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UvVoD

Roztrousena skler6za mozkomisni (lat. sclerosis multiplex, hovorové ,,ereska®) je

V dnesni dob¢ velmi Casté neurologické onemocnéni, které postihuje jedince naptic
generacemi. Radi se mezi jedno z nejéast&jsich onemocnéni moderni populace. U
kazdého se projevuje individualné. Nemoc nelze zcela vylécit, je pouze mozné jeji
prabéh zmirnit nebo zpomalit. Toto onemocnéni neptindsi zadna pozitiva do zivota lidi,
pouze zvysuje invaliditu v mladém produktivnim véku a pozvolné zhorseni zdravotniho
stavu. V pokrocilych stadiich nemoci nemocnym nezbyva nic jiné¢ho nez vyuzivat
invalidni vozik a obratit na pomoc druhé osoby. Zvlastnost této nemoci spoc¢iva

V nepiedvidatelnosti. RoztrouSena sklerdza se vyznacuje stiidanim dvou obdobi. Jedna
se o stiidani atak (itokt nemoci) a remisi (zdanlivého klidu). Kazda z atak, ktera
jedince potka mize znamenat podstatny zvrat v sobé&sta¢nosti. U lidi, kteti onemocnéli
roztrousenou sklerdzou, se nezhorSuje pouze zdravotni stav, ale také psychicky stav,
ktery je se stavem zdravotnim uzce spjat. Nemocni se ¢asto citi sami, trpi depresemi, a
hlavné se potykaji s nekoncici inavou. Kone¢né sdéleni diagnodzy po vsech vySetfenich
je pro ¢loveka velmi frustrujici. Musi se potykat s novou zZivotni zkusenosti, naucit se

S ni zit, ale v zddném piipadé se nevzdat nebo se ji poddat. U tohoto neurologického
onemocnéni je stale mnoho neznamého. Na rozdil od jinych onemocnéni neni znama

pfic¢ina vzniku a také neni mozné predpovidat jeji prubéh.

Inspiraci k vybéru tohoto tématu bakalaiské prace mi byli blizci lidé z mého okoli, kteti

touto zakeinou nemoci onemocnéli.

Svoji praci jsem rozd¢€lila na Cast teoretickou a ¢ast praktickou. Teoreticka ¢ast je
rozdélena do tii kapitol. V prvni kapitole se zabyvam pojmem roztrouSené sklerozy,
jejimi ptiznaky, vznikem, diagnostikou, 1écbou a jejimi typy. PtibliZzeni téchto
jednotlivych problematik povazuji za velmi dilezité, nebot’ je nezbytné, aby doslo
k pochopeni celkového obrazu nemoci. Stézejni informace jsem ¢erpala z mnoha knih
prof. MUDr. Evy Kubala Havrdové, CSc., ktera se roztrousenou skler6zou zabyva
desitky let a je velmi uznavanou osobou a odbornici. V soucasnosti pracuje jako
vedouci 1ékatka Centra pro demyeliniza¢ni onemocnéni na Neurologické klinice

1. Iékarské fakulty Univerzity Karlovy a VSeobecné fakultni nemocnice v Praze.
Utastnila se mnoha vyzkumi a napsala mnoho knih spoleéné s jinymi autory. Dalgi
velmi diilezitou publikaci, kterd mi byla oporou je kniha od MUDr. Petra Lenského,

dalsiho vyznamného odbornika v oboru.



Druha kapitola predstavuje, jak se zije s ereskou. Jaké jsou pfistupy v péci o pacienty,
jaky ma vliv na prubéeh téhotenstvi a porod, moznosti kompenzaénich pomucek a

organizace, které tu jsou pro lidi s RS a poméhaji jim.

Ve treti kapitole teoretické Casti predstavim ucelenou rehabilitaci osob s roztrousenou

sklerézou a jeji jednotlivé slozky.

Prakticka cast bakalafské prace je zamétena na specifické potreby lidi s roztrousenou
sklerdzou a jejich kvalitu zivota. Predstavuje také konkrétni piib&éh osoby
s roztrousenou skler6zou, ktery pomuze pfiblizit, jak se zije s ereskou. Vyzkumné

Setfeni probihalo za pomoci vyuziti metod rozhovoru, pozorovani a dotazniku.



1 OSOBA S ROZTROUSENOU SKLEROZOU

Roztrousena skler6za (dale RS) postihuje kompletni osobnost ¢loveéka. Toto onemocnéni
muzeme vnimat jako limitujici faktor pro Ziti plnohodnotného zivota. Také ji mizeme
zafadit mezi civilizacni choroby, jejichz pocet se v soucasné dob¢ zvysuje. Jedna se o
autoimunitni onemocnéni mozku, které je zptisobené poskozenou imunitou v disledku
stresu fyzického i psychického. Prave tato nemoc je odrazem dne$ni moderni uspéchané
doby. Existuji nékteré myty a nepravdy o této nemoci a ty se odbornici snazi co nejvice

vyvratit a podat o nemoci pravdivé informace a piib¢hy ze zivota takto postizenych osob.

V této kapitole se budu zabyvat definovanim pojmu, popisem nemoci, okolnostmi jejiho
vzniku a priabéhem. Dale se zaméfim na ptiznaky nemoci a diagnostikovani a samotnou

lécbu RS.

1.1 Definice pojmu roztrousena skler6za

.wRoztrousend skleroza (RS) je onemocnéni centrdlniho nervového systému (CNS), v jehoz
patogenezi se uplatiuji autoimunitni mechanismy a pri nemz dochazi jednak k postizeni
myelinu, jednat k poskozeni axonii. Ztrata axonu je odpovédnad za trvalou invaliditu u

RS.“ (Havrdova, 20009, s. 8)

Dle Bartinkové (2007, s. 66) je RS ,,onemocnéni, které postihuje obvykle jen jeden

vvvvvv

Vagnerova (2004, s. 151) definuje RS jako ,,pomalu progredujici zanétlivé onemocnéni

3

CNS, které vede k rozpadu myelinovych obalu nervovych viaken.

Unie Roska popisuje RS takto: ,,Roztrousena skleréza je onemocnéni, postihujici

mnohocetnymi lozZisky bilou hmotu centralniho nervového systéemu, tedy mozku a michy. *

Podle Havrdové a kol. (2013, s. 39) je RS choroba centralniho nervového systému, v jejiz
patogenezi se uplatiiuji zanétlivé procesy vedouci k fokéalni destrukci myelinu,

astroglioze a ztraté¢ axon.

Tyto definice ndm vymezuji skute¢ny obraz roztrousené sklerozy tak, jak ji zname dnes.

Davaji nam moznost nahlédnout, jak ji rizni autofi definici zpracovali a jak ji prezentuji.
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1.2 Vznik a pribéh nemoci

Vznik RS je spojen s nashromazdénim lymfocytl v centralnim nervovém systému, ty
rozkladaji tukové-bilkovinné pouzdro nervii. Naruseni nervovych pouzder bychom mohli
piirovnat ke ztraté vodivé izolace mezi bunikami nervovymi, a to zpusobi zkrat. Misto
naruseni je mozné promitnout pomoci magnetické rezonance. Pribéh RS spociva
v atakach a v obdobich klidu, tzv. remisich. Toto onemocnéni zptisobuji ataky lymfocyta.

Také nepostihuje jiné organy nez pravé mozek (Bartinkova 2007).

Roztrousena skler6za se fadi mezi velmi casty zdroj chronického znemoZznéni
neurologického pivodu u lidi v mladém véku. Prvopocatek nemoci lze spatfit jiz mezi
20. a 40. rokem véku, ve vyjimeénych piipadech ji 1ze spatfit jiz pted 10. rokem a po 60.
roce v€ku. Tak jako u dalSich autoimunitnich onemocnénich se vyskytuje castéji u Zen
nez u muzl, a to pomérem zhruba 2 : 1. U postihnuti nemoci diive ¢i pozdéji, nez je bézné
je tento pomér daleko vyssi. Mluvime tedy o poméru 3 : 1 a 2,4 : 1. Hlavni pfi¢inou toho
posunu nepoméru jsou nejspise hormondlni zmény u zen béhem puberty a menopauzy.

Vlastnosti pohlavnich hormont je totiZ ovliviiovani imunitni reakce (Havrdova 2002).

Dopadem onemocnéni je zasazeni motoriky, télniho citéni, coZ znamena ovladani a
prozivani celého téla a ztoho vyplyvajici Ubytek sebeobsluzné cinnosti. Vznika
v disledku imunologické poruchy, ktera zptsobuje bezprostiedni zanétlivou reakci CNS

a nadchazejici poskozeni myelinu (Vagnerova 2004).

Pribéh onemocnéni je obvykle pomaly, ale jeho progndza neni ptili§ dobra. Neni mozné
ho zcela vylécit, je mozné pouze zmirnit jeho priibéh. Z toho lze vyvodit pfipravenost
pacienta a jeho rodiny na postupné zhorSovani jeho stavu. Je tedy nutné soustiedit se na
upraveni podminek, které mu umoZni co nejdelsi a nejkvalitn€j§i samostatny Zivot

(Havrdové 2002).

Ataku miizeme vysvétlit jako vznik novych nebo oslabenti jiz existujicich neurologickych
ptiznakt, které maji trvani nejméné 24 hodin a nejsou spojeny s jiz existujici hore¢natou

infekci (Havrdova 2009).

Spousté¢em atak mulze byt jakékoliv naruSeni imunitniho systému. Zejména infekce,

psychicky nebo fyzicky stres (Ereska-aktivné).
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Progresi mizeme definovat jako trvalé¢ zhorSeni objektivniho neurologického nalezu,

ktery ma trvani 3-6 mésicti (Havrdova 2009).
Pribéh nemoci miizeme definovat nésledovné:
1) benigni
2) maligni

Celkovy proces onemocnéni pozoruje gaussovské rozlozeni od maligniho s opétovanymi
atakami s malou mirou zlepSeni stavu a prudkou invalidizaci az po zjevné benigni prubéh
s ojedinélymi atakami a malou mirou klinického deficitu po ¢ase uplynulych let nemoci.
To se tyka okolo 20 % pacientll. Zatim nam neni zndmo, co v§echno ma vliv na pribeh
nemoci. Progndza nemoci je v podstaté¢ dana druhem a jejim pisobenim. V dnesni dobé
ma velkou zasluhu v€asna a spravna diagnoza, jelikoz odhaleni v pocate¢nim stadiu byva

velmi ptinosné pro 1é¢bu RS (Havrdova 2002).

1.3 Pfiznaky a projevy nemoci

Priznaky

1. Féze nespecifickych priznakl

Z pocatku se jedna zejména o dojem ztuhlosti, ubytku sily a neobvyklé tnavy
koncetin. K prvnim znamkam nalezi i nejistota a pocit ubytku kontroly nad
pohyby koncetin. Ptichazeji 1 zdvraté a nesnaze v udrzeni rovnovahy, poskozeni
citlivosti, a to zejména v dolnich koncetinach a také poruchy vidéni. Pocatek
onemocnéni je pomaly, v tuto dobu neni jisté, zda se vitbec jedna o roztrousenou

sklerdzu.
2. Faze rozvinutého onemocnéni

Pacient se citi ptili§ unaveny, je naruSena schopnost koordinace pohybu a udrzeni
rovnovahy, zmenSuje se svalova sila a odhaluji se spastické parézy, poruchy
lokomoce jsou v daleko hors$im stavu nez dfive a jsou vice vidét. Také se zacinaji
objevovat i problémy psychické, pacienti byvaji neobjektivni a az pfilis

optimisticti.
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3. Féze chronicko-progresivni

V téhle fazi uz prevysuje t€zka spasticka paraparéza, coz zptusobuje téméer ztratu
hybnosti dolnich koncetin. Poptipadé mtize dojit i ke kvadruparéze, tedy ochrnuti
vSech koncetin, a to spolecné s ataxii, tedy ztraty rovnovahy a tfesem. Pacient se

tim stava imobilni a je odkdzan na vozik (Vagnerova 2004).

Klinické projevy

Klinické projevy télisek RS jsou zavislé na jejich umisténi v bile hmoté mozku a nemala

cast také zavisi na jejich velikost. Urcitd mista bilé hmoty jsou postizena vice ¢asto nez

ostatni.

Mezi nejcastéjsi symptomy mizeme fadit:

Optickou neuritidu (dale ON), ktera zasahuje jeden nebo oba zrakové nervy. To
znamena, ze pacient vidi zamlzen¢ a mize také dojit ke ztraté zraku, dale sem
patii vypadky zorného pole, redukci ostrosti barev, bolestivost za o¢ni kouli pfi
jejim pohybu, snadné unavitelnost. ON se miZze usmérnit bud’ bez nésledk, nebo
mize dojit k uplné slepoté. Castgji se ale vraci. Od ON mize ub&hnout nékolik

let ke vzniku jinych neurologickych piiznaku.

Parestézii, tedy pichani, nezadouci pocity mravenceni, paleni s vadou citlivosti,
S ni nebo bez. Jedna se o nejcastéjsi a také zlehcované a piehlizené obtize, a to

nejen lékatrem, ale 1 pacientem.

Motorické symptomy. Sem muzeme fadit nejriznéjsi stupné paréz, které jsou
nejvyznamnéjsi, doprovazené zvySenym svalovym napétim postihujici dolni
koncCetiny Castéji nez horni. Jde o monoparézy, hemiparézy i1 paraparézy. Jestlize
si pacient stézuje na oslabeni dolnich koncetin, neni pravidlem, Ze je to na jeho
chiizi hned patrné. DéEl4 mu ale tfeba problém nastoupit do prostiedkt hromadné
dopravy, vyjit schody nebo seskoCit po jedné noze. Spasticita neboli zvySené
svalové napéti u tézkych paréz vede k nevratnym zménam. ZvySené svalové
napéti 1 u méné zavaznych paréz byva doprovazena bolestivymi kieCemi, které se

nejcastéji objevuji v noci.

