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Uvob

O kvalitu zivota byl projeven zdjem jiz asi pfed sto lety, ovSem vnimani tohoto pojmu
se v prub¢hu Casu meénilo a pravdépodobné jesté meénit bude. Diive bylo zkoumani v této
oblasti zaméfeno piedev§im na materialni stranku, dnes se vice v potaz berou i subjektivné
vnimané hodnoty. Podnétem pro badani v této oblasti byla zména preferovanych Zzivotnich
hodnot, ménici se styl zivota I jeho vyssi standard. Muzeme ji zkoumat z n€kolika sméru, a i to
je diavod, pro¢ neni jednotna vSeobecné pfijimana definice tohoto pojmu. Jde tedy 0 oblast
multidimenzionalni a pfedev§im mezioborovou. Neuchopitelnost tohoto pojmu spocivé také

Vv jedinecnosti lidskych Zivotd, od kterych je odvijena.

Kvalita Zivota nam muze fict, jak je jedinec se svym Zivotem spokojen nebo pravé naopak
nespokojen. Ma dynamicky charakter a je to pomérné komplexni pojem, protoze odrazi to, jak

se v§echny jednotlivé slozky zivota promitaji do celkového byti.

Kromé somatického a dusevniho zdravi 1ze kvalitu Zivota chapat jako dosazeni socialni statusu
a osobnich cilti nebo schopnost vést ,,bézny* zivot. To, jak je jedinciv zivot kvalitni, zjistujeme

porovnanim.

V nasem zajmu by méla byt pfedevsim proto, ze diky ni mizeme zjistit, jak velky dopad ma
na jedince jeho nemoc nebo postiZzeni, a jak je nebo neni U€innd nase intervence. Vyzkumy

Vv oblasti kvality Zivota by také mély vést k zajisténi efektivnéjsi a vice individualizované péce.
Tato prace si stanovuje dva cile:

1. Predlozit relevantni poznatky 0 kvalité zivota u dospélych klient s diagnostikovanou
roztrousenou sklerdzou
2. Predlozit zakladni popis vybranych instrument pro zjistovani kvality Zivota

U nemocnych s roztrousenou skler6zou

Znacna cast pouzitych literdrnich zdrojii byla dohleddna prostiednictvim licencovanych
internetovych databazi Univerzity Palackého v Olomouci, vyhleddvace Google Scholar
a archivu nakladatelstvi SOLEN. Texty byly dohledavany v plném znéni z pocatku v ceském
jazyce pomoci téchto kli¢ovych slov: roztrousena skleroza, kvalita Zivota, unava, bézné denni

¢innosti, poruchy chiize, rehabilitace, bolest, MUSIQOL, HAQUAMS, SQUALA, SIP, SF-36,



Barthel index, MFI, WHOQOL, EDSS, FAMS, MSQOL-54, MSQLI. Po hledani zaznamu
v ¢eském jazyce byly dohledavany poznatky iV jazyce anglickém prostfednictvim
nasledujicich klicovych slov: multiple sclerosis, quality of life, QoL, adult*, middle age, ADL,
activities of daily living, self care, self managment, fatigue, tiredness, questionnaire, pain,
sexual dysfuction, MUSIQOL, HAQUAMS, SQUALA, SIP, SF-36, Barthel index, MFI,
WHOQOL, EDSS, FAMS, MSQOL-54, MSQLI. Vyhledavani za¢inalo pomoci kli¢ovych slov
,roztrousena skler6za“ a ,kvalita zivota®, to samé také v anglické varianté. Od téchto hledani
byl odvozen dalsi postup a dalsi klicova slova, ktera se postupné¢ stfidala v mnoha kombinacich
spole¢n¢ alespon s jednim ze dvou ,,zakladnich® za vyuziti Booleovskych operatori ,,AND*
a,,OR*. Zaznamy byly vybirany podle informaci uvedenych v jejich abstraktu. Nékteré byly
vyfazeny az V pribéhu tvofeni prace, kvili jejich pfiliSnému odklonéni se od hlavniho tématu
ptedlozeného textu. Vyhledavani bylo omezeno také ¢asové. Zapocato bylo v listopadu roku
2020 a ukonc¢eno v dubnu 2021. V prvnich pokusech vyhledavani studie nemély byt starsi péti
let, pokud se dohledané zaznamy jevily jako nedostatecné, byla hranice postupné posunuta.

Zamérem bylo nevyuZivat materialy publikované diive nez v roku 2000.



1 PROPOJENI ROZTROUSENE SKLEROZY S KVALITOU ZIVOTA

Tato kapitola shrnuje a popisuje, co kvalita zivota zaznamendva a jak je spojenas roztrousenou
sklerézou. Najdeme V ni nastinéno, co viastné roztrousSend skleroza znamend aco pro
nemocného znamend to, ze jde 0 chronické, nevylécitelné onemocnéni. Jsou uvedeny faktory,

které se v urcité mire na urovni kvality Zivota podileji.

Roztrousena skler6za je autoimunitni onemocnéni, kdy cilem imunniho ttoku je myelin. Jedna
se 0 chronické aVsoucasné dobé 0 nevylécitelné onemocnéni. (Havrdovd, 2015) Toto
onemocnéni je vdzdno na centrdlni nervovy systém, pficemz zde funguji zanétlivé procesy,
které vedou k zaniku myelinu. (Krejsek et al. in Havrdova, 2013) Cim vice onemocnéni
postupuje, tim vice se ztencuje obal z myelinu nebo uplné mizi. Ztrata myelinu znamena,
ze signaly v nervové soustave nejsou prenaseny efektivné. (Valis in Valis, 2018) Roztrousena
sklerdza se skrz zavaznost prubéhu déli na benigni a maligni. (Kovdrova et al. in Havrdova,

2013)

Niceni myelinu mize byt rozsahlé nebo také ostfe ohranieno. V zanétlivém loZisku dochézi
K destrukci nervovych vlaken a jejich rozpadu. Rozsah ztraty nervovych vlaken ur€uje miru
mozné invalidity kazdého klienta.! DiileZité je predeviim umisténi loZiska, které uréuje rozsah
postizeni. (Havrdova, 2015) Ztrata myelinu v oblasti mozku a michy sméfuje k preruseni
vedeni (centralni drahy), atim k postizeni funkce konkrétni drahy. PredevSim z pocatku
onemocnéni probihd regenerujici proces, pii kterém dochazi k ¢astecnému obnoveni myelinu.
Cim &astéji se objevuji ataky?, tim se tento proces oprav zpomaluje az téméi zastavuje. (Valis
in Valis, 2018) Pro druh Kklinickych ptiznakd je smérodatné misto zanétu. Nékteré z piiznaki
mohou byt nazvany jako typické. Jsou totiz velmi Casté a objevuji se U staticky vyznamného
poétu pacientl. Radime k nim napiiklad optickou neuritidu nebo spastickou parézu. Casté jsou
také senzitivni potize a okohybné poruchy, které postihuji az tfi ctvrtiny pacientli. Mikéni potize
se objevuji U obou pohlavi a ¢asto jsou podcenovany a postaveny do pozadi. (Valis & Pavelek,

2018, Havrdova, 2015; Kovarova et al. in Havrdova, 2013)

1V praci je vyuzito slov jako je klient, pacient a nemocny, ktera jsou bréana jako synonyma.
Z Ataka je stav, kdy se objevi nové piiznaky nebo se znovu a intenzivnéji projevi ty, které se u pacienta objevily
jiz diive. Tyto symptomy by mély trvat alespon 24 hodin. (Havrdova, 2015)
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Za spoustéce roztrousené sklerdzy jsou povazovany faktory vné&jSiho prostiedi
a nevypocitatelné udalosti U jedinct, kteti maji genetickou predispozici. OvSem gen, ktery by
byl pfic¢inou dédi¢nosti tohoto onemocnéni, se najit nepodafilo. Cely prabéh roztrouSené
skler6zy, stejn¢ tak jako jeji 1éCba, je iU pacientd s piibuzenskymi vztahy jiny
a neptedvidatelny. (Kleinova & Martasek in Havrdova, 2013) Mezi prokazané a diilezité vnéjsi
faktory vzniku roztrousené sklerdzy patii nedostatek vitaminu D. Dal§im takovym ohrozujicim
vnéjsim faktorem je kouteni. (Hordakova & Vachova in Havrdova, 2013) RoztrouSena sklerdza

zkracuje primérnou délku Zivota, a to asi o 7 let. (Stern et al., 2021)

Zajimavym faktem je, Ze tato nemoc® s€ U Zen objevuje ¢ast&ji nez U muzi. MuZska populace
s roztrousenou skler6zou vétsinou piichazi do styku v pozdéjsim veéku nez zenska. Jako feSeni
se nabizi rozdilné hladiny pohlavnich hormont. (Hordkovd & Vachova in Havrdova, 2013)
Ovsem hor$i pribéh onemocnéni byva spiSe U muzl. (Pitha, 2020) Ve svété bylo toto
onemocnéni diagnostikovano vice nez u 2,8 milionu lidi (Marin et al., 2021) av Ceské
republice jim trpi odhadem dvacet tisic osob. (Hordkovd, 2020) Dopad roztrousené sklerozy
na spolecnost je tak vyznamny, ze jej Svétova zdravotnicka organizace zafadila mezi hlavni

problémy vetejného zdravi. (Stern et al., 2021)

Kvalita Zivota pacienta s roztrouSenou skler6zou je niz$i nez kvalita zivota ¢lovéka bez tohoto
onemocnéni. Odrazi se v ni totiz vSechny problémy, které s sebou toto onemocnéni piinasi.
Pomoci je tedy vcasnd farmakologickd lécba, ale také terapie vénujici se psychickym
| fyzickym problémim. Kromé jinych aspekti péce je zasadni jeji dostupnost. (Vachovd

in Havrdova, 2013; Chrastina et al., 2009)

Kvalitu Zivota lze chapat jako subjektivni, individudlni a komplexni udaj. Neda se vSeobecné
zhodnotit, protoZe pro kazdého clovéka je dulezité néco jiného ama ve svém Zivoté jiné
moznosti. Je to tedy pojem hypoteticky, ktery l1ze pojmout vzdy jen individudlné. (DZuka
in Gurkovad, 2011) Tato problematika je tak zkouména jiz mnoho let bez jednoznacného
vysledku, protoze v kazdé kultufe a také v asovém useku ji 1ze uchopit jinak. (Gurkovd, 2011)
Pokud chceme, aby ¢lovék sviij zivot vedl aktivné a smyslupln€, musi mit néco, ,,pro co stoji
za to Zit*. Musi to byt néco, co jej bude samotného pfesahovat, napliovat a bude to mit zaklad

ve svéte kolem n¢j. (Balcar in Payne, 2005) Da se tedy fict, ze pokud chceme né&jak kvalitu

3V této praci jsou slova jako nemoc a onemocnéni brana jako synonyma.
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zivota definovat i ji zkoumat, musime se zaméfit na nehmotné aspekty Zivota a nezapomenout

na moznosti, ptilezitosti a omezeni, které konkrétni osoba proziva. (Hermanova, 2012)

Pti zjistovani kvality zivota v oblasti zdravotnictvi se setkdvame s rozdélenim na subjektivni
a objektivni aspekty. (Gurkova, 2011) V objektivnim hodnoceni je v zajmu fyzické zdravi
jednotlivce a pozadavky materialniho i socialniho Zivota. Subjektivni oddil se vénuje tomu, jak
je pacient celkové spokojeny se svym zivotem, svymi cili a postojem. Subjektivni hodnoceni
byva také ovlivitovano hodnocenim svych kognitivnich funkci a emo¢nim prozivanim zivota.

