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ABSTRAKT

IGNATJUKOVA, Silvie. Kvalita Zivota pacienta s roztrousenou sklerézou.
Vysoka skola zdravotnicka, o.p.s. Stupei kvalifikace: Bakalat (Bc.). Vedouci prace:
Mgr. Romana Odehnalova. Praha. 2013. 73 s.

Tématem bakalarské prace je kvalita Zivota pacienta s roztrousenou sklerozou.
Cilem préce je popsat moznou piicinu vzniku, diagnostiku, lé¢bu onemocnéni a vytvofit
edukacéni plan pro osobu trpici roztrousenou sklerézou, s cilem zvyseni kvality jejiho
zivota. Kromé& popisu podstaty samotného onemocnéni je v praci zminéna i historie
sclerosis multiplex. Praci tvoii kapitoly tykajici se diagnostiky, etiologie a lécby
onemocnéni. Praktickd ¢ast mimo jiné zahrnuje kazuistiku mladé pacientky trpici
roztrousenou sklerozou. Prace se snazi poukédzat na vyznam edukace, kdy dostatek
spravné zvolenych informaci miZze mit pozitivni vliv na kvalitu zivota pacientky s timto
onemocnénim. Pro nemocnou byla sestavena edukace obsahujici 5 edukacnich jednotek,
které ji pomohou piipravit se na boj s touto nemoci, ktera obvykle postihne ¢lovéka na

prahu produktivniho Zivota a tak ho vyznamné zasahne a ovlivni.

Klic¢ova slova

Edukace. Kvalita zivota. Organizace ROSKA a SMS. RoztrouSena sklerdza.
Rehabilitace. T€hotenstvi.



ABSTRAKT

IGNATJUKOVA, Silvie. Quality of life of patient with multiple sclerosis. Vysoka
Skola zdravotnicka, o.p.s. (College of Nursing, 0.p.s.) Qualification degree: Bachelor
(Bc). Supervisor: Mgr. Romana Odehnalova. Prague. 2013. 73 p.

The theme of this work is the quality of life of patients with multiple sclerosis. Its
goal is to describe the possible causes, diagnosis and treatments of the disease and to
create an educational plan for sufferer of multiple sclerosis, with the aim of improving
the quality of her life. In addition to describing the nature of the disease the work and
history of multiple sclerosis is mentioned. The work consists of chapters on diagnosis,
etiology and treatment of disease. The practical part includes a case report of a young
lady patient suffering from multiple sclerosis. This study attempts to highlight the
importance of education, when sufficiency of properly selected information may affect
the quality of life of patient with this disease. For the patient the education was prepared
containing 5 educational units, which will help her to prepare for the battle with this
disease, which usually affects people on the threshold of productive life and thus it
significantly affects and influences it.

Keywords
Education. Quality of life. Organization ROSKA and SMS. Multiple sclerosis.
Rehabilitation.
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UvVOD

Narozenim pokracuje vyvoj ditéte a zaCind jeho samostatnd existence. Rozviji se
jeho fyzické i mentalni schopnosti, smysly. Bojuje s prvnimi kracky, slozitymi tlohami
ve Skole, raduje se z uspé$né zvladnutého studia. Planuje rodinu, vzdélava se, buduje
kariéru. Piekonava drobné piekazky kazdodenniho Zivota a chce klidné zestarnout.
Jediné nemoc muze toto idedlni a vysnéné schéma piekazit. V horSim piipad¢ je to
nemoc nevylécitelnd, kterd pfinasi postupné celou fadu omezeni a nuti doty¢ného
zasadné zmeénit svlj zivot a zebti¢ek hodnot. Nemoc, pfi které postupné zanikaji Zivotné
dalezité funkce, jejiz doprovazejici jev je jak fyzicka tak 1 duSevni bolest. Pikladem
takové nemoci je i roztrousena skler6za. U doty¢né osoby vyrazné klesa kvalita Zivota
a postupem casu je zcela odkdzana na pomoc okoli. Proto je velkym a tézkym tkolem
moderni mediciny i nadale rozvijet diagnostiku a 1é¢bu roztrousené skler6zy, které
vedou nejen k véasnému rozpoznani, ke zpomalovani rozvoje nemoci a prodluzovani
kvalitniho zivota pacienta, ale v budoucnu snad povedou i k Gplnému vyléceni.

Roztrousena skler6za mozkomis$ni — sclerosis multiplex cerebrospinalis (SM, RS) je
chronickd porucha centridlni nervové soustavy (CNS), fadi se mezi demyelinizacni
choroby. RS se povazuje za chronickou zanétlivou imunitni poruchu, ktera je
zprostfedkovana poruchou bunéfné imunity, a rozvoj onemocnéni je ovliviiovan jak
genetickymi faktory, tak faktory zevniho prostiedi (AMBLER, 2006).

Za spoustéci mechanismy RS je povaZovédna tada faktorii, jako napiiklad urcité
potraviny, toxiny, stres, narkoza, chirurgicky zékrok a rizné formy trazl. Role infekce,
predevsim virt,, neni dodnes objasnéna. Stale se uvazuje jak o pfimé ucasti na vzniku
(retroviry), tak o schopnosti vird pozménit imunitni reakce. Etiologie RS je geneticky
podminéna. Geny hlavniho histokompatibilniho komplexu (MHC) rozhoduji o imunitni
odpovédi, kdy fetézce abnormdlné¢ redukovanych imunitnich procesti vedou az
k destrukci myelinu. To znamena, ze doty¢ny, ktery zdédi tyto geny, miize onemocnét

RS (WABERZINEK a kol., 2006).

Roztrousenou skler6zu jako samostatnou nozologickou jednotku popsal pod nazvem
scleroze en plaques v roce 1868 Jean-Martin Charcot, ktery po mnoha pokusech o 1é¢bu

dosel k zavéru, ze nemoc je nelécitelnd. Ani dals$i generace neurologli nebyly v 1é¢bé

vvvvvv

publikovany piedbézné vysledky studie srovnavajici délku relapsu po aplikaci
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adrenokortikotropniho hormonu (ACTH) proti placebu, coz zah4jilo éru farmakoterapie
RS (HAVRDOVA, 2009).

V minulosti §lo tedy o chorobu, jejiz prubéh nebylo mozno 1é¢ebné ovlivnit, a proto
byvala diagnoza pied pacientem tajena s piesvédcenim, ze jeji sdéleni by se rovnalo
sdéleni osudu neodvratné invalidity. V poslednich letech se pfistup odbornikl
k roztrousené skleroze zménil. K dispozici jsou jak Iéky ovliviiyjici akutni zhorSeni
stavu (ataku, relaps), tak 1éky zpomalujici progresi nemoci a snizujici pocet relapst
v ¢asném stadiu nemoci (ANDERS a kol., 2005).

RS je &asté onemocnéni, na svété jim trpi az 2 500 000 lidi. V Ceské republice
stimto onemocnénim bojuje az 14 000 nemocnych. RS zaujim4 druhé misto
v invalidité. Nejvice postihuje mladé lidi mezi 20. — 40. rokem Zivota proto je to

obrovska vyzva pro sou¢asnou medicinu (SEIDL, 2008).

Cile prace
Popsat etiologii, diagnostiku a 1é¢bu RS.

Vytvofit edukaéni plan pro osobu trpici timto onemocnénim, se zaméfenim na

zvyseni kvality jejiho Zivota.
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1 Roztrousena skleroza

Roztrousena skler6za mozkomisni je autoimunitni onemocnéni, kde cilem imunitni
reakce jsou myelinové obaly nervovych vlaken CNS. Vlivem zanétu dochazi k rozpadu
myelinu (demyelinizaci), obnazeni nervového vlakna, coz ma za nésledek poruchu
vedeni vzruchu (viz pfiloha A). Takto obnazené vlakno nevede vzruch a Casto dochazi
k jeho rozpadu. V prubéhu nemoci se tyto zanéty opakuji, postihuji stale nova mista
CNS a tyto ,,utoky“ na nervovy systém nechavaji nasledky v podob¢ nartstajiciho
neurologického deficitu, ktery se nejéastéji projevuje zhorSovanim hybnosti a mobility
pacienta. Patogeneticky se zde uplatituji dva procesy: zanétlivy a degenerativni. Zanét
vede Kk demyelinizaci, pfevazuje zejména na zacatku onemocnéni a spousti
neurodegeneraci, coz je rozpad axonu, ktera v dal$ich stadiich nemoci muze probihat
i bez piitomnosti zanétlivé slozky (TYRLIKOVA, 2012).

Jak uZ bylo uvedeno, roztrouSend skler6éza postihuje mladé lidi a nejcastéji se
manifestuje mezi 20. — 40. rokem zivota, vyjimkou neni ani mlad$i nebo star§i vek.
Lokalizace 1ézi v CNS, mira demyelinizace a rtizna mira axonalniho poskozeni, vedou
k rozdilnym klinickym projeviim tohoto onemocnéni, v jehoZ patogenezi hraje jednu
z nejdilezitgjsich roli imunitni systém (TYRLIKOVA, 2012).

Jsou znamé i dalsi varianty RS, mezi néz se tadi Devicova choroba (neuromyelitis
optica) povazovana za vzacnou variantu RS. Zanét zrakového nervu a transverzalni
myelitida se kombinuji u pacientl, ktefi neprodélali dosud Zadnou ataku
demyelinizatniho onemocnéni. Oba symptomy se mohou manifestovat spolec¢né
vV pribé¢hu dni aZ mésicl. Nalezy na MRI (magnetické resonanci) mozku a michy
a nalezy v mozkomiSnim moku mohou byt normélni. Dalsi variantou je choroba Balo.
Jednd se o takzvanou koncentrickou skler6zu s histopatologickym obrazem
koncentrickych zén, kdy se stfidaji myelinizované a demyelinizované oddily bilé
hmoty. Diagnostika je histologicka, progrese je velmi rychla, vétSina pacientll nepiezije

1 rok (WABERZINEK a kol., 2006).
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Roztrousena skler6za a téhotenstvi

Zajimavé informace o RS v souvislosti s téhotenstvim pfinasi ve svém clanku
MUDr. Olga Zapletalova z Neurologické kliniky FN Ostrava. Data potvrzuji, ze
gravidita neovliviiuje negativné¢ dlouhodoby vyvoj nemoci ve smyslu urychleni trvalych
neurologickych symptomi vedoucich k invalidité. V dobé t¢hotenstvi i kojeni je
nicméné¢ nutné prerusit medikaci (napf. imunosupresivni terapii), jez by mohla
poskozovat dit¢. Matefstvi dnes zavisi na individudlnim rozhodnuti nemocné Zeny,
kterd by takto méla ucinit na zakladé zvazeni své zdravotni situace s ohledem na
moznosti zajiSténi péce o narozené dite.

Do tvah je také vhodné zahrnout pfipadné dalsi ¢leny rodiny, ktefi mohou s péci
pomoci Vv dobé ptipadného zhorSeni stavu matky. Struéné je mozné fici, ze dne$ni
celkovy postoj odborné vefejnosti je k matefstvi pfi RS jednoznaén€ mnohem
priznivejsi, nez tomu bylo jesté pocatkem 60. let, kdy se matefstvi Zendm nemocnym

RS jednoznaéné nedoporu¢ovalo (ZAPLETALOVA, 2012).

1.1 Historicky vyvoj poznatki

Podle toho jak uvadi autorka knihy RoztrouSena skler6za Eva Havrdova, prvni
poznatky o pfi¢iné vzniku RS nemély prakticky zadny vyznam pro pacienty trpici timto
onemocnénim. Pfedstavy o podstat¢ RS se vyvijely v zavislosti na poznatcich
zakladniho vyzkumu a patologie.

Lécebnd schémata, ktera se snazila postihovat dosud znamé patogenetické
mechanismy, se objevovala od poloviny 20. stoleti. Nékteré 1é¢ebné postupy dlouho
pretrvavaly a zasadni prilom nastal az v souvislosti sobjevy na poli imunologie

(HAVRDOVA, 1998).

1.2 Etiologie a patogeneze

Pfi¢ina onemocnéni neni jednozna¢né popsana. Védci zabyvajici se problematikou
roztrousené sklerézy se soustfedi hlavné na oblasti bunééné biologie, genetiky,
virologie a imunologie. RS je charakterizovana mnohocetnymi zanétlivymi infiltraty

CNS, nejcastéji v bilé hmote. V téchto infiltratech I1ze nalézt aktivované T-lymfocyty
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a makrofagy, o néco mén¢ B-lymfocyty. V akutnich lozZiscich je pfitomna lokalizovana
porucha hematoencefalitické bariéry (HAVRDOVA, 1998).

U Zen je vyskyt tohoto autoimunitniho onemocnéni cCastéjs$i nez u muzi a to
v poméru 2:1(HAVRDOVA, 2009). Jak uvedli ve své knize Tyrlikova a Bares, pii
patogenezi se uplatiuji jak vnitini faktory, jako je kuptikladu genetickd predispozice
imunitniho systému reagovat autoagresivng, tak i faktory zevniho prostiedi. RS se témét
nevyskytuje v oblasti rovniku, s narGstajici vzdalenosti od rovniku ji pfibyva, coz
ukazuje také na diilezitost vitaminu D, ktery vznika v ktzi, diky slunecnimu zateni. Jak
je znédmo, vitamin D mimo jiné také slouzi jako imunomodulator, ktery redukuje zanét
(TYRLIKOVA, 2012).

Havrdova se zminiuje o roli rasového faktoru. Uvadi, Ze vnimavost bilé rasy vici
onemocnéni je nejveétsi, u Cerné rasy polovicni a u orientalni rasy jesté nizsi. Jak uz bylo
zminéno v Gvodu, prevalence v oblastech vyssiho rizika, mezi které patii i Ceska
republika, je vice nez 30 nemocnych na 100 000 obyvatel (HAVRDOVA, 2009).
K nasledujicim zevnim faktorim uplatiiujicich se v patogenezi RS patii 1 infekce

Epstein-Barr virem a koufeni (TYRLIKOVA, 2012).

1.3 Genetické faktory

Zminky o rodindch, kde RS postihuje vice nez jednoho ¢lena, pochdzi uz
z 19. stoleti. Asi 85 takovych rodin bylo identifikovano uz do roku 1950, coz dalo
zaklad teoriim o vnimavosti vii¢i RS. Dle Havrdové je zfejmé, Ze RS nesleduje klasické
Mendelovské zakony dédi¢nosti. Tato choroba se tedy u piibuznych pacienti vyskytuje
Zast&ji, nez v ostatni populaci. Casto jsou v rodiné postizeni dva sourozenci. Riziko
postizeni né¢koho z ptibuznych je vzdy nizsi nez 10 %, coz vyluuje moznost, ze za
vnimavost vic¢i RS je zodpovédny jen 1 gen. Recesivné se dédi vSechny geny
vnimavosti, kterych je dnes asi 19. Pfestoze geneticka dispozice u RS je nesporna,
uplatni se jen za uréitého vlivu prosttedi (HAVRDOVA, 2009). Jak autorka uvadi
i v dalSich odbornych zdrojich, samo genetické pozadi nestaci. Pfidavaji se k nému
i dalsi zevni faktory, mnohé z nich jesté nejsou znamé. Ataku nemoci mize spoustét
jakykoliv infekt.

Faktorem je i chronicky stres ménici nastaveni hypothalamo-hypofyzo-adrenalni

osy. Za dulezity faktor se povazuje vliv vitaminu D a jeho nedostatek. Také faktory
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tykajici se potravin a hygieny jsou fazeny do spektra moznych pii¢in (HAVRDOVA,
2005).

1.4 Typy pribéhu onemocnéni

Prvni ataky RS se Casto objevuji po n&jaké prodélané infekci, porodu, psychickém
nebo fyzickém stresu, po poranéni ¢i chirurgickém zakroku, ale vyskytuji se i bez
zjevného vyvolavajictho momentu. Obvykle po prvni atace nasleduje remise, kdy se
doty¢ny subjektivné citi zdrav a klinické vysetfeni je také v normé. Prognoza recidiv
ataky je nejistd, mize k ni dojit kratce po prvni atace, po nékolika letech nebo se viibec
nemusi opakovat. Celkovd prognéza onemocnéni je ptiznivéjsi, kdyz v prvnim roce

onemocnéni takovych atak a remisi probéhne co nejméné (SEIDL, 2008).

Prubéh relaps-remitentni

Onemocnéni u 85 % pacientl za¢ina vznikem ataky, ktera se béhem dnl az mésica
upravuje a nasleduje rizné dlouhé obdobi remise bez novych klinickych piiznaki.
Obdobi atak muze trvat 5 az 15 let. Nékteré ataky mohou zanechat nasledky
patologického neurologického nalezu nebo invalidity, nékteré se mohou dokonce zcela
upravit. Na MRI byva zanétliva aktivita relaps-remitentniho prib&hu nemoci nejvyssi
(HAVRDOVA, 2005).

Priibéh chronicko-progresivni

Prib¢éh chronicko-progresivni je plynulym pokracovanim relaps-remitentniho
obdobi. V CNS pfevazuji degenerativni pochody, zanétliva aktivita se zmenSuje.
Pozvolné dochazi k nartstu invalidity, ataky nejsou tolik napadné. Vyc€erpanim 40 %
rezerv. CNS nésleduje piechod do chronicko-progresivniho stadia. Dale uz trvalé
nasledky vyvolava kazdé dalsi zanétlivé poSkozeni. VétSinu nemocnych na prechodu do
chronicko-progresivniho stadia by bylo mozné zatadit do 4. az 5. stupné podle
Kurtzkeho skaly (viz ptiloha B) coz je stupnice invalidity od 0 do 10, kde 10 je smrt
v diisledku RS (HAVRDOVA, 2005).
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Primarné progresivni pribéh

Od zacatku onemocnéni piiblizné 15 % postizenych méa postupny nartst
neurologického deficitu, a to zejména ve formé spastické parézy (ANDERS a kol.,
2005).