PostiZeni mozkovych nervii prameni z poskozeni drah, které ptivadeji impulzy
k jadrim nervi mozkovych. Jsou jimi okohybné poruchy, kde se nejcastéji

objevuje dvojité vidéni, parézy okohybnych nervii. Obrna licniho nervu, tedy
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paréza v misté postranniho smiSeného systému, coz zplsobuje tézkou poruchu
feci a v kone¢né fazi mize dojit i k neschopnosti polykani. (Havrdova 2002).
Bolest trojklanného nervu se projevuje fezavou bolesti v oblic¢eji, opakované
V misté tvare, délka trvani v sekundach az minutéach, je spojena se slzenim, ale i
vytokem znosu. Bolest je podminéna mluvenim, ¢iSténim zubl, kousanim.
Ptic¢inou je zaniceni loziska v oblasti jadra trojklanného nervu v mozkovém kmeni

(Kolektiv autortt).

Mozeckové poruchy, zde je absencni koordinace pohybu, jeho plynulost,
pocinajici tfes pfi cileném pohybu pacientovi znemoziiuje vykondvat bézné

potieby.

Ataxie spinalniho pivodu se fadi k nejistoté pohybu pifi chizi, je spojena
s poruchou hlubokého ¢iti, kdy pacient nevi o uloZeni koncetin v prostoru bez

kontroly zraku. Pii chlizi se pacient potaci, jako by byl opily.

Vertigo, tedy pocit narusené rovnovahy. Obc¢as byva doprovazené nevolnosti, coz
pacientovi ztézuje pohyb v prostoru. Pacientovi znemoziuje samostatnost chiize,
nékdy neschopnost vychazet z bytu a zplsobuje zavrat’ s to€enim hlavy, pocit

nejistoty v prostoru.

Unava, je jedna z nejéastéji se vyskytujicich faktort, které pacienty postihuji. Jde
o specifické piiznaky v zavislosti na jedineCnosti pacienta. Unavu miize
zpisobovat i1 bolest a poruchy vyprazdiovani, coz narusSuje kvalitu spanku

pacienta.

Deprese, objevuje se aZ u polovinu pacientd. D4 se vysvétlit jako reakce na
chronické postupujici nevylécitelné onemocnéni. U RS ma deprese trochu jiny
charakter, nachézi se v ni mén¢ sebekriti¢nosti, vice hnévu, podrazdénost a hodné
starosti. Tedy suicidalita pacientil s RS je pomérné vyssi nez u bézné populace.
Jedna se o 2-3% celkové populace, coz je varovnym signdlem pro vSechny,

protoze u bézné populace se jedna pouze o 1 %.

Kognitivni poruchy, vyskytuji se s postupem ¢asu chronického procesu, ziidka

jsou patrné hned zpocatku nemoci. Nejvice se tykaji funkci pamétovych a

1

mistech mozkovych hemisfér, poskozené neurotransmise.
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e Zachvatovité symptomy, mezi nez se fadi Lhermittiv pfiznak, coz je pocit
projeti elektrického proudu pii predklonu hlavy. Uhthoffiv fenomén je naruSeni

dosavadnich nebo jiz zaniklych ptiznak (Havrdova 2002).

e Poruchy modenti, a to v zavislosti na poruSe hybnosti dolnich koncetin (Havrdova
2002). Piiblizn¢ okolo 85 % pacientl s roztrouSenou sklerézou trpi nékterou

Z poruch moceni (Havrdova a kol., 2015).

e Poruchy vyprazdiovani, mezi ty patii nejcastéji zdcpa a inkontinence stolice,
tim trpi vice nez 60 % pacientl (Havrdova 2002). Tyto potize jsou feSeny formou
upravy stravy, nadcvikem pravidelnosti vyprazdnovani, laxativnimi mineralnimi
vodami a zaroven je dobré se vyhybat zvykovému uzivani téchto latek (Havrdova

akol., 2015).

e Sexualni poruchy, u muzi se jednd o vyskyt v50 % a u Zen o néco méné
(Havrdova a kol., 2015). Jedna se piedevSim o poruchy erekce, pfedCasnou
ejakulaci, u zen jde o neschopnost dosdhnout orgasmu a sniZeni citlivosti v oblasti

genitalii (Havrdova 2002).

1.4 Typy RS

1) a) remitentni RS
b) relabujici progredujici RS
¢) sekundarné progresivni RS
2) primarné progresivni

Témet 70 % pacientl ma zpocatku nemoci tzv. remitentni pribéh, coz znamena, Ze
ataky neurologické symptomatologie jsou obménovany obdobim, kdy probiha klinicka
remise. Tohle obdobi mlzZe trvat i n€kolik let, prvotni ataky nemusi ponechat Zadny
neurologicky deficit. Dalsi v potadi, tedy druhé klinicka ataka, se mlize dostavit az po

nekolika letech od té prvni.

U relabujici progredujici formy nemoci je zotaveni z atak velice malé, takze se k

probihajicimu neurologickému deficitu ptidava dalsi prudké zhorSeni.
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Sekundarni chronicka progrese, tak fikdme obdobi, ve kterém je prudkych relapst
daleko min a invalidita pacienta zlehka nartsta. Bylo feCeno chronicka progrese, protoze

tomuto obdobi piedchéazelo remitentni obdobi.

Odlisny je pitipad progrese chronické, kde od zacatku nemoci zlehka vzrista
neurologicky deficit, obycejné ve formée spastické paraparézy dolnich koncetin. Nasledny
druh, primarni chronicka progrese, taktéz nema pravidelné rozpolozeni RS dle pohlavi

pacientil (Havrdova 2002).

1.5 Diagnostika a 1écba
,,Cilem diagnostického procesu je prokdzat rozsireni skodlivych lozZisek zanétliveho

procesu v prostoru CNS a v case. “ (Havrdova 2009).

V soucasnosti je aktualni ndzor, ze kladné zacileni pacienta po diagnostikovani RS ma
obrovsky vliv na jeho kvalitu Zivota, a i na nasledujici prabéh nemoci. Spatné jednani
I¢kate je takové, Ze pacientovi po diagnostikovani poskytne jenom zakladni informace
tykajici se nemoci, tedy predevsim, Ze se jedné o chronické postupujici onemocnéni a ze
pro to zatim neexistuje zadna ucinna 1écba. Mnohem obvyklejsi je, Ze 1ékat neposkytne
pacientovi zadnou podporu v celém procesu, jak diagnostickém, tak i terapeutickém

(Havrdové 2002).

Jestlize mé byt zdravi mozku zachovano co nejdéle, je nezbytné zaclit s 1é€bou RS co
mozna nejdiive, to ovSem vyZzaduje okamzitou diagnozu. Pacienti, u kterych je lécba
zahdjena pozdé¢, nemaji stejné podminky lécby jako pacienti, u kterych byla 1é¢ba
zahdjena vcas. Pacient spfiznaky RS wvyhledd svého praktického Iékate nebo
zdravotnické zafizeni. Jestlize 1€kat shleda, ze by se mohlo jednat o RS, okamzité
pacienta odkdze na neurologa, ktery se specializuje na onemocnéni nervového systému.
Diagnostika choroby vyvstava z klinického hodnoceni pacientovych obtizi a fyzikalniho
vySetfeni, které odkazuje na 1ézi cévni nervové soustavy (dale CNS). ,,Mezi nejcasteji
pouzivané diagnostické nastroje patii MR, analyza mozkomisniho moku a evokované

potencialy.“ (Valis, Pavelek a kol., 2018).

Dostupnost magnetické resonance (dale MRI) dala vzniku uvetejnéni nové objevenych
kritérii, které byly publikovany v roce 2001 skupinou kolem McDonalda a diky tomu
bylo mozné diagnostikovat RS uz béhem prvniho roku nemoci u velkého mnozstvi

pacientd s prvotnimi ptiznaky, kterou oznac¢ujeme jako klinicky izolovany syndrom, tedy
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pacient podeziely z RS (Havrdova 2009). Tato kritéria byla revidovana v roce 2017
(Valis, Pavelek a kol., 2018).

MRI piinesla velky pokrok v odhalovani RS. Diky ni je totiZ mozné zobrazit na snimku
umisténi zanétlivych lozisek a sledovat jejich vzriust. Bylo shledéno, ze zanétlivych 1ézi
se vyviji 5-10 x vice nez klinickych atak. MRI funguje na principu kontrastni latky, ktera
zobrazi ptipadna Skodliva loziska. Postizené bilé hmoty u normalniho pacienta nabyva
zhruba 6-10 % za rok. Pro to je dulezita terapie, ktera umozfiuje zastaveni narustu

chorobného procesu (Havrdova 2002).

MozkomiS$ni mok

., Vysetreni mozkomisniho moku ziskaného lumbalni punkci mize poskytnout ditkaz
chronického zanéetu CNS. “ Lumbalni punkce je v souc¢asné dobé bézn¢ pouzivany postup
pfi vySeteni RS a zahrnuje minimalni mnoZstvi komplikaci jako je bolest hlavy a bolest
mista vpichu. U mozkomis$niho moku se testuje pfitomnost oligoklonalnich prouzka. Pti

nalezu dvou a vice prouzku, které se nenachazeji v séru, je zcela ziejmé, ze se jedna o

RS.

Evokované potencialy

S ptistupnosti k MR smysl evokovanych potenciali jako diagnostického nastroje RS
upada. Zaroven ale na dilleZitosti neztraceji zrakové evokované potencialy, které jsou
dulezité zejména v diagnostice zanétu zrakového nervu (Vali$, Pavelek a kol., 2018). Dle
Havrdové (2002, s. 54) je evokovany potencial ,,biologickou vyvolanou odpovedi
nervového sytému na presné definovany a pevné casové vazany podnét na periferii. Je

I3

obrazem propagace vzruchu nervovou drahou. ‘

1.6 Lécba ataky RS
Léceni RS spociva v 1écbé atak pomoci vysokych davek kortikoidii a v imunomodulaéni

1é¢b¢ ke snizeni nariistu onemocnéni (Janackova 2017, s. 20).

Ataka prezentuje nenadalé zaniceni zanétu, proto je nejlepsi 1écbu akutni ataky zahdjit co
mozna nejdiive. LéCba samotna spociva VvV podani davky kortikoidl, coz jsou léky
vyvozené od hormonti kiiry nadledvin. Béhem ptedkladani téchto velikych davek je nutné

dopliiovat kalium, tedy draslik, a tim ochrafiujeme funkci tradviciho traktu. Dalsi prib¢h
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1é¢by se odvozuje od imunomodulaéni 1€¢by, kterd je aplikovana na delsi ¢as (Havrdova
2009).

Klinicka ataka nemoci je signalizaci pro 1éCebny zasah, ale jen tehdy, pokud pacientovi
pfiznaky nevadi. Vhodnym Iékem pro 1écbu akutni ataky je methylprednisolon.
Dlouhodobou terapii zahajujeme tehdy, kdy se dostavi vysoka aktivita onemocnéni a

provazeji ji Casté ataky (Havrdova 2002).

Dlouhodobé terapie je zacilend na zmenSeni mnozstvi relapsii a ke zmirnéni progrese

onemocnéni (Havrdova 2002).

U 1écby chronické progrese jsme schopni lé¢ebné plisobit jenom na zanét. Podle
Kurtzkeho $kaly v tomto stddiu onemocnéni zacinaji pfevazovat degenerativni postupy
nad zénétlivymi. Ovlivnit 1écebné jde pouze zietelna aktivita onemocnéni u pacienta

(Havrdova 2009).

U 1écby primarni progrese pievysuje degenerace oligodendrocytti (obklopuji axony
neuronll v CNS) nervovych vldken. Jelikoz neni dostatek prostiedki pro 1é¢bu, tento druh

terapie se jevi jako velmi malo U¢inny az skoro bez G¢inku (Havrdova 2009).

Lécba maligni RS. Tento druh nemoci je popisovan jako nemoc s velikou zanétlivou
aktivitou a velkou rychlosti progrese a nastup invalidity, tedy vysoka ztrata axonti. Casto
se projevuje zpocatku jako pokrok v l1écbé prvnich relapsi a CasteCnou progresi.
Nejdulezitéjsi je nabidnout pacientim vhodny lécebny rezim dfive, nez ptijdou o
schopnost samostatné chiize nebo o jiné nemén¢ dulezité funkce. (Havrdova 2009).

Symptomaticka terapie. Ta se vztahuje ke kterémukoliv stadiu onemocnéni a sdruzuje
se s jakoukoliv terapii vhodnou k ovliviiovani patogenetického procesu. Symptomy, které

jsou spojeny s nemoci, se snazime ovliviiovat jenom tehdy, kdyz pacienta obtézuji

(Havrdové 2009).
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2 ROZTROUSENA SKLEROZA A ZIVOT

2.1 Specifika v pééi a pristupu k osobam s RS

V péci o pacienty s RS je velmi dilezité brat v potaz vSechny slozky osobnosti ¢loveéka.
Musime brat v ivahu urcité potieby a také pacientovu zranitelnost a jedinecnost. Pii praci
s klienty, ktefi maji RS je nutné znat vSe co tato nemoc zahrnuje, aby nedoslo k poSkozeni
klienta. Pfi oSetfovani pacienta je na zacatku dobré se predstavit, sezndmit se a domluvit
vSechny potiebné informace ohledn¢€ péce a nastaveni vzajemnych vztahti. Nejdtlezitéjsi
pii praci s klienty je Castéji s nimi komunikovat, naslouchat jejich potfebam a prosbam,
pribézn¢ se ujiStovat a doptavat se, zda jim konand Cinnost je pfijemna nebo jim
nezpusobuje bolest. Pacienti s RS jsou ¢asto velmi unaveni, pottebuji pomalejsi tempo,
nelze po nich vyzadovat delsi ¢innost, nebot’ si musi ¢astéji odpocinout. Neni dobré je
ptili§ pfetéZovat, na druhou stranu nechdvat je pasivni také neni dobré. Pii vstupu do
pokoje pacienta je dobré pockat na vyzvani, aby citil moZnost samostatné se rozhodovat.
Dftive nez je zahdjena hygiena nebo zdravotni tikony je nutné proveétit, zda je soukromi
pacienta chranéno. Toho se docili pomoci zatazeni zavésu, zavienim dveii a
nepiitomnosti nepovolanych osob. Na pacienty by se nemélo spéchat, nenalé¢hat a nedavat
najevo své negativni pocity, které mohou zplsobit stres pacienta. Je dileZité, aby méli co
nejvetsi pocit jistoty. Néktefi pacienti mivaji Spatnou artikulaci feci a neni jim tedy moc
dobie rozumét, coz zptsobuje take problém. Je proto dilezité naslouchat jim a pockat, az
sdeli vSechny informace, které chtéji a neskakat jim do feci ¢i fikat informace za né. Co
je velmi dileZité je polohovani pacientii, aby se zamezilo prolezeninam, které jsou velmi
bolestivé. Oslovovani, provadéni tkoni péce nebo podavani stravy by mélo byt bez
pouzivani zdrobnélin, které mohou byt pro pacienta nepiijemné ba dokonce poniZujici.
Oznacovani pacientl oSetfovateli ,,lezak* nebo ,,ereskai“ je nevhodné a neprofesionalni.
Pii oSetfovani pacientl se klade diraz na zachovani jejich distojnosti, respektovani
prava, svobodné viile, schopnosti se rozhodovat sam za sebe a piedchéazet pfedsudkim

nebo Spatnému hodnoceni a neshodé z4ymt (Havrdova 2015).

