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ABSTRAKT

HAUSEROVA, Pavlina. Kvalita Zivota pacienta s roztrouSenou sklerézou. Vysoka
Skola zdravotnickd, o.p.s., stupenn kvalifikace: bakalaf. Vedouci prace: PhDr. Veronika

Blazkova PhD. Praha 2013. 54 s.

Hlavnim tématem mé bakalarské prace je prizkum na téma Kvalita zivota pacienta
s roztrousenou skler6zou. Teoretickd Cast charakterizuje nemoc s ndzvem roztrousend
skleroza, jeji vyskyt, etiopatogenezi, klinické ptiznaky, rozdéleni roztrouSené sklerdzy dle

prubehu, vysetfovaci metody, lécbu a oSetfovatelskou péci o pacienty s timto postizenim.

Stézejnim bodem praktické cCasti je dotaznik vypracovany na zdkladé¢ hypotézy
a hypotetickych ztvrzeni, jejichz ukolem je zjistit, jaka je kvalita zivota u pacientt, ktefi se
1€¢i s roztrouSenou skler6zou, zda je nemoc donutila zménit svou profesi, jestli je jakkoliv
omezuje pii béznych dennich ¢innostech, jestli se zménil pfistup rodiny a blizkych k jejich
osobé¢ a zda povazuji poradenstvi ohledné¢ nové diagnostikovanych roztrouSenou skler6zou za
dostacujici.

Klicova slova: Ataka. Kvalita zivota. Magneticka rezonance. Priizkum. Remise.

Roztrousena skleroza.



ABSTRAKT

HAUSEROVA, Pavlina. Patient’s Quality of Life with Multiple Sclerosis. Vysoka
Skola zdravotnickd, o.p.s., degree: Bachelor's. Supervisor: PhDr. Veronika Blazkova PhD.

Prague 2013. 54 p.

My bachelor's degree thesis focuses on a research into Patient’s quality of life with
multiple sclerosis. The theoretical part characterises a disease called multiple sclerosis (or
disseminated sclerosis), its incidence, etiopathogenesis, clinical symptoms, multiple sclerosis
classification based on course of the disease, examinational method, treatment and after care

for patients suffering from this disease.

The practical part is mainly concerned with a questionnaire which is based on
hypothesis and hypothetical assertion whose aim is to find out what quality of life the patients
with multiple sclerosis have, whether the disease has made them change their occupation,
whether they are limited when doing common daily activities, whether their family and
friends have changed their approach to them, and finally, whether they consider consultation

given to newly diagnosed patients with multiple sclerosis to be sufficient.

Key terms: Attack. Magnetic resonance imaging. Multiple sclerosis. Remission.

Research. Quality of life.
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UVOD

Roztrousena skleroza (RS) je chronické autoimunitni onemocnéni centralniho
nervového systému. I pfi znatelnému pokroku mediciny nejsou pfi¢iny tohoto onemocnéni
objasnény. Jako prvni RS diagnostikoval a popsal francouzsky neurolog Jean-Martin Charcot

(1825 — 1893) v roce 1868.

Za pomoci této prace bych chtéla poukazat na zivot pacientl, u nichz byla
diagnostikovana Roztrousena skler6za. Mym cilem je zjistit, jak negativné, nebo mozna
I pozitivné tato nemoc ovlivnila jejich Zivot, rodinu, potfeby, ¢i zivotni hodnoty, jak celi
prekazkam a bojuji s nimi.

RS je zavazné a nevyzpytatelné onemocnéni, u které¢ho doSlo k prudkému vyvoji lé€by
a diagnostiky az na konci 20. stoleti. Nemoc probihd u kazdého jedince individualné
a projevuje se riznymi piiznaky. Nejcastéji spadnou do spart této nemoci lidé mladSiho
a sttedniho véku, avSak o svém onemocnéni nemusi nic tusit jesté par let, protoZe dochazi
k bagatelizovani ptiznakti nejen z jejich strany, ale také ze strany odbornikd. U RS je
piredevsim dulezitd v€asnd diagnostika, diky které je mozné zmirnit horSeni télesného stavu
a zabranit tak nasledné invalidité. RS postihuje nejen pohybovy aparat, ale také centrum feci,
fyzickou senzitivitu a v neposledni fadé psychiku. Malokdo znas si umi piedstavit, jak
obtizné to pacienti s timto onemocnénim maji. V mnoha piipadech si odmitaji onemocnéni
piipustit, nebo o ném oteviené hovofit. Potfebuji velkou psychickou podporu ze strany rodiny
1 pratel, ale predevsim najit vnitini silu, jak s nemoci bojovat. V mnoha ptipadech je trapi
nizké sebevédomi, maji problémy v partnerskych vztazich, trpi depresivnimi stavy a uzaviraji
medikament6zni 1écba, rehabilitace, dodrzovani urcitych rezimovych opatieni, jako je napf.
dieta, rizné alternativni metody, ale pfedev§im duSevni pohoda a viile bojovat. Statistika
vyskytu RS ve svété &ini 2 500 000 lidi, v CR dokonce 13 000 pifpadii a pocet nemocnych

neustale stoupa.
Cilem mé bakalarské prace je pfiblizit laické vefejnosti problematiku tohoto
onemocnéni a zjistit, jaky vlastn€ zivot SneZadoucim partnerem, jménem roztrousena

sklerdza je.



| TEORETICKA CAST

1 HISTORIE

Kofeny tohoto onemocnéni byly zaznamenany v dobach jiz ddvno minulych. Prvni
pisemny zaznam tohoto onemocnéni byl proveden teprve na prelomu 14. a 15. stoleti. Jednalo
se 0 svatou Lidwinu ze Schiedamu v Nizozemi. Jako dalsi zaznam o RS slouzi korespondence
a deniky Augusta Friedricha d” Este, jez pochazi z 19. stoleti. Jeho zdznamy v denicich
popisuji postupné symptomy, jez jsou pro toto onemocnéni charakteristické, napt. potize se
zrakem, nestabilni chiize, az téméet uplné ochrnuti. V 1. pol. 19. stoleti doSlo poprvé
k piesnéjsimu a odbornému popisu symptomu patizskym profesorem Jeanem Cruveilhierem.
Velmi vyznamnou roli v historiit RS ma samoziejmé¢ Jean Martin Charcot, Francouz, jez
definoval onemocnéni jako ,,sclérose en plagues‘‘ a zaslouzil se o jeho klinickou formulaci.
Byl prvni, kdo objevil spojeni mezi piiznaky a uritym typem degenerace mozku.

Zaznamenal jeden z prvnich pfiznaku, a to zadrhavani feéi a tfes koncetin.

Mezi velmi piinosnou techniku patiilo pouzivani mikroskopu v 19. stoleti. Diky této
vymozenosti lI€kati ptisli na to, Zze nervova vlakna, u nichz doslo ke ztraté myelinu, nejsou

schopna pienosu nervového impulsu.

K prvnimu intenzivnimu zabyvani se timto onemocnénim, doslo v 1. pol. 20. stoleti.,
avSak lécba stale zaostavala. Koncem 20. stoleti se staly soucasti studii dvojcata a rodiny
s vyskytem RS. Bylo zjisténo mnoho novych informaci, jez se tykaly myelinu. Zjistili, ze
myelinové buniky jsou schopny vytvéiet novy myelin. Do vyzkumu byla zahrnuta 1 zvitata,
U nichz se pokusili transplantovat myelin z jednoho zvifete na druhé. Tento pokus byl uspésny
stejné, jako naslednd 1écba. StéZejni a zcela zdsadni metodou ve vyzkumu RS, bylo zavedeni
MRI ( magnetic resonance imaging ), jez umoZnilo zobrazeni i velmi drobnych zanétlivych

lozisek RS (ROUCKOVA, 2007).



2 CHARAKTERISTIKA ROZTROUSENE SKLEROZY

Roztrousena skler6za (RS) je chronické, degenerativni a autoimunitni onemocnéni.
Vyznacuje se zanétem, ktery je namiieny proti myelinu a oligodendroglii mozku a michy. Ten

nasledné zptisobuje jejich destrukci a dochazi i k ubytku axont (SEIDL et al., 2004).

RS postihuje pfedevsim lidi mladSiho v€ku (20 — 40 let). Postupem let jejim vlivem
dochazi k omezeni hybnosti riizného stupné, jez mize vézt az k Gplné invalidité. Onemocnéni

je ovlivitovano faktory vn&jsiho prosttedi, i faktory genetickymi (JEDLICKA et al, 2005).

2.1 Vyskyt

Vyskyt onemocnéni zavisi na riiznych faktorech. Nejvice se zde jedna o etnicky ptivod
a geografickou polohu. RS se nejcastéji objevuje u rasy indoevropské a u obyvatel mirného

pasma. Naopak nejmensi vyskyt nemoci védci zaznamenali u Afri¢anti a v okoli rovniku.

