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ABSTRAKT

Bakalafska prace se zaméfuje na problematiku jedincti s roztrousenou sklerozou, latinsky
sclerosis multiplex. Je zaméfena pfedevsim na kvalitu zivota jedinct s touto diagnézou,
do jaké miry nemoc ovliviiuje jejich soukromy a pracovni Zivot. Je rozdélena na dvé ¢asti,
teoretickou a praktickou. Teoreticka ¢ast je zaméfena na vymezeni pojmii, které se vztahuji
k danému tématu, jako jsou roztroudena sklerdza, jeji charakteristika a 1écba, kvalita Zivota
a faktory, které ho ovliviiyji. Prakticka ¢ast ma za cil zjistit, pomoci kvalitativniho

vyzkumu, jak hodnoti kvalitu Zivota vybrani jedinci s diagndzou roztrousené sklerozy.

Kli¢ova slova: roztrousend sklerdza, kvalita Zivota, ataka, remise, MS centra, socialni

sluzby

ABSTRACT

The Bachelor thesis is focused on the problems of people suffering with multiple sclerosis,
sclerosis multiplex in Latin. The thesis primarily deals with the quality of life of
individuals with this diagnosis - to what extent the disease affects their private and working
life. The work is divided into two parts, theoretical and practical. The theoretical part
defines the concepts relating to the topic, such as multiple sclerosis, its characterics and
treatment, quality of life and factors affecting it. The goal of the pratical part to find out,
using qualitative research, how selected individuals with multiple sclerosis diagnosis

evaluate their quality of life.

Keywords: multiple sclerosis, quality of life, attack, remission, MS centers, social services
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Tématem mé bakalarské prace je kvalita zivota jedinct s diagn6zou sclerosis multiplex,
Cesky nazev roztrousena skleroza. Téma roztrousené sklerdzy je v poslednich letech velmi

aktualni. Vyskyt tohoto onemocnéni stale narusta.

Cilem bakalafské prace je zjisténi, jak nemoc ovlivnila kvalitu Zivota jedince s touto

diagndzou, jeho partnerské a rodinné vztahy a jak ovlivnila jeho pracovni Zivot.

Zaméstnani, rodina, zZivotni partner, déti a také zaliby a z4jmy jsou nedilnou soucasti zivota
kazdého z nas a pfijde nam to naprosto samoziejmé. Mnohdy si ani neuvédomujeme, co
vlastné méame. Pro osoby se zdravotnim znevyhodnénim to ¢asto byva néco, co nikdy
nepoznaly nebo dusledkem nemoci ztratily. Ztratit ,,zdravi® Casto znamend i zménu

hodnot, postoji a priorit ¢loveka.

Pro aktualnost tématu a pro jeho vyznam jsem se rozhodla témto otazkam vénovat v ramci
mé bakalaiské prace. V neposledni fad€ i1 proto, Ze se roztrouSend skleréza velmi blizce

dotkla mé rodiny a meho okoli.

Roztrousena skleroza je chronické zanétlivé onemocnéni centralni nervové soustavy, které
soucasna medicina chape jako problém, jenz je stale aktualni a celosvétové se vénuje jeho
feSeni jiz nckolik let. Poprvé byla roztrouSend skleréza popsana jako samostatné
onemocnéni v roce 1860, kdy byl objeven myelin, coz je obal nervovych vlaken, a byla

povazovéna za smrtelnou. Na otdzku co nemoc zptuisobuje, nelze s urcitosti odpoveédét.

Toto onemocnéni je velmi vazné, je chronicke a fadu pacientlt muze trvale invalidizovat jiZ
od mladého veéku. Presto se progndza v poslednich letech, diky novym moznostem 1éCby,

podstatné zménila k lepSimu.

Po celém svété existuje mnoho organizaci, které sdruzuji pacienty s roztrousenou
sklerdzou. Jako prvni vznikla v . USA National Multiple Sclerosis Society v roce 1946
a postupné se tyto organizace sdruzily v roce 1967 do Mezinarodni federace roztrousSené

sklerozy.

V CR existuje od roku 1992 Unie Roska, kterd svym socialné - zdravotnim programem
zajiStuje organizaci regionalnich spolkl (Rosek), dale nadacni fond Impuls, vznik v roce
2000, podporujici projekty zajist'ujici komplexni a kvalitni 1é¢bu roztrousené sklerdzy, jeji
vyzkum a svétovou &innost a mnoho dal$ich. Cinnost t&chto organizaci, ale nejen jich, ale

i odbornikt, ktetfi se timto tématem zabyvaji, pomaha lidem s touto diagndzou a jejich
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sklerdzou.
Bakalaiska prace obsahuje ¢ast teoretickou a praktickou.

Teoreticka ¢ast se sklada ze dvou kapitol. Prvni kapitola je zaméfena na vysvétleni
zékladnich pojmd, jako je charakteristika, historie, etiologie a vyskyt nemoci, ptiznaky
a typy onemocnéni, 1éCba a rehabilitace. Obsahem druhé kapitoly je vymezeni pojmu
kvalita zivota, faktory ovliviiujici kvalitu zivota lidi s roztrousenou sklerézou, popis MS
center a socialnich sluzeb pro jedince s RS. V teoretické ¢asti je pouZita obsahova analyza
dostupnych literarnich prament. Odborna literatura byla citovana dle CSN, 1SO 690.

Prakticka ¢ast je zaméfena na kvalitativni vyzkum, realizovany prostiednictvim
polostrukturovanych rozhovoru. Na zakladé¢ téchto rozhovoru s jedinci s diagndzou

roztrouSené sklerdzy je zpracovana analyza kvality jejich Zivota, dle cile bakalaiské prace.
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1 ZAKLADNI OBRAZ NEMOCI ROZTROUSENA SKLEROZA

Sclerosis multiplex, sclerosis cerebrospinalis multiplex, je mnohocetna nebo roztrousena
skler6za mozkomisni. Nazev této nemoci se zkracuje v ciziné MS, na Slovensku SM, u nas
nejcastéji RS jako zkratka pro roztrousenou sklerozu. V této praci bude pouzivan nazev

roztrouSena skleréza nebo zkratka RS.

RoztrouSena skler6za, jak jiz bylo zminéno v ivodu, je chronické zanétlivé onemocnéni
centralni nervové soustavy postihujici Zeny i muze s prvnimi pfiznaky nejcastéji mezi
20. - 40. rokem Zivota. Nemoc za¢ina postizenim nerva u kazdého jedince jinych, proto je
tato nemoc svymi piiznaky velmi pestrd. Ma razovity a trvaly prib¢h a Castéji se objevuje

u zen.

Toto progresivni onemocnéni centralniho nervového systému (CNS) se vyznacuje
poskozenim tukové pochvy (myelinu), ktera obklopuje a izoluje nervova vlakna (axony)
v ramci CNS, tj. procesem nazyvanym demyelinizace. Myelin pomaha obousmérné
pfenaset nervové signaly do CNS i po celém téle. Kdyz nervova vldkna ztrati ¢ast své
myelinové pochvy, tak se impulsy, které vysilaji, neptfenaseji spravne, tak jak maji a to ma
za nésledek vznik symptomt RS. Destrukce myelinové pochvy mize byt rovnéz spojena
se ztratou nervovych vlaken nachazejicich se pod ni. Mista, kde do$lo k poSkozeni anebo
zni¢eni myelinu, se nazyvaji ,,plaky“. RS muze ovlivnit pocitovani vjemi v riznych
Castech téla, stejné tak i schopnost pohybovat jednotlivymi koncetinami nebo ¢astmi téla
a to z duvodu slabosti nebo nedostatku koordinace. RS patfi mezi autoimunitni
onemocnéni, kdy imunitni systém nerozliSuje mezi cizimi Ciniteli a vlastni tkani CNS
a napada tak myelinové pochvy vlaken nervovych bunék. Demyelinizace nervovych
vladken je zpusobena zanétem, v pribéhu kterého se specializované bunky imunitniho
systému piresouvaji do CNS a uvoliuji chemické latky nebo aktivuji dal§i bunky, aby

zniily material, ktery mylné povazuji za ,,cizi".

I kdyz jsou bunky CNS schopny opravit, a dokonce i nahradit poskozeny myelin po utoku
RS, v jist¢ mife zustavaji v oblasti poSkozeni myelinu ,,jizvy", které snizuji ucinnost
prenosu nervovych signalti. Tento proces mize zpusobit trvalé poSkozeni nervovych
vldken a myelinové pochvy. Tato vlakna se nedaji nahradit a jejich funkcnost se natrvalo

ztraci.

Mize dojit k mobilizaci jinych mozkovych bun€k s cilem nahradit tento ubytek, ale

po ztraté urcitého poctu bunék jej mozek uz nedokaze kompenzovat, coz ma za nasledek
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postupnou ztratu pohyblivosti a koordinace. Tento stav proto Casto pacienty invalidizuje,

dokonce jiz v mladém véku (Havrdova et al., 2004, s. 8-20).

Je to nemoc lécitelna, ale nevylécitelna, aspon prozatim. RS dokaze vazné omezit nebo
dokonce ovladnout Zivot postizeného, coZz miva za nésledek Uplnou reorganizaci jeho
Zivotniho stylu. ,,Problematika RS prindsi Fadu obtizi nejen pacientim, ale i lékariim, kteri
S ni nemaji dostatecné zkusenosti. Tato choroba je opredena Fadou myti, nepravdivych
informaci, které u pacientii budi strach z nezndmého, zhorSuji jejich psychicky stav
(Havrdova, 1999, s. 5).

1.1 Historie nemoci

Neni pfesné zcela jasné, jak dlouho onemocnéni existuje, da se predpokladat, Ze je znamo

Jiz davno, aniz by bylo rozpoznano nebo popséano.

Prvni informace a zminky o nemoci, respektive jejich ptiznacich, pochazi ze stiedovékého

Islandu, nékdy kolem let 1293 - 1323 se zminuje biskupskd saga svatého Thorlakura
o vikingské zené¢ jménem Halla. Ta tidajn¢ trpéla ,,zlou nemoci" projevujici se prechodnou
slepotou a poruchou fe¢i. Konkrétnéjsi zminka o nemoci se tykd svaté Lidwin
ze Scheidamu v Nizozemi, ktera onemocnéla-jako patnéctiletd, poruchou chiize, zraku, ¢iti,
polykéani a zavratémi. Zila v letech 1380 - 1433 a v roce 1957 do3lo k exhumaci jejich
ostatkli v nizozemském mésté Leiden, pti niz bylo zjisténo tdajné koncetinové ochrnuti.
Z historickych zdroju se ovSem nejblize dnesni RS bliZi nemoc Augusta Fredericka d"Este
(1794-1848). Byly zrekonstruovany jeho dopisy a denik a tim v podstaté sestaven velmi
podrobny chorobopis. Mezi jeho obtize patfila ztrata zraku na nékolik dni, poprvé
ve 28 letech véku, dvojité vidéni, slabost koncetin, zavraté, svéraCové potize vedouci
do postupné ztrdty hybnosti, aZ k trvalému pouzivani pojizdného kiesla v jeho
41 letech veku.

Toto je jen pokus 0 malou dé&jepisnou exkurzi do ,,pravéku RS, jsou to dohady a zminky,
které jsou vice kuridzni nez dulezité, nicméné jsou dikazem toho, Ze nemocni tu byli diive

nez nemoc sama (Lensky, 2002, s. 37-38).

OvSem prvni, skutecné¢ odborny popis nemoci, i kdyz se zatim nejednalo o klinickou
formulaci, pochazi od dvou patologickych anatomtl, puisobicich nezavisle na sob¢ ve stejne

dobé& v Pafizi. Profesor Jean Cruveilhier v roce 1838 ve svém druhém anatomickém atlase
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popsal obrnu dolnich koncetin a tfes jednatficetileté Zeny, ke druhému piipadu Zeny
ve veéku 54 let dolozil vyobrazeni, které charakterizoval jako skler6zu skvrnitou
a ostruvkovitou. Ve stejném roce skotsky profesor patologie Robert Carswell popisoval
v bilé hmot¢ michy loziska tvarem nepravidelna, barva Zlutavé hnéda, hladka a sklovita,

velikosti ¢tvrtiny az poloviny palce.
O morfologickou a hlavn¢ klinickou formulaci se zaslouzil legendarni pafizsky neurolog
Jean-Martin Charcot v roce 1868. Po shrnuti predeslych nalezli a doplnéni svych vlastnich

Klinickych a patologickych pozorovani nazval tuto nemoc ,sclérose en plaques”. Jeho
termin, skleroticka plaka, jako oznaceni loziska RS, se pouziva dodnes. Tento profesor,
tehdy vedouci nejslavnéjsi kliniky nervovych chorob v Paftizi, urcil ptiznaky RS. Zaujala
ho zejména forma nemoci s ndpadnou trojici symptoma - nystagmus (rychlé a trhavé
pohyby oci), skandovana fe¢ a intencni ties. Upozornil také na regionalni odlisnosti
v ramci vyskytu choroby, vétsi Castosti u zen, spojitosti s graviditou a také optimistickou
naladou. Pozoroval postizeni myelinu a také nervového axonu. Jeho zasluhou vznika

v roce 1869 prvni samostatnd monografie o RS.

V pozd¢jsich letech pfispiva cela fada lékaiskych autorit do mozaiky RS, at’ jiz néjakym
dil¢im poznatkem nebo celym tématem. Nelze opomenout také znamenitou Ceskou
neurologickou Skolu akademika Kamila Hennera (1895-1967) a dalSich, kteti se velmi
vyznamng¢ podileli na historii RS (Lensky, 2002, s. 37-40).

Tyto poznatky, které véda v riznych obdobich pfinesla, nemély zpocatku pro pacienty
s RS nijak zasadni prakticky vyznam. Ptispivaly vSak k pochopeni, co je z&kladnim
problémem u RS. Ackoliv klinicky byla RS jako nemoc rozpoznana pied vice jak 140 lety,
byla jeji 1écba zaloZena vétSinou na intuici - bez kontrolovanych pokust, zkoumajicich
ucinnost pouzitych 1€kiti. Zplsoby 1écby byly casto netdinné a beznadéjné napf.
odstrafiovani krénich mandli. V dne$ni dobé jiz ma lécba racionalni zaklad, ktery je
podporovany novymi védeckymi poznatky o fungovani lidského téla na své nejzakladné;si

arovni.
Jsou pfevazné Ctyti oblasti, ve kterych se znalosti Siroce rozsitily, za posledni tii desetileti,
a poskytuji velmi cenné zkuSenosti pro pfisti 1é¢ebné postupy. Jde o oblasti:

< Buné¢na biologie - znalosti o povaze oligodendrocyti, bunék CNS vyrabé&jicich

myelin, ktery je nicen pii RS.
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% Genetika - hledani gent ovladajicich vnimavost vi¢i RS, kterych je nepochybné
vice ne pouze jeden.

% Imunologie - imunitni reakce jsou zodpovédné za niCeni myelinu i nervovych
vlaken u RS, véda nyni hleda cesty jak imunitni systém ovlivnit.

% Virologie - spoustéci Cinitel u RS se hleda jiz dlouho, postupem ¢asu je zjevné,
ze uloha virt je spiSe v jejich schopnosti pozménit reakce imunitniho systému

(Havrdova, 1999, s. 7-10).

V soucasné dobé probiha mnoho klinickych zkousek a studii, které se zabyvaji RS a jeji

1é¢bou. Za témér dve stoleti, kdy je RS zndma se zménilo mnoho.

, Prave jsme provedli jakousi historickou inventuru RS. Zastavila se kdesi uprostred
uplynulého stoleti. Prevratné zmény zacala prindset imunologie, doslo k radikdalnimu

pritlomu v posuzovani Fady chorob. RS nalezela k nim* (Lensky, 2002, s. 44).

1.2 Etiologie a vyskyt onemocnéni

Etiologie neboli pricina nemoci je dosud velkou nezndmou. Pro¢ nékdo onemocni a jiny

ne? Skeptik by shrnul tuto kapitolu do jediné struéné véty - nevime. Ale tak to neni.

»Ackoli nemiizeme 7ict, proc jednotlivy clovek onemocnél, vime uz leccos o tom, jaké
faktory oviiviiuji vznik onemocnéni. Rada dalsich faktorii se teprve zkouma* (Havrdova,

2004, . 32).

U rozvoje onemocnéni nezavisi jen na jednom jediném genu, téch je daleko vic a samy
0 sob¢ k rozvoji choroby nestaci. Podili se na tom 1 dalsi faktory prostiedi. Nékteré z nich

si nyni predstavime.

» Pritomnost viri a nedostatek vitaminu D - vime, Ze RS se nejvice vyskytuje
v mirném pasmu, coz souvisi se zemépisnou Sitkou. Uvazuje se o dvou faktorech,
které maji vliv na vznik onemocnéni. Je to pfitomnost virt, které v pasmu ziji
a ovliviiyji vyvoj organismu v détstvi, mezi néz patii spalnicky, zardénky, opar, vir
Epstein-Barrové (EBV). A vitamin D, ktery je nejen dulezity pro dobrou stavbu
kosti, ale hraje také zasadni roli v imunitnim systému, kdy u pacienttl s RS tlumi
nadmérné aktivovany imunitni systém. Je to tedy hodny vitamin, kterého mame
vSichni malo. Souvisi nejen s vyskytem RS, ale i dalSimi nemocemi jako je diabetes

mellitus typu 1., Crohnovy choroby a dalSich.
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X/
L X4

Koufeni - RS onemocni dvakrat vice kufdkG nez nekurdkt. Jedovaté latky
tabdkového koute zvysuji pocet lymfocytii v téle a schopnost makrofagh pftilepit
se na sténu cév a krvi tak snaze proniknout do tkané. Koufeni také zvySuje
mnozstvi volnych radikali v téle, znamend to tedy pro bunky stres, ktery je
nezadouci pro RS.

Porod a pohlavni hormony - prvni pfiznaky RS u Zen se nejCastéji projevuji
v prvnich mésicich po porodu. V dobé¢ téhotenstvi dochéazi k utlumeni imunitniho
systému matky, z diuvodu zajisténi pfiznivého vyvoje plodu. To je z hlediska RS
stav vyhodny pouze do doby porodu. Porodem nastava velmi rychly piesun
do ptivodniho stavu, rozbiha se kojeni, zajiStované hormonem prolaktinem a stres
spojeny s pé¢i o dité a nevyspanim. Hormon prolaktin sam je schopen aktivovat
lymfocyty, které zahaji agresivni Gtok proti vlastni tkéni.

Stres - dalSi znamy faktor spojovany se vznikem RS i se vznikem ataky RS. Je-li
stres kratkodoby, organismus ho zvlada dobie a po odeznéni stresu opét obnovi
svoje sily. Pro imunitni systém je nevyhodny dlouhodoby stres, protoze vycerpava
adaptacni schopnosti organismu. Stresova reakce organismu miize byt podminéna
stresem psychickym 1 fyzickym (nadmérnad fyzicka zatéz), ale také infekEnim.
Jakékoliv infekce je pro télo stres, se kterym se t€lo musi vyrovnat. Obecné plati,
ze nedostate¢nd 1écba infekei mize byt spoustéCem autoimunitniho onemocnéni,

mezi néz RS patii (Havrdova, 2004, s. 32-35).

wAckoli se casto prvni klinické priznaky RS davaji do souvislosti s infekci, nejcasteji

virovou, nikdy nebyly potvrzeny domnénky, ze by RS mohla byt nakazlivou nemoci. RS

se nerozvine u kazdého cloveka, ktery prodéla virozu** (Havrdova, 2004, s. 36).

Co se tyka dédicnosti, RS neni dédicné choroba, nedédi se zménény gen a s nim RS. Dédi

se pouze urcité vlohy, které urcuji vnimavost k RS a je tfeba urcitych faktori k projeveni

RS v urcitou chvili. VétSina pacientti nemd piibuzné s RS. Jsou vsak i rodiny, kde se RS

vyskytuje ve dvou i vice generacich.

Co se tyka vyskytu, RS je nemoc s celosvétovym vyskytem, pii¢emz se jednotlivé oblasti

svéta velmi zasadné lisi v poctu nemocnych. Pomér postizenych muzi a Zen je stejny

na celém svéte, tedy 1:2 az 1:3. Vzhledem k tomu, Ze neexistuje celosvétova databaze

pacienti s RS, odhaduje se kolem 2,5 miliont postizenych.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii Brno, s.r.o. 16

Vyskyt je dosti podstatné ovlivnén geograficky, nejvétsi je ve stiedné zemépisné Siice
(zhruba nad 40. stupném) a na zapadni polokouli a nejnizsi je v oblastech kolem rovniku.
Nejvice jedincti s RS se nachazi v Evropé, Severni Americe, Australii a na Novém
Zélandu. V téchto oblastech statistiky udavaji pocty kolem 50-200 nemocnych na 100 tisic
obyvatel. Nejvétsi vyskyt RS je pozorovan v Kanadé, Skotsku a Skandinavii a naopak
nejmensi vyskyt RS je zaznamenan v Latinské Americe a na Stfednim vychodé. V Africe
postihuje RS méné nez 5 lidi na 100 tisic obyvatel, podobn¢ je tomu i v Asii napf.

v Japonsku.

Zajimavé jsou vysledky studii imigrantd, ktefi odesli do Jizni Afriky. Pokud tito imigranti
odejdou ze zemi s vysokym vyskytem, napt. Angli¢ané, pted 15. rokem zivota, tak se na né

vztahuje niZsi riziko odpovidajici dané zemi imigrace, pokud vSak ode$li po 15. roce

Zivota, zstava pro né platné ptivodni riziko (Lensky, 2002, s. 46-52).

V Ceské republice je odhadem kolem 20 000 pacienti s RS. Onemocnéni se vyskytuje
hlavné v chladnégjSich, sttednich zemépisnych Sitkach. Epidemiologické vyzkumy ukazuji,

7e nejvétsi vyskyt RS je na severu Cech.

,, Pribyva RS skutecné, nebo jen zdanlive? Pri zmapovani se vytraceji prazdnd teritoria;
véasnda, dostupna a lepsi diagnostika odhaluje vice pripadu i méné typickych, skrytéjsich,
hranicnich, v samych pocatcich, vice se mysli na RS i v détském véku. RS je populdrnéjsi.
Vice polysklerotikii je samozrejmé také proto, Ze se jejich Zivot prodluzuje, déle prezivaji,

COZ je Velmi priznivy fakt* (Lensky, 2002, s. 52).