(Draper in Gurkovd, 2011, Hnilicova in Payne, 2005)

Neoddélitelnou slozkou kompletniho a spokojené prozitého zivota je zdravi, které je casto
vniméno jako samoziejmost. (Hermanovd, 2012) Kvalita Zivota se v klinické praxi hodnoti
pfedevsim U pacientd, ktefi se potykaji s chronickym a nevylécitelnym onemocnénim. Takovy
pacient Casto zaziva omezovani, ktera mu brani v ptiblizeni se tomu, jak svij Zivot prozivaji
lidé, bez tak vyrazné omezujiciho onemocnéni. Kvalita zivota takového klienta je zavisla
natom, do jaké miry mu jeho nemoc brani ve vykonavani b&znych aktivit, pfipadném
zhorSovani onemocnéni a také aktudlnim psychickém stavu, do kterého se klient kviili svému
zdravotnimu omezeni dostava. (Gurkova, 2011) Méni se tim celkove pacientova identita, také
jeho role a socialni pozice i zivotni styl, coZ vyvolava pocit nejistoty, tizkosti a uvédomeéni
si smrtelnosti. Zménit Ize pouze pacientiiv pohled na véci, které se mu dé&ji a je potieba snazit
se poskytnout mu jistotu a pocit bezpeci. S diagnostikou chronického onemocnéni ptichazi také
hnév, smutek, beznadgj i labilita a pacient ma problém s dostate¢nou uctou k sobé¢ samému.
S takovou diagnézou prichazi i tzv. obranné mechanismy a je proto potieba hledat strategie,
které klientovi pomohou s vyrovnanim se s novou skuteénosti. Clovék ma mnohdy potiebu
znovu najit smysl svého Zivota. V ptipadech, kdy se pacient nedostane do faze, kdy se svou
nemoci smifil, je velmi tézké navazat efektivni spolupraci a pracovat s klientem v ramci terapii.
(Lenderova & Hosdkova in Valis, 2018; Smeckova in Chrastina et al., 2016, Prasko et al.,
2010; Chrastina et al., 2009; Opatrilova & Zamecnikova, 2003)

U pacientli s roztrouSenou sklerézou, stejné¢ jako Ujinych pacienti s chronickym
onemocnénim, je nizsi kvalita Zivota v oblasti osobniho a profesniho Zivota také u rodiny
a pratel nemocnych (Vachova in Havrdovad, 2013) a onemocnéni zasahuje i do partnerskych
vztahl. (Krivohlavy, 2002) Jelikoz je roztrousena skler6za diagnostikovana vétSinou v mladé
dospélosti, tak ¢asto komplikuje ty roky zivota, které by pro ¢lovéka mély byt nejlepsi a kdy by
m¢l byt produktivni a aktivné se ucastnit spolecenskych aktivit. (Faraji et al., 2018) Ve chvili,



kdy se nemocnému daii realizovat jeho vlastni plany, citi se byt spokojeny. (Krivohlavy, 2002)
Je zasadni zajistit, aby byli jedinci s roztrousenou skler6zou schopni dosahovat na své cile
a realizovat je. (Smedema, 2020) Nemocny se nékdy muze setkat i s piedsudky, které kvili jeho
nemoci pfichazi a které ho muzou vyclenit z majoritni populace. Naopak jindy ze svého
onemocnéni mize I profitovat, a to naptiklad tim stylem, Ze jeho okoli je k nému po diagnoze

tolerantngjsi, trpélivéjsi a zacne s nim vice sympatizovat. (Chrastina et al., 2009)

Pro kazdého ¢lovéka, kterému je diagnostikovano nevylécitelné chronické onemocnéni, je tento
fakt stresujici. (Krivohlavy, 2002) U roztrousené sklerdzy je to pro nemocného tézké i kvili
tomu, Ze nezna pfi¢inu svého onemocnéni avi, ze je nevylécitelné. (Stern et al., 2021)
Pti diagnostice roztrouSené sklerdzy je pro pacienta désivd predstava nartstajici moznosti
invalidity nebo napftiklad snizeni kognitivnich funkci. Neptijemnou ptedstavou jsou, kromé
celkového zhorSeni zdravotniho stavu, opakujici se ataky. Zasadnim omezenim pro nemocného
byva i unava. (Mezerova et al., 2014) Cast&ji se U téchto pacientil (nez u lidi bez limitujiciho
onemocnéni, pfipadné U pacientl s jinymi chronickymi onemocnénimi) objevuji afektivni
poruchy a deprese. (Dusankova & Havrdova, 2006) Pokud je klient veden k péci 0 sebe, mize
to zlepsit jeho celkovou kvalitu zivota. V takovém piipadé se vyviji snaha k tomu, aby pacient
pfijal odpovédnost za sebe asvll zdravotni stav, aby véfil lékafiim, aktivné se podilel
na stanovené terapii a dodrzoval doporuceni, ucil se a procvicoval dovednosti, které potiebuje
pro proziti spokojeného zivota. Tento postup je stale vice uznavan jako kliCova strategie pro
zlepSeni kvality Zivota. Védoma péce 0 sebe samého mize predchazet nékterym dusevnim
| fyzickym nasledkim chronického onemocnéni. Je zasadni stanovit si alespon dil¢i cil
Ve strategii pro zotaveni a snazit se zabranit progresi onemocnéni. Veskery tento postup musi
byt ovSem opieny 0 realisticka fakta, protoZe piipadné pacientovo zklamani mize sniZzovat jeho
odolnost a ochotu podilet se na nasleduji 1é¢bé a terapiich. Pokud je klient schopen pfijmout
urcitou zodpoveédnost za svilj stav a vyrovnat se situaci, snazit se ji pochopit a rozhodne se, Ze
stoji za to ji zkusit feSit a stale se aktivné podilet na svém Zivoté, zvySuje to jeho kvalitu Zivota.

(Stern et al., 2021; Momenabadi et al., 2020; Faraji et al., 2018; Bishop & Frain, 2011)

Kvalita zivota je odvisla od mnoha faktort. Souhrnné mizeme fici, ze se jedna predevs$im 0 vék,
pohlavi, vzdélani, kulturu, nabozenstvi, subjektivni zZebti¢ek hodnot, tiroven socialni podpory
a kvalitu socialnich vztaht, ekonomickou situaci a délku trvani nemoci. Z ptiznakd ji ovliviuji
pfedevSim tnava, bolest, tzkost, schopnost mobility a vykonavani béznych dennich aktivit,
kognitivni poruchy, poruchy nalad, inkontinence, sexudlni dysfunkce a iroven postizeni.

Kvalita zivota zahrnuje kliCové faktory byti a sebepochopeni. | pfesto, ze je mnoho projevi
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nemoci typickych nebo opakujicich se, tak na kazdého jedince nemoc piisobi jinak. Nejen kvili
riznym prubéhim, ale také kvili tomu, ze onemocnéni ¢loveéka zastihlo v jiném Zivotnim
obdobi a pfi jinych Zivotnich podminkach. (Bishop et al., 2019; Schmidt & Jostingmeyer, 2019;
Brola et al., 2017, Hyncicova et al., 2017; Mezerova et al., 2014)

Kwvalita zivota se U klientd s roztrousenou sklerdzou lisi i podle toho, ktery ze ¢tyf typt tohoto
onemocnéni jim byl diagnostikovan — relaps remitentni, primarné progresivni, sekundarné
progresivni nebo relabujici progresivni formu. Vyrazné niz$i kvalitu zivota maji pacienti
s diagnostikovanou primarné progresivni formou. (Rosiak & Zagozdzon, 2017) Nejvyssi
kvalitou zivota naopak disponuje skupina, které byla diagnostikovana relaps remitentni forma.
(Mezerovd et al., 2014) Uroven kvality Zivota se stavé z jednim nejdtileZit&jsich faktord, podle

kterych je vybrana a aplikovana nasledna terapie i 1écba. (Kalova et al., 2005)

Pro dobrou uroven kvality zivota pacientt je rozhodujici to, aby se podaftilo co nejvice ovlivnit
priznaky nemoci. OvSem Casto se véts$i snaha vyviji v oblastech, které by progres nemoci mély
zpomalit, apravé na 1é¢bu symptomu jako takovych se ,zapomina“. Mnohé piiznaky
roztrousené skler6zy nevyhnutelné vedou k omezeni béznych dennich aktivit. Lécba téchto
Ssymptomu je mimo jiné dulezita i pro udrzeni participace na spole¢enském Zzivoté. (Ziemssen,
2011) Spatna nebo nizka kvalita Zivota pfispiva ke zhorSeni nemoci. (Smedema, 2020)
Spokojenéjsi byvaji také 1idé, ktefi jsou schopni si udrzet své zamé&stnani, a to nejen kvili tomu,
ze jsou diky tomu stale finan¢né samostatni, ale i skrz fakt, Ze se nadale mohou podilet aktivné
na spolecenském zivoté. Naopak skupina, kterd ma skore kvality zivota niz§i, jsou lidé
nezadani. V dob¢ zjisténi diagndzy a pii nasledném progresu onemocnéni maji tendenci
opoustét spolecensky zivot a nemaji vedle sebe partnera, ktery by je mohl udrzet pfi aktivnim
spolecenském zivot€ a ztraci tak vice socialnich kontaktil, coz miize byt jeden z divodii deprese
faktorem az pro kazdého ¢tvrtého klienta. Zaroven byvaji spokojenéjsi lidé, ktefi se i pies své
onemocnéni veénuji sportu ariznym pohybovym aktivitam. (Bishop et al., 2019; Schmidt
& Jostingmeyer, 2019; Mezerova et al., 2014)

Faktorem, se kterym miiZe terapeut ¢i l1ékat pracovat, je vira a naboZenstvi nemocného a mize
Ji tak zaradit do strategie, jak nemoc efektivné zvladat. Pacienti s chronickym onemocnénim
jsou nachylngjsi k psychickym problémim a mnohdy u nich klasické intervencni postupy
nejsou dostacujici, pfedevSim tedy U téchto véficich pacientl. Pokud pacient dokaze najit

pomoc a oporu ve své vire, mize to vést ke snizeni tizkostnych stavii. Vira také Casto vede
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ke smifeni se se svou nemoci i jejimi disledky atim zvySuje pacientovu kvalitu Zivota.

