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poznatkl tykajici se péCe o pacienty s roztrousenou sklerézou. Relevantni a validni
zdroje k tématu byly dohledany v elektronickych védeckych databazich PubMed,
EBSCO, Google Scholar. Prvnim diléim cilem byla sumarizace aktualnich
dohledanych publikovanych poznatki o roztrouSené skleréze a uloze vSeobecné
sestry v péci. PéCe o pacienty s roztrouSenou sklerézou je kvuli nepfedvidatelné
povaze nemoci velice naroCna a je poskytovana multidisciplinarnim tymem.
VSeobecna sestra hraje dulezitou roli jiz pfi zjisténi diagnézy a edukuje pacienta
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povazovana neuropaticka bolest. V bakalarské praci byly dohledany nasledujici
nastroje pro hodnoceni neuropatické bolesti: Leeds Assessment of Neuropathic
Symptoms and Signs, Neurophatic Pain Scale a Pain Detect Questionaire. Bolest,
stres, Unava, psychické potize, urologické problémy a ostatni fyzické a psychické
dopady ovliviiuji zivot a pécCi pacienta. Zvladani dopadu nemoci je zatézujici pro



rodinné pfislusniky pacientl a cely multidisciplinarni tym, zejména vSeobecné sestry,
které maji s pacienty nejbliz8i kontakt.

Abstrakt v AJ:

The aim was to summarize the current published knowledge regarding the care of
patients with multiple sclerosis. Relevant and valid sources on the topic were searched
in the electronic scientific databases PubMed, EBSCO and Google Scholar. The first
sub-objective was to summarize the current published evidence on multiple sclerosis
and the role of the nurse in care. The care of patients with multiple sclerosis is very
challenging due to the unpredictable nature of the disease and is provided by a
multidisciplinary team. The nurse plays an important role from the time of diagnosis
and educates the patient throughout the pharmacological and non-pharmacological
treatment process. Inclusion of the patient in palliative care can improve the quality of
life and well-being of patients. The second sub-objective was to summarize the current
published research on the impact of multiple sclerosis. Neuropathic pain is considered
one of the most common impacts of multiple sclerosis. The following neuropathic pain
assessment tools were traced in the bachelor thesis: the Leeds Assessment of
Neuropathic Symptoms and Signs, the Neurophatic Pain Scale and the Pain Detect
Questionnaire. Pain, stress, tiredness, psychological problems, urological problems
and other physical and psychological impacts affect the patient's life and care. Coping
with the impact of illness is burdensome for patients' family members and the entire
multidisciplinary team, especially the general nurses who have the closest contact with
patients.
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UvoD

Roztrou$ena skleréza patfi mezi nejCastéjsi chronicka a zanétliva neurologicka
onemocnéni, které mohou vést az k trvalé invalidité (Vorobeychik et al., 2020, s. 1).
Progrese onemocnéni je nepfedvidatelna (Wendebourg et al., 2017, s. 2). Nemoc je
charakterizovana lézemi centralniho nervového systému, které vedou k vaznému
fyzickému nebo kognitivnimu postizeni. RoztrouSenou sklerdézou trpi zeny i muzi, ale
dle studii je dokazana vétsi prevalence u Zzen v mladém véku (Vorobeychik et al., 2020,
s.1). Frank a Larimore definuji prototyp mladé Zeny jako Zenu v reprodukénim véku a
za reprodukéni vék povazuji obdobi béhem 20 az 49 roku Zivota. Dale autofi odhaduji,
Ze roztrouSenou sklerézou trpi vice nez 2,5 milionu lidi na celém svété, vyskyt
onemocnéni stale stoupa (Frank, Larimore, 2015, s. 1) a je rozSifené&jsi a prevladajici
v rozvojovych zemich (Khedr, Sayed, Wakil, 2022, s. 1). V sou€asné dobé neexistuje
zadny definitivni Iék pro roztrouSenou sklerézu, ale existuje nékolik 1€kd, které maiji
potencial modifikovat nebo zménit prabéh onemocnéni (Ghasemi, Shahnaz, Nikzad,
2016, s. 2).

Pfesna pficCina roztrousené sklerézy neni znama, ale pfedpoklada se, Ze je
multifaktorialni a zpUsobena kombinaci genetické predispozice a expozici faktord
prostfedi. Projevy onemocnéni jsou ruznorodé, protoze nemoci muze byt postizena
kterakoliv ¢ast centralniho nervového systému. Symptomy nemoci mohou byt bolest,
unava, psychické problémy a neurologické nebo urologické potize. Jakykoliv symptom
ma vyrazny dopad na prub&h onemocnéni, oSetfovatelskou péci, 1é€bu a Zivot
pacienta (Doshi, Chataway, 2017, s. 530).

Dulezitou soucasti I&éCby je spoluprace vSeobecnych sester s Iékafi a ostatnimi
¢leny zdravotnického a oSetfovatelského tymu. Zdravotnicky personal muze celit fadé
problému vyplyvajicich z naro¢nosti IéCby a nepfedvidatelnému chovani pacientl. Je
velice naro¢né zvladnout nahlou zménu nalad pacientu a zhodnotit jejich stav a bolest.
V8eobecné sestry maji uzky vztah s pacienty a odborné znalosti, proto mohou hrat
rozhodujici roli pfi poskytovani vysoce kvalitni oSetfovatelské péci. Uznani sester jako
vlivné sily v procesu lécby pacientl a zjiStovani jejich nazorl tak mize dale objasnit
potfeby pacientll a poskytnout jim vySSi uroven oSetfovatelské péce (Dadsetan et al.,
2021, s. 3).

V souvislosti s touto problematikou je mozné polozit otazku: ,,Jaké jsou aktualni

publikované poznatky tykajici se péCe o pacienty s roztrousenou sklerézou?*
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Pro tvorbu bakalarské prace byly stanoveny tyto cile:
Hlavnim cilem byla sumarizace aktualnich dohledanych publikovanych

poznatkl tykajici se péce o pacienty s roztrouSenou sklerézou.

Diléi cil €. 1: Sumarizace aktualnich dohledanych publikovanych poznatki o

roztrouSeneé sklerdze a uloze vSeobecné sestry v péci.

Diléi cil €. 2. Sumarizace aktualnich dohledanych publikovanych poznatki o

dopadech roztrouSené sklerozy.
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1. POPIS RESERSNIi CINNOSTI

V nasledujicim textu je podrobné popsana reSersni ¢innost, podle které doslo k

dohledani validnich zdroja pro tvorbu této bakalarské prace.

VYHLEDAVACI KRITERIA

Kliova slova v CJ: roztrou$ena sklerdza, pacient, dopady, sestra, o3etfovatelska péée

Kli¢ova slova v AJ: multiple sclerosis, patient, symptoms, impatcs, nurses, nursing

care
Jazyk: Cesky, anglicky
Obdobi: 2013-2023

DalSi kritéria: recenzovane, plné texty

DATABAZE
PubMed, EBSCO, Google Scholar

Nalezeno 352 &lankU

VYRAZUJICi KRITERIA

-duplicitni ¢lanky
-Clanky nesplnujici kritéria
-Clanky neodpovidajici tématu
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Google Scholar 9
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Behavioural Neurology 1 Clanek
BMC Neurology 4 ¢lanku
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Clinical Medicine 1 Clanek
Cochrane Library 4 ¢lanku
Curr Treat Options Neurol 1 ¢lanek
Degenerative Neurological and Neuromuscular Disease 1 ¢lanek
Dove Medical Press 1 ¢lanek
European Journal of Neuroscience 1 ¢lanek
Frontiers 1 ¢lanek
Future Medicine 1 ¢lanek
Health and Quality of Life Outcomes 1 ¢lanek
International Journal of MS Care 4 ¢lanku
JBRA Assist Reprod 1 ¢lanek
Journal of Clinical Medicine 2 Clanky
Multiple Sclerosis and Related Disorders 3 Clanky
Multiple Sclerosis Journal 5 ¢lanku
Neurobiology of Sleep and Circadian Rhythms 1 ¢lanek
Neuropsychiatric Disease and Treatment 1 Clanek
Pragmatic and Observational Research 1 ¢lanek
Revista Dor 1 ¢lanek
Revue Neurologique 1 Clanek
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2. PREHLED PUBLIKOVANYCH POZNATKU

RoztrouSena skler6za je chronické onemocnéni vyzadujici dlouhodobou
naro¢nou léCbu a péci. BEéhem poskytovani péce o pacienty je dulezita spoluprace
multidisciplinarniho tymu, ktery poskytuje farmakologickou a nefarmakologickou léCbu.
VSeobecna sestra hraje kli¢ovou roli ve vzdélavani, podpore a povzbuzovani pacientt
a jejich rodin (Crawford et al., 2014, s. 1094). Kvuli povaze nemoci pacienti pocituji
velké mnozstvi fyzickych a psychickych dopadu, které ovliviu;ji jejich kvalitu Zivota a
péci. Mezi nejCastéjSi dopady patfi bolest, unava, stres, psychické potiZze a urologické
problémy (Doshi, Chataway, 2017, s. 535). VSechny dopady maji nepfedvidatelny
charakter a pécCe o tyto pacienty je pro vSeobecné sestry velice stresujici a narocna
(Brandli et al., 2022, s. 4).

2.1. ROZTROUSENA SKLEROZA A ULOHA VSEOBECNE SESTRY
V PECI

Vznik roztrouSené sklerdzy je spojeny s faktory Zivotniho prostfedi. Mezi nejlépe
prostudované faktory zZivotniho prostfedi patfi nedostatek vitaminl (zejména vitaminu
D a B12), virus Epstein-Barrové a stres (Khedr, Sayed, Wakil, 2022, s. 1). Vitamin B12
je dulezitym faktorem pfi tvorbé slozek myelinové skofapky a nedostatek tohoto
vitaminu muze tedy byt hlavni pfi¢inou neurologickych onemocnéni, jako je
roztrousena skleréza. Aplikace vitaminu B12 béhem onemocnéni prospiva klinickému
pribéhu roztrouSené skleréozy (Ghasemi, Shahnaz, Nikzad, 2016, s. 3). Faktory
zivotniho stylu, mezi které spada i kvalita stravy, mohou ovlivnit pribéh onemocnéni.
Spravna strava u pacientu s roztrouSenou sklerézou ma potencial snizit symptomy,
které s nemoci souvisi (Wahls, Chenard, Snetselaar, 2019, s. 1). Koufeni, v disledku
produkce oxidu dusnatého a oxidu uhelnatého, je také jeden z faktoru, ktery muze
prispét ke vzniku roztrousené sklerozy. VeSkeré faktory jsou schopny spustit kaskadu
udalosti v imunitnim systému, které mohou vést k odumfeni neuronovych bunék
doprovazené nervovou demyelinizaci a dysfunkci neuronu. Na vzniku roztrousené
sklerézy se muze podilet geneticka predispozice. U rodinnych pfislusnik(l pacienta
zavisi na mnozstvi genetické informace, kterou sdileji. Autofi Ghasemi, Shahnaz a
Nikzad zminuji dilezitost vSeobecnych sester pfi ziskavani anamnézy. Je dulezité
ziskat od pacienta vesSkeré informace tykajici se mozného vzniku onemocnéni.

Z hlediska mozné genetické predispozice a faktor( prostiedi je dullezita zvySena
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pozornost béhem ziskavani rodinné a osobni anamnézy. DalSim dulezitym aspektem
pfi diagnéze je odbér informaci o nastupu prvnich pfFiznakl, neurologickych
poruchach, nemocech jako je cukrovka nebo onemocnéni §titné zlazy, stravovacich
navycich, historii uzivanych Iéku a zneuzivani navykovych latek (Ghasemi, Shahnaz,
Nikzad, 2016, s. 1-4).