1.3 Priznaky a typy onemocnéni

Prvni pfiznaky onemocnéni mohou byt pro pacienta natolik nevyznamné, zZe je 1ékati sdéli
az po dlouhém vzpominani. Tyto symptomy jako je unava, bolest, zavraté¢, zmény
citlivosti, psychické potize aj. jsou pocitovou zalezitosti a ¢ini v podstaté z RS nemoc
castecné ,,neviditelnou", skrytou pod hladinou vnéjsi patrnosti. Piiznaky byvaji velmi
riznorodé, podle toho, ktera nervova draha a jeji myelin byla zanétlivym procesem

narusena.
Mezi nejpodstatnéjsi priznaky patii:

¢+ Poruchy hybnosti - mohou postihnout jakoukoliv koncetinu a byt rizné sily, ale

nejcastéji postihuji dolni koncetiny, vice nez horni a vétSinou asymetricky.
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Projevuji se slabosti koncetin, inavou, neohebnosti, t€Zkopadnosti, podklesavanim
koncetin, ochabnutim (paréza) az ochrnutim (plegie). Vysetfujici vnima zvySené
napéti svalll jako pérovy odpor. Patii sem také neobratnost prsti, ruky, chab¢jsi sila
a uchop. Ttes koncetin, prevazné hornich, ktery je patrny hlavné pti pohybu a pii
ulehnuti mizi. Naruseni rovnovahy pfi chizi, projevujici se vravoranim
az kyméacenim se a muze piipominat opilost. Tato nestabilita se zhorSuje pii
zavienych ocich. Vé&tSinu téchto potizi postizeny shrnuje do mnohoobsaZzného
pojmu — zavrat’.

Poruchy citlivosti - byvaji velmi Casté a rizné. Objevuji se spontanni vjemy jako
je brnéni (parestezie), mravenceni, pal€ivost. Tyto vjemy se méni, st¢huji se rizné
na koncetinach, trupu, v obli¢eji a kolem ust. Odchylky citlivosti mohou dosédhnout
rizné stupné bolesti. Dal$i poruchou, kterd vznikd na tomto podkladg,
je neschopnost rozeznat bez pomoci zraku predmét uchopeny do ruky. Tato
porucha tedy znamend naruseni drah piivadéjicich do CNS informace o doteku,
teple, bolesti.

Poruchy mozkovych nervii - projevuji se poruchami v oblasti obli¢eje. Patii sem
zrakova neostrost, mlhavé a rozmazané vidéni, skvrny a vypadky v zorném poli,
neschopnost fixovat vidény obraz, kdy jedno ¢i ob€ o€i vykonavaji cukavy pohyb,
zvlasteé v krajnich polohach - nystagmus. Nystagmus ma dvé slozky rychlou
a pomalou, kdy rychla je smérodatna. Subjektivné lez tyto pocity popsat jako
skakajici vidény obraz. Re¢ se miize deformovat v méné srozumitelnou, setfelou,
pomalou, skandované vyrazenou s polykanim hlasek. Tyto obtize mtze zhorSovat
unava, stres, horko, koufeni tabaku, febrilita i alkohol.

Poruchy svéraci - tyto poruchy RS velmi komplikuji. Daji se o¢ekavat tam, kde je
Castejsi vyskyt vétsi a oboustranné parézy dolnich koncetin, ale neni to pravidlem.
Témto potizim se odborn¢ tika sfinkterové potize (sfinktery - svaly svérace, které
ovladaji vyprazdnovani moci a stolice). Projevuji se nutkavym pocitem na moceni,
hlavné€ v noci, pocitem netiplného vyprazdnéni a stalého napéti mo¢ového méchyte,
horSim zdrZzenim az inkontinenci. Stolice byva nepravidelna a nékdy dosti iporna
zacpa. Patii sem i sexualni poruchy, zvlasté u muzu, vétsinou jde o poruchy erekce.
U zen jde vétSinou o poruchy citlivosti a ztratu orgasmu.

Psychické problémy - objevuje se naladovost, sklony k plactivosti az skute¢na

deprese, pramenici vétSinou z pocitu bezmoci a nejist¢ budoucnosti. Mohou



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii Brno, s.r.o. 18

se projevit piiznaky jako je labilita nalad, stfidani afekti a emoci. V pokrocilejsim
stadiu az vybuchy nezadrzitelného s bezdiivodného smichu ¢i place. Osoby s RS
Casto skryvaji své pocity pred okolim, pied zvySenou pozornosti, necitlivosti
¢i netaktnosti. Nuti se do euforie, aby byly svym bliznim pfijatelnéjsi. Jak fikal
profesor Jedli¢ka: ,,Polysklerotik uvnitt pla¢e a navenek se musi smat“ (Lensky,
2002, s. 19-24).

VySe popsané piiznaky se u jedincti s RS nevyskytuji vSechny ani vétSina z nich. Kazda
RS ma svou individualni podobu a je svym zpisobem originalni. Je omezena ¢asto na dva
¢i tfi pfiznaky na dlouhou dobu. Nékdy tyto pfiznaky méni ataky nemoci, jindy v nich
stereotypné pretrvavaji. ,,Co rozhoduje o rozdilech v celkovém kontextu, to nedovede
soucasnd medicina uspokojive ani vysvetlit, ani predpovédet. Svétu ku zdaru je kazZdy
clovek jiny, ma jiné reakce, néco jiného od Zivota zZada a néco jiného dava"™ (Lensky, 2002,

S. 23).

Podle klinického pribéhu, jsou znamy ¢tyFi typy onemocnéni:

1. Remitentni-relabujici (RR) - tento typ RS je charakteristicky atakami
neurologickych obtizi, které po nékolika dnech ¢i tydnech vymizi, zpocatku i bez
1é¢by. Odstupy mezi jednotlivymi atakami mohou trvat mésice i roky. Tento priubéh
trva vétsinou nékolik let a podle statistik, pochazejicich z velké kanadské studie,
se muze vyvinout trvalé neurologické poskozeni zplsobené castymi atakami
v prvnich dvou letech nemoci. Témé&f polovina nemocnych ma velmi malé obtize,
které se zhorsuji s kazdou dalSi atakou. Po atakach nasleduje zlepSeni stavu - remise
(dojde k obnoveni myelinu), tzv. remyelinizaci, ktera ovS§em nemuze nastat v mist¢,
kde probihd zanét, proto se predepisuji imunosupresiva, kterd jej potlaci. V tomto
stddiu mize probchnout jedna ataka a nemoc se po mnoha let nemusi klinicky
projevit. Pouze toto stadium RS je dobfe ovlivnitelné léky a pievazuje
u 85 % pacienti v prvnich letech onemocnéni, Castéji u zen, pak pirechazi
v chronickou progresi, nej¢astéji po 5-20 letech.

.Postupem doby zanechavaji ataky jiz ruzné trvalé obtize a casto nejsou tak tézke,
avSak Uzdrava z nich neni uz k piivodnimu stavu" (Havrdova, 1999, s. 42-43).

2. Sekundarné chronickoprogresivni - toto stadium nemoci nasleduje po nékolika
letech remotentniho-relabujiciho pribéhu (nemusi to byt pravidlem, RR nemusi piejit
do tohoto stddia), proto je znaceno jako sekundarni. Vznikd trvalé neurologické

postizeni, tedy urcitd mira invalidity, kterd nemusi vSak pacienta vyrazn¢ omezovat
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v jeho pracovnim a normalnim Zzivoté. Zalezi na tom, které mozkové funkce jsou
postiZzeny, a také na povolani ¢lovéka s RS. Toto stadium nemoci je hufe ovlivnitelné
1éky, zaleZi na zivotospravé a cviceni, tedy na postoji pacienta k nemoci, kterym lze
déle udrzet napt. pohyblivost.

3. Primarné progresivni - tento typ RS se nejcCastéji vyskytuje u pacientt, ktefi
onemocnéli v pozd&jSim veku, mezi 40. - 50. rokem Zivota, Castéji muzi.
Je charakterizovan pozvolnym naristem neurologického postiZeni jako je pohyblivost
dolnich koncetin, poruchy chiize se spasticitou, ataky nejsou tak vyrazné oddéleny
remisemi. Toto stddium je tézce ovlivnitelné l€ky, které zabiraji na typ RR
a sekundarn¢ chronickoprogresivni typ, protoze i pii mirn¢ zanétlivosti dochazi
k velkému ubytku oligodendrocyti (buinky CNS vytvaiejici myelinovou pochvu).
Tento typ nemoci se vyskytuje asi v 15% ptipada RS.

4. Relabujici -progresivni - tento typ RS je na$tésti vzacna forma nemoci, vyskytujici
se jen u par procent nemocnych. Kazda ataka zanechava né&jaky defekt ve funkci
CNS, pacient je tedy nejvice ohroZzen na zdravi. Toto stadium je nejhtie 1é¢itelné,
v 1écbé je nutno pouzit vSechny dostupné metody k pokusu o zastaveni progrese

nemoci.

Pribéh nemoci muze byt benigni (malo atak a minimalni postiZeni po letech nemoci) nebo
maligni (Casté tézké ataky, minimalni uzdrava, rychly narist invalidity). VétSinou je to ale
néco mezi tim. ,,Kazdy ¢lovék s RS ma tu svou viastni. Nejsou dva pacienti na svété stejni,
protoZe genetické pozadi, na némz se cela historie nemoci odehrava, neni ni u dvou osob
s RS totozné. Nepochybné rozhoduje o tom, jak moc je zdnétu a kde. Neni totozné ani
prostredi, ve kterém se pribeh odehravad, nejsou totozné viry ani bakterie, se kterymi
se jedinec setkava a které mohou pozmenit reakce jeho imunitniho systému. To vSechno

VYtvari prostor pro zcela individudlni znaky nemoci** (Havrdova, 1999, s. 45-46).

1.4 Lécba a rehabilitace

Je vSeobecné znamo, Zze RS je nemoc IéCitelna, ale nevylécitelna. Neexistuji 1éky, které
by nahradily poskozeny myelin a ztracend nervova vlakna. I pfesto je v soucasné dobé
na trhu pomérné Siroka Skéala modernich 1ékt, které potlacuji zadnétlivy proces imunitniho
systému. Vcasné uziti téchto 1€ki, zvlasteé v pocateni fazi onemocnéni, velmi vyrazné

sniZzuje a oddaluje poskozeni nervovych vlaken, které maji za nasledek invaliditu.
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Proto je velmi dilezita pro pacienty volba spravné 1écby. Aby byla zachovéana co
kazdy pacient svoji individualni 1é¢bu, ktera je ovlivnéna spoustou faktord jako je napf.
socialni zdzemi pacienta, vek, fyzicky a psychicky stav pacienta, pribéh nemoci
a pfidruzend onemocnéni atd. Cilem 1é¢by je tedy predevSim snizeni zanétlivé aktivity
roztrouSené sklerdzy, ochrana nervovych vlaken a oddaleni progresivniho stadia teto

nemoci, které je 1é¢bou malo ovlivnitelné (Lépori, 2011).

Dle Havrdove (2004, s. 43) muze soutasna medicina pacientovi s diagnostikovanou RS
nabidnout nasledujici moznosti, co se tyka 1écby:

K/

+ lé¢ba akutni ataky - ¢im diive se s 1é¢bou zacne, tim méné nervovych vlaken

se poskodi a omezi se zanét

X/
L X4

dlouhodoba 1é¢ba k ovlivnéni pritbéhu nemoci - jde o snizeni poctu atak
a vzniku zanétlivych lozisek, bez ohledu na to, zda je vyvolala ataka ¢i ne

« lé¢ba symptomatickd - 1é¢bu priznakt vyvolanych nemoci, téch obtézujicich
ptiznak

s 1é¢ba rehabilitacni

Lécba akutni ataky

Je nutné 1é¢it kazdou ataku s pfiznaky, které pacienta obtéZuji a s nimiZ vyhleda lékaiskou

pomoc.

Nejéastéji pouzivanym 1ékem, tzv. lékem prvni volby, jsou vysokodavkované
kortikosteroidy, mezi néz patti methylprednisolon. Je to hormon kiry nadledvin, ktery je

chemicky upraveny tak, aby mél co nejméné zadvaznych vedlejsich ucinki.

Kortikosteroidy maji schopnost ovlivnit imunitni reakce téla, coz je pravé pii RS velmi
Zadouci, a jejich pfirozenym tkolem je udrzovat rovnovahu v imunitnim systému
a zajisténi funkci organismu pfti stresu apod.

Pacienti 1éceni kortikosteroidy jsou trvale hlidani odbornym Iékatem a je tieba hlidat
nasledujici:

o,

% jsou to kombinace nékterych faktorti a 1€kt - pacient 1éCeny kortikoidy nesmi

koutit (dochazi k vytvoreni nadmérné srazlivosti krve a je zde velka hrozby vzniku



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii Brno, s.r.o. 21

trombozy), kombinace koufeni a hormonalni antikoncepce u Zen - zde se s¢ita
nekolik faktorti, které mohou zplisobit trombdzu

«+ osteopordzu - je tieba hlidat hustotu kostni tkané, na kterou maji vliv dva faktory
a to, hladina pohlavnich hormonid (u Zen pfevazné v obdobi menopauzy,
u muzl snizend hladina testosteronu) a pohyb ve vertikale, kdy je télo ve svislé

poloze

Prevenci osteoporozy je - podavani vapniku 500 mg spolu s malymi davkami vitaminu D;

zevni ptisun pohlavnich hormonti U Zen v menopauze, u muzi se zjisténou osteopordézou
pii zjisténi nizké hladiny testosteronu, jeho zevni podavani; dostatecny pohyb ve svislé
poloze.

Déle muze dojit pti lécbeé kortikosteroidy k vyvoji cukrovky, zaludecnim obtizim,
pfibyvani na vaze, psychickym problémiim atp.

Podavani kortikoidi opakovné neni tak nebezpecné, pii spravné strategii a dobré
spolupraci pacienta a I¢kare, jak se mezi laickou vetejnosti traduje. Je vSak velmi diilezité,

aby takto 1éCeny pacient byl trvale sledovan odbornym Iékaiem, ktery je znaly vedeni
kortikoidni terapie (Havrdova, 2004, s. 43-48).

Dlouhodoba 1é¢ba k ovlivnéni prubéhu nemoci

Cilem dlouhodobé 1é¢by je omezit vyskyt atak, projevy aktivity nemoci - vytvareni novych

zanétlivych lozisek - a také zhorSujici se invaliditu nemocného.
K tomu se pouziva fada postupti.

« Léky prvni volby - patii sem interferony beta a glatiramer acetat - které
upravuji prubéh nemoci prevazné u typu RR. Tyto léky snizuji frekvenci
Oznacuji se jako 1éky DMD (disease modifying drugs).

« Léky druhé volby_- je urena pacientim, u nichz léky prvni volby vykazuji
nedostateénou terapeutickou odpovéd’. Patfi mezi né léky - natalizumab
a intravenozni imunoglobulini.

< LéKky tieti volby - u téch pacientt, kde se neuplatnila 1é¢ba 1éky prvni ani druhé
volby, se piedepisuji 1éky tieti volby. Radi se mezi né imunosupresiva - tyto Iéky

usmérnuji ¢innost imunitniho systému nebo cytostatika - zastavuji rast nadorovych
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bunék. Tyto 1éky prokazatelné snizuji pocty relapsii a zpomaluji progresi nemoci

(Havrdova, 2009, s. 38-43).

., PFi rozhodovani o strategii lécby a vybéru adekvatniho léciva ¢i kombinace lékit musime
vzit v Ovahu nésledujici faktory: typ RS, fdzi onemocnéni, absolutni a relativni
kontraindikace, pridruzené choroby, optimalizaci davky léku, potiebu a zpiisob sledovani
nezdadoucich ucinku, jejich prevenci, ucinnost lécby a v neposledni rFade individualitu,

spoluprdci a prani nemocného** (Zapletalova, [on-line], 2009).

Lécéba symptomaticka

Tato 1éCba je zamétena na potlaceni klinickych projevli onemocnéni tzv. symptomy. Tyto

piiznaky vzniknou vétSinou v souvislosti s atakou a nékteré se ani nemusi upravit.

Mezi tyto symptomy patii:

X/

%+ spasticita - zvySené svalové napéti, které lze tlumit 1éky na uvolnéni spazmu tzv.
myorelaxancii

s sfinkterové obtiZe - potize s vyprazdiiovanim, se 1é¢i na zaklad¢ urologického
vySetifeni, zpravidla farmakologicky

% deprese - je zpravidla 1é¢ena farmakologicky, preferovany jsou preparaty typu
SSRI tzv. Selektivni inhibitory zpétného vychytivani serotoninu, které nemaji
tlumivy ucinek

% Unava - je ¢astecné ovlivnitelnd nejen farmakologicky (nootropika, amantadin), ale

doporucuje se take pravidelna fyzioterapie véetné aerobniho tréninku

Daéle patii mezi symptomy nemoci - bolest, kognitivni poruchy, sexuélni dysfunkce,
mozeckova symptomatologie, kardiovaskularni symptomy aj., které byvaji zpravidla vice

¢i méné uspésné léCeny pievazné farmakologicky (Zapletalova, [on-line], 2009).

Rehabilitaéni 1ééba

Rehabilitace je nepostradatelnou soucasti symptomatické 1écby.
Udrzovani fyzické kondice s posilovanim stavu psychiky pilisobi pifiznivé na imunitni
okruhy a timto zpétné na ptiznivou hladinu protizanétlivych hormonti.

Hlavnim ukolem rehabilitace je tedy obnova nebo uchovani plnohodnotného télesného

i duSevniho zdravi a celkové kvality Zivota.
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~Koncepci rehabilitace rozumime koordinované uziti lékarskych, psychologickych
a socialnich opatieni, ktera pomahaji pacientum zlepsit jejich fyzické, dusevni a socialni
funkce v ramci jejich moZnosti. Rehabilitace je proces uceni, ktery neni omezen casem

a sméruje k ziskani co nejlepsi kvality zivota pro lidi s ereskou* (Burnfield, 1998, s. 109).

V ramci rehabilitace u jedincd s RS dochdzi k multidisciplinarni spolupraci mezi
odborniky v oboru psychologie, logopedie, fyzioterapie, ergoterapie atd., ktefi pomoci
riznych strategii napomahaji ke zvySeni funk¢ni nezavislosti, prevenci komplikaci

a zlepSeni kvality Zivota pacientd.

U RS je dilezité zacit s rehabilitaci jiz pii stanoveni diagnoézy, tedy mnohdy diive, nez
dojde ke klinickym projeviim nemoci. Tato pocatecni faze by méla zahrnovat piredevsim
vzdélavani nemocnych a jejich informovanost o moznostech jak si udrzet psychickou

a fyzickou kondici a jak Ize ovlivnit Gnavu.

V pocatecnim stadiu nemoci by méla pievazovat 1éCebna rehabilitace - ergoterapie,
fyzioterapie, psychologie, logopedie a také zajisténi prostiedki zdravotnické techniky.
V pozdé€jsi fazi nemoci nabyva rehabilitace pro nemocného stile vétsiho vyznamu.
Jde ptfedevSim o rehabilitaéni intervenci - symptomatickd 1écba, usnadnéni béznych
dennich aktivit - a také o socidlni, pedagogickou a pracovni rehabilitaci a, zejména

0 nejéast&ji pouzivanou, neurorehabilitaci (Rasova, Havrdova, [on-line], 2005).
Mezi nej¢astéji pouzivané pristupy v neurorehabilitaci pacientd s RS patii:
¢+ Bobath koncept - podporuje a navozuje fyziologické pohybové vzorce a integruje
systémy zodpoveédné za fizeni motoriky.
% Vojtiv princip - terapie vyuZivajici globalni pohybové vzory, které jsou

vybavitelné pouze reflexné.

Mezi dalSi pfistupy patii napi. senzomotoricka stimulace, koncept vzpérnych cviceni

- Brunkow, cviceni dle Frenkela, Briigger koncept atd.

Rehabilitacni proces by mél byt cileny, flexibilni, realisticky a hlavné individualni dle
kazdého jedince. A piedev§sim by vasna a trvala rehabilitace méla byt samoziejmou

soucasti komplexniho ptistupu k nemocnym s RS.
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2 KVALITA ZIVOTA

Prozit kvalitni Zivot je snem a pianim kazdého z nés, ale co znamena pojem kvalitni Zivot,
jaka by méla byt kvalita Zivota, aby byl Zivot plnohodnotny a uspokojivy, neni jednoduché
vymezit. Kazdy jedinec ma na kvalitu Zivota jiny, subjektivni, nazor. Kvalitu Zivota
determinuje mnoho ¢initelt jako je zdravi, psychicky stav, socialni zazemi — vztah
k druhym, postaveni ve spolecnosti - a predevSim sebepojeti. Je to tedy velmi Siroky

a sloZity pojem zavisejici na thlu pohledu kazdého jednotlivce.

.V literature existuje celd rada definic ,, kvality Zivota “. Neexistuje vSak ani jedna, kterd by

byla v pritbéhu poslednich tiiceti let vseobecné akceptovana “ (Payne, 2005, s. 207).

Vseobecné lze tedy chapat kvalitu Zivota jako dusledek mnoha faktorti - zdravotnich,
socialnich, ekonomickych a environmentalnich, které svym vzajemnym pusobenim

ovliviuji lidsky rozvoj jak jednotlivce, tak celé spolecnosti.

2.1 Kvalita zivota - vymezeni pojmu

Otazkou kvality zivota se zabyvali lidé odedavna. Holandsky psycholog J.Bergsma
k problematice kvality Zivota piSe: ,,Co lidé existuji, byli vidy schopni zamyslet
se a uvazovat o svém zivoté. Kvalita Zivota byla nejen ohniskem jejich mysleni. Byla
i zdrojem jejich inspirace nejen toho, co délali, ale i zmén, k nimz toto pojeti Zivota vedlo*
(Bergsma a Engel, 1988, in: Ktivohlavy, [on-line], 2001).

Kvalitou se rozumi "jakost, hodnota" tj. charakteristicky rys, jimz se dany jev odliSuje jako

celek od jiného celku napft. Zivot jednoho ¢lovéka od zivota druhého ¢loveka.
Tokéarovéa (2002) vymezuje kvalitu Zivota ve dvou vyznamech:

¢ jako normativni kategorii k vyjadieni zadouci, optimalni urovné, ktera se ptiblizuje
ocekavani, potfebam ¢i predstavam jednotlivcel nebo skupin
% jako vSeobecny vyraz k oznaceni specifickych charakteristik, vlastnosti, atributd,
kterymi se urcity objekt 1isi od objektl jinych
Kvalita neni chapana jako absolutni, ale relativni kategorie, protoze muze byt vyjadiena
jak kvalitativn¢ - kdy vychazi z hodnotového systému toho, kdo ji posuzuje, tak
kvantitativné - objektivnimi, métitelnymi indikéatory. Nej€astéji je hodnocen individudlni

zZivot, ktery zahrnuje jevy a ¢innosti, charakteristické pro Zivy organizmus.
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Engel a Bergsma (in: Kiivohlavy, [on-line], 2001) rozliSuji tfi rizné hierarchicke sféry

Vv pojeti kvality Zivota:

% makro-rovina - zabyvajici se otazkami kvality Zivota velkych spolecenskych celkt
napt. dané zemé, kontinentu atp. Je to dle Bergsmy nejhlubSi zamysleni nad
kvalitou Zivota resp. absolutniho smyslu Zivota. V tomto pojeti je Zivot chapan jako
absolutni moralni hodnota, ktery kvalita Zivota, jako definice, musi zcela
respektovat. VV tomto pojeti se kvalita Zivota stava soucasti zakladnich politickych
uvah napf. investice do zdravotnictvi ¢i infrastruktury, obsah zékladni vychovy atp.