(Vizehfar & Jaberi, 2017)

V pribéhu roku 2019 byl proveden vyzkum, ktery si vyty¢il tii cile — zjistit kvalitu zivota
spojenou se zdravim U pacientii s roztrouSenou skler6zou v nékolik zemich Evropy, tento tdaj
porovnat a urcit faktory, které jsou s vyslednou kvalitou Zivota spojeny. Konkrétné bylo
vybranych Sest zemi: Francie, Italie, Némecko, Nizozemsko, Spanélsko a Velka Britanie.
Priizkum byl provadén online, po dobu péti mésict (od ¢ervna do fijna roku 2019). Pivodnim
zamérem bylo, aby se daného Setfeni ucastnilo padesat respondentl z kazdé vybrané zemé, coz
se ovSem splnit nepodaftilo. Lidé byli do vyzkumu zapojeni pfes informacni kanaly narodnich
spole¢nosti, které se zabyvaji roztrousenou skler6zou. Podminkou pro zatazeni do vyzkumu
bylo dosazeni 18 let, mit findlni, potvrzenou diagnézu roztrousSené sklerézy a mit zajistén

pristup k internetu. (Visser at al., 2021)

Vyzkum byl rozdélen do tfi ¢asti. V prvni ¢asti byly zjistovany demografické a klinické udaje
(v€k, pohlavi, zemé& pobytu, ndrodnost, rodinny status, dosazené vzdélani, typ roztrousené
sklerozy, veék pii diagnoze, zdravotni postiZzeni, 1écba); ve druhé casti byly otazky
ze standardizovaného dotazniku EQ-5D-5L, které zjistovaly informace 0 zdravotni stavu; tfeti
Cast byla tvofena otazkami z dotazniku MSQOL-54 a ty slouzily ke sbéru dat, ktera souviseji
pfimo s danym onemocnénim. Vyplnéni téchto €asti trvalo 15-20 minut. Na zacatku mél
respondent moznost zvolit jeden ze Sesti jazykl, ve kterém se mu budou otdzky zobrazovat.

(Visser at al., 2021)

Vyzkum byl proveden na zéklad¢ tidajii celkem od 182 dotazovanych. V pritbéhu péti mésict
se jich ptihlasilo téméf 0 sto vic, ale byli vytazeni kvili nesplnéni minimalné jedné z podminek.
Nejvice ucastnikli pochazelo z Francie a Nizozemska. Aktualni primérny veék respondenti byl
43 let, pti urceni jejich diagndzy to bylo 34 let. Asi 80 % vSech ucastniku byly Zeny a stejnému
procentu byla diagnostikovana relaps remitentni forma roztrousené sklerézy. Az polovina
dotazovanych dosédhla vysokoskolské vzdélani a tietina z celkového vzorku trpéla problémy
s mobilitou nebo sebeobsluhou. Po provedeni analyzy dat bylo ziejmé, Ze je u respondentl
fyzické zdravi na jinych trovnich. Tyto rozdily bylo mozno pozorovat i na zaklad¢ toho, v jaké

zemi pobyvaji. (Visser at al., 2021)

Tato studie zjistila horsi skore (tim je mySleno Gdaj potvrzujici nizsi kvalitu Zivota) vV porovnani
s vyzkumy realizovanymi v piedchozich letech. Je ovSem pravdépodobné, ze divodem je uziti

piesnéjSich posuzovacich nastrojti. Studie ptinesla lepsi a hlubsi pochopeni zdravotnich potieb
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pacientl a také zjisténi, ze je zapotiebi, aby se napfic studiemi zacaly pouzivat stejné vyzkumné
nastroje, jinak se vysledky nedaji adekvatné porovnavat. Mezi faktory zasadné ovliviujici
kvalitu Zivota respondenti patfily problémy s mobilitou, dennimi ¢innostmi a bolesti, a to
fyzickym postizenim. Za zminku stoji také Casté problémy s uzkosti nebo depresi, které se
ovSem k postizeni nevazaly. Byl to prvni takto konkrétni vyzkum napii¢ Evropou a bylo
zjisténo, ze k zajisténi kvalitnich vysledkl je potieba, aby 0 takovéto vyzkumy méli zajem
predevsim lidé, kterym byla roztrousena skleréza diagnostikovana, a tedy se jich piimo tyka,
protoze jednim ze zasadnich limitd tohoto vyzkumu bylo, Ze byl vzorek zkreslen nedostate¢nym
poctem respondentii z nékterych zemi. Dal$imi limity bylo naptiklad to, ze v kazdé zemi
funguje zdravotni systém odliSné a analyza ziskanych dat probihala na zdkladé uvedeného

bydlisté, nikoliv uzivaného jazyka. (Visser at al., 2021)

Zasadnim faktorem urcujicim kvalitu Zivota je také bolest, kterd se v priitbéhu onemocnéni
objevi az U dvou tfetin vSech klientt. Lze ji povazovat jako jeden z typickych symptomu. Jeji
etiologie je pomérné Sirokd, ovSem jeji urceni je zasadni pro nastaveni spravné terapie, ktera
neni jednotna ani univerzalni. Bolest byva nejcastéji neuropaticka a je spojovana s vyS§im skore

wvewr

nebo zad. (Vachovd, 2020)

Rovnéz byl realizovan také vyzkum, ktery zahrnoval vice nez 2 tisice Gicastnikti a zkoumal
souvislost mezi bolesti a faktory zivotniho stylu, které jsou ovlivnitelné. Prizkum probihal
pouze Vv anglictiné za Ucasti pacientt, kterym bylo minimaln¢ 18 let azili s definitivni
diagnézou roztrousené sklerdzy. Respondenti byli nabirani skrz online platformy. Vyplnéni
polozek trvalo zhruba 40 minut. Kromé socio-demografickych udaji polozky zjistovaly
pfiznaky nemocného a udaje 0 jeho Zivotnim stylu. Témét 29 % dotazovanych zaznamenalo
Vv poslednich ¢tyfech tydnech zasadni omezeni v kontextu pocitované bolesti. Bylo zjisténo, ze
vyrazn€ vétsi nachylnost k pocitovani bolesti maji nemocni, ktefi koufi, jsou obézni nebo
pravidelnéji piji alkohol. Naopak méné se s bolesti potykaji lidé, kteti se pravidelné vénuji
pohybovym aktivitam a stravuji se zdravé. Diky velkému vzorku respondentt je mozné vyvodit
zaver, ze zdravy Zivotni styl vyrazné napomahé k prozivani Zivota s nemoci bez vyrazné bolesti.

(Marck et al., 2017)

Dal8im z faktort, které mohou vyrazné negativné ovlivnit jedincovu kvalitu Zivota, je sexudlni

dysfunkce. Tento problém se vyskytuje U obou pohlavi anesnizuje zivotni pohodu jen
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nemocnému, ale také jeho/jeji partnerovi/partnerce. Jedna se 0 velmi intimni zalezitost, 0 které
neni schopen hovotit kazdy pacient, a tak by v tomto ohledu m¢l byt aktivni pfedevsim lékar
a iniciativné (samoziejm¢ i citlivé) zavést hovor na toto téma on. (Koftuniuk et al., 2020;

Kovarova et al. in Havrdova, 2013)

Sexualni dysfunkce mohou byt primarnim, sekundarnim i terciarnim ptiznakem roztrousené
skler6zy. Problém muiize byt zptisoben tim, kde Vv centralni nervové soustavé se lozisko nachazi,
unavou nebo spasticitou. (Valis & Pavelek, 2018) Tuto potiz miize klient pocitovat ve vSech
fazich (napfiklad v oblasti touhy, vzruseni, sniZzeni hladiny pohlavniho hormonu apod.). Tato
komplikace muize byt pfi¢inou také snizeného sebevédomi, kdy ma klient/ka pocit, ze 0 ni/ng;
partner/ka jiz nema kvuli témto potizim sexualni zajem. Az vice nez polovina pacientt je néjak
nespokojena se svym sexualnim zivotem. Dulezitost této Zivotni slozky se U kazdého lisi podle
pohlavi, dosazeného veéku nebo zdravotniho stavu. Naptiklad s vys$$im vékem se duilezitost této
oblasti snizuje a pro muze byva dilezitéj$i nez pro Zeny. (Kottuniuk et al., 2020, Kovarova

et al. in Havrdova, 2013)
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2 POUZIVANE NASTROJE PRO ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA

U NEMOCNYCH

Druha kapitola se vénuje tomu, jaké existuji nastroje vyuzZivané pri zjistovani kvality Zivota
U nemocnych s roztrousenou sklerozou, a jak jsou deleny. Jsou zde popsany specifické i obecné

instrumenty.

K tomu, aby mohla byt zjisténa kvalita zivota klientd, ktera bude mozna v budoucnu
porovnavana i S jinymi vyzkumy, je potfeba uziti standardizovanych instrumentd (nejcastéji
dotaznikil), které miZzeme rozdé€lit na specifické a generické. Tyto nastroje miizeme rozliSovat
také podle poctu polozek a konkrétnich zkoumanych oblasti. Stav pacientil s neurologickym
onemocnénim byva zjistovan klinickym testovanim na urovni poruch, aktivit a participace.
Kvalitu zivota mize zaznamenat sam pacient nebo 0 n¢j pecujici osoba. Piipadné existuji
nastroje, které kombinuji oba ptistupy. (Vandskova & Bednar, 2013; Slama in Payne, 2005)
Za ,,ptedchidce” dotaznikl tykajicich se kvality Zivota lze povazovat rejstiiky zdravotniho

stavu. (Krivohlavy in Payne, 2005)

Pfi vyhodnoceni pouzitych nastroji mohou nastat jisté problémy, ato v ptipadé, kdy
je klientovi poskytnuta pomoc pii vypliovani dotazniku. Takova asistence byva poskytnuta,
pokud dotazovany neni schopen nastroj vyplnit sdm, kuptikladu kvili zdravotnimu postiZeni
azné vyplyvajicich omezeni. V nékterych piipadech jsou prizkumy realizovany takeé
telefonicky. Clovék, ktery klientovi s timto tlkonem pomaha nebo po telefonu poklada otazky,
by jej nemél v zadné rovin€ ovlivnit a zkreslit tak poskytnuté udaje. U mnohych instrumentt
muze byt potiz i v tom, ze tyto nejsou schopny reagovat na rizné faze (stadia) onemocnéni,
ve kterych se pacient nachdzi, takze neni mozno plné respektovat jeho potieby. (Vandskova