V Ceské republice se odhaduje vyskyt RS u 100 — 130 lidi na 100 000 obyvatel. I pies
zlepsené a vCasné diagnostikovani nemoci, se jeji vyskyt neustdle zvySuje. Nemoc vznika
piedevsim u osob mladSiho véku, mezi 20. — 40. rokem. U velmi malého procenta se nemoc
projevi jiz v détstvi, nebo v pozdni dospélosti. Vyskyt onemocnéni v zavislosti na pohlavi je
nutné zminit také. Zeny jsou onemocnénim postizeny &astéji nez muzi, a to

v poméru 2:1 (HAVRDOVA, 2005).

2.2 Etiopatogeneze

rrrrr

hmoté (HAVRDOVA, 2005).

Onemocnéni je téz charakterizovano typickymi roztrousenymi loZisky, u nichz se
vyskytuje ztrata myelinu bilé hmoty s relativnim zachovanim axonti. Tkanovy defekt je poté
nahrazen astrocytarni jizvou. I kdyz vyzkum, jenz trva vice jak 10 let pfinesl mnoho poznatki

o patogenezi RS, etiologie zlistava stale zahalena tajemstvim.
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Predstavy o patogenezi tohoto onemocnéni stale zlstavaji zalozeny na bazi nepiimych
dikazi a spekulaci. Patogeneze RS vychazi z pfitomnosti stejnych patogenetickych
mechanismi, jako u experimentalni alergické encefalitidy (EAE), jez je také prototypem
autoimunitniho onemocnéni. V CNS, pfedev§im v bilé hmoté, nachizime infiltraty, ve
kterych jsou aktivované T — lymfocyty a mikrofagy. Zde dochazi k tzv. klonalni expanzi, coz
znamena, ze se v regiondlni mizni uzliné rozstépi antigeny mikrofdgu a nasledné¢ vznika
polypeptid pro T — lymfocyty, jez se nasledné aktivizuji a rozmnozuji. T — lymfocyty
nasledné¢ pronikaji pfes hematoencefalickou bariéru do CNS. Zde dochazi k destrukci
myelinové pochvy diky aktivaci rezidenCnich elementli, makrofagti a glie, s naslednym
spusténim produkce cytokint a specifickych protilatek proti antigenim myelinu (JEDLICKA
et al., 2005).

O remyelinizaci — Castecné reparaci rozhoduje mira zachovani oligodendroglie. Ve
fazi pozdé&jsi, ale neékdy jiz v asné, dochazi ke ztraté axond a zde jiz bohuzel zadna obnova

funkce neni moZznd (AMBLER, 2006).

Degenerace probihd 1 nezavisle na zanctu, ktery je spoustécem jen z ¢asti. U RS je
axonalni ztrata casnou udalosti, jak ukazalo pouziti MRS (magneticko-rezonan¢ni
spektroskopie), nikoliv zalezitosti chronicko-progresivniho stadia choroby, jak se diive
piedpokladalo. O trvalé invalidité rozhoduje vyvoj kognitivniho deficitu, ktery souvisi se
ztratou axonil. Genetika ziejme plni roli ve vnimavosti vii¢i chorobé. Zjistilo se, Ze v rodinach
pacientll je nejen vyssi prevalence RS, ale 1 jinych autoimunit. Predpoklada se, ze se deédi
urcité nastaveni imunitniho systému a jeho schopnost aktivovat autoagresivni lymfocyty na
urcité podnéty. Odhaduje se kolem 20 geni vnimavosti, které ale zfejmé nejsou stejné

V raznych populacich.

Genetika zifejmé urcuje nejen typ prubchu, ale 1 agresivitu nemoci. Neni vSak jedinym
faktorem, ovliviiujicim toto onemocnéni. Radi se sem i zevni faktory, u kterych je fada z nich
vyvolani ataky nemoci, ale i objeveni se prvnich pfiznaki, jez se Casto vaze na piedchozi
infekt, vétSinou virového charakteru. DalSimi z faktort je ptedev§im chronicky stres a vliv
vitaminu D a jeho nedostatek. Mezi spekulativni patii faktory tykajici se hygieny a stravy
obecné, napf. pomér omega-3 a omega-6 nenasycenych mastnych kyselin v potravé za
poslednich 200 let, pfitomnost chemikalii v souvislosti s technologickym zpracovanim masa,

atd. (HAVRDOVA, 2005).
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3 KLINICKY OBRAZ

3.1 Klinické piiznaky
Pro roztrousenou sklerdzu neexistuji ptiznaky, jez by byly pro ni specifické.

Na zacatku onemocnéni jsou pifiznaky vétSinou nespecifické. Patti sem napf. inava,

bolest hlavy, deprese a bolesti koncetin, majici charakter neurastenicky az neuroticky.

Ze specifickych priznakli se predevSim objevuje parestezie (brnéni), kterd pozdéji
spontanné odezni, proto ji neni nemocnym vénovana dostateCna pozornost (SEIDL et al.,

2004).

3.1.1 Postizeni zrakové drahy

Postizeni zrakové drahy je charakteristické pro RS. Projevuje se tzv. retrobulbarni
neuritidou (RBN), coz je nahle vznikld porucha zraku, vyznacujici se jako zaSednuti
zrakového pole s neostrym vnimanim. Tuto poruchu provazi bolest za okem, kterd vznika
piedevsim pii pohybu bulbu. Tento stav se vétSinou béhem tydne, az mésice upravi na tplny
navrat zrakové ostrosti. Ke ztrat¢ vizu maze dojit ve sttedu zorného pole, kdy nemocny vidi
pouze periferii, nikoli sttedem zorného pole. Vypad stfedu zorného pole byva vétsiho stupné
a hiife se upravuje. U nékterych obzvlasté tézkych forem miize dojit k edému papily pti t€zké
poruse zraku nebo dokonce k upln¢ atrofii papily. Retrobulbarni neuritida mize velmi rychle
recidivovat. Vyrazny ndlez zanechava pii vySetifeni zrakovych evokovanych potenciala

(JEDLICKA et al., 2005).

3.1.2 Kmenova symptomatika

Mezi jeji nejcastéjsi projevy patii vestibularni syndrom, ktery v akutni fazi mtze byt
ptiznakem prvni, nebo jedné z prvnich atak. Provazi ho vétSinou horizontalni oboustranny
nystagmus (kmitavy pohyb o¢nich bulbtl), titubace (nejistota) pii stoji a uchylka pti chizi ve

sméru nejvice vyjadieného nystagmu.
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U postizeni mladého ¢lovéka je zna¢né podezieni z demyelinizacni kmenové 1éze.

Vestibularni syndrom se vétSinou projevuje velmi pozvolna.

Nejcastéji se setkdvame s nystagmem fixacnim, jednim nebo obéma sméry
V horizontalni rovin¢. Postupem casu se z n¢j vyviji nystagmus pravy, vétSinou horizontalni
prvniho stupné, ktery se miize zvyraznit a stat se oboustrannym. Mezi vzacné typy nystagmu

radime diagonalni, vertikalni doli, nebo rotacni.

Velmi Casto rozvinuty obraz RS provazi disociovany nystagmus, ktery nepostihuje
soucasn¢ oba bulby. Nystagmus horizontalni je nejcastéji nalezen u bulbu v abdukci, kdezto

druhy abdukujici je klidny. Tento jev se nazyva predni internuklearni oftalmopegie.

K diagnostice RS vedou prave tyto, jesté ne zcela charakteristické potize. Mezi ostatni
projevy patii Casto diplopie (dvojité vidéni). Vyjimecné lze vypozorovat jednostrannou

hluchotu.

3.1.3 Mozeckova symptomatika

Charakteristickym projevem mozeckové symptomatiky je ataxie (porucha koordinace
pohybil) a intencni tremor (tes). Oba ptiznaky se mohou projevit soucasné, ale i nezavisle na
sob&. Inten¢ni tremor postihuje predevsim horni koncetiny, kdezto ataxie se mize vyskytnout
na hornich i dolnich koncetinach. Pokud ataxie postihuje piedevsim horni nebo stejnostranné
konCetiny, jednd se obvykle o ataxii mozeckovou. Zpocatku se intencni tremor projevuje
pouze lehkym zachvénim pii zkousSce prst-nos a to pred cilem. Tento nepatrny nalez nas pii
vyrazném nalezu na dolnich koncetindich mize dovést az k diagnostice RS. Nemocny nemusi
tremor zaznamenat, nebo mu nevadi. V nékterych ptipadech i nepatrny tremor miize byt velmi
obtizny kvili zatézi vyvinuté na koncetiny pii drZeni sklenice, nebo pifi podobné Cinnosti.

Tremor dokonce mutze klinickému obrazu od zac¢atku dominovat.