2.2 RS a téhotenstvi

Nékolik let zpatky nebylo Zenam s RS doporuc¢ovano mit déti. Tato skutecnost vzesla
Z praxe, jez dokézala, Ze mize dochazet po porodu k atakdm, které mohou na Zené nechat
trvalé nasledky, a tim znemoznit plnohodnotnou péci o dit¢ (Havrdova 2015). Dnes je ale
tato skutecnost pfekonana. Zaroven ale v porovnani se zdravymi zenami dochézi u zen

s RS k vyssimu poctu spontannich potratli, predéasnému porodu, preeklampsii a dalsim
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rizikovym jevim (Vali§, Pavelek a kol., 2018). Ve velkém poctu u t€hotnych pacientek
dochazi k ustaleni nemoci. To je dokdzano na nékolika studiich. Riziko atak nastdva
Vv pribéhu 6 mésicich po porodu. Téméi vSechny l€éky aplikované béhem 1écby jsou
vysazeny pred planovanym téhotenstvim anebo hned po zjiténi téhotenstvi. Zena by
méla konzultovat vSechna ptipadna rizika spojena s t€hotenstvim a uzivanim konkrétniho
1éku béhem teéhotenstvi se svym oSetfujicim lékafem. Zatim neni zcela prokazano, Ze by
téhotenstvi dlouhodobé nezadoucim zptsobem ovliviiovalo prubéh RS. Zasadou je, aby
bylo planované a piedeslo se tak piipadnym komplikacim a zhorSeni stavu nebo ohrozeni
zivota. (Fiedler J. a kol.). Porod samotny je tedy mozné vést pfirozenym zpisobem. Také
neni doporuc¢ovano kojit déle nez 6 mésicii po porodu. (Pitha a kol.). Nejvhodnéjsi by
bylo zahgjit 1é¢bu po porodu co nejdtive, aby se zamezilo vzniku relapst. VSe ale zaleZzi
na individualité nemoci, jejich projevech pfi t€hotenstvi a po porodu. V zavislosti na tom

se odviji dalsi postup 1écby (Valis, Pavelek., 2018).

2.3 Kompenzaéni pomiicky

Mezi nejpouzivangj$i kompenzaéni pomiicky se fadi invalidni vozik mechanicky nebo
elektricky, ktery je moZné ovladat rukou 1 bradou. Déle sem patii choditka, podavace,
pojizdné toaletni kieslo, ergonomické ptibory a nddobi, ovladani pocitace hlasem, okem
nebo specidlné upravenou mysi (Havrdova 2015). Kompenzaéni pomucky pro lidi s RS
zahrnuji pomicky zlepSujici hybnost, hlavné tedy chlizi. MiZzou to byt dlahy, pasky anebo
povzbuzovani napomahajici zvedat SpiCku nohy béhem chiize. Dale to jsou voziky,
choditka nebo rozmanité druhy holi. Pro pomoc v domdacnosti existuje také celd fada
pomucek usnadnujici jednak Uchop ruky a jednak pomoc v domdacnosti. Kazdému
vyhovuje néco jin¢ho, proto je vyuziti pomicek zcela individudlni. Pro pouzivani
pomiicek je vhodné poradit se s odborniky (fyzioterapeut, ergoterapeut), ktery vybere pro
klienta vhodnou pomiticku dle svych zkuSenosti a znalosti, které ma. Pfed samotnym
nakupem pomticky je dobré ji vyzkouset, zda klientovi opravdu vyhovuje a bude ji moci
pln¢ vyuzivat (Kolektiv autorti). Nékteré pomucky je mozné si zapujcit pres zdravotni
pojistovnu, jiné pies odpovidajici kontaktni pracovisté Utadu prace Ceské republiky pies
oddéleni davek pro osoby se zdravotnim postiZzenim. Jednou z dal$ich alternativ je podani
zadosti nadaci o zaplaceni kompenzacni pomicky (Havrdova 2015). Velmi dilezité je
také bezbariérové upraveni prostiedi pacienta, tedy zabudovani madel k vané¢ a WC,

sedacky na vanu, zvedaky do vany, nastavce na WC apod. (Vali§, Pavelek a kol., 2018).
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Organizace péce o klienty s RS v Ceské republice

Systém péce je realizovan za pomoci celkem 15 specidlné zamétenych center pro RS
v Ceské republice. Jsou zfizovana pii fakultnich nemocnicich i ve velkych krajskych
nemocnicich. Jsou vytvafena za pomoci vyhlasky Ministerstva zdravotnictvi. Hlavnim
ukolem center je pfijimani pacientd po Cerstvém stanovenim nemoci a v€as zacit s 1écbou.
Dalsim ukolem je sledovani pacientt a jejich pribéhu nemoci. Cilem je tedy zajisténi

komplexni péce a rehabilitace.

Pacientské organizace

Hlavnim predstavitelem pacientskych organizaci je Roska. Ta zahgjila svoji ¢innost
kolem 70. let minulého stoleti. Dnes je zastupovdna vice nez 30 organizacemi
Vv jednotlivych regionech, které jsou pod patronaci Unie Roska (Fiedler J. a kolektiv a
kol). Sdruzuje tedy pacienty s RS a jejich rodinné ptislusniky. Mezi jeji funkce patii
obstardvani finan¢nich prostiedkl, zajiStovani osvéty, produkovani internetového
Casopisu, poradani kurzi, vzdélavacich akci a vydavani edukacnich brozur (www.ereska-

aktivne.cz).

Dalsimi zastupci pacientskych organizaci jsou SMS klub (Sdruzeni mladych sklerotiki),
ktery sjednocuje mladsi pacienty a jeho tlohou je informovat a poskytovat poradenstvi.
Obdobné poslani ma i Klub pacienti s RS, Skladej o. p. s., Zivot bez oka, Nada¢ni fond

impuls.
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3 UCELENA REHABILITACE OSOB S RS

., Rehabilitace je soubor opatreni, smérujicich k co nejrychlejsi resocializaci jedince s
postizenym zdravim (nemoci, urazem, vrozenou vadou). Resocializaci je navrat do

aktivniho spolecenského zZivota, do zaméstnani. “ (dle Svétové zdravotnické organizace).

Rehabilitace je dlouha a flexibilni cesta, ktery vyuziva interdisciplinarnich logistiky
zacilené na zachovani nebo zvednuti intenzity funk¢ni samostatnosti a hodnoty zivota
pacienta, ktery touto nemoci trpni. Je velmi dilezité cely proces zac¢it co mozna nejdiive
po diagnostikovani RS, kde je nejvice uplatnitelna neuroplasticita CNS a zamezit
rozvijeni hypoaktivity a dekondice. Zahrnuje vSechny slozky rehabilitace, které¢ plisobi
na celou osobnost ¢loveéka. Dalsi nepostradatelnou soucasti rehabilitace je fyzioterapie,
kterda ma ptiznivy ucinek na klinické symptomy, hodnotu zivota a odolnost organismu

(Havrdova 2015).

Meéla by pusobit na vSechny slozky osobnosti ¢lovéka. Zahrnuje v sobé rehabilitaci
1é¢ebnou, socialni, profesni a pedagogickou. Tuto obsahlou problematiku mtize zvladnout
pouze kvalitni multiprofesni tym, ktery se sklada z rehabilitacniho 1ékate, fyzioterapeuta,
oSetfujiciho neurologa, ergoterapeuta, logopeda, psychologa, psychoterapeuta, socialniho
pracovnika a protetika. Proces 1é¢eni kazdého pacienta by mél byt sestaven v zavislosti

na jeho individualité, priibéhu nemoci RS a jejim stadiem.

Osoby s RS obvykle suzuje fada n€kolika symptomtl, které ale stavajici rehabilitace je
schopna alespon z¢asti usmérnit. Miize se jedna o poruchy svalové sily dolnich a hornich
koncetin, porucha rovnovahy, tnava, poruchy vyprazdnovani stolice a mo¢i, spasticita
nebo porucha polykani. Béhem 90. let minulého stoleti vznikl v Evropé tym odbornikii,
kteti se vénovali problematice rehabilitace. Nesl ndzev RIMS (Rehabilitation in Multiple
Sclerosis). Snazili se jednotny pohled na problematiku, organizovat odborna setkani a

vydavat rehabilitacni doporuceni (Valis, Pavelek a kol., 2018).

Ve své praci se zamétim hlavné na jednotlivé slozky ucelené rehabilitace zamétené na

0soby s roztrousenou sklerdzou.

3.1 Lécebna rehabilitace osob s roztrousenou sklerézou

Lécebnd rehabilitace je uskuteciovana pomoci zdravotnickych rehabilitatnich
zafizenich. Jejim cilem je odstraiiovani nasledki nemoci ¢i urazu. Je realizovana za
pomoci tymu odbornikl. Rehabilitacni 1€kar je v celém tymu odbornikli vedouci osobou.
Provadi vstupni vySetieni pacienta, stanovi, o jaky druh 1é¢by se bude jednat a urci, jaci
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dalsi ¢lenové tymu (logoped, ergoterapeut, fyzioterapeut) se budou o pacienta v pritbé¢hu
1é¢by starat. Detailni terapeuticky postup si kazdy odbornik ur¢i sam (Votava a kol.,

2005).

Fyzioterapie je pohybova 1é¢ba a 1écba za pomoci fyzikalnich prostiedkii. Naplni je
télesnd vychova, 1éebné sporty a hry, specialni metodika na zdkladé senzomotorické

stimulace, reflexnich a facilitacnich mechanizmii (Klusonova, Pitnerova 2000).

Pohyb obecné je velice dulezity pro zachovani kvality zivota. Svaly slabnou, zkracuji se
a prichdzi o zpusobilost spravného realizovani pohybu, pravé tehdy, pokud nemaji
dostatek pohybu. Bez neustalé zatéze ochabuji také kosti, a to tim, Ze fidnou a tim se
oslabuji. Bez pohybu nefunguje spravné ani funkce travici. Je obecné zndmo, ze pohyb
ma blahodarny t¢inek i stranku psychickou, a to tim, Ze pozdvihuje naladu a také ucinkuje
jako lehké antidepresivum. Pravidelnost cvi€eni u lidi s RS vSak neznamena, Ze bude vse
probihat bez pohybovych komplikaci, protoze neni mozné to zcela jisté zarucit. Co vSak
sniZuje negativni odezvy organismu a uUstni ke zlepSeni kondice a svalové sily je
dodrzovani zdravého zivotniho stylu, pravidelnost cvi¢eni a uzivani 1€kt predepsané

lékafem (Kolektiv autort).

K nejvhodnéj§im druhlim cviceni patii aerobni a posilovaci trénink. Z mnoha studii
vyplynul pozitivni t€inek tohoto cvieni. Aerobni cviceni se miZze provadét venku, fadi
se mezi to chlize, kolo, béh, nordic walking, ale také i doma, kam miizeme zatadit rotoped,
veslovani, chlize na pase aj. Aerobni cvi€eni je doporu¢ovano zejména pii inave, jez se
fadi mezi velmi Casté ptiznaky RS. Je potieba, aby bylo cviceni dostate¢né pravidelné,
nejlépe kazdy den a opakované béhem dne. Oba typy cviceni by mély byt uskute¢novany
dle doporuceni v mirné az vyssi stfedni sile. Naopak nevhodné je cviceni na Grovni
profesionélniho sportu. V nabidce je na vybér mnoho dalSich typl cvieni jako je joga,

pilates aj.

Cviceni a pravidelny pohyb je oznacovan jako podplrna 1écba RS. Je tedy na misté
nepiestavat s pohybem, i potom, co byla klientovi RS diagnostikovana v zavislosti na
zdravotnim stavu a projevech nemoci. Pro ty, ktefi doposud nemaji se cvi¢enim
zkuSenosti je doporuCovana takova aktivita, ktera by alespoii pomohla udrzet se v ideélni

kondici. Obecné lze fici, Ze ¢im dfive se s cviCenim zacne, tim 1épe (Kolektiv autortt).
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V Ceské republice se nejéastéji vyuzivaji tyto neurofyziologické metody:

Vojtova reflexni lokomoce. Diive primarné uréena détem s détskou mozkovou
obrnou, dnes se vyuziva i u jinych onemocnéni dospélych osob. Tato metoda
vychézi z domnénky, Ze elementarni hybné ptedlohy jsou pfeduréeny geneticky
v CNS vsech jedinct a je tedy mozné je prisluSnymi impulsy navodit. ,, Terapeut
se pomocl presného manualniho dotyku v tzv. reflexnich zonach snazi vyvolat
odpovidajici pohybové vzory, mezi které patii tzv. reflexni plazeni a otaceni. “ Tato
metoda by méla byt nejlépe aplikovana kazdy den, v lepSim piipad¢é n€kolikrat

denné, proto je dobré, naucit tuto techniku i rodinné ptislusniky.

