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Anotace

NADRCHALOVA, Lucie. Problémy v komunikaci 0sob s roztrousenou skler6zou. Hradec
Kralové: Pedagogicka fakulta Univerzity Hradec Kralové, 2020. 62 s. Bakalaiska prace.

Bakalafska prace je zaméfena na problémy v komunikaci u osob s roztrousenou sklerdzou.
Déli se na cast teoretickou a ¢ast praktickou. V teoretické Casti se zabyva charakteristikou
nemoci, jeji etiologii, symptomy, prubéhem, diagnostikou a 1écbou. Dale popisuje
symptomy piimo spojené s problémy v komunikaci a to dysartrii, kognitivné komunikacni
deficita depresi. Takése zamé&fuje na dopad této nemoci na jednotlivé aspekty Zivota a
udava moznou podporu. Cilem vyzkumu je zjistit dopad problémt v komunikaci osob s RS
na jejich pracovni a osobni Zivot.Také zjiStuje zplsoby vyrovnavani se s touto nemoci.
Jedna se o vyzkum kvalitativni a je v ném vyuzito metody polostrukturovaného rozhovoru,

ktery je realizovan se ¢tyfmi respondenty.
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Bachelor Degree Thesis.

The bachelor thesis is focused on communication difficulties of people with multiple
sclerosis. It is divided into a theoretical part and a practical part. The theoretical part deals
with the characteristics of the disease, its etiology, symptoms, course, diagnosis and
treatment. It also describes the symptoms directly associated with communication
problems, namely dysarthria, cognitive communication deficit and depression. It also
focuses on the impact of this disease on various aspects of life and recommends possible
support. The aim of the research is to determine the impact of problems in the
communication of people with MS on their work and personal life. It also identifies ways
to cope with the disease. It is a qualitative research and uses the method of semi-structured

interview, which is conducted with four respondents.
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Uvod

Roztrousena skler6za je chronické onemocnéni centralni nervové soustavy. Priznaky
nemoci se zacinaji objevovat obvykle v obdobi mladé dospélosti a jsou velmi rtiznorodé.
Mezi nejcastéjsi se vsak fadi poruchy hybnosti a senzitivni poruchy.

Ve své bakalaiské praci jsem se vSak zameéfila na ptiznaky, které zpusobuji problémy
vV komunikaci. Komunikace je dilezitym prostftedkem Cclovéka, jenz mu umoziuje
dorozumivani s okolim, a tak se uzce poji se zaclenénim jedince do spoleCnosti a
napliiovanim jeho socidlnich roli. Problémy v komunikaci maji tedy vliv na vSechny
oblasti Zivota nemocného., jeho psychicky stav, vztahy a zaméstnani.

Prace mé& multidisciplinarni charakter a kombinuje poznatky mediciny, psychologie,
logopedie

K napsani této prace m¢ inspiroval zivotni pifibéh mé znamé, ktera Se S touto nemoci
potykala.

Prace je rozdélena na dvé ¢asti, ¢ast teoretickou a Cast praktickou. Cilem teoretické ¢asti
bude vytvofit teoreticky ramec pro praktickou ¢ast prace. Nejprve se bude zabyvat
charakteristikou nemoci, jejim vyskytem a pfi¢inami vzniku. Déle budou popsany klinické
pfiznaky, formy nemoci, jeji diagnostika a lécba. Druhd kapitola ptiblizi symptomy
nemoci, které piimo souvisi s problémy v komunikaci, jedna se o ziskanou dysartrii,
kognitivné — komunika¢ni deficit a depresi. Posledni kapitola teoretické ¢asti vytvoii
prehled dopadi roztrouSené sklerdzy na jednotlivé aspekty Zivota, konkrétné na psychicky
stav, vztahy a zaméstnani.

Cilem praktické ¢asti bakalaiské prace bude zjistit, jaky dopad maji komunikaéni problémy
zpisobené priznaky RS na vSechny oblasti zivota nemocného. Dale budou zjistény postupy
vyrovnavani se s touto zivotni situaci.

K naplnéni cile bude proveden kvalitativni typ vyzkumu. Pfi sbéru dat budou realizovany

rozhovory s osobami s roztrousenou sklerézou, které maji problémy v komunikaci.

Nésledna data budou analyzovéna a interpretovana.



TEORETICKA CAST

1 Roztrousena sklerdza — degenerativni onemocnéni mozku a
michy

1.1 Charakteristika onemocnéni

Roztrousena skler6za mozkomisni je velmi zdvazné onemocnéni, které postihuje nemocné
v kterémkoliv v€ku. Onemocnéni typicky propukne v produktivnim véku, nékdy ale 1 diive
(Jedlicka, 1981).

Roztrousena skler6za mozkomisni (RS) je v Iékatskych publikacich charakterizovana jako
chronické zéanétlivé autoimunitni onemocnéni CNS, pii kterém dochdzi k poskozeni
nervovych oball (demyelinizace) a samotnych nervovych vlaken (axonélni 1éze). Bilé
krvinky, konkrétné T — lymfocyty a B — lymfocyty, zodpovédné za imunitu organismu
selhavaji v boji se zanétem a v CNS, tj. v mozku a mise vznikaji vicecetna a nepravidelna
zangtliva loziska — plaky. (Amblér, 2011)

Tyto zanétlivé zmény poté zplsobi v misté, kde k nim dochazi, rozpad myelinové pochvy.
Dusledkem toho se obnazi nervové vlakno a zhorsi se jeho schopnost vést vzruchy. Pokud
nedojde ke zni¢eni bunék vytvarejicich myelin, mize byt po nckolika tydnech v tomto
misté dotvofen. Nervové vlakno tak jiZ neni obnazené, avSak myelin uz neni tak silny.

Zatezy ma blize u sebe, a i vedeni vzruchu je pomale;jsi.

nervovabunka

prenos Nendoeno v2rchu

akutni
demyelinl zace

rozmad y mysln

obnovene vedeni vEruchu

uprava funkce
PO nakollka dnech)

remyelnizovan e
Wiakna
[P nekdllka mesicich)

Obrazek 1 (Roska, online)
Na drahach vedoucich pokyny pro pohyb se poruseni myelinu projevi poruchami hybnosti,

na drahach, vedoucich informace o dotyku, se to projevi poruchami citlivosti apod.
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Pokud se zanét v jednom misté opakuje n€kolikrat, myelin uz nahrazen neni, zpomali se
tak vedeni vzruchu, projevujici se jako zhorSeni nékteré z funkci CNS. (Havrdova, online)
1.2 Vyskyt a pri€iny vzniku

RS je v CR &asté onemocnéni s prevalenci 30 a vice nemocnych na 100 000 obyvatel.
Spolu s Parkinsonovou chorobou zaujima 2. misto v invalidité po cévni piihod¢. Nejvice
postihuje mladé dospé€lé obvykle ve véku mezi 20-40 roky. Do 10 let a nad 55 let je zachyt
1. ataky RS vzacny. Zeny onemocni v priméru dfive a vice nez 2x &ast&ji neZz muzi, coz
pfipomina jiné autoimunitni choroby. (Seidl, 2004)

Pti¢ina choroby neni zndmad. Pfedpoklada se, Ze pro vznik patologické imunitni reakce ma
vyznam genetickd predispozice spojena s urCitymi variantami HLA  (hlavni
histokompatibilni systém, ktery je odpovédny za rozeznavani vlastniho a ciziho, zavisi na
ném imunitni reakce), ale k vyvolani choroby jsou dilezité 1 dalsi faktory, napt. vliv
klimatu, nelze vyloucit ani ptsobeni vira. (Vagnerova, 2014)

1.3 Klinické priznaky

Ptiznaky mohou byt velmi rozmanité, protoze jsou projevem postiZzeni ruznych oblasti
CNS. Proto neexistuji specifické symptomy pro RS.

Na pocatku onemocnéni byvaji potize Casto znatné nespecifické — Unava, pobolivani
hlavy, depresivita, bolesti v koncetinach povazované za neurastenické az neurotické.
(Seidl, 2004)

Poruchy motoriky

Zavisi na lokalizaci poSkozeni. V disledku zasahu pyramidovych drah dochazi k omezeni,
¢1 nékdy az k Uplné ztraté¢ hybnosti koncetin. V nékterych ptipadech nastava téz postizeni
mozecku projevujici se poruchami koordinace, rovnovahy a tfesem. Chlize nemocného je
velmi nejista, neobratna a klopytava. (Vagnerova, 2014)

Poruchy citéni téla tzv. parestezie

Narusenim citlivosti riznych ¢asti téla trpi hodné nemocnych. Zvlasté neptijemnd je zména
citlivosti koncetin. Obvykle v raném stadiu choroby se mohou objevit téz pocity bolesti.
Urogenitalni oblast byva téz postizena narusenou citlivosti (byvaji spojené s poruchami
moceni a potence, u Zen je dilleZitd porucha genitalni citlivosti). (Vagnerova, 2014)
Poruchy vidéni

U 65 % nemocnych se objevuji poruchy vidéni v dasledku zanétlivého postizeni zrakového
nervu. Manifestuji se neostrym, mlhavym vidénim, které je rychle unavitelné a dochazi téz

k bolesti bulbu, vypadkim zorného pole ¢i diplopii. Neurcité poruchy vidéni jsou signalem
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pro rozvinuti prvniho staddia poruchy. Poruchy zrakové funkce nebyvaji trvalé a vétSinou
dochazi k jejich zlepseni. (Vagnerova, 2014)

Pseudobulbarni syndrom

Pti syndromu dochazi k potizim pti ovladani jazyka, pii polykani a pti artikulaci. Mozna je
I ztrata mimiky, také nutkavy pla¢ ¢i smich, k némuz nema nemocny zadny davod, ale
nemuze se mu branit. (Vagnerova, 2014)

Zhorseny verbalni projev

V progresivnim stadiu choroby se typicky objevuje skandovana fe¢ se zpomalenou dikci,
se zarazy a vyrdzenim zacatku slov. Jednd se o cereberdlni onemocnéni. Muze byt téz
narus$ena korova kontrola fecového projevu projevujici se snizenou koordinaci mluvidel,
tj. dysartrii. (Vagnerova, 2014)

Zmény emoc¢nich projevii

Nejvyznamnéj$im projevem je sklon k depresivité. Depresi trpi az 50 % nemocnych s RS.
Jeji pri¢iny jsou vesmés kombinované, muze jit o dusledek neuropatologické zmény
Vv oblasti limbického systému, komplexnich neuroendokrinnich a neuroimunologickych
zmeén ¢i o vedlejsi ucinek 1éEby (napft. kortikoidy), ale 1 o negativni reakci na stres spojeny
s chorobou (s novymi atakami, zhorSenim stavu, s nartistem zavislosti a socialni izolaci).
Zéavaznost deprese neodpovidd neurologickému nélezu. Subjektivné je onemocnéni tizivé
pro védomi jeho progresivniho charakteru. (Havrdova, 2013)

Zmény kognitivnich funkei

Cetné studie poslednich let ukazaly, Ze zhorSeni kognitivnich funkci se vyskytuje u zhruba
poloviny pacientli. Popsana byla i zna¢na variabilita kognitivnich poruch u RS. Asi 10 %
pacientll ma obtiZze zdvazného charakteru, které snizuji celkovou inteligenci. Velka vétSina
pacientll ma ale obtize pouze mirné az stfedni. Celkovd demence je u RS velmi vzacna.
Nejcast¢jSim piiznakem naruSeni kognitivnich funkci je zpomaleni rychlosti zpracovani
informaci. TézZ Casté je zhorSeni funkce epizodické paméti a pozornosti. (Havrdova, 2013)
Zmény chovani

Chovani nemocného je ovlivnéno mnoha faktory. K nejvyznamnéjSim patii samoziejme
télesné a psychické potize souvisejici s onemocnénim, ale také i1 postupnd zmeéna
socidlnich podminek a vidina zavislosti na pomoci jinych lidi pozdéj$im stadiu. Copingové
strategie mohou chovéani zménit. Patfi k nim akcentovana potfeba bojovat s chorobou

¢i tnik do izolace a uplna rezignace. (Vagnerova, 2014)
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Unava

Unava je jednim z nejéast&j$ich symptomii, kterym trpi asi dvé tfetiny pacientd. Unava je
Castéj$i u primarni a sekundarni progresivni faze RS v porovnani s pacienty v relaps —
remitentni fazi, ale miZe i predbdhnout prvni pfiznak. Unava je brana jako nejvic
zatézujici symptom az ¢tvrtinou pacientd. Jeji prozivani je hodné individualni, ale pfi jejim
popisu od pacientil zazniva Casto pocit nedostatku energie a vycerpani bez odpovidajici
pfic¢iny. Stres, deprese, vysoka teplota okoli a horecka se podili na jeste¢ vétSim zhorSeni
unavy. (Havrdova, 2013)

1.4 Diagnostika

Klinicky obraz a pribéh jsou pro stanoveni diagndzy klicové. Aby byla diagndza jista,
vyzaduji se alesponn dvé ataky a prokdzana dvé loziska, kterd jsou rGzné umisténa. Pti
nenaplnéni danych kritérii je diagnéza povazovana pouze za pravdépodobnou. To je Casté
zvlast’ po prvni atace, kdy je Castd nasledujici i n€kolikaleta remise nebo téz u akutni
diseminovan¢ encefalitidy. (Amblér, 2006)

demytizacni plaky a diseminovand loziska lokalizovand asymetricky v bilé hmot¢.
| mozkomisni mok byva Casto netypickym, mize zde byt pleocytéza i zvySeni bilkovin.
Dtlezity je pfedevsim nalez zvySeni y-globulintl. ,,Pri imunoelektroforéze Ize prokadzat, Ze.
Y-globulinova frakce neni homogenni, ale v alkalické frakci se vytvari oligoklonalni
prouzky (viz. Obrdazek 4), které representuji protilatky produkované nékolika
klonyplazmatickymi bunkami. A prestoze nejsou zcela specifické, jsou castym ndlezem
uRS.“ (Ambler, 2006, str. 223). VySetfeni evokovanych potenciald muize podpofit
diagnézu prikazem klinicky latentnich loZisek. (Amblér, 2006)

Obrazek 2 (Ambler, 2006)
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Obrazek 3 (Ambler, 2006)

I
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Obrazek 4 (Ambler, 2006)

1.5 Pribéh, formy a prognoéza

Prvni ataka RS se Cast&ji objevi po infekci, porodu, psychickém nebo fyzickém stresu,
poranéni ¢i chirurgickém zakroku, Casto ale i bez zjevného vyvolavajiciho momentu.
Obvykle po prvni atace nasleduje remise, kdy se nemocny citi subjektivné zdrav. Rovnéz
klinické vySetfeni je zcela v norm¢&. Dalsi ataka mtlize pfijit brzo poté, ale 1 za 10 let
¢i nikdy vice. Pfedpovéd’ do budoucna je tim lepsi, ¢im méné atak a nésledujicich remisi se
objevi v prvnim roce choroby. Tento popsany pribéh ma v zac¢atku 70 procent nemocnych.
Trva, dokud nedojde k vyCerpani funkéni rezervy postizenych morfologickych systémii.