Po stanoveni diagndzy roztrousené sklerdzy jsou pacienti vystaveni nejisté
prognoze a pfizpusobeni se diagndze je velmi obtizné nejen pro samotné pacienty a
jejich rodiny, ale také pro vSeobecné sestry. VSeobecné sestry hraji dilezitou roli ve
vzdélavani pacientl ohledné onemocnéni a v diskusich o moznostech lécby, které
maji pacientim pomoci rozhodnout se, ktera terapie nejlépe vyhovuje jejich situaci.
Také by mély znat vyhody a nevyhody ruznych terapeutickych moznosti. VSechny
znalosti umoznuji vSeobecnym sestram uklidnit pacienty uz pfed zahajenim |écCby,
usnadniuji monitorovani a zvladani nezadoucich ucinkd. VSeobecné sestry jsou citlivé
k potfebam pacientl a musi chapat pravdépodobnou klinickou progresi této nemoci
(Cantogno et al., 2014, s. 53-56).

Cantogno et al. provedli prizkum ohledné roli vSeobecnych sester pfi
rozhodovani o [éCbé. Prizkumu se zucastnilo 52 vSeobecnych sester z Francie (12),
Némecka (10), Italie (10) , Spojeného kralovstvi (10) a USA (10). Autofi a uloha
prizkumu uvedli, Ze vSeobecné sestry pracujici ve specializovanych centrech pro
roztrouSenou skler6zu nebo ve fakultnich nemocnicich mély vétsi tendenci vnimat
samy sebe jako vice zapojené do procesu rozhodovani o IéCbé nez vSeobecné sestry
v soukromych a komunitnich nemocnicich. VSeobecné sestry maji CastéjSi kontakt
S pacienty nez |ékafi, a proto maji dobré pfedpoklady k tomu, aby porozumély situaci
kazdého pacienta a tomu, jak na néj jeho nemoc pUsobi. Dullezita byla také podpora
k dodrzovani |é€by na kontrolnich konzultacich. Prizkum naznadil znacné
mezinarodni rozdily ve vnimané mife vlivu vSeobecnych sester a pacientd na
rozhodovani o IéCbé. Zapojeni pacientl a vSeobecnych sester do rozhodovani o [éCbé
bylo nejvétsi ve Spojeném kralovstvi a nejmensi v Italii. VSeobecné sestry dotazované
ve Spojeném kralovstvi byly také té€mi, které pacienti nejCastéji Zadali o radu ohledné
rozhodnuti o 1éEbé (Cantogno et al., 2014, s. 61-63).

Roztrousena skler6za se muze vyskytovat v rlznych klinickych formach a je
kategorizovana jako primarné-progresivni, relabujici- remitujici, sekundarné-
progresivni a progresivni- relabujici stav (Hayes et al., 2019, s. 5). Podtypy

roztrouSené sklerézy jsou povazovany za dualezité nejen pro prognozu, ale také pro
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rozhodnuti o |éCbé a oSetfovatelské péci (Ghasemi, Shahnaz, Nikzad, 2016, s. 1).
Reina-Gutiérrez et al. charakterizuji recidivujici - remitujici formu recidivami, které
v mnoha pfipadech zanechavaji rezidualni symptomy, zatimco u primarné progresivni
formy se symptomy projevuji progresivné. Dale autofi uvadéji recidivujici - remitujici
formu jako nejbé&znéjsi podtyp, ktery se vyznacuje nepfedvidatelnymi akutnimi atakami
nasledovanymi obdobimi remise (Reina-Gutiérrez et al., 2022, s. 2).

Studie Caon et al., shrnuje studie Comparison of Alemtuzumab and Rebif
Efficacy in Multiple Sclerosis a jejich reakce spojené s podanim infuzi s
alemtuzumabem, ktery se pouziva pro léCbu relabujici-remitujici formy roztrousené
skler6zy a popsala dulezitost vSeobecnych sester béhem aplikace infuzi s
alemtuzumabem. V prvni studii bylo sledovano 581 pacientu, v druhé 840 pacientd.
Alemtuzumab byl podavan prostfednictvim intravendznich infuzi vSeobecnou sestrou
pod lékafskym dohledem. Vzhledem k tomu, Ze vSeobecné sestry maji jedineCny
pohled na stav pacientl a schopnost pfizpusobit Ié¢bu individualnim potfebam
pacientl, hraly v obou studiich dalezitou roli. VSeobecna sestra edukovala pacienta a
peCovatele pfed zahajenim IéEby alemtuzumabem. Edukace dale probihala po celou
dobu aplikaci v&ech infuzi. Uvodni diskusi ohledné& Ié&by ved| oSettujici |ékar a klicové
body uz sdélovaly vSeobecné sestry. VSeobecné sestry diskutovaly s pacienty o
znamych rizicich spojenych s terapii alemtuzumabem stejné jako o potencionalnich
pfinosech alemtuzumabu s ohledem na aktivitu a symptomy roztrouSené sklerozy.
Potencialni nezadouci ucinky byly pacientiim podrobné vysvétleny. Dale byli pacienti
edukovani ohledné rozpoznani a zvladani pfipadnych alergickych reakci. Byla
zdUraznéna dulezitost dostate€né hydratace béhem lé¢by. Pacienti byli informovani o
tom, co mohou oCekavat ve dnech podavani infuze prostfednictvim pisemného
dokumentu, ktery jim poskytla a vysvétlila vSeobecna sestra. Dokument podrobné
popsal dobu trvani infuzi, Iéky, které budou podavany a typy monitorovani, které budou
provadény. Informace sdélené vSeobecnou sestrou umoznily pacientdim naplanovat si
osobni a rodinné aktivity, spravnou hydrataci a stravovani. Pacienti trpici astmatem
byli upozornéni, aby si ve dnech infuze pfinesli inhalator. Pacienti byli monitorovani
vSeobecnou sestrou kvilli nezadoucim reakcim béhem kazdé infuze a 2 hodiny po
kazdé infuzi. V obou studiich monitorovani zahrnovalo sledovani fyziologickych funkci,
které byly dokumentovany vSeobecnou sestrou alespon kazdou hodinu bé&hem
aplikace infuze. Hlavnim ukolem vSeobecné sestry bylo peclivé sledovat jakykoliv

vyskyt nezadoucich ucinkd. Po skonleni kazdé infuze dostal pacient a jejich
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oSetfovatel nebo rodinny pfislusnik specifické plany propusténi obsahujici podrobné
informace o rozsahu pfiznaku, které se mohou objevit, jaké |éky uzivat a jaké pfiznaky
vyZzaduji okamzity Iékafsky zasah. Pacientim byl poskytnut pisemny seznam v3ech
uzivanych Iéku v den infuze, vysvétleni, pro€ byly uzity, doby podani a kdy Ize uzit
dalsi davku. Pacienti byli pozadani, aby zaznamenali jakékoli pfiznaky, které po
propusténi zazili, a aby v pfipadé nouze kontaktovali oSetfujiciho |ékafe a vSeobecnou
sestru. Vysledky studii byly nasledujici: nezadouci ucinky postihly 90,1% pacient(
uzivajici alemtuzumab. Vysledky studie udavaji za nejCastéjSi nezadouci u€inky bolest
hlavy, vyrazku, hore€ku, nauzeu a zrudnuti. Pfiblizné polovina pacientl v kazdé studii
se potykala s unavou, bolesti a zménou télesné teploty. Poruchy nervového systému
také postihly pfiblizné polovinu pacientl v kazdé studii. Poruchy kiGze a tkané tvorily
nékteré z nejCastéjSich hlasenych nezadoucich ucinkd. U nékterych pacientd se
objevila vyrazka, kopfivka a svédéni. Zavazné nezadouci ucinky byly zvladnuty
zpomalenim rychlosti infuze nebo doCasnym zastavenim infuze. Opétovné zahajeni
infuze mélo pomalejsi rychlost (Caon et al., 2015, s. 192-198).

Autofi Ghasemi, Shahnaz a Nikzad uvadéji, ze strategie IéCby roztrouSené
sklerézy je z velké Casti zalozena na lécich. Optimalni IéEba roztrousené sklerdzy
vyzaduje holisticky, multidisciplinarni pfistup, vCetné fadné edukace pacienta.
Holisticky pfistup by mél nabidnout klinickou péci, vzdélavani pacientu a pfilezitost pro
vyzkum zlepSeni péce o pacienty. Kromé oddaleni progrese onemocnéni a zvladani
symptomu by hlavnim cilem lé€by mélo byt hodnoceni a podpora kvality zZivota a
celkové zivotni pohody. V idealnim pfipadé by pacienti v mladém véku s diagnostikou
roztrouSené skler6zy méli byt vySetfovani a Ié€eni na specializovanych centrech pro
roztrousenou sklerézu s multidisciplinarnimi tymy, které jsou schopné identifikovat
individualni potfeby pacient a navrhnout uc€inné |éCebné programy. Lécebné
programy pfispivaji k minimalizaci progrese onemocnéni a k celkovému zlepSeni
kvality Zivota (Vorobeychik et al., 2020, s. 7-9).

Vzhledem k nevylécitelné a nepfedvidatelné povaze roztrousené sklerézy muze
Casové spravné zarazeni pacienta do paliativni péCe hrat vyznamnou roli pfi
zlepSovani kvality Zivota a pohody pacientl. Paliativni péce je pfistup, ktery hodnoti
potfeby, feSi kvalitu zivota pacienta a rodiny a je poskytovana tymem lékard,
vSeobecnych sester a socialnich pracovniku. Zabyva se l1é¢bou fyzickych, duchovnich,
duSevnich a socialnich probléma. Zakladnim krokem pro rozvoj vhodné paliativni péce

pro pacienty s roztrousenou skler6zou je nezbytné stanovit typy a potfeby paliativni
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péfe zrlznych uhlu pohledl. Potfeby souvisejici s paliativni péci jsou rdzné a
vSeobecné sestry se snazi vytvofit strukturovany zplsob poskytovani péce. Forbes et
al. rozdélili potfeby pacientli s roztrouSenou sklerézou do péti kategorii: Iékarské
oSetfeni, socialné-environmentalni podpora a adaptace, zvySena péce a poskytovani
informaci. Naopak Mcllfatrick et al. posuzovali potfeby paliativni pée z pohledu
pacientl, osob samostatné vydélecné €innych a zdravotnickych pracovniku. Zjistili, Ze
hlavni oblasti potfeb identifikované jejich ucastniky byly socialni a psychologicka
podpora, finanéni obavy a potfeba volby a informaci (Dadsetan et al., 2021, s. 2-3).
Dadsetan et al. provedli popisné-analytickou prufezovou studii za ucelem
srovnavani potreb paliativni péCe =z pohledu vSeobecné sestry a pacientd
v jihovychodnim Iranu. Studie se zuc€astnilo 154 vSeobecnych sester pracujicich na
neurologickych oddélenich fakultnich nemocnic v Kerman University of Medical
Sciences a 132 pacientl s roztrouSsenou sklerézou, ktefi se v téchto nemocnicich I&Cili.
Autofi studie sbirali data pomoci dotazniku pro hodnoceni potieb paliativni péce u
pacientd s roztrouSenou skler6zou. Prvni €ast dotazniku zjiStovala demografické
charakteristiky sester a pacientl. Dale se dotaznik skladal ze 48 polozek a pét Casti
zahrnovalo fyzické, duchovni, psychologické, socialni a ekonomické potfeby. Dotaznik
vyuzil pétibodovou Likertovu $Skalu. VSeobecné sestry a pacienti zmifovali za
nejCastéjsi potfebu paliativni péCe potiebuju fyzickou. Druhou nejcastéjSi zminénou
potfebou byla potfeba socialni a duchovni. Za nejméné dullezité byly povazovany
potfeby psychologické a ekonomické. Nicméné primérné skére ve vSech doménach
bylo vyznamné vysSi z pohledu pacientl nez z pohledu vSeobecnych sester. Ze studie
vyplyva, Ze pacienti vice chapou své potieby diky problémdam, které v pribéhu
onemocnéni podstoupili, a proto kazdé ze svych potieb pfifadili vysSi skore. Dliraz na
vSechny potfeby ma dulezité dusledky pro budouci planovani a poskytovani sluzeb
paliativni péce. Je nezbytné si vSimnout rozdilu ve vnimani potfeb paliativni péce
v8eobecnymi sestrami a pacienty. Poskytovatelé zdravotni péfe musi znat primarni
obavy a potfeby pacientu, aby byli schopni pfizpusobit péci danym potfebam pacientd.
Tyto znalosti mohou zvysit pocit pohody a zlepsit kvalitu Zivota pacientd. V dusledku
toho je paliativni péCe zakladnim aspektem klinického oSetfovatelstvi, ktery ovliviuje
diagndzu, intervence, hodnoceni a plany péc€e o pacienta. Zvazovani potfeb pacienta
a poskytovani vhodnych informaci a moznosti volby na zakladé pfani pacienta patfi

mezi nejkriti¢téjsi faktory (Dadsetan et al., 2021, s. 4-6).

