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1 UVOD

Kvalita zivota je nedilnou soucasti zdravi ¢loveéka. Pro kvalitni Zivot bychom méli
volit zdravy Zivotni styl a vyhybat se negativnim jevim. Zijeme v chaotické dobg,
jsme pohlceni stresem a povinnostmi. Nemame ¢as sami na sebe a na své nejblizsi. Kvalita
naSich zivotli postupné ztraci hodnoty. Je velmi dilezité o své zdravi a viilbec o sebe
samotné komplexné peCovat. Zejména svého zdravi bychom si méli vazit nejvice.

RoztrouSena skler6za je nemoc, kterd velmi ovliviiuje kvalitu Zivota pacientl
trpicich timto onemocnénim. Onemocnéni ma velky vliv na ¢lovéka po strance psychické,
fyzické 1 socidlni. O roztrouSené skler6ze panuje mnoho mytlh a vétSina populace
nema 0 nemoci zadné informace. Roztrousena sklerdza se projevuje u kazdého pacienta
individudlné.

Pacient s touto diagnozou se nesmi stat bezbrannym a pasivnim ke svému Zivotu. Kazdy
nemocny ma pravo znat informace o své nemoci a také si svij zivot zafidit dle svych
moznosti.

Tato bakalaiska prace hodnoti a srovnava kvalitu zivota jednotlivych pacientl
s onemocnénim roztrousenou sklerézou. Ve svém okoli mdm mnoho zndmych trpicich
touto nemoci. Kazdy z nich je na tom po zdravotni strance rozdilné. Kazdy ma jinou 1écbu
a u kazdého jedince vypukla nemoc jinak a také s jinymi ptiznaky. AvSak i s touto nemoci
se da prozit kvalitni zivot. Kazdym rokem potada pro Rosku? Olomouc muj otec se svou
kapelou koncert v Piikazech. Pravé tato udalost pro mé byla motivem bakalafské praci
na toto téma.

Cilem prace je vytvofit piehled o dané problematice v souladu s uvedenou
literaturou.

Vyzkumna Cast je zaméfena na Setfeni provadéné mezi pacienty s onemocnénim
roztrousenou sklerozou. V&tina respondentdi jsou &leny MS centra ® v Olomouci.
Mezi respondenty jsem zafadila také I1ékafku neurologické kliny FN Olomouc.

Za vyzkumnou metodu jsem si zvolila kvalitativni vyzkum, a to standardizovany

Y LENSKY, Petr. Roztrousend skleréza mozkomisni: Nemoc, nemocny a jeho problémy, s. 7

? Unie Roska je Ceska multiple sclerosis spole¢nost jejiz poslanim je poméhat pacientim s roztrousenou
skler6zou a jejich blizkym.

¥ Centrum pro diagnostiku a 16¢bu demyeliniza¢nich onemocnéni.



rozhovor. Cilem mého Setfeni je zhodnotit celkovou kvalitu zivota pacientl
S onemocnénim.

Praktickou  Cast  zpracuji ~ vyzkumnou metodou  polostrukturovaného
standardizovaného rozhovoru. Timto Setfenim bych chtéla zjistit subjektivni piiznaky

pacientti S onemocnénim.



TEORETICKA CAST

2 Kyvalita zivota

Nejsme schopni pfesné odpovédét na otazku, co kvalita zivota znamena.
Tato problematika se vzdy potykala s velkym mnozstvim nazord. Navzdory velkému
mnoZstvi vyzkumi a novych poznatki je pojem stale zahadou.”

Kvalita zivota je uplatiovdna V celém odvétvi zdravotnictvi. Je oznaCovana
zkratkou HRQL (health - related quality of life). HRQL zahrnuje aspekty celkové kvality
Zivota, zabyva se somatickym i dusevnim zdravim. Déle je ovliviiovana fadou dalSich
faktorti. A to napiiklad bezpecim, fyzickou kondici, socidlnim prostiedim, ekonomickou
urovni a zdravotni politikou.

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) definuje zdravi jako stav uplné fyzickeé,
dugevni a socialni pohody, nikoli pouze jako stav bez p¥itomnosti nemoci, nebo postizen.
Svétova zdravotnickd organizace vznikla 7. dubna 1948 a jednd se o zastfeSujici
organizaci, jejimz cilem je dosazeni co nejlepsiho zdravi pro vSechny. Stanovila si 21 cild.
Podporuje zdravotnictvi a usiluje o zlepSeni kvality Zivota obyvatel na zemi. SnaZi se
0 omezovani imrtnosti, nemocnosti a postizeni, podporuje zdravou Zivotospravu a omezeni
rizik vyplyvajicich z ekologickych, ekonomickych a socialnich podminek.°

Dalsim programem, ktery se vénuje kvalité zivota lidi je program Ministerstva
zdravotnictvi Ceské republiky Zdravi pro viechny v 21. stoleti. Jedna se o program, ktery
ma za cil zlepSovéani zdravotniho stavu obyvatel Ceské republiky. Zabyvéa se kapitolami
jako je zdravy start do zivota, zdravi mladych, zdravé starnuti, snizeni vyskytu poranéni
snizeni Skod zplisobenych alkoholem, drogami a tabakem a také zdravé mistni podminky
& piileZitosti pro zdravi.’

Vsechny zminéné programy maji jeden spolecny - vytvofit co nejlepsi podminky
pro kvalitni zivot lidi. OvSem roztrousend skler6za miize zpisobit invaliditu nemocného,

jehoz kvalita Zivota se tak velmi vyrazné zhorsuje.

* ANDRASKO, Ivan. Quality of ife: An Introduction to the Concept, s. 21-23.

® REHUKOVA Oliva a Evzen REHULKA. Quality of life, s. 7-16.

® World Health Organization: Zdkladni informace [online]. [cit. 2017-03-02]. Dostupné z:
http://www.who.cz/idex.php/zaklinfo

" Krajska hygienicka stanice Moravskoslezského kraje: Program Zdravi 21 [online]. [cit. 2017-03-02].
Dostupné z: https://www.khsova.cz/01_odborna_cinnost/studie_zdravi_21.php
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3 RoztrousSena skleroza

Roztrousena skleréza mozkomisni (latinsky: sclerosis cerebrospinalis multiplex,
anglicky: Multiple sclerosis) je onemocnéni centralni nervové soustavy ¢loveka, tj. mozku
a michy. Dle Lenského nemoc postihuje zejména mladé lidi v jejich nejproduktivnéjSim
v&ku a to mezi 20 az 40 lety.® Jedna se o ztratu schopnosti samostatného pohybu. Jedinec,
tak ke svému zivotu potebuje pomoc okoli a je na ni zavisly.

ZhorSovani invalidity miize probihat v podobé atak®, nebo ma pozvolny pribé&h.
Po atace nasleduje remise 10, ale neni trvala. Po urc¢ité dobé se zdravotni stav trvale
zhorSuje. Vzniku atak nelze zabranit. Nemocny se citi &im dal vice unaveny.'! Ataky
mohou trvat 24 hodin aZ tydny.*?

Nemoc se fadi mezi autoimunitni onemocnéni. Propukne v disledku vzniku
roztrousenych zanétlivych lozisek v nervové soustavé.lgPostihuje zejména bilou hmotu
mozkovou. Bila hmota je poskozena zanétlivymi lozisky, nazyvanymi plaky. Maji
charakter chronického zandtu.'* Myelin ™ obaluje nervové dréhy v centralni nervové
soustave. Pti chronickém zanétu dochazi k zaniku myelinové pochvy axonil a K poskozeni
nervovych vldken. Axony maji za ukol vedeni nervovych vzruchl. Pii vzniku loziska tak
nejsou schopny vést vzruchy, poSkozenim nervovych vldken dochazi k invalidité

pacienta.®

3.1 Historie nemoci

Do stiedoveéku je roztrousena sklerdza popisovana pouze ve zpravach svatych. Jako
prvni se roztrouSenou sklerézou zabyval anglicky 1ékat Robert Carswell, ktery v roce 1838
anatomicky popsal roztrousenou skler6zu. Zaznamenal patologické zmény mozku a michy

u pacienta s roztrousenou sklerézou. Postizena mista nazval pojmem 1éze.

8 LENSKY, Petr. Roztrousend skleréza mozkomisni: Nemoc, nemocny a jeho problémy, s. 7.
% Prudky zachvat choroby.
10 Zlepgeni zdravotniho stavu, vymizeni ptiznaka.
1 JEDLICKA, Pavel. Roztrousend skleroza mozkomisni: Klinika, lécba, patogeneze, s. 11.
12 HAVRDOVA, Eva et al. Roztrousena skleroza v praxi, s. 11.
¥ BENCE, L. a L. PYSNY et al. Kvalita Zivota L., s. 192.
¥ JEDLICKA, Pavel. RoztrouSend skleréza mozkomisni: Klinika, 1é¢bha, patogeneze, s. 11-12.
> Lipoprotein tvorici obaly kolem axoni zndmé jako myelinové pochvy.
16 HAVRDOVA, Eva et al. RoztrouSend skleréza v praxi, s. 11.
1 postizeni tkang & organu.
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Vlastni pribéh nemoci popsal Augustus d'Este v roce 1882. Augustus Frederik
d’Esté si zacal ve svém mladi psat denik, jez obsahuje popis, jak se u néj po odeznéni
spalnicek zaCala projevovat neznama choroba. Trapil ho zhorSeny =zrak, slabost
a necitlivost dolnich koncetin. O né€kolik let pozdéji ve svém deniku Augustus Frederik
popisoval své problémy s mocenim a ochrnuti dolnich koncetin. Jeho zdravotni stav se
postupné zhorSoval. Posledni zdznamy jsou psany tiesouci se rukou a jsou necitelné.

Augustus Frederik ochrnul na ob& horni konéetiny a zemiel.™®

3.2 Vyskyt nemoci

Roztrousena skleroza patii mezi onemocnéni s celosvétovym vyskytem. Pomér postizeni
Umuzil a Zen se udava 1:2 az 1:3. V celosvétovém meéfitku mé roztrousenou sklerézu
kolem 2.5 miliént lidi. Vyskyt roztrousené sklerdzy se 1isi dle geografickych oblasti.
Vyskyt roztrousené sklerézy v Evropé, Severni Americe, Australii a Novém Zélandu se
udava 50-200 na 100 tisic obyvatel. Nejvétsi vyskyt obyvatel s touto diagnézou je
v Kanadg, Skotsku & Skandinavii.*

V Ceské republice je udavan podet pacientii s roztrousenou sklerézou okolo 20000.
Nejvétsi vyskyt roztrousené sklerézy je v Ceské republice na severu Cech. Tato
skute¢nost mize souviset se zhorSenym zivotni prostiedim v dané oblasti.

V piipadé€ ptitomnosti ¢lena rodiny s roztrousenou skler6zou je pravdépodobnost
rizika roztrousené sklerézy u ptibuznych 1:100 az 1:50. V ostatni populaci je
pravdépodobnost vyskytu roztrouSené sklerdzy 1:1000.

V posledni dobé roste pocet nemocnych vzhledem k celkovému poctu obyvatel
v oblasti. Tato skute¢nost je dana lepsi diagnostikou, nutnosti 1é¢by, vnéjsimi faktory

. ;20
a zvySenou nemocnosti.

8 Aktivni Zivot. Zajimavé tipy: Historie roztrousené sklerézy [onling]. [cit. 2017-04-17]. Dostupné z:
http://www.aktivnizivot.cz/zajimave-tipy/historie-roztrousene-sklerozy/
9 VOLNA, Jana. Aktivni Zivot. Zajimavé tipy: Roztrousend skleréza ve svété [online]. [cit. 2017-04-17].
Dostupné z: http://www.aktivnizivot.cz/zajimave-tipy/roztrousena-skleroza-ve-svete/
2 Aktivni Zivot. Zajimavé tipy: Roztrousend skleréza v CR [online]. [cit. 2017-04-17]. Dostupné z:
http://www.aktivnizivot.cz/zajimave-tipy/roztrousena-skleroza-v-cr/
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3.3 Faktory ovliviiujici vznik nemoci

Na vzniku roztrouSené sklerézy se podili jak genetické, tak environmentalni
faktory. Mezi faktory ovliviujici vyskyt RS Havrdova fadi virové infekce, konkrétné virus
Epsteina-Barrové — EBV). Jedna se o herpeticky virus podobny mononukledze. Pokud
EBV virus propukne v pozd¢jsim véku, muze byt porusen imunitni systém jedince.

Déle mezi faktory ovliviijici vyskyt RS Havrdova tadi nedostatek vitaminu D
a koufeni. Je prokdzano, Ze nedostatecné mnozstvi vitaminu D v prenatalnim obdobi miize
byt spoustécem RS.

Ohledné¢ souvislosti kouteni a RS byly provedeny studie, jez prokazaly,
ze pravdépodobnost vzniku nemoci je u kutfdkd je 1,3 — 1,8 krat vétsi ve srovnani
s nekufaky. Je prokazano, Ze koufeni rodi¢ miZe mit vliv na vznik RS u jejich potomki.

Havrdova zmifuje dal$i pfi¢inu nerovnomérnosti vyskytu nemoci a to hormonalni
zmény. Dvakrat az tikrat ¢astéji se nemoc vyskytuje vice u zen nez u muzi. Je prokazano,
e u muZl se nemoc projevuje v pozd&jsim véku, ale ma rychlejsi progresi.?

Rozdily v pribéhu nemoci mezi muZzi a Zenami maji na svédomi pohlavni hormony
jako je progesteron, estrogen a testosteron.

Védec Roy Swank prokézal, Ze mlécné vyrobky maji velky vliv na vznik RS.

V lidské stravé by podle n& mélo byt vice rybich vyrobki, nez mléénych.?

3.4 Patologie nemoci

Pro zkoumani patologie roztrousené sklerdzy je velmi dulezité znat alespon
zakladni anatomii fungovani nervového systému. Centralni nervova soustava se sklada
z mozku, uloZené¢ho uvnitt lebky a z michy. Oba tyto organy jsou pfipojeny k lebce.
Centralni nervova soustava komunikuje pomoci svalll a ziskava informace ze smyslovych
organti. CNS ma za tukol fizeni mnoha funkci. Tou nejdilezitéjsi je prenos informaci
z vngjsiho prostiedi do vnitinich organt. VSechny funkce nervové soustavy zavisi na
neuronech - nervovych buiikach. Nervovy systém obsahuje né€kolik milioni nervovych
bunck. Kazdd nervova bunka se skladd z t€la buiiky a z kratkych ¢i dlouhych vybézku.

U RS hraji velmi dtleZitou roli vybéZzky dlouhé nazyvané neurity ¢i axony.

2! postup nemoci.
2 HAVRDOVA, Eva et al. Roztrousend skleréza, s. 104-113.
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Axony maji za ukol vedeni nervovych vzruchii. Rychlost vedeni vzruchu zéavisi na
chemickych a na elektrickych procesech, ale také na priméru axonu. Nervové vlakno je
obaleno myelinovou pochvou. Myelin® zastava velmi vyznamnou funkei pii urychleni
vzruch. Pochva je tvofena Schwannovymi buiikami, gliovymi bunikami a builkami
zvanymi oligodendroglie. Oligodendroglie se podileji na metabolismu neurond.

RoztrouSena skler6za je oznaCovana za primarni demyelinizacni onemocnéni
vyvolané poSkozenim myelinovych pochev imunitnim systémem. Lymfocyty 24
rozpoznavaji vlastni obaly nervovych vlaken jako nepfitele a tito¢i na né. Jestlize je pochva
zni¢ena, axony nemohou pievadét vzruchy, a pienos je tak prerusen. Vznikaji plaky, neboli
zanétliva loziska a dochdzi ke zjizveni bilé hmoty mozkové. Je mozné vytvotfeni vice
zanétlivych lozisek.?

Havrdova uvadi rozdé¢leni imunitniho systému na imunitu
specifickou a na nespecifickou. Specifickou imunitu rozdéluje na bunécnou, kterou
zajistuji T lymfocyty a na humordlni, kterd je zajiStovéana protiladtkami nazyvanymi
B lymfocyty. Imunitni systém chrani organismus pfed vn&jS$imi i vnitinimi $kodlivymi

faktory.?

3.5 Symptomy nemoci

Demyelinizaci dochazi k poruchdm vedeni vzruchid nervovymi drahami. Misto
zanétu je velmi dalezité pro rozpoznani klinickych ptfiznakti RS. Jestlize je postiZzeno vice
drah, jedna se o polysymptomatickou ataku. Pokud se zanétlivé lozisko objevuje pouze na
jedné z nervovych drah, hovoii se o atace monosymptomatické.27

Mezi nejcastéjSi a prvni pfiznaky patfi senzitivni a zrakové poruchy. Mezi
senzitivni poruchy Havrdova fadi parestezii © a hyperstezii.  Dale k priznakiim
roztrouSené sklerozy patii poruchy kozni citlivosti a poruchy hluboké citlivosti, je zde
fazena také bolest. Bolesti mohou byt epizodického a chronického charakteru. Zrakova
porucha se oznacuje jako optické neuritida. Jedna se o vypadek v zorném poli. ZhorSuje se

ostrost zraku a také barvocit.

