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Uvod

Tématem mé prace jsou neurodegenerativni choroby v roli faktoru ovliviiujiciho
kvalitu zivota. Spolenym znakem téchto nemoci je postupny zénik specifické skupiny
neuront, podminujici klinické projevy konkrétni nemoci. Z mnoha nemoci patfici do této
skupiny jsem si  vybrala roztrouSenou sklerézu a  Parkinsonovu  nemoc.
Pracuji jako zdravotni sestra a cely sviij profesni zivot se pohybuji mezi pacienty s prevazné
internimi chorobami. Dlouhou dobu jsem se setkavala s lidmi postizenymi revmatickymi
chorobami nejriznéj§itho druhu, délky trvani, s riznym prognostickym vyhledem, casto
i s fatalnim koncem. Jednim z mych ukolii je naslouchat, byt jejich partnerem v prozivani
nemoci, v feSeni soukromych strasti, které chronické nemoci ptinasi, ale 1 umét poradit na

Mrw e

Jejich zivotni ptibéhy jsem méla moznost béhem prace s nimi poznat a ¢asto 1 spoluprozivat.

V ramci poradny jsem se setkdvala 1 s pacienty s roztrousenou sklerdzou, trpici
sekundarni osteopordzou. Vidavala jsem je obvykle kazdé tf1 mésice, Casto v odlisné kondici.
Jednou pftisli sami s podporou francouzkych holi, podruhé na invalidnim voziku za doprovodu
dalsi osoby. Vyslechla jsem od nich jak mize byt nékdy tézké dostat se na pracovité, kde by
jim byla poskytnuta adekvatni terapie, jak nelehké je s touto nemoci Zit a pracovat, v ¢em je

omezuje a jak zménila jejich osobni zivot.

S ¢lovékem postizenym Parkinsonovu nemoci mam naopak osobni zkuSenost z rodiny
a mam tedy moZnost vidéet jak se nemoc projevuje, jak postupuje a jak mého piibuzného méni.

I jak tézka je role pecujici osoby.

Ob¢ tyto nemoci jsou chronické, 1éCitelné, nikoli vSak vylécitelné. Chtéla jsem se
nejen dozveédeét néco vic o kazdé z chorob. Zajimalo mé, co prozivali lidé na samém zacatku
nemoci, jak se s ni naucili Zit, jak se zménilo vniméni sama sebe, jejich okoli, zda-li a jak se

nemoc dotkla osobniho a pracovniho zivota.

Prace je rozdélena na dvé Casti, teoretickou a praktickou. V prvni, teoretické ¢asti
slozené ze tii kapitol jsou vymezeny pojmy Parkinsonova nemoc, roztrousena sklerdza a

kvalita Zivota.

Problematiku Parkinsonovy nemoci popisuji kuptikladu autofi Roth, Sekyrova,
Rizicka, Dusek, Kanovsky a dalsi, z jejichZ bibliografie jsem pfevazné Cerpala. Zaujaly mne

téz rady pro nemocné francouzkych autorek Bonnet a Herguety.
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Roztrousena skler6za je ptiblizena prevazné z publikaci Havrdové a jejiho kolektivu autord.
Jméno Havrdova je, nejen pro oslovené respondenty, pojmem a ikonou v diagnostickém
procesu i v 16¢bé roztrousené skler6zy v Ceské republice. Dal§imi z citovanych autord jsou
Horakova, Zapletalova, Kovari, Fiedler a dalsi.

Kvalita zivota je pojmem multidimenzionalnim, multioborovym a v kazdém z téchto obort
jinym zptisobem uchopenym. Ve své praci predkladam definice a ndzory autori Maresovych,

Payna, Kebzi, Ludikové, Michalika, Albrechta, Devliegera a dalSich.

Druhé, prakticka ¢ast prace obsahuje dvé kapitoly. V prvni kapitole jsou vytyCeny cile
a vyzkumné otdzky, definovana pouzitd metodika a pfedstaven vyzkumny vzorek. Druha ¢ést
predklada kazuistiky ¢tyt respondentti s vyse uvedenymi nemocemi. Pro praktickou ¢ast prace
byla zvolena kvalitativni vyzkumna strategie, metodou polostrukturovanych rozhovort
s pfedem pfipravenymi otazkami, v jednom piipad¢ byly poloZeny otazky doplinkové. Jako
pomocné metody bylo pouzito skryté pozorovani respondentti v prostiedi, ve kterém
rozhovory probihaly doplnéné anamnestickymi udaji. V pfiloze jsou pak predlozeny

vyzkumné otazky a piesné piepisy rozhovort.

Pti hledani vhodnych respondentii a poznatkli o obou z uvedenych nemoci jsem
kontaktovala vrchni sestru neurologické kliniky v Olomouci, Mgr. Petru Rehakovou. Setkala
jsem se u ni s nebyvalou ochotou pfispét svymi védomostmi, piedstavit prostiedi, ve kterém
probiha 1écba pacientll pii hospitalizaci 1 novinky v pfistupech k jednotlivym nemocem.
Za jeji asistence jsem pozadala jednu z hospitalizovanych pacientek s Parkinsonovou nemoci
o zodpovézeni ptipravenych vyzkumnych otdzek. Jednalo se o 55-ti letou Zenu, ucitelku
zékladni Skoly. Tento rozhovor jsem pojala jako pilotni a ve své praci jej neuvadim.
Prostfednictvim Mgr. Rehdkové jsem oslovila zastupkyné olomouckého Parkinson klubu,
pani Hetychovou, a Unie Roska, pani Nakladalovou. Oba kluby jsem navstivila, seznamila
ptitomné se svym zdmérem a pozadala o spolupraci. Stravila jsem zde cela odpoledne a méla
moznost pozorovat jak travi ¢as lidé se stejnym zdravotnim postizeni, jak se vyjadiuji, chovaji
a jak se na nich 1 béhem mé kratké pfitomnosti nemoci projevuji. Ze schiizek jsem odchazela
vzdy ptijemné naladénd a s obdivem k ,,nemocnym" i k obéma Zenam, které kluby zastit'uji

v mnoha smérech.

Cilem mé préce je zmatovat do jaké miry dotazovani respondenti vnimaji nemoc jako
faktor ovliviiujici kvalitu jejich kazdodenniho Zivota a jak kvalitni zivot s t€émito nemocemi

Ziji.



Jako hlavni vyzkumna otazka byla vyty¢ena nasledujici:

1. Je nemoc vnimana jako faktor ovliviiujici kvalitu zivota s ohledem na zaméstnanost,

sobéstacnost, zajmove aktivity?
Dalsi, dil¢i vyzkumné otazky jsou:
2. Jak je hodnocena kvalita zivota s nemoci?

3. Co by se mé€lo zménit na ptistupu k nemocnym?



,,Clovek, ktery nikdy neplakal, nezil opravdovy Zivot.

Jan Werich

1. Parkinsonova nemoc

1.1. Definice

,,Parkinsonova nemoc je chronické, pomalu se rozvijejici onemocnéni, které nelze
vylécit. Lze ji vSak 1éCit, tedy potlacit ¢i omezit ptiznaky nemoci, a to dlouhodobé&.* (Roth,

Sekyrova,Razicka a kol., 2009,s.10)

Patfi do skupiny neurodegenerativnich onemocnéni, pii nichz, jak uvadi Dusek,
dochazi k opotfebovani a postupnému zaniku nervovych bunék, které¢ nedokdzeme v soucasné
dobé zastavit ani vyrazn€ zpomalit. Parkinsonova nemoc je momentdlné jedinou
neurodegenerativni chorobou, u které jsou dostupné dlouhodobé ucinné léky, jez potlacuji
pfiznaky nemoci a tim vyrazné zlepSuji kvalitu Zivota nemocnych a téZ prodluzuji jejich
preziti. (Dusek a kol., 2013)

Na druhou stranu, dlouhodoba lécba mize vést u nékterych pacienti ke vzniku zavaznych
nezadoucich projevil, jako je porucha kontroly impulzi, zvySena denni spavost a nocni
nespavost, mimovolni pohyby nebo zrakové halucinace. Pribéh nemoci je zavisly nejen na
vyhovujici 1é¢bé, ale také na dusevnim stavu pacienta, jeho vili a na jeho nejblizSim okoli.

(Dusek a kol., 2013)

Prozitky pacientll popisuje Roth a kolektiv: ,,U nedostatecné¢ informovanych pacient
se Casto setkdvame s nepfiméfenym strachem z neznamé choroby. Pritbéh nemoci si pacient
nedokaze predstavit a jeho uzkost zcela zadkonit€ umociiuje obtize stavajici i potencialni.
Diusledkem jsou pak tézko zvladnutelné dusevni problémy. A ty maji pak negativni dopad na

zdravotni stav." (Roth, Sekyrova, Razicka a kol., 2009, str. 10)

Na vzniku Parkinsonovy nemoci nenese nemocna osoba Zadnou vinu. Zivotni styl,
druh préce, stravy a dal$i neni pfi¢inou nemoci.(Roth, Sekyrovd, Ruzicka a kol., 2009)
V epidemiologickych studiich bylo vSak zjisténo nékolik rizikovych a ochrannych faktord,
jejichz vyznam na rozvoj onemocnéni neni dosud zcela jasny. DuSek uvadi, Zze mezi faktory
zvySujici riziko vzniku Parkinsonovy nemoci patii muzZské pohlavi, vysoky vek, prace

v zem&délstvi a Casty kontakt s pesticidy, herbicidy a téZ piti studni¢ni vody. Naopak mezi



faktory, které snizuji riziko vzniku nemoci, fadi kufactvi, piti ¢erné kavy a dlouhodobé

uzivani protizanétlivych nesteroidnich I¢kti. (Dusek a kol., 2013)

Na vzniku nemoci se podili i dédicné faktory. Jedinec, v jehoz rodin€ se Parkinsonova
nemoc vyskytuje, ma vyssi riziko rozvoje nemoci. Vyskyt mize byt zptisoben dédi¢nosti, ale
téz vystaveni stejnym rizikovym faktorim. V soucasné dobé se odhaduje, Zze geneticky
podminéné formy Parkinsonovy nemoci mohou vysvétlit az 20 % onemocnéni vzniklych pred
40. rokem véku. Po 50. roce ma dédic¢nost jen malou roli a u pacienti s po¢atkem nemoci

kolem 50 — 60 let je riziko stejné jako u zdravé populace. (Dusek a kol., 2013)

1.2.Historie nemoci

Parkinsonova nemoc je znama jiz od starovéku. Jiz v nékterych Galenovych zpravach
(138 -201) 1 zapiscich Leonarda da Vinciho, stejné jako ve staroindickych eposech, tzv.
Ayurvédach (cca 2500 let pred Kristem), byly popsdny pohybové projevy nemocnych osob,
které jsou podobné porucham hybnosti pti Parkinsonové nemoci. Existuji lékatské zpravy
o pacientech s popisem, ktery vyvolava dojem, Ze se jednd o tuto chorobu. Lze tedy
predpokladat, ze Parkinsonova nemoc existuje po nékolik stoleti. Jeji Cetnost vSak nelze

presné urcit. (Rizicka, Roth, Kanovsky et. al., 2000)

Prvni uceleny popis nemoci projevujici se pohybovou chudosti a zpomalenosti,
spole¢né se svalovou ztuhlosti a tfesem koncetin byl uc¢inén Jamesem Parkinsonem v roce
1817. Tehdy tento londynsky 1ékat publikoval knihu s ndzvem An Essay on the Shaking Palsy
(O traslavé obrn¢). Popsal v ni celkem Sest nemocnych s piiznaky, s jejichz vzdjemnou
kombinaci se do té doby nesetkal a ani v soudobé I¢kaiské literature obdobné popisy nenasel.

(Roth, Sekyrova, Razicka a kol., 2009)

Nedlouho po zvetejnéni jeho prace potvrdilo vyskyt onemocnéni s témito projevy vice
lékait. Predev§im Charcot a Gowers doplnili Parkinsoniv popis nemoci o ptiznak rigidity
a posléze pojmenovali onemocnéni po jejim objeviteli. (Rizicka, Roth, Kanovsky et. al.,

2000)

,»Tak mirné a téméf neznatelné jsou prvé projevy nemoci, a tak krajné pomaly je jeji
postup, Ze se zfidka stane, aby si pacient pfesné¢ vybavil obdobi, kdy zafala. Prvymi

postiehnutelnymi ptiznaky jsou mirné pocity slabosti spojené se sklonem ke chvéni piislusné



casti téla: nekdy hlavy, ale nejobvykleji jedné ruky a paze. Tyto ptiznaky postupné nartstaji
na ¢asti prvné postizené: a za jakousi dobu, sotva vSak dfive nez za rok nebo déle, projevi se
chorobny vliv na nékteré jiné Casti téla. Tak je-li feknéme jedna ruka a paze napadena jako
prvni, druhou v té dobé potka stejné postizeni. O malo mésici pozdé€ji pacienta zastihneme,
jak jeho postaveé ubyva obvyklé ptimosti, to je ponejvice patrno pfi chiizi, ale nékdy i vsed¢ ¢i
v stoje. N&jaky Cas po objeveni tohoto priznaku a za jeho pomalého nariistani se ukaze lehky
tfes na jedné z nohou, ktera se rovnéz diive unavi nez druha. Za par mésict je vSak i ona

konCetina zachvéacena podobnym tfesem a trpi podobnou ztratou sily*.

J. Parkinson, 1817
(Ruzicka, Roth, Kanovsky et al., 2000, s.65)

Prvni pokusy lécebn€ ovlivnit ptiznaky Parkinsonovy nemoci pomoci piipravki
tuto nemoc beladonou s pomérné¢ dobrym efektem. V roce 1913 nalezl Lewy v mozcich
pacientii zemfelych na Parkinsonovu nemoc typicka mikroskopické loZiska, kterd byla podle
néj pojmenovana jako Lewyho téliska. Prvnimi uméle vyrobenymi léky byla anticholinergika,
Iéky pomahajici predev§im na tfes, avSak s ¢etnymi nezddoucimi ucinky. Prvni preparat byl

vyroben a uveden na trh Sigwaldem v roce 1946 pod nazvem Biperiden. (Rtzic¢ka, Roth,

Kanovsky et. al., 2000)

Slavny svédsky farmakolog a neurovédec Arvid Carlsson v roce 1958 objevil, Ze
v oblasti mozku, nazvané bazalni ganglia, se ve velkém mnozstvi vyskytuje latka - dopamin.
Na zaklad¢ jeho praci Ehringer a Hornykiewicz v roce 1960 ve Vidni prokézali, ze
Parkinsonova nemoc je zpusobena nedostatenym mnozstvim dopaminu v urCité oblasti

mozku - tzv. ¢erném jadie (substantianigra). ( Roth, Sekyrova, Riizicka a kol., 2009)

V navaznosti na tento objev se Birkmayer ve Vidni a Barbeau v Montrealu Gspésné
pokusili v roce 1961 o 1écbu pomoci levodopy, coz je zékladni latka pro tvorbu dopaminu
v mozku. Jejich objev pfinesl vyznamny posun nejen v 1éc¢be, ale 1 v dal§im vyzkumu
mozkovych funkei. Po nékolika letech pouzivani levodopy se vSak zacaly objevovat jeji
nezddouci UCinky a komplikace lécby. V letech 1965 a 1967 byly ve dvou na sobé
nezavislych vyzkumnych centrech zkoumany latky (benserazid a karbidopa), které se o néco
pozdéji, v roce 1970, ukazuji jako G€inné v potlaceni vétSiny nezddoucich ucinka levodopy.

Tyto latky jsou schopné zablokovat pfeménu levodopy v dopamin ve vSech tkdnich mimo



mozek. Preparaty kombinujici levodopu s témito latkami se ukazuji jako bezpecné a vyuzivaji

se az do soucasnosti.(Roth, Sekyrova, Rtzicka a kol., 2009)

V roce 1983 byly zvefejnény vysledky vyzkumu zasadniho charakteru Williama
Langstona, popisujici vyznam do té doby malo znamé latky MPTP -
metylfenyltetrahydropyridin jako jedné z moznych pti¢in Parkinsonovy nemoci. V roce 1979
se skupina mladych lidi otravila heroinem s piimési MPTP, ktery se nedokonalou vyrobou
dostal do heroinu, U téchto osob se rychle vyvinuly ptiznaky klinicky podobné Parkinsonové

nemoci. (Roth, Sekyrova, Rizicka a kol., 2009)

V soucasnosti stale pokracuje vyzkum prvotnich pticin této nemoci, dalSich 1é€ebnych
moznosti, novych neurochirurgickych technik, problematiky pouziti kmenovych bunék
a mnohé dal§i. NevyfeSena vSak stile ziistava otadzka, pro¢ vlastné¢ Parkinsonova nemoc

vznika ?

1.3.Vyskyt nemoci

Parkinsonova nemoc je v soucasné dobé, po Alzheimeroveé nemoci, druhym nejcastéji

se vyskytujicim neurodegenerativnim onemocnénim. (Dusek a kol., 2013)

Parkinsonova nemoc zasdhne v Evropé¢ piiblizné jednoho clovéka z tisice. Hruby
odhad je, Ze na svété je pfiblizné 4,5 milionu trpicich Parkinsonovou nemoci. V Ceské
republice je celkovy pocet nemocnych odhadovan cca na 14 - 16 000. (dostupné
z iparkinson.cz) Celosvétove je udavano 11- 14 novych ptipadi na 100 000 lidi rocné, u nas

je tak kazdy rok diagnostikovano 1000 — 1500 novych pacientti. (Dusek a kol., 2013)

Sledujeme-li jeji vyskyt u osob starSich 60 let, zjistime, Ze postihuje vice neZ jedno
procento této populace. Je tady pomérné Castou nemoci, s lehkou pfevahou postizeni u muza,

ccal: 2.

,,Parkinsonova nemoc se vyskytuje na celém svété. Niz§i vyskyt byl zjistén
v subtropech a tropech nez v mirném pasmu, tedy v Africe, Jizni Americe a v nékterych
asijskych statech. Studie zabyvajici se vyskytem Parkinsonovi nemoci mezi Afroameriany
a Indoevropany v USA vSak neprokézaly vyznamny rozdil od béZné populace". (dostupné

z iparkinson.cz).



Zacina obvykle ve stfednim véku (50 - 60 let), ale setkavame se s ni i ve vysSich

vékovych skupinach a ani jeji vyskyt pred 40.rokem véku neni vzacnosti.

Neni pravdépodobné, Zze by jiné onemocnéni podminovalo vznik Parkinsonovy
nemoci. Roth a kolektiv ale upozoriiuji na tvrzeni nékterych badatell, ,,zese da oznacit
typicka osobnost pacienta, u néhoz lze sledovat vys$i vyskyt nemoci. Tito lidé byvaji
uzavieni, systematicti, hiife se ptizpisobuji a maji sklony k depresim" (Roth, Sekyrova,

Ruizicka a kol., 2009, s.16)

1.4.Vznik nemoci

Na schopnosti ovladat pohyby téla se podili nejen mozek, micha, ale i nervové svazky,
svaly, Slachy a klouby. Vyznamnou funkci v tomto procesu zaujimaji bazalni ganglia, coz
jsou shluky nervovych bun¢k v mozkovych hemisférach. Buiiky nervového systému mezi
sebou komunikuji pomoci vybézki, jejichz konce se vzadjemné dotykaji. Takovéto spojeni se
nazyva synapse, vysvétluje Roth a déle uvadi, Ze ptfechod informace z bunky na bunku
prostiednictvim synapse je umoznén uvolnénim transmiterti (nervovych pienaseci) do
prostoru mezi jednotlivymi spoji - synaptické Stérbiny. Takto uvolnény transmiter se poté
zachytavd na bilkovinné struktuie membrany dal$i nervové builky, nazvané receptor.
Charakter prenosu - utlum, ¢i vzruch je zavisly na vlastnostech transmiteru (Roth, Sekyrova,

Razicka a kol., 2009).

Pti¢inou Parkinsonovy nemoci je snizena tvorba jednoho transmiteru - dopaminu. Ten
se tvofi ve stfedni ¢asti mozku, v ¢erném jadru - substantia nigra. Odtud je transportovan

do jiné oblasti bazalnich ganglii, do zhavého jadra - striata a odtud je uvolnovan do synapsi.

Je-li dopaminu na synapsich nedostatek, striatum nemiize spravné pracovat
a dochdzi k poruchdm regulace hybnosti.

Nedostatek dopaminu v systému bazalnich ganglii neméa vSak zcela zasadni vyznam pro
hlavni hybné ptiznaky Parkinsonovy nemoci.

Jak uvadi Dusek (2013), v pokrocilych stadiich nemoci dochazi postupné k zaniku bunck
ivdalSich jadrech mozku, v Sedé kife, vmiSe i v perifernich nervech. ,,Rozviji se tak
nedostatek celé fady dalSich neuropfenasecti v mozku, jako jsou serotonin, noradrenalin
a acetylcholin a dochazi k porucham funkce fady mozkovych oblasti. Na tomto podkladé
vznikd cela fada dal§ich hybnych, ale i jinych non — motorickych projevii Parkinsonovy
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nemoci, jako naptiklad psychické zmény, bolest, vegetativni poruchy nebo poruchy regulace
cyklu spanku a bdéni.* (Dusek a kol., 2013, s.8)

Ke snizovani tvorby dopaminu dochédzi z divodu nadmérného odumirani bunék v cerném
jadru, které maji za ukol jej vytvaret. Pfi¢iny odumirdni téchto bunék vsSak nejsou dosud
znamé. (Roth, Sekyrova, Ruzicka a kol., 2009)

Roth objastiuje, co predchazi rozvinuti choroby: ,,Aby se projevila Parkinsonova
nemoc, musi byt zni¢eno minimalné 50 % bunck cerné¢ho jadra a dopamin ve striatu musi
poklesnout minimalné o 70 - 80 % ptvodniho mnozstvi. K poklesu urcitého poctu bunék
tvofici dopamin dochdzi v pribéhu starnuti ptirozen¢, ne vSak v takové mife". (Roth,

Sekyrova, Rizicka a kol., 2009, s.19)

1.5.Ptiznaky Parkinsonovy nemoci

Prvni obtize, se kterymi se pacienti setkavaji, jsou Casto necharakteristické. Patii mezi
n¢ bolesti zad a ramen, pocity tézkych koncetin, ztrata vykonnosti, poruchy spanku, zacpa,
tichost a monotonnost hlasu, zhorSeni pisma, depresivni stavy, snizeni sexualni vykonnosti
a dalsi potize. (Roth, Sekyrova, Razicka a kol.,2009)

Toto stadium muze trvat nékolik mésicti, ale 1 5 — 7 let, klinickym vySetfenim vSak nelze

spolehlivé prokazat, zda se jedna o Parkinsonovu nemoc. (Dusek a kol., 2013)

Ctyti typické piiznaky nemoci se objevuji zpravidla mnohem pozdéji. Radime sem
tfes (tremor), svalovou ztuhlost (rigidita), celkovou zpomalenost a chudost pohybu
(bradykineze, akineze, hypokineze) a poruchy stoje a chiize.Casto se objevuji téz poruchy
vegetativniho nervstva a psychické problémy. (Roth, Sekyrova, Rtzicka a kol., 2009)

Na pocatku nemoci jsou pifiznaky ¢asto vyjadieny pouze na jedné poloving téla, nebo vyrazné
asymetricky. Postupné vSak dochézi k tibytku neuront i v druhé hemisfére, ale strana, kterd

byla postizena jako prvni, zlistava po celou dobu nemoci postizena vic. (Dusek a kol., 2013)

Tres(tremor) je klasickym pfiznakem Parkinsonovy nemoci, je vSak tfeba jej spravné
diagnostikovat. Ne kazdy tfes je parkinsonsky! Pro Parkinsonovu nemoc typicky tfes se
objevuje predev§im na koncetinich, méné na hlavé, mlZe byt ale pfitomen tfes brady.