Bobath koncept je soucasti komplexniho rehabilitacniho pfistupu s cilem
dosadhnout nejvyssi mozné fungujici zptsobilosti v oblasti biemena postiZeni
samotné¢ho. Zahrnuje v sob& nékolik pohyblivych reakei soustfedicich se na
zachovani udrZeni polohy téla pfed pohybem, béhem, a i po skonceni pohybu.
,Jedna se o aktivaci automatickych vzprimovanych, rovnovaznych ¢i obranych
reakci, které slouzi ke koordinaci pohybu a kontrole postury ve vztahu k okoli.
Touto metodou je napomahano k ustaleni svalového tonu. V idealnim ptipad¢ je
tato metoda pouZzivana 24 hodin denn¢ jak zdravotnim personédlem, tak rodinou ¢i

oSetfovateli.

Senzomotoricka stimulace byla vytvofena profesorem Jandou. Jsou v ni
zahrnuté cviky a techniky pro balancovani, které se vyuZivaji pro lé¢eni defektu
pohybového aparatu. Tato technika ve vénuje hlavné dolnim koncetinam, diraz je
kladen na usnadnéni pohybu chodidla. Pro praxi je dilezity za¢atek metody a tim
je nacvik tzv. malé nohy aktivaci a pak nacvik rovnovaznych taktik v jednotlivych

polohach (Valis, Pavelek a kol., 2018).

Lazenska terapie a vodolécebné procedury mohou byt soucésti procesu péce o pacienta

S RS. Ve vodé je pohyb odlehceny, plynulejsi a nehrozi zde prudké pady ¢i zranéni

pacienta. Vifivé nebo perlickové koupele jsou relaxacnimi procedurami. Balneologické

procedury jsou doplinkem fyzioterapie a ergoterapie nebo jsou poskytovany lazenskymi

zafizenimi. Terapie je zacilena na regeneraci, relaxaci a zvySeni celkové kondice. Seznam

vSech lazenskych zatizeni pravé pro tuto diagnozu je upraven Indikacnim seznamem pro

lazeniskou 1é¢ebné rehabilitacni péci o dospelé, déti a dorost a je ptistupny na strankach

Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky (Valis, Pavelek a kol., 2018).
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Ergoterapie je pohybova a psychologicka lécba uskute¢hovand pomoci zvolenych
¢innosti se zdmérem ziskat co nejlepsiho funkéniho stavu, co nejvyssi sobéstacnosti a
nejvhodnéjsiho pracovniho, socidlniho a rodinného zivota. Zahrnuje v sobé také
hodnoceni a testovani fyzickych a mentalnich schopnosti. Zabyva se vybavenosti klienta
kompenzacnimi pomtickami, architektonickymi tpravami tak, aby doslo k co nejvyssi

mozné mife sobéstacnosti (Klusonova, Pitnerova 2000).

Psychoterapie ma pacientovi s RS pomoci v uvédoméni si svych potizi a naucit ho
vyuzivat vlastni potencial s vétSim ucinkem. M4 pacientovi pomoci pfijmout novée
vzniklou zivotni situaci. Pfedev§im se jedna o zmény postoji, sebeuvédomovani, rozviti
aktivniho pfistupu k 1é¢bé a vybudovat spravny navyk k zivotnimu stylu v zavislosti na
nemoci a sob¢ samém. Psychoterapie po pacientovi poZaduje vlastni aktivitu, motivaci,
zodpoveédnost za svoje chovéni, zdravi zivotni styl a prevenci vlastniho zdravi
psychického i fyzického. Je to 1écebné plisobeni, které vyuziva prostredkti komunikacni

a vztahové povahy (Havrdova 2015).

Logopedicka péce je pacientim poskytovana klinickym logopedem. Logopedie je
zacilena na pacienty s poruchami komunikace a komunika¢niho procesu. Tuto terapii
vyuzivaji pacienti s poruchami feCovych mechanismii a poruchami kognitivnich

a dorozumivacich funkci (Votava a kol., 2005).

3.2 Pedagogicka rehabilitace osob s roztrousenou sklerézou

Je soucasti ucelené rehabilitace a je tedy provazana s ostatnimi slozkami. Obsahem
pusobeni odpovida pedagogickému vzdélani osob se zdravotnim postizenim v kontextu
specidlni pedagogiky. Té€mi, kdo zodpovidaji za tuto Cast ucelené rehabilitace jsou
speciadlni pedagogové. Podle Votavy a kol. je cilem pedagogické rehabilitace u osob se
zdravotnim postizenim docilit takového stupné vzdélani a kvalifikace, aby doSlo
k zapojeni do obvyklych aktivit spolecenského zivota za pomoci vychovy a vzdélani,
a tim posilit souziti vSech Gc¢astnikli spolecenstvi. Pfedev§im je urcena osobam, které
jsou svym zdravotnim stavem limitovani v té mife, Ze jim jejich stav neumoznuje

doséhnout poZzadovaného vzdélani béznymi pedagogickymi prostredky.

Tato rehabilitace je urcena lidem dospélym. Pfevazuje rekvalifikace ¢i doplnéni vzdélani

pro mozné uplatnéni na trhu prace.
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Mezi nejdulezitejsi ¢ast pedagogické rehabilitace fadime zajmovou ¢innost a volny cas
osob se zdravotnim postizenim. DalSim dulezitym principem je vcasné zahdjeni
pedagogické rehabilitace. Nejlepsi je rehabilitaci zahajit hned po zjisténi nemoci (Votava
a kol. 2005).

Lidé s postupujicim tézkym onemocnénim jako je roztrousena skleréza, byvaji Casto
unaveni, ztraci chut’ vyvijet ¢innost a ztraci motivaci. Nasledkem toho miize dochazet
u klientd k depresivnim staviim ¢i pocitim ménécennosti. Cilem specialnich pedagogt
je tedy klienta co nejvice namotivovat Kk samostatné ¢innosti za pomoci vhodné zvolenych

aktivit a dodat mu sebedavéru.

Cile a prostiedky
Docileni nejvy$siho stupné vzdélani je podminkou pro rozvoj osobnosti, samostatné

rozhodovani a nasledkem toho i spolecenské a pracovni uplatnéni na trhu prace soubézné

S prekondnim dusledki postizeni.

Prostiedky pro to jsou nasledujici:

e patficné vytycit piedpoklady klienta pro docileni napldnovaného vzdélani

e vypracovat pfiméfenou motivaci klienta k sebevzdélani a vzdélani, to je v prvé
fad¢ dano pifiméfenym ocfekavani pedagoga a jeho dobie zvladnutou metodou
uceni

e zbavit se vlivil a Ciniteld procesu uceni, které je negativné ovliviluji, upravit
rychlost u€eni, prosttedi v zavislosti na individudlnich potfebach jedince

e pouzivani specidlnich pedagogickych ptistupt, pomiicek a metod v celém procesu
ucent

e zallefovani specialnich pfedméti, jejichZ napln je dulezitd vzhledem k typu a

stupni postiZeni jedince (Votava a kol. 2005).

3.3 Pracovni rehabilitace osob s roztrousenou skler6zou
,,Lidé jsou svobodni a jsou si rovni v distojnosti a pravech. Zadkladni prava a svobody
Jjsou nezadatelné, nezcizitelné, nepromicitelné a nezrusitelné.“ (Ustava CR, hlava 1.,

¢lanek 3). Tim bych rada poukazala na rovnost mezi lidmi v nemoci i ve zdravi.
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Pracovni rehabilitace je definovédna jako souvisld ¢innost zacilend na ziskani a
udrzeni nélezitého zaméstnani osoby se zdravotnim postizenim (dale jen OZP). Je
urc¢ena pro OZP. Tuto skute¢nost je povinna dolozit posudkem od 1ékate, dale
potvrzenim organu socialniho zabezpeceni nebo rozhodnuti organu socialniho

zabezpeceni (MPSV).

Pracovni rehabilitace osob s postizenim ma dlouhou tradici (Votava a kol., 2005). Dnes
je definovana dle zakona ¢. 435/2004 Sb. § 69 jako souvisla ¢innost zamétena na ziskani
a udrzeni vhodného zaméstnani osoby se zdravotnim postizenim. Zabezpecuji ji krajské
pobocky Utadu prace a také hradi naklady s tim spojené. Utad prace sestavi individualni

plan pracovni rehabilitace v zavislosti na moznostech klienta.

Zahrnuje v sob¢ poradenskou ¢innost orientovanou na volbu povolani, zaméstnani nebo
jiné vydelecné Cinnosti. Jak teoretickou, tak i praktickou pfipravu pro zaméstnani nebo

jinou vydéleénou ¢innost (www.zakonyprolidi.cz).

Podporované zaméstnani se uskuteciiovano na principu hledani urcitého pracovniho

mista pro urcitou osobu (Votava a kol., 2005).

Piiprava k praci

Pomoci ptipravy je osoba se zdravotnim postizenim zaclenéna na ptisluSné pracovni
misto. Osvoji si dovednosti, znalosti a potfebné nadvyky, které jsou nezbytné pro tempo
vybraného zamé&stnani nebo jiné vydélavajici ¢innosti. Proces pfipravy pro ziskani prace

muze nejdéle trvat 24 mésict a provadi se na predem ur¢enych mistech. Témi jsou:
e pracovi$té¢ zaméstnavatele (i za pomoci asistenta)
e na chranénych pracovnich mistech pravnické nebo fyzické osoby
e ve vzdélavacich zatizenich

O této pripravé k praci je uzaviena pisemna dohoda mezi Utadem prace CR a osobou se
zdravotnim postizenim. Osob¢é se zdravotnim postizenim se udélena po celou dobu
pfitomnosti na pfipravé k praci podpora pfi rekvalifikaci. Pouze za podminek, Ze nepobira
davky nemocenského pojisténi, starobni dichod nebo mzdu nebo ndhradu mzdy. To vse
1 za predpokladu, ze neni veden v evidenci uchazecli o zamé&stnani. Celkova podpora
béhem rekvalifikace je ve vysi 60 % z primérného mési¢niho vydelku. Tyto naklady na

ptipravu k préci je hrazen Ufadem prace CR.
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Rekvalifikace

Mezi jednu formu pracovni rehabilitace se fadi specidlné zamétené rekvalifikacni kurzy
pro osoby se zdravotnim postizenim. Béhem celé doby konani kurzu piislusi osobé se
zdravotnim postizenim podpora, i za piedpokladu, Ze neni vedena v evidenci uchazect o
zaméstnani. To pouze v piipad€, Ze nepobird davky nemocenského pojisténi, starobni
dichod, mzdu nebo ndhradu mzdy. Piispévek pii rekvalifikaci je ve vysi 60 %

z pramérného mési¢niho &istého vydélku. Vydaje s tim spojené hradi Utad prace CR.

Clovek se zdravotnim postizenim se miize v piipadé hledani prace obrétit na webové
portaly, na stranky zaméstnavateltl, kteti se angazuji o zaméstnavani lidi se zdravotnim
postiZzenim. Na portaly je mozné vlozit zivotopis. Ten obdrzi zaméstnavatel, ktery nabizel
konkrétni pracovni misto s ur¢itymi pozadavky na pfijeti. Je mozné také dohledat, jak
spravné napsat zivotopis nebo je mozn¢ vyhledat odborniky, ktefi jsou schopni pomoci
(http://aktivnizivot.cz/wp-content/uploads/sites/13/2019/10/Brozura-Pruvodce-soc.-
problematikou_RS-1.pdf).

Rozdéleni stupné pracovni neschopnosti:
Dle Zakona €. 95/1995 Sb., o diichodovém pojisténi
Ptiloha B

Odbornici podilejici se na pracovni rehabilitaci

e posudkovy lékat — posoudi, zda je clovek schopen praci vykonavat

e pracovnici ufadll prace — pomahaji ziskat osobam se zdravotnim postiZzenim praci

e zaméstnavatel osob se zdravotnim postiZenim — podle zdkona je podnikim, které
maji vice nez 25 zamé&stnancl nafizeno zaméstnat 4 % osob se zdravotnim
postizenim

e ergonom — zabyva se prizptisobenim pracovniho prostfedi a pracovnich nastroji
a nasledkem toho osobé se zdravotnim postizenim ulehéit praci a sniZzit riziko

urazu (Votava a kol. 2005).

3.4 Socialni rehabilitace osob s roztrousSenou sklerézou
Zakon ¢. 108/2006 Sb., 0 socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpisii a Vyhlaska

¢. 505/2006 Sb., kterou se provadeji neéktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach
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§70 Socialni rehabilitace

(1) Sociélni rehabilitace je soubor specifickych Ccinnosti sméfujicich k dosazeni
samostatnosti, nezavislosti a sobéstacnosti osob, a to rozvoje jejich specifickych
schopnosti a dovednosti, posilovanim navykti a néacvikem vykonu béznych, pro
samostatnych zivot nezbytnych cinnosti alternativnim zplsobem vyuzivajicim
zachovanych schopnosti, potenciali a kompetenci. Sociadlni rehabilitace se poskytuje
formou terénnich a ambulantnich sluzeb, nebo formou pobytovych sluzeb poskytovanych

V centrech socialné rehabilita¢nich sluzeb.

(2) Sluzba podle odstavce 1 poskytovana formou terénnich nebo ambulantnich sluzeb

obsahuje tyto zékladni ¢innosti:

a) nacvik dovednosti pro zvladani péfe o vlastni osobu, sobésta¢nosti a dalSich

¢innosti vedoucich k socialnimu zaclenéni,
b) zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,
c) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

d) pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmd a pfi obstaravani osobnich

zalezitosti.

(3) Sluzba podle odstavce 1 poskytovana formou pobytovych sluzeb v centrech socialné
rehabilita¢nich sluzeb obsahuje vedle zakladnich ¢innosti, obsazenych v odstavci 2 tyto

zakladni Cinnosti:
a) poskytnuti ubytovani,
b) poskytnuti stravy,

C) pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu

(www.zakonyprolidi.cz)

Socialni poradenstvi dava lidem s RS rady, jak maji feSit svoji nepfiznivou nové
vzniklou situaci. Mezi zékladni Cinnosti patfi zprostfedkovani vSech druhi socialnich

sluzeb, poradenstvi o jeho moznostech, a to vSe bezplatné.

Pecovatelska sluzba funguje formou terénni nebo ambulantni a poskytuje se v§em, kteti

maji zmenSenou sebeobsluznost v zavislosti na véku, onemocnéni ¢i zdravotniho
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postizeni. Déle je ur¢ena také pro osoby pecujici o osobu blizkou. Je mozné tuto sluzbu

poskytovat v domécnostech nebo v zafizeni socialnich sluzeb, a to vzdy ve smluveny cas.

