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Abstrakt

Ve své bakal&ké praci jsem se soustlila na osoby s roztrouSenou sklerézou a jejich
blizké. enovala jsem se otdzkam, jak toto onendoérovliviuje psychické vnimani
lidi s touto nemoci a jak zIu vnimaji jejich nejblizsi.

Sklerdza pochazi z latinského "skleros" iepadu "tuhy, tvrdy" a roztrouSena, protoze
se léze mohou vytwat kdekoliv v centralni nervové soustalRoztrouSena skler6za
je autoimunitni zagtlivé onemoctini. Ficina vzniku této nemoci stale neni znama
a zatim neexistuji Iéky, které by dokazaly onendacnzcela zastavit a vyid.

Je to nemoc zejména mladych lidi w&w 20 - 40 let. V organismu dochéazi k rozpadu
myelinovych pochev a nasletik preruSeni nebo zpomaleni nervovych vziuchento

déj vede k postupné invaliditakto nemocnych lidi.

Prace je roz&lena na dv zakladnicasti, teoretickou a praktickou. V teoretickasti
jsem se hlavévénovala zakladni problematice roztrousené sklerdzgu zde popsany
piiznaky nemoci a jejich &ba, diagnostika onemogmi a vliv na rodinny, spotensky

nebo pracovni Zivot.

Kvalitativni vyzkum je obsahem praktick@sti. Zde jsem oslovila dvskupiny osob.
V prvni skupir jsou osoby s roztrouSenou skler6zou, od kterydh dgta ziskavana
narativnimi rozhovory. Druhou skupinou jsou osohlijzk#, u kterych byl pouzit
polostandardizovany dotaznik. Osoby byly vybirargtadou "snowball”, tedy ghové
koule.

Z vyzkumu provedeného u nemocnych, vyplynul zakiamhznatek. U osob s dobrym
rodinnym zazemim doslo po&eni diagndzy k poklesu psychického zdravi a mirnym
depresim, které&Sinou po Iéb¢ antidepresivy ustoupily a nemocny byl schopenitvrat
se zgt do aktivniho Zivota. U osob s naruSenym rodinng@zemim se psychické

i fyzické zdravi zhorSilo trvale. NejbliZzSi rodinpfisluSnici chdpou zémy Zivotnich

hodnot u svych blizkych a snazi se je v kazdé adtigit¢ podporovat.



Téma jsem si vybrala, protoze lidi s roztrouSendarézou gibyva. Touto praci bych
rada pispela k wtSi informovanosti jak nemocnych, tak sgolesti, podpéla nemocné
a ukazala, Ze i s roztrouSenou skler6zou se gariihodnotny Zivot.
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Abstract

In my thesis, | focused on people with multipleesokis and their kin. | followed the
issues how this disease affects the psychologeaeption of people with this disease
and how to change the perception of their kin.

Sclerosis comes from latin word "skleros" that nge&stiff, tough” and multiple stands

for the fact that lesions can be formed anywheraéncentral nervous system. Multiple
sclerosis is an autoimmune inflammatory disease Géuse of this disease is still
unknown and there are currently no drugs that wdugdable to completely stop

the disease and cure it. It is a disease of maiolyng people between 20 - 40 years.
The myelin sheaths disintegrate and the nerve isggutonsequently interrupt or slow
down in the organism. This process leads to pregreslisability of such ill people.

The work is divided into two parts, theoretical apchctical. The theoretical part
is mainly deals with the fundamental issues of ipl@tsclerosis. There are stated and
described the symptoms of the disease and itaniezdf diagnostics of disease and the

impact on family, social or work life.

The practical part is focused on qualitative redeawvhere | addressed two groups
of people. The first group consists of people withltiple sclerosis disease. Data was
collected by narrative interviews. The second grauformed by kin, where a semi
standardized questionnaire was applied. Respondemése selected using

the "snowball".

The survey conducted among patients resulted it hasling. For people with good
family backgrounds the knowledge of their diagnasisised decrease of their mental
health and mild depression that was usually subsiddter treatment with
antidepressants and the patient was able to rdturactive life. For people with
impaired family background mental and physical thedeteriorated. Immediate family



members understand the changes in life valuesedf tbved ones and support them

in every new activity.

| chose this topic because the number of people mitltiple sclerosis is increasing.
In this work, | would like to contribute to greatwareness, both patients and company,

also support patients and show that even with pialsclerosis they can live a full life.
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Seznam pouzitych zkratek
RS - roztrouSena skleroza

MR - magneticka resonance

CT- patitatova tomografie

CNS - centralni nervova soustava

VFN — VSeobecna fakultni nemocnice
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Uvod

Téma bakalé&ké prace "roztrousena skler6za" jsem si nevybrakodr. Tato nemoc
neni jen moje diagnoza, ale takieotni pifivodce rkterych mych pétel. VSechny nas
spojuje jedno, a to je strach a obavy. Ze roztmo@&Ekler6za postihuje zejména mladé

lidi mezi 30. - 40. rokem Zivota, je jiz vSeob&éamame.

Po svych zkuSenostech, kdy jsem &ku nEla jen minimum informaci o této nemoci,
jsem se zamyslela nad tim, kolik a jaké informaegl mstatnja to nejen lidé nemocni,
ale i jejich nejblizsi. Myslim, Ze zakladem pro @ynani se s nemoci a dalSi Zivot s ni,

je prav dostatek kvalitnich informaci.

Velkym problémem je, Ze tato nemocide zd&inat snad nejizrnéjSim zpisobem.

Samozejmé ma i své typicke fiznaky jako je naip zarét ocniho nervu, ale jsou i lidé,

VT

RoztrouSena sklerbézdaigtava navzdory neustale probihajicim vyzkoma pokrokm v
nich velkou neznamou. Stale neni znamo, co nemasobppije, a jak ji l&t. Dobrym a
vyznamnym krokem v [#¢ jsou biologické Iéky, které alesfpazpomaluji piibéh
choroby. BohuZel neinkuji na vSechny. DalSim podstatnym krokem prblgje jiz
dnes pesna a ¥asné diagnostika.

Ve své praci jsem stén¢ shrnula historii, rizikové faktory,dkteré symptomy a jejich
lé¢bu, druhy a typy roztrouSené sklerdzyzmé 1éky, diagnostiku, ale také rigad

viv s

néazory naghotenstvi a nefizngjsi socialni aspekty tohoto onemeénn
Chela bych upozornit na problematiku této nemoci, maaltformovanost a nepravdy,

které o této nemoci koluji.iBsto, Ze je to velmi vazné onemeei bych radalokazala,

Ze i s nim se da Zit plnohodnotny Zivot.
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1 Sowasny stav

1.1Historie

Zvolila jsem alespi kratky piiirez historii této chorobg jejimi objeviteli, i kdyz by se
nechalo napsat o vyvoji této nemoci o roztrouséieréze a o lidech, kiese podileli

na novych poznatcich mnohem vice.

AZ do stedowku prakticky nejsou Zadnéiklazy o této nemoci (Havrdova et al., 2013).
V Zivotopisech svatych jsou siced@s zpravy o ztréta navratu zraku, ale nic dalSiho,
co by mohlo nazrnmvat, Ze jde o roztrouSenou sklerézu, se neobjg¥igerdova et al.,
2013). Existuje popis svaté Lidwiny ze Schiedamutomto popisu jsou zpravy o
piechodnych poruchach citlivosti, hybnosti nebo briféh @giznacich (Havrdova et al.,
2013).

August d'Este (1794 - 1848) ve svem deniku popset¢ld ¥rohodré tuto nemoc se
vSemi typickymi piznaky (Havrdova et al., 2013). Denik byl vydanoee 1948 poté,
kdy byl zachraén bshem druhé sstové valky (Havrdova et al., 2013). | dalSi léta

piinasi nové poznatky o této nemoci (Havrdova et8ail3).

Julius Sichel spojil miSni symptomy s poruchamdnibo nervu jiz vroce 1837
(Havrdova et al., 2013).

Do 19. stoleti neexistuji klinické popisy nemociafiidova et al., 2013). V podstadz

do Charcotova popisu RS nenalezneme&ebuicich medicinyigd rokem 1868 Zadny
zadznam o této chorelfHavrdova et al., 2013).

13



Jean Martin Charcot (1825 - 1893), neurolog a psychkront popisu roztrousSené
sklerézy ve svych "fédnaskach o nemocech nervového systému" popsahipkgc
potize nemocnych lidi s RS (Masopust et al., 20I§fo psychické zrmy mohou byt
nékdy mére "Citelné" nez piznaky RS, jako je slabost, zhorSeni zraku a ataxie
(Masopust et al., 2011).

Charcot si vSak dktera fakta pizpusobil a vyuZival pozorovani svych koteg
(Havrdova et al., 2013).

Zde je vidt maly rozkol mezi autory, zatimco Masopust, (2011)M. Charcota jen
vyzdvihuje, Havrdova, (2013) muipnava jeho objevy, ale také uvadi, Ze ne vSe, co

piSe, je jen Charcotova vlaspriace.

Nicmére Charcot podal jako prvni vystieni, Ze neurologickéffznaky souviseji s
loZisky v mozku a miSe (Havrdova et al., 2004). &l akiiraznil ¢asty vyskyt nemoci a

spekuloval o patogenezi této choroby (Havrdovd.e2@04).

Prvni zprava o prevalenci choroby sé&za odvodit z pitev provedenych Williamem
Oslerem koncem 19. stol. (Havrdova et al., 2018)nJF. Kurtzke ma nezastupitelny
vyznam pro epidemiologii a zavedeni objektivnichdinaticich skal (ploha ¢. 1.)
(Havrdova et al., 2013).

Dr. Janette Gould je pacientka a zatoWekaka, protojeji zkusenosti jsou tak hodn
cenné (Havrdova et al., 2013). Popisuje svégichodnou ztratu zraku az po poruchy
rovnovahy a hybnosti (Havrdova et al., 2013). Miveagchto iznaki se pozdi
rozpadlo i jeji manzelstvi (Havrdova et al., 2013).

Zhruba v polovig 20. stol. vznika prvni Association for the Advamant of Research

of Multiple Sclerosis.(Havrdova et al., 2013jyznam této organizace pro vyzkum RS,
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informovanost pacietit i laike a koordinaci svépomoci pacigéntje dodnes

nezastupitelny(Havrdova et al., 2013, str. 16)

1.1.1 Souwfasna problematika

RS postihuje asi milion lidi na & (Preiss et al., 2006)V CR je prevalence asi 1
piipad na 1000 obyvatéPreiss et al., 2006)Nemoc nejastji zacina mezi 20. — 40.
rokem a je to nejroz&rejSi pri¢ina invalidity u mladych lid{Preiss et al., 2006)Pred
10. rokem ¥ku je RS diagnostikovana jen velmiidka (Preiss et al., 2006) Zeny
onemocni dvakratasgji nez muzi(Preiss et al., 2006)ZvySeny vyskyt u zen fize byt

v

NejnowjSi vysledky nam $inédSi celostatni Registr paciénd roztrouSenou sklerézou
ReMuS (RSKompas, 2015). Registr toto onemdotnmapuje od roku 2013
(RSKompas, 2015). V ReMuSu je nyni 7099 padiengjvice ve wku 30 - 40 let, 33
pacienti mladSich 18 let, z nich je 8 m&nez 15 let (RSKompas, 2015)aRerny vek
zatatku onemoceni je 30,3 let, nemoc se v3ak jiz dokdzala projeviecelych 4 letech
(RSKompas, 2015).

1.1.2 Vymezeni pojmu
(Rubinstein, 1999¥ika, jak je obtizné zvladnout nahlas jen pojmendugd nemoc.

Nemoc, ktera ma své jméno " roztrousena sklerdzabifistein, 1999). UZ jen samotny

nazev je dsivy (Rubinstein, 1999).
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1.1.3 RoztrouSena sklerdza

RoztrouSena skleréza je neurologické autoimuniteineocni (Volna, 2012). Jedna se

0 postiZeni centralniho nervového systému (CN8) teozku a michy (Volna, 2012).
Pricinou napadeni CNS je autoimunitni #an(Volna, 2012). Myelinové obaly
nervovych vlaken jsou timto z&em napadany a vidledku toho festavaji rozvagt
nervoveé vzruchy natené ¢asti €la (Volna, 2012). Napadena nervova vlakna se dale

ztertuji a rozpadaji (Volna, 2012).

1.1.4 Etiologie, epidemiologie

Epidemiologické studie dokladaji, Ze prevalence Roslednich letech niasta
(Havrdova et al., 2013). Ni#st no¥ diagnostikovanych f¥e mit kolik raznych
piicin, lepSi diagnostika, dokonalejSi vy&etaci metody, zvySena pozornost lgka
tomuto onemoaini (Havrdova et al., 2013). RoztrouSenou sklerédeimize ovlivnit i
fada dalSich wjSich i vnitnich faktofi (Havrdova et al., 2013). N#glad geografické
faktory, hygienické podminky, vyZiva, migrace¢ky pohlavi, genetika, kulturni a
socialni vyvoj nebo industrializace¢kieré faktory vSak je§tdoposud nejsou znamy
(Preiss et al., 2006). Zadodia raznorodosti tohoto onemoéni nelze doposudinit

néjaké zavry, co p[Fesrt toto onemoceni zpisobuje (Preiss et al.,, 2006).
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1.2 Environmentalni a genetické rizikové faktory RS

1.2.1 Vn¢jsi faktory prosktedi

1.2.1.1Geografie

RS se vyskytuje po celém&w, vyskyt vSak neni stejnaimy (Nad&ni Fond Impuls,
© 2016). Existenci rizika vznikuigjme¢ do zn&né miry ovliviuje zengpisna Stka, coz
naznguje podil zevnich faktdrna vzniku tohoto onemoéni (Nad&ni Fond Impuls©

2016).

RS se nejvice vyskytuje na severni polokouli tavesni Evropa a severtast USA,

Novy Zéland, jizni Australie a jizni Kanada (Massepat al., 2011).

Oblasti se $ednim vyskytem onemoéni tvori jizni Evropa, jizni staty USA a
pievaznacast Australie, Latinska Amerika, Asie (N&da Fond Impuls,© 2016).
VétSina Stedniho Vychodu a Afriky pét naopak k oblastem s nejnizSim vyskytem
nemoci (Nadéni Fond Impuls© 2016). Prevalence onemaari se vzdalovanim se od
rovniku tedy zvySuje. Tyto gradienty vSak nepldtsautré (Nada&ni Fond Impuls©
2016).

1.2.1.2Demografie
V sever poloZzenych oblastech je vyskyt vice nez stonasapmgti oblastem, kde je

UVB intenzivni (Sorenson, 2008). A zahrneme-#k\k tomuto faktoru, tak studie
ukazuji, Ze ¢ti, které ve ¥ku 6 - 15 let byly vystaveny nejnizsi sliné expozici, maji
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az 3x \tSi pravépodobnost rozvinuti RS, protétem s nejvyssi slugai expozici
(Sorenson, 2008).

Z tohoto tedy plyne, Ze bila rasa jé&cvtomuto onemoctni vnimawjSi nez rasa
orientélni (Preiss et al., 2006).

1.2.1.3Migrace

Migra¢ni studie dokazuji, Ze na rozvoj RS ma vlivékya schopnost onemaiinse
utvai v détském ¥ku (Nad&ni Fond Impuls,© 2016). (Preiss et al., 2006) to
vyswtluje tim, Ze myelin je tvi@n buikami oligodendrocyty a jeho vyvoj je v
organismu ukoten asi v 10 - 12 letechéku. Zrejmé proto je mozné ovlivnit
propuknuti tohoto onemoéni zhruba do 13 let (Preiss et al., 2006). Tudigrade v
nizkém ku ditte z oblasti velkého rizika do oblasti nizSihokdzpro vznik RS rize

vyrazre snizit toto riziko onemoch RS (Preiss et al., 2006).

V Cechéch jsou nejvice zasaZeny oblasti mezi Sokoloael¢inem (Preiss et al.,
2006).

1.2.1.4Vvyziva
Ve vyZiv plati, Ze zdravy Zivotni styl souvisejici s diethihavyky, udrzeni optimalni
vahy a nizsi fisun potravin s vysokym obsahem tuku neni nikdgkwdu (Havrdova et

al., 2013).

Nezastupitelnou roli ip tomto onemocéni ma vitamin D (Sorenson, 2008). Ten dava

schopnost T - hikam rozliSovat cizi véelce od vlastni tkana dale prokazal schopnost
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vyrazre potla&it nebo gedchazet RS (Sorenson, 2008). dgmé, Ze zrna Zivotniho
stylu v poslednich letech vede k celoplosnému smihdadiny tohoto vitaminu v
populaci (Sorenson, 2008). Tento vitamin Ize dopat nejen vhodnymi potravinovymi
dopliky, ale i pobytem na slunci (Havrdova et al., 20T3loglovou expozici v letnim
obdobi Ize dosahnout nejlépe zvySeni hladiny tohataminu a zaroue nehrozi
piedavkovani (Havrdova et al., 2013). Jak se zdamiit D by tedy mohl byt zasadni
pro prevenci onemo¢ni RS, avSak studie, ze které by bylo znamo vhatiwkovani,

zatim neexistuje (Havrdova et al., 2013).