Obvykle za¢ina na prstech hornich koncetin, vyraznéji na jedné strané.



Pohyb tfesoucich se prstil byva ptirovnavan k pohybiim pii pocitani penéz. Postupem nemoci
se postupné §ifi na dolni koncetinu téze poloviny téla a poté piechazi na druhou stranu.

(Roth, Sekyrova, Rizicka a kol.,2009).

Jeho frekvence je asi 4 az 6 kmitli za sekundu, je pievazné klidového charakteru, ¢asto dobie
patrny na svéSenych koncetinach pii chiizi. Pfi aktivnim pohybu rukou se tfes zmirni,ve
spanku mizi, ale pfi rozruSeni, strachem i radosti se zvyraznuje. (Roth, Sekyrova, Rizicka
a kol., 2009) Dusek (2013, s.3) zdiraziuje, ze: ,,Az 50 % pacientii s Parkinsonovou nemoci

nema tres*

Svalova ztuhlost (rigidita) se projevuje abnormalnim zvySenim svalového napéti,
které je tteba k udrzeni vzpfimeného postoje a k provedeni pohybu. Ztuhly sval tak klade
odpor, ktery je pacienty ptfirovnavan k odporu pii chlizi v hluboké vod¢€. Zafina vétSinou
nesymetricky a v ¢asnych fazich nemoci byva pti¢inou pocitu napéti nebo bolesti v ramenou
a zadech. Casto vede k Seteni ztuhlé svalové skupiny a pietizeni jiné. Tyto potiZe ¢asto vedou

pacienta poprvée k lékari. (Roth, Sekyrova, Riizicka a kol., 2009)

Akineze se projevuje jako obtizné zahajeni, snizeni rozsahu a zpomaleni pohybi,
které pacienty nejvice obtézuji pii kazdodennich ¢innostech, jako je jidlo oblékani ¢i hygiena.

Dokonce mohou byt ¢asem neschopni se v noci sami obratit na lizku.

Hypokineze, neboli chudost pohybll se projevuje jako snizend frekvence mrkani,

maskovity, hypomimicky oblicej, snizeny rozkyv rukou pfi chlizi (zGstavaji ptrilepené k télu).

Bradykineze je celkové zpomaleni pohybli, zplisobujici, Ze pacient trpici
Parkinsonovou nemoci potiebuje na bézné Cinnosti nékdy i vice jak dvojndsobek casu oproti

zdravym lidem. (Dusek a kol., 2013)

Poruchy stoje a chiize typické pro Parkinsonovu nemoc jsou drzeni trupu a Sije
v mirném predklonu, koncetin v mirném ohnuti, Souravd chiize se zdrazy a Castymi pady.
Nemoc zplisobuje poruchy vyvédzeni tézisté, které se pacient snazi vyrovnat zkrdcenim
a zrychlenim kroku. Zaraz v pohybu, tzv. freezing, neboli pfimrznuti se projevuje potizemi
s vykroCenim a ndhlymi blokdadami pfi chiizi. MiZe trvat nékolik vtefin i minut, kdy je
pacient jakoby pfilepeny a neni schopen dalS§iho pohybu. K takovym situacim dochdzi

nejcasteji ve spechu, v izkém prostoru, pti zméné sméru chlize. (Dusek a kol., 2013)
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V pocatecnich stadiich Parkinsonovy nemoci se objevuji také dalsi poruchy, non —
motorické, mezi které fadime poruchy vegetativni (zvySeny mazotok kiize a poceni, zacpa,
porucha erekce u muzli, poruchy moceni, slinéni), psychiatrické (tzkost, deprese) a spankové
projevy (nedochézi ke spravnému sttidani stadii, zivéjsi a barevnéjsi sny), smyslové poruchy
(porucha ¢ichu, zhorSeni zraku) a bolesti (mravenceni a bolesti v koncetinach). (Dusek a kol.,

2013)

V priubéhu nemoci ¢asto dochazi ke zménam psychického stavu. Kromé depresi se
setkdvame s poruchami exekutivnich funkci, které se projevuji neschopnosti nemocného
spravné a vcas reagovat na zevni podnéty, potizemi pii planovani a udrzeni posloupnosti
jednotlivych ukoni. U nemocnych se miize postupem casu projevit i1 ztrdta motivace,
zpomalené mysSleni a tezSi stupent kognitivni dysfunkce, ktera muize piejit az v demenci.
Nasledkem 1écby se pak u nemocnych Casto setkavame se stavy zmatenosti, halucinacemi

a dalsimi psychotickymi projevy. (Razic¢ka, Roth, Kanovsky, 2000)

1.6. Lécba Parkinsonovy nemoci

Parkinsonova nemoc je nemoc s pomalym vyvojem a jak uvadi Bonet a Hergueta
(2012), kazdy pacient projde v prabéhu let ¢tyimi rozliénymi vyvojovymi fazemi.
Prvni faze je adaptacni, emoc¢né intenzivni, zahrnujici prvni ptiznaky a oznameni diagnozy.
Druhé, ¢asto nazyvana libanky, je fazi klidu po boufi, fdze vyrovnanosti diky efektivité 1écby.
Ve treti fazi, fluktuace hybnosti, piichazi pohybové problémy a naruseni rovnovahy.

Béhem cCtvrté, invazivni, faze zaCina nemoc zabirat veSkeré misto. (Bonnet, Hergueta, 2012)

V soucasné dob¢ neexistuje 1€k, ktery by dokazal Parkinsonovu nemoc zcela vylécit, mizeme
pouze potlacit jeji pfiznaky. V pocatecnich stadiich nemoci je cilem lécby oddalit vznik
pozdnich hybnych komplikaci a zlepsit kvalitu zivota pacientl. DuSek déle uvadi, Ze nové
poznatky ve vyzkumu Parkinsonovy nemoci ukazuji jako vyhodné casné nasazeni léCby.

Dalsi pritbéh nemoci je pak mirnéjsi. (Dusek a kol., 2013)

Zakladnim Ilékem zlstdva, uz od Sedesatych let minulého stoleti L — DOPA. Lécba
podle Ruzicky, jevi lé€ba kombinujici farmakologické postupy s nefarmakologickymi.
Dtlezity vyznam ma rehabilitace, psychoterapie i1 spolecenskd podpora nemocnych. (Rtzicka,
Roth, Kanovsky, 2000)
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Podle nékterych hypotéz by progresi Parkinsonovi nemoci mohlo zpomalovat i dlouhodobé
uzivani antioxidantt (vitamin E, koenzym Q10) nebo 1¢kt jako jsou Selegilin a Rasalgin. Pro

tato tvrzeni vSak chybi dikazy.

Léky prvni volby jsou dopaminergni piipravky — levodopa, z niz nervové buiky vytvaii
dopamin a nahrazuji tak jeho nedostatek v mozku (napt. Isicom, Nacom, Madopar, Stalevo)
a dopaminergni antagonisté, syntetické latky, pfimo aktivujici receptory v mozku (napf.

Requip, Mirapexin, Neupro). (Dusek a kol., 2013)

Pfi uzivani léku je tieba dodrzovat dvé zakladni pravidla, fika Bonet :

- vyvarovat se prekroceni davky

- nekombinovat vice druhti 1ékti, mohlo by dojit k nahromadéni jejich vedlejSich uéinkt

Je tteba se obrnit téz trpélivosti, nebot’ nastup optimalni ucinnosti 1ékti je pomaly! (Bonet,

Hergueta, 2012)

Dalsi moZnosti 1é€by Parkinsonovy nemoci je 1écba chirurgicka, jejimz cilem je zlepSeni
piiznaki nemoci. Neni vSak vhodna pro pacienty se zrakovymi halucinacemi a poruchou
paméti tézsiho stupné. Nejpouzivanéjsi neuromodulacni technikou je, jak uvadi Dusek (2013),
hluboka mozkova stimulace, pfi niz se do nékterych mozkovych oblasti trvale zavede
elektroda. Ta vysila nizkovoltazni signal vysoké frekvence. Stimulator je implantovan pod

klicni kost a kabely jsou vedeny pod ktzi hlavy a krku k elektrodam.

Takto je mozné potlacit hlavni pfiznaky Parkinsonovy nemoci, posléze zredukovat mnozstvi
uzivanych 1€kt a vyhnout se tak jejich nezddoucim uc¢inktim. ,,Ze zkuSenosti vime, Ze na
stimulaci reaguji pouze ty ptiznaky, které jsou zptisobeny nedostatkem dopaminu v mozku.
Bohuzel, vétSina non—motorickych ptiznaki, jako jsou nestabilita stoje a chlize nebo poruchy
paméti, vznikaji jinym mechanismem a stimulaci obvykle nejsou zlepSeny, fika DusSek.

(Dusek a kol., 2013, s.21)

Pti 1é€bé Parkinsonovy nemoci je diilezité pamatovat téZ na psychické poruchy, z nichZ se
nejcastéji vyskytuje deprese. Uhrova (2013) uvadi, ze se depresivni ptiznaky objevuji u vice
nez poloviny pacientll a jejich pficinou je s nejvétsi pravdépodobnosti narusend rovnovaha

nervovych prenasecii v mozku (serotoninu, noradrenalinu, dopaminu, acetylcholinu).
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Volba antidepresiva musi byt individudlni pro kazdého pacienta, podle jeho stavu,

s minimalni délkou podéavani 6 — 9 mésici. (Uhrova in Dusek a kol., 2013)

Dalsi z vyskytujicich se psychickych poruch jsou stavy uzkosti, neklidu, strachu, poruchy
spanku a kognitivni poruchy, které ve 30% ptipadi vedou az ke stavu demence. Pii jeji 1éCbé
je tfeba mit na paméti, ze kromé farmakologické 1é¢by je nutné vyuzivat i dal$i 1é¢ebné
postupy, pomucky, nacvikové metody. Demence méni zivot celé rodiny, péce o takového

pacienta je velice naro¢na a proto je nutné motivovat i pecujici k psychohygiené.

Léky uzivané na Parkinsonovu nemoc maji kromé u¢inkd zadoucich také Cetné vedlejsi,
nezadouci. NejcastéjSimi jsou psychotické stavy, kdy dochazi k poruSe kontaktu s realitou
(halucinace, bludy). Cim diive jsou rozpoznany, tim lépe se zvladaji, je tedy nutné ihned pti
podezieni informovat lékate, uvadi ze svych zkuSenosti dale Uhrova. (Uhrova in Dusek a kol.,

2013)

Pacienti s Parkinsonovou nemoci maji také Casto potize s pfijmem potravy pro ties Celisti Ci
konCetin. ZhorSend koordinace pohybli pii kousdni a polykdni, pocit plného Zzaludku,
nevolnost, snizend motilita a s ni spojeny sklon k zacpé snizuji ptijem energie. Riziko ubytku
hmotnosti je tak u pacientl az 4x vyssi nez u bézné populace a to uz na zacatku nemoci. Je
tfeba pravidelné provadét tzv. nutriéni screening a v piipad¢ zjisténi nedostatku (hodnota BMI

pod 20,5) zavést odpovidajici nutri¢ni péci. (Meisnerova in Dusek a kol., 2013)

Nedilnou soucasti terapie u pacientli s Parkinsonovou nemoci je fyzioterapie, pfizpuisobena
moznostem pacienta, jeho ménicim se schopnostem v riznych fazich nemoci a ménici se
medikaci. Po sdéleni diagnozy mohou pacienti rezignovat a piestanou byt aktivni v pohybu.

Postupné potom dojde k zvySenym pocitim unavy, ubytku sil pasivité.

Podle PurSové se tak pacienti dostdvaji do bludného kruhu, z néhoz je mize vyvést jakakoliv
pohybova aktivita zvySujici kondici a majici pozitivni vliv na jejich psychicky stav. (PurSova

in Dusek a kol., 2013)
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2. Roztrousena skleroza

2.1.Definice

,,Roztrousena skler6za je stale jesté opfedend spoustou tajemstvi a mytl, a to ackoli
moznosti jejiho 1é¢ebného ovlivnéni se posunuly v poslednich dvou desetiletich milovym

skokem doptedu.” (Havrdova a kol., 2013, s.11)

RoztrouSena sklerdza je autoimunni onemocnéni postihujici bilou hmotu centralniho
nervového systému, pii niz vlastni imunitni systém napadd myelin, tvofici ochranny obal
nervového vldkna. Ve vzniklém zanétlivém lozisku (place) dochazi k poskozeni nervového
obalu - demyelinizaci, ale také k postiZzeni vlastnich nervovych vldken — neurodegeneraci.

9%

Ztréata nervovych vldken je ndsledné pti¢inou trvalé invalidity. (dostupné z wikiskripta.eu)

Roztrousend skler6za je v soucasnosti stdle chronickym a nevyléitelnym
onemocnénim, které byva nejcastéji diagnostikovano mezi 20. — 40. rokem Zivota, mize se
vSak projevit 1 v détském véku nebo po 50. roce. Jeho pribéh je vysoce individualni,
omezujici praceschopnost i sobéstacnost pacienti a ma také zasadni socioekonomickeé
dopady. (Havrdova et al., 2015)

Jak bude roztrouSena skler6za probihat, nelze pfedem odhadnout. U kazdého pacienta se
muze projevovat riznymi symptomy, miize dojit jen k lehkému postizeni, nebo naopak nemoc
propukne od zacatku naplno. Lisi se téz prvotni ataka, intenzitou, délkou trvani i pfiznaky.
Pacient v remisi miize byt zcela bez potizi, jindy ale ptiznaky mohou pietrvavat. (dostupné

z roztrousena-skleroza.cz)
Podle pribéhu nemoci rozliSujeme tti zakladni formy roztrousené sklerdzy (dale jen RS):

1. Relaps — remitentni forma - je pocatecni fazi vétSiny pacientli. Nemoc se projevuje
sttiddnim relapsit —atak (ndhle vznikly neurologicky pftiznak, trvajici déle nez 24 hodin)
aremisi (obdobi zklidnéni), pfi niz ptiznaky bud’ zcela vymizi, nebo ziistane rezidudlni
neurologické postizeni. Ataky mohou byt spustény bud’ aktivaci imunitniho systému (infekci),
poporodnimi hormondlnimi zménami, ockovanim nebo psychickym vypétim. (dostupné
z wikiskripta.eu)

2. Sekundarné — progresivni forma — po urcité dobé od zacitku nemoci (5-15 let) se
pfestavaji ataky u vétSiny pacientli objevovat. Neurologické postizeni vSak narlistd bez

zjevnych akutnich ptiznakd, casto uZz jako disledek neurodegenerace. (tamtéz)
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3. Primarné — progresivni forma — postihuje asi 10% pacientt, kdy dochazi k pozvolnému
naristu neurologického postizeni (pfevazné spastickd paréza dolnich koncetin) bez

ptitomnosti atak. (tamtéz)

Casto je zmifiovana také dal$i forma RS, benigni, probihajici po dlouhou dobu, aviak bez

vazné¢j$iho neurologického postizeni. Tyto pacienty je tézké odhalit predem. (tamtéz)

2.2. Historie roztrouSené sklerozy

Az do stiedoveéku nejsou o nemoci Zzddné zminky.V zivotopisech svatych se Ize obcas
docist o zazracném navraceni zraku, chybi ale indicie, Ze se mohlo jednat o optickou
neuritidu. RoztrouSenou skler6zou mohla trpét svata Lidwina ze Schiedamu, kterd zemiela
v 53 letech roku 1433, pfechodné ztracela zrak, citlivost, méla poruchy hybnosti a bulbarni

ptiznaky. (Havrdové a kol., 2013)

Zpravy o lidech, kteti prechodné ochrnuli, se objevily i v nésledujicich stoletich. Jejich
piibéhy popsal vroce 2004 J.Murray. RoztrouSenou skler6zou mohli zcela urcité trpét
Margaret z Myddle (1710) a obchodnik William Brown z Hudsnova zalivu (1811).
Vérohodny popis nemoci s jejimi ptiznaky, délkou trvani atak a vyvoje invalidity uvadi denik
Augusta dEste (1794-1848), nevlastniho syna prince Augusta Frederika, vévody ze Sussexu,
a lady Augusty Murray. Augustus ve 22 letech ztratil pfechodné zrak, po 4 letech znovu
aorok pozdéji se rozvinula diplopie s paraparézou, kterd se ne zcela upravila. Dalsi
opakované relapsy choroby zanechaly na Augustovi nasledky. ZhorSovala se jeho chiize,
v poslednim roce se ménila psychika a postupné ztracel i schopnost psat. (Havrdova a kol.,
2013) Béhem druhé svétové valky byl jeho denik zachranén a v roce 1948 vydan. Poté se stal
soucasti archivu Royal College of Physicians of London. (Havrdovd a kol, 2013)
V nésledujicich letech se mnoho osobnosti z fad umélcii snazilo o vyjadfeni svého vnimani
a boje s nemoci. Francouzsky malif, Jacques Raverat (1885-1925), béhem studia v Cambridgi,
1908, zacal trpét poruchami chlize a obrovskou Unavou. Az v roce 1914 mu byla ve Francii
stanovena diagnoza roztrousené sklerdzy. Jeho stav se pak od roku 1915 prudce zhorSoval,
nejprve hybnost nohou, v roce 1922 mu ochrnula prava ruka a on zacal k malovani pouzivat
levou. Ve svém dopise ptitelkyni Virginii Woolfové piSe, Ze se .... ,,neciti zivy, protoze ztratil

skoro vSechny radosti svéta, ale Ze se neciti ani mrtvy, protoZe je stale jesté proklaté schopen
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citit bolest"... . (Havrdova a kol, 2013, s.15) Jeho trapeni ukoncila v roce 1925 manzelka

Gwen, vnucka Charlese Darwina, kdyz mu oblicej ptitlacila polStafem. (tamtéz)

Své subjektivni zkuSenosti s nemoci popsali také vroce 1984 Dr. Janette Gould
a v knize Multiple Sclerosis: a Personal Exploration také anglicky psychiatr Alexander

Burnfield. (tamtéz)

V poloviné 20. stoleti vznikaji ve svété organizované laické aktivity. V New Yorku
Silvia Lawry, majici v té dob¢ bratra trpiciho roztrousenou skler6zou, shroméazdila roku 1945
okruh osob zajimajicich se o problematiku nemoci. Na spole¢né setkani ptizvali odborniky
z oboru, co by poradni organ, a tak vznikla prvni Associatin for the Advancement of Research
of Multiple Sclerosis. Sylvia pomohla zalozit i1 lokalni organizace, ty si vSak finan¢ni podporu
na poskytovani sluzeb a edukaci nemocnych musely opatiit samy. Ctyficet procent z takto
ziskanych penéz bylo pouZito na rozvoj centralniho vyzkumu. Vyznam organizace, pozdé&ji
piejmenované na Nationale Multiple Sclerosis Society, je ve vyzkumu a informovanosti
pacientll nezastupitelny, podotykd Havrdova (2013). Podobné organizace vznikaly i v dalSich
zemich, 1947 v Kanadé¢, 1953 ve Velké Britanii a jinde. Roku 1967 pak vznikla organizace
zastfeSujici, znama dnes jako Multiple Sclerosis International Federation. (Havrdova a kol.,

2013)

Prvni zminku o roztrouSené skler6ze najdeme v ucebnicich lékatstvi az v roce 1868,
kdy ji popsal Jean-Martin Charcot. Za svého zivota popsal pouze 34 piipadi roztrouSené
sklerdzy, ale ma zasadni zasluhu na popisu klinickych ptiznak nemoci (nystagmus, dysartrie,
ataxie). Jeho zaci (Ordenstein, Bourneville, Guerard, Babinski, de la Tourette a Marie) pak
v zapocaté praci pokracovali, uvadi Havrdova (2013).

RoztrouSenou skler6zu jako chronicky zanétlivy proces popsal v roce 1863 némecky patolog
Georg Eduard von Rindfleisch. James Dawson se zabyval stadii vyvoje plak a tvrdil, Ze ve
vétSin€é plak mizeme nalézt centrdlni Zilu, urcujici tvar a pribéh 1ézi (Dawsonovy prsty).
(Havrdova a kol., 2013)

Na konci 19.stoleti byly popsany i ptipady roztrousené sklerozy u déti i piipady dédicné.

Roku 1972 bylo Martinem Hallidayem a Ianem McDonaldem zavedeno do praxe méfeni
elektrické aktivity mozku (evokované potencidly), coZ ukdzalo dynamiku postizeni optického

nervu, ale také usnadnilo pochopeni rychlé tizdravy u n€kterych atak.
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Jako metoda odbéru mozkomiSniho moku byla v roce 1891 do praxe zavedena Heinrichem

Quinckem lumbalni punkce.