Se spotiebovanou funkéni rezervou za€ina zména pribchu nemoci. Po atace sice nastane
zlepSeni, ale zanecha jiz abnormdlni neurologicky nalez (deficit). Ten se remisi po kazdé

dalsi atace prohloubi, nalez progreduje. Priibéh choroby se méni v relabujici progredujici

RS.
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V pozdéjsich stadiich RS relapsti ubyva, choroba se stdva chronicky progresivni. Protoze
pfedchéazel vyvoj od pribéhu remitentniho ptes relabujici progredujici, nazyvame tuto
formu sekundarné chronicky progresivni RS. (Seidl, 2004)

Od pocatku pod obrazem chronické progrese probiha 10 procent RS. Tato primarni
chronicka progresivni RS se odliSuje od ostatnich forem RS vyrazné malou zanétlivou
slozkou. Moznosti 1é¢by jsou proto mensi. Casny zanik gliovych bundk, vysvétluje rychlou
ztratu axonu. Jeji disledek je progresivné nartistajici neurologicky deficit. (Seidl, 2004)

Na pocatku se onemocnéni projevuje ztuhlosti, ztratou sily a unavitelnosti koncetin,
nejistotou a pocitem obtizné kontroly pohybt. Objevuji se zavraté problémy s udrzenim
rovnovahy (ataxie), poruchy citlivosti (parestezie) a vidéni. Nemocny nevi, o jakou
chorobu se jednd, a jeho reakce na potvrzeni diagndzy muze byt rizna. Ve fazi rozvinutého
onemocnéni se lidé citi nipadné unaveni, zhorSuje se jejich schopnost ovladat
a koordinovat pohyby ¢i udrzet rovnovédhu (mozeCkové poruchy), ubyva svalova sila
k ¢astecné ¢i Gplné ztraté hybnosti dolnich (rent. i hornich) konéetin kombinované s ataxii

(neschopnost udrzet rovnovahu) a tfesem. Nakonec je nemocny imobilni a odkézan na péci

S 24

Preiss, 2006).

Progrese choroby muze byt rlizna. Nelze ji nikdy zcela vylécit, je mozné pouze ovlivnit jeji
prib&h. Ve 20 % ptipadli ma mirné&jsi priznaky, ale vétSinou dochazi v pribchu casu ke
zhorSeni. Finalni faze je pro pacienta a jeho rodinu zatézujici nejenom kvuli uplné
zavislosti nemocného, ale 1 z ditvodi jejiho relativné dlouhého trvani. (Vagnerova, 2014)
Prognoza

Statistiky ukazuji, Ze po 25 letech od zjisténi RS pieziva 75 % nemocnych, z toho jsou dvé
tretiny léCeny ambulantné. Stanoveni progndzy v jednotlivych piipadech je obtizné,
V pozdéjsim v€ku byva prubeh Casto primarné progresivni a rychlejsi. (Seidl, 2004)

1.6 Lécba RS

Komplexni 1écba RS se skldda z farmakologické 1écby, rehabilitacnich metod a je
doplnénd vhodnym rezimovym opatfenim. Péce o Clov€ka s RS vyzaduje spolupraci
odbornikii z nejriznéjSich oboril, v tymu je potfebnym odbornikem psycholog, pracovni
terapeut, logoped a v pfipadé potieby socialni pracovnik. Medikamentozni lécba je

predevSim zamétena symptomaticky, tedy na zmirnéni projevli nemoci, prevenci novych
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atakdi choroby, ovlivnéni spasticity, mocovych potizi, bolesti a na feSeni psychologickych
a komunikaénich problému. (Valis$ a kol. 2011, Havrdova 2010 in Neubauer 2017)
1.6.1 Lécba akutni ataky

Podle soucasnych mezindrodnich doporuceni je nutno s lécbou akutni ataky zalit co
nejdiive. Pacient by mél byt poucen o atace a v podezieni na ataku kontaktovat svého
oSetfujiciho 1¢€kare. Ataku definuji diagnosticka kritéria jako nové, rekurentni nebo
zhorSené neurologické potize slucitelné s diagndézou RS trvajici vice nez 24 hodin,
s odstupem alesponi 30 dni od pfedchozi ataky. Za ataku nepovazujeme piechodny vyskyt
priznakd pii soucasném febrilnim infektu. Pokud je pacient zjakéhokoli divodu bez
dlouhodob¢ 1écby, je nutno po skonceni podavani vysokych déavek kortikosteroidi
pozvolna snizovat jejich davky do vysazeni peroralné. (Bednatik, 2010)

Pti atace se intraven6zné podava metylprednisolon a to jedenkrat denné. Lécba by se méla
zahajit co nejdiive od propuknuti ataky. Vétsinou se provadi ambulantné, za hospitalizace
pouze u pacientd s kardiovaskularnimi problémy, diabetem nebo psychiatrickou
diagnézou. (Meluzinova, 2010)

1.6.2 Dlouhodoba lé¢ba v remitentnim stadiu

Léc¢ba remitentni RS ma za cil dosahnout dlouhodobé remise — tj. stavu bez atak, aktivity
RS a dalsi jeji progrese. (Havrdova, 2012)

Nemocnému, ktery trpi vysoce aktivni RS podavadme léky prvni volby. K nim patii
interferony-p (IFN-p) a glatirameracetat (GA), které se fadi do skupiny imunomodula¢nich
¢kt nazyvané DMD (Disease Modifying Drug). V klinickych studiich maji tyto 1éky
obdobny efekt a snizuji pocet relapsi o 30 procent ve srovnani S placebem. Funguji ale na
jiném mechanismu u¢inku. (Meluzinova, 2010)

Jedna se o l1écbu biologickou a pacient si ji aplikuje injekéné samostatné. Zahajeni této
1é¢by po prvni atace vede k prodlouzeni doby remise az na dvojnasobek a téz snizuje dalsi
postizeni CNS patrné na MR. Nésledkem dochazi k oddaleni invalidity. BohuZzel tato 1é¢ba
funguje nejefektivnéji pouze v prvnich letech nemoci. U jedné tfetiny pacientd dochazi
k vymizeni G¢inku po nékolika letech uzivani téchto 1€kl a téméf u tietiny nejsou uéinné
uz od zacatku. (Havrdova, 2012)

U progresivngjSich forem nemoci se piedepisuji davky prednisonu nebo i dalSich
imunosupresiv (azathioprin nebo cyclophosphamid). Je vSak nutné poznamenat, ze
déletrvajici podavani kortikosteroidi vede k velkému mnozstvi moznych vedlejSich

ucinkd, a proto se podavaji pouze obden v ranni hodinu (Amblér, 2006)
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U lécby primarni progresivni formy klasickd protizanétliva terapie je jen velmi maélo
ucinnd, protoze u této formy prevlada degenerace nad samotnym zanétem. Je vSak vhodné
vyzkousSet 1é€bu, kterd se pouziva na zacatku propuknuti sekundéarni progrese, piestoze tato
1é¢ba neni podlozena klinickymi studiemi. (Meluzinova, 2010)

1. 6. 3 Symptomaticka lécba

U Iécby RS by se mél uplatiiovat multidisciplinarni piistup, vyzadujici spolupraci mnoha
ale v moment¢ nastupu progresivni formy nemoci.

Fyzioterapie

Fyzioterapie je dilezitd pro zachovéani co nejlepsi fyzické zdatnosti pacienta, pozitivni
ovlivnéni jeho psychiky, kognitivnich a dalSich funkci. Pokud mé nemocny minimélni
fyzické problémy je u ného dulezit¢ udrzeni dobré fyzické kondice a to cvienim,
prochdzkami, plavanim, jizdou na rotopedu ¢i na kole. Pokud se motoricky deficit
U nemocného jiz vice rozvinul, je mu doporucena rehabilitace, kterd se zamétuje na
posileni svalovych skupin, které jsou nejvic zasazeny. (Meluzinova, 2010)

Psychoterapie

Na psychologickou podporu pacientl se ¢asto zapomina, ale je velmi potieba. Deprese je
jednim znejvice frekventovanych symptomd RS. I kdyz ma neurolog v kompetenci
predepisovat celou fadu léciv, zejména antidepresiv, nenahradi podporu zkuSeného
psychoterapeuta. Ten pouziva vétSinou hlavné kognitivné behavioralni pfistup a miize byt
napomocny 1 pii kognitivnim tréninku. (Pitha, 2014)

Urologie

Nekteti pacienti maji téZ sfinkterové potize. Tyto pfiznaky mohou byt pro pacienty velmi
intimni a neradi se s nimi svéfuji. Patfi k nim napf. inkontinence nebo Casté nuceni na
moceni. Povolanou osobou je v tomto piipad¢ urolog, ktery stanovi lécbu po provedeni
ptislusného vysetieni. (Meluzinova, 2010)

Logopedie

Klinicky logoped pomahd pacientim, u kterych se v dasledku progrese nemoci objevi
poruchy spojené hlavné s feci a polykanim. Poruchy fe¢i maji velky vliv na schopnost
komunikace s okolim, tim padem na vztahy a celkovy psychicky stav pacienta. Intervence
V této oblasti mize vést ke zmirnéni téchto obtizi, zlepSeni hlasovych moZnosti a tim

i k zefektivnéni komunikace a pomaha i s potizemi s polykanim.

17



Pomoc socialnich pracovnikii
Socialniho pracovnika by méli pacienti s RS vyhledat hlavné jestlize chce zkonzultovat
svoje moznosti v oblasti socialnich dévek, pfispévkl a také pracovni zatrazeni. (Pitha,

2014)

1.7 Organizace pée o pacienty s RS v CR

Péte o pacienty s RS v Ceské republice je rozdélena do t¥i Grovni. Prvni piedstavuje
prakticky 1ékaf, s kterym se pacient vétSinou setka nejdiive. Druhou je to spadovy
neurolog a tieti specializovana centra pro 1écbu RS.

Po celé CR je rozmisténo celkem 15 RS center. Soustiedi se na diagnostiku a 1é¢bu
demyelizacnich onemocnéni CNS. Jsou zaloZena pii fakultnich a vétSich krajskych
nemocnicich a jejich Cinnost je financovana ze zdravotniho pojisténi a dalSich zdrojii
neurologickych klinik. Z grantli a darti sponzord jsou téz financovany n¢které specialni
sluzby. Centra jsou multidisciplinarni a zahrnuji vice oborl, z nichz mizu vyjmenovat
napft. neurologii, psychiatrii, urologii nebo rehabilitaci. (Valis, Pavelek, 2017; NF impuls

online)

_ MScentra
9« “v.Ceskeé republice
Q

Wo 9 i
Q
Q
¢ Q
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Q

Obrazek 5 (NF impuls, online)

Pacientské organizace

Pacientské organizace RS jsou v CR pomérné rozsifené. Asi nejznamé;jsi z nich je Roska a
Sdruzeni mladych sklerotikii. Jejich tradici je spole¢na organizace dne RS, edukace
pacientli, poradny a také velmi zajimavé internetové stranky, kde se pacienti mohou

dozvédét odborné garantované informace. (Pitha, 2014)
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2 Poruchy komunikace u osob s RS

., Mezilidskd komunikace je nezbytnd v procesu uspésné socializace kazdého jedince.
(Slowik, 2010).

., Vytvdrit mezi lidmi spojeni a je téz prostiedkem K vzajemnému pochopeni a porozuméni. *
(Neubauer, 2018, s. 252).

Komunikace (interpersonalni i $ir$i spolecenskd) se tizce poji se socialni existenci jedince
a hraje v ni nezastupitelnou roli. Jestlize vada (porucha) zasahuje piimo do komunika¢ni
schopnosti ¢lovéka, predstavuje pro néj vyrazny handicap v dorozumivani se s okolim.
Tato zdvaznd komunikacni bariéra poté ztézuje nebo piimo znemoziuje naplnit role, jez
jsou pro tohoto jedince, prihlédneme-li jeho veku, pohlavi a socidlnim ¢i kulturnim
¢initelim, normalni. (Slowik, 2010)

2.1 Ziskana dysartrie

., Dysartrie je porucha schopnosti bezchybné zvladat pohyby mluvidel pri Frecovém projevu,
vznikajici nahle ¢i postupné na zdkladé onemocnéni ¢i traumatu, poskozeni centralni
nervové soustavy. “ (Neubauer, 2000)

V definicich dysartrie se vzdy zdiraziiuje nékolik podstatnych vlastnosti tohoto naruSeni
komunikac¢ni schopnosti. V pozadi této poruchy je vzdy néjaké neurologické onemocnéni,
protoze vzdy vznikd pii organickém poskozeni nervové soustavy. Zdlraziuje se téz
komplexnost tohoto naruSeni. Pfi dysartrii se totiZz mize narusit kterykoli subsystém
podilejici se na realizaci feCi (respirace, fonace, rezonance, artikulace a prozodie) a to
vV rizné mife a variabilité. K naruseni dochazi vlivem patologické inervace svald, ktera
zajistuje jejich spravné fungovani. V praxi to znamend, Ze jestlize neurologické
onemocnéni zasdhne néktery ze subsystémul (tedy napi. fonaci, €i artikulaci), vznikne
fecova porucha, kterd ma komplexni nazev dysartrie. (Cséfalvay, Markova 2009 in
Cséfalvay 2013).