1.2.1.5Hygienické podminky

Dukazi o vyskytu RS ve vztahu s hygienickymi podminkaeminmnoho (Havrdova et
al., 2013). Zde bychipdevSim zminila kdeni (Havrdova et al., 2013).ckteré studie

ukazaly, Ze i koteni rodét muze ovlivnit rozvoj RS u svycheti (Havrdova et al.,

2013). U absolutnich nekaki, ktefi byli vystaveni pasivnimu kdani, byl mnohem

vySSi vyskyt RS nez u nekaki, ktefi nebyli vystaveni pasivnimu kéeni (Havrdova et
al., 2013).

1.2.1.6Virové infekce
Nejvice pravdpodobné je, ze v ditych klimatickych podminkach se iaurcitym
virim, které sice nez&jginuji samotné onemoéni RS, ale rozhodnse mohou podilet

na aktivaci RS. (Preiss et al., 2006)

Virus Epsteina - Barrové (EBV): jak tento virus ieviuje imunitni systém, zatim neni

zcela pesre zndmo (Havrdova et al.,, 2013). Ale je mo#ié, Zze u lidi s vy3Sim
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obsahem protildtek proti EB viru zejména po gidé infelkéni mononukledze v

dospivani nebo doslosti, se riziko vzniku RS zvySuje (Havrdova ef aD13).

1.2.2 Vnitini faktory

1.2.2.1Vék

Nejcastji se RS projevuje mezi 20. - 40. rokergku Zivota (Nadani Fond Impuls©
2016). U 1% lidi se toto onemasti bohuZel vyskytuje if@d 10. rokem &ku (Nad&ni
Fond Impuls,© 2016). A zhruba 1% lidi onemocni po 59. roe&w (Nad&ni Fond
Impuls, © 2016). Mezi 41. - 45. rokem se objevuji prvniizpaky onemoani

negastji oproti normalnimu statistickému rozlozeni (Na&daFond Impuls© 2016).

1.2.2.2Pohlavi

U Zen je riziko onemoami dvakrat vysSi nez u mibz (Koptivovd, 2012).

Nejpravdpodobrji za timto zvySenym néstem stoji hormonalni zny u Zen

(Koptivova, 2012). Obdobi hormonalnich &mznamena nejen dospivani, menopauzu,

ale i pravidelny menstrdai cyklus, kdy pra¥ pii ném je pozorovatelnéipchodné
zhorSeni symptomatiky (Koliba, 2011).

K dalSimu kolisani hormdndochazi v ¢hotenstvi (Havrdova et al., 2013). Zde je
zajimavé, Ze ve 3. trimestru, kdy se hladiny esmd@ progesteronu zvysSuji, dochazi k
utlumeni aktivity onemoemi (Havrdova et al., 2013). Naproti tomu 3 - &siai po
porodu dochazi ke zvyseni této aktivity a hladigghto hormo# jsou nizké (Havrdova
et al., 2013).
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1.2.2.3Genetika

"Jiz na zaklad prvnich epidemiologickych studii byl vysloverdpoklad, Ze RS ma

genetickou komponentuMavrdova et al., 2013, str. 87)

NejvétSi shoda vyskytu onemodm je u jednovajgnych dvogat, je to vic jak 25%
(Masopust et al., 2011). U dvouvajech dvogat jsou to jen 2 - 3% (Masopust et al.,
2011). U gibuznych v prvni linii je toto riziko pak 10xé&t8i nez riziko v obecné
populaci (Masopust et al., 2011). Zhruba 15% nemctnma pibuzného s RS
(Masopust et al., 2011). AvSak gefinpo zodpo¥dny za penos RS v fibuzenskych

vazbach zatim nebyl nalezen (Masopust et al., 2011)

1.3Symptomy RS

Ptiznaky pochazeji n&stji z mist, kde je husta koncentrace myelinizovanyidken
(Havrdova, 2012). RozliSuje se pak polysymptomdtietaka a monosymptomaticka
ataka (Havrdova, 2012).

Monosymptomaticka ataka - zhruba u poloviny padi¢atnicialni giznak samostatny
(Havrdova, 2012).

Polysymptomaticka ataka - u druhé poloviny padiejg sowasré postizeno vice
systéni (Havrdova, 2012). U této poloviny paciémhiva onemoactni horsi prognozu
(Havrdova, 2012).

Paateini symptomy odeznivajiétSinou hem par tydd az nésial (Havrdova et al.,
2013). Mohou odeznit uptmebo mohouistat fizna postizeni (Havrdova et al., 2013).
Pti dalSich atakach se objevujiddmové symptomy, nebo se mohou zhorsit ty stavajici

(Havrdova et al., 2013). Pro RS je typickyatkolik symptont, na p@atku vSak byvaji
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casto nespecifické - bolesti hlavy, Unava, bolesticktin nebo deprese (Havrdovéa et
al., 2013).

1.3.1 Senzitivni poruchy

Casto byvaji podamvany a je pdeba po nich v anamnézedhes patrat (Nadeni
Fond Impuls®© 2016). Projevuji se jako poruchy citlivosti, figgmné brini a mohou
se objevit na kterékodiasti €la (Nad&ni fond Impuls© 2016).

1.3.2 Opticka neuritida

Optickéa neuritida je z&tlivym onemocgnim druhého hlavového nervu (Snajdr, 2012).
Po tomto nervu putuje zrakova informacetnicsitnice do fisluSnych zrakovych center
mozku (Snajdr, 2012). Opticka neuritida je jednirprenich a nejasgjsich giznaki
RS, objevuje se v Zatku onemocEni asi u 30% pacieat(Masopust et al., 2011).
Zaret postihuje jeden nebo oba zrakové nervy (Masopust., 2011). Vyznalje se
bolesti za okem, poruchami barevnéhoémid zamlzenim az ztratou vizu, snizenim

zrakoveé ostrosti, igcitlivélosti na s¥tlo (Masopust et al., 2011).
Lé&ba: Pokud zadt nebude léen, mize dojit kéasteéné az Gplné ztratzraku (Snajdr,

2012). Ri RS je |&ba zah&jena kortikosteroidy (Snajdr, 2012). AZ %3mocnych se
vraci zrak k norma (Snajdr, 2012).
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1.3.3 Poruchy motoriky

vvvvvvv

symptomem (Havrdova et al., 2013). Typicka je adyicl& paraparéza dolnich
koncetin doprovazena postupnou spasticitou (Havrdowa.e2013). PostiZzeni hornich

korcetin je spiSe pozdni (Havrdova et al., 2013).

Lécba: Spojeni fyzioterapie s hudboudasto uzivana metoda ke zvySeni vykonnosti a
vytrvalosti (Havrdova et al., 2013). Ma schopnadbudit silu a dale byl prokazan velky
vliv na prostorové vnimani a logické mysleni, cedy dilezité aspekty motorického
uceni (Havrdova et al., 2013).

1.3.4 Spasticita

Spasticita u tohoto onemasni je ¢asta a vyskytuje se v 80 - 85%, a to od minimalnich
projevi az po ty nejizSi (Havrdova, 2009). Je to zvySené svalov&tiakiere vede k
bolestem, ke¢im a omezeni pohybu (Havrdovéa, 2009¢ktlly se niize projevovat jako

Gnava nohou po kratké &h nebo jako ztuhlost nohou (Havrdova, 2004).

Lécba: U I&by je dileZité zmenSovat rizika provokujici spasticitu, filad infelkeni
onemocgni, hor&ku, dale zmiiovat negativni fiznaky ovliviwjici kvalitu Zivota jako

je bolest a Unava (Havrdova et al., 2013). Spastize dolde ovliviiovat fyzioterapii
(Rasova, 2007). Existujitzné postupy, jak tyto symptomy zmirnRgsova, 2007).
Pohybovy rezim je @ezity, nebd k uvolréni svalového nafti dochézi pr& pohybem
(Rasova, 2007). Déle se podavaiji léky jako baklofemortetrazepam a dalsi (Havrdova
et al., 2013).
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1.3.5 Mikéni poruchy

Jsou to méncasté prvni fiznaky onemoacini, v z&atku se projevuji u 5 - 9% paciént
(Zzamenik et al., 2008). # pIn¢ rozvinuté RS se vSak vykytuji u 50 - 97% nemocnych
(Zzamenik et al., 2008). Tyto potize se projevuji jakdn&i nuceni na meni,
zpomaleni méového proudu,casté noni maeni, infekce méovych cest a dalSi
(Z&dmenik et al., 2008). Postihuji jak muze, tak i Zedgrhenik et al., 2008).

Lécba: Tyto problémy by se netty brat na "lehkou vahu" a &y by seiesit spolén¢ s
urologem (Zameénik et al., 2008). UsgnéreSeni miknich potizi ma pozitivni vliv na
psychikuclovéka (Zamenik et al., 2008).

1.3.6 Sexualni dysfunkce

Sexualni dysfunkce se vyskytuji u obou pohlavi &owotak snizit kvalitu Zivota celého
paru (Theiner, 2008). Lze je radd na i skupiny poruch - primarni, sekundarni a
terciarni (Theiner, 2008).

Primarni poruchy jsou poruchy, kteréspbi gimo na genitalni oblast nebo &nu
citlivosti v téchto oblastech (Theiner, 2008).

Sekundarni poruchy mohou byt tgobeny vlivem onemoéni dalSich &lesnych
funkci: napiklad mobilita, svalova ztuhlost, Spatna koordingm#hyhi, dysfunkce
mocového néchyre a dalSi (Theiner, 2008).

Terciarni sexualni poruchy jsou zejménaisgbeny psychosocialnim, kulturnim a
emanim vlivem RS (Theiner, 2008). Tyto poruchy vychjazeejména ze zimy
vnimani sebe sama, strachu z odmitnuti a &sgrkomunikanich potizi nebo pocitem
zavislosti (Theiner, 2008).
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U Zen se sexualni dysfunkceibe projevovat najklad: snizenim libida a vzruSivosti,

poruchou orgasmu nebo lubrikace (Havrdova et QlL32

U muZi se dysfunkce fiZe projevit nafiklad: snizenim libida, poruchou erekce nebo

orgasmu (Havrdova et al., 2013).

Za mic¢inou sexualnich poruch ike byt uzivana liba @ RS, ale hlava postizeni
nervovych drah zodp@dnych za spravnou sexualni funkci (Havrdova et2al1,3).
Toto téma je velice intimni, malo diskutované aipaii u lék& o sexualnich
problémech $tSinou nezénou hovait sami (Havrdova et al., 2013). Zde je imita,
aby se Iéka cilere ptali svych pacieritna tyto problémy (Havrdova et al., 2013).

Lécba: Lécba sexudlnich dysfunkci u RS bylm probihat tymo¥ a zpravidla by se ji
meli Gcastnit neurolog, urolog, psycholog, psychiatr, $dag, manzelsky terapeut a
piipadreé dalSi odbornici (Theiner, 2008).

1.3.7 Unava

DalSim z velmicastych probléerm u RS je Unava. Omezuje spi#esky ZzZivot,
praceschopnost a zejména vykonavéagingch dennich aktivitRasova, 2007). Az
¢tvrtina pacieni uvadi Unavu jako nejvice Zdtjici piiznak (Havrdova et al., 2013).
Jde o velmi subjektivni pocit, a tudiz jekdy t€Zké unavu odhalit. Pacienti ji popisuji
jako pocit verpani nebo ztratu energie (Havrdova et al., 2(2&)zivani unavy fize
zhorSovat stres, hatiea, vysoka okolni teplota, deprese, al€ktaré Iéky (Havrdova et
al., 2013).

U Unavy se lidé nemocni RS nejvice setkavaji s ctemeenim ostatnich lidR@sova et

al., 2008). Unava neni it a tak okoli skdy mize nabyt mylného dojmu, Ze tito lidé

jsou jen lini Rasova et al., 2008).
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Lééba: Unava je bohuzel terapeuticky i farmakologicky ienitelna jen minimalg
(Rasova et al., 2008). dZe se vylepsit rezimovym ogahim Rasova et al., 2008).
Dulezité je zachovani fyzické kondice, spravné roemizdennichéinnosti nebo

zaazeni kratkych festavek do denniho progranitegova et al., 2008).

1.3.8 Deprese

Celozivotni prevalence deprese u lidi s RS je 50%ca (Dusankova, 2006). Asi 1/3
pacientt s RS se & s psychickymi problémy pomoci antidepresiv a jepéti

psychiatra (DuSankova, 2006).

Deprese jgasta, avSak tftelna psychicka porucha (DuSankova, 2006). Lidéiilse

lé¢i s jakoukoli chronickou nemoci, maji vysSi rizikeniku deprese oproti zdravym
lidem (DuSankovéa, 2006). Zaravge povazovana za rgstjSi neuropsychiatricky
syndrom RS (DuSankova, 2006). Vap¢hu nemoci ma az 75% paciéntkusSenost

alespa s jednou depresivni epizodou (DuSankova, 2006).

Vyskyt deprese je veétSing pripadi podmirgn multifaktorialré a souvisi se socialnim
stresem (DuSankova, 2006). Dale alZmbyt reakci na vznik samotného onengocn
a na jeho rozvoj, jakoiledek samotného chorobného procesu nebo vedlé§gikem

farmakoterapie (DuSankova, 2006).
Vyzkumy ukazuji, Ze rozvoj deprese ani tak nesdusigiélkou nemoci, celkovym
objemem poskozené bilé hmoty nebo mirou fyzickébstipeni, ale Zze se zejména

prohlubuje s aktivitou onemoéni (Dusankova, 2006).

V doke zvySeni aktivity nemoci je charakteristicky zvygetyskyt suicidalniho chovani

(Havrdova et al., 2013). V tomto obdobi zvaZujecslwum aZ itetina paciernit
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(Havrdova et al., 2013). Suicidalni riziko je u [gati s RS sedmkrat vysSi nez &hé
populace (Havrdova et al., 2013).

Suicidalni chovani négstji souvisi s pocitem beznge@ a socialni izolace (Masopust
et al., 2011).

Projevy deprese mohou byt v ngjnéjSich podobach - sklesla nalada, snizeni energie,
aktivity, zhorSeni schopnosti mit radost, zhor§eanieti, pocity viny a méacennosti,
pesimisticky vyhled do budoucna, mySlenky na sedolu, Uzkost, poruchy spanku,
neklid, nechutenstvi a zavégiHavrdova et al., 2004).dkteré tyto projevy vSak mohou

byt projevem i samotného onemenn (Havrdova et al., 2004)

Pacienti s depresi $asto obwviuji z neschopnosti (Havrdova et al., 2004). Vybizah
okoli, aby se vzchopili, se zcela mijéitkem, tito lidé pedevSim pdtbuji |&bu
(Havrdova et al., 2004).

Lécba: Depresi u paciefits RS je pdeba aktivé vyhledavat, protoze fpdevSim
spravna léba je zasadni nejen pro kvalitu Zivota, ale i gl samotného onemaimi
(Havrdova, 2009).

U pacienti s RS se vyuziva specificky model psychosocialalippoy, ktery je podobny
kognitivné-behavioralni podjrné a rodinné terapii (Preiss et al., 2006). \fadeu je
poskytovan psychoterapeutickyfigtup socialnim pracovnikem nebo psychiatrem
(Preiss et al., 2006). Pacient je také dale v Wanta ostatnimi Iékd napiklad s
neurologem nebo obvodnim |ékan (Preiss et al., 2006). Svépomocna skupina didi s
stejnym postizenim, rodina aigpelé jsou nejlepSim pradgstlkem k psychoedukaci
(Preiss et al., 2006).

Méli bychom mit na mysli, Ze pacient s depresemi nebgahickymi potizemi je sam
téZko schopen posoudit, cotte vyuzit ke zlepSeni kvality svého Zivota (d&eova,
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2003). MiZze zde vzniknout i riziko, Ze rodina bud@lis naléhat na z#mu, ale pacient
ji jest nebude schoper¥ipnout (Javirkova, 2003). Sestaveny rehabititd plan musi
byt zejména fijat pacientem, jen tehdyidie pomoci (Jawkova, 2003).

1.3.9 Uzkostné poruchy

Uzkostnymi poruchami trpi az 36% paciers RS, vice pak zeny (Havrdova et al.,
2013). Tyto poruchy byvaji bohuzelhsto nerozpoznany nebadeplizeny, a tudiz
zastavaji neléeny (Havrdova et al., 2013). Poruchy se mohou posjat castjSimi
mySlenkami na sebevrazdu (Havrdova et al., 2018l Dylo prokdzano, Ze pradiky

Uzkosti se zvySuje konzumace alkoholu u lidi nenjobrs RS (Havrdova et al., 2013).

Lécba: Fyzickd aktivita ma pozitivni vliv na chemické pady v mozku, proto je
prosgSna emocionélnimu zdravi a fungugea jako girodni antidepresivum (Akhtar,
2015). Rlesna aktivita zmituje stres a Uzkost, zvySuje sebadomi, zlepSuje naladu
prostednictvim zvySené hladiny endoriinodvadi pozornost od negativnich mysSlenek

a pocifi a rovréz podporuje spot@nské kontakty (Akhtar, 2015).

Rehabilitace dokaze dib ovlivnit lidskou psychiku Kasova, 2007). Nefsi
piilezitost pak k tomuto ovliwmi ma psychoterapeut nebo fyzioterapeut, protoze
dok&Zou navodit klid &as pro rozhovorRasovéa, 2007). Terapeuti dokazi pacienty
motivovat ke komunikaci a fyzické aktiwjt coz mize vést ke zlepSeni psychického
stavu Rasova, 2007). bkteré fyzioterapeutické metodyagobi gimo antidepresivh
(Rasova, 2007).
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1.4Formy pribéhu roztrousené sklerozy

Z hlediska zavaznosti fiochu se onemocmi kategorizuje jako benigni a maligni RS
(Havrdova et al., 2013).