Priméarné progresivni prubéh choroby je na rozdil od obdobi chronické progrese
typicky tim, Ze zde nejsou piitomny ataky. Pozvolna se rozviji invalidita v podobé¢
spastické paraparézy dolnich koncetin. Patogeneticky jde o ponékud odlisny prabéh
nemoci S vétSimi  degenerativnimi zménami na oligodendrocytech a nervovych
strukturach, ale s mensi pfitomnosti zanétu. Jeho vyskyt je typictéjsi v pozdéjsim véku

a postihuje Gast&ji muze (HAVRDOVA, 2009).

Prubéh relabujici - progredujici

Neurologicky i mezi atakami progreduji priblizné 2 az 3 % nemocnych (ANDERS
a kol., 2005). Nekdy jiz béhem nékolika let, degenerativni a zanétliva aktivita
onemocnéni, kterd je u tohoto typu choroby nejvy$si, nemocného invalidizuje.
Onemocnéni se oznacuje jako relativn€ benigni ¢i maligni podle rychlosti invalidizace.

Relabujici-progredujici RS probiha maligné (HAVRDOVA, 2009).

1.5 Klinické priznaky

Témét u vSech pacientll trpicich RS je doprovézejicim jevem tnava a jak uvadi
Havrdova, u 20 % pacient s unavou je diagnostikovana deprese a asi 1/4 pacientil
Gerhard Waberzinek a Dagmar Krajickovd dodavaji, Ze tUnava je
nejpravdépodobnéji disledkem primdarniho poSkozeni CNS za pfispéni sekundarnich
faktorti, jako jsou napiiklad bolest, poruchy spanku a také dysfunkce imunitniho

systému.

Bolest

Nejcastéjsi formou je neuralgie trigeminu, spasticita nebo jde o muskuloskeletalni
bolest u $patné pohyblivych pacientt s t¢Zkym postizenim a tézké bolesti hlavy. Dalsim
typem bolesti je bolest ze zménéné kvality Citi, popisovana jako paleni, bodéni, svirani

(WABERZINEK a kol., 2006).
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Optické projevy

Typickymi pocateCnimi ptiznaky je mimo jiné zanét ocniho nervu (retrobulbarni
neuritida). Pfiznaky trvaji nékolik dnti az mésict, n€kdy se mohou uplné upravit
(ANDERA a kol., 2006). Opticka neuritida je jednim z nejcastéjSich pocatecnich
ptiznakd, pii kterém pacienti mohou uddvat zamlzené vidéni, bolest pii pohybu bulbi,
vypadky zorného pole, poruchu barevného vidéni a dvojité vidéni (diplopie), které je
vét§inou zpuisobené ochrnutim n. abducens (HAVRDOVA, 2009). Dalsich typickym
projevem, jak uvadi Waberzinka a Krajickova, je asi v 1/3 pfipadd internuklearni
oftalmoplegie s charakteristickym monokularnim nystagmem pti 1ézi fascikulus

longitudinalis medialis.

Senzitivni poruchy

Asi u poloviny pacientli se velmi ¢asné objevuji poruchy senzitivity. VEtSinou se
jedna o ostrivkovité vypadky citi, nejcastéji citlivosti na dotek. Objevuje se parestezie
v horni nebo dolni konceting, vétsinou asymetricky. Pacient muze pocit'ovat slabost
nebo dfevénéni jedné 1 vice koncetin. Tyto poruchy se v pocatecnich stadiich nemoci po
né&kolika dnech az mésicich upravuji, pozd&ji mohou byt trvalé (WABERZINEK a kol.,
2006).

Motorické projevy

K porucham motoriky patti predev$im centralni spastické monoparézy a spasticka
paraparéza dolnich koncetin, kdy jsou pozdé€ji postizeny i horni konéetiny (SEIDL,
2008). Dalsimi zavaznymi pfiznaky jsou centralni poruchy hybnosti, které vedou

k invalidité a béhem pritbéhu choroby se riizné kombinuji (HAVRDOVA, 2009).

Mozeckové poruchy

Mozeckové projevy se vyznacuji poruchou pohybové soustavy (SEIDL, 2008). Jsou
velice zavazné, jiz malé léze mozeckovych drah mohou zpusobit tézky defekt. Jde
pfedevSim o inten¢ni tremor (Iéze dentatorubro-talamické drahy), ataxii (Spatna
koordinace pohybu), adiadochokinézu (neschopnost provadét rychlé rytmické pohyby),
dysartrii (skandovanou fec), titubaci (kolisani pfi stoji nebo chizi), ataktickou chtizi

(nekoordinované pohyby) (WABERZINEK a kol., 2006), nejistota stoje a chiize
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s kymacejicim charakterem coz se oznaCuje jako paleocerebelarni syndrom (SEIDL,
2008).

Kognitivni a afektivni poruchy

Kognitivni a afektivni poruchy se objevuji jak na pocatku onemocnéni, tak
I v pokrocilych stadiich. U téchto pacientl jsou MRI viditelné 1éze v predni ¢asti corpus
callosum a ve frontalnim laloku. Asi u poloviny pacientii se objevuje deprese, ktera

souvisi s piisobenim zanétu na neurotransmisi v CNS (WABERZINEK a kol., 2006).

Vyprazdiiovani

Potize s vyprazdiiovanim moce trapi asi 75 % pacientli. Problémem je netplné
vyprazdnéni moce, které mize byt doprovdzeno obtizemi pfi spousténi ¢i preruSovani
proudu moci. Ptipadné reziduum v moc¢ovém méchyii muze zpusobovat urologické
infekce. Sfinkterové obtize maji za nasledek také noc¢ni inkontinenci, kterd je pro
pacienty velice deprimujici. K porucham vyprazdiovani stolice patii nejenom zacpa, ale

1 inkontinence stolice, které se vyskytuji vice nez u 60 % ptipada.

Sexualita
Poruchy sexuality u muzi se vyskytuji v 75 % pfipadl. Jednd se nejCastéji
0 poruchy erekce a piedCasnou ejakulaci. U Zen je to hypestézie (sniZzena citlivost,

vnimavost) v oblasti genitalu a neschopnosti dosahnout orgasmu (HAVRDOVA, 2005).

1.6 Diagnostika

Zakladem pro diagnostiku RS jsou od roku 2001 McDonaldova diagnosticka kritéria
RS (viz ptiloha C). Ta se vyuZzivaji také k monitoraci 1é¢by. Diagnostika RS se opira
1 o vysledky paraklinickych vySetteni (MRI, mozkomisni mok, zrakové evokované
potencidly), ktera spliiuji poZzadovany stupeni specificity pro RS. Ten je dany zakladnim
principem McDonaldovych kritérii (WABERZINEK a kol., 2006). Podle Amblera je
nejméné dveé ataky a prokazani dvou rizné lokalizovanych lozisek. Pokud tato kritéria
nejsou splnéna, pak je diagndza jen pravdépodobna, coz byva Casté po prvni atace, kdy
muze byt nékolikaleta remise, nebo u akutni diseminované encefalitidy. Pro diagnostiku

RS ma vyznam anamnéza, predevsim rodinna (AMBLER, 2006).
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Magneticka rezonance (MRI)

Diagnosticky nejpodstatnéjsi je vySetteni MRI, které prokdze vicecetné
demyeliniza¢ni plaky, diseminovana loZiska lokalizovana asymetricky v bilé hmot¢,
predevsim periventrikularné (AMBLER, 2006).

Abnormality zobrazené MRI jsou definovany podle Barkhoffa jako ¢tyfparametrovy
model zobrazeni opalescentnich (enhancujicich) T1 hypointenznich 1ézi lokalizovanych
juxtakortikaln€ infratentorialn¢ a nejméné tii 1éze periventrikularné, T2 hyperintenznich
1ézi. Specificita MRI pro RS je dana pfitomnosti pfinejmensim 3 ze 4 téchto parametra

(WABERZINEK a kol., 2006).

Vysetieni mozkomiSniho moku

Pro stanoveni diagnozy je vySetieni mozkomisniho moku (MMM) velice vyznamné.
Ziskané vysledky byvaji ¢asto abnormalni. Muze jit o lehkou pleocytoézu (histologické
nahromadéni bun¢k) a zvySeni bilkovin. Pfi akutni atace je porucha hematoencefalické
barié¢ry (HEB) provazena zvySenim celkové bilkoviny, vprvni fadé albuminu
a souCasn¢ i1 zvySenim mononukledrnich bunck. V kterékoliv fazi RS Ize nalézt
zvySenou hladinu IgG. IgG vykazuje omezenou heterogenitu, kterda je zjistitelna
metodou isoelektrické fokusace jako oligoklonalni pasy, jez je mozné prokazat
u kazdého onemocnéni, u néhoz se da piredpokladat antigen-specifickd imunitni
odpovéd’. U RS jsou ovSem oligoklonalni pasy v alkalické frakci vySetfovaného spektra
pH. Oligoklonalni pasy lze zjistit u vice nez 95% nemocnych s RS. Nalez minimalné
2 oligoklonalnich IgG past je povazovan za vyznamny z hlediska diagnostiky. Nalez
oligoklonalniho pasu mé ptredpovidajici vyznam hlavné v ptipad¢ negativniho nalezu na

MRI (WABERZINEK a kol., 2006).

Evokované potencialy

Vysetfeni evokovanych potencidli pomaha odhalit klinicky latentni loziska
(AMBLER, 2006). Evokované potencialy (EP) mohou dokazat odhalit existenci
patologie v centralni ¢asti nervové drahy, kterou je mozné méfit elektrofyziologickymi
metodami, napiiklad zrakové EP (VEP) (TYRLIKOVA a kol., 2012). Zaznamenavaji
odpovéd’ na podnét stimulu po nervové draze a objevuji se v konstantnim cCase od
opakovaného rytmického stimulu. Vysledna kiivka zobrazuje svymi vrcholy aktivitu
jednotlivych nervovych struktur podilejicich se na vedeni a zpracovani konkrétniho

podnétu.
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Podle McDonaldovych kritérii je nyni definovan diagnosticky vyznam jen u VEP.
Pii vySetfeni je pacient vyzvan, aby sledoval stfed obrazovky, na niz je cCernobila
Sachovnice, na které se stiidaji cernd a bila pole. VEP nebyvaji u RS v normé¢, a to
i pokud se u dotyéného nevyskytuje akutni zanét zrakového nervu (WABERZINEK
a kol., 2006).

Dal8im diagnostickym kritériem u RS je splnéni 2 podminek. Priikaz patologického
procesu demyelinizace na vice mistech CNS. Druhou podminkou je, zZe s postupem ¢asu
pribyvaji dalsi zadnétliva loziska nebo se objevuji dalsi ataky.

Od konce roku 2010 navic plati nova diagnosticka kritéria MAGNIMS (Magnetic
Resonance Imaging in MS). Cilem je posunuti diagnostiky co nejblize za¢atku nemoci,
coz by umoznilo zah4jeni terapie co nejdiive pii o¢ekdvaném zlepSeni vysledku 1é€by

(TYRLIKOVA akol., 2012).

Diferencialni diagnostika

V diferencidlni diagnostice je v prvni fadé nutno pomyslet na zanétliva onemocnéni
CNS, jako jsou akutni diseminovana encefalomyelitida (ADEM), Lymeska borelioza,
nadory, mnohocetné mozkové embolie a jind zanétlivd onemocnéni a postizeni CNS,
ktera mohou imitovat RS (WABERZINEK a kol., 2006).

V prvnich pfiznacich mohou byt rozpady u forem miSnich, kde se musi vyloucit
expanzivni proces pomoci MRI, kterda diagndézu potvrdi nebo vylouci. Nepfilis
charakteristicky je nalez v MMM, kde jsou zvySené gamaglobuliny a nalez nevelké
pleocytozy lymfocytt (PFEIFFER, 2007).

Diagnosticky proces musi byt vzdy doplnén o vylou€eni jiné pfiCiny obtizi.
VétSinou jde o odhaleni chirurgicky feSitelnych onemocnéni (nadory, pfedevs§im gliomy
pontu a tumory michy, cévni malformace, vyhiezy hrudnich meziobratlovych plotének),
jinych autoimunitnich onemocnéni (vaskulitid CNS, systémovy lupus erythematodes),
metabolickych a neurodegenerativnich chorob s podobnym klinickym obrazem jako ma
primarn¢ progresivni RS. Jedna se o dospélou formu adrenoleukodystrofie (ADL —
nemoc zpusobena snizenou aktivitou enzymu, které se podili na degradaci fetézci
mastnych kyselin, kdy néasledné vznika postizeni bilé hmoty CNS a degenerace spinalni
michy) a celou skupinu spinocerebelarnich ataxii. Tomu odpovidaji i zvolend pomocna
vySetieni.

Ptibuzné onemocnéni neuromyelitis optica (Devicova nemoc) se dlouho povazovalo

pouze za asijskou variantu RS, vsoucasné dobé je diagnostikovano stale castéji

20



i v jinych populacich véetné CR a je nutno na né&j pomyslet viude tam, kde se klinicky
obraz téz8iho postizeni optickych nervii a michy kombinuje s MRI obrazem zadného ¢i
nevelkého postizeni CNS a longitudinalnich 1ézi v rozsahu alespon 3 mis$nich segmentti.
V MMM nejsou piitomny vétSinou oligoklonalni pasy, v akutni atace jsou ptfitomny
polymorfonuklearni buiiky. Za diagnézu jasné potvrzujici se povazuje prukaz protilatek
proti aquaporinu-4 (membranovy protein, ktery slouzi v CNS jako kanal pro vodu)
V séru.

Vzacnou variantou RS je tzv. marburska forma, probihajici fulminantné (velice
prudce), s rozsahlymi lézemi na MRI. Vede casto k fatalnimu konci béhem nékolika
mésici. V MMM nemusi byt piitomny oligoklondlni pasy.

Antigenni reakce miZe byt u RS n€kdy zaméfena i1 proti antigenu periferniho
nervového systému, coz muze pusobit diagnostické rozpaky nalezem periferniho
postizeni u jinak typického obrazu RS. U nékterych pacientd tak miizeme najit atrofie,
napf. na funkéné ne piili§ t&Zce poskozenych hornich kondetinach (BEDNARIK a kol.,
2010).

1.7 Terapie

Kauzalni terapie RS dosud neni znama. Pouzivanou 1é¢bu lze rozdélit do tii skupin:

na terapii v obdobi ataky, prevenci relapsu a symptomatickou 1écbu (AMBLER, 2006).

Lécba ataky

Akutni ataka pfedstavuje nahlé vzplanuti zanétu a S terapii je nutno zacit co nejdiive.
Diagnosticka kritéria ataku definuji jako nové, rekurentni nebo zhorSené neurologické
obtiZe slucitelné s diagndzou RS trvajici vice neZ 24 hodin, s odstupem alespont 30 dni
od ptedchozi ataky. Za ataku se nepovazuje pirechodny vyskyt pfiznaka pii souasném
febrilnim infektu (BEDNARIK a kol., 2010).

Lécba akutni ataky Casto spociva v podani 1 g methylprednisonu (Solu-Medrol)
intraven6zné (i.v.) jednou denné béhem 3 az 5 dnl. Lécba vétSinou probiha za
hospitalizace, zejména u diabetikli a pacientii s kardiologickou anamnézou. Béhem
podavani vysokych davek se dopliiuje kalium, podavé se medikace chranici zazivaci

trakt. Vysoké davky podavané i.v. vedou krychlému ustupu klinickych ptiznaki
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i zanétlivého loziska na MRI. Légit by se méla kazda ataka (WABERZINEK a kol.,
2006).

Pokud je ataka tézka a tato lécba nedostaCuje, nedochazi k zastaveni progrese
deficitu, pak se tato série infuzi zopakuje, v pfipad¢ ze ani opakované infuze nejsou
efektni, pak se voli plazmaferéza (TYRLIKOVA a kol., 2012). Pokud se dalii ataka

objevi do n€kolika mésici, je nutno zajistit dlouhodobou terapii.

Dlouhodoba terapie

Pti indikaci dlouhodobé terapie a vybéru léku se vychazi z doporuc¢enych postupti.
Mezi léky urcené k dlouhodobé terapii s cilem snizit frekvenci atak a progresi
neurologického deficitu patii interferon beta (INF-beta je cytokin s komplexnim vlivem
na autoimunitni déje U RS — snizuje aktivizaci 1 prinik aktivovanych T lymfocytl do
cytosinu a zlepsSuje funkci regulacnich T lymfocytl), preparat Glatiramer acetat — 1ék
pod nazvem Copaxone, ktery se aplikuje do svalu (i.m.), mitoxantron, coz jsou také
léky modifikujici onemocnéni (DMD = disease modifying drugs) a patii
k 1éktm prvni volby pro schopnost snizit aktivitu onemocnéni, snizit pocet relapsii a na
MRI sniZzit pocet novych 1ézi a redukovat narlst atrofie CNS.

Kazdy Iék je zaregistrovan pro pouZiti v riznych davkéch s riznym davkovacim
schématem a s riznym zpiisobem injek¢éni aplikace.

Existuji dva typy rekombina¢niho lidského INF-beta: INF-beta-1a (Avonex, Rebif
injekce). INF-beta-1b (Betaseron, Betaferon injekce) je produkovan za pomoci bakterii
Escherichia coli.

Preparaty Betaferon, Avonex, Rebif se od sebe také 1isi typem interferonti, aktivni
latkou, zplisobem podani a ddvkovanim.

Jednou z dalSich moznosti 1é¢by jsou i.v. imunoglobuliny (IVIG), které se také tadi
mezi léky prvni volby, pfedev§im vradmci kombinované terapie a cytostatika
(Azathioprin), ktera jsou fazena mezi léky druhé volby v dlouhodobé terapii RS.
Preferuji se v kombinaci s malou davkou kortikoidti a mohou se podavat také u déti, kde
se snizuje davka steroidli, které mohou vést k pfedCasnému uzavieni rustovych

chrupavek, zastaveni ristu a dal§im komplikacim (WABERZINEK a kol., 2006).
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Vedlejsi ucinky dlouhodobé terapie

K nezadoucim ucinkiim 1é¢by patii tzv. flu-like syndrom, kdy po vpichu INF-beta
dochazi k rozvoji chiipkovych piiznaki, které lze vétSinou uspésné feSit podanim
nesteroidnich antiflogistik. U fady pacientt flu-like syndrom vymizi nebo se zmirni do
nékolika mésicti podavani INF-beta, jen u malého procenta pacienti je velmi intenzivni
flu-like divodem ke zméné dlouhodobé terapie. Dal$i mozné nezadouci Gc¢inky jsou
lokalni reakce v misté vpichu (od zarudnuti az po suchou nekrozu), deprese, unava,
laboratorni zmény (lymfopenie, trombocytopenie, hepatopatie), pro které jsou nutné
pravidelné laboratorni kontroly (BEDNARIK a kol., 2010).