16



Nékteré druhy paliativni péCe o pacienty s roztrouSenou sklerézou zahrnuji léky
a techniky k uvolnéni svalovych kreci, uklidnéni nerva, zmirnéni deprese a zvladani
bolesti. Pacienti s roztrousenou sklerézou obvykle nejsou obeznameni s paliativni péci
a i kdyZ ano, jen zfidka o ni uvazuji. Problémem jsou nedostatecné znalosti pacientu
a obecné znama myslenka, Ze paliativni péCe je urCena pouze pro pacienty
s nadorovym onemocnénim. Ve své studii Weissman et al. zjistili, Ze zavedenim
screeningového pfistupu u pacientd s potfebou paliativni péce, mohou identifikovat
vétsSinu téchto potfeb a poskytnout péci pfizplsobenou na miru komplikovanym
problémim. U pacientl, kterym je poskytovana paliativni péce, je mensi
pravdépodobnost, Ze budou hospitalizovani na jednotkach intenzivni péce, coz vede
ke snizeni nakladu na zdravotni péci (Dadsetan et al., 2021, s. 7).

Khedr, Sayed a Wakil definuji oSetfovatelskou péci u pacientu s roztrousenou
skler6zou jako mnohostranny proces, ktery ramuje oSetfovatelskou praxi. Zdravotnicky
personal by mél podle autorl poskytovat péci zalozenou na pfiznacich onemocnéni
ve spolupraci s pacientem, fadné pacienta edukovat ohledné jeho nemoci a postupu
léCeni, naucit pacienta vhodné techniky zvladani narocnych situaci a tim vSim ho
posilovat a motivovat k IéCeni (Khedr, Sayed, Wakil, 2022, s. 4). VSeobecné sestry
jsou dulezitym Clenem v péci o pacienty s roztrouSenou sklerézou, ale obvykle jsou
vystaveny vysoké psychické a fyzické zatézi, ktera mize vést k neoptimalnim
terapeutickym volbam, litosti a syndromu vyhofeni (Ballesteros et al. 2022, s. 1).
Povaha onemocnéni vyzaduje zdravotni a oSetfovatelskou péci multidisciplinarniho
tymu. VSeobecné sestry hraji kliCovou roli ve spolupraci s pacienty a jejich rodinami.
Ugelem oSetfovatelské péce je zlepsit kvalitu Zivota pacientl. U&innym zpGsobem
podpory oSetfovatelské péce je aplikace oSetfovatelskych teorii. V ramci Neumanova
modelu v oSetfovatelské péci o pacienty s roztrouSenou sklerézou, ktery predstavili
autofi Ahamadi a Sadeghi, mlze byt pacientem jednotlivec, rodina, skupina, komunita
nebo socialni entita. Dalezitym pfedpokladem Neumanovy teorie je: ,,kazdy klientsky
systém je jedineCny, slozeny z faktorli a charakteristik v daném rozsahu reakci*.
Neumanlv proces obsahuje tfi zakladni Casti: oSetfovatelskou diagnozu,
oSetfovatelské cile a oSetfovatelské vysledky. Neuman zduraziuje, Ze je dullezita
spoluprace mezi pacientem a vSeobecnou sestrou ve viech fazich procesu (Ahamadi,
Sadeghi, 2017, s. 1-2).

Studie provadéna Brandli et al., ve Svycarsku zkoumala pomoci individualnich

rozhovorl 15 pacientu s roztrousenou skler6zou a 8 pracovnikil zdravotnického
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personalu (4 vSeobecné sestry, 2 Iékafi, 1 fyzioterapeut, 1 psycholog) a jejich nazory
na oSetfovatelskou péci. Individualni rozhovory s pacienty probihaly v samostatné,
tiché mistnosti rehabilitacni kliniky a v prdméru trvaly 26 minut. U zdravotnického
personalu rozhovory trvaly v priméru 53 minut. V8echny rozhovory byly nahravany na
audio a poté doslovné pfepsany. Prostfednictvim dlouhodobého vztahu mezi
pacientem a zdravotnickym personalem byla oSetfovatelska péCe prozivana
obavach. Pacienti zmifovali strach z budoucnosti nebo nutnost spoléhat na pfibuzné.
Kontinuita oSetfovatelské péce je zasadnim faktorem pro zajisténi pacientl, aby
vSeobecné sestry neztracely lékarfské informace o pacientech. Pfedpokladem pro
hluboky vztah mezi zdravotnickym personalem a pacientem jsou osobni vlastnosti
v8eobecnych sester, od kterych se pfedpoklada peclivy pfistup, ochota reagovat na
potfeby pacientl a mit respekt. Vzajemna znalost ma za nasledek kazdodenni situace,
ve kterych si vSeobecné sestry a pacienti rozumi beze slov. Jako jeden z pfikladd
autofi uvedli ranni rutinu hygienické péce. Pokud vSeobecna sestra dobfe zna své
pacienty, jejich potfeby, preference a respektuje je, dalSi vysvétleni ze strany pacienta
béhem rannich rutin jiz neni nutné. Dale pacienti béhem rozhovoru zminili mozné
zapojeni svych pfibuznych do konzultace. Pacienti véfi, ze kdyby se pfibuzni mohli
zapojit do oSetfovatelské konzultace, Iépe by porozuméli situaci a nemoci. Kromé toho
pacienti vnimali oSetfovatelské poradenstvi jako misto, kde mohou se svymi
pfibuznymi hovofit o problémech, o kterych se pfedtim nebavili, ale byly pro né
dulezité. Mezi mozna témata patfila zména sexuality nebo ztrata nezavislosti. Dale
pacienti uvadéli, Ze bez vSeobecné sestry by méli problém smérovat své dotazy tykajici
se lécby onemocnéni a symptomu na spravnou osobu. Nebylo jim jasné, kdo
z multidisciplinarniho tymu ma jaké kompetence a zkuSenosti. Pro pacienty je obtizné
najit v multidisciplinarnim tymu kontaktni osobu. Davéra a kontinuita jsou dulezité
faktory pro oSetfovatelskou péci. VSeobecné sestry popsaly, ze bylo uziteéné predat
na kratkou dobu zodpovédnost za pacienta oSetfujicimu kolegovi, aby ziskaly odstup
od situace. Tento zplsob umoznil nové vzniklé zapojeni do péce. Pacienti
s roztrousenou skler6zou maji vétsi pravdépodobnost opakujicich se hospitalizaci nez
ostatni pacienti (Brandli et al., 2022, s. 2-8).

V posledni dobé se zintenziviiuje problém chybégjici kontaktni osoby pro
pacienta po propusténi. ProtoZe kontaktni osoba v sou¢asné dobé chybi, pacienti

s roztrousenou sklerézou se snazili najit potfebné informace na jinych zdrojich, jako je
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internet nebo kolegové. Pokud pacienti neziskaji nebo nenajdou potfebné dilezité
informace, mlUzZe se dostavit frustrace a stagnace ve vyhledavani informaci. Hlavni
potfebou je tedy védét, na jakého zdravotnického pracovnika se muze pacient obratit
s otazkami tykajici se managmentu onemocnéni. VSeobecné sestry maji diky
nepretrzité pfitomnosti delSi a blizSi kontakt s pacienty nez ostatni cClenové
zdravotnického tymu. Hluboky nahled do kazdodenniho Zivota pacientu je povazovan
za typickou oSetfovatelskou vlastnost. VSeobecné sestry popsaly, Ze pacienti uvadéli
osobnéjsi témata v rozhovorech mezi terapeutickymi sezenimi nebo po nich, zvlasté
pokud jiz byl navazan vztah divéry. Vzniklou duvérou a nepretrzitym kontaktem
mohou vS§eobecné sestry aktivné fesit osobni a dulezité problémy s pacienty mnohem
lépe a rozsahleji nez ostatni ¢lenové zdravotnického tymu. Proto jsou vSeobecné
sestry vnimany jako zdroj informaci pro cely tym a staly se dulezitym hlasem pacient,
ktefi v tymu obhaijuji jejich potfeby (Brandli et al., 2022, s. 2-8).

Dle autord Razazian et al. roztrouSena skler6za negativné ovliviiuje
ekonomické, financni, socialni a emocionalni aspekty jednotlivce, rodiny a komunity
(Razazian et al., 2020, s. 9-10). Mcllfatrick et al. uvedli, Ze pokles pfijmu po zjisténi
diagnézy zaznamenalo ze 132 pacientl 56,2%, pfiCemz u 37,1% doSlo k poklesu
pfijmu o vice nez 20%. 67% pacientd pouZzilo alespor jednu strategii finan¢niho
zvladani v reakci na financni zatéz nakladd na Ié¢bu. Dale 50,4% ucastnikd snizilo
vydaje na volnoCasoveé aktivity a 34,8 % snizilo zakladni vydaje. Pacienti Celili znaénym
finanénim potizim v dusledku drahé IéCby, vy$Si miry invalidity a snizeni pfijmu. VysSi
naklady na pokrocilé zobrazovaci testy a zvySené sdileni nakladd zpusobily zhorSeni
finanni zatéze (Dadsetan et al. 2021, s. 5). VSeobecna sestra a ostatni Clenové
zdravotnického personalu hraji béhem oSetfovatelské péce a léCby zasadni roli pfi
ZlepSeni nebo dokonce odstranéni socialni, psychické a ekonomické zatéze (Razazian
et al., 2020, s. 9-10).

Vzhledem k tomu, Ze roztrouSenou skler6zu nelze vyléCit a nejCastéji vznika
v nejlepSich letech Zivota, ma silny emocialni dopad nejen na ty, ktefi onemocnénim
trpi, ale také na v8eobecné sestry a ostatni Cleny zdravotnického tymu. Rozsah
dopadl, které se u roztrouSené sklerézy vyskytuji, mohou mit pro pacienty
invalidizujici dasledky a vést k vyznamnému snizeni kvality Zivota a schopnosti
jednotlivet vykonavat své role a pracovni ukoly (Ahamadi, Sadeghi, 2017, s. 1-2). U
pacientl s roztrouSenou skleré6zou je nezbytné posoudit kvalitu zdravi souvisejici

s kvalitou zivota a vyhodnotit dopad 1éEby a managmentu péce u téchto pacientd.
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V roce 2008 Simeoni a spol. vyvinuli MS International Quality of Life (MusiQoL)
dotaznik pro zohlednéni nazoru pacientl na dopad onemocnéni a na jejich kazdodenni
zivot. Dotaznik byl celosvétové |ékafi akceptovan a validovan ve 14 jazycich (Achiron
et. al., 2017, s. 2).

