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Abstract

My bachelor thesis is devoted to the issuenotftiple sclerosis. It is a case of
demyelinating disease affecting the central nepatesn by inflammatory focuses. It
causes nerve channel disorders and nerve fibreudagsh, which may result in damage
of function followed by disability. Genesis of a ltiple sclerosis has not been known
yet. It may be generated by a number of factorge disease affects an individual of
younger and medium age, more often women than rAérpresent the multiple
sclerosis is an illness that can be diagnosed g &aat its clinical beginning and the
adequate therapy can be started as soon as posaltileugh there is no causal
treatment yet, modern medical methods represemtfis@gnt step forward and an
increase of the per cent of patients whose cenémale system may not be damaged and
permanent disability may not occur.

Complex care for the patient with multipldéesosis is secured by so called MS
Centres (Multiple Sclerosis Centres) established wamrking all over the Czech
Republic. The scope of their activity is rather &idrom the diagnostics of the illness,
over pharmacological treatment, treatment by atlpspgist, socially-legal consultancy
and rehabilitation up to the scientifically-resdaand educational activity.

| focused my work on particularly two suestablishments — The Centre for
Demyelinating Diseases in Prague 2 and OutpatiegppaBment of Demyelinating
Diseases irCeské Budjovice. | set up following objectives: the firstjebtive was to
map out the provision of services by the two abowmntioned establishments. The
second objective of my work was to find out the lgpaof such services involving
examinations of patients taking medicines of thestfiselection and the IVIG
(intravenous immunoglobulin), the clinical examioatof the patients being monitored,
the examination of new patients, the administratidrintravenous drip therapy, the
services of a psychologist and of a social workarabilitation.

| selected a qualitative research for fulfilmerittbe above mentioned two
objectives. The selective pattern involved fiveets of the Outpatient Department of
Demyelinating Diseases ifieské Budjovice and seven clients from the Centre for



Demyelinating Diseases in Prague 2. The clientsewsglected by the random
systematic selection. The necessary data werectadldoy method of interview, semi
standardized interview technique. The interview vpesformed with staff of both
establishments and with the clients.

| would like to contribute by my thesis to incseaof the public awareness of
the issue of multiple sclerosis, of the servicaadperovided and treatment possibilities.
This paper may also be a guide for improvement est/ises provided to patients
suffering from multiple sclerosis. The achieved dasions and created hypotheses can

be used as a basis for further quantitative rebearthis issue.
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Uvod

Jednim z dvoda, prat jsem zvolila jako téma své bakeké prace roztrousenou
sklerGzu je ten, Ze tato nemoc je &sti mého Zivota, jak je uvedeno v podtitulu prace,
tzn., Ze sama roztrousenou skler6zu mam. \&dithy mi Iékai sclili diagn6zu jsem
byla postavenaipd rozhodnuti, zdafejdu do specializované §& kterou nabizeji MS
(Multiple sclerosis) Centra po celéeské republice. Ddma pro n& nejrealrjsimi a
nejvhodréjSimi moznostmi byly Centrum pro demyelinibd onemocani v Praze 2 a
Ambulance demyelinizmich onemocéni v Ceskych Budjovicich. Tehdy jsem
zvolila MS Centrum v Praze 2 v dosmi, Ze zde bude pé o pacienty na vySSi arovni a
kvalitn¢jSi, Zze prazské MS Centrum skyta vice moznostilasbbsluzeb i financi.
Pozdiji me¢ zatalo zajimat, jestli tomu tak skute je, zda a jak se od sebe MS Centra
liSi, proto jsem se rozhodla z&ti se ve své bakailgké praci pra¥ na porovnavani
téchto dvou MS Center.

DalSim divodem tématu mé bakaskée prace je skutaost, Ze o roztrouSené
skler6ze nema mnoho liditkec gedstavu, nebo ji ma, ale zkreslenou. Musim se
piiznat, Ze ani ja jsemitle o této nemoci mnoho n&kla. Setkala jsem se z reakcemi
lidi typu: ,,To jako zapominas, kdyZz mas tu sklefdznebo ,,To jako ska@m na
voziku?“ BohuZel zkreslené nazory o roztrouSenéerske maji i dktefi |ekar,
preswdcila jsem se o tom na ,,vlastniid“, kdyz mi lIékaka sdlovala moji diagnozu.
Prostednictvim mé bakaiéké prace bych proto radaigpéla k vyssi informovanosti
verejnosti o roztrouSené skleréze a k odbourani nepaamyfti, které toto onemoeni
obklopuiji.

Ve vyzkumu bych se c#ia zantfit na zjiS€ni informaci o zmignych dvou MS
Centrech (tzn. historii, personalni zajist financovani, poskytované sluzby, prosaél
vyzkumy a studie apod.) a déle na #istspokojenosti klierit s chodem MS Center a
se sluzbami, které poskytuji. Pomoci vyzkumu byehtaké rada dadéla, jak Ziji
klienti MS Center, jaké potize a Zny jim roztrouSena sklerozaiipesla a jaky

méla/ma nemoc dopad na jejich Zivot.



Vyzkum prokkhne v obou zmignych MS Centrech, kde budldt rozhovory
s personalem. Rozhovory budu vést i s kliegthto MS Center, za#iiim se v nich na
historii jejich nemoci, jejich potize, dbu, jiné sluzby, které vyuZzivaji, spokojenost
s chodem MS Center a sluzbami, které tatidzeai poskytuji. Ve vyzkumném Seni
bych také rada zjistila , co by klienti v MS CemtrezlepSili a naopak co jim vyhovuje.
Domnivam se, Ze informace, které vyzkufimgse, by mohly byt voditkem pro
vedeni MS Center a personal pro mozné budouci wyprameny a vylepSeni

poskytovanych sluzeb pro vySSi spokojenost jejidmk.



1 SOUCASNY STAV

RoztrouSeni skler6zaugtava stale je8t tajemnou — dosud nedost&ie
poznanou chorobou, i kdyZ se jejimu objagnvénuje intenzivni vyzkumné usili. (17)
Predstavuje stale jednu z nejzav&&ich neurologickych chorob a deptjSi pricinu
invalidity z neurologické ficiny u mladych pacieiit V naSi zerpisné Sice postihuje
100 az 130 osob na 100 tisic obyvatel. (11)

Jedna se o onemagri spojené gadou myh a povr, a to i v naSi dah a
dokonce nejen mezi populaci, ale mnohdy meziflekE0)

Toto onemocéni ma nespéet podob, pesto vSak neni jen velkou ranou osudu,
které se musilovek trpré poddat. Ten, kdo se nevzda a najdk bojovat, ma porarné

velkou Sanci zit kvalitni a plnohodnotny Zivot. (4)

1.1 Definice pojmu roztrouSena skleroza

RoztrouSena skler6za je demyelidiza onemoc#ni, které postihuje
mnohaetnymi zastlivymi lozisky bilou hmotu centralniho nervovéhgsgmu, tedy
mozku a michy. Bila hmota je tkena nervovymi drahami a jejich obalem, myelinem,
ktery slouzi jako izokni hmota a umaiuje rychlé vedeni vzruchu po nervovych
vlaknech. U roztrousené skler6zy dochazi z nejasngiecin k tvorke zargtlivych
demyeliniz&nich lozisek (tzv. plak) kolem drobnych cév v litldog centralni nervové
soustavy, které mohou mit velikost od 1milimetru da rekolika centimeti.

V dusledku zastlivych zmén dochéazi k rozpadu myelinové pochvy v msaky, a tim
k poruSe vedeni vzruéhobnazenym nervovym viaknem. Peékalika tydnech, kdyz
zaretliva reakce odezni, tize byt myelin dotvien, ale jen v fipack, Ze nebyly zrieny
buiky oligodendrocyty, které ho jako jediné &t vytvaeji. Bylo zjiS€no, Ze
v akutnich zaé&tlivych loziscich dochazi také k trhani nervovydBken, coz ve svém

dusledku znamenéipjejich velké ztrat i poSkozeni funkce. (7) Nové vyzkumy vSak



odhalily, Ze zag&livé déje a nEeni nervovych vlaken neprobihaji pouze v plakatéj a
v ostatnim mozku, v tzv. norm&nypadajici Sedé i bilé hmot(9)

Pricina roztrouSené sklerozy je stale neznama. Wghu onemoceéni byla
prokdzana zakladni role autoimunnich poc¢hedrganismu. (22) Vznik roztrousené
skler6zy ovliwiuje fada faktoi. Je znamo, Ze se nemoc vyskytuje nditém
genetickém podklad Na rozvoji onemocaimi se podili vice geén ale samy o sa@b
k rozvoji choroby nesta, musi se fidat i dalSi faktory progedi. (9)

Priznaky roztrouSené sklerozy jsou velmizmorodeé, a to proto, Ze se projevi
porucha té nervové drahy, jejiz myelin byl &fimym procesem narusen. Naptji se
jedna o poruchy citlivosti, &Sinou spojené s n&mnym brgnim (paresteziemi) na
riaiznych ¢astech dla a poruchy hybnosti kterékoliv kéetiny. Castym prvnim
piiznakem je i z&kt ocniho nervu. Dale se u paciéntyskytuje intedni tres, porucha
koordinace pohylb a rovnovahy, Unava, sfinkterové potize, ke ktersenradi také
sexualni obtiZze, psychické poruchy jako jsou poyusbustedini, naladovost az
deprese, v pozgkich stadiich poruchy paitn. (7)

Diagnostika roztrousené sklerézy se v poslednitdthezgesnila a zrychlila. (1)
Nova diagnostick& kritéria pracuji s klinickym obean, prokazatelnym neurologickym
nalezem a pomocnymi vy$etvacimi metodami, mezi které paMRI (magneticka
rezonance), vyS&tni mozkomisniho moku a zrakové evokované potendiz)

RoztrouSena sklerdza jecitelna. Zatim sice nikoliv na kauzalnim, ale jiz na
acinné podlozeném zaklad (16) Lékem volby v akutni atace je intravendzpodany
methylprednisolon. Dlouhodoba terapie jecama ke sniZzeni ptu relapg a ke
zpomaleni progrese nemoci. K tomutgell se vyuzivaji interferon beta a glatiramer
acetat. Jedna se o léky figad velice naréné, proto jsou fjata urita pravidla
zarazovani pacieitdo této I€by. U pacieni, ktei nesphuji dana kritéria pro kbu
vySe zmignymi preparaty, a jejichz pbéh nemoci neni benigni, je nutné pouZzit
zpiusoby kombinované imunosuprese (steroidy a cytéstatl) velmi agresivniho typu
onemockni sc¢etnymi atakami a bez dostabe remise byl zaveden rezim pulzniho

podavani methylprednisolonu a cytostatika mitoxantr(10)



Paciendm s roztrouSenou skler6zou se otevira nova budaticridmozrni
véasného rozpoznani diagnézy dovolujgasné zahajeni terapie, kterdza zpomalit
progresi zad&livych zmen v centralnim nervovém systému, a tim i progresi
invalidity.(1)

1.2 Historie roztrousené sklerdzy

Jak dlouho onemoe¢ni roztrouSena skler6za existuje neni znamo. (@ Lz
predpokladat, Ze existovalo davno, aniz by bylo @ Bgimohlo byt rozpoznano. (16)

Prvni stopy nas zavéd do Nizozemi 14. stoleti ke svaté Lidwima Shiedamu.
Jeji choroB jsou @ipisovany projevy roztrousené sklerozy, avSak deptichybgné
pozdjSimi stavy extazi. Solidsi rekonstrukci dovoluje osud Augusta Friedricha
d Este (1794 - 1848), ktery ve svych dopisech dkdedikladrgé zaznamenaval postup
piiznaki od zrakovych a sfinkterovych az k potacivézita pokr@ilému ochrnuti. Ani
u neho neni nic verifikovano, mohlo jit o neurosyfiliBrvni skuténé¢ odborny popis
pochazi od dvou patologickych anatiprikte’i piisobili nezavisle na séhve stejné daob
v P&izi. Profesor Jean Cruveilhier (1791 - 1874) v rd838 popsal v anatomickém
atlasu u 31- leté Zeny obrnu dolnich &etin a tes. Jiny pipad 54- leté pacientky
dolozil vyobrazenim a charakterizoval ho jako sider ,,skvrnitou a osivkovitou®“. O
morfologickou a klinickou formulaci se zaslouzZilgendarni neurolog Jean Martin
Charcot (1825 - 1893). Roztrousenou skler6zu defihfako ,,sklerose en plaques” a
tento termin a ozreni loZiska jako plaka se pouziva dodneSzriakow vymezil
samostatnou jednotku a vSiml si jiz i regionalniigbsti, WtSi castosti u zen adkdy i
velmi mirného pib¢hu. (15) K ovliviégni nemoci se tehdy pouzivalo cokoli - strychnin,
siran zinénaty, beladona, elefma, hydroterapie, najengjsi dietni rezimy. (7)

Za dobu znamosti roztrousSené sklerézy se mnohmiton Fri ohlédnuti zgt to
vSak neznamenda, Ze byiwtjSi nazory musely byt chybné nebo ulpivani na nich
dogmatické. Prostjen reflektovaly arovie své doby. Medicina,ipdevSim od poloviny
dvacatého stoleti, prochazi impozantnim pokrokeafedklada pevratné objevy. To se



samozejme odrézi v odliSnostech a povySegdemosti a jim odpovidajicimigstupim

k nemocnym. (16)

1.3 Vyskyt roztrouSené sklerdzy a jefigny (epidemiologie)

Epidemiologie se zabyva studiem vyskytu a rozlozemhoci v utité populaci.
Zabyva se takeé tim, jak se vyskyt onemwgnmeéni od mista k mistu a¢bhem ¢asu.
Otazky, které se epidemiologové snazi zodpély jsou: Kde se nemoc vyskytuje? Kdo

Tak jak se zdokonalovaly poznatky, bylo stalgejm¢jSi, Ze se nemoc
nevyskytuje ve sité rovnonerne. (15)

Zakladnimi pojmy, s nimiz pracuji epidemiologov@&gy prevalence a incidence.
Prevalence je pet Zijicich nemocnych na dity pocet obyvatel k ufitému datu (nap
100 pacient na 100000 obyvatel). Incidence nemoci znamen#tpoovych pipadi
onemockni v dané populaci v titém case (pdet nov¥ diagnostikovanych pacianza
rok). Jaké faktory ovliiuji roztrouSenou sklerozu? Na tuto otdzku neexastuj
jednoducha odpad’. Zda se, Zze se na vzniku podfiida fakto# prostedi a faktoi

genetickych. (7)

1.3.1 Faktory prostedi

1.3.1.1 Geografické faktory

Je dlouho zndmo, Ze se roztrouSena skler6zadte wyskytuje nestejnogne.
Existuji zony tizného rizika pro roztrouSenou skler6zu, které gledo zn&né miry
zenepisnou Siku. (7) Sféra maximalniho rizika zahrnuje sevemidpu, severngast
USA, zapadni a jizni Kanadu, jizni Australii a NoXgland. Naopak v subtropickém a
tropickém pasmu mezi 30. stupn severni a jizni zegpisné dky, na kontinentech
Jizni Ameriky, Afriky a Asie je porrné vzacna. (15)



Mnoho epidemiologickych studii tak ukazuje¢ity gradient (zmdnu se
vzdalenosti) prevalence roztrouSené sklerozy. dapst se vzdalovanim se od rovniku,
a to na obou polokoulich. (7) Pozoruhodné jsikrg lokalni rozdily. Nktera nakupeni
nemoci budi dojem epidemiologickych ohnisek. Nidpd na souostrovi Orkneji a
Shetland je prevalence aZéthrat vysSi nez u nas. DalsSi kumulace jsou

v severovychodnim Skotsku, v severnim Svycarskdansku...(15)

1.3.1.2 Demografické faktory

Vyskyt roztrouSené sklerézy se liSi dznych etnickych skupinach, nejvice
postizena je indoevropska rasa. (11)dvaquniho afrického obyvatelstva je roztrouSena
skler6za chorobou té&h neznamou. Obyvatelé Orientu maji velmi nizkou phenci
(nag. Japonci 1-4/ 100tisic). Ameti Indiani a Eskymaci tuto chorobu v podstat
neznaji. Stejtt jsou na tom Laponci, Maorové a dalSi genetickyuliukné oddilené

skupiny, a to i v fipadt, Ze Ziji v oblastech s vysokou prevalenci. (7)

1.3.1.3 Pohlavi

Vyskyt roztrouSené sklerézy je dva adikmat vySSi u Zen nez u miuZ
nepochybnou roli zde hraji pohlavni hormony, kteréji vyznamny vliv na imunitni
reakce. Rizikovymi obdobimi jsou menarche, porademopauza. (6) U mizse vSak
projevuje ¥tSi tendence k primégrprogresivnimu typu onemoémi. (7)

1.3.1.4 ¢k

U dvou fetin pacieni se prvni piznaky nemoci objevi mezi 20. a 40. rokem.
Necelé jedno procento paci@rtaznamena prvniffznaky ve ¥ku niz§im nez 10 let a

vySSim nez 59 let. Paimé velké procento onemocni mezi 41. a 45. rokem aiv@a?)

1.3.1.5 Migrace



Migra¢ni studie ukazuji, Ze vnimavost kroztrouSené ékkerse u stejné
populace mze nenit se znénou geografické oblasti gasném dtstvi. Znamena to, Ze
navzdory genetické vnimavosti hraji zevni faktofgjm¢ rozhodujici roli. (11) Pokud
se jednalo o migraci z oblasti s vysokym rizikematdasti s malym rizikem vyskytu
roztrousené sklerézy, tak se prevalence snizigopilk, pokud prainla migrace
Z oblasti s nizkym rizikem do oblasti s velkymkéern, tak ti, kt& prisli v dosglosti, si
udrzeli stejnou prevalenci, jaka byla v jejichvpdni vlasti, zatimco vyskyt nemoci u

jejich potomkKi je jiz daleko vyssi. (7)

1.3.1.6 Zivotni styl

VyZiva

Nektefi veédci se domnivali, Ze vyzivové faktory, rdgad nadbytek i
nedostatek &kterych Zivin v potra¥, mohou byt rizikovym faktorem pro vznik
roztrousené sklerdzy. AvSak zadné studiefinegly jednoznéné vysledky. Pouze u
vitaminu D se prokazalo, Ze ma zasadni roli v irmimi systému, a to tlumivou. Jeho
nedostatek se davd do souvislosti nejen s vyskytemtrouSené sklerozy, ale i
s vyskytem dalSich chorob: diabetes mellitus typudrohnovou chorobou. (9)

Koureni

RoztrouSenou skler6zou onemocni dvakrat vidgéiunez nekiaki. Je znamo,
Ze jedovaté produkty tabakového keuzvySuji mnoZeni lymfocyt a schopnost
makrofag: prilnout na vnitni s€énu cév a snaze tak pronikat do tkaKoureni také
zvySuje obsah jedovatych volnych radikal t¢le, a proto je Zadouci, aby pacient

s roztrouSenou skler6zou kemi zanechal. (9)

Stres

Stres je dalSim znamym faktorem, ktery se davé&alovislosti se vznikem
roztrouSené skler6zy. Rozumi se jim stres psychicKyzicky, ale také podity
infekéni. Zalezi také na tom, zda se jedna o stres laatkp se kterym se organismus



shadno vyptada, nebo o stres dlouhodoby, ktery je nevyhodyimunitni systém,

protoze vyerpava adaptai schopnosti organismu. (9)

1.3.1.7 Hygienické podminky

Snaze dat do souvislosti hygienické podminky a ylyskztrouSené sklerozy
bylo vénovano mnoho Usili, avSakikhzi o tomto vztahu je velmi méalo. dJada zprav o
tom, Ze nemoc se vyskytuje u skupin obyvatel, hgjihygienicky a zdravotnicky
standard je na vysoké Urovni. Je zajimavégigtmta klece vede k vy3SSi vnimavosti

zvitat vici zvirecimu modelu roztrousené sklerézy. (7)

Kazdy ze zmisnych faktofi miZze mit @jaky vliv na riziko vzniku roztrouSené
skler6zy. Ale komplexita a tenorodost dchto faktofi nedovoluje ¢init Zadné
jednozné&né zéavry. (7)

1.3.2 Geneticke faktory

Rada dikaz1 swd¢i o tom, Ze faktory progtdi nejsou zdaleka jediné, které se
podileji na vzniku roztrousené skler6zy. Neni pdichyiloze genetickych faktibrJsou
zaznamenavany fipady vyskytu u vicecleni jedné rodiny. Bdi¢nost v Echto
piipadech neni klasickd mendelovsk&ed® je dnes jasné jen to, Zze se nemoc vyskytuje
¢astji u pribuznych pacieiit nez v ostatni populaci. Nesgji jsou postizeni
sourozenci (4%), rode (3%) a potomci (2,5%). Riziko je saniepn¢ ovlivnéno
pohlavim. Probihaji také studie dvaf, které jsou klasickou metodou pro studium
chorob s multifaktorialni etiologii. Neni vSak jemtuché hodnotit je, neni ani snadné
Ziskat dostatmy paet dvogat. Studie a vyzkumyimaseji gkolik zawra: Existuje
podstatny geneticky faktor vnimavosti pro roztrawge sklerozu. Existuje nepochybn

velmi dilezity faktor prostedi, ktery je zodpaddny za vnimavostidti onemocini. (7)



1.4 Puibéh onemoc@ni

Jedna z nejslo&ifSich wci na roztrouSené skleréze je, Ze probiha
nepedvidatel®. Proto pedstavuje tato nemoc ptdoveka, ktery s ni Zije, neustalou
VyzZVvu a nutnost sefzpusobovat novym, gnicim se podminkam. (9)