Lécba DMD je velmi nakladna a dosud neni zndmo pro€ je v nékterych piipadech
nedostate¢né u¢innd nebo provdzena vyznamnymi vedlejSimi Gc€inky. Z téchto divoda
byla stanovena kriteria, kdy je tato 1écba pteruSena (napiiklad v téhotenstvi) nebo
ukonc¢ena v ptipadé netcinnosti 1éCby, trvalé progrese disability (omezena schopnost),

pii opakovanych koznich nekrozach anebo zdvaznych organovych poruchach.

Lécba remitentni RS

V 1é¢bé remitentni RS (RR RS) se tedy uplatni terapie DMD, INF-beta, IVIG,
Azathioprin, Glatiramer acetat (GA) coz je kopolymer ¢ty aminokyselin (L-glutamat,
L-lysin, L-alanin, L-tyrozin), které mirni zanétlivou aktivitu. GA se podava jednou
denné s.c. (BEDNARIK a kol., 2010).

Lécba chronické progrese
protokoly pulzni kombinované imunosupresivni terapie.
Harvardsky protokol je aplikace methylprednisonu s cyclofosfamidem i.v.
V 4tydennim, 6tydennim nebo 8tydennim intervalu v nasledujicich letech za sebou.
Francouzsky Egantiv protokol je aplikace methylprednisonu s mitoxantronem
intravendzn€ zejména k zastaveni rychlé progrese. Podava se 6 mésicii a nasledné je

indikovana dlouhodob4 terapie DMD (WABERZINEK a kol., 2006).

Lécba primarni progrese
Lécba priméarni progrese RS ma urcitd specifika v patogenezi, kterd vysvétluji
i obecné terapeutické neuspéchy. V histologickych nalezech na MRI je patrna daleko

mensi zanétliva aktivita v prvnich letech onemocnéni, na rozdil od remitentniho typu
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nemoci. Nekdy je navic tézké rozhodnout, jestli jde skute¢né o primarni progresi, jedna
nebo dvé ataky na zacatku nemoci mohou byt zapomenuty nebo chybi tdaje z doby,
kdy symptomy nebyly jasné, nebyly s RS spojované ¢i trvaly dlouho diagnostické
rozpaky (HAVRDOVA, 2005).

Lécba maligni RS

Maligni (relabujici-progredujici, agresivni) RS je charakterizovana vysokou
zanétlivou aktivitou a rychlou progresi invalidity — tedy 1 rozsadhlou ztratou axont.
Casto za¢ina netplnym uzdravenim z prvnich relapsti a progresi neurologického nalezu
1 mezi relapsy. Muze se ale rozvinout i po zdanlivé benignim zacatku choroby. Priib¢h
dale charakterizuje nedostate¢na 1é¢ebna odpovéd’ na léky prvni volby, pulzy
kortikosteroidi 1 pulzni cytostatickou 1é€bu.

Dulezité je nabidnout takto rychle progredujicim pacientim agresivni 1é¢ebny rezim
dfive, nez dojde k vyvoji invalidity a postizeni bilé hmoty. Problémem tohoto relativné
toxického rezimu (mitoxantron plus, methylprednison) je, ze u maligni RS neni
dostate¢né u¢inny (HAVRDOVA, 2005). Od roku 1998 do roku 2009, se pacientiim
v takovém piipadé nabizela moZnost autologni transplantace kostni diené, kdy v CR
tento slozity a dlouhodoby ptipravny a lécebny proces podstoupilo 42 pacientli. Uvazuje
se o provadéni heterogenni transplantace kmenovych bunék, ale tuto 1écbu zatim nelze
nabidnout (HAVRDOVA, 2009). Pouziti tohoto 1é¢ebného rezimu v piipadé pozdnich
stadii nemoci s t&zkou invaliditou by nemélo zadny klinicky efekt (BEDNARIK a kol.,
2010). Dnes se u tohoto prib&éhu RS nabizi Sativex oromucosal Ustni sprej s obsahem
konopi, takzvanych kanabinoidl, ktery plisobi proti svalové ztuhlosti. Lék je urcen

predevsim pro pacienty, u nich jejich obtiZe jiné léky nezmirfiuji (LENKOVA, 2011).

Jiné terapeutické moZnosti

Co se tyCe hledani novych terapeutickych moznosti, uvadi MUDr. Jan Mares
z Centra pro diagnostiku a 1é¢bu demylinizacnich onemocnéni Neurologické kliniky LF
UP a FN Olomouc, ze ptes uspokojivé vysledky mé soucasna medikace RS své limity.
Jeji GC¢innost neni stoprocentni a dlouhodobd intervenéni aplikace pfinasi fadu tskali
snizujicich 1é¢ebny efekt. Proto jsou intenzivné hledany nové cesty ¢i odlisSna 1é¢ebna
schémata. V soucasné dobé probihaji klinické studie mapujici efekt novych oralnich
a parenteralnich 1ékt. V popiedi odborného zajmu stoji v soucasné dobé zejména

terapie vedouci k potlaceni vlastnich etiopatogenetickych mechanizmti tohoto
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onemocnéni. Jednd se hlavné o oralni preparat Gilenya (fingolimod), modulator
sfingosin-1 fosfatového receptoru (S1P1), inhibujici T-lymfocyty v jejich schopnosti
uvoliiovani z lymfatickych uzlin do krevni cirkulace, ktery ovliviiuje neurogenezi
a dal$i neurondlni bunécné funkce. Jaka je tedy perspektiva pacientli s RS? Presto, ze
dosud neexistuje 1é¢ba vedouci k uplnému uzdraveni, lze fici, ze soucasné terapeutické
moznosti mohou pii spravné a vcasné vedené intervenci znacné pfispét ke zlepsSeni
kvality Zivota pacienti postizenych timto nelehkym onemocnénim. Casna lé¢ba
predstavuje v soucasné dob¢ jediny spravny postup, jak zabranit nevratnému poskozeni

CNS a oddalit invaliditu (MARES, 2012).

Financovani terapie

Vseobecna zdravotni pojistovna (VZP) upozoriiuje, Ze na lécbu pacientii s RS
vynaklada stale vice penéz. Po analyze RS center se rozhodla navysit poCty pacientd na
&ekacich listinach i thrady na miliardu korun. Pfesto v Cesku existuji pacienti, za které
VZP 1¢é¢bu tohoto onemocnéni nehradi.

Podle VZP byly v roce 2011 celkové naklady na 1é¢bu RS 980 miliond K&, coz bylo
0 cca 44% vice nez vroce 2007. Profesorka Eva Havrdova, ¢lenka vyboru Ceské
neurologické spolecnosti, nicméné uvadi, ze thrada nalezité péce je stdle mnoha lidem
v Cesku odpirdna a podminky jsou nastaveny nevyhovujicim zptisobem, kdy pacienti
museji mit dokumentované bud’ 2 relapsy za jeden rok, nebo 3 relapsy za posledni
2 roky. Tato praxe se nezménila od roku 1996 a podle profesorky Havrdové nejen ze
neni lege artis, ale odsuzuje prakticky zbytecné cast pacientll k pred¢asné invalidité.

ProtoZe RS je onemocnénim, které postihuje z velké ¢asti mladé lidi a v pozdéjSim
stadiu lze nadklady spojené s invaliditou jedince vyc¢islit na 700.000 K¢ za rok, uvitali
neurologové rozhodnuti VZP garantovat navyseni celkovych prostfedkl na 1é¢bu RS do
vyse 1 086 243 691 K¢. Podle Havrdové vede 1écba RS nejen ke zvySeni kvality Zivota
pacientd, ale také k realné uspoie prostiedka spole¢nosti, jez by bylo nutné v budoucnu
vydat na pé€i o invalidni pacienty s RS. BohuZel Uspora v socialni oblasti, zajiSténa
z prosttedki na zdravotni vydaje, dosud stale neni, alesponn podle slov profesorky
Havrdové, vnimana jako uspéch, nebot’ se jedna o dva bohuzel stale nepropojené resorty

(KLUSAKOVA, 2012).
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1.7.1 Symptomaticka terapie

Soucasti 1écby RS je i ovlivnéni dil¢ich ptiznakl, protoze ne vSechny lze vyftesit
imunosupresi. Jedna se zejména o 1é¢bu spasticity, sfinkterovych a sexualnich poruch,
bolesti, unavy, tfesu a zachvatovitych projevi. Z neuroimunologického hlediska je
Vv popiedi 1écba deprese a prevence infekénich onemocnéni. Protoze predevs§im infekce
aktivuje imunitni systém, je nutno likvidovat jakékoliv infekéni loziska. Do
komplexniho 1é¢ebného postupu patii rehabilitace a psychoterapie (WABERZINEK
a kol., 2006).

1.7.2 Fyzioterapie

Rehabilitace vyuziva multidisciplinarnich strategii ke zvySeni funkéni nezavislosti,
prevenci komplikaci a zlepSeni kvality Zivota nemocnych. Jde o aktivni proces, ktery
pomahd lidem k zotaveni, k zachovéani optimalni fyzické, smyslové, intelektové,
psychické a socidlni urovné funkci a k dosaZeni co nejvyssi urovné nezavislosti
navzdory omezeni, které onemocnéni zptisobuje (RASOVA, 2007).

Fyzioterapie je nezbytnou soucasti komplexni 1écby pacientli s RS. Pozitivné
ovliviiuje jednotlivé symptomy onemocnéni, fyzickou zdatnost pacienta, jeho psychiku
1 kognitivni funkce. PrestoZze neurorehabilitace nemlze pfimo ovlivnit progresi
onemocnéni, byl opakované prokazan pozitivni vliv téchto postupti na jednotlivé
symptomy RS, pfedevS§im na zlepSeni aktivity pacienta, a tim na zlepSeni kvality jeho
zivota (BEDNARIK a kol., 2010).

Neurorehabilitace pracuje s principy fizeni motoriky, pohybového chovani ¢loveéka
a uceni. Spolecné s pojetim, které se orientuje na cilené feSeni problémd, jde o zakladni
koncepéni modely, které jsou dle ndzoru odbornikii Vv soucasné dobé v lécbe
neurologicky nemocnych vyuzivany (RASOVA, 2007).

Zasadni vyznam ma4 terapie na neurofyziologickém podkladé. Vyhodou této terapie
je cileny zésah do fizeni motoriky na trovni CNS a stimulace adaptacnich funkci
centralnich struktur. Umoziiuje zvySeni aktivity paretickych svall, ovlivnéni svalového
tonu, zlepSeni aferentniho proudu informaci, inhibici patologickych vzorcti fixovanych
v disledku spasticky a naruSeni motorického fizeni, facilitaci centralné integrovanych
automatickych reakci (nadcvik stability v sedu, stoje, nakroku, chlize a nacvik nové
strategie ziskané v ramci senzomotorického uceni). Pfi terapii na neurofyziologickém

podkladé dochézi v neposledni fad¢ ke snizeni tnavy, bolesti, zlepSeni kognitivnich
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funkci a jemné motoriky. Kromé této cilené terapie by se soucasti bézné¢ho zivota
pacienta s RS m¢l stat pravidelny pohyb na Cerstvém vzduchu jako naptiklad chiize,
nordic walking, plavani, turistika, cyklistika (BEDNARIK a kol., 2010).

Pohybova terapie musi byt snadno dostupna pii vSech zhorSenich kterékoliv slozky
a formy hybnosti. Pti cviceni je dilezité pamatovat na vyssi inavnost osob s RS. Nema
se cviit do Unavy. ZavCas by se mély poskytnout vSechny pomicky k lokomoci
(schopnost pohybu v prostoru) a osobni hygiené. Dilezité je odstranit piekazky
V pohybu po byté a v nejbliz§im okoli. Bydleni musi byt dostupné z vnéjsiho prostiedi
vytahem nebo jinou formou piekonavajici vyskové bariéry. Rizeni osobniho automobilu
se doporucuje, pokud je to mozné; vyzaduje se, aby fidi¢ peclivé zhodnotil svou
kondici. Nedoporucuje se opoustét zaméstnani, naopak zaméstndni pfizplsobovat
vznikajicim obtizim. Kdyz je jiz zaméstndni nemozné, je Zadouci spojeni
s ergoterapeutickym pracovistém, které pomaha fesit naplin ¢asu aktivnim programem
(PFEIFFER, 2007).

V Sedesatych letech 20. stol. se ve fyzioterapii neurologicky nemocnych rozsitila
celd fada metod (napfiiklad Bobath, Brunnstrom, Fey, Kabat, Rood, Vojta, Perfetti).
Tyto metody jsou v soucasné dobé pouzivany dle uvazeni terapeutl tak, aby bylo
dosazeno stanoveného cile. Jiz neni tak dilezité dodrzovani presnych metodologickych
pravidel. Je dilezitd znalost a porozuméni teoretickych vychodisek pro terapii,
prakticka aplikace terapeutickych prvkl (dovednost terapeuta) a vztah mezi terapeutem

a klientem (RASOVA, 2007).

1.7.3 Péce o pacienta v domacim prostredi

Halova poukazuje na to, jak je dtlezité naucit se peCovat o nemocné, tak aby se to
stalo potéSenim pro ob¢ strany. Je nutné si uvédomit, ze nasledkem vycerpavajici péce
miiZe piijit o vlastni rezervy i ten, kdo s oetfovanim zadina zcela zdrav (HALOVA,
2007).

V odborné literatufe autorka uvadi doporuceni a rady jak nejlépe zvladnout péci
o své nemocné blizké (pfedevsim lezici) v rodinném prostiedi, zahrnujici mimo jiné
1 osobni hygienu, tpravu prosttedi, jidelnicek, riizna cvicenti, jak fyzicka tak i mentalni
a alternativni medicinu. Velice dilezita je péfe o psychiku nemocného, obzvlast
s diagndzou RS, kdy byva pacient fyzicky a psychicky unaven. Casto se u n&j vyskytuji

mimo té¢lesnd omezeni také deprese a pocit, ze je svym blizkym na obtiz. Péce
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o takového Clovéka je velice naroc¢na, ale nikdy by se nemélo dopustit to, aby mél
nemocny pocit, ze péce o n¢j zatézuje blizké. Dilezité je nemocnému vytvorit prijemné
zdzemi, umoznit navstévy, povzbuzovat a chvalit nejen za kazdy povedeny vykon, ale
1 za snahu. Nemélo by se zapominat ani na duSevni a fyzicky odpocinek pecujiciho,
ktery vytvaii atmosféru pro nemocného a kterého muize v péci vystiidat jiny rodinny

ptislusnik.

1.7.4 Specifika oSetiovatelské péce

Jak piSe Eva Kratinova z Neurologické ambulance Fakultni polikliniky VFN
Vv Praze, Zivot s RS se nezkracuje, ale sniZuje se jeho kvalita. RoztrouSend mozkomiSni
sklerdza predstavuje pro pacienta i spole¢nost vyznamnou medicinskou, psychosocialni
a ckonomickou =zat¢z. Proto toto onemocnéni zasluhuje vyznamnou pozornost
spolec¢nosti. Ulohou sestry pracujici v RS centru by pak podle ni mé&lo byt pfenaseni sily
a nadé&je na pacienta spolu s pozitivnim myslenim v klidném a vlidném rozhovoru.
Empatie je zkratka dulezitou sloZkou uspé$né 1é¢by pacienta, ktery mize v souvislosti
S RS trpét socidlnimi, sexudlnimi i rodinnymi problémy, tzkosti a depresemi, které
mohou piejit az v agresi (KRATINOVA, 2011).

S pacientem s RS se sestra muze setkat na jakémkoliv oddéleni v nemocni¢nim

zafizeni. Proto je velmi dilezité aby véd¢la, jak se o takového nemocného ma starat.

Péce o vyZzivu a prijem tekutin

Sestra by méla vysvétlit pacientovi, Ze je dilezité dodrZovat pravidelny stravovaci
rezim, odivodnit vhodnost a nevhodnost nékterych potravin. Jidelnicek pacienta s RS
by mél obsahovat pfimétené kalorickou a pestrou stravu, maso pouze libové, ryby se
doporucuji jist alespoil 2x tydn€. Vhodné jsou pouze rostlinné tuky, hodné vldkniny
a lusténin, dostatek minerald; predevsim hoiféiku. Mlééné vyrobky by se mély omezit,
a konzumovat pouze nizkotu¢né, jist hodné zeleniny a omezit sladka jidla. Je nezbytné
dodrzovat pravidelny a dostate¢ny pitny rezim, vynechat slazené napoje, alkohol

a koufeni.

Péce o vyprazdiiovani
V této oblasti by sestra mé¢la nejprve zhodnotit Groven sebepéce nemocného. Jelikoz
se jedna o velice intimni a haklivé téma, méla by sestra s doty¢nym hovofit bez

pfitomnosti jinych pacientll na pokoji. Sestra musi zjistit, o jaky typ inkontinence se
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jedna a podle toho se domluvit s pacientem a piizptsobit pomicky (dopomoc na WC,
pokojové WC kfieslo, pleny, mocova lahev pro muze, dopomoc pii samocévkovani
u zen). Je nezbytné dostatecné zasobit dotyéného pomutckami (pleny, podlozky, vihéené
kapesnicky, v piipadé¢ samocévkovani desinfekci na kiizi a sliznice, jednorazovy

mocovy katétr).