Zacatkem 70.let minulého stoleti byla vyvinuta citlivd metoda k detekci imunoglobulinii
v likvoru (mozkomi$nim moku), odpovidajicim imunoglobulinim v lézich roztrousené
sklerozy. Jak dale uvadi Havrdova (2013), toto zjisténi vedlo k poznatku, Ze roztrouSena

skleroza je pravdépodobné onemocnénim autoimunitnim.

Dal$im obrovskym diagnostickym ptinosem je od roku 1981 wvyuzivand magneticka
rezonance, kterd se stala nezastupitelnou pro béZnou neurologickou praxi, ale 1 pro vyzkum

nemoci. (Havrdova a kol., 2013)

2.3. Prevalence roztrousen¢ sklerozy

V poslednich letech, jak uvadi Vachova (2013), zaznamenavdme vyrazny narlst
prevalence nemocnych roztrousenou sklerézou. To je dano zvySenou incidenci, zlepSenou
diagnostikou a také zvySenym vyskytem nemoci ziejmé v disledku vnéjSich vlivl, které
mohou ovlivnit jeho rozvoj. Prodluzuje se ale i doba doziti pacienti postizenych roztrousenou
skler6zou. Prvni ptiznaky nemoci se objevuji mezi 20. — 40. rokem Zivota, v priméru v 31,7
letech, u 10% nemocnych pted 20.rokem a jen u 5 % po 50.roce v€ku. (Vachové in Havrdova

a kol., 2013)

Prevalence v populaci je asi 1-2 %o, u ptibuznych postizenych RS, se zvySuje na 3-4 %o,
u jednovajecnych dvojcat ma pfi onemocnéni jednoho druhé 30 — 40 % Sanci onemocnét téz.

(Havrdova et. al., 2015)

V Ceské republice byla v letech 2008-2009 prevalence nemoci 160/1000 000obyvatel. Pomér
muzl a zZen se v poslednich letech zvysil na 1 : 2,73, v severnich zemich az na 1 : 3,77, Castéji
jsou postizeny zeny indoevropské populace. RoztrouSend skler6za zkracuje dobu doziti
zhruba o 10 let, oproti pfedpokladané délce zivota v dané populaci, fikd Vachova (in
Havrdova, 2013). Ve srovnani s rokem 1917, kdy byla primérna doba pieziti s nemoci 8-12

let, nyni pfesahuje 25 let. Vachova (in Havrdova a kol., 2013).
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2.4. Vznik roztrousené sklerdzy

Na vzniku RS mé kromé genetickych vlivii vyrazny podil i vliv prostfedi. Havrdova
(2013) uvadi, ze za prokazané rizikové faktory nemoci se povazuje nedostatek vitaminu D,
koufeni a Epstein-Barrova infekce. Nedostatek vitaminu D vysvétluje, pro¢ je vyssi vyskyt
nemoci smérem k polim a nejniz$i na rovniku. Dal§im, nové uvadénym faktorem je obezita,

zvlasté v obdobi puberty. (Havrdova a kol., 2013)

RoztrouSena skler6za je onemocnénim autoimunnim, to znamena, ze bunky vlastniho
imunitniho systému, T-lymfocyty, identifikuji molekuly pfitomné na vlastnich tkdnich jako

cizi a zah4ji proti nim Utok, vysvétluje Havrdova. (Havrdova et al., 2015)

T-lymfocyty prostupuji do mozku ptes hematoencefalitickou bariéru, coz jsou zesilené stény
vlasecnic, majici za ukol zabranit prostupu lymfocytli a dalSich bun€k imunitniho systému
do nervové soustavy. Za normalnich okolnosti je tato bariéra lymfocytim neprostupna, dokud
neni jeji integrita naruSena infekci ¢1 virem. Po odeznéni infekce bariéra opétovné ziska svou
integritu a T-lymfocyty uvézni v mozku. Ty nasledné¢ napadaji myelin, ktery povazuji

za cizorody, coz vyvola zanétlivy proces. (Soucek, 2011)

Patogenni projevy nemoci jsou velmi riznorodé a lisi se podle formy onemocnéni. Kromé
zanétlivého autoimunniho procesu jsou typickym projevem nemoci 1éze, jez miizeme nalézt
v nékterych ¢astech mozku. Léze neboli plaky dosahuji velikosti od 1 milimetru az po nékolik
centimetrii a postihuji bilou hmotu mozku v blizkosti komor mozecku, mozkového kmene,
bazalnich ganglii, michy a zrakového nervu. Buiiky bilé hmoty pfenaseji signaly mezi oblasti
Sed¢ hmoty, kde jsou zpracovany,a télem. Roztrousena skler6za poskozuje oligodendrocyty,
buniky vytvarejici tukovou vrstvu neuroni - myelinovou pochvu, napomahajici prenosu
elektrickych signdli. Pfi postupujici nemoci dochéazi ke zteneni nebo ztraté myelinl
a k pferuSeni vybézkli neuronu - axonu. Po ztrdt€ myelinu nejsou neurony schopny
efektivniho prenosu signalu. K opravnému procesu - demyelinizaci, dochazi pouze v ¢asnych

stadiich nemoci, myelinové pochvy uz ale nejsou schopny tipIného obnoveni.

Pti opakujicich se atakach se proces remyelinizace zpomaluje a poskozené axony nakonec

obklopi jizvovité plaky. (Soucek, 2011)

Na vzniku a klinickém pribéhu roztrouSené skler6zy ma podle poslednich vyzkuma vliv

1 stfevni mikroflora.
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V roce 2015 se timto tématem zabyvalo americké akademické konsorcium (Multiple Sclerosis
Microbiome Consortium), zahrnujici centra v Mount Sinai a University of California San
Francisco. Z predbéznych vysledk studie vyplyvd, ze na rozvoj a pribéh roztrousené
sklerozy ma stfevni mikroflora biologicky vliv, podobné jako faktory demografické,

geografické a dietni. (Vybér aktualit k problematice RS, 2015)

Ptesto, ze za poslednich sto let prosla diagnostika roztrousené skler6ézy zdsadnim vyvojem,
mnohdy byva i dnes obtizna, ptiznava Havrdova (2015). Jeji pfiznaky a symptomy mohou byt
podobné jinym neurologickym onemocnénim. V soucasnosti se vyuziva treti verze tzv.
McDonaldovych kritérii, kterd se zamétuji na prikaz diseminace RS 1¢ézi v prostoru a Case za
pomoci klinickych, laboratornich a radiologickych vySetteni. Kriteria vychazi z typickych
piiznakli nemoci a pozaduji, aby alesponi jedna ataka byla prokazatelné doloZena objektivnim

nalezem. (Havrdova et al., 2015)

Nejcastéji je k diagnostice vyuzivana magnetickd rezonance mozku a patefe, zobrazujici
oblasti kde vznikla demyelinizace, tedy plaky ¢i léze. DalSim vySetfenim je analyza
mozkomiS$niho moku, ziskaného lumbalni punkci a odhalujici zanétlivy proces centralni
nervové soustavy. Mok je testovan na ptitomnost oligoklonalnich prouzki, jejichz protilatky
najdeme u 75 — 80% pacientil s RS.

Kvili demyelinizaci reaguje nervovy systém vétSiny pacienti méné aktivné na stimulaci
ocnitho a smyslovych nervii. Tyto odezvy je mozné vySetfit za pomoci vizualnich

a senzorickych evokovanych potenciala. (Havrdova, 2015)

2.5. Te€hotenstvi a roztrousena sklerdza

Ackoliv roztrousena skler6za postihuje pievazné zeny ve fertilnim veéku, je dnes diky novym
terapeutickym poznatkiim a pfistupim natolik ovlivnitelnd, zZe mohou zeny plnit svou
biologickou funkci matky. Jejich imunitni systém podstoupi od zacatku gravidity zdsadni

transformaci. (Zapletalova, 2014)

Téehotenstvi potlacuje zanétlivou aktivitu u mnoha autoimunnich onemocnéni - revmatoidni
artritida, myastenie gravis 1 u roztrousené skler6zy. Priibeéh t€hotenstvi byva stabilizovany
a zejména b&hem tfetiho trimestru se sniZzuje 1 pocet relapsti az o 80%. Po porodu se naopak
miiZze jejich vyskyt zvysit k pivodnimu stavu pied téhotenstvim. Pfitomnost roztrousené
skler6zy nema neptiznivy vliv na fertilitu, zplisob porodu, neovliviiuje nijak ani zdravotni

stav novorozence. (Zapletalova, 2014)
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2.6. Ptiznaky roztrousSené sklerdzy

Havrdova o prfiznacich fika: ,,Kombinace riiznych ptiznakd ¢ini z roztrouSené sklerdzy
kazdého pacienta unikdtni onemocnéni. Pfiznaky je tieba vzdy brat vazné, jejich novy vyskyt
mize znamenat akutni ataku, kterou je tfeba adekvatné léCit, pro fadu pfiznakl existuje
symptomatickd 1écba ¢i rezimova opatieni, s nékterymi pfiznaky vSak nelze mnoho délat™.

(Havrdova et al., 2015, s.40)

RoztrouSend skleroza ziskala nazev podle lozisek zanétu rozesetych v centralnim nervovém
systému. Pro typ klinickych ptiznakii je rozhodujici misto zanétu, Kovarova (2013). Je-li
postizeno soucasn¢ nckolik drah, napf. voblasti mozkového kmene, vznikne
polysymptomaticka ataka. Pokud je ale lozisko jen v pribéhu jedné drahy (retrobulbarni
neuritida), hovofime pak o monosymptomatické atace. Mezi symptomy typické pro RS
fadime optickou neuritidu (zadnét zrakového nervu), internukledrni oftalmoplegii (ochrnuti
ocnich svalll) a spastickou parézu (porucha hybnosti). Jsou-li tyto pfiznaky ptitomny,
diagnostika nemoci je zna¢né urychlena. Nejcastéji byvaji prvnim pfiznakem nemoci
senzitivni obtiZze, poruchy zraku a motorické symptomy. Nékteti pacienti uvadi obrovskou
unavu, predchazejici prvnim projeviim nemoci. Postizeni mozkového kmene se manifestuje
az v dalsi fazi nemoci diplopii (dvojité vidéni), periferni parézou licniho nervu (Castecné
ochrnuti), neuralgiii trigeminu (bolest trojklaného nervu) a centrdlnim vestibularnim
syndromem (porucha rovnovahy). Objevuji se také mik¢ni a sexudlni poruchy. (Kovérova,

Zamecnik, Blahova Dusankova, Nytrova, in Havrdova a kol. 2013)
2.6.1. Senzitivni poruchy

Tyto ptiznaky byvaji podcefiovany, at’ ze strany pacienta nebo lékate. Casto jsou oznatovany
za neurotické nebo vertebrogenni syndromy. Objevuji se na riznych castech téla jako zvysSena
nebo zménéna citlivost (hypestezie, hyperstezie nebo parestezie). Pacienti uvadéji také pocity
mravenceni a zménu ve vnimani tepla. (Kovafova, Zdmec¢nik, Blahova Dusankova, Nytrova,

in Havrdova a kol,2013)

Bolest tvoii dalsi skupinu senzitivnich potizi, fika dale Kovafova (2013). Jeji pfiznaky délime
na epizodické a chronické, zahrnujici bolestivé dysestezie koncetin, pocity obrucového
sevieni na trupu nebo koncetindch, bolesti ramen a panve, bez zjiSténi jiné pficiny.

(Kovarova, Zamecnik, Blahova Dusankova, Nytrova, in Havrdova a kol,2013)
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2.6.2. Poruchy zraku

Typickou poruchou pii RS je zanét o¢niho nervu — optickd neuritida, ktera se projevuje jako
bolest pfi pohybu oka, vypadek zorného pole, zména barvocitu, kdy jsou barvy pacientem
vnimany jako zasedl¢. ( Havrdova, 2015) Rozvoj téchto potizi je pozvolny, trva hodiny i dny
a vétSinou nedochdzi k uplné ztrate¢ zraku. Opticky nerv byva pii RS postizen zanétem
jednostranné, pfi oboustranném postizeni se jedna o neuromyelitisoptica (vzacné autoimunni

onemocnéni, podobné RS, napadajici kromé optického nervu také michu).

Na zacatku nemoci mize dojit az k Uplné upravé, Casto ale optickd neuritida zanechéava
vypadky zorného pole 1 téZkou poruchu zraku. Na o¢nim pozadi zistava po prodélaném
zanétu nablednuti papily zrakového nervu jako projev jeji atrofie. Opticka neuritida se mize

v prib&hu nemoci i n€kolikrat opakovat. (Havrdova et al., 2015)
2.6.3. Motorické symptomy

Vzniknou-li motorické ptiznaky diive nez senzitivni, znamena to, ze nemoc bude mit horsi
prognézu. Nejcastéji jsou postizeny hlavni hybné drahy, jejichz postizeni se manifestuje
vznikem centralni spastické parézy a zvySenym svalovym napétim. To mlize pietrvat 1 po
odeznéni ataky, spolu s vySSi tnavnosti. Svalové napéti mize doprovazet bolest, kiece
1 klonické a pseudoklonické zaskuby. V pozd¢jsich stadiich RS se setkdvame se spastickou
paraparézou dolnich koncetin, ktera pacienty limituje v chizi, v jejim dosahu a jistote.
Pacienti nejsou schopni poskoku na jedné ani na obou nohach nebo kratkého popob&hnuti.
(Havrdova et al., 2015). Spasticita se u pacientll s RS vyskytuje v 80 — 85 % piipadi a ma
rizny stupenl zavaznosti, limitujici je v dennich aktivitaich a béznych cCinnostech. Poji se
s vyraznou unavou a depresivnimi stavy, pficemz se na dolnich koncetinach objevuje dvakrat
Castéji nez na dolnich. Funkéni postizeni hornich koncetin se projevuje ve ztraté schopnosti
sebeobsluhy pfi hygiené€, oblékani, obouvani, pti ptipraveé stravy a v dalSich kazdodennich
¢innostech. Motorické poruchy jsou nejcastéjSi pricinou invalidity pacientd s RS.
Pfi posuzovani hybnosti musi byt vzdy zohlednén vztah k dennim aktivitim pacienta.

(Kovérova, Zamecnik, Blahova Dusankova, Nytrova, in Havrdova a kol,2013)
2.6.4. Poruchy funkce mozkového kmene

,»,V mozkovém kmeni jsou na malém prostoru pfitomny drahy pro hybnost, citlivost,

koordinaci pohybli i jadra mozkovych nervii. Proto mulze pii postizeni kmene dojit
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k rozséhlejSim symptomim nemoci“. (Havrdova et al, 2015, s.34) V pozd¢jsich stadiich
nemoci muze dojit kpostizeni zivotné¢ dulezitych center, parézam, poruchdm
citlivostii k postizeni nekterych jader mozkovych nervii. Setkdvame se s okohybnymi
poruchami, projevujicimi se nystagmem a dvojitym vidénim, obrnou licniho nervu a neuralgii
trojklaného nervu, ktery se u RS objevuje 300 krat Castéji nez v bézné populaci. (Havrdova et
al., 2015) V pozd¢jsich stadiich nemoci se asi u 30% pacientil setkavame s dysfagii -
poruchou polykani, ktera se pii nasledném vySetfeni polykaciho aktu potvrdi az u 90%

pacienttl.

Na podklad¢ spasticity fecovych svalli vznika u pacientd porucha motorické slozky feci —
dysartrie. Tu casto doprovazi porucha tvorby hlasu — dysfonie. (Kovafova, Zamecnik,

Blahova, Dusankova, Nytrova, in Havrdova a kol, 2013)
2.6.5. Mozeckové poruchy

Mozecek koordinuje cilené pohyby koncetin a udrzuje rovnovahu. Pti jeho postizeni na
pocatku nemoci miizeme ocekavat jeji neptiznivy vyvoj a rychlou invalidizaci pacienta, uvadi
ze svych zkuSenosti Havrdova (2015). Narusend koordinace pohybli se projevuje ataxii,
neschopnosti trefit cil a tfesem omezenym na pohyb a zhorSujicim se s ptiblizenim koncetiny
k cili. Tyto projevy znané ztézuji sebeobsluhu a pacienty omezuji v jejich pracovnim
vykonu. Castd je i tzv. mozeckova dysartrie, slabiky jsou pfi fe¢i jakoby nasekany. Pacienti
také nejsou schopni vzpiimené chiize a pohybii vyzadujicich koordinaci osovych svali. Toto
jim prakticky znemoznuje vykondvat béZznou praci, limituje v chiizi a sedu a je pficinou

castych padu. (Havrdova et al., 2015)
2.6.6. Sfinkteroveé poruchy

S témito poruchami se vétSinou setkdvame v zavislosti na poruchach hybnosti dolnich
koncCetin. Dréhy ovladajici moceni, svérace a sexudlni funkce zacinaji v elnim laloku,
k jejich pfepojeni dochazi v mozkovém kmeni a pak pokracuji michou do sakralni oblasti,
popisuje Havrdova (2015). Jsou tedy velmi dlouhé a existuje moZnost, ze se v jejich pribé¢hu
vyskytnou zanétliva, demyeliniza¢ni loziska. Jako prvni se vétSinou objevuje urgence, pocit
okamzZité potfeby moceni, nezavisly na mife napIné¢ mocového méchyte. Nasleduje retence,
pocit nelplného vymoceni, na ktery pacienti Casto reaguji sniZzenim piijmu tekutin.

V pozdnich stadiich nemoci dochazi obvykle k inkontinenci. (Havrdova et al., 2015)
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2.7. Terapie roztrousené sklerozy

V soucasné dobé neexistuje 1€k, ktery by roztrousenou sklerozu dokézal vylécit. Cilem terapie
je nejen zmirnit obtize nemocnych, ale i pfedchazet novym atakdm, zmirnit progresi

onemocnéni a tim piedchézet predCasné invalidité.

Terapie RS lze rozdélit do tfi ¢asti: terapie akutni ataky, dlouhodoba imunomodula¢ni terapie,
k omezeni jejich opakovani a terapie symptomatickd. Ta doprovazi pacienta v kazdém stadiu

nemoci. (Havrdova et al., 2015)
2.7.1. Terapie akutni ataky

Jak vysvétluje Havrdova (2015, s.53): ,,Akutni ataka (relaps) je definovéna jako nové nebo
znovu se objevujici pfiznaky trvajici alespot 24 hodin, a to v neptfitomnosti horecky nebo

infekce*.

V akutné vzniklém zanétlivém lozisku dochazi ke ztrat€ myelinu a axond, proto je nutné
zahajit 1écbu co nejdiive, aby se zabranilo nadmérnému poskozeni tkan€, popisuje Havrdova
(2015). K 1écbe se pouzivaji intravendzné aplikované vysoké davky kortikosteroidii jako je
Metylprednisolon v davce 3 - 5 gramil v pribéhu péti dnii. Pfi jejich podavani je tieba chranit
zalude¢ni sliznici, nahrazovat zvySené vyluCovany draslik, dodéavat véapnik k prevenci
osteoporozy a také sledovat psychicky stav nemocnych. Kortikosteroidy ve vysokych davkach
mohou prohlubovat deprese a vést i k psychotickym stavim. (Havrdova et al., 2015) Pokud je
ataka tak silna, ze neni timto zptisobem ovlivnitelna, pfichadzi na fadu plazmaferéza. Pti ni je
pacientovi odebrana plazma, v mimotélnim ob&hu jsou z ni odstranény Skodlivé latky, které
neni mozné zlikvidovat jinym zpiisobem, a ndsledné je vracena zpét k pacientovi. Tento
zpusob 1écby se vyuziva i1 u jinych autoimunnich chorob. Plazmaferéza se provadi na
hemodializa¢nim stfedisku celkem 5-7 krat, vzdy obden. V prvnich dnech relapsu by méli mit
pacienti klidovy rezim bez vétsi fyzické zatéze. Na ten pak navazuje pozvolna rehabilitace

porusené funkce. (Havrdova a kol., 2013)
2.7.2. Dlouhodob4 imunomodulaéni terapie

Dlouhodobé studie s pouZitim biologickych 1éki, vedly k zavéru, ze Casna lécba oddaluje
dalsi ataku a u vétSiny zkoumanych pacientii vedla ke stabilizaci jejich stavu. Z tohoto ditvodu
je mozné imunomodulacni lécbu zahdjit jiz po prvni atace, je-li prokazatelny ndlez na
magnetické rezonanci, a neni tieba vyckavat na dal$i ataku.
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Lécbu rozdé€luje na 1é¢bu prvni linie, sice bezpecnou, ne vzdy vsak u¢innou a na 1écbu
druhé linie, pokud selze prvni a nebo pokud pacienta nedostatecné stabilizuje. (Havrdova

et al., 2015)

Mezi léky prvni linie fadime Interferon beta, u nas pouzivany od roku 1996, snizujici aktivitu
zanétu a omezujici dal§i mnozeni zanétlivych bunck. Tato latka je télu vlastni, produkovana
vlastnimi buiikami téla, pro ucely terapie je vSak uméle vyrdbéna. Napomahd k vytvofeni
odoInéj§i hematoencefalické bariéry a tim zamezuje pronikdni zanétlivych bunck do
centralniho nervového systému. Interferon si aplikuji pacienti sami injekéni formou podle
typu ptipravku bud’ do svalu, nebo podkoZzné. Jeho vedlejSimi G€inky jsou pocity chiipkovych
priznaktl, které pacienti pocit'uji na zacatku lécby a proto se k injekci pfida vzdy tableta
ibuprofenu nebo paracetamolu, doddva Havrdova (2015). Tyto pfiznaky vétSinou za nékolik
tydni zcela vymizi. K aplikaci jsou v soucasné dobé pouzivany autoinjektory, jejichz
vyhodou je spravna hloubka vpichu pii podkozni aplikaci. Pii jejim nedodrzeni dochézi
k lokalni reakci, zarudnuti, zatvrdnuti a nékdy az k nekréze v mist¢ aplikace. (Havrdova et al.,

2015)

Latkou s podobnym ucinkem, avSak plné syntetickou, je Glatimer acetat (Copaxon), ktery
stimuluje imunitni buiiky k tomu, aby se zménily v buiiky protizanétlivé a po proniknuti do
centralniho nervového systému tlumily zanét. Kromé tohoto tc¢inku dokaze vytvaret i latku
ochranujici nervova vlakna, vysvétluje Havrdova. (Havrdova et al., 2015)

Dalsim lékem z prvni linie je napf. Teriflunomid tablety se stejnym U¢inkem jako pfedchozi

preparaty, nelze vSak uzivat u zen planujicich té¢hotenstvi.