Bumstarck et al. kladou ddraz na monitorovani kvality Zivota u pacientu
s roztrousenou sklerézou, protoze pacienti udavaji, Ze mnoho aspektd onemocnéni
tuto kvalitu ovlinuje (Bumstarck et al., 2013, s. 1). Autofi Bumstarck et al., ve své studii
vyuzili jiz zminény dotaznik Quality of Life (MusiQoL) a dotaznik 36-ltem Short-Form
(SF-36) k hodnoceni kvality Zivota a zmény postizeni u pacientl v pribéhu 24 mésicu.
Zmény byly posuzovany podle skére Expanded Disability Status Scale (EDDS). Studie
probihala ve 32 centrech pro roztrousenou skler6zu celkem ve 12 zemich: Argentina
(3 centra), Australie (5), Rakousko (3), Némecko (3), Spanélsko (1), Francie (2), Izrael
(5), Italie (5), Norsko (1), Turecko (1), Spojené kralovstvi (2) a Spojené staty americké
(1). Celkem 523 pacientl tyto papirové dotazniky vyplnilo v ¢ekarnach center na
pocatku studie a poté kazdych 6 mésicu po dobu dvou let pfi nasledném hodnoceni
skore EDSS. Demografické udaje a anamnéza pacient(, v€etné pribéhu onemocnéni,
poctu relapst béhem predchozich 24 mésicl, data nastupu onemocnéni a vSech
probihajicich zplsobu IéCby, byly shromazdény pfi prvnim vyplfiovani na zacatku
studie. Stav neurologického postizeni byl hodnocen neurologem pomoci EDSS.
Dotaznik MusiQoL obsahoval 31 otazek v 9 $kalach. Skaly se zamé&fovaly na aktivity
kazdodenniho zivota (ADL, 8 polozek), psychickou pohodu (4 polozky), symptomy (4
polozky), vztahy s prateli (3 polozky), vztahy s rodinou (3 polozky), sexualni zivot (2
polozky), zvladani stresu (2 polozky), odmitnuti (2 poloZky) a vztahy se zdravotnickym
systémem (3 polozky). Dotaznik SF-36 obsahuje 36 poloZek seskupenych do 8 $kal
zahrnujici souhrn fyzické funkce, télesné bolesti a psychické slozky. Zatimco dotaznik
SF-36 zachycuje vétSinou deficity kvality Zivota zplUsobené fyzickymi zménami,
dotaznik MusiQoL prostfednictvim specifické Skaly, jako je sexualni zivot, zjiStuje
emocionalni a socialni aspekty procesu onemocnéni roztrousené sklerézy jako ¢asto
podcenované (Bumstarck et al., 2013, s. 1-2).

Po 24 mési¢nim hodnoceni bylo z celkového poctu ucastnikl 80% pacientu
definovano jako nezhorSeni a zbylych 20% pacient bylo definovano jako zhorseni.
Vychozi demografické charakteristiky se liSily mezi zhorSenymi a nezhorSenymi
pacienty, pficemz zhorSeni pacienti byli v priméru starSi s vy$Sim vychozim skére

EDSS a vySSim podilem primarné a sekundarné progresivni roztrousené sklerézy nez
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u nezhorSenych pacientlu. Vysledek zmén skoére Skal byl vypocten jako primérna
zména skére MusiQoL a SF-36 mezi prvni hodnotou a dalSim méfenim po 6 mésicich.
Pacienti se zhorSenym stavem méli v dotazniku MusiQoL po dvou letech vySSi skore
ve Skale sexualni zivot a vztahy se zdravotnickym systémem. Tento fakt poukazuje na
souvislost se zménou zdravotniho stavu pacienta. V dotazniku SF-36 méla zhorSena
skupina pacientt vy$Si skore ve fyzické Skale. Jednalo se o fyzické fungovani a

télesnou bolest (Bumstarck et al., 2013, s. 2-,8).

2.2. DOPADY ROZTROUSENE SKLEROZY

Fyzické a psychické dopady u pacienti s roztrouSenou sklerézou vyrazné
ovliviuji nejen progresi disability, potfebu zdravotni péCe a riziko mortality, ale také
mohou zpuUsobit zpozdéni diagnostiky, zhorSit riziko hospitalizace a zvysSit riziko
relapsu. Podle autort Vorobeychik et al. patfi mezi nej¢astéjSi dopady bolest, deprese,
uzkost, stres, unava, bolesti hlavy a migrény, reprodukcni problémy, urologické a
stfevni problémy (Vorobeychik et al., 2020, s. 2-3). Podle autort Reina-Gutiérrez et al.
a Jagannath et al. patfi mezi typické klinické pfiznaky z oblasti fyzického zdravi
roztrousené sklerézy unava, bolest, spasticita, dysfunkce svéracu, sexualni
dysfunkce, narusena pohyblivost, dvojité vidéni aZz postupna ztrata zraku, tfes,
kognitivni poruchy a narusena pohyblivost (Reina-Gutiérrez et al., 2022, s. 2;
Jagannath et al., 2018, s. 5). Aktivované imunitni buriky zpUsobuiji 1éze v centralnim
nervovém systému, které zplasobuiji pfiznaky poskozeni zraku, mravenceni, necitlivost,
epizodické zachvaty unavu, spasticitu, poruchy u€eni a paméti, dusevni poruchy,
problémy s chizi, slabost, ztuhlost a potiZe s rovnovahou (Ghasemi, Shahnaz, Nikzad,
2016, s. 1-2). VSechny zminéné projevy maji velky vliv na kvalitu zivota souvisejici se
zdravim. Dle autorl Reina-Gutiérrez et al., je kvalita Zivota souvisejici se zdravim
definovana jako subjektivni vnimani, do jaké miry dokaze nemoc ovlivnit fyzické a
duSevni oblasti zdravi, které zahrnuji slozky, jako jsou fyzické funkce, emoc&ni pohoda,
omezeni roli, zdravotni tisefi, sexualni spokojenost a funkce, energie, bolest, kognitivni
a socialni funkce (Reina-Gutiérrez et al.,, 2022, s. 2). Symptomy souvisejici
s roztrou$enou sklerézou jsou komplexni a vzajemné propojené (Vorobeychik et al.,
2020, s. 7). Nahlé a nepredvidatelné stfidani fyzickych a psychickych symptomu u
pacientl je pro vSeobecné sestry velice narocné a péce o tyto pacienty po delSi dobu

velmi stresujici (Brandli et al., 2022, s. 4).
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Bolest u pacientd s roztrousenou sklerézou

Autofi Ghajarzadeh et al. uvadi, Ze pacienti s diagnostikovanou roztrousenou
sklerézou pocituji v pribéhu onemocnéni pretrvavajici bolesti (Ghajarzadeh et al.,
2018, s. 126) a dle Seixasova, Jagwueline a Tracey ma potencial stat se chronickou a
zatézovat jiz poSkozeny centralni nervovy systém (Seixasova, Jagwueline, Tracey,
2016, s. 1928). International Association of the Study of Pain definuji chronickou bolest
jako bolest, ktera se projevuje nepfetrzité nebo prerusované po dobu alespon tfi
pfiznaku u roztrousSené sklerézy. Autofi Amatya, Young a Khan uvadéji, ze bolesti trpi
42% az 90% pacientl a vyskytuje se ve v8ech stadiich onemocnéni. Muze zpulsobit
akutni i chronické pfiznaky. Je spojena s horSim zdravotnim stavem, zvySenou
unavou, vyS8Si mirou potfeby oSetfovatelské pée a se zvySenym psychickym
poskozenim jako je napfiklad deprese. Ma dopad na aktivity kazdodenniho Zivota,
narusuje vykonavani prace, vztahy a socialni role. Jedna se o vyznamny zdravotni
problém, ktery ma dopad na populaci v produktivnim véku a zpusobuje socialni
znevyhodnéni. (Amatya, Young a Khan, 2018, s. 2,10-11).

Ghajarzadeh et al. povazuji za nejCastéjSi faktor, pfispivajici k zavaznosti
bolesti, pribéh onemocnéni a vék. Vzhledem k tomu, zZe bolest mlze byt pro pacienty
dulezitym a invalidizujicim pFiznakem, jeji rozpoznani a |éCba zlepSi péci a kvalitu
zivota této skupiny pacientl. Nociceptivni bolest je u pacientl zplsobena
muskuloskeletalnimi zménami, jako je slabost nebo spasticita. Neuropaticka bolest je
zpusobena zménami centralniho nervového systému (Ghajarzadeh et al., 2018, s.
126).

Obecné se bolest u roztrousené sklerézy léci farmakologickymi prostfedky,
nefarmakologickymi metodami nebo kombinaci obou. Farmakologicka 1é¢ba je bézna
a |écba léky muze byt spojena s vedlejSimi ucinky, které mohou zpusobit zmatenost,
pady, zavraté a ospalost. Nefarmakologicka |éCba se tyka |éCby a strategii Fizeni, které
nezahrnuji pouziti Iékl nebo chirurgickych zakrok(. Je pouzivana v nemocniénim i
ambulantnim/mobilnim prostfedi ke zlepSeni kontroly bolesti, schopnosti zvladani
kazdodenni funkce a kvality Zivota. Autor studie Khan (2013) zjistil, Ze pacienti
s roztrouSenou sklerézou v komunitnim prostfedi Casto pouZivaji Sirokou S$kalu
nefarmakologickych technik, které zahrnuji transkutanni elektrickou nervovou
stimulaci (TENS), terapii teplem nebo chladem, alternativni a aktivni terapie jako je
cviCeni a relaxace. Diky velkému mnozstvi nefarmakologickych metod se predpoklada,
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Ze umozni pacientiim vétsi kontrolu nad zvladanim bolesti a optimalnéjsi adaptaci na
prubéh onemocnéni (Amatya, Young a Khan, 2018, s. 11-14).

Studie Ghajarzadeh et al. byla provedena na klinice v nemocnici Sina v Iranu a
probihala od Fijna 2014 do srpna 2015. Do této studie bylo zafazeno 88 pacientu
s roztroudenou sklerézou v primérném véku 30,4 let. 92% subjektu byly Zeny a 8%
muzi. Ze vSech pacientl pocitovalo bolest po dobu 1 az 3 dnl v mésici 40,9%
ucastniku a bolest vétSinou narusovala radost ze Zivota. Ke zmirnéni bolesti pouzivalo
88,6% ucCastniku analgetika a zbylych 11,4% se snazili odpocCivat a relaxovat. Vysledky
této studie ukazaly, Ze 52% pacientl pocitovalo bolest v hornich kon&etinach. Dale se
objevily bolesti hlavy a bolesti dolnich koncetin. Pacienti s vétsi bolesti méli horsi
kvalitu Zivota, protoZe bolest zasahovala do vSech jejich dennich aktivit. Pfestoze je
bolest béZznym pfiznakem u pacientl s diagnostikovanou roztrouSenou sklerézou, ve
vétSiné pripadu se ji stale nedostava dostate¢né pozornosti (Ghajarzadeh et al., 2018,
s. 128-129).

Neuropaticka bolest je chronicky sekundarni bolestivy stav, ktery je disledkem
lézi nebo onemocnéni periferniho a centralniho nervového systému. Centralni
chronicka neuropaticka bolest se mize vyvinout v dusledku poranéni michy a mozku,
mrtvice nebo roztrouSené sklerézy. Vznik neuropatické bolesti u roztrouSené sklerozy
zavisi na lokalizaci 1éze v centralnim nervovém systému a dle studie autorl Szok et
al., postihuje pfiblizné 23% pacientl. Diagnostika muze byt v klinické praxi asové
narocna a zavisi na doplhkovych vysetfenich. LéCba je pro Iékafe a cely zdravotnicky
tym naroCna a zamérfuje se na klinické symptomy. V souCasnosti jsou dostupné
moznosti IéCby zahrnujici farmakologickeé i nefarmakologické pristupy. Autofi Szok et
al., zahrnuji mezi nefarmakologické terapeutické moZznosti nasledujici: fyzikalni
terapie (masaze, ultrazvuk, TENS, cviCeni slaserovou a zrcadlovou terapii,
psychologické terapie a psychoterapie. Existuje velmi nizka uroven dikazu na podporu
pouziti nefarmakologickych moznosti u roztrousené sklerézy (Szok et al., 2019, s. 1,
6).