Péce o psychiku

Pacienti s RS casto trpi pocitem ménécennosti, studem a maji pocit, ze svymi
potifebami obtézuji okoli. U nemocnych se casto vyskytuji deprese, jsou bezradni,
uzavieni a nechtéji vyjadfit své potfeby ani potize. Sestra by vzdycky meéla umét
spravné zhodnotit situaci a najit vhodny pfistup k takovému pacientovi. M¢la by dat
najevo, ze se o jeho potize zajimé a chce mu je pomoci fesit. ZkuSena sestra dokdze ve
spravny okamzik povzbudit a pochvalit. Pro duSevni pohodu je také velmi dilezity
dostatek spanku, proto by se mélo zvazit, na jaky pokoj pacienta ulozit. Dnes je velmi
Casty a malo zminovany problém s ostatnimi pacienty na pokoji, kdy jeden kvuli
druhému z riznych divodli nemlze spat a odpocivat, coz muize vést ke sniZeni
ucinnosti 1é¢by, prodlouzeni doby hospitalizace a tim i k zhorSeni psychického stavu

doty¢ného.

Péce o fyzickou kondici

Cvi¢eni mize vyrazné zlepSit zdravotni stav pacienta. V nemocni¢nich zafizenich
Casto 1ékai zhodnoti fyzicky stav pacienta a pohybovy rezim a podle toho doporuci
vhodny zpisob rehabilitace. Rehabilitacni sestra pravidelné dochdzi na oddéleni za
pacientem, kde pomoci jejich rad pacient cvi¢i. Rehabilitace zahrnuje rtizné zpisoby
cviCeni zamétené celkové na pohybovy aparat, dychani, jemnou motoriku i pamét’.
Zhodnotit fyzicky stav nemocného je povinna také sestra, ktera se s doty¢nym nasledné
domluvi na vécech, které¢ zvlada ¢i nezvladd vykondvat sdm. Sestra ma piizpisobit
pomtcky pro pacienta, poméhat mu a v ramci rehabilitace by méla zapojit ke spolupraci
také jeho rodinu. Pro dobrou fyzickou kondici jsou vhodné prochazky na Cerstvém
vzduchu. Pacientovi by se mély umoznit €asté navstévy rodinnych ptislusnika a pratel,
ktefi by s nim ¢asto chodili na vychazky. Vzdy je dulezité védét, ze lidé trpici RS jsou
Casto velmi unaveni, proto by se kazda ¢innost méla vykonavat do prvnich znamek

unavy.
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2 Kyvalita Zivota

Kvalita zivota je podle J. Ktivohlavého definovana s ohledem na spokojenost
daného ¢loveka s dosahovanim cilt urcujicich smétovani jeho zivota.

Svétova zdravotnickd organizace (WHO) kvalitu zivota definuje tak, ze jde
o individudlni percipovani své pozice v zZivoté, v kontextu té kultury a toho systému
hodnot, v nichz jedinec zije. Pojem vyjadiuje jedinciv vztah k vlastnim citim,
o¢ekavanym hodnotdm a zajmim, zahrnuje komplexnim zplsobem jedincovo
somatické zdravi, psychicky stav, uroven nezavislosti na okoli, socialni vztahy,
jedincovo presvédEeni, viru — a to vSe ve vztahu k hlavnim charakteristikdm prostredi
(LUKASOVA, 2010).

V soucasné spolecnosti neni zajem o pavod lidského blaha, §tésti a kvality zZivota
zadnou novinkou. O kvalité zivota se diskutovalo jiz od doby Platona a Aristotela.
Kvalita Zivota se v soucasnosti nestava zalezitosti jednotlivce, ale smétuje k pieziti celé
lidské civilizace. Pohled na zivot ¢lovéka nabyva biopsychosocialniho a spiritualniho
vyznamu. Termin ,health-related qality of life“ (HRQoL) se pouziva, pokud kvalita
Zivota je zaméfena na zdravotni stav, respektive na stupen postizeni. Dnes se odborniCi
napii¢ vSemi obory piiklangji k subjektivnimu hodnoceni QOL (Quality of life) jako
urcujicimu a zasadnimu pro Zivot clovéka.

Kvalita Zivota z hlediska psychologie muze byt chapana z vice hledisek. Jde
o zjiStovani Zivotni spokojenosti, kdy se hledaji odpovédi na dotazy, co déla lidi
spokojenymi. Patra se, co ovliviiuje a pfispiva ke spokojenosti. Klade se diraz na
vSeobecné hodnoceni kvality Zivota a proZivani subjektivni pohody. Subjektivni stranka
kvality Zivota se Casto oznacuje jako Stésti.

Z hlediska sociologie miize kvalita Zivota souviset s atributy socialni GspéSnosti,
spoleCenskym statutem, domacnosti a jejim vybavenim, Zivotnim stylem, majetkem,
vzdélanim.

Na kvalitu zivota maji rizni lidé odlisSné nézory. Kvalita zivota jako pojem nabyva
¢im dal tim vice vyznamu a stavd se kliCovym pro hodnoceni individudlniho
1 kolektivniho lidského Zzivota. Kvalita zivota je velmi tzce spjata s prostiedim, ve
kterém clovek zije, s jeho potiebami a pozadavky. Muze byt chapana jako vysledek
pusobeni socidlnich, zdravotnich, ekonomickych faktori a environmentalnich

podminek, které jsou ve vzajemném pusobeni.
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WHO rozdé€luje jednotlivé oblasti kvality zivota do ¢tyi zékladnich okruhti, které
vystihuji dimenze lidského Zivota bez ohledu na pohlavi, vék, etnikum anebo postizeni.
K prvnimu okruhu se zatrazuje fyzické zdravi a uroven samostatnosti. K druhému
okruhu patfi psychické zdravi a duchovni stranka jako je sebepojeti, sebehodnoceni,
mysleni, pamét’, vira, spiritualita. Tfeti okruh obsahuje socialni vztahy, jako jsou osobni
vztahy a socidlni podpora. Ctvrty okruh zahrnuje prostiedi, jako napiiklad dostupnost
zdravotni a socialni péce, domaci prostiedi, financni zajiSténi, bezpeci, ziskani novych
védomosti a dovednosti.

QOL Research Unit je koncept kvality zivota, ktery zdlraziuje psychické, fyzické
a dusevni schopnosti jedince, jeho moznost zlepSovani a udrzovani védomosti a vazby
na prostiedi. Tento koncept se sklada ze tii zakladnich oblasti Zivota, z nichz kazda
obsahuje tfi podoblasti.

Tabulka 1 — Koncepéni model definujici kvalitu Zivota

I. EXISTENCE KDO JSEM
1. Fyzicka stranka fyzické zdravi, osobni hygiena, vyziva,
cviceni, péce o vzhled a obleceni, vzhled
2. Psychicka stranka psychické zdravi, vnimani, pocity,
sebehodnoceni, sebepojeti
3. Duchovni stranka osobni hodnoty, osobni standard, duchovni
hodnoty, vyznani
Il. SOUNALEZITOST VAZBY NA PROSTREDI
1. Misto na svété domov, prace/Skola,  sousedstvi,  uZzsi
spole¢nost
2. Misto mezi lidmi blizci pratelé, rodina, piatelé, spolupracovnici,

sousedstvi a uzsi spolecnost

3. Misto ve spolecnosti adekvatni piijem, zdravotnické a socialni
sluzby, zaméstnani, vzd€lavaci programy,
volnoCasové  aktivity, spoleCenské déni

a udalosti

I1l. ADAPTABILITA DOSAHOVANI ~ OSOBNICH  CILU
A PRANI

1. Kazdodenni zivot ¢innosti v domacnosti, zaméstnani, $kola nebo
dobrovolné ¢innosti, vyuzivani
zdravotnickych a socidlnich sluzeb

2. Volny cas relaxacni ¢innosti, ¢innosti redukujici stres

3. Plany do budoucna ¢innosti pro udrzovani nebo zlepSovani

veédomosti a dovednosti, adaptace na zmény

Zdroj: Dvotackova, 2012, s. 71.
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Z medicinského hlediska je kvalita zivota povazovana za ukazatel celkového stavu

¢loveéka (DVORACKOVA, 2012).

K zékladnim komponentiim kvality Zivota patii:
- Byti (being) fyzické, psychické a spiritudlni.
- PtisluSnost (belonging) k vnéjs§imu prostiedi hmotnému a socidlnimu.

- Seberealizace (becoming) — dosahovani osobnich cili.

Kvalita zivota izce souvisi se smyslem zivota. Lid¢, kteti povazuji sviij zivot za

smysluplny, jsou ve vétsi dusevni pohodé (CELEDOVA, 2010).
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3 Edukace a edukacni proces

Edukace (z latiny educo, educare) znamena vést vpied, vychovavat. Slovo edukace
je definovéno jako proces soustavného ovliviiovani chovani a jednani jedince, které ma
za cil navodit pozitivni zmény v jeho védomostech, postojich, navycich a dovednostech.
Edukace se da pojmenovat i jako vychova a vzdélani jedince, kde se oba pojmy
navzajem prolinaji.

Vzdélavani je proces, pii kterém se u jedince rozviji jeho dovednosti, védomosti,
schopnosti a navyky, kde vysledkem je vzdé€lanost, vzdélani, kvalifikace. V socialni
skupin€, narodu nebo staté vzdélanost odrazi celkovou uroven vzdélavani. Pojem
vzdélanost v sobé zahrnuje uroven védy techniky, mediciny, oSetfovatelstvi, socialni
a kulturni zZivot spole¢nosti.

Edukacni proces se da pojmenovat jako ¢innost lidi, pfi niz dochazi k u¢eni zamérné
neboli intencionalné, nebo nezamérné — incidentalné. To je proces, ktery probiha od
prenatalniho zivota az do smrti. Ptikladem takového edukacniho procesu je osvojeni

matefského jazyka ditétem (JURENIKOVA, 2010).

Edukacni proces obsahuje ¢tyfi determinanty:
- edukanti a jejich charakteristika,

- edukator,

- edukacni konstrukty,

- edukacni prostfedi.

Edukant je subjekt uéeni bez rozdilu v€ku a prostiedi, ve kterém edukace probiha.
Ke kazdému edukantovi se musi pfistupovat individualng, protoze je to osobnost, ktera
ma své charakteristické vlastnosti. K fyzickym vlastnostem edukanta patii napiiklad
vek, zdravotni stav, pohlavi. Afektivnimi vlastnostmi edukanta jsou motivace, postoje
a kognitivni vlastnosti, napiiklad schopnost ucit se. Charakteristiku edukanta mize
ovlivitovat etnicka pfisluSnost, socidlni status, prostiedi, Vv némz zije, vira, socidlni
a kulturni podminky.

Edukator je takzvany aktér edukacni aktivity. Ve zdravotnickém zatfizeni takovym
aktérem casto byvaji lékafi, vSeobecné sestry, porodni asistentky, fyzioterapeuti

a nutricni terapeuti.
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Edukacni prostredi je misto, kde edukace probiha a muze byt ovlivnéno riznymi
faktory. K ergometrickym podminkam ovliviujicim prostiedi patii osvétleni, barva,
nabytek, hluk, klima a atmosféra edukace. Takové edukacni prostiedi mize byt domaci
prostiedi, $kola, Skolka ¢i zdravotnické ziizeni.

Kvalitu edukacniho procesu ovlivituji edukacni konstrukty, ke kterym patii edukacni
materialy, edukacni standardy, plany, zdkony a ptedpisy.

Edukacni standard je dulezity pro udrzeni pozadované kvality edukace. Je to
pfedem planovana edukace pro klienta, v praxi se casto pouziva u pacientl
s konkrétnim onemocnénim. Ve zdravotnictvi miize edukace prispét k prevenci, udrzeni
nebo navraceni zdravi a lepsi kvalité Zivota.

Primarni prevence se v edukaci zaméfuje na zdravé jedince pro prevenci nemoci,
zdravi prospés$na opatieni a zlepSeni kvality Zivota.

Sekundarni prevence je uréena pro nemocné jedince, kde se snazi ovlivnit jejich
védomosti, dovednosti a postoje tak, aby doslo k pozitivnim vliviim na zdravi a nedoslo
ke komplikacim.

Tercialni prevence je zaméfena na jedince, u nichZ jsou trvalé a nevratné zmény
zdravi. Zabyva se ptedevSim zlepSovanim kvality Zivota a predchazenim dalsich

komplikaci.

Edukaci lze rozdélit na:

- Zdkladni, kde si jedinci pfedavaji nové informace a pacient je motivovan ke zméné
zebticku hodnot a postoji, naptiklad u pacienta s nove zjisténou diagnézou RS.

- Reedukacni, u niz se da navazat na ptedchozi dovednosti a védomosti
edukovaného, s cilem prohloubeni védomosti.

- Komplexni se povazuje za takovou edukaci, kdy si jedinci etapové predavaji
ucelené védomosti a zdravi prospésna opatieni, ktera vedou ke zlepSeni nebo udrzeni

zdravi. Casto je pouzivana v riznych kurzech, napiiklad pro diabetiky.

Rozdéleni cilovych skupin edukace:
- Nedeterminovand skupina nema jasné dana kritéria pro zafazeni edukace.
Napiiklad skupinka, ktera v televiznim programu sleduje potad o zdravé vyzive.
- Determinované skupiny, jejichz zatazeni do edukace podléha uréitym kritériim,
napiiklad druh onemocnéni, vék. Ptikladem mohou byt letaky pro diabetiky.
(PRUCHA, 2002)
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3.1 Faze edukacniho procesu

Edukace se déli na pét fazi:

Faze pocate¢ni pedagogické diagnostiky

Vitéto fazi se edukator snazi zjistit Groven  veédomosti, navyka
a dovednosti edukanta a zjiStuje jeho edukacni potieby. Pro zjisténi informaci
potiebnych pro edukaci se vyuziva pozorovani a rozhovor. Faze poc¢atecni pedagogické

diagnostiky mé vyznam pro stanoveni budoucich cilti edukace.

Faze projektovani
Zde ma edukator snahu naplanovat cile, zvolit metody, formu, obsah edukace,

pomiucky, ¢asovy ramec a zpusob edukace.

Faze realizace

V této fazi je prvnim a dilezitym krokem motivace edukanta, a to jak vnitini tak
vngjs$i. Na motivaci pak navazuje expozice, pii niz se edukantim zprostiedkovavaji
nové poznatky. Edukant by se mél aktivné podilet. Na expozici pak navazuje fixace,
kde je dilezité, aby ziskané dovednosti a védomosti byly procvicovany
a opakovany v navaznosti na pfedchozi védomosti a dovednosti. Na fixaci se vaze
prubézna diagnostika, kdy by se mélo provéfit a otestovat pochopeni daného uciva
a zajem edukanta. Potom nésleduje aplikace, kde se musime snazit, aby edukant dokazal

ziskané védomosti pouZit.

Faze upevnéni a prohlubovani uciva
Tato faze je nezbytna pro uchovani védomosti v dlouhodobé paméti. Vétsinou 50 %
osvojeného uciva ¢loveék do druhého dne zapomene. Aby doslo k fixaci informaci, je

dualezité, abychom si ucivo systematicky opakovali a procvic¢ovali.
Faze zpétné vazby

Ve fazi zpétné vazby se hodnoti vysledky edukanta a edukétora, kdy hodnoceni

vysledkii dava moznost zpétné vazby mezi obéma stranami.
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Tyto faze edukace by se mély ptizptisobit péi o nemocného v oSetfovatelském

procesu (JURENIKOVA, 2010).

3.2 Edukacni cile

Edukator provadéjici edukaci ma veédét, jakou zménu ve védomostech,
dovednostech a postojich chce u klienta vytvofit. Edukaci klienta je potieba dobie
naplénovat, proto jsou dulezit¢ spravné formulované cile. Edukacni cile lze
charakterizovat jako ocCekavany vysledek, kterého chceme u klienta dosahnout.
Dosazeny vysledek je pozitivni kvalitativni a kvantitativni zména ve védomostech
edukanta. Na konci edukace by pak mél byt co nejmensi rozdil mezi vysledkem
edukace a eduka¢nim cilem.

Cile se déli na krdtkodobé, které jsou etapové, naptiklad cil jednotlivé edukacéni
lekce a dlouhodobé cile, které jsou finalni, naptiklad cil celé edukace u jednotlivého
klienta. Dale jsou cile niZsi a vysisi.

Spravné stanoveny cil musi spliovat n€kolik podminek: primerenost (cil odpovida
schopnostem jedince), jednoznacnost a kontrolovatelnost (cil neni mozné interpretovat
riznymi zpusoby, moznost zkontrolovani dosazeni cile), konzistentnost (cile
jednotlivych edukacnich lekci musi byt vsouladu shlavnim eduka¢nim cilem)
a komplexnost (cile jednotlivych lekci jsou podfizeny hlavnimu cili, ze kterého
vychézeji).

Cile by m¢ly pusobit na vSechny stranky edukanta, coZ je oblast kognitivni, neboli

védomostni, afektivni — rozvoj osobnosti, ovlivnéni postojt a oblast psychomotorickou.

Kognitivni cile

Nejznamé;jsi klasifikace kognitivnich cilii je podle B. S. Blouma, kde autor rozdéluje

cile do Sesti kategorii:

- Znalost (zapamatovani) — edukanti jsou schopni si vybavit ucivo. Pro
formulovani tohoto cile se pouzivaji slovesa jako definovat, edukovat, napsat,
opakovat, ptitadit, vysvétlit.

- Porozumeéni — edukanti rozumi obsahu sdéleni (ve form¢ verbélni, symbolické ¢i

obrazové) a dokazi védomosti vhodnym zplisobem vyuzit. Zde se pouzivaji
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slovesa jako napiiklad: dokaze formulovat, objasnit, vyjadfit svymi slovy,
ilustrovat, zkontrolovat.

Aplikace — edukanti pouzivaji pojmy, metody a pravidla pro né ve zcela novych
situacich. Pro definovani cili jsou vhodna slovesa typu plénovat, aplikovat,
navrhnout, diskutovat.

Analyza — edukanti objasiuji a urCuji vztahy mezi jednotlivymi prvky casti
urcitého celku. Zde se mohou pouzit tato slovesa: roz¢lenit, analyzovat, najit
vzajemné vztahy, provést rozhovor.