Asi 30% pacientii reaguje na 1é€bu prvni linie dlouhodobé dobie, 40% neni zcela
stabilizovano a u 30 % neni odezva téméf Zadna. Pro tyto pacienty jsou k dispozici l€ky druhé
linie. Patfi sem Fingolimod tablety (Gilenya), plsobici protizanétlivé, neuroprotektivné
a zpomalujici atrofii nervové tkang€. Jeho nezddoucim uc¢inkem je zpomaleni srde¢ni ¢innosti,
proto musi byt pacienti Sest hodin po podani prvni davky obéhov€ monitorovéani. Prvni
monoklondlni protildtkou k Iécbé RS je Natalizumab, podavany infuzné a zabraiujici
prestupu lymfocyth do CNS. Tim je zadnét omezen a vyrazn€ se sniZuje i pocet relapsu.

(Havrdova et al., 2015)

Jestlize pacient s RS dospél do stadia sekundarni progrese, ztratil velké mnoZstvi

nervovych vldken v CNS, ztraci schopnost chlize a invalidita je nezvratitelnd, nema smysl

24



v 1é¢bé pokracovat.V takovych ptipadech lze podévat imunosupresiva, jako je Cyklofosfamid,

Azatioprin nebo Methotrexat, aby potlacila probihajici zanét. (Havrdova et al., 2015)
2.7.3. Symptomaticka terapie

Symptomy provézeji vSechna stadia nemoci a pokud pacienta obtézuji, je tieba je

mirnit.

Nejcastéjsimi projevy jsou spasticita, zpasobujici poruchy chiize. Tézké formy lze
ovlivnit aplikaci Botulotoxinu do svali, nebo zavedenim katetru do patefniho kanalu
napojené¢ho na podkozni rezervoar na btise. Z né¢ho se piimo k miSe uvoliuje latka plisobici
proti svalovému napéti Baclofen. Tam, kde neni tento zpusob lécby ucinny lze pouZzit

kanabinoidy ve spreji, aplikované pod jazyk.(Havrdova et al., 2015)

Asi 50% pacientit s RS trpi v riznych stadiich nemoci depresi, byva vSak tézké ji odhalit.
Nasledovat by méla nabidka psychoterapie, vétSinou i antidepresiva. Pacienti s RS maji 7 krat
vys$i sebevrazednost oproti bézné populaci. (Havrdova et al, 2015) V centrech, kde je
soucasti tymu psycholog, se ukazuje, Ze benefity ztakovéto spoluprace jsou obrovskym
piinosem nejen pro pacienty, ale i pro zdravotnicky persondl. Mame-li dostatek rtznych
moznosti terapie a podpory, fika Tomanova (in Fidler a kol., 2015), je léceni smysluplné

a vede ke kyzenému cili.

Sfinkterové poruchy je tieba feSit ve spolupraci s urology, ale také naptiklad
posilovanim svali panevniho dna. Ke zlepSeni motility maze pfispét i Gprava stravovacich
navyki. Vice nez 50 procent muzl s RS trpi erektilni dysfunkci. Pfed zahajenim jeji 1éCby je

tfeba vyloucit vliv 1€Civ snizujicich svalové napéti nebo antidepresiv. (Havrdova et al., 2015)

Bolest je vzdy lécena podle jeji ptiCiny, vysvétluje Havrdova (2015) a dale uvadi, Ze

velmi obtizné ovlivnitelny je tfes, stejné jako chronickd tinava.

v v

manévrl ve spoluprici s logopedem. (Havrdova et al., 2015)

KaZdou fazi nemoci by méla pacienta provazet rehabilitani 1é€ba, vhodny pohybovy reZzim
a individudlni fyzioterapie. Jeji soucasti mohou byt i balneologické procedury, fyzikalni
terapie, jako chladové stimuly pro sniZeni spasticky, ale i pfistrojova rehabilitace k reedukaci
rovnovahy, stoje a chiize za pouZiti dynamickych chodnikl s virtudlnich realitou a dalSich

ptistroju. (Kovari in Fidler a kol.,2015)
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Z vyse uvedeného vypliva, ze péfe o pacienta s RS je vzdy multidisciplinarni
zalezitosti. Hlavni roli md neurolog, uzce spolupracujici se specializovanou sestrou, ktera
byva hlavnim ¢lankem RS center. Dtlezité je v€asné navazani kontaktd s dalSimi odborniky
z oboru fyzioterapie, psychoterapie, urologie, oftalmologie, imunologie, kardiologie
a gynekologie. V pozdé¢jSich stadiich nemoci je vyuzivdna i pomoc socidlniho pracovnika
a ergoterapeuta. (Horakova in Fidler a kol., 2015)

Mam dlouholetou pracovni zkuSenost s centrem zabyvajicim se IéCbou autoimunnich

onemocnéni dospélych. Proto mi nezbyva nez souhlasit a potvrdit nutnost komplexni péce

o pacienty s chronickymi chorobami.
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3. Kvalita zivota

V listech The Medical Journal of Australia vySla v bfeznu 1993 tato definice, jako jedna

z mnoha jiz popsanych.

,,Obecny model, ktery predvadi, ¢im je naplnéno naSe ja, ¢im je obklopeno v tésném plasti

mikrosvéta a jaké vlivy k nam doléhaji z makroprostiedi.“ (Kalvodova, 2012 e-zdroj)
Jako ekvivalent pojmu kvalita zivota se také uvadi naptiklad pojmy :

- well-being — pocit pohody

- socialwell-being — socialni pohoda

- socialwelfare — socialni blahobyt

- humandevelopment — lidsky zdroj

- happines — $tésti

- satisfaction - spokojenost

Pravé prozitek osobni pohody (well-being) je podle Kebzy (2005) jednou z velmi
vyznamnych slozek zdravi, piestoze tento pojem spojuje spiSe s psychologickym chapanim
kvality zivota. (Kebza, 2005) Jak dale uvadi, v Ceské terminologii je vétSinou well-being
spojovan s pritomnosti dusevni pohody. Kebza vsak preferuje uziti SirSiho terminu osobni
pohoda, zahrnujici télesnou, dusevni, socialni i spiritudlni troven. (Kebza, 2005) Osobni
pohodu chéape tfada autori jako neodmyslitelnou soucast kvality zivota v SirSim pojeti.
Obsahuje subjektivni i objektivni osobni pohodu, zahrnujici zdravotni stav, funk¢ni kapacitu
organismu, socioekonomické postaveni a dalsi aspekty byti. (Ludikova a kol., 2015) Prozitek
osobni pohody je podle Kebzy (2005) ovliviiovan vlastnostmi a nékterymi charakterovymi

rysy osobnosti.

Psychologické pojeti kvality Zivota definuje Payne (2005) prostiednictvim snahy
o zachyceni subjektivné proZivané Zivotni pohody a uspokojeni z vlastniho Zivota. (Payne,
2005) Tento psychologicky model zjistuje jaka je Zivotni spokojenost a hledd odpovéd na
otazku, co déla lidi spokojené, jaka je struktura faktorl ptispivajicich ke spokojenosti a jak
tuto spokojenost ovliviiuji spolecenské instituce. (Payne, 2005) Druhy model mapuje

,prozivanou subjektivni pohodu - subjectivewell-being, Stésti - happiness, flow - kdy je
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kladen diraz na vSeobecné hodnoceni kvality zivota jako takového". (Payne, 2005, s.209)

Kebza (2005) definuje osobni pohodu z psychologického pohledu na pomezi mezi
naladami, afekty a osobnostnimi rysy. V rdmci osobni pohody lze vsak vysledovat i slozku
postojovou, predevsim v souvislosti na pribézné se odehravajici hodnotici vztahy. (Kebza,

2005)

Naproti tomu na zcela nové, holistické pojeti kvality zivota autorti Olearyho a Garcii
Martina poukazuje Hefmanova (in Ludikova a kol., 2013). Hodnoti ¢ty oblasti jednotlivce

v socialni interakci:

- kontext zazemi

- faktory prostiedi

- osobnostni charakteristiky
- zpracovani informaci

Hetfmanova k tomu dodéava, ze ,,tento holisticky model v podstaté jako prvni upozoriiuje na
dynamicnost, variabilnost, vysokou subjektivnost, individudlnost, socialni podminénost, ale

1 celostni charakter prozitku kvality zivota kazdého jedince.* Hefmanova (in Ludikova a kol.,

2013, s.11)

Ve zdravotnictvi ma pojem kvality zivota své specifické oznaCeni — HRQL — health-related
quality of life, coz lze povazovat za uZeji pojaty termin nez obecna kvalita zivota. HRQL
byva obvykle chapano jako vliv nemoci na rizné aspekty a funkce ¢loveka, na zdravi jako

jednu z dilezitych slozek Zivota a pohled nemocného na sebe sama. (Mares, MareSova et al.,

2008)

Pti definici zdravi je proto nutné vychazet z pojeti WHO, kterd jej chape jako ,stav plné
télesné, psychické a socidlni pohody, a nejen jako nepfitomnost nemoci nebo vady*
(Seedhouse in Rehulkova, Rehulka et al., 2008, s.16). ,,Zdravi urcitého cloveka je co nejizeji

propojeno s kvalitou jeho Zivota“. (Seedhousein Rehulkova, Rehulka et al., 2008, 5.16 )

WHO v roce 1996 dale uvadi, Ze kvalita Zivota vyjadiuje ,,jak lidé vnimaji své mistov Zivoté,
v kontextu kultury a hodnotovych systémt, ve kterych Ziji, a ve vztazich ke svym cilim,

ocekavanim, standardiim a z4jmim®. (f{ehulkové, Rehulka et al., 2008, s.17 )
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V nejnovéjSich materidlech WHO ,Zdravi 21 — zdravi do 21. stoleti je kvalita Zivota
vymezovana jako ,,pocit jednotlivell nebo skupin obyvatelstva, Ze jsou uspokojovany jejich
potfeby, a ze jim nejsou odnimany prilezitosti k dosazeni S$tésti a naplnéni Zivota“

(Rehulkova, Rehulka et al., 2008, s.17 )

Kebza (2005) vnima propojeni pojmu ,,well-being" v medicinské souvislosti s holisticky

pojimanym zdravim a s pojetim zivotniho stylu, zahrnujicim faktory rizikové i protektivni.

Ve své prehledové studii ,,Kvalita Zivota v souvislostech zdravi a nemoci charakterizovali
Mares$ a MareSova pojem kvality Zivota souvisejici se zdravim. Nalezli 14 odliSnych ptistupti
v definovani pojmu a ukézali jeho klinickou dulezitost. Studie vyhledavala piipady,
ve kterych byly dosaZené vysledky v rozporu s o€ekavanim odbornikd 1 laikl. Popsala pét
paradoxt: paradox kvality Zivota souvisejici se zdravim, paradox ptiznivych u¢inki poruchy
zdravi, paradox obtizi, které piinasi uspésna 1écba, paradox pozitivnich disledkti prodélaného

traumatu, paradox mensSinového zdravi. (Mare§, MareSova et al., 2008)

Paradox ptiznivych u€inkli poruchy zdravi tkvi v pozndni, Ze nemocni lidé Casto uvadéji
stejnou nebo dokonce vyssi kvalitu zivota nez zdravi. Bylo provedeno mnozstvi vyzkumi
chronicky nemocnych pacientli, pii nichz se objevil paradox poruchy — disability paradox.
Navzdory objektivnim ndlezlim a Spatnym progndzam se tito pacienti psychicky adaptovali.
(Mares, 2008) Albrecht a Devlieger (1999, in Mares, MareSova et al., 2008) si tento rozpor
piiznivych ucinki nemoci vysvétluji teorii rovnovahy. Podle nich si néktefi tezce nemocni
lidé dokazi vytvoftit rovnovahu mezi télesnou, psychickou a spiritualni slozkou svého byti. Ti,
ktefi si takovouto rovnovahu nedokazali nastolit, naopak udavaji kvalitu Zivota za Spatnou.

Disability paradox jako jeden =z prvnich identifikoval Cassileth se svymi
spolupracovniky. Potvrdil, Zze pét skupin zkoumanych pacient s chronickym onemocnénim
(artritidou, diabetem, rendlnim selhanim, dermatologickym a onkologickym onemocnénim) se
oproti oc¢ekavani neliSi vnimanou kvalitou Zivota od bézné zdravé populace. Vysledky jeho
vyzkumu naznacily, Ze psychologicka adaptace chronickych pacientl na Zivot s jejich nemoci
je neobycejné vysokd a nezavisld na typu nemoci. (Cassileth, Lusk, Strouse et al. in
Rehulkova, Rehulka, Blatny, Mares et al., 2008, s. 11 in Ludikova a kol., 2015)

PrestoZe osoby se zdravotnim postizenim vnimaji limitace v oblastech kaZzdodennich
aktivit, v plnéni socidlnich roli a uvade¢ji 1 zkuSenosti s diskriminaci, kvalitu svého Zivota
hodnoti jako excelentni nebo dobrou (Albrechta Devlieger in Ludikova a kol., 2015).

Je zfejmé, Ze disability paradox mizZe byt jednou z vyznamnych sloZek a téZ determinant
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psychologického konceptu well - beingu, osobni pohody (Ludikova a kol., 2015) a je tak

pfedmétem dal§iho vyzkumu.

Metody meéteni kvality Zivota mizeme rozdélit do tii kategorii, objektivni (méteni kvality
zivota druhou osobou), subjektivni a metody kombinované.

Nejcasteji pouzivanou objektivni metodou hodnoceni jsou kriteria kvality Zivota pacienta
podle W.O.Spitzera, zahrnujici pracovni schopnost, fyzickou nezavislost na druhych, zptisob
traveni volného Casu, naladu, nepohodli, bolesti, finan¢ni situaci, komunikaci,vztahy s okolim

a védomosti pacienta o jeho nemoci. (Musilova, 2009 in zdravi.euro.cz)

K hodnoceni kvality Zivota sebou samym je nejvice vyuzivana metoda SEIQOL (Schedule for
the Evaluation of Individual Quality Life), jejiz prostfednictvim se v rozhovoru s urcitou
osobou snazime nalézt aspekty Zivota, které jsou pro ni v dany okamzik kriticky zdvazné.
aspekty kvality zivota. (Ki¥ivohlavy, 2009 in zdravi.euro.cz)

Kombinované metody vyuzivaji pro hodnoceni kvality zivota objektivni 1 subjektivni pfistup,
piikladné MANSA (Manchester Short Assessment of Quality of Life), ziskdvajici obraz

kvality zivota urcité osoby v konkrétnim ¢ase. (Musilova, 2009 in zdravi.euro.cz)

Podle Gurkové (2011) je mozné délit modely hodnoceni kvality Zivota do nasledujicich

kategorii :
- hierarchické modely strukturujici kvalitu Zivota
- interak¢ni modely, objastiujici vztahy mezi kvalitou zivota a jejimi urcujicimi faktory

- prediktivni modely, vyuzitelné pifi porovnavani kvality Zivota pacienti s rlznym

sociokulturnim kontextem s cilem predikovat kvalitu jejich zivota

- modely zaloZené na vyznamu, kdy je kvalita zivota konceptualizovana z pohledu

pacienta, nikoli hodnoticiho profesiondla. (Gurkova, 2011 in zdravi.euro.cz)

K metodologii vyzkumu kvality Zivota a pojmu kvality zivota v obecné roviné se
vyjadiuje téz Michalik (2011) a konstatuje, Ze jsou sice definovany zékladni parametry pojmu
kvality zivota, nejsou vSak pfijaty zddné obecné platné zavery a definice, které by presahly
uzké zaméteni jejich tvirch. Problém vidi v ptiliSné $if1 obort, které se problematikou kvality
zivota zabyvaji a ve skutecnosti pojmu samotného, jeZ plati obecn€ i v ramci jednotlivych

disciplin. (Michalik a kol., 2011) Vzniklo tak pfesvéd¢eni nutnosti definovat pojem
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sofistikovanéji a roz¢lenit jej pro dalsi vyuziti v jednotlivych disciplinach a jejich oblastech.
,, Vysledky tohoto ¢lenéni vedou k zavéru, ze pfi existenci stovek a tisict pfistupti a metod
nelze objektivné a autoritativné urcit, které z pristupti maji slouzit jako metodologie postupu

pro ostatni vyzkumniky." (Michalik a kol., 2011, s.33)

3.1. Kvalita zivota s roztrousenou skler6ézou

Po celém svété byly provedeny studie dokladajici, Ze roztrouSend sklerdza, zvlasté pak jeji
progresivni forma, vyrazné ovliviiuji kvalitu zivota pacient. Polovina pacientii neni béhem
deseti let od zacatku onemocnéni schopna vykonavat své zaméstnani ani péci

o domacnost. (dostupné z neurologiepropraxi.cz)

Trendem dneSni doby v péci o pacienty s roztrousenou sklerozou je udrzet je zaméstnané
alespon na casteCny uvazek. Podle Havrdové (2006) totiz funguje prace jako podnét

k optimismu, k lepsi nalad¢ a jako prevence depresi. (Havrdova in Bartlova, 2009)

O platnosti tohoto tvrzeni jsem se presvédcCila pfi rozhovorech s respondenty. Oba uvadi, ze

prace je pro né dulezitou soucasti zivota, nikoli jen zdrojem piijmu.

Pti poklesu, nebo dokonce ztraté¢ pracovni schopnosti z diivodu nemoci se pacienti
povétSinou stavaji uzivateli invalidniho dGchodu, dle Zakona ¢.155/1995 Sb.§39
o dichodovém pojisténi. Pi1 urCovani miry poklesu pracovni schopnosti se vychazi
z vysledkli funkéniho vySetieni zdravotniho stavu jednotlivee. V zédkoné jsou specifikovany
také okolnosti, které se berou pii hodnoceni v potaz. Invalidni dichod je vyplacen resortem
Ministerstva prace a socialnich véci ve tiech stupnich, dle miry praceschopnosti. (Jetabkova,

2013)

- Invalidita 1.stupné - pokud pracovni schopnost jedince klesla o 35 - 49%

- Invalidita 2.stupné - pokud pracovni schopnost poklesla nejméné o 50 a nejvice o 69 %
- Invalidita 3.stupné-pokles pracovni schopnosti o nejméné 70 %

I pfesto, Ze se stane jedinec s chronickym onemocnénim uZivatelem invalidniho diichodu, ale
neztratil zcela schopnost a chut’ pracovat, je mu to v 1. i ve 2. stupni invalidity umoznéno.

Urcitd omezeni existuji pouze u 3.stupné. (Jetabkova, 2013)
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Vedle zaméstnanosti je sobéstacnost dalsi dalezitou determinantou v posuzovani kvality
zivota, podobn¢ jako uroven sociability a to jak v Gzkém tak v Sir§Sim socidlnim prostiedi.
Kazdy z nds je jedine¢ny s odlisné nastavenym Zzebiickem hodnot. Subjektivni hodnoceni

kvality zivota se tak bude v téchto soucinnostech odliSovat.

Specifickymi nastroji pro mefeni kvality zivota u pacienti s roztrousenou sklerdézou
v neurologii je n€kolik dotaznikli, ptikladn¢ MSQOLS54 (Multiple sclerosis quality of life
questionnaire), HAQUAMS ( Hamburg quality of life questionnaire in multiple sclerosis),
FAMS (Functional assessment of multiple sclerosis) nebo MSQLI (MS QoL inventory).

(Vanaskova, 2013 in neurologiepropraxi.cz)

Ackoli v soucCasné dob€ nezname terapii, ktera by dokazala roztrousenou sklerdézu vylécit,
existuji terapeutick€é moZznosti pfispivajici k jejimu ovlivnéni a tak i ke zvySeni kvality Zivota.

(Mares, 2012 in neurologiepropraxi.cz)

,,SEDM VECI, KTERE MI POMOHLY VYROVNAT SE S DIAGNOZOU RS
1. Citlivy a profesionalni ptistup 1ékare-specialisty, ktery mne dostal do péce.

2. Osobni zkuSenosti jinych pacient, s nimiz jsem se setkala bud’ nahodné v ¢ekarn€, nebo

jsem je sama vyhledala.

3. Zéazemi v rodiné, ptfedevsim podpora mého Zivotniho partnera.

4. Moznost ambulantni 1écby.

5. Informace, které¢ jsem nasla na strankach RS KOMPAS vcetné Casopisu.
6. Konicky, jimz jsem se zacala vénovat.

7. CviCeni, které se stalo sou¢asti mého zivota "

(Alena Zednickova, pacientka s RS, dostupné z rskompas.cz)

Je-1i ¢loveék se svou nemoci vyrovnany, mize prozit stejné kvalitni Zivot jako ostatni.
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3.2. Kvalita zivota s Parkinsonovou nemoci

Parkinsonova nemoc se projevuje celou skdlou symptomi, od poruch hybnosti, kognitivnich
funkci, depresivnich stavii, snizeni sexudlnich funkci a dalSich ptiznakt, které pacienty
vyrazné omezuji v béznych ¢innostech. V pribéhu dne se Casto méni intenzita potizi a tim
také potieba zavislosti na druhé osobé. V pokrocilejSich stadiich nemoci se neziidka
setkavame s Castymi pady s rizikem urazi, se stavy uzkosti, s depresemi a demenci, jez maji

zasadni vliv na kvalitu zivota pacientl. (Bednat, 2013 in neurologiepropraxi.cz)

Ptiznaky typické pro Parkinsonovu nemoc, zpomalenost pohybi, svalova ztuhlost a klidovy
ttes, ovlivituji v riizné mite i fe¢. Takovato porucha komunikace mtize zasadn¢ zhorsit kontakt
jedince s okolim a tim omezit nebo dokonce znemozZnit n€které bézné ukony, jako je
komunikace s ptateli, nakupovani nebo jednani na ufadech. Dosud byly poruchy feci
povazovany za druhotny problém. V mnoha piipadech jde vSak o poruchy, které lze v€asnou
logopedickou intervenci dobfe terapeuticky ovlivnit. (Zamiskova a kol.,, 2010

in neurologiepropraxi.cz)

U pacientti s Parkinsonovou nemoci se nejcastéji setkdvame s hypokinetickou dysartrii
(porucha motorické stranky tvorby feci), s naruSenou neverbalni komunikaci (hypomimie,
lhostejny vyraz obliCeje, omezend schopnost mracit se ¢i smat, nedostateCna feC téla)
a mikrografii. Tyto symptomy spolu s dalSimi projevy nemoci znesnadiuji komunikaci a tim
ivyrazn¢  snizuji  kvalitu = Zivota  nemocnych. (ZamiSkova a  kol., 2010

in neurologiepropraxi.cz)

Parkinsonova nemoc, fika Dusek (2013), je momentalné jedina z neurodegenerativnich
onemocnéni, u které jsou dostupné dlouhodob¢ ucinné 1€ky potlacuji ptiznaky nemoci. Tim je
vyrazné zlepSena kvalita zivota pacientl a také se prodluzuje jejich pteziti. (Dusek a kol,

2013)

Na druhou stranu ale miize tato lécba vést u nékterych pacienti ke vzniku zavaznych
nezadoucich projevil. Jak bude nemoc probihat je zavislé nejen na vyhovujici lécbe, ale také

na duSevnim stavu pacienta, jeho vili a na jeho nejbliz§im okoli. (Dusek a kol., 2013)

Nastrojem pro jeji posuzovani v souvislosti s Parkinsonovou nemoci je specificky dotaznik
PDQ-39 (Parkinson’s disease questionnaire), obsahujici 39 otdzek zodpovéditelnych béhem

tficeti minut. (Schrag, 2000 in neurologiepropraxi.cz)
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Dulezitou roli v 1é€bé Parkinsonovy nemoci zastava téz fyzioterapie. PurSova (2013) uvadi, ze
je vhodna jakakoliv pohybova aktivita zvysujici kondici, kterd ma zaroven pozitivni vliv na

psychicky stav. (PurSova in Dusek a kol., 2013)
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Prakticka cCast
4. Vyzkumné Setfeni

4.1. Uvod do problematiky, cile a metodologie vyzkumu, charakteristika

vyzkumného vzorku

Uvod do problematiky

Praktickda ¢ast prace navazuje na teoretické kapitoly a zkouma roli
neurodegenerativnich nemoci jako faktoru ovliviujici kvalitu Zivota pacientll s Parkinsonovou

nemoci a roztrousenou sklerdézou.