3.1.4 Porucha sfinkteru

Stupet poruchy se lisi. Bud’ jsou malého stupné a nemocnému pouze Zivot
znepiijemiuji, nebo se mizou fadit mezi dominantni potiZe nemocného. Nejcastéji se jedna
0 poruchu ovladani moceni, kdy ma nemocny nutkani jit se co nejrychleji vyprazdnit, jinak by
mohlo dojit i k inkontinenci. Tyto obtize se u nemocného vyskytuji nesmirn¢ casto, Casto

béhem noci i1 nékolikrat za hodinu.
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Dtvodem je snizend kapacita moCového meéchyte, kterd se Casto objevuje jiz na
vyprazdnéni a naslednému hromadéni rezidualni moce, coz mize vést k rozvoji uroinfekce
(zanétu mocovych cest). Tento problém se objektivizuje katetrizaci po vymoceni a zméienim
rezidua. Obtize se mohou projevit i u vyprazdiovani stolice a to bud’ zacpou, ztidkakdy
inkontinenci. Casto se setkdvame s poruchami v oblasti sexualni, a to s muzskou impotenci,

nebo s Zenskou frigiditou.

3.1.5 Psychické poruchy

Jsou dva typy. Prvni je porucha afektivity, ktera se projevuje dobrou naladou, zcela ne
vzdy adekvatnim smichem, ktery je nasledné vysttidan pla¢em. Druhym je snizeni intelektu
rizného stupné, jenz se vyskytuje v horSim stupni zcela vyjimecné. U nemocnych se velmi

Zasto vyskytuji deprese a pocity beznadgje (JEDLICKA et al., 2005).
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4 ROZDELENI ROZTROUSENE SKLEROZY DLE
PRUBEHU

Ataky a remise

Ataka je definovana vznikem novych, nebo zhorSenim jiz existujicich neurologickych
piiznakt, které trvaji alespont 24 hodin a nejsou spojeny s horeCnatou infekci. (Ataky po
infekci vznikaji vétSinou na konci infekce, nebo nékolik dni po skonceni infekéniho

onemocnéni.).

Progrese je definovana trvalym zhorSenim objektivniho neurologického nalezu, ktery
trva 3-6 mésicti. To oviem nevyluduje moznost zlepseni po potrahované atace (HAVRDOVA,

2005, 5. 24).

Relaps-remitentni (stadium atak a remisi) (RR)

Patii mezi nejcastéjsi formu RS, kterou onemocnéni obvykle zacind. Jsou pro ni
typické ataky, které trvaji rizn¢ dlouhou dobu, ktera se pohybuje od né¢kolika tydntli, az po
né¢kolik mésicii. VétSinou tato forma trva nékolik let. Piiblizn€ polovina nemocnych ma na
zaCatku zanedbatelné obtize, které je nedonuti vyhledat Iékafskou pomoc. Tu vétSinou

vyhledaji az pii vyskytu dalsi, o néco tézsi ataky. Obdobi atak se stfida s obdobim remisi, coz

Mrw e

V tomto stadiu se nemoc nemusi i n¢kolik desitek let klinicky projevit, a mize
probéhnout jen jedna ataka. Prognéza se odviji od mnozstvi atak. Cim méng, tim lépe. Pouze

toto stadium dobfe reaguje na lécbu.

Sekundarné chronicko-progresivni

K této fazi dochdzi pfi vyCerpani regeneracni schopnosti organismu, jez se projevuje
trvalym poSkozenim. Toto staddium vétSinou navazuje na RR formu, proto je ozna¢ovano jako
sekundarni. Neni pravidlem, Zze se RR forma rozvine v sekundarn¢ chronicko-progresivni

prabéh, v nékterych piipadech se RR forma jiz dal nerozviji.
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U tohoto priitbéhu RS jiz vznika urcitd mira invalidity, kterd nemusi pacienta nijak
vyrazné omezovat, co se tyce normalniho Zivota i prace. Toto stddium se léky ovliviiuje htite.
Nejvice zde zalezi na pacientové pfistupu k onemocnéni a cvienim lze déle udrzet

pacientovu pohyblivost a jiné schopnosti.

Primarné progresivni

Tato forma se projevuje u pacientii, které RS postihla v pozdéjsim veku, zpravidla
mezi 40. a 50. rokem Zivota. Je provazena fadou zvlastnosti, se kterou si 1ékati zatim neveédi
rady. Zde dochazi k postupnému nartstani obtizi a ataky nejsou jiz tak vyrazn€ oddéleny
remisemi. Protizanétlivd farmaka zde priliS nezabiraji, jelikoz 1 pfi nizs§i zanétlivé aktivité

dochazi k velkému ubytku oligodendrocytti.

Relabujici — progresivni

Patii mezi velmi vzacné formy RS. Po atakach dochazi k velmi malé, nebo dokonce
viubec zadné uzdravé. Kazdé vzplanuti zanechava trvalé neurologické postizeni. Tato forma je

nejhtife 16¢itelna a je zde velmi hroZeno zdravi pacienta (MELUZINOVA, 2007).
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5 DIAGNOSTIKA

Neexistuje zadny specificky test, ktery by jednozna¢né potvrdil nebo vylouéil RS.
Diagnézu stanovujeme s vétsi ¢i mensi pravdépodobnosti na zékladé klinického vysetieni
a prubehu, vySetfeni evokovanych potencialii, magnetické rezonance a likvoru (SEIDL et al.,

2004, 5. 270).

Magneticka rezonance

Magneticka rezonance (MRI) byla v klinické praxi poprvé pouzita v roce 1986. Na
rozdil od CT nepracuje na principu rentgenového zafeni, ale zdrojem signalu jsou
radiofrekvencni pulsy z frekvencniho pasma rozhlasovych vin, které jsou vysildny a zaroven

pfijiméany radiofrekvencni civkou.

Vyhody MRI spocivaji v moznosti vysetfeni libovolnych rovin fezl, v lepSim rozliSeni
kontrastu a v absenci rtg zafeni. Nevyhoda MRI spociva v ne piili§ kvalitnim zobrazeni

kostnich struktur (NEVSIMALOVA et al., 2002).

VySetieni likvoru

Vysetfeni mozkomisniho moku je dilezité nejen u zanéti mozku a michy, ale také
ufady jinych neurologickych chorob. Odbér mozkomisniho moku se provadi nejcastéji

lumbélni punkei (SEIDL, 2008).

Indikace k odbéru likvoru patii v neurologii mezi velmi ¢asté. Odbér se nejCastéji
provadi pfi loziskovych a difiznich procesech mozku a michy, ptfi podezieni na neuroinfekce,

subarachnoidalni krvaceni a demyelinizaéni onemocnéni (KANOVSKY et al., 2007).

Vysetieni likvoru je velmi cenné, ale pro pacienta velmi neptijemné. V prvé fadé nas
informuje o stavu hematoencefalické bariéry, jehoZ ukazatelem je mnoZstvi celkové bilkoviny

(JEDLICKA et al., 2005).

17



VySetieni evokovanych potenciali

Elektrofyziologické vySetfeni evokovanych potenciali (EP) zrakovych, sluchovych,
somatosenzorickych a motorickych dopliluje vySetfeni klinické, jelikoz miize poukazat na ta
postizeni bilé hmoty, jez nejsou klinicky patrna. V kombinaci s laboratornimi vysledky se
stanovi rizny stupen jistoty RS. Podle stupné jistoty se rozhoduje o nasazeni ur¢itého druhu

1é¢by (JEDLICKA et al., 2005).
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6 LECBA

6.1 Aktualni lééba

Lécba se vnima jako pokus o ovlivnéni patogenetickych jevii. Béhem uplynulych let
se ustalil standardni postup 1éCby tohoto onemocnéni. Uzivame kortikosteroidy,
imunosupresiva a Vv soucasnosti také imunomodulancia. Nejéastéji se pouziva kombinace

vSech tff moZnosti, protoZe Z4dnad sama o sob€ neni schopna nemocnému podstatnéji pomoci.

Lécba se tidi aktualnim stavem nemocného, kdy ve stadiu prvnich ptiznaki, jestlize
jsou zcela lehké a pfechodné a nezanechaly vyznamnégj$i nasledky, lécbu nezahajujeme.

V tomto piipad¢€ zahajujeme podptirnou lé¢bu vitaminy.

Pokud dochazi k situaci, kdy prvni projevy nemoci zanechaly vyznamnéjsi deficit
v kterékoliv oblasti, nebo pokud doslo k relapsu i mirného stupné, zahajujeme Iécbu, jejiz
intenzita se rovna stupni relapsu a rezidualnich obtizi. Terapie spociva v aplikaci Prednisonu

20 mg 1 — 2 krat denné, pfi tézkych atakach 1 3 krat denné.

Jestlize dojde k vyraznéjs$i poruse hybnosti v dusledku prvni ataky, pouziva se
mnohem u¢inn¢j$i  1écba. Pacientim se aplikuje série infuzi methylprednizolonu
(Solumedrolu) v davce 3krat 1000 mg v denni aplikaci, poté se podava denni infuze 3krat 500
mg a poté infuze po 250 nebo 125 mg po dobu celého dne v celkovém poctu 10 — 12 infuzi.
Po skonceni této narazové 1é¢by se vzdy nasazuje lé¢ba udrZovaci, ktera spociva v ranni

aplikaci Prednisonu 20 mg.

Pfi nahlém zhorSeni stavu v pokroc¢ilém stadiu a u velmi tézkych stavli doplituje 1écbu
aplikace cytostatik (imunosupresiv). Bézné se pouziva cyklofosfamid ve vysSich davkach
1000 mg a vice. Davku urcuje stupenn zavaznosti stavu a mnozstvi leukocytl, pfedev§im

procento lymfocytt v Krvi.