Asi 85 % pacierit zaina historii své choroby atakami a remisemi. Ataka
znamena vznik akutnichfignalka, které se typicky vyskytuji u roztrousené sklerGay
trvaji alespé 24 hodin, ¢astji vSak rekolik dni az tydri. MaZze se jednat jak o
opakovaneé fiznaky, se kterymi se pacient jiz setkal, takiiamaky zcela nové. Remise
je obdobi klinického ,,klidu”“ mezi atakami, kterg@& alespa tricet dni. Pokud se stav
po predchozi atace neupravil Uplnurcité pfiznaky getrvavaji, ale neobjevuje se nic
nového. Obdobi remise e trvat ifadu let. Neznamena to vSak, Ze se v centralnim
nervovém systému pacienta nic gegdnemoc probiha dal. (9)

Podle klinického pib¢hu rozeznavamétyii typy onemocani. (7)

1.4.1 remitentni — relabujici

Je charakterizovany atakami neurologickych ob##ré mohou zptatku po
n¢kolika dnech i bez ky vymizet. Odstupy mezi atakami mohou trvatsioe, ale také
roky. Tento typ roztrouSené skleréziepaZzuje u 85 % paciantv patateEnich letech
onemocgni, pak ¥tSinou grechazi v chronickou progresi tagtji po péti az dvaceti
letech. Postupem doby zanechévaji atakyijzné trvalé obtiZze, které nejsoasto tak
tézkeé, avSak uzdrava z nich neni jiztkvpdnimu stavu. Statistiky udavaji, Zen vice
je atak na z&tku nemoci, tim vysSi je praygbdobnost, Ze se rychleji vyvine trvalé

neurologické postiZzeni. (7)

1.4.2 sekundaré chronickoprogresivni

Nasleduje ¥tSinou po fazi remitentni, ktera byla primarni. Zde byva trvalé
neurologické postiZeni, tedyditd mira invalidity. Ta ovSem nemusi byt tak zav@zn



aby znemo#ovala Zit normalni Zivot a vykonévat pracovni aktivZavisi to hlava na
systémech, které jsou postizeny, a také na poveélamnéka s roztrouSenou sklerézou.
V tomto stadiu nemoci velice zalezi na postoji pata k jeho stavu. Téivou a
soustavnou rehabilitaci pohybového systému i dalfiimkci |1ze dlouhodab udrzet

slusnou kvalitu zivota. (7)

1.4.3 primarre progresivni

Tento typ roztrouSené skler6zy se vyskytuje asi5%1 pipadi. Je
charakterizovan pozvolnym nétem neurologického postizeni, ¢eggji v podoks
poruchy pohyblivosti dolnich k@etin a poruch dize se spasticitou. Zma WtSinou
pozcEji, mezi ctyficatym az padesatym rokemcasgji jsou postizeni muzi. U tohoto
typu roztrouSené sklerézy jada zvlastnosti. Z&h neni nikdy tak vyrazhvyjadien
jako u gredchozich dvou tylp ani nadlez na magnetické rezonanci nebyva takyv&#a
se, Ze fciny, které vedou k neurologickym obtizim, jsou trocjiné nez u
nejbsznéjSiho typu roztrousené sklerdzy. Vypada to, jakdiky, vytvaejici myelin,
zanikaly pod vlivem &akého stresu. Na svém povrchu magtné tzv. ,,stresove
proteiny“, které sw¥d¢i o tom, Ze se jim nedfa Jak dochazi k zaniku nervovych viaken,
neni jasné. Vyplyva z toho bohuzel také, zeeld® je toto stadium velmi Spain

ovlivnitelné. (7)

1.4.4 relabujici — progreduijici

Tento typ nas$sti pedstavuje jen malé procento vSechpadi. (7) Kromg
neuplné Gzdravy z atak je tento typ charakterizay@ogresi mezi atakami. Z&tiva a
degenerativni aktivita nemoci je zde nejvy3&sto nemocnééice invalidizuje jiz
béhem rekolika malo let. (8) Pacient je tedy nejvice ohmzev I€b¢ se proto musi

vyuZzit vSechny dostupné metody k pokusu o zastgwegirese nemoci. (7)



Pribéh onemocini mizeme déle roztit na benigni a maligni (alefedevsim
cokoli mezi tim). Za benigni roztrouSenou sklertaus jistotou oznat pouze takovou,
ktera ilis svého nositele nepoSkodila, a to az do jehetisivlaligni roztrouSena
skler6za niZe invalidizovat i Bhem rékolika prvnich mdsiai prabéhu. Je nagsti
daleko mén ¢astd nez benigni forma nemoci. Pro &kt znamend, Ze jedinou Sanci
jsou zasahy agresivni, i s pouzitim toxickych latpkotoZze u maligniho pbéhu
ohrozuje pacienta choroba sama vice nez rizikoey&dh @inkua lécby. (7)

Neexistuji dva pacienti na &¢ stejni, protoZe genetické pozadi, 8@ se cela
historie nemoci odehrava, neni ani u dvou osolzsooSenou sklerézou totozné. Neni
stejné ani prosedi, ve kterém jedinec Zije, ani viry a bakterie, kéerymi se jedinec
setka a které mohou poznit reakce jeho imunitniho systému. Toto vSe viitp@ostor
pro zcela individualni gibéh a znaky onemoeni. (7)

Prognéza roztrouSené sklerdzy se postupem dobynymepsila. Zaslouzila se
o to pedevSim vasna a dokonala diagnostika. Tim sewgj@ klicovy predpoklad pro
efektivni |&€bu: I&it co nejdive, dive neZ se nemoc mmozvine a vyerpaji se funéni
kapacity a repatai rezervy a nez dojde k druhotnym komplikacim. Mgmnou roli
hraje i disledné a soustavné sledovani stavu nemocného digsterapie a kontroly
jejich nezadoucich vedlejSickinki. Medikamentozni Eba se posunula racionalnim
smérem a sjednotila se na optimalnich principech, pdekla se také rehabilitai
koncepce. Znalost chorobyigpiva také k druhotné protektivni prevenci a k\akaci
osob s roztrouSenou skler6zou, Iépe se zvladigiiyzené nemoci. Vnimajsi piispeni
v oblasti socialni politiky omezuje stresovou isg 6)

1.5 Friznaky roztrouSené sklerdzy

Pacienty s roztrouSenou sklerézou postihuji dbgnu onemoc#éni péiznaky,
které nemusi byt mnohdy viditelné navenek. Jestligi@oc nevykazuje neustalé znaky,
které jsou Petelné, mnozi pozorovatelé jsoiepwdéeni, Ze tito lidé nejsou skutes
nemocni, protoZzeigce ,,vypadaji tak déb.” Symptomy se mohou vyskytovat dito



jednotliv, nebo se sdruzuji jeden s druhym dohromady wsatpuji tak vyznamné
potize v kazdodennim Zivopacieni s roztrousenou sklerézou. (13)

RoztrouSena skleroza je velice komplikovana nemaoeexistuji dva lide, kie
by meli naprosto stejnéifznaky. (2) Nkteré iznaky nemoci jsou typické, tzn., ze
upozorni Iékée na to, Ze se e jednat o roztrouSenou sklerdzu, jiné jsou nefplet,
tzn., Ze se mohou vyskytovat i u jinych nemoci dénge podle nich stanovit diagnoza.
Nejmér¢ casté jsou fiznaky atypické, tzn. takové, které se u roztroasSsklerozy
témet nevyskytuji. U typickych fiznali Ize s velkou prawpodobnostitici, Ze se
odehravaji na zakladnasledujiciho procesu: nervova draha byla ve spéihéhu
napadena z&tem, v jehoz oblasti dochazi keni myelinu, coz vede k bloku vedeni
nervovym viaknem, a tedy k poruSe funkce. Rozsatkqueni nervovych vlaken neni

mozné v dob objeveni se fiznaki urcit. (9)

1.5.1 Optick& neuritida a parestezie

Mezi nejtypttéjSi paiateni priznaky pati zarét ocniho nervu (opticka
neuritida) a braéni (parestezie). Optickd neuritidauke postihnout jeden nebo oba
zrakové nervy. Pacient ma zamlzenéénidaz ztratu zraku, vypadky zorného pole,
nékdy jen sniZzené vnimani ostrosti barev, bolest ullbdn a pi pohybech bulbu.
Optickd neuritida se fize upravit zcela bez naslagkvzacrk vSak mize zanechat
slepotu.Casto recidivuje. Parestezie jsou figmné pocity mravefeni, bodani a paleni
s poruchou citlivosti nebo bez ni, bez jasnéehkovéci periferni distribuce obtizi. (10)
Znamenaji poruchu nervovych drah, které vedou dotr&mi nervové soustavy
informace o doteku, teple a bolesti. (7) Vyskytick# neuritidy a parestezii naczdku
onemocgni je povaZzovan prognosticky zatiznivé znameni, které i@dukuje

benigrgjsi pribéh choroby. (10)

DalSi moznosti fiznaki zahrnuji v podstét vSechny mozneé ifznaky

viv s

poruchy hybnosti a rovnovahy. (9)



1.5.2 Poruchy hybnosti a rovnovahy

Porucha hybnosti fize postihnout kteroukoli k@etinu a byt §izn¢ zavazna od
mirné neobratnosti az po Uplnou ztratu volniho pohykdy se porucha projevi az po
delSi z&Zi korcetiny a niize se jednat pouze o pocity tize a tuhosti v tétadding.
Zarover muze pacient vnimat zvySené Gsili, které musi vynaleZ ohybani kotetiny.
Tento jev je odbomh nazyvan spasticita. Ta seube projevovat az négpemnymi,
zvlase nacnimi kie¢emi a bolestmi. (9)

Poruchy rovnovahy jsou #pobeny postizenim nervovych drah, které spojuji
mozeek a vestibularni jadra v mozkovém kmeni. J&asto kombinovany s poruchami
koordinace ctize, ktera je vravorava &ld dojem clize po poziti alkoholu. (7) &dy
jsou poruchy rovnovahy provazeny pocitem zavratvi&stnimi @énimi pohyby tzv.
nystagmem. (9) Postizenim drah mikae vazne koordinace a plynulost polkyh
objevuje se intami tres, ktery pacientovi mnohdy brani se najist, napikonavat

jakékoliv jemr&jSi pohyby i i pIn¢ zachované sile. (10)

1.5.3 Poruchy mozkovych neiv

Poruchy mozkovych nebvse projevuji poruchami v oblasti al#je. Postizenim
okohybnych drah vznika dvojité widi nebo neschopnost fixovat ¥ty obraz
Vv pripact nystagmu, coz je jemny, cukav¥¢m pohyb. Postizen @ize byt také licni
nerv, nervy zasobujici patro a jazyk nebo nenklanjy, coZz se projevi obrnou licniho
nervu, poruchami polykani, bolesti v @glii a obtiznou tvorboieci. (9)

VSechny zmi#né @iznaky mohou byt prchavé a mohou g&zn¢ kombinovat. U
n¢kterych paciernit se stereotyphopakuji a postizeni dalSich systése neobjevuije.

Prod tomu tak je, neni dosud znamé. (7)

1.5.4 Unava

Je teba zminit dal&tasty a velmi nespecifickyffznak, a tim je Unava. (9) Ta je
stézejnim subjektivnim fiznakem asi u 85% paciéni(16) Unava mze byt grechodna,



vazana na ataku onemeon, jindy dlouhodobda. Na jejim vzniku sgepre U¢astnifada
faktoni, z nichz tSina neni znama. Krain zpomaleného vedeni postizenymi
nervovymi drahami se nepochybispolupodili i nadprodukce interleukinu - gama,

zvlase u castych virovych infekt. (9)

1.5.5 Sfinkterové potize

Neprijemné obtize mohou vzniknout postizenim nervovykhh, vedoucich
k matovému nEchyti a stevam. Odborg je Ize shrnout pod pojem sfinkterové potize.
Sfinktery jsou svaly swrate, které ovladaji vyprasdvani ma@e a stolice. Tento typ
potiZzi lze @ekavat vice u pacieit ktefi maji wWtSi a oboustranné parézy dolnich
korcetin. (16) V zasa#l se rozliSuji dva typy poruch: poruchy skladovand¢ima
poruchy vypraztiovani mai. (9) Fi poruSe nervovych drah e dojit k pocitu
neuplného vymeeni (retence), kdy musi pacienti pnoceni tl&it. V ptipac, Ze je
mocovy mechyr drazdn jiz malym mnozstvim mio naopak dochazi &astému meéeni
a pocitu nutkani (imperativni mieni). U pacient se nmiize také vyskytnout necty
anik madi (inkontinenci). Tyto poruchy se mohou vzajeirkombinovat, coz z¢uje
jejich ovlivnéni 1&bou. (7)

Pfi poruSenicinnosti stev dochazi népstji k zacg, ktera je zaficinéna
jednak poruchou v drahach, ner¥owzasobujicich #tvo, jednak také snizenou
pohyblivosti pacienta. k¥e se také objevit inkontinence stolice. (9)

Mezi sfinkterové potize se &z uji také sexualni poruchy. JstéastjSi u muii,
jedna se o poruchy erekce #gqtasnou ejakulaci. Pacienti se¢mito potizemi |ek&
casto nes¥tuji, coz je velika chyba, protoze v dnesSni &dbe tyto problémy ve
spolupraci s urologendi sexuologem us@re ieSit. U Zen jde &Sinou o poruchy

citlivosti a ztratu orgasmu. (7)

1.5.6 Deprese a euforie



DalSim¢astym a velice obEujicim giznakem je deprese. Ta provazkierou
fazi onemocwni az u poloviny paciefit Lze ji povazovat za d&inou reakci na
chronické progredujici onemasr, nové poznatky vSak ukazuji na to, Ze jde o
nasledek vlastniho chorobného procesu. Depreseztwoudené sklerézy ma trochu
odliSny charakter - je v ni mé&rsebekriticismu a vice Bau, starosti a podraZdosti.
Nekoreluje ani s délkou trvani choroby, ani se top postizeni. Eechodr se niize
objevit v souvislosti s bou vysokymi davkami steraid (10) Deprese idze vyrazg
poSkozovat kvalitu Zivota pacienta, proto by nikdgnela byt podcéovana a
piehlizena. (7)

Opakem deprese je euforie, ktera je dnesénvésianym piznakem roztrouSené
sklerdzy. \&tSinou se s ni lze setkat u paciestchronicko - progresivnim {gschem

choroby, sdZkou invaliditou a s kognitivnimi poruchami. (10)

1.5.7 Kognitivni poruchy

Nekteri pacienti si v pokréilych stadiich nemoci &kuji na  kognitivni poruchy.
Jedna se hla¥no poruchy soustdini a pandti (zvliase kratkodobé), kdy si obtizn
vybavuji nové zazitky asdomosti. Tyto problémy Zisobuji zastliva loziska véelnich
a spankovych lalocich mozku aepevSim v nervovych drahach, které spojujé ob

mozkové hemisféry. (7)

1.6 Diagnostika roztrouSené sklerdzy

Diagndza roztrouSené skler6zy vychazititgmnosti 1ézi centralni nervové
soustavy ,,roztrousenych“dase a prostoru (vyskytujicich seizmnych jejich¢astech
s odstupem nejmér8 mesiai), které nelze objasnit jinak. (3) Od roku 200Jseezivaji
kritéria, publikovana skupinou kolem Macdonaldaerat umo#uji diagnostiku

onemocgni jiz béhem prvniho roku nemoci uétsiny pacieni. Tato nova kritéria



pracuji s klinickym obrazem, prokazatelnym neurakgm nalezem a pomocnymi

vySetovacimi metodami. (8)

1.6.1 Pomocna vys&ni

Z hlediska potvrzeni diagn6zy ma z pomocnych \wgset nej@tsi vyznam
magneticka rezonance mozku — MRI. (3) Tato metog#nesla revoldni zvrat
v nahlizeni na roztrouSenou sklerdzu, protoze uiteo¥izualizaci zastlivych lozisek a
sledovani jejich dynamiky.fPzobrazeni aktivnich loZisek se aplikuje kontrasétka
gadolinium, ktera tyto léze ,,rozsviti“.(10) DalSimySetenim jsou Evokované
potencialy - EP (zrakové, sluchové a somatoseriagyickteré mohou odhalit
subklinické postizeni senzitivnich a senzorickychhd Nej\¥tSi vyznam maji zrakové
Evokované potencialy, protoZze dokézi potvrdit psti zrakového nervu, které nemusi
byt patrno na magnetické rezonanci. Dale se wfeimozkomisni mok (likvor). U
vétSiny nemocnych s potvrzenou roztrouSenou sklerdzeuv mozkomisnim moku
Zjistit vySSi koncentraci protilatek IgG. Gelovéldroforéza pak dejmi gritomnost
oligoklonalnich pas. NejwtSi vyznam vySéeni mozkomiSniho moku Ize spatat
v moznosti vylodeni infel¢nich ¢i nadorovych procés které roztrousenou sklerézu
napodobuji. Pomoci vy&eni periferni krve lIze vylaiit dalSi onemocEni v ramci
diferencialni diagnostiky. (3) Provadi se také laftz@logické vySdeni. | u pacieri,
ktefi nikdy nengli Zzadnou klinickou symptomatologii odpovidajicitmé neuritic, se
¢asto nachazi natnim pozadi patologicky nélez . (10)

1.7 Lé&ba roztrouSené sklerdzy

RoztrouSena skleréza je v sasnosti onemoemi, které Ize diagnostikovat jiz

na jeho klinickém p&atku a zahajit tak co ndjdte adekvatni imunomoduai terapii.

Presto, Ze dosud neexistuje kauzalntbl pedstavuji moderni &bné metody



vyznamny krok vied a zvySuji procento nemocnych, u nichz nemust k@oskozeni

centralniho nervového systému a trvalé invalidizgQ)

1.7.1 Letba ataky

Vzhledem k tomu, Ze akutni atakéegstavuje nahlé vzplanuti zémn, je nutné
z&it s jeji 1&€bou co nejéive. Terapie akutni ataky sfiga v podaniii az @ti grami
methylprednisolonu intravenéZnB¢hem aplikacedchto vysokych davek se dapie
kalium, podavaji se Iéky na ochranu zaZivacihotwrak zavadi se opani proti
osteoporéze. Poktavani l&by se pak odviji od imunomoddls &by, ktera je
zavedena dlouhodeébV pripact, Ze je pacient z jakéhokoliidodu bez &by, je nutno
podat po skoteni aplikace vysokych davek tzv. ,taper”, coZz ggywlné snizovani
davek steroifl do vysazeni. Rychlé vysazeni by jinaklonza nasledek tzv. ,,rebound
fenomén*, tedy znovuvzplanuti aktivity zén. (8)

1.7.2 Dlouhodoba l&a v remitentnim stadiu onemoeéni

V remitentnim stadiu nemoci se uzilada I€ki, které maji za cil omezit aktivitu

nemoci (snizit péet atak) a zpomalit progresi onemeéch (8)

1.7.2.1 Léky prvni volby

V Ceské republice byly do 3By roztrousené sklerézy zavedeny tzv. ,,léky prvni
volby* mezi lety 1996-1999Ceska neurologicka spaleost stanovila velmi iisna
kritéria pro vylér pacient. kterdq zohletluji predevsim aktivitu nemoci danou qtem
atak. Tato kritéria se doposud nepidida uvolnit natolik, aby odpovidalaém
mezinarodnim a to zejména avebda ekonomickych. (5) Mezi Iéky prvni volby at

interferon beta a glatiramer acetat. (8)

Interferon beta



Interferon beta je firozenou sotasti imunitniho systému. (8) Slouzi k olkran
proti virové infekci, kdy zamezuje mnozeni viru ausednich, virem nenapadenych
buinkach. Prvni pokusy v osmdesatych letech s intemfengedpokladaly, Ze &tSina
atak je vyvolana virovymi infekcemi, a proto by nbyt interferony, jako firozeni
ochranci proti mnozeni vir Winné i v I&b¢ roztrouSené sklerdzy. Interferon beta je
schopen snizitifblizné o 30% pdet atak, je navic schopen snizit i aktivitu choroby
meéifenou na magnetické rezonanci. Bohuzel jsou i ptcikieri ze zatim neznamych
davodi na tuto I€bu nereaguji. L&ba interferonem beta s sebou neseckteré
nepijemné vedlejsi &inky. Jedna se ipdevSim o dhipkovité piznaky (teploty,
zimnice, bolesti svala klouhi, unava), které odezni p@&kolika hodinach a postupem

casu l€by se zmitiuji.(9)

Glatiramer acetét

Tato latka byla vyvinuta koncem Sedesétych let.QJdeninokyseliny, népst;ji
se opakujici v jedné z hlavnich bilkovin myelinuzv. myelinovém bazickém proteinu.
Stejre jako interferon beta je i glatiramer acetat scmopezitivie ovlivnit prabéh
onemocgni, i kdyz jeho efekt nastupuje az po delSi@d@#sby. BohuZzel i zde existuji
pacienti, kt& na terapii nereaguji. Glatiramer acetat se apifodkozg kazdy den.