Parkinsonovu nemoci komplexné, tedy vcetné¢ kvality zivota svych nositel, se ve
svych pracich zabyvaji mimo jiné autoii Dusek, Bednat, ZamiSkova. Stejné jako oni i PurSova
(2013) klade diiraz na vyznam fyzioterapie co by prvku zlepSujici kvalitu Zivota nemocnych.
Tento nazor podporuje Havrdova, kterd ve své prezentaci o roztrousené sklerdze uvadi, Ze
fyzioterapie, stejn¢ jako kognitivni trénink, vytvari v mozku nové spoje mezi zbylymi
buiitkami a muze tak pomoci obnovit zanikajici funkci. (Havrdova, 2016, dostupné
z www.msrehab.cz)

Kvalitu Zivota pacienti s Parkinsonovou nemoci zkoumala i autorka Zwettlerova, ktera se
zabyvala specidln¢ andragogickou intervenci u téchto jedinct. Jejich motivaci a aktivizaci se
ve své praci vénuje Katzova, ktera zdlraziuje diilezitost zachovani sebepéce a podpory pii
piekonavani problému spojenych s pfitomnosti nemoci. Autorka Prochdzkova se zabyvala
kvalitou zivota pacientli s roztrousenou skler6zou s ohledem na jejich osobni a pracovni Zivot.
Bartlova pak do svého kvalitativniho vyzkumu zahrnuje kromé pacientli s roztrouSenou

sklerozou 1 jejich rodinné ptislusniky.

Cile vyzkumu

Cilem mé prace je zmatovat do jaké miry dotazovani respondenti vnimaji nemoc jako
faktor ovliviiujici kvalitu jejich kazdodenniho Zivota a jak kvalitni zivot s t€émito nemocemi

Ziji.
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Jako hlavni vyzkumna otazka byla vytycena nasledujici:

1. Je nemoc vnimana jako faktor ovliviiujici kvalitu zivota s ohledem na zaméstnanost,

sobéstacnost, zajmove aktivity?
Dalsi, dil¢i vyzkumné otazky byly:
2. Jak je hodnocena kvalita zivota s nemoci?

3. Co by se mélo zménit na ptistupu k nemocnym?

Metodologie

Pro praktickou c¢ast své prace byla zvolena metoda kvalitativniho vyzkumu formou
polostrukturovaného rozhovoru s pfedem pfipravenymi otdzkami. V jednom piipadé byly
pouzity i otdzky dopliikkové k objasnéni situace. Jako pomocné metody bylo vyuzito skryté
pozorovani respondentii v prostiedi, ve kterém rozhovory probihaly, doplnéné

anamnestickymi udaji.

Metodou charakteristickou pro kvalitativni piistup je hloubkovy a polostrukturovany
rozhovor, provadény za ucelem ziskat komplexni a detailni informace o zkoumaném subjektu.

(Svaticek, Sed'ova a kol., 2007)

Podle Chrasky (2007) je rozhovor metoda slouzici ke shromazd’ovani udaji o skuteCnosti
spocivajici ve volné komunikaci mezi vyzkumnikem a dotazovanym. Jeho efektivita zavisi
velkou mérou na schopnosti vyzkumnika navézat se svym protéjSkem pratelsky vztah
a vytvofit pro rozhovor ptijemnou atmosféru. (Chraska, 2007)

Gavora (2000) fadi mezi zakladni znaky kvalitativniho vyzkumu dlouhodobost, intenzivnost
a dikladny zapis zjisténé¢ho. Tento zplsob vyzkumu umoziuje detailni prozkoumani ptipadd,
které poté vyzkumnik vyhodnocuje a utvafi tak celkovy obraz zkoumaného jevu. (Gavora,
2000)

Disman (1993) charakterizuje kvalitativniho vyzkum jako metodu, jejimz udélem je

pfedevSim porozuméni lidem v riznych socidlnich situacich.
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Charakteristika vyzkumného vzorku

Vyzkumny vzorek byl slozen celkem ze ¢ty respondentti, dva s Parkinsonovou nemoci (Jana,

Mirek) a dva s roztrouSenou skler6zou (Monika, Jifi).

S Janou a Mirkem jsem ses osobnich diivodl sesla v Parkinson klubu. Prosttedi klubu
bylo velmi piijemné a pratelské a pro rozhovor jsme méli dostatek soukromi. Kazdy
z rozhovori trval pfiblizné¢ 45 minut. Respondenti byli sezndmeni s ucelem za jakym je

rozhovor provadén a ubezpeceni o jejich anonymité.

S dalsi dotazovanou, Monikou, jsem se seznamila v klubu ROSKA a nésledné jsem ji
navstivila v jejim byté. V dobé¢ rozhovoru mél jeji syn jeden a ptl roku a nasemu povidani byl
po celou dobu ptitomen. Rozhovor tak trval asi jeden a ptl hodiny, s malymi ptestavkami na

péci o néj.

Posledniho z dotazovanych, Jirku, jsem poznala co by pacienta v ordinaci praktického
Iékate. Prostfedi ordinace nebylo pro rozhovor vhodnym mistem, umoziovalo ale kratkodobé
a opakované pozorovani. Nasi spole¢nou schiizku jsme mnohokrat naplanovali a zrusili
z divodu jeho pracovniho vytizeni, mého téhotenstvi a pozd¢ji 1 matetstvi. Nakonec jsme
rozhovor uskutecnili za pomoci elektronické komunikace. Myslim, Ze jeho vypovédni

hodnota tim nic neztratila.
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4.2. Kazuistiky

4.2.1.Jana

Mou prvni respondentkou je Jana, piijemnd a vstficnd zena ve veéku 61 let, trpici

Parkinsonovou nemoci.

Jana je 41 let vdana, bydli na vesnici, v rodinném domé¢, asi deset kilometrii vzdaleném
od mésta. Jana vystudovala vSeobecné gymnazium a navazala studiem na pedagogické
fakulté, kterou nedokoncila. Dva roky pracovala ve strojirenském podniku, kde vykonavala
kancelatfskou praci. Poté se narodil prvni syn, za dalsi dva roky druhy a ke svému ptivodnimu
zaméstnani se uZ nevrétila. Po matefské dovolené pracovala Sestnact let v Ceské spofitelné

jako ekonomka.

Asi v roce 2000 zacala pti myti vlasii pozorovat Spatnou citlivost levé ruky. Navstivila proto
obvodniho Iékate a ten ji odeslal na neurologické vysetfeni. Hned v tivodu bylo vysloveno
podezieni na Parkinsonovu nemoc a zacal diagnosticky proces. To uz mé¢la Jana potize
s citlivosti celé levé poloviny téla. Piidaly se 1 poruchy pozornosti, celkova rozladénost
a nesoustifedénost. Byla podrazdéna a jak sama tikd, ,,vadily ji 1 vlasy na hlavé®“. Nebyla
schopna v zaméstnani podavat standartni vykon, jak byla doposud zvykla.Vyuzila proto

nabidky praktického I¢kare a zlistala v pracovni neschopnosti.

Po dikladné diagnostice byla Jané stanovena diagndza Parkinsonovy nemoci. Neurologem ji
byly nasazeny tablety Deparkinu (vyrovnavajici nerovnovdhu mezi neurotransmitery
v bazélnich gangliich) s dobrym efektem. Ptesto je vSak Jana dale prace neschopna a po roce

si zazadala o invalidni dichod, ktery ji byl ptiznan, podle tehdejsich kritérii v plné vysi.

Jeji nemoc pomalu progredovala, v ivodu uzivany 1€k vycerpal své moZnosti a asi po péti
letech byl nahrazen lékem Stalevo ( zvySujici hladinu dopaminu), Glepark (stimulujici
dopaminové receptory v mozku) a Viregit (zvySuje uvoliiovani dopaminu z neuronti a tlumi
jeho zpétné vychytdvani). Tuto terapii uzivd pani Jana dodnes, avSak s popisovanymi
nezadoucimi Ucinky. M4 obcasné bolesti zaludku, potize se stievni motilitou, sucho v ustech,

poruchy spanku.

Vroce 2006 ji nahle zbledla a ochladla pravda ruka. Vyhledala pomoc v nejblizSim

zdravotnickém zatizeni, kde ji diagnostikovali hlubokou trombdzu s okamzitym chirurgickym
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feSenim - trombektomii (odstranénim krevni srazeniny, zptisobujici uzavér cévy). Nasledovala

dlouhodob4 protisrazliva 1écba Warfarinem, ktery uzivala az do jara 2015.

Jako disledek Parkinsonovy nemoci zacala mit Jana potize se zady. Pater v bederni oblasti se
pomalu hroutila, vychylovala a dochazelo k miSnimu utlaku a omezeni pohybu s velkymi
bolestmi. Nejucinnéji se osveédCily opakované analgetické infuse pii hospitalizaci na
neurologické klinice. Pii 1écbé bolesti se u ni manifestovala duSnosti alergie na Ibalgin
a Ketonal. Analgeticky efekt infuzni terapie byl jen doCasny a v roce 2012 proto podstoupila

operaci bederni patete a jeji vyztuzeni dvéma destickami a tfemi Srouby.

V soucasné dob¢ se citi Jana vcelku dobie, ptesto, ze jeji nemoc dal pomalu progreduje.
Udava spiSe pocity tuhnuti téla, jako by byla seviend v krunyii. Ob¢as misto normalniho

1413

kroku jen drobné ,,cupita®, i na to se da pry ale zvyknout.

Jako oporu pfi chiizi pouziva francouzkou hal. Na delsi vzdéalenosti po obci vyuziva kolo,

nikam dal si ale momentalné netroufa.

Zvl1asté po ranu, pred nastupem ucinku l€kii, ma potize s jemnou motorikou. Drobné prace,

jako navlékani jehly a Siti, tak nechava radéji na odpoledne.

Jana je pIn€ sobéstacna, je schopna uvaftit i zvladnout bézny tklid. Na vSe si nechava dostatek
¢asu a pracuje tempem, které ji zrovna ten den vyhovuje. Troufne si i na lehké zahradniceni,
naro¢n¢jsi ukony nechava rad¢ji na manzelovi.Nejlépe se citi doma, ve svém pomalém tempu
a bez stresu. Obcas ji 1 tam piepadnou chmury a plac. Zlstava s nimi sama, piili§ se
nesvetuje, ani neuziva zadna antidepresiva. Piecte si rad€ji dobrou detektivku nebo roman pro

zeny, aby na chvilku unikla z reality do jiného svéta.

Jana vi, Ze je pro ni dilezité se neustale pohybovat, ale doma se piili§ Casto nepfinuti cvicit.
Jednou tydn€ proto navstévuje kurzy jogy a spolecného cviceni pro parkinsoniky.Je také
¢lenkou Parkinson klubu, s jehoz €leny se pravidelné setkdva jednou za mésic a kde jsem ji

poznala 1 ja.

Kromé sdileni zazitkli a predavani zkuSenosti ze Zivota, nejen s Parkinsonovou nemoci, se
tady v pratelské a milé atmosféfe vénuji logoterapii, ergoterapii, spoleCenskym hram
a tréninku pamétovych schopnosti. Jana se také ucastni dalich akci potfadanych klubem, jako
je turnaj ve stolnim tenise, byt’ jako divék, bowling, nebo spole¢nych vyleti a kazdorocné

i rekondi¢niho pobytu.
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Janin bézny den za¢ina uz kolem paté hodiny ranni. Nemtize déle spat, uzije 1éky a zacte se do
knihy nebo casopisu. Vyhovuje ji odd¢lend loznice, vzajemné se tak s manzelem nerusi.
Potom ji nastanou babickovské povinnosti. Rdno vodi pétiletou vnucku Terezku do Skolky
a odpoledne ji zase vyzvedava. Je to ten nejlepsi diivod, pro¢ pfemoci bolavé a neposlusné
télo a prinutit se vstat, jak fika. Cestou ze Skolky ud€la maly nakup a dopoledne se vénuje
domacnosti, uvaii a po obéd¢ si vétsSinou musi odpocinout.Odpoledne vnucku zase vyzvedne
a travi spolu ¢as hranim a povidanim do doby nez si ji vyzvednou rodice. Ve zbyvajicim Case

pani Jana zahradnici, diva se na televizi nebo cte.

Se svou nemoci se v rdmci moznosti smitila, byla by rada, kdyby to tak zistalo. Mozna by
piivitala G¢innéj$i 1éCbu a obcasny lazensky pobyt i cenové 1épe dostupné kompenzacéni
pomucky. Jana je uzivatelkou pIlného invalidniho dichodu, zaddnou jinou socidlni sluzbu ale
nevyuziva. Naucila se zit s omezenim, kterd Parkinsonova nemoc pfinasi a nema pocit, ze by

jeji zivot byl méné hodnotny. Uziva kazdého dne se v§im co pfinasi, pfes obfasny smutek se

nakonec dokaZze pfenést a se svou rodinou je $t’astna.
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4.2.2 Mirek

Mirek je 71-lety muz, ktery na mé pii naSem setkani v Parkinson Klubu zapisobil
spise jako doprovod né€koho blizkého, nez jako ¢lovek postizeny Parkinsonovou nemoci. Je to
na prvni pohled statny a pfimocary muz, s rozhodnym vystupovanim a ptatelskym usmévem,
ochotny podé¢lit se o sviij zivotni ptibéh nejen s Parkinsonovou nemoci, jako jednou z mnoha,

které ho doprovazeji.

Mirek zije 27let se svou tieti manzelkou v paneldkovém byté ve mésté. Z predchazejicich
vztahi ma dva dospélé syny, s nimiz je stale v kontaktu. Star$i z nich zije asi tfindct let

v Americe, piesto sveho otce pravidelné tfikrat rocné navstévuje.

Mirek byl 27 let hornikem. Prace ho bavila, vroce 1992 byl vSak nucen ji pro potize

s kyCelnim kloubem opustit.

Nasledovala operace, totalni vyména zni¢eného kycCelniho kloubu a po dlouhodobé
neschopnosti pak plny invalidni diichod. Mirek trpi také 35 let diabetem zavislym na inzulinu.

Na ten si ale tak zvykl, Ze jej ani nevnima.

V roce 2003 pftisla dalsi nemoc — Non-Hodkinliv lymfom. Lécbu zvladal Mirek vcelku dobie
a celych deset let az do dalSiho relapsu v roce 2013 byl bez potizi. I tuto ataku piekonal, stale

je vSak v dispenzati hemato-onkologické kliniky.
Ve vyctu chorob uz chybi jen polékova hluchota a ztrata zubi.

Vroce 2003 Cdistili Mirek na své zahradé schody, kdyz jeho praci najednou pierusil
neustavajici ties rukou. Manzelka ho hned druhy den poslala na neurologické vysetteni, kde
se veelku rychle potvrdila diagnoza Parkinsonovy nemoci. Mirek se 1€¢i na specializovaném
pracovisti pro tuto chorobu a je velmi spokojen s 1é¢bou i s pfistupem oSetiujiciho personalu.
Podle néj dostdva vSe co potiebuje a citi se dobfe. V jeho piipadé¢ neni bohuzel mozné
chirurgické feSeni potizi. Hlubokd mozkova stimulace nebo pumpa ke kontinudlnimu

podévani Levodopy jsou u néj z divodu ptfidruzenych nemoci kontraindikovany.

V soucasné dobé uzZivd na svou nemoc Mirapexin (stimulujici dopaminové receptory
v mozku), PK-MERZ (k potladeni ptiznakii nemoci), Comtan (zlepSujici efekt 1ékt
obsahujicich levodopu) a Isicom (Levodopatkarbidopa). I ptes tuto 1é€bu vSak Mirek rok od

roku pozoruje progres choroby.
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Ma problém s uzkym prostorem, zastavuji ho Cistici rohozky v obchodech nebo v rtiznych
vetejnych budovach a uradech. Nékdy mé problém s vyjadiovanim, jindy ho zase potrapi
mimovolni pohyby a ma také potize s jemnou motorikou. Od operace karpalniho tunelu ho
stale brni prsty na rukou. Nejvetsi starost ma Mirek s chlizi, ¢ehoz jsem byla i1 ja svédkem.

Z plné chlize najednou pfimrzl k zemi.

Mirek ma s takovymi off stavy zkuSenost a udélal to, co vzdycky. Zacal pocitat a ¢ekal, az to
prejde. Nekdy pry staci napocitat do péti, jindy by mu prsty na rukou zdaleka nestacily.
Tentokrat to netrvalo dlouho. Jsou dny, kdy chodi naprosto normélné a sam, bez opory, jindy
s berlemi a nékdy viibec. KdyZz ma cupitavy den, pouzije radéji berle, ne vSak vzdy. Idedlem
by podle n¢j bylo, kdyby bylo celé mésto jako schodisté. Chiize nahoru a doli po schodech

mu vyhovuje a nema piini problém s freezingem nebo se zpomalenim a zdrobnénim kroku.

Kazdy Mirktiv den je jiny. Nékdy to jde, nékdy ne. Je ale schopny, ma-li lepsi z dnd, fidit
1 automobil. 1 jeho ale pfepadnou obfas chmury. Dokéze se z toho za maximalni podpory

manzelky dostat a jede zase dal.

Za normalnich okolnosti je Mirek zcela sobéstacny. V koupelné ma sprchovy kout, z vany
by tézko vystupoval. Z kompenzacnich pomiicek pouziva berle a k jidlu pouze 1zici, kvili
tfesu ma potize s udrzenim vidlicky. Mirek je uzivatel prukazu ZTP pro zdravotné postizené,

pobird mobilni ptispévek a v soucasné dob¢ je uz ve starobnim diichodu.

Ptes vSechny svoje choroby je Mirek velmi aktivni. Rad travi ¢as na chalupé za méstem, kde
je jeho konickem secenim travy. Kazdé rano venci svého psa a s jeho pomoci se rozbiha ze

tfetiho patra domu. K nastartovani se je podle né¢j kombinace psa a schodu to nejlepsi.

Mirek je také celozivotni aktivni hrac stolniho tenisu. Tuto vasen neopustil a hraje pravidelné
dvakrat za tyden se svymi ptateli. Je Clenem amatérského bowlingového tymu, s nimz se

ctytikrat do roka i¢astni bowlingového turnaje.

Ve vyctu Mirkovych nynéjSich aktivit chybi jim velmi oblibend jizda na kolobéZzce. Byl
zvykly cely zivot sportovat. Dokud to jesté §lo, byl aktivnim hra¢em fotbalu a hazené. Aktivni
je 1 jako c¢len Parkinson klubu. I tady hraje kazdy mésic bowlingové a pingpongové turnaje.
Kazdy den trénuje také hody Sipkami, aby je mohl zuroCit na pravidelné pofadané

Parkinsoniad¢ a zéroven tak procvicuje jemnou motoriku.

42



Kromé sportu se v klubu pfi svych setkdnich vénuji také logopedii a nejriznéj$im hram,
zaméfenym na mysSleni a motoriku. Pékné tam utika Cas pfi povidani u Cerstvé kavy, Caje

a nikdy nechybi ani néco malého k zakousnuti.

Jednou, nékdy i dvakrat za rok , se Mirek s Parkinson klubem ucastni rekondi¢niho pobytu na
ruznych mistech republiky. Vloni to byl Roznov pod Radhostém, o rok diive Staré mésto pod

Snéznikem.

Mirek je velmi spoleCensky c¢lovek, zajde si 1 s kamarddy na pivo, obCas nepohrdne ani

troskou slivovice.

Mirkiv normalni den zacind ve Ctyfi hodiny rdno s prvni tabletou Isicomu, v pét hodin
k nému pifidd Comtan a v této kombinaci pokracuje kazdé tii hodiny az do osmé hodiny
vecerni. Potom zlstava jeSté v posteli. Po snidani, kolem osmé hodiny, uZije dalsi léky
Mirapexin a PK-Merz a vydava se na ranni prochazku se svym psem. Po navratu obvykle
hrava s manzelkou hru Suplik, po obédé zase scrable nebo novou hru s Cisly. Ve tfi hodiny
odpoledne si vezme dalsi tabletu PK-Merzu a odpociva, tteba pfi sledovani televize. Mirek
byval velky ¢tenaf, dnes viak ¢te kviili zhorSenému zraku a téesu rukou méné. Zanrové neni

nijak vyhranény a ¢itdval vSechno co mu piislo pod ruku.