2 lipoprotein
2 Imunitni bufiky, bilé krvinky
» MATTHEWS, BRYAN. Multiple sclerosis: The Facts, s. 3-4.
® HAVRDOVA, Eva et al. Roztrousend skleréza v praxi, s. 13.
27 HAVRDOVA, Eva et al. RoztrouSena skleroza, s. 117.
%8 Brnéni, znecitlivéni kongetin.
2 Zvysena citlivost.
12



Mezi prvnimi ptiznaky se velmi ¢asto objevuje silna unava. Vyjimkou nejsou ani
poruchy motoriky. Jedna se o poruchy pyramidové drahy, projevuji se centralni parézouso.
Velmi Casta je paraparéza dolnich kondetin a spasticita®’. Spasticita je u dolnich kongetin
Castéj$i nez u koncetin hornich.

Postizeni hybnosti se u pacienta hodnoti na zédklad¢ jeho dennich aktivit. Dulezité je
sledovat kvalitu chiize, zda je potfebna opora pii chuzi, pfesouvani se na toaletu anebo
zvladani manipulace s vozikem.

Az 75% pacientl trpi poruchou funkce mozkového kmene. Mezi piiznaky patii
poruchy okohybné inervace, kterou pacient vnima jako dvojité vidéni ¢i kmitani obrazu.

DalS§im symptomem je neuralgie trigeminu, neboli trojklanného nervu. Jedna se
0 bolestivé vyboje, jez se dostavuji v sériich. Projevuji se naptiklad pii Zvykéani nebo piti.
Casto pacienty obtézuje dysfagie. Dysfagie je porucha polykani, projevuje se az u 30%
pacientd. U témér 90% pacientll je pfitomna, ale nepocituji ji.

Dysartrie, neboli porucha feci, je dalsim pfiznakem RS. Dale vétSina pacientd trpi
vestibulocerebelarnimi poruchami. Jednd se o dysfunkci mozecku, ktery mé na starosti
vzptimené drzeni téla, udrzovani téla v rovnovaze a spravnou chiizi. Velmi casta je mikéni
porucha. Havrdova uvadi, Ze se témito potizemi trpi 35 — 97 % pacientd.

Symptomy mikéni poruchy jsou obtize dolnich mocovych cest. Jedna se napiiklad
0 dysurii, obtizné moceni, o enurézu neboli samovolné pomocovani se v noci, anebo
0 inkontinenci, samovolny nechtény unik moci. Mohou se objevit také sexualni dysfunkce
a to jak u muzi, tak u Zen. Tyto poruchy se objevuji k vili poSkozeni nervovych drah,
které maji na starost spravnou sexudlni funkci. U Zen se projevuji poruchou orgasmu,
sniZzenim libida a u muzi poruchou erekce, snizenim produkce testosteronu a taktéZz mayji
snizené libido.

Roztrousena skler6za velmi ovliviluje chovani pacientl. Trpi depresemi, které
mohou byt spousté¢em nemoci. Pfitomné mohou byt izkosti. Havrdovéa upozoriiuje, Ze je
uzkostné poruchy u pacientii s RS kladen maly diiraz. Poruchy jsou ve vétSiné piipadii
spojeny se steskem, socialni dysfunkci a myslenkou na sebevrazdu. Casta je také euforie,
pii které pacienti ptisobi na své okoli vyrovnang, pfitom jejich vnitini pocity jsou zcela

o 32
odlisné.

% Obrna v diisledku poskozeni tkang CNS.

31 Krece.

2 HAVRDOVA, Eva et al. RoztrouSend skleréza, s. 120-133.
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Pacienti zazivaji kolisavé stavy nalad. U poloviny z nich bylo prokazano zhor$eni
kognitivnich funkci. Casté jsou poruchy spanku, insomnie (nespavost), poruchy
termoregulace anebo hypotenze.*®

Pro hodnoceni stddia pokrocilosti postizeni se vyuzivd Kurtzkeho stupnice,
oznaCovana také jako EDSS. Tuto hodnotu urCuje neurolog z RS centra. Lékat pfi
vysetieni sleduje zrakové, kmenové, mozeckové, pyramidové, senzitivni, mentalni
a sfinkterové funkce. Normalni néalez je oznacovan hodnotou 0. Hodnota 1 popisuje
mirnou abnormalitu, kdy pacient nepocituje zadné postizeni. Nasleduje hodnota 2, kdy se
jedné o lehké postizeni, hodnota 3 — stfedni postizeni, 4 — t€Zké postizeni az narusena

hybnost. Kurtzkeho stupnice ma celkem 10 stupiidi, poslednim stupném je amrti.>

3.6 Diagnostika

Ve 20. stoleti doslo Krozvoji diagnostickych kritérii uréenych ke klinickym
studiim. Vzestupny vyvoj 1é¢iv, ktera by zlepsila kvalitu Zivota pacienti s RS, vyzadoval
spolehlivou diagnostiku nemoci. V roce 1983 védec Poser definoval nové diagnostické
metody. Dle néj byla roztrouSena skleroza jasné prokazana, jestlize pacient prodélal dvé
ataky, pfi kterych byly postizeny alespont dvé oblasti CNS. Velky vyznam se pfipisuje
vynalezu magnetické rezonance. Magnetickd rezonance je vySetfeni, které se provadi
zobrazovaci metodou pro choroby, jez postihuji bilou hmotu mozkovou.

Dalsi metodou vySetfeni je vySetieni mozkomiSniho moku. MozkomiSni mok je
bezbarva tekutina, kterd cirkuluje mezi mozkem a michou. Jedna se o bezpecnou metodu,
kdy se provadi odbér mozkomisniho moku lumbalni punkci. Dalsi vysetiovaci metodou
jsou evokované potencialy, které zkoumaji, zda nervové drahy funguji spravné, a které
odhaluji loziska. Vysledky pomahaji odhadnout dal$i pribéh onemocnéni a stanovit
léCebny postup. Existuje také vySetfeni zrakovymi, somatosenzorickymi, sluchovymi

a motorickymi evokovanymi potencialy.®

¥ HAVRDOVA, Eva et al. RoztrouSend skleréza, s. 133.
% Roztrous: Co je EDSS [online]. [cit. 2017-03-06]. Dostupné z: http://www.roztrous.cz/news/co-je-edss/
® HAVRDOVA, Eva et al. RoztrouSend skleréza, s. 166-199.

14



3.7 Prubéh onemocnéni

Soucasti pribe¢hu onemocnéni roztrousenou skler6zou jsou mirné relapsy, které

znamenaji zhorSeni ptiznakd, a dlouhé remise, neboli bezpiiznakova obdobi. U nékterych

nemocnych zanechavaji ataky trvalé nasledky, ale ke zhorSovani nemoci nedochazi.

U jinych se zhorSovani projevuje pribézné a muze vést az k uplné nesobéstacnosti.

r " s N v . 36
Po prvni atace se vétSinou nemoc projevi az po ne€kolika letech.

Existuje nékolik typli onemocnéni:

1.

Relaps remitentni pribéh — Je nejCastejsi a typické jsou pro néj velmi silné ataky,

které maji schopnost navraceni se po 1€cbé do pivodniho stavu.

Relaps progredientni pritheh — Po atakach nedochazi k Gipravé obtizi, postupné se

projevuje invalidita.

Sekunddarné progresivni prubeh — Po odeznéni atak dochazi k postupnému

zhorSovani a ke zkracovani chuze.

Primarné progresivni prubeh — Dochazi k potizim jiz od po¢atku nemoci, invalidita

nastupuje mnohem dfive.

Jedlicka uvadi dal$i dva mozné prib¢hy nemoci:

1.

Primdrné maligni priubeh - Je doprovazen atakami. Remise zde nejsou témef

zadné. Tento pribeh nemoci vede k invalidité.

Primdrné benigni priibéh - Je vyznatovan remitentnim prib&hem.®” Organismus

dokédze zabranit prudkému rozvoji nemoci. Remise jsou zde dlouhé desitky let.
Benigni pribéh se objevuje predev§im pii onemocnéni pokud roztrousena sklerdza
vypukne v pozdéjsim véku. V dnesni dobé se od tohoto pojmu ustupuje. Tento
pojen je dnes védci spojovan se situaci, kdy jedinec neni nijak invalidné ovlivnén.
Doziva se primérného veku a jeho smrt je disledkem jiného nesouvisejiciho
onemocnéni.*® Havrdova poukazuje na to, ze termin benigni je pouZzit nepiesné.

Tvrdi, Ze pfestoze ma jedinec mirny pocatecni prubeéh nemoci, neznamena to, ze

* BENCE Ladislav et al. Kvalita Zivota ., s. 193.
" JEDLICKA, Pavel. RoztrouSend skleréza mozkomisni: Klinika, 1é¢ha, patogeneze, s. 23.
% BENCE, L. a L. PYSNY et al. Kvalita Zivota I., 5. 193-194.
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nemtize dojit ke zvratu. Uvadi, ze téméi 45% pacientl s timto prabéhem nemoci

mélo kognitivni deficit.>® #°

3.8 Lécba

vvvvvv

.....

je sice zatim nevylécitelna, ale existuji 1éky, které umi zmirnit bolesti a utrpeni. Na 1écbu
se dnes vyuzivaji kortikoidy, jako je znamy Medrol anebo Prednisol. Déle se také podavaji
imunosupresiva jako je Imuran. Nesmi se zapominat na vitaminy. Léky se podavaji
v tabletach. Po atakach ¢i pii velmi silnych bolestech se aplikuji infuzng.**

Velmi zajimavym typem 1é¢by je biologicka 1éba. Casopis Roska uvadi, v éem je
tato 1écba odlisna od klasické a ¢im je vyhodna pro budoucnost. Lécba se vyuziva zejména
v onkologii, neurologii, dermatologii. U&inna latka je vyrobena Zivym organismem.
Jsou zde vyuzivany materialy biologického ptivodu. Prvni skupinu biologickych 1éciv
tvotily inzuliny, dale §lo o interferony k 1é¢bé roztrousené sklerdzy. Biologicka 1écba se

. 1 .1 , . « v s von, 42
provadi ve specializovanych centrech a je finanéné ndkladnéjsi.

% Trvalé nebo prechodné poskozeni poznavacich funkci — narusena schopnost soustiedéni, vitépovani do
paméti.
4 HAVRDOVA, Eva et al. Roztrousena skleroza v praxi, s. 50.
* Ereska: Co je to roztrouSend mozkomisni skleréza [online]. [cit. 2017-03-06]. Dostupné z:
http://www.ereska.cz/
*2 Roska - ¢asopis Ceské multiple sclerosis spole¢nosti: Biologickd lécha [online]. 2(4) [cit. 2017-03-07].
ISSN 1211-4030. Dostupné z: http://www.roska.eu/ke-stazeni/casopisy
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4 VIiv roztrousené skleréozy na kvalitu Zivota po strance
psychické

4.1 Reakce na diagnozu

Zijeme v 21. Stoleti, stoleti pIné chaosu, neklidu a nervozity. Lidé Ziji v uspéchané
dobé¢, zamétuji se predevsim na svoji praci, na své konicky, staraji se o své blizké, ale na

sebe samé jim nezbyva Cas. Z tohoto duvodu ¢asto podcenuji prvni pfiznaky onemocnéni.

Zakladem je, aby byla nemoc diagnostikovana vcas. Zjisténi diagnozy je velmi
velky zasah do Zivota nemocného. Jedinec se musi s nemoci vyrovnat. Kazdy reaguje na
zjisténi diagnoézy jinak. Pfikladem reakce nemocného miize byt strach, smutek, uzkost
anebo sok. Nejblizsi okoli nemocného muze reagovat litostné. Lékar zaujima realisticky

postoj.

4.2 Rady pro prijeti diagnozy

Je velmi dilezité si uvédomit, Ze sdéleni této diagnozy je velmi citlivou udalosti.
Jedna se o nevylécitelnou nemoc. Havrdova uvadi, Ze diagnézu by mél pacientovi sdélovat
1ékat, ktery se zabyval prvnimi symptomy. Je vhodné, aby si na prvni sezeni vyhradil

dostatek ¢asu a aby byl pfitomen v mistnosti i rodinny pfislusnik pacienta.43

Jak jiz podotyka doktor Radomir Taldb, je velmi dilezité védet, na koho se obratit.
Zékladem je nenechat si diagnozu jen pro sebe. Snaha 0 komunikaci s druhymi lidmi
¢1 sdélovani pocitli je soucasti dobré psychické kondice. Nevzdavat se prace, pracovat.
Dutlezitou radou je neizolovat se. Pacient se musi snazit vyhledavat nové aktivity, kontakty
a neobavat se komunikovat o nemoci s rodinou, partnerem a se svymi piateli. Musi znat
alespont zékladni charakteristiky nemoci, pribéh, projevy, aplikaci 1€kti, udrzovat si sviij

’ v v , 44
denni reZim a nepfemahat se.

“® HAVRDOVA, Eva et al. Roztrousend skleréza v praxi, s. 82.
* TALAB, Radomir. Vite, co je roztrouSend skleréza?, s. 3-5.
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5 VIiv roztrousené sklerézy na kvalitu Zivota po strance
fyzicke.

Lidé sdiagnézou roztrousené sklerozy by méli pokracovat v pracovnich
a volnoCasovych cinnostech, které vykondvali i pfed sdélenim diagndézy. Samoziejmé
pokud jim to zdravotni stav dovoli. Velmi pfinosny je sport, pohybové aktivity. Popularni
je joéga nebo cviceni pilates. Kazdy pacient ma nastavenou jinou tréninkovou zatéz.
Havrdova doporucuje cviCit v dopolednich hodinach a mit dostateCny pfijem tekutin.
Je také velmi dilezité vymezit si ¢as pro regeneraci.

Po atace ¢i pfi ni je tieba aplikovat takovy rezim, kterého je pacient schopen. Zvolit
¢innosti tak, aby pacienta nepietézovaly. Neni vSak vhodny celkovy klidovy rezim.
Je vhodné pokusit se zahrnout do svého denniho reZzimu pasivni cviCeni, jako jsou
relaxacni techniky a dechova gymnastika. Tato cvi¢eni maji velky vliv na psychickou

kondici jedince.

5.1 Rehabilitace

Rehabilitace je tieba aplikovat jiz na pocatku onemocnéni. Pii neurofyziologické
rehabilitaci se vyuziva neuroplasticity. Centralni nervova soustava pii ni reaguje na nové
podnéty. Cilem rehabilitace je stimulace neposkozenych mozkovych oblasti pro opravu
porusenych funkci. Rehabilitaci dochédzi k posileni oslabenych svalii, ke sniZzeni tinavy,
bolesti a jemné motoriky. Nej€astéji vyuzivané metody rehabilitaci jsou Vojtova metoda,
oznacovand jako metoda reflexni lokomoce, nebo koncept manzelli Bobathovych, neboli
neurovyvojova terapie.

Rehabilitacni cviky mohou pacienti provadét individudlné, ¢i ve skuping. Nabizi se
mnoho druhti cviceni a to aerobni cviceni, posilovaci, plavani, cviceni ve vod¢, zdravotne-
rehabilitaéni cviGeni, kruhovy trénink a mnoho dalsich.*®

Pacientim po té€zSi atace anebo t€ém V pozdg€jsim stadiu nemoci jsou poskytovany
lazné. V Ceské republice se lazné pro pacienty s roztrousenou sklerézou nachazi

v Klimkovicich, v Teplicich nebo v Kladrubech.*®

*® HAVRDOVA, Eva et al. Roztrousend skleréza v praxi, s. 94-99.
*® RS Kompas: Ldzné a vy [online]. [cit. 2017-03-07]. Dostupné z: http://www.rskompas.cz/rs-kompas-
plus/74-1%C3%A1zn%C4%9B-a-vy-post%C5%99ehy-fyzioterapeutky/
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6 VIiv roztrousené sklerézy na Kkvalitu Zivota po strance
socialni

Lidska prava 0sob s roztrouSenou sklerdzou jsou ustanovena ve VSeobecné deklaraci
lidskych prav. Dale se nachazeji v Charté prav télesné postizenych osob se zdravotnim
postizenim nebo v Umluvé OSN. Pro Ceskou republiku je zasadni Listina zakladnich prav
a svobod. Kvalita péce o nemocné je obsazena v Doporuceni Vyboru ministri Rady
Evropy, tykajicim se organizace zdravotni péce pro chronicky nemocné.*’

Spolu s nemoci ptichazi stale vétsi naroky na zivot, na zivotni potieby a pomicky.
Zakladni tidaje o vSech finanénich ptispévcich, na které maji pacienti narok, jsou uvedeny
na internetové strance Ministerstva zdravotnictvi a socidlnich véci. *® Pacientiim je
poskytnut od Utadu prace piispévek na pééi. Posouzeni tohoto piispévku ma na starosti
socialni pracovnik podle metodiky 10 domén zivota. Jedna se o schopnost orientace,
komunikace, stravovani, oblékani, schopnost zvladat télesnou hygienu, fyziologické
potteby, péci o zdravi, o domdacnost, schopnost zvladat osobni aktivity a mobilitu.*® Zadost
o prispévek se podava pisemnou formou na urad¢ s rozsifenou pisobnosti v misté bydliste
pacienta. Je nutné mit s sebou kartidku piislusnosti ke zdravotni pojistovng.*

Déle mohou pacienti Sroztrousenou sklerézou obdrzet karticku ZTP, ktera
0znacuje osoby se zdravotnim postizenim, nebo ZTP/P, kterou jsou oznaovany osoby se
zdravotnim postiZenim s narokem na pravodce.