Odlehcovaci sluzby jsou poskytovany terénné nebo ambulantné a jsou poskytovany t€ém
lidem, ktefi jsou omezeni zmensenou sebeobsluhou v diisledku véku, onemocnéni nebo
zdravotniho postiZeni. O tyto osoby je peCovano v jejich pfirozeném prostiedi, nejcastéji

tedy doma. Jedna se tedy o sluzbu, ktera ma ulehcit praci osetfujicim osobam.

Denni a tydenni stacionare slouzi k poskytovani ambulantnich a pobytovych sluzeb
lidem, ktefi nejsou schopni se o sebe sami postarat a je nutnd péce druhé osoby. Tato
sluZba je poskytovana v diisledku pacientova véku, onemocnéni ¢i zdravotniho postizeni.

Jedna se zejména o pomoc pii osobni hygiené, podani stravy, vzdélavaci Cinnosti.

Chranéné bydleni je poskytovano lidem, kteti maji sniZenou sebeobsluznost v diisledku
zdravotniho postiZzeni, onemocnéni a jejich situace vyzaduje pomoc druhé osoby. Je

poskytovana formou skupinovou nebo je mozné také individualni bydleni pacienta.

Socialné terapeutické dilny jsou ambulantni sluZzbou a jsou poskytovany osobam se
zmenSenou sebeobsluZznosti v disledku zdravotniho postiZzeni, diky kterému nejsou
umistitelné na otevieném a chranéném trhu prace. Svoji dlouhodobosti a pravidelnosti
posiluji  zlepSeni pracovnich dovednostni a navyka (http://aktivnizivot.cz/wp-

content/uploads/sites/13/2019/10/Brozura-Pruvodce-soc.-problematikou_RS-1.pdf).

Pecovatelstvi
Hlavnim tkolem pecovatele je poskytovani sluZzeb osobam se zdravotnim postiZenim,

které si sami nejsou schopné vlastnimi silami zajistit. DalS$imi ukoly jsou:

e pomoci osob¢ se zdravotnim postizenim a jeji rodin€ k dosazeni duSevniho a

socialniho zdravi a pohody
e realizovat prevenci onemocnéni
e zabezpeCovat lékarska vySetfeni, dodrZzovani uzivani 1ékt
e eliminovat nezadouci dopad onemocnéni na celkové zdravi jedince

e snazit se co nejvice uspokojit individudlni potieby klienta
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Péce o klienta samotnd je zalozena na individualnim piistupu a aktivni péci. Snazi se
obstarat vSechny biologické, psychosocialni a duchovni potieby. Podporuje zdravi

jedince.
Rozsah zpusobilosti
e Pomaha pfi stravovani, oblékani, hygien¢€, piemistovani a pohybu
e Provadi nacvik dovednosti, sob&stacnosti a osvojovani si péce o vlastni osobu
e Pecuje o domécnost klienta
e Realizuje fyzioterapeutickou péci

e Pomaha edukovat k vlastnimu udrzeni zdravi a kvality Zivota (Mlynkova 2010).

3.5 Zakon o socialnich sluzbach
Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim
Prispévek na mobilitu je pravidelné se opakujici narokové davka, kteréd je urcena osobé

starsi jednoho roku za urcitych podminek:
* ma ndrok na priikkaz oznaceny symbolem ZTP nebo ZTP/P

e za jistou castku se pravideln¢ v kalenddinim mésici dopravuje nebo je

dopravovana
* jsou poskytovany pobytové socialni sluzby v zatizenich k tomu urc¢enych

Vsechny tyto podminky se musi nascitat za cely kalendaini mésic. VysSe davky €ini 550

K¢ za mésic. Vyplaci se za uplynuly mésic, tedy zpétné.

Ptispévek na zvlastni pomicku piislusi osobé, ktera ma t€zkou vadu pohybového ustroji,
tézké zrakové nebo sluchové postizeni. Je to narok na ptispévek na motorové vozidlo a

dalsi pomiicky v zavislosti na typu a stupné postizeni.
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Podminky pro ziskani prispévku:
e osoba je starSi 3 let (motorové vozidlo, uprava bytu, zvedaci systém, plosiny.

Patnacti let (vodici pes) a jednoho roku (vSechny ostatni pomicky)

e pomiicky pro umoznéni sebeobsluhy nebo ji osoba pottebuje k uplatnéni na trhu

préce, ptipravé na povolani, k ziskavani informaci, vzdélani a styku s okolim.
e osoba miize zvlastni pomtcku vyuzivat

e zvlastni pomucka neni zdravotnickym prostfedkem, ktery je hrazen z vetejného

zdravotniho pojisténi nebo je osobn¢ zapijcen pojistovnou

Seznam druhil a typd zvlaStnich pomicek, na které se davka vztahuje je obsazen ve

vyhlésce ¢. 388/2011 Sb.

Ptispévek na péci je urCen pro ty, ktefi se nachdzi v dlouhodobém neptiznivém
zdravotnim stavu a potiebuji pomoc druhé osoby pii zvladani zakladnich zivotnich
potieb. Jedna se predev§im o pomoc v oblasti orientace komunikace, stravovani, oblékani
a obouvani bot, télesné hygiené, vykonu fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni

aktivity, pée o domacnost, mobilité.
Vyse ptispevku na péci od 1.7.2019

Pro osoby starsi 18 let:

o jde-li o stupen I (Iehka zavislost) 880 K¢

o jde-li o stupen II (stfedné tézka zavislost) 4 400 K¢
e jde-li o stupen III (tézka zavislost) 12 800 K¢

o jde-li o stupent IV (Gplna zavislost) 19 200 K¢

Druhy diichodit
Dle Zakona ¢. 95/1995 Sb., o dichodovém pojisténi

Ptiloha C

Vyse invalidniho dichodu:

Dle Zéakona ¢. 95/1995 Sb., o diichodovém pojisténi

Piiloha D
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Socialni prispévky a jiné vyhody

Lidé s RS mohou ¢erpat od invalidniho diichodu po riizné ptispévky od Utadu prace CR.
Jedna se nejcastéji o prispévky na péci, prispévky na mobilitu pacienta a dalsi vyhody,
jimiz jsou prikazy osob se zdravotnim postizenim pro parkovani zdarma na urcenych

mistech. Tento prikaz vydava ptislusny obor méstského ufadu (Havrdova 2015).
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4 VYZKUMNE SETRENI

Vyzkumné Setieni se zabyva otazkou specifickych potieb lidi s roztrousenou skler6zou
mozkomisni. Konkrétné klientti z Domova svatého Josefa v Zir¢i, kde pobyvaji primarné
Klienti s roztrousenou skler6zou, ale 1 klienti s dalSim zavaznym neurologickym

onemocnénim a klient z pacientské organizace Roska v Havlickoveé Brodé.

4.1 Cile vyzkumu

V bakalarské praci jsem se orientovala hlavné na specifické potteby lidi s roztrousenou
skler6zou mozkomisni, na jejich kvalitu zZivota v pobytovém zafizeni i v domacim
prostfedi. Pomoci ptipadové studie a vyplnénych dotazniki pacienty zjistit, jaké jsou
jejich specifické potieby, které vytvoii uceleny piehled o této nemoci. Pro splnéni

hlavniho cile vyzkumu jsem urcila konkrétni dil¢i cile.

Diléi cil 1

Zjistit, jak lidé s roztrousenou skler6ézou Zzijici v pobytovém zafizeni a lidé z pacientské
organizace Roska hodnoti svoji kvalitu zivota.

Dil¢i cil 2

Pomoci ptipadové studie piibliZit konkrétni ptibéh osoby s roztrousenou sklerdézou a
nastinit tak naroky Zivota s timto chronickym onemocnénim.

Dil¢i cil 3

Na zékladé ziskanych informaci a dat o klientech s roztrousenou skler6zou sestavit

soubor doporuceni a seznamit se specifickymi potifebami, které jsou s timto

onemocnénim spjaté.

Hlavni cil

Hlavnim cilem praktické casti bakalarské prace je zjistit, jaké jsou specifické potieby lidi
s roztrouSenou skler6zou. K naplnéni hlavniho cile je zapotiebi splnit cile dil¢i, tedy
pomoci standardizovanych dotazniki zjistit, jaka je kvalita zivota osob s RS v pobytovém
zafizeni Domov svatého Josefa, pacientské organizaci Roska. Pomoci ptipadové studie
prace piedstavi konkrétni zivotni ptibéh osoby s roztrousenou skler6zou a nastini tak, jak

se Zije s timto onemocnénim.
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4.2 Hypotéza
Pro dosazeni vyse uvedeného cile bakalaiské prace jsem stanovila pracovni hypotézu,

které bude v pribéhu vyzkumného Setieni ovétrena.

Hypotéza 1: Kvalita zivota je vyrazné ovlivnéna neurologickym onemocnénim
roztrouSend sklerdza. Klienti z pobytové zatizeni Domov svatého Josefa a Pacientské

organizace Roska budou hodnotit svoji kvalitu Zivota negativn¢.

4.3 Metodologie
Pro vypracovani vyzkumného Setieni tykajici se kvality zivota 0sob s roztrouSenou
skler6zou jsem zvolila metody kvalitativniho a kvantitativniho vyzkumu. Jedna se tedy

0 vyzkum smiSeny.

Nastrojem kvalitativniho vyzkumu je rozhovor, ktery jsem o osobami vedla pfii
vyplitovani dotazniku. Dle Svaiicka a Sed'ové (2007) je ,,ucelem standardizovaného
strukturovaného rozhovoru polozit vsem respondentim nékolik identickych otdzek ve
stejném poradi. “ Tento popis odpovida zvolenému standardizovanému dotazniku SF-36,
ktery byl k vyzkumu pouzit. Kvalitativni vyzkum byva obvykle intenzivni anebo
dlouhodoby a jeho vysledkem je podrobny zapis. Pfi shromazd’ovani dat jsem pouzila tfi
typy sbéru, a to data z rozhovoru, data z pozorovani a data z dokumentt (dotazniku).
Mym cilem bylo proniknout do hloubky zalezitosti tykajici se specifickych potieb osob
s roztrousenou skler6zou, odhalit souvislosti a potvrdit nebo vyvratit jiz dané a ovétené

pedagogické teorie.

Hlavnim cilem kvantitativniho vyzkumu dle Gavory (2010) je ,,vysvétleni pricin
existence nebo zmen jevii “. Pri kvantitativnim vyzkumu je nutné vybrat konkrétni cilovou

skupinu. “ V tomto ptipad€ osoby s neurologickym onemocnénim roztrousena sklerdza.

Vysledky, které jsem ziskala z obou metod vyzkumu se navzajem dopliuji. Jedna se tedy
o smiSeny vyzkum. Ten je definovan jako kombinace kvantitativnich a kvalitativnich
metod. V tomto piipade je model nasledujici. Nejprve byla stanovena vyzkumna otazka,
poté byly shromazdény data, a nakonec analyza ziskanych dat (Svatidek, Sed’ova).
Konkrétné¢ zda bude kvalita Zivota osob neurologickym onemocnénim roztrouSena
skler6za ovlivnéna natolik, Ze budou respondenti hodnotit kvalitu zivota jako negativni.
Data byla shroméazdéna za prostfednictvim standardizovaného dotazniku

a strukturovaného rozhovoru. Vysledky byly nasledn¢ analyzovany a zpracovany.
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Jako konkrétni ptiklad ptipadové studie jsem pouzila ptibéh osoby s RS. Jedna se o jednu
z metod kvalitativniho vyzkumu. V ptipadové studii jde o porozuméni zkoumaného
problému. V tomto pfipad¢, jak se lidem s RS zije. Poméaha k pochopeni souvislosti
s konkrétnim piipadem. Jejim zékladem je sbér pravdivych dat, které se v tomto piipadé
vztahuji k neurologickému onemocnéni RS (Svaticek, Sed’'ova 2007). Sbér dat probihal
V pfirozeném prostiedi osoby za optimélnich podminek bez naruseni jakychkoliv aktivity

a lékatskych procedur.

Vyzkumny nastroj pro naplnéni dil¢iho cile 1

Kyvalita Zivota podminéna zdravotnim stavem (Health Related Quality of Life - HRQOL)
U chronickych onemocnénich, konkrétné i u RS je hodnoceni kvality zivoty za pomoci
dotazniku velice dulezité, nebot’ v disledku toho se odviji lécebny postup nemoci a
individudlni pfistup k pacientovi. Néstrojem meéfeni hodnoceni kvality zivota jsou
standardizované dotazniky, které dovoluji bodovani standardizovanych odpovédi na

standardizované otazky.
Jsou celkem 3 typy dotaznik, které zjist'uji kvalitu zivota (HRQOL):

1. Globalni hodnoceni —umoziuje v§eobecné, generalni hodnoceni kvality Zivota.

Ptevazné nelze urcit postiZzeni v jednotlivych oblastech.

2. Genericky typ — umoznuje ptedvést podobnost nebo rozdilnost mezi
konkrétnimi popula¢nimi skupinami a poskytuje porovnani, jak se konkrétni nemoci

mohou vzajemné lisit ¢i podobat.

3. Specificky typ — je uren pro konkrétni nemoc. Je zhotoven tak, aby

zprostifedkoval zhodnoceni stav vyvoje nemoci v Case.

Jako vyzkumnou metodu jsem zvolila genericky dotaznik SF-36, jehoz autofi jsou Ware,
J. E. et al. (Medical Outcome Trust (MOT), Health Assessment Laboratories (HAL),
Quality Metric Incorporated). Ceskou verzi tohoto dotazniku se zabyval MUDr. Zdenék
Sobotik, CSc., (Sobotik, 1998) nebo doc. MUDr. Petr Petr, Ph.D. (Petr, 2000). Aktuélni

verze, kterou jsem pouzila je z 19. 10. 2018.