Nejzavaznéj$i porucha motorickych fecovych modalit se nazyva anartrie, pii nichz je
prakticky nemozna verbdlni komunikace s okolim, artikulace mluvy kvuli ztraté ci
nerozvinuti hybnosti mluvidel, a ¢asto i neschopnost tvofit hlas — tzv. afonie. (Neubauer,
2007)

2.1.1 Druhy dysartrie

Klinicky odlisitelné typy dysartrii a umisténi 1ézi nervového systému

Typ dysartrie Misto 1éze nervového systému

Flakcidni Periferni motoneuron
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Spasticka Centralni motoneuron

Atakticka Cerebellum anebo jeho propojeni nervovymi
drahami
Hypokineticka Bazalni ganglia a jadra asociovanych

nervovych drah

Hyperkineticka Bazalni ganglia a jadra asociovanych

nervovych drah

Smisena Flakcidni a spastickd | Centralni i periferni motoneuron
napt. u amyotrofické

lateralni sklerozy

Atakticko-spasticka a | Cerebellum ¢i cerebelarni nervové drahy —

flakcidni, napf. u | periferni motoneuron a centralni motoneuron

Wilsonovy nemoci

Tabulka 1 (Neubauer, 2007)

Flakcidni dysartrie vznikd na zaklad¢ poSkozeni periferniho motoneuronu, které ma za
nasledek slabost svalll zacastiiujicich se mluveni a dychani. NejnapadnéjSim znakem
tohoto typu dysartrie je hypernazalita. Dal§im typem dysartrie je spasticka dysartrie
vznikajici pfi oboustranné 1¢ézi centrdlntho motoneuronu. Mezi nejbéznéjsi symptom
fadime poruchy artikulace v diisledku svalové slabosti a zpomaleni pohybl jazyka, rti
a mekkého patra v disledku poSkozeni pyramidového systému. Spasticita laryngalnich
svalli vyvolava téz tlacenou fonaci. Atakticka (cerebeldrni, mozeckové) dysartrie je
spojena s problémy s koordinaci pohybu svalti zucastiiujicich se mluveni. Pfi¢inou je 1éze
na mozecku a jeho drahéach. Pfi mluvé si miZzeme vSimnout nekoordinované artikulace
hlasek, stejného akcentu na kazdou slabiku slova a nepravidelné artikulaéni zarazy v feci.
Parkinsonova choroba je nejcastéj$i pfiCinou tzv. hypokinetické dysartrie. Jsou pii ni
naruseny bazalni ganglia a jejich okruhy a objevuje se svalova rigidita, sniZzeny rozsah
pohybu a zpomalena pohyblivost, coz ma za nasledek monotonni fe¢, dysprodozii
a zrychlenou artikulaci. Také hyperkineticka dysartrie vznika na podkladé poSkozeni
bazalnich ganglii. Vznikaji pfi ni nekontrolovatelné pohyby organ zucastnujici se
mluveni. To ma za nasledek ruSivé nepfiméfené a neocekdvané akcenty a pauzy
v artikulaci a fonaci. SmiSend dysartrie vznikd v piipadé¢ kombinace dvou nebo vice typii
dysartrii. (Neubauer, 2007)

U roztrouSené sklerdzy je nejb€znéjsi typ dysartrie spasticko-atakticka. (Duffy, 1995 in
Love 2009). U pacientt se vSak mohou objevit i jiné typy, protoze u tohoto onemocnéni se

vyskytuji 1éze v riznych castech CNS. (Love, 2009)
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Muze dochézet k vestibulocereberalni poruse, pti které je postizena oblast mozecku a jeho
drah, s ¢imz je spojeno i nasledné pieruseni feCové schopnosti. Také se mohou z nuklearni
nebo supranuklearni 1éze postranniho smiSené¢ho systému, a to zpravidla v pozdéjsSich
stadiich nemoci, objevit piiznaky bulbarni ¢i pseudobulbarni s dysfagii, dysartrii nebo
dysfonii (Mares 2007).
Freed (2000 in Neubauer, 2011) shrnuje na zaklad¢ vyzkumnych Setieni nejcastéjsi feCové
a s mluvnim projevem spojené poruchy u jedinct roztrousenou skler6zou:

- ObtiZe v ovladani hlasitosti feci

- Zménény, zhrubly hlas a hlasova vyska

- Nezvucny hlasovy projev

- Nepiesna artikulace hlasek

- Poruchy tempa feci

- SniZeni vitalni dechové kapacity

- Hypernazalita

- Naépadna ¢i nevhodnd hlasova vyska

- ZvySena dechové frekvence

- Nahlé artikula¢ni poruchy v pribéhu mluvy

wevr

wvewr

168 osob s RS. Dil¢i zavazné projevy feCové dysfunkce byly oznaeny také u pomérné
nizkého poctu osob napt. dySny hlas u 37 procent jedincl, zavazné dysprozodie pii
ataktickych projevech dysartrie vykazovalo 14 procent osob a u pouze 9 procent z nich
byly pfitomny nepravidelné artikulacni kolapsy, které také souvisi se symptomatologii
SRS a vzhledem ke stdvajici urovni 1écby a komplexni rehabilitaci jsou tyto stavy
rozhodné¢ indikovany pro soustavnou a dlouhodobou logopedickou intervenci.
(Neubauerova, 2011)

2.1.2 Diagnostika

Pti diagnostice dysartrie dochazi ke spolupraci neurologické 1ékarské klinické diagnostiky
a logopedického klinického vySetfeni. Vysledky neurologického vySetfeni jsou vyuZity pii

logopedické klinické diagnostice. Ta se poté snazi definovat poruchy feCové komunikace.
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Snazi se hlavné pfijit na poruchy, které zptsobuji snizeni, nebo ztratu srozumitelnosti feci.
(Neubauer, 2007)
Pti diagnostice feCovych zmén kvalifikovany a zkuSeny odbornik zhodnoti projevy na
zaklad¢ poslechu, pozorovani a zpracovani magnetofonového zaznamu mluvy i
videozdznamu. Vyuzivd diagnostickd voditka — Skdly — a vySetfovaci formulafe pro
dysartrii. V soucasnosti se v diagnostice vyuziva Test 3F — Dysartricky profil. Test
diagnostikuje 6 druhu dysartrii v souladu s nejéastéji mezinarodné uzivanou kvalifikaci
téchto poruch. (Neubauer, 2007)
Vysetieni pomoci tohoto testu se vyuziva pro diagnostiku téchto modalit: (Neubauer,
2018)

- Respirace (fonorespirace);

- Fonace;

- Facidlni svalova ¢innost (faciokineze);

- Diadokineze (piesnosti opakovanych pohybt);

- Reflexni ¢innosti spjaté s polykdnim, zZvykanim, kaslani;

- Atrtikulace;

- Srozumitelnost ¢etby a mluvy;

- Tempo a prozodie feci
Diagnosticky material Test 3F urCuje plan terapie a zaméfuje se na nejvice postizené
slozky fec¢i. UmoZziuje i naopak identifikaci nejlépe zachovanych schopnosti vyuzitelnych

pro kompenzaci. (Neubauer, 2018)

Frekventované dominujici motorické fecové modality u jednotlivych typt dysartrie

Typ dysartrie Dominujici modalita pro terapii

Flakcidni Orofacialni motorika,

Nazalita — velofaringealni uzaveér

Spasticka Respirace, artikulace
Hyperkineticka Respirace, artikulace
Hypokineticka Fonace, rezonance a prozodie
Atakticka Avrtikulace, prozodie
Tabulka 2(Neubauer, 2007, s. 48)

2.1.3 Terapie

Nad¢ji na ustaleni ptiznakt a zlepSeni komunikace s okolim by méli mit vSichni lidé trpici

pfichodem symptomt v ramci degenerativniho onemocnéni CNS. Méli by téz dochézet na
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terapii kvili co nejvétsimu udrZzeni komunikacnich schopnosti a zanechéni kvalitniho
spoleCenského zivota. (Neubauer, 2017)

Pfi terapii je cil kladen zvlasté na zpomaleni ¢i zastaveni rozvoje dysartrie a vybéru
nejvhodnéjsiho kompenza¢niho planu. Zalezi na individudlnim pribéhu onemocnéni
amotivaci a psychické schopnosti klienta. Je tfeba pravidelnd a dlouhodoba terapie,
sméfujici ke zlepSeni srozumitelnosti teci, kterd je podporovana podplirnymi napf.
dechovymi cvicenimi. (Neubauer, a kol. 2007, Neubauer 2014 in Neubauer 2017)

Podle Neubauera (2007) lze shrnout logopedické prostiedky a metody terapie do Sesti
okruhti:

metody navozujici svalovou relaxaci a stabilizaci télesného tonu v oblasti mluvidel

- cviceni respira¢ni, fona¢ni, artikulaéni a rezonanéni pro obnovu a ustaleni
motorickych fecovych schopnosti

- pomiucky pro spektralni zobrazeni zvuku feci a zesilenou zpétnou vazbu zrakem a
sluchem, vyuzivajici opozdéné sluchové zpétné vazby a piistroje na bazi
elektromyografu

- neverbdlni komunikace a komunikac¢ni pomicky u tézkych, ptetrvavajicich poruch
komunikace s okolim

- socialni skupinova interakce a umoznujici pfevod dovednosti z individualni terapie
do spontanniho fecového projevu

- Rytmizacni a intonacni postupy, navozujici mluvni podnét s pohybem a uZitim

technickych pomiicek

2.2 Kognitivné komunika¢ni deficit
Posledni studie poukazuji na pfitomnost naruSeni kognitivnich funkci az u 65 % pacientii

s RS, dokonce jiz ve stadiu klinicky izolovaného syndromu (CIS). Tato problematika je
Vv bézné klinické praxi ¢asto podceniovadna, i kdyZ ma neblahy vliv na kvalitu Zivota
pacientl. (Hyncicova, 2013)

Jako izolovana skupina vykazuji pacienti s RS pomérné maly pokles pfi béZném méteni
inteligence a demence se u RS vyskytuje pomérmné vzacne. Naruseni kognitivnich funkci

byva spise fokélni nez generalizované. (Havrdova, 2013)

Kognitivni postizeni Frekvence postiZzeni u RS
Pozornost +++
Zpracovani informaci (informacni | +++
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,processing*

Schopnost ukladani informaci +++
Volné vybaveni +++
Slovni plynulost +++

Pracovni  sluchova a zrakovd pamét | ++

(auditory/visualspan)

Schopnost znovupoznani ++
Exekutivni (tidici) funkce ++
Schopnost konceptualniho uvazovani ++

Zrakova percepce a zpracovani zrakovych | ++

podnéti

Sémantickd pamét’ +

Motorické uceni +

Apraxie +

Agnozie +

Afazie +

Tabulka 3 (Masopust, 2011, 5.180) Ridké (+) az b&zné (+++)

vvvvv

prozkoumanou kognitivni doménou nemoci je pamét. Ovlivnéna je pamét pracovni a téz
roz§ifené jsou poruchy pamcéti sémantické. Problémy byvaji pfi vybavovani verbalnich
a neverbalnich podnéti. Osoby s RS vétSinou spravné koduji a uchovavaji informace, ale
nasledn¢ je jiz pro né¢ namédhavé je vyvolat a jejich vyvolavani byva téz nepiesné.
Komplexni verbalni schopnosti se udrzuji dlouho, ale problémova byva spi§ verbalni
fluence souvisejici s narusenim exekutivnich funkci. Pfi hodnoceni ale musime brat
v tvahu predchozi slovni zdsobu postizeného a také jeho premorbidni mentalni vykonnost.
(Neubauer, 2017)

Jednotlivé kognitivni procesy se od sebe lisi, a tak se 1isi i projevy naruSené komunikace
pfi poruse jejich funkce. (Cséfalvay, 2013)

Tabulka 4 Interakce kognitivnich funkci s feCovymi a jazykovymi procesy (Cséfalvay,
2013)

Kognitivni funkce Deficity v oblasti feCovych a jazykovych
procest

Pozornost Snizené porozuméni mluvené feci, Ctenému textu,
zmatend, obsahové neadekvatni fe¢, slaba schopnost
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udrzet téma v konverzaci, potfeba opakovani otazky

¢i instrukce

Zpracovani informaci

Odpovédi s dlouhou latenci, deficity pfi Cteni a
psani, naruSené vnimani intonace a vyrazi tvare,
narusené vnimani relevantnich klicd pro rozpoznani

tématu ¢i hlavni myslenky, napf. pti popisu obrazkia

Organizace podnétt a informaci

Dezorganizovany jazyk (narusena koheze a
koherence), narusené rozpoznani hlavnich mys$lenek
a jejich zapojeni do kontextu, ztraceni se v detailech,
nevnimani relevantnich a podstatnych klicd,

neschopnost shrnout obsah

Pamét

Neschopnost plnit instrukce slozené z vice krokd,
narusené vybavovani slov, naruSené porozuméni
mluvenému a ¢tenému, neschopnost propojeni staré
informace s novou, jazykové projevy nekohenzni a

nekoherentni — chybi logika a pfesnost

Mysleni

Narusené chapani abstraktnich pojmtl, narusuje se
socialni komunikace (takt), neschopnost slovné
presvédéit, argumentovat, neporozuméni hovoru,
obraznému jazyku (metafory, ironie, nepfimé
otazky), neudrzeni komplexni konverzace, narusené
abstraktni mysleni, nedodrzeni krokt pfi feSeni
problémi, neschopnost vykonavat matematické

operace

Exekutivni funkce

Limitovana schopnost sefadit kroky kol nebo plnit
komplexni instrukce, snizend iniciace otazek,
neschopnost  (dlouhodobg€)  planovat, snizené
schopnosti monitorovat nebo inhibovat nepfiméiené
chovani, emoce, reakce, naruSena interakce s lidmi,
neschopnost kontrolovat ¢as, neschopnost u¢inné a
pohotové dokoncit ukoly (chybi zpétnd vazba o
spravném splnéni ukolu), deficitni uceni, kratkodoba

pamét’, pozornost

Naruseni tvorby a porozumeéni feci, tj. afazie se u lidi s RS vétSinou nevyskytuje. Kdyz ano

tak tato skutecnost vétSinou souvisi s vyskytem rozlehlych demyeliza¢nich lozZisek v bilé

hmot¢ levé mozkové hemisféry. (Blahova — Dusankova, 2011, Havrdova 2010 in Neubauer

2017)
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2.2.1 Diagnostika
U pacientti s RS musime myslet na vznik kognitivniho deficitu v ptipad¢, ze:( Bagert et al,
2002 in Masopust, 2011)