Syntéza — edukanti skladaji jednotlivé prvky a ¢asti v celek, ktery pro né predtim
subjektivné neexistoval. Vhodna slovesa jsou: vytvofit obecné zavéry,
navrhnout, shrnout, kombinovat, modifikovat.

Hodnotici posouzeni — edukanti umi posoudit vytvory ¢i dokumenty z hlediska
vngjsich (zda posuzované odpovida pozadovanym néaroklim) a vnitinich (to co
posuzujeme — vécna spravnost, pouzivani terminologie) kritérii. Slovesa pro

danou kategorii jsou: ocenit, zhodnotit, posoudit, porovnat, zduvodnit.

Afektivni cile

Afektivni cile se zaméfuji na oblast vytvafeni postoju, presvédceni, hodnot a nazora.

K témto cilim se Casto pouziva taxonomie podle D. R. Krathwohla.

Prijimani (vnimavost) — edukanti vénuji pozornost podnétim, které preferuji nad
ostatnimi podnéty.

Reagovani — dochazi k zvySenému zajmu o dany podnét, Cinnost piinasi
uspokojeni.

Ocenovani hodnoty —hodnota se stdva motivaci pro edukanta a ceni si ji.
Integrovani hodnot — hodnota se postupné zacleiiuje do systému hodnot.
Zacleneni systéemu hodnot do charakterové struktury — v charakteru edukanta
hodnoty ziskavaji urcité misto. Neni potieba emocionalni podnét pro vyvolani

pozadovaného chovani. Nejvyssi troven dané hierarchie.

Psychomotorické cile

Vysledkem psychomotorickych neboli vycvikovych cili je osvojeni urcitého druhu

motorickych zrucnosti a navykl. Jedna ztaxonomii psychomotorickych cilia je

taxonomie podle R. H. Davea:
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Imitace (napodoba) — edukant pozoruje urCitou praktickou cinnost, kterou
nasledn¢é napodobuje.

Praktické cviceni — manipulace, kdy edukant je schopen pozadovanou ¢innost
vykonavat za pomoci slovniho navodu. Dochazi ke zdokonalovani pomoci
procvicovani.

Zpresiovani — edukant vykonava cCinnost témét samostatné. Postupné se
pozadovana ¢innost stava stale piesnéjsi a koordinované;jsi.

Koordinace — edukant vykonava pozadovanou ¢innost samostatné, pohyby jsou
uz presné a koordinované.

Automatizace — edukant vynakladd minimum energie pfi maximalnim vykonu,

psychomotorickou ¢innost uz ma zautomatizovanou (JURENIKOVA, 2010).

Faktory ovliviiujici edukaci

Edukaci miize ovlivnit fada faktort. Kazdy ¢lovek je individuum zijici v rozdilnych

socialné-kulturné-ekonomickych podminkach, ma rizné postoje, navyky, védomosti

a zkuSenosti, které edukator musi zohlednit.

Faktory ovliviiujici edukaci 1ze rozdélit do dvou skupin a to na vnéjsi a vnitini.

Pfi planovani edukace jsou dilezité tyto faktory:

Fyziologicko-biologické faktory — pohlavi, vék, poruchy smyslového vnimani,
uroven sobéstacnosti, zdravotni stav.

Psychicko-duchovni faktory — psychicky stav, osobnostni vlastnosti, motivace,
postoje, zkusenosti, dovednosti, navyky, styl uceni, vira.

Socialné-kulturni faktory — ekonomicka situace, vzdélani, zaméstnani, kulturni
a etnicka piislusnost, rodinné vztahy.

Faktory prostredi — prosttedi a jeho vybaveni.

Zasady edukace:

Zasada nazornosti — je vhodné zvolit takovou metodu, formu vyuky a didaktické
pomucky, které by usnadnily edukantovi proces uceni. Plati tu stard moudrost:
,,Co slysim, to zapomenu. Co vidim, to si pamatuji. Co si vyzkousSim, tomu
rozumim. ** (Konfucius)

Zasada spojeni teorie s praxi — védomosti a dovednosti ziskané prostiednictvim

edukacéniho procesu, by mél byt edukant schopen uplatnit v praktickém zivote.
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Zasada vedeckosti — edukator by mél zajistit, aby obsah vzd€lavani byl vzdy
v souladu se soucasnymi objevy védy, techniky, lékafstvi a pedagogiky.
Soucasné je samoziejmé diilezité piizpusobovat obsah schopnostem edukanta.
Zasada primérenosti — znalosti by mély byt predavany systematicky
a strukturované pti soucasném ohledu dosavadni stav védomosti. Cilem je, aby
edukant vécem porozumél a byl je schopen uplatnit v praxi.

Zasada aktudlnosti — pro udrzovani zdravi edukanta na co nejlepsi Grovni je
vhodné mit piehled o jeho aktudlni situaci, védomostech, dovednostech
a zvycich a ty pak pravidelné korigovat Zadoucim smérem.

Zasada zpétné vazby (feedbacku) — jde o pravidelné ovétovani, které ma zjistit,
jak uspésné si edukant osvojuje piedavané znalosti a zda je schopen uplatnit je
Vv praxi.

Zasada uvedomeélosti a aktivity — pozadavek zapojeni edukanta do procesu
vzdélavani tak, aby byl sdm vnitiné¢ motivovany a aktivni. M¢l by citit zpétnou
vazbu a mit sam na zfeteli moznosti uplatnéni, které mu edukace piinasi.

Zasada individudlniho pristupu — Vv potaz musi byt vzdy brany vSechny znamé
individudlni schopnosti a charakteristiky dan¢ho edukanta od zdravi
a psychického stavu az po piipadné socialni ¢i kulturni odlisnosti.

Zasada soustavnosti — preddvani védomosti musi byt postupné, s jasnym
rozliSenim toho nejpodstatngjsiho od zbytku a smoznosti trvalého
a systematického prohlubovani.

Zasada trvalosti — jde o trvalé osvojeni si novych dovednosti, na které je poté
mozno navazovat dalsi a dalsi, coZz vyzaduje stalé procvicovani a opakovani.
Zasada kulturniho kontextu — jednim z nejnovéjsich pozadavku je respekt viici
riznym socialnim, kulturnim a jinym zvlaStnostem skupiny, k niz edukant

nalezi.
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4 Edukacni plan u pacienta s roztrousenou sklerézou

Cile edukace:

- Ziskat nové védomosti
- Minimalizovat komplikace onemocnéni
- Dodrzovat 1é¢ebny rezim

- Zlepsit kvalitu zivota
Téma: Edukacni proces u pacientky s RS
Kazuistika

Zakladni udaje:

Jméno a prijmeni: XY

Pohlavi: Zena

Vék: 27 let

Vzdélani: vyssi odborné

Zaméstnani: vSeobecna sestra

Stav: vdana

Zajmy a zaliby: jizda na konich, jizda na kole, vychazky
Vaha: 61 kg

Vyska: 170 cm.

BMI: 21 — normalni vaha

Fyziologické funkce:
TK: 130/80 mm Hg
P: 68 / min.

TT: 36,7 °C

D: 18/ min.

Lékarska diagnéza: Roztrousena skleroza

Alergie: Jod
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Osobni anamnéza: Vv détstvi prodélala béznd détska onemocnéni. V roce 2000

prodélala zanét stiedniho ucha. V roce 2004 prodélala boreliozu.

Rodinna anamnéza: otec — DM 2 typu nezavisly na inzulinu, matka zdrava,

sourozence nema. Nebyla prokdzana geneticka vnimavost vici RS.

Socialni anamnéza: vdana, bezdétna. Bydli s manzelem.

Pracovni anamnéza: pracuje 3 roky jako vSeobecna sestra Vv geriatrické ambulanci.

Udava, Ze pftes to, Ze asto byva unavend, do prace chodi rada.

Farmakologickd anamnéza: v soucasné dob¢é zadné 1€ky neuziva, pouze doplinky

stravy: Magne B6, B-komplex, vitamin C, Ginkgo forte.
Abusus: alkohol nepije viibec, nikdy nekoufila ani neuzivala jiné navykové latky.

Priznaky: necitlivost dolnich koncetin u kotnik, nasledek — pady, ze zacatku jednou za
meésic, pozdéji az trikrat za den.

Neurologické vySetieni:

Vysetreni MMM bylo pacientce provedeno poprvé v roce 2004, kdy ji byla zjisténa
boreliéza, coz se povazovalo za odhaleni pfi¢iny necitlivosti dolnich konéetin (DKK)
a opakovanych pada. Nasledné byla pacientka hospitalizovand. V nemocnici ji byla

nasazend infuzni antibioticka terapie. Po propusténi potiZe pretrvavaly a zvySovala se

i jejich intenzita.
Vysetireni EMG celého téla. Vysledkem byly pouze nepatrné odchylky od normy.
Vysetreni VEP bylo v mezich normy.

Pti vysSetreni MRI bylo zjisténo, Ze je mozek bez patologickych zmén. Na pateti byly

odhaleny dva plaky. Pacientce nebyla naordinovana zadna 1écba.
Pozdéjsi neurologické potize

Brnéni levé dolni koncetiny (LDK) pocinaje stehnem, pak pfesun na nart, pozdeji
pod zebra, intenzita brnéni se stupifiovala a postupné zhorSovala. Asi na Sest mésict
potize ustaly, potom zase nasledovalo brnéni uréitych ploch téla, pocinaje levym

stehnem a dale se brnéni rozsifovalo na vice ploch a nasledné vymizelo.
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Asi po dvou letech se stav zhorSil. Pacientka udavala nesnesitelné brnéni celé LDK
pocinaje nartem pies lytko a koleno az po stehno, nasledné byla hospitalizovana,
potvrdila se tak prvni ataka RS.

Na akutnim vySetieni MRI vpravo ve spankové oblasti mozku bylo viditelné jedno
lozisko. Na patefi se objevilo uz treti lozisko. U vySetteni MMM bylo zjisténo
19 oligoklonélnich pruhti. V roce 2006 byl klientce definitivné potvrzen sekundarné
progresivni typ RS na patefi. Protoze pacientka méla pouze jednu ataku, nebyla u ni

zatim zahajena zadna 1écba.

Soucasny stav

Pacientka pracuje jako vSeobecna sestra. Vdala se a zafizuji si s manzelem
bezbariérové bydleni. Spole¢né planuji rodinu. Dnes ma brnéni pravé horni koncetiny
(PHK) poc¢inaje u prstu, udava pocit, jako by na prstech méla néco nalepené, hif se ji
uchopuji predméty. Na LDK neciti meziprsti stiidavé mezi druhym a tfetim a tietim
a &tvrtym prstem. Casto pocit'uje slabost a (inavu, ale piesto si nadale udrzuje fyzickou
kondici svymi konicky, cilené zatim nerehabilituje. Pro pfetrvavajici potiZe ji dnes byla

nabidnuta biologicka Iécba RS.
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4.1 Posuzovani

Tabulka 2 - Vstupni test

Vstupni test Odpovédi:
Otazky: ano ne

1. Informoval Vés n¢kdo co je to onemocnéni RS? ano

2. Vyskytlo se toto onemocnéni u Vas v roding? ne

3. Seznamil vas nékdo s ptipravkem Betaferon a jeho ne
aplikaci?

4. Vite, Ze cilend RHB muzZe zmirnit pribéh RS? ano

5. Informoval Vias n€kdo o dtlezitosti dodrzovani ne
pravidelného rezimu pfi tomto onemocnéni?

6. Upozornil Vés nékdo na rizika spojena s RS ne
a t¢hotenstvim?

7. Dostala jste informace o organizacich sdruzujici ne
pacienty s RS v CR?

8. Jste informovana o moznosti ziskani socialni ano
podpory pfi svém onemocnéni?
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4.2 Edukacéni diagnoza

Deficit védomosti:
- O ptiprave a aplikaci Betaferonu
- O mozném zlepsSeni pritbéhu onemocnéni pii vhodné RHB
- O dodrzovani rezimovych opatieni
- O prubéhu onemocnéni v téhotenstvi

- O organizacich sdruzujicich pacienty s RS v CR

Deficit zrucnosti:
- Pfi osobni aplikaci Iéku

- Pfi spravném a vhodném cviceni

Deficit v postojich:
- Obavy ze zvladani aplikace piipravku
- Obavy ze spravného dodrzovani lé¢ebného rezimu
- Obavy z pribéhu tehotenstvi

- Obavy z prib&hu nemoci
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4.3 Planovani
Dle priorit
- O ptipravku Betaferon a jeho aplikaci
- RHB a rezimova opatfeni
- O pribéhu téhotenstvi pii onemocnéni RS

- O organizacich sdruzujicich pacienty s RS v CR

Dle struktury
- 5 edukacnich jednotek:
- Edukacni lekce 1 — 30 minut
- Edukacni lekce 2 — 30 minut
- Edukacni lekce 3 — 60 minut
- Edukacni lekce 4 — 30 minut
- Edukacni lekce 5 — 25 minut

Dle cilu
- Kognitivni
- Afektivni

- Psychomotorické

Dle mista realizace

-V domacim prostiedi pacientky

Dle ¢asu

- Odpoledni hodiny, vzdy podle domluvy s klientkou

Dle vybéru
- Vyklad, vysvétlovani, rozhovor, nazorna ukazka, programové uceni, pisemné

pomucky, diskuze

Dle formy

- Individudlni

Typ edukace

- Komplexni
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4.4 Realizace

Edukaéni jednotka 1

Téma: piiprava a aplikace 1éku Betaferon

Cile:
- Kognitivni - seznameni pacientky s pripravkem Betaferon. Pacientka rozumi
probranému ucivu.
- Afektivni — pacientka chépe nutnost a dtlezitost pravidelného uzivani 1éku. Je si
védoma pozitivniho ptinosu 1éku pro zlepseni kvality svého zivota.

- Psychomotoricky — dokaze spravné ptipravit a provést aplikaci 1éku.

Metody: vysvétleni, nazorna ukazka, rozhovor, zodpovézeni otazek.

Pomiicky: pisemné materialy, piipravek Betaferon, autoinjektor, aplika¢ni denik,
http://www.bayerpharma.cz/scripts/components/products/cz/betaferon.php#n07,

www.klubsms.cz

Délka edukace: 30 minut

Forma edukace: individualni

Misto edukace: domaci prostiedi pacientky

Realizace:
- Motivaéni faze: povzbuzovat ke vzajemné spolupraci, vysvétlit vyznam
ziskanych védomosti.
- EXxpozi¢ni faze: popsat postup 1écby Betaferonem.
- Fixaéni faze: celkovy souhrn podstatnych informaci, pfi nejasnostech objasnit
podané informace.

- Hodnotici faze: rozhovor, otazky pro pacienta.
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Osnova edukace:

1.

Pozdrav, seznameni s tématem edukace.

Charakteristika ptipravku Betaferon.

. Pouziti ptipravku a zpiisob aplikace.

2
3
4.
5

Komunikace a nazorna ukazka.

. Zavér.
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Edukacéni lekce 1

1. Pozdrav, seznameni s tématem edukace
Motivacni faze

Dobry den, jmenuji se Silvie Ignatjukova. Cilem dnesni lekce je seznamit Vés
s Iékem Betaferon a jeho aplikaci. Ukédzu Vam spravna aplika¢ni mista, nauc¢ime se 1ék

aplikovat manualn€ 1 pomoci autoinjektoru.

2. Charakteristika pripravku Betaferon

Farmaceuticky piipravek Betaferon je 1ék na bazi cytokini (latky bilkovinné
povahy, naptiklad peptidy a glukopeptidy, produkované buiikami a slouzi k jejich
vzajemnému ovliviiovani), jeho aktivni slozkou je Interferon beta-1b. Vzhledové je to
bily prasek pro pfipravu injekéniho roztoku s rozpoustédlem. Betaferon zpomaluje
pribéh nemoci, ale nedokaze nemoc zcela vylécit.

Je uréen pro tii skupiny pacientd. Prvni skupina jsou pacienti S jednou
demyeliniza¢ni ptihodou s aktivnim zanétlivym procesem, kde pro jeji zavaznost bylo
nutné podat intraven6zné kortikoidy. Zde je vylouCena jina diagndza a stanoveno
vysokeé riziko klinicky definitivni RS.

Druhou skupinou jsou pacienti s relaps-remitentni formou RS se dvéma nebo vice
relapsy v poslednich dvou letech.

Tteti skupinu tvoii pacienti se sekundarné progresivni formou RS, u aktivniho
onemocnéni projevujiciho se relapsy.

Baleni obsahuje injekéni lahvicku s praskem a predplnénou injekéni stiikacku
Vv balenich po 5 nebo 15 kusech. Injek¢ni lahvicka je o objemu 3 ml a mize byt bud’to
s butylovou pryzovou zatkou nebo s hlinikovou krytkou. Predplnéna injekéni stiikacka
obsahuje 1,2 ml roztoku chloridu sodného.

Doporucena davka Betaferonu v jednom mililitru rekonstituovaného roztoku je
250 mikrogramt (8 miliont UI). Lék se aplikuje pod kazi (s.c.) obden. Lécba timto
ptipravkem musi byt zahajena vzdy pod lékafskym dohledem. Kontraindikaci podani

piipravku Betaferon je depresivni porucha, zavazna postiZeni jater a téhotenstvi.
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3. PouZziti pripravku a zpisob aplikace
Expozi¢ni faze

Misto aplikace si zvolte jesté pied ptipravou Iéku. Stiidani mista aplikace urychluje
regeneraci pokozky. Ptipravek aplikujte pouze pod kuzi.

Dulezitou soucasti pouzivani ptipravku Betaferon je i1 aplikacni denik (viz ptiloha
E), ktery je sestaven tak, aby pomohl sledovat pribéh 1écby jak Vam, tak i Vasemu
Iékari. Denik Vam pomiize zdokonalit aplikacni navyky a vyhnout se moZnym
komplikacim léc¢by. Pro usnadnéni spravné aplikace 1éku je v deniku nazorné pomoci
obrazkl zobrazen rota¢ni harmonogram. Dodrzovanim tohoto harmonogramu docilite
toho, ze budete pravideln¢ stfidat mista vpichu a vyhnete se tak piipadnym
komplikacim, které si rozebereme v jedné z nasledujicich lekci.