Autofi Moisset et al., ve své studii identifikovali dalSich 5 randomizovanych
studii psychoterapie pro neuropatickou bolest. Jedna studie pouzivala podpurnou
psychoterapii jako kontrolni skupinu, zatimco dalSi ¢tyfi studie pouzivaly obvyklou
oSetfovatelskou péci. Tri studie se tykaly kognitivné behavioralni terapie u 89
pacientl. Zbylé dvé se tykaly vnimavosti u 46 pacient a hodnotily jeji u¢innost oproti

obvyklé péci u pacientl s neuropatickou bolesti. Prvni ze dvou studii byla méné validni
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pilotni studie individualnich dennich meditacnich sezeni po dobu Sesti tydnd a uvadi
negativni vysledky intenzity bolesti u starSich pacientu s postherpetickou neuralgii.
Naproti tomu druha studie byla vysoce kvalitni studii skupinové terapie v ramci
programu snizovani stresu zalozeného na vSimavosti u pacientl s bolestivou
diabetickou neuropatii (Moisset et al., 2020, s. 336).

Autofi dale identifikovali studie vyuzivajici rizné nemedikamentozni [éCby.
Prvni ne uplné optimalni studie porovnavala aromaterapeutickou masaz s béznou
oSetfovatelskou péci a naznacila malé zlepSeni bolesti a kvality Zivota. Druha stfedné
kvalitni studie aurikularni akupunktury pro bolest v oblasti patefe uvedla pozitivni
vysledky. Treti studie nizké kvality zkoumala dopad nizkourovriové laserove léCby na
postherpetickou neuralgii a uvadéla pozitivni vysledky ve srovnani s placebem. Ctvrta
stfedné kvalitni studie suplementace vitaminem E u pacientl s diabetickou bolestivou
neuropatii zaznamenala negativni vysledky stejné jako vysoce kvalitni studie u stejné
populace. Patou popisovanou studii byla nekvalitni studie, ktera zaznamenala maly
nevyznamny pfinos cviceni oproti edukaci u periferni neuropatické bolesti (Moisset et
al., 2020, s. 336-337).

Pro hodnoceni neuropatické bolesti byla vyvinuta fada nastroji. Autofi Glrsoy
et al. a Eckeli et al. popsali Skalu bolesti Leeds Assessment of Neuropathic Symptoms
and Signs (dale jen LANNS). Jedna se o ovéfeny klinicky nastroj pro odliSeni pacientl
s neuropatickou bolesti od pacientl s nociceptivni bolesti. Skala je zaloZzena na
analyze senzorického popisu a noc¢niho vySetfeni senzorickych deficitld. Aplikace
nastroje trva 30 minut a jedna se o sedmi polozkovou Skalu obsahujici dvé polozky
zaloZzené na vySetfeni bolestivé oblasti u luzka a pét otazek. Otazky se tykaji
smyslovych zazitkd, autonomni dysfunkce, evokované, zachvatovité a tepelné bolesti
s odpovédi ,ano nebo ne“. Skére se pohybuje od nuly do 24, pficemz skore niz8i nez
12 naznacCuje, 2e bolest pravdépodobné nepochazi =z neuropatickych
mechanismu. Na druhou stranu, pokud je hodnota tohoto skére rovna nebo vétsi nez
12 neuropatickych mechanismd, budou se podilet na bolesti pacienta. Vzhledem k
potifebé Skoleni v aplikaci LANSS, mohou nastat potiZe s pouzivanim tohoto nastroje
v nékterych klinickych podminkach a ve vyzkumu. Proto byla vyvinuta verze S-LANSS,
ktera obsahuje stejnych pét polozek tykajici se kvality bolesti. (Girsoy et al., 2013, s.
66;Eckeli et al., 2016, s. 20-21).

Neurophatic Pain Scale (NPS) byla vyvinuta s cilem posoudit odliSné kvality

bolesti spojené s neuropatickou bolesti. Jedna se o prvni nastroj navrzeny specialné
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pro tento ucel a zahrnuje celkem 10 polozek. Prvi dvé hodnoti dimenze bolesti a
zbylych osm hodnoti kvalitu neuropatické bolesti. Pacienti mohou kvalitu posoudit jako
bodavou, palivou, tupou, citlivou, svédivou, hlubokou a povrchovou. PoloZzky jsou
hodnoceny pomoci Ciselné stupnice od 0 do 10 (Eckeli et al., 2016, s. 21).

Autofi Eckeli et al. dale popisuji dotaznik Pain Detect Questionaire (PD-Q)
vytvofeny v Némecku umoznujici detekci neuropatické bolesti u pacientu s chronickou
bolesti. Sklada se z otazek tykajicich se intenzity a pribéhu bolesti, pfitomnosti a
vnimané zavaznosti sedmi symptom0O neuropatické bolesti. Symptomy jsou
klasifikované na Sestibodové Likertové Skale. Pro diagnostické ucely, se na zakladé
odpoveédi pacienta, vypocita celkové skoére v rozmezi od nuly do 38. Kdyz je celkové
skore vysSi nez 18, znamena to, Ze neuropaticka bolest je pravdépodobna, zatimco
celkové skore nizSi nez 13 znamena, Ze neuropaticka bolest je nepravdépodobna. PD-
Q je rozdélen do ¢tyf hlavnich sekci. Prvni obsahuje tfi polozky na 11-ti bodové
Likertové stupnici (nula=zadna bolest, 10=maximalni bolest), doplnéné barevnou
stupnici, ktera pfedstavuje intenzitu bolesti v analogovém formatu. Tyto polozky
hodnoti aktualni intenzitu bolesti, primérnou a maximalni intenzitu bolesti za posledni
Ctyfi tydny. Ve druhé Casti jsou pacienti poZzadani, aby oznacili jednu ze Ctyr tabulek,
ktera nejlépe popisuje vzorce jejich bolesti: pfetrvavajici bolest s malymi vykyvy (nula
bodu), pretrvavaijici bolest s vrcholy bolesti (-1 bod), zachvaty bolesti bez bolesti mezi
nimi (1 bod) a zachvaty bolesti s bolesti mezi nimi (1 bod). Treti ¢ast obsahuje
senzorickou mapu reprezentovanou spolu s otazkami pozZadujicimi oznaCeni zény a
smeéru bolesti. V posledni Casti je sedm poloZek dotazujicich se na intenzitu viemu
bolesti (paleni, brnéni, zachvaty bolesti, bolest vyvolana teplotou, necitlivost a bolest
vyvolana tlakem). PoloZky jsou hodnoceny na 6-ti bodové Likertové Skale s hodnotami
odpovidajicimi nasledujicim vyrazim (0 = viibec ne, 1 = nevSiml jsem si, 2 = mirné, 3
= stfedné, 4 = silné, 5 = velmi silné). Tato posledni ¢ast poskytuje skére mezi nulou a
35 body (Eckeli et al., 2016, s. 22).

Stres u pacientl s roztrousenou sklerézou

Stres je v dnesni spoleCnosti nové objevujici se problém, ktery autofi Khedr,
Sayed a Wakil definuji jako stav nebo pocit, ke kterému dochazi, kdyz se jedinec
domniva, Ze jeho osobni a socialni zdroje jsou vy&erpany. Zivot s roztrousenou

skler6zou je sam o sobé velice stresujici situace a pacienti Casto Celi stresorim, jako
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je unava, kognitivni dysfunkce a frustrace, ktera je spojena s omezenim mobility.
RoztrouSena skleréza je uzce spojena se stresem, ktery ma vyznamny dopad na
emoce Clovéka, nejen proto, Ze se s roztrouSenou skler6zou tézko Zije, ale také proto,
Ze stres ovliviiuje oblasti mozku, které reguluji naladu, coZ ma negativni dopad na
jejich duSevni zdravi. Stres tedy muze byt jednim z mnoha faktoru, které mohou zhorsit
prubéh onemocnéni. Stres muze pfispivat k vyznamnému poctu zdravotnich
problémd, zejména neuropatické bolesti u téchto pacientl. Mezi nejcastéjSi zmény
nalady u pacientl s roztrouSenou skler6zou patfi smutek, obavy, strach, naladovost,
podrazdénost, uzkost a deprese. Néktefi pacienti se mohou také potykat se snizenou
emocni kontrolou nebo s emoc¢nim otupenim. Emoc¢ni otupeni je chapano jako
nedostatecna emocni reakce. Autofi také zminuji varovné pfiznaky, které naznacuji
pretizeni stresem. Za ty nej¢astéjSi povazuji poruchy spanku, poruchy stravovacich
navykud (pfejidani nebo naopak nedostate¢ny pfijem potravy), Spatnou koncentraci,
bolest na riznych mistech téla a jiz zminéné zmény nalady. Stres a vSechny pfiznaky
S nim spojené, ovliviiuji pacientlim celkovou kvalitu zZivota souvisejici se zdravim. Pro
pacienty s roztrouSenou sklerézou je dllezité, aby ve svém zivoté zvladali stresory,
které maiji na progresi onemocnéni vliv. Bohuzel, zatim neexistuje zadna definitivni
|éCba tohoto onemocnéni, a proto je velice zasadni u€inné zvladani stresu a prubéhu
nemoci. V8eobecna sestra by méla poskytovat péci zaloZenou na pfiznacich
onemocnéni ve spolupraci s pacientem. Dale by méla byt schopna naucit pacienta
vhodné techniky zvladani stresu a poskytovat vesSkeré informace ohledné jeho
onemocnéni, pribéhu a postupné lé¢by (Khedr, Sayed, Wakil, 2022, s. 1-7).

Studie Khedr, Saved a Wakil provadéna z neuropsychiatrickych ambulanci ve
Fakultni nemocnici El- Hadara Ortopedic and Traumatology Alexandria, se vzorkem
110 pacientd s roztrousenou sklerézou, se zabyvala vztahem mezi zvySenym
vnimanym stresem, stavy nalady a prozivanim bolesti u pacientd s roztrouSenou
skler6zou. Pacienti byli ve véku 21-60 let a 63,6% sledovanych pacientt byly Zeny.
K ziskani informaci od pacientl byly pouzity &tyfi nastroje: bio sociodemograficky
strukturovany dotaznik, Skala vnimaného stresu, profil stavli nalady a numericka Skala
hodnoceni bolesti. Data byla shromazdovana béhem Sestimési¢niho obdobi od srpna
2020 do ledna 2021. Na zakladé zjisténé studie vétSina zkoumanych pacientl zazila
stfedné tézké az tézké urovné zvySeného vnimaného stresu. Narusené naladové stavy
a bolest jsou podstatné spojeny se zvySenou urovni vnimaného stresu u pacientl

s roztrouSenou sklerézou (Khedr, Sayed, Wakil, 2022, s. 1-7).
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Unava u pacientt s roztrousenou sklerézou

Jednim z nej¢astéjSich problému pacientl s roztrouSenou sklerézou je unava.
Unava je astou a nepfijemnou komplikaci na které se podileji rizné faktory, jako jsou
nedostatek fyzické aktivity, svalova slabost a neurologické problémy. Mize byt
ovlivnéna mnoha faktory, jako jsou emocni zmény a dalsi rusivé symptomy. Obecné
je pfi€ina vzniku nejasna, ale muze mit duSevni nebo fyzicky puvod a je subjektivni
povahy. Existuji rlzné definice unavy. Nejznaméjsi definici uvedla v roce 1998
Americka asociace roztrousené sklerdzy, ktera unavu definuje jako ,Subjektivni pocit
nedostatku fyzické a dusSevni energie k vykonavani béznych a oblibenych €innosti*
(Razazian et al., 2020, s. 1-2). Smérnice Rady pro roztrousenou sklerézu pro klinickou
praxi definuji unavu jako ,subjektivni nedostatek fyzické a/nebo mentaini energie, ktery
je jednotlivcem nebo pecovatelem vniman jako prekazka obvyklych a pozadovanych
cinnosti“ (Heine et al., 2015, s. 6). Autofi Razazian et al. uvadi, ze unavou trpi az 80%
pacientl a vyrazné ovliviuje jejich kazdodenni aktivity a zalezitosti. Kvuli zminénému
dopadu musi pacienti ¢asto opustit zaméstnani a tim se snizuje schopnost jedincl
vykonavat individualni a socialni ukoly, praci, aktivitu a udrzeni normalniho Zivota.
Pacienti maji vice dni pracovni neschopnosti nez zdravi lidé a ¢astéji musi zaméstnani
zménit nebo prestat pracovat uplné. Tento dopad zpusobuje socialni a také
ekonomické problémy, které znacné ztézuji pacientovi zivot (Razazian et al., 2020, s.
1-2).