& Bednar, 2013)

Pti vybéru konkrétniho dotazniku je dilezité, aby vyzkumnik predem védél, co presné chce
zjiStovat a kterym oblastem se chce vénovat. Dotazniky by také mély byt pro uzivatele vizualné
pfijemné, tzn. budou mit adekvatni grafickou tpravu v podobé vyhovujici velikosti pisma,
radkovani apod. M¢l by byt vyuzit dotaznik, ktery je standardizovany v jazyce, vV némz

je dotazovanym zadavan. (Gurkovd, 2011; Slama in Payne, 2005)
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2.1 Generické dotazniky kvality Zivota osob s roztrousenou skler6zou

Jsou to instrumenty, které je mozné vyuzit uvSech skupin klientd, tedy nejen U téch
s roztrousenou skler6zou. Nezalezi U nich na konkrétnim omezeni dotazovanych. Nemélo
by také zalezet ani na zadnych jinych demografickych charakteristikach jako jsou napt. pohlavi
nebo vek. Diky témto dotaznikim lze kvalitu zivota (piipadné ijiné zjiStované tdaje)
porovnavat U podobnych druhti onemocnéni nebo se skupinou nemocnych a skupinou ze zdravé
populace. Nevyhodou muze byt jejich velmi Siroké zamétfeni a nékteré otazky tak nejsou

pro konkrétni onemocnéni piili§ vhodné. (Slovacek et al., 2004)
36-item Short Form Health Survey (SF-36)

Jedna se zfejmée 0 nejvice Vyuzivany nespecificky dotaznik kvality Zivota. Lze jej povazovat
za indikator zdravotniho stavu a kvality zivota Snim spojené. Neni specificky pro vék,
onemocnéni ani zplsob 1é€by. Autofi jsou Ware a Sherbourne, kteti jej vytvoftili pro vyuziti
ve vyzkumu, klinické praxi a zjiSt'ovani statickych dat 0 zdravotnim stavu obyvatelstva. Vznikl
odvozenim a zkracenim dotazniku General Health Survey of the Medical Outcomes Study.
Tento nastroj je tak hojné vyuzivan i diky jeho vysoké validité a realibité. Je schopen pomérné
ucinné rozlisit mezi riznymi chronickymi stavy a zaznamenat vyrazné u¢inky lécby. Je tvofen
36 polozkami, které se sdruzuji do osmi domén. Téchto osm oblasti se tyka fyzického omezeni,
télesné bolesti, obecného vnimani zdravi, vitality, emocnich projevi, dusSevniho zdravi
a socialniho fungovani. Jeho vyplnéni by mélo trvat asi deset minut, ptesto byly vytvofeny jeho

krat$i verze. (Polanova et al., 2017, Vandskovd & Bednar, 2013, Stewart, 2007)

Mezi zkracené verze patii naptiklad SF-8, ktera se sklada z osmi polozek, jenz se daji vyplnit
do dvou minut. Mtzeme jej jest¢ de€lit podle toho, jestli je standardni (fesi stav v poslednich
Ctyfech tydnech), akutni (stav v poslednim tydnu) nebo feSici klientliv stav za poslednich
24 hodin. (Bartiskova et al., 2018)

Tento nastroj vyuzily ve svych vyzkumech napriklad Gross et al. (2017), Kratz et al. (2016),
Khalaf et al. (2016), Ferndndez-Murioz et al. (2018), Klevan et al. (2014) nebo Strober et al.
(2018). Ztechto Ssetieni vychazi nejcasteji jako nejvice ovliviwjici priznak unava, poté

napriklad bolest nebo deprese.
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Subjective Quality of Life Analysis (SQUALA)

Jedna se 0 sebeposuzovaci dotaznik, ktery pochazi ze zahraniéi, oviem v Ceské republice je
také standardizovany. Je mozné jej vyuzit jak u zdravé, tak iU n&jak postizené populace.
V dotazniku pro Cesko je 21 polozek, které hodnoti spokojenost (skore 1-5;
5= nejspokojenéjsi) a dulezitost (skore 1-4; 4 = nezbytné). Klient zaznamenava, na kolik
je spokojen s oblastmi, které jsou pro jeho Zivot dulezité. Pokud néjakou zivotni oblast, ktera
je soucasti dotazniku, vyhodnoti jako nepodstatnou, mize ji vynechat a otazkami se nezabyvat.
Tento néstroj vychazi z Maslowovy pyramidy potieb aje Siroce uplatnitelny. Mlzeme jej
vyuzit v pedagogické, psychologické, socialni i medicinské oblasti. Ugelem tohoto nastroje
mize byt diagnostika nebo podnéty ke zkvalitnéni péce. Jeho vyplnéni by mélo trvat asi
15 minut. Otazky jsou zatazeny do péti podkategorii, a jsou jimi zdravi, blizké vztahy, volny
¢as, zékladni potteby a abstraktni hodnoty (konkrétn€ se napt. jedné o fyzickou sobéstacnost,
psychickou pohodu, bydleni, sexuélni Zivot, odpocinek a konicky, praci nebo finance).

(Chrastina et al., 2014, Dragomirecka et al., 2006)

K tomuto nastroji nebyla dohledana Zadna empiricka studie, ktera by jej vyuzivala ve spojitosti

S roztrousenou sklerozou.
Sickness Impact Profile (SIP)

Kvili potiebé vyuzivani dotaznikd u Siroké nespecifické skupiny (bez ohledu na typ
a zavaznost onemocnéni, kulturni aspekty nebo demografické udaje), byl vytvoten SIP.
Je sloZzen ze 136 otazek, takZze by mél byt zaméfen dostateCné Siroce a pojmout co nejvice
informaci vztahujicich se k pacientovu stavu. Jeho vyplnéni by mélo trvat asi 30 minut.
Z casovych divodi byla vytvofena i zkracena verze, které cita 68 polozek. (Vandskova

& Bednar, 2013)

SIP vyuzili Chruzander et al. (2014), Gottberg et al. (2014), Booth et al. (2013) a Miller et al.
(2011) predevsim ke zkoumani toho, jaky dopad ma nemoc postupem casu na celkovy zdravotni

stav ¢lovéka a tim | na kvalitu Zivota.
Barthel Index (BI)/ Barthel Scale

Test hodnoti funkéni omezeni v oblastech ¢innosti kazdodenniho Zivota. Jedna se o deset
zakladnich Cinnosti, kterymi jsou pfijem stravy, vstavani z lizka, koupani, mobilita, osobni

hygiena, pouzivani toalety, kontinence moci i stolice, oblékani achtize po schodech.
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Dotazovany muze v kazdé oblasti ziskat az deset bodti. Pocet bodi se snizuje naptiklad i kvuli
nutnosti dopomoci druhé osoby. Tento test ma spolehlivou validitu i reliabilitu. Jeho vyplnéni
je snadné a mélo by byt hotovo do deseti minut. Neni ov§em pftili§ vhodny pro extrémni piipady
(témét bez fyzického postizeni nebo naopak pacient odkazan jen na pomoc druhych), protoze

v takovych ptipadech neposkytne zadné blizsi relevantni informace. (Opara, 2018)

Tuto Skalu vyuzili napriklad Mousai et al. (2016), Tramontano et al. (2018), Basak et al. (2014)
a Ozen et al. (2020). Badani bylo zaloZeno na posuzovaini propojeni béznych dennich aktivit

a zdvaznosti postizeni, rovnovahy nebo dobé trvdani nemaoci.
Multidimensional Fatigue Inventory (MFI)

Jedna se 0 20 polozkovou stupnici, ktera zjistuje pét dimenzi inavy. Konkrétné to je v§eobecna
(vSechny subjektivné vnimané aspekty), fyzicka (pocit télesné unavy) a mentalni (kognitivni
potize) tnava, redukce aktivit (hodnoceni poklesu fyzické kapacity) a motivace (neschopnost
predstavit si sam sebe pfi zabavé a jinych piijemnych aktivitich). Kazda otdzka muze byt
ohodnocena jednim az péti body (kdy pét bodi je maximum). Je to v§eobecné pouzivana Skala
Vv celé Evropé€ a da se pouzit U mnoha onemocnéni, kdy je opakované vyuZzivana u onemocnéni

chronickych. (Polanova et al., 2017)

Viiv unavy pomoci tohoto nastroje zkoumali napriklad Gonzales et al. (2017), Polanova et al.

(2017), Davoodi et al. (2019) i Vitkova et al. (2018).

Dotaznik pro hodnoceni kvality Zivota pacienti s progresivnim neurologickym

onemocnénim (PNDQOL_P)

Tento dotaznik byl vytvofen kvili potfebé mit v ¢eském prostiedi vyhovujici néstroj pro
posouzeni kvality Zivota u neurologickych pacientt v pokro¢ilé fazi jejich onemocnéni, a ktery
by odrazel jejich aktualni potfeby. Uvadény nastroj je mozné podat i formou rozhovoru
a vyplnéni vSech polozek by mélo trvat pfiblizné¢ 30 minut. Dotaznik je tvofen ze Ctyf Casti,
které jsou celkové zdravi, celkova kvalita zivota, symptomaticka a funkéni skala. (Buzgova

& Kozdkova, 2020)

Tento nastroj pro svij vyzkum pouzili Buzgova et al. (2020), kteri se zabyvali tim, jaky viiv ma

véasné poskytnuti neuropaliativni péce na kvalitu Zivota nemocného.
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European Quality of Life Questionnaire 5 Dimension 5 Levels (EQ-5D-5L)

Tento instrument je pomérné kratky. Obsahuje pét polozek, které jsou zacileny na pohyblivost,
sobéstacnost, bézné aktivity, bolest a izkosti. Kazda otazka mtze byt vyhodnocena jednou
Z péti moznosti, tzn. bez obtizi, nepatrné potize, mirné obtize, vyrazné potize a neschopen
¢innost provadét. Mimo to je zde i stupnice od 0 do hodnoty 100, kde dotazovany vyznaci sviij
zdravotni stav tak, jak ho sim vnima. Tyto udaje jsou zjistovany v dob¢ aktualni, tedy v dob¢,
kdy se vyzkumné Setfeni provadi. Neni pfili§ citlivy ke zménam v oblasti kvality Zivota,
a to ptedevsim U pacientd, ktefi maji vetsi stupent zdravotniho postizeni. Jeho vyplnéni trva asi
tii minuty, coz je pfedev§im duvod jeho hojného vyuzivani v praxi. (Buchholz, 2018; Gurkovd,
2011; Oparacet al., 2010)