Cilem uvedenych typt 1éby je navratit pacienta pokud mozno do turovné pied
zhorSenim stavu. U¢innost kazdého postupu by byla kratkodobd, kdyby nebyla doprovazena
dlouhodobou udrzovaci ddvkou. PouZiva se kombinace Prednisonu s Imuranem, kterd pomtze

stabilizovat stav nemocného.
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6.2 Interferon g

Prvni zminka o interferonu B byla publikovéana v praci Jacobse et al. v roce 1982. Tato
prace jako prvni dokazala, ze RS lze uc¢inné lécit. Interferon beta (INF ) byl v roce 1993
schvaleny pro 1é¢bu relaps remitentni formy RS a byla to prvni prokazateln¢ ucinna terapie
této nemoci po témét 130 letech od objeveni RS. K objeveni interferonti doslo v roce 1957.
Jsou to glykoproteiny, které interferuji (prolinaji se) s replikaci viru a jsou produkovany

buiikou, ktera je virem napadena a ma za cil ji ochranit a zamezit tak nasledovnému Sifeni.

Uginek interferonu je virové nespecificky. Ke zkoumani uéinku interferonu na RS vedl
pfedpoklad, ktery byl ochrédnit pacienta pfed virézami, o nichZ se védélo, Ze vedou ke

zhorSeni nemoci.

V kratké dobé doslo k provedeni studii se vSemi typy interferont a doslo ke zjisténi, ze

ucinek u RS neni protivirovy, ale imunomodula¢ni (DUFEK, 2011).

Terapie interferonem P se ukazala jako zatim nejucinn€jsi 1écba, ktera ma zabranit
relapsim nemoci. Bylo prokazano, Ze interferon omezuje vznik novych atak i1 vyvoj nalezu na
MR a v porovnani s jinymi léky mé i minimum vedlejSich ucinki. Lécba interferonem [ sama
nezlepSuje zdravotni stav u pacienta, proto ji pouzivame pouze u nemocnych, ktefi jsou
v relativné dobré fyzické kondici a pfi nepochybnych projevech pifitomnosti autoimunitniho
zanétu. Absolutni kontraindikaci terapie interferonem P je téhotenstvi a kojeni (JEDLICKA,

2005).

6.3 Symptomaticka lécba

Symptomaticka 1é¢ba se tyka vSech stadii onemocnéni a kombinuje s jakoukoliv
terapii slouzici k ovlivnéni patogenetického procesu. Pacientovy symptomy se snazime

ovlivnit pokazdé, kdyz ho obtézuji (HAVRDOVA, 2005).

Terapie se Fidi klinickymi projevy. Pfi této terapii ptiznaky, jako je napi. spasticita,
mozeckové piiznaky, intenéni ties, parestézie, Casté nuceni na moceni, atd.. Soucasti 1é¢by je

vhodné zvolena rehabilitace (AMBLER, 2006).
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6.4 ReZimova opatieni a Zivotosprava

Psychickd pohoda a spravna péce o fyzickou kondici jsou velmi dulezité. Oboji ma
zcela zasadni vliv na funkce imunitniho systému. Spole¢né se zavedenou lécbou spolupracuji

pro dobro pacienta (HAVRDOVA et al., 2004).

Ke spravné zivotospravé a péci o fyzickou kondici patfi i pfiméfend hmotnost
a vyvazeny jidelni¢ek. Potrava by méla byt vyvazend na bilkoviny, pfirozené vitaminy

a vlakninu. Naopak cukr a uhlovodany by se mély v jidelnicku vyskytovat pouze minimaln¢.

Pacient by mél pe¢ovat i 0 svou imunitu a aktivné se vyhybat moznosti infektt.. Pro
podporu imunity Ize doporucit otuzovani. Pokud dochazi k opakovanému vyskytu infekci, je

nutno probrat s imunologem nejefektivngjsi rezim (HAVRDOVA, 2005).

Nedilnou soucasti celé terapie je rehabilitace hybnosti, ktera nemocného doprovazi po
cely vyvoj choroby. Ve staddiu mirnéjSiho postizeni hybnosti nacvicuje nemocny pohyby,
které jsou soucésti dennich ¢innosti, napt. chiizi po schodech, atd.. Ve stadiu paréz nacvicuje
oslabenou hybnost individualné, ale také pod dohledem cvicitele. Polohovani koncetin je
feSenim pro prekondni spasticity. Nejvetsi prekazku pro cviCeni pfedstavuje unava, a proto je
vhodné opakované kratkodobé cvicCeni, nez silové cviky. Mezi dalSi mozZnosti rehabilitace

patii také opakovana komplexni lazetiska 1é¢ba (JEDLICKA, 2005).
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7 OSETROVATELSKA PECE O PACIENTA
S ROZTROUSENOU SKLEROZOU V DOMACIM
PROSTREDI

Misto, které upiednostiiuje k pobytu pacient s roztrousenou skler6zou je jeho domov.
Je zde zvykly, vi jak se ve svém prostiedi pohybovat a ma sviij rezim. Ulohou oSetiujici sestry
je vSimnout si prostiedi, ve kterém pacient Zije a zhodnotit, zda je vhodné ptizptisobeno stavu
pacienta. Pokud ne, mé¢la by si stanovit, ze prostfedi potfebuje tpravy. Mistnosti by mély byt
uklizené, dostatecné vétrané, s teplotou, ktera vyhovuje klientovi. Mély by byt odstranény
veskeré piekdzky, zabranujici pacientovi ve volném pohybu. Pokud klient obyva velké
prostory, je nezbytné, vybavit interiér zachytnymi body, jako jsou napf. opéradla, tyce, ¢i
madla. Nemély by se opomenout pacientovy denni potieby, které by si mél ukladdat na misto,

kde mu budou neustale po ruce.

Dle pohybovych schopnosti pacienta je nezbytné upravit ptistup do domova. K tomuto
ucelu poslouzi naptiklad ziizeni riznych ploSin, vytahli, ramp, mechanickych nositek, atd..
Ulohou sestry by v této situaci bylo doporuéit pacientovi a jeho rodiné viechny tyto mozné
upravy.

Jednou z neméné dulezitych tuloh sestry je péce o lizko, které by mélo vyhovovat
potiebam klienta. Mélo by byt pevné, pohodlné, prostorné, dobie piistupné a vzdusSné.
Dle stavu pacienta je mozné lizko doplnit o dal$i vhodné pomticky, kterymi jsou naptiklad
hrazdicka, ptitahujici pruh, postranice (pro bezpecnost pacienta), nebo také servirovaci stolek.
Pokud je pacient lezici, je vhodné pouZzivat rtizné polohovaci a antidekubitarni pomucky.
Zaroven je nesmirné diilezité pacienta polohovat. V tomto piipad¢ nejvyhodnéjsi polohovaci
postel, ktera usnadiiuje manipulaci s nepohyblivym klientem. Pfi potizich s pohybem pacienta
mizeme pouzit tzv. kompenzacni zdravotni pomtcky. Do této kategorie patii napi. hole,
berle, choditko nebo invalidni vozik. Tyto pomlcky zajiStuji bezpecnost pacienta, zmirfuji
namahu a umoZznuji mu udrZet vzpitimeny postoj. Neméné duileZitou soucasti je vhodna obuv.
Ulohou sestry v tomto piipadé je byt pacientovi oporou a pomoci mu se viim, co by jeho

pohyb a pohodli zlepsilo.
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DalSim dilezitym prvkem v domaci péci je hygiena. Pokud to fyzicky stav klienta
dovoluje, provadi si hygienickou pé¢i sam. Ulohou sestry je byt nidpomocnd a trpéliva.
U imobilniho pacienta provadi sestra hygienickou péc¢i celého téla na lazku nebo vsedé na
zidli n€kolikrat do tydne. U takto nepohyblivého pacienta by méla byt provedena celkova

koupel mimo lizko alesponl jednou tydné.

Soucasti hygienické péce je také péce o pokozku. Je nutné pokozku po koupeli fadné
osuSit. Je vhodné doplnit péci o jemné masdze, promazavani pokozky télovymi mleky
akrémy a oSetfeni popraskané ktize. Pfi hygiené by sestra neméla zapomenout na péci
0 dutinu ustni a nehty. Velkou roli v péci o imobilniho pacienta hraje prevence vzniku
dekubitt. Klient by mél mit vzdy Cisté a suché pradlo a lizkoviny. Mista, ktera jsou nejvice
rizikovd pro vznik dekubitli, je nutno pravidelné¢ kontrolovat a oSetfovat. Nejvhodn€jSim

prostiedkem jsou riizné ochranné masti a krémy (LENSKY, 2002).