Dalsim ptispévkem jsou invalidni dichody. Ud¢lovani invalidnich dichodu se fidi
zakonem ¢. 306/2008 a vyhlaskou ¢. 359/2009 o posouzeni invalidity. V pfiloze paragraf
IV. bod¢ 6. se uvadi stupné invalidity dle Kurtzkeho $kaly. Tato $kala je zalozena na
hodnoceni chiize.

Lékat mlze pacientovi zkvalitnit Zivot tim, Ze mu pfedepiSe kompenzacni

pomiicky, jako jsou choditka, hole, voziky & polohovaci liizka.”*

a7 HAVRDOVA, Eva et al. Roztrousena sklerdza v praxi, s. 133.
*® Ministerstvo prace a socidlnich véci: Zdravotni postizeni [online]. [cit. 2017-03-07]. Dostupné z:
http://www.mpsv.cz/cs/8
*“ HAVRDOVA, Eva et al. Roztrousend skleroza, s. 455.
%0 SCHWARZ, Peterman. Roztrousend skleréza: 300 tipii a rad jak ji zvlddat 1épe, s. 106.
5t HAVRDOVA, Eva et al. Roztrousend skleréza, s. 454-456.
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6.1 Poradenstvi

Za nejodborngjsi poradenskou Cinnost lze ve spojitosti s roztrousenou sklerézou
povazovat MS centra %2 neurologickych oddéleni nemocnic. Dale Unii Roska nebo
specializované zdravotnické a socialni pobytové zatizeni pro nemocné s RS.*® Telefonni
a informacni linka programu podpory nemocnych s RS Kompas poskytuje bezplatné
informace pro pacienty. Ve viedni dny je k dispozici je od 9.00 do 16.00.>*

Pfimo pro onemocnéni roztrousenou sklerozu existuji registry, které mnohem 1épe
reprezentuji slozeni pacientd v klinické praxi. Diky velkému poctu zastoupeni jsou

obohaceni o v&t§i mnoZstvi informaci a realnych zkugenosti.>®

6.2 Unie Roska — ¢eska MS spolecnost, z.s.

Obcanské sdruzeni Unie Roska vzniklo v roce 1992, v soucasnosti ma 37 pobocek
a pres 3000 ¢lent.® Vzniklo za G&elem vytvoreni potiebnych Zivotnich podminek pro lidi
S RS. Snazi se integrovat nemocné do spolecnosti. Unie Roska porada odborné prednasky,
konference, rehabilitatni pobyty, zabavné akce, setkani a také vydava casopis. Pusobi
Vv riznych regionech, je sloZena z hierarchicky uspotfadanych zastupcii. Roska velmi Gzce

spolupracuije s lékafi.”’

Shelley ve své publikaci uvadi nékolik rad pro zlepSeni kvality zivota s RS. Tvrdi,
ze je velmi dulezité udrZovat si Zivotni rovnovéahu, zdravou stravu a mit pohodlny domov.
Doporucuje sprchovat se nejprve teplou vodou a postupné ji ochlazovat. Pokud je to
mozné, zajistit si bezbariérovy byt. Neni od véci naucit se manipulovat s moderni
technikou jako je televizni dalkovy ovladac ¢i pocitac pro vyhledavani informaci. Dale je
nezbytné si stanovit priority a Co nejkvalitngji o sebe pecovat. Nezapominat na uklidiujici

¢innosti jako je ¢teni, sledovani televize ¢i hrani her.?®

52 Centrum pro diagnostiku a 1é¢bu demyeliniza¢nich onemocnéni.
53 HAVRDOVA, Eva et al. Roztrousena skleroza v praxi, . 144.
54 TALAB, Radomir. Vite, co je roztrousena skleroza?, s. 8.
5 HAVRDOVA, Eva et al. Roztrousena skleroza, s. 458.
% Aktivni zivot: Zivot s RS [online]. [cit. 2017-03-07]. Dostupné z: http://www.aktivnizivot.cz/zivot-s-
rs/pacientske-organizace/unie-roska/
> Unie Roska: Posldni a cile [online]. [cit. 2017-03-07]. Dostupné z: http://www.roska.eu/o-nas/poslani
%8 SCHWARZ, Peterman. Roztrousend skleréza: 300 tipii a rad jak ji zvlddat 1épe, s. 18-20.
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Roztrousena sklerdza se projevuje fyzickymi, socialnimi, ale také psychickymi
zménami kvality zivota. Prozivani kvalitniho Zivota je omezené.

Hlavni vyzvou do budoucna je, aby byla pacientiim zpfistupnéna individualizovana
hrazena 1éCba. Piinesla by tak alespon zmirnéni dusledktt nemoci ¢i dlouhodobéjsi

remisi.*

5 HAVRDOVA, Eva et al. Roztrousend sklercza, s. 465.
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/ Formulace zkoumanych cili prace

Hlavnim cilem bakalafské prace je zhodnotit kvalitu zivota nemocnych
s onemocnénim roztrousenou skler6zou mozkomisni V oblasti fyzické, psychické
a socialni. Dil¢im cilem je prozkoumat, zda mezi respondenty existuji individualni rozdily
ve zvladani nemoci, v preferovani urcitych zivotnich témat, zda jsou rozdily mezi pacienty
ovlivnény formou onemocnéni a stupném postiZzeni a také, jaky dopad ma RS na jejich

kazdodenni zivot.

7.1 Vyzkumné otazky a predpoklady

Hlavni vyzkumna otazka:

e Ovliviiyje roztrouSena skler6za kvalitu zivota?

Diléi vyzkumné otazky:
e Jak ovliviiuje nemoc kvalitu Zivota po strance psychické?
e Jak ovliviiuje nemoc kvalitu zivota po strance fyzické?

e Jak ovliviiuje nemoc kvalitu Zivota po strance socialni?

Vyzkumné predpoklady:

e Zjisténi diagnodzy nemoci vyrazné ovlivni pfemysleni clovéka. Nemocny se musi
vyrovnat s nemoci a ptehodnoti Zivotni priority.

e Nemoc vyrazné¢ ovliviiuje mobilitu. Dochazi k postupné invalidizaci.

e Nemoc postupné ¢lovéka vycleni ze spole¢nosti. Pacient pfestane pracovat a kvili

problémim s mobilitou omezi i tcast na spolecenském Zivoté.

7.2 Vyzkumny problém

Tato bakalatskd prace se zabyva kvalitou zivota nemocnych s roztrousenou
skler6zou. RoztrouSend skleréza je autoimunitni onemocnéni centralniho nervového
systému znamé jiz od 18. stoleti. Vyskytuje se piredevSim mezi 20. az 40. rokem Zivota.
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Nemoc s sebou nese fadu omezeni, nejsou vSak u vSech nemocnych stejna. Ovliviiuje
mobilitu, socidlni aktivitu, psychicky stav a mnohé dalsi. Nemoc se projevuje postupnou
invaliditou. Vytvorit si pfijemny domov, kolektiv, denni harmonogram a zprostiedkovat si
potiebné pomticky je velmi dualezité pro zkvalitnéni kazdodenniho Zivota. Dnesni doba je
plna stresu, a pravé stres je 1 jednou z ptic¢in vzniku a zhorSeni pribéhu nemoci. Diive lidé
neveédéEli, pro¢ U nich objevuji urcité symptomy, pro¢ trpi Ginavou, nebo pro¢ pravé oni
zacali chodit o holich a postupem casu si museli pofidit invalidni vozik. V soucasnosti je
0 roztrouSené sklerdze dostupné nespocetné mnozstvi informaci, které nas mize uvést do
patologie nemoci, a pomtze nam tak vcitit se do prozivani pacientli. Roztrousena sklerdza
muze postihnout kazdého z nas, z toho diivodu bychom ji neméli ptehlizet. Zdravi je to
nejcennéj$i, co mame, a kvalita Zivota zdravého Elovéka je znatelné rozdilna od kvality
prozivani ¢lovéka s timto onemocnénim. Nemoc se dotyka fyzické, psychické i socialni

sféry zivota, coz hlavnim tématem vyzkumu.

7.3 Organizace vyzkumu

Respondenti byli vybrani na zakladé metody zamérného vybéru pies instituce. Jedna
se 0 metodu, kdy je cilen& vybrana instituce & sluzba, ktera je pro vyzkum potiebna.®
Vyzkumné Setfeni se uskuteCnilo ptevazné v regiondlni organizaci Roska v budové
Oblastni unie neslysicich v Olomouci, kde prob&hlo osm rozhovori. Setfeni probihalo
V samostatné mistnosti bez pfitomnosti svédkli ve dvou terminech mezi meésici listopad
a prosinec roku 2016. Dale byly dva rozhovory realizovany v misté bydlisté respondentek
a jeden rozhovor byl proveden spani doktorkou Vladimirou Sladkovou ve Fakultni
nemocnici v Olomouci v Centru pro diagnostiku a 1é¢bu demyelinizacnich onemocnéni.

Vyzkum nebyl omezen na ur€ity vék ani pohlavi. Respondenti byly vybrani na zakladé¢

dobrovolnosti a jejich svobodné viile.

% MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkumu, s. 138.
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7.4 Pouzita metoda a technika sbéru dat

Pro vlastni Setfeni byla pouzita metoda kvalitativniho vyzkumu z divodu zvoleného
tématu a omezeného mnozstvi respondentil. Svaiicek a Sed’ova charakterizuji kvalitativni
vyzkum jako: ,,Proces zkoumdani jevii a problémii v autentickém prostredi s Cilem ziskat
komplexni obraz téchto jevii zaloZeny na hlubokych datech a specifickéem vztahu mezi
badatelem a ucastnikem vyzkumu. Zameérem vyzkumnika provadeéjiciho kvalitativni vyzkum
je za pomoci celé rady postupii a metod rozkryt a reprezentovat to, jak lidé chdpou,
prozivaji a vytvareji socialni realitu.“®* Strauss a Korbinovéa definuji kvalitativni vyzkum
jako: ,, Vyzkum, jehoz vysledkii se nedosahuje pomoci statistickych procedur nebo jinych

zpuisobii kvantifikace. «62

Kvalitativni vyzkum m4 jasné stanoveny vyzkumny postup, a to
vybér tématu, analyza, interpretace dat a zavér vyzkumu.®® Vyzkumné otazky byly
kladeny metodou moderovaného standardizovaného polostrukturovaného rozhovoru.
Polostrukturovany rozhovor je zpracovan na podkladé ptedem ptipravenych otazek. Je zde
mozné otazky obménit ¢i zménit potadi dle situace a kontextu rozhovoru. Zékladem
polostrukturovaného rozhovoru je kladeni doplitujicich otazek.

Celkem bylo realizovano osm rozhovort.. Sedm rozhovora s 0Sobami, kterym byla
diagnostikovana roztrousena skler6za, a jeden rozhovor s lékarkou Neurologické kliniky
Fakultni nemocnice v Olomouci.

Jednotlivé rozhovory byly provedeny fixa¢ni metodou audiozaznamu diktafonem.
Diky zvukovému zéznamu lze kvalitn¢ zachytit veSkeré tidaje rozhovoru. Zaznam je
nestranny a je na ném vse, jak se odehralo.** Diktafon byl umistén tak, aby nenarusoval
pohodli respondenta a samotny pribéh vyzkumu. V Gvodu byla polozena otazka, zda
respondent souhlasi s nahravanim a pouzitim ziskanych udaji pouze k vypracovani této
bakalaiské prace. Vsichni respondenti projevili souhlas. Respondentim s diagnozou bylo
polozeno patnact otdzek rozdélenych dle zkoumanych oblasti do tfech skupin. Otazky mi

byly k dispozici na soukromém pienosném pocitaci. Hlavnim tématem otazek bylo, jak

®1 SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA et al. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych véddch, s. 17.
%2 STRAUSS, Anselm a Juliet CORBINOVA. Zdiklady kvalitativniho vyzkumu: postupy a techniky metody
zakotvené teorie, s. 10.
% SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA et al. Kvalitativai vyzkum v pedagogickych véddch, s. 26.
% MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkumu, s. 197.
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roztrousend skler6za ovliviiuje kvalitu zivota pacientd po strance fyzické, psychické
a socialni.

Na zavér byla polozena otazka tykajici se 1é€by. Rozhovor s pani doktorkou byl
realizovan za ucelem shrnuti poznatki o kvalité zivota pacientl z jeji praxe. Byla zde

pouzita metoda kontrastli a srovnani pohledu pacientti a 1ékare.

7.5 Zpracovani dat

Udaje ziskané zrozhovorii byly zpracovany metodou transkripce do pisemné
podoby. (viz ptilohy) Kontrola transkripce byla provedena technikou opakovaného
poslechu. Jedné se o techniku, kdy dochézi s ur€itym casovym odstupem k opakovanému
poslechu zéznamu a k porovnavani jeho piepisu. ® Kvili zachovani anonymity

respondentt byla pouzita prvni pismena abecedy dle potadi realizovanych rozhovort.

Ukazka transkripce rozhovoru s pacientkou

PANI A 45 let, invalidni dichod

Souhlasite s nahravanim?

,,Ano, samozrejmeé. (smich)“

FYZICKA OBLAST:
1) Kdy Vam byla zjisténa diagn6za?
.,V roce 98. To mi bylo 27 let.«

2) Jaké prvni ptiznaky jste zacala pocitovat?

,Meéla jsem poruchy rovnovahy, chytala jsem balanc, zacala jsem na rovné cesté
zakopavat. Ale to jsem si myslela, ze jsem nemehlo a v tom 97 jsem byla na zpriichodnéni
vejcovodit, a kdyz jsem se probudila z narkozy, tak mé trnula a bolela prava ruka, a to mi
rekli, Ze musim za neurologem, a ten mé poslal na riizny vySetieni a tomu to bylo jasny
hned, kdyz mé vysetril. Jsem se pak dozvedela, ale nechtél mi to rikat, 100%, aby mé

nestrasil.

% MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkumu, s. 205.
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3) Jaka je Vase kvalita zivota po télesné strance? Pocit'ujete néjaké indispozice?

,,No, vsechny (smich). “

4) Musela jste provést upravy ve svém byte?

,,Ano, urcite, bezprahové, bezbariérove upravy. “

5) Pouzivate kompenzaéni pomicky? Jaké?

,Ano, vozik. “

PSYCHICKA OBLAST

1) Jaka byla Vase prvni reakce a reakce rodiny pfi zjisténi diagnozy?

1o si presné ani nepamatuju, mé doktor rekl, Ze muzu zustat tak, jak jsem byla pri
zjisténi, Ze takovy pacienty ma. V tu prvni chvili jsem si myslela, Zze budu mit to Stésti,
a tady ta nemoc vds na to tak néjak pomalu pripravuje, Ze to neni, jak kdyz nékdo ma
autonehodu a na druhy den nechodi. U mé to slo postupné. Jedna hilka, druha hiilka,
potom vozik a casem zjistite, Ze nejste ta vyvolend, kterd na tom ziistane stejné jako na
zacatku a musim se s tim smirit a tenkrdt nebyl internet, nebylo nic, ja jsem meéla
informaci akorat tu, Ze sousedky to maji obé dvé a Ze se prestane chodit. O problémech
S udrzenim moci nebo tak, o tom jsem nevédéla. Manzel se za mé stydél. Ze zacatku, kdyz
jsem chodila s hulkou, tak jsem se motala a piisobilo to na okoli, ze jsem opild. Psychicky

mé to deptalo.

2) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti hodnot, postoji?

, Tak samozrejme, ted uz mam ty hodnoty uplné nékde. Takhle raduju se z kazdé
malickosti, zZe treba umyju tu zem. Kazdy rok jezdime s kamarddkami na predvanocni
ndkup, tak trebaze to zvladnu. Normdlnimu ¢lovéku to prijde bézny, jit nakoupit. Ja z toho
mam zazitek ja rikam, Ze jedu na vylet, samozrejmé ndkup zakoncime v kavarné

a pokecdame.

3) Pomahal ¢i pomaha Vam n¢kdo vyrovnat se s nemoci?
,,Rodina, kamarddi, obklopila jsem se lidmi, kteri se ke mné chovaji, jako bych byla

3

zdrava. *
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4) Prozivate n&jaké zmény nalad?

., Tak jako kazdy normalni clovek.

5) Ceho se bojite?
,,Ja? Niceho. Ja uz jsem se v§im smirend, rikala jsem, az to prijde, tak to prijde a nez to

prijde, tak si ten Zivot uziju a je mi to jedno.

SOCIALNI OBLAST:
1) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti rodiny?
,, Tak pokud se stim manzel, partner nevyrovnd, a u nds to tak bylo, tak se rodina

rozpadla.

2) Jak se zm¢nila kvalita zivota v oblasti vzdélani? Prace?
,, Jako dokud jsem mohla, tak jsem pracovala, ale ted’ jsem v diichodé. Pracovala jsem na
posté, u prepazky a byla jsem tam celkem dlouho, zase protoze mi vysla vedouct vstric

a kolegyné mi pomohly néco prenést nebo tak.

3) Jak se zménila kvalita Zivota v oblasti financi? Je to lepsi, horsi?
,Stejny, da se Fict. Jako samoziejmé jsem od roku 2008 v diichodé a nevim, jak by mi
stoupala vyplata, asi by byla vetsi. Jsou naklady a jsou i na dopravu, protoze nemuzu jet

‘

autobusem, musim autem, ale clovek se uskromni, protoze nic jiného mu nezbyvd. *

4) Jak se zménila kvalita Zivota v oblasti vasich zajmu? Napiiklad v oblasti sportu?

, Ehmm...zdjmy...S diagnozou jsem pracovala kolem deseti let, tak jsem neméla cas.
Potom jsem zacala cist, s prateli sem tam na néjaky koncert, kdyz meé vzali. Dalo by se
Fict, i kdyz se dostanu ven méné, tak ale vic Ziju, protoze pred tim jsem méla cas jen chodit
do prace a domdcnost... Nesportuju, nic, kdo ma invalidni spodek téla, tak miize s vrchem
néco delat, ale me odchazi pomalu vsecko, ale nejhorsi jsou ty nohy no...Driv jsem jezdila

‘

na lyze, na kole, tak to uz ted’ nemuzu.
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5) Ovlivnila Vas nemoc pfi cestovani?

., Ano, to nejvic, protoze to prosté necestuji. Pokud nemusim, tak necestuji. Protoze mam
problém i s udrZenim moci, stolice, takzZe jezdim od zdchodu K zdchodu. Na prochdzku
nejdu. Kamaradky by me vzaly, ale nejdu, protoze bych byla nervozni a neuzila bych si to.

V léte me vezmou sem tam do hospody (Smich).

Jaké je Vase lécba?

., Prvni tFi roky jsem nebrala nic a potom jsem dostala injekce a ty si picham doted.
Ted mam jiny druh. Picham si je jednou tydné. Trindct let jsem si je musela pichat kazdy
den. Takze uz je to lepsi. Kdyz mé boli hlava, tak beru lIbalgin. Jinak to neni bolestiva
nemoc, kdyz sedim, tak mé boli zada a kdyz jsem chodila o holich, tak me bolela krcni

pater. Dale beru vapnik horcik a léky, abych lépe udrzela moc. “

Ukazka transkripce rozhovoru s lékarkou neurologie FN Olomouc
Souhlasite s nahravanim?

%3

., Ano

FYZICKA OBLAST
1) Jakou v€kovou kategorii onemocnéni nejvice postihuje?
,, Literatura udava vekové rozmezi 20-40 let, ale setkavam se s pacienty od 15 do 70 i vice

let. O déti se stard détska klinika.

2) Jaké jsou prvni ptiznaky?

., Nejcasteji je to zanét ocniho nervu, ktery se projevuje zhorsenim zrakové ostrosti (vidi
jako pres zdclonu), nebo vypadkem urcité casti zorného pole (vidi cerné fleky). Ddle
mohou mit zavrate, brnéni nebo poruchu citlivosti na urcité casti téla, slabost koncetin,

probléemy s chuzi.
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3) Jaka je kvalita zivota pacienti po télesné strance? Objevuji se né&jaké télesné
indispozice pii onemocnéni?

., Temer vsichni si stézuji na vyraznou unavu, ktera neda prekonat. Bézné si dame kavu
nebo silny ¢aj a miizeme pracovat dal, ale pacient s RS si musi na chvili lehnout a az pak
ma silu pokracovat ve své cinnosti. Pri unave se totiz horsi jejich stavajici potize, ale je do

doby, nez si odpocinou.

4) Musi si pacienti upravit byt dle své diagnozy?

., Toto se veétsinou tyka az nemocnych po delsi dobé trvani nemoci, kdy jiz maji néjaké
omezeni. Nejcastéji je to uprava koupelny - madla, sedatko do sprchy, madla na toaletu,
odstranéni prahi, uprava ndbytku, vozickari pak plosiny, schodolezy, event. polohovaci

postele.

5) Jaké jsou nejéastéji vyuzivané kompenzaéni pomiicky?
., Vychazkové hole nebo francouzské berle, choditka, sedatka do vany nebo do sprchy,
peronedlni pasky, ortézy, event. mechanické nebo elektrické invalidni voziky. Nesmim

. . . v 4 o €
opomenout ani inkontinencni pomiicky.

PSYCHICKA OBLAST

wewvr

1) Jaké byvaji nejcastéjsi reakce pacientl pti zjisténi diagnozy?

., Nejdrive je to sok, mysli si, zZe tim jejich Zivost konci. Navic nékteri prakticti lékari je jiz
vidi na invalidnich vozicich, dokonce jsem se setkala s lékari, kteri nedoporucovali i Vv této
dobé zenam graviditu. Pak ale dostanou lécbu, napr. injekce, zvyknou si na né a vetsinou
asi po pul roce zjisti, Ze to neni az takova tragédie. Sice jsou nemocni, maji urcitou
diagnozu, ale vétsinou mohou vést uplné normalni Zivot, vraci se ke svym konickiim, maji
deti.

2) Jaké byvaji nejcastéjsi reakce rodiny na zjisténi diagnozy?

,,Rodina, jsou také v Soku, ty pocity jsou, myslim, stejné.
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3) Kdo miize pacientim poskytnout pomoc pfi vyrovnani se s nemoci?
,,Je to nejblizsi rodina, pratelé, nékteri vyhledaji pomoc psychologa. Nejlepsi ale je podle
mé ten fakt, kdyz zjisti, Ze ackoli se nemoc pripomina nutnosti uZivat ¢i aplikovat si néjaké

leky, mohou deélat to, co drive, stejné jako zdravi. *

4) Maji pacienti dostatek informaci o onemocnéni?
, Myslim, Ze urcite. Veétsina z nich prohleda internet, takze na 2. Kontrolu prichazeji
dostatecne ,,secteli”. I u nas jim poskytneme brozurky, knihy o této nemoci a v neposledni

«

rade se jim vzdy jiz pri stanoveni diagnozy snazime podat co nejvic informact.

5) Ceho se lidé s RS nejvice boji?

,, Myslim, Ze té nevypocitatelnosti nemoci — ataka muze prijit kdykoli a nemusi se upravit
uplné. Navic md nemoc tendenci postupné zhorsovat kondici, zhorSovat postizeni, i kdyz
nyni, modernimi léky se tento trend posouvd o mnoho let. Boji se bezmocnosti, zavislosti

na jinych.

SOCIALNI OBLAST

1) Jak jste se dostala k medicing a pro¢ jste se rozhodla pro neurologii?

., Plivodné jsem chtéla jit studovat informatiku, ale v medicinée jsem stale mezi lidmi, mohu
byt nécim uZitecna. Ze zacatku mé lakala ta , akcnost”, mozZnost pomoct z problémii,
zachranit zivot. Jako cela medicina stoji na analyze probléemii nemocného, jednotlivych
priznaku a syntéze znalosti lékare vedouci ke stanoveni spravné diagnozy. Neurologie je

jako obor v tomto ohledu opravdu sloZita. Mam rada vyzvy.

2) Ovliviiuje Vase prace Vas rodinny / partnersky Zivot?

., urcite. Hlavne délkou pracovni doby, kam pocitam sluzby jako nocni, vikendy, svatky.
Pak po prichodu domi je clovek unaveny a rad by si odpocinul, ale jako matka, Zena
V domacnosti musim zvladnout i tuto stranku Zivota, coz je nékdy opravdu na hrané.
Navic, pokud pracuji ve fakultni nemocnici, musim vykazovat i urcitou védeckou cinnost,

I3

takze po nocich jeste sepisuji nejaké publikace.
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3) Kdy jste poprvé uslysela termin RS?
,Jeste na lékarské fakulté. Jinak v RS centru jsem vlastné od jeho vzniku, na kterém jsem

se s MUDr. Muchovou podilela, takze jsem vlastné pamétnice.

4) Jak se mohou pacienti s onemocnénim aktivné iCastnit ¢i angazovat ve spole¢nosti
V tématu jejich onemocnéni?

., Pacienti se zapojuji do cinnosti pacientskych organizaci jako Roska, Klub mladych
sklerotikit apod. Mohou tak jednak upozornit na toto onemocnéni, problémy s nim
souvisejici, jak zdravotni, tak socialni, ale mohou byt i partnery v jednani se zdravotnimi

pojistovnami apod.

5) Existuje néco, co postradate pro lepsi kvalitu zivota pacientli s onemocnénim?

., Kvalitu zivota nemocnych ovliviiuje predevsim tize jejich postizeni. V soucasnosti umime
medikamentozné zpomalit nebo i zastavit jakoukoli aktivitu onemocnéni, na coz mdame
Sanci jen v pripadé co nejcasnéji zahdjené terapie dostatecné ucinnymi léky. Urcité by
nam, léekarim, pomohly zmeny v uhradove vyhlasce (vyhlaska Ministerstva zdravotnictvi,
podle které zdravotni pojistovny hradi lécbu urcitymi prepardty), a méli jsme volnéjsi ruce

‘

V moznosti predepisovani urcitych medikamentu. ‘

Pro zpracovani dat byla zvolena metoda zakotvené teorie, konkrétné¢ kodovani.
Svati¢ek a Sed’'ova tuto metodu charakterizuji jako , sadu systematickych induktivnich

“66 Hlaynim

postupti pro vedeni kvalitativniho vyzkumu zamérovaného na vytvareni teorie.
cilem je vytvofit novou teorii, vytvofit schéma popisujici vztahy mezi proménnymi.
Metoda zakotvené teorie ma vlastni postup, a to sbér dat a kodovani materidlu pro vznik
kategorii, konstruovani novych teorii na zékladé vztahti mezi proménnymi.®’

Koédovani je jadrem zakotvené teorie. Miovsky pfipisuje kddovani operacim, pfi
nichZ jsou zjisténé tdaje z rozhovorii zpracovéany a pietvareny do nové teorie.?® Princip
kodovani spociva v tom, ze transkripci ziskany text byl rozd€len na jednotky, slova,
kterym bylo pfidéleno oznaceni v podobé koédu. Po vytvofeni seznamu kodu byla

provedena kategorizace kodu. Byly vytvofeny nadstavbové zobecnéné kategorie,

pod nimiz se nachazely samotné pojmy.

% SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA et al. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych véddch, s. 84.
" SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA et al. Kvalitativai vyzkum v pedagogickych véddach, s. 86-87.
% MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pfistup a metody v psychologickém vyzkumu, s. 228.
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Pti zpracovani kategorii byla zvolena analyticka strategie Konstantni komparace.

Jedna se o srovnavani, hledani rozdili mezi jednotlivymi kédy ziskanymi prosttednictvim

rozhovori.®

% SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA et al. Kvalitativai vyzkum v pedagogickych véddach, s. 220-223.
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Ukazka koédovani a kategorizace rozhovoru

Otazka 1- Jaka byla Vase prvni reakce a reakce rodiny pfi zjiSténi diagnozy?

Respondent | Uryvek odpovédi kodovani kategorizace
...ani nepamatuju, mé doktor rekl, ze
muzu zustat, tak jak jsem, Ze takové UtéSeni - .
) Ptijeti diagnozy v
A pacienty md...jedna hilka, druha Nad¢je )
prabéhu nemoci
hiilka, potom vozik a casem zjistite, ze Kompenza¢ni pomticky
nejste ta vyvolend...
...ja jsem byla potésend, ze nemam , ) B
Uleva Okamyzité piijeti
B obrnu, protoze to je naporad, oproti )
Oddych diagnézy
skleroze...
...rodice mi dali knizku, listovala jsem Knizka ]
) Ptirovnavani
C Jjen knizkou a rikam, tak to je podobny Podpora rodict .
nemoci
jako mam ja neuroboreliozu... Neuroborelioza
...takze ja jsem to vzala a byla jsem Spokojenost
b spokojend, protoze pred tim ty leta ze Hypochondr Zjisténi piicin
mé délali hypochondra. Najednou jsem | Jistota zdravotnich obtizi
byla v klidu... Klid
...pak se to potvrdilo a nemohla jsem to | Odmitani _
Neschopnost smifit
E ani vyslovit...to bylo tézky no...klinicka | Tézké obdobi ]
se s diagn6zou
deprese... Klinicka deprese
. ...nijak zvlastni, bral jsem to jako Normalni stav Neutralni ptijeti
osud... Osud diagnoézy
...u kazdého postupu zalezi, kde prave ) .
Vyskyt lozisek Racionalni piijeti
G mad ty loZiska a hlavné jak rychle to ) )
Postup nemaoci diagnoézy
postupuje...
...nejdrive je to sok, ...nékteri prakticti Sok
lékari je jiz vidi na invalidnich Konec zivota
Klamné minéni o
1€kar vozicich...pak ale dostanou Klamna predstava

lécbu...zjisti, Ze to neni az takova

tragédie...

Invalidni vozik

Lécba

nemoci

Tabulka €. 1: zdroj vlastni
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7.6 Analyza vysledkii Setieni

Na zakladé vyzkumné metody zakotvené teorie byly otevienym kodovanim
vytvoreny kategorie. Pfi vypracovani kategorii byla pouzita metoda konstantni komparace

vypovédi respondentti. Nasledné byly tyto kategorie popsany a rozebrany.

Metodou otevieného kodovani byly vytvoreny nasledujici kategorie:

Kategorie: Pfiznaky nemoci

Kategorie vznikla na zakladé kodia: porucha rovnovahy, bolesti koncetin, ties
koncetin, trnuti koncetin, chumeleni, dvojit¢ vidéni, opilost, neschopnost psani,
necitlivost, poruchy chiize, inava, inkontinence, §patnd motorika

Prvotni ptiznak, ktery pocitovala vétSina respondenttl, byla silna tinava. Lékatka
konstatovala, ze se jedna o tnavu, kterd je neovladatelna, pii které nepomuze ¢aj ¢i kava.
Pacienti si musi alespoii na chvili odpocinout. Nejsou schopni jakékoli €innosti. Dal§$im
Casto uvadénym priznakem byla porucha rovnovahy. Respondenti tuto poruchu nazyvali
opilosti. Na okoli ptsobi jako pod vlivem alkoholu, maji balanc. Respondentka A uvadéla
pravé tento ptiznak jako pfi¢inu rozpadu jejitho manzelstvi. Manzel se za ni stydél
a Vv okoli se vykladalo, ze ma sklony k alkoholu. Jako dal$i pfiznaky respondenti uvadéli
bolesti koncetin, kiece, znecitlivéni, poruchy chiize, inkontinenci nebo také neschopnost

psani, kvili které pfiSla vétSina respondentli o praci. Dalsim piiznakem bylo dvojité

TV

Kategorie: PFijeti nemoci

Kategorie byla vytvorena kody: smitfeni, nadéje, optimismus, udiv rodiny, podpora
rodici, srovnavani, jistota, klid, psycholog, odmitani, klinicka deprese, osud, Sok, klamna
pfedstava.