Tento nastroj vyuzili napriklad Zhang et al. (2019), Zettl et al. (2014), White et al. (2019), Barin
et al. (2018), Brola et al. (2016), Visser et al. (2021) a Campbell et al. (2017). Casto se shoduji

na vyznamnosti rozsahu fyzického postizeni.
World Health Organization Quality of Life Assessment (WHOQOL-100)

Jedna se 0 nastroj, ktery byl vyvinut ve spolupraci se Svétovou zdravotnickou organizaci.
Pomoci n&j lidi posuzuji svlij zdravotni stav a zZivotni pohodu. Je slozen ze 100 otazek, které
jsou roz€lenény do Sesti podkategorii. Jedna se 0 fyzické a dusevni zdravi, socidlni vztahy,
uroven nezavislosti, spiritualitu a celkové ohodnoceni zZivota. Je ur€en pro lidi s onemocnénim
I pro zdravou populaci. Neni vhodny pro zaznamenavani kratkodobych zmén a zaznamenava
se stav dotazovaného za posledni dva tydny. Vyplnéni zabere asi 30 minut. Praimérné skore
se prevede na stupnici S rozsahem 0 az 100. Cim vy3si hodnota na stupnici, tim se predpoklada
vyssi kvalita zivota jedince. EXistuje i zkracena verze, WHOQOL-BREF, protoze plna verze
muZe byt pro respondenta pfiliS zdlouhavd anepochopitelnd. Krat$i podoba je sloZena

Z 26 otazek. (Uddin & Islam, 2019; Reboucas et al., 2016)

Kratsi verzi tohoto nastroje (WHOQOL-BREF) pouzili kuprikladu Herndndez-Ledesma et al.
(2018), Zengin et al. (2017), Alsaadi et al. (2018) nebo Phillips et al. (2014). Zmiriuji problémy

S emocemi, deprese nebo potiebu socialni podpory.
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2.2 Specifické dotazniky kvality Zivota osob s roztrousSenou sklerézou

Specifické néstroje jsou tvoteny jiz pro konkrétni onemocnéni a jsou tim padem 0 dost citlivejsi
ke konkrétnim potrebam klientd. Vychazeji z konkrétnich pozadavkti onemocnéni a danych
pacientd. Mnohdy je jejich soucasti dotaznik genericky Specifické dotazniky mohou taky velmi
pfesné urcit zavaznost onemocnéni a jeho progresi. Vyuzivaji se tedy K zaznamenani vlivu,
ktery nemoc na pacienta ma. Diky konkrétnimu zaméfeni na projevy dané nemoci neni mozné
jej pouzit pii jinych onemocnénich. Zachycuji i to, jak efektivni je oSetfovatelska intervence.

(Gurkova, 2011, Slovacek et al., 2004)
Expanded Disability Status Scale (EDSS)

Je to Skala, ktera hodnoti postizeni nervového systému U pacientii s roztrousenou sklerdzou.
Tento nastroj vznikl z divodu, Ze dokud neni znam rozsah postizeni, nelze spravné nastavit
adekvatni terapii. Probihd zhodnoceni sedmi funkénich systéma (zrakovy, kmenovy,
pyramidovy, mozeckovy, senzitivni, mentalni a sfinkterové funkce) a hodnoti se schopnost
chiize. Pokud dotazovany neni chiize schopen, je posuzovana mobilita, piipadné sobéstacnost.
Zéaverecné vyhodnoceni je zaznamendno Ciselné, kdy nula znamena normu, 1 zna¢i mirnou
abnormalitu a stupen 2 az 10 se pfifazuji podle rozsahu postizeni a zavislosti na pomoci pecujici
osoby. Do zavére¢ného hodnoceni neni zapoditano postizeni, které neni primarné zptisobeno
roztrousenou skler6zou, ovSem pii1 hodnoceni celkového stavu byva brano v iivahu. Tato Skala
slouzi ke dlouhodobému pozorovani pacientii a k potvrzeni relapsu onemocnéni. (Dufek, 2011)
Dosazené skore vtomto testu byva brano na zietel ipii vybéru farmakoterapie. (Valis

& Pavelek, 2018)

Kurtzkého Skalu pro své studie vyuzili Buzgova et al. (2017), Garg et al. (2016), Polaskova
et al. (2016), Ochoa-Morales et al. (2019), Polanova et al. (2017), Santos et al. (2019), Nazari
et al. (2020) i Ruban et al. (2021). Poveétsinou jeji vysledek spojuji s dalsimi faktory, které

ovliviuji kvalitu Zivota nemocnych a zkoumaji jejich moznou provazanost.
Functional Assesment of Multiple Sclerosis (FAMS)

Jedna se 0 $kalu, ktera je slozena ze 44 otazek, a jsou uskupeny do Sesti kategorii (mobilita,
symptomy a emoce, spokojenost, emociondlni pohoda, rodinné a socialni vztahy, mysleni
a tnava). Zjistuji se vyjadreni za poslednich sedm dnd, a ¢im vyssi skore je naméteno, tim

se predpoklada vyssi kvalita zivota dotazovaného. Tento test je povazovan za spolehlivy
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a citlivy ke zménam ve stavu pacienta. Je zaméetfen predevSim na testovani kognitivnich funkci.
Vyplnéni této skaly by mélo zabrat maximalné 20 minut. (Zelenikova et al., 2018; Pitha, 2016,
Opara et al., 2010)

FAMS pro svij vyzkum pouzili Labiano-Fontcuberta et al. (2015), Fernandez-Murioz et al.
(2015) nebo Campbell et al. (2017). Jejich vysledky zminuji jako zdsadni ovliviujici faktory

unavu a depresi.
Hamburg Quality of Life Questionnaire in Multiple Sclerosis (HAQUAMYS)

Je to nastroj, ktery byl sestrojen z dvou jiz existujicich dotaznikd, a to z SF-36 a FAMS. Sklada
se ze 38 otazek, které jsou Clenény do péti kategorii. Deset otdzek je zaméfeno na soucasny
zdravotni stav, inkontinenci, sexualitu, hlavni pfiznaky, poruchy vidéni a celkové postizeni.
Zbylych dvacet osm otazek se vénuje Unave, mysleni, hybnosti hornich i dolnich koncetin,

naladé a socialnimu fungovani. (Opara et al., 2010; Yorke & Cohen, 2015; Gold et al., 2001)

Hambursky dotaznik pouzili napriklad Lee at al. (2017) nebo Van der Maas (2017)

pri posuzovani viivu léchy.
Multiple Sclerosis Quality of Life — 54 (MSQOL-54)

Dotaznik slouzi jako ukazatel kvality zivota souvisejici se zdravim, protoze je zaloZen
na nastroji SF-36 (obecné otazky), ke kterému bylo doplnéno 18 specifickych otazek tykajicich
se specfik roztrousené sklerozy. Téchto 54 otazek bylo rozdéleno do 12 podkategorii, a to napf.
fyzické funkce, bolest, emoc¢ni pohoda nebo vnimani svého zdravi. Jeho vyplnéni by mélo trvat

maximalné 19 minut. (Zelenikova et al., 2018, Opara et al., 2010)

Existuje také zkracena verze, ktera je oznacovana MSQOL-29. Tato verze vznikla
po odstranéni témét poloviny otazek z ptivodni verze a jeho vyplnéni zabere polovinu casu,
I tak nastroj zistal spolehlivy a zaznamenavajici klicové aspekty kvality zivota. (Rosato et al.,

2016)

Zakladni verzi tohoto nastroje vyuzili napriklad Marck et al. (2017), Garg et al. (2016), Tabrizi
et al. (2015), Grech et al. (2018), Salhofer-Polanyi et al. (2018), Nakazawa et al. (2018),
Abdullah et al. (2018), Mezerova et al. (2014), Nazari et al. (2020) nebo Boogar et al. (2018).
Ve vysledcich je zdiiraznéno vice faktoru oviiviwjici kvalitu Zivota. Jedna se napriklad 0 unavu,

depresi, nizky socioekonomicky status, bolest nebo sexualni dysfunkci.

21



Multiple Sclerosis Quality of Life Inventory (MSQLI)

Jedna se 0 komplexni baterii testli pro urceni kvality zivota. Celkové se jedna 0 deset néstrojt,
které dohromady tvofi 138 polozek a na vyplnéni je potieba asi 45 min. V piipadé nedostatku
Casu je moznost vyuzit i jeho zkracenou verzi, pro kterou je kK vyplnéni vyzadovano kolem
30 minut. Je ovSem kladen diraz na to, ze pokud ma dotazovany dostatek casu, je vhodné
vyuzivat plnou verzi. Impulsem pro jeho vznik byla potieba mit nastroj, ktery bude schopen
zaznamenat vSechny oblasti, které mohou ovlivnit vyslednou kvalitu zivota u klienti

s roztrousenou sklerdzou. (Zelenikova et al., 2018, Ritvo et al., 1997)

Konkrétné se jedna o nastroje SF-36 (popsano vyse), MFIS (zkoumani Gnavy v kontextu
fyzického, kognitivniho i psychosocialniho fungovani), PES (stupnice zjist'ujici pocitovanou
bolest), SSS (zkoumani zmén a spokojenosti v sexualnich vztazich), BLCS a BWCS (zamétuji
se dysfunkci pfi vylu€ovani), IVIS (zaméfeni na problémy se zrakem), PDQ (zjistovani
kognitivnich poruch) MHI (oblast dusevniho zdravi) a MSSS (test zabyvajici se socialnimi
interakcemi). (Ritvo et al., 1997)

Tuto baterii ndstroju pouzili napriklad Garcia et al. (2019), Effat et al. (2016), Cohen et al.
(2017), Backus et al. (2017), kteri ji vyuzili pri zkoumdni vlivu unava a deprese na jedincovu
kvalitu Zivota nebo to, jestli se U skupiny uroven kvality Zivota po urcité intervenci (napriklad

fyzicka aktivita) zméni.
Multiple Sclerosis International Quality of Life Questionnare (MUSIQOL)

Jedna se o0 dotaznik, ktery je slozen z deviti domén (ty ptedstavuje 31 polozek). Jedna
se 0 bézné denni aktivity, duSevni zdravi, pfiznaky, vztahy s pfateli arodinou, spokojenost
se zdravotni péci, emocionalni a sexudlni zivot, zvladani svého stavu. Nastroj se dotazuje
na stav a pocity z poslednich ¢étyt tydnd, jeho vyplnéni trva asi deset minut a K hodnoceni jsou
pouzity Likertovy $kaly. Cim vyssi skére dotazovany udava, tim lepsi by méla byt jeho kvalita
zivota. Diky tomu, Ze dotaznik neobsahuje velké mnozstvi otdzek, je vhodny na ¢asté opakovani

Vv praxi. (Zelenikova et al., 2018)

MUSIQOL vyuzili kuprikladu Farran et al. (2016), Nickel et al. (2018), Baumstarck et al.
(2015), Schmidt & Jostingmeyer (2019), Salhofer-Polanyi (2018). Jejich vysledkem mimo jiné

bylo, ze kvalitu Zivota vyrazné oviivije stav fyzického postizeni | unava.
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3 DESKRIPCE VYBRANYCH ASPEKTU OVLIVNUJICICH KVALITU

ZIVOTA U PACIENTU S ROZTROUSENOU SKLEROZOU

V této kapitole jsou podrobnéji popsany vybrané faktory, které se podili na aktualni urovni
kvality zivota nemocnych s roztrousenou sklerozou. Konkrétné se jedna 0 unavu, bézné denni
cinnosti, a take problémy s chuzi. Kapitola popisuje uvedené problematické oblasti zvlast,
ale zdroven je propojuje atim ukazuje na souvislost téchto obtizi navzdajem. Jsou zde

ilustrovany také intervence, které by nemocnym mély napomoci s regulaci zminénych potizi.