1.4.1 Benigni RS

Za benigni pkbéh onemoc#ni se povaZuje stav, kdy pacient i po 15. leteclprodich
piiznalki nema zadné neurologické poskozeni nebo jen minim&avrdova et al.,
2013). Signalem benigjsiho pabéhu onemocéni mohou byt nafiklad senzitivni
obtize nebo optick& neuritida (Havrdova et al.,30U benigniho pitbéhu onemoc#éni

zustava stav pacielni potradu let stabilizovany (proLéka, 2011).

1.4.2 Maligni RS

Naopak maligni pibéh je charakterizovan jako stav, kdyighazi velké mnoZstvi
tézkych atak, dochazi tak k rychlé invalidizaci aatiehrozujicim stawn (Havrdova et
al., 2013). Tento f@beh provazi velké mnozstvi zé&tivych déja (Havrdova et al.,
2013).

1.5Typy puibéhu RS
RS je onemoami s nejfizrejSimi pfiznaky a je velmi variabilni (Havrdova et al.,

2013). Dosud nejsou Zadné biologické ukazateleé Kig utovaly pfibéh onemocni

(Havrdova et al., 2013). #vch je tedy charakterizovan akutnim zhorSenifizrnaki
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nebo postupnym progresivnim zhorSovanim (Havrdava.e2013). Od roku 1996 se
deli jednotlivé formy RS dd@tyt skupin (Havrdova et al., 2013).

1.5.1 Relaps remitentni RS

Relaps remitentni forma je charakterizovana nahghorSenim stavu s naslednym
casténym nebo Uplnym uzdravenim, tedyidénim relaps (atak) a remisi (Krasulova,
2008). Touto formou zdna RS asi u 85% pacién{Krasulova, 2008). Mezi atakami
neurologicky deficit nenésta (Krasulova, 2008). Postihuje lidi jiz kolem 2@ku

Zivota vyjime&n¢ i drive, castji pak Zzeny (Krasulova, 2008).

Relaps— Jedna se o nahlé vzplanuti &&na zhorSeni fiznaki RS, které fetrvavaji
déle nez 24 hodin a nejsoutzpbeny horégnatym stavem (Havrdova, 2009). Latku

je uzdraveni z relapspomerne dobré z dvoda rezervy centralniho nervového systému
(Havrdova, 2009). Pokud atakystavaji neléeny, tyto rezervy se ¥grpaji a dochazi k
piechodu do sekundafprogresivni faze (Havrdova, 2009).

Remise- Remise je obdobi klinického klidu mezi atakammnéze trvat i gkolik let
(Havrdova et al., 2004). Neznamend to vSak, Zeepage v tomto obdobi zdravy,
naopak nemoc probiha dal, jen se nevi, jak ryctdgakou intenzitou (Havrdova et al.,
2004).
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1.5.2 Primarné progresivni RS

Primarre progresivni RS je mértasta forma tohoto onema#ri a postihuje fevazrié
starsi lidi, vice pak muZze nez Zeny (Rosker®v,© 2016). Nedochazi zde k atakdm ani
naslednym remisim, ale k postupnému pomalému zhén$adravotniho stavu (Roska
Prerov,© 2016).

1.5.3 Sekundarr¥ progresivni RS

Pri tomto typu také dochazi k obdobim relaasremisi, ale po relapsu jiz nedochazi k
naslednému uzdraveni, naopak neurologicky defioihgdu naiistd (Ba&kova, 2014).
Tato forma niZze casem navazat na relaps - remitentni formu a e H&ebrg
ovlivnitelna (Bakova, 2014). Dochéazi tak pomalu k igtu invalidity i bez pitomnosti
relapsi (Bockova, 2014).

1.5.4 Progresivni relabujici RS

Tato forma je vzacnd a nejmerbézna, ale také nejiie ovlivnitelnd |€bou
(Lichnovsky, 2015). Bhem rekolika let dochazi k invalidita wtSinou postihuje lidi po
40. roce ¥ku (Lichnovsky, 2015). Od matku onemoceéni dochazi k progresi, po
atakach dochazi jen k minimalnimu uzdraveni a paddé&m relapsu neurologické
poskozeni ndista (Lichnovsky, 2015).

31



1.5.5 Kiinicky izolovany syndrom (CIS)

Toto ozn&eni se pouZziva pro prvni neurologické problémykteeych se mze

vyvinout definitivni RS (Volna, 2012). Zpravidla sedy jedna o prvni ataku, po které je
jiz dnes mozné it diagnozu (Volna, 2012). N&gsejSim projevem CIS je zé&h

o¢niho nervu (Molna, 2012). Pacienti po pttathém CIS maji s normalnim nalezem na
magnetické resonanci 20% riziko k rozvinuti defimt RS, naopak pacienti s typickym
nalezem na magnetické resonanci maji 80% rizikazkinuti definitivni RS (Volna,
2012).

1.6 Léc¢ba akutni ataky

Pri 1écbé akutni ataky se pouzivaji vysokodavkované kortdasdy, podavaji se
peroral nebo intravendzn (Roska-Krongiiz, © 2016). Kortikosteroidy maji nejen
podavani &chto léki u vybranych skupin lidi (Roska-Kraitiz, © 2016). Napiklad u
pacient s diabetem, #edovymi chorobami nebo psychiatrickym onemwdm (Roska-
Krométiz, © 2016). ®mto vybranym skupindm paciénse poskytuje také nalezita
ochrana pi podavani kortikosteroid (Roska-Kromngiiz, © 2016). Hlavnim Ukolem této
terapie je co nejrychleji utlumit vznikly zéin(Roska-Krongiiz, © 2016). Chlezité je
zahdjit I&€bu co nejdive, aby nedochazelt&ke zhorSovani stavu a prohlubovani
neurologického deficitu (Roska-Kratifiz, © 2016). Bohuzel ne vzdy maji

kortikosteroidy dostatay inek (Roska-Kroniiz, © 2016).
Pfi akutnim relapsu jsou také dopoema reZzimova op&ni (Havrdova et al., 2013).

Napriklad klid bez fyzické z&Fe, po kterém by tta nasledovat rehabilitace postizené
funkce (Havrdova et al., 2013).

32



1.7 Lécba dlouhodoba

Za poslednich patnact let se v oblastiblé RS odehraly velké zny v disledku
objeveni novych lék (Blahova-DuSankova et al., 2012). Nové moznostbyévsak
piindSi ze strany systému poskytovani zdravotnie peelkou ekonomickou z#t
(Blahova-Dusankova et al., 2012).Géské republice jeSdo nedavna nebyla viglena
farmakologickd vyhodnost této cldy (Blahova-DuSankova et al., 2012). Odpdv
piinesla provedena studie COMS (Blahova-DuSankovéalet 2012). Cilem byla
objektivizace celkovych nakléda néaklad dle zavaZnosti onemo#mi v Ceské
republice (Blahova-DuSankova et al., 2012).

Jen velmi stréné uvedu vysledek studie COMS (Blahova-Dusankovalet2812).
Vysledky jas® ukazuji, Ze ¥asnym zahajenimc¢inné l&by, ktera oddaluje invaliditu,
lze v kon€éném disledku celkové naklady na RS snizit (Blahova-Duéaéket al.,
2012).

Jiz vySe zmiovana studie ReMuS potvrzuje, ZétS8ina pacient, vic jak 67%
prochazejicich biologickou ¢éou, je schopna pracovat na piny nebo akes@psteény
Gvazek (RSKompas, 2015). Zhruba 36% padiemia jen lehké potize, které nijak
nekomplikuji EZny Zivot (RSKompas, 2015).

U dlouhodobé léby se nejedna o ovliwni sokasnych symptoiy ale gedevsim jde o
prevenci do budoucna, o dlouhodobou snahu udrzebaeo nejvice pod kontrolou,
tak aby co nejmé&omezovala kvalitu Zivota paciénfHavrdova et al., 2013). | tak ma
tato I&ba sva uskali (Havrdova et al., 2013ji. jBjim vybéru je nutné zvaZzovat pam
lécebného efektu a nezadouciahinki (Havrdova et al., 2013).
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1.7.1 Léky prvni volby

Dlouhodoba Iéba v remitentnim stavu nemoci je zahdjena léky ipwatby (Roska-

Vv~

Kroméiiz, © 2016). Mezi tyto léky pdt interferon beta a glatiramer acetat (Roska-
Krométiz, © 2016). Tato Iéba je velmi finatné nakladna, zé&chto divoda zastavalov

CR mnoho pacieiit dlouho neléeno, a to i pesto, ze by 4écby mohli profitovat
(Roska-Krongiiz, © 2016). V roce 2009 vSak nastala&ma a aplikace betaferonu byla

povolena jiz pi prvnich giznacich RS (Roska-Krai#tiz, © 2016).

1.7.2 Léky druhé volby

Pokud pacienti dostateeé nereaguji na lIéky prvni volby a jejich zdravoti@ivsse neda
stabilizovat, je zahdjeno podavanidéruhé volby (Roska-Krosiiz, © 2016). Mezi
tyto léky pati v CR infuzni lék natalizumab a or&ruzivané léky fingolimod a
dimethyl fumarat (Roska-Kroéiz, © 2016).

V poslednich letech byla provedena klinicka zkoudkaORMS, i niz se testoval jiz
schvaleny lék (Roztrous, 2014). Tento I€k byl ibestovan pro primaenprogresivni
formu onemoc#éni RS (Roztrous, 2014). BohuZel tato zkousSka bglaym zklamanim
jak pro vyzkumniky, tak pro lidi s onemagrim RS (Roztrous, 2014). Tato studie tedy
neginesla pedpokladané vysledky, které by davaly lidem s msigni formou RS
noveé nadje na I€eni tohoto onemoeéni (Roztrous, 2014).

1.8Diagnostika RS

Pro stanoveni diagndzy jeildzita tzv. tridda vySéeni, ktera zahrnuje magnetickou

resonanci, vySéeni mozkomisSniho moku a evokované potencialy (T2ab8).
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1.8.1 Magneticka resonance

Dominantni zobrazovaci metodouri pdiagnostice RS je magnetickd resonance
(Vargckova, Seidl, 2010). Kromndiagnostické role mé také roli vyzkumnou, kdy se
sleduji patofyziologické &e, které u tohoto onemoéni probihaji (Vaackova, Seidl,
2006). Rozsah takto viditelnych lozisek neni vsakdny s klinickym postizenim,
protoZe nelze uit, zda je lozisko ve fazi repanai nebo destruktivni (Preiss et al.,
2006). AZ mista popsana jakoetna dira" jsou mista, kde doSlo k definitivni &tra
tkarg (Preiss et al., 2006). Porovname - li vi8et CT a MR, ma CT mnohem nizSi

citlivost nez magneticka resonance (Vé&wva, Seidl, 2010).

Kontraindikace MR jsou ndfklad kovové implantaty véte nebo kardiostimulator
(IMPULS, © 2016). U &hotnych Zen se&sSinou toto vySéeni nepouziva, vzhledem k
tomu, Ze je zatim jen malo informaci o vlivu silnéhnagnetického pole na vyvijejici se
plod (IMPULS,© 2016). VySateni trva cca 30 minut a pacierii pém lezi v Gzkém
tunelu (IMPULS,© 2016). Problémy mohou mit lidi s klaustrofobii (IMES, ©
2016).

1.8.2 VySefeni mozkomiSniho moku (likvoru)

Toto vySeteni je velmi dlezité pro uéeni nejen samotného onemden ale i jeho
dynamiky a usgsnosti¢i neusgsnosti I€ebnych postujp (IMPULS, © 2016). Pacienti
se nemusi Keho obavat, vyssni neni nebezpré, i kdyZz u gkterych pacierit
mohou nastat postputiki obtize (IMPULS,© 2016). \£tSinou se vyskytuji bolesti
hlavy v reakci na zemu tlaku moku §# odbéru likvoru (IMPULS, © 2016).
MozkomiSniho moku se de#itvoii 500 ml, k vySeaeni je ho paeba 5 - 20 ml, neni
tedy divod k obavam z nadkmého odbru (IMPULS, © 2016). Postpurthi potize

vétSinou vymizi vleze, vhodné je zvysitipm tekutin a podavatébna analgetika (Iéky
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proti bolesti) (IMPULS,© 2016). Tyto potize za par dni odezni, jen u dijfich
jedinal mohou trvat déle (IMPULS® 2016).

1.8.3 Evokované potencidly

Timto vySetenim se zjiguje funkcnost nervovych drah, a to bez ohledu na to, jestli
pacient prodlal zarét ocniho nervu nebo ne (Taldb, 2008). Je tdeZité dophujici
vySeteni, které pdt do triady zakladnich vySeni u RS (Talab, 2008). Prodlouzen&
latence viny (zpomalené vedeni) je typickym nalepemRS, dokazujeffiomnost l€ze
zrakoveé drahy (Talab, 2008).

1.9 Téhotenstvi

Diive jednoznén¢ zavrhované, dnes jako individualni pohled na kazoenu, ktera ma
RS a rada by zalozila rodinu (Havrdova et al., 30I8hotenstvi podle provedenych
studii neprokazuje negativni vliv naipgh nemoci, rovéZz ani RS nema vliv na fibeh
tehotenstvi nebo zdravi plodu (Havrdova et al., 2023 hormondlni zrny mohou
byt spousicem RS, proto je také staléeplmétem vyzkumu kolisani aktivity nemoci v
teéhotenstvi (Havrdova et al., 2013). Je znamé, ze3.vé&rimestru, kdy se hladiny
estrogei a progesteronu zvysuji, dochazi k utlumeni aktimemoci (Havrdova et al.,
2013). Naproti tomu nefiSi riziko nastava po porodu, kdy dochézi ke zviysdtivity
nemoci, vlivem rychlého navratu imunitniho systémo stavu ped thotenstvim
(Havrdova et al.,, 2004). Navic dochazi k produkornmonu prolaktinu, ktery je
nezbytny pro kojeni, ale také podporuje &hwvé procesy (Havrdova et al., 2004). Z
téchto divodi se doportuje kojeni jen po dobu nezbgtmutnou (Havrdova et al.,
2004). U pacientek s RS je vhodri@dtenstvi naplanovat a&as ukogit lécbu vSemi

leky s teratogennim¢inkem (Havrdova et al., 2004).
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1.10 Socialni aspekty onemoeéni

Zamestnani ma velmi pozitivni vliv na psychiku nemochy®reiss et al., 2006). 30 -
45% nemocnych je prace schopnych i po 20 letedntmemoci (Preiss et al., 2006). Z
toho plyne, z&€lovék s RS nemusi skdit jen na voziku (Preiss et al., 2006).

Z téchto dhvoda je pro pacienty s RS dobréstat co nejdéle praco¥inni a zmirnit

tak alespa psychosocialni stres (Preiss et al., 2006).

Ale existuje samdejmeé i druha strana tohoto onemean (Havrdova et al., 2004).
Pacienty nelze adit do pevi stanovenych kategorii klr nékdy rychlé prongnlivosti
této nemoci (Havrdova et al., 2004). Proto i takeeavici pracovnimu zatizeni je velmi
individualni a fyzicky a psychicky n&pa prace rize byt zacas problémem
(Havrdova et al., 2004).

Diive byl pacienim automaticky fidélen invalidni dichod bez ohledu na jejich
praceschopnost (Havrdova et al., 2004). Nyni jeedté zvazit, zda je vhodné od
zatatku onemoc#ni pacientovi nabidnout invalidnfichod, neb6 piredtasny odchod ze
zanestnani nize usSkodit psychicky a lidé tak rychleji ztraci #adenni socialni
kontakty (Havrdova et al., 2004). Z toho vyplyvé& je zapdebi pacienta spiSe
podpdit a pomoci mu fizpasobit pracovni progedi (Havrdova et al., 2004).

DalSim hodg diskutovanym tématem je nidglad fizeni motorového vozidla, coz je
pro mnohé jedinym progdkem k dosahovani z&stnani a socialnich kontaikt
(Lensky, 1996). FekdZzkou je samdejme porucha zraku,e¥Si ¥es a &ZSi porucha
hybnosti a koordinace (Lensky, 1996). | kdyZ (Lensk996) uvadi, Zeifpady, kdy se
nékdo obtizri pohybuje, ale své vozidlo perfektovlada, jsou jiz znamy. Tyto lidi by
nejspis zakatizeni motorového vozidla uprvyiadil z kEZného Zivota a mohl by se

podepsat i na psychickeé a socialni strance (Lerig6).
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RS zasahuje nejen do Zivota nemocnych, ale takévidda jejich nejblizSich, zejména
pak rodiny (Havrdova et al., 2013). Psychické ii¢kg problémy se odrazi v celkové
kvalit¢ osobniho i profesniho pacientova Zivota (Havrdetvaal., 2013). Dlezita je
krom¢ farmakologické I8by i psychoterapeutickd podpora celé rédinrovréz dobry
pristup k informacim (Havrdova et al., 2013). Paékj&ci nemoc fEnasi nejtzngjsi
zmeny, které prozivaji pacienti i partinedéti nebo rodée nemocného (Havrdova et al.,
2013).