Dle autora Tur ma unava vyznamny dopad na kvalitu Zivota a v nékterych
pfipadech je vnimana jako invalidizujici ztrata sily v konCetinach nebo problémy
s chlizi, které mohou mit za nasledek pady pacienti na zem. Prvnim krokem v klinické
praxi je zjistit zakladni pfi€inu vzniku unavy. Mezi nejCastéjSi spoustéce patfi bolest,
nocni kieCe a s tim spojeny naruseny vzorec spanku nebo dysfunkce moci. Jakmile
jsou vylou€¢eny mozné zakladni spoutéce, zaCina se fesit multidisciplinarnim pfistupem
zahrnujici neurology, vSeobecné sestry, ergoterapeuty a fyzioterapeuty. Tento tym
takeé urCi nejlepsi kombinaci |éCby na zakladé zavaznosti dopadu, coz je uziteCné pro
celkovou budouci 1é€bu roztrousené sklerézy. Uréeni urovné unavy, a jejiho dopadu
na kazdodenni zivot, Ize provadét pomoci riznych skal. Tur pfedstavil dvé nejcasté;si
pouzivané stupnice zavaznosti unavy. Prvni pouzivanou stupnici je Fatigue Severity
Scale (FSS) a druhou Modified Fatigue Impact Scale (MFIS). Skala FSS ma pouze 9
otazek rozdélené do tfi kategorii: fyzické, kognitivni a psychosocialni. Na otazky Ize
odpovédét rychle a v klinické praxi je vyhodngjsi. Skala MFIS obsahuje 21 otazek,
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vyzaduje vice €asu, ale muze poskytnout pfesnéjsi popis dopadu unavy (Tur, 2016, s.
2-4).

Ke zmirnéni unavy je velmi dalezité pouzit vhodné farmakologické a nefarmakologické
metody. Farmakologicka terapie ma ¢asto mnoho vedlejSich uc€inkd zpUsobujici vétsi
zdravotni potize. Nefarmakologické metody zlepSuji fyzickou a duSevni pohodu
pacienta prostfednictvim rliznych metod terapie dotykem, hypndzy, fyzického cviceni,
aromaterapie nebo akupunktury. Cvi€eni ma pfiznivy vliv na fyzické schopnosti jedincl
a ma potencialni uCinky na sniZeni rizika fyzickych a duSevnich onemocnéni.
Pacientiim s roztrouSenou sklerézou je doporu¢ovano vyvarovat se tézkému cviceni.
Pravidelné cviCeni zachovava fyzické a duSevni zdravi, snizuje riziko rozvoje
chronickych onemocnéni, zvySuje Sanci na preziti a zlepSuje kvalitu Zivota
v nasledujicich letech. Dale zvySuje kardio-respiracni zdatnost, svalovou silu,
vytrvalost a zlepSuje schopnost vykonavat kazdodenni ukoly (Razazian et al., 2020,
s.2;Karimi et al., 2020, s. 2).

Heine et al. (2015) hodnotili u€innost a bezpec€nost cviCebni terapie unavy u
pacientl s roztrousenou sklerézou. Autofi zahrnuli 2250 uc¢astniku, které hodnotili v 69
riznych cviebnich intervencich: vytrvalostni trénink (23 intervenci), trénink svalové
sily (9 intervenci), ukolové orientovany trénink (5 intervenci), smiSeny trénink (15
intervenci) nebo jiné (napf. jéga 17 intervenci). Autofi pfehledu uvadéji vyznamny vliv
na unavu ve prospéch pohybové terapie ve srovnani s necvicici kontrolni skupinou.
Ve vSech studiich se nezdalo, Ze by cviCeni bylo spojeno s vyznamnym rizikem relapsu
roztrousené sklerézy nebo nezadoucich u€inkld. Autofi dospéli k zavéru, ze cviCebni
terapie by mohla snizit inavu a méla by byt pfedepisovana pacientim s roztrouSenou
skler6zou (Amatya, Khan, Galea, 2019, s. 10).

Studie Younus et al. provadéna v New Yorku srovnavala miru Unavy u pacient(
v domaci péci a v peCovatelskych domech. Studie se zu€astnilo 924 pacientl. Studie
Zjistila, ze obyvatelé pecovatelskych domua hlasi unavu méné Casto nez pacienti,
kterym je poskytovana domaci péce. V dnesni dobé je mozna domaci péce, ktera je
z vétSi Casti poskytovana neplacenymi a neformalnimi pecovateli, vétSinou rodinnymi
prislusniky. Domaci péfe mulze zahrnovat osobni asistenci pfi kazdodennich
cinnostech, péci o domacnost, pomoc pfi mobilité a volnoCasovych aktivitach. Potfeba
této urovné péce ukazuje socialni, psychologicky a fyzicky dopad na pacienty, ale i na
jejich rodinné prislusniky. Nejistota progrese onemocnéni muze mit dusledky pro

pecCovatele a socialni sluzby. Studie dale prokazala, Ze peCovatelé méli podstatné
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nizsi kvalitu Zivota v porovnani s béZznou populaci. Umisténi pacientd s roztrouSenou
skler6zou v peCovatelskych domech ma socialni a finanéni dusledky ve smyslu
vy8Sich nakladi na péci. Pacienti jsou do pecCovatelskych ustavi umistovani

v mladSim véku a maji vice télesnych postizeni (Younus et al., 2017, s. 297-301).

Psychické potize u pacientu s roztrousenou sklerézou

Vzhledem k tomu, Ze roztrouSena sklerdza je nepfedvidatelna a nevylécitelna,
pacienti si po stanoveni diagnézy a béhem léCby prochazeji psychickymi potizemi.
Psychické potize se projevuji ve formé uzkosti, deprese a negativhim myslenim.
Protoze psychické potize jsou Castym dopadem roztrouSené sklerézy, je dulezita
psychicka podpora ze stran vSeobecnych sester jak pro pacienta, tak pro jeho rodinné
prislusniky. Psychicka podpora byla rozdélena na emocionalni podporu (utéSovani a
naslouchani), poskytovani informaci a konkrétni podporu (zajisténi praktické péce).
Pacienti s roztrousenou sklerézou potfebuji mit pfistup k vice zdrojam podpory, aby
uspokojili celé spektrum psychologickych potfeb (Morris-Bankole, Ho, 2022, s. 2).

Moris-Bankole a Ho provedli online prizkum, ktery kladl otazky tykajici se
psychologické podpory ze 4 zdroji: pratelé/rodina/vrstevnici, organizace a charity,
vSeobecné sestry a odbornici na duSevni zdravi. Vzorek tvofilo 565 lidi (87% Zen a
13% muz0) s roztrousenou sklerézou ve véku 20 a 75 let. Ugastnikim byly poloZeny
oteviené otazky tykajici se toho, jak uzite€né jednotlivé zdroje shledali, jak snadny k
nim byl pfistup, jak Casto ke kazdému zdroji pfistupovali a jaky typ psychologické
podpory se jim od kazdého zdroje dostalo. Vysledky studie byly nasledujici: 85%
respondentl uvedlo za nejCastéjSi vyuzivany zdroj psychologické podpory pratele,
rodinu a vrstevniky. Podpora od nejblizSich byla vyuzivana zejména v ranych fazich
po sdéleni diagn6zy. Poté byly vyuZivany organizace a charity, vSeobecné sestry a
odbornici na duSevni zdravi. 23% pacientll nehledalo podporu u pratel, rodiny a
vrstevnikl z davodu, Zze nechté&ji byt pro své okoli pfitézi a maji své vlastni problémy,
které musi FeSit. Psychologickou podporu v organizaci nebo v charité respondenti
hledali méné. Zasadnim problémem byla nevédomost o tom, Ze takové moZznosti
podpory existuji a mohou je vyuzit. Pacientum, ktefi tento typ podpory vyuzili, se
dostalo ve vétSi mife novych dovednosti a znalosti ohledné onemocnéni nez emocni
podpory. Podporu u vSeobecné sestry lidé nevyuzili z dlvodu, protoze jim nebyla
nabidnuta nebo neméli pocit, ze by ji potfebovali. V opacném pfipadé se pacienti

domnivali, Ze jeji role je zaméfena pouze na zdravotni problémy a na dotazy tykajici
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se léCby jsou pfili§ zaneprazdnéné a nemaji na zodpovézeni dotazu Cas. Za velké
pozitivum vyuziti podpory u vSeobecnych sester pacienti uvedli praktické rady,
konkrétni pfipady, odbornou znalost a celkovou empatii. Nejméné vyuZivanou
podporou byla podpora od odborniki na duSevni zdravi z divodu spokojenosti

dosavadni podpory od nékoho jiného (Morris-Bankole, Ho, 2022, s. 2-6).

Pady u pacientd s roztrousenou sklerézou

Dle autord Coote, Sosnoff a Gunn jsou pady casto béznym zdravotnim
problémem a dopadem u pacientl trpici roztrousenou sklerézou. PoSkozeni struktur
centralniho nervového sytému vede k poskozeni kognice, svalové sily, svalového
tonu, Citi, koordinace a chuze. VSechna tato poSkozeni jsou Uzce spojena se vznikem
padl a se zvySenym rizikem padl u pacientl s roztrousenou sklerézou. Vysledna
zranéni, zplsobena padem, se mohou pohybovat od mirnych podvrtnuti a natazeni
svalll, kloubu a vazl az po zlomeniny kosti a vaznéjsi poranéni hlavy, které mohou
vyZadovat naslednou hospitalizaci v nemocni¢nim zafizeni (Coote, Sosnoff, Gunn,
2014, s. 178). Pokud pacient spadne a jeho pad zpusobi komplikace v [é¢bé, mize
nastat fyziologicka, psychicka, emocionalni a mozna financni zatéz nejen pro samotné
pacienty a jejich rodinné pfislusniky, ale také pro zdravotnicky personal, zejména pro
vSeobecné sestry, které pacientovi poskytuji oSetfovatelskou péci. Pad mize zpusobit
prodlouzeni hospitalizace a zvySenou potiebu oSetfovatelské péce. Bez ohledu na to,
zda jsou pacienti zranéni nebo ne, mohou pady vést k syndromu po padu, ktery
vyvolava uzkost a strach z padu, coz vede pacienty ke stavu imobilizace, zavislosti na
ostatnich a omezeni v kazdodennim Zivoté (Takase, 2022, s. 30).

Autor Takase identifikuje velké mnozstvi rizikovych faktord vzniku padua a
rozdélil je na vnitfni a vnéjSi faktory. Mezi vnitfni faktory zarfadil pohlavi, typ
onemocnéni, pokles fyzickych funkci, vylu¢ovaci problémy, problémy se spankem,
zmatenost, poruchy porozuméni a typy uzivanych Iékd. Mezi vnéjsi faktory zaradil
pouzivani nebezpeéné obuvi, mocovy katetr, mokré a kluzké podlahy (Takase, 2022,
s. 31). K prevenci padl doporucuji autofi Coote et al. pfidani podpurnych prvkda do
domacnosti. Doporucuji pouzivani zabradli na schodisti nebo madel a protiskluzové
podlozky v koupelné. Dale doporucuji pouzivani pomulcek pro chizi a zvySovani
podvédomi o venkovnim prostfedi a situacich, které mohou vést k padum (Coote et

al., 2020, s. 251). Metodou, jak odhalit pfesnéjsi rizikové faktory padu u roztrousené
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sklerdzy, je zeptat se pacientt, ¢emu pfipisuji své pady. Podle Matsudy et al. pacienti
s roztrousenou sklerézou pfipisuji své pady zakopnuti/uklouznuti, unavé, nepouziti
pomocného zafizeni v pfipadé potfeby, spéchu a nepozornosti. Podobné Peterson et
al. zjistili, Ze Spatna rovnovaha, nespravna funkce dolnich koncetin a pouzivani
asistencnich zafizeni byly hlavnimi pfi¢inami padd. Nedavno Gunn et al. uvedli, Ze
jedna tfetina padl byla spojena s pocitem unavy nebo ztratou rovnovahy, se
zakopnutim, podlomenim nohou a rozptylenim, z nichz kazdy predstavoval 10 % padu
(Coote et al., 2020, s. 249).