Dalsi jeho aktivity zavisi na dnu v tydnu. Stiida Sipky, stolni tenis, bowling a od jara do 1éta
se vénuje zahrad¢é.Rozhodné nezahali a pokud mu to télo dovoli, neustéle je v pohybu. Mohlo

by se zdat, ze dokonce ¢astéji nez primérny, relativné zdravy muz jeho veku.

Mirek se naucil s Parkinsonovou nemoci zit. Ma samoziejmé limitace zptisobené nemoci,
piesto zije plnohodnotny zivot. I kdyz by, jak tika, pfivital pokrok v Ié¢bé. Uvédomuje si, ze

je jeho nemoc stéle progredujici a moznosti 1é¢by jsou v jeho piipadé vyCerpané.
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4.2.3. Jirka

Jirka je 1 pfes svoji nemoc velmi zaméstnany Ctyficetilety mlady muz. Je svobodny, ale jak on
sam fika vlastné Zenaty. Se svoji pritelkyni Zije 14 let v rodinném domé. Je piijemné byt

v jeho pritomnosti, vyzafuje z néj klid a vyrovnanost.

Jifi vystudoval zahradnickou 8kolu v Zabiehu na Moravé a nasledné VOS Mélnik.

Od ukonceni Skoly se az do ted vénuje zahradni¢in€. Nastoupil do firmy Florcenter
v Olomouci, kde se asi jeden a ptil roku vénoval z vétsi ¢asti chemické ochrané rostlin. Poté
nastoupil do Skolkatské firmy Arboeko na obchodni oddéleni. Nebylo to jen sezeni
v kanceldfi u pocitace. M¢l na starost distribuéni centrum na pobocce ve Smrzicich
u Prostéjova. Jednalo se o import okrasnych rostlin od dodavateli ze zahrani¢i, provoz
prodejny, komunikaci se zédkazniky, expedici, logistiku. V dob¢ sezony se jeho zaméstnani
sestavalo asi z 80% z manualni prace. Jeho pracovni doba byla cca 12-14 hodin denné. Pti
expedici stroml zvedal 1 10tun denné. Odpocinul si az zim¢. Ve stejném pracovnim nasazeni
setrval 8 let. Nyni se vénuje, jako osoba samostatn¢ vydélecné Cinna, realizaci zelené.

V posledni dobé ptevazné verejné.

Kromé roztrousené sklerozy (dale RS) se Jifi nelé¢i s zadnou jinou chorobou. Jeho prace je
fyzicky velmi naro¢na a obcas jejim nasledkem trpi bolesti zad. Jak sam tik4, to je v jeho

profesi asi normalni.

Prvni piiznaky nemoci se pravdépodobné objevily v roce 2011, kdy mél Jifi parézu licniho
nervu. S RS to tehdy nikdo nespojoval, nebyl k tomu divod. O néco pozdéji zacal mit

problémy s chiizi, motorikou a vidénim.

Svetil se kamaradovi, rentgenovému laborantovi, ktery pracoval na magnetické rezonanci. Od
néj se Jirka dozvédé€l, Ze by se m¢l nechat u nich vySetfit, protoZe by mohlo jit o RS. Na

vySetfeni potfeboval ,,jen" zddanku od obvodniho 1ékatfe nebo neurologa.

Ani u jednoho z nich neuspél. Jeho tvrzeni, Ze ma podezieni na RS nebrali
v potaz.Neurolozka jeho potize ptitkla poruse kréni patete. Jifi si, dle svych slov, ptipadal
jako blazen. Kamarad laborant nasel jiné feSeni "Zadankového" problému a Jirkovi rezonanci
provedli. Jeho podezieni se potvrdilo. Na rezonanci z 3.10.2011 uz bylo 15 lozisek, 1x
dokonce Gd+.Na MR z 21.7.2012 na C2-7, Thll a Thl2 byla demyelizacni loZiska.

V C miSe 1llozisko v délce 3 segment.
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Jirka se snazil dostat na RS centrum VSeobecné fakultni nemocnice v Praze. Kvili pojistovné
to nebylo mozné. Lékaika z prazského RS centra ale intervenovala v centru brnénském a tam

Jirku pfijali. V Brn¢ byl zalécen pulzem Solumedrolu v ddvce 1g, bez neptiznivych t€inku.

O mésic pozdéji méla nasledovat biologickda 1écba a Jirka opét narazil na problém
s pojistovnou. Mezi tim u n&j prob&hla dalsi ataka a dalSi Solumedrol. Béhem ¢ekani na
pojistovnu nasledovala 1é¢ba interferonem beta (snizuje aktivitu zdnétu). Ten byl pro pozitivni
latky v kvétnu 2014 nahrazen Copaxonem (stimuluje imunitni buiiky ke zméné na

protizanétlivé). Oba léky snasel dobie, bez vedlejSich ucinki.

V roce 2015 prisly opét potize, dalsi ataka. Jirkliv stav nebyl stabilizovany a zvazovala se
zména v 1é¢be. Jednou z moznosti byla Gilenya (protizanétlivy a neuroprotektivni €inek).
Probéhlo pieléCeni Solumedrolem a pfi jedné z néslednych kontrol bylo Jirkovi doporuceno
nasazeni Lemtrady (protizanétlivy ucinek). To ovSem podléha schvaleni ze strany pojistovny
a tak musel zase né¢jakou dobu vyckat. Jirka trpi relaps - remitentni formou RS s velmi

rychlym postupem.

Pfesto se mu po potvrzeni diagndzy RS svét nezbotil. Donutilo ho to jinak myslet, pfehodnotit
priority, stanovit si jiné a véci mén¢ dtilezité odsunout na potom. Jirka si vytvotil pro sebe vic
volného cCasu. Travi ho se psi - Némecka doga a Jack Russell, ,,idedlni kombinace velky
a maly", jak tika. Jirkova ptitelkyné¢ ma tfiletou kobylku andaluslého koné, je mlada a zatim
se nejezdi, ale je s ni rdd a Cas straveny s ni povazuje za tizasnou véc. Piredtim méli ¢eského
teplokrevnika, na kterém jezdila piitelkyné dreziru. Jirka se na ni obCas po tréninku posadil
a kdyz byla hodna, bajecn¢ si na ni zacvicil. Protahl si vSechny svaly, coz je podle néj u RS to

vvvvvv

stejné nebylo.

Jirka je naprosto sobéstany a nevyuziva ani zadny druh socidlni sluzby. Vadi mu nastaveny
systém ,,kdy cekate jestli 1é€bu dostanete a nebo ne a pii tom ¢as u RS hraje proti vam".
Omezuje ho, Ze nemlze béhat, ted’ ani bruslit a lyzovat. Vé&ii ale, Zze kdyZ se bude trochu

snazit, zase to pjde!Je to jeho cilem pro dalsi rok.

S pristupem lékati a sester na RS ambulancich je spokojeny. Ma vSak pocit, Ze i je v praci
brzdi nastaveny systém, coZ neni dobré pro nikoho na jedné ani druhé strané stolu. Chce
pracovat, aby mohl statu odvadét dané a davky zdravotniho a socidlniho pojiSténi.K tomu

potiebuje v€asnou a uc¢innou 1écbu. Prave tady ale narazi.
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Jirk@iv zdravotni stav se zanedlouho po nasem rozhovoru opét zhorsil. Snizil se dosah chiize,
opakovaly ataky a nebyl schopen vykondvat své povolani. Dlouhodobé¢ zstaval na pracovni
neschopnosti s jen malym zlepSenim. Po takto straveném roce si zazadal o pfiznani
invalidity. Pro rychly progres choroby a ptfedpoklad dalsiho zhorSovani jeho stavu mu byl
priznan 3.stupen invalidity. Pfesto Jirka neptfestava doufat, Ze bude lip a na jafe se zase vrati

ke své praci.
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4.2.4. Monika

Monika je velmi mlada zena, pfesto se svoji nemoci bojuje uz 15 let. Poprvé jsme se
setkaly predloni v lét€ na schiizce unie Roska. Pfijela stehdy palrocnim synem, drobna,
nendpadna a velice vstficnd a ochotnd podélit se o sviij zivotni piibéh s roztrousenou

skler6zou. K tomu jsme se dostaly az vloni na jafe v jejim byté.

Monika ma 28 let a prvni ataka ji zastihla ve 13-ti letech, bez jakychkoliv varovnych
piiznaktl, z plného zdravi, pfes noc. Radno byla ochrnutd na levou polovinu téla, méla potize
s mluvenim, nic nechédpala a byla vydésend. Rodice ji odvezli k détskému lékaii a ten je
ihned odeslal na neurologické oddéleni spadové nemocnice. Na neurologii Moniku dikladné
vySetfili, v€etné magnetické rezonance, kterd se v té dob¢é bézné neprovadéla. V nalezu byly
popsany loziskové zmény a protoze byla Monika v té dobé jesté dité, byla pievezena na

détskou kliniku.

Prvni hospitalizace trvala asi dva mésice a Monika béhem ni prosla druhou atakou. Byla
zalécena vysokymi ddvkami kortikoidi a se zdékladni lé€bou a s nevratnym postizenim
v podob¢ levostranné hemiparézy, byla propusténa domi, aby mimo jiné ukoncila zakladni
vzdélani.

Po roce uz Monika splitovala kriteria pro 1éky prvni volby a na neurologii pro dospélé, ji byl
po aplikaci 1€ku byl vsak pftili§ dlouhy, jeji stav se s drobnymi atakami stile zhorSoval
a v dobé kdy Copaxon kone¢né dostala, nemél ten zadouci efekt, jaky ocekavala ona 1 jeji
oSetiujici 1ékat. Asi po pul roce jeho uzivani, a stale se zhorSujiciho stavu s opakovanymi
pulzy kortikosteroidl, byla Monika odeslana do VSeobecné Fakultni nemocnice (VFN) Praha.

Monika sama toto obdobi oznacuje jako totalni paralyzu, nebyla schopna se najist, podepsat

ani vykonavat zékladni sebeobsluhu.

Ve VFN se Moniky ujala profesorka Havrdova a ihned ji hospitalizovala. Béhem pobytu na
lazku ji byly aplikovany znovu vysoké davky Solumedrolu, Cyklofosfamid (CFA)
a Imunoglobiliny a pted propuSténim byl Monice nasazen Betaferon (sniZuje zanétlivou
aktivitu), coby udrzovaci preparat. Nasledujiciho pll roku se infuse CFA 1x mési¢né
opakovaly a snimi i trvalé potize se Zaludkem jako jeden z jejich neZadoucich ucinkd.
Po ukonceni cyklu se Moni€in stav stabilizoval a ataky se objevovaly ,,jen jedenkrat do roka,

vzdy s ptichodem jara.
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Ataky maji i ted’ podobny prubéh. Zacinaji zejména v mistech s trvalym postizenim, brnénim
rukou a nohou, ztratou svalové sily, obrovskou tinavou a snizenou koordinaci pohybt.
Pozdé¢ji, zpravidla druhy az tteti den se dostavil tfes celého téla a koncetin. V této fazi uz
vyhledala Monika pomoc v centru pro RS v Praze, kde se stale 1é¢i, a opét pfisly vysoce

davkované kortikoidy.

V té dobé byla Monika i pfes svou stale aktivni chorobu, uspésnou studentkou obchodni

akademie.

Ataky maji i dnes riznou délku trvani. V lepSim ptipad¢ odezni do dvou tydnd, jindy je navrat

k normélnimu stavu jeden az dva mésice dlouhy.

Nasledujici ¢tyfi roky by se daly nazvat, s trochou nadsazky, obdobim klidu. Ten ale
kon¢i vroce 2007, kdy Moniku stihly dvé ataky béhem jednoho roku (3/2006, 2/2007).
Utinnost Bataferonu byla vycerpana a jedinou lé¢ebnou moznosti, ktera byla Monice
nabidnuta, byla autologni transplantace kostni dien€. Tu podstoupila v prosinci 2007 v Praze.
Tt1 tydny nasledné izolace popisuje Monika jako ptiSerné! Samota, odlouceni od rodiny,
nechutné sterilni jidlo. VSechno zdarné pieckala a byla propusténa do domaciho oSetfeni. Ne
vSak na dlouho. Dostala vysoké horeCky a vyhledala proto pomoc v nejbliz§i nemocnici,
odkud byla odeslana zpét do Prahy. Zavér vySetieni byl bakteridlni infekce, dobie reagujici
na ATB terapii. Monika se brzy citila Iépe, v domacim oSetieni zlstala jesté asi dva
meésice.V té dobé na svou nemoc uzivala Imuran, Medrol (oba potlacuji autoimunni reakci
organismu), Betaferon, které se postupné vysazovaly, az zbyl v terapii jen Copaxon, a velké
davky vitamind, kratkodobé také antidepresiva, aby ji pomohly pieklenout stavy uzkosti
a depresi. Pomalu se zacala citit 1épe a uzila si 1 Iékafem povolené dvé hodiny na svém
maturitnim plese Obchodni akademie.

Ve stejném roce, 2007, ukoncila sttedoSkolské studium a zaala navstévovat Vysoké
uceni technické v Brn¢€. Po celou dobu tfiletého studia se citila dobie, obcas méla jen
standartni hor$i dny, ale bez atak. Prvni ataka pfiSla az pfi navazujicim magisterském studiu
matematiky a na dal$i dva roky byl zase klid. Ten skon¢il na jafe pfed statnicemi a dalsi ataka

se objevila presné o rok pozdé&ji.

Monika v té dobé¢ zacCala pracovat na doktoratu a pfed odjezdem na tfimésicni zahrani¢ni stz

do Vidné& si prostfednictvim svého neurologa zaZadala o Iék druhé volby Gilenya (plisobi

vvvvv
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Jako i u jinych autoimunnich chorob, i pfi roztrousené skleréze probihd téhotenstvi
vétSinou prizniveé. Monika se citila bajecné, jeji nemoc byla potlacena, uzivala klidu a tésila se

na miminko. Porodila normalnim zptisobem v prosinci 2014 zdravého chlapecka.

Po porodu naopak dochazi ke zhorSeni nemoci, proto Monika dostala asi o tfi tydny pozdé&ji
preventivni pulz Solumedrolu, ktery paradoxné vyvolal silnou ataku. Béhem sedmi mésict od
porodu pak prisly jesté dalsi dvé a opakovaly se i pulzy Solumedrolu, coz nebylo s kojencem
jednoduché. V péci o n¢j se stiidal Moni¢in manzela maminka. LéCiva si Monika ptivezla
z Prahy dom, aby ji mohla byt aplikovana v zatizeni v misté bydlisté. Ackoliv se tyto léky
podavaji nitroZilng, v zahrani¢i je pry zcela normdlni je vypit, nafedéné patfiénym
rozpoustédlem, ve sklenicce grepového dzusu. Pied tim je ale nutné uzit dve tablety k ochrané
zaludku a koktejl nasledné zajist dvéma banany.

Monika se stale ale necitila dobfe, ataky trvaly n€kolik tydnil a dalo by se fict, Ze prakticky
jedna nasledovala druhou. Po transplantaci diené se ji navic rozpadla hlavice levého
ramenniho kloubu, bolesti ramene byly ted’ nesnesitelné a jen madalo reagovaly na
protizadnétlivou a analgetickou 1écbu.

Monika se docetla o stravé vhodné pifi své nemoci a rozhodla se zménit stravovaci navyky
a upravit jidelni¢ek. Prestala jist lepek a pfesla na zelenou stravu (chlorela, je¢men). Bolesti
ramene ustaly, ataky se neopakovaly a ona se citi svézi, plna energie, jen hubené¢jsi nez

obvykle byva.

Ze zakladni 1é¢by Monika v soucasné dobé uziva Gylenii, jeden z jejich nezadoucich ucinkt

je zhorSeni jaternich funkci, proto je nutné soucasné¢ uzivat i Iéky na jejich ochranu a podporu.

Asi tak jednou za mésic, nejvice na jafe a na podzim, miva Monika bez zjevného divodu
plactivé stavy. Pro takové piipady ma v zasob¢ tablety Lexaurinu, ale jen pro opravdu akutni

potiebu. Je si dobfe védoma jejich ndvykovosti.

Monika je tfi roky vdand, s manzelem Zije v malém byté a v soucasné dob¢ si uziva
rodicovskou dovolenou. Zaroven pracuje na dokonceni doktoratu, k ¢emuz ji chybi uz jen

jeden impaktovany ¢lanek, prakticka vyuka a statni zkousky.

Po rodicovské dovolené by chtéla pracovat ve svém oboru , nebo vyuzit noveé ziskané
védomosti pifi programovani. UZ po ukonceni studia se snaZila najit si praci, nardzela vSak
opakované na nepochopeni, snad pro pfedsudky zaméstnavatelii, a jeji uplatnéni bylo vzdy
kratkodobé, brigadnické.
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Nemoc je na Monice vidét, od své prvni ataky trpi levostrannou hemiparézou, ma problémy
s artikulaci, jeji fe€ je jakoby zastfena a také znacné snizeny dosah chiize, kterd je spasticko-
atakticka. ZhorSena je i koordinace pohybi, obzvlasté vlevo a vySsi inavnost.

Nic z toho ji ale nebrani vcelku normaln€ pracovat.

Monika byla drzitelkou ZTP priikazu, legislativni zmény v roce 2014 a nasledny pfezkum ji
o n¢j ptipravily. Aktudlné nema Sanci ho po zpiisnéni posuzovanych kritérii ziskat. Je také
uzivatelkou invalidniho dichodu 2.stupné, jak ale tika: ,,byl to boj, tady neplati, Ze Vam
n¢kdo pfiznd, na co mate narok dle vyhlasky, automaticky*. Tohoto stupné invalidity dosahla

az po rozhodnuti soudu, kterému piedchazel koloto¢ vytizovani.

Monika je stale lécena v centru pro RS ve VFN Praha. S pfistupem i nastavenou
lécbou je spokojend, i kdyz vétSinou neni podle ni ¢as na nic vic pro velké mnozstvi pacientd

a naprostou zaneprazdnénost personalu.

Napftiklad o vhodném jidelni¢ku se docetla sama, zddné rada na toto nebo podobné téma od

zdravotnikii nepfiisla.

Informovanost laické vefejnosti o roztrousené skler6ze se podle Moniky zlepSuje, presto se
ale stale setkava s neznalosti a nepochopenim. Tteba kdyz se ji zrovna htife chodi, mota se a

okoli si mysli, Ze je opila.

Monika se ve svém volném Case rada vénuje ru¢nim pracim. Se synem ho ale pitili§ nezbyva,
obcas spolu vylusti kiizovku a na vic neni prostor. Rodicovské povinnosti a péce o domacnost
ji zaberou prakticky cely den. Kdyz se citi unavena odpocivaji spolu, vétSinou vsak travi Cas

synova dopoledniho i1 veCerniho spanku pfti praci na svém doktoratu.

RoztrouSena skler6za Monice kvalitu zivota urcit€¢ zmeénila. Vzdycky musi dle
aktudlniho stavu vyhodnotit co si v dany den ¢1 dobu miize dovolit délat.Nic nelze s naprostou
urcitosti naplanovat dopfedu. UZiva si kazdého dne jak to jde, v té&ch horSich se mize
spolehnout na pomoc manzela nebo rodi¢i. Chtéla by jesté jedno dite, to vSak zalezi na

dal§im pritbéhu nemoci. Podminkou je jeden rok bez ataky a nasledné vysazeni 1éCby.

Monika Zije polovinu svého Zivota s roztrousenou sklerézou a ta se tak stala jeji
pfirozenou soucasti. Kazdy den s ni vstava a vecer s ni jde spat. Dobu mezi tim proziva

plnohodnotné a naplno a mné nezbyva nez ji obdivovat.
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5. Vyhodnoceni vyzkumu

Cilem mé prace bylo zmatovat do jaké miry dotazovani respondenti vnimaji nemoc jako
faktor ovliviigjici kvalitu jejich kazdodenniho zivota a jak kvalitni zivot s témito nemocemi

ziji. Snazila jsem se najit odpovéd’ na nasledujici otazky.
Hlavni vyzkumn4 otazka znéla:

Je nemoc vnimana jako faktor ovliviiujici kvalitu Zivota s ohledem na zaméstnanost,

sobé&stacnost, zajmove aktivity?
Zaméstnanost:

Obé nemoci limituji ucastniky vyzkumu v jejich zaméstnani. Dotazovani respondenti
s Parkinsonovou nemoci, Jana a Mirek, jsou nebo byli uzivateli plného invalidniho diichodu.

Mirek je uz diichodcem starobnim.

Monika je stale na rodiCovské dovolené, jesté pred ni a po dlouhém administrativnim boji,

dosahla pfiznani invalidity ve 2.stupni.

Posledni z dotazovanych, Jirka, je osobou samostatné vydélecné ¢innou. Pro sviij zhorSeny
zdravotni stav byl posledni rok uznan prace neschopnym a aktualné mu byl pfiznan 3.stupen
invalidity. Jirka pracuje v zahradnickém oboru a zatim stale zistava doma. Na jafe se chce

pokusit zase néco d¢lat, jak sam fika.
Sobéstacnost:

Jana je pln€ sobéstacnou osobou, byt musi Casto pieckonavat sama sebe. O domdacnost

a rodinu pecuje, potiebuje vSak pomalé tempo a klid.

Mirek mé urcitd omezeni, pro tfes rukou, obfasny freezing a s tim spojené potize s chizi. Je

ale stale z vétsi miry sobéstacny. Zakladni sebepéci si zajistuje bez pomoci druhé osoby.

Monika je v soucasné dobé v obdobi remise, bez atak. Nékdy ma jen trochu horsi dny, ale

o sebe 1 syna se dokaze postarat sama. S vedenim domacnosti pomaha manzel.

Jirk@iv nejvétsi problém je momentélné velmi omezeny dosah chiize. V sobéstacnosti ho zatim

jeho stav nijak neomezuje.
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Zajmové aktivity:

Jana ma rada rucéni prace, zvIasté po ranu ma vsak potize s jemnou motorikou a neni schopna
je vykonavat. Nechava je na odpoledne, nékdy to ale nejde viibec. Jejim dalSim konickem je
zahrada. Muze d¢lat jen drobné a lehké tkony. T€ZS8i prace obstardvd manzel. Do jejich zajmu

se d& zahrnout i pravidelné cviceni parkinsonik a joga.