Za pomoci dotazniku pro bodovani HRQOL, konkrétné dotazniku Short Form 36 (dale
jen SF-36 SF) je mozné vyhodnotit vysledky socialnich a zdravotnickych intervenci
(klinickafarmakologie.cz). Obsahuje celkem 36 otadzek, které hodnoti celkem 8

primarnich kvalit zdravi. Kazda oblast se sklada ze 2 az 10 otazek. Vyjimku tvofi jedna
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otazka tykajici se porovnani stavu zdravi dnes a pfed rokem, kterd nepatii do zadné z 8

kvalit zdravi (www.adiktologie.cz).

Otazky se tykaly oblasti:
e Zmény zdravi — 1 otazka (C. 2)
e Celkového vnimani zdravi — 5 otazek (¢. 1,33,34,35,36)
e Fyzické aktivity —10 otazek (¢. 3,4,5,6,7,8,9,10,11,12)
e Omezeni fyzické aktivity — 4 otazky (€. 13,14,15,16)
e Omezeni zptisobené emoc¢nimi problémy — 3 otazky (€. 17,18,19)
e Spolecenské aktivity — 2 otazky (¢. 20,32)
o Té¢lesné bolesti — 2 otazky (€. 21,22)
e Vitality — 4 otazky (€. 23,27,29,31)
e Celkového psychické zdravi — 5 otazek (€. 24,25,26,28,30)

Dotaznik je urcen pro zjiSténi kvality zivota ve vztahu k fyzickému i duSevnimi zdravi.
Byl pro tyto ucely specidlné navrzen. Odpoveédi se zaznamendvaji pomoci Skalové
stupnice. Vypliiuji ho dospélé osoby, v tomto piipadé osoby s RS. Casova dotace: 20 az
30 minut (www.adiktologie.cz). Kazda otazka je ohodnocena v rozmezim 0 az 100 bodh.
U kazdé otazky se také liSi nabizeny pocet odpovédi (2 az 6 moznych odpovédi
Vv zavislosti na typu otazky). Dle odpovédi dotazovych a spravném pfifazeni bodl
k jednotlivym odpovédim Ize zjistit, jak vysoka je jejich kvalita Zivota. Cim vys3i
hodnoceni, tim vyssi kvalita Zivota. Nizké hodnoceni naopak signalizuje nizkou kvalitu
zivota dasledkem Spatného fyzického a psychického zdravi. Ziskané odpovédi jsem
potom elektronicky zaznamenala, do jiZ pfipraveného souboru v MS Excel, kde u kazdé
otazky byla nabidka ohodnoceni. Nasledné byla vypocitana vyse kvality zivota v kazdé

z 8 kvalit zdravi a otazky navic. Vysledek byl znazornén v procentech.

4.4 Vyzkumna lokalita — Domov svatého Josefa, Pacientska organizace Roska

K vyzkumu mé prace jsem si vybrala pobytové zatizeni pro lidi s roztrouSenou sklerézou,
konkrétné Domov sv. Josefa v Ziréi a pacientskou organizaci Roska v Havli¢kové Brodg.
K obéma zatizenim bych rada uvedla konkrétni informace o chodu a nabidek sluZeb, které

poskytuji.

Domov svatého Josefa v Zir¢i je jediné lizkové nestatni zdravotnické a socialni zatizeni
v Ceské republice, které nabizi osobam s RS komplexni péci. Vznikl v arealu byvalého
jezuitského klastera. Domov diive slouzil jako Domov dichodct. Ziizovatelem je
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Oblastni charita Cerveny Kostelec. Zde nabizené sluZby jsou ve shodd se zdkonem

¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, v platném znéni.

Celkova kapacita zafizeni ¢ita 86 luzek pro klienty. Areal, ktery nabizi ubytovani se
skladé z nékolika odd€lenych budov. Témi jsou Domov svatého Josefa, Domov svatého
Damiéna a Domov svaté Klary. Kazda z téchto budov nabizi jiny typ sluzeb. VSechny
prostory jsou bezbariérovém, aby umoznili dostupnost vsem klienttim, kteti se pohybuji
na voziku. V blizkosti se nachdzi i zdmecky park a bylinkova zahrada. Jednotlivé budovy

a jejich sluzby si dale predstavime.

Domov svého Josefa — je koncipovan jako zdravotni rehabilitacni pobyt pro osoby s RS.
Poskytuje nacvik sebeobsluhy a sobéstac¢nosti. Kapacita sluzby ¢ita 28 lizek. Personal se
co nejvice snazi klientim vyhovét v jejich individualnich potiebach. Ubytovat se je
mozné v jedno az ¢tyilizkovém pokoji, ktery ma vlastni socidlni zafizeni upravené tak,
aby vyhovovalo imobilnim klientim. Kromé zdravotnické péce, kterou zatizeni nabizi,
sem patii i terapeutické programy a volno¢asové aktivity. Maximalni délka pobytu jsou 2
mésice nebo v zavislosti na kapacité zafizeni. Pojistovna na pobyt pfispiva. Kromé
rehabilitacnich sluzeb jsou tu ubytovany i osoby s dlouhodobym pobytem, tak jako

VvV Domové svatého Damiana.

Domov svaté Klary — zastava funkci odlehCovaci sluzby pro lidi s RS nebo jinym
neurologickym onemocnénim. Klienti mohou byt ubytovani ve dvou az ¢tytlizkovych
pokojich, kterych je celkem 29. Délka pobytu je zavisla na aktualni kapacité zatizeni,
zpravidla vSak byva po dobu 1 mésice, ve vyjimecnych ptipadech 3 mésice. Klientim je
zde poskytovéna takova sluzba, kterd udrzuje jejich ptirozené pratelské a rodinné vazby,
dale udrzuje aktivity spolecenské, kulturni a sportovni v zavislosti na individualnich

zajmech klientd.

Domov svatého Damiana — zde jsou ubytovany osoby s dlouhodobym pobytem, které
nemaji vhodné socialni zdzemi nebo se nachazeji v tizivé Zivotni situaci v disledku své
nemoci. Domov poskytuje ubytovani 29 klientim v jedno az dvoultzkovych pokojich.
Ubytovani mohou byt jak v Domové svatého Damiana, tak i v Domové svatého Josefa.
Soucasti je 1 kavarna Café Damian, kde se klienti schazeji, promitaji se zde filmy nebo

poradaji koncerty. Otevieno je jak pro klienty, tak pro Sirokou vefejnost.

Mezi zdravotni sluzby patii rehabilitacni pobyty a mezi socidlni sluzby patii odlehCovaci

sluzba, chranéné bydleni, odborni socialni poradenstvi a dlouhodobé pobyty osob se
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zdravotnim postizenim.

Tym pracovniki tvoii pres 150 lidi. Jsou jimi 1€kaf, zdravotni sestry, socidlni pracovnici,
ergoterapeut, psychoterapeut, fyzioterapeut a oSetfovatelé. Zafizeni dale také nabizi

puj¢ovani pomicek a poradenské sluzby.

Pacientska organizace Roska

Je Ceska spolecnost, kterd funguje jako samostatna organizace a jejim tikolem je sdruzovat
pacienty sroztrousenou sklerézou a jejich blizké. Byla zalozena vroce 1992 a
v soudasnosti méa celkem 26 regionalnich organizaci ve 13 krajich Ceské republiky.
Organizace je ¢lenem Mezindrodni federace RS a Evropské platformy RS. Aktivné se
zapojuje do osvétovych akei, které se potadaji v ramci Svétového dne RS. Hlavni ¢innosti
je tizeni regionalnich pobocek, ziskdvani finan¢nich prostfedkti na ¢innost pobocek,
osvéta, publikovani internetového casopisu a vychovnych brozur, realizovani
cvicitelskych a vzdélavacich kurza a kulturnich akci. V odvétvi chranéni prav pacientl
se spojuje s Nada¢nim fondem IMPULS a Sdruzenim mladych sklerotiki. Pro svou praci

jsem vybrala konkrétné Pacientskou organizaci Roska v Havlickoveé Brode.

4.5 Vyzkumny vzorek

Vyzkumny vzorek tvofi klienti s roztrouSenou skler6zou z Domova svatého Josefa a
Domova svatého Damidna. Tito 1idé zde maji trvaly pobyt. Klienti se nachazi v riznych
stadiich RS. V zavislosti na schopnostech a moznostech klientli, které¢ jim dovolil
zdravotni stav bylo moZné s nimi vést rozhovor a vyplnit SF-36 dotaznik. Po domovech
se pohybuji pomoci mechanickych nebo elektrickych vozikli ovladanych joystickem nebo
bradou. V dusledku poskozeni lokomoce postizeni klientiim neumoziuje jiny pohyb nez
na voziku. Ve velké vétSiné piipadl se u klientli jedna o paraplegii dolnich koncetin a
spastickou paraparézu. Pohyblivost hornich koncetin je u klientl uchovana bud’ uplné
nebo jen v castecné mire. V disledku toho nebyli schopni sami dotaznik vyplnit, proto
bylo nutné jim piecist text a vycet moznosti odpoveédi, vyckat na odpoveéd’ a zaznamenat

ji do dotazniku.

Druhou ¢ast vyzkumného vzorku tvoti klienti z pacientské organizace Roska. Tito lidé
z1ji v domécim prostiedi bud’ sami nebo se svymi blizkymi, ktefi jim se v§im pomadhaji.
Do organizace si pfichdzeji pro rady, sdili své piib&hy s dal§imi lidmi, ktefi maji RS,
planuji rizné akce. Potadaji vylety, seminafe, pfednasky, jezdi spolecné na ozdravné

pobyty. Tuto organizaci mohou navstévovat 1 dobrovolnici, ktefi pfi delSich pobytech
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pomahaji tém, kteti to sami nezvladnou. V celé organizaci panuje domaci atmosféra,
vSichni jsou si blizci, protoze se znaji uz fadu let. Vyzkum probihal v obou zafizeni od

zacatku prosince 2019 do zacatku biezna 2020.

4.6 Vyhodnoceni vyzkumného Setfeni

V této Casti prace se zaméfim na piehled ziskanych informaci a védomosti, které vzesly
z vyzkumného Setfeni v Domové svatého Josefa a Pacientské organizace Roska za
pomoci vyplnénych dotazniki. Prozkoumani jednotlivych dil¢ich cili sméfovalo
k naplnéni hlavniho vyzkumného Setieni. Konkrétné vytvofit uceleny piehled o

specifickych potiebach lidi s roztrousenou skler6zou a uvést, jaka je jejich kvalita Zivota.

Diléi cil 1
Zjistit, jak lidé s roztrousenou sklerézou zijici v pobytovém zafizeni a pacientské

organizace Roska hodnoti svoji kvalitu Zivota.

Naplnéni dil¢iho cile 1

Celkem se vyzkumu tcastnilo 22 klient z obou zminénych zatizeni. Z toho bylo 18 Zzen
(81,8 %) a 4 muzi (18,2 %). Zastoupeni pohlavi korespondovalo se zastoupenim
Vv celkovém poctu osob nemocnych roztrousenou sklerézou. Tedy vice Zen nez muzi.

V¢ek klientt, které jsem oslovila se pohybuje v rozmezi 33 az 65 let.

Pohlavi respondentd

18,2%

81,8%

Muzi = Zeny
Graf 1 — Pohlavi respondentd
Tento graf dobfe znazornuje zastoupeni pohlavi v populaci nemocnych roztrouSenou
skler6zou. Timto chronickym onemocnénim ¢astéji onemocni Zeny nez muzi. Hlavni
pfi¢inou nepoméru jsou, jak uvadi Havrdova (2002), hormondlni zmény u Zen béhem

puberty a menopauzy u Zen.
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V Domové svatého Josefa mi velmi pomohla socidlni pracovnice, ktera mi
zprostiedkovala kontakt s klienty, ktefi souhlasili s rozhovorem a vyplnénim dotazniku.
Nekteti nechtéli anebo nemohli, jelikoz to neumoznoval jejich zdravotni stav. Rozhovory
s klienty probihaly v jejich pfirozeném prostiedi, tedy u nich na pokoji, kde se citili
bezpecné a nebyli jsme tak ruseni. Zaroven v takovém case, aby nijak nenaruSoval jejich

aktivity nebo lékatské procedury.

Klienty z pacientské organizace Roska jsem nejprve kontaktovala telefonicky a poté jim
zaslala email, ktery mi vyplnény zaslaly zpét. Kontakty jsem ziskala od vedouci
organizace. Navratnost byla stoprocentni. S nékterymi klienty jsem se po telefonické

domluvé setkala osobné a dotaznik vyplnili na misté setkani.

Osoby s roztrousenou sklerézou vypliovali standardizovany dotaznik kvality Zivota.
Dotaznik se skladal ze 36 otazek rozdélenych celkem do 8 okruhil kvality Zivota. Soucasti
dotazniku byla 1 jedna otdzka tykajici se subjektivniho hodnoceni stavu zdravi dnes ve
srovnani pred rokem. Interval hodnoceni je u kazdé otdzky v rozmezi 0-100. U kazdé
otazky byl rizny pocet odpovédi a ptislusnym poctem bodii. Hodnotilo se v kategoriich
zména zdravi, celkové vnimani zdravi, fyzicka aktivita, omezeni fyzické aktivity,
omezeni zpisobené emocnimi problémy, spoleCenska aktivita, télesnd bolest, vitalita a
celkové psychické zdravi. Odpovédi od kazdého respondenta byli zaznamenany do
predptipravené¢ho souboru MS Excel, dle klice vyhodnoceny a vysledna procenta kazdé

zkoumané oblasti uvedena v tabulce.
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Tabulka 1 — Kvalita zivota dotazovanych v zatizeni Domov svatého Josefa, Pacientské

organizace Roska

Zhodnoceni dil¢iho cile 1

Posledni tadek v tabulce znac¢i soucet vSech bodd u jednotlivych oblasti. Jde pouze o
orientacni vysledek, ktery ma pomoci 1épe si predstavit, jak byly jednotlivé oblasti
celkové zhodnoceny. Z tabulky je patrné, jakd kvalita zivota byla hodnocena jako
nejnizsi. Jednalo se o oblast celkového vnimani zdravi. Tato kvalita Zivota se zamétuje
na subjektivni hodnoceni celkového stavu zdravi. Z vysledku je patrné, jak Spatné klienti
vnimaji své zdravi. Naopak nejlépe hodnocena byla oblast kvality Zivota spolecenské
aktivity. V oblasti fyzické aktivity a omezeni fyzické aktivity se nejvice objevovala
odpovéd’ ohodnocena bodem 0. Ztoho vyplyva, Ze velkym problémem osob
s neurologickym onemocnénim roztrousena skler6za je stézejni stav fyzického zdravi,
které je dusledkem nemoci velmi ovlivnéno. V opacném piipad¢ v oblasti omezeni
zpisobené emoc¢nimi problémy se nejvice vyskytovala odpovéd’ ohodnocena 100 body.
Z toho lze usoudit, ze onemocnéni klienty pfili§ nelimituje pifi praci nebo b&znych
dennich ¢innostech podminénych jejich onemocnénim. Na otdzku zmény zdravi, ktera
nepatii do zadné z 8 zkoumanych kvalit Zivota odpovidali klienti nasledovné. Pro lepsi

ptehlednost jsou data uvedena v grafu.