Mame osm vhodnych mist pro aplikaci, kazdé z nich 1ze nasledné rozd¢lit na Sest.
Rotaéni harmonogram se pak sklada ze 48 mist pro aplikaci (viz pfiloha F). K vhodnym
mistim aplikace ptipravku patii: prava a leva paze, prava a leva ¢ast bficha, pravé
a levé stehno, leva a prava hyzdé (mista jsou pfedvedena i na obrazku). Doporucena

hloubka vpichu je 8 az 12 mm.

Postup aplikace

Podle rota¢niho harmonogramu si nejdiive zvolte misto vpichu. Nikdy neaplikujte
do bolestivého nebo podrazdéného mista. Pro zmirnéni bolesti si na vybrané misto
aplikace prilozte studeny gelovy polstarek, ktery si také mizete pfilozit i po aplikaci
1éku. V misté aplikace pokozku jednosmérné otfete ¢tvereCkem s desinfekci na kizi.
Vydesinfikovanou plochu nechte nékolik vtetin zaschnout, poté je pfipraveno misto
aplikace. Tu muzete provadét bud manudlné nebo pomoci autoinjektoru. Misto pak
nezapomeite zaznamenat do aplika¢niho deniku.

Aplikace autoinjektorem se provadi pomoci specialniho pfistroje BetaComfort (viz
ptiloha G), ktery ma tii faze procesu aplikace 1éku. Pti prvni fazi dojde k vpichu jehly
do ktuize. V druhé fazi je 1€k automaticky aplikovan pod kuzi a ve treti fazi dojde
k vytazeni jehly, coz ohlasi akustickd signalizace. Autoinjektor usnadiiuje aplikaci
Vv téZko dostupnych mistech, napoméha plynulému uvoliovani léku a spravné hloubce
vpichu. Pfistroj pfiloZte na kizi pod thlem 90° a po zmacknuti aplika¢niho tla¢itka
vyckejte 10 vtefin (viz ptiloha H).

Manualni aplikace se provadi pomoci injekéni stiikacky a jehly. V baleni je vzdy

jeden piipravek Betaferonu. Soucasti kazdého baleni je prasek — jedna ampulka
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Betaferonu, jedna injek¢ni stiikacka naplnéna 1,2 ml roztoku chloridu sodného, jeden
adapter ampule s nasazenou jehlou, dva ¢tvereCky na desinfekci pokozky napusténé
alkoholem (viz ptiloha CH). Po vydesinfikovani mista vpichu sundejte kryt z jehly.
Injekéni stiikacku drzte jako tuzku. Pod thlem 90° rychlym pohybem jehlu vpichnéte
pod kizi. Pomalu tlakem pistu si aplikujte 1ék. Po vytaZzeni jehlu odhod’te do odpadni

dozy, kterou dostanete spolu s piipravkem.

4. Komunikace a nazorna ukazka
Fixa¢ni faze
Byla provedend nazorna ukazka ptipravy a aplikace ptipravku.

Mate néjaké dotazy ¢i piipominky ohledné ptipravy a aplikace ptipravku?

Hodnotici faze
Kontrolni otazky:
Co vite o ptipravku Betaferon a k ¢emu je uréen?
Jaké pomicky k aplikaci Betaferonu potiebujete?
Do jakych mist je mozné ptipravek aplikovat?
Popiste spravnou aplikaci Iéku a ndzorné ptredved’te oba zpiisoby aplikace.
Jaké vyhody ma aplikace autoinjektorem?

Jakeé jsou kontraindikace k podavani Betaferonu?

5. Zavér

Pro dneSek vam dekuji za pozornost. Jste velice Sikovna. Pokud budete mit béhem

aplikace n¢jaké otazky, muzete se na me kdykoliv obratit.
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Edukacni jednotka 2

Téma: komplikace a jejich prevence béhem 1é¢by ptipravkem Betaferon

Cile:
- Kognitivni - seznameni pacientky s komplikacemi 1é¢by Beraferonem.
- Afektivni — pacientka dokaze vysvétlit dilezitost prevence komplikaci 1éku.

- Psychomotoricky — dokaze spravné oSetfit mista po aplikaci ptipravku.

Metody: vysvétleni, nazorna ukazka, rozhovor, zodpovézeni otazek.

Pomiucky: pisemné  materidly, aplika¢ni  denik, termogelovy  polstarek,
http://www.bayerpharma.cz/scripts/components/products/cz/betaferon.php#n07,

www.klubsms.cz, Bednaiik — Klinicka neurologie, 2010.

Délka edukace: 30 minut

Forma edukace: individualni

Misto edukace: domaci prostredi pacientky

Realizace:
- Motivaéni faze: povzbuzovat ke spolupraci, vysvétlit vyznam prevence komplikaci.
- Expozic¢ni faze: popsat mozné pii¢iny komplikaci.
- Fixacni faze: celkovy souhrn podstatnych informaci, pfi nejasnostech objasnit
podané informace.

- Hodnotici faze: rozhovor, otazky pro pacienta.

Osnova edukace:
1. Pozdrav, seznameni s tématem edukace.
2. Komplikace 1é¢by Betaferonem a prevence komplikaci.
3. Co délat, kdyz jsem zapomnéla 1€k pouzit?
4. Komunikace a nazorna ukazka oSetieni mista vpichu.

5. Zavér.
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Edukaéni lekce 2

1. Pozdrav, seznameni s tématem edukace
Motivaéni faze

Dobry den, téma dne$ni edukacni lekce navazuje na piedchozi lekci. Dnes si
fekneme 0 komplikacich a prevenci bchem 1é¢by piipravkem Betaferon. Pii

nejasnostech meé v pritbéhu edukace muzete kdykoliv pierusit a ptat se.

2. Komplikace 1écby Betaferonem a prevence komplikaci
Expozi¢ni faze
Na zacatku 1é€by Betaferonem se mohou objevit vedlejsi ucinky, které mohou byt

mistni nebo celkové.

Celkové vedlejsi ucinky

K celkovym nezadoucim uG¢inkdm patii takzvany flu-like syndrom, kdy po vpichu
ptipravku Betaferon muize dojit K rozvoji chiipkovych pfiznakd. Pacient pocituje
nepiiméfenou unavu, bolesti hlavy, svalt, kloubd. Je malatny a nadmérmné se poti.
Flu-like syndrom by u vétSiny pacientu mél po nékolika mésicich vymizet. Velmi
intenzivni flu-like syndrom je diivodem ke zméné dlouhodobé terapie.

U nemocného se mohou vyskytovat zmény v laboratornich hodnotach, proto Vam
1ékat beéhem 1é€by doporucuje pravidelné laboratorni kontroly. Depresivni stavy pfi
1é¢bé Betaferonem nejsou vyjimkou. V piipadé¢ deprese a uzkostlivych stavt byste méla

ihned informovat svého 1ékafe.

Mistni vedlejsi ucinky

Dal§i mozné nezddouci UCinky jsou lokalni reakce v misté¢ vpichu, kde mize
vzniknout zarudnuti a nékdy az nekréza. Tuto komplikaci mize zpusobit nespravna
aplikace 1éku a to nedostate¢ny nebo pfili§ hluboky vpich ¢i aplikace do stejného mista.
Bolest pii aplikaci pfipravku mize byt zpusobena tupou jehlou nebo nespravnou
hloubkou vpichu. Piedcasnym vytazenim jehly nedojde Kk aplikaci celé davky 1éku, ¢imz

se muze snizit uc¢innost 1éCby.
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Prevence komplikaci

Pro znecitlivéni bolesti na pocatku 1é€by 30 minut pfed vpichem muzete uzit
analgetika. Pred kazdou piipravou I€ku si peclivé umyjte ruce. Bublinky, které se
vytvoii po promichani roztoku, vytlacte zpét do ampule. Na vydesinfikovani mista
vpichu pouzijte alkoholové ¢tverecky nebo buni¢inové ¢tverecky zvlhcené alkoholovou
desinfekci. Aplikacni jehla ma byt vzdycky sucha.

Betaferon se vstiebava z podkozi do téla postupné. Kize v misté a okoli vpichu je
pii kazdé aplikaci namahana piedevs§im pii dlouhodobé terapii. Pro zajisténi dostate¢né
regenerace kuze je dilezité, nejlépe po dobu nejblizsich 14 dnt, neaplikovat injekce do
stejné oblasti. Lék nikdy neaplikujte do podrazdéného mista.

Vpich ma byt proveden jisté, pevné a rychle pod thlem 90°. Mista pro aplikaci 1é¢ku
je dulezité stfidat. Termogelovy polstafek Vam pomize zmirnit podrdzdéni pokozky.

Z hlediska moznych vedlejSich ptiznakl je vhodnéjsi vecerni aplikace Betaferonu.

3. Co délat, kdyZ jsem zapomnéla 1ék pouZzit?

Je velmi dulezité, abyste si injekce piipravku Betaferon aplikovala pravidelné a bez
preruseni. Snazte se 1€k podavat vzdy ve stejnou denni dobu, nejlépe vecer. Pokud na
injekci zapomenete, neznamena to, ze Vase 1é¢ba bude netspésna. Nemélo by se to ale
stavat Casto. S dalsi injekci pockejte na denni dobu, kdy ptipravek aplikujete. Naptiklad
pokud si v pondéli rano uvédomite, Ze jste predchozi vecer zapomnéla si aplikovat
injekci, pockejte a aplikujte si davku v pond¢li vecer. Dalsi injekce by méla byt ve

stfedu vecer.

4. Komunikace a nazorna ukazka oSeti‘eni mista vpichu
Fixa¢ni faze

Byla provedena ndzornd ukdzka ptikladani studeného termogelového polstarku na
misto aplikace ptipravku.

Mate na mé néjaké dotazy?

Hodnotici faze

Kontrolni otazky:
Popiste prosim mozné komplikace béhem 1é¢by Betaferonem.
Co udélate pro zmirnéni bolesti po aplikaci ptipravku?

Co budete d¢lat, kdyz v nedéli vecer si zapomenete aplikovat injekci?
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Aplikovala byste 1¢k do podrazdéného mista, pokud by toto misto pro Vas bylo

praktictéjsi a ptistupnéjsi? Zdivodnéte prosim Vasi odpoveéd'.

5. Zavér
Timto dnes$ni lekci ukoncime. VSechny moje otazky jste spravné zodpoveédéla.

Pokud budete mit n&jaké nejasnosti, obrat'te se kdykoliv na mé& nebo na bezplatnou
BETAlinku:

- BETAIlinka Morava: 800 185 233
- BETAlinka Cechy — sever: 800 185 422
- BETAlinka Cechy — jih: 800 888 080
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Edukaéni jednotka 3

Téma: Rehabilitace a rezimova opatieni u pacienta s RS

Cile:

Kognitivni — pacientka nabyla védomosti o vhodném cviceni a vyznamu RHB
a rezimovych opatfeni a rozumi probranému ucivu.

Afektivni — pacientka chipe nutnost a dilezitost cviceni a dodrzovani
rezimovych opatieni. Je si védoma kladného piinosu RHB pro zlepseni kvality
svého Zivota.

Psychomotoricky — dokaze predvést, jak ma vypadat spravné postaveni téla.

Metody: vysvétleni, nazorna ukazka, rozhovor, zodpovézeni otazek.

Pomiicky: zidle, balon, karimatka, pisemné materidly, odborna literatura: PFEIFFER, J.

— Neurologie v rehabilitaci pro studium a praxi, RASOVA, K. — Fyzioterapie

u neurologicky nemocnych, HAVRDOVA, E. Roztrousend skleréza, BEDNARIK, J.

a kol. — Klinicka neurologie, www.klubsms.cz

Délka edukace: 60 minut.

Forma edukace: individualni.

Misto edukace: domaci prostiedi pacientky.

Realizace:

Motivacni faze: povzbuzovat ke vzajemné spolupraci, vysvétlit vyznam
ziskanych informaci.

Expozi¢ni faze: piedvést a popsat zésady spravného postaveni tcla.
Verbalizovat jednotlivé aspekty vhodného rezimu u nemocnych s RS.

Fixacni faze: provést cviceni dle stanovenych zasad, pti nejasnostech objasnit
nesrovnalosti.

Hodnotici faze: rozhovor, otdzky pro pacienta.
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Osnova edukace:

1. Pozdrav, seznameni pacientky s tématem edukace.

2. Charakteristika RHB.
3. Dulezitost dodrzovani rezimovych opatieni a RHB pro pacienta trpici RS.
4. Komunikace a ndzorna ukazka.
5

. Zavér.
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Edukaéni lekce 3

1. Pozdrav, seznameni s tématem edukace
Motivaéni faze

Dobry den, rada véas zase vidim. Tématem dnesni lekce je rehabilitace a rezimova
opatfeni u pacienta s RS. M¢ly bychom se seznamit s fyzioterapii a jeji dulezitosti
u pacienta s RS. Ukazeme si nékolik cvikt, zaméfime se spravné dychani, vhodny sed
a jemnou motoriku. Rekneme si o spravnych rezimovych opatienich u tohoto

onemocnéni.

2. Charakteristika RHB

Rehabilitace je dulezita nejen pro fyzickou oblast ¢lovéka, ale i pro psychickou
a socialni. Ptispiva ke zvySeni funkéni nezavislosti, prevenci komplikaci a zlepSeni
kvality zivota nemocnych. Fyzioterapie je aktivni proces, ktery pomdaha lidem
k zotaveni, k zachovani optimalni fyzické, smyslové, intelektové, psychické a socialni
urovné funkci a k dosaZeni co nejvyssi Grovné nezavislosti navzdory omezeni, které

onemocnéni zpusobuje. Pacienti s RS by nem¢li pocitovat pii RHB tnavu.

3. DiileZitost dodrZovani reZimovych opatieni a RHB pro pacienta trpici RS
Soucasti komplexni 1é€by pacienti s RS musi byt i RHB spolu s dodrzovanim

reZimovych opatieni, kterd sice pfimo neovlivni progresi nemoci, ale ma pozitivni vliv

na zlepSeni aktivity a kvality Zivota nemocného. Cvi€eni, pfiméfena vdha nemocného

a vyvazeny stravovaci rezim vede k dobré fyzické a psychické kondici.

VyzZiva

Potrava by méla byt bohata na bilkoviny, pfirozené vitaminy, mineraly (pfedevs$im
hot¢ik) a vlakninu. Je vhodné jist hodné zeleniny, libové maso, ryby. Doporucuje se
maximalné omezit cukr, uhlovodany a zivoc¢isné tuky. Dilezité je dodrzovat dostateCny
pitny rezim. Nejvhodnéjsi na piti je ¢ista neperliva voda. Vhodné jsou i dopliiky stravy

jako jsou napiiklad Magne B6, B-komplex, vitamin C, Gingko forte.
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Ockovani a RS

Je nutné se aktivné vyhybat riziku jakéhokoliv infektu. K ockovani u lidi trpicich RS
se pristupuje velmi opatrné a zodpoveédné. Ockovani se umoziuje, pokud je nemocny ve
svém prostfedi ¢i své profesi (vSeobecna sestra) vystaven riziku nakazy. Musi se
provadét vzdy, kdyz je doty¢ny stabilizovany a je v remisi onemocnéni, bez znamek
jakéhokoliv akutniho infektu (infekt by se nemél vyskytnout ani v bliz§im kruhu
doty¢ného). Ockovani se doporucuje provadéet pred vikendem, kdy nemocny zlstane par

dni v klidu.

Jak mame spravné sedét?
Expozicni faze

Spravné drzeni téla pii sezeni je dulezité, at’ uz sedime kdekoliv (zidle, baldn,
kteslo). Postaveni kycelnich kloubi mé byt o néco vys nez kolena. Plosky nohou maji
byt symetricky polozené na podlaze, nohy lehce rozkrocené. Panev by méla byt
V neutralni pozici, zpevnéné biicho, aktivované svaly pdnevniho dna. Rovnobézné
poloZené jsou stehenni kosti a chodidla. Lopatky lehce tlacit dozadu a dold, ramena
dosiroka roztazena (viz priloha I). Paze nechame podél téla volné viset. Hlavu drzime
rovng, bradu se snazime udrzet v neutrdlni poloze (aby nebyla ,,vystréena® moc doptedu

nebo dozadu).
Spravné drZeni téla

Chodidla jsou symetricky mirn¢ od sebe. Véha téla pravidelné rozlozena na plochu
kazdého chodidla. Kolena nejsou propnutd. Ve stejné roviné jsou kotniky, kolena
a kycle. Panev je oboustranné stejné¢ vysoko. PodbiiSek a svaly panevniho dna jsou
zpevnéné, horni ¢ast bficha nezatahujeme. Panev a ramena jsou rovnobézné. Ramena ve
stejné vySce. Lopatky tdhneme lehce do zadu a dola k patefi, hlava v prodlouzeni

patete.

Aktivace panevniho dna
Procvicovani svalli panevniho dna je velice dulezitd nejen pro spravné drZeni téla,
ale i pro prevenci inkontinence, menstruacnich a sexualnich potizi. K posilovani svali

panevniho dna patii také spravné dychani.
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Procvicovani jemné motoriky

Procvicovani jemné motoriky je soucasti RHB a to prfedevsim u pacient s RS. Toto
cviéeni se podle jeho zptusobu a druhu da provadét prakticky kdekoliv. Muzete spojit
praktické s uziteénym. V domacnosti loupani ofechti, pfebirani lusténin nebo je jen tak
valet mezi prsty. Vhodné je z riznych koralki vyrabét ndramky ¢i nausnice, psani

a malovani.

Rovnovaha

Porucha rovnovahy u lidi trpici RS je velice Casta a laickym okolim vnimana spise
jako opilost. Cviky pro udrzeni rovnovahy jsou také velice dulezité, ale je nutné dbat na
jejich bezpecnost. Proto by bylo vhodné nékteré slozitéjsi cviky provadét s pomoci jiné
0soby. Z této oblasti cviki se doporucuji dva, které by pacient mohl zvladat sam.
Tandemovy stoj, kdy jdou chodidla tésn¢ za sebou v jedné piimce s naslednym

stfidanim noh. Stoj o tizké bazi — chodila jsou té€sné u sebe.