Jestlize se podaco nejdive tyto zngny zalenit do zivota celé rodiny, bude jednodussi
Zit Zivot ot naplno i za zrénénych podminek (Havrdova et al., 2004 kkide mozné
nebude dosahovatipodni Urovi, ale naopak v &kterych castech se fize n€ekare
rozvinout (Havrdova et al., 2004). Neexistujgegny navod, jak by se moblovek
vyrovnat s vaznou chronickou nemoci, Ize alésp@abidnout dostatek informaci,
pomoci a podpory, aby & moZznost svou ékou situaci zvladnout co nejlépe
(Havrdova et al., 2004).

Nemocni ztraceji partnera bohu#ektji nez zdrava populace (Havrdova et al., 2013).
Obdobi stanovovani diagnézy je zviagarané na miru velkého pochopeni a podpory
praw ze strany pacientova nejblizSiho okoli (Havrdovale 2004). Je tedy patba
edukace nejen nemocného, ale i celé rodiny (Haédew al., 2013). Pochopeni
charakteru nemoci a zZm v chovani mMZe pomoci vieSeni partnerskych konflikt
(Havrdova et al., 2013).

Zasadni je ota@ena komunikace s nemocnym o socialnich a zdravotmicblémech
(Havrdova et al., 2013). NeSené situace mohou vést k porucham chovani arjedna
nasleds ke ztra¥ rodinného zazemi (Havrdova et al., 2013). Tatoasi tak miZze stat
za akcelerovanou progresi nebo relapsem nemocrdbiea et al., 2013).

Mnoho nemocnych se stale boji prozrazeni své nemoeid¢ejnosti (Havrdova et al.,
2013). Je proto pteba osvta a roz&iovani znalosti o povaze nemoci o jejim vyvoji a
moznostech by (Havrdova et al., 2013).
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2 Cil prace a hypotézy

2.1Cil prace
Cilem mé prace je zjistit, jak roztrouSené sklerézéiviiuje psychické zdravi lidi s

timto onemoc#énim. Zda jim tato nemoc navzdory probkam které ssebou pinasi,

muze ukézat i jinou stranu Zivota.

2.2Hypotézy

Vzhledem k tomu, Ze se jedna o kvalitativni vyzkumudou hypotézy zpracovany

béhem vyzkumnéeho Sini.
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3 Metodika

3.1Technika sk#ru dat

Ke zjis&ni poZadovanych dat jsem pouZzila kvalitativni vyrku

V socialnich ¥dach si kvalitativni vyzkum musel postuprziskavat rovnocenné

postaveni s ostatnimi formami vyzkumu (Hendl, 2008)

V typickém gipack kvalitativniho vyzkumu se na &aku vyzkumu vybere téma acir

se zakladni vyzkumné otazky (Hendl, 2008). Otazkynehou Bhem vyzkumu, sbru a
analyzy dat modifikovat nebo ddjglvat (Hendl, 2008). Z tohotaidodu se kvalitativni
vyzkum rekdy povazuje za pruzny typ vyzkumu (Hendl, 2008).jaho pihb¢hu
nevznikaji jen vyzkumné otazky, ale také hypotéayaa rozhodnuti jak modifikovat
zvoleny plan (Hendl, 2008). 8ba analyza dat u tohoto vyzkumu probiha v terénu a

delSim¢asovém intervale (Hendl, 2008).

Prednosti kvalitativniho vyzkumu je, Ze unmiofe studovat procesy, umiaie
navrhovat teorie, ddb reaguje na mistni situace a podminky, hleda nokalc¢inné
souvislosti (Hendl, 2008).

Za zakladni nastroj pro &b a analyzu kvalitativnich dat se povazuje vyzkumni
(Punch, 2015).

Kvalitativni vyzkum ma i své nevyhody, ziskand msalnemusi byt vZdy zobecnitelna,

je obtizrgjSi testovat hypotézy a teorie, analyza érsthat jsoucaso¥ nara@né etapy
(Hendl, 2008).
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3.2Charakteristika vybraného souboru

Ve svém vyzkumu jsem pracovala se&mha skupinami osob. Prvni skupinou byli lidé s
diagndzou roztrousené sklerdzy, tou druhou pak bgbby jim nejbliZsi.

Respondenty jsem vybirala nahéd@volila jsem postup tzv. "shové koule". Nejprve
jsem zaala u svych znamych a tiendale odkazovali na své znamé. Informace jsem
ziskavala progednictvim narativnich rozhowvira polostandardizovaného dotazovani.
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4 Vysledky

Pro tento vyzkum jsem pouZila narativni rozhovorgsob s roztrouSenou sklerézou a
polostandardizované dotazovani u osob, které s cmynu Ziji a pomahaji jim s

kazdodennim Zivotem. Celé zaznamy rozhéwadotaznik jsouifloZzeny v giloze.

4.1Zaznamy narativnich rozhovar

4.1.1 Respondentka R1

Prvni respondentkou je pani P. Je ji 40 let. RoZgoou skler6zu ma 5 let, nemoc
za&ala zagtem a@niho nervu. Zrak uz se nikdy neupravil divpdniho stavu. Pani P.
zustal nepatrny deficit, ktery ji nijak neadiuje. Nepoziva invalidnitdhod. Nepouziva
Za&dné kompenzai pomicky. V sokasné dob je na injekni I&b¢ interferonu beta -
la.

Vyucila se jako damska kr&gva, toto povolani nevykonava. V sasné dob je kwvili
své diagn6ze bez prace. Studuje vysokou Skolu,zaf§ila svou kvalifikaci a mohla
pomahat lidem se stejnym onem&aim. Je vdana, s manzelem majé dosglé dsti.

Pred diagnozou byla velmi aktivni.fiRezitostré se ¥novala sportu. Po sbbni
diagnozy se jeji psychické zdravi zhroutilo a rokptd se vyrovnavala s nelehkou
situaci. Nejvic ji tizil nedostatek informaci. éada mit sklony k suicidalnimu chovani.
VSe si «as uwdomila a za&ala situaciteSit se svym |ékem, ktery ji pedepsal

antidepresiva.

Po dvou letech bere Zivot &pdo svych rukou. Ndstala se& a neutapi se ve svych

problémech a smutku. Naop#ka, Ze diky nemoci zala zivot Zit naplno, Ze ji nemoc
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udala novy Zivotni sir. ZkouSi nové sporty a gala studovat. Rodina ji podporuje ve
vSem, co dla, zde ma opravdu velkou oporu. Snazi s& cgdovat ze Zivota, i kdyz ne
vzdy je to lehké. Diky nemoci ziskala také par rabvgratel, kté¢i maji stejnou nemoc a

podobné problémy.

4.1.2 Respondentka R2

DalSi respondentce je 43 let. S nemoci bojuje§izel. Prvni piznak, ktery pani uvadi
bylo silné brini nohy. Nema invalidni \¢hod a nepouziva Zadné kompefmia
pomicky. Nyni se |é&i injekéni 1&bou.

Vystudovala na #$kdni Skole obor kosmeéka. Nejprve byla zagstnana v
kosmetickych sluzbach, pogd si zaidila swij vlastni kosmeticky salon. Se svym

manzelem ma dvdsti.

Pani uvadi, Ze si wfa uzivat Zivot. S manzelem cestovali p&tsylyzovali a lezli po
horach. Mli vSe, co v danou dobu pgebovali. Dale si wdomuje, Zze z&la brat
bezstarostny Zivot jako samfemost. Kdyz ji bylo 25, zaznamenala pré&yodobré
prvni griznak nemoci, coz jeSinewdéla. Hned po roce préthla druhou ataku, zén
oc¢niho nervu, ta uz |éka dovedla ke stanoveni diagnozy po absolvovéisiysnych
vySeteni. MEla jen velmi malé mnoZstvi informaci. Po psychiskéince na tom byla
velmi Spat®, prestoZze za ni stdla celd rodina. Liék#edepsal antidepresiva. Pani
zajimalo, jestli bude moci mitéd. Lékai téhotenstvi nedopotwvali, ale pani se
navzdory Iék&im rozhodla dti mit. A tak ve 28 letechijvedla na s¥t Honzika a o
dva roky pozdji Natélku, ok# déti zdravé. Hned poté Iékianasadili biologickou l&bu.
Pani ukazala, Ze se ned4d nemoci jen tak omezitobl@mezabranila mitai a aktivre

uzivat Zivot jako #iv, jen oltas s malymi festavkami.
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4.1.3 Respondentka R3

Pani I. je 50 let. RS ma 13 let. Jako prviizipak postehla trnuti a necitlivost v noze.
Pani I. nejprve naordinovali rehabilitaci, po vy8ef na neurologii iiSla okamzita
hospitalizace. V saiasné dob poziva plny invalidni dichod. L&i se injekné.

Vyucila se jako damska krgva, réjakou dobu v oboru pracovala. Po uza podniku
pracovala jako servirka, praci muselailkwnemocrni opustit. Pani I. ma dwkti, 25
a 22 let.

S manzelem Zila aktivni Zivot a byl ji oporou. Nykde moc nehadali, postavili spolu
rodinny cim, ve kterém Zzili. Ze slov pani I. takovy rodinrdeal. Kdyz pani zaly
zdravotni problémy a diagnostikovali ji roztrouSensklerézu, s jejim psychickym
zdravim to zamavalo. Jeji intimni vztah s manzebetiadl|, protoZe v hlavnentla nic
jiného, nez co bude dal. Jen myslela na to, Ze ¢koa voziku. Manzel ze svych
piedstav o budoucnosti neghslevit. A tak nasledoval rozvod, manzel si alevexd i

déti a ziskal je do své pé. Pani |. se musela vykbvat z jejich domu. Tohle pani |.
zlomilo Gplrg, jeji zdravotni stav se zhorsil a muselaizazivat antidepresiv& asto ji
napadaly suicidalni myslenky. Dné&a, Ze nemoc ji vzala vSe a nikdy se s ni
nevyrovnala. Ale prozila takeé &ti, i kdyZz ne diky nemoci, ale svynttdm. Po

dosaZeni dosjosti se ob déti nasthovaly k matce a snaZzi se ji pomahat.

4.1.4 Respondent R4
Ctvrtym respondentem je pan J. Je mu 30 let. RS &79nfet. Zatim neciti nijaké

vyrazné zdravotni obtize. NepoZziva invalidnicldod a nema Zadné kompetizia

pomicky. Prvnim piznakem byl z&tt ocniho nervu.
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Pan J. se svouripelkyni zatim dti nemaji. Ped onemocénim pracoval v IT firng, ve
které pracuje i nadale. Nikdy nebyl nemocny, aktigportoval. Po prvnimifznaku
lekaram newtil, Ze by to mohlo byt &co vazného. Util, az kdyz vidl vypsané
Z&danky na nasledujici vyseni. Po stanoveni diagnézy nedostal moc infornaatak
hledal na internetu. Jeho oporou byla maminka a§ioz pritelkyné. Obtas mival
suicidalni myslenky. Uzival antidepresiva, ktera pamohla. Nyni si injedné aplikuje
interferon beta l1a. Nemoc vzal jako vyzvu, Zije 8&&nym Zivotem. S fitelkyni
zdolavaji vrcholky hor. Pan J. aftéka, Ze jeho nejvysSim zdolanym vrcholem bylo

prijmuti nemoci a uydoneni si sdm sebe.

4.1.5 Respondent R5

Patym respondentem je pan R. Jebk je 46 let. S nemoci Zije jiz 20 let. Netrapi ho
néjaké vyrazné obtize. Nema invalidniiathod a nepouzivd Zadné kompefmia

pomicky. Prvnim piznakem bylo bréni nohou. Stale vykonava sveé zssmani.

Vystudoval ptimyslovku. Mgl jeden velky koniek, ktery ma i dnes, a to je tancovani.
Trénoval kazdy den, Zivot se tedy odvijel jen vivakitn tempu. S manzelkou maji &v
déti. Po stanoveni diagndzy - roztrouSena sklerozstatiaod l1€k&e pouze letak, aby
védél, co to je. Strach, obavy a bezmoc byly na #&idtikdo v rodirt takove
onemocgni nengl. Partnerka a tanec to byla ta n#fi psychickd opora. Nefh
suicidalni myslenky. Vyrovnavat se s nastalou sitygomahala i antidepresiva. S
partnerkou trénovali i nadale kazdy den. Mistrovstgpadlo vybord. A tak padlo i
dalSi velké rozhodnuti - zaloZeni rodiny. Toto madhuti dlouho zvazoval, jako chlap
se citil jako Zzivitel rodiny, @ obavy z budoucnosti a z toho, Ze by svou rodiékdwp
nedokazal zajistit. Svého rozhodnuti nelituji tse s manzelkou &tdhi z kazdého

noveho dne. Jako dalSi antidepresivum aplikuje éd€dni pohyb.
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4.1.6 Respondentka R6

Predposledni respondentkou je pani J. Je ji 33 lebz8BouSenou sklerézou Zije 6 let.
Pro pani J bylo wezité nadit se o své nemoci mluvit nahlas. Dlouho ji nemohla
pojmenovat. | nadéle pracuje ve fitnsvé kamaradky, kde ji vychazeji fist pri
n¢jakém zdravotnim problému. Nema invalidiicHod. Nepouziva zadné kompeéizia
pomicky. Prvnim piznakem byl pravpodobré zarét ocniho nervu. Neciti &tSi

obtize, i kdyz levé oko uz neni 100%. Nyni ma igjgkéecbu.

Ma dw mensi dti. Pani J. ma velké&ti m& opravdu perfektni rodinu, kterd za ni stoji.
Nemeéla suicidalni mysSlenky, ale bezrgd ktera ji oltas pepadla, byla é&siva.
Antidepresiva v podabprace na jejich dotnha zahrad ji ordinoval jeji manzel. Pani J.
se sougedila na praci a ne na chmurné myslenky. DalSinstfgdkem, jak nemyslet

negativig, byly déti stale vyZzadujici pozornost.

Informace o své nemocidia diky své mamince, ktera byla zdravotni sestkéaminka
ziejme tuSila od z#atku, o jakou nemoc by se mohlo jednat, ale 2@tka si situaci
nechtla pripustit a po aplikaci kortikoidl nitroZilné neméla odvahu cokoliv dde rict.
Nemoc ji otetela @i, zjistila, Ze v tom neni sama. Ze touto nemagi lidé, o kterych

to nikdy netuSila. Nefstala se vyhybat spéknskym akcim, naopak na plese se snazi

stale tasit. "Nikdy nevim, jak dlouho jestbudu moct."

4.1.7 Respondentka R7

Posledni respondentkou je pani L. Je ji 29 let.n®S6 let. Invalidni dchod nem4,
kompenzani pomicky zatim Zadné nepetbuje. V sotiasné dob je na mateské
dovolené s dvouletou htkou a vSe si uziva naplno. Po niake dovolené by se rada

vratila do prace.
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Vystudovala gymnazium. Studovala vysokou Skolu. Neni jeji plany stat se
veteringkou prekazila a zasahla ji naplno. Jednoho dne ranotse jeiko ochrnuta a
nemohla ptadre vstat z postele. Bylo také zasazemdové centrum, pani L Zala
velmi Spaté mluvit. Vzhledem k zdravotnimu stavu pani L. Sl§ewelmi rychle.
VySeteni a vysledky byly provedeny co nejrychleji. Panidostavala v nemocnici
Solmedrol. Jeji stav se&d pomalu zlepSovat. Negkla vSak, co mze od nemoci dale
cekat a potykala se s nedostatkem informaci. Zejnjiéraimalo, jestli nize mit akti.
VSe se zmnilo po navitvé VSeobecné Fakultni nemocnice v Praze. Zde dostala
informace a také odpéd na otdzku s &mi. Nentla suicidalni mysSlenky, ale bez
pomoci fFitele, rodiny a antidepresiv by to nezvladla. Nasl&lidngjSi zangstnani v
jedné soukromé firch A s pomoci Iékél se gipravovala na &otenstvi. VSe bylo
naplanovaneé, tak aby sd&edeSlo co nejviceffpadnym komplikacim. Nejprve bylo
potieba snizovat davky lékaz po vysazeni &hotenstvi a po 7. tydnu kojeni&pvny
navrat k |€b¢. Pani L. je t& spokojend at®&stna. Vi, Ze si vybrala spravnou cestu.
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5 Shrnuti zjiSténych dat
Respondent
R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7
Zjistovana
data
Vék 40 let 43 let 50 let 30 let 46 let 33 let 29 let
Pohlavi Zena Zena Zena muz muz Zena Zena
Délka
trvani 5 let 18 let 13 let 9 let 20 let 6 let 6 let
nemoci
Rost?[I;r:/ny vdana vdana | rozveden&vobodny| Zenaty vdana| svobodna
Zameéstnani| nezansstnanad|  Ano Ne Ano Ano ANo mata“rska,
dovolena
Invalidni Plny
dichod = N© Ne  invaliani | N© Ne Ne Ne
Kompenza&ni
e aICIY Ne Ne Ano Ne Ne Ne Ne
Uzivani zpatatku | zpasatku Stale Zpocatku | zpasatku Ne zpotétku
antidepresiv| nemoci nemaoci nemoci nemoci nemaoci
PO ne ne ano ne ne ne ne
psychologa
Létba Ano Ano Ano Ano Ano Ano Ano
injekéni | injekeni | injekéni | injekéni | injekeni | injekéni | injekeni
Swgdalm zpocatkL_J Ne zpo::atkg zpo::atkL_J Ne Ne Ne
myslenky | nemoci nemoci nemoci
. Unava,
N brnéni
mez%ﬁ: Unava Gnava | o ivostl Unava Gnava Unava Unava
ymp nohou
ol Ne Ne Ne Ne Ne Ne Ne
informaci

Tabulka 1 - Schématické shrnuti zjiSénych dat
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6 Hypotézy

V pribéhu kvalitativnino vyzkumu z narativnich rozhowatySly tyto hypotézy.