Jednim ze symptomd, ktery pacienti zminuji nejcastéji, je tinava. (Kovdrova et al. in Havrdovd,
2013) Setkava se s ni alespont 80 % nemocnych (Brenner & Piehl, 2016) a nejméné tietina
ji bere jako nejvice limitujici symptom onemocnéni a jako zasadni ovlivnéni kvality svého
zivota. (Gullo et al., 2019; Valis et al., 2005) Unavou jsou ovlivnény vSechny bézné cile, které
jsou pro Clovéka dulezité aje ji ovlivnéno ivedeni aktivniho Zzivota nebo zapojeni
se do spolecenského zivota. (Johansson et al., 2021) Mnohdy se objevuje 0 dost diive nez dalsi
symptomy (Suchd, 2016) a muze byt jednim z divodi, pro¢ pacient zacne Castéji vyhledavat
svého 1ékafe jesté pred urenim diagnozy. (Marin et al., 2021) Pii onemocnéni roztrousenou
skler6zou je tinava definovana jako nedostate¢né mnoZstvi energie fyzické nebo psychické
Vv takové mife, ze danému jedinci nedovoli vykonavani béznych ¢innosti (Johansson et al.,
2021), a také jako pocit vycerpani i bez odpovidajici zatéze. (Kovarova et al. in Havrdova,
2013) Vétsina studii nezaznamenala zasadni rozdil mezi pocitovani unavy U muzu a Zen.
(Brenner & Piehl, 2016) Ani v€k nemocného se nezda jako dulezity ¢i urcujici faktor.
(Johansson et al., 2021) Unava je natolik zasadni, Ze jejim pocitovanim mohou vice vynikat
I jiné symptomy onemocnéni a tim padem je skute¢né ovliviiovan celkovy stav nemocného.
Neni ovSem zavisla na fyzickém postiZeni a je tedy nutno ji vyhodnocovat bez ohledu na uroven

postizeni. (Garg et al., 2016)

Jednoznaénou pfi¢inu nadmérné unavy se urCit nepodafilo, ale je jasné, Ze jde 0 pficiny
multifaktoridlni. (Valis & Pavelek, 2018, Kovarova et al. in Havrdova, 2013, Valis et al., 2005)
Mezi mozné duvody vzniku je fazena porucha imunitniho systému, poskozeni centralniho
nervového systému, zmény v thalamu nebo naptiklad snizeny metabolismus frontalniho laloku.
(Hogestol et al., 2019; Rasovd, 2007 Valis et al., 2005) Dale ji mizeme rozd¢lit na primarni

a sekundarni. Primarni unavou myslime tu, ktera je zpisobena pravé onemocnénim jako
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takovym. Za sekunddrni unavu povazujeme stav, ktery je zptisoben naptiklad nedostate¢nym
mnozstvim spanku, bolesti, vedlejSimi ucinky uzivanych 1ékt, poklesem fyzické kondice,
respiracni svalovou slabosti, poruchou afektivity, depresi nebo tieba zvySenou teplotou. (Suchad,
2016: Rasovd, 2007; Valis & Pavelek, 2018; Valis et al., 2005) Dulezitym délenim je také
na anavu psychickou a fyzickou. (Sucha, 2016) Fyzicka unava byla popsana jako neustupujici
pocit tihy anedostate¢ného odpocinku navzdory celono¢nimu spanku. Rozdil také mezi
fyzickou tinavou u pacienta s roztrousenou skler6zou a zdravého ¢lovéka je v tom, Ze pacienta
unava samotna vysiluje. Pocit toho, jako by byl mozek zahalenou mlhou, ¢lovek se orientoval
zpomalené a celkové pro néj bylo obtizné myslet, tak by takto byla charakterizovana unava
psychicka. Nemocnému také rychle klesa kognitivni vykon béhem provadéného ukolu. (Hynes-

Lawrence & West, 2018)

Neni jednoduché nastavit terapeuticky postup, ktery by ,,zabiral* spolehlivé a pomohl vSem
klientim vyporddat se sunavou. Diive bylo vyuzivano ptedevSim farmakologickych
prostfedkd, dnes je od nich lehce upousténo a duraz se klade na pohyb a psychickou podporu,
které se zdaji byt u€inngjsim teSenim. (Suchd, 2016, Brenner & Piehl, 2016) Z pohybovych
aktivit je doporuCovdno predevSim aerobni cviceni ataké joga. Pohybova aktivita
pravdépodobné plsobi na klienta blahodarné i diky uvolfiovani endorfind, které pfi ni probiha.
(Keclikova et al., 2014) Unavu miZe snizovat ito, pokud dotyéna osoba dodrzuje zdravy
zivotni styl. (Johansson et al., 2021) Velmi dulezité je také zavedeni rezimovych opatieni, ktera
by méla pacientovi usnadnit fungovani béhem dne a dopomoci k tomu, aby byl schopen
v pribéhu dne zvladat vSechny dulezité povinnosti, které potiebuje. Jsou vyfazeny aktivity,
které u klienta prokazatelné zvySuji tnavnost. (Valis et al., 2005) Pacient by se mél naucit

pracovat se svou unavou a moznostmi jejiho ovlivnéni co nejdtive. (Suchd, 2016)

Unavu nelze posoudit piili§ objektivng, protoze kazdy pacient ji pocit'uje jinak a je zjistovana
sebehodnoticimi Skalami. (Johansson et al., 2021) V kazdém piipad€ je nutné zprvu zjistit
a ptripadné lécit pfidruzena onemocnéni, ktera mohou stat za nadmérnou unavou. (Havrdova,

2015)

Pokud nemocny citi vét§i unavu, je Un¢j znatelny celkové vétsi dopad v problémovych
oblastech, coz mohou byt potize s mobilitou, tézkosti ve vztazich a plnéni spolecenskych roli
nebo pii prozivani psychické pohody. (Gullo et al., 2019) Jelikoz unava neni vzdy
pro pacientovo okoli jasné viditelna, muze zpusobit potize v socialni interakci i V pracovnim

zivoté. Unava, stejné jako naptiklad problém s rovnovahou nebo motorické problémy, znacné
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ovliviiuje kazdodenni zivot lidi s roztrouSenou skler6zou. Bézné Cinnosti jsou naruseny také
ve chvili, kdy zminéné ptiznaky nabiraji na intenzité. (Bass et al., 2020; Basak et al., 2015)
Chronickd tinava (m¢la by trvat minimalné Sest tydnii, abychom ji takto mohli oznacit) se ¢asto
vyskytuje spole¢né se spasticitou a neschopnosti se soustiedit, také byva v nékterych pripadech
mylné spojovana s depresi. (Chrastina in Chrastina et al., 2016; Keclikova et al., 2014) Dopad
unavy na nemocného je zavazny, protoze je to vytrvaly a vycerpavajici pocit vedouci k omezeni
vykonnosti. (Penner et al., 2007) Nedostatek fyzickych sil je piekazkou pii plnéni domacich
praci. To muze byt i divod, pro¢ zeny Vv nékterych vyzkumnych Setfenich udavaji vétsi pocity
unavy nez muzi, pokud je péfe 0 domdacnost predevSim v jejich rezii arodina je zvykla,
Ze se zena 0 domacnost postara. Pocit unavy zvySuji i pravidelné denni ¢innosti, tedy nejen

ty spojené s domacnosti. (Penner et al., 2020; Mollaoglu & Ustiin, 2009)

Schopnost postarat se o sebe tak, jak je ¢loveék zvykly, kromé tnavy ohrozuje i progrese
onemocnéni. Pti progresi dochazi k vétsimu omezeni funkci i K neurologickému deficitu,
a tim vznika vétsi potieba do/pomoci od 0sob kolem nemocného, ktery ma ¢asto prave z takové
zavislosti na ostatnich obavy. (Dehgani et al., 2019, Vachovd in Havrdovd, 2013) Mira
zavislosti na pomoci ostatnich pti béznych dennich ¢innostech mtize byt indikatorem toho,
jak velky dopad ma roztrousena skler6za na nemocného. Pfiblizné téetina pacienti je na pomoci
zavisla a celkové potiebuji vice ¢asu na splnéni vSech nezbytnych ukolt. (Rosenblum & Weiss,
2010) Postupna ztrata sobéstacnosti nemocného ajeho vykonnosti vede k mozné ztraté
zamestnani a ke zvySeni tlaku, pod kterym jsou feSeny bézné Zivotni problémy. (Vachovad,
in Havrdova, 2013) Limity v oblasti béznych dennich aktivit vyrazné snizuji kvalitu zivota

nemocnych. (Basak et al., 2015)

Da se fici, ze pokud je onemocnéni piitomno vice nez deset let, tak se vyskytuje u pacienta
alespon mala zavislost na pomoci ostatnich. Kromé funkénich schopnosti v oblasti mobility
je velmi dulezita i funkce hornich konéetin. Klienti potiebuji pomoci naptiklad pii koupeli,
pfi oblékani i stravovani. (Mousai et al., 2016) V takovych pripadech je velmi dulezita socialni
opora, protoze U pacientl, ktefi potfebuji pomoc dlouhodobé, je velmi cCasté, ze se citi
beznadéjné a osamoceni. Mnohem vétsi vahu miva podpora od rodinnych pfislusnikti nez
ptipadna podpora od jinych skupin. (Ozen et al., 2021) Unava nejen Ze ovliviiuje pribéh
¢innosti, ale ¢asto brani pravé jejich dokonceni. Klient kvili pocitim vy€erpani mnohdy nechce
opustit domov, protoze si neni jisty, jak by pobyt mimo pro né& dobie znamé a bezpecné
prostiedi zvladl. Navic pro né¢j mize byt uz jen samotny ukon velmi vysilujici. (Penner et al.,