4. Komunikace a nazorna ukazka
Fixacni faze
Byla provedena nazorna ukazka spravného drzeni téla, sedu a cviki rovnovahy.

Mate na mé néjaké otazky?

Hodnotici faze

Kontrolni otazky:

Popiste mi prosim vyznam RHB pro pacienta s RS.

Jak vhodné upravit stravu? Zkuste si navrhnout vhodny jidelnicek.
Které cviceni je vhodné pro prevenci inkontinence?

Ptredved’te cviky, které jste si zapamatovala.

5. Zavér

Timto se s Vami lou¢im a t€$im se na dalsi navstévu. Vedla jste si skvéle. Snazte se
denné¢ alesponi chvili cvicit cviky, které Vam utkvély v paméti a postupné pridavejte
dalsi cviky, které Vam nasledné doporuci rehabilitaéni sestra. V ptipad¢ dotazu

a nejasnosti se miizete na meé kdykoliv obratit.
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Eduka¢ni jednotka 4

Téma: T€hotenstvi a RS

Cile:
- Kognitivni — seznameni pacientky s dulezitosti planovani gravidity, rozumi
probranym kapitolam.
- Afektivni — pacientka chape dulezitost planované gravidity, uvédomuje si rizika
spojena s t€hotenstvim.

- Psychomotoricky — dokaze spravné provadét doporucena cviceni.

Metody: vysvétleni, nazorna ukazka, rozhovor, zodpovézeni otazek.

Pomiicky: pisemné materialy, Havrdova, E. — Roztrousena skler6za, www.roska.cz

Délka edukace: 30 minut.

Forma edukace: individualni.

Misto edukace: domaci prostiedi pacientky.

Realizace:
- Motivaéni faze: povzbuzovani ke vzajemné spolupraci.
- Expozi¢ni faze: popsat postup planované gravidity, komplikace a prevenci.
- Fixacéni faze: souhrn informaci, pfi nejasnostech objasnit podané informace.

- Hodnotici faze: rozhovor, otazky pro pacienta.

Osnova edukace:
1. Pozdrav, seznameni s tématem edukace
2. Planované téhotenstvi
3. T¢hotenstvi a 1écba
4. Mozné komplikace a preventivni opatieni
5. Komunikace

6. Zavér
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Edukaéni lekce 4

1. Pozdrav, seznameni s tématem edukace
Motivacni faze

Dobry den, rada Vés zase vidim. Tématem dne$ni lekce je ,, T€hotenstvi s RS*.
Rekneme si o dileZitosti planovaného thotenstvi u pacientek s RS, terapii b&hem

gravidity, o moznych komplikacich a preventivnich opatienich.

2. Planované téhotenstvi

Gravidita u zen trpicich RS vzdy musi byt planovana a pod dohledem Iékait
(gynekolog, neurolog, prakticky Iékaf). Planovani je dulezité hlavné proto, aby
nedochédzelo ke komplikacim a zhorSovani zdravotniho stavu pacientky béhem
téhotenstvi a predevS§im po porodu. Je nutné, aby poceti bylo planovano tehdy, kdyz je
onemocnéni stabilizovano a doty¢nd je Vv dobrém socidlnim a rodinném zazemi.
Budouci maminka by se méla vyvarovat stresovym situacim. Musi dodrzovat
pravidelny rezim, rehabilitovat a chodit na prochazky.

V dnesni dobé t€hotenstvi u pacientek s RS uz neni problém. Zjistilo se, Ze béhem
gravidity vyrazné klesd pocet atak a to predevSim v poslednich tfech mésicich ptred
porodem. Vyskyt atak se naopak zvysi v prvnich mésicich po narozeni ditéte. Bylo

dokézano, ze t¢hotenstvi nema vliv na trvalé neurologické postiZeni.

3. Téhotenstvi a 1écba
Expozic¢ni faze

Lécba cytostatiky se vysazuje 3 az 6 mésici pred planovanym pocetim. Lécba
Betaferonem probiha zcela individualné podle u¢innosti a snasenlivosti. Jak uz bylo
zminéno graviditu u pacientek s RS je nutné peclivé planovat. Pokud pacientka je ve
stabilizované faze choroby, 1écba Betaferonem a dalsi 1éky prvni volby se vysazuji az
PO potvrzeni gravidity.

Pokud stav neni stabilizovan pied pocetim, tak po dobu gravidity se denné toleruje

5 mg Prednisonu.

4. Mozné komplikace a preventivni opatieni
Pacientky trpici RS musi pocitat s rizikem, ze v priab¢hu téhotenstvi né¢kdy muze

dojit k atace onemocnéni. Pokud k atace dojde béhem prvniho trimestru je bohuzel
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nékdy nutné te¢hotenstvi ukoncit v zajmu zdravi nemocné, aby se mohla nasadit v€asna
1é¢ba. V druhém trimestru neni tfeba ukonéeni téhotenstvi. Lékat zde mtize naordinovat
Methylprednison 250 mg denné nebo ob den. KdyZ nastane ataka ve tfetim trimestru,

davka Methylprednisonu se navysuje na 500 mg denn¢ nebo ob den.

Cviceni v téhotenstvi

V téhotenstvi se doporucuji lehké kondicni cviky. Vhodné je cviceni na velkém
balonu, ktery tlumi narazy. Doporucuje se plavani a cviceni ve vodé, které také tlumi
narazy. Joga je vhodnd nejen pro uvolnéni svalového napéti, ale také pro uvolnéni
psychiky, kdy se téhotna zklidni a 1épe porozumi svému té€lu i mysli. T¢hotna by méla

chodit ¢asto na vychazky na ¢erstvém vzduchu.

Porod a kojeni

Je nejlepsi, aby porod probehl spontanné. Komplikaci je protrahovany porod. Pokud
neni indikace porodnika, tak se ustupuje od porodu cisaiskym fezem, protoze celkova
anestézie pro pacienty RS neni vhodna. Naopak proti epiduralni anestézii nejsou
namitky.

Z hlediska RS je velice rizikové obdobi Sestined€li a prvni rok po porodu, kdy
imunitni systém matky se vraci do ptivodniho stavu.

Po porodu se preventivné podavaji intravendzni imunoglobuliny. Prvni davka je
podana 24 hodin po porodu. Podava se jednou za mésic, aby Zena mohla kojit a zaroven
byla chranéna ptfed poporodnimi atakami. Imunitni systém matky je aktivovan
hormonem prolaktinem. Prolaktin je nezbytny pro tvorbu matefského mléka a zaroven
pusobi na imunitni sytém a muze aktivovat onemocnéni. Proto se doporucuje kojit
maximalné 3 mésice a nasledn¢ pokracovat v 1écbé. Ataky po porodu se vyskytuji velmi
Casto. Pokud by béhem doby kojeni doslo k atace, kojeni je nutné pterusit, aby se ataka
mohla fadné 1éCit. Pro dité je velice dulezité, aby byla matka v dobrém zdravotnim

stavu.

5. Komunikace
Fixac¢ni faze
Timto dnesni lekci ukon¢ime. Budu se téSit na dals$i navstévu. Mate na m¢e néjaké

dotazy? Na zavér Vam polozim nékolik otazek.
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Kontrolni otazky

Hodnotici faze

Proc¢ u pacientek s RS je dulezité planované téhotenstvi?
Jaky typ anestézie je pro pacienty s RS nevhodny?
Které poporodni obdobi u pacientek s RS je rizikové?
Jak dlouho se doporucuje kojeni a proc?

Piedved’te mi vhodné cviky pro téhotné s RS.

6. Zavér

Pro dnesek Vam dé&kuji za pozornost. Pieji pékny den a do budoucna zdravé

a krasné miminko.
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Edukacni jednotka S

Téma: Organizace sdruzujici pacienty s RS v CR

Cile:
- Kognitivni — pacientka dokaZe charakterizovat organizace pro pacienty s RS v CR.
- Afektivni — pacientka je si védoma pozitivniho ptinosu téchto organizaci.
- Psychomotoricky — pomoci ziskanych védomosti dokaze vyhledat organizace pro

pacienty s RS.

Metody: vysvétleni, rozhovor, zodpovézeni otazek.

Pomiicky: pisemné materialy, www.klubsms.cz, www.roska.cz.

Délka edukace: 20 minut.

Forma edukace: individualni.

Misto edukace: domaci prostiedi pacientky.

Realizace:
- Motivaéni faze: povzbuzovat ke spolupraci, vysvétlit vyznam ziskanych védomosti.
- Expozié¢ni faze: popsat pozitivni piinos téchto organizaci pro nemocné.
- Fixaéni faze: souhrn diilezitych informaci, v pfipad€ nejasnosti jejich objasnéni.

- Hodnotici faze: rozhovor, otazky pro pacienta.

Osnova edukace:

1. Pozdrav, seznameni s tématem edukace.

2. Poslani a cile organizaci sdruzujici nemocné s RS v CR.
3. Organizace sdruzujici pacienty s RS.

4. Komunikace.

5. Zavér.
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Edukaéni lekce 5

1. Pozdrav, seznameni s tématem edukace
Motivaéni faze

Pieji pekny den, tématem dne$ni edukacni lekce jsou ,,Organizace sdruzujici
pacienty s RS v CR*. Povime si o dvou nejzndméjsich organizacich. Rekneme si, jaké

vyhody pro pacienty, trpici timto onemocnénim, tyto organizace piinaseji.

2. Poslani a cile centrii sdruZeni a registri RS v CR

Unie Roska v CR

Poslanim organizace Roska je pomahat lidem trpicim RS. Cilem je zafazeni lidi
S RS do spole¢nosti, vytvorit pro né vhodné podminky pro diistojny a kvalitni zivot.
Nemocni tvofi svépomocné skupiny (kluby) dle mista bydlisté. Kluby zastfesuje vedeni
organizace. Organizace nabizi pacientim i laické vefejnosti rozsahly socialné zdravotni
program. V rdmci tohoto programu se nemocni mohou zucastnit rehabilitacnich
ozdravnych pobytd, plavani, hipoterapie a mnohych dalSich aktivit. Sami pacienti
vydavaji Casopis Roska a odbornou literaturu tykajici se RS, provozuji internetovou
stranku www.roska.cz, pofadaji odborné seminafe a pfednasky o této problematice.
Clenové organizace zajistuji organizovani akci ke Dni roztrousené sklerozy v Ceské
republice, ktery piipada na 25. ¢ervna. Samoziejmosti je pomoc psychologa a socialni
pracovnice. Sdruzeni Roska je piitomno ve v§ech krajich Ceské republiky a mé asi 3300

¢lend.
Sdruzeni mladych sklerotika (SMS)

Cilem obcanského sdruzeni SMS je taktéZ usnadnit noveé diagnostikovanym
pacientim vyrovnat se s chronickym onemocnénim RS a motivovat je k aktivnimu
ptistupu K zivotnimu stylu, poskytovat odborné informace a rady o RS. Nemocni
angazujici se v tomto sdruzeni poradaji kulturni, spolecenské a sportovni akce s cilem
zlepSeni kvality Zivota. Popularizovat aktivni zivot s roztrousenou skler6zou Siroké
vetejnosti. Tato organizace je ur€ena primarné pro nemocné ve véku od 20 do 40 let.

Pacienti sami pro sebe vytvafi internetové stranky www.klubsms.cz.
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3. Organizace sdruZzujici pacienty s RS
Expozi¢ni faze

Organizace Roska a SMS pomahaji pacientim trpicim RS a to nejen pofadanim
riznych akci, ale také poskytovanim pomoci v tézkych a pro nemocného mnohdy
neznamych situacich. Pobocky sdruzeni lze nalézt téméf v kterémkoliv vétSim mésté
CR. Na internetovych strankach jsou uvedené adresy a kontakty na tyto organizace.
Centra pro pacienty s RS a to pfedevsim pro mladé pacienty, hraji velice dulezitou roli.
Poradi pacientim s rtiznymi otdzkami tykajici se onemocnéni RS a tim piispivaji

k aktivnimu a kvalitnimu Zivotu lidi s RS.

4. Komunikace
Fixac¢ni faze

Zde Vam davam v tisténé podob¢ adresy a kontakty na obcanské sdruzeni Roska a
SMS. Doporucuji Vam vybrat si jedno sdruzeni pro zaregistrovani se. Mate na mé
néjaké dotazy ohledné organizaci? V ptipadé jakychkoliv nejasnosti se miizete obratit

na mé nebo na sdruZeni, se kterymi jsme se dnes spolecné seznamily.

Hodnotici faze
Kontrolni otazky:
Co jsou SMS a Roska?
Co je cilem center sdruzeni a registri RS v CR?

Kdy je den RS v CR?

5. Zavér
Deékuji Vam za trpélivost a pozornost pii vSech nasich spole¢nych lekcich. At Vam
tyto informace pomohou aktivné bojovat stimto onemocnénim. Pieji Vam hodné

zdravi, spéchii a psychické pohody. Budu se tésit zase nékdy na vidénou.
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4.5 Vyhodnoceni

Jednotlivé edukacni cile jsou splnény, pacientka nabyla potiebnych znalosti.
Edukace probéhla v péti edukacénich jednotkéach, z nichz prvni, zabyvajici se pfipravou
a aplikaci 1éku Betaferon, trvala 30 minut. Druha navazujici lekce se tykala komplikaci
a prevence béhem lé¢by Betaferonem a trvala 30 minut. Tématem tieti edukacni
jednotky byla rehabilitace a rezimova opatieni u pacienta s RS a trvala 60 minut. Ctvrta
edukacni jednotka byla vénovana tématu téhotenstvi s RS a byla dlouha 30 minut.
V paté edukaéni jednotce jsme se zabyvaly organizacemi sdruzujici pacienty s RS v CR,

tato jednotka trvala 25 minut.

67



5 Doporuceni pro praxi

Doporuceni pro vSieobecné sestry:
- Celozivotni vzdélavani.
- Znalost problematiky RS.
- Empaticky ptistup k pacientim a trpélivost.
- Holisticky pohled na pacienta.
- Spravné pacienta motivovat.
- Projevovat o pacienta zajem.
- Edukace pacienta i rodiny.
- Vhodna je vzdélavaci literatura pro pacienta s RS a jeho rodinu.

- Poskytnuti informaci pacientovi a jeho blizkym o organizacich sdruzujicich

nemocné s RS.

Doporuceni pro pacienta
- Nevzdavat se a bojovat.
- Nebat se a nestyd¢t se oteviené hovofit o svém onemocnéni.
- Dovolit svym blizkym aby se zapojili a pomohli.
- Chodit do spolecnosti.
- Oslovit organizaci sdruzujici nemocné s RS.
- Navazat kontakt s lidmi trpicimi stejnou chorobou.
- DodrZovat spravna rezimova opatieni.
- Rehabilitovat a chodit na vychazky.
- Pfedchazet tnavé (dé€lat vSe jen do prvnich zndmek tnavy).
- Dostatek spanku a odpocinku.
- Snazit se vyhybat stresovym situacim.

- De¢lat to co Vam ptinasi radost a vice se usmivat.
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Doporuceni pro rodinu
- Znalost problematiky RS.
- Povzbudit nemocného a projevovat o né¢j zajem.
- Zajem o nemocného.
- Trpélivost.
- Zapojovat pacienta do béznych domacich ¢innosti (jen to co by mohl zvladnout).
- Neprojevovat pted nim soucit (chudak, pofad nemocny, atd.).
- Chodit s nemocnym do spole¢nosti.
- Nestydét se za nemocného.
- Prizpisobit prostfedi a pomtcky.

- Povzbuzovat a poméhat bojovat s nemoci.

Doporuceni pro verejnost
- Zakladni znalost problematiky RS.
- Tolerance a tcta k nemocnému.
- SnaZit se pomoci, pokud o to nemocny stoji.
- Trpélivost.
- Shovivavost.

- Myslet i na to, ze ne kazdy, kdo se potaci a pada, je opily.
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ZAVER

Préace se zabyva kvalitou zivota pacienta s RS. RoztrouSena skler6za je autoimunitni
zanétlivé onemocnéni CNS postihujici pfedev§im mladé lidi v produktivnim véku.
Negativné ovliviiuje jejich Zivot a méni jeho hodnoty. Konkrétni pii¢ina vzniku
onemocnéni jeSté dodnes neni zndma. Jak uvadi odborné zdroje, spoustécem RS mohou
byt urCité druhy potravin, toxinti, infekéni onemocnéni, stres a pozitivni rodinna
anamnéza.

V jednotlivych kapitolach této prace jsou popsany typy prabéhu RS, jejich
diagnostika a soucasna terapie. Teoreticka ¢ast prace je zamétena na edukaci pacientky
trpici touto chorobou. Cilem edukace bylo, aby pacientka ziskala védomosti, pomoci
kterych by se minimalizovaly komplikace onemocnéni a tak ptispét ke zlepseni kvality
jejiho Zivota.

V CR jsou téméf v kazdém vétsim méstd specializované organizace sdruzujici
pacienty sRS. Ulohou téchto zafizeni je pomahat nemocnym s touto chorobou.
Seznamit je s problematikou jejich diagnézy, informovat je o narocich na socialni
podporu, o dodrzovani rezimovych opatieni a spravnych postupech 1é¢by.