Hypotézaé. 1.

"Nemoc postihuje neastgji mladé lidi ve ¥ku 20 - 40 let". Tuto hypotézu Ize jedin
potvrdit. VSichni respondenti, Kiebyli osloveni pro vyzkum, tuto skufeost jen

potvrzuji.

Hypotézaé. 2.

"RoztrouSenda skler6za oviiuje moznosti v zagstnani”. Tato hypotéza se potvrdila
pouze u itech respondefit Z toho jedna respondentka studuje a zvySuje Isi ta
kvalifikaci pro své nasledujici zasstnani. Druha respondentka poZiva plny invalidni
duchod. Teti respondentka byla nucena zanechat studia neké&ySkole a najit si
klidn¢jSi zangstnani. Nikdy si tak nesplni sen stat se vetékma DalSi ti respondenti

zustavaji i nadale ve svém zastnani. Posledni respondenka je na is&tedovolené.

Hypotézaé. 3.

"Lidé s roztrouSenou skler6zou bylimdostat vzdy invalidni dichod". Tato hypotéza se
nepotvrdila ani u jednoho z respondergiestoZe jedna respondentka invalidacitbd
pobird. Tato Zena pobira invalidntiathod jiz kvali vyraznéjSimu zhorSeni jejiho
zdravotntiho stavu. Ostatni respondenti jsod’ man€stnani nebo si momentéln
zvySuji kvalifikaci. VSichni ale shodntvrdi, Ze jim zamstnani pispiva k jejich

psychickému zdravi.
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Hypotézaé. 4.

"Lidé s roztrouSenou sklerézou patuji pomoc psychologa”. Opravdii gavaznosti
tohoto onemoaini se lidé domnivaji, Ze psycholog je nezbytny. Kiym to vSak
potvrzuje pouze v jednonyipact. A to v piipads, kdy respondentku opustil manzel a
nechal se zi/odi jeji nemoci rozvést. Naopak osoby s pevnym rodimrgakladem

nently potiebu vyhledavat psychologa. N&j§i podpora fichazela pra¥ z rodiny.

Hypotézag. 5.

"Lidé s roztrouSenou skler6zowtsinou uZivaji antidepresiva”. Tato hypotéza se
potvrdila u @t responderi, kteri uzivali antidepresiva pouze nacatku svého
onemocgni. Jedna respondentka uziva antidepresiva stal@ald respondentka
antidepresiva nikdy neuZzivala. UZivani antideprgeivtedy oproti odborné pomoci

psychologa vice vyuzivane.

Hypotézag. 6.

"Nejvic ob&Zujici symptom je Unava". Tato hypotéza se potardié 100%. BohuZel
tento symptom je uva@d jen jako subjektivni a &kterymi Iéka&i byva pehlizen.

RovnéZz potom niiZze lidi vylowit ze spoléenského i pracovniho ZivotariRzvySené

Gnaw osob s touto nemoci se pak okotiza mylre domnivat, Ze jde o lenost.

Hypotézaé. 7.
"Lidé s roztrouSenou skler6zou maji malo informaééto nemoci". Tato hypotéza byla
také potvrzena. Sedm ze sedmi respondentdlo, Ze na Zatku onemoceni nmelo

velmi malo informaci o této nemociiiTTespondenti  s&kleni diagndzy negii tuseni,

0 jakou nemoc se jedna a jakyire mit pfibeh.

50



Hypotézag. 8.

"Lidé s roztrouSenou skler6zou se nemohou délowat sportu”. Tato hypotéza se
nepotvrdila, pra¥ naopak, respondenti uwfi Ze pohyb je firozené antidepresivum a
jese€ si tak udrzuji fyzické zdravi. d&teti zkousi i nové sporty. | kdyZz mozna musi
n¢kdy vice odpoivat, nikdo se nechce pohybu ve sportovnim nebceaskim tempu

vzdat. Ri sportu zazivaji obrovskou psychickou ulevu.

Hypotézag. 9.

"Rodina ovliviuje zivot nemocnych lidi s roztrouSenou sklerézajvise". Tato
hypotéza se potvrdila u vSech respontleBylo zde vidt, Ze na zaklad fungovani
rodiny se icasté&né odvijely problémy nemocnych. Tvrzeni, Ze rodinagélad vSeho,
se zde ukazalo jako pravdivé. Bohuzel véemmé dob fenomén rodiny jako celku mizi

a upada.
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7 Zaznamy polostandardizovaného dotazovani

Dotaznik je uveden v oddil’ipphy — grilohac. 2

7.10soby blizké

Pan P. - manzel - pani P. (R1)

Je mu 42 let. Tu reakci si pamatuje slabRano manzelku dovezl k |éka jel
do préace. JeStdopoledne mu volala, aby za niij@l, Ze maji podezni na
roztrousenou sklerézu. Moc ji nerozélpmluvila na geska&ku, klepal se ji hlas
a breela do telefonu. Jen opakovala, co to znamenae &= jvSim konec. Z

hlasu manzelky slySel strach, obavy a zmatek.

Pan P. zhruba édél, jak se nemoc projevuje, protoze jejich kamardd m
roztrouSenou skler6zu také. Ale vi, Ze je relativnpaddku, ale manzelka si

vybrala jen ten nejhorsi scéna

Nevyhledaval dalSi informace o nemoci. Musel bydhtgen na internetu a to
nechtl, fika, Zze se tantloveék dozvi jen ten nejhorSi scénd/edél, Zze je to
vadZzna nemoc, ale také si agdowmoval, Ze panika by rozhoginnikomu

nepomohla.
Manzelka se snazi byt v pohgdale utité vykyvy tam jsou. Pan P. si mysli, Ze

piesré vi, kdy manzelka zme myslet na svoji nemoc a kdy je relativm

poradku.
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Snazi se udrzovat i nadale veskeré sfmpiské kontakty jakoids. Rika, Ze
pratelé s manzelkou hotiojako div, nedlaji z ni nikoho jiného. Neztratila
Zzadné kamarady préwaopak, nasla i nové.

Pan P. popisuje, Ze manzelka byla vzdy éea$ySi, oproti sodasnosti tedy
zaznamenal velkou ztnu. ManZzelka je schopna be#t$ich problém jednat

otewens a stejny pistup ma i k Zivotu.

Manzel si mysli, Ze nemociijala, ale nesntila se s ni. Zivot s timto
onemocgnim @irovnava k Bznému Zivotu s partnerem. "Také Zijete Vitdr
pohod a oltas se vyskytnedaky problém, tak i &kdy manZelce fleti hlavou

Spatna myslenka."

Zmeénu Zzivotniho stylu rozhodnciti. Manzelka zéala byt otevergjSi, zkousi
nové sporty, vyhledava nové aktivity,éaéa studovat. Uvadi, Ze pochopil, pro
sefika, Ze kdyZz ma roztrouSenou sklerézu jeden v gpdiré ji celd rodina. Jeji
novy zivotni styl museliijmout také. Nehodnoti ho ale nijak zap&rnaopak si

viN s

mysli, Ze jejich zivot je & uvolnengjsi.

Zpocatku pry manzelka n&imala Zzadnou pomoc, ale asi to nebylo tim, Ze by
nechtla. Mysli si, Zze spiS nemohla, Ze faiitovala nejprve nemodipnout a

zorientovat se sama v sob

Nerad by zarmoval zmény nalad s depresemi. Ale uvadi, Zze je mozné, Ze by
mohla byt nachylgsi. Chmurné nalady ébs u manzelky zaznamenava a ma se
na pozoru fed tim, aby nesklouzly k depresim. Snazi se ji \cyejrychleji

pomoci, teba praci. Pan P. alika, Ze pomoc jedkdy t€Zka.
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Pan A. - manzel - pani J. (R2)

ManZzelovi pani J. je 47 let.

U pfimého sdleni diagndzy nebyl, ale reproduko¥amanzelka vypravovala, ze
se ani moc nevyaila v prvni chvili, protoZze nedéla, o co jde. AZ po doptani
se lékaky byla v Soku. Poifljezdu donid uz jen plakala. Bala se, Ze nebudou

moc mit cti.

Pan A. o nemoci nic nédél a také nic nezjival, ono ani nebylo moc kde.

Duveéroval informacim od |ékd.

VyrazrgjSi vykyvy nélad citi, ale zcela newiemu je Ize Uplaé pripsat. Mame
dospivajici dti 15 let a 13 let. S ustmem dodava, Ze ¢bs maji vykyvy nalad
vSichni v rodirg.

Ano spol€ensky Zivot stale udrzuiji, i kdyZ je manZelk&adbunavena.

ManZel nepozoruje &akou WtSi uzawvenost, jen si manzelka &ds potebuje
ucklat ¢as jen sama pro sebe. Cel& rodina se tedy snazeggektovat.

Mysli, Ze ano, Zeffjala svoji nemoc, ale kazdého prysals napadaji chmujsi

myslenky.

N¢jakou vyraznou zrnu zivotniho stylu pan A. neciti, ale mysli sidanzelka

ted’ déla vSe s mnohem&tsSim nasazenim.

Manzel si vSiml, Ze z patku nechila Zzadnou pomocifmout a tvrdila, Zze vSe

zvladne sama. Byla to spiSe takova ta prvni obpmot nemoci. Po &akém
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¢ase se spolu domluvili na uzivani antidepresivuBigani antidepresiv se stav

zlepSil a prav manzel a rodina poskytovali tu n&§8i pomoc.

* Nemysli si, ze by partnerkadha tSi sklony k depresim, ale di® to neni

s

jednoduché Zit stale s touto nemockdt, Ze se vas stav bude jen zhorSovat.

Pani T. - dcera - pani I. (R3)

« PaniT.je 25 let.

* Na scaleni diagn6zy matky si moc nepamatuje, jefuéla, Ze neni &o v

poradku v té dobji bylo 12 let.

* nemoci nic neydéla. V okamziku kdy se d@déla, co matce je, snazila se zjistit

n¢jaké informace. ¥tSinou od svého praktického Iéka

 Pani T. uvadi, Zze nyni uz takové vykyvy u matkyitieale byla doba, kdy
zmeny nalad byly velké.

» Dcera se snazi, aby matka neztratila kontakty gmisgnamymi. Ale maminka

je pry oltas velmi unavena, a tak je to slepat.
« Pani T. si mysli, Ze maminka byla vc¢ilou dobu ukité dost uzaiena a
nefastna. Nyni to vypada, Ze se mamink&afa ot otvirat Zivotu a wfit

lidem.

» Dcera si nemysli, Ze matka svou nemtiaja. Matka stale opakuje, Ze nemoc ji

vzala vse.
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Pani T.iika, Ze maminka se po odsbvani hod& zmenila. Fi kazdé navéwve
si vSimala, jak je smutna. Kdyz na to dnes vzpomimgli si, Ze festala chodit
mezi lidi a nevyvijela Zadnou aktivitu.tgmé¢ se mohla zafixovat jen na

vikendové navsvy déti.

Dcera si mysli, Ze si s matkou jiz vSeikaly, a tak se pomoci nebrani.

Mysli si, Ze sklony k depresim maitenensi nez vigdeslé dot Nicmere jeji

psychické zdravi je stale nalomené. Dostala odtdiwpoustu ran a to se na

matce hod& odrazilo.

Pani K. - pritelkyné - pana J. (R4)

Pani K. je 27 let.
Pani K. v dob scleni diagndzy jejimu fiteli jeS€ nebyla s nim. Ale vzpomina
si, jak jitikal, Ze je nemocny a altpo ni, aby si rozmyslela, jestli ho opravdu s

touto diagn6zou chce.

O nemoci slySela, &déla, Ze je to velmi vazné nevyiélné onemoceni. Ale

~ v

nic konkrétniho a blizSiho nesgla.

Zacala hledat informace a to nejen o projevech nensadeij o tom, jak svému

partnerovi nejlépe pomoci.

Zadné ¥tsi vykyvy nélad neciti. MoZna se jen snaziiftavat starosti.

Pani K. nevi, jak mocitve pitel chodil gimo ntkam do spolénosti bavit se.
Ale hodre sportoval, a tak gité¢ hodre ¢asu travil mezi lidmi. Sportu s€&nuje i
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nadale. S fitelkyni tal’ ma nového kowrka, a tak se seznamil i s novymi lidmi.

Spole&nosti se utit¢ nevyhyba.

Pani K. uz pitele poznala jak@lovéka oteweného. S darem rozdavat radost a

chuw do Zivota. To ji tenkrat zaujalo nejvice.

Vzhledem k tomu, Ze pani K. se se svyfitgbem poznala, kdyz uz nemocny byl
a nepoznala to, mysli si, Ze svou nemdigaba jestli ne, tak to umi doé

maskovat.

Zmeénu Zivotniho stylu pani K. nezaznamenala, ale nsyskie by mohla tkvit v

tom, Ze se nebrani zkousSet nové sporty. Ale tovaluraevi.

Vypomahaji si oba navzajem. Mysli, Ze to snaidep nebere tak jako, Ze by

néco nezvladl.

Pani K. si mysli, Ze vzhledem k fyzickému a psykéimu vytizeni svéhoifiele
nema na depresas ani myslenku.

Pani J. - manzelka - pana R. (R5)

Pani J. je 43 let.

Pamatuje si, jak byl v Soku a¢hstrach. Newdél, pro¢ se mu to stalo. Nejhorsi
pry bylo to, Ze ani nedli dostatek informaci o této nemodiika, Ze manzel
toho chél jeS& hodre zvladnout a pak #h pocit, Ze je se vSim konec. Partnerka

se ho snazila povzbuzovat.

Newedéla o nemoci nic. Nikdo ji v rodintaké nenil.
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Zjistovani informaci bylo komplikované. Pani J. uvadé kdyby nebylo

A

znamych Iékal, nentli by témet Zadné informace.

VyrazrgjSi vykyvy nélad u svého manzela neciti. Oba Rquhacuji a soustdi

se ¥tSinou na préci.

V jejich spol€enském Zivat prakticky nenastala Zadné &ma. Vzhledem k
tomu, Ze tanec je spaienska udalost a oni tanec ¥wji, pohybuji se stale mezi

lidmi jako dfiv, kdyz tarili sami.

Pani J. si nemysli, Ze by séjak uzavel ani v tomto srru neciti &jakou

vyraznou zminu.

Pani J. se domniva, Zze manzel svou neniijal,jkdyby ne, #ejm¢ by se utagl

depresich a Spatnych naladach. Nic takového sgened

Zmeénu Zivotniho stylu pani J. vidi jen riédad ve stravovacich navycich, kdy
manzel dava pozor na uzivarkterych léki a vitamiri. Ani malé virozy si téf

nemize dovolit gechodit.

Pani J. se domniv4, Ze manzel nema probléijmqut néjakou pomoc. Pomoc
muze spaéivat nagiklad jen ve vyslechnuti partnera, respektovand jebieb a

prostého mit rad.

Partnerka pana Rika, Ze na deprese nefas ani misto. Maji i, Skolu, tanec,

ale hlavig jeden druhého.

Pan M. - manzel - pani J. (R6)

Manzelovi pani J. je 35 let.
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Pani M. se bohuzel doskla svoji diagnézu velmi neprofesiondin po

telefonu. NetuSila jsem, Ze tohle je mozné. Massielaci s telefonem popisuje
jako trestuhodnou. Manzelka byla wggna a v Soku, ale strach ndanze sebe,
ale bala se, Zze #pobi problémy svym onemogmim vSem ostatnim. V ten

okamzik potebovala velkou oporu.

Manzel ico méalo o nemociadél, ale nikdy ho nenapadlo, Ze jednou bude také
jeho problémemRika, Ze kdyZ jeslovék zdravy, nikdy nemysli na to, Ze se

nemoc niZze tykat i jeho.

Ano, zji¥oval informace, ale proto, aby mohl manzelce doloZze i s

roztrousenou skler6zou se da zit. Ze panika a paichtres nikomu nepoitze.

Pan M. uvadi, Ze si ¢bhs vSimne manz&ha nejistého chovani, které se spiSe
odehrava, kdyz je samaigfmé se boji, aby nebyla v ten okamzik KHggmna na
déti.

Manzelé maji hodh kamarad uz velmi dlouho. VSichni maji zhruba st&jn
staré dti, tak jezdi obas spoléné i na vylety. Jako parta ¢bs chodi i na plesy

a nejhzrejsi spol€éenské akce. V této oblasti se nic moc né&xzito.

Pani J, se neuzila, jen chce atascéas jen pro sebe. Na odfeek, knihu nebo

piemysleni.

Pan M. si podle chovani své manzelky mysli, Ze smemoc pijala. Ale

zarovei iika, Ze do hlavy nikomu neni

Zadna vyrazna ziéma nenastala. Pani J. se viceiselle nijak to nefehani.

KdyZ je unavend, odgova. A cela rodina to taktoripala.
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* Pan M. si mysli, Ze naopak je manzelka rada, ifdepv okamzik, kdyz je
potreba a dokaze vzdy nabidnout pomocnou ruku. Alegptek vypada.

* Pan M. mi sdlil, Ze si mysli, Ze sklony k depresimdchito lidi nejsou asi tim

neobvyklym a snazi se s manzelkéonto stawm predchazet.