“* mezo-rovina - se zabyva predevsim kvalitou zivota malych socialnich skupin napf.
podniki, zdravotnickych zafizeni, Skol atp. Jde ptedevSim o respekt k moralnim
hodnotdm Zivota, ale i 0 vzajemné vztahy mezi lidmi, uspokojovani zékladnich
potieb ¢i naopak o neuspokojovani, o existenci tzv. socidlni opory, sdileni hodnot
atp.

% personalni rovina - ktera je zaméfena na jednotlivce a jeho zivot. Pfi zjistovani
kvality Zivota jde o jeho subjektivni hodnoceni zdravotniho stavu, jeho
spokojenosti, nad¢ji, pland, ale také bolesti, nespokojenosti atp. V ramci této sféry

hodnoti kvalitu Zivota kazdy z nas sam.

K pojmu kvality zivota lze ptistupovat také z hledisek objektivity a subjektivity:

/7

% objektivni kvalita Zivota se zabyva piedev§im materialnim zabezpecenim,
fyzickym zdravim, socidlnim statusem, socidlnimi podminkami Zivota

% subjektivni kvalita Zivota se tykd vniméani postaveni kazdého z nas, tedy

jednotlivce, ve spolec¢nosti v souvislosti s kulturou a hodnotovym systémem, ktery

je vlastni pravé nam (Vad’urova, Muhlpachr, 2005, s. 15-17)

Definovat kvalitu zivota je velmi slozité, zvlast€ pro jeji rlznorodost,
multidimenzion&lnost s Sirokou Skalou oblasti zkuSenosti ¢lovéka, od fyzickych funkci

az po oblasti spojené s dosahovanim zivotnich cili a prozivanim Zivotniho §tésti.

Kvalitou Zivota a jejim definovanim se v poslednich letech (hlavné v poslednich 30 letech)
zabyva mnoho védnich oborid, jako je: medicina, filozofie, sociologie, psychologie,
pedagogika, andragogika, ekonomie a jiné. Jejich Uhel pohledu, a také teoretické vymezeni
kvality Zivota, je v nékterych ptipadech velmi rozdilné, piesto ziskal pojem kvality Zivota
v téchto jednotlivych védnich disciplindch sveé nezastupitelné misto (Gurkova, 2011,
s. 23).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii Brno, s.r.o. 26

V odborné literatuie 1ze najit fadu koncepci, roz¢lenujici kvalitu Zivota do rizného poctu
oblasti. Svétova zdravotnickéd organizace (WHO) rozeznava Ctyii zakladni oblasti v ramci
zkouméani kvality Zivota, které vystihuji dimenze lidského Zivota bez ptihlédnuti k véku,

pohlavi, narodnosti nebo postiZeni. Jsou to tyto oblasti:

¢ fyzické zdravi a Groven samostatnosti - patfi sem tinava, energie, bolest, mobilita,
kazdodenni Zivot, schopnost pracovat, odpocinek atp.

% psychické zdravi a duchovni strdnka - sem patii sebepojeti, sebehodnoceni,
mysSleni, pamét’, koncentrace, vira, spiritualita atp.

¢ socialni vztahy - jako jsou osobni vztahy, socialni podpora, sexuality atp.

.

% prostfedi - tato oblast zahrnuje finan¢ni zdroje, bezpeci, domaci prostiedi,

dostupnost socialnich a zdravotnickych sluzeb atp.

Pojmeme-li kvalitu Zivota v souvislosti se zdravotnim znevyhodnénim, sledujeme ptevazné
jaky fyzicky a psychicky dopad ma onemocnéni na samotného jedince a také na jeho okoli.

Jak nemoc ovlivnila jeho zivotni spokojenost a celkovy zplisob Zivota.

Dle Svétové zdravotnické organizace je zdravi vymezeno jako "stav uplné fyzicke,

psychické a socidlni pohody a nejen neptitomnost nemoci nebo télesné chyby".

Kvalita Zivota, ktera se tyka zdravi je oznaCovana zkratkou HRQOL, rozumi se tim
»,Health-Related Quality of Life” tedy ,kvalita Zivota tykajici se zdravi“. Je to hodnota
spojovana se zivotem postizeného, s jeho funkénim stavem, vnimanim a socialnimi

ptilezitostmi, které jsou ovlivnény nemoci, zranénim ¢i 1é¢bou.

Obecné pojeti kvality Zivota a HRQOL se pochopitelné piekryvaji. Co se tyka schopnosti
jedince vyrovnat se s onemocnénim, je tato schopnost ovlivnéna piedevsim jeho
individudlnim charakterem - motivaci, typem osobnosti, socidlnim zazemim, Zivotnim

prostiedim atp (Libigerova, Miillerova, in: Vad'urova, Mihlpachr, 2005, s. 24-26).

Je tfeba také zminit, ze existuji rizné metody na méfeni kvality Zivota, které 1ze rozdélit
na metody objektivni (napt. APACHE 1I aj.), subjektivni ( napt. SEIQoL) anebo smiSené
(napf. MANSA).

V ramci subjektivniho méFeni kvality zivota je nejpouzivanéj$i metodou "Systém

individualniho hodnoceni kvality Zivota" - SEIQoL (Schedule for the Evaluation of
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Individual Quality of Life) od autord C. A. O'Boyle, H.M.McGee a Joyce. Zakladni

mySlenkove linie této metody jsou:

« individualita - jak je definovana kvalita Zivota zkoumanou osobou a jak
je ji hodnocena

% pojeti kvality Zivota v systému hodnot dané osoby

¢ aspekty Zivota dané osoby, v dané situaci, které jsou v tu chvili podstatné

< vyznam a dilezitost daného aspektu, se zjiStuje pomoci rozhovoru s touto osobou

a dale se méfi a analyzuje (Kiivohlavy, 2002, s. 172)

Mezi klasické dotazniky subjektivni kvality Zivota, uzivané v Ceské republice, patii také
SQUALA a WHOQoL.

Dalsi vyznamnou metodou pro zjisténi a méfeni kvality zivota je smiSend metoda MANSA
(Manchester Short Assessmentof Quality of Life - kratky zptsob hodnoceni kvality

zivota), zamétena na zjistovani spokojenosti v téchto oblastech:

+ zdravotni stav

¢+ sebepojeti

% socialni vztahy

% rodinné vztahy

* bezpecnostni situace
¢ Zivotni prostiedi

% pravni stav

+¢ finan¢ni situace

% nabozenstvi

*+ traveni volného Casu

+* zaméstnani

Cilem této metody je vytvofit co nejpresnéjsi obraz kvality Zivota dané osoby a poskytnout

ji optimalni pé¢i a pomoc (Vad’urova, Mihlpachr, 2005, s. 64).

Fenomén kvality Zivota je pfedmétem vyzkumi riznych védnich obort a je velmi dilezité
pochopit, ze rozdil mezi objektivnim a subjektivnim hodnocenim je zdsadni. Soucasné
chapani kvality zivota upiednostiuje subjektivni pohled pted objektivné méfenymi atributy

a také duchovni aspekty pied konzumni strankou Zivota.
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2.2 Kvalita zivota jedincta s RS

Je zcela ziejmé, ze kvalita zivota a zdravotni znevyhodnéni spolu tzce souvisi. Také je
velky rozdil mezi vnimanim kvality zivota osob se zdravotnim znevyhodnénim

od narozeni a osob se zdravotnim znevyhodnénim ziskanym béhem Zzivota.

Jedinec, ktery se narodil se zdravotnim znevyhodnénim, pfijima sviij stav jako pfirozeny,
protoZe jiny nepoznal, nema srovnani v ramci svého Zivota a svou "jinakost" si Casto
uvédomi az v dobé dospivani. Oproti tomu jedinec se ziskanym zdravotnim postizenim
se ocita v situaci, se kterou si nevi rady. Je nucen se ptizpisobit dané situace v podstaté
ze dne na den, pfijmout ur¢ita pravidla tykajici se kazdodennich Cinnosti - pracovni
rytmus, rodinny ¢i partnersky zivot, sport, cestovani, zaliby - to vSe zpravidla musi

od zakladu zménit a tim se samoziejme& zméni i jeho kvalita Zivota.

Jako prvni faze, po sdéleni diagndzy, nastupuji pocity zoufalstvi, bezmoci, negativni
emoce, take sebelitost a zklamani. Je to ovSem pfirozeny stav, ktery patii k vyrovnavani
se s nemoci. Dfive ¢i pozdéji si ovSem vétSina jedincl na dany stav zvykne nebo se ho
alespoit snazi pfijmout a to je nejdulezitéjsi faze pti zvladani nemoci. Zdravotni
znevyhodnéni se tak stane soucasti jeho veskerého Zivotniho planovani a také Zivotniho

stylu.

vvvvvv

nemoc chronicka, ktera bude stale pfitomna po cely zbytek jeho zivota, byt Casto jen ve
skryté formé. Osoba, kterda ma diagnézu stile se zhorSujici nemoci, se vlastné musi

se svym stavem vyrovnavat neustale.

Faktory, které ovliviyji kvalitu zivota jedinc s RS, jsou z&vislé na prib&éhu nemoci na
druhu RS a mife postiZeni, na jedinci samotném a jsou Casto velmi proménlivé, takika

ze dne na den.

Co tedy nejcastéji a nejpodstatnéji ovlivituje kvalitu zivota jedincti s RS?

< Infekce - nejcastéji komplikuje Zivot jedincim s RS. Infekce Casto vznikaji jako

dusledek nékterych 1é¢ebnych postupt, které zpusobuji, resp. maji za nésledek
potladeni imunitniho systému a s tim souvisejici obranyschopnost organismu.
Umrtnost pacientil s RS, byva ¢asto zptisobena infekci, ktera zpasobuje stavy, jenz
se z infekce rozviji (napt. zapal plic, dekubitalni sepse, pyelonefritidy) nikoliv

diagn6zou samotnou.
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Narusend mobilita - pohyblivost byva ¢asto naruSena z davodu
neuromuskularniho poskozeni a senzoricko-percepéni poruchy. Tato nepiijemna
komplikace sebou casto piinasi bolest, pocity nepohodli, snizenou ovladatelnost
a hmotnost svalli. Omezené pohybliva osoba se stava Casto sama sobé prostredim.
Ma tendence se uzavirat pred svétem, nastava stereotyp, Sedy a pasivni program.
Velmi ¢asto vznika tzv. ,,ponorkovy fenomén “, na jedince za¢ne doléhat deprivace,
pocit vyfazeni a ménécennosti, sebelitost, bezvychodnost, pocity obtiznosti pro
druhé atp.

V takovém ptipadé je velmi dulezita pomoc a podpora rodiny a blizkého okoli.
Citlivy a laskavy kontakt, vlidnost, pohlazeni ¢i setkani s prateli, znamena pro
omezené pohyblivou osobu velmi mnoho.

Narudena psychika - psychika celkové ma velky vyznam pii zvladani nemoci.
Casto v dasledku nemoci dochdzi k porucham nalad, mnohem ¢ast&ji nez
u zdravych jedinci. Dochazi k depresim, které se stfidaji s euforiemi. Jedinci s RS,
ktefi mivaji depresivni potize, se velmi Casto obviiluji z neschopnosti, pocit'uji
Gizkost, pocity viny. Casto maji také skleslou naladu, sniZenou energii a aktivitu.
V tomto pifipad¢ se zpravidla miji ucinkem jakadkoliv pomoc ze strany rodiny
a blizkych. Deprese je duSevni porucha, ktera se neda zvladnout vuli, ale vyzaduje
1é¢bu antidepresivy a také psychoterapii.

Unava - jedince s RS provazi téméf denné. Je viudy pfitomna a velmi t&Zko se s ni
bojuje. U vétSiny lidi mluvime o Gnavé a slabosti svald pocvi¢eni nebo namaze,
v piipad¢ lidi s RS inava postihuje také nervovy systém. PfiCina unavy u RS neni
dosud plné pochopena. MiiZe byt zplisobena vycerpanim, tézkym jidlem, koufenim,
vysokymi teplotami napf. horkou koupeli atp. Unava u jedincii s RS je mnohem
Cast¢j$i nez obycejna tnava a také obnova sil po tnavé, kterd k nemoci patii, zabere

mnohem vice Casu, nez po unave u zdravého jedince.

vvvvvv

nemoci a jinak to nebude. Je také velmi nutné, aby to pochopil nejen Clovek s RS,

ale hlavné jeho okoli, pfibuzni, znamy a také zaméstnavatel.

Socialni a rodinné vazby - casto byvaji tyto vazby a vztahy vlivem nemoci
narudeny v krajnich piipadech i nenavratné. Zejména v pocateéni fazi nemoci, kdy
ptiznaky jsou zcela subjektivni, ale velmi skute¢né a ne vzdy viditelné na prvni

pohled. Tyto pfiznaky je, velmi Casto, tézké popsat bez toho aniz by byl ¢lovek
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nazvan ,,neurotikem‘ nebo ,,hypochondrem®. Takova oznaceni jsou nékdy uzivana
nejen ze strany nejblizsiho okoli, ale bohuzel i 1¢kafi. Plati, Ze kdyz ma jeden ¢len
rodiny diagnézu RS, byva postizena celd rodina a je velmi dulezite, aby vSichni,
kteti maji z4djem pomoci jedinci s RS, ho uméli pochopit. Pochopit jeho roli
a vzajemn¢ si duvéiovat a respektovat jeden druhého. Zpravidla nejvice utrpi
ty vztahy, které¢ uz pted stanovenim diagnoézy nebyly zalozeny na vzajemné Ucte,
divéfe a ochoté sdilet nejen dobré, ale i zlé. Rozvodovost v rodindch s RS je

bohuZel velmi vysoka.

Toto je jen skromny vycet vSech komplikaci, které ovlivituji kvalitu zZivota jedinct s RS.
Patii sem také komplikace spojené se sexualitou, povolanim, cestovanim, sportem a mnoho

dalSich oblasti, které jsou vlivem nemoci bud’ ¢aste¢né, nebo zcela ovlivnény.

Stejné jako u jinych nemoci i u RS plati ta skutecnost, ze ackoliv si nemiizeme vybrat to,

co se nam v zivoté prihodi, miizeme si vybrat, jak na to budeme reagovat.

,,Pokud se podari co nejdiive zaclenit zmény spojené s onemocnéenim do bézného Zivota
celé rodiny, bude také snazsi zit Zivot naplno i za zménenych podminek. V nékterych
ohledech nebude mozna dosahovat piivodni urovné, v jinych oblastech se vsak miize

necekané rozvinout* (Havrdova, 2004, s. 77).

2.3 MS organizace podporujici jedince s RS

vvvvvv

velmi zasadni moment. Podélit se o problémy, vyslechnout si strasti druhych s podobnym
Udélem, nechat se inspirovat nebo jen poradit, je motivujici a mnohdy i uzdravujici. Co
se tyka jedinct s RS, potieba ¢i ndpad sdruzovat se zacal velmi nendpadné, v roce 1945,
malym inzeratem v New York Times napsanym pani Sylvii Lawry. Podnitila lidi s RS, aby
se sdruzovali a vefejnost vyzvala k podpoie a dobro¢innosti pro toto hnuti. Sama urcité ani
netusila, jakou lavinu z4jmu a solidarity timto po¢inem rozpohybuje. Prvni spole¢nost na
podporu jedincu s RS, pod nazvem National Multiple Sclerosis Society, byla zaloZena
ve Spojenych statech. Postupné zacaly vznikat dal$i narodni svazy v zapadoevropskych
zemich, az se vroce 1967 sdruzily do Mezinarodni federace — IFMSS - International
Federation of Multiple Sclerosis Societies. Tento obecné prospésny, nepoliticky

a nekonfesni orgdn, zaméfujici se na pomoc jedincim s RS a jejich peCovatele a rodiny,
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podporoval védecké vyzkumy, S§ifil informacni materialy, zakladal a aktivoval dalsi

dobrovolné organizace.

K 1. 1. 2011 se nazev Federace zménil na MSIF — Multiple Sclerosis International
Federation a pod timto nazvem funguje dodnes se sidlem v Londyné (Lensky, 2002,
s. 167,168).

Tato unikatni a globalni sit MS organizaci registruje 44 Clenskych narodnich organizaci,
znichz 10 je spole¢nostmi pfidruzenymi. Cilem této Federace je spole¢ny boj proti RS
a snaha o zlepSeni kvality Zivota lidi s RS ve vice jak 90 zemich svéta (MSIF. [on-line],
2014). Mezi piidruzené spolecnosti patii od roku 1995 i ¢eska Unie Roska jako pfidruzeny,

tehdy 35. ¢len.

V soucasné dobé v Ceské republice existuje patnact MS Center, specializujicich se na
demyeliniza¢ni onemocnéni, ktera tzce spolupracuji s odbornymi 1ékati a zajistuji
odbornou pomoc. Tato centra jsou zfizovana pii neurologickych klinikach za podminek,
které uréuje Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky. Poskytuji specializovanou
diagnostiku, komplexni, cilenou a v€asnou lécbu, standardni vySetieni i specializované
diagnostické

a hospitalizacni postupy u komplikovanych stavi. Zajistuji také vzdélavani odborniku,
Skoleni a odborné seminafe, védecko-vyzkumnou ¢innost, osvétu a podporu organizaci

a zajmovych sdruZeni osob s RS.

Nejznaméjsi obéanské sdruZeni, zastupujici CR v ramci federace MSFI, je Unie ROSKA -
ROztrousenaSKlerozA.

S0 selerou . Toto sdruzeni ma celorepublikovou plisobnost ve viech 14 krajich CR a ma
WS - vice nez 3300 ¢lend. Realizované programy tohoto sdruzeni jsou napf.:
S 1 T
i H‘ 7 Ve 7 - 7 ’z
05w’ % provozovani MS center, kterd jsou poradenskym a kontaktnim

mistem pro lidi s RS

¢ socialné a pracovné pravni poradenstvi v¢etné konkrétni pomoci

% realizace ozdravnych akci, benefi¢nich akci, vikendovych zahrani¢nich
tematickych zajezdl, konferenci a vystav

¢ vydavani kniznich publikaci, CD a DVD nejen v edici Roska, celostatniho ¢asopisu
Roska, internetového informacniho zpravodajstvi, které je pravidelné aktualizované

% zajisténi kompletniho informacniho servisu, aktivni spoluprace s lékari,

mezinarodni spolupréce, klubova ¢innost atp.
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Tato rozsahld Cinnost sdruzeni neni jen pro Cleny Roska, ale tyto programy jsou otevieny

véem lidem s RS a osobam souvisejicim (O nas obecné.[on-line], 2014).

Dal§im ob¢anskym sdruzenim piisobicim v CR je neziskova organizace SMS — Sdruzeni

mladych sklerotikii.

Cmc Tato organizace byla zaloZena vroce 2005 za tUcelem
D U D sdruzovani pacientt s RS a lidi, které RS také postihla, aby
sdruzenf mladych sklerotikd predavala ovéfené informace o ,,RS* Siroké ¢lenské zakladné.
Clenem se, po zaplaceni ¢lenského piispévku, miize stat kazdy, kdo ma zajem se zapojit do
¢innosti a aktivit, které souvisi se zkvalitnénim zivota lidi s RS. Sdruzuje ptedevsim
aktivni mladé lidi ,,ne vékem, ale duchem* s RS, jejich rodiny, ptatelé, blizké, odborniky
a socialni pracovniky. Cilem této organizace je popularizovat Zivot s RS vefejnosti
a motivace jedinci sRS, aby svlj zivot prozivali aktivné; poskytovani ovétenych
informaci a novinek 0 nemoci prostfednictvim piednaSek, propaga¢nich materialt
a internetového diskusniho fora. Stejn¢ jako ROSKA i SMS organizuje spolecenské,
kulturni a sportovni akce za vydatné spolupréce s mnoha odborniky (Stanovy Obc¢anského
sdruzeni SMS.[on-line], 2015).

Velmi vyznamnou Glohu v CR v rAmci pomoci lidem s RS ma také nadac¢ni fond Impuls.
Byl zaloZen v roce 2000 s ideou vytvofit pro nemocné s RS centrum zajistujici komplexni
a kvalitni péci. Impuls je také zfizovatelem celostatniho registru pacientii s RS — ReMusS.
Cilem nada¢niho fondu je predevsim financovat projekty, zabyvajici se 1éEbou
demyeliniza¢nich onemocnéni vcetné rehabilitace, podilet se na realizaci védeckych
vyzkumu a ¢innosti vztahujici se k této problematice. Nejaktualnéjsi pomoc tohoto fondu
je pofizeni vice jak 30 novych rehabilitacnich pomicek pro MS centrum neurologie
a rehabilitace v jihlavské nemocnici. Tyto pomucky byly pofizeny z daru nejen fondu
Impuls, a Sdruzeni mladych sklerotiki, ale také za finanéni pomoci spolecnosti Oxalis

(Pacienti s RS dostali nové rehabilita¢ni pomticky. [on-line], 2015).

Mimo tyto dvé obcanska sdruzeni a nada¢ni fond, pomahaji jedincim sRS i dalSi
organizace jako napt. Svaz paraplegiki — Centrum Paraple, Obcanské sdruzeni Ceros,
Domov svatého Josefa, nestatni zatizeni MEDITERRA, MONADA a dalsi.

MS spole¢nosti nejen v CR, ale i po celém svété, pomahaji lidem s RS sdilet jejich
problémy navzajem. Do ¢innosti téchto organizaci jsou zapojeny nejen lidé s RS, ale

i jejich rodiny. Prostfednictvim téchto organizaci si vyménuji zkuSenosti, nachazeji
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sptiznéné duse, které je vyslechnou, eventuelné¢ pomohou a poradi. Uz jen fakt, ze ¢lovek
neni s problémem sam, Ze i druzi maji stejné nebo podobné problémy a zkuSenosti, ptisobi

mnohdy 1épe nez odborn€ vedena psychoterapie.

2.4 Sociélni sluzby a péce o jedince s RS

Na kvalitu zivota jedinct s RS maji velky vliv také socialni sluzby specifikované v Zdikoné
o0 socialnich sluzbach ¢.108/2006. Tento zdkon vymezuje a upravuje podminky pro osoby
V nepiiznivé socialni situaci, jakou je pravé napt. zivot s RS. Cilem zakona je
uspokojovani piirozenych potieb a vytvafeni Zivotnich podminek, nezbytnych pro

plnohodnotny a kvalitni Zivot.