Z oSetiovatelskych diagnéz dle Nanda Taxonomie |l bych zvolila tyto diagnézy:

e Unava (00093)

e Strach (00148)

e Uzkost (00146)

e Beznad¢j (00124)

e Retence moci (00023)

e Zacpa (00011)

e Porusena vyména plynii (00030)

e Poruseny spanek (00095)

e ZhorSena pohyblivost (00085)

e Porusena chiize (00088)

e ZhorSena verbalni komunikace (00051)
e Riziko padt (00155)

e Riziko poruSeni koZni integrity (00047)
e Riziko infekce (00004)

e Neefektivni sexualni zivot (00065)

(MARECKOVA, 2006)
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I PRAKTICKA CAST

8 EMPIRICKY PRUZKUM

8.1 Prizkumny problém, prizkumné cile a hypotézy

Prizkumny problém

Kvalita zivota pacienta s roztrouSenou skler6zou

Prazkumné cile

Cil 1. Zjistit, kolik respondentii bylo nuceno zménit kviili RS svou profesi.

Cil 2. Zjistit, kolik respondenti onemocnéni omezuje v béznych dennich ¢innostech.

Cil 3. Zjistit, zda onemocnéni respondenti zménilo pfistup jejich rodiny

a blizkych k nim.

Cil 4. Zjistit, kolik respondentli povazuje poradenstvi a mnozstvi informaci

pro diagnostikované klienty s RS za dostacujici.

Hypotézy

Hypotéza 1. Piredpokladdme, Ze vétsi pocet respondentl byl nucen zménit kvili RS

svou profesi, nez téch, ktefi svou pivodni profesi vykonavaji stéle.

Hypotéza 2. Predpokladame, ze véEtsi pocet respondentdi onemocnéni omezuje

v béZnych dennich ¢innostech, nezZ téch, kteti Zddné omezeni nepocit'uji.

Hypotéza 3. Piedpokladame, Ze vétsi pocet respondentll zaznamenal zménu piistupu

jejich rodiny a blizkych k nim.
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Hypotéza 4. Predpokladame, ze vetsi pocet respondentd povazuje poradenstvi
a mnozstvi informaci pro diagnostikované klienty s RS za dostacujici, nez téch, ktefi ho za

dostacujici nepovazuji.

Metodika prizkumu

V priizkumu jsme uplatnili metodu dotazniku. V uvodu naSeho dotazniku jsme se
respondentiim predstavili, seznamili je S tim, ¢eho se dotaznik tykd, a zminili jsme, Ze bude
zachovana jejich anonymita. Dotaznik se skladal z 18 otdzek. Ztoho bylo 16 otazek
uzavienych a dvé otazky polooteviené. Prizkumné Setfeni bylo provedeno v obdobi od 4. 3. —
30. 3. 2013.

Prizkumny vzorec

Prizkumny soubor tvofili pacienti, ktefi se 1é¢i s roztrouSenou sklerozou a byli
rizného vékového zastoupeni. Dotazniky jsme rozeslali elektronickou formou mezi ¢leny
Unie Roska, s laskavym svolenim piedsedy Karla Hrkala a mezi dalsi pacienty, ktefi se s RS
1é¢i. Rozeslano bylo 70 dotaznikl. Vratilo se nam 49 dotaznikd, z téchto dotaznikl jsme jich
9 vyradili pro neuplné vypInéni. Hodnoceno bylo tedy 40 kompletn¢ vyplnénych dotaznik,
coz je 57,1 % z celkového poctu 70.

Technika dotazniku

Dotaznik obsahoval 18 polozek. Ztoho byly 4 otazky ureny k ziskani
demografickych idaji o respondentech. Pouze u dvou polozek mohli respondenti doplnit

svou odpovéd’. Zbylé polozky byly uzaviené.
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8.2 Analyza vysledkii prizkumu

Polozka ¢. 1 — Jaké je vaSe pohlavi?

Tabulka €. 1: Pohlavi

Odpovéd’ Relativni Cetnost Absolutni Cetnost
Zena 30 75,0%
Muz 10 25,0%
Celkem 40 100,0%

Zdroj: autor

Graf ¢. 1: Pohlavi

Pohlavi
80,0% o L
60,0% *
40,0% + ) Absolutni ¢etnost
200% T -
0,0% - .
Zena Muz

Zdroj: autor

V dotazniku uvedlo 30 respondenti (75,0 %), Ze jsou Zenského pohlavi
a 10 respondentii (25,0 %) pohlavi muzského.
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Polozka ¢. 2 — Kolik je vam let?

Tabulka ¢. 2: Vék

Odpovéd’ Relativni Cetnost Absolutni Cetnost
35 let a méné 15 37,5%
36 - 50 let 11 27,5%
51 -65 let 11 27,5%
66 a vice let 3 7,5%
Celkem 40 100,0%

Zdroj: autor

Graf ¢. 2: Vék

Vék

40,0% -
35,0% 1

30,0% 1 —
25,0% 1 -
20,0% | .- _— | I N
15.0% ’:F - . . Absolutni ¢etnost
100% 1 ._i

I I I 1

5,0% 7
0,0%

35leta 36-50 51-65 66avice
méné let let let

Zdroj: autor

Z celkového poctu 40 respondentli bylo 15 (37,5 %) ve v€kové skuping 35 let a méné.
Ve druhé vekové skupin€ 36 — 50 let bylo 11 respondentt (27,5 %), stejné jako ve v€kové
skupiné 51 — 65 let - 11 respondentt (27,5 %). V posledni vékové kategorii 66 a vice let byli
3 respondenti (7,5 %).
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Polozka €. 3 — Jak dlouho se 1ééite s timto onemocnénim?

Tabulka €. 3: Jak dlouho se 1éCite s timto onemocnénim?

Odpovédi Relativni ¢etnost Absolutni Cetnost
méné jak 5 let 15 37,5%
6 - 15 let 9 22,5%
16 a vice let 16 40,0%
Celkem 40 100,0%

Zdroj: autor

Graf ¢. 3: Jak dlouho se 1é¢ite s timto onemocnénim?

Jak dlouho se 1éCite s timto
onemocnénim?

40,0%
B méné jak 5 let

6-15let

16 avice let

22,5%

Zdroj: autor

Méné jak 5 let se s RS 1é¢i 15 respondentt (37,5 %). Nejméné respondentit — 9 (22,5
%) se s nemoci 1é¢i 6 — 15 let. Naopak nejvice respondentti — 16 (40,0 %) se S nemoci 1é¢i

16 a vice let.
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Polozka ¢. 4 — Jaky je Vas rodinny stav?

Tabulka ¢. 4: Rodinny stav

Odpovédi Relativni ¢etnost Absolutni Cetnost
svobodny/a 12 30,0%
Zenaty/vdana 18 45,0%
rozvedeny/a 10 25,0%
Celkem 40 100,0%

Zdroj: autor

Graf ¢. 4: Rodinny stav

Jaky je Vas rodinny stav?

B svobodny/a
B Zenaty/vdana

rozvedeny/a

45,0%

Zdroj: autor

Nejvétsi pocet respondentti odpovédélo, ze jsou oddani — 18 (45,0 %). 12 respondenti

(30,0 %) uvedlo, ze jsou svobodni. Nejméné dotazovanych bylo rozvedenych — 10 (25 %).
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PoloZka €. 5 — Vénoval/a jste prvnim priznakiim onemocnéni pozornost?

Tabulka €. 5: Vénoval/a jste prvnim pfiznakiim onemocnéni pozornost?

Odpovédi Relativni ¢etnost Absolutni Cetnost
ano 13 32,5%
ne 27 67,5%
Celkem 40 100,0%

Zdroj: autor

Graf ¢. 5: Vénoval/a jste prvnim priznakim onemocnéni pozornost?

Vénoval/a jste prvnim priznakim
onemocnéni pozornost?

M ano
ne

67,5%

Zdroj: autor

U této otazky nejvice respondentl 27 (67,5 %) uvedlo, Ze prvnim ptiznakiim

onemocnéni nevénovali pozornost, kdezto 13 respondentt (32,5 %) uvedlo, Ze ano.
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Polozka ¢. 6 — Mate zaméstnani?

Tabulka ¢. 6: Zaméstnani

Odpovédi Relativni ¢etnost Absolutni Cetnost
ano 24 60,0%
ne 16 40,0%
Celkem 40 100,0%

Zdroj: autor

Graf ¢. 6: Zaméstnani

Zameéstnani

¥ ano

ne
60,0%

Zdroj: autor

V tomto piipadé potvrdilo 24 respondenti (60,0 %), Ze jsou zaméstnani. Zbylych

16 tazanych (40,0 %) odpovédelo, Ze jsou bez zaméstnani.
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Polozka ¢. 7 — Byl/a jste nucen/a zménit kviili RS profesi?

Tabulka ¢. 7: Byl/a jste nucen/a zménit kvili RS profesi?

Odpovédi Relativni ¢etnost Absolutni Cetnost
ano 32 80,0%
ne 8 20,0%
Celkem 40 100,0%

Graf ¢. 7: Byl/a jste nucen/a zménit kviili RS profesi?

Zdroj: autor

Byl/a jste nucen/a zménit kviili RS
profesi?