Zavazrjsi vedlejSi dinky tato l&ba nema. (9)

1.7.2.2 Léky druhé volby

Tyto léky jsou pouzivany u paciéntu nichZz neni dostatry efekt |€k prvni
volby, je jejich nesnaSenlivost nebo kde je casgji z financnich divodi nelze
zavést.(10)

Intravenozni imunoglobuliny (IVIG)

Jedna se o protilatky, které jsou ve vysokych déwkpodavany i k k&¢
nékterych autoimunitnich onemogm. Tlumi tvorbu vlastnich protilatek &mou
vazbou. Déle také dokazi blokovaskteré bilkoviny, které napomahaji zém. Existuje



i domreénka, Ze imunoglobuliny obsahujickteré fistové faktory, které secastni
obnovy poskozené tkdnMohly by tak napomahat opréawnyelinu a mozna i chranit
nervova vlakna. Prokazano je, Ze pravidelné podawsokych davek imunoglobulin
nitrozilné pacientm s remitentni roztrouSenou sklerézou vede Kk poéohn

pozitivnimu efektu jako podavani &prvni volby. (10)

1.7.2.3 Lékyreti volby

Azathioprin

Pouziva se v ¢ remitentni roztrouSené sklerdziep ficet let. Studie ukazaly,
Ze azathioprin snizil aktivitu nemociébenou magnetickou rezonanci o 57%, coZ je pro
tak relativie levny lék velmi slusny vysledek. To Zjruc¢inilo horkého kandidata pro
kombinovanou l&u s interferonem beta ve snaze zvysit jebimak. Mechanismem

acinku je atlum aktivity lymfocyi. (10)

U velmi agresivniho typu onemasni scéetnymi atakami a bez dostabe
remise byl zaveden rezim pulzniho podavani metbylpisolonu a cytostatika
mitoxantronu nebo cyklofosfamidu. Timto igobem se u dkterych pacient poddi
rychlou progresi onemoéni zcela zvratit. V pokrélych stadiich chronické progrese

pacient nejvice profituje z vyvazené symptomatiekby a rehabilitace. (10)

1.7.2.4 Novinky v e

Natalizumab (Tysabri)

Jedné se o protilatku proti molekule na povrchydbilkrvinek, pomoci které se
lymfocyty prichytavaji ke stné¢ cév a prostupuji do mista zém. Je to tedy lék, ktery
brani agresivnim bikam imunitniho systému vstoupit do centralniho oeého
systému a poSkozovat tak nervovy systémibuénatalizumabem je na mistvazit
v pripadt, Ze jsou léky prvni volby nedostameg Uc¢inné. Tento I€k neni ten pacientm
s progresivni fazi choroby s vyraznym neurologickymstizenim. (13)



1.7.3 Symptomaticka éba

Symptomatickou l&bou nazyvame bbu, ktera omezuje odtujici priznaky

roztrousené sklerézy. (9)

Spasticita

V terapii spasticity plati, Ze débré se ovliviiuje pouze do té miry, aby pacient
citil dlevu, ale aby se nezhorsily jeho motorickéKce. Nejvice uzivanym lékem je
myorelaxancium baklofen. Pokud provazeji spastibitlesti, nelze se vyhnout podani
analgetik. Zasadni roli v terapii spasticity hréyzioterapie. U nejtzSich pipad: je

mozné uzit lokalni aplikaci botulotoxinu. (10)

Sfinkterové poruchy

Pred zahajenim terapie je vhodné provést u paciemdyoamické vySéeni,
kterym se zjisti jimaci a vypra#dvani schopnost ndoveho nEchyie. V gripact
davkami antibiotik. (10) Trvalad inkontinence #eSi epicystostomii. (8) U velkého
procenta paciefitse objevuji také obtize se stolici, dasEji zacpaci inkontinence
stolice. V tomto pipact je vhodné docilit optimalni konzistence a pravidsti stolice

za pomoci dietnich opiani nebo projimadel. (10)

Sexualni poruchy

NejcastjSim problémem u muje erektilni dysfunkce. ProtoZze na impotenci se
muze podilet krord poskozeni nervovych vldken fada dalSich faktér jako je
psychicka zat ¢i medikace, jeieba s pacientem probrat nidyak tyto faktory. Zasadni
je vstkicny, chapajici a citlivy ipstup 1ékae. V terapii se pouziva néklad aplikace
prostaglandinu E, sildenafilu, podtlakovy efekpristroj nebo penilni protéza. U Zen je

nejdilezitéjSi ovlivnéni spasticity dolnich kafetin, lubrikancia a psychoterapeuticka

podpora. (10)



Tremor

Lécba ¥esu u roztrouSené sklerozyimasi malokdy uspokojivy efekt. Aki
tremor Ize u #kterych paciert zmirnit klonazepamem. Nejnggi a zarove
nejslibrejSi metodou pro pacienty, kfenereaguji na farmakoterapii, je hluboka
kontinualni talamicka elektrostimulace. (10)

Bolest

Akutni bolest se neépstji vaze k paroxysmalnim symptdm a je reSitelna
karbamazepinem. Chronicka bolest souvisicamdji se spasticitou, osteoporézou a
vertebrogennimi obtizemi. UZivany jsou analgetiatispastika a rehabilitai rezim.
U intenzivni chronické bolesti je moznost chirukyich zakrok na miSnich
strukturach. (10)

Deprese
Lékem volby jsou preparaty ze skupiny SSRI (sekektinhibitory zgtného
vychytavani serotoninu), které maji minimalni vgsllécinky. Farmakoterapie by &¢fa

byt doprovazena psychoterapii. (10)

Kognitivni poruchy

Pacientm Ize zkusit podavat vysoké davky nootropikasto vSak
s nedostatsym efektem. Je nezbytné poskytovat pacientovi makii sociélni
stimulaci a neponechat ho izolovaného. Nezastugitelyznam zde ma rodina a

svépomocné organizace. (10)

Unava
Unaw Ize &inné branit zlepSenim fyzické kondice, faaenim pravidelného
cviceni do denniho programu. K farmakologickému owiin Gnavy Ize zkusit

amantadin nebo velmiinny ale nakladny modafinil. (10)

1.7.4 Le®ba pohybem



Soutasti Zivota pacieits roztrouSenou sklerézou by sé€lmtat pravidelny a
vhodre vedeny pohybovy rezim, kterytbe harmonizovattesné i dusevni systéemy a
zpetné tak ovlivilovat celkovou odolnost organismu a aktivitu onengatn
Rehabilit&nimi technikami lze ovlivnit snizenou kondici, stelb dechovych sval
bolest, deprese, poruchy spanku, poruchy rovnovalapostéi zvySené nagti svali i
tnavu. (20) Dlezité je, aby seclovék s roztrouSenou skler6zou r#dudavkovat
pohybovou za podle individualnich dispozic organismu a posfuprtréninkem ji
zvysoval. (21)

Mezi pacienty sroztrouSenou sklerézou je velmilibEma joga, ktera
harmonizuje duSevni &lésné funkce, umoznflovéku poznat svééto a nadi ho

pracovat s jednotlivymi svalovymi skupinami. (18)

1.8 Multiple sclerosis Centra (MS Centra)

V Ceské republice existujefinact MS Center, ktera jsou z&fna na
diagnostiku a l&u demyelinizanich onemocgni centrdini nervové soustavy,
predevsim na roztrouSenou skler6zu mozkomisni. TégoQdntra se nachazeji v Brn
(Bohunice), Brg, Ceskych Budjovicich, Hradci Kralové, Olomouci, Ostr&ayPoruba),
Pardubicich, Plzni, Praze 10, Praze 5 (Motol), @@¢Nové Msto), Teplicich a Zlia
Metodicky a superkonzilidtnje vedoucim centrem @eské republice MS Centruntip
neurologické klinice 1. LF UK a VSeobecné fakultieimocnice v Praze 2. (19)

1.8.1 Wel MS Center

MS Centra vznikla fedevsim zadelem:
1) Zajiseni specializované diagnostiky aclby roztrousené sklerézy a jinych
demyeliniz&nich onemocni centralniho nervového systému.
2) Soustedni pacient, u nichZ nelze provést odpovidajici diagnostikterapii na
nizSich stupnich zékladni a regionalné¢gé



3) Zajiseni 1&by a specialnich postagnag. pulsni imunosuprese,dga interferonem

beta, glatiramer acetatem, intravendznimi imunagjialy...), které vyZzaduji sledovani

imunologickychei elektrofyziologickych paramaeir

4) Zajiseni komplexni terapie, jejiz sdésti je i neurorehabilitace.

5) Zajiseéni Skoleni v oboru demyelinizaich onemoceni, wetng vedeni prograiin

kontinualniho vzdlavani.

6) Realizace &decko — vyzkumnéinnosti v oboru demyelinizaich onemocni.

7) Spolupraceeskych a mezinarodnich center v oboru demyelincbaonemocéni.
Cinnost center je financovana z ptestdi verejného zdravotniho pojisii a

z dalSich zdrdgj v rdmci hospoda&ni neurologickych klinik. Bkteré specialnéinnosti

jsoucasté&né nebo pl& financovany z grantovych prastlki a z thrad sponzar (19)

1.8.2 Podminky #sizovani MS Center a navrh koncepcedeé

Ministerstvo zdravotnictvi vypracovalo metodickyod, jehoZ cilem jeifspet
k i¢elnému a racionalnimu vyuziti vysoce specializocangiagnostickych a é&bnych
postup zdravotni pée o pacienty s demyelinizaimi onemoc#nimi.

MS Centrum sefizuje jako specializované pracowist ramci zdravotnického
zaizeni — nejlépe #d nemocnici fakultniho typu. Jedna se o superkddrzi a
multidisciplinarni pracovi$t s nadregionalni gsobnosti. MS Centrum zaji§e
z&kladni i specializovanou diagnosticko-terapewtick p& o  pacienty
s demyeliniz&nimi onemocBnimi, a to pevazri ambulantni formou. &ktera
pracovisé se podileji na vaavani a ¥decko- vyzkumné&innosti. Praceéchto MS
Center je multidisciplinarni, zahrnuje jak Kklinickébory (neurologie, psychiatrie,

urologie, rehabilitace), tak pomocné metody moatké a funkni diagnostiky. (19)

1.8.2.1 Rozsatinnosti MS Centra

1) z&kladni ambulantni pe



- zachyt poruch, zakladni diagnostikatetne pomocnych vySéeni, standardni
farmakoterapie

2) specializované &&bné ambulantni a hospitalkré postupy u rychle progredujicich a
komplikovanych stav veetrg feSeni vedlejSichdinkt nesprava vedené kortikoterapie
a imunosuprese

3) indikace a provashi specialnich zobrazovacich (magnetickd rezonamoeku a
michy), elektrofyziologickych (evokované potencialy vSech modalit),
neuropsychologickych, biochemickych, imunologickyametabolickych a genetickych
vySeteni

4) specializované &&bné postupy — specidlni farmakoterapie ifnapulsni
imunosuprese, tba interferonem beta)

5) pre- a postgradualni Skoleni v oboru demyelimizh onemoceni, Wetné vedeni
programii kontinualniho vzéavani

6) klinicky vyzkum, podpora z4jmovych sdruzeni eadi, socialnich sluzeb (19)

1.8.2.2 Personalnizedpoklady

1) neurolog se specializaci nejvy$Siho stpovinna dast na kurzech diagnostiky a
lécby demyelinizanich onemocEni v ramci prograrm kontinualniho vzdavani

v oboru neurologie

2) vySkoleny rehabiliténi a socialni pracovnik

3) specializovany gdni zdravotnicky personal

4) neurolog s funkni odbornosti v Kklinické neurofyziologii (evokovarpbtencialy,
elektromyograf), neuroradiolog, klinicky neuropsgtdy, psychiatr, urolog, likvorolog,
imunolog, @tsky neurolog, genetik, vSichni se zkuSenosti gulistice a [&be
demyeliniz&nich onemoc#ni (19)

1.8.2.3 Technickérpdpoklady

1) specializovana ambulancéetre laminarniho boxu lliidy pro gipravu cytostatik



2) standardnitlzkové neurologické odteni, neuroradiologické provozy (magneticka
rezonance, pdtacova tomografie), laboratoklinické neurofyziologie (evokované
potencialy, elektromyograf) v ramci neurologickébddileni nebo v bezprosdni
dostupnosti

3) kompletni laboratorni zazemicetré likvorologické a imunologické laborate,
geneticka laborato

4) dostupnost pracovistunkéni neurochirurgie

MS Centrum ustavuje Ministerstvo zdravotniafiéiské republiky na dopotani
vyboru Neurologické spoteosti Ceské |ékeské spoleénosti J.E. Purkyh a Vedecké
rady Ceské lékiské komory. O ustaveni MS Centra 74da statutarstupée
zdravotnického zézeni. (19).



2 CILE PRACE A HYPOTEZY

2.1 Cile préace

Cilem této bakalgké prace je zmapovat poskytovani sluzeb v danyau d
zarizenich. DalSim cilem je zjistit kvalitiedhto sluzeb, mezi které pat kontroly
pacienti na lécich prvni volby a na IVIG, Klinické kontrosledovanych pacieft
vySeteni novych paciefit podavani infazni terapie, sluzby psychologa dahoito
pracovnika, rehabilitace.

2.2 Hypotézy

Ke slkEru dat bude pouzit vyzkum kvalitativni, proto budoypotézy stanoveny

az na zaklaglvysledki vyzkumného Séeni.



3 METODIKA

3.1 Technika sbru dat

Ke zjis&ni vysledki bakaldské prace byl pouzit kvalitativni vyzkum.

V socialnich ¥dach pojem kvalitativni vyzkum ozfige vyzkum, ktery se
zan®iuje na to, jak jednotlivci a skupiny nahlizeji,aplou a interpretuji $v. Podle
jinych kritérii mize byt jako kvalitativni vyzkum ozgavan takovy vyzkum, ktery
neuziva statistickych metod a technik. V tomtoepioje v opozici k vyzkumu
kvantitativnimu. Kvalitativni vyzkum se snazi imestovat pohledy subjekt na
zkoumany pedntt tim, Ze vyzkumnik fejima jejich perspektivu. Vyuziva se podrobny
popis kazdodennich situaci. Jde o poromimakcim a vyznadm v jejich socialnim
kontextu. Bi kvalitativnim vyzkumu se neredukuje gg prongnnych ani vztahy mezi
nimi, o jejich redukci rozhoduji samy zkoumané skbj. Jsou ufednostiovany
otewené a nestrukturované vyzkumné plany, analyza wychavelkého mnozstvi
informaci o malém piiu jedindi. Prevazuje zajem o realné celky, interakce mezi aktéry
a individualni osudy. Ukolem kvalitativniho vyzkunei vytvareni holistického obrazu
zkoumaného iedn¥tu, zachyceni toho, jak¢astnici proces situace interpretuji a
zachyceni interpretacidhto interpretaci. (23)

Pro zmapovani sluzeb vdanych dvou MS Centrech Ipduzit
polostandardizovany rozhovor vzdy sjednim pradeemi MS Centra (v Praze
s psycholoZkou Mgr. Janou Dusankovou;eskych Budjovicich s vedouci MS Centra
MUDr. Libusi Lhotakovou).

Pro zjistni kvality poskytovanych sluzeb jsem provtad polostandardizované
rozhovory s klienty obou MS Center, které byly keootadzek tykajicich se sluzeb a
jejich spokojenosti s nimi, zaffeny také na jejich osobni Zivot s roztrouSenou

skler6zou. Osnova obou rozhoige uvedena vifloze.

3.2 Charakteristika zkoumaného souboru



Vyzkumné Sdteni bylo provedeno v obdobi dubna&@tvna 2008. Rozhovory
s personalem MS Center probihalijinpp v MS Centrech, rozhovory s klienty MS
Center negjastji v jejich prirozeném socialnim prasdi. Vykerovy soubor respondeait
byl nahodny, stratifikovany. Vyzkumného &=ti se z@astnili dva zaréstnanci MS
Center (za prazské MS Centrum Mgr. Jana Dusankoaw@lS Centrum ¥ eskych
Budgjovicich MUDr. LibuSe Lhotakova) a dvanact kligérilS Center (pt klienta MS
Centra vCeskych Budjovicich a sedm klietit- véetns mé osoby - MS Centra v Praze
2). Ptimérny vék vSech klieni byl 39,8 let.

Na paatku vyzkumu se vyskytly potize se ziskanim klieMlS Centra
v Ceskych Budjovicich k rozhovoru. Pokusila jsem se jich osloeitlkem deset.
Navazat kontakt se mi vSak pdilia pouze se sedmi, z toho dva klient¢ mdmitli. Az
na tento peatetni nezdar probihal vyzkum bez probi&nvsichni respondenti ochatn

spolupracovali a oté¢erg odpovidali na vSechny mé dotazy.



4 VYSLEDKY

Vysledky vyzkumu vychéazeji z polostandardizovangabhovoii s personalem

MS Center a ze zpracovanych kasuistik kiiediS Center.

4.1 Popis MS Center a zmapovani poskytovanycliedu

4.1.1 MS Centrum eskych Budjovicich

Historie:

Ambulance pro demyelinizai onemoc#ni funguje pi nemocnici vCeskych
Budkjovicich jiz od roku 1990, ale do kategorie MS Genbyla po spléni kritérii
zalazena az v roce 2005. Je tudiZ nejmladsim MS Gent@eské republice.

Pacienti:
V MS Centru se & kolem 500 pacieits roztrouSenou sklerézou (vice Zeny)-
z toho jednactvrtina uzivd 1éky prvni volby. V s@asné dob je nejmladSimu

pacientovi 17 let a nejstarsimu 75 let. Spadovasilisou celé jizntechy.

Personal:

Vedouci MS Centra je MUDr. LibuSe Lhotakova. V M8rru misobi ti lekari
(v¢etre vedouci MS Centra), kite jsou zamdstnani na neurologickém od&dni
v nemocnici, takze je proénMS Centrum prace ,,navic“. VSichni tito lékgsou
specialg Skoleni prodtednictvi vedouciho MS Centra v Praze 2 na onegicn
roztrouSena sklerdza.

V MS Centru pracuje pouze jedna zdravotni sestexalje vSak spotma pro
vice ordinaci.

Ptimo v MS Centru jinak neni zastnan Zadny jiny odbornik.



Psycholog — MS Centrum dop@uje pacienim privatniho psychologa
Urolog — v nemocnici, urologické odiéni
Rehabilitace — v nemocnici, rehabitita oddleni

Socialni pracovnik — v nemocnici, neurologické &ddi

Financovani:
Nemocnice \Ceskych Budjovicich je akciova spot@most. MS Centrum neni
financovano z fondu nemocnice, ale pfedhictvim nasmlouvanych sluzeb ze vztahu

nemocnice — pojiovna (nad ramec hrazen&pg

Diagnostika:
Kurceni diagnozy roztrouSené sklerézy se provadi magpdetrezonance,
lumbalni punkce k oditu mozkomidniho moku (&bvySeteni v nemocnici eskych

I~ s

Budgjovicich). VySeteni mozkomisniho moku probiha v Plzni.

Lécba:

Lécba atak

Je podavan methylprednisolon intravendadistni pacienti dochazeji na infuze
do nemocnice ambularin Ti, ktei se nemohou kazdy den dostavit, jsou
hospitalizovani v nemocnici. Hlavnimidodem hospitalizace je, Ze okresni nemocnice
nejsou ve ¥tSingé pripadi ochotny podavat infuzni terapii. MS Centrum neradjis

vlastni infuzni mistnost, ale do budoucna je plamav

Kombinovana imunosuprese

Pacienti, kt&i nesphuji kritéria pro léky prvni volby, jsou é&ni kombinovanou
imunosupresi. Jsou jim podavany kortikoidy PredmisMedrol a dale imunosupresiva
Imuran a Azathioprin. Kombinovana imunosupresézen byt indikovana také u
pacient v pokraiilejSim stadiu nemaoci, jejichZ stav neni natolikaény, aby jim byla

aplikovana pulsni imunosuprese.



Pulsni imunosuprese
Pacienim s pokrgilejSi formou roztrouSené sklerdzy, u kterych riédba I1éky

prvni volby efektivni je podavana pulsni imunoswserécyklofasfamid, metotrexat).

Léky prvni volby

Jedna se o léky interferon beta a glatiramer adet&y prvni volby uziva v MS
Centru asi jedn&tvrtina pacieni. Pro jejich pedpis je nutné splnit dana kritéria,
protoze tyto léky jsou velice drahé. Nemocniceské Budjovice a.s., podle slov

vedouci MS Centra, dodrzovaschto kritérii ,,hlida“.

Léky druhé volby
Do této kategorie p#tintravendzni imunoglobuliny (IVIG). Tato terapje

indikovana chronickym pacieim, ale ne vSem (pouze jedeterting).

Kontroly pacienti:

Kontroly pacieni na kterémkoli druhu terapie jsou kazdé mnésice. Je
kontrolovan objektivni i subjektivni stav, neZzadbuginky terapie a jsou fiedepsany
léky . Sowdasrt jsou sledovany vysledky krevnich tiegkrevni obraz a jaterni testy).

Technické vybaveni:
MS Centrum disponuje pouze jednou vigehou. Laboratie a dalSi nezbytné

vySefovaci metody jsou k dispozici v nemocnici.

Vyzkumy a studie:
V MS Centru probiha sledovaci studie Betaferomerése dastni Sest pacieint
Dale se zkoumajidinky preparatu Satinex s extraktem z marihuanyélaul spasticity

(tii pacienti).

Mezinarodni spoluprace:



MS Centrum nespolupracuje s zadnou organizaci ran&h vyviji pouze
spolupraci s MS Centry a se svépomocnymi organmageay. Unie Roska) na uzemi

Ceské republiky.

Vzdélavaci ¢innost:

MS Centrum ptada semin& pro posudkoveé |éke, dale pro neurology jednou
rocné v ramci krajského neurologického sentmd jihateském kraji. Rednasky jsou
poradany také pro pacienty s roztrouSenou skleréapighjblizké a Sirokou wejnost,

kterd se zajima o problematiku tohoto onerndacn

4.1.2 MS Centrum v Praze 2

Historie:

K ziskani ¥tSich prostor odpovidajicich smsnému p&u pacient vedla
dlouh& cesta. MS Centrum vzniklo v roce 199éspnem z Neurologické Kkliniky FTN
(Fakultni Thomayerovy nemocnice) v Praze €ikra Neurologickou kliniku 1.LF UK
a VFN v Katginské ulici, Praha 2. Jeho zakladatelkou byla DMidDr. Eva Havrdova,
CSc. Svou préaci Zénalo MS Centrum ve dvou mistnostech, sénalw I€kdi a jednou
zdravotni sestrou dispenzarizaci 300 paéieM roce 2006 bylo za pomoci statni
dotace, VFN a sponzorskych daziizeno MS Centrum v novych prostorach Fakultni

polikliniky na Karlow namesti.