Pan P. - pritel - pani L. (R7)

Panu P. je 32 let.

» Pan Prika, Ze jeho pitelkyné mela nejwtsi strach z toho, Ze nebude moct mit
déti, Ze Zistane sama. Myslela si, Ze by to mohl bygatl k rozchodu. Byla v
Soku, protoZe byla zdrava a najednouiglp, Ze je vSe pry

* nemoci slySel, ale néroval ji pozornost. Ne#hproc.

* Informace zji§oval nejvice na internetu a od svého kamarada,y kieé

maminku s touto diagnézou.

» Uvadi, Ze Zadné vykyvy uz neciti, naopak spokojemdaji vysrene dit.

» Jejich spoléensky Zivot astava stejny. Domniva se, zeclgnéni z jakékoli

¢innosti, by nebylo dobreé.

» Partnerka se nijak neuzala, ale dlouho se siovala s tim, Ze musir@rusit

Skolu.

» Pritel pani L. uvadi, Ze to &it¢ nebylo jednoduchétpmout tuto nemoc. Vid u

své partnerky, jak se s problémy, které ji nemiachystala, pere.
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Prvni zména Zivotniho stylu iejm¢ nastala hned na &i#ku, kdyZz nemohla
dostudovat a pracovat ve svém wsem povolani. Ftel se mysli, Ze se stala

odolrgjSi a neda se jen takdim porazit.

Pan P. si mysli, Ze tim, Ze nemoigjgta, ji nedla takovy problém fjimat

n¢jakou pomoc.

Maji &'astné obdobi, maji dita ne deprese neni prostor.
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8 Diskuze

Ve své bakal&ké praci jsem se sobstlila na osoby se zavaznym neviglnym
onemocgnim, roztrouSenou skler6zou a na osoby blizké. Tedyosoby, které s
nemocnymi spokn¢é prochazi jejich zivotem. Z&me jsem zvolila tyto d¥ skupiny,
protoze mym cilem bylo zjistit, jak vnimaji posunpsychickém zdravi jak osoby s
timto onemoc#nim tak jejich nejblizsi. Zajimalo &jestli tyto dv¥ skupiny budou mit
stejné nebo odliSné pocity. Dale¢ntaké zajimalo, jestli lidé s touto diagn6zou
propadaji pouze depresim a chmurnym myslenkam, jestiodokazi najit novou cliu

a silu na dalSi cestu zivotem.

Ke svému vyzkumu jsem pouZila narativni rozhovory palostandardizované
dotazovani. Myslim, Ze jeutezité nechat tyto lidiict, jaké maji pocity, problémy a
radosti. Podle mého, i kdyby vyzkumnik sestaviledepsi dotaznik, nikdy by nedosahl

uréité autenttnosti a mohlo by dochazet kéitemu omezeni oslovenych respondent

Nikdy jsem si nemyslela, Ze se touto nemoci budwzat vice do hloubky. Ale po
stanoveni mé diagndzy jsentla docela jasno.iPsvych naviivach specializovaného
centra VFN jsem slySelaizné gibéhy lidi, & uz €ch, kt&i jsou v centru jiz dlouhou
dobu, nebo navdiagnostikovanych.

Zjistila jsem, Ze mizete byt sebe vic empét, ale to, jak s&lovék citi po stanoveni

diagnozy, si nikdo, kdo to sdm neprozil, nedok&kelgtavit.

Z mého vyzkumu vyplynulo dkolik hypotéz, které potvrzuji nebo naopak vyvracej

pravdy a myty o této nemaoci.
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Prvni hypotéza

"Nemoc postihuje néastji mladé lidi ve ¥ku 20 - 40 let." UZ moZna neni hypotézou,
ale faktem, na kterém se shoduji vSichni dani adbbna tuto tématiku. Vzhledem k
tomu, Ze tento &k je nejproduktivijSi jak po strance pracovni, tak po strance rodinné

povazuji za dlezité tento fakt jegtjednou zminit.

Druha hypotéza

"RoztrouSena skler6za oviivje moznosti v zagstnani." Tato hypotéza je velmi
diskutabilni. Podle nastudovanych materig@ vidét, Ze se vyviji Wase. Zatimcoiive

se automaticky poskytoval invalidniichod takto nemocnym lidemfgstoZze neii
vyrazrgjsi zdravotni problémy, dnes je snahdagé# tyto lidi do pracovniho procesu.
Samozejmeé ne vzdy je to mozné. Je dokazané, Ze gs@irvani v zarstnani lidem
pomaha s vyrovnanim se s nemoci a posiluje jejsichgcké zdravi. (Havrdova, 2013)
Lékai se snazi dokazat zdravotnim ptfignam, Ze pokud budecléa aplikovana &as,
budou moci takto nemocni lidéistdvat v pracovnim procesu co nejdéle a byt tak
piinosem pro stat, protoZe nebudou zavisli na sdclaliévkach. U osob blizkych jsem

se touto otazkou nezabyvala, vzhledem k tomugi&na respondefitbyla sokstatna.

Treti hypotéza

"Lidé s roztrousenou skler6zou bylirdostat vZdy invalidni tichod."Rekla bych, Ze

to je velky omyl. Lidé v jednu chvili ztrati nejedravi, ale i zagstnani. Nejednou
mohou mit pocit, Ze uz s nimi nikdo néfta. Za&nou klesat na mysli a mohou se
propadnout az do hlubokych depresi. Pokud lidé z8tthgji a mohou pracovat, &h

by se nechat v zafatnani. To v satasné dob podporuje i legislativa. Od roku 2010 se

nerozliSuje piny &aste&ny invalidni dichod, ale vzniklyif stupre invalidity podle miry
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poklesu pracovni schopnogfiktivni zivot, 2014) Nehodnoti se tedy diagnéza, ale
jeji funkéni dopad na pokles pracovni schopnosti (Aktivhoti2014). Bohuzel ale ne

vSichni posudkovi lékaumi tuto novou legislativu aplikovat do praxe.

Ctvrta hypotéza

"Lidé s roztrouSenou sklerézou pethuji pomoc psychologa.” VZzdy tomu tak neni. Lidé
se ¥tSinou snazi situaci nejprve zvladnout sami. Tepatem vyhledavaji odbornou
pomoc psychologa. Ale tu népgi pomoc poskytuje rodina. Proto na odbornou pomoc
by nentli zapominat ani rodinnitslusnici. Tuto skutanost potvrzuji psychologove,
ktefi se gimo soustedi na problematiku roztrousené sklerdzy a jejihanna

partnersky a rodinny Zivot (Pohyblivost, 2015).

Pata hypotéza

"Lidé s roztrouSenou sklerézostsinou uzivaji antidepresiva.” Toto se opravdu
potvrdilo a respondenti, kiieuZivali antidepresiva, hovioo velké ule¥. Skuté&nost, Ze
antidepresiva mohou kladmvlivnit psychiku lidi s RS, je také potvrzena {tdova,
2005).Casté jsou fipady, kdy pacienti razrodmitaji diagndzu deprese a po zahéajeni

lécby prichazi jako lidé s novou kvalitou Zivota (Havrdo@@chova, 2005).

Sesta hypotéza

" Nejvic ob&zujici symptom je unava.” Podle mého nazoru jestkywproblém. Kazdy
¢lovek citi inavu jinak, proto je ¥azena mezi subjektivniignaky. Ri posuzovani

zdravotniho stavu na Unavet§inou neni bran ohlediiBobm je to utité symptom, ktery

setadi mezi nejvice invalidizujici, e omezit jak spotensky Zivot, tak pracovni.
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Toto potvrzuje i (Siminkova, 2015), Gnava jeipomna po ¥tsinu dne a nemizi s
odpatinkem ani i spanku, nize se vyskytovat hned po ranu a postizenému
znemo#uje i biZzné denni aktivityPraw na Unavu musi nejvice reagovat rodina. Zde

muze dojit k velké zrén¢ Zivotniho stylu a hodnot.

Sedma hypotéza

"Lidé s roztrouSenou skler6zou maji malo inforr@atéto nemoci." Doufam, ze
schopny sdit, co tato nemoc obnasi. Informace na internétnejsou jen tim
nejhorSim scérrém, ale lze tam najit i informace Iékkeho charakteru. Tuto hypotézu

nemohu nijak odbogndolozit, ale vyplyva jashz rozhovoi responderit

Osma hypotéza

"Lidé s roztrouSenou skler6zou se nemohou dé&tewvat sportu.”" Pravnaopak, tito
lidé se musi &novat sportu, dokonce byahbyt zaazen do kazdodennich aktivit.
Stejny nazor sdili i (Nowkova, 2010), doporiuje pokr&ovat v oblibeném sportu, ale
je vhodny i jakykoli sport, jen se vSe musiad s rozumem. Nejvhodjsi je plavani,
j6ga, cvteni na mii, nejrizregjSi rehabilit&ni sestavy, které je mozné &vii v posteli
nebo na voziku (Now&ova, 2010). Nejhorsi je né&ldt nic (Nov&kova, 2010). Sport a
pohyb povzbuzuje i psychiktiovéka, proto je tak @lezity zejména pro osoby s

takovym onemoainim.
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Devata hypotéza

"Rodina ovliviiuje zivot nemocnych lidi s roztrouSenou sklerozejvice.” Ri zvladani
psychickych obtizi pomahaji 1éky, odborna pomocchsioga, ale v prvnfac je
je poteba, aby rodinafjzpiasobila tempo nemocnému, a ne vsSichni jsou schajai t
nara:nou situaci zvladnout. Jestlize na nemocnélsobi spiSe negatignmiaze dojit i
ke zhorSeni zdravotniho stavu. (Havrdova, 2013)lijZe je padeba pacienta pozitien
motivovat, aby dal néco pro své zdravi, a k tomu neni zapbt jen psychologicka
podpora, ale také dobré rodinné zazemi. Pokud t@kuwneni, nize dojit k velkému
psychickému propadu pacienta a naslednému zhow#avotni stavu (Havrdova,
2013).
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9 Zavér

Ve své bakal&ké praci jsem se soistlila na lidi s nevyl@itelnym, autoimunitnim

onemocgnim, roztrousenou skler6zou, a na jejich nejblitgdy rodinu. Téma jsem si
zvolila, protoze toto onemoeni ovliviiuje Zivoty zejména mladych lidi. Lidi s touto
nemoci stale jibyva a presto informovanost neni takova, jaka lohia byt. |1 dnes se

neékteri domnivaji, Ze je to onemoami starych lidi a projevuje se hlavmapominanim.

Mym cilem bylo upozornit na tuto problematiku. \Votetické ¢asti jsem se snaZila
vyswtlit, co roztrouSena skleréza doopravdy je, jaké piianaky, jaké jsou Zjsoby
diagnostiky a I8by, nebo jak miZe ovlivnit pracovni a rodinny Zivot. Lékauvadi, ze
pii této nemoci je pdeba udrzet v pddku zejména psychiku, coz je velnigké. V
praktické ¢asti jsem chfla zjistit, jak nemoc dokaze ovlivnit psychické adi

nemocnych a jak to vnima jejich rodina.

Vyzkum jsem provagla kvalitativni metodou. U osob s onem&écim jsem zvolila
narativni rozhovor. V tomtoifpact je nejSetrgjSi a mize odkryt mnoho nekaného.
U osob blizkych jsem pouzila polostandardizovantaztovani. Osoby jsem vybirala
metodou "sthové koule". VSichni dotazovani byli z okoli méhalh§té a nenav&vuiji

Z&dnou organizaci.

Provedenym vyzkumem u nemocnych jsem zjistila opekse vzorec. Kdy po steni
diagndzy lidé psychicky stradaji. Zivotétnnégjak naplanovany a najednou vstoupila
nea:ekdvana nemoc. Uétsiny nemocnych trvalo zhruba rok az dva roky neZla k
prijeti nemoci a navratu dasbného Zivota. Ke siigni s nemoci vSak u nikoho nedoslo,
naopak lidi svou nemoc berou jako novou zivotniwyzV celém procesu jim pomaha
hlavre rodina, ale ne vzdy je jen oporou. Z tohotdvadu je dilezitd odborna
psychologicka podpora celé rodiny. Cela situacegkni slozita a partner ji nemusi

vzdy zvladnout.
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Z vyzkumu tedy vyplyva, Ze lidé s touto diagnézpakud maji dobré rodinné zazemi,
se \&tSinou postavi afi "Zivotu ¢elem” a jdou dal. Snazi se dal pracovat, Zit
spole&ensky Zivot a radovat se.¢i$ina jich také fehodnotila své dosavadni Zivotni
hodnoty a natili se Zit "ze dne na den", planovani jiz nefledité. Rodina se tedy

nemocné snazi podporovat na kazdém kroku a jenmeddlodasti terapie.

Cilem mé prace bylo upozornit na stalékay nedostatné informace, ale hlagn
priblizit intaktnimu okoli Zivot lidi s roztrouSencgkler6zou, do kterého gatnéahlé
zmeény nalad, Unava bez fyzického podkladu a Spatnéhpské zdravi. Ckta jsem

ukazat, jak vnimaji posun v psychickém zdravi nambo také rodinni ffslusnici.

Sclit vSem nemocnym a jejich rodinam, Ze na tentdf@m nejsou sami.
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11 P¥ilohy

11.1 PFilohaé. 1

Kurtzkého Skala

0 - bez potizi, neurologicky nalez normalni

1 - potiZze mirné nebo jen anamnestické, vykonmaakini, nepatrné odchylky v
neurologickém nalezu

2 - potize jen lehke, vykonnost deha minimald, maly neurologicky nalez

3 - postizeni vyrazf)Si, hybnost a vykonnost d@na, pracovni schopnost zachovana.
Neurologicky vyjadeny zakladni iznaky nebo kombinace vice tdbh piznaki.

4 - postizeni&Zsi, hybnost, vykonnost a pracovni schopnost omyeremnmalni zgsob
Zivota mozny bez zavislosti na pomoci druhé osoby.

5 - postizeni znmé, pracovni neschopnostjizke na kratSi vzdalenost (500 m)
samostatttmozna

6 - hybnost omezena s pomoci hole, berlérrmgho aparatu,ipsuny na kratké
vzdalenosti, doma gipgrzovanim se oigdmnety, schopnost vykonu drobnych praci a)
bez pomoci druhé osoby b) s pomoci druhé osoby

7 - hybnost velmi obtizna az nemozna, je zavisliwalidni vozik, pesuny do voziku
a jeho ovladani bez cizi pomoci, zakladniéstdEnost zachovana

8 - lezici, zavislost na invalidni vozik s cizi pach sokéstatnost

9 - zcela lezici, nesebtacny, bezmocny

10 - amrti v disledku roztrousené sklerozy
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11.2 P#ilohaé. 2

Osnova polostandardizovaného dotazniku pro osoby izké

* Vztah k nemocnému?

o Vek?

» Pamatujete si na reakci nemocného rigesd diagnozy?
e Vedeli jste, jak se nemoc projevuje?

* SnaZili jste se zjistit informace o této nemoci?

» Citite u nemocného vyragsi vykyvy nalad?

» Udrzujete i nadale spalensky Zivot jako tv?

» Uzawvel se nemocny vice?

» Myslite, Ze vas partnefttipal svoji nemoc?

» Citite rgjakou zn€nu Zivotniho stylu po stanoveni diagnozy?
e Déld nemocnému problémy Vasi pomdgmout?

* Myslite, Ze ma nemocnytsi sklony k depresim?
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11.3 P¥Filohaé. 3

Autentické rozhovory

Pribéhy respondeiitbyly zaznamenavany piseirautenticky tak, jak je respondenti

vyprawli.

Prvni pribéh je mij viastni.

" Jsem Petra, je mi 40 a eresku mam 5 let.

Narodila jsem se v &in¢, kde jsem také 13 let zila. Jakoédgem byla velmi ziva, ale
také smutna. Moje maminka, co ja si pamatuji, b@art nemocna. Maminka uiela,
kdyz mi bylo 10 let.

O ti roky pozdji jsme se pesthovali do Kutné Hory. Zde jsem se také tWa jako
damska krejova. Poznala jsem svého budouciho manzela gjakyrtas zalozila

rodinu.

Je firozené, ze&lovek si se svym vyvojem utvanéjaké zivotni hodnoty a ani ja nebyla
vyjimkou. Byli jsme s manZelem pammé dost spoléensky a sportovhaktivni. Ve
sportovnich aktivitdch jsme se nedali omezit viasim grichodem dti, ba naopak
jezdily vSude s nami. Ma jsem pocit, Ze j Zivot je tel’ naplrén a ja budu Zit jen pro

rodinu a dti, tak néjak jsem zapomtia na sebe, ale byla jsemaStna.

Po nastupu&i do Skoly jsme pro&hledali r€jaké sportovni aktivity, aby kro&rskoly
meély i jinou naph Zivota.

Sportovni tanec - dalSi velmi dlouha etapa nasSpbtesého Zivota. Timto sportem
jsme Zili naprosto vsichni, uz také proto, Zze rddetvorily taneni par. Jezdili jsme s

nimi po celé republice na s@&ude. Mely perfektni vysledky a moje &ti se jen nasobilo.
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KdyZ se staly mistr¢’R, byla jsem opravdu py3na. V mém Zivbyla opravdu jen
rodina a pedevsim dti. VSe ostatni Slo stranou a jariiala, Zetas investovany doét
je nejlepsi. Dnes uz vidim, Ze v té investi¢asem jsem ®a pravdu, ale to, Ze si

¢lovék nedovede utat cas sdm na sebe, je Spafto uz dnes také dédvim).