Mirek je muz mnoha sportovnich aktivit. Jeho zalibami jsou stolni tenis, bowling, Sipky, jizda
na kolobézce. Byval aktivnim hracem, dnes vSe d€la jen rekreacné, piesto intenzivng. I on ma

ale dny kdy je nemiize d¢lat jak by chté€l, nebo viibec.

Moniku pln€ zaméstndva péce o syna. Rada by se vénovala ru¢nim pracim, momentalné na né

nema cas.

Jirka se musel vzdat témét vSech svych sportovnich aktivit. Neni schopen lyZovat, b&hat,

bruslit. Ztratu kompenzuje se svymi psi a alespont pritomnosti u koni.
Prvni tfi dotazovani jsou také ¢leny klubii Parkinson a Roska.
Shrnuti

Z uvedeného Setfeni vyplyva, ze obé ze zkoumanych nemoci jsou vyraznou determinantou
kvality zivota v oblasti zaméstnanosti 1 v trdveni volného Casu. Sobéstacnost je naopak

doposud zachovana u vSech dotazovanych.

Druha vyzkumna otazka znéla:
Jak je hodnocena kvalita zivota s nemoci?

V této odpovédi se potvrdilo hned n€kolik paradoxii kvality Zivota, zkoumanych MareSovymi
v souvislosti s nemoci. U vSech dotazovanych se potvrdil paradox kvality Zivota souvisejici se
zdravim, paradox ptiznivych G¢inkli poruchy zdravi i disability paradox.VSichni respondenti
jsou se svou nemoci smifeni a nemaji pocit, Ze by jejich zivot byl méné kvalitni nez
kohokoliv jiného v okoli. Ziji tak naplno, jak jim to jejich choroby umoziuji. Bez obrovské

a nepostradatelné podpory od blizkych a rodin si sviij Zivot ale nedokaZou predstavit.

52



Treti vyzkumna otazka znéla:
Co by se mélo zménit na piistupu k nemocnym?

Jana by privitala castéj$i lazensky pobyt, cenové dostupnéj$i kompenzacni pomicky

a ucinngjsi 1écbu.
Mirkovi terapeutické moznosti jsou vyCerpany a proto by si pral zasadnéjsi pokrok v 1€¢bé.

Monika je s nastavenou lé€bou 1 pfistupem spokojend, chybi ji ale vic informaci, naptiklad

o dietnim rezimu a vhodné strave pro jeji nemoc.

Jirka neni spokojeny se soucasnym schvalovacim systémem lécby. Piivital by lepsi a hlavné
pruzn€jsi koordinaci procesu tak, aby se pacientim dostalo u¢inné terapie ihned a oni pak

mohli dal pracovat a odvadét povinné davky zpét do statni pokladny.
Shrnuti

VSichni dotazovani jsou s pfistupem persondlu na odbornych pracovistich 1 s terapii
spokojeni. Uvitali by ale ptfesto pokrok v 1&€b¢, coz je spiSe pfanim nez vytkou, pruzné€jsi

sytém pii nastavovani terapie a vice novych informaci tykajicich se rezimovych opatieni.
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5.1. Diskuse

Kvalita Zivota je v obecné roviné multidimenziondlnim pojmem, zahrnujicim objektivni
i subjektivni slozku. Snazila jsem se nalézt odpoveéd’, zda-li jsou Parkinsonova nemoc
aroztrouSena skler6za faktorem, ktery by kvalitu zivota ovliviioval a v dusledku ménil.
Zjisténé skutecnosti byly pro nas ¢asteéné piekvapivé. Ocekavaly jsme, ze najdeme jedince,
ktery nebude s nemoci zcela smifeny. Vzdat se aktivniho zivota by alespoil pro mne byl
obrovsky a mnohdy neptekonatelny problém. Kvalitu zivota bych pak osobné vyhodnotila
jako sniZzenou ¢i zménénou. Na nikoho takového jsem ale nenarazily, ku prospéchu
dotazovanych.

Prokézalo se, ze obé ze zkoumanych nemoci jsou faktorem ovliviiujicim zivoty respondent
v mnoha smérech. Zménila se jejich schopnost vykonavat povolani, denni navyky, zptsob
traveni volného Casu, ale také pristup rodinnych ptislusnikti k nim, v pozitivnim smyslu slova.
I to je jeden z duvodi, pro¢ je kvalita zivota ve vSech pripadech hodnocena velmi kladné.
Ke stejnému zavéru dospéla ve své diplomoveé praci i autorka Zwettlerova, kterd se zabyvala
specialn¢ andragogickou intervenci u osob s Parkinsonovou nemoci. Zwettlerova (2012)
k tématu uvadi, ze kvalita Zivota je ovlivnéna funk¢ni schopnosti jedince, stupném naruSeni
sebepéCe, zpusobené potizemi v oblasti béZnych dennich Cinnosti. Ke zkvalitnéni Zivota
nemocnych, dale podotykd, je nutna jejich orientace v moznostech 1éCby, pomahajicich
technik 1 v systému socidlnich sluzeb. Katzova (2012) zase zdiraziuje dilezitost podnécovat
jedince s Parkinsonovou nemoci k sebepécCi, aktivizovat je a tim zabranit nebo oddalit vzniku

zavislosti na druhé osobé.

Kvalitou zivota osob s roztrousenou skler6zou s ohledem na osobni a pracovni zivot
zkoumala autorka Prochazkova (2014). Vysledkem jejiho zkoumani bylo zjisténi, ze nemoc
sice ovlivituje kvalitu Zivota osobniho, posiluje ale Zivotni postoje. Déale uvadi, Ze v oblasti
partnerského zivota je jeho kvalita sniZzena, zvySila se vSak kvalita rodinného. V oblasti

pracovniho uplatnéni se nase zavery ztotoziuji.

Dilezitost podpory nemocnych ze strany rodiny, ale téz pecujicich, zdlraziiuje Bartlova
(2009). Ve své praci se zabyvala kvalitou Zivota osob s roztrouSenou sklerézou a jejich
rodinnych ptislusnikd. Zavéry jejiho Setfeni jsou od ostatnich odlisné. Dotazovani mladi muzi
ptisli v disledku nemoci o své partnery, aktivity, praci, svilj Zivot nepiijali. Jejich pecujicimi

se pak stala nejblizsi rodina.
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Ob¢ ze zkoumanych neurodegenerativnich nemoci pfinaseji svym nositelim fadu negativnich
fyzickych i psychickych zmén ovliviiujicich jejich vlastni zivoty i Zivoty jejich rodinnych
ptislusnikt. Jsou-li ale se svou nemoci vyrovnani, mohou se svymi blizkymi prozit zivot
stejn¢ kvalitni jako zdravi lidé.

Pacienty 1 blizké a pecujici osoby je tfeba neustidle podporovat a motivovat k jakékoliv
aktivité. Zahalka je totiz branou ke vzniku Spatné nalady, depresi a ke zhorSeni nemoci
samotnych.

Diilezitost fyzické i psychické aktivity podporuje Havrdova (2016), kterd ve své prezentaci
o roztrousené sklerdze uvadi, ze fyzioterapie, stejn€ jako kognitivni trénink, vytvaii v mozku
nové spoje mezi zbylymi buitkami a mtize tak pomoci obnovit zanikajici funkci. (Havrdova,
2016, dostupné z www.msrehab.cz)

,»,Sval a mozek maji mnoho spole¢ného, pti nepouzivani se zmensuji". (Havrdova, 2016, s.22,
dostupné z www.msrehab.cz) Podle Havrdové vztah motoriky a kognice, tedy téla a duse,
nelze oddélit ani ignorovat. Davd nam naopak moznost piijemnym zpisobem zlepSovat
kvalitu zivota. Nejen pacienti s neurologickymi chorobami, ale kazdy z nas ob¢ tyto funkce

k Zivotu potiebuje. (tamtéz)
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5.2.Doporuceni do praxe

Parkinsonova nemoc i roztrouSend sklerdéza jsou chronickd, nevylécitelnd onemocnéni,
zasahujici do kazdodenniho Zivota nejen svych nositelli, ale celé jejich rodiny. V péci o osoby
s témito nemocemi je nutnd interdisciplinarni spoluprace, zahrnujici informace medicinského,
fyzioterapeutického, socidlniho charakteru. Nemocné i jejich piibuzné je tfeba psychicky
podporovat, pomoci jim pieckonavat problémy a piedavat rady. Ptikladné o existenci
pomahajicich technik k vykonani osobni hygieny, oblékani, vafeni, psani, k podpote pohybu,

ale 1 o socialnich sluzbach, dietnich opattenich.

V Parkinson klubu i v Rosce najdou pacienti vzdy partnery pro sdileni svych pocitl a zazitk.

Sdilena bolest je totiz bolesti polovicni a sdilena radost je radosti ndsobné vétsi!

V otazce zaméstnanosti se priklanime k ndzoru profesorky Havrdové, kterd prosazuje trend
udrzeni praceschopnosti alespoii na kratky tivazek. Pti sbéru informaci k této préaci jsme se

o dulezitosti role zaméstnani v Zivotech dotazovanych sami presveédcily.
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Zaver

Cilem této prace bylo zmapovat do jaké miry jsou neurodegenerativni onemocnéni,
zde zastoupené Parkinsonovou nemoci a roztrousenou sklerézou, vnimany jako faktor

ovliviiyjici kvalitu kazdodenniho Zivota dotazovanych.

Prace se sklada ze dvou Casti. V prvni, teoretické casti rozdélené do tii kapitol jsou
vymezeny kli¢ové pojmy - Parkinsonova nemoc, roztrousend skler6za a kvalita Zzivota.
Druhd, praktickd c¢ast prace predkldda ve dvou kapitolach pouzitou metodiku
spopisem vyzkumného vzorku a kazuistiky C¢tyf  respondenti s uvedenymi

nemocemi.V piiloze jsou obsazeny vyzkumné otazky a ptesné piepisy rozhovord.

Pro praktickou ¢ast prace byla zvolena metoda kvalitativniho vyzkumu formou
polostrukturovaného rozhovoru s pfedem piipravenymi otdzkami. V jednom piipad¢ byly
pouzity 1 otazky doplikové. Jako pomocné metody bylo vyuzito skryté pozorovani
respondentll v prosttedi, ve kterém rozhovory probihaly doplnéné anamnestickymi udaji.
Vyzkum potvrdil skutecnost pfitomnosti Parkinsonovy nemoci a roztrousené sklerdzy co by

faktoru ovlivilujici zivoty respondentti, nikoli vSak jejich kvalitu.

Nezbyva nez obdivovat jejich ptistup k Zivotu s nemoci, ktery z mého subjektivniho

pohledu neni jednoduchy, v kazdém ptipad¢ je vSak plnohodnotny.

Svou praci si dovolim zakoncit citaty moudrych :

“ Nemoc neni pritomnost ¢ehosi Spatného, ale nepfitomnost ¢ehosi podstatného.*

(Dr. Bernard Jensen)

,Pocit plného zdravi ziskame jen nemoci.“ (Georg Christoph Lichtenberg)
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Priloha 1.

Vyzkumné otazky

1. Kdy se objevily prvni ptiznaky nemoci, jaké byly a co nasledovalo?
2. Jak probihala lécba, reakce na ni?

3. Jaky byl dalsi pribéh nemoci?

4. Omezuje Vas nemoc pii kazdodennich ¢innostech (hygiena, oblékani, stravovani, chiize,
psani)?

5. Jste v nékteré z téchto ¢innosti odk4azani na pomoc druhé osoby?

6. Omezuje Vas nemoc pii vykonu povolani?

7. Vyuzivate n¢jakého druhu socialni sluzby?

8. Jak travite volny cas?

9. Jak vypada Vas vSedni den?

10. Jak hodnotite kvalitu svého Zivota?

11. Co by jste chtéli zmeénit?



Ptiloha 2.

Rozhovor 1 - Jana

Jana - zena 59 let, 39 let vdana, ma dva syny a vnucku, s manzelem a jednim ze syni
zije v rodinném domé na vesnici. Vystudovala gymndzium, pokracovala studiem na
Pedagogické fakulté, to ale nedokoncila. Pracovala v kancelafi strojirenského podniku, poté
se narodil prvni syn, za rok druhy a po matefské dovolené nastoupila na misto ekonomky

v bankovnim domé, kde ziistala 16 let (1985-2001).
1. Kdy se objevily prvni ptiznaky nemoci, jaké byly a co nasledovalo?

,,10 bylo asi pfed patndcti lety, v roce 2000, kdyZ jsem si umyvala vlasy. Najednou
jsem méla necitlivou levou ruku. Sla jsem k obvodnimu lékaii a ten mé hned poslal
k neurologovi na polikliniku. Tam mi fekli, Ze by to mohla byt Parkinsonova nemoc.M¢la
jsem Spatnou celou levou stranu, nemohla jsem se soustfedit, celd jsem byla rozladéna
avadily mi 1 vlasy na hlavé. V praci jsem to nezvlddala a tak jsem nakonec §la na

neschopenku. Byla jsem na ni rok a pak jsem dostala invalidni diichod".
2. Jak probihala lé¢ba, reakce na ni ?

,,Od neurologa jsem hned dostala Deparkin, ale ten asi po péti letech piestal fungovat.
Ted beru Stalevo, Glepark a Viregit celou dobu, snaSim je celkem dobie. Obcas mé boli

zaludek, zlobi stieva, mam sucho v puse a potize se spankem. VSechno je po lécich".
3. Jaky byl dalsi pritbéh nemoci a pridruzily se n¢jaké dalsi ?

,Pomalu se to zhorSuje, spiS§ mam pocit tuhnuti celého téla. Méné¢ Casto mivam
tfesa obcas takovou tu drobnou chlizi. Ale mam problém tfeba navléct jehlu. Nejhorsi je réno,
az zacnou pusobit léky ulevi se mi. Jsem po operaci bederni patete v roce 2012, taky kvili
Parkinsonu. Mam ji vyztuzenou dvéma destickami a tfemi Srouby. Ted uz je to dobré, pred
operaci jsem ale méla hrozné bolesti a skoncila dvakrat na kapackdch. A v roce 2006,
myslim, jsem méla trombdzu v pravé ruce. Najednou jsem ji méla studenou a Gplné bilou. Jela
jsem na pohotovost a hned mé brali na operaci. Méla jsem ucpanou tepnu sraZeninou. Od té

doby jsem navic uzivala Warfarin na fedéni krve az do jara 2015".



4. Omezuje Vas nemoc pii kazdodennich Cinnostech (hygiena, oblékani, stravovani,

chiize, psani)?

,O sebe se zvladnu postarat sama. PiSu malo, ale myslim ze to celkem jde. Uvaiim
svym tempem, trva mi to nékdy celé dopoledne. Mezi tim pomalu uklidim, nebo co je potieba
udélat. Rodina mi pomaha. Mam francouzkou hul jako oporu, ale na delsi cestu, tieba do

obchodu, jezdim na kole. Je to pro me lepsi."

5. Jste v nékteré z téchto ¢innosti odkdzana na pomoc druhé osoby?

,,Zatim ne. Kdyz je potfeba ud¢lat velky uklid pomtze mi manzel nebo syn".
6. Omezuje Vas nemoc pii vykonu povolani?

,Jsem od roku 2001 v plném invalidnim dichodu. Byla jsem ekonomka, ale v praci
jsem to nezvladala. Byla jsem nervozni, nemohla jsem se sousttedit, Spatné€ jsem spala a byla

unavena. M¢la jsem Spatnou celou pravou pilku téla".

7. Vyuzivate n€¢jakého druhu socialni sluzby?
,,Beru jen invalidni dichod, jestli se to bere jako socialni podpora. Kazdé¢ dva roky

jsem ze zacatku chodila na piezkum, celkem tfikrat. Ted’ uz mé nevolaji ".

8. Jak travite volny cas?

,,Rada pracuju na zahrad¢, délam takové ty drobné€jsi prace. Ty téz§i nechavam na
manzelovi. Ctu detektivky a romany pro Zeny, nebo se divam na televizi. Jednou tydné
chodim do jogy a taky do rehabilitacniho centra na cviceni pro parkinsoniky. Obcas cvicim

1 doma, ale nepravideln€. A jednou za mésic mé manzel vozi do Parkinson klubu ".
9. Jak vypada Vas vSedni den?

,Nemuizu dlouho spat, probudim se kolem paté, vezmu si léky a pak si v posteli ¢tu.
Mame s manzelem nastésti oddélené loZnice. Po Sesté vstanu, nasnidam se, umyju a po sedmé
vzbudim vnucku Terezku a zavedu ji do Skolky. Cestou zpatky nakoupim, dopoledne uvaiim,
vyperu a po obéd¢ si musim chvilku lehnout. V pil tfeti jedu na kole Terezku vyzvednout.
Doma si odpoledne hrajeme nebo ¢teme, dokud si ji rodi¢e nevyzvednou. Potom délam tieba
néco na zahrad¢€, nebo si Ctu, divam se na televizi. Pak pomalu nachystdm veceti, umyju se

a chystam se do postele ".



10. Jak hodnotite kvalitu svého zivota ?

,,Ja myslim Ze dobfe. Nékdy je mi sice smutno, trochu si poplacu, ale nikoho s tim
neotravuju. Vezmu si tfeba roman pro Zeny, takovou tu cervenou knihovnu a je to lepsi.
Ptehodnotila jsem co je v zivoté dulezité a naucila se s tim zit. Rodina mé maximalné
podporuje. Ja se snazim je zbyte¢né¢ neotravovat. Nejlip se citim doma, vSechno si pomalu

udélam svym tempem a bez stresu ".
11. Co by jste chtéla zménit?

,Celkem jsem se naucila s nemoci Zit, jen aby se to nezhorSovalo a byla tifeba
ucinngjsi lécba a obcas lazné. Taky pomtcky pro parkinsoniky by mohly byt cenové

dostupné;jsi ".



Priloha 3

Rozhovor 2 - Mirek

Mirek - muz, 69 let, 25 let Zenaty (potieti), ma dva dospélé syny z predchozich
manzelstvi, se kterymi je v kontaktu. Prvni z nich Zije v Americe, druhy v Usti nad Labem.
Nekolikrat do roka se navstévuji a vychazeji spolu velmi dobie. Mirek je havit a tuto profesi
vykonaval od roku 1996 do roku 1993, kdy nastoupil do invalidniho dichodu. V soucasné

dobe¢ je v diichodu starobnim. S manzelkou a psem zije v byté ve mésté.
1. Kdy se objevily prvni pfiznaky nemoci, jaké byly a co nasledovalo?

,,Jednou odpoledne jsem Cistil na zahrad¢ na chaté schody a zni¢ehonic se mi zacaly
tfast ruce a musel jsem ptestat. Bylo to o vikendu a hned v pondéli mé poslala manzelka na
neurologii do nemocnice. Tam mi fekli, Ze to vypadd na Parkinsonovu nemoc a nasadili mi
léky. Mam ji od roku 2003 a chodim do specidlni poradny pro parkinsoniky. Jsem tam

spokojeny, dostadvam co potiebuju a citim se tam dobie".

2. Jak probihala lécba, reakce na ni?

,,Beru spoustu 1&kl, vSechny si nepamatuju. Ted’ uzivdm na Parkinsona Mirapexin,
PK-Merz, Comtan a Isicom 5xdenné. Mam spoustu dalSich nemoci a tak je toho vic. Asi 35
let mam cukrovku na inzulinu, ale o té skoro nevim. V roce 1992 se mi rozpadla kycel, byl
jsem dlouho na neschopence, dali mi novou a zastal jsem v invalidnim dichodu. A v roce
2003 mi nasli Non-Hodkintiv lymfom. LécCil jsem se a vylécil na hemato-onkologii. Deset let
jsem mél pokoj a potom prisel relaps (2013). Ted’ uz je to dobry, ale pofad tam musim chodit
na kontroly. Mezi tim mi operovali nosni dutiny, vypadaly mi zuby a po lécich Spatné slySim.

To je asi vSechno ".
3. Jaky byl dalsi pribéh nemoci?

,,Rok co rok je to hor$i, ale davaji mi ty nejlepsi l€ky. Nemtzu jit kvili vSem tém
nemocem na stimulaci. Madm problémy s Gzkym prostorem a nejhors$i jsou Cistici rohozky,
tteba v bance nebo obchodé, ty mé vzdycky zastavi. Idedlni by bylo, kdyby bylo celé¢ mésto
jako schody. Nahoru dolu nemam problém ! Kdyz se mi stane Ze zamrznu, pocitdm a ono to
nakonec piejde. Nekdy do péti a nékdy dlouho. Obcas si do mésta beru berle, jak kdy. Podle

toho jak se mi zrovna chodi a jestli cupitdm moc. Sem tam mé trdpi mimovolné pohyby



anékdy mam problém s vyjadfovani. Od operace karpalniho tunelu mé potad brni prsty

a nemam dobrou jemnou motoriku. Nejhorsi jsou ty nohy a sluch ".

4. Omezuje Vas nemoc pii kazdodennich ¢innostech (hygiena, oblékani, stravovani,

chiize, psani)?

,,V koupelné mame sprchovy kout, z vany bych nevylezl, ale umyju se sam. Oblecu
taky. Na jidlo pouzivam jen 1zicku, protoZze mam problém s udrzenim vidli¢ky pfti jidle. Zatim
chodim, nékdy lip, nékdy hif, nékdy to nejde viibec. Mam berle. Moc nepisu, tfese se mi a

brni ruka ".

5. Jste v nékteré z téchto ¢innosti odkazany na pomoc druhé osoby?
,»,Manzelka mé¢ maximalné¢ podporuje. Kdyz je potieba je vzdycky tady. Nachysta
jidlo, postré¢i mé nebo poda berle. Ja nekdy taky uvafim. Myslim ze na ni nejsem Uplné

odkézany, ale jsem rad ze je tady!"
6. Omezuje Vas nemoc pii vykonu povolani?

,,Jsem duchodce, ale jinak délam vSechno co je potfeba. Okolo chaty, na zahrad¢ secu

travu, chodim se psem".

7. Vyuzivate n€¢jakého druhu socialni sluzby?

,»Mam prikazku ZTP a taky beru mobilni piispévek. M¢él jsem invalidni dichod, ale

uZ mam normalni starobni ".
8. Jak travite volny cas?