Socialni sluzby poskytuji znevyhodnénym jedincim ucastnit se kazdodennich aktivit, jako
je odpovidajici zaméstnani, spoleCensky a kulturni zivot a v neposledni fadé také
vzdélavani. ,, Socialnimi sluzbami se rozumi cinnost nebo soubor cinnosti zajistujicich
pomoc a podporu osobam za ucelem socidalniho zaclenéni nebo prevence socialniho
vylouceni** (citace zakona ¢.108/2006 Sb.). Sociélni sluzby jsou poskytovany formou

ambulantni, pobytovou a terénni a jsou vymezeny ve tfech oblastech:

1. socialni poradenstvi — zahrnuje zakladni a odborné poradenstvi

2. sluzby socialni péfe — napoméahaji osobadm zajistit fyzickou a psychickou
sobéstacnost a nejvyssi mozné zapojeni se do bézného zivota spolecnosti 1 pres
jejich znevyhodnéni. Patfi sem napf. osobni asistence, peCovatelska sluzba,
podpora samostatného bydleni, centra dennich sluzeb, denni a tydenni
stacionafe, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, chranéné bydleni,
ustavni péce aj.

3. sluZzby socialni prevence — napomahaji osobam k piekonani jejich neptiznivé
socialni situace, jako prevence socidlniho vylouceni — napt. kontaktni centra,
intervenéni centra, sluzby nasledné péce, socialné terapeutické dilny, socidlni
rehabilitace, socialné aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim

postiZzenim aj. (Socialni zakon ¢.108/2006 Sb.)

Mezi nejcastéji vyuzivané socidlni sluzby osobami nejen osobami s RS, ale i celkové

osobami se zdravotnim znevyhodnénim jsou:
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osobni asistence — tato nej¢astéji vyuzivana komplexni sluzba spada pod terénni
sluzby. Poskytuje se v pfirozeném socialnim prostiedi osobam se zdravotnim
znevyhodnénim, jejichZ situace vyzaduje pomoc jiné osoby, v piedem dohodnutém
rozsahu a Case a za uplatu. Jde o pomoc pfi zvlddani béZznych dennich ukonii -
pomoc pii osobni hygien¢, pomoc pfi zajisténi chodu domécnosti, péce o vlastni
osobu aj. (MPSV,[on-line], 2015)

socialni rehabilitace — je to soubor ¢innosti, ktery je zaméfeny na nacvik
potfebnych dovednosti osoby se zdravotnim znevyhodnénim, sméfujicim
k dosazeni co nejvys$si mozné miry samostatnosti a sobésta¢nosti s ohledem na jeji
dlouhodob¢ neptiznivy zdravotni stav. Pomoci této sluzby pomaédhaji socialni
pracovnici rozvijet a podporovat schopnosti jedincli se zdravotnim znevyhodnénim
Scilem pfipravit je na ndsledné pracovni uplatnéni na trhu prace a praci
si udrZet (Chovancova, [on-line], 2013)

centra dennich sluzeb — je to ambulantni sluzba ve specializovaném zatizeni,
podporujici fyzickou a psychickou kondici pomoci terapeutickych aktiviza¢nich
kurzii a programi s cilem integrace osoby se zdravotnim znevyhodnénim do
spole¢nosti. Tato sluzba je za uplatu.

pecovatelska sluzba - sluzba ambulantni nebo terénni, vychazejici
z individuélnich potteb jednotlivce. Sluzba poskytuje pomoc pii péci o vlastni
osobu, chod domadcnosti, zprostiedkovava kontakt se spolecenskym prostiedim
v domécnosti nebo ve specializovaném zatizeni. ,,Domdci prostiedi ziistava
obvykle nejprijatelnéjsi, nebot’ jsem s nim sZiti a vime, jak se v ném pohybovat. *
(Lensky, 2002, s. 121)

domovy pro osoby se zdravotnim postizenim — dlouhodobé pobytové sluzby pro
osoby se zdravotnim znevyhodnénim, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné osoby.
Tato sluzba srysy rodinné péce zajistuje pomoc pii kazdodennich c¢innostech

0 svou osobu a ubytovani. Je taktéZ za Uplatu (Socialni sluzby,[on-line], 2015)

Tento vycet poskytovanych a nejvice vyuzivanych socialnich sluzeb je tieba doplnit jeste

0 socialni sluzby typu - podpora samostatného bydleni, chranéné bydleni, stacionaie

a jiné, které mohou byt vyznamnou, ne-li zasadni oporou v zZivoté a jsou zaméfeny na

ochranu zranitelnych skupin obyvatel.

Socialni pomoci ze strany statu se mimo sociélni sluzby rozumi i prispévek na péci dle

zakona O socidlnich sluzbach ¢.108/2006 Sb., ktery je poskytovan piimo osobam, které
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jsou, z dvodu neptiznivého zdravotniho stavu ¢asteéné nebo tplné zavislé na jiné osobé.
Vyse tohoto piispévku se odviji od miry zavislosti, kdy se hodnoti schopnost zvladat
zakladni Zivotni potfeby (mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani, télesna
hygiena, vykon fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni aktivity a pée o domacnost)
ve vztahu ke konkrétnimu zdravotnimu postizeni a reZimu stanovenému oSetiujicim

lékafem.

Finan¢ni davka je poskytovana mésicné€ a déli se na Ctyfi stupné viz.tabulka €. 1.

Tabulka ¢&. 1. Prispévek na péci
Stupné zavislosti Mira zavislosti do18let | nad 18 let
1. stupeni lehka zavislost 3000,- K¢ 800,- K¢
2. stupen stfedné t€zka zavislost | 5000,- K¢ | 4000,- K¢
3. stupent tézkd zavislost 9000,- K¢ | 8000,- K¢
4. stupeni uplna zavislost 12000,- K¢ | 12000,- K¢

(Socialni zakon ¢.108/2006 Sb.)

Pro pfiznani ptispévku na péci je nutné podrobit se socidlnimu Setfeni, které provadi
socialni pracovnik Utadu prace v domacnosti Zadatele, jenz zhodnoti zéakladni Zivotni
potieby a soucasné se podrobit vySetieni zdravotniho stavu pro potfeby posouzeni stupné
zavislosti, které provadi posudkovy lékat OSSZ na zakladé¢ zdravotni dokumentace

vyzadané od praktického Iékare.

Pii poklesu pracovni schopnosti jedince s RS, je mozné si zaZz&dat o invalidni dichod
k ptislusné spravé socialniho zabezpefeni dle mista bydlisté¢ formou pisemné Zzadosti.
Podobné jako u pfispévku na péci i vV tomto ptipad¢ zdravotni stav posoudi posudkovy
1ékai OSSZ. U jedinctu s RS se, pfi stanoveni miry poklesu pracovni schopnosti, hodnoti
stav funkénich systémi - pyramidového, mozeckového, senzitivniho, zrakového
a kmenového, funkce sfinkteri, schopnost chiize, stani, dopad zjisténych skute¢nosti
na celkovou vykonnost. K hodnoceni pokrocilosti roztrousené sklerézy mozkomisni
se pouziva tzv. Kurtzkeho Skéla EDSS ( Expanded Disability Status Scale). Na zaklad¢

vysledk tohoto posouzeni mize byt pfiznana invalidita I., II. nebo III. stupné.
JestliZze pracovni schopnost poklesla:
1. nejméné o 35 %, aviak nejvice 0 49 %, jedna se o invaliditu 1. stupné
2. nejméné o 50 %, aviak nejvice 0 69 %, jedna se o invaliditu II. stupné

3. nejméné o 70 %, jedna se o invaliditu I1l. stupné (RS Kompas, [on-line], 2015)
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Je ztejmé, Ze kvalitu Zivota osob s RS ovliviiuje mnoho aspektd, napi. stupenn zdravotniho
znevyhodnéni, socialni podpora rodiny a blizkych, postoj spole¢nosti aj. V této souvislosti
socialni sluzby mohou predstavovat jednu z moznosti, jak nékteré potieby
a prani jedinciim se zdravotnim znevyhodnénim splnit, stejn¢ jako mohou napomoci lidem,

ktefi z riznych divoda nejsou schopni, nebo si nemohou tyto potieby zajistit sami.
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II. PRAKTICKA CAST
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3 VLIV DIAGNOZY SCLEROSIS MULTIPLEX NA KVALITU
ZIVOTA

Prakticka ¢ast bakalaiské prace je zaméfena na zjiSténi kvality zivota jedincii s diagndézou

sclerosis multiplex (roztrouSena skler6za).

RoztrouSena skler6za, jakoZto chronické onemocnéni, zaujima druhé misto, co se tyka
invalidity, hned po cévni mozkové pithodé. Vyskyt v Ceské republice je kolem 100 - 130
piipadi na 100 000 obyvatel. Postihuje Castéji zeny jak muZe, v poméru zhruba 2:1,
nejc¢astéji v mladém véku, uvadi se mezi 20. - 40. rokem zivota. Z ¢ehoz je ziejmé, ze
nemoc casto vstupuje lidem do Zivota v produktivnim véku, kdy maji plno pland, idealu,
chtgji studovat, cestovat, pracovat a zakladat rodiny. Progndéza této diagnézy neni

optimistickd, coz ma za nasledek zménu kvality zivota jedinct s roztrousenou sklerézou.

Vyzkum bakaléiské prace navazuje na teoretickou ¢ast.

3.1 Cil, metody a techniky vyzkumného Setieni

Cilem vyzkumného Setfeni bakalaiské prace je zjistit, jak nemoc RS ovlivnila kvalitu

Zivota jedincti v ramci osobni, rodinné, partnerské a pracovni oblasti.
Byly stanoveny tyto vyzkumnée otazky:

1. Jak RS ovlivnila kvalitu osobniho Zivota jedince?

2. Jak RS ovlivnila kvalitu rodinného a partnerského Zivota jedince?

3. Jak RS ovlivnila kvalitu pracovniho Zivota jedince?

V teoretické Casti bakalarské prace byla vyuzita dostupna odborna literatura a jiné pisemné

prameny k analyze dané problematiky.

V praktické ¢asti byla k naplnéni vyzkumnych cili zvolena metoda kvalitativni vyzkumné
strategie. Miovsky (2006) popisuje kvalitativni vyzkum, jako kvalitativni pfistup

vyuzivajici principy jako jsou jedinecnost ¢i neopakovatelnost.

Technikou vyzkumného Setfeni byl zvolen polostrukturovany rozhovor. V rédmci

polostrukturovaného rozhovoru ma vyzkumnik piipravené ramcové otazky, kterych se ale
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nemusi pevné drzet. Tyto otazky Ize ménit a prizptisobovat dle probihajiciho rozhovoru

(Gavora, 2010, s. 202).

Zvoleny polostrukturovany rozhovor bude zaméfeny na oblasti kvality Zivota dle Svétové
zdravotnické organizace WHO, ktera ve svém projektu WHOQOL uvéadi 6 oblasti, které

ovliviyji kvalitu zivota jedince.
Jsou to nésledujici oblasti:

I. Télesné zdravi — zabyva se fyzickymi pocity, jako je, unava, bolest, odpoc¢inek
apod.

Il. Psychicky stav — sem patii pozornost, mysleni, pamét, uceni, pozitivni
a negativni pocity aj.

I11. Uroveii nezavislosti — kam spada mobilita, kaZzdodenni aktivity, pracovni
vykonnost apod.

IV. Socialni vztahy — tato oblast zahrnuje pfedev§im osobni vztahy, intimni
vztahy, socialni podporu aj.

V. Prostredi — domadci prostiedi, pocit bezpeci a jistoty, finan¢ni situace, socidlni
a zdravotni péce, volny Cas a zaliby, Zivotni prostredi aj.

VI. Spiritualita — tato oblast se vztahuje Kk osobnim pfesvédcenim c¢loveka,
k naboZenstvi, osobni vife, smyslu Zivota apod. Je také zaméfena na hodnoceni
clovéka co se tyka celkové kvality zivota, zdravi a duSevni pohody (Dragomirecka

E, Bartonova J., 2006, s. 48-59).

V ramci rozhovoru byly pouzity otazky vztahujici se k t¢émto oblastem kvality Zivota.
Na zéakladé rozhovorl byla provedena analyza postojii a nazord ucastniki vyzkumu, dle

cile bakalarské prace.

3.2 Vlastni vyzkumné Setfeni

Bylo provedeno a zaznamenano 5 rozhovorti pfevazné v pfirozeném domdacim prostiedi

respondentt.

Respondenti jsou 4 Zeny a 1 muz ve v€ku 30 — 69 let z Jihomoravského kraje. Z davodu
zachovani anonymity nebyla pouZita vlastni jména, ale pracovni oznaceni pani A, pani B,

pani C, pani D a pan A.
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Jeden zrespondentd byla moje zndma a ostatni mi byli doporuceni mymi znamymi
a prateli. Respondenti byli struné sezndmeni s tématem bakalafské prace, byla jim
zaruCena anonymita a byli obezndmeni se skutecnosti, Ze na otazky, které by se jim zdaly

byt nepiijemné, nemusi odpovidat.

Rozhovory trvaly zhruba 30 — 50 minut a byly zaznamenavany na diktafon, s ¢imz
ucastnici rozhovora souhlasili a nasledné byly piepsany a vyhodnoceny. Prepisy odpovédi
v jednotlivych rozhovorech byly doplnény uptesiujicimi pozndmkami.

Otéazky do rozhovoru byly sestaveny v ramci Sesti oblasti tykajici se kvality Zivota jedince

s RS:

l. Télesné zdravi

V kolika letech VVam byla diagnostikovana SM?
Jaky druh RS mate?

M¢l/a jste do té doby né&jaké zdravotni potize?
Vzpomenete si na prvni ptiznaky?

Jaké ptiznaky nemoci mate nyni?

Jak Casto mivate ataky?

Jak se citite nyni?

G N o g B~ w DB

Citite se unaveny/a?

1. Psychicky stav

9. Jaké jste mél/a pocity po sdéleni diagndzy?

10. Jak dlouho vam trvalo vyrovnat se s timto zjiSténim?

11. Ovlivnila n&jak RS vaSe mysleni nebo pamét™?

12. Jak svou nemoc vnimate nyni?

13. Jak byste hodnotil/a kvalitu svého soucasného zivota?

14. Co by Vam v soucasné situaci, dle Vaseho nazoru, zlepsilo kvalitu Zivota?

15. Co si predstavujete pod pojmem ,,kvalita Zivota"?

1. Uroven nezavislosti

16. Byl/a jste spokojen/a v pracovnim Zzivot¢ pied zjisténim diagnozy?
17. Jakou préaci jste vykonaval/a?
18. Kolik hodin denng?

19. Jak Vas nyni ovlivituje SM v pracovnim zivote?
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20. Jakou praci vykonavate?
21. Kolik hodin denn¢?
22. Jak vypadéa vas denni program?

23. Jste pln€ mobilni?

V. Socialni vztahy

24. Mate déti a partnera/ku?

25. Jak sdéleni o vasi nemoci tehdejsi partner/ka ptijal/a?

26. Mate pocit, Ze RS né&jak ovlivnila vase partnerstvi?

27. Jaka byla reakce Vasi rodiny na sdé€leni vasi diagnozy?

28. Mate piedstavu, jak by mohla rodina pomoci Vam, abyste se citil/a lépe, ve
vztahu k nemoci?

29. Ovliviiyje né&jak RS vase rodinné nebo intimni vztahy?

30. Citite v rodin¢ oporu?

V. Prostredi
31. Citite se spokojen/a v prostiedi, ve kterém Zijete? (domaci prostredi)
32. Navstévujete néjaka sdruzeni pro lidi se SM? Pokud ano, tak jaka?
33. Jaka je dle Vaseho nazoru Giroven péce nasi spolecnosti o jedince s postizenim?
34. Pobirate invalidni diichod nebo n¢jaké socidlni davky?
35. Jste sobéstaény/a po finanéni strance?

36. Jaké zajmy a konicky jste mél/a pted zjisténim diagnozy?
37. Jak Casto jste se zajmim vénoval/a?

38. Jaké z4jmy mate ted’?

39. Jak Casto se svym z4jmim vénujete nyni?

VI. Spiritualita

40. Méla nebo ma ve vasem zivoté misto vira?

41. Mate n¢jaké Zivotni cile?

Rozhovor 1

Jméno: pani A

Narozena: 1969
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Vek: 45 let
( pfepis rozhovoru viz P1)

Pani A rozhovor absolvovala sama v domacim prostiedi. Zije v rodinném domku se svym
desetiletym synem. Je 2 roky rozvedena po asi dvaceti letech vztahu — manzelstvi.
Roztroudena sklerdza ji byla diagnostikovana v roce 2001, tj. ve 32 letech. Typ RS mé

remitentni - relabujici.

Télesné zdravi

Pani A neméla zadné zavazné zdravotni potize az do zjisténi diagndzy RS.

Prvni ptiznaky, spojené s diagn6zou, bylo dvojité vidéni, k tomu se nasledné pfidalo brnéni
rukou, snizena citlivost dolnich koncetin, inava, ktera je mnohdy neptfekonatelnd, poruchy

stability, inkontinence, zhorSeni paméti.

V soucasné dobé se citi nékdy hodné unavena, coz ji suzuje nejvice, jinak po télesné
strance povazuje svou nemoc celkem zvladnutelnou. Ataky miva pani A nepravidelné.

N¢kdy jednou za mésic, nékdy tieba pul roku ne. Celkoveé tak, 5x do roka.

., Citim se nékdy opravdu hodné unavend, ale jinak si nestézuji a vsechny priznaky, CO

mam, povazuji za celkem zvladnutelné.*

Psychicky stav

Po zjisténi diagnozy méla pani A pocit, Ze se ji zhroutil cely svét. Ze to nemize byt pravda,
Ze je to urcité¢ omyl, a Ze ji ¢asem lékafi feknou, Ze jde o néco jiného... Trvalo ji snad rok
moznd i dva, nez se s danou skute¢nosti vyrovnala a nyni ji bere jako souéast Zivota, ktery

ma sice ur¢itd omezeni, ale da se s tim Zit.

Po psychické strance nemoc nejvice ovlivnila pamét’ a mySleni pani A. V posledni dobé
ma problémy se soustfedénim a zapomindnim, na nckteré véci si nevzpomene vibec,
zejména je-li hodné unavena. Proto si pani A snaZi vSe psat a délat si poznamky. Nejvice
vSak nemoc ovlivnila jeji Zivotni postoj. Je si védoma toho, Ze mnozi 1idé jsou na tom
daleko htfe, nejen s diagnozou RS, ale mnohdy i ti zdravi, a proto se snazi nemoc jako

takovou v rdmci mozZnosti nevnimat a Zit s ni v symbioze.
Svou soucasnou kvalitu zivota vnima jako skvélou, protoZze ma zdravého syna, mé finan¢ni
ptijem, i kdyZ ji to stoji mnohdy hodné usili finance zajistit. Ma kde bydlet, je sice

rozvedena, ale po-rozvodova situace je celkem zvladnutelna, ma nablizku ptatelé a rodinu,
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na kterou se muze spolehnout. Obc¢as se miize vénovat i svym koni¢ktim a to hodnoti velmi
kladné. Jediné co povazuje za rizikové je jistota pfijmu. To vnima jako néco co by ji
zlepsilo kvalitu Zivota, kdyby ta jistota byla vétsi. Kdyby veédéla, ze ji zlistane jeji Castecny
invalidni dachod II. stupné, nemusela by tolik pracovat, coz ji mnohdy dost unavuje
vzhledem Kk jeji diagn6ze. Na otazku, co si predstavuje pod pojmem ,kvalita zivota“, co by

ji zlepSilo v sou¢asné situaci a jak vnima svoji sou¢asnou kvalitu Zivota, odpovédéla:

.Jde o to byt spokojend, mit kolem sebe dobré pratele, rodinu, mit jistotu prijmu pro
zajisténi potrebnych véci a jesté i néco pro radost, byt uzZitecna...zdravi je samoziejmé
neskutecne dulezité, ale i s ruznymi omezenimi se da moc hezky Zit...mou kvalitu Zivota by
zlepsila jistota prijmu, a kdybych védeéla, Zze mi ziistane pomoc od stdtu, nemusela bych
tolik pracovat, abych méla aspon néco mdlo do rezervy a protoze psychika je dileZita, dost
by mi to pomohlo...7ekla bych, Ze psychika je prosté nejdulezitéjsi, jakakoliv nemoc Vas

nesmi zlomit a o to jde......

Urovei nezavislosti

Pied stanovenim diagndzy pani A pracovala jako vedouci organizace Skoleni v IT firmé,
zajistovala chod skoliciho stfediska. S praci byla spokojena i ptesto, ze pracovala vétSinou
10-12 hodin denn&. Nyni pracuje jako referentka UMC na &asteény tvazek, nékdy
piilezitostné vykonavd domaci prace IT, asistentku ve fitness centru, doma ma malou
prodejnu second handu. Aby zajistila sob¢ a synovi dostatek financi, je nucena docela dost
pracovat, i kdyz ji to vyCerpavd a unavuje. Soucasné prace vykondva pfilezitostné
¢i narazové, jen referentka je pravidelné zaméstnani na tfi dny v tydnu. Své putvodni
povolanim rada vykonavala, ale vzhledem k unavé, kterou trpi velmi cCasto, by toto

povolani nezvladla. To ji velmi mrzi.

V soucasné dobé je plné¢ mobilni, jen obfasné ataky ji znepfijemiuji Zivot. Jeji denni
program je podobny jako u vétSiny lidi. Réno vstane, vypravi dit€¢ do Skoly, a potom dle
dne v tydnu bud’ jede automobilem na UMC nebo do fitness centra, anebo pracuje doma.
Pokud nema praci, tak mimo obstarani domacnosti se snazi odpocivat, uzivat klidu,

vénovat se zalibam.

Socialni vztahy

Pani A je dva roky rozvedena, Zije sama s desetiletym synem. ManZzel, se kterym Zila
dvacet let, byl po sd€leni o nemoci pani A zezac¢atku hodné smutny, ale doopravdy pani A

nepomahal, nebyl tou spravnou oporou, neptal se jak se pani A citi, nebral ohledy na jeji
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Unavu. Pani A fika, Ze neni typ, ktery by si stézoval, takze i kdyz ji nebylo dobie, délala
vSe, co bylo potteba, aby manzelstvi fungovalo, piesto se rozpadlo. Pani A si nemysli, Ze
by jedinym dtivodem byla jeji diagndza, ale sviyj podil na tom ma. V soucasné dobé zadny
pevny vztah nemé a ani nechce. V soucasné dobé¢ trvaly vztah nema a vzhledem ke svym
pfiznaktim - inkontinence, Ginava, si neni jista, jestli n¢jaky vztah navaze, ale nebranila by

S€.