Mozna to tak mlo byt a bohuzel az nemocémpozornila na to, Ze tu jsem také ajm

Zivot se zaal velmi rychle ndnit.

Bylo mi 35 let, byl listopad a vraceli jsme secsndi ze soutze, kdyz jsem zsla
pozorovat, Zze Zdnam Spat# vidét na pravé oko. Stav se velice rychle zhorSovaleah
rano jsem vyrazila kamimu lékdi. Tedy s manzelem, protoZze na oko uZ jséimec
nevictla. Vyrok Iékae: "VWypada to na z&hocniho nervu, byva toifznak roztrousené
skler6zy". Polilo n¢ horko a od té doby jsem nebyla schopna uz vnimataiSiho.
Poslali n& na neurologii, odkud uz gmepustli dom. V slzach a s myslenkou, Zzaim
Zivot praw skortil, jsem naprosto zhroucena volala manzelowgzamnou fjede.

V nemocnici uz jsem myslela jen na to, jak raddieena kole, na bruslich, tdm a Ze
to vSe td’ skorti. Dostala jsem Solmedrol a zrak séaaipravovat, dojpvodniho
stavu uz se ale nedostal. Nd#¥a jsem, co bude dal. Za dvasice jsem se dostala do
VSeobecné Fakultni nemocnice v Praze do speciaiggho centra pro demyelinia
onemockni. Za dalSi 4 isice mi byla schvalenadga interferonem beta. Moje reakce
na l&bu byla boiiva. Poétvrtecni aplikaci jsem do dvou hodingha horeky, ty trvaly
az do utery, ve sdu jsem odpiivala a zastvrtek.

Predstava mé budoucnosténksila a vzdy md dostala az na samé "dno". Odmitala
jsem navatvy, Zadna aktivita ginebavila. Mij intimni Zivot na nule. Rodina se mi
snazila pomoc, ja ale Wth jencerno. V podstdtvsichni trgli se mnou a ja to
nevicktla. Po roce afd, kdyz uz jsem ra negerrgjSi myslenky a myslela jsem na to,
jak to vSe skotit, jsem si u¢domila, jaké to je vyistat bez maminky. Zala jsem

situaciresSit se svym Iékam.
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Po uzivani antidepresiv se mi Zn&ulevilo. Byla jsem schopnaipnout nabizenou
pomoc od rodiny afiatel. Ukdomovala jsem si, jaké manesti, Zze mam takovou
rodinu a Ze takové &ti nemaji vSichni. A tak po mém vzpamatovani s@aatu "na

palubu”, jsem se rozhodla, Ze pokud budu moci, panustatnim.

Prihlasila jsem se do Skoly a¢ada dalSi, uplénova etapa mého Zivota. VSe se ale
odvijelo od toho, Ze jsem se ®da nic neplanovat, Ziju ze dne na den. Rano vstaaa
iikam si, jak je to fajn. Mé doposud vyteme Zivotni hodnoty ale vzaly za své. Musela
jsem se natit myslet také na sebe, cofepratilo i celou moji rodinu. Dokazala jsem si
ucklat ¢as i na své pétby.

Zacala jsem si Zivot uzivat updninak. Vazim si kazdého dne, kdy nejgtiuji s néim
pomoc. Kazdy tyden chodim plavat, zvedla jsem gji $ondici, za hodinu uplavu 2
km. Ze sportu zkouSim i novéai, nagiklad stromolezectvi. Kazdy namjsi vyslap
na kole beru jako novou vyzvu, nestojim pod kopeengikam "to nevyjedu”. Mam
pocit, Ze ma babka meéla pravdu, kdyz vzdyikala, Ze vSechno Spatné je i pkzo
dobré. | kdyz v tomtoifjpact, bychiekla, Zze to pro ¢koho miZe znit dost zvlastn
Moje rodina & podporuje ve vsem, codeakelam.

Moje nemoc mi udala upéjiny smeér mého Zivota a ja se Zjropét mohu radovat, i
kdyZ oktas chmurna mysSlenkdedeti moji mysli. Pomoc psychologa jsem

nevyhledavala.

Po gti letech od psatku mé diagndzy zatim nemam zadné vygirzdravotni
problémy, nepouzivam zadné kompemigpomicky. NejwtSim subjektivnim
problémem je UnavaiiBla jsem o praci. Na zatku onemoceni e nejvice tizil
nedostatek informaci. KM proménlivému a nevyzpytatelnému chovani roztrousené
sklerdzy neni zadny lékachopnytict, jaky pfibéh bude mit pra¥vase nemoc. A tak
mi nezbyvalo nic jiného nez se sama informovat tpedsictvim odborné literatury, co
muze [ijit a jak se nemoc fize chovat.
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A piitom Zzit dal."

"Jmenuji se Jana, je mi 43 let, eresku mam 18 let.

Nemam zadnééei, co by mi pomahaly v pohybu. Do svych 25 letjs& opravdu
uzivala zivota. Mla jsem pitele, se kterym jsem cestovala pétgvV té dolk& jsme o
détech zatim Wbec neuvazovalRikala jsem, do 30 leiasu dost. Krom cestovani riij

Zivot naphoval pohyb. Hlavi lyZovani a lezeni po horach, kolo a tak dale.

Mam stedni Skolu, tila jsem se kosmetkou. Rodée me vzdy v kaZd&innosti
podporovaliJana déle uvadi, Ze na svétstvi vzpomina moc radRodie byli hrozr
fajn. Ja jsem naigdni Skole byla hroznej rebel. A tenkrat v té &gem byla opravdu

cerna ovce. Myslim, Ze si ra@i se mnou asi moc uzivali.

Nejprve jsem pracovala v kosmetickém salonu, ppiem si zé@idila s\vij vlastni.
PrisSlo mi, Ze mam vSechnoiifele, se kterym jsme si fidili byt, praci, ktera ra
bavila, cestovani i naSe finar situace nebyla nejhorsi. KdyZgevek sam bez éi,

pertz je ukité vic.

Brala jsem vSechno téthjako samoejmost a ani ve snudmenapadlo, Ze by s€co
mohlo stat. Ale podnikala jsem a kosmetické sluzib§ dok byly asi hods na z&atku

a tak prace, ktera miipaSela uspokojenifipasela také stresové situace.

Bylo mi 25 let. Jednoho dne jsem rano vstala agopo&rdost n& brrnéla noha, pomyslela
jsem si, asi jsem si jitplezela. Bhem dne tento pocit ale neustaval. Sla jsem Kil¢ka
ten mifekl, Ze je to asi od pate vzhledem k moji praci. Chodila jsem na rehadailit
noha za chvili festala, a tak jsem to dalis8ila. Rok poté jsem Zala mit problémy s
okem. Na levé oko jsem &ala vict hare. Na @nim vSak nic nezjistili. Pani doktorka
m¢ ale poslala na neurologii, jestli zde neni jingldém."Dale pani Jana tiila, jak
probihalo vySeeni u Iékaky neurolozky, ptala se, jestiékdy uz rdla podobné
problémy, nebo jiné problémy jako Bm korretin. Pani Jana si vzpordia, Ze ano, asi
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pred rokem a popsala |ékze tehdejSi situaci. LéKea poslala pani Janu na vysehi
magnetickou rezonanciJd jsem ubec ne¥déla co to je, ani prdtam jdu. Nikdo mi
nic konkrétniho niekl. Ta nejistota snad byla horSi nez cokoli jingtiani Jana uvadi,

Ze velkou oporou ji byl jejifiel a rodie.

"Na dalSi kontrole na neurologii mi doktorkekla, Ze je to multiplex sklerozisilec
jsem té spleti slov nerozutha a tak jsem se zeptala: Co to f&kla mi, Ze je to
roztrousena skleréza. Vlastjsem se ani nevydila, protoZe jsem neéugla co to je.

Tak jsem se zeptala a jak se t&i.1&yslechla jsem si nejhorSétu, kterou mi kddekl,

Ze nato Iéky nejsou a ze tato nemoc vede k invalil Ze bych nerla mit dcti. Jedina
mysSlenka, ktera mnapadla, mj Zivot je u konce. Ne#ia jsem skoro zadny informace.

To byla nejhorsi myslenka, vzeljsem ne¥déla, co n& mize potkat.

Ne, ne rodina postavila zpt na nohy. S fitelem jsme se rozhodli mittli pies
negativni postoj doktora. Sanfepr¢ vyrovnat se sd&tim takovym je za&fah na
psychiku a nebylo to hned, ale super rodina jetprmaklad. Hm, jist n¢jakou dobu
jsem uzivala antidepresiva, ale psychologa jsemegsitebovala."

Lékaka mezitim nabidla pani Jabiologickou I€bu. Ta ji odmitla s tim, Ze na ni

pristoupi, az bude mitet.

"Atak se mi v 28 narodil syn Honzik a o dva rolozji dcera Natalka. Dostala jsem
biologickou I&bu. Od té doby jsem beztgich problém, ale ano, sem tam se nemoc
ozve, abych &d¢la, Ze na ni asi nemam zapomenout. | tak jséastBa a nenecham se
nicim omezovat. A tak gad lyZuju a dlam to, co mam rada. | kdyzZ jsemdals vic
unavena. No, tak si odpiou a jedu dal. Zivot jde dél, a dokud se hejbudibait dal
naplno. Mozna mi nemoc ukézala, co mi cHgtke Ststi, Ze to jsou mojedti. A ja ji
zase ukazala, Ze se nedam porazit, Ze mam rodera, Zza mnou stoji a Ze si dokazu
uzivat Zivot tak jakofiv, jen jsem vice unavena.

Stale pracuju, bez prace to nejde."
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"Jsem lva, je mi 50 let.

Odmala jsem Zila s rogliv mensim bar&ku. ProzZivala jsem Uzasnétstvi. Byla jsem
jedin&ek a tak se mi to rotk asi snazili vynahradit. Ale ne tak, Ze jselanvSechno.
Prost jsem citila jejich lasku a pozornost. Dnes o tonEné mluvim jak filozof, ale

byla jsem normalni dit které taky zlobilo, a ne vSechny dny bylyovy.

Waucila jsem se jako damska kéeya a gjakou dobu jsem v oborwhla. Asi jako

kazdej mladeglovek v té dold jsem byla aktivni a jezdila na kole, chodikhht a tak.

Né jako dneska, kdyz jichétsina sedi u paitace. Jo, chodila jsem na zabavy, moc rada
jsem tancovala. Tam jsem se také potkala s manz@leindnes nevim, jestli nemam

fict bohuzel, ale rode me ucili, Ze se ma odpoudt tak asi tak.

KdyZz mi bylo 22, tak jsme se vzali. VSechno bylpohod. Jezdili jsme na dovolené,
vétSinou do Jizerskych hor. Planovali jsmigi dpostavili barak. ProstSgsti, idealni
manzelstvi, nikdy jsme se ani moc nedohadovaliobtlifr se nam é&i Terezka a Vojta.

Cestovali jsme i s nimi. Takova ta idealni rodiale, opravdu.

Okamzik, kdy piSel ten zlom, si pamatuju moc debTery bylo 12 a Vojtovi 9 let. Bylo
to na j&e, gipravovala jsem zahradku. Od rana jsestandivny pocit v noze, jako
bych si ji gfeleZela. A s tim jsem se také sifai Ze to pejde. Kdyz jsem se zvedla od
z&honku, docela rychle jsem se pama k zemi. Ale zase jsem dlouho dééa, tak
jsem siiekla, Zze chvilku vydrzim. Cliia jsem si procviit vsed nohy a ejhle, ale prava
jako by nebyla moje. Nakonec jsem se postavilanaka tak gjak divré kloktala, a ze
by m¢ nesla, to séict nedalo. Manzel naplanoval na odpoledne vyléiata. Jel s

détmi sam, ja opravdu nemohla.
Hned rano ra odvezl k doktorovi, protoZze ijmstav se nelepSil.Ted’ mi pani Ivarikala,

co vSechno cht Iéka” tenkrat v¥dét a Ze jeji problém se mu ani trochu nelibitoslal

meé na vSechny mozny vy§ehi, ortopedii z&naje a neurologii kafe. "Léka postup@#
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hodnotil vSechny vysledky tak, jak pani Iva choddarSechna vyS&ni. 'ManzZel
musel jezdit se mnou, moje stabilita nebyla dva&katZ ortopedie mposlal doktor na
rehabilitaci, Ze mizu mit réco skiplého. Ha, noha z#&a fungovat, oddechla jsem si, Ze

to bude v ptadku a neurologie bude uz jen "formalita".

Kdyz jsem neuroloZciekla své problémy, razemémyvedla z omylu uz jen proto, ze
noha nebyla stale uplrv paddku. A tak jsem pruwhslySela ten strasny nazev,
roztrousena skler6za. PRvmeé napadlo, jak skler6zaime mit spoléného co s moji
nohou. Ve mi pani doktorka v ordinaci v§gia. Hned n& hospitalizovali v
nemocnici a dostala jsem kortikoidy k&kau. Za &jaky ¢as se vSechno takijak
urovnalo, asp® co se mého zdravidg. Oltas se samdejme vyskytl ngjaky problém,
ale snazila jsem se. Nicm&tempu, ve kterém jsme doposud doma Zili, uz jsem
nest&ila a manzel z & nehodlal ustoupit. A tak jednoho krasného dnemanzel
oznamil, ze takhle Zit nechce a Ze nechce, abpnwigostly dti. Ja jsem v ten
okamzik ne¥déla, jestli nespim a tohle neni zly s®ekl, Ze n vyplati, abych se
mohla odsthovat, Ze nasian neni stainy pro bezbariérovyifstup, ktery budu
potrebovat. V jednom okamziku&wodepsal a odvratil se odesrm 180 stupi. A béhem
jednoho roku jsemijsla o vSechno. O manzela, &iddim a hlave o ¥astny rodinny
Zivot.

Na pokraji svych psychickych sil jsem segghovala do domku k rotiim. Za penize,
co mi manzel vyplatil, jsem ho nechala upravit jdezbariérovy pro budoucnosti s
ohledem na rode. Déti za mnou kazdy vikend chodily. Zaky byly hrozné, vSem ndm
bylo smutno. B Zivoté mé drzely jen navévy déti a moje rodie. Kdybych je neria,
uz davno bych vSechno vzdala. Pomyslela jsem ejfeorsi, opravdu se mi neéld
Zit. Na radu rodia a s jejich pomoci jsem vyhledala psycholozku. Alet Sel dal a ja
citila, Ze dti m¢ pottebuji. Nakonec jsem zvladla vSechno, i kdyZ sg¢stav zhorsil a
nyni chodim s oporou jedné hole ¢ab deéma. Koupila jsem si trekingové hole ésnia
chodim ven, citim se tak psychicky lepe. Mam pmjalidni dichod. Na rehabilitace
chodim, jak to jen jde, moc mi pomaha. Pomahaneikgnavat i moji anavu. Ale k
tomu hlavnimu se teprve dostanu. V okamziku, kdit2rd bylo 18fekly, Ze ch¥ji byt
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se mnou. A tak jsem nechala vybudovat malé podlagsine tu vSichni, tedy téfh
mezitim mi zertel tatinek. Dnes uz jsowiil dosglé, opravdu dospé 25 a 22. Se vSim
se mi snazi pomoc. Svého otce moc nergaugt nechapou jeho tehdejSi rozhodnuti.
Nikdy jsem jim proti jejich otci nieekla nic Spatného. Ale myslim, Zel'tenohufict -
vitéz bere vSe. Myslim, Ze chapete, jak jsem télatitict.

Jest jsem zapoméa zminit, Ze jsem mezitin¥igla o praci, pracovala jsem jako
servirka a to opravdu neslo. Také jsem uZzivalatdiawdobu antidepresiva &ign se

interferonem.

Pani lva mi po ukafeni vypravovani odp@déla na mou otazku. Jestli soudéav
tomu, Ze neni schopna se opostarat. Ale ano, opravdu #awbdu mé nemaoci, ktera mi

faddnou vychovu &i nebude umaibvat. A Ze otec jim dokéze zajistit lepSi podmihky.

"Jsem Jaroslay, ale je to dlouhé jméno, tak jen Jata. Je mi 30 let.

Eresku mam 9 let. Zatim&mijak vyrazié neomezuje.

Jak vSechno zalo? Ale jo, pamatuju si to, i kdyZ bych to negdapomrél, ale to asi
nejde. Dnes uz o tomiau i mluvit, ale dlouho mi&alo problém to vyslovit. Ml jsem
dojem, ze kdyZ téeknu nahlas, bude to pravda, je to blbost, ale jak cejtil. Te’ si
iikdm, Ze kroma své hodné ifitelkyné také Ziju s "milenkou ereskowlovek se ji jen

tak nezbavi a stoji ho hodsil.
Vite, je zvlastni, jako ditjsem nebyl moc nemocnej. No v podstaw €ch
jednadvaceti let jsem nebyl nemocnej. Hral jsemeigkzdil na kole, pravidetnchodil

do sauny do fitka. Atak &memoc zasahla jak bleskstého nebe.