,,Toho je. Vzdycky jsem sportoval, hral jsem fotbal dokud to Slo, hdzenou a pinec.
Pinec hraju pofad dvakrat tydné a taky mame turnaje, jednou za mésic i v klubu (Parkinson).
Hraju amatérskou bowlingovou ligu, Ctyfikrat ro¢né je turnaj. Jezdim na kolob&zce, to mé
bavi. A taky hraju $ipky, trénuju kazdy den abych vyhral Parkinsoniadu :) Ctu malo, kvili
ttesu rukou, diiv jsem ale Cetl vSechno. Bavi mé zahrada, rad secu travu. Chodim se psem,
obcas zajdu na pivo a ochutndm 1 slivovicku. Jednou za mésic navstévujeme s manzelkou
Parkinson klub, délame tam logopedii a rtizné hry a jezdime s nim na rekondi¢ni pobyty,

jednou az dvakrat do roka. Byl jsem v Roznové, pfedtim ve Starém mésté pod Snéznikem".



9. Jak vypada Vas vSedni den?

,» Kazdy den je jiny. N¢kdy to jde, nékdy ne a n€kdy mizu i fidit auto. Pfi fizeni
nemdm s nohama problém. Obcas mam taky Spatnou naladu a chmury. Manzelka mé¢ drzi
a vzdycky mi pomtze se z toho dostat a jede se zase dal. Normalné se budim ve Ctyfi hodiny
rano a beru Isicom, v pét Contam a pak oba co tii hodiny az do osmi do veCera. Potom jesté
lezim v posteli. Okolo osmé se nasnidam a uziju dalsi 1éky, Mirapexin a PK-Merz, a jdu na
prochazku se psem. Rano mé rozbiha ze ttfetiho patra po schodech, to je nejlepsi trénink.
Potom vétSinou hrajeme s manzelkou hru Suplik, po ob&d¢ zase scrable nebo novou hru
s Cisly. Nevim ted’ jak se jmenuje. Ve ti1 hodiny si vezmu dal§i PK-Merz a odpocivam, tieba
se divam na televizi nebo ¢tu. Ctu vSechno co mi piijde pod ruku. A pak to zaleZi na tom co je
za den. Jdu bud’ na pinec, na bowling nebo na Sipky. Kdyz je pékné tak jedeme s manZelkou

na zahradu. Snazim se potfad néco d¢lat, jinak to nejde."
10. Jak hodnotite kvalitu svého Zivota?

,,»Ja myslim Ze ziju naplno, jak se to jenom s Parkinsonem da. Potad néco délam i kdyz
je to nékdy tézké. Vim ze to bude poiad horsi, ale nevzdavam se! Mam doma obrovskou

oporu v manzelce. Bez ni by to neslo!"
11. Co by jste chtél zménit?

,,Chtélo by to pokrok v 1é€bé. Nemuizu na celkovou mozkovou stimulaci ani na

pumpu. A bez toho to bude potad horsi ".



Priloha 4

Rozhovor 3 - Jifi

Jiti - muz, 40 let, svobodny, bezdétny. S ptitelkyni zije 15 let, ,,takze by se dalo fict
zenaty -:)", v rodinném domé. Vystudoval zahradnickou Skolu v Zabifehu na Moravé

a nasledné VOS Mélnik s titulem DiS.
1. Kdy se objevily prvni ptiznaky nemoci, jaké byly a co nasledovalo?

,,Prvni ptiznaky se pravdépodobné objevily v roce 2011, kdy jsem mél parézu licniho
nervu. Nikdo to s RS nespojoval, tak se to tak ani nefesSilo. Pozdé&ji jsem zacal mit problémy
s chiizi, motorikou a vidénim. KdyZ jsem se bavil s kamarddem, ktery je na magnetické
rezonanci, fikal, Ze to neni sranda, Ze to muze byt RS. Rikal "sko¢ si za doktorkou pro
zadanku na MR a my té proklepnem". JelikoZ jsem néjak ¢asto nemarodil, nevidél jsem v tom
problém. K mému udivu to problém byl, jak u obvodniho lékate, tak u neurolozky. Piipadalo
mi, Ze m& maji za blazna, kdyz tvrdim, Ze mam podezieni na RS. NeuroloZka dokonce fikala,
ze poruchy chiize a vidéni jsou 1 od kréni patefe. Nakonec mi MR zafidil kamarad a ejhle
celkem "sluSny" nalez. Na MR ze 3.10.2011 bylo 15 lozisek, 1x dokonce Gd+. Na MR
z21.7.2012 C2-7, Thll a Thl2 byla demyelizacni loziska. V C miSe llozisko v délce 3

segmenti."
2. Jak probihala 1é¢ba, reakce na ni?

,Nejdiive jsem se snazil dostat na RS centrum do Prahy. To kvtili pojistovné nebylo
mozné. Doktorka z prazského RS centra volala do Brna a tam mé ptijali. Zde doslo
k pteléceni Solumedrolem 1g. Ten jsem zvladal bez néjakych piiznakii.Méesic po kapackach
méla nasledovat biologicka lécba. Opét problém s pojistovnou. Mezi tim dalsi ataka
a Solumedrol. Po ¢ekani na pojiStovnu ndsledovala lécba interferonem beta, pro pozitivni

latky v kvétnu 2014 zména na Copaxone. Oboje bez vedlejsich ucinkd."
3. Jaky byl dalsi prubéh nemoci?

,»V roce 2015 problémy, zvaZzovana zména v 1écbé. Uvazovano o tableté Gilenya.
Probehlo pteléeni Solumedrolem. Pfi jedné z kontrol bylo doporuceno nasazeni Lemtrady.

To ovSem podléha schvaleni ze strany pojistovny."



4. Omezuje Vas nemoc pii kazdodennich Cinnostech (hygiena, oblékani, stravovani,

chiize, psani)?

,,Jediné co mé tak trochu omezuje, je to, ze nemizu béhat. Ale na druhou stranu, svét
se nezboii, kdyz nékde budu pozdé¢ji. -:)Tim padem ted” nejdou brusle a lyze. Ale véfim, ze

kdyz na tom zapracuji, tak to zase ptjde. To si davam za cil na pfisti rok."

5. Jste v nekteré z téchto ¢innosti odkazany na pomoc druhé osoby ?

,,Zavislost na dalsi osob¢ co se tyCe RS nevznikla, pokud do toho nepocitam doktora,

ke kterému musim jezdit."
6. Omezuje Vas nemoc pii vykonu povolani ?

,»Mé vzdélani je zahradnického sméru. Vystudoval jsem zahradnickou Skolu
v Zabfehu na Moravé a nasledné VOS Ménik. Po $kole jsem se samoziejmé vénoval
zahradni¢in€é. Nastoupil jsem do firmy Florcenter v Olomouci, kde jsem se cca 1,5 roku
vénoval z vétsi Casti chemické ochrané rostlin. Poté jsem nastoupil do Skolkafské firmy
Arboeko na obchodni oddéleni. Nebylo to, jak to na prvni pohled vypada jen sezeni
v kancelafi u pocitace. M¢l jsem na starost distribu¢ni centrum na pobocce ve Smrzicich
u Prostéjova Jednalo se o import okrasnych rostlin od nasich dodavatelli ze zahrani¢i, provoz
prodejny, komunikaci se zakazniky, expedici, logistiku. Rekl bych, Ze v sezonu manualni
prace bylo tak 80%. Moje pracovni doba byla cca 12-14 hodin, podle toho jak se expedovalo
¢i naskladiovalo zbozi. Naptiklad pii expedici stroml ¢lovék nazvedal i 10tun denné. Na
druhou stranu v zimnim obdobi byl relativni oddech. V této firmé jsem byl cca 8 let.Po
skonceni ve Smrzicich az doposud se vénuji naplno realizaci zelen¢€, posledni dobou prevazné

vetejné."
7. Vyuzivate néjakého druhu socialni sluzby?

,,Zadné socialni sluzby nevyuzivam. Jsem rad, kdyZ pojiStovna svoli k néjaké té 1écbé
a ja diky tomu mohu dal pracovat a odvadét dané, socidlni a zdravotni pojisténi a doufat, ze az

budu zase pottebovat n¢jakou lécbu, Ze mi ji VZP schvali."



8. Jak travite volny cas?

,,Len travim se psi - Némecka doga a Jack Russell, idealni kombinace velky a maly.
Dale u koni, nyni mame (respektive pritelkyné, ja nejsem jezdec - zatim) kobylku
andaluského koné. Jsou ji tfi roky takze zatim se nejezdi,ale i to, ze jste sni je uzasna véc.
Predtim jsme méli ¢eského teplokrevnika na kterém ptitelkyné jezdila drezdru. To jsem na ni
tteba po tréninku sednul a krokoval ji. KdyZ byla hodna tak jsem si na ni zacvi€il - baje¢na
véc. To se potvrdilo co tfikal Masaryk - nejlepsi télocvik je jizda na koni. To se prohybou

vvvvvv

prolezim cely den, tak je problém zase to rozchodit."
9. Jak vypada Vas vSedni den?

,,MUj béZny den vypada tak, Ze vstanu a jdu pracovat. Vyckavat u¢inku I€ku nemusim.
ZkouSel jsem jak aplikaci rdno tak vecer, ale nevidél jsem v tom rozdil. Béhem dne se
ptizplisobuji unavé, kdyz je krize tak si odpocinu a zas pokracuji dal. M& osobné nejvice
unavuji vysoké teploty, jak béhem dne, tak tfeba i horka koupel. Tu si dat nemohu, protoze

pak jsem rad, ze dojdu do postele."
10. Jak hodnotite kvalitu svého zivota?

,,P0 potvrzeni RS se mi svét nezboftil. Stavaji se horsi véci. Je pravdou, Ze jsem vSe tak
trochu prehodnotil a fekl si, Ze spousta véci mize v zivoté pockat a stanovil si jiné priority.

Udé¢lal jsem si vice volného ¢asu."
11. Co by jste chtél zménit?

,,vadi mi jaky je tu systém, kdy cekate jestli IéCbu dostanete a nebo ne a pfi tom cCas

u RS hraje proti vam."



Ptiloha 5

Rozhovor 4 - Monika

Monika - Zzena, 28 let, vdand, se synem (1,5 roku v dob¢ rozhovoru) a manzelem Zzije
v byté. Monika ma titul Bc. ekonomického sméru a Mgr. z aplikované matematiky na
Ptirodovédecké fakulté, castecné se vénuje i programovani. Toho ¢asu je na rodiCovské
dovolené a dokoncuje doktorat z aplikované matematiky. Rozhovor s Monikou byl od
ostatnich odlisny. Nejen proto, Ze jsme méli malého posluchace. Piestoze se jedna o mladou
zenu, je jeji zivot s nemoci velmi bohaty. Z tohoto diivodu jsem v jejim ptipadé polozila

nékolik otazek navic oproti ostatnim dotazovanym.
1. Kdy se objevily prvni ptiznaky nemoci, jaké byly a co nasledovalo?

,, Ve tiindcti letech jsem §la spat a do rdna jsem ochrnula na levou polovinu téla a méla
potize s mluvenim. NaSi mé¢ zavezli k détskému lékati a ten mé poslal do spadové nemocnice
ve Sternberku. Tam mé& na neurologii vySetfili a i kdyZ to tehdy nebylo obvyklé, poslali mé
na magnetickou rezonanci. Nasly se na ni loziskové zmény a s tim vysledkem mé hned
odeslali na détskou kliniku v Olomouci, protoze mi bylo tfindct a nevédé€li co se mnou maji
dé¢lat. Tam jsem leZela asi dva mésice a béhem toho dostala zase ataku.Dostavala jsem vysoké
davky kortikoidli a zadkladni 1éCbu. Potom mé propustili domd, ale levd strana uz ziistala

postizend hemiparézou".

2. Jak probihala lécba, reakce na ni ?

,,Za rok uz jsem splnovala kriteria pro I€ky prvni volby, to uz bylo na neurologii pro
dospélé. Schvalili mi nakonec Copaxon, ale hrozné dlouho jsem na ného cekala a béhem té
doby se milj stav pofdd zhorSoval s malymi atakami. Kdyz jsem ho konecné dostala, nemél
ten efekt, jaky jsem cekala ja 1 mij oSetfujici 1ékar. Brala jsem Copaxon asi pul roku, ale bylo
mi potad hif. Dostdvala opakované pulzy kortikoidii a nakonec mé poslali do VSeobecné
Fakultni nemocnice (VFN) Praha. To uz jsem byla v totdlni paralyze, nebyla jsem schopna se

najist ani podepsat, prosté nic".



3. Jaky byl dalsi pribéh nemoci?

,,V Praze se mé¢ ujala profesorka Havrdova a hned mé¢ hospitalizovala. Dostavala jsem
znova vysoké davky Solumedrolu, Cyklofosfamidu (CFA) a Imunoglobiliny. Domi mé¢
propustili po tiech tydnech s Betaferonem jako udrzovaci 1é¢bou. Kazdych Sest tydnli jsem
pak jezdila na kapacky CFA, celkem piil roku a rok mé z nich bolel zaludek. Ale pomohlo to,
potom jsem byla stabilizovand. Ataky piisli jen jednou za rok, vzdycky na jafe, probihaji
stejn¢ 1 ted’. Zacind to brnénim rukou a nohou, nemam svalovou silu, obrovska tnava a
nemizu uplné ovladdat pohyby. Pozdé&ji, tak druhy az tfeti den ptijde ties celého téla a
koncetin. To uz musim pro pomoc do RS v Praze. Dostanu zase kortikoidy, 3-5 gramu, a ulevi
se mi (2002). Ataky trvaji stejné dlouho 1 ted’. N¢kdy jsem za dva tydny v pohod¢ a jindy to
trva 1 dva mésice.Pak byl ctyfi roky relativni klid az do roku 2007 a pak pfiSly dvé ataky v
jednom roce (3/2006, 2/2007). Ptestal fungovat Betaferon, nabidli mi autologni transplantaci
kostni dien€, jako jedinou moznost lécby. Tu jsem podstoupila v prosinci 2007 v Praze (ve
veéku 18 let).Tti tydny jsem byla v izolaci, to bylo pfiSerné! Nikdo za mnou nemohl, byla jsem
celou dobu sama, jidlo sterilizovali a nedalo se to jist. Chutnalo vSechno stejné odporné.
Potom mé propustili domtl, ale dostala jsem vysoké horecky. Sla jsem do nejbliz§i nemocnice.
Tam mi fekli, ze se mnou nemizou nic d€lat a poslali mé do Prahy. Tam mi nasadili
antibiotika na néjakou virovou infekci a jela jsem zase domu. Za par dni to bylo dobré. Brala
jsem tehdy Imuran, Medrol, Betaferon. Ty postupné vysazovaly a zlstal mi jen Copaxon,
velké davky vitamintli a antidepresiva, protoZe jsem na tom byla psychicky Spatné. M¢la jsem
deprese a uzkost, pofad jsem brecela. Doma jsem byla zaviena dva mésice, citila jsem se lip a
doktor mi povolil vychazky. Na svém maturitnim plese jsem méla dovolené od doktora dvé
hodiny. Potom jsem §la na vysokou do Brna(Vysoké uceni technické) studovat ekonomiku.
Celé ti1 roky jsem méla klid, jen obcas horsi dny, ale tak standartné. Ataky nebyly zadné. Pak
jsem méla jednu na piirodovédé (2010), uz na magisterském studiu a potom byl zase skoro
dva roky klid. Pfed statnicemi, asi v lednu nebo na jafe 2012 byla taky a dalsi asi za rok uz na
doktorantském studiu. Pti posledni atace jsem méla zaZzadané o Iéky druhé volby, Gilenii nebo
Tecfideru, pii kterych se mize otéhotnét, protoZze jsme s pfitelem planovali rodinu. A pak

jsme spolu jeli na tfi mésice na stdz do Vidné tam jsem otéhotnéla. Bez 1é¢by, bez probléma."

» A co svatba? Nemohla jsem si nevS§imnout fotografie nevésty, v pastelové zelenych

Satech, podobné Monice.

,,J0, to jsem ja. Byla jsem v patém mésici uz pekné kulatd ".



» Jak probihalo téhotenstvi?

,,Citila jsem se baje¢né€, zadné ataky, uzivala jsem si ten klid a téSila se na miminko.
Narodil se v prosinci 2014, normalnim porodem. VSechno bylo v pofadku a bez problému. Asi
za tfi tydny od porodu mi dali preventivné Solumedrol a ten vyvolal silnou ataku. Béhem
dalsiho pil roku jsem méla jesté dalsi dvé a opakovaly se i pulzy Solumedrolu. V Praze mi je
dali sebou domil a chodila jsem na né na neurologii do nemocnice. Ve svété se to normalné
pije. Nafedi se rozpoustédlem a nalije do grepového dzusu. Musite si pred tim ale vzit l€ky na

zaludek a hned to zajist dvéma bandny".
» A jak jste to délala vy?
,,Oficialné jsem chodila do nemocnice ........
» Kdo se o vas staral, o malého a o0 domacnost?

,»Musel manzel s mamkou, sttidali se. Bylo mi potad zle, ataky trvaly tydny a prakticky se da
fict, ze jedna stfidala druhou. Navic mé hrozn€ bolelo rameno. Po transplantaci diené¢ se mi
rozpadla hlavice levého ramenniho kloubu. PfiSerné to bolelo a nezabiraly Zadné 1éky, ani od
bolesti ani proti zanétu. Pak jsem si piecetla o dieté pfi mé nemoci, prestala jsem jist lepek
a preSla na zelenou stavu, je¢men, chlorela. Rameno pfestalo bolet, nemam zadné ataky

a daleko vic energie nez manzel. Jenom jsem jesté vi zhubla". CoZ muZu potvrdit!

,,Ted beru Gilenii a k tomu léky na podporu jater. ObCas mivam takové plactivé stavy bez
davodu. Nejvic na jafe a na podzim. Mam na to Lexaurin, ale jenom kdyz je nejhtf. Nechci si

na to zvykat."

4.0mezuje Vas nemoc pii kazdodennich ¢innostech (hygiena, oblékani, stravovani,
chiize, psani)?

,,led ne, citim se dobfe. S malym je to trosku ndrocnéjsi, ale co nestihneme, tfeba
umyt nadobi, to udéld manzel az ptijde z prace. V koupelné mame sprchovy kout, to je pro mé
lepsi a malého koupeme ve vanic¢ce. Nékdy mam trochu problém pti chlizi. Nedojdu daleko a

chtize je spasticko-atakticka a ke psani pouzivam pocita¢. S tim nemam problém".
5. Jste v n€které z téchto ¢innosti odkédzana na pomoc druhé osoby?

,,Odkazana ne, ale kdyZ mi manZel pomize s domacnosti jsem rada. KdyZ mi bylo po

porodu mizerné bylo v§echno na ném a na mamce".



6. Omezuje Vas nemoc pti vykonu povolani?

,»Asl ano. Nebo spi§ neomezuje mé, ale méla jsem problém sehnat dlouhodobé
zaméstnani. Jsem na mateiské, ale pred tim jsem meéla vzdycky jen brigady anebo kratkodobé
zaméstnani. Porad tady lidi trpi pfedsudky ! Je to na mé totiz vidét. Mdm zménénou tec, po
hemiparéze mam problém s koordinaci pohybu levé strany a jsem vic unavena nez obvykle.
To ale vidét neni! Chtéla bych pracovat v oboru, aplikovand matematika a nebo

i programovat. To m¢ bavi".
7. Vyuzivate n¢jakého druhu socialni sluzby?

,»M¢la jsem prikkaz ZTP. V roce 2014 se zménila legislativa, pozvali mé¢ k pfezkumu
a prikaz mi odebrali. Nesplnovala jsem kriteria. Momentélné ho nemam Sanci ziskat. Mam
piiznanou invaliditu 2.stupné, ale byl to boj ! Tady neplati, ze Vam né€kdo ptizna, na co mate
narok dle vyhlasky, automaticky.Zabralo to hodné ¢asu a vyfizovani a nakonec mi to ptiznali

az rozhodnutim soudu".
8. Jak travite volny cas?

,»Mam rada rucni prace. Moc ¢asu na to s malym nemam. Akorat tak spolu nekdy
vylustime kfizovku a to je vSechno. Vénuju se synovi, domacnosti, kdyZ jsem unavena tak si
jdeme po obéd¢ spolu lehnout. Hodné ¢asu mi zabere prace na doktoratu. To délam dopoledne

a vecer, kdyz jde maly spat".

9. Jak vypada Vas vSedni den ?

,,Pofad stejné. Syn se budi hodné¢ brzo, kolem Sesté. Najime se, hrajeme si, nékdy
jdeme ven a pak ho davam pted obédem spat. Uvaiim, nebo néco uklidim a pracuju na
doktoratu. N&kdy lezim s malym. Potom si dame obéd, zase si hrajeme a pftijde
manzelz prace. Odpoledne chodime na prochdzku vSichni. Vecer je to podobné, vecete,

koupani a kdyZ maly usne jesté vétSinou chvilku pracuju. Zhruba do jedenicti a jdu spat".
10. Jak hodnotite kvalitu svého Zivota s RS?

,Nemoc mi ji urCité¢ zménila. Ziju s ni polovinu Zivota, od tfinacti let. Kazdy den
musim zvazit co si mizu dovolit délat "navic", podle toho jak mi je. Nemtzu si moc dopiedu

planovat. SnaZim se uZit si kazdy den s malym a manZelem jak to jen jde. Kdyz mam horsi



dny miizu se na n¢ho spolehnou, nebo pomizou nasi, hlavné¢ mamka. Chtéli bychom jesté

jedno dité. Podminkou je rok bez ataky, pak se teprve vysadi 1éky a potom se o to miizeme

pokusit".

11. Co by jste chtéla zménit ?

4

,, L&Cim se stale v RS centru v Praze. Jsem tam spokojend, s 1é¢bou i s personalem.
Pokazdé je tam hodné pacientll a mam pocit, Ze neni na nic vic ¢as. Je to jak na bézicim pase.
Tteba mi nikdo nefekl jakou bych méla jist stravu a co naopak vynechat. Docetla jsem se to
sama a od té doby co jim zelenou stravu se citim daleko lip. Taky se mi né¢kdy venku stava ze
se motam, Spatn¢ se mi chodi a lidi si mysli, Ze jsem opila. Jinak je to ale s povédomim

o roztrousené skler6ze myslim lepsi".
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