Se svou nemoci se svéfila velmi malo lidem, ani rodi¢im ne, nechtéla byt zbyte¢né
litovana. Nékteti ¢lenové rodiny to nevi dodnes, mamince to bylo sdéleno Svagrem pani A,
tatinek, ktery jiz nezije, se to nedozvéd¢l vibec. Ani jeji syn o tom zatim nevi. I presto
vnima podporu rodiny, jako dostateCnou, nejvice ze strany sestry, kterd touto chorobou
také onemocnéla a ze strany dlouholeté kamaradky. Reakce z okruhu znamych pani A byly
vesmgs stejné jako jeji, nechtéli véfit. Ale vi to jen opravdovy pratelé, ne znami. Na otazku
jek nemoc ovliviluje jeji rodinné nebo intimni vztahy, odpovédéla: ,,Myslim, Ze rodinné
vztahy ne, kdo mé md rdad, ma mé rad...intimni — myslim, Ze vzhledem K problémiim
S inkontinenci a unavenosti bude pro mé tézsi, pokud budu chtit nekoho hledat, nékoho

najit...ale kdo vi.**
Prostredi

Prosttedi, ve kterém pani A se synem Zije, se citi spokojené. Vlastni domek se zahradou,
Kterd je zaroven i jeji zalibou. Z ostatnich zajmt uvedla hudbu, rodinu, sport v rdmci
fitness centra, kde pfilezitostné pracuje. OvSem zéalibam se, z diivodu ¢asté unavy, vénuje
v daleko mensi mife, nez by chtéla, nebo nez se vénovala pred zjisténim diagndzy. Diive
se vénovala hodn¢ aktivn€ hudbé a sportu — béh, béh na lyzich, stolni tenis. To vSe bohuzel

musela opustit.

Co se tykéa socialni pomoci od statu, tak ona sama, ma momentalné ¢aste¢ny invalidni
duchod - Il. stupen, ktery vnima jako velkou jistotu. | kdyz ji hrozi, Ze ji bude dtichod
odebran, protoze podle posudkového lékafe nema zadné ,pofadné” postizeni, takze by

nesplitovala podminky pro pfiznani diichodu, dle tabulek, pokud je zpiisni.

,Ja to beru, jak to je momentalné — vezmou-neda se nic délat, budu muset vic pracovat,
abych vse financné zvladla, a pak se uvidi, jak to muj organismus dlouho vydrzi a jak se
potom pripadné vejdu do tabulek...ale to se neda nic délat. Ale hlavné si myslim, Ze jsou na

tom lidé daleko hur a podporu maji Spatnou, at’ uz se to tyka financni podpory pri péci
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0 postizeneho v rodiné, pri nutnosti treba specialni vyzivy nebo postizené jedince napr. na

vozicku.

Spiritualita

Pani A neni véfici, neni kfestan, ale veéfi naptiklad v reinkarnaci nebo jinou formu

posmrtného Zivota, véii v dobré lidské vlastnosti.

Jejim zivotnim cilem je dobfe vychovat syna, vSe zvladat sama, aby nebyla na nikom
zavisla, a aby mohla v ramci svych moznosti pomoci své rodin¢ a blizkym. ,,Byt oporou
sestre, stejné jako ona mné, obcas ji i financné pomoci a mamince také. Tatinek nam
zemrel pred sedmi lety a je to pro ni obcas tézké — navstévovat ji, bydli v jiznich Cechdch

a nebo ji brat k sobé na delsi obdobi.

,,Ja jsem nauceny Zivotni optimista, a i kdyZ to na mé obcas , padne*, nesmi se tomu
clovek poddat, je dobré mit hodné pratel — at uz z rodiny nebo ne, ale opravdovych, lidi,
kterym miiZete vérit a vite, ze pomohou, kdyz bude potieba...a pak také dost prace, zajmii,

prosté malo casu na premysleni...*

Rozhovor 2

Jméno: pani B

Narozena: 1946

Vek: 69 let

( ptepis rozhovoru viz P1)

Pani B absolvovala rozhovor sama v domacim prostiedi. Zije smanzelem ve
dvoupokojovém byté v Bmé. Zije ve spokojeném manzelstvi, z néhoz ma 2 dcery, dnes jiz
dospélé. Roztrousena skleroza ji byla diagnostikovana v roce 1981, ve 35 letech. Typ RS

ma remitentni — relabujici.

Télesné zdravi

Pani B nem¢la do stanoveni diagnozy RS Zaddné zdravotni potize, mimo bézné nemoci.

Prvni pfiznaky RS se projevovaly bolesti za ofima a ztratou rovnovahy.
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V soucasné dobé pietrvava bolest za oCima, piidaly se kiece v nohach a pocit tézkych
nohou a nékdy nepiekonatelnd tinava. Pani B tik4, ze ma nékdy pocit, Ze nema vibec

zadnou energii a Casto ji také suzuje depresivni nalada.
Ataky pani B miva tak jednou za dva mésice, pomohou ji vzdy l1éky, které na to uziva.

Psychicky stav

Pani B v rozhovoru uvadi, ze po zjisténi diagnozy citila velkou uzkost a naprostou bezmoc.
S nemoci se vyrovnavala témét deset let, ale v podstaté ani dnes neni zcela vyrovnana

a smifena s diagnozou.

RS u pani B velmi ovlivnila pamét, ma problémy se zapomindnim a zapamatovanim
si novych véci. I ptesto, kvalitu svého soucasného Zivota, pani B hodnoti jako vyhovujici.
Rika, Ze jediné, co by ji mohlo zlepsit kvalitu jejiho Zivota, by bylo zdravi, nejen jeji, ale

celé rodiny. To by si ptala nejvic.
Na otazku co si ptedstavuje pod pojmem ,,kvalita Zivota* odpovédéla:

»Byt spokojenad, zdrava, mit fungujici, zabezpecenou rodinu. Kolem sebe mit lidi na

spravném misté, také mit zameéstnani, ve kterém bych byla spokojena.

Uroven nezavislosti

Pani B pted zjisténim diagndzy pracovala jako $vadlena, u této prace zistala i nadale, jen
méla zkraceny uvazek, coz ji nevyhovovalo, ale vzhledem k nemoci by nezvladla déle
pracovat. Pred zjisténim diagnozy pracovala 8 — 10 hodin denné. Nyni je ve starobnim
dichodu.

V soucasné dob¢ je mobilni, ale hodn¢ ji pomédha dcera. Jeji denni program je naplnén

béZnou starosti o domacnost, s ohledem na Gnavu, kterd ji ¢asto suzuje.

Socialni vztahy

Pani B ma manzela a dvé déti. Jeji manzel po sdéleni diagnozy RS nedal najevo sebemensi
zavahani a pomahal pani B, jak umél. Partnerstvi ani rodinné vztahy, podle pani B, nebyly
nemoci nijak naruseny. Citi v rodiné velkou oporu, jak v manzelovi, tak v détech. Rika, Ze
nékdy az moc. Celkové je pani B spokojena s partnerskym vztahem, i se vztahy se svymi

détmi.
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Prostredi

Pani B je spokojena s prostfedim, ve kterém Zije, neménila by. Co se tyka socialni pomoci
od statu, je dle jejiho nazoru velmi slaba. Ona sama ma starobni diichod a s manzelem jsou

finan¢né sobéstacni.
Na otazku jaké méla a ma zajmy a zaliby, pani B odpovédéla:

otdle je na prvnim misté rodina, pak v ramci moznosti zahrada a rucni prace. Venuji se

«

Jjim pravidelné kazdy den, jak zdravi a unava dovoli.
Zajmy pani B zistaly stejné jak pred stanovenim diagnézy, tak i v soucasné dobé.

Spiritualita

Pani B je vé&fici a vrozhovoru uvadi, Ze v tézkych Zivotnich situacich ji vira hodné

pomohla. Jejim zivotnim cilem: ,,Hlavné mit spokojenou rodinu a vidét spokojené deti. *

Rozhovor 3

Jméno: pani C

Narozena: 1972

Vek: 43 let

( pfepis rozhovoru viz P1)

Pani C absolvovala rozhovor se svoji kamaradkou, kterd ma také RS, v restauraci v Brné.
Zije v rodinném domku v okrese Brno — venkov se svymi rodi¢i. Je rozvedend a ma
tiinactiletého syna. Roztrousena skleroza ji byla diagnostikovana v roce 2008 ve 36 letech.

Typ RS ma remitentni — relabujici.

Télesné zdravi

Pani C byla diagnostikovana RS az po roce a pul zdravotnich potizi. Nemoc ji piedbézné
diagnostikovala o¢ni 1€katka, pti bézné prohlidce zraku. Pied zjiSténim nemoci ji nékolik
let trapily bolesti nohou, ztrita stability, obrovska unava, nevidéla na putlky oci. To

se projevilo thned po porodu, ve tficeti letech.

Prvnimi pfiznaky nemoci u pani C tedy byly velké bolesti nohou a Spatné vidéni. Tyto

priznaky pretrvavaji do dnes. Ataky miva nepravidelné, ale zhruba tak pétkrat za rok.
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V soucasné dob¢ se citi unavena, ale ne tolik jako pfed stanovenim diagndzy, to piisuzuje
lékaim, které uziva (Zoloft, Mitrazopin, Neurol, Lexaurin). Rika, Ze se citi lépe také
po psychické strance, protoze neni nucena chodit do prace, nema pied sebou tu povinnost

rano vstat, coz diky atakam neni vZzdy mozné. A tento pocit ji velmi psychicky pomaha.

Psychicky stav

V momenté, kdy byla vyf¢ena diagndza, méla pani C strach a velmi nepfijemné pocity.
Hrozilo ji, Ze zlstane na voziku a vzhledem k tomu, Ze bydli v podkrovi RD, byla by
to velkéd komplikace, kterd ji opravdu désila. Psychicky se postupem ¢asu s nemoci smifila,
také diky tomu, Ze nemoc se dale nezhorSuje, a Ze tak muze zit dal. O budoucnosti radéji
nepfemysli.

Po psychicke strance, RS zasadné ovlivnila pamét, pani C. Piehodnotila také své Zivotni
hodnoty, je Stastnd, ze ma zdravého syna, Ze o n¢ho miize peCovat a to, jak uvadi, ji drzi

nad vodou.

Kvalitu svého souc¢asného Zivota hodnoti pani C, jako dobrou, ale ne nejlepsi. Uvédomuje
si, ze vzdy muze byt hire. Je $tastnd, Ze ma jesté rodice, ktefi ji velmi finanéné podporuji
a pomahaji se synem. Kvalitu Zivota, dle jejich slov, by ji zlepsilo, kdyby byla mladsi
a mohla tak nemoc lépe snéset.

Na otéazku, co si predstavuje pod pojmem ,,kvalita Zivota® odpovédéla:
»Spokojeny partnersky Zivot, zdravé diteé, mit se o koho oprit.

Uroven nezavislosti

V zaméstnani pani C nebyla spokojena. Rika, Ze pravé v disledku jeji nemoci. Pracovala
jako asistentka v hospodaiské komoie, a nez ji byla stanovena diagndza, méla pocit,
Ze nikdo nechape a ani nechce pochopit. V soucasné dobé nepracuje, jen ob¢as vypomaha
s administrativou Vv organizaci ,,Svaz invalidi“. Velmi nepravidelné. Mrzi ji, Ze nemuze

pracovat na zkraceny uvazek, ale bohuzel takovych mist je malo a ona nemtze zadné najit.

V soucasné dobé je mobilni az na obcasné ataky. Denni program pani C vypada
nasledovné. Rano vypravi syna do Skoly, poté jde odpocivat, aby méla silu na odpoledne
se synem. V jedenact hodin dopoledne za¢ne s béznymi domacimi pracemi, dle vlastniho

tempa.
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Socialni vztahy

Pni C je 3 roky rozvedena, ma tfinactiletého syna, se kterym zije sama v podkrovi domu
svych rodic¢l, ktefi bydli v pfizemi. Byvaly manZel nesl zpravu o nemoci pani C velmi
Spatné. Nejen, Ze Zenu nepodpofil, ale dokonce se rozhodl zit sam, aby, dle slov pani C,
.--.zacal Zit novy Zivot, rFekl, Ze se mnou nemuze zit.** Po dvaceti letech vztahu, tato
manzelova reakce pani C velmi piekvapila a dostala na kolena. Dnes, S odstupem casu, je

rada, Ze to tak dopadlo. V souéasné dob¢ trvaly vztah nema a ani o to neusiluje.

Rodinné vztahy, podle pani C, nemoc nijak zvlast nenarusila, jen ji mrzi, ze ¢ast rodiny jeji
nemoci neveéri. Oznacuji ji za hypochondra a lenocha, ktery nema zadné znamky nemoci.
Vidi ji vzdy v dobg¢, kdy je ji dobfe. KdyZ mé ataky, tak se s nikym nestyka a to je asi, dle
pani C, ten problém. Nicméng, pani C je optimista, tak si nijak tyto reakce rodiny
nepfipousti, nebot’ jen ona sama vi, jak se citi a co ji nemoc zptisobuje. Rika: ,Jen at mé
berou tak dal, jak to jde. Mné to na jednu stranu pomdha...kdyby na mé brali moc velké

ohledy, tak bych se asi té nemoci poddavala vic.

V roding citi velkou oporu, i piesto, Zze to s nimi nema vzdy lehké, hlavné kvili nediaveéie
vuci jeji chorobg.

Prostiedi

Pani C se v prostiedi, ve kterém Zije, Citi dobie i diky pomoci od rodicu.

Navstévuje obcas organizaci pro té€lesn¢ postizené v Brné, kde vidi, ze na tom jsou lidé
jesté hiife, nez ona a vazi si toho, co ma.

Zajmy, kterym se pani C vénovala pred stanovenim diagndzy, jako aerobik (2xtydn¢), uz
neprovozuje, ale jizda na kole, skakani na trampoling, dle vlastniho tempa, jizda na

kole¢kovych i1 normalnich bruslich, ji nesmirné¢ bavi. KdyZz to jde, vénuje se tomu

pravidelné, na kole ujede 1 40 km, pokud se citi dobte.

Socialni a zdravotni pomoc od statu vnima jako 3patnou, co se tyka ji. Rika: ,,Odbornici si
mé prehazovali jak horkou bramboru, jediny odbornik, ktery mi pomdha je psychiatr.
Jednou za tii roky chodim ke komisi kviili diichodu a tam Casto slysim, MUSITE SE S TIM
SROVNAT*. Momentalné¢ pobira invalidni dichod III. stupné. Salimenty na syna

a dichodem je finan¢né samostatna za coz vdéci také pomoci od svych rodi¢tm.
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Spiritualita

Pani C neni véfici ve smyslu vira v Boha, ale véfi, Ze bude lip, a to ji po psychické strance
pomaha.

Jejim Zivotnim cilem je mit spokojeny Zivot, Zivotniho partnera, ktery by pani C podrZel

a stal pfi ni, aby nemusela se svou nemoci bojovat sama.

Rozhovor 4

Jméno: pani D
Narozena: 1985

Vek: 30 let

(ptepis rozhovoru viz P1)

Pani D absolvovala rozhovor s kamaradkou, které méa také diagnostikovanou RS, v jedné
brnénské restauraci. Zije v rodinném domé v okrese Brno-venkov, se svymi rodi¢i. Je
svobodna. Roztrousena sklerdza ji byla diagnostikovana v roce 2000, ve 25 letech. Typ RS

ma remitentni-relabujici.

Télesné zdravi

Pani D méla jiz pied zjiSténim diagndzy bolesti nohy s obCasnym vynechanim pti chizi.
Prvni pfiznaky nemoci, bolest nohy a zhorSené vidéni na jedno oko, po prodélaném
priplachu ocnich kanalkti. Po vySetieni na EMG, MR a po lumbalni punkci, ji byla
diagnostikovana RS. Bolest nohy ji trapi dodnes. Ataky miva tak tfi za rok, pomohou ji

na to infuze - kortikoidy, které ji vZdy, dle pani D postavi na nohy.

V soucasné dobé¢ se citi 1épe, nez pied péti lety, az na Unavu, ktera ji suzuje hlavné

pii $patném pocasi. To, Ze se citi 1épe, priklada 1ékam, které uziva — picha si interferon B.

Psychicky stav

Po sdéleni diagnoézy méla pocit, ze se ji to netykd, ze to nejsou jeji vysledky a dlouho ji
to nedochézelo. V podstaté se s tim nevyrovnala dodnes. Svou nemoc nepfijima, jak tika,
nevnima ji, jen kdyZ je hodné unavena, tak vi, Ze je to proto, Ze je nemocna. Vadi ji, kdyz

Ji v konkrétnich situacich nékdo podcenuje, Ze to se svou nemoci nezvladne, to nema rada.




UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii Brno, s.r.o. 51

Po psychicke strdnce nemoc nejvice ovlivnila jeji mysleni, thel pohledu na Zivot.
Ptehodnotila, co je podstatné a co ne. Také pamét’ se ji zhorSila, zapomina vic, ale jak fika
pani D, snad je to i tim, Ze ma hodné povinnosti. Svou kvalitu Zivota pani D nyni vnima
jako nespokojenost sama se sebou. Vadi ji, Ze toho v zZivoté moc nedokazala, tfeba co se
tyka vzdélani. Ma sttedoSkolské vzdélani a chtéla studovat vysokou Skolu, ale s jeji paméti

a pozornosti, kterd je nemoci ovlivnéna, vi, Ze to nejde.

To, co by ji zlepSilo kvalitu jejiho Zivota, by byla spokojend rodina, manzel a déti a také
byt finan¢né zajisténa, fika pani D. A to stejné si predstavuje, kdyz se fekne kvalitni zivot

— spokojeny vztah, déti, zabezpecena rodina.

Uroveh nezavislosti

Pied zjisténim nemoci pani D rozvézela vino po vinotékach, 8-12 hodin denng, ale
spokojena nebyla. Ptili§ stresu spojeného s timto povolanim, ji velmi vycerpavalo. A to dle

jejiho minéni ovlivnilo zhorSeni zdravotniho stavu.

Pani D tika, Ze po pracovni strance ji nemoc ublizovala, m¢la pocit, Ze se na ni divaji, jak
fika, ,,...jak na infikovanou. Kdyz jsem méla ataku, tak jsem tézko vysvétlovala, co mi je.
Neékdy jsem méla ataku 3x za tyden, nékdy Ix za mésic. “ Nyni rozvazi biologicky material,

pracuje 4-5 hodin, ale nékdy i 10 hodin denng, a to uz ji velmi unavuje.

Pani D je plné mobilni. Jeji denni program je podobny jak u vétSiny z nds. Rano vstane,
nékdy taky ale ne, Ji velmi nepravidelné, coz, jak fika, neni dobré pro jeji diagnézu. Pak

jede do prace a odpoledne je bud’ doma a odpociva, nebo se vénuje svym zajmiim.

Socialni vztahy

Pani D je svobodna, bezdétna. Zije se svymi rodi¢i v rodinném doms. Stalého partnera
nema a ani v dob&é nemoci neméla, takze zjisténi jeji diagnozy zadny partnersky vztah nijak
neovlivnilo. Co se tyké nejblizsi rodiny, nejvic jeji diagnoza trapila babicku. Rika: ,,Moje

I3

mama dodnes nevi, o co jde a moc ohledy nebere, ma pocit, Ze mi vlastné nic neni. *

Pani D by si pfala, aby jeji rodina na ni brala vétsi ohledy, vzhledem k diagnoze. Rodice
se podle pani D dost hadaji a to ji nedéla dobte po psychické strance.

I ptesto vSechno v rodiné citi oporu a véti, ze by ji rodina pomohla, kdyby opravdu
potiebovala.

Znami reagovali rizné a pani D zjistila, Ze se styka s lidmi, ktefi za to viibec nestoji a svoje

vztahy ptehodnotila.
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Co se tyka intimnich vztaht, je pani D pfesvédcend, ze je nemoc ovlivnila. Zatim kazdy

vztah, ktery navazala, ztroskotal po ozndmeni jeji diagnozy.
Prostredi

V prostiedi, ve kterém pani D zije, se citi spokojena. Sdruzeni pro lidi s RS Zadna

nenavstévuje, pouze dochazi na rehabilitace na VVojtovu metodu.

Co se tyka zajmu, tak pani D pied zjisténim nemoci sportovala daleko méné¢ jak ted’. Obcas
hréla tenis nebo jezdila na koleckovych bruslich. Tak 2x tydné. OvSem nyni, podle toho,
jak se citi, sportuje téméf kazdy den. Leze po horolezecké sténé, tancuje, jezdi na kole,
lyzuje, bézkuje. Déla ji to dobte, jak fyzicky, tak psychicky. Sportuje spole¢né
s kamaradkou, fyzioterapeutkou, ktera sni cvi¢i Vojtovu metodu a k témto sportum ji

ptivedla.

Socialni pomoc od statu, pani D vnima rtuzné. Ma pocit, Zze v Praze, kam obcas jezdi, to
funguje Iépe, jak v Brné. Co se tyka 1é¢by je spokojend, i piesto, ze je 1éEba finanéné
nakladna, nasadili ji 1ékafi ihned, a to ji velmi pomohlo. Pani D pobira invalidni dtichod
I11. stupné, ale tim neni finan¢né zajisténd, musi pracovat, a kdyby o dichod pfisla, bylo by

to pro ni hodné stresujici.

Spiritualita
Pani D neni véfici ve smyslu viry v Boha, ale v néco, dle jejich slov, véfi. ,,V posmrtny

Zivot a tak**. VEfi prosté svym zptiisobem.

Jejim Zivotnim cilem je mit dité. Ale z budoucnosti ma strach a nepfemysli nad ni. Jak

fika, zije ptitomnosti a tim co bude, se nezabyva, nefesi to.

Rozhovor 5

Jméno: pan A
Narozen: 1960
Vek: 55 let

(ptepis rozhovoru viz P1)
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Pan A absolvoval rozhovor sam v domacim prostiedi. Zije s manzelkou v byté 2+1 v Brng.
Roztrousena skleréza mu byla diagnostikovana v roce 1993, tj. v 33 letech. Typ RS mé

remitentni-relabujici.

Télesné zdravi

Pan A vroce 1983 absolvoval neurologické vysSetfeni, pro ochablost koncetin — nemohl
udrzet tuzku v ruce. Po té podstoupil operaci, kdy mu byla zoperovana klicka na krkavici.
,»,P0 operaci jsem ochrnul na polovinu téla, po reoperaci se cit do ochrnuté Casti téla
vratil, ale ucil jsem se znovu mluvit a psat. V roce 1987 jsem oslepl na jedno oko, po tydnu
se zrak vratil. Zpétné byly tyto problémy oznaceny za priznaky RS*. Nyni ma priznaky
stale stejné — ztrata vidéni na jedno oko, ochablost koncetin — ale ne v takové mifte, protoze
jiz 15 let si aplikuje interferonové injekce. Ataky miva cCasto, tak 1x za mésic, ale diky

infuzim, které musi vZdy dostat, se to d& zvladnout.

Pan A tika, ze se citi celkem dobfe, az na unavu, kterou pocituje, ale nevi, jestli je
to v dasledku RS nebo myotonické dystrofie, coz je porucha kosternich svalu, ktera mu

byla také diagnostikovana.