Tato kategorie byla vytvofena riznorodymi kody. Kazdy respondent se
s diagno6zou vyrovnal jinak. Lze zde pozorovat urcité viditelné rozdily. Respondentky
A, B, C, D pfijaly nemoc jako utéchu. VétSina respondentek si oddychla z toho divodu, ze
se konecn¢ dozvédely, pro¢ maji urcité piiznaky. Respondentku D nazyvalo okoli
hypochondrem, kvili neustalé tnavé a problémiim s chiizi. Respondentka C si prvotné

myslela, ze trpi jiz jednou prodé€lanou neuroboreliozou. Dotazovana pani E musela
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vyhledat odbornou pomoc psychologa. Pii zjisténi reagovala odmitavé a psychicky se
zhroutila. Doslo u ni k izolaci od spole¢nosti. Dotazovany pan F piijal diagndzu jako osud.
Pani doktorka popsala reakci pacientli na nemoc jako Sok. Pacienti jsou diagnézou
zaskoceni, t¢éméf o nemoci nic nevi. Dle jejich slov pacienty nepfimétené strasi i jejich
obvodni 1ékafi. Ti maji v povédomi, Ze se jedna o nemoc, pii které pacienti automaticky
skon¢i na invalidnim voziku. Tuto skutecnost Iékatka diky jiz existujicim kvalitnim 1ékiim

vyvraci.

Kategorie: Podpora rodiny

Tato kategorie byla vytvofena kédy: rodina, manzel, syn, pes, kamaradi.
VSichni z dotazovanych maji rodinu. U vétSiny respondentli jim je oporou manzel,
manzelka, ¢i déti. Kamaradi zde hraji také velmi dileZitou roli. Respondenti uvadéli, ze
jsou nejvice zavisli na pomoci druhé osoby pti dopravé. Samoziejmé ptitomnost druhych
je velmi dualezitd 1 pro psychickou pohodu nemocného. Respondentka C uvedla, Ze jeji

nejvetsi oporou je pes.

Kategorie: Spole¢enské aktivity

Kategorie tvofena kody: kino, nakupy, neschopnost cestovat, Roska.
TéméF vsichni respondenti piestali cestovat. A je to z toho duvodu, Ze vétSina musi mit
doprovod, trapi je inkontinence, tudiz si musi zjiStovat, kde jsou bezbariérové
nizkopodlazni toalety atd. Respondentka A uvedla, ze do kina chodi jedenkrat ro¢né,
ato z toho divodu, Ze 1 kdyz doprovod ma, musi sedét oddélené na misté pro vozickare.
Respondenti maji radost zkazdych nakupl, zkazdého vyletu, ktery zvladnou bez
komplikaci.

Pani doktorka uvadi, ze se pacienti Casto zapojuji do organizaci pro né urcene,
a to napriklad do organizace Roska, kde prob¢hlo samotné dotazovani. Zde si pacienti
povidaji jako bézni pratelé bez ohledu na nemoc. Nemaji pied sebou zadné piedsudky,

jsou otevieni a sob¢ si rovni.
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Kategorie: Fyzické aktivity

Kategorie zahrnuje kody: kolo, joga, cviceni, rekondi¢ni pobyt.
Respondenti byli ve vétSin€ ptipadl pivodné sportovné aktivni. Postupem ¢asu museli od
svych aktivit upustit. Fyzicky uz to bylo neunosné, neméli na sport pii nemoci sily. Témét
vSichni dfive jezdili na kole. Nyni je velmi popularni joga. Organizace Roska potada

rekondi¢ni pobyty pro své Cleny a také celodenni cviceni.

Kategorie: Bytové upravy

Tato kategorie zahrnuje koédy: odstranéni prahd, madla, sprchovy kout, Gprava
nabytku, protiskluzové podlozky.

Vsichni dotazovani kromé respondentii C, E, F museli provést ve svém byt¢ tipravu
praht. Diky odstranéni prahti se mohou pacienti 1épe pohybovat po byté. Respondenti si
také nechali nainstalovat madla do svych koupelen, zafidili si sprchovy kout, ktery jim
umoznuje komfortnéj§i hygienu. Pan F si pofidil protiskluzovou podlozku do své

koupelny, aby predesel uklouznuti ¢i zranéni.

Kategorie: Kompenzaéni pomicky

Kategorie byla vytvofena na zakladé kodi: vozik, elektricky vozik, hole, berle,
choditka.

Tti respondentky pouzivaji jako kompenzacni pomicku vozik, nékteré maji
elektricky. Dva respondenti nepouzivaji Zadné kompenzaéni pomicky. Zbytek
respondentli pouziva pii vychazkach hole nebo francouzské berle. Pani doktorka uvadi
dalsi vrianty kompenzacnich pomiicek, a to choditka, sedatka do vany, sprchy, peronealni
pasky, ortézy a klade dlraz na inkontinen¢ni pomtcky, protoZe inkontinence je jednim

Z projevl nemoci.

Kategorie: Finance

Kategorie tvofena kody: dichod, prace, doprava, auto, ndklady, pocitani pencz,
almuzna, stradani

Roztrousend skler6za ma velmi razantni dopady také na finance. LéCbu hradi

z velké casti zdravotni pojistovny, i pfesto kompenzacni pomticky, vybaveni bytu tak, aby
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se vV ném pacient citil pohodIné a mél vSe na dosah, néco stoji. Pofizeni auta, ndklady na
benzin ¢i naftu jsou jednou z velkych investic. Pacientim se velmi obtizné cestuje
hromadnou dopravou. Chiize jim dé¢la problém a také vétSina zastdvek nemusi byt pobliz.
Respondenti si stézuji také na nizky invalidni dichod. Pan G byl zvykly cely Zzivot
pracovat, zvladal u toho i brigddy po znamych, takze na n¢j tato nemoc méla po financni
strance velky vliv. Fyzicky jiz neni schopen chodit do prace, ani si nijak pfivydélavat.
Pocita kazdou korunu. Pani C pracuje na polovi¢ni uvazek jako uklizecka. Zdiraznuje, ze
jeji plat neni platem, ale almuznou. Dopad nemoci na finan¢ni stranku jedince zavisi také
na rozdilu vySe invalidniho dichodu a platu, ktery dfive pobiral v zaméstnani.

Respondenti jsou ale spiSe nespokojeni s jejich finan¢ni situaci.

Kategorie: Lécba
Kategorie tvofena kody: konzervativni 1écba, medrol, kapacky, stacionaf, tablety.
Respondenti uvadi, Ze diive zadné Iéky neexistovaly, tudiz prvni roky své nemoci
nebrali zadné 1éky. Pani B trpi nemoci jiz tak dlouho, Ze ani nové léky, které byly
vyrobeny, u ni ji nebyly nasazeny. VétSina pacienti jezdi na kapacky, aplikuji si injekce
aléc¢i se kortikoidy. Pani ,,C* dojizdi na kapacky do stacionare. Nejéastéjsimi 1éky jsou
Medrol, Betaferon a Fokusin. Lékatka popisuje, ze v soucasnosti je jiz v silach 1ékatu
zpomalit nebo i zastavit aktivitu nemoci. A jen diky G¢innym Iéktim a v¢as zahajené 1é¢be.
Usiluje o zménu v thradové vyhldSce Ministerstva zdravotnictvi. Jednd se o to, aby
zdravotni pojistovny hradily 1é¢bu, a aby lékafi tak méli volng&jsi pravomoc pii

piedepisovani 1eki.

Kategorie: Zivotni hodnota
Kategorie tvotfena kody: zdravi, finance, malickost, optimismus, pfitomnost okoli,
chiize, hybnost.
Zivotni hodnoty jsou pro respondenty dilezitéjsi nez diive. Vétsina si vazi mnohem
vice svého zdravi. Dulezita je pro né hybnost, kazdé zlepSeni chlize je divodem k radosti.

vvvvv

KdyZ je sama, citi se opusténa. Proto okoli ji drzi tzv. ,,nad vodou®. Velmi dulezité jsou
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pro respondenty Vv zivot¢ finance. Vazi si kazdé koruny, neutraceji za zbytecnosti.

Optimisticky pfistup k nemoci je pravidlem pro vSechny dotazované.

7.7 Diskuse

V této bakalarské praci jsem se zaméfila na pacienty, ktefi trpi onemocnénim
roztrouSena skleroza. Kvalitativni vyzkum byl proveden celkem s osmi respondenty.
Sedm z nich jsou pacienti a jedna respondentka je 1ékaikou neurologické kliniky Fakultni
nemocnice v Olomouci. Mezi respondenty je Sest zen a dva muzi. Pro vyzkumné Setieni
je kategorizace z hlediska véku zanedbatelna. Dilezité je, jak nemoc ptsobi na kvalitu
zivota kazdého respondenta. VSem respondentim byla sdélena stejna diagnoza, ale
U kazdého ma nemoc jiny prub¢h, jinou lécbu a také kazdého RS ovliviiuje jinak.

Pro kvalitativni vyzkum byla zvolena vyzkumna metoda rozhovoru v klidném
prostfedi RS centra v Olomouci s dostate¢nym ¢asovym prostorem pro ziskani potiebnych
udajii. Pri realizaci rozhovoru byl pouzit diktafon, ktery byl uschovan tak, aby
respondenty nerozptyloval a nenaruSoval prubéh rozhovoru. VSem respondentim byla
poloZzena otdzka, zda souhlasi snahrdvanim a pouzitim ziskanych dat pouze pro
vypracovani této bakalaiské prace. VSichni respondenti souhlasili.

Z divodi detailn€jsiho zachyceni pribéhu rozhovoru nebyly pouzity dotazniky.
Hloubéji byla sledovana gestikulace a mimika respondenta. Kazdy rozhovor trval
priblizné 60 minut. S respondenty jsme se domluvili, ze odpovédi na otazky nebudou
zestruCnovat, ale ze budeme konverzovat. Otazky se tykaly kvality zivota v oblasti
fyzické, psychické a socidlni a také 1éCby.

Rozhovory byly transkripci prevedeny do pisemné podoby a zpracovany metodou
zakotvené teorie otevieného kddovani. Ze ziskanych kodi vznikly kategorie, které byly
detailné rozpracovany. Pfi zpracovani kategorii 1ze pozorovat rozdilné i shodné prvky ve
vypovédich respondenti.

Kategorizaci bylo zjiSténo, Ze prvotni pfiznaky nemoci jsou riznorodé. Respondenti
uvadéli silnou tnavu a trnuti koncetin jako shodné prvotni piiznaky, které pocitovali.
Vétsina z jim nevénovala pozornost, piipisovali je jinym nemocim. Pozornost tomu
vénovali, az kdyz piiznaku pfibyvalo. Objevovaly se poruchy zraku nebo znecitlivéni

koncetin, pllky téla ¢i obliceje. Pii zjiSténi nemoci respondenti reagovali velmi odlisné.
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Vétsina z nich diagnézu brala nakonec velmi pozitivné. Oddechli Si, ze koneéné vi,
nacem jsou a jakou nemoc maji. Jedna respondentka zjisténi diagndézy psychicky
neunesla, prodélala klinickou depresi. Brala antidepresiva, zhroutila se, izolovala se
a prestala jist. Tento stav trval témér rok.

Stejné jako této respondentce 1 ostatnim velmi pomohla rodina a ptatelé. Rodina
bere respondenty jako zdravé osoby a je jim velkou psychickou oporou. Respondenti jsou
¢leny organizace Roska, kde vyzkum probéhl. V této organizaci maji moznost aktivniho
cviceni, rekonvalescen¢nich pobytl a také spolecenského vyziti. Poradaji také Vanocni
posezeni, kterého jsem se zlcastnila. Panovala zde velmi pfijemna atmosféra. Na tyto
akce jsou od ¢lent vybirany minimalni poplatky.

Co se tyce financi, dotazovani uvedli, ze jejich pfijem neni pfijmem, ale almuznou.
Samoziejmé zalezi na stupni invalidizace. Shodli se, Ze pokud ¢lovék neni zcela invalidni,
nema narok na zvyseni invalidniho dichodu. K této otazce jsou respondenti velmi
skeptiéti. Lécba s timto souvisi. Hradi ji zdravotni pojistovny. Lékafi by ale uvitali, kdyby
byly provedeny zmény v tthradové vyhlasce, a pojistovny by tak hradily 1écbu urcitymi
preparaty a oni by mohli volngji pfedepisovat l1éky dle typu diagnoézy. Jedna respondentka
uvedla, Ze urcité Iéky, které ji byly pfedepsany, ji velice vyhovovaly. Utlumila se Cetnost
a pribéh atak, ovSem kvili neblahym vedlejSim U¢inkiim musela od téchto preparath
upustit.

V dne$ni dobé maji nemocni k dispozici Sirokou $kalu nejriznéjsich kompenzaénich
pomucek pro zkvalitnéni Zivota. Nej€astéji vyuZivanymi kompenzacnimi pomiickami jsou
francouzské hole ¢i vozik. S timto souvisi 1 ndroCnost na dopravu. Nemocni jiz
nezvladnout jezdit hromadnou dopravou, tudiZ si musi pofidit auto, coZ znamena dalsi
naklady navic.

Jak lze vypozorovat, roztrousena skleréza ovliviiuje vSechny sféry zivota,
a to velmi zasadn¢. Je mnoho véci, které mohou takto nemocnym lidem zpiijemnit Zivot.
Muze to byt rodina, pratelé, zdravotnictvi, doprava, instituce a pfedevSim stat. Existuji
instituce, které se zabyvaji podporou takto nemocnych osob. Proto by o téchto moZnostech

méli nemocni védét, dulezité je zit s mySlenkou, Ze na nic nejsou sami.

39
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poraden bylo minimum. Védélo se jen to, Ze se jedna o nemoc, kvili které mize nemocny
skoncit na invalidnim voziku. Tyto mylné domnénky pretrvavaji dodnes. AvSak v dnesni
dob¢ je medicina na takové urovni, Ze nikde neni psano, ze vSichni nemocni skon¢i na
voziku.

Jak jiz bylo fe€eno, roztrousena skler6za je velmi variabilnim onemocnénim, které
zasadné ovliviiuje zivot pacientll. RS zasahuje do psychické, fyzické i1 socidlni sféry
zivota. Vyrazn€¢ se podili na kvalité jeho prozivani. Prozivani nemoci zavisi na jejim
pribéhu, na Zivotnich podminkéach a také na spolecnosti, kterou je nemocny obklopen.
Jak jiz z rozhovord vyplyva, zakladem je pfijmout nemoc pozitivné. Néco dava, néco
bere, ale také mnohému nau¢i. Clovek si zaéne mnohem vice vazit svého zdravi, lidi
kolem sebe a raduje se z kazdé malickosti. Je nezbytné si vytvofit kvalitni, spokojeny
Zivot i ptes vSechny negativni prvky, které ssebou nemoc piinasi. Vlivem stresu,
uspéchané doby a pracovniho vytizeni nemocnych stale piibyva. Z tohoto divodu byla
zpracovana tato prace, jejimz cilem bylo vymezit zékladni informace 0 zkvalitnéni Zivota
S touto nemoci.

Vysledkem vyzkumného Setfenim byly zodpovézeny otdzky, zda ovliviiuje
roztrousend sklerdza kvalitu Zivota po strance psychické, fyzické a socialni. Analyzou
kategorii vzniklych rozhovori popsanou vysSe, bylo dosazeno vSech vyzkumnych
predpokladii. Zjisténi diagndézy roztrouSené sklerdzy vyrazné ovliviiuje piemysleni
Clovéka. Nemocny se musi vyrovnat S diagnézou a piehodnoti své Zivotni priority.
Mnohem vice si vazi svého zdravi. Nemoc velmi vyrazné ovlivituje mobilitu. Pro pacienta
je obtizné obstaravat kazdodenni potfeby a plnit povinnosti. Kviili zdravotnim obtizim se
pacient postupné distancuje ze spolecnosti a piestane se aktivné podilet na spole¢enském
zivoté. Z toho ditvodu bychom méli byt schopni nemocnému ¢lovéku pomoci, protoze

roztrouSend skler6za miize kdykoli potkat nas samotné ¢i nékoho z naseho okoli.
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Souhrn a kli¢ova slova

Bakalafska prace s ndzvem Kvalita Zivota nemocnych s onemocnénim roztrousenou
skler6zou mozkomisni méla za cil zhodnotit kvalitu Zivota s onemocnénim po strance
fyzické, psychické a socialni. Na zacatku se vénuje popisu definice Kvality zivota a vSech
oblasti tohoto pojmu. V dalSich kapitolach je popsana samotna nemoc roztrousena
skler6za. Prace se zabyva historii nemoci, jejim vyskytem a faktory, které jsou pfi¢inou
RS. Déle také samotnym popisem patologie onemocnéni, prvotnimi pfiznaky ¢i moznostmi
vySetfeni nemoci jejim prubéhem a samotnou lécbou. Dalsi kapitoly se vénuji vlivu nemoci
na fyzickou, psychickou a socidlni oblast zivota. Jsou zde popsany mozné reakce na
diagnézu a také rady pro zvladnuti situace pfijeti nemoci. Dalsi kapitola se vénuje fyzické
oblasti, v niz jsou popsany moznosti rehabilitaci pro zlepsSeni télesné kondice nemocného.
Nemoc ovliviiuje také oblast socialni. Zde jsou uvedeny piiklady poradenstvi, je zde
charakterizovana Organizace Roska.