Pacienti:

V MS centru v Praze 2 je déno kolem 3500 paciebht(Zzeny: muzi - 2:1).
Spadova oblast je Praha 2, Praha 4 a Praha zaphkhdém k tomu, Ze je MS Centrum
i tzv. konzilidrni pracovi®, je mozné zde konzultovat i pacienty z jinych slila

Vyzkumi (nag. klinickych studii) se €astni pacienti z celéeské republiky.

Personal:



Vedouci MS Centra je Doc. MUDr. Eva Havrdova, CBale zde pracuje osm
lékara, vSichni jsou promovani v oboru vSeobecné iskd, atestovani (nebo
ziskavajici atestaci) v oboru neurologie. Liéksou zarové i pedagogy na 1.LF UK a
jsou wdecky i publik&né ¢inni. VétSina |ékdi se také postgradu&livzdlava na 1.LF
UK v doktorandském studiu obor Neugoly. Kritériem je krorn$ z4jmu o problematiku
roztrousené sklerdzy a soustavnéhoéléacani v oboru i aktivni znalost nejen odborné
anglictiny.

V MS Centru jsou zadstnany ¢tyti zdravotni sestry, pth kvalifikované a
celozZivotre se vzdlavajici. | u sester jetdaz kladen na znalost anglického jazyka
piedevSim proto, Ze sestry prezentuji MS Centrumha jeraci na mezinarodnich
kongresech pro sestry, musi byt také schopny koovditcast agendy studii, a to pouze
v angliting.

VMS Centru dale imsobi neuropsycholog, psychoterapeut Mgr. Jana
DuSénkova, ktera je sama pacientkou MS Centraa Inaé povinnost znalosti anginy
a postgradualniho studia v oboru Newdyv dale pednaskovou, vyzkumnou a
publikani ¢innost. Absolvovala vycvik v kognitivh— behavioralni terapii, dale se
vzklava v oblasti neuropsychologie, psychodiagnostitgl. Zabyva se fpdevSim
posouzenim poruch pain soustedni a intelektu, dale terapii deprese, Uzk@sti
raznych fobii.

DalSim zamstnancem MS Centra je socialni pracovnik Martin ibian ktery
ma sam roztrouSenou sklerdézu, je vykombeznamen se socialni problematikou
roztrousené sklerézy, v oboru se daledlada.

V MS Centru fsobi ¢tyri fyzioterapeuti, kt& maji vystudovany obor
fyzioterapie na vysoké Skole. | pra mplati podminka znalosti anglického jazyka a

postgradualniho vzthvani.

Financovani:
MS Centrum je financovano za statnich pexdith. Lécba je hrazena

pojistovnami. L&ba v klinickych studiich je hrazenaigluSnou farmaceutickou firmou,



kterd pokus realizuje. Séasti finagnich zdroji MS Centra jsou i sponzorské dary

piedevsim progednictvim nadéniho fondu Impuls.

Diagnostika:

MS Centrum spolupracuje s pracovisti Neurologiditiniky, kterd zajiuji
diagnostické metody : Radiologicka klinika (magokdi rezonance), Labordtgro
elektrofyziologii (evokované potencialy), Ustav rittké biochemie a Ustav klinické
imunologie (vyseeni mozkomisniho moku). Lumbalni punkce je preéwadgimo
v MS Centru.

Lécba:

Lécba atak

Ataky jsou l€eny methylprednisolonem. Pacienti maji moznost édpeh na
infuze @imo do MS Centra, kde jetizena infazni mistnost. Pacienti, Kt@emohou
denrg dojizckt do MS Centra uzivaji methylprednisolon pero¢dliiediny dzusem). Je
zde i moznost hospitalizace na Neurologické klinice

Kombinovana imunosuprese

Je utena pacieriim, ktei nesphuji kritéria pro nasazeni lékprvni volby nebo
pacientim v pokr@&ilém stadiu nemoci, u kterych terapie Iéky prvnilbyo nema
dostatény efekt.

Pulsni terapie
Pacienti s pokrlou formou roztrousené skler6zy mohou byteléi také pulsni

imunosupresi (cyklofosfamid, mitoxantron).

Léky prvni volby
Pres tisic paciefit (asi jednaittina) je Iéeno Iéky prvni volby. Jedna se o
interferon beta (preparaty Avonex, Betaferon, R@Rifa Rebif 44) a glatiramer acetat



(preparat Copaxone). Pacienti maglci piisna kritéria pro tuto u jsou vybirani
komisi slozenou z odbornikCeské Neurologické Spaleosti CLS JEP a pracovnik

zdravotnich pojigoven.

Léky druhé volby
Jedna se o pulsni podavani intravenoznich imubodgtd. V sowtasné dob se
z&ina uplahovat také novy lék natalizumab (Tysabri), timtodékje v sotasné dob

lé¢eno dvacet @ klienti MS Centra.

Specifické problémy pacienjsouieSeny ve spolupraci mito pracovisti:

« Urologicka klinika — urodynamicka vy3eni a |éba sfinkterovych poruch

« Ustav klinické imunologie — imunologicka vy&eni, I&ba imunodeficii a Gtnavového
syndromu

* O¢ni klinika

« lll. interni klinika : Osteocentrum — diagnostikarevence a kéba osteoporézy u
roztrousené sklerozy

* Gynekologicko — porodnicka klinikka — konsultace rmonalnich poruch,
problémovych&hotenstvi

» Endokrinologicky Ustav — vyS@ni Stitné zlazy a éa jejich poruch

* Psychiatrickd ambulance <€k deprese

Kontroly pacienti:

Kontroly sledovanych pacieihtkteti uzivaji kombinovanou imunosupresi jsou
jednou za Sest #sidi. Kontroly pacieni na lécich prvni a druhé volby probihaji jednou
za ti me¢sice. Jsou kontrolovany nezadoucinly 1écby, subjektivni a objektivni stav a
jsou gredepsany poebné Iéky. Jsou sledovany také krevni testy.

Kontroly pacieni zatazenych do klinickych studii jsou dany protokoleané
klinické studie. MS Centrum neni budovano systénjeden pacient — jeden léka
Oswdcil se system, kdy Iékq ktefi pracuji na stejnych diagnostickych gédnych
principech, se #idaji v p€i o urcitého pacienta.



Neuropsycholog, psychoterapeut:

Pracovni doba je cely tyden (pruzna -ulkepecifickych potebam jednotlivych
pacient). Cas je viceméh rozdtlen mezi psychoterapeutické intervence a sezeni a
diagnostickou a vyzkumnatinnost (testovani, poradenstvi, studie).

Psychoterapeutické sezeni trvd zpravidla jednuiniod- u prvnich i
komplikovanych sezeni to mohou byt azé¢dvodiny. Jedna se jak o individualni
strukturovanou a podpnou psychoterapii, tak o jednotlivé konzultacejrf@na u
cerstw diagnostikovanych, u nasazovani psychofarmak @podo tétatinnosti spadaji
i krizové intervence (akutni zhorSeni psychickéhavis pacienta, zprastdkovani
hospitalizace) a zprastdkovani kontaktu na dalSi odborniky.

Jednotlivé pipady jsou vZdy konzultovany i s ogfcim |ekaem, pop. dalSimi
¢leny zdravotnického tymu. Mnohdy je naplprace v uzkém propojeni s praci
socialniho pracovnika (zlepSeni podminek bydleoingc @i pracovnim zapojeni,
apod.). Mezi dalSi obvyklé ,makosti“ pati asistenceifp lumbalnich punkcich, pomoc
pii komunikaci s obtiZgi jednajicimi pacienty, a v neposlediaick testovani pacieft
v ramci klinickych studii.

DalSi ¢asti prace jsou pak konzultace ohlediegnostiky kognitivniho deficitu,
depresivnich poruckii jinych psychickych obtizi. fraz je celko¢ kladen na praci
nejen s konkrétnim pacientem, ale dleigby i s jeho blizkymi (edukace, padpa
sezenifeSeni problérin).

Dulezitd je i spoluprdce s pacientskymi organizaceminag. prednasky,
vikendové pobyty, konzultace aj.

NejcastjSimi obtizemi pacieiit jsou: deprese, kognitivni poruchy, uzkostné
poruchy, problémy spojené s diagnostikovanou nenibd psychosocialnimi stresy
(problémy v interpersonalnich vztazich, pracovntizsh ztrata blizkéhocloveka,
intrapersonalni konflikty, vyrovnavani se s diagmdzoztrouSené sklerozy, atd.).

Socialni pracovnik:



Socialni pracovnik je v MS Centru dva dny v tydkto(é prace se je8tdale
vzklava). Napini jeho prace jefgdevsim poradenska a konzaitacinnost v tchto
oblastech:

- pracovr-pravni problematika zdravatnpostizenych, &etné nabidky volnych
pracovnich mist a vathvani.

- socialni davky a iispivky — jednorazové i opakované (kritéria naroku,tppspro
Zadatele — kde, jak zadat aj.)

- kompenzani pomicky (pomoc pi vybéru, vyphovani zadanek pro léka servisni
rady, kritéria a hrazeni zdravotnimi pgp&nami).

- lazaiské a rehabiliténi pobyty

- invalidni dichod a ZP, ZTP, ZTP/P (ziskani, zvyhédip moznosti, povinnosti)

- vwhody a moznosti pro zdravé@tnznevyhodiné pacienty (nabidky statnich i
nestatnich instituci, moznosttigpsvki, pajéovani ponicek, sluzby, doprava, pomoc
pii komunikaci s institucemi apod.).

Rehabilitaéni pracovnik:

Cely tyden je v MS Centruiftomen fyzioterapeut — objednani jasow dle
dohody a moZnosti pacienta i odbornika. K dispogcplné vybavena rehabilitai
mistnost s fistroji a ponickami.

Rehabilit&ni vedeni paciefitMS Centra je za#teno na zlepSeni nebo obnovu
porusenych funkci. # rehabilitaci pacierit s roztrouSenou skler6zou neni mozné
pouzivat univerzalni schémata pohybové terapiemaef vzhledem k ztaé
individualit¢ jednotlivych giznalé a obtizi.

Naplni prace fyzioterapeuta je tedy jednak indigldii diagnostika obtizi
pacienta, stanoveni rehabilitdho planu (z&¢, technika, poricky, moZnosti
provadni doma, frekvence aj.), poté nacvik s pacientgikinohou cwit sami nebo
s rekym doma, dale vedeni paciéntkteti vyzaduji pravidelnou fyzioterapii a
rehabilitaci. Tedy jak konzultace, tak praxe.

Cilem je nejen zlepSeni, ale i udrzeni fyzické koamdednotlivce na zaklad
jeho individualnich pdeb a moznosti.



Technické vybaveni:

V MS Centru jsou Kk dispozicktyii vySetovny, které poskytuji dostatek
soukromi pro pacienta i léka Dale je zde infuzni mistnost pro podavani kortik,
cytostatik a intravendznich imunoglobulise sedmi infaznimiilesli. Pro testovani a
terapeuticky pohovor slouzi pracovna psychologdy Centru jsou d¥ rehabilit&ni
mistnosti pro individualni terapii a jedna velk&8otvicna pro skupinové cveni.
Socialni poradenstvi probiha v poradcialniho pracovnika.

Dvé vySetovny mohou takeé slouzit pro semiada vyuku studefta hostujicich
|ékara. Dostaténé velka recepce a kartotéka poskytuji zazemi pelgsoMs Centrum
ma k dispozici i zdzemi pro sestry, |é&&a monitory klinickych studii.

Vyzkumy a studie:

MS Centrum se zabyvd vyzkumem moZnosti monitoroaktivitu nemoci
pomoci imunologickych markér

Imunologické parametry jsou hodnoceny i u padienrazenych do klinickych
studii. Cilem je srovnanidby prvni volby s klasickou imunosupresi. Pro tatoveani
jsou pouzivany i parametry elektrofyziologické agmeticka rezonance.

MS Centrum spolupracovalo s Transpl&ntgednotkou I. interni kliniky 1. LF
UK a VFN pi lécbé neékolika paciend, kteri byly indikovani k transplantaci kostni
diers.

MS Centrum soustdi svou pozornost na osteoporézu u pagismbztrousenou
skler6zou, ktera fiZe byt zfgisobena |&bou kortikoidy, nedostateou pohybovou
aktivitou i hormonalnimi zenami. Ve spolupraci s Osteocentrem Ill. internnikly se
upresiuje diagnostika a zavadfiplusna léba.

MS Centrum roz8uje své aktivity i na poli rehabilitace. Jdée@gevsim o
objektivni hodnoceni vlivu aerobniho a anaerobnthéninku na neurologickou
disabilitu, celkovou kondici, Unavovy syndrom a kiwazZivota pacient.

Pozornost je &novana i neuropsychologickym aspekt nemoci — se
zametenim na kognitivni poruchy. V blizké budoucnostoysplanovany i studie
depresivnich zrmn.



Lékoveé Kklinické studie zkoumaji efekt novych dék roztrouSené sklerozy.
V MS Centru jich probih&ada, pacienti jsou vybirani podle danych kritévlezi now
zkoumané leky pét laquinimod, Fumarat, FTY720, Alemtuzumab, Ritaab.

Vzdélavaci ¢innost:

MS Centrum ptada pravidelné vzthvaci akce pro léka: nap. Sympozium
Demyelinizace, jarni a podzimni semin@emyeliniz&ni odpoledne. Vypisuje také
odborné staze Patogeneze a terapie roztrouSenézkl®ale jsou pidany seming

pro pacienty ve spolupraci s Unii Roska a KlubenSSM

Mezinarodni spoluprace:

* Center for multiple sclerosis, Southwestern Medicaénter, University of
Texas, Dallas

» Bufalo Neuroimaging Analysis Center, Jacobs Newjichl Institut, Bufalo

* Center for multiple sclerosis and neuroimmunopaiticl disorder, Indianapolis, USA
* MS Center, Yale Univetsity

* Neuroimmunology Lab, Institut of Neurology, London

* European MS Platform

» Multiple Sclerosis International Federation



4.1.3 Porovnantinnosti MS Center a poskytovanych sluzeb

Tabulkacislo 1: Cinnost MS Center a poskytované sluzby.

MS Centrum Ceské MS Centrum Praha 2
CINNOST A SLUZBY Budgjovice
Diagnostika roztrousené ANO* ANO
sklerozy
Standardni l&fba RS ANO ANO
(kombinovana I&ba) Kontroly: za 3ngsice Kontroly: za 6 nésiai
Specializovana léba RS ANO ANO
Léky 1. volby ANO ANO
Léky 2. volby ANO ANO
Pulsni imunosuprese ANO ANO
Psycholog NE* ANO
(pouze privatni)
Socialni pracovnik NE ANO
(pro celou neurologii)
Rehabilitace NE ANO
(rehabilitaéni odctlenti)
Vyzkumy a studie ANO ANO
Vzdélavaci ¢innost ANO ANO
Mezinarodni spolupréce NE ANO

Zdroj: vlastni vyzkum
*ANO - tuto sluzbudinnost MS Centrums/imo poskytuje/vykonava

*NE — tuto sluZzbufinnost MS Centrum/fmo neposkytuje/nevykonava

Z tabulky a z popisu MS Center vyplyva, Zze @atizeni provadji diagnostiku
roztrousené skler6zy. MS Centrum Praha 2 spolupgasypracovisti Neurologické
kliniky, MS Centrum Ceské Budjovice vyuZiva vySébvacich metod a laborato

v nemocniciCeské Budjovice, mozkomisni mok je vydetan v Plzni.



Obé MS Centra vyuzivaji v terapii paciégnkombinovanou l&u (kortikoidy
Medrol a Prednison, imunosupresiva Imuran a Azatimd. Jediné wem se MS Centra
li$i je ¢etnost kontrol paciefits timto typem [&y. V MS CentruCeské Budjovice
jsou pacienti vySeébvani kazdé it mésice, V prazském MS Centru jednou za Sest
meésial.

Specializovana tba (Ieky 1. volby, leky 2. volby a pulsni imunosege) je
poskytovana obma MS Centry. V této oblasti nejsou mezi MS Cerdiiginé zasadni
rozdily. Avsak v rozhovoru vedouci MS Centr@eskych Budjovicich uvedla, Ze léky
1.volby jsou v Prazéasto indikovany i paciefiin, ktei jeS€ Uplneé nesphuji kritéria
pro piznani gchto velice drahych 1&k Vyswtlenim tohoto poinani jsou ¥tSi finartni
moznosti MS Centra - zdroje fakultni nemocnidgenf je Zizeno.

MS Centra se zasa&nliSi v poskytovani sluzeb psychologa, socialniho
pracovnika a rehabilitace. MS Centrum v Praha Zh$g tyto sluzby realizujerpmo
prostednictvim kvalifikovanych zagstnané ve svych prostordch. MS Centrum v
Ceskych Budjovicich tyto sluzby fimo neposkytuje. Pokud pebuje Kklient
psychologickou pomoc, je mu dopdam psycholog privatni. Socialni pracovnik je
ginny pro celé neurologické odeéni nemocniceCeské Budjovice. Rehabilitace
probiha na rehabilitaim oddleni nemocnic€eské Budjovice.

Vyzkumy a studie probihaji v obou MS Centrechzde velky rozdil v kvantii
v kvalité. Zatimco prazské MS Centrum v gaané dob pracuje na mnoha rozsahlych
projektech a Kklinickych studiich, kterych sefagtni velké mnoZstvi paciént
v ¢eskobudjovickém MS Centru jsou provédy jen d studie s deviti pacienty.

Ob¢ MS Centra ptadaji fizné vzélavaci akce. Jedna se o sermna ednasky
pro neurology, posudkové léka pro pacienty, jejich blizké i Sirokou regnost. MS
Centrum v Praze 2 pada eduké&ni akce po celém Uzenteské republiky, MS
Centrum vCeskych Budjovicich pouze pro jihgesky region.

DalSim zasadnim rozdilem mezi MS Centry je vyNigndrzovani mezinarodni
spoluprace. Zatimco MS Centrum Praha 2 spoluprasmijgedmi zahragmimi centry,
ktera se zabyvaji problematikou roztrousené skiert#S CentrumCeské Budjovice

nespolupracuje na mezinarodni Grovaipgc.



4.2 Kasuistiky

4.2.1 Kasuistiky klient MS Centra vCeskych Budjovicich

Kasuistika¢. 1 — pani J.H.,&k 46 let
Pani J.H. je vdana a magskti (dceru a syna). Zije €eskych Budjovicich.
RoztrouSena skler6za byla pani J.H. diagnostikowarece 1990 v nemocnici
v Brné. Mysli si ale, Ze se ji nemoccada projevovat uZip prvnim €hotenstvi v roce
1982, protoZze zakopavala &la potiZze s rovnovahou. Na tuto diagn6zu 88l zcela
nahodr. Tenkrat ndla pani J.H. prorazeny bubinek, a proto ji bylovedeno CT
vySeteni, které zaznamenalo nalez na mozku. Na za&ktdwto zjiséni byla pani J.H.
poslana na vySini magnetickou rezonanci a byl ji odebran mozkoimisok. Za
pomoci &chto metod bylo zjig$ho, Ze ma pani J.H. Sest #livych loZzisek na mozku.
Poté ji Iék& na neurologickém odteni sdlil, Ze mé roztrouSenou skler6zu. Informace,
které ji podal, pani J.H. velice wally. Rekl ji totiz, Ze pestane chodit a skéhna
voziku. V té dob mela pani J.H. d¥ malé ¢ti. Tato zprava ji velice ublizila, prozivala
dlouhodoby stres, #&a i sebevrazedné mysSlenky, Zadala manzela, abgi antieSel,
protoZze se bala, Ze muistane nemohouci ,,na krku“... Na zakladvého velmi
Spatného psychického stavu a Zji& diagnozy ji byl znan pliny invalidni dchod. Od
diagnostiky svého onemo&m meéla pani J.H. velké mnoZzstviare silnych atak, sama
je uz ani nedovede sgitat. V sodasné dob ma takéradu nepijemnych potizi, které
souviseji s roztrouSenou skler6zou: poruch§zeh(na levou nohu zakopava), poruchy
rovnovahy, inkontinenci mi, problémy se zrakem (6hs dvojité nebo zamlzené
vidéni, hlavre pri stresuci Gnaw, nemiZe anicist, coz ji velice vadi), také ma potize se
sluchemasto je unavena a nesnasi horka, nedokaze &hipatoze ji vadi teplo od
plotynek na spordku. Pani J.H. se&il& v Brr¢ v neurologické ambulanci, a kdyz se
piesthovala doCeskych Budjovic, navstvovala neurologa na Poliklinice. Zde v3ak
nebyla spokojena, protagsla do MS Centra €eskych Budjovicich k pani doktorce
Adamkové. Kde dostala kontakt na MS Centrum, si opévzpomina. Se

souwasnou lékégkou je velice spokojena,tdéruje ji, neboji se ji st se svymi



problémy, povida si s ni o Zivgtpani doktorka si vZzdycky najdas. Pani J.H. uzZiva
tyto léky: Ri atakadch solumedrol intravenGziidochazi ambulanthdo MS Centra),
jinak Prednison 20mg de#&ira Imuran, dale Iéky na snizeni vysokého krevnialout
antidepresivum Lexaurin uzZiva uz asi deset leg @alltrate jako prevenci osteoporozy.
Lécba kortikoidy a imunosupresivy ji p@mé vyhovuje, jediné, co ji vadi, je to, Zze po
Prednisonu fibrala na vaze, coz ji znesmage pohyb. Na kontroly chodi do MS Centra
kazdé & mesice. Piibéh kontrol ji vyhovuje, vySéeni ji pipada dkladne, takée
s podavanim informaci od lélky je spokojena. Nejsou ji vSak pro¢ag odkery krve.
Co se tye ostatnich sluzeb,fige dochazela na rehabilitaci na Polikliniku Jihalkv
potizim se zady. Poase tam vSak choditigstala, protoZze se nemohlaikvsvému
pohybovému handicapu dostat do vany. Snazi se kdeédyalesp patnact minut
cvicit, zvlada pouzeuzné protahovaci cviky. Déle dochaziukvinkontinenci ma@i

k urologovi na Polikliniku Jih. Ma také svého psiatha, kterého ji doporil obvodni
|ékar. V té dolg mela psychické problémy Kii svému onemocii a také problémy
v rodirg. Na terapie se ji vSak chodit nechce. Vadi jijiZerapeut poklada intimni
otazky, nelibi se ji jehoiffstup a neni ji sympaticky. Na otazku, co by v Méntu
zlepSila, ji nic nenapada. Naopak je se vSim sgolegjobzvlastse svoji Iékikou. Pani
J.H. jec¢lenkou Unie Roska,dastnila se &kolika rekondénich pobyt, ale spolénym
akcim (nap. cviceni) se spiSe vyhyba. Nelibi se fisup a jednani ,,vedouci“ Rosky
v Ceskych Budjovicich, ktera ji nezasila pebné informace oaenych akcich a

uprednosiiuje své oblibenceiad Rosky.

