s néjakou lécbou je spoustu, jako treba diabetici, kazdy clovek mad néjakeé své
specifikum, co potrebuje. Asi bych zminila to, Ze cestovani. Kdyz nekam jedu, tak mam véci,
které si s sebou vzit musim a maji tfeba néjaky zpiisob uchovani. ProtoZe si picham injekce
obden, taky se cévkuji, takze si musim brat cévky s sebou. Taky bych to asi bez nich prezZila, ale
nejsem schopna vyprazdnit ten mocovy méchyr uplné bez nich, takze je to s nima mnohem
prijemnejsi. Co se tyka delsich vyletu, tak ja potrebuji toaletu a v soucasne dobe, kdyz je
vSechno zavieny, tak je to skoro nemozny, ale taky jsem to uz zvladla v lese, a to pro mé byl
uzasny uspech. Jsou to také drobnosti. Hlidam si taky treba to, abych nebyla unavend, takze
treba néjakeé vecirky do 3 do rana, tak to si vidycky rozmyslim, jestli si to miizu dovolit.

Y We

11. Musel/a jste po sdéleni diagnézy zménit Vas Zivotni styl? Pokud ano, jak?

Nemusela, ale zmenila. Jednak jsem se naucila, Ze nemusim zvladat uplné vsechno, Ze miizu
zvladat jen néco, nemusim byt ve viem nejlepsi a dulezity je odpocinek. Ono toto je pro kazdého
i pro zdravého clovéka, ale ten si to neuvedomi. Takhle jsem svuj Zivot zménila. Zacala jsem
meditovat, cvicit tai-chi. Zacala jsem se pravidelnéji hybat. V deétstvi jsem v podstate nedélala
Zadny sport, zacala jsem az v 17, kdy jsem zacala delat karate, a predtim jsem se nevénovala
pravidelné Zadnému sportu. Zacala jsem takto v dospélosti, a jesté vic jsem zacala po sdéleni
diagnozy. Opravdu jsem se hlidala, abych nékolikrat tydné si sla zabéhat nebo si zacvicila.
Meéla jsem obdobi, kdy jsem kazdé rdno cvicila 15 minut — takové tai-chi, qui-gong, to teda ted’
nedélam, rano to moc nestiham. Nikdy mi nedélalo problém cvicit doma, ale ve skupiné to ma

vetsi rozmer. Ale ted’ v zimé to je trosku zndt...



12. Jak, v jakych oblastech a do jaké miry onemocnéni ovlivnilo Vas budouci Zivot?

Ja myslim, zZe jsem prestala nékteré véci resit, v téch 25 jsem méla jesté predstavu, Ze miizu mit
vSechno naplanované, najit si skvélého partnera, mit s nim uzasnou rodinu, zvladat zaméstnani,
zvladat vSechno. A pak jsem zacala vic zit okamzikem — soucasnym, coz ma taky sva negativa,
planovani ma taky urcity vyznam v Zivoté cloveka. Kdybych opravdu dobre planovala, tak bych
asi neméla dceru, ale jsem moc rada, Ze ji mam. Ziju vic pritomnym okamzikem, to si myslim,

Ze mé ovlivnilo nejvic. UzZivam si toho, co je ted’ a tady.

13. Co/kdo Vam nejvice v Zivoté s onemocnénim pomaha?

Tak kdo — urcité rodina, moji nejblizsi, a i takova trosku Sirsi rodina, nejenom moji rodice a
moje sestry, ale i treba moje teta, dédecek, moji partneri. A co — urcité mi nejvice pomaha
pohyb. Zacalo to s tim tai-chi, to nékdy rikam, Ze mi zachranilo Zivot, a pokracuje to tieba
S plavanim, otuzovanim. Je to vzdycky nejaky pohyb venku na vzduchu. Takze pohyb, vzduch,

priroda, vV podstaté — to mi nejvic pomaha.

14. Vyuzil/-a jste nebo vyuzZivate néjakych poradenskych sluzeb? Pokud ano, jakych?

Tak ja spis vyuzZivam néjakych seminaru — seberozvojovych, néjakych predndsek, neni to primo

asi poradenska sluzba, ale jedu spis v této linii.

15. Vyuzivate sluzeb fyzioterapeuta a lazeniskych pobyti? Vasi odpovéd’ zdiivodnéte.

Ano. Byla jsem v laznich trikrdt. Poprvé mi to viastné doporucila moje mama, to bylo po té
prvni atace, moji dceri bylo asi 18 mesicii, kdyz jsem odjela, tak mi nabidla, Ze mi ji pohlida, a
tam jsem opravdu zjistila, jak moc mi pomohly. Pomohlo mi hlavné to, ze jsem zjistila, Ze tam
najednou nemam zZadné povinnosti — p0 té 18mésicni péci o malé dite, kdy viastné jsem veskery
cas a sily vénovala ji a péci o Ni, tak najednou jsem méla cas pro sebe, a to bylo uzasny. A i ty
dva lazenské pobyty mi celkem pomohly, ale nejvic v tomhletom, Ze to cloveka vytrhne z jeho

prostredi, nemad zZadné povinnosti a miize se vénovat sam sobe.



16. Vyuzivate socidlni davky nebo zvyhodnéni urcené pro osoby s roztrousenou

sklerézou? Pokud ano, jaké?

Tak ja jsem si zazadala o ten invalidni diichod, a to mi viastne pomohlo, Ze miizu pracovat na

zkraceny uvazek.