2020) S ptibyvanim neurologickych problémti se mira sobéstac¢nosti snizuje. Vyraznéjsi
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omezeni byva pfitomno U pacientii se sekundarné progresivni formou onemocnéni. Z domacich
praci je pro klienty zatézujici uklid domacnosti nebo ptiprava jidel. V ptipadé péce o sebe sama

je problémovou oblasti oblékani. (Novotna & Kuliskova in Sucha, 2020)

Pti zavislosti nemocného na pomoci druhych v oblasti dennich ¢innosti je rozhodujici, v jakém
rozsahu je fyzicky postizen, ovSem neni to faktor, ktery je schopen vysvétlit vSechny potize
ve skupiné téchto aktivit. Proto nesmime zapominat na kognitivni poruchy, které maji negativni
dopad na zivot pacientd s roztrousenou skler6zou prave i kvili jejich ,,promitani se“ do této
oblasti. Lidé s menSimi problémy v kognitivnich oblastech jsou mén¢ zavisli na pomoci svého
okoli. Osoby s roztrousenou sklerézou maji vyznamné sniZzenou rychlost zpracovavani
informaci, coz je zdsadni kognitivni deficit, od kterého se odviji ty dalsi. Rychlost zpracovavani
informaci ovliviiuje pamé&t’, prostorovou predstavivost, pozornost i proces uceni se a napomaha
K plnéni funkénich ¢innosti kazdy den. To znamena, ze tento deficit neovliviiuje zakladni
je zpravidla zapotiebi vykonat vice komplikovanéjsich kroka (naptiklad telefonovani, pfiprava
jidla, vyuziti vefejné dopravy). Své kognitivni poruchy samoziejmé muze hodnotit (a také
hodnoti) sam pacient, je ovSem vhodng&j$i ptat se na tyto véci I peCujici osoby, jejiz tisudek
je v této oblasti spolehlivéjsi nez tsudek samotného pacienta. (Yazgan et al., 2021; Fenu et al.,
2018; Chrastina in Chrastina et al., 2016; Goverover et al., 2007)

Jak bylo zminéno, zasadni ovlivnéni kazdodennich ¢innosti pfedstavuji problémy s mobilitou
a motorikou, jako napt. poruchy chiize, svalova ztuhlost, problémy s rovnovahou, slabost
koncetin, spasticita nebo paréza. (Bass et al., 2020; Chrastina in Chrastina et al., 2016;
Keclikova et al, 2014) Pohyb je zasadni aktivitou, diky které jedinec ziskava podnéty
a informace z okoli, reprezentuje sam sebe, zajistuje si uplatnéni prav, navazuje socialni
kontakty a mize ve svém Zivoté zazivat potéSeni. D4 se to shrnout tak, ze se jedna 0 zakladni

zpusob, jak Si zajistit své existenéni potieby. (Opatrilova & Zamecnikovd, 2008)

Poruchy chtize vyrazné limituji moznost aktivit, jsou zpisobeny fadou faktoru (je to naptiklad
i jedincova kondice) a bez v¢asné terapie mohou u pacienta zistat jako nevratné neurologické
ptiznaky. AZ u 50 % pacientl neni spasticita adekvatné 1éCena. Na chizi se podili svalova sila
anapéti, zrakové ikognitivni funkce. U nemocného S roztrousenou sklerézou se chiize
s progresi onemocnéni méni. Snizuje se rychlost i stabilita, chiize je pro pacienta energeticky

naro¢néjsi a objevuje se jiny vzorec pohybu. Klient neni pfi chtuizi schopen svou pozornost

zaméfit do jiné oblasti nez vnimani svého pohybu. Svalova slabost se projevuje paralyzou svala.
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Klinické projevy tedy zavisi na tom, ve kterém misté a v jakém rozsahu je nervova soustava
odchylky v procesu chiize vznikaji U nemocnych s poruchou pyramidového systému. Objevuji
se i problémy s rovnovahou, které jsou zpusobeny neurologickou nestabilitou. Kvili témto
projevim je U klientd s roztrousenou sklerézou zvysSené riziko padu a ndslednych urazi.
V téchto piipadech je vhodné pouzivat pomucky, kterych je nékolik a jsou doporuc¢ovany podle
toho, jaky stupen opory klient potfebuje. MlZe to byt hill, ortéza, choditko nebo ortopedicky
vozik. (Novotna in Suchd, 2020; Kévari & Novotnd in Valis, 2018; Rasovd, 2017; Novotnd,
2016; Kovari, 2015; Novotnd & Lizrovd Preiningerovd, 2013, Rasovd, 2007)

Jak jiz bylo naznaceno, omezeni hybnosti snizuji kvalitu zivota, a chlize je dulezita pro udrzeni
nezavislosti. Na tuzemi Ceské republiky byl proveden vyzkum, ve kterém byla zjistovana
souvislost mezi objektivné zmétenou rychlosti chiize a subjektivné uddvanou schopnosti plnit
b&zné denni ¢innosti. Uéastnici vyzkumu do ni byli zafazeni na zakladé toho, zda navtévuji
ur¢ité RS centrum*® ajsou Klinicky stabilni. Bylo jich zaclenéno 150
(126 Zen a 24 muzd, pramérny veék byl 44 let a primérd délka onemocnéni byla necelych
¢trnact let) a na zakladé zméfené rychlosti chilize byli rozfazeni do dvou skupin. Pro zjisténi
rychlosti chiize byl pouzit Timed 25 foot walk test. Skupina, ktera pro sviij pfesun potiebovala
vice Casu, Casto potiebovala néjakou oporu pfi chiizi nebo jim byl pfiznavan invalidni diichod.
Snizena rychlost chiize byla také spojena s vétSimi naklady na péci a snizenim sebediveéry.
Takovi klienti se zacali stranit spole¢nosti a vynechavat i dulezité udalosti, kterymi mohou byt
napiiklad rodinné oslavy. Tato skupina také vnimala vice omezeni v oblasti dennich aktivit.
Napftiklad velké ¢ast z nich nebyla viibec schopna fidit automobil. DllezZitym faktorem je tedy
zodpovédny pfistup l€kafe a terapeuta, ktefi musi vCas nabizet vhodnou péci a ptipadné

pomiicky, které mohou zasadné zlepsit klientovu kvalitu zivota. (Novotnd et al. in Sucha, 2020)

Je tedy potieba, aby byla u nemocného zahajena terapie, ktera by jej méla podpofit, ptispivat
K udrzitelnosti jeho samostatnosti a motivovat ke snaze dobie prozit vlastni zivot. Hlavnim
cilem na strané klienta je dosaZzeni funkcni nezévislosti. Tyto intervence by mély byt slozeny
z fyzioterapeutickych, ergoterapeutickych i psychoterapeutickych postupti. Ergoterapeut by
se mél soustiedit na véci, které pacientovi délaji nejvetsi problém, a zaroven by mél pracovat
I S pecujicimi osobami. V ramci ergoterapie se pracuje na udrzeni jemné a hrubé motoriky,

na tréninku kognitivnich funkci i béznych dennich Cinnosti. Takovy trénink by mél probihat

4 RS centra jsou zafizeni, ktera se zam&tuji na diagnostiku a 1é¢bu roztrousené sklerozy.
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rovnéz V domacim prostiedi. (Krejskova & Hagarova, 2016, Ondriova & Magurova, 2010)
Ergoterapie se zaméfuje na stupeit schopnosti provadét sebeobsluhu a pohybové moznosti.
Poradenstvi se mimo jiné orientuje i na upravu domaciho prostiedi (naptiklad kdyz klient
poticbuje domaci prostiedi mit bezbariérové) nebo doporuceni vhodnosti kompenzac¢nich
pomicek. Ergoterapeut by se mél soustiedit I na pacientiv pocit Unavy a moznosti, jak
jej zvladnout. Pfed zahajenim terapie je nutné provést vstupni zhodnoceni a od néj poté odvijet
naslednou péci. Ergoterapeut svym klientim napomaha i S vyrovnanim se s trvalym postizenim
a odpoutanim pozornosti od sebe samého, coz by mélo vést k lepsi psychické pohod¢. Pro
poskytovani vhodné péce je zapotiebi mit individudlni ptistup ke svym klientlim, brat v avahu
typ postizeni, fyzické dispozice, progndzu onemocnéni, klientiv vék nebo jeho prani. Terapeut
by si mél dat pozor na to, aby klienta skutecné ucil nezéavislosti a umoziioval mu byt
samostatnym, protoze se muze stat, ze klient zacne byt naopak pfili§ vazan pravé ke svému

terapeutovi. (Novosad, 2009; Opatrilova & Zamecnikova, 2008)

U pacientil s roztrouSenou skler6zou by ergoterapie méla navazovat na jejich zajmy a ¢innosti,
kterym se vénovali pied vznikem onemocnéni. Méla by dopomahat k udrzeni optimalni urovné
nezavislosti i distojnosti jedince. Konkrétné se jedna 0 oblasti osobni nezavislosti (osobni
hygiena, stravovani), péce 0 domacnost (uklid, nakupovani), hybnosti (kompenza¢ni pomicky)
a socidlni interakce (pracovni zatfazeni, komunikace). U dospélych pacienti se klade diraz
na vztah mezi pohybem a socialni komunikaci. (Opatrilova & Zamecnikovd, 2008) MuzZeme
tedy fici, ze cilem této terapie je dat klientovi moznost napliovat své zakladni potieby, protoze
ty jsou nedilnou soucasti kazdého zivota. U 0s0b s n&jakym znevyhodnénim je jediny rozdil
v tom, Ze je kvili své indispozici nemohou vZdy realizovat zpisobem, ktery nam ptijde bézny.