Psychicky stav

Sdé¢leni diagnézy ho nijak neSokovalo, vyrovnal se s tim v celkem kratké dob¢, jak sam

3

fika: ,,...protoZe jsem pochopil, Ze kdyZ se s tim budu trdpit, nic to nevyresi. "
Pamét pana A je nemoci ovlivnéna, ale pfesto nemoc bere jako soudast zivota, nijak
to nefesi.

Svou soucasnou kvalitu zivota vnima jako sluSnou. Zlepsila by ji vétsi financni jistota
a vyssi dichod.

Na otazku co si piedstavuje pod pojmem ,kvalita Zivota® odpovédél: ,,Byt naprosto

sobéstacny a moci si splnit zakladni potreby. “

Uroven nezavislosti

Pred zjisténim diagndzy pracoval pan A jako technik, energetik, také jako prodavac
na plny Uvazek. Nyni ma invalidni dichod III. stupné a pracuje piilezitostné, brigadné jako
fidi¢ v reklamni agentufe. Pan A vrozhovoru uvedl:*“Sice bych rad pracoval vic,

ale nezvladl bych to po zdravotni strance.*

V soucasné dob¢ je mobilni, jen obCasné ataky mu suzuji zivot.
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Jeho denni program vypada nésledovné: dopoledne pan A pracuje, pokud ma volno,

sleduje televizi. To trva az do odpoledne, kdy chodi na prochazku se psem.

Socialni vztahy

Pan A ma manzelku a dva dospé€lé syny. Rodina sdéleni o nemoci pana A pfijala klidné
a v pohodé. Manzelstvi nebylo nemoci ovlivnéno, snad jen mirné negativné v intimnich

vztazich. Pan A tika, ze rodina mu pomaha dostate¢né a je rad, ze ji ma.
Nepremysli nad tim, zda ma v rodin€ oporu, zatim je spokojeny tak, jak to je.

Na otazku, zda RS ovliviiuje néjak rodinné nebo intimni vztahy, pan A fika: ,,Rodinné
vztahy ne. Ale intimni ano. UZ asi deset let musim pred stykem pouZivat Viagru nebo jeji

generikum.**
Prostredi

V prostiedi, ve kterém pan A Zije, Se citi spokojeny. Bydli se Zenou v byté 2+1 v Brn¢. Pan
A pred stanovenim diagnézy hraval na kytaru, s ¢imz po prodélané mozkové mrtvici
prestal, jezdil na kole. Vénoval se zajmiim pravidelné. Nyni chodi denn¢ cca 1 hodinu
na prochazky se Zzenou a jejich psem a sleduje televizi. Televizi sleduje denné a casto,

hlavné sport.

Socialni pomoc od statu vnima jako pfiméfenou. Pan A ma invalidni dtchod Ill. stupné
a v kombinaci s brigadami je finan¢né sobésta¢ny. Do RS center nechodi, i kdyz dtive

chodil do Rosky cvicit.

Spiritualita
Pan A neni véfici a nema ani zadné zivotni cile. Nikdy si zadné nedaval.
Pan A odpovidal nejstruénéji za vSech dotazovanych, bylo poznat, Ze je s nemoci celkem

vyrovnany, az na otdzky tykajici se intimnich vztahli. Tam bylo znat, Ze je ze situace, jaka

je lehce zklamany. Ale i pfesto vSechno se pan A jevil, jako spokojeny a vyrovnany pan.

3.3 Vyhodnoceni vyzkumného Setfeni

Ugastniky rozhovori byly 4 Zeny a jeden muZ ve véku 45, 69, 43, 30 a 55 let. Vsichni
respondenti maji roztrouSenou sklerézu typu remitentni-relabujici, ktera jim byla

vy

diagnostikovana ve vé€ku od 25 do 36 let. Dva z respondentd ziji v manzelstvi, téi z nich
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vztah nemaji. Dva z respondent se staraji o déti, dva maji déti jiz dospélé a samostatné,

jedna respondentka je bezdétna.

Vysledky vyzkumu byly zatazeny do 14 okruhti, dle zkoumanych oblasti: télesné zdravi,
psychicky stav, uroven nezavislosti, socialni vztahy, prostfedi a spiritualita, tak aby bylo

moZné zhodnotit vyzkumné otazky této bakalaiské prace.

Zivot pied stanovenim diagnozy

Nemoc a jeji ptiznaky

Vyrovnani se s nemoci

Psychicky stav jedince s RS

Vnimana kvalita Zivota a moznosti jejiho zlepSeni
Zaméstnani

Sobéstacnost

Partnerské vztahy

© 0 N o 0 bk~ w DN PE

Rodinné a socialni vztahy

[HEN
o

. Vnimani sociélni pomoci od statu

[N
[N

. Z4jmy pted a po stanoveni diagnozy
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. Finan¢ni situace
. Vira

. Zivotni cile

[
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Obsahova analyza a rozbor ziskanych dat
1. Zivot pied stanovenim diagnézy

Dva z respondentli Zili spokojeny, sobéstacny a aktivni zivot, tfi zrespondentli trpéli
bolestmi pohybového aparatu jiz nckolik let a nebylo zjisténo zjakého divodu. Pan A
dokonce prodélal naroénou operaci, aby pozdé€ji bylo zjisténo, ze tato operace nebyla

nutna, nebot’ piivodcem jeho potizi byla pravé roztrousena sklerdza.
2. Nemoc a jeji priznaky

Vsichni z respondentd maji typ RS remitentni-relabujici. Jako pfiznaky uvadi bolest
pohybového aparatu, hlavné dolnich koncetin, tii z respondentd maji problémy se zrakem
a hlavné vSichni trpi Gnavou v mensi ¢i vétsi mife. Jedna respondentka ma problémy

s inkontinenci a stabilitou. Dva z respondentt trpi ob¢asnymi depresemi.
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Vsichni z dotazovanych se potykaji s atakami nemoci né€kolikrat za rok, nejéastéji uvedl
pan A, trpi atakami v priméru jedenkrat za mésic, nejméné pani D, primérné tiikrat
do roka. Je to stav, ktery velmi znepfijemiuje jejich zivot. U vSech je tento stav

zvladnutelny pouze pomoci 1¢kl, u dvou respondentii dokonce infuzemi.
3. Vyrovnani se s nemoci

Snemoci RS se vyrovnal v celkem kratké dobé pouze jeden zrespondenta — pan A.
Ostatni Ctyfi respondentky mély pii sdéleni diagnézy velmi nepiijemné pocity, uzkost,
neschopnost uvéfit tomuto sdéleni. Jedna z respondentek méla pocit, Ze to nejsou jeji
vysledky. Pani D se snemoci nevyrovnala dodnes, ostatnim respondentkdm to trvalo

i n€kolik let, ale nelze fici u tii z nich, Ze by se s touto situaci zcela srovnaly.
4. Psychicky stav jedince s RS

Pan A je po psychické strance zcela vyrovnany a bere situaci takovou jaka je. Ostatni
z respondentti hodnotili sviij psychicky stav jako v celku dobry. Tti z respondentti zménili
svlyj pohled na zivot a své zivotni postoje. Pozitivni pocity se vztahovaly predevsSim
Kk rodin¢ a détem. Celkové se da fici, Ze psychiku nemoc ovlivnila pozitivné. Z pohledu
dotazovanych si vice vazi toho, co maji, berou Zivot takovy, jaky je, jsou tolerantngjsi, fesi

jen to, co je podstatné.

Nemoc také hodné ovlivnila pamét’ vSech dotazovanych, coz vnimaji jako nepiijemnou

soucast nemoci.
5. Vnimana kvalita Zivota a moznosti jejiho zlepSeni

Pod pojmem ,kvalita zivota® si vétSina dotazovanych predstavila spokojenou rodinu,
zdravi pro sebe 1 celou rodinu, spokojeny partnersky zivot, také sobéstacnost a financni
jistotu. Tu vnimaji vSichni respondenti az na pani B jako velmi nejistou. Maji strach, co by

nastalo, kdyby jim byl odejmut invalidni dichod, a tato nejistota je velmi suzuje.

Svou kvalitu zivota vnimaji vSichni respondenti, az na pani D, jako dobrou, skvélou
slusnou a vyhovujici. Pani D ma pocit, vzhledem ke svému nizkému véku, Ze toho v Zivoté

moc nedokazala a trapi se tim.

To, co by dotazovanym zlepSilo kvalitu jejich Zivota, vnimali shodné. Je to piedevsim

finan¢ni jistota, také zdravi a u jedné respondentky mladi, aby mohla nemoc lépe snaset.
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6. Zaméstnani

Na otazku, zda byli respondenti spokojeni v pracovnim zivoté a se svym zam¢&stnanim pired
stanovenim diagnozy, tfi dotazovani odpovédéli, Ze ano. Dvé respondentky uvedly, Ze ne,
pravé z davodu priznakt nemoci, které jim ¢asto znemoziovaly vykonavat svou praci tak,
jak by si ptestavovaly. Po zjisténi diagndzy byli vSichni respondenti nuceni omezit své
pracovni aktivity, coz vétSina z nich vnima jako nejvétSi omezeni v pracovnim zivoté.
Jedna dotazovana zlstala zcela bez zaméstnani, ostatni byli nuceni bud’ zménit zcela svou
pracovni ¢innost, nebo alesponi zkratit pracovni Gvazek, coz vedlo ke snizeni staleho
finan¢niho pfijmu. Dotazovani uvedli, Ze jejich soucasnd finan¢ni situace je sice
dostacujici, ale jen diky pfiznanému invalidnimu dichodu, ktery pro né neni bohuzel Zadna

finan¢ni jistota.

Velky vliv na jejich pracovni vykon, ma také tnava, ktera je privodnim jevem nemoci

u viech dotazovanych.

V soucasné dob¢ je jedna z respondentek ve starobnim diichodu a ostatni pobiraji invalidni
dichod, a bud’ pfilezitostné, nebo na zkraceny tvazek vykondvaji préci, kterd je pro né,

vzhledem k unavé, Casto vysilujici, ale jsou radi, Ze praci maji.

Z rozhovort vyplynula jistd obava, ze pokud by byl dotazovanym invalidni dtchod
odebran, z divodu momentalniho zlepSeni zdravotniho stavu, nastal by po finan¢ni strance

problém pro vétSinu dotazovanych.
7. Sobésta¢nost

Po fyzické strance jsou vSichni respondenti sobéstacni, nejsou odkazani na pomoci svého

okoli. Pouze v obdobi, kdy piijde ataka, je situace horsi, ale i tak zvladnutelna.
8. Partnerske vztahy

Z rozhovort vyplynulo, Ze oblast partnerskych vztaht je nemoci nejvice zasazena.
U dvou z respondentek manZelstvi skoncilo rozvodem, k ¢emuz bohuzel nemoc velkou

mirou ptispéla.

Pan A uvedl problém v partnerském vztahu v intimni oblasti, co se tykd porozuméni od
partnerky, je se stavem, takovym jaky je, spokojen. Pani D méa velky problém s navazanim
nového vztahu, ktery se vétSinou po sdé€leni jeji diagndzy rozpadne jest¢ diive, nez zacal.
Jen pani B nema se vztahem Zadné problémy, manzel ji podporuje ve vSech oblastech

jejich spole¢ného zivota, jak to jen jde.
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9. Rodinné a socialni vztahy

Co se tyké vztahli v roding, pro vétSinu dotazovanych se rodina stala velkou oporou. Doslo
ptedevs§im k posilené rodinnych vztaht, rodiny se s diagnézou svého blizkého vyrovnaly
celkem state¢né. Jen pani C a pani D zaznamenaly od ¢asti své rodiny jisté nepochopeni
jejich nemoci, hlavn¢ priznakt a atak. Ob¢ shodné uvedly, Ze ¢ast rodiny je ¢asto povazuje
V podstaté za simulanty, zejména pani C. Pani D zase uvedla, Ze nejvétsi problém, vidi
ve vztahu ke své matce. Zejména co se tyka ohleduplnosti k ni a jeji nemoci, tak to zcela
nefunguje a to pani D trépi, ale jinak je pfesvédcena, ze pokud by bylo potieba, rodina by ji

urcité pomohla.
Pan A a pani B citi oporu ve svych partnerech, pani A, C a D piedevsim ve svych rodicich.

Co se tyka kamaradu a pratel, pouze pani A uvedla, Ze citi oporu ve své kamaradce, ostatni
respondenti se k otazce ptatelstvi nijak nevyjadtili. Pani D si naSla novy okruh ptatel,

se kterymi, dle jejich slov, stoji za to travit ¢as a citi v nich oporu.
10. Vnimani socialni pomoci od statu

Otazka vnimani pomoci od statu jedincim se zdravotnim znevyhodnénim vyvolala
vzrusene emoce mezi respondenty. Z jejich strany je pomoc od statu vnimana piedevsim
po materialni strance. Ctyfi dotazovani z péti pobiraji invalidni diichod rizného stupng.
Jinou socialni pomoc nevyuzil nikdo z nich. Centra pro roztrousenou sklerézu navstévoval
pouze pan A, centrum ROSKA, ostatni respondenti tyto sluzby nevyuZivaji. Pani D
navstévuje rehabilitaéni centrum, kde je ji aplikovana Vojtova metoda, kterd ji, dle jejich

slov, velmi poméaha.

Celkové z vyzkumu vyplynulo, Ze respondenti povazuji uroven socidlni pomoci od statu

jako slabou.
11. Zajmy pi‘ed a po stanoveni diagndzy

Zajmy a aktivity dotazovanych byli rizné. VSichni zili pfed stanovenim diagndzy aktivnim
a plnohodnotnym zivotem. V¢tSina dotazovanych se ve veétSi €1 mensi mife vénovali
riznym sportovnim aktivitam. U vSech doslo disledkem nemoci k omezeni moznosti.
Vékem mladsi respondenti si nasli jiné sportovni aktivity, které je tolik neunavuji a mohou
své tempo prizpusobit sami sob¢ a svym priznakiim nemoci. Ti vékem starsi, zpomalili své
tempo, pani B se v€nuje pfevazné zahradce a rodiné a pan A sledovani televize, ale

i cyklistice v ramci moZnosti.
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12. Finanéni situace

Svoji  soucasnou finan¢ni situaci hodnoti vSichni respondenti jako dostacujici.
V rozhovorech shodné odpovédéli na otazku finanéni samostatnosti, Ze jsou finanéné
sobé&stacni, pouze pani C uvedla, Ze za svoji finan¢ni situaci vdeéci pievazné svym rodictim,

ktefi ji finan¢n€ pomahaji, protoze zije sama se synem.
13. Vira

Odpovédi respondentli na otazku viry byli velmi riznorodé. Pouze pani B uvedla, Ze je
vétici ve smyslu Boha. Ostatni respondenti véti v néco, cemu véti hlavné oni sami. Jednalo
se predevsim o viru v posmrtny Zivot, v reinkarnaci, v to, Ze bude Iépe. Jen pan A uvedl,

Ze ho vira v jakémkoliv smyslu nijak neoslovila.
14. Zivotni cile

Také u otdzky Zivotnich cili doSlo mezi respondenty vcelku ke shodé. Jednalo se
predevsim o takové cile jako Stastna rodina, spokojeny partnersky vztah, pomoci rodiné
a nebyt na nikom zavisly. Pan A uvedl, ze si zadné cile nedava a pani D, Ze by chtéla dit¢,

ale z budoucnosti ma strach.

3.4 Shrnuti vyzkumného Setieni

Cilem vyzkumu bylo zjistit, jak nemoc RS ovlivnila kvalitu Zivota v rdmci osobniho,

rodinného, partnerského a pracovniho Zivota.
Vsechna piedesla hodnoceni odpovédi méla za kol objasnit stanovené vyzkumné otazky.
1. Jak RS ovlivnila kvalitu osobniho Zivota jedince?

Z uvedenych odpovédi, vramci rozhovorl srespondenty, byly zjiStény nésledujici
poznatky. Chronickd nemoc, jakou roztrouSenad skler6za bezpochyby je, velmi zasahne

do Zivota kazdého jedince a nenavratné ovlivni jeho osobni zivot.

Vsichni dotazovani Zili do té doby spokojenym, aktivnim Zivotem a nahle jsou, tito jedinci,
nuceni potykat se s celou fadou nepiijemnych piiznakil, které s sebou nemoc pfinasi. Casto
byva naruSena psychickad vyvazenost a pohoda, ktera prameni ze spokojenosti se svym
zivotem. Tito lidé Casto trpi depresemi, poruchami nalad a smutkem ze vzniklé situace.

Vypotadat se stimto stavem neni vibec jednoduché. Pouze jeden =z respondent
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se snemoci vyporadal v relativné kratkém case, ostatnim respondentim trvalo, vyrovnat
se s diagndzou RS 1 nékolik let. Ale 1 pfes tato uskali, kterd sebou tato nemoc pifinasi,
vCetné nevyzpytatelné prichazejicich atak, se uCastnici rozhovorii se svou nemoci
vyporadali nad oc¢ekavani dobife. Jako pozitivni z vyzkumu vyplynul fakt, Ze vétSina
respondentli zmeénila svoje Zivotni postoje a vnimani Zzivota. Jsou vyrovnangjsi,
tolerantn&jsi a spokojeni s tim, Ze maji zdravou a milujici rodinu. At jiz véfi v Boha nebo
maji jakoukoliv jinou viru, jsou relativné smifeni se zivotem, maji své Zivotni cile, které
jsou jejich svétylkem v nelehkém Zivotnim osudu, ktery jim byl souzen.VSichni, az na

jednu respondentku, hodnoti svou soucasnou kvalitu zivota jako relativné dobrou.
Ohledné¢ kvality osobniho Zivota jedinct s RS z vyzkumu vyplynulo nasledujici zjisténi.

Roztrousend skler6za ovlivnila kvalitu osobniho Zivota jedince negativné, pifevaziné
svymi fyzickymi obtizemi a Unavou, ve smyslu Zivotnich postoji a hodnot, spise
pozitivné.

2. Jak RS ovlivnila kvalitu rodinného a partnerského Zivota jedince?
V ramci druhé vyzkumné otazky byly zjiStény zajimavé poznatky.

Co se tyka rodinného zivota, vSichni respondenti shodné odpovédéli, Ze opora ze strany
jejich rodin je velka a dostaCujici. Rodinné vztahy nijak neutrpély, jen snad ¢asteéné
u jedné z respondentt, ktera vidi jako postoj své matky nedostacujici, co se tyka pochopeni
jeji diagnozy. Respondenti vnimaji pomoc a podporu svych rodin velmi pozitivné a vazi

si toho, Ze své rodiny maji.

Nejvice nemoc ovlivnila kvalitu zivota partnerskych vztaht, bohuzel negativné. Dvéma
respondentkdm se vztah rozpadl, mimo jiné i vlivem nemoci, jedna z respondentek ma
problém navazat novy vztah, jeden z respondenti ma problém v intimni oblasti v rdmci
partnerského vztahu. Pouze jedna respondentka uvedla, Ze jeji partnersky vztah je plné
fungujici a spokojeny.

Co se tedy tyka otazky kvality rodinného a partnerského Zivota jedinci s RS z vyzkumu
vyplynulo nasledujici zjisténi.

RoztrouSena skleréza negativné ovlivnila u vétSiny respondenti partnersky Zivot,
nikoliv v8ak rodinny Zivot. Ten byl ve vét§iné pripadi naopak posilen. Projevila se
soudrznost, velk& podpora a pomoc ze strany rodiny, ktera je pro jedince s RS velmi

diilezita a posilujici.
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3. Jak RS ovlivnila kvalitu pracovniho Zivota jedince?

Z odpovédi dotazovanych vyplyva, ze pracovni oblast byla u vétSiny respondentl nejvice
ovlivnéna nemoci RS, bohuzel negativné. Ctyii dotazovani uvedli, Ze by radi pracovali i na
plny uvazek, vykonavali svou praci, kterou méli radi a napliovala je, ale bohuZel zdravotni
stav, at’ jiz Ginava nebo jiné ptiznaky nemoci, jim toto neumoznuji. Navic z odpovédi
vyplynulo, Ze nabidka prace na zkraceny Gvazek je velmi mald na trhu prace, coZ vnimaji

negativné.

Pti hledani odpovédi na otazku kvality pracovniho Zivota jedinct s RS byly zjistény tyto

poznatky.

Roztrousena skler6za u vSech respondenti negativné ovlivnila kvalitu jejich
pracovniho Zivota, piedev§im uplatnéni jedincii na trhu prace. Nejistota invalidniho
dichodu a ztoho vyplyvajici finanéni nestabilita v kombinaci se zkracenym

pracovnim Gvazkem je zasadnim stresujicim faktorem pro vSechny dotazované.

3.5 Diskuse

Na téma roztrousend skler6za bylo napsdno mnoho odbornych ¢lanki, zabyva se ji mnoho
védnich obord. V poslednich letech se roztrouSenou sklerdézou zabyvalo a stale zabyva

mnoho vyzkumi, zejména v oblasti vyvoje novych 1€kt a Ié¢ebnych metod.

V poslednich letech byly realizovany i vyzkumy tykajici se kvality Zivota jedincu s RS.
Mezi jedny z poslednich studii patii napi. studie Veroniky Mezerové, Evy Meluzinové
a Lubomira Pouska (2013) s nazvem ,,Kvalita zivota pacientli s roztrouSenou sklerézou
mozkomisni*“ zaméfena pfedevsim na zaméstnanost jedincti s RSM. Z vysledki této pilotni
studie vyplynulo, Ze kvalita pracovniho Zivota jedinck sRS je vySSi neZz
u bézné populace, coz je zpusobeno jinymi prioritami téchto jedinct vV zaméstnani. Tito
jedinci upfednostiiuji pozitivni kontakty na pracovisti pifed vysi platu a zaméstnaneckymi
benefity. Celkové shrnuto, prace pro né neni nutnym zlem, ale ptilezitosti, které si vazi.

Tématem kvality zZivota jedincii s RS se zabyvalo i mnoho kvalifika¢nich praci, at’ jiz

bakalatrskych nebo diplomovych. Napiiklad Jifina Kihnelova (2011) se v diplomoveé praci
zabyva kvalitou zivota jedinci sRS zhlediska specidlni pedagogiky. Z vysledka
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kvantitativniho vyzkumu této diplomové prace vyplynulo, Ze roztrousend sklerdza
ve zna¢né mife ovliviyje, jak vztahy v roding, tak celkovou kvalitu Zivota jedinct, autorka
také poukdzala na kladny vliv rehabilitace, kterd vyznamné ovliviiuje kvalitu Zivota

jedincii s RS.

