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ANOTACE

Bakalarska prace se zaméfuje na Zivotni pfib&hy Zen s roztrouSenou skler6zou v kontextu
téhotenstvi a matetstvi. Teoreticka ¢ast se vénuje charakteristice onemocnéni, psychosocialnim
aspektim a specifikiim t€hotenstvi u Zen s touto diagndzou. Prizkumna ¢ast vyuziva narativni
rozhovory, které jsou analyzovany pomoci kvalitativni metody kodovani. Cilem je zjistit, jak
roztrousena skler6za ovlivituje rozhodovani o t€hotenstvi, pribéh porodu a Sestinedéli, stejné
jako psychicky stav, mezilidské vztahy a celkovou zivotni situaci zen. Vysledky poukazuji na

individualné odlisné zkusenosti respondentek a dopad onemocnéni na jejich kazdodenni Zivot.
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TITLE

The Life Story of a Person with Multiple Sclerosis
ANNOTATION

The bachelor thesis focuses on the life stories of women with multiple sclerosis in the context
of pregnancy and motherhood. The theoretical part deals with the characteristics of the disease,
psychosocial aspects and the specifics of pregnancy in women with this diagnosis. The research
part is based on narrative interviews analyzed using qualitative coding methods. The aim is to
explore how multiple sclerosis affects decision-making regarding pregnancy, the course of
childbirth and the postpartum period, as well as the psychological state, interpersonal
relationships, and overall life situation of the women. The results highlight individually diverse

experiences and the impact of the disease on the respondents' everyday lives.
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UvOoD

Roztrousend skleréza (RS) je zdvazné onemocnéni nervové soustavy, které se vétSinou zacina
projevovat kolem tiicatého roku zivota a Castéji postihuje Zeny nez muze. Bez odpovidajici
lécby miize roztrouSena skler6za postupné zptisobit vyrazné omezeni pohyblivosti, naruseni
dalsich télesnych funkci a vést az k invalidité. V soucasné dobé neexistuje spolehlivy zpisob

prevence, ktery by jejimu vzniku zabranil (Hordkova, 2020).

RoztrouSend sklerdza se Casto objevuje v Zivotnim obdobi, kdy zeny planuji zalozeni rodiny.
Prestoze tato diagnodza piinasi fadu obav a nejistot, neovliviiuje jejich piirozenou touhu stat se
matkami (Zapletalova, 2019). T€hotenstvi u Zen s roztrousenou sklerézou bylo dlouhou dobu
vnimano jako rizikové. Kvili obavam, ze by mohlo zhorsit pribéh onemocnéni, se Zenam s
touto diagn6zou vétsinou nedoporucovalo. Postupem casu se vSak pohled na tuto problematiku

zménil diky novym védeckym poznatkiim a vysledktiim klinickych studii.

Tato prace si klade za cil popsat, jak RS ovliviiuje téhotenstvi a matei'stvi, a to nejen z pohledu
medicinského, ale pfedevSim prostiednictvim osobnich zkuSenosti Zen, které touto nemoci
trpi. Na zaklad¢ analyzy tfi Zivotnich ptib&éhli se prace zamétuje na to, jak Zeny s roztrouSenou
skler6zou vnimaly dopady onemocnéni na sviij kazdodenni zivot pted te¢hotenstvim i béhem

materstvi.

Prace je rozd€lena na teoretickou a vyzkumnou cast. Teoretickd ¢ast poskytuje zdkladni
informace o RS a jejim dopadu na te¢hotenstvi. Vyzkumnd ¢ast se vénuje analyze zivotnich
pribéht tii Zen s RS, které prosly t¢hotenstvim, s cilem porozumét jejich zkusenostem a dopadu

nemoci na tuto specifickou etapu Zivota.
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1 CILE A METODY PRACE
1.1 Cil prace

Hlavnim cilem této prace je popsat dopady roztrouSené sklerdzy na t¢hotenstvi a matetstvi zen,

které timto onemocnénim prochazeji, a zjistit, jak ovlivnila jejich Zivotni situaci.

V teoretické ¢asti je cilem popsat zdkladni informace o RS, jeji pritb¢h a vliv na t€hotenstvi a

matetstvi. Zaméfuje se také na mozné komplikace a doporuceni v oblasti zdravotni péce.

Vyzkumna ¢ast si klade za cil analyzovat zkuSenosti tii Zzen s RS béhem téhotenstvi,
identifikovat hlavni problémy a vyzvy, kterym celily, a zjistit, jak nemoc ovlivnila jejich

fyzické i psychické zdravi.