- Jsou pfitomné abnormality pfi vySetieni MR mozku, atrofie mozku

- Pacient neni schopen podat validni amnesticka data

- Nedodrzuje terminy ambulantnich kontrol a telefonickych konzultaci

- Nedba pokynt, nedodrzuje doporuceni

- Nevysvétlitelné obtize v zaméstnani

- ,.Deprese® nereagujici na antidepresivni 1é¢bu

- Sé&m pacient nebo rodina hovoii o obtizich s pam¢ti
Pro posuzovani miry kognitivniho deficitu u RS neni test MMSE (Mini
MentalStateExamination) zcela vhodny. (Havrdova, 2013). Test se totiz nezaméfuje na
vySetfeni exekutivnich funkei a test na pamét’ je pfili§ primitivni. (Mathuranath , 2007 in
Hyncicova et al, 2013). Jako vice vhodné se jevi testy Montreal Cognitive Assessment
(MoCA)). (Nasreddine, 2005 in Hyn¢icova,2013)
Kognitivni dysfunkce je sledovana pomoci standardizovaného testu PASAT (Pased
Auditory Serial Addition Test). Obsahuje kombinaci uloh pro zjiSténi schopnosti pracovni
paméti a rychlosti zpracovani informaci. Jeho nevyhodou je docela uzké zaméteni a velké
mnozstvi pouzitelnych postupti. Objasnit podstatu kognitivniho deficitu u RS nam ale
pomuze jeho podrobny rozbor a pripojeni dalSich vySetfeni tykajici se zpracovani
informaci (Masopust, 2011)
Pii posuzovani verbalnich schopnosti se musime zamé&fit na kvalitu verbalni exprese jako
je pojmenovani, slovni zdsoba a na premorbidni urovenl vzdélani, lexie a grafie. Test
verbalni fluence se vyznacuje velkou citlivosti na deficity exekutivnich funkci
a sémantické paméti. Testovany ma v rdmci testovani jmenovat za minutu co nejvice slov,
jez zac¢inaji na stejné pismeno. U RS vsak plati, Ze nejdéle a nejkvalitnéji byva zachovano
pravé pojmenovani. (Javirkova, 2006 in Neubauer 2017).
2.3 Deprese
Télesnd nemoc jako takova negativné ovlivituje psychiku nemocného. Zavazna chronicka
choroba, ke které roztrouSend skler6za nepochybné patii, pfedstavuje definitivni ztratu
zdravi. Pfirozenou reakci na tuto ztratu je pocit smutku a truchleni. (Vagnerova, 2008)
Nekdy ale smutek, ktery clovek pocit'uje v navaznosti na tuto tragickou udalost pferoste az

V depresi, kterd miize mit rizny charakter:
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Symptomaticka deprese piimo souvisi s chorobou a je jednim zjejich doprovazejicich
ptiznakid. Prasko (2003) tvrdi, ze se jedna napt. o nékteré choroby obchové soustavy,
CMP, diabetes, Parkinsonova choroba nebo nékteré autoimunitni onemocnéni. (Prasko,
2003)

je disledkem uplné zmény zivotni situace. Objevuje se pifi ni téZ uzkost a obavy
Z budoucnosti. Nemocny ztraci pocit vlastni hodnoty a zhorSuje se u n¢j sebehodnoceni.
(Vagnerova, 2008)

Deprese u RS je vétSinou multifaktoridlné podminéna. Miize se objevit pod funkénim
stresem, ktery doprovazi ptichod a nasledny rozvoj nevyléCitelné chronické choroby.
Neékdy je spoustécim faktorem sam degenerativni proces a destrukce nervovych vldken
V oblastech, jez jsou spjaty s ovladanim nalady. Také nékteré l1éky, které se pouzivaji pfi
1é¢bé RS se piimo podileji na vzniku a rozvoji deprese. Clovéka stresové zatézuje také
jeho socialni postaveni, problémy v zaméstnani a spolecenska izolace. (Bldhova —
Dusankova in Neubauer, 2017).

U RS se deprese projevi az ve 20—50 procentech, tzn. u zhruba 3x vice procent lidi nez
ubézné populace. (Wallin et al., 2006 in Stétkafova, 2018). V ranych mésicich po
stanoveni diagndzy byva riziko vyskytu deprese nejvyssi, a to az u 40 procent nemocnych.
(Stétkatova, 2018)

Hlubsi deprese se vyznacuje velmi snizenym zdjmem o sebe a o okoli (nedbani na sviij
vzhled) a ztrita vile a chuti vykondvat dosavadni Cinnosti. (napf. prani, vafeni)
a zaméstnani. Clovéka netdsi to, co ho pfedtim napliiovalo, ztraci i sexualni zajem. Pfi
zavaznych formach jsou typické mySlenky na sebevrazdu a tendence k jejimu uskutecnéni.
(Vymetal, 2003).

Re¢, &i jeji porucha nebyva v posuzovacich kdlach zmifiovana, piestoze depresivni
pfiznaky jako napiiklad smutek, znechuceni, sebekritika, pocity viny, agitovanost, ztrata
zajmu, pocit bezcennosti, ztrata energie, unava, podrazdénost atd. ovliviiuji jak obsah feci
(pesimisticky ladény), tak formu komunikace (staZzeni, omezeni verbalni komunikace).
(Neubauer, 2018).

Na komunikaci ma téz velky vliv celkové zpomaleni a Utlum psychickych procest.
Porucha koncentrace pozornosti vyrazné ovliviiuje procesy uceni, zapamatovani a mysleni,
které se stava stereotypnim. Verbalni vyjadieni nemocného je nepruzné, kusé a chudé. To
souvisi se zpomalenym myslenim a stavy, kdy ¢lovéka nic nenapada. Nizka sebedtivéra ma

téz rozhodujici vliv na jeho projev (Vybiral, 2005).
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Nemocny se citi unaveny, ma poruchy pameéti a stézuje si na neschopnost uvazovat
arozhodovat se. Hufe chape, jeho mysleni neni flexibilni. Sam se ale také povazuje za
vinika téchto problému (Vagnerova. 2008).

Mezi zmény ve verbalnim vyjadieni u deprese patii opozdéni verbalnich reakci, zkraceni
délky verbalni reakce, vzacnost verbalni reakce, snizeni podnécovani konverzace,
hypotonie (abnormaln¢ tichy, nevyrazny, slaby hlas, ale zvySeni na konci véty), ztrata
emociondlni modulace fteci (dysprozodie), stereotypni zplisob vyjadiovani a volba
smutnych témat. (Cummings a Mega in Neubauer, 2018)

Psychomotorika a mimika je depresi téZ zna¢né¢ ovlivnéna a projevuje se zpomalenim
v gestech, pohybech, tempu fe¢i. Clovék vypada vyéerpand, mimika byva maskovitd a
malo rozlisitelna. (Vymétal, 2003)

U RS se objevuje az v 90 procentech také tizkost. Ta je spojena, jako samotna deprese,
s aktivitou onemocnéni, ne s jeho trvanim, ¢i zavaznosti. Nemocni maji tendenci vyuzivat
mechanismu popieni, ktery se vyskytuje ve vetsi mife pfi delSim trvani onemocnéni.
Psychiatrické vySetfeni by proto mélo klast diiraz na vyhodnoceni pouzivani obrannych
mechanisml a zplsobll vyrovnani se s chorobou. To poté odbornikiim pomiize nastavit
konkrétni individudlni terapii. (Anders, 2005)

2.3.1 Diagnostika

Nemocny s RS je v primarni pé¢i neurologa a praktického 1ékafe. Ti by tedy méli byt
prvni, kteti maji na depresi u pacienta podezieni. Pfi rozhovoru s pacientem by méli zjistit
subjektivni vnimani jeho chorobného stavu, reakce jeho nejblizsich, potize v zaméstnani,
ale také v osobnim zivoté, které by pravdépodobné mohly souviset s nemoci. Lze pouZzit
I nekteré jednoduché skaly. Jejich uziteCnost je v tom, Ze si pacienti s RS Casto nechtéji
diagnozu deprese sami piiznat, ackoliv jevi jeji typické piiznaky. Deprese se také Casto
objevuje ruku v ruce s tnavou, kterda muze i dominovat. (Anders, 2005)

2.3.2 Terapie

Kvalitu nemocnych lze fesit velice u¢inné pomoci farmakoterapie, ackoliv soubor ptiznaka
RS neni upln€ homogenni. V soucasnosti se vétSinou voli antidepresiva typu SSRI.
Davkovani by mélo byt vzdy individudlni vzhledem k citlivosti na vedlejsi ucinky
u pacientlt s RS. U muzi nesmime opominout i miru erektilni dysfunkce, aby nedoslo
k jejimu prohloubeni v disledku terapie. (Anders, 2005)

Z divodu vysoké cCetnosti uzkosti se k antidepresivim cCasto piidavaji anxiolytika.

Zvazujeme i dal$i medikaci, jako antispastika a hypnotika. K neptiznivym ucinkiim téchto
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1€kt pfedevsim ke zvySeni Unavy, jsou pacienti s RS extrémné nachylni. (Avers, 2005).
Soucasti 1écby by méla byt i vhodn€ vedena psychoterapie. Terapeut by mél mit asponi

zakladni znalosti problematiky RS. (Anders, 2005)
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3 Dopad RS na jednotlivé aspekty Zivota

Zavazné chromatické onemocnéni jako je roztrouSend skleréza dokdze zivot nemocného
znaén€ zatizit a zménit. Dopady nemoci jsou velmi individualni, ale témét u kazdého je
muzeme fadit do n¢kolika hlavnich oblasti, kterymi jsou psychika, vztahy a spolecensky
zivot a pracovni uplatnéni. ,,Postoj nemocného k vlastni chorobé je ovlivnen mnoha
faktory, zavisi na souhrnu nepriznivych zmén a ztrat ve trech zdakladnich oblastech:
socialni, somatické a psychicke. “ (Vagnerova, 2008). A o tom bude nésledujici kapitola.

3. 1 Psychicky stav

Té€lesné onemocnéni plisobi nejenom télesné, ale 1 psychické potize. Ovliviiuje aktualni
prozivani, uvazovani a na nich zavislé chovani nemocného. Choroba v tomto ptipadé hraje
roli silného stresoru, zatéze, se kterou je nutné se né¢jakym zplisobem vyrovnat.

Zpusob zvladani zatézujicich situaci se oznaCuje terminem coping. Ptijmuti diagnozy
zavazného onemocnéni, probihd ve fazich, jejichz pribéh a délka trvani je znacné
individualni. (Kiibler-Ross, 1995 in Vagnerova, 2008):

Faze Soku a popreni.

Nasleduje bezprostiedné po zjiténi diagnozy. Clovék neni schopen se s ni hned vyrovnat,
a proto sam sob¢ predstird, jako by to nebyla pravda. Smyslem popteni reality je
poskytnuti kratkého oddechu pted jejim prijmutim.

Faze postupného prijeti skutecnosti

V této fazi se ¢loveék vyrovnava se skutecnosti. Reakce nemocnych byva riznd, ovlivnéna
jejich osobnostnimi vlastnostmi, zkuSenostmi, zivotnimi hodnotami a cili. Obranné
mechanismy délime do dvou zakladnich skupin, utok a unik. Piikladem ttoku, tedy aktivni
obrany muze byt napf. odmitani 1écby a negativni chovani viici 1ékafi. Vice je vSak variant
unikovych. MiliZe jimi byt napf. pfiliSnad pracovni aktivita nebo Unik do fantazie, ktery mu
umozni pfipadat si neohroZeng. Aktudlni stav nemocného ma na zplsob vyrovnavani velky
vliv.

Faze smifeni s chorobou a jejimi disledky

Nemocny v této fazi jiz pfijal, Ze jeho stav nelze ménit a podle toho pfemysli i jedna.
Mnozi nemocni se do této faze vSak nedostanou nikdy. TéZce a nevylécitelné nemocny
muze byt prave v kterékoli ze zminénych fazi.

Co se tyce psychické kognitivni oblasti ma chronické onemocnéni nejvétsi vliv na
sebepojeti pacienta, tj. jak sam sebe vidi a hodnoti se. Zménil se od doby diagndzy a tato

zména se podepsala t€z v jeho vnimani vlastni osoby. Nékdy tento proces miize dojit tak
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daleko, Ze snizuje u nemocného pocit vlastni hodnoty a tuctyhodnosti. Ztraci téz pocit
schopnosti néco fesit. Odborny termin pro tento stav je non — person (nebyti osobnosti).
Zména je vnimana pro pacienta jako hodné zatézujici a ¢asto vede ¢loveéka k prehodnoceni
celého zivota. Hovoii se o tzv. strategickém pifebudovani vlastni identity. (K#ivohlavy,
2001)

Zadny nemocny se asi neubrani tomu o své nemoci uvazovat. Kdyz se dozvi o t&Zkosti a
nevylécitelnosti RS miize to zintenzivnit potfebu své nemoci porozumét. Obecné hleda
feSeni své situace. Tyto uvahy jsou vSak mnohdy mylné, protoze jako laik nema vSechny
potiebné znalosti. Projeveni tohoto omylu se projevi zvlast’ v hodnoceni pficiny, ndzoru na
pribéh nemoci i na 1écbu jako takovou. Tézka nemoc se urcité fadi mezi jednu z nejvic
stresujicich situaci vilbec, proto je uvazovani téchto lidi podminéno jejich emocnim
rozpolozenim. (Vagnerova, 2008)

Choroba vyvolava rizné emocni reakce. ZvIast' tézké a nevylécitelné onemocnéni jedinec
muze vnimat jako osobni ohrozeni, a to v ném vyvolava strach a uzkost. S témito prozitky
musi on i jeho okoli pocitat, a ne je zlehCovat a brat je za hloupé a nepfiméfené situaci.
Jsou pro nemocného jeho realitou, skutenosti. Negativni o¢ekdvani, které se s témito
emocemi poji, také ovliviluji vniméani nemocného a jeho zvladani bolesti. (Vagnerova,
2008)

RS se manifestuje u kazdého jinym zplisobem (zavisi to pfedevS§im na diagnoze a
zavaznosti). Projevuje se téZ poklesem rlznych schopnosti a roli, které se s témito
schopnostmi poji. S tim samoziejmée souvisi 1 prozivana kvalita Zivota. Reakce na ztratu
bude tim vyraznéj$i, ¢im vice choroba narusi zivot nemocného a dotkne se jeho
nejvyznamnéjSich hodnot. Aby mohl jedinec ztratu pfijmout, musi ji nejprve zpracovat
aktomu slouzi truchleni. ZkuSenost je nutné protrpét a tento proces bohuzel nelze
urychlit. Nema smysl utrpeni potlacovat, jelikoZ po jeho proziti miZe nemocny teprve
pfijmout novou identitu a nové, i kdyZ omezené moznosti. MlizZe realné zacit znovu
planovat svoji budoucnost. Realné planovat sviij dalsi zivot. (Vagnerova, 2008)

Dalsim pocitem, ktery mize nemocny prozivat je bezmocnost, ktera vychazi z predstavy
nefesitelnosti vlastni situace a mala kontrola nad ni. Hodn¢ se objevuje hlavné u pacientii
v relapsu. (tj. v dobé nového propuknuti choroby a novych pfiznaki). Snadno se poté
stavaji apatiCti a s nemoci piestavaji bojovat. (Vagnerova, 2008)