M ano

ne

Zdroj: autor

Na otazku, zda byli respondenti nuceni zménit kviili RS svou profesi odpovédélo

kladné 32 respondentt (80,0 %). Zbylych 8 respondentt (20,0 %) v tomto sméru nemoc

neovlivnila.
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Polozka ¢. 8 — Mate kromé RS jeSté jina pridruZena onemocnéni?

Tabulka ¢. 8: Mate kromé RS jeSté jina pridruZena onemocnéni?

Odpovédi Relativni ¢etnost Absolutni Cetnost
ano 26 65,0%
ne 14 35,0%
Celkem 40 100,0%

Zdroj: autor

Graf ¢. 8: Mate kromé RS jeSté jina pridruZena onemocnéni?

Mate kromé RS jesté jina pridruzena
onemocnéni?

M ano

ne
65,0%

Zdroj: autor

Vétsi pocet respondentti — 26 (65,0 %) potvrdil, Ze ma kromé RS jesté dalsi ptidruzena
onemocnéni. Naopak 14 dotazovanych (35,0 %) odpovédélo, Ze se s dalSimi onemocnénimi

nepotyka.
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Polozka ¢. 9 — Omezuje Vas onemocnéni v béZznych dennich ¢innostech, (nap¥. pri

nakupovani, uklidu, vareni)?

Tabulka ¢. 9: Omezuje Vas onemocnéni v béZnych dennich ¢innostech, (nap¥. pii
nakupovani, uklidu, vafeni)?

Odpovédi Relativni ¢etnost Absolutni Cetnost
ano 23 57,5%
ne 17 42,5%
Celkem 40 100,0%

Zdroj: autor

Graf ¢. 9: Omezuje Vas onemocnéni v béZnych dennich ¢innostech, (napr. pii
nakupovani, uklidu, vaieni)?

Omezuje Vas onemocnéni v béZznych
dennich ¢innostech?

42,5%

¥ ano

57,5% ne

Zdroj: autor

Na dotaz, zda respondenty omezuje onemocnéni v béZnych dennich cinnostech,
odpovédélo 23 dotazovanych (57,5 %) kladné€. DalSich 17 respondentt (42,5 %) odpovédélo

negativné.
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Polozka ¢. 10 — Myslite si, Ze pristupujete zodpovédné k 1é¢bé a reZimovym opatienim,

ktera se onemocnéni tykaji?

Tabulka ¢. 10: Myslite si, Ze pFistupujete zodpovédné k 1é¢bé a rezimovym opati‘enim,
ktera se onemocnéni tykaji?

Odpovédi Relativni ¢etnost Absolutni Cetnost
ano 37 92,5%
ne 3 7,5%
Celkem 40 100,0%

Zdroj: autor

Graf ¢. 10: Myslite si, Ze pristupujete zodpovédné k 1é¢bé a rezZimovym opatienim, ktera
se onemocnéni tykaji?

Myslite si, Ze pristupujete zodpovédné k 1é¢bé
arezimovym opatienim, ktera se onemocnéni
tykaji?

7,5%

¥ ano

ne

92,5%

Zdroj: autor

Na dotaz tykajici se zodpovédného pfistupu k 1é€bé a reZimovym opatfenim
jednotlivych respondentd, jich odpovédélo 37 (92,5 %) kladné. Zbyli 3 dotazovani (7,5 %)

odpovédéli negativng.
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PoloZka ¢. 11 — Vyhledal/a jste po diagnostice RS pomoc psychologa?

Tabulka ¢. 11: Vyhledal/a jste po diagnostice RS pomoc psychologa?

Odpovédi Relativni ¢etnost Absolutni Cetnost
ano 10 25,0%
ne 30 75,0%
Celkem 40 100,0%

Zdroj: autor

Graf ¢ 11: Vyhledal/a jste po diagnostice RS pomoc psychologa?

Whledal/a jste po diagnostice RS pomoc
psychologa?

25,0%

¥ ano

ne

75,0%

Zdroj: autor

U této otazky celd ctvrtina respondentiit — 10 (25,0 %) pfiznala, Ze po diagnostice
onemocnéni vyhledala pomoc psychologa. 30 respondentt (75,0 %) odpovédélo, Ze pomoc

psychologa doted” nevyhledalo.
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Polozka €. 12 — Dochazite kvili Vasemu onemocnéni na rehabilitaci?

Tabulka €. 12: Dochazite kvuli Vasemu onemocnéni na rehabilitaci?

Odpovédi Relativni ¢etnost Absolutni Cetnost
ano 18 45,0%
ne 22 55,0%
Celkem 40 100,0%

Zdroj: autor

Graf ¢. 12: Dochazite kvuli Vasemu onemocnéni na rehabilitaci?

Dochazite kvuli Vasemu onemocnéni na
rehabilitaci?

45,0%
¥ ano

55,0% ne

Zdroj: autor

Na otazku, zda dotazovani dochazi kviali svému onemocnéni na rehabilitaci,

odpovédélo 18 respondent (45,0 %) ano a 22 respondentl (55,0 %) ne.
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PoloZka €. 13 — Zménilo onemocnéni pristup rodiny a Vasich blizkych k Vam?

Tabulka ¢. 13: Zménilo onemocnéni piistup rodiny a Vasich blizkych k Vam?

Odpovédi Relativni ¢etnost Absolutni Cetnost
ano 25 62,5%
ne 15 37,5%
Celkem 40 100,0%

Zdroj: autor

Graf ¢. 13: Zménilo onemocnéni piistup rodiny a Vasich blizkych k Vam?

Zménilo onemocnéni pristup rodiny a
VaSich blizkych k Vam?

¥ ano

ne
62,5%

Zdroj: autor

25 respondentti (62,5 %) potvrdilo, Ze se pfistup rodiny k jejich osobé po diagnostice
RS zménil. Zbylych 15 respondentt (37,5 %) odpovédélo, Ze se chovani rodiny a blizkych

nijak nezménilo.
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PoloZka ¢. 14 — Pouzivate néjaké kompenzacni pomucky usnadiujici pohyb (hole, berle,

invalidni vozik, atd.)?

Tabulka ¢. 14: PouZivate néjaké kompenzac¢ni pomucky usnadiiujici pohyb (hole, berle,
invalidni vozik, atd.)?

Odpovédi Relativni ¢etnost Absolutni Cetnost
ano 18 45,0%
ne 22 55,0%
Celkem 40 100,0%

Zdroj: autor

Graf ¢. 14: Pouzivate néjaké kompenzacéni pomiicky usnadiiujici pohyb (hole, berle,
invalidni vozik, atd.)?

Pouzivate néjaké kompenzacni
pomiucky usnadnujici pohyb?

45,0%
¥ ano

55,0% ne

Zdroj: autor

Z celkového poctu 40 respondentii 18 (45,0 %) z nich odpovédélo, Ze pouziva n¢jakou
Z kompenzacnich pomicek. DalSich 22 dotazovanych (55,0 %) odpovédélo, Ze zatim Zadnou

z kompenzacnich pomtcek nepouzilo.
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Polozka €. 15 — Pobirate dichod?

Tabulka ¢. 15: Pobirate diichod?

Odpovédi Relativni ¢etnost Absolutni ¢etnost
ano, plny invalidni dichod 19 44,2%
ano, ¢asteény invalidni diichod 18 41,9%
ano, starobni diachod 3 7,0%
ne, Zadnou formu diichodu ne pobiram| 3 7,0%
Celkem 43 100,0%
Zdroj: autor
Graf ¢. 15: Pobirate duchod?
r r (]
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45,0% 1 - g
40,0% 1 .~
35,0% 1 .-
30,0% 1.
25,0% 1 .-
20,0% 1.
15,0% - ’ Absolutni ¢etnost
10'0% - __-"’F .-" ._i
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ddchod invalidni dichod ddchodu
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Zdroj: autor

V této otdzce byla moznost vice odpovédi. Nejobvyklejsi forma dichodu, kterou

respondenti pobirali, byl plny invalidni diichod ve 44,2 % odpovédi.

Na druhém misté se umistil ¢astecny invalidni diichod s 41,9 % a na poslednim misté

se umistil dichod starobni- 7 % s odpovédi, kterd sdé€lila, ze respondent Zadnou formu

dichodu nepobira - 7%.
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Polozka ¢. 16 — Jste €lenem néjakého sdruzZeni, jeZ se roztrousenou sklerézou zabyva?

Tabulka ¢. 16: Jste ¢lenem néjakého sdruZeni, jeZ se roztrousenou sklerézou zabyva?

Odpovédi Relativni ¢etnost Absolutni Cetnost
ano 39 97,5%
ne 1 2,5%
Celkem 40 100,0%

Zdroj: autor

Graf ¢. 16: Jste €lenem néjakého sdruZeni, jeZ se roztrousenou sklerézou zabyva?

Jste ¢lenem néjakého sdruZeni, jez se
roztrousSenou sklerézou zabyva?