Kasuistika¢. 2 — pani L.J., &k 47 let
Pani L.J. Zije \Ceskych Budjovicich, ma d¥ déti (dcery) a je vdana.

Diagn6za roztrouSena skler6za ji bylaéleda vroce 2006 v nemocnici
v Ceskych Budjovicich, kde byla hospitalizovana se svoji prviakau. Ta se projevila
problémy s chzi (zakopavala) a parestéziemi prai nohou. Byla ji provedena
magneticka rezonance a lumbalni punkce. Jakoétd¢j\potize, které ji choroba
v sowasné dob cini, uvadi velkou atastou Unavu, problémy se zrakem a potize

s chizi, kwvili nimz m& giznany plny invalidni dchod. Je l&ena v MS Centru



v Ceskych Budjovicich, na které dostala kontakiiem své hospitalizaceidd prvnim
vySetenim v Centru ifla velké obavy, protoze jeji otecthtaké roztrousenou sklerézu
od svych 30 let a ve 45 letech uz byl na vkai | presto, ze ji v Centru vSaikladns
vys\étlili a snazili se ji uklidnit, ma obavy z budouatiostale, ale uz to nevidi tak
cerng. Kontroly probihaji kazdé&itmésice u pani doktorky Adamkove, jejichipéh ji
piipada dostéujici. S pani doktorkou i s jejimiigtupem je velice spokojena. UzZiva
Prednison a Imuran, po kterychilppala deset kilograi coz n&élo negativni dopad na
jeji psychiku. Po velkém usili se ji pada vahu snizit, poddo se ji to gedevsim diky
pohybu, ktery je pravidelnou sédsti jejiho Zivota. Eastni se rekondiich pobyi,
chodi na spolaéa cviteni s kamarady z Unie Roska. Citi se celkemialaliné sluzby
nevyuziva a nenapada ji nic, co by v MS Centru&lapPani L.J. jélenkou pacientské

organizace Unie Roska.

Kasuistika¢. 3 — pani M.V., ¥k 40 let
Pani M.V. Zije pobli_eskych Budjovic, je vdana a mé jednu dceru.

Diagnozu roztrouSené sklerozy se &dita v roce 1989, ale domniva se, Ze se ji
nemoc projevila uz v sedmnacti letech, kdglanzargt ocniho nervu. V roce 1989
piestala chodit na pravou nohu,élm poruchy citlivosti a parestezie na hornich
koncetinach. V tomto roce ji bylifznan plny invalidni dchod. Byla hospitalizovana
v nemocnici WCeskych Budjovicich, kde ji byla provedena magneticka rezoeanc
Lumbalni punkci podstoupila ale aZz v roce 2006, jkdyl nasazen Betaferoniive se
léila u ambulantniho neurologa, se kterym nebyla sjgmia.Rikal ji stale jen to, Ze
vypada doke a ignoroval jeji ataky.iPjedné z atak v roce 2004, kdyla zaret ocniho
nervu, byla opt hospitalizovana a ujal se ji doktor Srkal z MSCa, ke kterému chodi
dodnes. Jako nejtsi potize v satasnosti uvadi velkou Unavu, parestezie hornich
korcetin a také deprese, které plynou z toho, zZ&ago sama (manzel i dcera jezdi
domi az veer). Dfive u ambulantniho neurologa uzivala Medrol, nyailgena
Betaferonem. Aplikace Betaferonu §ini velké potize, pi@dre nezvlada techniku
aplikace, dlaji se ji modiny a fleky v mistech vpichu, také pém pribrala a m&asteé
vykyvy nélady. Na kontroly do MS Centra dochazid@*i mésice k panu Srkalovi.



M4& s nim dobry vztah,iéfuje mu, ochoté ji odpovida na vSechny jeji dotazy a je
s nim spokojena po vSech strankach. Je také vspiokojena sifistupem zdravotni
sestry, ktera je velice mila a ochotna a s kratkyekacimi dobami. Elve také
vyuzivala sluzeb psychologa, ktery ji byl dopmm v MS Centru fedevSim kuli
problémum v rodire. Vysttidala jich vice, ale Zadny ji nepomohl, proto ukam
nechodi. Nejvice ji pomaha jeji soused, se kterymoji pratelstvi, chodi spolu do
spole&nosti, na plavani &asto si povidaji. Na otazku, co ji v MS Centru dhykbo, co

by zlepSila, ji nic nenapada. Pani M.V. né&lehkou zadné pacientské organizace a ani

nechce byt.

Kasuistika¢. 4 — pani H.M., ¥k 43 let
Pani H.M. Zije poblit_eskych Budjovic, je vdana a magp déti (jedna z dcer ma také
podezeni na roztrouSenou sklerézu).

RoztrouSena skler6za ji byla diagnostikovana v rd&@00 v nemocnhici
v Ceskych Budjovicich, kde ji byla provedena lumbalni punkce, gmetickou
rezonanci podstoupila v Praze. Domniva se, Ze gegimocgini projevilo uz mnohem
diive, a to ve dvaceti letech, kdyéla problémy s ciizi a rovnovahou. Ataka v roce
2000, i které byla hospitalizovana, se projevila velkawawou, poruchami hybnosti
(nemohla chodit), paresteziemi a palenim jednéypmyotéla. Do roku 2001 se ¢da u
neurolozky v ambulanci, se kterou nebyla spokojésesila ji ,,po svém“- Prednison a
Zadné 1éky jako prevenci Zaluggch potizi, kterymi poziji trpéla. Lékaka ji viastr
ani neéekla, Ze ma roztrousenou sklerdzu, pouzediilagZe je vazs nemocna, jinak ji
nepodala zadné informace. Pakélan dlouhodobé potize, IéRa ji newiila a
hospitalizaci z&dila az na naléhani manzela, kdyz uz pani H.M. aféan chodit.
V dusledku vSechéchto nepijemnych zkuSenosti se pani H.M. rozhodigjip do pée
MS Centra. Jako své nejvyznafjii momentalni potize uvadi poruchy rovnovahy,
velkou Unavu, paleni a bini dolnich kogetin, ¥es jedné horni kametiny a poruchy
hybnosti. Ma plny invalidni #chod. Je lI&éena Medrolem a Imuranem. Pani doktorka
z MS Centra ji s#lila, Ze kdyZ ma plny invalidnitithod, tak nema narok na drazsi a

efektivrejSi I&bu. Tato kombinované déa ji vyhovuje mélo, ma stale ataky (i kdyz



e

k Iékai nechodi, radi si lehne doma a odgiva, vadi ji totiz infazni terapie
Solumedrolem, po kterém ji je velice Spam @ibira na vaze. Kontroly v MS Centru
absolvuje kazdéfit mesice, jejich pibeh ji vyhovuje. V MS Centru je spokojena
s podavanim informaci a gigtupem personalu. Byla by ale rada, kdyby na &iam
leékarka vicecasu a mohly si i popovidat. d&enkou organizace Roska, kde je velice
spokojena. Libi se ji rekonwhi pobyty a skupinova cieni, kterych se pravidein
Gcastni, také se snazi ,,hybat“ i doma. Pohyb jiceeiomaha jak po strance fyzické,

tak i psychicke.

Kasuistika¢. 5 — pani V.S., &k 36 let
Pani V.S. Zije Ceskych Budjovicich, je vdana a ma gwti, pobira plny invalidni
dichod.

RoztrouSend skler6za ji byla zfia vroce 1995 v nemocnici Geskych
Budgjovicich, kdy se ji objevily parestezie nohou, tlemst a zagt o¢niho nervu.
Svoji uplre prvni ataku v roce 1993 vSakesla bez lekaké pomoci, tehdy se ji
projevila paresteziemi jednoho prstu na ruce. B&nj diagndzy se téla v MS Centru
v Praze 2. Do MS Centra Geskych Budjovicich peSla vroce 2005 ipdevsim
z divodu dojizéni. Mezi své nej§tSi momentalni potizéadi velkou uUnavu, horsi
pohyblivost, i velké namaze nebo stresu inkontinenciimBtive se Iéila (po dobu
tii let) Betaferonem, nesnasela ho vSakidphepomahal ji,fjithazely ataky a zhorsily
se ji potize, proto byl 1€k vysazen. Nyni uziva &ame (glatiramer acetat). Tento lék ji
pomaha, uz Sest let néla ataku, nepocuje ani zadné zavagsi vedlejsi dinky. Co ji
ale nevyhovuje je kazdodenni aplikace Iéku itjekpod kizi, tvoii se ji zatvrdliny na
biiSe a hyzdich. i# druhém porodu, a asidsic po #m, ji byly podavany intravenozni
imunoglobuliny. Na kontroly dochazi kazdérésice, je vzdy tkladne vySetena, jsou
ji také provadny odkery krve @gimo v MS Centru. KdyZz jsem ji pozadala, aby
porovnala MS Centrum v Praze, kde segiléé diive a MS Centrum Ceskych
Budkjovicich uvedla: ,, V MS Centru v Praze nebyla &&mradna intimita a soukromi.

V tehdejSich malych vySetvnach byly mnohdy it pacienti najednou, prastdi bylo



depresivni. Vadila mi takéastd pitomnost studeidt Nentla jsem svého vlastniho
doktora, pokazdé ser&tali, coZz mi nevyhovovalo. Netta jsem k nim dvéru, panoval
mezi nami neosobni vztah. Nyni mam v MS Cent@egkych Budjovicich jednoho
lékare, kterému dveiuji a se kterym nemam problém navazat komunikagiraeelské
arovni.” Dtive dochézela Iili inkontinenci m@i k urologovi, ale nebyla sdéou ani
s jeho pistupem spokojena, proto kmu prestala chodit. Pani V.S. jgenkou Unie
Roska. S Roskou jezdi na rekondicecasini se i spotaych kulturnich a sportovnich

akci.



4.2.1.1 Hodnoceni kvality sluzeb v MS Centtieskych Bugovicich

Tabulka c¢islo 2: Spokojenost kliehtse sluzbami poskytovanymi v MS Centru v

Ceskych Buéovicich

SLUZBY R1 R2 R3 R4 R5
Lécba:
Kombinovana C* C NE*
Léky 1.volby NE ¢
Léky 2.volby diive* ANO

Pulsni imunosuprese

Kontroly pacienti ANO* ANO ANO ANO ANO
Pristup a p&e lekare  ANO ANO ANO ANO ANO
Podavani informaci ANO ANO ANO ANO ANO
vicecasu na
MoZnosti zlepSeni nic nic nic nic pacienty
piistup piistup
NejvétSi spokojenost  pristup  pristup  |ékare, lékare, pristup
lékare lékare cekaci podavani lékare
doby informaci

Zdroj: vlastni vyzkum

*ANO — klient je spokojen
*NE — klient neni spokojen
*C — klient je spokojetiastené

*drive — klient uzival Bbu drive, nyni uz ji neuziva



Z tabulky vyplyva, Ze kombinovanou ¢ldu uzivaji v sotasné dob ftii
respondenti, z toho dva jsou gbéu spokojentasté&n¢ a jednomu respondentovicka
nevyhovuje. Jako hlavni tdod své nespokojenosti uvedli respondentirtgtek
hmotnosti, ktery jim znesn#dje pohyb.

Léky druhé volby si aplikuji dva respondenti, jede s timto druhem terapie
spokojencast&né a druhy neni spokojenikiec. Hlavnim dvodem nespokojenosti je
zpasob aplikace (Betaferon — obden injek pod kizi, Copaxone — degrinjekéné pod
kuzi), po kterém se twdo modiny a zatvrdliny v mistech vpichu.

Léky druhé volby (intravendzni imunoglobuliny) ia pouze jedna
respondentka a torfipdruném porodu. S jejiché¢inkem byla spokojena, protoze se jeji
stav nezhorsil.

Pulsni imunosupresi v minulosti nevyuzil ani nexiya Zadny z respondeint

VSichni respondenti jsou spokojeni sipfhem kontrol. Ty probihaji kazdéi t
meésice. VySaeni objektivniho i subjektivniho stavu povazuji dékladné, jsou
spokojeni s fistupem lékee a s podavanim informaci.

VSech @t responderit je spokojeno sifstupem svého oseijiciho |ekde. Maji
k nému divéru, neboji se mu ¥t i s intimnimi problémy, Bhem vySeteni se najde
¢as i na popovidani si.

VSichni respondenti jsou také spokojeni s tim,ypakzpisobem je |éka
informuje. Vzdy jim ochot& odpovida na jejich dotazy.

Na otazku, zda by&eo v MS Centru vylepSili, odp&déli ¢tyti respondenti, Ze
je nic nenapada. Jeden respondent uvedl:dase na pacienty ze strany lé&ka

Na otazku, $im jsou respondenti v MS Centru nejvice spokojemedli vSichni
piistup Iék@e. Jeden respondent navic pochvalil krat&kaci doby fed vySetenim.

DalSi respondent ocenil kvalitni podavani informaci

4.2.2 Kasuistiky klient MS Centra Praha 2

Kasuistika¢. 1 — pan P.G.,&k 28 let



Pan P.G. Zije v Praze, je svobodny, nemith ani pritelkyni. Bydli v by& s matkou,
ktera je rozvedena. Pobitast&ny invalidni dichod

Podezeni na roztrouSenou skler6zu mu byl@ledo v roce 2002 ve \Yejnée
fakultni nemocnici, kde byl hospitalizovan smdm pavilonu se za@tem a@niho nervu.
Lécby se ujala pani doktorka Horakova, ktetéagbi v MS Centru na Karlgwnangsti
v Praze 2. Lumbalni punkce a magneticka rezonangebyty provedeny az v MS
Centru, kam z&l dochazet, &sic po propughi z nemocnice. Na zakladrysledki
téchto vySeteni mu byla sélena i potvrzena diagnoza roztrouSené sklerézy.i ez
nejwtsi momentalni potizéadi velkou Unavu, zhorSenou pohyblivost, sniZeritivast
na palci pravé ruky a parestezie hornichdetim. Zatim ndl jen jednu velkou ataku,
jinak se u B spiSe objevuji mensi potize. Uziva léky Azathio@ glatiramer acetat
Copaxone, po atace uzival Prednison, ktery iilneg nevyhovoval, byl poém velice
unaven. Ny§jsi I&ba mu vyhovuje, nestuje si na Zadné jeji vedlejstinky. Kontroly
v MS Centru probihaji jednou z& inésice, trvaji piblizn¢ deset az patnact minut, zdaji
se mu rutinni. Pan P.G. je vgpgednoho Iék&e, a to pani doktorky Horakove, ktera se
ho ujala jiz pi hospitalizaci pi prvni atace. Se svou lékau je spokojen, jak s jejim
piistupem tak i s podavanim informaci. V MS Centruaiya také sluzeb psycholozky
pani Dusankové, kterd mu moc pomaha. Dochéazi kmiba rok jednou tydn sezeni
trva asi hodinu. Bvodem nav&y je to, Ze se nedokaze sins diagndzou, navic ma
problémy s matkou, ktera je akepnar starostliva a nedase mu najit fitelkyni, citi
se osardle. Uziva antidepresivum Anafranin. Také dochaziretabilitaci, kwli své
zhorSené pohyblivosti a kondici. V MS Centru se mamlouva pijemné prosedi a
piistup lékaky a psycholozky. Na otazku, co by zlepsil, odm#: ,,Mohli by dodat
mydlo na WC," a zéal se smat. Tutoffppominku nemyslel zase az tak vaznkdyz je
fakt, Ze na WC mydlo opravdu neni. DalSi, dalekeaZz&jSi pripominky byly: KratSi
¢ekaci doby na rehabilitaci (jsou &Zrhésice dlouhé), vicgasu na pacienty, vice mista
pro vozikare na chodé. Takeé si stZzoval, Ze mu osobni poStu z MS Centra poslali na
korespondetnim listku a ne v obalce, takze si to mohl kazstist, coz se ho velice
dotklo. Pan P.G. se nedavno siehem Klubu SMS.



Kasuistika¢. 2 - pani H.S., &k 50 let
Pani H.S. Zije v Praze, je rozvedena, nertéahi partnera. Je na va@kii a ma plny
invalidni dichod.

Diagndza roztrouSené sklerdzy ji byla zjist v jejich 27 letech v Thomayekov
nemocnici, kde ji byla provedena lumbalni punkcagnetickou rezonanci podstoupila
az pozdji. Tenkrat se ji ataka projevila zhorSenou cittitigedné dolni kotetiny. Pani
H.S. se domniva, Ze ma onemémiuz od svych dvaceti let, protoZe se ji podlanteva
kolena a mla zhorSenou pohyblivost. Zpatku byla l€éena v Centru profesora
Jedliky, od roku 1992 je v MS Centru na Kartomdnesti. Jako nej#tsi potiz uvadi
velmi Spatnou pohyblivost, ki které je odkazana pogidinu ¢asu na invalidni vozik,
doma vSak pry alas chodi za pomoci holi. DalSim jejim problémemujeava,
urodynamicky moovy meéchyf a také ma psychické potize, které prameni nejéce
Spatné rodinné situace. Pani H.S. ma roztrouSerder6gu typu primarg —
progresivni, kterd se vyzéiie minimalnim zagtem a velkym neurologickym
postizenim. Na tento typ nebyly dosud vynalezenstatgné Gcinné léky. Pani H.S.
dostava jednou #sicné pulsni davky cyklofosfamidu, které ji vSakilg nepomahaji.
Diive uzivala i intravendzni imunoglobuliny, po ktenyvSak zkolabovala. Zkusila i
Prednison, ktery ji vSak poSkozoval jatra. | Dextmel byl bez efektu. Na kontroly
dochéazi jednou za Sestsiai. Pristup lék@n ozna&uje jako ,,bez zajmu®. Pry kopiruji
zpravy z pedeslé doby, vySEni stavu jsou minimalni. Celé vyfi je otazkou asi
péti minut, jedna se o rutinu. Ani podavani inform@chepipada dostatmé, spiSe si
sama informace vyhledava. Pani H.S. nemé jedndatelépokazdé je ugkoho jiného.
V MS Centru dochazi také za psycholozkou pani Dk®&u kwili rodinnym a
pratelskym problérmim. Je s ni spokojena, alga@a by si, aby na ni éa pani
psycholozka vic&asu. Také vyuZziva rehabilitace v MS Centru. M& naanok pouze
desetkrat zactvrtleti, coz ji gipada malo. Bavi ji c¢eni na mii a Motomedu.
V minulosti také vyuZzila sluzeb socialniho prac&eniMS Centra, ktery ji pomohl
sehnat byt, jinak hleda spiSe pomoc Fedéch.

V MS Centru je spokojena skterymi lIékdi a s psycholoZzkou.iBla by si mit jednoho
lékae, kterému by mohla tdéiovat, ktery by znal jeji potize a mohla si s nim



popovidat, dale by ocenila vice rehabilitace a wiéermaci (podanych |ékam ¥eba
béhem kontrol o moznostech, novinkach...). Takéfipada, Ze se vedouci MS Centra
chova nathzert, ani nepozdravi, kdyZ ji potka. Pani H.S. neétdnkou zadného

pacientského sdruzeni.

Kasuistika¢. 3 — pan M.N., ¥k 34 let
Pan M.N.Zije v Praze, bydli se svoffitelkyni. Je Wast&ném invalidnim échodu,
pracuje par hodin v tydnu v Mc’Donaldu.

Jeho prvni ataka se projevila vroce 1996 ém aniho nervu. Byl
hospitalizovan ve Vojenské nemocnici, kde mu bylovedeno vySéeni magnetickou
rezonanci. Lumbalni punkci podstoupil az v MS Qergo sedmi letech. Jeho dalSi
ataky se projevovaly n&gstji paresteziemi ruky a oldeje, @i posledni atace tgb
velkou zavrati. Jako své momentalni potize uvadiZzeos hybnosti jedné dolni
korcetiny, velkou Unavu, potiZze s paétin(nepoznava naplidi, se kterymi se ifed par
dny seznamil) a velmiasté a silné bolesti hlavy.ive byl |&en Imuranem a
Medrolem, ty mu filis nevyhovovaly, ataky staleiphazely .Pak uzival asi rok alp
interferon beta Avonex — ten mu ,,vzali“ a nevidrblyni si tikrat tydré podkozri
aplikuje Rebif 44, coz je glatiramer acetét, tenzabira vice, ale stgjrho nedokaze
zbavit jeho potizi. Jeho stav se velice zlepsi,zkgsou mu aplikovany infuze
solumedrolu, citi se po nich sie. Chce se zeptat I&ag zda by je mohl dostavat
¢astji. Na kontroly doch&zi jednou zdi tmésice, pipadaji mu ,,hrozé rychlé.”
Pokazdé jde k jinému lékiacoZz mu nevyhovuje, i kdyZ jejichrigstup se mu zda byt
v paadku. V MS Centru mu nejvice vadi dloukiékaci doby, stdani Iékan a
nedostaténé podavani informaci. Pan M.N.genem Klubu mladych sklerotik libi se
mu spoléné kulturni akce,éch sportovnich se ale n&stni. Pohyb hotbec nebavi a
navic kvili porusené hybnosti dolni koéetiny mucini velké potiZe.