Fyzicky dopad padl muze zpusobit funkéni omezeni a mit vyznamny vliv na
kvalitu Zivota a socioekonomicky zivot. Dlouhodobé&jsi nasledky téchto urazi
souvisejici s pady mohou zahrnovat neschopnost chodit pravidelné do prace nebo
dokonce uplnou neschopnost vratit se do prace. V horSich pfipadech maze dojit
k zvySené zavislosti na ostatnich a potfebné zvysSené péci v€etné umisténi pacienta
do ustavni pécCe. S Castymi pady se zvySuje riziko smrti pacienta. Omezeni aktivity
muze vést k omezené socialni interakci nebo nedostatku fyzické aktivity, ktera vede
k dekondici a vzniku sekundarnich zdravotnich problémd. Sekundarni zdravotni
problémy dale zhorSuji pribéh, 1éEbu a celkovou prognézu roztrousené sklerdzy. Pri
jakémkoliv vzniku padud je naprosto nezbytny lékaisky zasah, aby se pady a jejich
nepfiznivé nasledky snizily (Coote, Sosnoff, Gunn, 2014, s. 178).

Pocet vyzkuml zaméfrenych na prevenci padl u lidi s roztrouSenou skler6zou
je nizky ve srovnani s po¢tem vyzkumu na prevenci padu v jiné populaci. International
MS Falls Prevention Research Network je multidisciplinarni spoluprace mezi
vyzkumnymi pracovniky, jejimz cilem je vyvinout a vyuZzivat vyzkumné protokoly a tim
rozsifit znalosti o padech a prevenci padd mezi lidmi s roztrouSenou sklerézou.
Celkové se zajimaji nejen o to, zda pacient spadl béhem daného obdobi, ale také o to,
kolikrat spadl. V populaci u pacientd s roztrouSenou sklerézou je pocCet padu
jednotlivce velice dulezity vzhledem k vysokému procentu opakujicich se padu.
Organizace Prevention of Falls Network Europe definuje pad jako neocekavanou
organizace zverejnila spole¢ny soubor dat o vysledcich zvladani padl u starSich lidi,
ktery byl vyuzit jako vychozi bod pro diskusi International MS Falls Prevention
Research Network. Organizace dale doporuc€uje zavedeni padového deniku, které by
se pouzivaly k dennimu zaznamenavani pada a kazdy mésic by byly vyhodnocovany
lekafem (Coote, Sosnoff, Gunn, 2014, s. 178-179).
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Padové deniky, které jsou doporucovany pacientim s roztrousenou sklerézou,
mohou poskytnout cenné informace o vyskytech padu. Pacienti by méli zaznamenavat
vSechny aspekty, které k vyskytdm padd mohou pfispét. Za aspekty se povazuje denni
doba, aktivita v daném Case a misto padu. DalSim dualezitym aspektem jsou pficiny,
které pad zpuUsobily. PFi€iny mohou byt samovolné povoleni nohou, uklouznuti,
zakopnuti nebo ztrata rovnovahy. Nasledky padti mohou byt zranéni, zlomenina kosti,
zvrtnuti nebo vykloubeni kloubl, nasledné omezeni Cinnosti nebo potfeba zvySené
nasledné péce. Padové deniky by méli pacienti vést pravdivé a co nejpfesnéji.
Vyhodnoceni denikl a sumarizace padl maze pfispét k prevenci vyskytu dalSich padua
(Coote, Sosnoff, Gunn, 2014, s. 181).

Nedavna metaanalyza Nilsagard et al. je prvni metaanalyza, ktera shromazdila
data o rizikovych faktorech padu u pacientl s roztrousenou skleré6zou. Do souhrnného
mezinarodniho vzorku bylo celkové zahrnuto 537 jedincu s roztrouSenou sklerézou.
Vzorek zahrnoval 210 udastnikd z Australie, 124 ze Svédska, 148 z Velké Britanie a
54 z USA. Ugastnici byli ve véku 18 let a vice. Tato studie prokazala, ze k vét$iné padd
doslo uvnitf (65%) mezi 6:00 a 18:00 (75%). Se zvySenou pravdépodobnosti vzniku
padl byla spojena primarné progresivni forma roztrousené sklerézy. Z celkového
vzorku uc&astnikd uvedlo 56%, Ze béhem tfimési¢niho sledovani upadlo alespon
jednou. 37% ucastnikl uvedlo pad alespon dvakrat béhem tfimésicniho sledovani.
v USA. Metaanalyza také zjistovala Gdaje o poloze pad(. Ugastnici padali éasté&ji ve
vnitfnich prostorach nez venku a k padim dochazelo ¢astéji v rannich a odpolednich
hodinach nez vecer nebo v noci. Venkovni pady jsou spojeny s nizSim vékem,
muzskym pohlavim a vétSi fyzickou aktivitou. Pady uvnitf jsou spojeny s vySSim
vékem, Zenskym pohlavim, Spatnym zdravotnim stavem a s vétSim télesnym
postizenim. Poskytovani informaci o tom, kdy a kde dochazi k padim, mize snizit
rizika padd a zlepSit uroven prostfedi, jako je snizeni nebezpeli a instalace
bezpecnostnich zafizeni v domacnosti nebo na pracovisti (Nilsagard et al., 2015, s.
92-100).

Autofi vyzkumného clanku Coote, Sosnoff, a Gunn se zabyvaji doporucenim
mezinarodni vyzkumné sité pro prevenci padu u roztrousené sklerdzy. PFi vytvareni
doporuceni pro konkrétni primarni vysledek programu prevence, byla zvazena rada
moznosti. Mezi zvazené moznosti patfi riziko padu, pocet padajicich osob, celkovy

poCet padl v daném obdobi, ¢etnost padl a pady s naslednym vznikem zranéni.

32



V populaci pacientu s roztrousenou sklerézou, u kterych byva problémem recidiva a
unava, se muzeme potkat s vyskytem padu kazdy den. V tomhle pfipadé je dulezité,
aby byl pacient schopen zapisovat jejich pfesny pocCet. Mezi vzajemné souvislosti
zapficinujici pady patfi rovnovaha, dynamicka mobilita, sebevédomi v rovnovaze,
dodrzovani prevence a jakékoliv vyvolani padu. Casovy ramec, ve kterém k paddm
dochazi, je dulezity a napomaha zjistit typ a zavaznost problému. Napfiklad tfi pady za
jeden mésic vykazuji podstatné jiny problém nez tfi pady za jeden rok (Coote, Sosnoff,
Gunn, 2014, s. 180-181).

Urologické problémy u pacient( s roztrousenou sklerézou

Autofi Vorobeychik et al. uvadi, Zze az 90% pacientlt s roztrouSenou sklerézou,
ma v prubéhu onemocnéni urologické problémy, které jsou natolik zavazné, ze jsou
pacienti nuceni prerusit jejich praci, spoleCenské aktivity a aspekty kazdodenniho
zivota. Urologické problémy zahrnuji inkontinenci moci, retenci, urgenci a neuplné
vyprazdnéni mocového méchyrfe. MocCové symptomy Ize klasifikovat pomoci
mnemotechnické pomlcky FUN WISE, kterou Casto vyuzivaji vSeobecné sestry pfi
hodnoceni frekvence, urgence a nykturii. Symptomy vyprazdnovani se dale hodnotni
jako slaby proud moci nebo pferusovany proud. Mezi nejCastéjSi moCovou dysfunkci
u pacientl s roztrouSenou sklerézou patfi hyperaktivni mocovy méchyr, ktery je
charakterizovan nahlou a nutkavou touhou mocit a ¢astym dennim nebo no¢nim
pomocovanim (Vorobeychik et al., 2020, s. 5). Dle autori Hentzen et al. hyperaktivni
mocovy méchyf uvadi 37% az 99% pacientl s roztrouSenou skler6zou a mize byt
zhorSen koufenim. Proto se pacientim doporucuje odvykani koufeni (Hentzen et al.,
2020, s. 3). DalSim urologickym problémem je retence moci neboli neschopnost
vyprazdnit moCovy méchyf. Retence je spojena se zvySenym postmikénim rezidualnim
objemem mocdi. Tato dysfunkce vyprazdriovani miaze byt zpUusobena slabym svalem
mocoveého méchyfe (detruzorem) nebo nedostatkem koordinace mezi svératem a
mocovym meéchyfem, coz mlze zpusobit obstrukci (Vorobeychik et al., 2020, s. 5).

Autofi Hentzen et al. se ve své studii zaméfili na souvislost mezi urologickymi
problémy a rizikem vzniku padd u pacientd s roztrousenou sklerézou. Studie
zahrnovala 154 pacientd s praimérnym vékem 50,1 let pfijatych na neurourologické
oddéleni. Zavaznost symptoml dolnich mocovych cest (LUTS) byla hodnocena
pomoci skére Urinary Symptoms Profile (USP) a pacienti byli klasifikovani s mocovou

inkontinenci nebo bez ni. U&astnici byli dotazani na poget padl a jejich okolnosti za
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posledni 3 mésice. Z celkového poctu respondentt uvedlo 13% pacientd jeden pad
béhem poslednich 3 mésict a 43% uvedlo alespon 2 pady. 6% pacientd uvedlo pad
béhem cesty na toaletu kvlli nutkani na moceni. Celkové bylo hlaSeno 25% padul uvnitf
a 30% venku. Pady na cesté do koupelny byly spojeny s vysokym skore UPS
souvisejici s hyperaktivnim moCovym méchyfem a téZkou nykturii. Studie Hentzen et
al. zjistila souvislost mezi nykturii a rizikem padu v noci i béhem dne. Nykturie mize
ovlivnit spanek a vyvolat zvySenou unavu, coz muze pfispivat k celkovému riziku padu
béhem dne. Vysledky studie ukazuji, Zze zavaznost symptomd dolnich mocovych
cest nesouvisi s rizikem padu obecné, ale souvisi se specifickym rizikem padu na
cesté do koupelny a tézka nykturie byla spojena s rizikem padu béhem noci. Navzdory
vysoké prevalenci a dopadu na kvalitu Zivota nebyla zavaznost LUTS nikdy studovana
jako specificky rizikovy faktor padu (Hentzen et al., 2020, s. 2-5).

VSechny komplikace mocCovych pfiznakl maji na pacienty s roztrousenou
sklerézou velky dopad. Pacienti se museji potykat se zvySenymi naklady na zdravotni
péci, zvySenym poctem hospitalizaci, poruchou kuze, zvySenym rizikem vzniku
ledvinovych kamenu, zhorSenou funkci ledvin a zvySenymi morbiditami v dasledku
inkontinence. VySetfeni identifikace mocovych pfiznakd zahrnuje nékolik variant.
Jedna z nejzakladnéjSich je odebrani pacientovy anamnézy a fyzikalni vySetfeni moci.
Pacienti si také mohou vést mikéni denik, do kterého by se méli snaZzit poctivé
zaznamenavat pfipadnou inkontinenci a ostatni moCové priznaky. Mikéni denik je
snadnou a spolehlivou formou kontroly inkontinence moci. (Vorobeychik et al., 2020,
s. 5).