2,5%

¥ ano

ne

Zdroj: autor

Na dotaz, zda jsou respondenti ¢leny né&jakého sdruzeni zabyvajiciho se RS
odpovédéla drtiva vétsina dotazovanych — 39 (97,5 %), ze ano a pouze 1 respondent (2,5 %),

7e nikoliv.
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PoloZka €. 17 — Kde jste zjiSt'oval/a informace o svém onemocnéni?

Tabulka ¢. 17: Kde jste zjiSt'oval/a informace o svém onemocnéni?

Odpovédi Relativni Cetnost Absolutni Cetnost
literatura 30 33,7%
internet 30 33,7%
lékar, ¢i jiny zdravotnicky personal 12 13,5%
Unie ROSKA 17 19,1%
Celkem 89 100,0%

Zdroj: autor

Graf ¢. 17: Kde jste zjiSt’oval/a informace o svém onemocnéni?

Kde jste zjisStoval/ainformace o0 svém
onemocnéni?
35,0% ’ A A
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literatura internet |ékar, ¢i jiny  Unie ROSKA
zdravotnicky
personal

Zdroj: autor

V této otdzce bylo mozno zaskrtnout vice odpovédi. Na prvnim misté se umistily dvé
odpovédi se stejnym procentuelnim vysledkem, kdy respondenti nejcastéji uvadéli jako zdroj
informaci o RS literaturu — 33,7 % a internet — 33,7 %. Druha nej¢asté&ji zvolena varianta byla
Unie ROSKA - 19,1 % a na poslednim misté se umistil 1ékaf a jiny zdravotnicky personal —
13,5 %.
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Polozka ¢. 18 — Myslite si, Ze poradenstvi ohledné nové diagnostikovanych RS je

dostacujici, eventuelné co byste privital/a?

Tabulka ¢. 18: Myslite si, Ze poradenstvi ohledné nové diagnostikovanych RS je

dostacujici, eventuelné co byste privital/a?

Odpovédi Relativni ¢etnost Absolutni Cetnost
ano 36 90,0%
ne 4 10,0%
Celkem 40 100,0%

Zdroj: autor

Graf ¢. 18: Myslite si, Ze poradenstvi ohledné nové diagnostikovanych RS je dostacujici,
eventuelné co byste privital/a?

10,0%

Myslite si, Ze poradenstviohledné nové
diagnostikovanych RS je dostacujici,
eventuelné co byste privital/a?

90,0%

B ano

ne

Zdroj: autor

Na posledni otazku odpovédéla vétsina respondenttt — 36 (90 %) tak, Ze poradenstvi

ohledné nové diagnostikovanych RS povazuji za dostacujici. Pouze 4 respondenti (10 %) si

mysli, Ze poradenstvi dostacujici neni.
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8.3 Interpretace vysledki prizkumu

V interpretaci vysledkli prizkumu bych chtéla zhodnotit vysledek prizkumného
Setfeni na téma Kvalita zivota pacienta s roztrousenou skler6zou. Prizkumné Setfeni bylo
provadéno v MS centrech Unie ROSKY po celé CR. Prizkumu se zacastnilo celkem 40

respondentd.

Hypotéza ¢. 1 - Predpokladame, Ze vétsi pocet respondentd byl nucen zménit kvili RS
svou profesi, nez téch, kteti svou puvodni profesi vykonavaji stale, byla potvrzena. Myslim,
ze vtomto pripad¢ sehravaji jednoznacné velkou roli vysoké naroky, které jsou kladeny na
zaméstnance ze strany zameéstnavatele. Myslim, Ze v mnoha ptipadech se zaméstnavatel
odmitd, nebo ani nemuze ptizplsobit tempu nemocného. DalSim problémem je urcité celkové
oslabeni pacienta, inava, neschopnost se soustiedit, v n€kterych piipadech i porucha hybnosti,

atd..

W

Hypotéza €. 2 - Predpokladame, Ze vétsi pocet respondenti onemocnéni omezuje
v béznych dennich ¢innostech, nez téch, ktefi zadné omezeni nepocituji se potvrdila, i kdyz
procentuelni vyhodnoceni odpovédi bylo pomérné vyrovnané. Ptredpokladdala jsem, ze
respondenti uvedou V otazce, jez se tyka ruznych omezeni v béznych dennich ¢innostech,
jednoznaéné souhlas. Vychazela jsem pfedevS§im z klinického obrazu, ve kterém se objevuje
v mnoha ptipadech porucha hybnosti koncetin a bolesti, jez by mohly aktivitu pacienta

jednozna¢né ovlivnit.

Hypotéza ¢. 3 - Predpokladame, Ze vétsi pocCet respondentli zaznamenal zménu
piistupu jejich rodiny a blizkych k nim, se také potvrdila. Pfedpokladala jsem, ze vétsi pocet
respondentli zaznamenal zménu pfistupu jejich rodiny a blizkych k jejich osobé po
diagnostice RS. Myslim si, ze pfistup rodiny se méni v tom slova smyslu, Ze se stava
ohleduplnégj$im a citlivéj$im. Rodina se snazi nemocnému pomoci jak po strance fyzické, tak 1

psychické.

Hypotéza €. 4 - Predpokladdme, Ze vétSi pocet respondentll povazuje poradenstvi
a mnoZzstvi informaci pro diagnostikované klienty s RS za dostacujici, nez t&ch, ktefi ho za
dostacujici nepovazuji, se jednozna¢né potvrdila. Predpokladala jsem, ze vétsi pocet
respondentll povazuje poradenstvi a mnozstvi informaci pro diagnostikované klienty s RS za
dostacujici. Vychazela jsem z moZnosti internetu, literatury, informovanosti ze strany

organizaci, zabyvajicich se RS a zdravotnictvi.
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9 DISKUZE

Vysledky praktické casti bakalaiské prace jsme z ¢asti porovnali s diplomovou praci
Be. Lucie Bartové, ktera absolvovala v roce 2011 Pedagogickou fakultu na Masarykové

univerzité v Brné a z ¢asti s teoretickou ¢asti.

Kolegyné ve své bakalarské praci uvedla, Ze vétSina respondentii byla nucena ukoncit
kviili onemocnéni své stavajici zaméstnani. V naSem dotazniku potvrdilo 24 respondenta

(60 %), ze byli kvtili onemocnéni nuceni zménit svou profesi.

Tento vysledek nas nijak nepiekvapil, protoze vime, Ze jeden z hlavnich projevi RS je
unava, sniZzeni soustfedénosti a v nekterych piipadech 1 porucha hybnosti. Tento handicap
logicky ovliviiuje celkovou pracovni schopnost a vykonnost, coz také vétSina respondentt

potvrdila.

Jedlicka (2005) uvadi, ze ve stddiu mirného postizeni hybnosti je nutné nacvicovat
pohyby, které jsou soucasti dennich Cinnosti. VétSina respondentii - 23 (57,5 %) pftiznala,

7e je roztrousena sklerdza omezuje pti vykonavani téchto béznych dennich ¢innosti.

Na zékladé vysledkll prizkumu jsme zjistili, Ze u vétsiho poctu respondentt (62,5 %),
se zménil piistup rodiny a jejich blizkych k nim. Toto jednozna¢né potvrdila 1 kolegyné, které

se toto tvrzeni potvrdilo u vSech dotazovanych.

V tomto piipadé se ndm prokazalo, Ze nemoc nezasahuje pouze do Zivota respondentt,
ale 1 do Zivota jejich rodiny a nejbliz§iho okoli. S nemoci musi vSichni piijmout nové

skutecnosti a situace a prizptisobit se jim.

Na otazku, zda povazuji respondenti poradenstvi ohledné¢ nové diagnostikovanych RS
za dostacujici, odpovédélo 36 respondentd (90,0 %), ze ano, kdezto u mé kolegyné

odpovédéli vsichni dotazovani negativné.

Odpovédi na tuto otazku mohl ovlivnit jeden velmi dilezity fakt a to ten, kdy byla
respondentim nemoc diagnostikovana. Pokud onemocnéli v dobach, kdy nebyla k dispozici
kvalitni diagnostické technologie (MRI byla v klinické medicin€ vyuZivana od konce 80. let),

zdiivodiiuje to nedostateCnou uroven poradenstvi.
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10 DOPORUCENI PRO PRAXI

Jako doporuceni pro praxi bych urcité zminila to, ze by mél byt kladen vétsi diiraz na
medializaci informaci o RS (televize, radio, noviny, atd.). Mnoho lidi nevi, co si pod timto
pojmem piedstavit, a to je podle mé chyba. Jedna z dalSich véci, které by se mély zménit, je

nebat se o RS vice hovofit, coz je myslim dalsim velkym krokem k tispéchu.

Z mého dotaznikového Setfeni jsem déle priSla na to, ze ve vétSiné ptipadd pacienti
Cerpali informace spiSe z literatury, internetu nebo jinych zdroji, nez od zdravotnického
persondlu. Jeden z pacientli mi tuto situaci zdivodnil tak, ze lékat na n¢j mluvil pouze
odbornou l¢katskou terminologii, které vibec nerozumél a praveé toto ho piimélo, hledat
informace o svém onemocnéni jinde. Touto cestou bych chtéla apelovat na vesSkery
zdravotnicky personal, aby zvazil, jakym stylem komunikuje s pacienty. Pfi diagnostice
potiebuje pacient vSe pomalu a Setrné vysvétlit, a to by méla byt tlloha predevsim Iékare,
ktery diagndzu sd€luje. Zabrénilo by to zkreslenym piedstavam pacienta o jeho zdravotnim

stavu.