Ohrozeni vlastniho zdravi vede téZ k Casté a nepfili§ socialné oblibené reakci jako je hnév.
Nemocny muiize vnimat nespravedlnost ve své situaci, klast si otazky, pro¢ se to stalo

zrovna jemu a porovnavat se s ostatnimi. Nejedna se ale pouze o emoci destruktivni. Pokud
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S ni umime pracovat a nastavit ji urcité prijatelné meze, je to emoce nabuzujici a posilujici.
Pomaha ¢loveéku s nemoci bojovat a nepoddavat se ji. (Vagnerova. 2008; Honzak, 2017)
Nyni se zaméfme konkrétné na poruchy jazyka a teci, které se vyrazné projevuji obtizemi
v komunikaci. Jejich vazny dusledek je patrny hlavné v celkové socialni adaptaci jedince,
ato ma samoziejmé vliv na jeho celkovy psychicky stav. Kdyz dochazi k problémim ve
vyjadifovani a porozuméni je to pro ¢loveéka celkové frustrujici a nasledkem toho se
samotna komunikace s ostatnimi stava vyznamnym zdrojem stresu. Jedna se o projevy,
které jsou napadné, a pred druhymi nelze zakryt. Ve vSech oblastech zivota, at’ uz osobni ¢i
pracovni je ¢lovék nucen komunikovat, predkladat své nazory a znalosti. Pokud s tim ma
jedinec ale velky problém, muze to vyustit v narust uzkosti a strachu s témito druhy
konfrontace. Opakované nelspéSny pokus poté mulze vést k celkovému sniZeni
sebedlivéry, Zivotnich ambici a také k aktivaci obrannych mechanismi. Mize to vést
k omezeni mluvniho projevu, nebo jeho uplné redukci za urcitych specifickych okolnosti,
Strategii je v podstaté co nejvétsi zabranéni upoutani negativni pozornosti okoli. Clovék se
boji ztrapnéni, a to muze vést az ke vzniku logofobie. (Vagnerova, 2014)

V textu jsem zminila pojem kvalita zivota. Je nutné zminit, Ze tento pojem je vysoce
subjektivni a individudlni. Podle Vagnerové (2008) a Ktivohlavého (2002) se vSak hodnoti
tim, do jaké miry si €lovék pfipada sobéstacny a nezavisly na svém okoli. Klademe si
otazky zvlasté v tom, zdali je pacient schopen se postarat o své potieby zejména v oblasti
hygieny, toalety a zakladni obsluhy. Pfi hodnoceni spokojenosti a smyslu vlastni existence
se téz uvadi jako dulezité omezeni pohybovych moznosti, zvySend unavitelnost a
vycerpani. Neméné dilezit¢ ale je i1 zachovéani schopnosti komunikace a socidlniho
kontaktu, tak, aby cloveék byl schopny udrZet si vztahy a socidlni vazby. A na to se
zamétime v dal$i ¢asti.

3.2 Vztahy a socialni opora

Mezilidské vztahy hraji v Zivoté kazdého ¢lovéka nezastupitelnou roli. Vyrovnavani se se
symptomy nemoci je velké zatiZzeni na psychiku pacienta a téZ se miize setkat s velkym
jsou Cloveéku nejblize. V tézkych Zivotnich situacich u nich clov€ék naléza podporu a
porozuméni. Je-li v8ak €lovek zatizen symptomy nemoci, které narusuji jeho komunikaci
ma to bohuzel neblahy dopad i na tyto vztahy.
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samotné¢ho, ale také zdsadnim zplisobem ovliviiuje celou jeho rodinu. Pod vlivem zmén
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v dtsledku piiznakli zptsobenych chorobou se méni i role a vztahy jednotlivych ¢lent
anckdy i celkovy styl Zzivota takto postizené¢ rodiny, také jeji hodnoty a normy.
(Vagnerova, 2008)

Kazdy jedinec ma potfebu socialniho kontaktu, ale uspokojeni této potieby je u lidi s MS
znaén¢ omezeno obtiznosti takovou aktivitu realizovat, fyzickou neschopnosti, ale také
zménou hodnot a z4jmu jedince a jeho psychické rozpoloZzeni. Rizikovym faktorem je
urCité¢ neschopnost ¢i neochota postizeného clovéka chovat se k lidem standartnim
zpusobem, nebo pfijatelné. Zmeény v chovani postizenych ke zdravym muze byt zpisobeno
vnitinim napétim a pocity nespravedlnosti. Mohou poté byt takovym c¢lovékem
obvinovani, poslouchaji vycitky a stesky ¢i vylevy $patné nalady. VSechny vztahy se takto
naruSuji, deformuji a postradaji symetrii a pohodu. Jednou z pfi€in ztraty pratel
U postizeného miize byt i fakt, Ze se stal nepfijemny. (Vagnerova, 2008)

Clovék s chronickym onemocnénim se téz muZe stat pouhym pasivnim piijemcem
0 vécech, jez diive byly v jeho zdjmu, ale ted’ uz pro néj nejsou tak dilezité. Tato zména
muze mit nepiiznivy vliv i na mnohd pfatelstvi a partnerstvi, ve kterych podobné ndzory
a potfeby hraji dileZitou roli. Vyhodou ale mize byt to, kdyZ nemoc ¢lovéka neomezuje ve
vykonavani svych starych zaymi. Tak je vétsi pravdépodobnost, Ze ptatelstvi, ktera na nich
byla zalozena, se zachovaji 1 nadéle. (Vagnerova, 2008)

Technika izolace miize byt téZ zpiisobem feSeni problémii nemocného ve styku s okolim.
To mize zplsobit aZz vznik tzv. sekundarni introverze jako cileného uzavieni se. To chrani
jedince pied zranénim. Napif. u jedince s poruchami feci hraje velkou roli strach
zposméchu ze Spatné vyslovnosti, zvlastnosti jeho hlasového projevu. U jedinct
S problémy kognitivnimi strach ze zapomnétlivosti, prodlouzend doba pii vyjadieni
myslenky apod. (Vagnerova, Moussova, Stech, 2000)

Muze se téz snadno stat, ze druhy neporozumi potfebam nemocného jedince. Kazdy ma
odlisné pfedstavy o tom, co by bylo nutné a Zadouci. To se tyké i oblasti socidlni opory
a pomoci. Clovék mize minit pomoc, co nejlépe dovede, ale odekavani nemocného miize
byt stejné zklaméano. To se poté ma tendenci projevovat na jejich celkovém psychickém
stavu. (Kfivohlavy, 2001)

V ptipad€ RS naraZzim hlavné na problém sobéstacnosti, kterd ma na jedince siln€ socialné-
psychologicky vyznam. Jeji absence totiz vede k tendenci hodnotit takového ¢loveka jako
jednoznacné zavislého na druhych, a to i v oblastech, kde je, nebo by mohl byt zcela
samostatny. Zavaznéji postiZzeny jedinec je ale urcité v nékteré oblasti na zdravych zavisly,

nebo se tak stane v jeho budoucnosti. (Vagnerova, 2008)
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Kli¢ové je tedy si zachovat role a vztahy, které v zivoté postizeného funguji. Jejich
uchovani na pfijatelné Grovni zajisti udrZeni sebeucty clovéka a miize mu pomoci
S vytvoienim a pfijetim nové identity. Podpora rodiny nemocného je tedy na miste.
Zavazn&jsi zatéz, jakou nevyléitelna nemoc piedstavuje, je vzdy testem pro rodinu,
kterym se potvrdi, nebo vyvrati jeji soudrznost. Negativnim dusledkem miize byt potom
jeji rozvrat. (Vagnerova, 2008)

Partner nemocného by mél byt zcela jist¢ zahrnut do psychosocialni péce. Jeho télesné
a dusevni zdravi musi byt zachovano, protoZze na ném ziejm¢ bude vétSinoveé zaviset
zachovani funkce rodiny. Jako zdravy partner bude muset pfevzit mnoho povinnosti
a v mnoha ptipadech je téz jedinym, kdo je schopen rodinu udrzet. Co se tyce postizené¢ho,
je uzitené ho podpofit tak, aby vroli rodi¢e fungoval asponi na trovni psychické.
Uchovani této role bude uzite€né pro partnera, déti ale téZ pro né¢ho samotného, jelikoZz to
bude posilovat jeho pocit uzite¢nosti a emocni jistotu. (Vagnerova, 2008)

Pomérmé pozitivni zpravu ptinesla studie z Anglie z roku 2000, ktera se zabyvala socialnim
vlivem RS. Ugastnilo se ji 314 lidi, praim&mého véku 48,3 let (rozsah 19-82) a primérmého
trvani nemoci 15,8 let. Zjistila, Ze vétSina manzelstvi zistala po propuknuti RS zachovana.
Schopnost zachovat si socidlni kontakty a konicky korelovala s vaznosti a stddiem nemoci
a téz kognitivni funk¢nosti. Ale kariéra 57 procent piibuznych byla ovlivnéna pacientovou
nemoci. (Hakim EA, 2000).

TéZ studie z Turecka potvrdila malou rozvodovost u pacientdl s RS, ze tii ctvrtin
respondentt, ktefi byli v rodinném svazku se rozvedlo pouze 8,6 procent. (Gedizlioglu,
1999)

V krizovych situacich je ptitomnost rodiny vzdy dllezitd. Poskytuje pocit jistoty, bezpeci
a také muze pro ¢loveka predstavovat jistou motivaci k piekonani obtizi. Osamély lidé jsou
proto znacné znevyhodnéni, situace je pro né¢ daleko hiife zvladnutelnd, nemaji emocni
podporu ani motivaci se o cokoli snazit. (Vagnerova, 2008)

Podle Kfivohlavého (2001) miize byt takovym podplrnym socidlnim vztahem ale
| pratelstvi. V socialni psychologii je pfitel predstaven jako Clovek, se kterym mizeme
hovofit o vSem a miZzeme mu divéfovat. Jeho ptatelstvi se projevuje pravé v tézkych
zivotnich situacich. Dobry pfitel na nemocného nerezignuje, naopak se mu snazi
poskytnout potiebnou podporu. Jak jsem ale informovala jiz vySe, nékde vztah bojkotuje

sdm nemocny.
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3.3 Zaméstnani a ekonomické zabezpeceni

Jiz jsme probrali oblast psychiky, vztaht a ted’ se podivame na oblast, ktera je pro clovéka
neméng dilezita a tim je zaméstnani. Symptomy RS jsou i v této oblasti znacn¢ omezujici,
jsou mezi sebou provazané a ve velké mife ovliviiuji zaméstnani ¢lovéka. Nekdy je nynéjsi
zaméstnani pro Clovéka jiz samo o sob¢ nezvladatelné, jindy se setkdva s predsudky
a zavienymi dvefmi se stranami zameéstnavatele nebo spolupracovnikii. V této casti
kapitoly si proto povime néco blize.

Pro clovéka zijictho ve stfedoevropském prostoru mé zaméstnani velkou hodnotu.
Vagnerova (2008) ve své knize zmiiiuje postoj V. Frankla (1994), ktery povazuje praci za
druh ¢innosti potvrzujici jedinecnost ¢loveéka.

Motivy Kk praci se mohou odliSovat a také maji pro jedince rlizny vyznam. DileZitou
motivaci jsou penize. Cilem je potieba ¢lovéka uspokojit jeho fyzické potieby, materidlné
zabezpecit sebe i svou rodinu. Dals$i motivaci je aktivita. Nezaméstnand osoba muze
pocitovat nudu, apatii a pocit zivotni nenaplnénosti. Neméné dilezitd je téZ potieba
seberealizace. Zaméstnani pfinasi pocit Gspéchu, umoziuje zisk Zadouci socidlni pozice,
sebepotvrzeni a tiz pocit uziteCnosti. Nezaméstnany miize tedy pocit'ovat neuspéch, pocit
vlastni zbyte¢nosti a vytazeni ze skupiny zaméstnanych. (Frankl, 1994 in Vagnerova,
2008)

Spoustu lidi s RS pokracuje v praci po mnoho let po diagnéze a odejdou do dichodu
v normalni dobu, nebo blizko ni. Jini shledavaji, Ze rozmanitost, neptfedvidatelnost
a zavaznost jejich ptiznaki narusuji jejich schopnost pokracovat v sou¢asném zameéstnani,
a proto méni pozici nebo dokonce kariéru. Potad jsou tu ale taci, kteti zaméstnani opousti
0 mnoho dfive, neZ chtéli. Z téch, ktefi piestali pracovat by mnoho preferovalo v praci
pokracovat, a to S upravenim svych pracovnich ukonti, pracovniho rozvrhu nebo fyzického
pracovniho prostiedi. (Roberts, 2008)

Lidé s RS jako vsSichni s chronickou nemoci vétSinou zjistuji, Ze nejvétsi prekazkou na
pracovisti je nedostatek porozuméni jejich nemoci a mylné predstavy ¢i snizend oc¢ekavani
o jejich schopnostech a dovednostech ze strany spolupracovnikil i zaméstnavateld. ,, Clovek
S poruchou jazyka a reci casto piisobi jako jedinec s omezenou inteligenci ¢i nizkou urovni
vzdelanosti. I kdyby byl schopen wuvazovat adekvatnim zpiisobem, nemohou se jeho
kompetence plné projevit, protoze formulace jeho usudku bude neobratna, utrzkovita, nebo

Jjinak neprimerend. Podobné nepriznivé byva i hodnoceni nedostatecné plynulého, nebo
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Vv diisledku spatné artikulace hire srozumitelného verbdlniho projevu. *“ (Vagnerova, 2014,
str. 230.)