Kasuistika¢. 4 — sléna K.K., wk 35 let
Sletna K.K. Zije v Praze se svou matkou, otec iniNem4 partnera anitil Pobira
plny invalidni dichod



RoztrouSenou skler6zu ma diagnostikovanou od r@2802. Ri prvni atace
oslepla na levé oko a pdowvala v m velikou bolest. Byla hospitalizovana ve
VSeobecné fakultni nemocnici, kde ji byla provederagneticka rezonance, lumbalni
punkce a evokované potencialy. Kontakt na MS Cemtdostala od |éka jiZ bthem
hospitalizace. Staa K.K. nEla o roztrouSené sklerdze dost informaci, protoha juto
nemoc zerfel déda i stryc. Jako své stasné potiZze uvadi depres&kiou nespavost,
retenci maée, vypadavani vlds vysoky krevni tlak nasledkem lgkpiibrani na vaze
patnact kilogrard po Medrolu a velkou Unavu.i¥e se léila Prednisonem, ze kterého
pieSla na Medrol, dale uZivala Metotrexat. Potéalea uzivat Avonex, ktery vsak
nezabiral, rdla stale ataky. Nyni jsou ji aplikovany jednowsiiné intravendzni
imunoglobuliny, nadale uziva Medrol a Metotrexabnioly jsou jednou zaitmeésice,
je v pé&i jednoho lék&e, ktery ji vzdy dkladné vySeti a st&i si i popovidat. V MS
Centru vyuzivd i sluZzeb psycholozky Dusankové. Hiav divodem jsou rodinné
problémy (otec zeiel, byl alkoholik, psychicky ji tyral), deprese,eké vyustily az
k ivaham o suicidiu, ctia by mit dti, ale boji se, Ze by po porodu oslepla. Také ma
fobii z cestovani dopravnimi prastlky, protoze fed ¢tyimi roky zazila autonehodu.
Kvili tomuto strachu od té doby nevyjela mimo Prahuys$choloZzkou je velice
spokojena, podstoupila u ni p&uvé testy, psala Zzivotopis, vede sni dlouhé
rozhovory, jednou @sicné provadi testy, které poukazuji na jeji momentélav a
naladu. Vyuzila také pomoci socialniho pracovniken ji zprostedkoval zamsstnani
na tréninkovém pracovisti , kde pracovala n&itadi. Po ¢ase byla propudha. Jako
duvod propu&ni uvedla: ,, Myslim si, Ze jsem pracovala tigtale nechali si tam r&dl
vozickére, ktery se akorat flakal. Myslim si, Ze se jim imdZe na ®¥m byl jeho
handicap vidt vic nez na & Spol€nost firmu oceni, Ze za¥stnava cloveka
s postizenim.“ V MS Centru by ocenila krat&kaci doby a to, aby nezamé sestry
nepodavaly infuze. Naopak spokojena je fistppem Iékge (ma vlastniho) a
psycholozky. Na dotaz, zda € odpov¥déla, Ze se snazi aiit doma gedevsim kli

odbourani stresu a n&p Sletna K.K. neni nikde organizovana.

Kasuistika¢. 5 — pani J.B.,&k 46 let



Pani J.B. Zije Weskych Budjovicich, je vdana a méa #&wti. Je v piném invalidnim
duchodu.

Diagnoza roztrouSena skleréza ji byla¢leda vroce 1992 v nemocnici
v Ceskych Budjovicich, kde ji byla provedena lumbélni punkce agmeticka
rezonance. Jejim negjgim problémem tenkrat bylo zakopavani a poructwaoahy.
Mysli si, Ze prvni ataku prozila uz po prvnim parodroce 1981, kdy ha potize se
zrakem (zamlzené a dvojité ¥iu), ale |eka ji fekli, Ze ma zakt sitnice. Léi se v MS
Centru v Praze. P dalSi velké atace byla hospitalizovana v Prazélandeprese z
,,hrozného" prosgedi. Jejimi nej¥tSimi potizemi jsou v s@asné do& slabost v nohou,
tkes a brani rukou g stresuci vétSi ndmaze, také ma Spatny zrak a ujde malo, pravou
stranu &¢la méa horsi. Eive se léila Prednisonem po dobu Sesti let, ten ji nepomahal
navic po gm pribrala. Nyni uziva obden Betaferon. Aplikuje ji hmanzel, protoze
sama ma strach. @a&s po 8m miva clitipkovité priznaky, které zmituje Ibuprofenem..
Také uziva obden Medrol. Na kontroly do MS Cento@zdli kazdé i mésice, jejich
priabéh ji vyhovuje, podavani informaci jifipada také dostateé. Pokazdé je v peé
jiného Iékde, se vSemi je spokojena, alid&la by si mit vlastniho. Ofechodu do MS
Centra WCeskych Budjovicich neuvaZuje, protoze ji ,,nesedi* 8@z Centra, kterou
zna z doby, kdy pracovala jako zdravotni sestramacnici. Také si mysli, Ze v Praze
jsou &tSi moznosti. V MS Centru v Praze se ji litkpé prostedi. Rala by si, mit
vlastniho Iékge. Pani J.B. jetlenkou Rosky \Ceskych Budjovicich. Spoléns se
svymi kamarady z organizace jezdi na rekoénidipobyty, také dochazi na spaié

cvic¢eni a kulturni akce.

Kasuistika¢. 6 — pani M.D., ¥k 50 let
Pani M.D. Zije WCeskych Budjovicich, je rozvedena, méifele a syna. Je v plném
invalidnim dichodu.

RoztrouSena sklerdza ji byla zfisa v roce 1999 v nemocnici v Plzni, kdéve
bydlela, byla ji provedena magneticka rezonanaemeélni punkce. Tenkrat ji trapilo
dvojité vikni a obrovské bolesti hlavy. Domniva se, Ze sefhoc zaala projevovat
uz v Sestnacti letech, kdy ji suzovaly velké balbktvy. Diive se léila v MS Centru



v Ceskych Budjovicich u pani doktorky Lhotakové, nebyla s nik/$pokojena. ,,Pani
doktorka mi nevrila, Ze mam roztrousenou sklerézufegto, Ze jsem ji ¥ potvrzenou
vysledky vySeteni. Ripadaly ji ,,divné“ mé potiZze — bolesti hlavy, litjsem se jako
»,Simulant. Rikladdm to tomu, Ze tenkrat da jeSt malo zkuSenosti sdbou této
nemoci.”“ Pani M.D. se proto v roce 2001 rozhodigipdo MS Centra v Praze, kde je
dodnes. Tam ji I1ékka fekla, Ze kazdému pacientovi saida roztrouSena skleréza
projevovat jinak, Ze je to nemoc nevyzpytatelnkzeaneni nic ,,divného”, Ze prawvna
trpi bolestmi hlavy. Krormé kontrol v MS Centru v Praze (jednou #anmésice), dochazi
také k neuroloZzce do ambulanc€eskych Budjovicich (jednou zatyii mésice). Jako
své nej¢tSi momentélni potize uvadi obrovské bolesti hlaktgré ji mnohokrat
znemo#uji ,,normal@ fungovat”, nenize anicist, coz ji velice trapi, po delsi fyzické
namaze se bolesti zhorSuji, protodadni necvii, nechodi na delsi vychazky... Hlava
ji ¢asto boli i v noci, nefize spat, druhy den je potom velice unavenfivddbbyla
lé¢ena kortikoidy, které ji od jejich potizi nepomahtyni si obden aplikuje Betaferon.
| presto,ze se jeji obtize diky tétatlé o trochu zlepSily, na kontrolni magnetickée
rezonanci ji byl zji&n vetSi nalez (¥tSi paet zartlivych plak). Ngjaky ¢as po zji&ni
diagndzy dochéazela pani M.D. k privatnimu psychologv Ceskych Budjovicich.

V MS Centru Praha je spokojena prakticky se vSimndypada ji nic, co by zlepsila.
Nevadi ji ani delSéekaci doby nebo @tani Iékai. Pani M.D. jetlenkou budjovicke

Rosky.

Kasuistika¢. 7 — moje vlastni

Jmenuji se Katéna Linhartova. Je mi 22 let a bydlim v Novém Ryowhh
pobliz Pelkimova, s rodii, sestrou a partnerem v rodinném domku. Jsem stkole
tietiho r@niku oboru Rehabilitani — psychosocialni gé o postizené dli, dosglé a
staré osoby na Univergitv Ceskych Budjovicich. Sama mam roztrou$enou sklerézu,
proto jsem se rozhodla pséat bakskbu praci na toto téma.

V anoru roku 2006 po prvnich zkouSkach na vysokéleSksem za&ala mit
zdravotni problémy. Rano po probuzeni jsem zjistita mam poruchu citlivosti
v oblasti lficha (takovy ten pocit, jako kdyz sigjedete po feleZzené ruce), némovala



jsem tomu velkou pozornost, myslela jsem si, Ze éIMmMamozené svaly z &&rniho
aerobiku a jestjsem si z toho i@d kamaradkamidhla legraci. Humor mhale geSel

v momeng, kdy se mi porucha citlivosti po dvou dnedfegunula az ke kolém. Sla
jsem tedy ragji ke své obvodni Iékae, ta si se mnou n&kla rady, tak i poslala na
neurologii do peliimovské nemocnice. Zde éméka vysSetil (neméla jsem wibec
patrné WisSni reflexy) a navrhl hospitalizaci. Tvrdil, Ze twypada“ na za# zadnich
miSnich keeni, kterymi mladi lidéc¢asto trpi., dalSi z moznych diagnéz byl nador na
miSe, a pak také roztrouSena skler6za. téhkkl:,,Na roztrouSenou sklerézu to
nevypada, Sance, Ze to bude tato nemoc je velmivaiizBohuZel se jeho slova
nepotvrdila. Nebyla jsem nadSena, Ze musistat v nemocnici a #ha jsem obavy

z toho, co se mnou vSechno budou prevaBrvni den hospitalizace se mi k obtizim
pridaly jeSt parestezie na obou dlanich a také ghiva chodidlech. Ten den ranaém
cekaly krevni odbry, které jsem feZila, i kdyZ injekce nesnasim. Z krve se prokazala
zvySena hladina lymfocit ktera seédci pro zawt v tele. Daleko horSi pak byla
lumbalni punkce! Mla jsem strasny strach, navic mi ji provchlady, malo zkuSeny
lekar, ktery si sam nebyl vykonentifpiS jisty. Bretela jsem strachy jako malé &ipak
jsem ucitila hrozny tlak v hlg&y myslela jsem, Zze se mi snad rozdkahtlo se mi
zvracet. Asi po §i nekon&nych minutach bylo po vSem. Musela jsem cely den je
lezet, strashme bolela hlava. Ale dopadla jsem je$lokie. Divka na vedlejSim pokoji
po ,lumbalce” od stejného doktora nemohta dny wvibec chodit a celé dny
prozvracela. DalSi den&tekalo CT vySeéeni. Mela jsem trochu strach, protoZe jsem
newdéla, jak to bude probihat a zda se neobjedorzavazného (jednou z moznych
diferencialnich diagn6z byl totiz i nador). N&gtt se nic zavazného neukéazalo, jen
mirna skoli6za pate. Nasledovalo EMG vySeni kvili paresteziim, bylo négemné a
ponerné bolestivé, nalez byl fyziologicky. Hned od g@dku mi byly nasazeny inflze
solumedrolu. Po tydnu jsem byla progiumst domni, vibec jsem nesdéla, co mi je. Byla
jsem je&t objednana do Prahy na magnetickou rezonanci. Nada jsem ndla prijit

za dva mdsice, az budou vysledky mozkomisniho moku a wvg&étmagnetickou
rezonanci. Také jsem uzivala vysoké davky Medrkleré jsem postugnsnizovala,
otekl mi oblej, mela jsem Zaludéni potize a velké vykyvy nalady. Magneticka



rezonance byla narn¢jSi nez CT, aplikovali mi kontrastni latku gadolim. Ty dva
meésice cekani  byly nekonmé a stresujici. Hlavou se mi ,,honily ty desjejsi
mysSlenky“, nemohla jsem padre spat, jist, tit se... Mela jsem tuSeni, Ze mam peav
roztrouSenou sklerozu, kterou lékémetr zavrhl. Naswdcovaly tomu i zvI&stni signaly,
které gichazely. Napiklad jsem se divala na seriél v televizi z igk&ho prosedi, kde
zrovnaresSili piipad Zeny s roztrouSenou skler6zou, nebo j&etla noviny a oft tam

byl ¢lanek o roztrouSené skler6ze. Nethtisem tomu wbec \Efit. V poloviné dubna
jsem dorazila s rodi do nemocnice na kontrolu. Pani doktorka fekla: ,,Je mi to
velice lito, mate roztrouSenou skler6zu. Pak midadda vysledky vySgni.
Magneticka rezonance ukazaigyii loZiska v pravé hemisfé mozku a jedno v Eni
miSe, v mozkomisnim moku bylo zggb c¢trnact oligoklonalnich pdés Byla jsem

v Soku, wibec jsem nesdéla, jak mam reagovat, jen jsem se divala do&efuyz
|ékarka dodala, Ze to nemusi byt tak hrozné, Zze znéeptgi kterému je 45 let a je
teprve na voziku, nevydrzela jsem to a roZéle jsem se. Dodnes nechapu, jak
vystudovana neuroloZka trke tict takovy nesmysl, ktery naviélovéku psychicky
velmi ublizi. Pak mi navrhla, Ze¢wobjedna do prazského MS Centra, kde jsou na tuto
nemoc specializovani. Souhlasila jseniijafa jsem i recept na lehk& antidepresiva
Citalec, ktera mi pomohla stitise s diagndzou, ale uZivala jsem je asi jenniésice.

Na prvni navévu MS Centra vzpominam s ambivalentnimi pocity. Nemg¢
piekvapilo tehdejsi pro&di. Cekala jsem moderni kliniku na Grovni a misto tobenj
veSla do staré opryskané budovy v Kiuské ulici, kde MS Centrum sidlilofide.
Prochazela jsem zaSedlou chodbou s klenbami, ktle dsy #i diewené lavice pro
cekajici pacienty. Teprve asi po hotligsem giSla natfadu. Vesla jsem do malé
mistnosti, kde bylo mezi regaly a krabicemi vySeaci lehatko. Nettila jsem vlastnim
ocim. Ujala se m ale velice mila Iékika, ktera my privitala, predstavila se mi, a pak
me¢ témet hodinu vySabvala a vysutlovala mi vSe, co je spojeno s roztrouSenou
skler6zou, a co jsem cid vedét. Moc mi pomohlo zji&ini, Ze voziek potebuje jen
malé procento pacieitZe se na roztrousenou skler6zu neumira, jak gexecetla na
internetu, Ze existuje uz p@émé inna l&ba, kterd dokdZze postup nemoci héddn

zpomalit, a Ze s roztrouSenou sklerézaizmzit Ezny Zivot.



Zatala jsem uzivat Medrol, Imuran a Vigantol (vitani). Léky mi ne&ini
zadné velké potize, jediné, co mi vadi je, Ze mamMedrolu tzv.,nsickovity
oblicej.“ Na kontroly jsem dochazela jednou Za ku. | kdyZ jsem byla objednana na
urcitou hodinu, nikdy se mi nestalo, ze bych Slafadu Was. Jednou jsenyekala
dokonce dv¥ a pil hodiny! Pibéh kontrol byl, a je, nasledujici: Lékae n& zepta, jak
se citim, zda nemangjaké potize (nap s m@enim, s chzi - zda ujdu kolik pdtbuiji,
se zrakem...), pak s&gqd nim prochazim, ska po jedné noze, davam si prst nakpi
nosu, zkousi silu vrukadch a nohach, pak zkoumkexyefpomoci neurologického
kladivka. Od prvni ataky mam vyhasl&3ni reflexy. Na z& mi predepiSe Iéky a na
recepci se objednam na dalSi kontrolu.

V prosinci laiského roku jsem praéthla infekci hornich cest dychacich, asi po
dvou tydnech jsem zd&eho nic mdla vysokou horeku, tak mi prakticka lek&a
nasadila antibiotika. Po této infekci jsem pfiath lehkou ataku (#la jsem parestezie
v dlanich a byla jsem velice unavena), zvySila jséproto davku kortikoidl. Potize po
par dnech zmizely. BohuZel wdznu se projevila dalSi ataka. Jako jeji hlavidimu
vidim velky stres ve Skole. @pjsem ngla parestezie v rukach, a navic se mi objevila
porucha citlivosti na horni polowntéla. Okamzi¢ jsem jela do Prahy do MS Centra,
kde m¢ asi po hodia prijal I€kar jako akutni stav. KdyZ jsem mu popsala svoje gotiz
ani me nevySetil a poslal n& do infazni mistnosti, kde mi byl podan solumedrol.
K nému jsem domi nafasovala ¢ lahvicek s roztokem solumedrolu, které jsem musela
kazdé rano vypit. Roztok byl odp@rhorky, me¢la jsem z &) Zalude€ni potize i pesto,
Ze jsem uzivala Helicid, také jsemdig nespavosti, hodmi otekl obltej a nEla jsem
velké vykyvy nalady. Po tydnu potiZze odezn
Za mesic, na dalSi kontrole, mi |éka ekla, Ze vzhledem k ptu atak, které jsem
procklala, mi gredepiSe &inngjSi I€k. Mela jsem na vytr. Copaxone (glatiramer acetat)
nebo Avonex (interferon beta), které maji podobrénky. Zvolila jsem Avonex
vzhledem k tomu, Ze se aplikuje injek pouze jednou tydndo svalu. Copaxone kazdy
den pod kZi, coz mi gislo nepraktické. Pani doktorka mi v¢$ila mozné nezadouci
(cinky, kontraindikace, jehot{sobeni, a ochotha popravd mi sclila vSe, co jsem
chttla wdét. Navic mi také navrhla, zda bych se nékehtzapojit do studie, kde se



zkoumaji @&inky Iéku Fumaratu. Vzhledem k tomu, Ze je velsti pacient podavano
pouze placebo, odmitla jsemieB Sesti tydny jsem byla pozvana zdravotni sestrou
z MS Centra na z&eni aplikace Avonexu. Ba jsem z toho velké obavy, protoze se
bojim injekci, ale zvladla jsem to v polio@esiticka mi ot vyswilila vSe o Avonexu,

o technice podavani Iéku, a pak jsem si sama ingglikovala. Slo to porrné hladce,
nastoupily, a o kterych jsem byla informovana jaksestry, tak od |ekky. Zataly me
bolet svaly a klouby, #a jsem zimnici, zvySenou teplotu a bolel& hava. Vzala
jsem si lbuprofen, jak mi bylo v MS Centru dop&no a Sla jsem si lehnout. Do rana
piiznaky téndt odezrly, jen me bolela hlava. Avonex uzivdm kazdou &edMam
vSak velké problémy s jeho aplikaci. iepto, Ze v Centru jsem ji zvladla bravéirn
doma mi to vibec nejde. Mam psychicky blok, nedokazu si injekaiazit* do stehna.
Do hyzdi mi picha injekce sestra (je zdravotnira@sto jest snesu, ale v okamziku,
kdy si ji mam aplikovat sama, panika, tlute mi srdce, klepou se mi ruce adua
Moc n¥ to ,,5tve”, ale nedokazu tagkonat. Zaginam uvazovat o tom, Ze vyhledam
odbornou pomoc (psychologa), ktery by mi s timtobggmem snad dokazal pomoct.
Pozitivum vidim alespp vtom, Ze se mi vedlejSi néemné projevy l&by
interferonem beta sniZily, dem¢ uz jen boli hlava. Kazdéitmésice chodim na krevni
odkery ke své praktické |Iekee (krevni obraz a jaterni testy).

V MS Centru se mi libi fljlemné prosedi (nyni je MS Centrumipsthovano
do novych prostor na Poliklinice na Kartomamegsti), @gistup rékterych Iékan a jejich
ochota podavat informacejfigtup a chovani zdravotnich sester. Také jsem evelic
spokojena s psycholozkou pani Dusankovou, ke Ildieee nechodim jako pacient, ale
ktera mi ochoté pomaha s moji bakakou praci.

Naopak nespokojena jsem s dlouhydekacimi dobami a stim, Ze se¢m
pokazdé ujme jiny doktor. Rada bychéle viastniho, ke kterému bychéta etSi
daveru, ktery by né znal a ja bych tak nemusela stale dokola vSe &étkaa popisovat.
Také doba kontrol by mohla byt @éaqo delSi (ne pouze deset minut), mohlo by byt vice
¢asu na kvalit§Si neurologické vySégni a také na popovidani si. Na druhou stranu ale
chapu, ze to neni prakticky docela mozngk@tik 1€kait na ti a pil tisice pacient).



Nyni popiSi potize, které mi apobila RS: Na p&tku nemoci (duben 2006)
jsem nela velky problém s vyrovnanim se s diagnozou &édenrd jsem plakala, stéle
jsem si opakovalaéty: Pra: zrovna ja? Komu jsem co é&ldla? - a velmi jsem se
obavala budoucnosti. DalSim vaznym problémem hyizema citlivost, ktera sahala od
prsou aZz ke kolemm, a z niz plynuly potiZe v intimnim vztahu s myiitgdem, coz se
samozejm¢ odrazilo i na moji uz tak oslabené psychice. Tjakén byla velice unavena.
Pti predklonu hlavy jsem citila elektricky vyboj az dohom (ten se objevuje i dnes,
pokud jsem unavena).