Dalsi véc, kterd by se méla zménit, je nas pohled na Zivot. Mnoho lidi Zije praci,
budovanim kariéry, je ve véném stresu a shonu a pfes samé starosti zapomina na sebe a své
blizké. Vétsina si uvédomi co ma az v okamziku, kdy to ztrati a cely Zivot se jim oto¢i vzhiru
nohama. Re¢ je o zdravi. Timto bych chtéla vyslovit své piani, aby si kazdy své zdravi hyckal
a bral ohledy na ty, ktefi se dostali do nelehké Zivotni situace pravé kviili onemocnéni

a projevili velkou davku pochopeni a empatie.
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ZAVER

Cilem mé bakalatské prace bylo pfiblizit laické vetejnosti problematiku roztrouSené
sklerdzy a zjistit, jaké je vlastné zit s timto onemocnénim. Kdyz jsem rozesilala dotazniky,
netusila jsem, jak budou pacienti reagovat. Védéla jsem, Ze se jednd o velmi citlivé téma a pro
kazdého nemusi byt piijemné o tomto tématu hovofit. Kdyz mi respondenti zacali posilat
vyplnéné dotazniky, z nichz nékteré byly doplnény o jejich zivotni ptibehy, zjistila jsem,
Ze jsou to neskutecné silni lidé, ktefi v sob&é nasli silu bojovat a jsou schopni v mnoha
ptipadech vést kvalitni zivot, 1 kdyz s uritymi omezenimi. Myslim, Ze si zaslouZi obdiv

kazdého z nés a pevné vétim, ze budou zit plnohodnotny Zivot plny radosti i nadale.

Prace je rozd€lena na dvé Casti. Prvni Cast je teoretickd. Zde jsem se zaméfila na
charakteristiku roztrousené skler6zy. Rozepsala jsem se o historii tohoto onemocnéni, ktera
saha jiz do pfelomu 14. a 15. stoleti. Dale jsem se zaméfila na jeji charakteristiku a vyskyt,
ktery zalezi nejen na etnickém pavodu, ale i na geografické poloze. Dale jsem neopomenula
zminit etiopatogenezi, klinické ptiznaky, diagnostiku, 1é€bu a oSetfovatelskou péci u pacienta

S témito obtizemi.

Ve druhé c¢asti jsem provedla priizkum, kde za pomoci tabulek a grafii interpretuji
vysledky z dotaznikového Setfeni. U tabulek a grafli je doplnén komentaf, jehoz cilem je
dosahnout vétsi prehlednosti. VSechny hypotézy se potvrdily a pies nékteré piekvapujici

odpovédi miizu potvrdit, Ze cile bakalarské prace byly splnény.

Tato prace méla poukazat na problematiku tohoto onemocnéni, jez zasahuje do vSech
aspektli zivota nemocného. Prolind se do oblasti psychickych, fyzickych, ale i socialnich.
V nasi spole¢nosti potiebuji tito lidé velkou davku pochopeni a tolerance. Nase neznalost
neomlouva a v mnoha pifipadech zpusobuje nemocnym trapeni a podporuje u nich vznik

pocitu ménécennosti. Je mnoho lidi, ktefi diky tomuto pocitu ziji v Ustrani.

Kazdy z nés je né¢jakym zplsobem aktivni a mé potiebu se realizovat at’ uz v praci,
zajmech, nebo vrodinnych aktivitdich. Pacienti 1é¢ici se s RS maji moznost byt ¢leny
svépomocné skupiny, které uspotfadavaji akce, jeZ jsou ptizpiisobené jejich moznostem, jako
jsou napft. spolecenské akce, lazenské pobyty, atd.. Myslim, ze velkym uspéchem je shoda
respondenttl, Ze shleddvaji poradenstvi a mnozstvi informaci ohledn¢ RS za dostacujici. Tento
fakt je ditkazem toho, Ze se spolecnost stale vice otevird této problematice, ale je pred nami

stale velky kus préce, aby se tento pojem vice dostal do povédomi laické vetejnosti.
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Zaveérem bych dodala, Zze mé tato prace obohatila o dal$i nové poznatky a umoznila mi
poznat Zivoty t&ch, které postihla tato vazna nemoc. Clovéka miizou potésit i malickosti, které
nam vsedni zivot nabizi a kdo jiny by nam o tom mohl povédét vic, nez Clovek, ktery se
nevzdava a bojuje s nastrahami zivota? Po poznani téchto lidi si to ¢lovék mnohem Iépe

uvédomi.
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SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK

CNS Centralni nervova soustava
CT Pocitacova tomografie

EP Evokované potencidly

INF B Interferon f3

MRI Magneticka rezonance

RS Roztrousena skler6za
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Priloha A: Dotaznik

Vazeni respondenti,

jmenuji se Pavlina Hauserova a jsem studentkou Vysoké skoly zdravotnické v Praze.
Chtela bych vas pozadat o vyplnéni tohoto anonymniho dotazniku, ktery plni funkci podkladu
pro mou bakalafskou praci s ndizvem Kvalita Zivota pacienta s roztrousenou sklerézou.
Doufam, Ze si najdete par minut na vyplnéni mého dotazniku. Zaskrtnéte prosim jednu vami

zvolenou odpovéd’. Mockrat dékuyji.

1. Jaké je Vase pohlavi?
a) zena
b) muz

2. Kolik je Vam let?
a) 35 let a méné
b) 36 —50 let
c) 51-65Ilet
d) 66 a vice let

3. Jak dlouho se Ié¢ite s timto onemocnénim?
a) méng, jak 5 let
b) 6— 15 let
c) 16 avice let

4. Jaka je Vas rodinny stav?
a) svobodny/a
b) Zenaty/vdana
C) rozvedeny/a

5. Vénoval/a jste prvnim pfiznaklim onemocnéni pozornost?
a) ano
b) ne

6. Mate zaméstnani?
a) ano
b) ne



7. Byl/a jste nucen/a zménit kvtili RS profesi?
a) ano
b) ne

8. Mate kromé RS jesté jina pridruzena onemocnéni?
a) ano
b) ne

9. Omezuje Vas onemocnéni v béznych dennich ¢innostech, (napft. pii nakupovani,
uklidu, vafeni)?
a) ano
b) ne

10. Myslite si, ze ptistupujete zodpoveédné k 16€b¢ a rezimovym opatienim, ktera se
onemocnéni tykaji?
a) ano
b) ne

11. Vyhledal/a jste po diagnostice RS pomoc psychologa?
a) ano
b) ne

12. Dochazite kvuli vaSemu onemocnéni na rehabilitaci?
a) ano
b) ne

13. Zménilo onemocnéni piistup rodiny a Vasich blizkych k Vam?
a) ano
b) ne

14. Pouzivate n¢jaké kompenzacni pomicky, usnadnujici pohyb (hole, berle, invalidni
vozik, atd..)?
a) ano
b) ne

15. Pobirate diichod?
a) ano, plny invalidni dichod
b) ano, ¢astecny invalidni dichod
C) ano, starobni diichod
d) ne, zadnou formu diichodu nepobiram



16. Jste ¢lenem néjakého sdruzeni, jez se roztrousenou skler6zou zabyva?
a) ano
b) ne

17. Kde jste zjistoval/a informace o svém onemocnéni?
a) literatura
b) internet
c) Iékaft, ¢i jiny zdravotnicky personal
d) jinde, uvedte:

18. Myslite si, ze poradenstvi ohledné novée diagnostikovanych RS je dostacujici,
eventuelné co byste ptivital/a?
a) ano
b) ne



Piiloha B: Zadost o schvileni sbéru dat k bakalaiské praci

Karel Hrkal
Predseda Unie Roska

Senovazné namésti 994/2

110 00 Praha 1

Véc: Zadost o schvéleni sbéru dat k bakaldFské praci

Vazeny pane Hrkale,

jmenuji se Pavlina Hauserova a jsem studentem 3. roéniku Vysoké 3koly zdravotnické
0.p.s., Duskova 7, Praha 5, oboru vieobecné sestra. V soucasné dobé pisu bakalafskou préci
na téma Kvalita Zivota pacienta s roztrousenou sklerézou. Timto bych Vis chtéla pozadat o
schvaleni dotazniku ke sbéru dat. Dotazniky jsou anonymni a data z nich budou pouZita

vyhradné k mé bakalafské praci.

Dékuji Vam za spolupréci

Pavlina Hauserova
Vysoka Skola zdravotnicka, o.p.s

Duskova 7, Praha 5 WV Praze dne 4, 3. 2013

Unie ROSKA

Ceska MS spoleénos
. Sencwini ném. B84/2, 110 00 Praha
Souhlasim se sbérem dat. Caseh Ranubic

Karel Hrkal predseda Unie Roska v CR