Druhé ¢ast prace se vénuje vyzkumu, ktery je zpracovan formou rozhovort. Cilem
je odpovédét na predem definované vyzkumné otazky. Rozhovory byly z audiozéznamu
pfevedeny transkripci do pisemné podoby, byly srovnany a zhodnoceny vypovédi
respondentll, z nichz byly vytvofeny odpovédi na pfedem definované otazky a vyvozen

Z4ver prace.

Kli¢ova slova: kvalita zivota, roztrousena sklerdéza, nemoc, pacient, invalidizace,

demyeliniza¢ni onemocnéni, biopsychosocialni model.
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Summary and keywords

The aim of the bachelor thesis called Quality of life of patients with multiple
sclerosis was to analyse and valorize the physical, mental and social life quality of people
with this disease. The term quality of life and other related ones are defined in the
beginning of this thesis. Next few chapters deals with the multiple sclerosis and it’s
history, presence, factors which are cause the start of this disease, pathology, first
symptoms, physical examination, process and finally the treatment. The possibilities and
types of rehabilitation which have a positive effect on the physical condition of these
people are also included. The multiple sclerosis has an influence on the social part of life.
For that reason, some counselling centres were established, for example The Roska
Organisation. The second part of this work focuses on research which was carried out by
interviews. These interviews were modified into a written version because the original
form was an audio record. The purpose of this research was to answer the questions which
were planned in advance. After collecting all necessary information, the data were analysed

and compared to make the conclusion.

Key words: quality of life, multipce sclerosis, disease, patient, disability,

demyelinating diseases, biopsychosocial model.
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Priloha 1 - rozhovor s pani A, 45 let, invalidni diichod
Souhlasite s nahravanim?

,,Ano, samozrejmé. (smich) “

FYZICKA OBLAST:
1) Kdy Vam byla zjisténa diagnoza?
.,V roce 98. To mi bylo 27 let.

2) Jaké prvni ptiznaky jste zacala pocit'ovat?

,Méla jsem poruchy rovnovahy, chytala jsem balanc, zacala jsem na rovné cesté
zakopavat. Ale to jsem si myslela, ze jsem nemehlo a v tom 97 jsem byla na zpriichodneni
vejcovodit, a kdyz jsem se probudila z narkozy, tak mé trnula a bolela prava ruka, a to mi
Fekli, Ze musim za neurologem, a ten mé poslal na rizny vysetieni a tomu to bylo jasny
hned, kdyz mé vysetril. Jsem se pak dozvédeéla, ale nechtél mi to rikat, 100%, aby mé

nestrasil. “

3) Jaka je Vase kvalita zivota po télesné strance? Pocit'ujete néjaké indispozice?

,,No, vSechny (smich). “

4) Musela jste provést Gipravy ve svém byté?

., Ano, urcite, bezprahové, bezbariérove upravy. “

5) Pouzivate kompenzacni pomuicky? Jaké?

,,Ano, vozik. “

PSYCHICKA OBLAST

1) Jaka byla Vase prvni reakce a reakce rodiny pfi zjisténi diagnozy?

, To si presné ani nepamatuju, mé doktor rekl, Ze miizu zustat tak, jak jsem byla pri
zjisteni, zZe takovy pacienty md. V tu prvni chvili jsem si myslela, Ze budu mit to Stésti,
a tady ta nemoc vds na to tak néjak pomalu pripravuje, Ze to neni, jak kdyz nékdo ma
autonehodu a na druhy den nechodi. U mé to slo postupné. Jedna hilka, druha hiilka,
potom vozik a casem zjistite, Ze nejste ta vyvolena, kterd na tom ziistane stejné jako na

zacatku a musim se s tim smirit a tenkrat nebyl internet, nebylo nic, ja jsem méla
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informaci akorat tu, ze sousedky to maji obé dve a ze se prestane chodit. O problémech
S udrzenim moci nebo tak, o tom jsem nevédéla. Manzel se za mé stydeél. Ze zacatku, kdyz
jsem chodila s hilkou, tak jsem se motala a pusobilo to na okoli, Ze jsem opild. Psychicky

¢

mé to deptalo.’

2) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti hodnot, postoji?

, Tak samoziejmé, ted uz mam ty hodnoty uplné nékde. Takhle raduju se z kazdeé
malickosti, ze treba umyju tu zem. Kazdy rok jezdime s kamarddkami na predvanocni
nakup, tak trebaze to zvladnu. Normdlnimu ¢lovéku to prijde bézny, jit nakoupit. Ja z toho
mam zdzitek ja vikam, Ze jedu na vylet, samoziejmé ndkup zakoncime v kavdrné

a pokecame. *

3) Pomahal ¢i poméha Vam né¢kdo vyrovnat se s nemoci?
., Rodina, kamaraddi, obklopila jsem se lidmi, kteii se ke mné chovaji, jako bych byla

zdrava. “

4) Prozivate n&jaké zmény nalad?

., Tak jako kazdy normalni ¢lovek.

5) Ceho se bojite?
,,Ja? Niceho. Ja uz jsem se v§im smirend, rikala jsem, az to prijde, tak to prijde a nez to

‘

prijde, tak si ten Zivot uZiju a je mi to jedno. "

SOCIALN{ OBLAST:
1) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti rodiny?
, Tak pokud se s tim manzZel, partner nevyrovnd, a u nds to tak bylo, tak se rodina

I3

rozpadla.*

2) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti vzdélani? Prace?
,, Jako dokud jsem mohla, tak jsem pracovala, ale ted jsem v diichodé. Pracovala jsem na
poste, u prepazky a byla jsem tam celkem dlouho, zase protoze mi vysla vedouct vstric

a kolegyne mi pomohly néco prenést nebo tak. “
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3) Jak se zménila kvalita Zivota v oblasti financi? Je to lep$i, horsi?
,Stejny, da se Fict. Jako samozrejmé jsem od roku 2008 v diichodé a nevim, jak by mi
stoupala vyplata, asi by byla vétsi. Jsou ndklady a jsou i na dopravu, protoze nemiizu jet

autobusem, musim autem, ale clovék se uskromni, protoze nic jineho mu nezbyva. “

4) Jak se zménila kvalita Zivota v oblasti vasich zajmu? Napiiklad v oblasti sportu?

» Ehmm...zajmy...S diagnozou jsem pracovala kolem deseti let, tak jsem neméla cas.
Potom jsem zacala cist, s prateli sem tam na néjaky koncert, kdyz mé vzali. Dalo by se
Fict, i kdyz se dostanu ven méné, tak ale vic Ziju, protoze pred tim jsem méla cas jen chodit
do prace a domdacnost... Nesportuju, nic, kdo ma invalidni spodek téla, tak miize s vrchem
néco delat, ale mé odchazi pomalu vsecko, ale nejhorsi jsou ty nohy no...DFiv jsem jezdila

na lyze, na kole, tak to uz ted’ nemiizu. *

5) Ovlivnila Vas nemoc pfi cestovani?

,,Ano, to nejvic, protoze to prosté necestuji. Pokud nemusim, tak necestuji. Protoze mam
problém i s udrzenim moci, stolice, takze jezdim od zdachodu k zachodu. Na prochdzku
nejdu. Kamaradky by mé vzaly, ale nejdu, protoze bych byla nervozni a neuzila bych si to.

V léte me vezmou sem tam do hospody (Smich).

JAKA JE VASE LECBA?

,, Prvni tii roky jsem nebrala nic a potom jsem dostala injekce a ty si picham doted. Ted
mam jiny druh. Picham si je jednou tydné. Trinact let jsem si je musela pichat kazdy den.
Takze uz je to lepsi. Kdyz mé boli hlava, tak beru Ibalgin. Jinak to neni bolestivi nemoc,
kdyz sedim, tak mé boli zada a kdyz jsem chodila o holich, tak me bolela krcni pater. Dale

beru vapnik horcik a léky, abych lépe udrzela moc. *
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Piiloha 2 - rozhovor s pani B, 65 let, diuchod
Souhlasite s nahravanim?

,,Ano, samozrejmé (smich) “

FYZICKA OBLAST
1) Kdy Vam byla zjisténa diagnoza?
., No ja ji mam, v 67. To bude 50. let a ztoho jsem 45 let chodila do prdce a tenkrat

se 0 tom jeste tak nemluvilo. Méla jsem 20. “

2) Jaké prvni ptiznaky jste zacala pocitovat?

., No to je to...trnuti. Jako potom jsem Spatné vidéla, chumeleni, pak jsem oslepla. To bylo
na etapy, a kdyz jsem méla tyto problémy, tak jsem jako chodila dobre. Kdyz se zlepsily
oci, méla jsem dva porody, tak potom se mi to rozjelo. Brnéni rukou, nohou, necitlivost,
nekoordinovanost pohybu. Vypadala jsem obcas jako napitd, padala jsem vidy
V nejnevhodnéjsi dobu. To najednou jdete a spadnete a viibec nevite jak. Jsem prosté

takovej ucebnicovej priklad (smich). “

3) Jaka je Vase kvalita zivota po té€lesné strance? Pocit'ujete néjaké indispozice?

,»No jo, neudrzim se na nohach. Postavim se. Potom kdyz ¢lovék ma néjaky vycerpani, tak
to zvadnete, jak kdyz kytka zvadne a miizete ji vyhodit. Je to, jako kdybych méla néjakej
ventil a veskery sily jdou pryc. Jako jo..no a to se clovék vzpamatuje. Jinak se mi
obtiznéji koupe. *

4) Musela jste provést upravy ve svém byte?

,,Ja bydlim v paneldku v tripokojovém byté se synem. Jsem spokojend, akorat se oddelaly

‘

prahy, ze ja normalné projizdim po byte. Miizu s vozikem. *

5) Pouzivate kompenzaéni pomucky? Jaké?
,,Ja mam progresivni priubéh, to znamenda ze stavu normalniho. Nejdriv jsem fikala, hiilku
ani tuk, potom jsem ji méela, pak jsem méla francouzskou, potom dve hulky a potom mé

posadili na vozik. Od 96 roku mam vozik. *
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PSYCHICKA OBLAST

1) Jaka byla Vase prvni reakce a reakce rodiny pfi zjisténi diagnozy?

,,Ja jsem byla potésena, ze nemam obrnu. ProtoZe to je naporad oproti skleroze, ktera je
Jjako sinusoida...V 66. roce jsem se vdala, to uz je daleko, co? To je jak z jinyho stoleti
(smich). To je jak roman, kdyz Vam vykladam. Ale nemusela jsem se vdat, ze jo (smich).

Manzel byl starsi. Rodina se divila, Ze ja ve dvaceti letech chodim po doktorech.

2) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti hodnot, postoji?

,,»Musim to brat optimisticky.

3) Pomahal ¢i pomaha Vam n¢kdo vyrovnat se s nemoci?
., Pomdha mi syn, Ze mam v baraku znamy, pak mam jesté toho starsiho syna a taky mam

Jjedno vnouce, tomu bylo devatendct a druhymu byl rok. *

4) Prozivate n¢jaké zmény nalad?
,, U této nemoci musite brat vse s humorem. Pokud bych se v tom utapéla, tak by mé to

zabilo. Obcas je takova euforie. Ja mam tu vyhodu, Ze jsem spis optimisticky clovek. *

5) Ceho se bojite?

‘

,,Ceho bych se méla bat? Nemiizu se bat, to bych Sla dolil. *

SOCIALNI OBLAST

1) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti rodiny?

,,»No, jak vam to Fikam, v 82 zemiel manzel, to byla zména jako jo, to jsem zrovna ten rok
byla v laznich. Potom nemoc pokracovala, se mi to rozjelo a ted bydlim se synem. Syn ma
motorku, ryby, takzZe asi tak, nevyzadovala jsem, Ze by musel bydlet jinde. Ten byt je miij
apomaha mi, kdyz ma volno. Ale kdyz jsem sama a musim néco delat, tak mé to

motivuje.

2) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti vzdélani? Prace?

¢

,,Ja jsem diichodkyné. Dvé maturity jsem si udélala. Druhou z viastni pile.
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3) Jak se zménila kvalita Zivota v oblasti financi?
,, Nestradam, zatukat musim, hlidam, tim, Ze jsem celej zZivot pocitala, jsem tak naucena, Ze
miizu porizovat véci, na ktery mam. Zadny piijcky, to driv neexistovalo, to co mam tak,

Z toho muzu vydat, nic vic. Jednou v zivoté jsem prodala zlato. *

4) Jak se zménila kvalita Zivota v oblasti vasich zajmu? Napiiklad v oblasti sportu?

,,Schazime se se spoluzaky ze zakladky. Mivame srazy kazdy rok. Porad se na néco tésim,
prosté vim, ze néco se musi jesté delat, a to je u toho to dilezity. Kdyz neni nic, tak to je
utoho to smutny. Jsem nesobéstacnd a to mé nékdy sere (smich)...No, driv jsem
tancovala, chodili jsme plavat, na jogu. Ted’ se snazim cvicit, ale jsem pohybem omezend.

Pokud mozno, tak jezdim k neteri v lété a jezdime spolu na voziku, cestujeme.

5) Ovlivnila Vas nemoc pfi cestovani?
., Mam akorat pohybovy omezeni. Ted uz vim, kde jsou ruzny zachody a vidy jezdim

«

S nékym. DFiv jsem jezdila autem, ale jak jsem vse vidéla Spatné, tak jsem to vzdala. *

JAKA JE VASE LECBA?
., Drive jsem brala kapacky. Kortikoidy, coz je sila. Nebyl Zadny lék drive. Ted vyskocily
nové léky, ale bylo mi Feceno, Ze jd tu nemoc mam tak strasné dlouho a nevratné postizeni,

Ze na rosku nemam zZadné léky, ale zaplat panbiih, Ze jsem, jak jsem.

Piiloha 3 - rozhovor s pani C, 35 let, prace na zkraceny tvazek, uklizecka
Souhlasite s nahravanim?

., Ano, samozrejmé (smich) “
FYZICKA OBLAST
1) Kdy Vam byla zjisténa diagno6za?

,Vroce 98.V 17 letech. “

2) Jaké prvni ptiznaky jste zacala pocitovat?

,, ITes koncetin, Spatna koordinace “
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3) Jaka je Vase kvalita zivota po télesné strance? Pocit'ujete néjaké indispozice?

., Hmm, neujdu tolik, tres rukou, nemiizu psat. “

4) Musela jste provést upravy ve svém byte?

,,Ano, abych nekde nespadla, zbytecne se nenatloukla *

5) Pouzivate kompenzaéni pomicky? Jaké?

,,Ne.

PSYCHICKA OBLAST

1) Jaka byla Vase prvni reakce a reakce rodiny pfi zjisténi diagnozy?

., PFi zjisteni diagnozy rodice mi dali knizku, to jsem jesté nic nevédeéla. Listovala jsem jen
knizkou, Cetla jsem si priciny a rikam, tak to je podobny, jako mdam ja neuroboreliozu. To
jsem si Fikala, priciny muzZou byt stejny, ale nemoci jiny. Pak prisla maminka a tatinek,
mas roztrouSenou sklerozu. Tehdy jsme privezli pocitac. Ja jsem na pocitaci vypisovala
citaty, ale ja nevéedéla, co si pod tim mam predstavit. Sice jsem citila néco, ale byla to pro

¢

mé nezndma a rodina mé podporovala a podporuje naddle.

2) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti hodnot, postoji?
, Vazim si predevsim zdravi, 10 jo...od té doby to bylo vaznéjsi to zdravi, mélo vetsi
hodnotu, takzZe si toho ctim, vitbec co mam a tedka i financné vazim si kazdé koruny,

protoze ten prijem neni veliky.

3) Pomahal ¢i pomaha Vam nékdo vyrovnat se s nemoci?

,, Pes, rodina taky, ale je to slozity.

4) Prozivate n¢jaké zmény nalad?

¢

., Momentalné ne, ja beru antidepresiva a to mi hodné pomaha. *

5) Ceho se bojite?
,,Ja si plany nedélam. Jednou jsem si naplanovala hrachovou polivku, a tak jsem loupala
Z lusku hrach a prisel tatinek a volala pani doktorka, Ze se mas okamzité dostavit do

I3

nemocnice na kapacky mas boreliozu...tak od té doby si moc plany nedélam.
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SOCIALN{ OBLAST

1) Jak se zm¢nila kvalita zivota v oblasti rodiny?