(Novosad, 2009)

Invalidita je jednim znejobavanéjSich komplikaci roztrouSené sklerézy aje disledkem
nejcastéji pravé omezeni mobility. Nejhorsi disledky miva ta, ktera vznika kvili lozisku v kréni
miSe. Spasticita byva castéji pfitomna na dolnich koncetinach. PostiZeni hybnosti hodnotime
ve vztahu, K jiz zminénym dennim ¢innostem. Zajima nas dosah chiize, potieba opory pii chtizi
a tak podobné. Postizeni hornich koncetin zasahuje predev§im do moznosti sebeobsluhy. Klient
ma potiZze s hygienou, oblékdnim nebo stravovanim. (Kovdrovd et al. in Havrdovd, 2013)
Roztrousena skleréza se fadi mezi deset nejcastéjSich diivodu pro uznani invalidity. U tohoto
onemocnéni nelze jednoznacné predurcit, do kterého stupné invalidity pacient bude spadat,
ale Gasto se jedna az o stupen tieti. (Pirochovd, 2016) Posudky pro uznani invalidity

vypracovava lékarska posudkova sluzba, kterd se také zabyva posouzenim docasné pracovni
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neschopnosti. Diivodem pro pracovni neschopnost mtize byt mimo jiné i neptekonatelny pocit
Ginavy, deprese nebo ataka. Ukolem Iékaie je zhodnotit pacientiiv stav a dopad nemoci na jeho
funkcnost. (Strouhalova, 2012)

Stejné jako ergoterapie, je pro klienta dilezita i psychoterapie. Ta vyuziva postupy zalozené
na komunikac¢ni a vztahové povaze. M¢la by nemocnému pomoci vyrovnat se a prizpusobit
nové situaci, zvysit jeho sebevédomi, pfinést pocit vyrovnanosti, ziskat informace a Sirsi
pohled, naucit mit rad sebe sama, zvladat stres nebo naptiklad odzit si a sdilet emoce. Dulezité
je také to, Ze terapeut svého klienta provazi celym takto velmi stresujicim a naroénym obdobim.
0 vSechny oblasti ve svém zivoté. Postupem Casu je vhodné zatadit i skupinovou terapii, kde
pacient mize svuj problém vidét v Sir§im kontextu, nauci se prezentovat sam sebe a naslouchat

ostatnim nebo zefektivnit svou komunikaci. (Malinova, 2016)

Fyzioterapie je spojovana s pohybovymi aktivitami, které jiz byly zminény. Pohyb ovliviiuje
psychicky i fyzicky stav ¢lovéka — a to pozitivné. V ptipadé, ze je klient na pohybu omezen,
dostava se do $patné fyzické kondice, ktera vede k dal$im omezenim hybnosti. Je tedy potiebné
tento zdanlivé wuzavieny kruh pferusit apfyit s fungujici napravou. Terapie
na neurofyziologickém podkladu mé smysl, protozZe jejim pisobenim je ovliviiovano svalové
napéti. Diky cilené fyzioterapii na jednotlivé projevy problému dochéazi ke zlepSeni vzorcl
pohybu. Pracuje se pfedevsim s oblastmi, které nemoci nebyly zasaZzeny. M¢lo by totiz dochazet
k ¢aste¢né kompenzaci a napravé zasazené funkce. Mezi nejvyuzivanéjsi fyzioterapeutické
metody u pacientl s roztrouSenou sklerdzou patii Vojtova metoda reflexni lokomoce (hojné
vyuzivano, piiznivy efekt na kvalitu chize a snizovani spasticity), dynamicka neuromuskularni
stabilizace (pacient aktivné vstupuje do procesu a aktivity jsou prenaseny do kazdodenniho
zivota), senzomotoricka stimulace (pracuje na koordinaci pohybu) nebo Bobath koncept (klade
se diiraz na pacientovu sobéstacnost a kvalitu Zivota). Pokud se jednd 0 pohybové aktivity,
je dualezité, aby byly k moznostem pacienta zvoleny vhodné¢, a aby jej bavily. Podstatnou roli
zde hraje i lékaf, ktery by ,,svého pacienta® mél vcas a dostatecn¢ informovat i motivovat.
Dulezitou osobou nejen v tomto odvétvi, ale v celém procesu 1éCby, je rehabilitaéni sestra, ktera
pracuje s nemocnym i jeho rodinou. Vzd¢lava je, vytvati vhodné prostiedi, zprostiedkovava
informace 1ékafi a pomah4 s adaptaci na nové situace. Uloha rehabilita¢ni sestry je také dilezita
pfi feSeni problémi v oblasti béznych dennich ¢innosti. (Struskova & Geirova in Sucha, 2020;

Bldhova Dusdnkova et al. in Havrdovd, 2015, Pyciakova in Havrdova, 2015)
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SUMARIZACE KLIiCOVYCH ZJISTENI

Cil 1: Predlozit relevantni poznatky 0 kvalité Zivota U dospélych klientii s diagnostikovanou

roztrousenou sklerozou.

V soucasné dobé¢ se d4 dohledat mnoho studii, které kvalitu Zivota u dospélych s roztrousenou
skler6zou zkoumaly. Opérnym bodem pro tuto praci mize byt prehledova studie, ktera byla
sestavena jako syntéza poznatkt ze 106 studii. Podle téchto vybranych studii mezi nejcastéjsi
aspekty, které snizuji uroven kvality Zivota, patfi nezaméstnanost, nizké socioekonomické
postaveni a finan¢ni potize. (Gil-Gonzdlez et al., 2020) | proto byl v této ptehledové praci
vénovan zna¢ny prostor pro téma unavy. Nedostatek energie je zmifiovan Vv mnoha
souvislostech i piipadech. Je to potiz, ktera zasahuje téméf do vSech oblasti jedincova zivota.
(Johansson et al., 2021; Bass et al., 2020, Gullo et al., 2019, Brenner & Piehl, 2016, Sucha,
2016) Jako dalsi zasadni faktor se jevi bézné denni aktivity, které v ur¢ité miie délaji problém
velkému procentu nemocnych s roztrousenou sklerézou. Tyto problémy se projevuji u tak
velkého poctu osob, protoze k nim muiZe vést téméet kazdy symptom roztrouSené sklerdzy,
tzn. tnava, kognitivni deficit i somatické komorbidity. Obtize v této oblasti jsou spojené také
S tim, Ze nemoc je nevylécitelnd a v pribehu Casu se jeji projevy U mnoha diagnostikovanych
zhor$uji. Neschopnost provadét kazdodenni Cinnosti vede k zavislosti na pomoci a zavislost
na podpote druhé osoby snizuje kvalitu zivota. (Yazgan et al., 2021; Bass et al., 2020; Dehgani
etal., 2019; Fenu et al., 2018; Mousai et al., 2016; Basak et al., 2015)

Cil 2: Predlozit analyzu vybranych instrumentu pro zjistovani kvality Zivota U nemocnych

S roztrousenou sklerozou.

| v tomto bodé by prace mohla alespon ¢aste¢né vychazet ze zminéné piehledové studie, ktera
se tykala kvality zivota spojené s pacienty trpici roztrousenou sklerdzou. Pti tvorbé této studie
bylo zjisténo, Ze nejpouzivanéjSimi néstroji ke zjisténi a posouzeni urovné kvality Zivota jsou
EDSS, SF-36 a MSQOL-54. (Gil-Gonzadlez et al., 2020) Dulezitym nastrojem pro zjistovani

kvality zivota je SF-36. Jeho vyznamnost spociva v tom, ze se zabyva celkovym zdravotnim
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stavem a je tedy schopen zaznamenat, jak nemoc klientovi snizuje kvalitu zivota oproti ¢loveku

bez daného onemocnéni.

Zminény specificky nastroj MSQOL-54 je hojné vyuzivan piedevs§im kvili jeho ne pftilis velké
Casové narocnosti a schopnosti zaznamenat kli¢ové faktory u 0sob s roztrouSenou sklerézou.
Ovsem pravdépodobné jedinym nastrojem, ktery je schopen zachytit opravdu vSechny znamé
a dulezité aspekty onemocnéni, je MSQLI. Jeho nespornou vyhodou je to, ze ziskame obsahly
ptehled 0 tom, co klienta vyrazné¢ omezuje, a kam bychom tedy méli smétovat terapii, ¢imz
mimo jiné zvySujeme uroven kvality jeho zivota. Naopak jeho nevyhodou je ¢asova narocnost.
Ziejmé jedinou oblasti, kterou nezkoumad, je mira fyzického postizeni. Zde je ale vyuZzivan
dotaznik EDSS, ktery pomaha praveé pti urovani terapie. (Valis & Pavelek, 2018, Zelenikova
et al., 2018; Dufek, 2011; Opara et al., 2010; Ritvo et al., 1997) Nespecifické dotazniky jsou
zminény tedy ztoho divodu, Ze jsou soucésti nastroji specifickych a zaroven jsou diky

své povaze a povaze chronického onemocnéni dobie vyuzitelné také u roztrousené sklerdzy.
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ZAVER

PredloZzena bakalaiska prace se vénuje tomu, na jaké trovni kvality Zivota se mohou 0soby
s diagnostikovanou roztrousenou skler6zou ,,pohybovat®, apfedev§im které faktory
a symptomy zminénou kvalitu Zivota negativné ovliviiuji. Cést prace popisuje nastroje, diky

kterym muizeme kvalitu Zivota zkoumat a porovnavat napt. v riznych fazich onemocnéni.

Roztrousena sklerdza je onemocnéni nepfedvidatelné a nevypocitatelné, a také ovliviiyjici cely
pacientiiv zivot. Mohlo by se zdat, ze jde 0 téma, kterym by se mély zabyvat spiSe medicinské
obory, opak je ale pravdou. Kvilli tomu, Ze tato nemoc zasahuje do vSech oblasti zivota,
je potfeba, aby na 1é¢bé a celkové rekonvalescenci spolupracoval multidisciplinarni tym

a pacientovy problémy mohly byt feSeny na vSech trovnich.

Specialni pedagog se muze s klientem s roztrousenou sklerézou setkat v ramci socialni
a pedagogické rehabilitace. V jejim ramci by mél klienta podporovat v samostatnosti a zapojeni
se do spolec¢nosti, v rozvijeni osobnosti nebo napt. udrzeni pracovni pozice, ptipadné hledani
nového zaméstnani. V pedagogoveé zajmu by mély byt také klientovy volnocasové aktivity.
Specialni pedagog by mél pracovat i s klientovou motivaci a pracovat s nim napf. pomoci

aktiviza¢nich ¢innosti. Dopomoct by mél i v oblasti reedukace.

Poznatky popsané v této praci shrnuji, co vSechno miuze klientovu kvalitu Zivota (negativng)
ovlivitovat a co by naopak mohlo napomoci pii zvySovani jeji tirovné. Nékteré oblasti jsou
popsany pouze ilustrativné apro celkovy piehled by bylo potieba je vice prozkoumat,
porovnavat mezi sebou, apopsat shodné arozdilné poznatky azavéry. Za povSimnuti
by napiiklad stala oblast socialnich vztahti, deprese nebo vice popsat oblast pocitované bolesti,
ptipadné oblast sexualnich dysfunkci. Poznatky mohou byt také zkresleny tim, jaké zdroje byly
vyuzity atim, ze nebylo moZzné dohledat vSechny existujici studie nebo jejich plné znéni.

Limitem muze byt i ne vzdy naprosto vystihujici preklad anglickych texta.

Autorka prace si dokdze predstavit navazujici vyzkum pomoci né€kterych zminénych nastroju,
ktery by se vénoval kvalité Zivota a jednotlivym ovliviujicim obtizim u nemocnych v Ceské
republice, protoze podle dohledanych poznatki, se timto smérem orientuji zatim ptredevsim
v zahrani¢i a v nasi oblasti je tato nemoc ajeji dopady feSeny spiSe v kontextu Iékatského
prostiedi, pficemz ostatni nefarmakologické postupy nejsou klientim dostatecné predstavovany

a nabizeny.
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