Nadézda Ivkovicova (2012) ve své bakalaiské praci, zaméfené také na kvalitu zivota
pacientt s roztrouSenou skler6zou, uvadi pokles v bio-psycho-socio-spiritualnich
potiebach, ne vsak ve vSech oblastech, z vyzkumu také vyplynul pozitivni vliv spravné
zvolené rehabilitace pro jedince s RS. Poslednim vyzkumnym cilem bakalarské prace
Ivkovicové bylo zhodnoceni subjektivnich pocitd jednotlivych dotazovanych, ze kterého
vyplynulo, Ze vSichni dotazovani méli stejny pfistup ke svému onemocnéni, naucili
se s nim zit a svoji situaci jiz nefesi.

Z bakalatské prace Pavly Nedvédické (2014) zamétené opét na kvalitu zivota jedinct
se sclerosis multiplex vyplynulo: 1. hypotéza, Ze RS postihuje vice Zeny jak muze, cozZ je
fakt shodny s odbornou literaturou, byla verifikovana, 2. hypotéza, Ze vétSina nemocnych
ma problémy sbéznymi dennimi aktivitami, byla také verifikovana, 3. hypotéza, Ze
nemocni jsou schopni vykonavat mensi mnoZstvi prace nebo s vétsi namahou nez jejich
rodinni pfisludnici, byla verifikovana a posledni 4. hypotéza, Ze RS méni kvalitu Zivota

rodinnych ptislusnika, byla taktéz verifikovana.

Vysledky vyzkumu naSi bakalaiské prace ukazuji, ze nemoc ovlivnila, spiSe negativné,
ptredevsim kvalitu zivota jedinct v partnerské oblasti, a také v pracovni oblasti. Co se tyka

rodinné a osobni stranky, kvalita zivota byla zachovana, naopak lehce pozitivné ovlivnéna.

Rozdilnost vysledkti vyzkumil ostatnich kvalifika¢nich praci, vyzkumné studie a vysledkt
této bakalaiské prace vidim piedevSim v rozdilnosti vyzkumnych cilt, a také ve velikosti

a rozdilnosti zkoumaného vzorku a v jiné vyzkumné metodé.

Domnivam se, ze kazdy c¢loveék potiebuje rizné¢ dlouhou dobu na to, aby se vyrovnal
se ziskanym zdravotnim postizenim. Nakonec v8ak vétSinou dospé&je k psychické harmonii,
ke zkvalitnéni zivota za stavajicich podminek a také k osobnimu rustu, ktery je tak

potiebny pro spokojeny a kvalitni Zivot.
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ZAVER
Bakalafska prace se zabyva kvalitou zivota jedince s diagnézou sclerosis multiplex.

Cilem préce bylo prozkoumat, jak roztroudena skleréza (RS) ovlivnila kvalitu osobniho,

rodinného a partnerského a pracovniho Zivota.

V teoretick¢ casti byly vymezeny zdkladni pojmy tykajici se diagnézy roztrousena
sklerdza, historie nemoci, jeji etiologie, vyskyt, piiznaky a 1écba. Byly vymezeny dilezité
pojmy tykajici se kvality Zivota obecné, u jedinct s RS, dale MS centra podporujici jedince

S RS a socidlni sluzby a péce o jedince s RS.

Prakticka cast byla zaméfena na vyzkumné Setfeni, jehoz vysledkem je fakt, Ze RS ma
zasadni dopad na kvalitu Zivota lidi. Ovliviiuje, v mensi ¢i vEtsi mife, jejich kazdodenni
zivot, pricemz kazdy den lidé stouto nemoci vynakladaji, mnohdy znaéné, fyzické
a psychické usili, aby dokazali Zit s timto onemocnénim. Z vysledkd vyzkumu vyplynulo,
Ze nejvice ovlivnila RS jejich partnersky a pracovni Zivot v negativnim smyslu. Naopak
rodinné vztahy byly diky nemoci posileny. Co se tyka osobniho Zivota jedincd, kvalitu
jejich Zivota negativné ovlivnily fyzické ptiznaky nemoci a unava, ve smyslu Zivotnich

postoju a hodnot, RS ovlivnila zivot téchto jedinct spiSe pozitivné.

Jsem si védoma toho, Ze v ramci rozsahu bakalaiské prace neni mozné zachytit celkovy
pohled na zkoumanou problematiku, z divodu obsahlosti daného tématu. Co se tyka
vyzkumnych otazek, bylo mozné zaméfit se také na kvalitu zivota z pohledu muze
a Zeny stimto onemocnénim, na rozdilnost jejich pohledu na dany problém. Tento cil
a snad také vysledky vyzkumného Setieni, tykajici se problematiky kvality Zivota jedinct
s RS, mohou byt inspiraci pro nasledujici vyzkumy. Bakalaiskou praci vidim piinosnou
pro sociélni pedagogiku ptedevsim tim, Ze pokud se dotkne né&jakym zptsobem kohokoliv,
kdo se setkava s lidmi se zdravotnim postiZzenim a diky ni zméni svij postoj k témto lidem,
pak méla sviij vyznam a smysl a naplnila poslani socialniho pedagoga. ProtoZe, jak se
uvadi v odborné literatuie, poslanim socialniho pedagoga je, mimo jiné, ptisobit na osoby
ve smyslu optimalniho rozvoje, coz se tykd i integrace osob se zdravotnim

znevyhodnénim.

Na zavér prace bych timto rdda pod€kovala vSem ucCastnikim rozhovorti za jejich
spolupréci a ochotu, podilet se na tomto vyzkumu. Bez jejich vstficnosti, by tato prace
nikdy nevznikla. Snad vypovédi jejich Zivotnich ptibéht budou ptinosem i ostatnim lidem

Vv nepfiznivych Zivotnich situacich, nejen s roztrousenou skler6zou.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

CNS Centrélni nervovy systém

MS  Multiple sclerosis

OSSZ Okresni sprava socialniho zabezpeceni
RS RoztrouSend skleréza

RSM  Roztrousena skleréza mozkomisni

RR Remitentné-relabujici
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SEZNAM PRILOH

P¥iloha P1: PREPIS ROZHOVORU



PRILOHA PI: PREPISY ROZHOVORU

Pani A

V kolika letech VVam byla diagnostikovana SM? V roce 2001, tj. ve 33 letech.

Jaky druh RS méate? RR-remitentni relaxujici.

M¢la jste do té doby n&jaké zdravotni potize? Ne.

Vzpomenete si na prvni ptiznaky? Dvojité videni.

Jaké ptiznaky nemoci mate nyni? SniZend citlivost dolnich koncetin, brneni rukou, unava,
poruchy stability, inkontinence, zhorseni paméti....

Jak Casto mivate ataky? Velmi nepravidelné. Nekdy jednou za mésic, nekdy treba piil roku
ne. Celkové tak, 5x do roka.

Jak se citite nyni? Celkem dobre, vse vyse uvedené povazuji za zviadnutelné.

Citite se unavena? 4no, nekdy opravdu hodné.

Jaké jste méla pocity po sdéleni diagnozy? Ze to neni pravda, ze mi to nemiizou jen tak
Fict, Ze si to jeste rozmysli a reknou, Ze jde o néco jiného.

Jak dlouho vam trvalo vyrovnat se s timto zjisténim? No myslim tak rok, mozna
i dva...ted’ to beru jako svoji soucast, urcita omezeni....

Ovlivnila n&jak RS vase mySleni nebo pamét? Urcité ano, zvlast' posledni dobou mdam
obcas problémy vic se soustredit a na nékteré veci si prosté nevzpomenu, zvlast kdyz jsem
vice unavend, je to tézsi...a proto si vse pisu. Co se tykd mysleni, Zivotniho postoje,
rozhodné ano. Myslim si, Ze jsem vic tolerantni, vic si vseho urcité i vazim, i kdyz to je i
vekem a potom i tim, Ze mdm dite.

Jak svou nemoc vnimate nyni? Mnoho lidi je na tom daleko hiire, nejen s diagndézou SM,
ale vitbec i téch zdravych...takZe ji v podstaté nevnimam, ale Ziji s ni v symbidze a snazim
se ji nevnimat.

Jak vnimate kvalitu vaSeho souc¢asného Zivota? V soucasné dobé skvéld, mam syna, mam
financni prijem, mam kde bydlet-vSe se podarilo po rozvodu vyresit, rodina i pratelé jsou
mi nablizku a jsou v poradku...mohu se vénovat obcas i svym konickum...je to vlastné

idedl. Rekla bych, Ze nejdiilezitéjsi je prosté psychika, jakdkoliv nemoc Vis nesmi zlomit
a o to jde...ja jsem nauceny Zivotni optimista, a i kdyz to na mé obcas ,,padne*, nesmi se
tomu clovek poddat, je dobré mit hodné pratel-at’ uz z rodiny nebo ne, ale opravdovych,
lidi, kterym miizete vérit, a vite, Ze pomohou, kdyZ bude potieba...a pak také dost prdce,
zdjmii, prosté malo casu na premysleni... ...

Co by V&m v soucasné situaci, dle Vaseho nazoru, zlepsilo kvalitu zivota? Jistota piijmu,
kdybych vedeéla, ze mi ziistane pomoc od statu, nemusela bych tolik pracovat, abych méla
aspon néco malo do rezervy a protoze je duleZita psychika, dost by mi to pomohlo.

Co si piedstavujete pod pojmem ,kvalita Zivota"? V podstaté byt spokojena - mit kolem
sebe dobré pratele, rodinu, mit jistotu prijmu pro zajisténi potiebnych véci a jesté néco
i pro radost, byt uZitecnd...zdravi samoziejmé je neskutecné dulezité, ale i s riznymi
omezenimi se da moc hezky Zit.....

Byla jste spokojena v pracovnim zivoté pied diagnézou? Ano.

Jakou praci jste vykonavala? Vedouci organizace $koleni v IT firmé-zajisteni chodu
Skoliciho strediska.



Kolik hodin denné&? Minimdiné 8, vétsinou 10-12 hod.

Jak Vas nyni ovlivituje SM v pracovnim zivoté? Nejvic asi Ze jsem unavenéjsi a nemohu
vykonavat praci, kterou jsem délala predtim. Nemohu pracovat na plny uvazek, hlavné
kviili unave. To mé nejvic mrzi.

Jakou préaci vykonavate nyni? Prilezitostné domaci prdace IT+prileZitostné asistentka
ve fitness centru+malinkd prodejna second hand doma+letos od zari referentka UMC na
castecny uvazek...z duvodu zajisteni dostatku financi a stalého prijmu.

Kolik hodin denn€? Nedd se stanovit, jednad se o prileZitostné ¢i ndarazové prace.....jediné
referentka je pravidelné zamestnani 3 dny 7+7+6 hodin.

Jak vypada vas denni program? Vstanu, vypravim dité do skoly-svacina, snidané atd.

a potom dle dne v tydnu-bud’ jedu automobilem na UMC nebo automobilem do fitness
nebo pracuji doma a pokud nemam praci, mimo chod domécnosti se snazim i odpocivat,
hrét....

Jste pln€¢ mobilni? Zatim ano, jen kdyz prijde ataka, tak nékdy nejsem schopna ani vstat
Z postele, ale to nastésti netrva moc dlouho.

Mate déti a partnera? Momentdlné jsem 2 roky sama a chvili rozvedend, po cca 20letém
vztahu-manZelstvi, mam jednoho syna deset let.

Jak sdéleni o vasi nemoci tehdejsi partner ptijal? No, byl z toho hodné ,, Spatny ** zezacatku,
ale asi mi potom nebyl uplné tou spravnou oporou, jak jsem zjistila s odstupem zpétné,
neptal se, jak mi je, ,,nebral ohledy* na moji GUnavu...byl z toho smutny, ale doopravdy mi
bohuzel nepoméahal.

Mate pocit, ze RS né&jak ovlivnila vase manzelstvi at’ pozitivné nebo negativné? To myslim

vylozené asi ne, protozZe ja nejsem typ, ktery by si stezoval nebo fiiukal, takze i kdyz mi
nebylo dobre, snaZila jsem se délat, co bylo potreba, manzelstvi fungovalo normdalné
a urcité jsem nevycitala (ani vnitiné) manzelovi Ze mi nepomdhda, ze mé nelituje...Ale
rozvedli jsme se a na tom nemoc sviij dil viny urcite mad.

Jaka byla reakce Vasi rodiny na sdéleni vasi diagnozy? Rodiny a blizkych...nékter
z rodiny to nevi dodnes, protoze nechci byt zbytecné litovana.

Ani rodi¢e a syn o vasi nemoci nevi? Tatinek umrel, aniz bych mu to rekla, mamince to

Fekl muj Svagr, ja jsem nechtéla po smrti tatinka ji vic zatézovat-ale je to dobre, Ze Vi, CO
mi je......a synovi je necelych deset let a nemam zatim v plinu mu to rikat. Reakce
znamych? Reakce byla vesmés stejnd jako moje-nevérili a nékteré jsem musela presvédcit,
Ze mi vlastné nic neni...a to délam viastné dodnes, dost zvladam sama...ale vi to pratelé, ne
znami, ale postupem casu, kdyz se nékdo zeptd na rovinu, uz to feknu i znamym....

Mate piedstavu, jak by mohla rodina pomoci Vam, abyste se citila Iépe, co se tyka RS?

Nemam pocit, Ze by néjak mohla...myslim pomoc rodiny je dostatecna.

Ovliviiuje néjak RS vase rodinné nebo intimni vztahy? Myslim, Ze rodinné vztahy ne, kdo
mé md rdd-md mé rad..intimni-myslim, Ze vzhledem Kk problémiim s inkontinenci
a unavenosti bude pro me tézsi, pokud budu nékoho chtit hledat, nékoho najit....ale kdo vi.
Citite v rodin€ oporu? Rozhodné.

V kom ptedev§im? V sestre a v moji dlouholeté kamaradce-je jako moje nevlastni sestra,
jako rodina.



Citite se spokojena v prostiedi, ve kterém zijete? (domaci prostiedi) Ano, mam rodinny
domek se zahradou.

Navstévujete néjaka sdruzeni pro lidi se SM? Pokud ano, tak jaka? Ne, ale navstevujeme se
se sestrou, ktera mé stejnou diagndzu.

Jaka je dle Vaseho nazoru uroven pécée nasi spoleénosti o jedince s postizenim? Ja mam
momentalné CID a jsem moc rdda, je to pro mé velkd jistota. A protoze jsem pracovala
ihned po dokonceni Skoly a vydélavala jsem celkem dobre, mam diichod, myslim, dost
hezky...ale uz mi posudkova doktorka sdélila, Ze mi ho pravdépodobné odeberou, neb
nemam zadné porddné postizeni-nedostanu Se do tabulek, pokud se zprisni...ja to beru jak
to je momentdilné-vezmou-neda se nic délat a vezmou, pokud vezmou-budu muset vic
pracovat, abych vse financné zvladla a pak se uvidi, jak to miij organismus dlouho
vydrzi...a jak se potom pripadné vejdu do tabulek....ale to se neda nic delat. Ale hlavné si
myslim, jsou na tom lidé bohuzel daleko hiii a podporu maji Spatnou, at uz se to tyka
napriklad financni podpory pri péci o postizeného v rodiné, pri nutnosti treba specialni
vyzivy, nebo postizené jedince napr. na vozicku.

Pobirate invalidni dichod nebo né&jaké socidlni davky? Ano, mam castecny invalidni
duchod I1. stuper.

Jste sobésta¢na po finanéni strance? Ano, jsem, ale je to dost namahavé.

Co by vam pomohlo, podle vas, abyste byla finanéné spokojenéjsi? Ja myslim, je to takhle
V poradku-od statu myslim...pokud, ale o CID pFijdu, bude to potom.....no, uvidim......je to
dost tim, Ze jsem sama a chci se synkem ziistat doma, v nasem rodinném domku......

Jaké zajmy a konicky jste méla pred zjisténim diagnozy? Hudba hodné aktivne, sport
aktivné.

Jaky sport konkrétn€? Béh, beéh na lyzich, stolni tenis.

Jak cCasto jste se zajmim vénovala? Hudbé kazdy den, sportu vétsinou 0 vikendech, ale
nékdy i v tydnu.

Jaké zajmy mate ted’? Hudba, sport, rodina, zahradka.

Jak Casto se svym z4jmim vénujete nyni? Sportu prileZitostné v praci, hudbé 1-3x tydné,
ale v daleko mensi mire-dle Unavy. Rodina-syn dle potieby, zahriadka momentalné viibec
nezbyva cas.

Sport zlstal stejny nebo se vénujete jinému sportu po zjisténi nemoci? Urcité ne, zkousela
jsem Kkarate-ale také to bylo hodné unavujici...pracuji prilezitostné jako asistentka
ve fitness, takZe spiSe uZ jen fitness-kruhovy trénink, five riders apod.

M¢la nebo ma ve vaSem zivoté vira? Nejsem verici v boha, nejsem krestan, ale vérim
napriklad v reinkarnaci nebo jinou formu posmrtného Zivota, verim v dobré lidské
vlastnosti...takze viastné vérici jsem.

Mate né&jaké zivotni cile? Vychovat dobre syna a vse zvladat sama, nebyt na nikom zavisla
a pomoci v rdmci moznosti rodiné a blizkym.

V jakém smyslu? Byt oporou sestie, stejné jako je ona mé, obcas ji i financné pomoci
a mamince-tatinek nam zemrel pred 7 lety a je to pro ni obcas tezké-navstévovat ji (bydli
v jiznich Cechdch) a nebo ji brdt k sobé na delsi obdobi.



Pani B
V kolika letech Vam byla diagnostikovana SM? Ve 35 letech.

Jaky druh RS méate? Remitentni — relabuijici.

Méla jste do té doby né&jaké zdravotni potize? Viibec Zadné. Byla jsem naprosto v poradku
mimo bézné obcasné nemoci.

Vzpomenete si na prvni piiznaky? Ano — pocitovala jsem ztrdatu nerovnovdahy a bolest
za ocima.

Jaké piiznaky nemoci mate nyni? Bolest za ocima stale pretrvava, pridaly se krece
V nohach a pocit tézkych nohou a velkad unava.

Jak Casto mivate ataky? Ano, tak jednou za dva mésice. Pomohou mi na to vzdy léky —
Prednison, Neurontin.

Jak se citite nyni? Mdm pocit, Ze nemam Zdadnou energii, casto velkou unavu, pridaly se
casté depresivni nalady.

Citite se unavena? Ano, velmi a casto.

Jaké jste méla pocity po sdéleni diagnézy? Pocit velké Uzkosti, které se nedalo zbavit
a naprosta bezmoc.

Jak dlouho vam trvalo vyrovnat se s timto zjisténim? V podstaté jsem se s tim vyrovnavala
deset let, ale nelze Fict, Ze by to bylo v poradku, vyrovnavam se s tim dodnes, ale uzZ je to
snazsi.

Ovlivnila n&jak RS vase mysleni nebo pamét'? Ano, velmi. Zapominam, nejsem schopna si
zapamatovat nové veci, jsem rada, ze si pamatuju aspon to, co bylo. V tomto sméru mé
nemoc opravdu velmi zasahla.

Jak svou nemoc vnimate nyni? Moje pocit jsou nyni, v mém véku, uz umérné stavu mého
téla.

Jak vnimate kvalitu vaseho souc¢asného Zivota? Vzhledem k mé diagndze celkem vyhovujici.
Co by Vam v soucasné situaci, dle Vaseho nazoru, zlepSilo kvalitu zivota? Hlavné zdravi,
zdravi nejen mé, ale celé mé rodiny. Nic vic bych si neprdla.

Co si predstavujete pod pojmem ,kvalita zivota"? Byt spokojend, zdrava, mit fungujici
zabezpecenou rodinu. Kolem sebe mit lidi na spravném misté, také mit zaméstnani,
ve kterém bych byla spokojena.

Byla jste spokojend v pracovnim Zzivoté pied zjisténim diagndzy? Ano, velmi. Byla jsem
Svadlena a tato prace mé velmi bavila a napliovala.

Kolik hodin denné jste pracovala? 8 — /0hodin denné.

Jak Vas nyni ovliviiuje SM v pracovnim Zzivoté? Jsem jiZ v diichodu, ale kdyz mi byla
diagnoza zjistena, musela jsem pracovat méne a mnohdy to bylo financné velmi tezké. Svou
prdaci jsem méla rada a pracovala bych mnohem vic, ale neslo to.

Jak vypadéa vas denni program? Staram se hlavné o domdcnost a délam bézné véci, tak jako
kazdy, kdy? je v diichodu. Jen vzhledem k uinave mi to trva casto hodné dlouho, podle toho,
jak mi zrovna je.

Jste pln€ mobilni? V ramci moznosti zatim ano, ale hodné mi pomdaha dcera, kterd se o mé
stard s velkou peclivosti a ldaskou v ramci svych moznosti.

Mate déti a partnera? Ano, mam manzela a dvé deti.



Jak sdé€leni o vasi nemoci tehdejsi partner piijal? Nedal najevo sebemensi zavahani,
pomahal mi, jak se dalo.

Mate pocit, Ze RS néjak ovlivnila vase partnerstvi? Mysli, Ze ne.

Jaka byla reakce Vasi rodiny na sdéleni vasi diagnozy? Citila jsem velkou podporu ze
vSech stran, velmi mi pomahali a o to, to pro mé bylo snazsi, i kdyz psychika délala svoje.
Mate piedstavu, jak by VAm mohla rodina pomoci, abyste se citila Iépe, co se tyka RS? Ne,
jsem spokojena s tim, co je.

Ovliviiuje néjak RS vase rodinné nebo intimni vztahy? Nepocituji, berou na mné velké
ohledy, jak dcery, tak manzel, nékdy az moc.

Citite v rodin€ oporu? Ano, velkou, predevsim v manzelovi a dcerach.

Citite se spokojend v prostfedi, ve kterém Zijete? (domaci prosttedi) Ano, piné. Neménila
bych.

Navstévujete né&jaka sdruzeni pro lidi se SM? Pokud ano, tak jaka? Ne, nikdy jsem této
moznosti nevyuZzila.

Jaka je dle Vaseho nazoru uroven péce nasi spole¢nosti o jedince s postizenim? Podle
mého nazoru velmi slaba.

Pobirate invalidni dtichod nebo né&jaké socialni davky? Ne, mdm starobni diichod.

Jste sobéstacnd po finanéni strance? Ano, spolecné s manzelem zviadame financni stranku
V celku dobre.

Jaké zajmy a konicky jste méla pied zjisténim diagnézy? Predevsim rodina, zahrada, Siti
odevii. Hlavné ale péce o rodinu.

Jak Casto jste se zajmum vénovala? Vzhledem Kk tomu, Ze jsem se starala hlavné
0 domaécnost a ve volnych chvilich Sila, tak v podstaté cely den.

Jaké zajmy mate ted’? Stdle je na prvnim misté rodina, pak v ramci mych moznosti zahrada
a rucni prace.

Jak Casto se svym zajmim vénujete nyni? Pravidelné kazdy den, jak zdravi a unava dovoli.
Meéla nebo ma ve vaSem zivoté vira? Ano, jsem verici a v téch nejtézsich chvilich mi ma
vira hodné pomohla.

Mate néjaké zivotni cile? Hlavné mit spokojenou rodinu a videét spokojené déti.