Kamaradka moji mamky mi dopddila navstvu jednoho léitele a astrologa,
ke kterému sama jezdil®ekla jsem si, pro ne, zkusit se méa vdechno. Navigim
acinkam alternativnich zfsohi Iécby. Po této navdv¢ jsem vSak byla velice
zklamana, rozhidena a je#t vice psychicky ,,rozhozena“. Myslim si, Ze to, teato
¢loveék provozuje, je naprosty hyenismus, kde jde jenpisab, jak z lidi vytdhnout
penize. Tento @ n&zor prameni ze zkuSenosti z jedné r&ysy jeho ,,ordinaci®.
Venku ged domem, ktery uziva vyhraglk ,l&ebnym @elim*, stala fronta lidi. Na
fadu jsem se dostala asi pd podirg. Za psacim stolem sédzamra&eny muz v Sedém
obleku. Vyzval m§, & se posadim, zeptal se na datum narozeni a ryehtiotkl mé
dlaré. Pak za&al nahlasiikat a pséat:,,Podiek, @i, klouby..." To mely byt moje
diagndzy. Po Wtu vSech udajnych neduh jsem se ho zeptala, zdaéadl i ,,néco
jiného“. Nic konkrétniho mi nekl, tak jsem mu oznamila, Ze mi diagnostikovali
roztrousenou sklerézu. Gekl: ,,To v Zadnémijfipact neni roztrouSena skleréza, jedna
se 0 nedostatek lithia“. Pak se zeptal, jaké Iékivam. Vyjmenovala jsem mu je,
véetre antidepresiva Citalecu. On na¢nzaal kiicet, Ze pokud chci skéit na
psychiatrii se sto padesati kily vahy, tak sa ty zaostalé léky, co se pouzivaji uz jen
v Africe, beru dal. To uz jsem nevydrZzela a roZbta jsem se, bylo mi velice trafn
Na to on prohlasil semem k moji mamce, ktera éndoprovazela: ,,Jent'ase holka
vybreti, na krase ji to neubere”. Uz jsem jeledi nemohla dal snaset a Wila jsem
Z mistnosti Upla jinudy, nez se ®lo podle jeho pravidel vychazet. Mamka pak v jeho
slavné astro-lékaenkoupila ti baleni zazrénych ¢aji za dva tisice korun. Aby toho
nebylo malo, je$t jsme se spolu pohadaly. Uz nikdy vic bychéknn neSla! Tenhle



odstrasujici zazitek énvSak nadtsti neodradil od touhy hledat a zkouSet no¥éi,v
které by mi &jak mohly pomoci. A tak uz vice nez rok dochazimReaki k jedné moc
piijemné pani \Ceskych Budjovicich, ktera mi hned na &étkuiekla, Ze roztrousenou
skler6zu vyléit neumi, ale dokaZze mi pomoci od wiggmnych problém, které tuto
nemoc doprovazeji. Jeji na#gy pro me znamenaiji i uitou formu psychoterapie (vzdy
si prijemne popovidameieknu ji, co nd trapi...) Dochazim k ni jednougsicné, kazdé
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,Sezeni trva minimakhhodinu. Na z&tku mi vylozi karty na ¢akry* (sedm oblasti
na tle, které musi byt v rovnovaze, aby mohimt psychika sprawhfungovat), zjisti
,,bloky“ v ¢akrach, a pak se je snaziljpdanim rukou odstranit. Na prvni nas&t mi
vySel blok v nervové soustava v pohlavni a vykovaci soustau Asi po tech
meésicich moje problémy s citlivosti a Unavou vymizelyod té doby se mi znova
neobjevily.

Jak se snazim s roztrouSenou sklerézou ,,bojowat®vni fadé jsem musela
pirestat kodt. Koureni totiz vaza zrychluje progresi onemoéni. Dale se snazim
pravidelré cvicit (vzdy asi ticet minut, obden). V jidle jsem se nijak heomezjén
jsem gidala vice ovoce a zeleniny, uzivam i vitaminy. &ae snazim omezit na
minimum stres, ktery je velice Skodlivy. To je pré nejwtSi problém, protozZze jsem
velky ,nervdk® a také jsem hodncitliva. Vzhledem k mym dsma atakdm &hem
posledniho fl roku jsem se rozhodla odlozit si statnice az @&. zZDiky psani
bakal&ské prace jsem nastudovala mnoho odborné a kvdlieratury na téma
roztrousena skleréza, coz mi pomohlo i s vyrovnaséns diagndzou. ¥ervnu jsem se
také zwastnila konference ke dni roztrouSené sklerozy, jkdm se dozadéla mnoho
zajimavého. B sbirani materidl a podklad ke své praci jsem se zardveeznamila se
spoustou milych, stefmemocnych lidi.

Do budoucna bych sit@la dokogit Skolu, najit praci, ktera enbude bavit,
zalozit rodinu se svymifielem a hlav zastat ,,ZDRAVA"!



4.2.2.1 Hodnoceni kvality sluzeb v MS Centru v @&z

Tabulkacislo 3: Spokojenost kliehse sluzbami poskytovanymi v MS Centru v Praze 2

SLUZBY
Lécba:
Kombinovana

Léky 1.volby

Léky 2.volby

Pulsni
imunosuprese
Kontroly
pacienti

Pristup lékare
Podéavani
informaci
Psycholog

Socialni

pracovnik

Rehabilitace

R1 R2
drive* diive
NE NE
ANO
diive
NE
NE
C NE
ANO C
ANO NE
ANO  ANO
diive
ANO
¢ C

Zdroj: vlastni vyzkum

*ANO — klient je spokojen

*NE - klient neni spokojen

*( — klient je spokojetiastené

rive — kli uziv uv minu i, i Uz ji neuzivéa
*drive — klient al b minulosti, nyn ne a

R3
diive
NE

NE

ANO

NE

R4

~

C*
diive

NE

ANO

ANO

ANO

ANO

ANO

diive
ANO

R5
diive
NE

(@

ANO

ANO

ANO

R6
diive

NE

ANO*

ANO

ANO

ANO

R7

ANO



Moznosti zlepSeni NejétSi spokojenost
R1  vicecasu na pacienty, vice mista na prijemné prosedi, fgistup lékae,
chodl® pro vozékare, ochrana sluzby psychologa

osobnich informaci

R2 mit vlastniho |ékee, vice piistup rekterych ek, sluzby
rehabilitace, podavani informaci psychologa
R3 kratSicekaci doby

R4  kratSicekaci doby, podavani infazi -  pristup Iékde, sluzby psychologa
pouze zkusené sestry

R5 mit vlastniho lékie pkné prostedi

R6 nic se vSim

R7 kratSicekaci doby, mit vlastniho pekné prostedi, istup rekterych

|ékare, vicetasu na pacienty |ékari, podavani informaci

Z tabulky vyplyva, Ze kombinovanoucléu uzivalo v minulosti § responderit
ze sedmi, ani jeden s ni nebyl spokojen. Jako hidwod nespokojenosti uvedli nizky
efekt l&by (ataky stale ffichazely) a vahovy frastek. V sodasné dob uzivaji
kombinovanou imunosupresi dva respondenti, oba @ji npouze jako dopbk
k efektivrejSi l&cbé (jeden uziva léky 1. volby, druhy léky 2. volbyyombinovana
lé¢ba jim pomaha udrZet zdravotni stav, jako jeji m@dy respondenti uvedli:
,,mésickovity oblicej”, Zalude&ni potiZze a vahovyifristek.

Léky 1. volby si v sotasné dob aplikuje @t responderit Jeden z nich je
interferonem beta — ¢ipkovité piznaky a injekni aplikace 1ék. Jeden respondent
uzival dive interferon beta (Avonex), nebyl s nim spokoje&ba nengla dostateny
efekt, ataky se stale objevovaly.

Léky 2. volby (intravendznimi imunoglobuliny) jesewasné dob |écen jeden
respondent, s &éou je spokojen, protoZze mu pomaha udrzovat jehavethi stav.
Jeden respondent uzival l1éky 2. volby v minulagtilaboval po nich, proto mu byly
vysazeny.



Jeden respondent jes&n pulsni imunosupresi, jeho stav je ale natoldnyaze
mu ani tento typ terapie nepomaha, proto nenilslé spokojen.

S kontrolami jsou pkspokojeni i respondenti. Dva respondenti jsou spokojeni
castén¢ a dva nejsou spokojeniibec. Nespokojeni respondenti uvadi, Ze kontroly jso
velice rychlé, rutinni, vyS&eni zdravotniho stavu nedostaté.

S pistupem |ékée je spokojeno & responderit (tfi z nich maji jednoho
oSetujiciho lékae). Casteéné jsou spokojeni dva respondenti. &tto dvou klieni se
lekari stiidaji, rektefi jim vyhowvuii, jini ne.

S podavanim informaci je spokojenét pesponderit (tii z nich jsou v p&
jednoho Iékee). Naopak nespokojeni jsou dva respondenti (jedéansvého lékia, u
jednoho se Iékastiidaji). PovaZzuji poskytovani informaci za nedostade spiSe si je
sami vyhledavaji.

K psycholoZce dochézeji pouzerespondenti. VSichni jsou pirspokojeni jak
s terapii, tak sifistupem psycholozky.

Pomoci socialniho pracovnika v minulosti vyuzZibyze dva respondenti. Oba
byli s jeho praci velice spokojeni. Jednomu ponsaiinat byt, drunému z@stnani.

Na rehabilitaci v MS Centru dochézi pouze dvaoadenti, jsou s ni spokojeni
caste&né. Cviceni je bavi, fistup rehabilitéanich pracovnik jim vyhovuje, ale jednomu
vadi, Ze ma narok na rehabilitaci pouze desetlaatwtleti, drunému dlouhéekaci
doby na rehabilitaci.

Na otazku, co by v MS Centru zlepsili, respondeeitastji odpowdéli: mit
vlastniho lék&e (i respondenti) a kratStekaci doby i respondenti). DalSi
piipominky jsou: vice rehabilitace, vice mista na di®opro vozékare, ochrana
osobnich uddj, podavani infuzni terapie pouze zkuSenymi sesirafice ¢asu na
pacienty a zlepSeni informovanosti. Jeden respdrimenezlepSoval nic.

Na otazku, €im jsou nejvice spokojeni, odpikli respondenti: fistup Iékae
(nékterych lekdi), sluzby psychologa,iflemné prosedi a podavani informaci. Jeden
z respondetit je spokojen naprosto se vSim. Jeden respondentdiena tuto otazku

nic.



4.3 Udaje o klientech
4.3.1 Udaje o klientech MS Centra@eskych Bu@jovicich

Tabulkacislo 4: Udaje o klientech MS CentraCeskych Bugovicich

UDAJE R1 R2 R3 R4 R5
vék 46 47 40 43 36
rodinny stav vdana vdana vdana vdana vdana
déti 2 2 1 5 2
prace piny ID piny ID piny ID piny ID piny ID
diagnostika 1990 Brno  200€.B.  1989C.B.  2000C.B.  1995C.B.
RS
prvni ataka 1982, chaze, 1981, zawt 1985, 1993,
rovhovdha parestezie 0o¢. nervu chuze, parestezie
rovnovaha
momentalni  rovnovaha, unava, unava, rovnovaha  hybnost,
potize inkontinence,  zrak, parestezie, , Unava, Gnava,
zrak, hybnost deprese parestezie, inkontinence
sluch, Unava hybnost
organizace Unie Unie neni Unie Unie
Roska Roska organizovdna Roska Roska

Zdroj: vlastni vyzkum

Z tabulky vyplyva, Zze @imerny veék responderit je 42,4 let. VSichni respondenti
Ziji ve svazku manzelském a magtidVSem byl giznan piny invalidni dchod.

Ctyfem respondefitn z @ti byla roztrouSend skleréza diagnostikovana
v nemocnici WCeskych Budjovicich. Jednomu respondentovi v BriPtimérna délka

onemockni vSech respondeinbd jeho diagnostikovani je 12 let.



Ctyti z psti responderit se domnivaji, Ze se jim nemoc projevila jitve, nez
jim byla diagnostikovana. Bmérna doba od objeveni se prvnim potizi, které spojuj
s roztrouSenou sklerézou, je u vSech kliel#,6 let.

Jako své neptSi momentalni potize uvadi vSeckt pesponderit Gnavu, dva si
stZuji na poruchy rovnovahy a hybnosti, dva maji Zmtse zrakem, dva trapi
inkontinence. Jeden respondent navic trpi depresemi

Ctyti z péti responderit jsou ¢leny pacientské organizace Unie Roska. Jeden
z responderitneni nikde organizovan a ani si beje byt.



4.3.2 Udaje o klientech MS Centra v Praze 2

Tabulkacislo 5: Udaje o klientech MS Centra v Praze 2

UDAJE R1 R2 R3 R4 RS R6 R7
vék 28 50 34 35 46 50 22
rodinny  svobod., rozved., svobod., svobod., vdana vdana svobod.,
stav bez bez ma bez ma
partnera partnera partnera partnera partnera
déti ne ne ne ne 2 1 ne

prace casteény plnyID castény pinyID  plny  plny studuje

ID ID ID ID
diagnéza 2002 1985 1996 2002 1992 1999 2006
RS Praha Praha Praha Praha Praha Plzex Pelhtimov
prvni Zaret oc. 1978 zaréto¢. zarmstoc. 1981 1974 parestezie,
ataka nervu hybnost  nervu nervu zrak bolest citlivost
hlavy
momen- Gnava, Unava, Unava, deprese, hybno bolest (nava,
talni citivost, hybnost, pantt, retence st, hlavy, parestezie,
potize  parestez., deprese, bolesti moci, tres, Unava citlivost
hybnost, urodyn. hlavy Gnava  zrak,
deprese meéchyr parest
ezie
organiza- SMS ne SMS ne Unie Unie ne
ce Klub Klub Roska Roska

Zdroj: vlastni vyzkum

Z tabulky vyplyva, ze gimeérny vék responderit je 37,9 let.

Pouze dva respondenti ze sedmi Ziji v manzZelskémksl, jeden respondent je
rozvedeny a nema partnera, dva respondenti jsoboswd a nemaji partnera, dva
respondenti jsou svobodni a Ziji s partnereti Daji pouze dva respondenti ze sedmi.



Ctyti respondenti ze sedmi pobiraji plny invalidnicdod, dva respondenti
casteny invalidni dichod, jeden respondent studuje na vysoké Skole.

Diagnoza roztrousené sklerézy bykdipespondernitim urcena v Praze, jednomu
v Plzni a jednomu v Pelimové. Primérna doba nemoci od zji&ti diagndzycini u
vSech sedmi respondért0,6 let.

Tii respondenti ze sedmi se domnivaji, Ze se u nidtrauSena sklerdza
projevila uz dive, jeSt¢ pred jejim diagnostikovanim. &nérna doba od prvnich potizi
je u vSech klienit 16,7 let.

Jako své neptSi momentalni potize uvedlo Sest respondeet sedmi Unavu.
DalSim ¢castym problémem respondére deprese i respondenti), poruchy hybnosti
(tci respondenti) a paresteziefti(trespondenti). Dva respondenti uvedli potize
s maenim. Dva respondenty suZuji veliké bolesti hlalgden respondent ma potize
S pangti.

Ctyti respondenti jsou organizovani (dva v Unii Roskdva v SMS Klubu). Ti

respondenti nejsotleny Zadné organizace a ani neégiHbyt.

4.4 Hypotézy

Hypotézacislo 1:Cinnost MS Centra v Praze 2 a sluzby, které totizeai poskytuje

svym klientim,  prevySuji  po strance kvantitativni MS CentrumCeskych
Budkjovicich



Tabulkacislo 6: Porovnani rozdil v ¢cinnosti MS Center a poskytovanych sluzbach
Cinnost a sluzby MS Centrum vCeskych MS Centrum v Praze 2

Budéjovicich

vyzkumy a studie 2 7
vzdélavaci ¢innost pouze { kraj cel&CR
mezinarodni spoluprace NE* ANO*
psycholog NE ANO
socialni pracovnik NE ANO
rehabilitace NE ANO

Zdroj: vlastni vyzkum
* NE — MS Centrundinnost nevykonava/neposkytuje sluzbu
* ANO — MS Centrurdinnost vykonava/poskytuje sluzbu

Hypotézacislo 2: Kombinovana imunosupresecfi@ kortikoidy) nevyhovuje atSing
pacienti s roztrouSenou sklerézou. Jejim velfrastym nezadoucim vedlejSinditkem

je vahovy pirastek.

Graf ¢islo 1: Spokojenost kliehts kombinovanou imunosupresi.

O Spokojen

B Spokojen
Casteéné
ONespokojen

O P N W b 0 O N

Zdroj: vlastni vyzkum



Graf ¢islo 2: Vahovy firistek u klient po l&bé kortikoidy.

O ANO
B NE

Zdroj: vlastni vyzkum

Hypotézacislo 3: Pro klienty je veliceidezité mit svého ,,vlastniho” |ékg se kterym
je poji vztah zaloZeny na vzajemnévéi‘e a pochopeni. Vyznamnou slozkou vztahu
|ékar — pacient je i vzajemna efektivni komunikace alikvapodavani informaci ze

strany léké&e.



Tabulkacislo 7: Vztah |éka— pacient

Respondenti  Vlastni Spokojenost Spokojenost s podavanim
lekar S pristupem lékare informaci

R1 ANO ANO ANO
R2 ANO ANO ANO
R3 ANO ANO ANO
R4 ANO ANO ANO
R5 ANO ANO ANO
R6 ANO ANO ANO
R7 NE C* NE

R8 NE ANO NE
R9 ANO ANO ANO
R10 NE ANO ANO
R11 NE ANO ANO
R12 NE ¢ C

Zdroj: vlastni vyzkum

* C — caste’né spokojen(a)

Hypotézacislo 4: Partner a rodina ma v Zigopacienta s roztrousenou skler6zou
nezastupitelny vyznam, poskytuje mu pomoc a podpdtacienti bez pevného

rodinného z&zemicastji vyhledavaji pomoc psychologa, nez Kklienti, ikteZiji

v manZzelském svazku nebo s partnerem.



Tabulka cislo 8: Vztah
psychologa.

Respondenti

R1
R2
R3
R4
R5
R6
R7
R8
R9
R10
R11
R12

Zdroj: vlastni vyzkum

mezi rodinnym zazemim kilierd vyuZivanim pomoci

Rodinny stav

vdana

vdana

vdana

vdana

vdana
svobodny, nema partnerku
rozvedena, nema partnera
svobodny, ma partnerku
svobodnd, nema partnera

vdana

vdana

svobodna, ma partnera

*ANO — vyuZiva pomoci psychologa

*NE — nevyuziva pomoci psychologa

*diive ANO — v minulosti vyuzival(a) pomoci psychologa

Pomoc psychologa MS
Centra / privatniho
ANO*
NE*
dive ANO*
NE
NE
ANO
ANO
NE
ANO
NE
dive ANO
NE

Hypotéza ¢islo 5: RestoZe je rehabilitaceubbZitou sodasti terapie roztrouSené

sklerézy, jen malé procento pacigns touto nemoci dochazi na odbbrmedenou

rehabilitaci, pacienti spiSe tg@nosiiuji cviceni doma nebo c#eni skupinove.



Tabulkacislo 9: Klienti a pohyb v jejich Zivéat

Druh pohybové aktivity Pocet respondenti
Odborre vedena rehabilitace 2
Pouze skupinové cséni 3
Skupinové cuieni + cviéeni doma 2
Pouze cuwieni doma 3
Necvii 2

Hypotéza ¢islo 6: Unava je néasgjSim subjektivnim fiznakem u pacient
s roztrouSenou sklerézou, ktery ma negativni doyakivalitu jejich Zivota.

Yao7a

Graf c¢islo 3: Zastoupenifznaki u pacient s roztrousenou sklerézou

1 O Unava
. B Hybnost
10 ORovnovéaha
8 4 OMikce
o B Zrak
O Parestezie
4 - M Citlivost
, ] I | O Deprese
I l l B Ties
0 T T T T T T T T T B Bolest hlavy

Zdroj: vlastni vyzkum



5 DISKUZE

Tato bakaléska prace byla zafiena na zjigini ¢innosti MS Center a sluzeb,
které poskytuji svym Kklied. DalSi oblasti zkouméani byla kvalita poskytovanyc
sluzeb, kterd byla zjffevana na zakladsubjektivnich nazdra spokojenosti klieit
Vyzkum také pinesl informace o Zivetklienti a jejich nemaoci.

Na zaklad vysledki vyzkumného Séeni v ramci kvalitativniho vyzkumu bylo
stanoveno Sest hypotéz.

Hypotézagislo 1 zni: Cinnost MS Centra v Praze 2 a sluzby, které tottzeai
poskytuje svym klieritm, prevySuji po strance kvantitativni MS Centrun@eskych
Budgjovicich.” Dikazem této hypotézy je fakt, Ze MS Centrudieskych Budjovicich
piimo neposkytuje na rozdil od MS Centra v Prazet@ $juzby: sluzby psychologa,
sluzby socialniho pracovnika a rehabilitaci. Coyge ¢innosti, MS Centrum ¢eskych
Budgjovicich nevyviji spolupraci na mezinarodni Urowmppak MS Centrum v Praze 2
spolupracuje se sedmi zahr&arimi centry, ktera se zabyvaji problematikou rozgené
skler6zy. Také rozsah eduka ¢innosti je rozdilny. Zatimco MS Centrum v Praze 2
porada vzdlavaci akce na celém Uzerfieské republiky, MS Centrum Qeskych
Budkjovicich pouze v ramci regionu. Tuto hypotézu nbmaiéim podpdit ani
vyvratit, v odborné literaiie jsem totiz nenaSla Zzadné zminky o rozdile¢imnosti a
poskytovanych sluzbach danych dvou MS Center.