Zaméstnanci s RS by méli pfijit na strategie, jak zvladat své symptomy v praci a poohlizet
se po zaméstnavatelich, ktefi podporuji vSechny zaméstnance a uplatiiuji flexibilitu a
kreativitu pii udrzeni cennych zaméstnanct. (Roberts, 2008)

RS je chronické onemocnéni zptsobujici nepiedvidatelny a kolisavy stav, ktery ovliviiuje
odlisn€ a v rizné mife dusevni i fyzické zdravi jednotlivcli. Mnoho piiznaki je pro ostatni
neviditelné a mize se rychle zhorsit nebo zlepsit jako napft. inava, deprese, inkontinence
abolesti. V pracovnim prostiedi hraji pfiznaky RS vyznamnou roli pifi udrzovani
zaméstnanosti, ale dilezitym faktorem je také pracovni prostiedi. (Bevan, 2015)

Neékolik studii odhalilo, ze progrese fyzickych symptomi je silnym prediktorem ztraty
zaméstnani (Krause et al., 2013, Moore, 2013 in Rumrill, 2015). V oznaceni nejcastéji
citovanych divodu, pro¢ lidé s RS opoustéji pracovni silu az 30 % nezaméstnanych s RS
piipisuje svij status bez prace fyziologickym ucinkiim nemoci, zejména tnave. (Rumrill,
2006 in Rumrill, 2015). Téméf polovina nezaméstnanych respondentll v prizkumu mezi
lidmi s RS, ktery provedla spole¢nost Edgley et al. (1991 in Rumrill, 2015) uvedla jako
hlavni diivod odchodu z pracovni sily potize s chlizi a pohybem. 39 % oznacilo unavu za
Kognitivni deficity spojené s RS jsou jednim z nejvice frustrujicich aspektli onemocnéni
(Fraser, 2002, Fraser, 2006, Kalb, 2012, McReynolds, 2001 in Rumrill, 2015). Roessler et
al. (2004 in Rumrill, 2015) nasel lidi s RS, ktefi hlasili kognitivni postizeni Ctyfikrat veétsi
pravdépodobnost, Ze budou nezaméstnani nez lidé s RS, ktefi nehlasili kognitivni
postiZeni.

Socialni podpora statu

V pracovnim pravu se nelisi postaveni OZP od postaveni zdravych osob. VSichni maji
stejna prava a povinnosti. Vzhledem ke svému zdravotnimu stavu mohou mit v§ak OZP
vetsi problémy v oblasti vykonu prace a také s jejim nalezenim. Proto se poskytuje zvySena
ochrana OZP na otevieném trhu prace a také dal§i tlevy a vyhody. Také se miize
rozhodnout, zda chce pracovat na volném nebo chranéném trhu prace. (RS kompas, 2016)
V CR puisobi téz NFOZP, neboli Nadaéni fond pro podporu zaméstnavani osob se
zdravotnim postiZzenim, ktery vznikl v roce 2007. Jeho cilem je snaha pomoci riznorodych
prosttedkll neustale zlepSovat tizivou situaci postizenych pii vstupu na trh prace.
Samoziejm¢ zalezi na individudlnim stavu cloveéka, hlavné na jeho fyzickych

a psychickych moznostech, jakym zptisobem muze byt zahrnut do pracovniho procesu.
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Rozdil mezi OZZ a OZP je takovy, ze OZP pobira invalidni diichod a to ve tfech moznych
stupnich, OZZ invalidni dichod nepobira. ,, Pri stanoveni miry poklesu pracovni
schopnosti se hodnoti stav funkcnich systéemii — pyramidového, mozeckového, senzitivniho,
zrakoveho, kmenového, funkci sfinkteru, schopnost chiize, stani, dopad zjistenych
skutecnosti na celkovou vykonnost.”“ (Potmé&silova, 2012 s. 25). Co se tyce pokrocilosti
nemoci, pouziva se Kurtzkeho Skala EDSS. Pacient nemd povinnost svému zaméstnavateli
sd€lovat, Zze ma roztrouSenou sklerdézu, je osobou se zdravotnim znevyhodnénim (OZZ)
nebo postizenim (OZP). Jestlize je RS pacienta dlouhodobé témétf neaktivni nebo je
diagnostikovan noveé a mize pracovat na plny uvazek nemusi zaméstnavateli nic sdélovat,
ma viak moZnost zazadat na Ceské zpravé socialniho zabezpeéeni o status osoby zdravotné
znevyhodnéné. Vyhodou je v tomto pifipadé povinnost zaméstnavatele uvolnit zaméstnance
k 1ékafi v dob&é pracovni smény. Pokud je ¢loveék ve stavu, kdy ho nemoc omezuje, je
spravnou volbou ¢astecny uvazek. Vyhodnéjsi pozici pfi vyjednavani se zménou uvazku

U svého zaméstnavatele maji lidé s pridélenym statusem OZZ ¢i OZP. (Potmésilova, 2012)
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PRAKTICKA CAST

4 Uvedeni do praktické ¢asti bakalarské prace

Roztrousena sklerdza patii mezi nervova degenerativni onemocnéni. Projevuje se mnoha
riznymi symptomy a u kazdého clovéka velmi individudlné, podle toho, jaké struktury
nervového systému u ného jsou nemoci zasazeny. Pozornost se hodné vztahuje
kK symptomim omezujici pohyb. Komunika¢ni problémy, které nastavaji v dusledku
nemoci nejsou prili§ diskutovany, ptestoze mohou mit velky vliv na v§echny oblasti Zivota
nemocného. Proto jsem se rozhodla v ramci svého vyzkumu zabyvat se pravé touto
problematikou.

4.1 Vymezeni cilu

Hlavnim cilem vyzkumu bylo zjistit, jaky dopad maji komunikaéni problémy zptisobené
pfiznaky RS na oblasti Zivota nemocného. Hlavni cil byl naplnén pomoci dil¢ich
vyzkumnych otdzek, které se zptesiiovaly jesté v pribéhu sberu dat a jejich analyzy.
Seznam vyzkumnych otézek:

1) Jaké symptomy roztrousené sklerdzy jsou pro osoby s timto onemocnénim nejvice
problémové pii komunikaci?

2) Jaké dalsi spolupiisobici faktory narusuji kazdodenni fungovani jedinctim s RS?

3) Jaky dopad maji tyto omezeni na jednotlivé aspekty jejich Zivota?

4 Jakeé postupy pouzivaji pii zvladani téchto obtizi?
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4.2 Vyzkumné metody

Ve vyzkumu byl pouzit kvalitativni ptistup. Chtéla jsem zkoumany problém zachytit vice
holisticky a pfiblizit vice zkuSenost jednotlivcl, ktefi se potykaji s touto chronickou
chorobou.

Podle Hendla (2005) je vyhodou kvalitativniho vyzkumu pravé zisk hloubkového popisu
zkusenosti jednotlivcl, kdy jednotlivé piipady mame moznost mezi sebou porovnavat a téz
zachytit jejich vyvoj. Na zacatku vyzkumnik zpravidla vybere téma a ur¢i zakladni
vyzkumné otazky. Ty ale mlze téz v priabéhu vyzkumu pozméiovat, zpfesiovat
a dopliovat. Tento typ vyzkumu je tedy povazovan za vice pruzny.

4.2.1 Metoda ziskavani dat

Data pro vyzkum jsem ziskavala pomoci polostrukturovaného rozhovoru. Divodem bylo,
ze jsem ho vyhodnotila jako nejvhodnéjsi pro ziskani pozadovaného cile. Podle Miovského
(2006) dokaze polostrukturovany typ rozhovoru odstranit nevyhody, jak nestrukturovaného
rozhovoru, tak rozhovoru pln¢ strukturovaného a soucasn¢ dokaze vytézit maximum vyhod
obou téchto typt vyzkumu. Je tedy témét idedlni pro vétSinu vyzkumi realizovanych
Vv ramci kvalitativniho pfistupu.

Vyhodou polostrukturovaného rozhovoru je moznost pfedem si pfipravit témata a otazky,
které je tfeba probrat a fizeni sméru rozhovoru, coZ zajisti, Ze se skute¢né¢ dostane na
vSechna dulezitd témata, ktera je tfeba probrat. Dulezita je téz pruznost pti formulaci
a poradi otazek dle situace a ptizpisobeni danému respondentovi. To, Ze je rozhovor veden
strukturovanéji téZ usnadiiuje nasledné porovnani jednotlivych rozhovort pfi analyze dat.
(Hendl, 2005)

Pred uskuteénénim rozhovort je nutné vytvofit tzv. navod k rozhovoru, coz je seznam
otazek nebo témat, kterych se vyzkumnik pti uskute¢néni rozhovoru drzi. To mu zajisti, ze
se skutetné¢ dostane na vSechna témata, kterda ho zajimaji a jsou pro néj uzitecna.
(Hendl, 2005)

4.2.2. Metody fixace dat

Jako metoda fixace dat byl vyuzit audiozdznam. Diivodem bylo, aby ziskana data byla co
nejvice autenticka a zaroven, aby zpusob fixace dat co nejméné narusoval rozhovor. Pfi
pouziti zapisu by hrozilo preformulovani odpovédi a téz by respondenta mohli rusit pauzy
nutné pro zaznamenani jeho odpovedi.

Dale jsem m¢la k dispozici zdpisnik pro zaznamenavani poznamek z pozorovani a mych

osobnich dojmt z ucastnikl a jejich vypovedi.
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4.2.3 Metody zpracovani a analyzy dat

Pro zpracovani dat ziskanych béhem rozhovorii byla vyuzita metoda kodovani. ,,Kodovani
je procesem, v némz neagregovand data (prvotni, autentickou podobu zdznamu dat)
prevadime do datovych segmentu (jednotek), s nimiz je mozné ddle pracovat. V tomto
procesu identifikujeme nebo prirazujeme témto segmentim ndzvy. * (Miovsky, 2005)

Pfi koédovéani lze vyuzit rlznych postupt. Po transkripci rozhovorii a redukci
nesouvisejicich informaci jsem peclivé procitala shromazdéna data a po peclivém uvazeni
a nastudovani studii souvisejici stimto tématem jsem se rozhodla vyuzit postupu
zalozeného na Sablon¢. Ten vychazi z navrzeného systému kédovani. Tyto kody a jejich
ptedpisy poté slouzi jako Sablona pro analyzu. Poté se identifikuji ¢asti textu, které poté
oznac¢ime piisluSnym kodem. Nésleduje shrnuti pomoci tabulek, nebo riznych map
a grafii, jez jsou potom podkladem pro interpretaci téchto dat. (Hendl, 2005)

Pti kédovani byl vyuzit pocitatovy software urCeny pro kvalitativni analyzu dat Atlas.
Jeho vyhodou byla moZnost mit ve stejném Case na obrazovce paralelné vice rozhovort,
coz ulehcilo jejich porovnavéani. Velmi mi to téz uleh¢ilo vyhledavani jednotlivych pasazi
textd a hledani souvislosti mezi kody. Vyhodné bylo i mozné grafické zobrazeni

souvislosti a vztahti a uchovavani riznych poznamek. (Miovsky, 2006)
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5 Charakteristika vyzkumného vzorku a priabéhu vyzkumu

5.1 Charakteristika vyzkumného vzorku
Vybér vyzkumného vzorku probihal zamémné, coz je v kvalitativnim vyzkumu bézny
postup.
Zamérny vybér vyzkumného vzorku je oznaceni pro postup, ktery je zalozen na cileném
vyhledavani tcastnika, ktefi spliuji urcité predem stanovené vlastnosti. (Patton, 1990 in
Miovsky, 2006). V ramci tohoto vybéru se vyuzivaji rizné strategie. Ty se mizou i
kombinovat a dopliiovat, je — li to potfeba. (Miovsky, 2006)
Nejprve jsem si stanovila pfislusné charakteristiky ucastnikd vyzkumu, tak aby vyzkumny
vzorek byl co nejvice reprezentativni.
Respondent mél spliiovat nasledujici kritéria:

- plnoletost, vékové rozmezi bylo stanoveno mezi 18—65 lety (vylouceni byli tedy

lidé v diichodovém veéku)

- diagndza roztrousena skler6za, nezavisle na jejim typu

- respondent subjektivné vnimal potize v komunikaci
Pii zamérném vybéru jsem kombinovala dvé¢ strategie — metodu snéhové koule a metodu
samovybéru. Nejprve jsem oslovila zndmou, kterd souhlasila, ze bude mou prvni
respondentkou. Druhd respondentka byla nalezena podle principu sné¢hové koule —
doporucena prvni respondentkou. Dale jsem oslovila pacientskou organizaci Mladi
sklerotici, ktefi mi doporucili facebookové skupiny shromazd’ujici lidi s RS. Nasledné jsem
pokracovala metodou samovybéru, ktery je zaloZen na principu dobrovolnosti. ,,Jedna se o
situaci, kdy vice potencialnim ucastnikiim vyzkumu nabizime moznost se do vyzkumu
zapojit a je na jejich volbé, zdali tak ucini, ¢i nikoli “. (Miovsky, 2006, se 133). Na skupinu
jsem napsala piispévek nabizejici ti€ast v mém vyzkumu. Ptihlasilo se nékolik osob, ze
kterych jsem vybrala dvé, které spliovaly pozadované charakteristiky pro zafazeni do
vyzkumného vzorku.
Finalni vyzkumny vzorek tedy sestava ze 4 respondentil, zékladni informace k nim uvadim

V nasledujici tabulce:
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pohlavi | Vék | Forma RS | Stav Vzdélani Povolani Invalidni
diichod

Respondent | Zena 29 | CIS Svobodna | Vysokoskolské | 1¢karka NE

1

Respondent | Zena 50 |Relaps - | Svobodna | Vysokoskolské | personalistka | ANO

2 remitentni druhy
Forma stupen

Respondent | Muz 57 | Primarn¢ rozvedeny | Stfedni Invalidni ANO

3 progresivni dichod

Respondent | Muz 59 | Sekundarné | Zenaty Stiedni Invalidni ANO

4 progresivni dichod

Tabulka 5 autor prace
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5.2 Pribéh vyzkumu

V této Casti podrobnéji popisu, jak probihal sbér dat a jejich nasledné analyza.
5.2.1 Priibéh rozhovori

S kazdym tucastnikem vyzkumu byla nejdiive domluvena osobni schiizka. Rozhovory
probihaly bud’ v domacim prostfedi, nebo v prostorach klidné kavarny s ohledem na
moznosti GcCastnikd. Bylo zajisténo, aby se citili co nejvice pohodIné a byli tak ptipraveni
odpovédét na otazky pro né velmi osobni. Rozhovory trvaly cca. 30 minut v zavislosti na
otevienosti Ucastnika. Nejdiive byli vSichni pouceni, ze sd€lené informace budou vyuzity
pouze pro ucely bakalaiské prace a bude zajisténa jejich anonymita. Dale byli dotazani,
zda souhlasi s nahravanim na zdznamnik v mobilnim telefonu. M¢li t€Z moznost odmitnout
otazky, na které jim z néjakého diivodu bylo neptijemné odpovidat.