Pani C

V kolika letech Vam byla diagnostikovana SM? Ve 36 letech. Stanoveni diagnozy trvalo
rok a piil, nez na to prisla lékarka na ocnim 7 ocniho pozadi.

Jaky druh RS méate? RR-remitentni relabujici

Mé¢la jste do té doby n&jaké zdravotni potize? Obrovské bolesti nohou, az sem z toho
ztracela stabilitu a padala, unava obrovska, nevidéla jsem na pulky oci, vidéla jsem
zakalené - 10 se projevilo hned po porodu ve 30 letech.

Vzpomenete si na prvni ptiznaky? Bolesti nohou, Spatné videni.

Jaké ptiznaky nemoci mate nyni? Stéle stejné.

Jak Casto mivate ataky? Jak kdy, nékdy 3x do mésice, jindy 2x za rok. Podle pocasi,
nejhorsi je jaro a podzim.



Jak se citite nyni? Ted’ se diky léchbe citim lépe, také diky psychice, ten pocit, Ze nikam
nemusim, Ze nemdm pred sebou povinnost jit do prace. Ted, kdyz prijde ataka a nemohu
vstat, tak vim, proc to je, a tolik mé to nestresuje.

Citite se unavena? Ano, ale ne tolik jako ditv, nejspis diky lékiim, které beru, ale ted’ si
nevzpomenu, jak se jmenuji.

Jaké jste méla pocity po sdéleni diagnozy? Hrozny. Hrozilo mi, Ze bych mohla skoncit na
invalidnim voziku. Bydlim ve tietim patre rodinného domu s rodic¢i a nemame bezbariérovy
pristup, tak jsem méla strach, jak bydleni vyresim.

Jak dlouho vam trvalo vyrovnat se s timto zjisténim? Postupem casu jsem zjistila, Ze se
nemoc nezhorsuje, a Ze tak mohu Zit dal, tak jsem se s tim psychicky srovnala.

Ovlivnila néjak RS vaSe mySleni nebo pamét’? Pameét mi nékdy vynechava hodné a mysleni
hlavné v tom smyslu, Ze jsem zcela prehodnotila svoje Zivotni hodnoty, jsem Stastnd, Ze
mam zdravého syna a to mé drzi nad vodou.

Jak svou nemoc vnimate nyni? Snemoci jsem se srovnala, o budoucnosti radsi
nepremyslim.

Jak vnimate kvalitu vaSeho soucasného Zivota? Je dobra, ale neni nejlepsi. Ale vidycky si
Fikam, Ze muze byt hir. Mam strach, az nebudu mit rodice, co bude. Mdam nyni 15.000 na
mésic véetné alimentii a rodiciim na bydleni davadm 2.000, tak mi zbude dost. Ale jak by to
bylo, kdybych méla platit vilastni bydleni, nevim. Asi by to bylo hodné zlé.

Co by Vam v soucasné situaci, dle VaSeho nazoru, zlepsilo kvalitu Zivota? Kdybych byla
mladsSi a nemoc lépe snésela.

Co si predstavujete pod pojmem ,,kvalita zivota"? Spokojeny partnersky Zivot, zdravé dite,
mit se o koho oprit.

Byla jste spokojena v pracovnim zivoté pied diagnézou? Moc ne, pravé v dusledku té
nemoci, kdyz mi nebylo dobre, tak jsem méla pocit, Ze se na mé vsichni divné divaji, Ze me
nechapou.

Jakou préci jste vykonavala? Moje posledni zaméstnani byla asistentka v hospodarské
komore, na plny uvazek, ale nékdy to bylo i 14 hodin denné. A to me odrovnalo, tim se ta
nemoc rozjela.

Jak Vs nyni ovlivituje SM v pracovnim zZivoté? Nyni nepracuji, mam invalidni diichod

3. stupné a prdci nehleddam, protozZe vim, Ze by mi to nedélalo dobre. Jen obc¢as pracuji pro
svaz invalidii, jsem ve spravni radé a vénuji se tomu, tak 2 hodiny tydné. Ale rada bych
pracovala, jen na cdstecny uvazek je nabidek mdlo a na plny uvazek bych to zdravotné
nezvladla.

Jak vypada vas denni program? Rdno vstanu, nékdy se k tomu musim donutit. Vypravim
syna do skoly, pak si lehnu a spim, tak do jedenacti. Pak vstanu, udelam bézné domdaci
prace, uvarim a tak. Ale v pohode, dle viastniho tempa. Jak prijde syn ze Skoly, tak zacnu
fungovat naplno, vénuji se mu. TakzZe viastné Setiim sily na odpoledne.

Jste pln€¢ mobilni? Zatim ano, jen kdyz prijde ataka, tak nékdy nejsem schopna ani vstat
Z postele.

Mate déti a partnera? Mam jednoho syna 13 let. Partnera ne, jsem 3 roky rozvedena.



Jak sdéleni o vasi nemoci tehdejsi partner piijal? Spatné. Zareagoval tak, Ze nejen, Ze mé
nepodporil, ale rekl, Ze musi zacit novy zivot, Ze se mnou nemiize zit. Vzalo ho to vic jak
mé, bral mé jako pritez, takze nase manzelstvi skoncilo rozvodem.

Mate pocit, Ze RS né&jak ovlivnila vase manzelstvi, at’ pozitivné nebo negativné? V tu chvili
ano, po dvaceti letech vztahu se ode mne partner distancoval a odeSel. Ale kdyz to beru
zpétne, tak si rikam, Ze je to dobre.

Jaka byla reakce Vasi rodiny na sdé€leni vasi diagnézy? Ze zacdtku nevedeli, co to je, meli
ztoho strach. Pak si uvedomili, Ze chvilemi muzu fungovat normalné. Ted je to tak,
Ze vzhledem k tomu, Ze mam velkou rodinu, 2 bratry, Svagrové, rodice atd., tak jedna cast
rodiny to bere tak, Ze jsem nemocné a respektuji to, a druhd cast rodiny to bere tak, Ze se
flakam, Ze jsem hypochondr, kterému se nechce pracovat. Ja se casto i tem jejich reakcim
sméju. Jsem optimista. Podobné reagovali i nékteri znami, stylem ,,prosim te, ty mas RS?
Vzdyt ti nic neni . Protoze mé videli vidycky ve fazi, kdyz mi bylo dobre.

Mate piedstavu, jak by mohla rodina pomoci Vam, abyste se citila 1épe, co se tyka RS? Asi
ne, jen at' mé berou tak dal, jak to je. Mné to na jednu stranu i pomaha, to Ze mé nekteri
berou jako hypochondra a nesetii mé. Kdyby na mé brali moc velké ohledy, tak bych se asi
té nemoci poddéavala vic.

Ovliviiuje n&jak RS vase rodinné nebo intimni vztahy? Asi intimni ano, uz se nezenu do
kratkodobych vztahii, nemam na to psychicky. A pevny vztah nemam zadny.

Citite v roding€ oporu? Ano, i kdyZz to s nima nékdy neni lehké, hlavné proto, ze mé osocuji,
Ze se casto valim, ale sama bych Zit nemohla. Financné bych to bez rodicu neutdhla,
neméla bych v nikom podporu, kdyz by prisla ataka, nemél by mé kdo zastat v péci o syna.
Citite se spokojena v prostiedi, ve kterém Zijete? (domdci prostiedi) Ano. Hlavné jsem
rada, Ze bydlim s rodici a pomdhaji mi, kdyz zrovna potrebuji.

Navstévujete néjaka sdruzeni pro lidi se SM? Pokud ano, tak jaka? SdruZeni ne, ale chodim
do organizace pro télesné postizene v Brné, kde vidim lidi, co jsou na tom jesté hir jak ja.
Coz mi paradoxné psychicky pomdaha.

Jaka je dle Vaseho nazoru troven péce nasi spolecnosti o jedince s postizenim? Mam pocit,
Ze Spatnd, odbornici si mé prehazovali jak horkou bramboru, jediny odbornik, ktery mi
pomahad, je psychiatr. Jednou za tii toky chodim kviili diichodu a tam casto slysim, musite
se s tim srovnat.

Pobirate invalidni diichod nebo né&jaké socialni davky? Ano. 3. stupen

Jste sobéstatnd po finan¢ni strdnce? Ano, s pomoci rodicu. Mam invalidni duchod
3. stupné, alimenty na syna.

Jaké zajmy a konicky jste méla pied zjiSténim diagnézy? Cvicila jsem aerobik, jezdila jsem
na kole.

Jak Casto jste se zajmim vénovala? 2x tydne.

Jaké zajmy mate ted’? Ted' skacu na trampoliné, dle vlastniho tempa, jezdim na kole,

na koleckovych bruslich, bruslim v zimé na ledé.

Jak Casto se svym zajmim vénujete nyni? To je riizné, podle toho, jak mi zrovna je, jak se
citim. Kdyz je hezky a citim se dobre, tak na kole ujedu i 40 kilometrii dennée.

Me¢éla nebo ma ve vaSem Zzivot¢ vira? Ano, v tom smyslu, ze vérim, zZe bude lip.



Mate n¢jaké Zivotni cile? Mit spokojeny Zivot, Zivotniho partnera, ktery by pri mné stal
ane, ze s tou nemoci budu bojovat sama. Zatim to je tak, ze pri mné stoji rodice.

Pani D

V kolika letech VVam byla diagnostikovana SM? Ve 25 letech.

Jaky druh RS mate? Remitentni — relabujici.

Meéla jste do té doby né¢jaké zdravotni potize? Bolela mé hodné noha a vynechavala
a nevédela jsem proc¢. Mamka mi tvrdila, Ze to je tim, Ze rostu.

Vzpomenete si na prvni ptiznaky? Chodila jsem na pruplachy oci, na které chodim
od mala, kviili ucpanym kanalkim. Po jednom takovém priplachu jsem prestala videt
na jedno oko. Na podkladeé toho, mé muj lékar poslal na EMG, MR a lumbalni punkci
a tam to zjistili.

Jak Casto mivate ataky? Co se tyka atak, tak mam - vétsinou to vychdzi tak na tii za rok
a do normdalniho stavu mé to vrati jen kapackama "kortikoidy ( Solumedrol, Medrol,
Prendison)

Jaké ptiznaky nemoci mate nyni? Hlavné bolest nohy.

Jak se citite nyni? Ted se citim lip jak pred peti lety, ziejmé diky lékiim. Pichdm
si interferon B.

Citite se unavena? Ano, hlavné, kdyz je skaredé pocasi.

Jaké jste méla pocity po sd€leni diagndzy? Mela jsem pocit, ze to nebyly moje vysledky
a dlouho mi to nedochéazelo. A trva to dodnes, v podstaté jsem se s tim nevyrovnala dodnes.
Jak dlouho vam trvalo vyrovnat se s timto zjisténim? Nevyrovnala jsem se s tim.

Ovlivnila né&jak RS vaSe mysleni nebo pamét'? Divam se na Zivot uplné z jiného Uhlu
pohledu. Resim jen to podstatné. Zapomindm hodné, ale moznd je to i tim, Ze mam hodné
povinnosti.

Jak svou nemoc vnimate nyni? Nevnima ji, neprijimam ji. Nékdy ano, kdyz jsem unavend,
tak vim, Ze je to pro to. Nemam rada, kdyz mi nekdo tvrdi, Ze to se svou nemoci nezvladnu,
to mi hodné vadi.

Jak vnimate kvalitu vaSeho soucasného Zivota? Mam pocit, ze jsem Vv Zivoté zatim moc
nedokdzala. Rada bych studovala vysokou Skolu, ale mam Spatnou pozornost a pamet, tak
to nejde. A to mé mrzi. Nejsem se sebou spokojena, myslim, ze by to mohlo byt lepsi.

Co by Vam v soucasné situaci, dle Vaseho nazoru, zlepsilo kvalitu zivota? Spokojena
rodina, manzel, deti. Byt zabezpecend financne.

Co si ptedstavujete pod pojmem ,kvalita zivota"? Spokojené manzelstvi nebo partnerstvi,
prosté vztah. Zabezpecena rodina, deéti.

Byla jste spokojena v pracovnim zivoté pted zjisténim diagnozy? Ne.

Jakou praci jste vykonavala? Rozvazela jsem vino po vinotékdch a bylo tam dost
pracovniho stresu a to mé dost vycerpavalo. A to spustilo tu nemoc.

Kolik hodin denné? 8-12 hodin denne.

Jak Vas nyni ovliviiuje SM v pracovnim Zzivoté? Ted uz moc ne, ale mivala jsem s tim
hodné problémy. Premyslela jsem, jestli to mdam zaméstnavateli iikat, protoze kdyZ jsem to
Fekla, tak jsem méla pocit, ze se na mé divaji jak na infikovanou. Kdyz jsem méla ataku, tak
Jjsem tezko vysvetlovala, co mi je. Nekdy jsem méla ataku 3x za tyden, nekdy Ix za mésic.
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Jakou praci vykonavate? RozvaZzim biologicky material a pracuji tak 4-5 hodin denne.
Nekdy 10 hodin, ale to me moc unavuje.

Jak vypada vas denni program? Rano vstanu, nekdy taky ne. Bohuzel nejim pravidelné, coz
neni dobré pro mou diagnozu. Jedu do prace, odpoledne jsem bud’ doma, nebo se vénuji
sportu.

Jste pln¢ mobilni? Ano.

Mate déti a partnera? Déti ne, partnera taky ne.

Mate pocit, Ze RS néjak ovlivnila vase partnerstvi? V té dobé jsem partnera stilého neméla
a tak ani nebylo nic, co by moje diagn6za ovlivnila.

Jaka byla reakce Vasi rodiny na sd&leni vasi diagnézy? Ziju s rodici. Nejvic to vzalo
babicku. Moje mama do dnes nevi, o co jde a moc ohledy nebere, ma pocit, Ze mi vlastné
nic neni. Znami reagovali rizné. Az jsem onemocnéla, tak jsem zjistila, Ze mam kamarady,
o nestoji za to se s nimi stykat. Ted' se setkavam jen s lidma, kteri pro mé néco znamenaji
a stoji za to, jim ten cas vénovat. Prehodnotila jsem svoje vztahy.

Mate predstavu, jak by mohla rodina pomoci Vam, abyste se citila Iépe, co se tyka RS?
Aby to prijali a brali vetsi ohledy. Rodice se dost hadaji a to mi po psychické strance
nedela dobre.

Ovliviiuje n¢jak RS vase rodinné nebo intimni vztahy? Rodinné ne, az na to, ze neberou
ohledy. V intimnich vztazich asi ano. Kdyz reknu nékomu, s kym se sezndmim, o mé
nemoci, tak vétsinou ode mé daji ruce pry¢ Aspon takovou zkusenost mam za posledni
dobu.

Citite v rodiné oporu? Asi ano, vérim, zZe rodice by mi pomohli, kdybych opravdu
potiebovala.

Citite se spokojena v prostiedi, ve kterém zijete? (domaci prostiedi) Ano.

Navstévujete néjaka sdruzeni pro lidi se SM? Pokud ano, tak jaka? Ne. Jen chodim na
rehabilitace na Vojtovu metodu.

Jaka je dle VaSeho nazoru uroven péce, socialni i zdravotni, nasi spolecnosti o jedince
s postiZzenim? Mam pocit, Ze v Praze to funguje dobre, tady v Brné ten pocit nemam. I kdyz
lécbu i presto, Ze je dost draha, tak mi nasadili hned.

Pobirate invalidni dichod nebo né&jaké socialni ddvky? Invalidni diichod mam 3. stuperi.
Ale rozhodné to nestaci. Musim pracovat. Kdybych o duchod prisla, bylo by to hodné
stresujici.

Jste sobéstacna po finan¢ni strance? Ted’ ano. Diichod a prijem mi zatim staci.

Jaké zajmy a konicky jste méla ptred zjisténim diagndzy? Sem tam brusle koleckové a tenis

Jjen, kdyz jsem méla s kym jit si zahrat.

Jak Casto jste se zajmim vénovala? Snazila jsem se 2x tydneé.

Jaké zajmy mate ted? Ted’ toho delam podstatne vic, samoziejme podle toho, jak se citim.
Lezu po horolezecké steéné Ix tydné, tancovani -3x tydné, kolo, lyze, bezky. Dela mi to
dobre jak psychicky, tak i fyzicky. Mam kamaradku, ktera je fyzioterapeutka a venuje se
Vojtové metodé a cvici s lidmi s RS. Tak ta mé k témto sportiim dovedla a sportuje se
mnou.

Jak Casto se svym zajmum vénujete nyni? Pravidelne, pokud mi to zdravotni stav dovoli.
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Meéla nebo ma ve vaSem zivoté vira? Ja verim, ale svym zpusobem, prosté v néco verim,
v posmrtny Zivot a tak.

Mate né&jaké Zivotni cile? Chtéla bych dité, ale mam z budoucnosti strach. Ziju pritomnosti
a neresim, co bude.

Pan A

V kolika letech VVam byla diagnostikovana RS? V roce 1993, to mi bylo 33 let.

Jaky druh RS méate? Remitentni — relabujici.

M¢l jste do té doby né&jaké zdravotni potize? V roce 1983 jsem pracoval v kanceldri
a nemohl jsem udrzet tuzku v ruce. Absolvoval jsem radu neurologickych vysetreni,
nakonec mi operovali klicku na krkavici, protoze si mysleli, Ze potize zpiisobuje Spatné
prokrveni mozku. Po operaci jsem ochrnul na polovinu téla. Po reoperaci se mi vratil cit
do ochrnuté casti téla, ale musel jsem se ucit mluvit a psat. Vroce 1987 jsem oslepl
na jedno oko, po tydenni hospitalizaci se zrak upravil. Tyto problémy byly zpétné oznaceny
za disledky RS.

Vzpomenete si na prvni ptiznaky? Obcas mi vypadavaly véci z ruky, ztrata videni na jedno
oko...

Jaké pfiznaky nemoci mate nyni? V podstaté stale ty stejné, ale ne v takové mire, protoze
si jiz 15 let aplikuji interferonové injekce — Beteferon, nyni Extavia, coZ je generikum.

Jak Gasto mivate ataky? Casto, tak Ix za mésic, ale diky infuzim, které musim vidy dostat,
se to da zvladnout.

Jak se citite nyni? Celkem dobre.

Citite se unaveny? Urcitou unavu pocituji, ale vzhledem ktomu, Ze mi byla
diagnostikovana Myotonicka dystrofie — porucha kosternich svali, neni mozné presné
stanovit, ktera diagnoza unavu zpiisobuje.

Jaké jste mél pocity po sdéleni diagndzy? Nijak to se mnou nezamévalo.

Jak dlouho vam trvalo vyrovnat se s timto zjisténim? Vyrovnal jsem se stim v celkem
kratké dobé, protoze jsem pochopil, Ze kdyz se tim budu trapit, nic to nevyresi.

Ovlivnila n&jak RS vase mysleni nebo pamét? Urcite, ale myslim, Ze kromé roztrousené
sklerozy, mam i stareckou.

Jak svou nemoc vnimate nyni? Beru to jako soucdst Zivota, jinak to neresim.

Jak vnimate kvalitu vaSeho souc¢asného Zivota? Slusnd. Pokud nebudu za zdkladni potieby
povazovat viastni bydleni, zabezpeceni déti, cestovani... ... ...

Co by Vam v soucasné situaci, dle Vaseho nazoru, zlepsilo kvalitu Zivota? Vyssi diichod,
Vvetsi jistota financi.

Co si predstavujete pod pojmem ,,kvalita zivota"? Byt naprosto sobéstacny a moci si splnit
zdkladni potreby.

Byl jste spokojeny v pracovnim zivoté pied zjisténim diagnozy? Ano, byl, ale nejsem
workoholik.

Jakou praci jste vykonaval? Byl jsem technik, energetik, prodavac.

Kolik hodin denné? Plny Gvazek.
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Jak Vas nyni ovliviiuje RS v pracovnim zivote? Nyni jsem v invalidnim diichodu 3. stupen,
prileZitostné delam brigadné vidice v reklamni agenture. Sice bych rad pracoval vic,
ale nezvladl bych to po zdravotni strénce.

Jak vypada va$ denni program? Dopoledne pracuji, pokud mam volno, sleduji televizi.
Odpoledne to stejné + prochéazka se psem.

Jste pIné mobilni? Zatim ano.

Mate déti a partnera? Jsem zZenaty a mam dva dospélé syny.

Jak sdéleni o vasi nemoci tehdejsi partner piijal? Velmi klidné a v pohode.

Mate pocit, ze RS néjak ovlivnila vase partnerstvi? Mozna mirné negativne.

Jaka byla reakce Vasi rodiny na sdéleni vasi diagnozy? Nijak jsme v rodiné moji diagnozu
neresili.

Mate piedstavu, jak by mohla rodina pomoci Vam, abyste se citil lépe, co se tyka RS?
Myslim, Zze mi rodina pomaha dostatecné, pravé tim, zZe ji vitbec mam. Nic vic si nemohu
prat. Jinak vse ostatni zatim zvladam sam.

Ovliviiuje néjak RS vase rodinné nebo intimni vztahy? Rodinné vztahy, kromé
partnerského vztahu, NE. Ale intimni ano. Uz asi deset let musim pouzivat pred stykem
Viagru, nebo jeji generikum.

Citite v rodin€ oporu? Nepremyslim nad tim, zatim to jde.

Citite se spokojeny v prostiedi, ve kterém Zijete? (domaci prosttedi) Ano.

Navstévujete né&jaka sdruzeni pro lidi se SM? Pokud ano, tak jaka? Ne. Do Rosky jsem
drive chodil cvicit, ale uz nechodim. Obcas mi zavolaji, kdyz potiebuji néco odvezt, treba
na Veletrh, na Rehapro.

Jaka je dle Vaseho nazoru troven pécée nasi spole¢nosti o jedince s postizenim? Po tom, co
se zdevastovanou republiku Klaus pokousel dorazit svymi pokusy, myslim, Ze je primérena.
Pobirate invalidni diichod nebo né&jaké socialni davky? Invalidni diichod 3. stupné.

Jste sobéstacny po financni strance? Pokud si privydélavam, tak zatim ano.

Jaké zajmy a konicky jste méla pied zjisténim diagnozy? Hréval jsem na kytaru, s ¢imz
Jjsem po prodélané mozkové mrtvici prestal... Cyklistika

Jak Casto jste se zajmlm vénoval? Kytara prileZitostné, kolo velmi pravidelne.

Jaké zajmy mate ted? Hlavé sledovani sportu v TV, chozeni na prochazky se Zenou a jejim
psem, kvuli kondici chodim na delsi prochazky.

Jak Casto se svym zdjmim vénujete nyni? Televize stdle, na prochazky chodim denné cca
1 hodinu.

Me¢éla nebo ma ve vaSem Zzivot¢ vira? Nijak zvlast.

Mate néjaké zivotni cile? Nedavam si cile, nikdy jsem to nedelal.
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