Hypotéza ¢islo 2 zni: ,,Kombinovanad imunosuprese clfl@ kortikoidy)
nevyhovuje ¥tSiré pacienti s roztrouSenou sklerézou. Jejim velfastym nezadoucim
vedlejSim dinkem je vahovy firastek.” Plré spokojen s kombinovanou imunosupresi
nebyl ani jeden z deseti responderkteri |€ky v sodasné dob uzivaji, nebo je brali
v minulosti. Ctyfi respondenti byli stimto druhem terapie spokojefdist&ns.
Nespokojenost s&ou uvedlo Sest respondént NegasgjSim divodem jejich
nespokojenosti byl vahovykipistek. ZvySeni hmotnosti uvedla polovina responident
Mé zawry podporuje Jana Liberdova (Liberdova, 1997, 8&), ktera zde uvadi:
.,NeastjSi a zarova nejrozporuplijsi je l&ba kortikoidy, které fisobi (mimo jiné)
na zmirrkni zargtu v celém &le. Kortikoidy maji ale i nefijemné vedlejSi &inky.



Jejich nadmarné a dlouhodobé uZivani vede k nezadoucéiesmym prominam,
nagiklad ke zvySeni hmotnosti.“ Nezadouci vedlej&nkly kortikoidia popisuje i Eva
Havrdova (Havrdova, 2004, str.46)Céast pacierit ma sklon pibyvat na vaze, mensi
procento jich na vaze ubyva. 8ristkem vahy seip dlouhodold vysokych davkéach
kortikoida vyviji u ¢asti pacient tzv.,,nesickovity oblicej*."

Hypotézacislo 3 zni: ,,Pro klienty je veliceutezité mit svého ,,vlastniho”
lekare, se kterym je poji vztah zaloZzeny na vzajemi&i@ a pochopeni. Vyznamnou
sloZzkou vztahu Iéka— pacient je i vzajemna efektivni komunikace alikvipodavani
informaci ze strany léka.” Vlastniho Iékée ma sedm respondért dvanacti. V p& o
zbyvajicich gt responderit se 1éka stiidaji. Tii z téchto @ti respondenit vyslovili
piani mit vlastniho Iéka. S gistupem |ékee/lékanu je plne spokojeno deset
responderit, dva jsou spokojenicast&éné. Nespokojenost nevyjéitl ani jeden
z responderit Se zfisobem, jakym lékdékari podavaji informace, je spokojeno dev
responderit z dvandcti, jeden respondent je spokajaést&ns. Nespokojenost vyj&di
dva respondenti, podavani informaci jifippda nedostateé. Dilezitost kvalitniho
vztahu mezi |ék@m a pacientem udava i Eva Havrdova (Havrdova, 2804 72):
»Velice dilezita je vlastni l&ebné a oSébvatelska p&. Vyznamnou roli hrajeiéra
pacienta k |ék& a predchozi zkuSenosti se zdravotnictvim.” Moje &gvpotvrzuje
n¢kolika vyroky ve své knize i Alexander Burnfield {Bfield, 1998, str. 46), ktery
uvadi: ,,Mnoho roska je nespokojeno se @pobem, jak s nimi jejich Iékiazachazeji.
Dost ¢asto vyjaduji silné pocity hkosti, vzteku a ztratu iluzi. Déle uvadi:
.,Nedostaténa komunikace je odpéuna za mnoho ne&ti, nedorozurni a Spatnych
pociti a narusuje vztah mezi l&lean a pacientem.” Ve své knize dale uvadi (Burnfield
1998, str. 51): ,,Technické a medicinské znalsstii jnezbytné, ale nestaAby prace
lékare byla plf Cinnd, musi kombinovat tyto znalosti s vhodnou koikaci
s pacientem a dovednostmi v oblasti poradenstvge R3t: |, NejdileZitjSi je, aby si
lekari uvédomili, Ze mohou pacietitn pomoci tim, Ze jim dagji ¢as a ¥nuji jim swj
zajem. Obas stai pouze ,,urt naslouchat.”

Hypotézacislo 4 zni: ,,Partner a rodina ma v Zigiacienta s roztrouSenou

skler6zou nezastupitelny vyznam, poskytuje mu pomogodporu. Pacienti bez



pevného rodinného zazewdstji vyhledavaji pomoc psychologa, nez klienti, tkt&iji
v manZzelském svazku, nebo s partnerem."d@essponderit z dvanacti Zije ve svazku
manzelském, nebo s partnerem. Z tohotétypaesponderit vyuZzili/vyuZzivaji sluzeb
psychologa pouze&itrespondenti. Wi respondenti nemaji partnera a vsichnirebtiji
psychologickou pomoc. O zéasadni roli rodiny v Zévgbacienta s roztrouSenou
skler6zou hovti i Eva Havrdova (Havrdova, 2004, str. 72): ,,Vexzré mfe zavisi
prijeti nemoci na socialnich vazbach pacienta. Jare¢devsim rodina, kteraime, ale
také nemusi poskytovat zazemi a podporu.” V dai8ilksize uvadi (Havrdova, 1999,
str. 144): ,,RS mé nepochybdopad na vSechnjeny rodiny, tak jako kazda chronick&
nemoc. Pokud pacient, partngmecovatel festane svou ulohu zvladat, je nutri@s
dokud Ize vztahy zachranit, vyhledat odbornou pathoc

Hypotézacislo 5 zni: ,,Restoze je rehabilitaceulkzitou sowasti terapie
roztrousené sklerdzy, jen malé procento pagdientouto nemoci dochazi na odhbbrn
vedenou rehabilitaci, pacienti spiSe regnostiuji cviceni doma nebo c¥ni
skupinove.”
Na odborg vedenou rehabilitaci dochazeji pouze dva respdndaivanacti. Pouze ve
skupirg (v rdmci Unie Roska) cvi tfi respondenti. Skupinovému ¢eni a sodasre i
cviceni doma se &nuji dva respondenti. Ciéni doma ufednostiuji tfi respondenti.
Dva respondenti neasii viilbec, oba fedevSim z dvodu sveho Spatného zdravotniho
stavu, ktery jim v pohybové aktivitorani, jeden respondent navic uvedl, Ze hoewi
nebavi.
O dilezZitosti rehabilitace pojednava ve své knize Ewardova (Havrdova, 1999, str.
100), uvadi: ,,Nezbytnou s&asti I&€by tohoto onemocimi je odborg vedena
rehabilitace, zagfena na zlepSeni nebo obnoveni poruSené pohybouedurPro
vSechny pacienty bez vyjimky plati, Ze¢péo fyzickou kondici by se #&a stat
samozejmou souasti jejich kazdodenniho Zivota." V dalSi své pkdnti (Havrdova,
2002, str. 94) pise: ,,Rehabilitace fpado I|&by roztrouSené sklerézy zcela
neodmysliteld. Jiz vcasnych fazich choroby bydbyt pacient motivovan k aktivnimu
piistupu k rehabilitaci a #ha by mu byt poskytnuta odborna instruktaz.” (editosti
odborného vedeni rehabilitace se e i Petr Lensky (Lensky, 1996, str. 62): ,,U RS



cvicime hned od pgtku onemocEni nejlépe podle odborné instruktdze rehalditao
terapeuta.”

Hypotézasislo 6 zni: ,,Unava je n&gstjSim subjektivnim fiznakem u pacieft
s roztrousenou sklerézou, ktery ma negativni dapadvalitu jejich zivota.“ Unava
obtZuje jedenact respondéntz dvanacti. DalSimic¢astymi giznaky roztrouSené
sklerdzy jsou: poruchy hybnosti (Sest responiemarestezie @ responderii), potize
s maenim €tyti respondenti), poruchy zrakui(tespondenti), deprese (3 respondenti),
poruchami rovnovahy trpi dva respondenti, dva n@ruchy citlivosti a jeden
respondent si &oval na tes. Moji hypotézu potvrzuje i Eva Havrdova (Havrdpv
2004, str. 82), kter4d uvadi: ,,U velkésti pacient s RS se setkavame od ¢atku
s nadnérnou, az nefekonatelnou Unavou jako jednim izmaki onemoctini.” Jeji
dalsi vyrok zni: ,,Unava je povazovana za veliceazay projev roztrousené sklerézy,
ktery vyznami omezuje vykonavanickinych dennich aktivit &asto znematuje trvalé

pracovni zéazeni."



6 ZAVER

V mé bakaléské praci jsem se zaiila na porovnani dvou MS Center —
zaizeni, ktera se zabyvaji komplexni¢p® pacienty s roztrouSenou skler6zou, a to
Centrem pro demyelinizai onemocini v Praze 2 a Ambulanci demyelininéch
onemocgni v Ceskych Budjovicich.

Prvnim cilem prace bylo zmapovat poskytovani dluzedanych dvou
zarizenich. Jako druhy cil jsem si wyila, zjistit kvalitu €chto sluzeb. Kvalita sluzeb
byla hodnocena na z&kkadubjektivnich nazdra spokojenosti kliefitobou zéizeni.

Ke zjiS&ni potebnych dat byl zvolen vyzkum kvalitativni, technikskéru dat byl
polostandardizovany rozhovor. Ten byl pro¥agednak s personalem obou MS Center
(v MS Centru v Praze 2 s psycholozkou Mgr. Janowsédbkovou, v MS Centru
v Ceskych Budjovicich s vedouci Centra MUDr. Libusi Lhotakovoa) jednak

s dvandcti klientydhto zdizeni (sedm klierit — wetne mé MS Centra v Praze 2¢p
klienth MS Centra \Ceskych Budjovicich).

Na zaklad velkého mnoZzstvi dat, ziskanychéhem vyzkumného Seni, bylo
formulovano 6 hypotéz.

Souwasti kapitoly 4 — VYSLEDKY je i popis obou MS Cent&tery vznikl na
zaklad informaci, ziskanychdnem rozhovoru s personalemrizani. V tomto popisu
je zahrnuta £innost MS Center a sluzby, které tatd@izani poskytuji svym kliedmn.

Z tabulky ¢islo 1 pak vyplyvaji rozdily ¢innosti MS Center a v poskytovanych
sluzbach. Hlavni rozdil je vtom, Ze narozdil od M@8ntra Ceskych Budjovicich
poskytuje MS Centrum v Praze 2impo tyto sluzby: sluzby psychologa, socialniho
pracovnika a rehabilitaci. Rozdil je také€imnosti MS center. MS Centrum v Praze 2
spolupracuje na mezinarodni Urovni se sedmi zafwami centry, MS Centrum
v Ceskych Budjovicich vyviji spolupraci pouze na Uzeméské republiky. Co se dg
vzklavacich aktivit, MS Centrum v Praze 2igda edukéni akce wené pro lékee,
pacienty a Sirokou Vejnost na Gzemi cel€eské republiky, MS Centrum Qeskych

Budkjovicich pouze v ramci jinteského regionu. Na zékkatkéchto dat byla vytviena



hypotéza: (innost MS Centra v Praze 2 a sluzby, které totézeai poskytuje svym
klientam, prevy3uji po strance kvantitativni MS Centrur@eskych Budjovicich.*

V tabulce ¢islo 2 a 3 je nastéma spokojenost kliedit MS Center s poskytovanymi
sluzbami, jsou v nich zahrnuty i navrhy na mozZznastpSeni. Nejvyrazisi zavkry

z tabulek jsem shrnula déi hypotéz. \étSiné klienti nevyhovovala nebo nevyhovuje
lécba kortikoidy. Hlavnim @vodem jejich nespokojenosti bylo zvySeni hmotnosti
nasledkem jejich uzivani, které jim znesi@ahlo uz tak zhorSenou pohyblivost. Tato
nespokojenost se objevila srovnateln klienti obou MS Center. Dale se ukazalo, Ze
pro klienty je velice dlezité mit svého ,,vlastniho” léks se kterym je poji vztah
zaloZeny na ivéie a pochopeni. Zde se objevil Zng rozdil mezi MS Centry. V MS
Centru vCeskych Budjovicich méa kazdy klient svého osgjiciho Iékae. V3ech pt
dotazovanych klierit je s praci i siistupem léké&e naprosto spokojeno. Naopak
prazské MS Centrum vyuziva v klienty princip jeden pacient — vice lékaNeni
tomu tak ale u vSech klieiht Tfi ze sedmi klient uvedlo, Ze je jiz od Zatku své
nemoci v péi jednoho lékée, u zbylychityr klientt se lékai stiidaji. Klienti, kt&i maji
»Vvlastniho” |ék&e jsou s jeho praci i giptupem spokojeni. Dva z&yi klienti jsou
spokojeni pouze&asté&né (jen s kkterymi lékdi). Nejvice jim vadi, Ze kazdému léka
musi znovu a znovu vSe opakovat a Ze k nim nentagrd. Tii z téchto ¢ty klientd
vyslovilo prani mit svého ,,vlastniho* léka Z informaci ziskanych z rozhovor
vyplynula i hypotéza tykajici se pohybové aktividienta. Zjistila jsem, Ze na odbogn
vedenou rehabilitaci dochazi pouze dva klienti M&nita v Praze 2, ostatni klienti
rackji voli cviéeni skupinové (s kamarady z Unie Roska nebo Klubadych
sklerotiki) nebo cweni individualni doma. &ktefi klienti se \nuji cviceni
skupinovému a c¢eni doma zarove Dva klienti uvedli, Ze necwi viibec.

V praci jsem se také zaila na zjiStni nekterych zékladnich informaci o
klientech a jejich nemoci. Tyto informace jsou shynv tabulcecislo 4. Na zaklag
téchto dat byly formulovany posledni &hypotézy. Ty udavaji, Ze partner a rodina
hraji v Zivot ¢lovéka s roztrouSenou skler6zou vyznamnou roli. Kliekteti nemaji
pevné rodinné zazemastji hledaji pomoc psychologa. Podle mého nazoru [dianti
MS Centra WCeskych Budjovicich oproti klientm prazského MS Centra v nevykiod



protoZze nemaji mozZnost naddvat psychologa, ktery se specializuje grava
roztrousenou sklerézu. Klienti tedy musi/museliitvpsychologa privatniho. &Sina
z nich uvedla nespokojenost ¥gupem a p& téchto privatnich psycholdg Bylo by
proto vhodné a pt¢bné zajistit klientm specializovanou odbornou pomoc.

Ze ziskanych dat déle vyplynulo, Ze dasEjSim pfiznakem u Kklient
s roztrouSenou skler6zou je Unava. Tento subjektsymptom negativh ovliviiuje
kvalitu jejich Zivota. Unava byléasto divodem giznani invalidniho échodu.

Tato bakalgska prace by mohlarigpet k lepsi informovanosti Siroké kegnosti,
pacienti s roztrouSenou skler6zou i odborini& problematice této nemoci a dale také
k odbourani myt a nepravd, které toto onemeain obestiraji. Prace by mohla byt dale
prosgsna pro samotna MS Centra, ziskana data by mohta ke zkvaliteni

poskytovanych sluzeb a ke #gné¢ pristupu a komunikace s klienty.
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Kvalita sluzeb

Spokojenost klierit



9 PRILOHY

Seznam filoh:

Prilohacislo 1: Osnova polostandardizovaného rozhovorypreonal MS Center

Prilohacislo 2: Osnova polostandardizovaného rozhovorkleoty MS Center



Prilohacislo 1: Osnova polostandardizovaného rozhovorippreonal MS Center

1) HISTORIE

« Kdy vzniklo MS Centrum?

» Co predchéazelo vzniku MS Centra?

2) PACIENTI

* Kolik se v MS Centrum & pacienti?

« Jaky je rozdil mezi gtem Zen a piem mu#?

3) PERSONAL

« Jak se jmenuje vedouci MS Centra?

* Kolik lékaia pracuje v MS Centrum a jaka je jejich odborna inalce?

« Kolik zdravotnich sester pracuje v MS Centrulajge jejich odborna kvalifikace?
* Pracuji v MS Centru je3tjini odbornici? Pokud ano, tak jaci a co je napdjich
prace?

4) FINANCOVANI

» Jakym zfisobem, z jakych zdrbjje financovan chod MS Centra &hbé pacient?
5) DIAGNOSTIKA

* Probiha v MS Centru diagnostika roztrouSené ékiet

 Jaké vySébvaci metody se pouZzivaji?

6) LECBA

« Jaké druhy farmakologickédgy vyuziva MS Centrum v terapii paciéft

» Musi pacienti sglovat réjaka kritéria pi indikaci rekterého druhu terapie?

7) KONTROLY PACIENTU

« Jakcasto probihaji kontroly pacierit

* Co se pi kontrolach sleduje?

8) TECHNICKE VYBAVENI

» Jakym technickym vybavenim a prostory disponufg Gentrum?

9) VYZKUMY A STUDIE

* Probihaji v MS Centrugaké vyzkumy nebo klinické studie? Pokud ano, jaké?
10) MEZINARODNI SPOLUPRACE



* Vyviji MS Centrum mezinérodni spolupraci? Pokad,aak s jakymi organizacemi?
11) VZDELAVACI CINNOST

* Pa@ada MS Centrumdjakeé vzalavaci akce? Pokud ano, jaké a pro koho jséany?



Prilohacislo 2: Osnova polostandardizovaného rozhovorkleoty MS Center

1) OSOBNI UDAJE

e ek

* Bydlist¢

* Rodinny stav

» Méte diti? Pokud ano, kolik?

* Pracujete nebo jste v invalidnimiahodu?

« Jste/byl(a) jstélenemélenkou rjaké organizace?

2) UDAJE O NEMOCI

» Kdy a kde Vam byla roztrouSena skleréza diagkostina?

* Jakd jste podstoupil(a) vyseni?

» Jak se Vam projevila prvni ataka? Jakeé jst€appotize?

 Jaké jsou Vase momentalni potiZze souvisejicesn@ernim?

* L&cil(a) jste se ped tim, nez jste nastoupil(a) do MS Cenitkde jinde? Pokud

ano, kde a jak jste byl(a) sqp&pokojen(a)?

» Vykonavate sjakou pohybovou aktivitu na zlepSeni fyzické i gsg&é kondice?

Pokud ano, jakou, kde a jaksto?

3) SLUZBY

* Od kdy se léite v MS Centru?

 Kde jste ziskal(a) na MS centrum kontakt?

a) farmakologicka kba

» Uzivate/uzival(a) jste kombinovanou imunosuprddikud ano, jak jste/ jste byl(a)
S ni spokojen(a)? Makta |&ba rejaké vedlejsi dinky?

» Uzivate/uzival(a) jste léky prvni volby? Pokudoanak jste/jste byl(a) s nimi
spokojen(a)? Ma/#la |&ba reéjaké vedlejsi tinky?

» UZivate/uZival(a) jste Iéky druhé volby? Pokudo.afak jste/jste byl(a) s nimi

spokojen(a)? Ma/#a |&ba reéjaké vedlejsi tinky?



« Uzivate/uzival(a) jste pulsni imunosupresi? Polamb, jak jste/jste byl(a) s ni
spokojen(a)? Ma/#la |&ba rejaké vedlejsi tinky?

« Jakcasto dochazite na kontroly? Jak jste spokojengich pribchem?
b) pristup lékae

» Méte svého vlastniho o$eficiho Iékde nebo jste v pévice léka&u?

» Jaky mate s Iékam/Iékdi vztah?

« Jak jste spokojen(a) sfé@ pistupem lékee/lekan?

« Jak jste spokojen(a) s podavanim informaci oei&glekan?

c) spokojenost a moznosti zlepSeni

*» Co byste v MS Centru zlepSil(a)? Co Vam v MS @Qerntadi?

» S¢im jste v MS Centru nejvic spokojen(a)? Co bystehpalil(a)?

Otéazky pouze pro klienty MS Centra v Praze 2:

a) psycholog

 Vyuzivate/vyuzil(a) jste v MS Centru sluzeb psyldga?

- Pokud ano, z jakéhaidodu? Jak jste/jste byl(a) spokojen(a) s jeho pagtistupem?
b) socialni pracovnik

* VyuZivate/vyuzil(a) jste v MS Centru sluzeb sdtildo pracovnika?

- Pokud ano, z jakéhaidodu? Jak jste/jste byl(a) spokojen(a) s jeho pagtistupem?
c) rehabilitace

* Vyuzivate/vyuzil(a) jste v MS Centru moznosti abllitace?

- Pokud ano, z jakéhoiadodu? Jak jste/jste byl(a) spokojen(a) s jejimibphem a
S pristupem personalu?

d) jiné sluzby

* Vyuzivate/vyuzil(a) jste mimo MS Centrum je§iné sluzby? Pokud ano, jaké a kde?
Jak jste/jste byl s nimi spokojen(a)?

Otéazky pouze pro klienty MS Centraleskych Budjovicich:
a) psycholog
* Vyuzivate/vyuZzil(a) jste sluzeb privatniho psyldga?



- Pokud ano, z jakéhaidodu? Jak jste/jste byl(a) spokojen(a) s jeho pagistupem?

b) socialni pracovnik

* Vyuzivate/vyuzil(a) jste sluzeb socialniho pracika?

- Pokud ano, kde a z jakéhdivibdu? Jak jste/jste byl(a) spokojen(a) s jeho peaci
pristupem?

c) rehabilitace

» Dochazite/dochazel(a) jste na odkokedenou rehabilitaci? Pokud ano, kam a jak
jsteljste byl(a) spokojena s jejimipehem a s fistupem personalu?

d) Vyuzivate/vyuzil(a) jste je8tiné sluzby? Pokud ano, jaké a kde? Jak jstebjgi@)

S nimi spokojen(a)?