Na rozdil od minulosti je v sou¢asné dobé mnoho moZznosti moderni 1é¢by RS, ktera
dokéze pribéh onemocnéni zpomalit. Védci i nadédle zkoumaji problematiku RS,
vynalézaji nové moZnosti 1écby. Presto, Ze dneSni moderni medicina je na vysoké
urovni, se stale jesté bohuzel nenasel zpisob 1écby, ktery by pomohl toto onemocnéni

vylécit. Proto je to velkd vyzva pro sou¢asnou medicinu.
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Priloha A

Schéma patogeneze RS zobrazujici demielinizaci

Zdroj: Bednatik, 2010, s 511



Priloha B

Kurtzkeho S$kala - EDSS (Expanded Disability Status Scale) — stupnice stavu
invalidity:

EDSS 0 — bez potizi, neurologicky nalez normalni

EDSS 1 — potize mirné nebo jen anamnestické, vykonnost intaktni, nepatrné odchylky

v neurologickém nalezu
EDSS 2 — potize jen lehké, vykonnost dotéena minimaln€, maly neurologicky nélez

EDSS 3 — postizeni vyrazngjsi, hybnost a vykonnost dot¢ena, pracovni schopnost
zachovana. Neurologicky vyjadieny zékladni ptiznaky nebo kombinace vice lehCich

priznaki.

zpusob zivota mozny bez zavislosti na pomoci druhé osoby

EDSS 5 — postizeni znac¢né, pracovni neschopnost, chiize na kratSi vzdalenost (500

metrll) samostatné¢ mozna

EDSS 6 — hybnost omezena s pomoci hole, berle, opérného aparatu, ptesuny na kratké
vzdalenosti, doma s pfidrZovanim se o pfedméty, schopnost vykonu drobnych praci

a) bez pomoci druhé osoby, b) s pomoci druhé osoby

EDSS 7 — hybnost velmi obtizn4 az nemozna, je zavisla na invalidni vozik, pfesuny do

voziku a jeho ovladani bez cizi pomoci, zakladni sobéstacnost zachovéana
EDSS 8 — lezici, zavislost na invalidni vozik s cizi pomoci, sobéstacnost
EDSS 9 — zcela lezici, nesobéstacny, bezmocny

EDSS 10 — amrti v dasledku RS

Zdroj:http://www.zbynekmlcoch.cz/informace/medicina/neurologie-nemoci-vysetreni/edss-a-roztrousena-
skleroza-mozkomisni-rs-kurtzkeho-skala
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Priloha C

McDonaldova diagnosticka Kkritéria

Klinicky obraz Dopliiujici idaje poti‘ebné k diagnéze RS
Ataky Objektivni znamky
l1éze (1ézi)
2 nebo vice 2 nebo vice zadné, klinicka symptomatika je dostacujici
2 nebo vice 1 - diseminace v prostoru podle MR mozku
nebo
- 2 ¢ivice 1ézi na MR mozku kompatibilni s RS a pozitivni
MMM
nebo
- dalsi klinicka ataka z jiné lokalizace
1 2 nebo vice - diseminace v ¢ase na MR mozku
nebo
- druha klinicka ataka
1 1 - diseminace v prostoru podle MR mozku
(monosymptomat
icka) nebo
- 2nebo vice 1ézi na MR mozku kompatibilni s RS a
pozitivni MMM
a
- Diseminace v ¢ase podle MR mozku
nebo
- Dalsi klinicka ataka z jiné lokalizace
0 (progrese od 1 - progrese nemoci po 1 rok (retrospektivn€) a nejméné 2 ze

zacatku)

3 nasledujicich:

- pozitivni MR mozku (9 nebo vice T2 vazenych 1ézi nebo
4 ¢i vice T2 vazenych 1ézi s pozitivnimi VEP

- pozitivni MR michy (2 nebo vice fokalnich T2 1ézi)

- pozitivni MMM

Zdroj: Bednaiik, 2010, s. 519




Priloha D
MRI

Ohranicend loziska u pacientky s 2letou anamnézou RS.

Zdroj: Zdroj: Bednatik, 2010, s. 521

Mnohocetna ohranicena loZiska s pfitomnosti kortikalni atrofie, kdy klinicky neni
pfitomen kognitivni deficit. Pacientka s 4letou anamnézou RS.

Zdroj: Zdroj: Bednaiik, 2010, s. 521



Priloha E

Zaznam do aplika¢niho deniku

'
Po kazdé injekci kfizkem zaznamenejte apli-
ka¢ni misto na modelovém obrazku. V nasem
pfipadé je to prava paze, vpravo nahore.

10-15cm

8 8 O r
153. [ B d ramene

o] 1
8 8
10 10
12 12
] &8
10 10 10-15¢cm
12 2 od lokte

\

Do tabulky vedle oznaéeného aplika¢niho mista
{do odpovidajiciho policka dle modelového
obrazku) napiite datum aplikace a k¥izkem oznaéte
hloubku vpichu. V naiem pfipadé bylo aplikovano
15.3. se standardni hloubkou vpichu 12 mm.

Zdroj: http://lwww.bayerpharma.cz/scripts/components/products/cz/betaferon.php#n07, www.klubsms.cz
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Priloha F

Rota¢ni harmonogram pri aplikaci pripravku Betaferon

v

Priklad zaznamu o lécbé

15/03 17/03
31/03 02/04
Prava &ast eva ¢ T E
J = ke hyZde Bl
19/03 21/03 27/03 @ @ 29/03
;
23/03 25/03

Zdroj: http://www.bayerpharma.cz/scripts/components/products/cz/betaferon.php#n07, www.klubsms.cz
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Priloha G

Autoinjektor znacky Betakomfort

- Wicko

. Oteviraci faditko

. Kontrolni okénko {opticky displej)

. Pojistka

. Tladitko Start

. Rukojet nabijeci packy

. Packa pro nastaveni hloubky wpichu
. Misto pro vloZeni injekce

[ o T ¥ o B

BETACOMFORT®

Zdroj: http://lwww.bayerpharma.cz/scripts/components/products/cz/betaferon.php#n07, www.klubsms.cz
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Priloha H

Aplikace pripravku Betaferon pomoci autoinjektoru Betakomfort

10 vtefin & -

Zdroj: http://lwww.bayerpharma.cz/scripts/components/products/cz/betaferon.php#n07, www.klubsms.cz



Priloha CH

Aplikaéni souprava pro pripravu manualni aplikace

Aplikacni souprava

Standardni baleni piipravku Betaferon® na 1 mésic lécby Ampule
obsahuje celkem 15 davek. Tyto davky naleznete v jednotlivych
krabickach — tzv. aplikacnich soupravach, které obsahuji lék vicko

a potiebné pomdcky pro jeho podani:

uzaveér

* 1 ampule s pfipravkem
Betaferon® v prasku,
— Predplnéna stiikacka

* 1 rozpoustédlem'
predplnéna strikacka,

* 1 adaptér s jehlou, zatka nastavec télo drzatko  pist

Adaptér

Altohol suthy || fAlakol seah « 2 dezinfekéni etverecky
napusténé alkoholem.

hrdlo adaptér jehla s krytem
! Rozpoustédlo — roztok chloridu sodného, zndmy také jako
fyziologicky roztok.

Zdroj: http://lwww.bayerpharma.cz/scripts/components/products/cz/betaferon.php#n07, www.klubsms.cz



Priloha |

Spravny sed

X

chabé drzeni
v sedu

&,L‘

[y &

X

zborceny
sed

v

spravny
sed

Zdroj: http://ona.idnes.cz/spatne-sezeni-vas-muze-stat-zdravi-zkuste-dynamicky-posez-po0

[zdravi.aspx?c=A110523 113233 zdravi_pet
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Piiloha J

Reserse v ¢eském jazyce

Narodni lékaska knihovna Praha / BiblioMedica - Bibliographia medica ¢echoslovaca

4
AU:

(o 5

By

TI:
AU:
CI3

AU:

CI:

bmc12036905 DT: 19.11.2012

Neuropsychiatrické obtiZe u roztrouSené sklerdzy

Blahova Dusankova, Jana

1. LF UK a VFN, Neurologicka klinika, Praha; Centrum klinickych neurovéd,
Praha

Postgradudlni medicina, Roc. 14, ¢. 9 (2012), s. 974-978, ISSN 1212-4184
- Literatura 30

cesStina RT: 3 - ¢&lének

Roztrousend sklerdza je spojena s ruznymi neurobehavioralnimi zménami.
CeloZivotni prevalence deprese je pfibliZné 50% a prevalence uzkostnych
poruch u RS je 36%. Vyskyt bipolarni afektivni poruchy a psychdzy je
dvakrat castéjsi v porovnani s obecnou populaci a pseudobulbarni afekt
(emo¢ni inkontinence) postihne jednoho z deseti pacientu. Nicméné tyto
poruchy casto dobfe odpovidaji na lécbu. Sdéleni shrnuje soucasné
poznatky o téchto neurobehavioralnich poruchdch. Spravna diagnostika a
lécba mohou zasadné zlepsit kvalitu Zivota pacientu s roztrousenou
sklerdzou. Neuropsychologické studie shodné prokazaly, Ze kognitivni
dysfunkce postihuje 40-65% pacienti s RS. VCasnd detekce kognitivnich
poruch je zasadni pro terapeutické intervence zmirnujici symptomy &i
prevenujici dalsi kognitivni zhor3eni, ackoli v soudasnosti stale neni
jasné, jak kognitivni poruchy spojené s roztrousenou sklerdzou nejlépe
zvladat.

bmc12036811 DT 16.11.2012

Opozdéna diagndza muZe mit u roztrousené sklerdzy fatdlni nasledky -
rozhovor

Pitha, Jiri

MS centrum neurologického oddéleni teplické nemocnice

Medical tribune, Roc¢. 8, ¢&. 11 (2012), s. B6, ISSN 1214-8911
cestina RT: 3 - Cléanek

bmc12031116 DT: 1.10.2012

Role fyzioterapie v managementu roztrousené sklerdzy

Keclikova, Lucie - Hoskovcova, Martina - Havrdova, Eva, 1955-
Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN, Praha

Neurologie pro praxi. Roztrousend sklerdza v roce 2012, Ro&. 13,Suppl. C
(2012), s. C24-C26, ISSN 1213-1814, ISBN 978-80-87327-94-4 - Literatura

20

cestina RT: 3 - C¢lanek
x

bmc12017506 DT: 5.6.2012

7ivot s roztrousenou sklerdzou je jako na houpadce

Mrriova, Ingrid - Ondrichova, Lucie

Medical tribune, Ro¢. 8, &. 5 (2012), s. C6, ISSN 1214-8911
cestina RT: 3 - &léanek

bmc12016683 DT 28.5.2012

Roztrousena sklerdza a dysfunkce dolnich mocovych cest. MoZnosti
diagnostiky, potfeba lécby a sledovani

Varga, G. - Pacik, Dalibor, 1955-

Urologickd klinika FN Brno, LF MU Brno

Urologické listy, Ro&. 10, &. 1 (2012), s. 56-62, ISSN 1214-2085 -
Literatura 46

cestina RT: 3 - ¢lanek

Podle literarnich zdroji postihuji dysfunkce dolnich moZovych cest aZ 97
% pacientu s roztrousenou sklerdzou (RS). Poskozeni se tykd jak jimaci,
tak evakuacni funkce mocového méchyre. Roztrousend sklerdza patii mezi
nemoci podmifiujici rozvoj neurogenné podminénych dysfunkci dolnich
mocovych cest, které zasadnim negativnim zpusobem zasahuji do kvality

Zdroj: Narodni 1ékatska knihovna Praha / BiblioMedica — Bibliographia medica ¢echoslovaca
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Narodni lékaska knihovna Praha / BiblioMedica - Bibliographia medica ¢echoslovaca

Zivota postiZenych osob. Doposud v3ak chybi jasné stanovend pravidla péce
o pacienty s RS, zv1la3té pro pacienty s pokroc¢ilou formou RS.

AN: bmcl2014226 DT: 2.5.2012

TI: Diagnostické mozZnosti zobrazovacich metod v hodnoceni morfologického
korelatu kognitivnich zmén u pacientl s roztrousenou sklerdzou

AU: Obhlidalova, Ivana - Kefkovsky, Milo$ - Stoura&, Pavel - Bednarik, P.
CEITEC - Stredoevropsky technologicky institut, MU, Brno - V1ckova, Eva

AD: Neurologicka klinika LF MU a FN Brno

CI: Ceskd a slovenskd neurologie a neurochirurgie, Ro&. 75, &. 2 (2012), s.
170-178, ISSN 1210-7859 - Literatura 112

LA: cesStina RT: 3 - ¢léanek

AB: Kognitivni dysfunkce jsou u pacienti s roztrousenou sklerdzou casté a
ovliviuji jejich kvalitu Zivota, vcetné pracovniho uplatnéni. Vysoka
frekvence a zavazZnost téchto symptomi vedla ke snaze o objektivizaci
jejich morfologického koreldtu. Kromé konvencnich technik magnetické
rezonance (MR) bé&Zné pouzZivanych k diagnostice a monitorovani prubéhu
choroby se uplatnily i techniky nekonvené¢ni, napf. magnetizacni transfer,
funkéni magneticka rezonance, spektroskopie ¢i zobrazeni tenzori difuze.
Vétsina téchto metod je zatim vyuZivana pouze experimentdlné a jejich
prakticky prinos je predmétem intenzivniho vyzkumu.

AN: bmcl2015795 DT: 17.5.2012

TI: Myty a fakta kolem roztrousené sklerdzy

CI: Medical tribune, Roc¢. 7, ¢&. 29 (2011), s. C6, ISSN 1214-8911
LA: ceStina RT: 3 - c¢léanek

AN: bmcl2009846 DT: 23.3.2012
TI: Neuropsychiatricka problematika roztrousené sklerdzy
AU: Blahova Dusankova, Jana

AD: Centrum pro demyelinizac¢ni onemocnéni, Neurologicka klinika, 1. LF UK a
VFN, Praha

CI: Lékarské listy, Roc¢. 60, ¢. 9 (2011), s. 10-12

LA: cestina RT: 3 - ¢lanek

AB: RoztrousSend sklerdza mozkomi3ni (RS) je nejcastéjsim onemocnénim CNS s

autoimunitnimi patogenetickymi mechanismy u mladych dospé&lych. Dlouhou
dobu byl zajem odbornikil soustiedén prevazné na neurologické priznaky,
které RS zpusobuje. Onemocnéni je vsak doprovazeno radou poruch
postihujicich naladu, emoce a kognici. Tyto poruchy mohou byt primarni c¢i
sekundarni povahy a mohou odraZet neurologické poskozeni nebo funkéni
stres spojeny s chronickym, invalidizujicim onemocnénim. Mnohdy zustavaji
diagnosticky i terapeuticky nedocenény, prestoZe zasadnim zpusobem méni
kvalitu Zivota.

AN: bmcl11034487 DT: 22.9.2011

TI: Sklerdézu multiplex je nutné lécit hned po stanoveni diagndzy

CI: Zdravotnické noviny. Lékafské listy, Ro¢. 60, ¢. 21 (2011), s. 2 - pfil.
LA: cestina RT: 3 - ¢léanek

AN: bmcl11032858 DT: 15.9.2011

TI: Glatiramer acetdt (Copaxone) v lécbé atakovité formy roztrousené sklerdzy
mozkomisni - klinickad G¢innost a bezpecnostni profil

AU: Stourad, Pavel - Praksova, Petra - Kontrova, I. - Hladikova, Magdaléna -
Okécova, I. - Benesova, Yvonne

AD: Neurologickad klinika LF MU a FN Brno

CI: Ceskd a slovenskd neurologie a neurochirurgie, Ro&. 74, &. 4 (2011), s.
447-454, ISSN 1210-7859 - Lit.: 13

LA: ce3tina RT: 3 - ¢léanek

Zdroj: Narodni 1ékatska knihovna Praha / BiblioMedica — Bibliographia medica ¢echoslovaca
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Piiloha K
Reserse v anglickém jazyce
Database(s): Ovid MEDLINE(R) 1946 to March Week 4 2013

1. Treatment update in multiple sclerosis. [Review]
Morris K. Yiannikas C.

Current Allergy & Asthma Reports. 12(3):246-54, 2012 Jun.
[Journal Article. Research Support, Non-U.S. Gov't. Review]

Ul: 22446992

Multiple sclerosis is the most common cause of disability in young people in the Western world. Reduced life expectancy and worsening quality of
life due to increasing disability later in the disease course have significant personal and societal costs. Changes in treatment strategies and newly
available treatments hope to improve the outlook for our often young patients. This paper details currently available treatments and some that are
expected to reach the market shortly.

Status
MEDLINE

Authors Full Name
Morris, Katrina. Yiannikas, Con.

Institution
Concord Repatriation General Hospital, Burwest, Burwood, New South Wales, Australia. katrina.morris@gmail.com

Date Created
20120507
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2. Association of neuromyelitis optica with severe and intractable pain.
Qian P. Lancia S. Alvarez E. Klawiter EC. Cross AH. Naismith RT.

Archives of Neurology. 69(11):1482-7, 2012 Nov.
[Journal Article. Research Support, N.I.H., Extramural. Research Support, Non-U.S. Gov't. Research Support, U.S. Gov't, Non-P.H.S.]

Ul: 22926050

OBJECTIVE: To contrast differences in pain and treatment outcomes between neuromyelitis optica (NMO) and multiple sclerosis (MS). Design:
Retrospective, cross-sectional cohort study.

SETTING: Academic MS center.

PATIENTS: Complete ascertainment of an academic MS center cohort of NMO and an MS comparison sample cohort.

MAIN OUTCOME MEASURES: Current pain was quantified by a 10-point scale and the McGill Pain Questionnaire.Expanded Disability Status Scale
score and number of involved spinal cord levels were collected in addition to testing for cognition, fatigue, depression, and quality of life. Number
and types of pain medications were tabulated.

RESULTS: Current pain was more common in subjects with NMO (n=29) vs MS (n=66) (86.2% vs 40.9"; P.001)and more severe on a 10-point scale
(5.38 vs 1.85;P.001). Pain remained more common after controlling for disability and number of spinal cord segments(P=.03). Prescription pain
medication was used more frequently in subjects with NMO compared with subjects with MS(75.9% vs 37.8%; P.001), often requiring more than 1
medication (65.5% vs 15.2%; P.001). No subject with NMO taking pain medication (22 of 29) rated their current pain as 0 of 10, whereas almost half
of those taking pain medication with MS were currently free of pain (0% vs 487 ; P=.006).

CONCLUSIONS: Neuromyelitis optica is frequently associated with severe pain that appears insufficiently controlled by pharmacologic
interventions. Future studies should evaluate the efficacy of a multidisciplinary and multimodal approach to pain management.
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