5.2.2 Analyza ziskanych dat

Po transkripci rozhovort a redukci nesouvisejicich informaci jsem si dokumenty vytiskla
a pro prvni fazi kodovani pouzila barveni textu. Riznymi barvami jsou, oznacila pasaze
vztahujici se ke zkoumanym tematickym celktim, které vymezuji kategorie. (viz. Tabulka
6) Usnadnilo mi to orientaci v textech a nasledné kodovani. Vyuzila jsem ramce MKF,
ktera byla vyvinuta svétovou zdravotnickou organizaci. ,, MKF poskytuje popis situaci
Z pohledu funkcnich schopnosti cloveka a jejich omezeni a slouzi jako ramec pro
organizovani téchto informaci.* (Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability
a zdravi, 2008)

g j n?
A co vA§ zaméstnavatel, jak reagoval o 3 3
Ten by docela vstficny. Potom se ale miij zdravotni stas celkové zhordil tak, ze jsem

uz prace nebyl schopny. Jen cesta do price byla pro mé nezvladatelna.

Co rad délate ve volném Case? =
Rad jsem aktivni, i kdyz mizu jenom dopoledne, pak mé nenesou n(’)hy.\adz m
taky teplo. Nékteré véci, co jsem difv délal uz nemazu, vée mi trva déle a2 musim
hodné odpocivat.

Jak se s problémy vyrovnavite, co vam pomaha?

zpiisobem. Potom aktivita, pfilis nefesit, co nemazur. .

7. Mate dostateéné informace o sluzbéich pro osoby s RS? VyuZivite je?

Samozfejmé, chodim k neurologovi, urologovi, oafovi, na rehabilitaci (vojtova

metoda) a k logopedovi. Také na trénink kognitivnich funkci a trénovini pamét.

9. Co vidite jako nejvéti problém &lovéka s RS?

Hlavné jejich psychika, jak se se svym stavem srovnaji. DileZité je poufivat
id 4

Obrazek 6
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Detailn¢jsi kddovani probihalo v programu Atlas.
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Pro vétsi piehlednost jsem findlni verzi kategorii a kodii uvedla v nésledujici tabulce. MKF

checklist podle kterého byly vytvareny je soucasti ptiloh.
Tabulka 6 Kategorie a kody

Kategorie

Podkategorie

Kody

Spoluptisobici

faktory

Bariéry

Ptirodni prostiedi

Naroky zaméstnani

Postoj kolegti, znamych

Postoj odborniki

Postoj rodiny

Postoj pratel

Pesimismus

Pocit samoty

Facilitatory

Odborna pomoc

Pomiicky

Postoje kolegli a znamych

Postoje pratel

Postoje rodiny

Postoj zamé&stnavatele

Optimismus

Nezdolnost

Poruchy

funkci

télesnych

Mentalni funkce

Funkce paméti

Funkce pozornosti

Funkce emocionéalni

Smyslové funkce |Dotykové funkce

Funkce hlasu a

feci Funkce hlasu
Funkce artikulace
Funkce plynulosti a rytmi¢nosti
feci

Jiné Funkce tolerance cviceni
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Termoregulacni funkce

Funkce mocéeni

Sexualni funkce

Funkce volni hybnosti

Unava
Postupy zvladani Aktivni
Ptizptisobujici
aktivity a
Oblasti zivota participace Konverzace
Chuize

Placené zaméstnani

Psani, jidlo

Rekreace a volny Cas

Vykonani domacich praci

Vztahy

Kazda kategorie ma svou definici: (MKF, 2008)

Porucha télesné funkce je ztrata nebo abnormalita fyziologické funkce (véetné funkci
mentalnich), kterd ma negativni vliv na fungovani v jednotlivych oblastech zivota
Spolupiisobici faktory jsou takové faktory, které dohromady vytvaieji cely kontext Zivota
jedince, a zvlasté pozadi, na kterém jsou zdravotni stavy v MKF klasifikovany. D¢li se
dale na bariéry a facilitatory.

Bariéry jsou faktory v prostiedi ¢loveéka, které omezuji funkéni schopnost jedince.
Facilitatory jsou faktory v prostiedi ¢loveéka, které zlepSuji funkéni schopnost a zmensuji
prekazky.

Bariéry a facilitatory se dale d€li na externi a interni.

Aktivita je ¢innost ¢lovéka. V nasem pfipadé se zaméfujeme na jeji limity tedy obtize pfi
jejim vykonavani.

Participace je zapojeni se do zivotni situace. V nasem ptipad¢ se zaméfujeme na omezent,
které jedinec proZiva.

Postupy zviadani jsou strategie vyuzivané jedincem pro vyrovnani se se svou zivotni

situaci.
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6 Interpretace dat

1. Kategorie: Poruchy télesnych funkci

Tato kategorie odpovida na prvni stanovenou vyzkumnou otazku, ktera se ptala na to, jaké
symptomy roztrouSené sklerdzy jsou pro osoby s timto onemocnénim nejvice problémové
pfi komunikaci.

Pro respondentku 1 je podle jejich slov pfi¢inou jejich problémi deprese, n¢kdy
doprovazena uzkostmi a unavou. Potvrdila, ze na jeji komunikaci mé velky vliv utlumeni
nekterych psychickych procest, v jejim piipadé hlavné pozornost a mysleni. Zaroven téz
ztrata zajmu o spolecensky kontakt a konverzaci samotnou ,,Obvykle nechci nikoho videt,
a kdyz uz musim komunikovat, obvykle se Spatné soustiedim na rozhovor, tézko se mi mysli
a nenapadd mé vhodnd odpoved.”“ Pti naSem rozhovoru byly u ni symptomy deprese
patrné. VSimla jsem si téZ zpomalené gestikulace, omezené mimiky a respondentka se téz
vyjadiovala velmi monotonng.

U respondentky 2 se problémy pojily hlavné s poruchou mentalnich funkci. Stézovala si na
zapomindni, pomalost a zadrhavéani pfi fe€i. I u ni se objevuje Casta tinava a vycerpani.
Sama jsem si vS§imla, Ze n€kdy méla problém se vyjadfit a vzpomenout si na slovo. Vcelku
ale tyto symptomy nebyly limitujici pro pochopeni jejiho sdéleni.

Respondent 3 se svéfil, ze ho nejvice trapi poruchy s te¢i a vyslovnosti na které ho
upozornilo 1 okoli. Problémy se nejvice objevuji, kdyZ mluvi rychleji. Zacal vyuZivat
sluzeb logopeda, ktery mu fekl, ze se jedna o tzv. ,,mozeckovou mluvu . Podle jeho slov
mu intervence u odbornika s jeho problémy pomohla a dostal od ného rady, které se snazi
uplatiovat v kazdodennim zivoté. O nich vice pohovoiim v kategorii postupti zvladani.
Posledni respondent ma problémy s komunikaci hlavné pii stresové zatézi a unavé. ,,Tak
kdyz jsem vice unaveny nebo ve stresu projevuje se to tim, Ze se Spatné soustiredim, mam
problém si vybavit slova. “ V obdobi atak ma pocit ztuhlosti jazyka a ma potiZze s hlasovou
kontrolou.

Z vypoveédi respondentll téz vyplynulo, Ze tyto symptomy, které jsou spojeny piimo
s mluvou nejsou jediné, které brzdi jejich komunikaci. Respondenti stravili velké mnoZstvi
Casu vypravénim o potizich spojenych s pohybem a citlivosti. Ty je brzdi hlavné pfi
navazani spole¢enského styku, a tedy pfimo Casto komunikaci znemoziuji nebo ji velice

limituji.

47



Napt. Respondenta 3 trapi ochrnuti na celou pravou stranu téla a pohyb je pro néj obtizny.
Pfi pohybu je omezen denni dobou. ,,Rad jsem aktivni, i kdyz muzu jenom dopoledne, pak
mé nenesou nohy. “ Musi hodn¢ odpocivat a na delsi vzdalenosti vyuziva invalidni vozik.
Respondent 4 je zase schopen pohybu jen pomoci francouzskych berli a stézuje si téZ na
ztizenou schopnost ovladani téla a problémy s citlivosti. ,, Dle osobniho vnimam jako nej
problém zpiisobeni necitlivosti rukou, nohou, ovladatelnost téla, stabilita, sniZujici se
ovladatelnost svaloviny v oblasti potreb téla.

2. kategorie: Spolupisobici faktory

Spoluptisobici faktory dotvari kontext zivota jedince. Tato kategorie odpovida na druhou
vyzkumnou otdzku, které se pta, které spoluptsobici faktory naruSuji kazdodenni
fungovani jedincii s RS.

Pti analyze byly rozdé€leny na 2 typy, bariéry a facilitatory.

Bariéry

Jsou to faktory, kromé samotného télesného omezeni, které limituji, ¢i znemoziuji jedinci
komunikaci a kazdodenni fungovani.

Respondenti zminili bariéry, které se daji rozdé€lit do dvou skupin, a to na bariéry externi
a bariéry interni.

K nejvice zminovanym externim bariéram patii pfirodni prostfedi, konkrétné teplo, postoje
rodiny, ptatel, kolegli a znamych a téZ odbornikd.

Dva respondenti si sté¢Zovali na zvySeni teploty prostfedi jako nevyhovujici a zhorSujici
jejich symptomy. Respondent 3 se zminil, Ze mu vSe trva delsi dobu, a respondentka 2 si
stézovala, Ze v horkych letnich mésicich se jesté zvySuje jeji tinava.

Co se tyce postojli ostatnich respondenti se ¢asto setkdvaji s nedostate¢nou informovanosti
o nemoci u okoli, nepochopenim a piedsudky.

Respondent 4 si stéZuje téZ na nevyzadané rady, které mu ostatni davaji. ,, Hlavné neznaji
danou nemoc, problém, popr. po infu Z webovych stranek ma vétsina lidi a znamych chytré
reci o tom, co a jak délat, jak se stravovat, cvicit atd.”. Téz se zminil o tom, ze mé¢l
problém ziskat diagnoézu kvili nedostacujicim znalostem neurologa. ,, Neurolog na
poliklinice, ordinujici jiz v diichodovéem veku, pro jiz neznalost aktualizaci neurologie
svadel vse na pater a nepoznal ataku RS ani po vétsinové ztraté zraku. “

Respondentka 2 ma problém s nepochopenim. ,, V komunikaci u okoli vnimam, Ze nemaji
trpelivost cekat, nez si vzpomenu, ¢i doreknu vétu... . Téz Celi predsudktim. ,, Pri chuizi se

motam, okoli to vnima jako chuzi pod vlivem alkoholu.“ A nezdjmem o jeji stav.
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., Nékoho 7 mych nejblizsich nezajima, jak mi je a musim si poradit sama, nékdo mi chce
pomoci, ale pomadha tak, jak on si mysli, Ze mi to pomiize. .

I respondentka 1 se zminila, ze pomoc rodiny neni nékdy poskytnuta pro ni vyhovujicim
zpusobem. Stézuje si na predsudky ze strany spoluzakti. Osobné v jejich reakcei vidim spise
neznalost dané problematiky. ,,Spoluzaci ze studijni skupiny jsou neustdle prekvapeni, ze
nejezdim na voziku. V dobée, kdy jsem jim to vikala, se mé ptali, jestli tu nemoc miizou
prede mnou vyslovit.

Respondent 3 zaZzil nepochopeni v zaméstnani. ,,Spolupracovnici miij stav nechapali.
O nemoci asi moc nevedeéli, ale misto toho, aby se mé zeptali, Septali si o mé za zady.

Co se tyce bariér internich, vyplynulo, ze souvisi pfedevsim s povahou respondentd, jejich
Zivotnim postojem a vnitinim prozivanim.

Celym rozhovorem s respondentkou 2 se tdhne jeji pocit osamélosti. Nemd rodinu, Zije
sama, a to je pro ni velice tizivé. ,,Je-li clovek sam, je i na tuto nemoc sam a vsechno si
taky sam musi zajistit...

U respondentky 1 jeji emo¢ni prozivani a postoje velmi ovliviiuji symptomy deprese. Ta
zpisobuje stazeni se do sebe a unik od lidi. Také jeji negativni postoje a pocity. ,,...uvnitr

3

se prakticky neustale uziram a obvinuju. “.

¢

,,Objevuje se i strach z lidi a komunikace.
I respondent 3 zminuje, Ze je dilezité, jak se nemocni se svym stavem vyrovnaji,
a doporu€uje uzivani antidepresiv. I kdyZ sam ma celkové optimisticky postoj ke své
situaci i on se neubrani pied strachem z budoucnosti a pfemyslenim nad tim, jak se jeho
stav bude vyvijet.

Facilitatory

Facilitatory na rozdil od bariér zlepSuji fungovani jedince, jak v komunikaci, tak celkové
V kazdodennim Zivoté. Podle vypovédi respondentl byly téz rozdéleny na externi a interni.
K nejvice ovliviiujicim externim facilitditorim patfilo vyuziti pomucek, odbornd pomoc
a postoje okoli (hlavné ptatel, rodiny, znamych, ale té¢zZ kolegli a zaméstnavatele).

Hlavné respondent 3 vyuzival spoustu pomiicek, které mu usnadnovali kazdodenni
fungovani, jako napf. komunikaci a pfemistovani. ,, Rychle se unavim, ale mam specialni
pomiicky, auto predélano na rucni vizeni a automat a na pocitaci mam specialni mys pro
postizené. “ Pohybuje se téZ pomoci invalidniho voziku.

Pro respondenty je téz dulezitd podpora ze strany okoli. Respondent 3 ma v blizkych
oporu, stejné¢ se ale snazi byt co nejvice samostatny. ,, Vsichni moji blizci o potizich veédi

a reaguji normalné. Jsou tolerantni a snazi se pomoci. Stejné se ale snazim si vSe udélat
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sam a nespoléhat na ne.”. Kvuli pomoci kamarada, kteti ho tlacili na voziku, mél téz
moznost ucastnit se prazského maratonu a tii hradeckych ptilmaratont.

Pratelé respondentky 1 vyviji snahu byt s ni v kontaktu, podle jejich slov ale je to ona
sama, ktera ¢asto tomuto kontaktu brani.

Pro respondenta 4 je oporou jeho manzelka a bratr. Pomaha mu téz komunikaci s lidmi,
ktefi maji téz RS, protoze mu dodavaji pocit porozuméni. VéEtsinou je s nimi v kontaktu
elektronicky, napt. ptes facebook.