Zména zdravi
0%

= Mnohem lepsi neZ pred

rokem (100 bodu)
13,64%

Ponékud lepsi nez pred

9,09% X
rokem (75 bodu)

PFiblizné stejné jako pred
rokem (50 bod)

Ponékud horsi nez pred
rokem (25 bod)

68,18% Mnohem horsi nez pred
rokem (0 bodt)

Graf 2 — Zména zdravi

Z celkového poctu (22 osob) odpovedélo 15 (68,18 %), ze jejich zdravi je ptiblizné stejné
jako pted rokem. 3 (13,64 %) respondenti hodnoti své zdravi ponékud horsi nez pted

rokem. Dva dotazovani uvedli, ze jejich zdravi je pon¢kud lepsi nez pied rokem. Stejny
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pocet dotazovanych uvedl, Ze je jejich zdravi mnohem lepsi nez pied rokem. Zadny
z dotazovanych nehodnotil své zdravi mnohem horsi nez pred rokem. Z vysledki je

patrné, ze zdravi dotazovanych se za posledni rok ptili§ nezménilo.

Posledni sloupek tabulky udava, jak si stoji kazdy respondent v hodnoceni vSech kvalit
zivota a dopliujici otdzky tykajici se zmény zdravi. Vyhodnoceni je pouze pro predstavu
a porovnani. Je patrné, ze nejhtlife svoji kvalitu zivota zhodnotil respondent ¢islo 19.
Naopak u respondenta ¢islo 2 je ze vSech dotazovanych kvalita Zivota nejvyssi. Z tabulky
vyplyva, ze 9 respondenti hodnoti alespon jednu z kvalit zivota 0. Pouze 8 dotdzanych
neohodnotilo Zadnou z kvalit zivota 100. Z celkového hodnoceni vyplyva, Ze klienti obou

zafizeni nehodnoti svoji kvalitu negativné.

Dil¢i cil 2
Pomoci ptipadové studie pfiblizit konkrétni piibéh osoby s roztrousenou sklerézou a

nastinit tak, jaky se Zije s timto onemocnénim.

Naplnéni dil¢iho cile 2

Pro doplnéni celkové obrazu o roztrousené skleréze uvadim Zivotni ptibéh klientky
s trvalym pobytem v Domové svatého Josefa. Rozhovor probihal v pfirozeném prostiedi,
v takovém Case, aby nijak neomezil jeji aktivity nebo 1ékafske procedury. Rozhovor jsem
vedla béhem navstévy Domova svatého Josefa v Ziréi. S klienté¢inym svolenim jsem si
vSechny informace peclivé zaznamenala. Pro uchovani anonymity jsem zménila jméno

klientky a neuvadim ani konkrétni zafizeni nebo mésta, které navstivila béhem 1écby.

pani Marie

vek: 65 let

rodinny stav: rozvedena

pocet déti: 1

socialni situace: invalidni diichod tfetiho stupné
druh pobytu v Domové svatého Josefa: trvaly pobyt

prabeh roztrousené sklerozy: progresivni forma
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Pani Marie se narodila jako tteti dité svych rodici. Je tedy nejmladsi. Rodice jiz zemfeli
a se sourozenci se nestyka. T¢hotenstvi a porod probéhly bez komplikaci. Détstvi prozila
s rodinou na venkové a nic nenasvédcovalo tomu, Ze by jednou takto onemocnéla.
Neprodélala zadné 1ékaiské zakroky, ani netrpéla vaznymi zdravotnimi obtiZzemi.
Navstévovala zdkladni Skolu u nich na venkové. Poté se vyucila §vadlenou. Nastoupila
do prace v oboru. Kratce na to se sezndmila se svym budoucim manzelem. Po svatbé
ote¢hotnéla. Jak téhotenstvi, tak porod probihal ptirozen¢ bez komplikaci. Narodil se ji
zdravi syn. Po mateiské dovolené se opét vratila do prace. Pii praci si také dalkoveé
dodélavala maturitu. Studium Uspé$né dokoncila. S manzelem a synem zili poklidny
zivot. Hodné cestovali, jezdili na dovolené. Nejvice je bavilo trampovani a turistika.
Navstivili tak mnoho zajimavych mist v Ceské republice. Dalsi velkou zalibou pani Marie

bylo plavani.

V dobé, kdy se blizil konec studia ji zacaly prvni ptiznaky. Bylo ji 22 let. Zpoc¢atku tomu
nevénovala takovou pozornost, myslela, Ze to miize byt unava nebo piepracovanost.
Ptiznaky se ale opakovaly n€kolik let po sob&. U pani Marie se to projevovalo dvojitym
vidénim, problémy pii normalni chizi, chiize ze schodi a do schodi, zakopavanim o
vlastni nohy. Zminila se, Ze jeji chtize vypadala, jako by byla pod vlivem alkoholu, a proto
se na ni lidé divali Spatné. Kdyz pochopila, Ze to zfejmée nebude nic bézného, navstivila
neurologa. Ten pry nepoznal, o jakou nemoc se jednd. Pani Anna si postéZovala, jak to
diiv ve zdravotnictvi chodilo. Tehdejsi neznalost tohoto onemocnéni byla Spatna jak pro

1ékare, tak hlavné pro pacienty, ktefi pak Zili v nejistoté a neznalosti.

Pfi chlizi si musela zacit pomahat holi. Bez podpory uzZ to nezvladala. Samotné 1écba
zaCala az v lednu v roce 2002. Podstoupila vySetfeni na magnetické rezonanci, kde
odhalili loziska. Pak bylo hned jasné, o jaké onemocnéni se jedna. Navstivila také MS
Centrum (=Centrum pro diagnostiku a lé¢bu demyelinizacnich onemocnéni). Tam ji
zavedli injekeni 1écbu, kterd trvala 4 roky. Musela si sama pichala injekce s 1éky. Po 4
letech nakonec zjistili, ze je tato 1écba nevyhovujici a viitbec nepomaha. Pani Marie ma
progresivni formu roztrousené sklerézy a v soucasné dob& neuziva Zadné leky. Toto
onemocnéni ji suzuje zivot uz 43 let. Mysli si, Ze ji toto onemocnéni zpustil porod syna.
V dobé injekéni 1é¢by prodélala také zanét slepého stieva a dal$i komplikace. Rikala, Ze
to byla otazka Zivota a smrti, jak na tom byla Spatn€. Nakonec to ale dobfe dopadlo. Pak
ale prisla dalsi rana po diagnostikovani RS. Manzel zacal pit alkohol. TéZce nesl, ze by

jeho manzelka mohla byt takto nemocna, stydél se. VeSkery volny ¢as travil spi§ mimo
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domov. Nesmifil se s tim. Po néjaké dobé se rozvedli. Nejvice ji pomahal syn, kdyz
zustala sama. Pocit'ovala velkou unavu a zacala trpét depresemi. Dostala se tak do péce

psychiatra a uzivala antidepresiva. Byl ji pfiznan plny invalidni dichod.

V roce 2015 ji kamarddova maminka zafidila pobyt v hospicu. Tam byla celkem tiikrat
po dobu jednoho tydne. Poté se dostala do 1é¢ebny dlouhodobé nemocnych, kde stravila
jeden mésic. Tuto moznost vyuzila hned co ji byla nabidnuta, syn nezvladal celodenni
pécCi a ona, jak sama fekla, mu nechtéla byt na obtiz. V fijnu roku 2015 se dostala po
vyfizeni v§ech potiebnych dokumenti do Domova svatého Josefa, kde ma trvaly pobyt.
O tento pobyt si musela zazadat a bylo ji vyhovéno. Je to tedy uz 5 let co zde Zije a je oni
velmi dobfe postarano. Velice si chvali zdejsi ptistup persondlu ke klientiim, nabidku
volnoc¢asovych aktivit, které mize kdykoliv vyuZit. Pravidelné rehabilituje dvakrat tydné.
Zminila se, ze by potfebovala ¢astéjsi rehabilitace vzhledem k postupnému zhorSovani

zdravotniho stavu. Bohuzel vice rehabilitaci tydné pojistovna nehradi.

V minulém roce prod¢lala chiipku. Od té doby se ji zhorSila hybnost obou rukou a tim
také jeji psychicky stav. Rikala, ze méla velmi t&7ké deprese a musel uZivat antidepresiva.
Ty se v priubéhu roku museli tiikrat zménit. Nyni uz je to lepsi. S novou skutecnosti se
ale stale vyrovnava. V soucasnosti ¢eka, az ji schvali Zadost o elektricky vozik ovladany
bradou. Pohyb rukou je natolik poSkozen, Ze neni schopna vozik ovladat ru¢né. Pottebuje
tak pomoci s pohybem v prostorach Domova. Na nav§tévy za ni pravidelné jezdi syn
s rodinou, se kterou mé dobré vztahy. S vnuckou se pak prochazi parkem, pokud to pocasi

dovoli.

Rada vyuziva sluzeb, které Domov nabizi. Rada se uci na pocitac. Navstévuje kavarnu
Café Damian, kde se promitaji filmy nebo se zde setkava s prateli a rodinou, spole¢né
s ostatnimi jezdi do divadla. S chuti se ucastni vyletl, které Domov potada. Napiiklad

minuly rok v zafi byli v Krkonosich. Pti téchto akcich pomahaji personalu dobrovolnici.

Zhodnoceni dil¢iho cile 2

Predstavila jsem konkrétni zivotni pfibéh klientky s trvalym pobytem v Domové svatého
Josefa. Jak jiz bylo uvedeno, pro zachovani anonymity bylo zménéno jméno. V piibéhu
uvadim klientku jako pani Marie. Pani Marie byla tak hodné a pfevypravéla mi sviij
ptibéh a vSechny okolnosti vzniku a pritbéhu 1é¢by svého onemocnéni. Z vypravéni je
patrné, jak moc dokaze toto onemocnéni ovlivnit Zivot ¢lovéka po strance fyzické i

psychické. Na prvni pohled je mozné vidét pouze zménu fyzickou. V prvé fadé se jedna

46



o zménu mobility, kdy je pacient s timto degenerativnim neurologickym onemocnénim
upoutan na elektricky vozik ovladany rukou nebo bradou pomoci joysticku. Dalsi véci je
zména motoriky rukou, kdy maze dojit k Gplné ztraté. Az z vypraveéni jsem se dozvédéla,
jaky dopad mad onemocnéni na psychické zdravi. Piibéh byl vypravén na zakladé
subjektivniho hodnoceni zivota s onemocnénim. U kazdého se jedince je to jiné. Pani
Marie na mé pusobila jako duSevné smifena zena. Ptijima zivot takovy, jaky je se vSemi
prekazkami. Neni pasivni na rozdil od jinych. Zivot ji ptipravil spoustu piekazek, a presto
bojuje a nevzdava se. Snazi se pravideln¢ cvicit, Gcastnit se kulturnich akei, vzdélavat se,
potkévat se s lidmi. Velkou oporou je ji syn s rodinou. Behem rozhovoru jsem si v§imla,
Ze ma pani ve svém pokoji kiiz. Jak sama zminila velkou oporou je pro ni také vira.
Dil¢éi cil 3

Na zaklad¢ ziskanych informaci a dat o klientech s roztrousenou sklerdzou sestavit
soubor doporuceni a seznamit se specifickymi potfebami, které jsou s timto

onemocnénim spjaté.

Naplnéni dil¢iho cile 3

Doporuceni pro osoby s roztrousenou skler6zou, rodinné ptislusniky a jejich pecovatele.
LZivotni statecnosti je vazit si Zivota i tézkého.” — Josef Capek

Co to je roztrousena skler6za?

Je to chronické onemocnéni centralniho nervového systému (dale jen CNS). Dochézi pti
ném k rozpadu myelinovych oballi nervového systému a poskozeni bilé hmoty CNS.

Specifickym znakem je jeji nepfedvidatelnost. Charakterizuje se sttidim dvou obdobi.

Jedné se o obdobi titokli nemoci (atak) a zdanlivého klidu (remisi).

Priznaky a projevy

e ztuhlost

e nezvykla tnava koncetin

e pokles kontroly nad pohyby koncetin

e poskozeni citlivosti, pfedevsim dolnich koncetin
e dvojité a rozostrené vidéni, vypadky zorného pole
e ztrata rovnovahy
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e zavraté (Vagnerova, 2004).

Ptiznaky se mohou projevit a zase odeznit. Onemocnéni se totiz zpocatku rozviji velmi
pomalu. Pocatecni symptomy nezasahuji jen fyzickou, ale i psychickou stanku osobnosti
Cloveka. Jde zejména o deprese a inavu. Jestlize se ale ptiznaky Casto opakuji a stupiiuji,
neni na misté¢ odkladat navstévu svého praktického lékare nebo jiného zdravotnického
zatizeni. Pokud ze symptomu, které vas trapi shleda, ze by se mohlo jednat o roztrouSenou
skler6zu odkaze vas ke specialistovi, ktery se timto neurologickym onemocnénim zabyva

(Valis, Pavelek a kol. 2018).