Vorobeychik et al. uvadi, Zze léCba urologickych problémi by méla byt
individualizovana pro kazdého pacienta a zavisi na symptomech i vysledcich vSech
vySetfeni. LéCba zahrnuje konzervativni terapii a medikaci. U konzervativni terapie je
opét dulezitd spoluprace vSeobecné sestry s ostatnimi ¢leny zdravotnického
personalu. VSeobecna sestra muze kontaktovat specializovaného fyzioterapeuta,
ktery mGze pomoci zenam s roztrousenou sklerézou posilit a trénovat panevni dno.
Dlouhodoba terapie panevniho dna, ktera trva déle nez 9 tydn(, pozitivné napomaha
zenam s ovladanim urologickych problémud. Medikamentézni 1éEba zahrnuje uzivani
anticholinergik, ktera snizuji kontrakci mocového méchyfe, zlepSuji objem
vyprazdnovani a snizuji epizody inkontinence (Vorobeychik et al., 2020, s. 5).

S urologickymi problémy souvisi stfevni dysfunkce u pacientl s roztrousenou

skler6zou. Stfevni dysfunkce postihuje pfiblizné 40-73% pacientd. U 50% pacientl
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s roztrousenou sklerézou se vyskytuje stfevni zacpa, ktera miaze byt doprovazena
unavou, nadymanim a bolestmi bficha a u 20% pretrvavajici problém s inkontinenci
stolice (Vorobeychik et al., 2020, s. 6). Autofi Preziosi, Gordon-Dixon a Emmanuel
popisuji inkontinenci stolice jako pasivni, kdy si pacient ztratu neuvédomuje, nebo
muze byt doprovazena proménlivym stupném naléhavosti. Stejné jako u zacpy je
klinicky velmi dulezité urcit konzistenci stolice (Preziosi, Gordon-Dixon, Emmanuel,
2018, s. 80). V nejhorsich pfipadech je pacient neschopen vykonavat svou praci nebo
dokonce opustit dim, coz vede ke vzniku socioekonomickych problému (Vorobeychik
et al., 2020, s. 6). Pacienti s roztrouSenou sklerézou zaradili stfevni problémy mezi tfi
nejobtiznéjsSi symptomy spojené s nemoci. Jsou omezeni v planovani aktivit
kazdodenniho Zivota a v dusledku toho jsou stfevni pfiznaky povaZzovany za jednu z
primarnich pfi¢in pracovni neschopnosti. Tyto faktory souviseji s fyzickymi problémy a
maji negativni psychické a emocionalni dopady na pacienta s roztrousenou skler6zou
(Preziosi, Gordon-Dixon, Emmanuel, 2018, s. 80). VySetieni stfevnich poruch zahrnuje
odbér rodinné anamneézy, fyzikalni vySetfeni, stfevni denik, ktery se vede po dobu 2
tydnd, magnetickou rezonanci a pocitaCovou tomografii Prvni linie 1éCby pro prevenci
a zvladani stfevnich poruch je zména stravy a zivotniho stylu. Vorobeychik et al.
doporucuje pacientum jist vice vlakniny, mit dostate¢ny pfijem tekutin a pravidelné
cviCit. Pokud ale zmény stravy a zZivotniho stylu nestaci k vyfeSeni stfevnich probléma,
mohou se vyuzit zmékcovace stolice, laxativa, €ipky, klystyry, Iéky na predpis, terapie

panevniho dna a stimulace sakralniho nervu (Vorobeychik et al., 2020, s. 7).
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2.3. Vyznam a limitace

Prace poukazuje na roli vS8eobecné sestry béhem poskytovani oSetfovatelské
péce a klade duraz na potiebu individualniho pfistupu ke kazdému pacientovi. Aktualni
dohledané informace mohou byt pfinosem zejména pro studenty vSeobecného
oSetfovatelstvi. Ze zminénych poznatk( mohou Cerpat vSeobecné sestry pracujici na
neurologickych oddélenich nebo v neurologickych ambulancich. Za limitaci Ize rovnéz
povazovat rozdilnost kompetenci véeobecné sestry v Ceské republice a v zahraniéi.
Sestry v zahrani€i, zejména ve Spojenych statech americkych, maji vétsi podil na
rozhodovani o l1éCbé a celkové vétsi kompetence béhem poskytovani péce. Proto by
prace mohla vést k zamysleni, pro€ jsou kompetence sester po celém svéte odlisSné a
z jakého duvodu. Studenti vSeobecného osSetfovatelstvi by méli znat dilezitost ulohy
vSeobecné sestry v pécCi o pacienta s roztrouSenou sklerézou. Z prace totiz vyplyva,
Ze znalosti vSeobecné sestry 0 nemoci mohou pomoci pacientim pfi rozhodovani o
lécbé a o vybéru rlznych terapeutickych moznosti. To samozfejmé vyzaduje znalost
o ovlivnéni ekonomickych, financnich, socialnich a emocionalnich aspektd kazdého
pacienta, které mohou mit na vybér |éCby vyrazny vliv. ProtoZe pacienti
s roztrouSenou sklerézou Casto nejsou obeznameni s moznosti vyuziti paliativni péce
nebo si mysli, Zze je uréena pouze pacientum s rakovinou, tato bakalarska prace by
mohla o této moznosti péce zvysit informovanost.

Dale se bakalarska prace zabyva nepredvidatelnymi fyzickymi a psychickymi
dopady, které maiji negativni vliv na zivot pacientl s roztrouSsenou skler6zou a na
oSetfovatelskou péci poskytovanou multidisciplinarnim tymem, zejména vSeobecnymi
sestrami. Nepfedvidatelné dopady tohoto onemocnéni vyrazné komplikuji zivot a
vykonavani kazdodennich cinnosti nemocnych. V praci jsou popsany nejcastéjSi
dopady roztrousené sklerézy, které mohou béhem péce vzniknout. Prace by mohla
slouZit opét jako vyukovy material, aby studenti vSeobecného oSetfovatelstvi poznali
nejCastéjSi dopady nemoci a byli pfipraveni, i pfes vzniklé komplikace, nadale
poskytovat kvalitni péci. Je dulezité si uvédomit, ze dopady roztrousené sklerézy maji
vliv na cely multidisciplinarni tym. Na zakladé téchto informaci mohou byt dopady
casteCné ovlivnény vSeobecnou sestrou, pokud zna razné Skaly na hodnoceni
jednotlivych dopadll, dokaze je aplikovat v praxi a umi je vyhodnotit. Znalost
vSeobecnych sester ohledné rizikovych faktor(l a edukace v prevenci padu by mohla
snizit komplikace péce a zlepsit kvalitu zivota pacientd.
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Vyznamnou limitaci této bakalarské prace je nedostatek aktualnich Ceskych
zdroju vénujicich se dopadum roztrouSené sklerozy, které ovliviuji celkovy Zivot
pacientd. DalSi limitaci byl maly pocet vyzkumnych studii zabyvajicich se roli
v8eobecné sestry pfi poskytovani oSetfovatelské péCe o pacienta s roztrousenou
sklerézou, a v bakalarské praci tak byly pouzity pouze vyzkumy a studie ze zahranici.
Vysledky tedy nelze aplikovat na vSeobecné sestry v Ceské republice. V Ceské
republice neni dostatek zdrojl, ze kterych by ¢eské vSeobecné sestry mohly Cerpat a
dané informace implementovat do klinické praxe. DalSi limitaci prace byl maly pocet
studii, které by se zabyvaly popisem a vyuzitim mikénich a padovych denikl v praxi.
Tyto deniky a jejich znalost pfesného zapisovani totiz mohou vyrazné ovlivnit zvladani

dopadu roztroudené sklerdzy.
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ZAVER

Prehledova bakalarska prace se zabyva ulohou vSeobecné sestry pfi
poskytovani péCe u pacienta s roztrouSenou skler6zou. VSeobecna sestra hraje
dalezitou roli jiz po sdéleni diagnozy. Je také dalezitou soucasti zdravotnického tymu,
ktery se snazi minimalizovat dopady tohoto onemocnéni pomoci farmakologickych i
nefarmakologickych postupu. Pfitomnost vSeobecné sestry v multidisciplinarnim tymu
vede k vySSi spokojenosti pacientu, zlepSeni vysledkl a kvality poskytované péce.
Hlavnim cilem byla sumarizace aktualnich dohledanych publikovanych poznatku
tykajici se péce o pacienty s roztrousenou sklerézou.

Prvnim dil€im cilem byla sumarizace aktualnich dohledanych publikovanych
poznatkl o roztrou$ené skler6ze a uloze vSeobecné sestry v péci. Vznik roztrousené
sklerézy je spojeny s faktory Zivotniho prostfedi a genetickou predispozici. Je
diagnostikovana lidem v mladém véku, a to negativné ovliviiuje jejich ekonomické,
financni, socialni a emocionalni aspekty. Nepfedvidatelna povaha nemoci zpUsobuje
zatéz nejen pro samotné pacienty a okoli, ale také pro cely zdravotnicky personal.
Zatézi jsou vystaveny hlavné vieobecné sestry, které maji s pacienty Castéjsi a blizSi
kontakt nez lékafi. RoztrouSenou sklerozu nelze vylécit a je potfeba v€asného
zarazeni pacienta do paliativni pécCe. Paliativni péCe feSi kvalitu zivota a potfeby
pacienta. VSeobecna sestra by méla zvladnout edukaci ve vSech potfebnych oblastech
a meéla by byt pacientovi napomocna i po jeho propusténi. Cil prace byl splnén.

Druhym dil€im cilem byla sumarizace aktualnich dohledanych publikovanych
poznatkll o dopadech roztrousené sklerozy. VeSkeré fyzické a psychické dopady
vyrazné ovliviuji IéCbu, péci a Zivot pacienta. Multidisciplinarni tym se snazi pomoci
farmakologickych a nefarmakologickych metod snizit vyskyt moznych dopadu.
V bakalarské praci byly podrobnéji pfedstaveny nasledujici dopady: bolest, stres,
unava, psychické potize, pady a urologické problémy. Pfetrvavajici bolest se stava
bolesti chronickou a neuropatickou. V§eobecna sestra mize diky svym kompetencim
hodnotit stav neuropatické bolesti. Pro hodnoceni jsou v praci popsany nastroje
LANNS, NPS a PD-Q. Stres a unava jsou dalSi nepfijemnou komplikaci a maji
vyznamny dopad na kvalitu Zivota. UrCit uroven unavy lze diky stupnice FSS a MFIS.
Psychické potize se zpravidla objevuji skoro u vSech pacientd, a proto je dulezita
psychicka podpora ze stran vSeobecnych sester, rodiny i odbornikd. Pady, vznikajici

v dusledky onemocnéni, mohou zpusobit vyrazné komplikace, které ovliviuji proces
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léCby, péCe a zhorsuji kvalitu zivota. VSeobecna sestra by méla mit dostateCné znalosti
v edukaci prevenci padu a tyto znalosti pfedat pacientim a rodinnym pfislusnikim.
Urologické problémy zahrnuji fadu komplikaci, které maji velky a negativni dopad na
Zivot pacienta. LéCba zahrnuje konzervativni terapii a medikaci. U konzervativni
terapie je opét dulezita spoluprace vSeobecné sestry s ostatnimi ¢leny zdravotnického

personalu. Cil prace byl spinén.
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SEZNAM ZKRATEK

MusiQoL MS International Quality of Life

SF-36 36-Item Short-Form

EDDS Expanded Disability Status Scale

TENS Transkutanni elektrickou nervovou stimulaci
LANNS Leeds Assessment of Neuropathic Symptoms and Signs
NPS Neurophatic Pain Scale

PD-Q Pain Detect Questionaire

FSS Fatigue Severity Scale

MFIS Modified Fatigue Impact Scale

LUTS Zavaznost symptomu dolnich moc€ovych cest
USP Urinary Symptoms Profile
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