Respondentka 2 se zminila o podpofe svych kolegyn v jejim zaméstnani. ,,V prdci mi
pomahaji nékteré kolegyné s obédem (chodime do restauraci), bud mne doprovodi
a pomiizou s tacem nebo mi obéd prinesou, abych Setrila kroky. Obecné se mi snazi byt
ndpomocni a jsou docela trpéelivi. “Hovotila téZ o své predstave, jak by mél ¢loveék k ni
pfistupovat, tak, aby se citila dobte. ,,Idedlni je empaticky clovek, ktery se pta, jaka pomoc
pomiize a neurdzi se, kdyz to potrebuji jinak... Také jsem vdécna, kdyz mi daji Sanci délat
véci sama, mym tempem a neberou mi je ruky se slovy ,,béz si sednout, béz si odpocinout “
Tii respondenti vyuzivaji sluzeb pro lidi s RS. Respondent 3 chodi na logopedii,
rehabilitaci, na trénink kognitivnich funkci a na trénink paméti. Respondentka 2 chodi na
individualni psychoterapii a respondentka 2 navstévuje RS centrum na Karlové namésti
v Praze, kde je k dispozici psychoterapeutka. ,, Pordada i riznd sezeni v mensi skupiné cca.
12 lidi. Je prijemné slySet ostatni, s ¢im se potykaji a jak to resi...

Ve shrnuti postoje okoli mohou pro respondenty predstavovat jak bariéry, tak facilitatory,
zalezi na jejich povaze. Dale osobnost ¢loveka a jeho pfistup k nemoci miize téz pusobit
jako bariéra nebo facilititor pro kazdodenni fungovéni. Facilitatorem mulze byt napf.
optimismus respondenta, ktery zlepSuje, vyrovnavaji se s téZkostmi, které se s nemoci poji.
3. kategorie: Oblasti Zivota

Tteti kategorie odpovida na otdzku, jaky dopad maji tyto omezeni na jednotlivé aspekty
zivota jedincti s RS.

K popsani efektu symptomt MS spojenych s komunikaci na jednotlivé oblasti bylo vyuzito
ramce MKF. Podle n¢j se doména oblasti Zivota hodnoti podle komponent aktivity
a participace.

Z ovlivnénych oblasti a aktivit byly respondenty nejvice zmiflovany chlize a pohyb,
konverzace, vztahy, volno¢asové aktivity, domaci prace a zaméstnani. Nékterym z téchto

aktivit jsem se jiz vénovala v ramci jinych kategorii.
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Co se tyCe zaméstnani dva respondenti jsou zaméstnani, respondentka 2 na polovi¢ni
uvazek a pobira k tomu invalidni dichod druhé kategorie, a dva respondenti jsou v plném
invalidnim dichodu.

Respondent 3 udava jako hlavni pfi¢inu odchodu do dichodu hlavné problémy s pohybem.
,UZ jsem nestacil pracovnimu tempu.* ,, Pak se ale muj zdravotni stav celkove zhorsil tak,
Ze jsem uz prdce nebyl schopny. Jen cesta do prace byla pro mé nezvladatelna. *

Téz se musel preucit na levaka. Podle jeho vypovédi to nejvice ovlivnilo zptsob jedeni
a psani.

Respondentku 2 v zaméstnani omezuje pomalost, potiZe se soustfedénim, u¢enim a paméti.
,Jsem pomala pri psani na pocitaci, také psani rukou, nemuzu se soustredit a tezko se mi
uci novym veécem. Také casto zapomindm.* Zameéstnavatel ji ale vySel vsttic pfi zkraceni
uvazku.

Respondentka 1 je omezovana ve svém povolani tim, ze jako 1ékarka nemiize vykonavat
sménnou praci, tedy sluzby. Byva Casto unavena z pacienttl, ale snazi se, aby jeji problémy
neovliviiovaly pacienty.

O vztazich respondentll jsem se jiz zminovala v pfedchozich kategoriich. Lze fici, Ze
vétSina respondent se citi podporovana, ze strany svych nejblizSich. Co se tyce ostatniho
spoleCenského kontaktu, v tom jsou jiz vice omezeni. Napft. respondent 4 si stéZzuje na
omezeny kontakt slidmi kviili velmi malé pohyblivosti. Respondentka 2 je omezena
Vv aktivitach s ptateli. ,, Nemohu se vydat s prateli na turu, brzdim jejich tempo, castéji
odpocivam, musim si i lehnout.” 1 respondentka 1 je socialné¢ limitovana. Divodem jsou
jeji symptomy deprese. .,V ramci svych depresivnich stavii nerada vidim kolem sebe vice
lidi, nekdy nechci videét nikoho. *

4. kategorie: Postupy zvladani

Posledni kategorie odpovida na posledni vyzkumnou otadzku, kterd se ptd, jaké postupy
pouzivaji osoby s RS pfi zvladani svych obtizi.

Postupy byly rozd€leny do dvou skupin, na aktivni a ptizptasobujici. Postupy, které byly
nejvice zminovany v prub¢hu rozhovort byly ty aktivni. Respondenti se snazili zajistit si
sluzby a odbornou pomoc, které¢ by jim pomohli s jejich obtizemi. Respondent 3
navstévuje neurologa, urologa, o¢niho 1€kare, chodi na rehabilitaci, na trénink kognitivnich
funkci a trénink paméti. Také svoje problémy s feci feSi pomoci logopeda. ,,Naucili me, jak
zklidnit Fec, mluvit pomaleji, treba nemohu vyslovit urcité slovo a ja ho sahodlouze obejdu

¢

a jinymi slovy obmeénuji.* Téz vyuzivé specialni pomuicky a nékteré véci se naucil, delat
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jingym zptsobem. Aktivitou zahdni cerné mysSlenky. Ma& motivaci byt, co nejdéle
samostatny a d¢€lat to, co ho napliiuje.

Respondentka 2 a 1 navstévuji psychoterapii. Respondentka 2 si chce zajistit dostatecné
sluzby, aby byla vice samostatnd. Respondentka 1 se s mensimi problémy vyrovnava
sportovanim ¢i ¢tenim dobré knihy.

Respondent 4 pouziva vice postup prizpisobovani. Pocita s vétsi tnavou, a proto Castéji
odpociva. Do budoucna nema jiz n¢jaké velké plany, spis klidny zivot s dovolenou, vylety

a malou prochazkou.
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Diskuze
Cilem vyzkumu bylo vice proniknout do problematiky dopadti problémi v komunikaci

U osob s RS na vSechny oblasti jejich zivota. Byl pouzit kvalitativni pfistup, ktery zajistil
vice holisticky pohled na zkuSenosti jednotlivci a umoznil zachytit propojenost omezeni
télesnych funkci s dalS$imi bariérami, s kterymi se tyto lidé musi kazdodenné potykat.
Nastinil téz postupy, kterymi se vyrovnavaji se svou situaci.

Je nutné zminit, ze vyzkum se nesoustfedil na pouze feCova omezeni souvisejici
s narusenim motoriky mluvidel, ale téZ povazoval i jiné symptomy nemoci za piimo
pusobici problémy v komunikaci. Byly to ptfedevsim kognitivni deficity a afektivni
poruchy.

Zavery vyzkumu se nedaji zobeciiovat na $irsi populaci, jelikoZz variabilita symptoml RS
je Sirokd, stejn¢ tak dopad nemoci je zdvisly na spousté dalSich podminek. Vyzkumny
vzorek je téZ v€kové omezeny a nesoustiedi se na osoby v dichodovém véku. Bylo tak
rozhodnuto z diivodu snahy zachytit téz vliv nemoci na pracovni uplatnéni respondentt.
Problémy v komunikaci respondentli ti€astnicich se vyzkumu byly pomérn€ malé a vétSina
z nich obecné vnimala za vice obtézujici jiné, pfidruzené symptomy RS, predevsim
naruseni pohyblivosti a unavu. Jak bylo ale prokdzano 1 tyto symptomy naruSuji bézné
socialni fungovanti, které je s komunikaci Gzce propojeno.

Unava byla symptomem, ktery zminili jako obtézujici viichni respondenti. Braley (2010)
tvrdi, Ze mezi pacienty s RS je tnava nejcastéjSim vysilujicim symptomem. I kdyZ je velmi
rozsifend a ma vyrazny vliv na Zivot nemocného, pofad neni odborniky dostate¢né
prozkoumana. Podle vyzkumu Smithe (2005), 90 %lidi s RS, ktefi se ucastnili jeho
vyzkumu, vyjadfilo, Ze Gnava byla primarnim symptomem, kvili kterému byl zménén
jejich pracovni status.

Podle studie provadéné Baylor a kol. (2009) je participace na komunikaCi 0sob s RS
vyrazn€¢ spojena s ruznymi faktory, z nichz jenom nékteré predstavuji komunikacni
poruchy. Z vysledku studie vyplyva, Ze to jsou unava, Spatné srozumitelna mluva, deprese,
problémy s mySlenim, zaméstnanost a socidlni podpora. Vyzkum uskutecnény v rameci této
bakalafrské prace to potvrzuje.

Zéaverem lze fici, ze k 1é¢be€ RS je nutné pristupovat multidimenzionalné a nelze odd€lovat
komunikac¢ni problémy jedincii od dalSich zdravotnich problémd, psychiky pacienta a jeho
socidlniho a fyzického zazemi. Proto by méla 1écba RS byt zalozena na spolupraci
odbornikli a sladéni jejich piistupu k nemocnému. Nezastupitelnou roli hraje téz socidlni

podpora.
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Zavér

Bakalaiska prace pojednavala o problematice komunikace u osob s RS. Toto ziskané
chronické onemocnéni CNS postihuje nejCastéji jedince v obdobi mladsi a stfedni
dospélosti a vyrazné zasahuje do jejich zivota. Mnoho symptomi této nemoci ma vétsi, ¢i
mensi vliv také na komunika¢ni schopnost jedince. Predstavuji tedy pro ¢loveka bariéru pii
spolecenském styku a navazani vztahu s druhymi lidmi. Socializace je pro ¢lovéka zasadni,
a proto by se této problematice méla vénovat pozornost.

Teoreticka Cast prace vytvari kontext pro samotnou praktickou ¢ast, kterd je uskutecnéna
pomoci vyzkumu. Prvni kapitola se soustiedi svym obsahem na RS predevSim
z medicinského hlediska. Blize c¢tenafe seznamuje s charakteristikou této nemoci,
vyskytem a pfi¢inami jejiho vzniku. Déle se zabyva klinickymi ptiznaky a diagnostikou.
V této kapitole také &tendf najde, jak se nemoc 1é¢i a jak je pacientskd péée v CR
organizovana.

Protoze prace je soustfedéna prfedevS§im na komunikaci, dal§i kapitola se zabyva
symptomy, které pifimo naruSuji komunikacni schopnost jedince. Jedna se o dysartrii,
kognitivné — komunikaéni deficit a z afektivnich poruch — depresi. Symptomy jsou zde
popsany, dostane se i na jejich diagnostiku a zptlisob terapie.

Posledni kapitola teoretického celku méla za ukol pfiblizit vliv RS na jednotlivé oblasti
Zivota nemocného. Soustfedi se pfedevsim na psychicky stav, vztahy a zaméstnani. Nemoc
sama o sobé pro ¢loveka predstavuje velkou psychickou zaté€z a zaleZi na zplsobu, jak se
s ni ¢lovek vyporada. To ma samoziejmé dopad na vztahy a téz na jeho pracovni zivot.
Prakticka cast se opirala o kvalitativni vyzkum. Z metodologického hlediska byla vyuzita
metoda polostrukturovaného rozhovoru a nasledné probéhla samotna analyza a interpretace
vysledkl. Vyzkumu se tcastnili celkem 4 respondenti, nachézejici se ve vékovém rozmezi
29-59 let. Vékova hranice byla omezena z divodu snahy zachyceni dopadid nemoci na
zaméstnani. Cilem bylo zjistit celkovy dopad komunikacnich problému na hlavni oblasti
jejich zivota

Zpisob vyzkumu umoznil zachytit vice komplexni pohled na dany jev. Pfi analyze byl
vyuZit teoreticky ramec MFK pro zachyceni jednotlivych kategorii.

Z omezeni télesnych funkci zplisobujici komunikacni poruchu je pro respondenty nejvice
limitujici deprese, kognitivni deficit a ataktickd dysartrie. Respondenti vSak spiSe kladli
diraz na jiné symptomy, které se s nemoci poji, hlavné na pohybové potize, sniZeni

citlivosti a tnavu.
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Faktory, které spoluptisobi na fungovani jedince byly rozdéleny na bariéry a facilitatory.

K nejvice zmifiovanym bariérdm patiilo pifirodni prostfedi, piredevSim teplo, postoje
rodiny, pritel, kolegh a zndmych, ale i odborniki. Respondenti c¢eli predsudkim,
nepochopeni a neinformovanosti vefejnosti.

Postoje okoli vSak nejsou jenom negativni a v pfipadé, ze jsou pozitivni, tvofi dobry
facilitator. ZlepSuji tedy fungovani nemocného. Na zlepSeni se téz podili vyuziti
specidlnich pomticek a pomoc odbornikii. Tam uz ale téz hraje roli to, jak aktivni je
nemocny ve svém piistupu ke zlepseni svého stavu.

Z negativné ovlivnénych oblasti zivota byly nejéastéji zminovany chiize a pohyb,
konverzace, vztahy, volnocasové aktivity, domaci prace a zaméstnani. Velky vliv v zivoté
nemocnych hraje socidlni podpora okoli. Bohuzel se jejich zdravotni stav negativné
podepisuje na jejich spoleCenském zivoté, ktery je hodné limitovan. Také se stav projevuje
na jejich zaméstnanosti. Dva respondenti jsou v invalidnim dichodu, pfedevsim z divodu
pohybovych obtizi, jedna respondentka by rada zménila praci, ale narazi na omezeni, ktera
jinemoc piinasi.

Celkove ale piistup k Zivotu byl u respondentti aktivni. Snazili se ¢elit problémtm, byt co
nejvice sobéstacni a zajistit si pottebné odborné sluzby, které by jejich stav udrzovali co
nejdéle na piijatelné Grovni.

Prace miiZze poslouZit k pfiblizeni zkuSenosti jednotlived s RS s jejich komunika¢nimi
potizemi. Je ziejmé, Ze jsou hodné propojené s jejich dal§imi zdravotnimi problémy
a celkové s dalsimi faktory se podili na omezeni fungovani jedince v mnoha oblastech jeho

zivota.
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SEZNAM ZKRATEK

RS — roztrousena sklerdza

CNS — centralni nervova soustava

MR — magneticka rezonance

OZZ — osoba zdravotn¢ znevyhodnéna
OZP — osoba zdravotné postizena

MKEF — Mezinarodni klasifikace funk¢nich schopnosti, disability a zdravi
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SEZNAM PRILOH

Piiloha ¢.1: Piepis rozhovort

Ptiloha ¢. 2: MKF checklist pro RS
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