Rano, kzny den, vstanu, jdu do praces@m dne jsem zal Spatw vidét a tak jsem se
zatal i trochu motat. Napadlo&nZze mam asidto zablokované v zadech. ProtozZe to
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bylo negijemny, &dél jsem, Ze to musirfesit, protoZe takhle bych nemoh v praci moc
fungovat. A tak volam k doktorovi s tim, Ze jsenuiil diagnézu a pdtbuju rEjakou
rehabilitaci, Ze mamaco bloklého asi v kini patéi. Doktor mitekl, Ze se musim

stavit, Ze to neni tak jednoduchy. VSe jsemigkl a najednou uz jsem si drzel
doporweni na éni a neurologiiRikal jsem si, Ze to nep@buju, jsem fece zdravej.

Na a:nim prolkhlo vSe doke a vysledek byl, Zetobyly v paradku a Sel jsem na
neurologii. Doktorka miekla, Zze ma podéeni na eresku, ale Ze se zatim nemaésit,d

Ze se musi nejprve diat dalSi vySeétni. No nedsil jsem se, protoze jsem rigkl, co

to je. Pak kdyZ jsem vidl Zddanku na vyS&ni magnetickou rezonanci s poggdm na
demyeliniz&ni onemoc#ni a na odé&r mozkomiSniho moku, pak mi teprve doSlo, Ze to
asi mize byt vazné jen podléah Silenejch naZv Dorazil jsem dom, otewvel internet a
zatal studovat. Uf, hned jsem&a litovat toho, Ze jsem to otviral. KdyZi§gla mamka,

uz jsem ji jen podal Zadanky; si sama pecte, co to niZze byt. Asi to znala, protoZze

méla najednou slzy vdch, tak to mi taky moc néijalalo.

No a tak uz jsem padil k neurologovi pro vyslediyslechnout si ortel. Bohuzel, fakt
mi fekl, Ze mam roztrouSenou skler6zu. Ale Ze mugistat v klidu, Ze je toidezité,

Ze stres nemoci neprospiva. Ale vam to asi nemtikat Ze? Ne¥dél jsem, jestli to
neni konec, ale rozhodijsem na 8 myslel. Doktor mi nabidnul antidepresiva. Byla to
Uleva. Ale o tom jsem se doma nemohl zminit. MaimKa uz dost tak hotova.

Dostal jsem kortikoidy &ekal, aZz se ozvou z centra z Prahy na biologickthul Ril
roku jsemcekal, mezitim se @) stav upravil. Fjel jsem do Prahy, vidl jsem vSechny
ty lidi a presto, Ze jsem chlap, ¢ht se mi bréet. Lékaka tady byla hrozhpiijemna a
vSechno se mi snazila vy&iit. Dostal jsem betaferon, kazdy tyden si pichiajekce.
Zacatek dost hroznej, dlouho jsentinhorezky a tak, ale t& uz jsem si zvyk. Ze
zatatku jsem byl jak na houpee. V praci dobry a jak jsem &l myslet, co mze ijit,
bylo vSechno zase Spati tak jsem se musel n&tzit ze dne na den a nekoukat
dopedu. K psychologovi jsem neSel. Mamka mi moc por@i#atak jsem se postupn
vracel ke svym spakin. A snazil jsem se Zit jakdgutim. V hla¥ to ale p#ad sedi,

taky jsem vic unavenej, mozna je to jefyj pocit nevim.
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netajil. Aleiekla, Ze chce s ereskou nebo bez ni. A protoZe jeji zalibou gy,
zatal jsem vrcholy hor zdolavat s ni. Zatim ziju st@keivre jako kdysi i s pracovnim
vytizenim, @lam v IT. Nemam invalidniithod. Myslim, Ze ja osobBrsem zdolat
vrchol nejvyssi, a to ten ve marNemoc sice nefifu porazit, ale pod#éo se mi ji
piijmout, Zit s ni a Ptom zit swj Zivot. Diky nemoci jsem si wdomil sdm sebe, a Ze
zdravi nendZu bréat jako samdejmost. Je Skoda, Zedovek nektery hodnoty ugdomi,
az kdyz mu #co je. Vim, co niZze gijit, ale uvdomuju si, Ze az t&Ziju svij Zivot

naplno. Mozna proto, Ze nevim jak dlouho, ale t@$ien."

"Jsem Radek je mi 46 let.

UZ 20 let bojuju s nemoci. To uz je véaak dlouho? Asi jo. Wrost jsem v celkem
normalni rodig. Jen mamka byla hodmutoritativni a dkdy az despoticka. Asi bych o
ni nengl tak mluvit, kdyz uz tu neni. Ale je to pravda.tde stale v pohada pomaha

mi. Nikdo v rodirg roztrousenou skler6zu neém

Wstudoval jsem pimyslovku. Snad jen tak, Ze jsem #kadl bordel, protoze studijni
vysledky — no, jdeme dal. V ty délnZ jsem zé&inal s tancovanim a tak na Skolu nebyl
¢as. Trénoval jsem kazdy den, o vikendech se jendilsowtZe. Zivot v jednom kole.
KdyZz mi bylo 20, zminil jsem partnerku. Nova partnerkataka byt gtelkyni a
manzelkou. Tatili jsme dal. Dosahli jsme obrovskych @spi.

Najednou jsem zal mit problémy, stale &brreély nohy. Neustale jsem chodil k
neurologovi a na rehabilitace. fad jsem slySel, Ze to mam z tance. Zablokovancet pat
a tak. Neustale jsemdmnohy, jako kdyZ jsem si je v noctgleZel. AZ mi doktor jednou
fekl, Ze by to mohla byt roztrouSena skler6za. Dgséan letak, & si grectu, co to je.
Domi jsem el jak opanej. Myslel jsem na to, Ze jsme @hjet na mistrovstviCR, ale
ted’ viibec jsem nexdél, co mam dlat. Na to, Ze bych si vzal Zivot, jsem nemysléd, a
mysSlenky jsem @l nékdy hrozny. Diky tatovi a jeho kontakh m¢ doktor objednal do
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Prahy. V ty dob bylo vSe hod&év zaatku. Dostal jsem se do studie. No podepisovat
vSechny ty papiry kili pfipadnému umrti a tak, ni¢gippmného, ale jind moznost v
podstat nebyla. Od té doby kazdyasic jezdim na kagaty. Jo, antidepresivadn
neminula a moc pomohla. Tanec a partnerkalriely nad vodou Upénnejvic. Myslim,
Ze jsem to zvladnul déé i bez odborny pomoci psychologa, snad. Dlouh@jsrtom
mluvili. Vysledek, ke kterymu jsme dosli? Chodirdakad to tak bude, bude se
trénovat. Odjeli jsme na mistrovs@R, kde jsme ziskali velmi dobré ungist. Stali
jsme se parem mezinarodni tamiet‘idy. Toto vitzstvi pro n¢ bylo velkou vyzvou.
Nevyhral jsem jen v so&i, ale i sam nad sebodekala nas oviem dalsi vyzva a tou
byly déti. KdyZ je budu mit, dok&Zu je jednou uzivit? Giyk nebudu moc? Nakonec
jsem usoudil, Ze takhle se omezovat nenechamjize jat autem a také séao mize
stat. Atak jsme @i déti. Zacali jsme veést tar@i Skolu. S aktivnim tag@im sportem
jsme skouili. Nemoc mi ukazala i druhou stranu sportu. Jegiza vést malé a nové
tan&niky. Ale &l jsem najednou vicgasu gemyslet a ¥dél jsem, Ze volnefas

musim zase zaplnit a tak jsem d&hwnovou cestu - automobilovy veterani. Najednou
jsem victl i jinou cestu. Staletistavam v pracovnim pairu, nikdy jsem nezadal o
invalidni dichod, zatim nept¢buju Zadny poficky. Dené mam rjaky pohyb, to je
moje rehabilitace. UZivam Zivota ze dne na deje tmad zaklad nekoukat na to, co
bude. V sotiasnosti prozivam tatei vittzstvi se svymi &mi. Mam dceru a syna, to

jsem utit¢ jeS€ nezminil."

"Jsem Jana, je mi 33Fika se nejlepsi léta, ze?

Hm. V roce 2010 mi diagnostikovali roztrouSenoleskzu. Od puberty trpim
migrénama. Rode byli a jsou ptad moc fajn. Ale abych négdbihala. Pokusim se
vSechno #jak shrnout. Pro ghbylo moc dilezity se o tom natit mluvit, mluvit nahlas

a tak si piznat, Ze to je doopravdy. Rada jsem se bavilaoditns manzelem na plesy.

Jednoho dne od rana jsem citila, Zepuboliva hlava, myslela jsem si, Ze zasdrza
migréna. Vzala jsem si ibalgin a pracovala dal.eBbffidavala na sile misto naopak. A
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tak jsem volala obuiacce, jestli se mizu stavit. Pedepsala mid&aké kapky proti
bolesti s tim, Ze je to zase migrénacadfeuz mi pislo, Ze mam necitlivou t¥éa nos a
Silena bolest za okem. Volala jsem mamce, pro®¥e zdravotni sestra. Okan&ihe
poslala na neurologii. Zavolala tam a my s manz¢&indo Spitalu. Objednali ghna
magnetickou rezonanci, ogidikvoru s tim, Ze by to mohla byt roztrouSenéestikza,
ale potvrdit nebo vyvratit to fizou az vysledky z vysSetni. Nasadili kapgky s
kortikoidy a bolest byla pgy Tak se mi ulevilo, Ze to byla asi opravdu jenoigréna.

V ptice krezna jsem byla na magnetické rezonanci, pak uzZ jsetekala na vysledky.
Myslim, Ze 1. dubna mi snadkli vysledek a jedttak blke. Po telefonu jsem se jenom
ptala, jestli pisly vysledky, kdo "ochotny" na druhym konci dratu mi&itli rovnou
potvrzeni roztrousené sklerdzy. A rovnod abjednali na dalSi vySeni. A tak nd
cekala jest lumbalni punkce. Taky hrozna zalezitost, ale vgtiee da vSechno. Asi po

tejdnu vysledek. Tak &uz je to na 100% ereska.

Myslela jsem jen na to, jak jsem v hajiedstavovala jsem si, jak jezdim na voziku, jak
pottebuju pomoc druhych a nétu nic. Zgisobim vSem komplikace. Stzou v €le
sckluju manzelovi, ze se bude muset starattoalo ne taky. Manzel miekl to, co
jsem potebovala sly3et. Ze vSechno zvladnem. Maminké#kala, Ze nemusim hned
skortit na voziku a Ze uz jsou Iéky, které toto onentacilokazou docela dod
zpomalit. T@’ jsem si vazé uvédomila, jak obrovskou oporu mam v manzelovi. Jako
by vzdy wdél, co potebuju. Nevyja#bval mi soucit ani litost, to jsem opravdu
nepotebovala. Kdyz fiSel splin, manZeligvzal celou iniciativu. VZdy mi zavelel, jde
se reco cElat. Jest Ze jsme nili rozesta¥ny domek. Prace bylo vzdycky dost. Hlgvn
mi to vzdycky vyhnal@erné mysSlenky z hlavy a soiestila jsem se na praci.iyl
manzel mi byl a je mym psychologem.

DalSimi velkymi pomocniky byly a jsou mojétd Ty h&al’atka n& nenechaji myslet na

nic Spatného.

Mam obrovsky &isti na rodinu i zagstnani.

Pracuju ve firnd my kamaradky. Kdyz mangjaky problém, chvilku si odgianu a jedu
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dal. Nikdo mi nespila, Ze nic nddm. Wchazeji mi vsfc, jak to jen jde a ja toho

nezneuzivam a snazim se pracovat naplno, i kékdyninava je velka.

Az ted’, kdyz uz nizu otewen: mluvit o své nemoci, zjilju, Ze v tom nejsem sama a
Ze kolem & Zijou lidi se stejnym problémem a neni na nichwidtgt. | to mi moc
pomaha, nazotwidim, Ze to neni konec, ale naopak, Z&mzait novou kapitolu
Zivota. Obdivuju vSechny lidi, co se dokazali onemoi postavit a pomahaji ostatnim.
Jo, snazim se t¥iéjako, Ze je vSe v poho, aterna myslenka vzdy ¢hs fijde - co
bude dal. ManzZel mi vZdiik4, na kazdéhdeka rgjaky osud, jedina spravedinost je v

tom, Ze nikdo nevi, jaky. A tak nezbyva nic jinéte¥ Zit a zase rozdavat radost nejen

okolo, ale i sob."

"Jsem Lucka, je mi 29 let.

Eresku mam 6 let. Invalidntidhod nemam a zatim nepouzivam zadné hole a tak.
Nékteré moje plany nemodgkazila, ale &co jsem si vzit nenechala. Se svyitiglem
jsem od svych dvaceti let a tak celé trapeni padAwstale proziva se mnou. To je

dulezité, ve chvilich nejzSich n¢ neopustil.

Wstudovala jsem gympl a dala jsem 8hfaSku na vysokou. C#ia jsem studovat
veterinu a pomahat Aétkim, protoze ty si sami nepdibou. Do tetiho r@niku Slo
vSechno doke. No klasika, strestpd zkouSkama, pak Uleva a zase stres. Dioleon
jsem 7. semestr, oddychla jsem si, jak jsem todtald&iam 14 dni na relax a hura do
dalSiho semestru. Hned druhy den jsendlahtstat z postele, al&jak to nesSlo. Mamka
se Sla podivat, casthm takovou dobu, kdyZ jsem ji ¢l fict, co se ge, moc mi

nerozundla a ja sama s@éltaky ne.

Tatka me odvezl k naSemu doktorovi, teréhned poslal na neurologii. Tam uz jsem

zistala s podégenim na RS. Hned jsem $la na magnetickou rezonamotgze pro
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akutni gipady se najde misto vzdy. Lumbalni punkce aptikvoru. A zatimco jsem
¢ekala na vysledky, v nemocnici d@mrali jednu kapéku za druhou. Mla jsem

trochu vyhrano, kdyz Solmedrol zabral, stav se segpravil apld k normalu, coz
jsemcekala, ale Slo to. Aspicsi myslim, Ze tak&ak se to jmenovalo, teda ten Ik, co
byl v kap&ce. Pak jsem dostala udrzovachlé Prednisonem, nez se dostanu do VF v
Praze. Léka mi vSak doportili, abych studia zanechala a vyhnula se tak velkém
stresu. Ze to je zavazné onemdrtma budu pdebovat vic klid. Také mi nedopaili
otéhotnét, to byla rana neptSi. Najednou byl iy Zivot naruby. Potykala jsem se s
minimem informaci, stefhjako moje rodina. ¥déla jsem, Ze nefu dostudovat a
piitom jsem newdéla, co né ceka. \Edéla jsem jedno, jestli to jen trochuijpe, dig

budu mit. S fitelem jsme & vzdycky planovali. Snazili se mi vSichni pomoct.

Z Prahy z VSeobecné fakultni jsem dostala dopigseia objednana. Datum uz nevim,
ale bylo to az zaitétvrté roku. Rikala jsem si, jestli je to moznétifel tam volal, jestli
hraji i penize od poji®ven. A tak jsendekala. Upimne fikam, Ze bez pomoci rodiny a
antidepresiv, bych to nikdy nezvladla. Jestkdio iika, Ze by antidepresiva nikdy
nebral, nevi, céika. Tel’ se vratim k tomu centru. Ko¥r@ mi byli nékde schopni
podat informace, pro &a moji rodinu tak dlezité. Mamir v préacitikali, to ted’ bude
Lucka zapominat a tak. Vite o rako¥ia dalSich hroznejch nemoci je dost informaci.
Ale 0 RS, nedostatkem informaci trpi i cela spotest. Jak to, Ze o takovy hrozny
nemoci, ktera postihujeredevsim mlady lidi, se toho moc nevi.

V centru jsem jim hnedikala, Ze chci mit&i. Nerekli mi ne, ale nai@d bylo poteba
muj stav stabilizovat. MysSlenka naSehoniouska né drzela nad vodou. Taky jsem si
nasla klidné zagstnani v soukromy firth Zase jsem #la Ststi, protoze tam ihi
pochopeni pro moji nemoc a mojic@isnou, zvysenou Unavu. Dva roky mi trvalo, nez
jsem grjala mySlenku, Ze nemoc buderpd se mnou. Chia jsem to zkusit, zda to
zvladnu sama bez psychologa, jen s rodinou a \1gsiBtale jsem doktém

piipominala, Ze chciéhotnst. Asi piiSel spravnyas. S doktorkou jsem se domluvila,
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postupr béhem pil roku mi snizovala davky I&k Klaplo to hned napoprvé, jsem
teéhotna, léky se vysadily upinBéhem thotenstvi jsem se citila sie, asi vysokou
hladinou hormoi. VSe bylo naplanované, protoZze nejktijSi okamzik ndl nastat asi

6 tydni po porodu. Byla jsem klidna a v polod/ dany termin se nam narodila krasna,
zdrava a nejuzasjsi hokicka. Kojila jsem 7 tydfi, aby mi mohli opt nasadit 1ébu a
zabranit pipadny atace. T kdyZ vidim ten uztiek Sg&sti, jsem rada, Ze jsem se
rozhodla tak, jak jsem se rozhodla, & partner pi mné stal a podporoval &a €Sil se

se mnou.
KdyZ se ohlidnu zpatky, &a jsem na vyér. Bud’ se nemoci podat a utépse v
problémech a sebelitosti nebo se vzchopit a najibu cestu. Ja si vybrala novou cestu

a nas uzlik &sti za to stal.

Pritel mé o Vanocich pozadal o ruku. V &te budeme brét. Vzali jsme to trochu

obraces."
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