Vysetieni

VySetfeni probihd na zakladé¢ shledanych symptoml podminujicich roztrousenou
sklerozu. Realizuje se ve specializovanych Centrech pro diagnostiku a 1écbu
demyeliniza¢nich onemocnéni (t¢z MS Centra ¢i RS Centra), kterd se nachéazeji pfi

wev .

fakultnich nemocnicich. Nejcastéjs$imi vySetfovacimi metodami jsou

e magneticka rezonance fungujici na principu kontrastni latky, kterd odhali zanét-
liva loziska

r~

e vySetfeni mozkomiSniho moku testujici pfitomnost oligoklondlnich prouzka v

séru

e evokované potencidly, které jsou biologicky vyvolanou odpovédi nervového sys-

tému na podnét (Havrdova 2002)

Diagnostika

Ptfesnou diagnézu stanovi 1€kat na zaklad¢ vysledka vSech vySetfeni. Kazdy se s nové
vzniklou Zivotni situaci vypotfadava nejlépe jak umi. S diagnézou ptichdzi fada otazek,
na které cht&ji nové diagnostikovani pacienti znat odpoveéd’. Hlavni informace by mél
poskytnout neurolog hned po sdéleni diagnozy. V dneSni dobé existuje fada sluzeb a
moznosti, které mohou tyto osoby a jejich rodinni pfisluSnici vyuzit v pripadé
nevédomosti ohledné¢ RS. Pokud o tomto onemocnéni vy sami nebo vasi rodinni

ptislusnici neméate zadné informace, je dobré zjistit co nejvice od
e neurologa

e pracovnika MS Centra
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e pacientskych organizaci, které maji své webové stranky (Unie ROSKA, Nadacni

fond Impuls, Sdruzeni mladych sklerotikti, Klub pacienti s RS, Skladej o. p. s.)
e nékoho z okoli, o kom vite, ze tuto nemoc ma také

Psychicka podpora
V této nové nelehké zivotni situaci neni dobré své pocity a myslenky uzavirat v sobg.
Sdilet své pocity a problémy neni ostuda. Pokud si sami nevite rady, neméli byste vahat

a obratit se na
e psychologa
e psychoterapeuta
e organizaci pro osoby s RS

e nc¢koho, kdo toto onemocnéni méa (muize piedat cenné rady) prostfednictvim or-

ganizace

e n¢koho z rodiny s kym si muzZete o vS§em popovidat a sdélit mu, jaky to ma na

Vs dopad a tim ulehcit svym mySlenkam

Pecujici osoba v socialnich sluzbach

Pokud je onemocnéni v takové fazi, kdy uz neni v sildch rodinnych pfislusniku se
postarat, je dobré obratit se na specializované odborniky a organizace. Profesiondlni
pracovnik miize velice pomoci. Odleh¢ovaci sluzba probiha bud’ v domacim prosttedi,
kdy pecovatel dochézi k pacientovi domu nebo ambulantné, kdy je pacient do zatizeni
dopraven. Je tak mozné nékolik dni v tydnu nebo podle potieby navstivit odlehcovaci

sluzby, a tim pomoci rodinnym piislusnikiim nacerpat silu pro dalsi péci.

Pecovatel musi

e znat vSechny skutecnosti, které se vazou k RS

predvidat potencidlni komplikace

e se chovat jako profesional

e dodrzovat pfesné stanovenou 1écbu

e se chovat k pacientovi jako k rovnocennému partnerovi

e zachovat pacientovu dustojnost
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respektovat prava

Pecovatel nesmi

ohrozit zdravi pacienta

davat najevo negativni emoce a tim uvést pacienta do rozpaku
pacienta poniZzovat a shazovat

oslovovat pacienta jménem pokud se tak pfedem nedomluvi
pacienta slovné urazet

omezovat pacienta v jeho svobodném rozhodovani

pacienta nutit do né¢eho, co mu neni piijemné

spechat na pacienta, a tak ho dostat do stresové situace

Zasady v péci o pacienta pri

hygien¢ — pied zahajenim je nutné se piesvédcit, zda neni naruseno soukromi pa-
cienta, pokud ano, ihned tento problém odstranit. M¢li by byt pfipraveny vSechny
pripravky nebo pomiicky, které budou pouzivany. Dulezita je také teplota v mist-
nosti, kde se hygiena provadi. Zamezi se tak nachladnuti pacienta. K hygien¢ sa-

moziejme patii také péce o ustni dutinu, usi, vlasy a Giprava nehtti.

podavani stravy — podavat takovou stravu, ktera je pro pacienta ur¢ena lékafem a
neohrozi pacientovo zdravi, napiiklad pii dieté. PeCujici osoba musi dodrZovat
piedepsané receptury pii pfipravé jidla. Jednou z moZnosti je jidlo objednat a
nechat dovést k pacientovi domu. Pokud pacientlv stav vyzaduje podéavani stravy
nesmi se spéchat, vyckat az polkne sousto, nebot’ je mozné, Ze se pacient zacne
dusit. S podavanim stravy také souvisi pravidelny pitny rezim, ktery pecovatel

hlida.

komunikaci — je dobré s klienty vice komunikovat, ¢astéji se doptavat, zda jim
provadény ukon nebo Cinnost je ptijemna a neplsobi tak bolest. Nekteti pacienti
maji v pokroé¢ilych stadiich nemoci problémy s artikulaci fe¢i. Ukolem pedovatele
je tedy pacienta vyslechnout, pockat az sdéli vSe co chtél. V zadném ptipad¢ ne-
smi pacientovi skdkat do fe¢i nebo fikat informace za n¢j. Snizuje tak pacientovo

sebevédomi.
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e polohovani — pokud je klient imobilni a nedokaze se sam ptesunout na ltizko, vo-
zik nebo koupaci vanu, musi pomoci pecovatel. Musi védét, jak spravné pacienta
uchopit, aby mu nezptsobil bolest ¢i n¢jaké trvalejsi nasledky. Na druhou stranu
pacient, pokud mu to jeho zdravotni stav dovoluje, se snazi spolupracovat. Vse

probiha s vyuzitim prostfedku tak, aby nebyla narusena pacientova diistojnost.

e rehabilitaci — u pacientd s RS je rehabilitace velice dilezita a méla by byt pravi-
delnd. Zaroven ale se pacienti s RS ¢astéji unavi, neni dobré je zbyte¢né pietézo-
vat a spéchat na né. Odpocinek je diilezity. Je dobré cvieni rozvrhnout na nékolik
¢asti. Po kazdé casti nasleduje odpocinek. Samoziejmé zélezi na individualité a
pristupu pacientt k rehabilitaci.

Zhodnoceni dil¢iho cile 3

Degenerativni neurologické onemocnéni jako je roztrouSend sklerd6za ma velky vliv na
fyzické i psychické zdravi jedince. V tomto ohledu nezélezi na v&ku, pohlavi a jinych
rozdilech. Tato nové vznikla Zivotni situace pfedev§im ovlivni dosavadni zivot jedince.
Zméni mu pohled na svét, pohled na sebe sama. Musi se smifit s tim, Ze je to nevratna
zména. Kazdy po svém, jak nejlépe dovede. Doposud neexistuje lécba, ktera by toto
onemocnéni zcela vylécila. Existuje pouze zplsob, jak pribeh zmirnit nebo zpomalit. V

vvvvv

S roztrousSenou skler6zou vedét.
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DISKUZE

Tato ¢ast slouzi ke shrnuti vysledka provedeného vyzkumného Setieni, které bylo
realizovano v Domové svatého Josefa v Ziréi a pacientské organizaci Roska. Domov
svatého Josefa je jediné zatizeni svého druhu poskytujici lidem s roztrousenou skler6zou
komplexni pé¢i. Piedevsim se jedna o pééi zdravotnickou a socialni. Ukolem pacientské
organizace Roska je sdruzovat osoby s roztrousenou sklerdozou, byt napomocna,

poskytovat informace, $itit osvétu a podporovat noveé diagnostikované pacienty.

Degenerativni neurologické onemocnéni jako je roztrousena skler6za je na tolik
zavazné, ze dokdze zmenit pohled Clovék na svét. Nejveétsi dopad ma na fyzické a
psychické zdravi. Pro zkvalitnéni 1é¢by a péce o pacienta je dobré zjistit, jak hodnoti svoji
kvalitu Zivota. Diky tomu je mozné piistup k pacientovi ptizptisobit ,,na miru®. Cim vyssi
kvalita zivota tim l1épe. Naopak, pokud je kvalita zivota na nizké urovni je tfeba s tim co
nejdiive néco udélat. Vyzkumné Setieni ukdzalo, jak svoji kvalitu Zivota hodnoti klienti
pobytového zatfizeni Domov svatého Josefa a Pacientské organizace Roska. VétSina
dotazovanych ohodnotila svoji kvalitu zivota vyssi nez 0. Z celkového poctu 22 osob 13
Z nich hodnotilo alespoil jednu ze zkoumanych kvalit Zivota 100. Z toho lze vyvodit, Ze
vice nez polovina dotazovanych neni omezena v disledku svého onemocnéni alespon

V jedné ze zkoumanych oblasti.

Velmi podstatna je informovanost nemocného a jeho rodiny, poptipadé osoby,
ktera bude o nemocného pecovat. K tomu by mél pomoci prehled specifickych potieb

0s0b s roztrousenou skler6zou a sestaveny soubor doporuceni.

Jednou z pfi€in onemocnéni je naruSeni imunity organismu. Divodem muze byt
velky népor tlaku spole¢nosti, ktery zplisobuje fyzicky i psychicky stres. V disledku
oslabeni imunity je ¢lovék vice nachylny. V dnesni dobé je stres vSudyptitomny.
Kladen¢ pozadavky na kazdého jedince jsou vyssi a vys$si. Spolecnost ocekava nejlepsi
vysledky. Ne kazdy ¢lovek je ale schopen tento napor ustat. Jak pise Havrdova 2002,

prvopocatek nemoci miize nastat uz kolem 20. roku zivota. Hranice se ale stéale

posouva.

52



ZAVER

Bakalarska prace se zaméftila na specifické potieby lidi s roztrousenou sklerézou
mozkomis$ni, vytvoreni prehledu informaci pro osoby s touto nemoci, jejich peCovatele a
rodinné pfislusniky. Roztrousend skler6za zméni Zivot jedince vzhiru nohama. Nové
diagnostikovani se musi potykat s nové vzniklou zivotni situaci, naucit se s ni zit a
piijmout fakt, Ze je to nevratny stav. Charakteristické pro tuto nemoc je jeji
nepfedvidatelnost. Neni tedy mozné urcit presny prubéh nemoci nebo dosdhnout tplné¢ho

vylé€eni. Je pouze mozné ji vhodné€ zvolenou 1écbou zmirnit nebo zpomalit.

V teoretické Casti bakalarské prace je definovdno onemocnéni roztrousena
sklerdza. Déle je popsan jeji vznik a pritbéh, priznaky, typy, diagndza a 1é¢ba. Prace déle
predstavuje, jak se zije s timto onemocnénim, jaka je nabidka a vyuziti kompenzacnich

pomiucek a uvadi moznosti jednotlivych slozek ucelené rehabilitace.

Prakticka cast je zamétena na specifické potieby lidi s roztrousenou sklerézou.
V Domové svatého Josefa, kde probihala ¢ast vyzkumu ziji lidé v pokrocilém stadiu
nemoci. Jejich hybnost je vyrazné narusena, proto musi k samostatnému pohybu vyuZivat
elektricky vozik. Stejné tak i hybnost hornich koncetin je vyrazné poskozena. Druha ¢ast
vyzkumu probihala v pacientské organizaci Roska, kde se lidé stimto onemocnéni
nenachazeji v takové fazi, aby museli vyuzivat k pohybu vozik. Chiize se pro né stala
S touto nemoci negativné plsobi na osobnost jedince a ve vysoké mife narusuji jeho
kvalitu Zivota. S vyuzitim standardizovaného dotazniku kvality Zivota prace uvadi, do
jaké miry je ovlivnéna kvalita Zivota osob s roztrouSenou sklerézou. Pomoci ptipadové
studie predstavuje skute¢ny ptibéh o tom, jak se s nemoci Zije, jak moc dokaze ovlivnit
jednotlivé slozky osobnosti. S timto onemocnénim se vaze fada specifik v mnoha
oblastech. At uz se jedna o pfistup jedince k sobé samému, pfistupu rodinnych

ptislusniki nebo pecujicich osob v domacim ¢i pobytovém zatizeni. Tyto specifika byla

vvvvvv

Prace by méla pifinést uceleny piehled o tomto neurologickém onemocnéni,
piiblizit moznosti rehabilitace, jaky je zivot s progresivni nemoci. Skute¢ny ptibéh osoby
pomuze tuto problematiku uvést. Soubor doporuceni by mél slouzit jako podpora pro
osoby sroztrousenou sklerdzou, jejich pecovatele a rodinné ptislusniky. Obsahuje

potiebné zakladni informace, které je potieba znat po zjisténi diagnozy a pii péci.
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Téma prace jsem vybrala na zédkladé osobnich zkuSenosti s timto onemocnénim.
Pti zpracovavani zkoumané problematiky jsem zjistila n€které nové informace, které
prohloubily mé znalosti. Prace pro me byla velmi pfinosna, nebot’ mi dovolila nahlédnout
do prosttedi osob v pokrocilém stadiu roztrouSené sklerozy kam bych se za norméalnich
podminek nedostala. Potésilo by mé, kdyby tato prace prinesla nové informace tém, ktefi
takto onemocnéli, jejich pecovatelim a rodinnym pfisluSnikiim. Pomoci v nové vzniklé

zivotni situaci s prehledem o roztrousené sklerdze.

Sestaveni doporuceni vyzaduje znalost celkového obrazu nemoci. Je nutné znat
vSechny okolnosti pribehu a vzniku, 1é¢by, rehabilitace, ptistupu v péci a zmapovat jaké
jsou moznosti osob s roztrousenou sklerdzou. Zatizeni Domov svatého Josefa, ve kterém
probihalo vyzkumné Setieni, je jediné svého druhu. Nabizi osobam s onemocnénim
roztrousena sklerdza komplexni péci, kterou potiebuji. Problém je, ze takové zatizeni je
jedno a zdjemci stale vice nartistd. Zatizeni disponuje dlouhou ¢ekaci dobou. Nemuze

tedy vyhovét vSem, ktefi maji o pobyt zajem.
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