L Zila, Ziji s rodici...hmm...zménila se situace, protoze davaji na mé vétsi pozor, abych se
nezranila a aby bylo teplo a abych se nenachladila. Nezvedam tézkeé véci, takze trochu se

to zmenilo. “

2) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti vzdélani? Prace?
., Vzdeélani...asi to, Ze nepisu, nezapisuju si pri vzdélani nic na papir, takze nakonec jsem
tu Skolu vyssi odbornou ukoncila v poloviné. Mam jenom maturitu. Ovliviiuje mé nemoc

PFi prdci, protoze, zase nepisu rukou, takze jsem jenom uklizecka. *

3) Jak se zménila kvalita Zivota v oblasti financi?
,,Je to prijem, ale je to almuzna. Rodina mi trochu pomaha, ale ja se chci osamostatnit

a doma tak maximalné prespdvat a Zivit se, jako jidlo. “

4) Jak se zménila kvalita Zivota v oblasti vasich zajmu? Napiiklad v oblasti sportu?

,,Ja jsem méla pred tim boreliozu a tim jsem byla omezena, to bylo uz na zdkladni Skole
aspoluzaci to brali na zretel, potom jak jsem presla na stiredni odbornou skolu
verejnospravni cinnost, tak mi byla zjisténa roztrousSend skleroza a spoluzaci taky, to brali
na zietel. Byli kdykoli ochotni pomoci...Kvalita sportu se zlepsila. Cvicim, snazim se

kazdy den a chodim tak asi dva kilometry kazdy den. Uz nejezdim na kole.

5) Ovlivnila Vas nemoc pfi cestovani?
,,Moc casto necestuji, ani jsem necestovala, ale musim davat pozor, aby to nebylo...jsem

hakliva na vysoké teploty.
JAKA JE VASE LECBA?

,, To si moc nevzpomenu, pataky beru od zacatku, potom kapacky, ale snazime se to casem

vysadit. **
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Priloha 4 - rozhovor s pani D, 53 let, invalidni diichod
Souhlasite s nahravanim?

6

., Ano

FYZICKA OBLAST
1) Kdy Vam byla zjisténa diagnoza?
LV 9l roce”

2) Jaké prvni ptiznaky jste zacala pocit'ovat?

, Hmmme...jesté kdyz jsem chodila do zaméstnani, tak mi trnuly nohy, nemohla jsem dojit
ze zastavky. Nez se vypravily déti, obléct, na autobus a uz z toho autobusu v Olomouci
Jjsem nemohla dojit. Musela jsem si napred sednout a potom se rozejit. To jsem myslela, Ze
je od patere. Potom mi zacala trnout ruka, psat neslo. Ja jsem délala na pocitaci, takze
chvilku pravou potom levou a asi po dvou letech jsem prestala citit pulku tela a bylo

I3

doma, co to je.*

3) Jaka je Vase kvalita zivota po télesni strance? Pocitujete n¢jaké indispozice?
., Tak unava, ktera je teda uplné hrozna. No, a mam problémy na tu pravou stranu. Kdyz

«

chci néco udélat, tak uz mam tu ruku tézkou, nohu potahuju. *

4) Musela jste provést upravy ve svém byte?
,»No tak ano, zrusit prahy, protoze ¢lovek zakopaval. Sprchovy kout, aby si ¢lovék mohl

sednout pfi sprchovani.

5) Pouzivate kompenzaéni pomucky? Jaké?

,,Ja pouzivam vozik mam, i elektrickej vozik, abych se dostala s kamaradkou ven sama. “

PSYCHICKA OBLAST

1) Jaka byla Vase prvni reakce a reakce rodiny pii zjisténi diagnozy?

,Jad jsem to néjak vzala, sla jsem s tim, Ze tam piijdu. Ja mam sestru, kterd to ma taky,
ktera je uz teda lezak, ale uz jsme kolem toho néco Cetly, takze ty priznaky tam jako...takze

jd jsem to vzala a byla jsem spokojend, protozZe pred tim ty leta ze mé delali hypochondra.
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Najednou jsem byla v klidu. Myslim, Ze muj muz, ten dlouho cekal, Ze to takhle nedopadne.

I3

Doufal, ze se to polepsi. *

2) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti hodnot, postoji?
» Tak asi, kdyz je nekdo se mnou, asi téch lidi kolem, kdyz se mize clovek na nekoho

spolehnout, to ostatni se vidycky néjak vyresi.

3) Pomahal ¢i pomaha Vam n¢kdo vyrovnat se s nemoci?

¢

., No, tak kamaradi, rodina. *

4) Prozivate n&jaké zmény nalad?
., Sem tam jo, ono je toho hodné proste, kdyz s tim ¢lovek musi bojovat tolik let, tak se to

nakupi a pak nékdy staci, ono se to vyventiluje pravé a zas se néjakou dobu v klidu jede

(smich).

5) Ceho se bojite?

3

,,Jsem spis tak vyrovnand.

SOCIALNI OBLAST

1) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti rodiny?

., No, tak taky zZadny ty spolecny aktivity. Dokud to jesté tak néjak Slo, jsem s téma détma
chodila, kdyz chtély bruslit, tak jim boty clovek zavazal. Jesté jsem si hrdla. No ale jak se
to horsilo, tak proste, kdyz jsme jeli na dovolenou, tak jd jsem byla na chaté a oni sli na

‘

turu.

2) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti vzdélani? Prace?

“«

,,Ja jsem stredoskolak a mé v 92. hned dali viastné do duchodu. Méla jsem dvé maly déti.

3) Jak se zménila kvalita Zivota v oblasti financi?

,No tak to slo taky do dopadu, protozZe jak jsem Sla do diichodu, tak vsechno bylo

Vevr ‘
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4) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti vasich zajma? Naptiklad v oblasti sportu?

, Rucni prace jsem delala, vysivala. Ted hodné ctu, lustim krizovky. Kdyz jsou néjaky
oslavy, tak jdeme, ale ja fakt cely vecer sedim a koukdm na né, jak tancujou. Na té vesnici
Jje to taky jiny, K veceru se jde treba sednout na pivo, tak se tam ti lidi jaksi sendou, Ze si je
S kym povyklddat...No se sportem, tak tam to bylo teda jako spatny, protoze tim pdadem
jsem jako skoncila. Protoze ja jsem vlastné chodila na bézky, na tury a to prosté neslo,
nikam. Tak mi ziistalo jesté par let to kolo, Ze jsem nékam dojela, ale kdyz clovek ujel
tamhle 200 metrii a kdyz jel zpatky a uz si prosté pocital raz dva, aby to vyslapal,
tak...A potom jsem zacala brat vangl, takZze na tom kole nebyla ta stabilita, takze jsem
skoncila. Ja jsem délala i cvicitele, chodila jsem hrat volejbal. Doma si zacvicim. Kdysi

3

jsem jezdila i do rehabilitaku, ten byl ale v patre. Cvic¢im jogu.

5) Ovlivnila Vas nemoc pfi cestovani?

,,No tak taky moc, i kdyz ted uz se to lepsi, ze jak mdam ten elektrickej vozik, tak se
kdovikam dostanu, jsou nizkopodlazni spoje. Driv clovek sedél doma, dokud ho nékdo
nekam nenalozil do auta. Protoze ja rvidicak nemam, doktor mi ho nechtél povolit, takze

«

jedine, kdyz mé nékdo nékam odvez.

JAKA JE VASE LECBA?
,,Ja mam jenom...ja beru Medrol, to jsou tablety, a pak chodim jen na kapacky. Ted se to

ustalilo. Ja mam takovou tu starou konzervativni lécbu (smich).

Priloha 5 - rozhovor s pani E, 60 let, diuchod
Souhlasite s nahravanim?

¢

,, Urcité ano, nemam s tim probléem.
FYZICKA OBLAST

1) Kdy Vam byla zjisténa diagn6za?
., V' 39 letech.
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2) Jaké prvni ptiznaky jste zacala pocitovat?

., Grrr...prvni priznaky jsem zacala pocitovat uz v sedmnacti letech. Poruchy chiize, chiize
po schodech, teda konkrétné, a teda tézka unava po fyzické zatézi a jinak tak, tak rizné
S prestavkama to bylo...tak jsem to teda doklepala az do téch 39 let, a to uz zacala rok
predem, Ze mi brnéla ruka, bolelo me oko, nohu jsem tahala za sebou, uplné viacela, ze
vithec nechtéla a teda ta unava to se stupinovalo uplné hrozné a teda psani na stroji,
to jsem myslela, ze snad jsem to zapomnéla nebo co, tak jsem jesté cvicila, a to bylo jeste
horsi, protoze jak se ta ruka unavila, tak to bylo jesté vic chyb jsem deélala...no a co
dal...az jsem teda odpadla uplné, ochrnula ze dne na den, viastné, a to bylo teda hrozné
tezky. Dreveny oblicej jsem méla, vicka, nos zmrzly bez citu, to mé teda znervozinovalo vic

‘

nez ty nohy, Ze mé to hloda v té hlave. *

3) Jaka je Vase kvalita zivota po télesné strance? Pocit'ujete n¢jaké indispozice?

,»No teda za téch hromadu let, co to bylo s téma prestavkama horsi, byla jsem jednu dobu
uz i lezici, uplné neschopnd, a to se teda s pomoci lécby béhem dvou let, Ze jsem se
postavila zpatky na nohy a furt se to zlepsovalo a zlepsovalo, az jsem teda byla uplné
normalni, ale musela jsem tu lécbu opustit pro vedlejsi ucinky, neblahé, takze se to od té
doby zase pomalinku jede, jede zase dolii. TakZe chiize se zhorsuje, motorika rukou,
hlavné hrozné tedka mé trapi, zrak a psani. Pordd cvicim psani rukou, kdyz mam
prilezitost, abych si zachovala tu, tu dovednost. No prosté vSechno jako pomalinku se

«

zhorsuje.
4) Musela jste provést Gpravy ve svém byté?
., Ne, zatim ne, zatim to teda zvladam. Jsem teda zatim sobéstacna. Dojdu si teda, kam

potiebuju, musim si teda naplanovat vidycky cestu za urcitym cilem, nemuzu treba se

prochazet po méste, nebo tak. Musim teda jit bud’ tam, nebo dom. Protoze dal bych nedala

uz fyzicky. *

5) Pouzivate kompenza¢ni pomucky? Jaké?

., Berle akorat.
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PSYCHICKA OBLAST

1) Jaka byla Vase prvni reakce a reakce rodiny pfi zjisténi diagnozy?

., No, nevédela jsem o ni, Ze jsem pry mela néjaké nespecifické projevy, takze jsem tu
diagnozu neméla urcenou. Pak se to potvrdilo a nemohla jsem to ani vyslovit, ten nazev té
diagnozy. To bylo tezky no...klinicka deprese, ale potom dobry no, dostala jsem se

Z toho.

2) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti hodnot, postoji?
,»Moje nejveétsi hodnota je udrzet se na nohdach prosté az do konce, udrzet si tu osobni

samostatnost. “

3) Pomahal ¢i pomaha Vam nékdo vyrovnat se s nemoci?

,,No, musela jsem si pomoct sama sobé a vlastné, rodina mé drzela. S manzelem jsme si
byli..., jo manzel musim Fict, Ze ten mé podrzel, ale musela jsem vyhledat lékaiskou
pomoc, nejedla jsem, nepila, byla jsem totalné vychrtla, nemohla jsem jist, | kdyz jsem
védéla, ze musim jist, ale nemohla jsem, neslo to, nemluvila jsem s nikym. Upiné jsem
méla zabrany mluvit s nekym, To byla néjaka skordpka, nemohla jsem v noci spat, no tak
jako i s pomoci antidepresiv jsem to, rok asi to trvalo, a pak to bylo dobry a pak se
vSechny problémy spojené tady s tim, a to rodina musela mit dost tézky i se mnou,

«

viastné.

4) Prozivate n¢jaké zmény nalad?

3

,Zmeny ndalad? No ani tak, ani bych nerekla. *

5) Ceho se bojite?

,,No, bojim se, aby mé ta choroba neskolila, jesté driv nez bude ten definitivni konec. “

SOCIALNI OBLAST:

1) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti rodiny?

,No tak, kdyz jsem jeste méla malé déti, tak to mé teda mrzi doted, Ze jsem viastné
nemohla, jsem nebyla ta aktivni matka, protozZe prosté musela jsem téma silama Setrit, i
kdyz jsem vlastne nevedéla proc, ale prosté to se nedalo, ja jsem prisla z prace, tak jsem

se musela na piil hodiny napred lehnout, tak jsem nemohla vzit décka ven, nebo néjaké
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vylety delsi, to jsem nezvldadala...Takze décka byly odkdzdany na tatinka jenom, kdyz byly
maly, nebo na babicky, a to jsem fakt byla teda vdécna, zZe babicky mé pomahaly.
No, a ted musim pockat vidycky, az ma nékdo cas mé nékam zavést (smich), protoze kdyz
bych chtéla sama se nekam podivat, tak zZe to nezvladnu, sama, nebo nékam, no a viastné

‘

samu ani by mé to nebavilo.

2) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti vzdélani? Prace?
,,NO, tak prisla jsem o prdci, musela jsem opustit zaméstnani a od té doby jsem vlastné

V invalidnim diichodu, pres dvacet let. *

3) Jak se zménila kvalita Zivota v oblasti financi?

., No, tak to teda jsem zménila, protoze musite obratit kazdou korunu trikrat. Prosté, aby to
vyslo, takze musime vyjit s diichodem a jako privydélat, to neni mozny. Ale jako v té dobeé,
kdy jsem na tom byla dobre, kdyz jsem méla tu lécbu, tak jsem hledala praci, ale jako
normalni plny uvazek, to bych nezvladala. A bylo to tézké sehnat, to prosté neslo, chtéli
celou pracovni dobu. Takze nic, takze potom to zase slo dolii a nebylo to aktudlni, takze

tak. “

4) Jak se zménila kvalita Zivota v oblasti vasich zajmu? Napiiklad v oblasti sportu?

., NO, tak, ehm, spolecensky Zivot, minimdlné. Do kina, tak jednou za rok, do divadla
maximalné. S velkymi pripravami to je. A dal, Ze se nemiizu rozbéhnout, nemuzu béhat,
to jsem méla, zZe jsem teda béhavala rada, takZe to ted’ nejsem schopna, to nejde.

Pravidelné cvicime, coz teda si myslim, Ze mé drzi teda.

5) Ovlivnila Vas nemoc pfi cestovani?

,NO, Ze zdrevénim, prosté jako, kdyz vlastné sedite vtom dopravnim prostiedku
a vystoupite, tak pul hodiny nejsem schopna normalniho provozu, neZ se narovnam,
rozhybam. Vlastné taky ty problémy, a jak to mad skoro kazdej z nas, vlastne problémy

3

S mocovym mechyrem, tak to je teda fakt problém.

JAKA JE VASE LECBA?
., Lécila jsem se rok, po vypuknuti choroby jsem dostala interferony, ty jsem musela za pét

let vysadit a tedka jenom kortikoidy.
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Piiloha 6 - rozhovor s panem F, 30 let, zaméstnany
Souhlasite s nahravanim?

6

., Ano

FYZICKA OBLAST
1) Kdy Vam byla zjisténa diagnoza?
,, Pred sedmi lety, ve 23 letech.

2) Jaké prvni ptiznaky jste zacal pocitovat?

,, Kiece v pravé ruce a taky jsem v ni nemél chvilemi cit. *

3) Pocit'ujete n¢jaké té€lesné indispozice pti onemocnéni?
., Inkontinence, ktera je ovSem stabilizovana léky. Mdam slabsi pravou nohu. Psychické

problémy.

4) Musel jste provést upravy ve svém byt&?

,, Nemusel

5) Pouzivate kompenzaéni pomucky? Jaké?

., Nepouzivam zZadné. “
PSYCHICKA OBLAST
1) Jaka byla Vase prvni reakce a reakce rodiny pfi zjisténi diagnozy?

., Nijak zvlastni, bral jsem to jako osud.

2) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti hodnot, postoji?

,, Prijde mi, Ze jsem zodpoveédnéjsi, ale to je spise asi vékem.

3) Pomahal ¢i pomaha Vam n¢kdo vyrovnat se s nemoci?

¢

,, DFive jsem navstevoval psycholozku. *

4) Prozivate n&jaké zmény nalad?

‘

., Byvam casto nervozni. *
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5) Ceho se bojite?
,Samoty.

SOCIALNI OBLAST
1) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti rodiny?

,,Nezmenila.

2) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti vzdélani? Prace?
,Studium je u mé vyloucené, protoze mam problém s delsi koncentraci. Pracuji

3

V chranené dilné, kde neni namahava prace. *

3) Jak se zménila kvalita Zivota v oblasti financi?

., Nezmenila. “

4) Jak se zménila kvalita Zivota v oblasti vasich zajma? Napiiklad v oblasti sportu?

,,Ja nemam Zadné zajmy, coz je asi chyba. Ja jsem nikdy moc nesportoval, takze nijak.

5) Ovlivnila Vas nemoc pfi cestovani?
,,Docela ano. Mam strasné rad hory, ale chiize z kopce je pro mé velky problém. Jezdim

¢

jen na rekondicni pobyty s organizaci Roska. "

JAKA JE VASE LECBA?

,, Pri zjisteni mi byl nasazen Betaferon, po dvou letech jsem preSel na Copaxone, ktery
jsem uzival zhruba 3 roky, a nyni uzZivam Aubagio. K temto lékiim na roztrouSenou
sklerozu jsem uzival a uzZivam jesté tyto léky: Fokusin, Baclofen, Tritico, Venlafaxin,
Mirzaten Lamictal, Medrol. Priibéh lécby byl klidny, ale dochazi ke zhorseni nemoci
V podobé inkontinence, psychické problémy a pohybové problémy v podobé slabsi pravé
nohy. Béhem nemoci jsem prosel dvéma atakami. U obou to byla bolest za pravym okem,

pri pohybu do stran, obé ataky ovS§em sami odeznély, takze jsem ani na kapacky nesel.

Piiloha 7 - rozhovor s panem G 59 let, invalidni diichod

Souhlasite s nahravanim?

6«

,, Ano
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FYZICKA OBLAST:
1) Kdy Vam byla zjisténa diagnoza?
,No diagnoza mi byla zjistena v zari 1997, az jsem se dostal pri jedné velké atace do

fakultni nemocnice do Olomouce.

2) Jaké prvni ptiznaky jste zacal pocitovat?

., Prvni priznaky se uz objevily ale o dva roky driv, to vroce 95 jsem dostal hned
po Vanocich chiipku a asi ctvrty den pri uzivani antibiotik jsem citil, jak mi néco z patere
sjizdi do nohy, do levé, ta nesla ovladat. Necitil jsem ji. Ta motorika byla hodné spatnd,
Spatné se mé chodilo, zakopaval jsem, vice méné, ale uz se tenkrat vytvarelo néjaky,
néjaké podezreni na tu roztrousenou sklerozu, to nazyvali demyelinizacni onemocnéni.
Ovsem, pak se to troSku zklidnilo a pak to tak néjak prestalo. Tak jsem zacal znovu chodit
do prace. Vliéte, tak néjak v srpnu, se mé rozjely oci, dvojiho videni, tak to jsem byl
prijatej na neurologické oddeleni, kde zjistili, Ze od klistéte to nemam, tak mé nasadili
néjaké léky a poslali mé domii. Casem se to zase uklidnilo, ale prosté uz to nebylo ono,
jako. V roce 97 jsem dostal chiipku, tak se mé zase rozjely ty nohy, tentokrat uz ale obé
dve, byla tam ta zména citlivosti, ktera prechazela z abnormalni citlivosti az do
necitlivosti. Potom se to na to bézné pouzivani spravilo. Potom jsem byl na magnetické
rezonanci, kde nic nenasli, a poté jsem byl podruhé, kde mi delali pater a v oblasti osmého
obratle nasli loZiska té roztrousené sklerozy. Takze v 97 jsem mel oficialne

I3

diagnostikovanou roztrousenou sklerozu. *

3) Jaka je Vase kvalita zivota po té€lesné strance? Pocit'ujete néjaké indispozice?

,,Po atakach jsem to citil hlavné na spodnich koncetinach, zhorsilo se mé moceni. *

4) Musel jste provést upravy ve svém byt&?
., Vite, v té dobé jsem zatim zadné upravy delat nemusel, protoze jsem byl na tom jeste

pomerné dobre.

5) Pouzivate kompenzacni pomucky? Jaké?
,»Maximalné se nékde u zachodu nebo v koupelné pridelalo madlo, abych se mohl dostat

z vany, nebo stoupnout ze zdchodu. A ve vané nebo pozdéji ve sprchovém kouté jsem
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pouzival tu protiskluzovou pod...podlozku. Takze to by bylo ktéem kompenzacnim
pomiickam. Ted pouzivam katedry na vyprazdnovani, protoze nekdy to jde, nékdy to nejde.

Pouzivam taky nékdy hillku, ale kdyz mé opustijou nohy, tak ani ta hiilka mé nespasi. “

PSYCHICKA OBLAST

1) Jaka byla Vase prvni reakce a reakce rodiny pii zjisténi diagnozy?

., Bylo to Spatné, nez jsem ziskal informace o nemoci, jednak jsem o tom nic neslysel a co
se takhle proslychalo, byla to nemoc, zZe prestanu chodit a ze se ocitnu na voziku a pak
budu lezdk, ovsem u kazdého postupu zdlezi, kde pravé ma ty loziska a hlavné jak rychle to

‘

postupuje.

2) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti hodnot, postoji?

,, Diilezité je zdravi a to, Ze se hybu. *

3) Pomahal ¢i pomaha Vam nékdo vyrovnat se s nemoci?

., Vyrovnal jsem se celkem sam s nemoci a ted’ si myslim, Ze na tom jsem dobre.

4) Prozivate n&jaké zmény nalad?

., Clovék by se mél divat dopiedu, protoze kdyz propadne depresim, tak se to jenom zhorsi.
Od urcitého roku uzivam antidepresiva, ale mozna ani ne proto, ze bych mél néjaké
deprese anebo néco, ale musel jsem kviili jednomu posudku jit k psychologovi a ten mi ty

antidepresiva nasadil. *

5) Ceho se bojite?
., Bojim se toho, Ze ztratim tu pohyblivost, nebudu sobéstacnej a budu nékomu na obtiz,

takze to je tak nejhorsi, co by se dalo ocekdvat.

SOCIALN{ OBLAST

1) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti rodiny?

.,V rodiné, tam je to vice méné da se vict v poradku. Ted’ sice uz je to trosku horsi, protoze
Jjsme ziistali s manZelkou sami a ona na tom zdravotné taky neni bithvi jak, takze tak na

stridacku, nekdo je na tom dobre, Ze muze druhému poslouzit. **
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2) Jak se zménila kvalita zivota v oblasti vzdélani? Prace?

,,Po atakach jsem nastoupil zase do prace, zacali jsme S opravou bardku, takze na mé bylo
dost pracovni vypéti. Pres den v praci, odpoledne az pozdeé do vecera jsem délal
doma. Do toho v tom 97 prisly povodne, kdy prosté jsme byli pod vodou. Byt sice ne, ale
baradk jako takovej se sklepama byl. To vypéti, takze to bylo abnormalni vytizeni. Dostal
Jjsem se az do stavu, kdy v Srpnu jsem prakticky castecné ochrnul na celou zadni cast téla.
Tak néjak od zZeber az dolii. Od 99 jsem byl v ¢astecnym invalidnim duchodu. Jeste, kdyz
to slo, jsem chodil do prace, zaméstnavatel mi vysel vstiic upravou pracovni doby, ale pak
uz to neslo, od roku 2000 jsem Vv piném invalidnim diichodu. Vzdélavat uz se prakticky
vV mych letech nepotiebuju, ale co se tyce paméti, to zacina byt horsi a horsi, hlavné co se
tyce té kratkodobi pameti.

3) Jak se zménila kvalita Zivota v oblasti financi?

., Ono se tézko zije z toho invalidniho dichodu, ale uz se to trochu zvedlo, ale také se
od urcité doby rapidné zvedly ceny, takze je to slabsi a tim, Ze si nemuzu udélat ani

néjakou fusku, ze jsem omezeny tim pracovnim vykonem, tak je to viceméné spatné.

4) Jak se zménila kvalita Zivota v oblasti vasich zajmu? Napiiklad v oblasti sportu?

,,No, musel jsem skoncit se sportem, protoze ta koordinace nedalo se tak néjak poskocit,
popobehnout. Docela aktivné jsem hraval volejbal, chodili jsme béhat a tak néjak to neslo
od toho 95. Se zdjmama je to tezky, Ze clovek si néco naplanuje, ale rano clovek nevi,

zda bude moct, nebo nebude. Musel jsem ze svych zdjmit hodné slevit. *

5) Ovlivnila Vas nemoc pfi cestovani?

., Néjak mé to neomezovalo, tedka uz je to podstatné horsi, protoze pri dlouhém sezeni se
mé objevi kiece v nohdch, Spatné se mi chodi na zachod, kdyz se nepohybuju. Takze s tim
cestovanim to ted v této dobé neni tak riizovy. Jesté v té dobé 2012-2013 to tak jesté slo.
Driv jsem jezdil jesté do prace autobusem, pésky a v pozdéjsi dobé jsem to uz nedal.
Od 2014 dojizdim na kontroly sanitou, pokud mé nema kdo napsat sanitu, musim to resit
tim, Ze budto jedu ja svym vozem, nebo se tam musim nechat dovizt. Hromadnou

‘

dopravou to uz tak néjak viceméné nejde.
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JAKA JE VASE LECBA?

, Tak ja jsem mél ze zacatku téch atak vic, celkem dosti, z toho vzdycky jedna nebo dvé
byla az tak velka, zZe jsem se octl v nemocnici na kapackach, a to mi tak néjak dopomohlo
kK tomu, zZe jsem byl zarazen mezi skupinu pacientii, kteri dostali lécent interferonem, tak ja
Jjsem prakticky od 98 jsem si pichal injekce. V roce 2012, nebo 13, ted’ si nejsem jistej,
jsem presel na jiny lék a loni v léte, uz prosté pani doktorka vikala, Ze jsem mél néjake
infekce v moci a v téle, takze ty injekce nezvldadaji poinfekcni stavy, takze jsem presel na

prasky.

Piiloha 8 - rozhovor s 1ékaikou neurologie FN Olomouc
Souhlasite s nahravanim?

6

, Ano

FYZICKA OBLAST
1) Jakou v€kovou kategorii onemocnéni nejvice postihuje?
,, Literatura udava vekové rozmezi 20-40 let, ale setkavam se S pacienty od 15 do 70 i vice

let. O déti se stara deétska klinika. “

2) Jaké jsou prvni pfiznaky?

., Nejcastéji je to zanét ocniho nervu, ktery se projevuje zhorsenim zrakové ostrosti (vidi
jako pres zdclonu), nebo vypadkem urcité casti zorného pole (vidi cerné fleky). Dale
mohou mit zavraté, brnéni nebo poruchu citlivosti na urcité casti téla, slabost koncetin,

problémy s chiizi. *

3) Jaka je kvalita zivota pacientl po télesné strance? Objevuji se n¢jaké télesné
indispozice pti onemocnéni?

,, [émeér vSichni si stézuji na vyraznou unavu, ktera nedd prekonat. Bézné si dame kavu
nebo silny ¢aj a miizeme pracovat dal, ale pacient s RS si musi na chvili lehnout a az pak
ma silu pokracovat ve své cinnosti. PFi unavé se totiz horsi jejich stavajici potize, ale je do

¢

doby, nez si odpocinou. *
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4) Musi si pacienti upravit byt dle své diagnézy?

., Toto se vetsinou tyka az nemocnych po delsi dobé trvani nemoci, kdy jiz maji néjake
omezeni. Nejcastéji je to uprava koupelny - madla, seddtko do sprchy, madla na we,
odstranéni prahii, uprava nabytku, vozickari pak plosiny, schodolezy, event. polohovaci

«

postele.

5) Jaké jsou nejcastéji vyuzivané kompenzacni pomucky?
., Vychazkové hole nebo francouzské berle, choditka, sedatka do vany nebo do sprchy,
peronedlni pasky, ortézy, event. mechanické nebo elektrické invalidni voziky. Nesmim

opomenout ani inkontinencni pomiicky.

PSYCHICKA OBLAST

1) Jaké byvaji nejcastéjsi reakce pacientl pti zjisténi diagnozy?

., Nejdrive je to sok, mysli si, Ze tim jejich Zivost konci. Navic nékteri prakticti lékari je jiz
vidi na invalidnich vozicich, dokonce jsem se setkala s lékari, kteri nedoporucovali i Vv této
dobé zenam graviditu. Pak ale dostanou lécbu, napr. injekce, zvyknou si na né a vétsinou
asi po pul roce zjisti, Ze to neni az takova tragédie. Sice jsou nemocni, maji urcitou
diagnozu, ale vétsinou mohou vést uplné normalni Zivot, vraci se ke svym konickiim, maji

deti.

2) Jaké byvaji nejcastéjsi reakce rodiny na zjisténi diagnozy?

,,Rodina, jsou také v soku, ty pocity jsou, myslim, stejné. “

3) Kdo miize pacientim poskytnout pomoc pii vyrovnani se s nemoci?
,,Je to nejblizsi rodina, pratelé, nékteri vyhledaji pomoc psychologa. Nejlepsi ale je podle
mé ten fakt, kdyz zjisti, Ze ackoli se nemoc pripomina nutnosti uzivat ¢i aplikovat si néjaké

‘

leky, mohou deélat to, co drive, stejné jako zdravi.*

4) Maji pacienti dostatek informaci o onemocnéni?
, Myslim, Ze urcite. Veétsina z nich prohleda internet, takze na 2. Kontrolu prichdzeji
dostatecné ,,secteli”. I u nas jim poskytneme brozurky, knihy o této nemoci a v neposledni

«

rade se jim vzdy jiz pri stanoveni diagnozy snazime podat co nejvic informaci.
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5) Ceho se lidé s RS nejvice boji?

, Myslim, Ze té nevypocitatelnosti nemoci — ataka muze prijit kdykoli a nemusi se upravit
uplné. Navic ma nemoc tendenci postupné zhorsovat kondici, zhorsovat postizeni, i kdyz
nyni, modernimi léky se tento trend posouvda o mnoho let. Boji se bezmocnosti, zavislosti

na jinych.

SOCIALN{ OBLAST

1) Jak jste se dostala k mediciné a pro¢ jste se rozhodla pro neurologii?

., Puvodné jsem chtéla jit studovat informatiku, ale v medicine jsem stale mezi lidmi, mohu
byt necim uzitecnda. Ze zacdatku mé lakala ta , akcnost®, moznost pomoct z problémii,
zachranit zivot. Jako celda medicina stoji na analyze problémii nemocného, jednotlivych
priznaku a syntéze znalosti lékare vedouci ke stanoveni spravné diagnozy. Neurologie je

jako obor v tomto ohledu opravdu slozita. Mdam rdada vyzvy.

2) Ovliviiuje VaSe prace Vas rodinny / partnersky Zivot?

., urcite. Hlavne délkou pracovni doby, kam pocitam sluzby jako nocni, vikendy, svatky.
Pak po prichodu domi je clovék unaveny a rad by si odpocinul, ale jako matka, Zena
V domacnosti musim zvladnout i tuto stranku Zivota, coz je nékdy opravdu na hrané.
Navic, pokud pracuji ve fakultni nemocnici, musim vykazovat i urcitou védeckou cinnost,

takzZe po nocich jeste sepisuji néjaké publikace. *

3) Kdy jste poprvé uslysela termin RS?
,,Jesté na lékarskeé fakulte. Jinak v RS centru jsem viastné od jeho vzniku, na kterém jsem

se s MUDr. Muchovou podilela, takze jsem viastné pamétnice.

4) Jak se mohou pacienti s onemocnénim aktivné castnit ¢i angazovat ve spole¢nosti
V tématu jejich onemocnéni?

., Pacienti se zapojuji do cinnosti pacientskych organizaci jako Roska, Klub mladych
sklerotikit apod. Mohou tak jednak upozornit na toto onemocnéni, problémy s nim
souvisejici, jak zdravotni, tak socialni, ale mohou byt i partnery v jednani se zdravotnimi

pojistovnami apod.
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5) Existuje néco, co postradate pro lepsi kvalitu zivota pacientli s onemocnénim?

., Kvalitu Zivota nemocnych ovliviiuje predevsim tiZe jejich postizeni. V soucasnosti umime
medikamentozné zpomalit nebo i zastavit jakoukoli aktivitu onemocnéni, na coz mame
Sanci jen v pripadé co nejcasnéji zahajené terapie dostatecné ucinnymi léky. Urcité by
nam, lékarim, pomohly zmeny v uhradove vyhlasce (vyhlaska Ministerstva zdravotnictvi,
podle které zdravotni pojistovny hradi lecbu urcitymi preparaty), a méli jsme volnéjsi ruce

V moznosti predepisovani urcitych medikamentu. *
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