1.2 Metody k dosaZeni cile
V teoretické Casti prace je metoda zaloZena na analyze odborné literatury o onemocnéni RS.
Tato ¢ast poskytuje prehled o charakteristice onemocnéni, jeho pribéhu, moznostech 1écby a

dopadu na riizné aspekty Zivota, v€etné t€hotenstvi. Zaroven vytvari teoretické vychodisko pro

vyzkumnou ¢ast, ktera se zaméfuje na osobni zkuSenosti Zen s RS béhem téhotenstvi.

Ve vyzkumné ¢ésti je metoda kvalitativni, konkrétné zaloZzend na analyze zivotnich ptibéht ti
zen, které si proSly té¢hotenstvim s RS. Vyzkum se zamétuje na subjektivni prozitky, vnimani
nemoci, vyzvy spojené s t¢hotenstvim a matefstvim i na dopady RS na jejich zivotni situaci.
Metoda umoznuje hlubsi porozumeéni individualnim zkuSenostem a socialnim aspektim

spojenym s timto tématem.

Teoretickd a prakticka ¢ast spolu tizce souviseji. Teoreticky ramec poskytuje nezbytné znalosti
o RS a jeho vlivu na téhotenstvi, zatimco vyzkumna ¢ast piindsi konkrétni piibchy, které

tyto poznatky doplnuji a ilustruji jejich skute¢né dopady na zivot pacientek.
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2 ROZTROUSENA SKLEROZA

»Roztrousend skleroza (RS) je zdavazné chronické neurologické onemocnéni, které bez lécby
zpusobuje vyznamnou invaliditu u vétsiny pacientii. Postihuje prevazné mladé osoby
v produktivnim véku, typicky zacdtek onemocnéni je mezi 20.—40. rokem Zivota. Zeny jsou
postizeny 2—3x castéji nez muzi. V Ceské republice se pocet pacientii odhaduje na piiblizné
17-20 000. Vetsina pacientu trpi relaps-remitentni formou RS. V poslednich letech je vsak

vénovana znacna pozornost i progresivnim formam (Stastnd, Hordkova, 2021).

Roztrousena skleroza je onemocnéni, pii kterém dochazi k naruseni myelinovych pochev, tedy
ochrannych oballi nervovych vlaken, jejichz hlavnim ukolem je zajiStovat spravné vedeni
nervovych vzruchll. Buiiky centralniho nervového systému sice dokaZzou ¢astecné regenerovat
poskozeny myelin, avSak v misté naruSeni se vytvaieji jizvy, které zhorSuji pfenos nervovych
signald, a tim 1 zplsobuji celkové projevy nemoci. S narlstajicim mnoZstvim téchto jizev
dochazi k postupnému poskozeni nervovych bunék, coz vede ke stile vyraznéjSim
neurologickym potizim. Jiz v pocatecnich staddiich dochazi k nevratné degeneraci neuronti
a jejich vlaken, coz znamend, Ze tyto buiikky postupné odumiraji. Jak se onemocnéni vyviji,
ztrata mozkové tkané probiha rychleji, nez je bézné v rdmci piirozené¢ho starnuti organismu,
coz nasledné¢ vede ke zhorSovani neurologickych funkci. Je to dlouhodobé onemocnéni
s vyznamnym dopadem na kvalitu zivota pacientii, které¢ Casto vede k invalidité. Zavazné
disledky se vSak neomezuji pouze na zdravotni stav jedince, ale maji takeé
vyrazny socioekonomicky dopad. Onemocnéni totiz piedstavuje znacnou financni zatéz, ktera
nespociva pouze v ndkladech na lécbu a zdravotni péci, ale zahrnuje i neptimé ekonomické
dasledky, jako je snizena pracovni schopnost, vys$$i mira nezaméstnanosti a socialni podpora

pacientll, kteti nejsou schopni vykondvat bézné pracovni ¢innosti (Valis, 2024).

Roztrousenou sklerézu zatim nelze zcela vylécit, avsak diky pokroku v porozuméni jejim
pfi¢indm, diagnostice i 1écbé je dnes mozné u mnoha pacientll pfiznivé ovlivnit pribch

onemocnéni a dosdhnout jeho dlouhodobé stabilizace (Horakova, 2020).
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2.1 Etiologie RS

Na otazku, jaka je ptricina tohoto onemocnéni, neni mozné poskytnout jednoznacnou odpoved.
Védecké poznatky naznacuji, Ze jeho vznik je vysledkem kombinace genetickych piedpokladi
a faktori prostfedi. N&které varianty gentl, zejména ty ovliviiujici ¢innost imunitniho systému,
lokalizované na 6. chromozomu, mohou pfispivat ke zvySené nachylnosti k nemoci. Ptestoze
studie jednovajecnych dvojcat ukazuji, ze dédi¢nost se podili zhruba na tretiné celkového rizika
vzniku, zbyvajici ¢ast je spojovana s vnéjSimi faktory. Rizikové mohou byt nékteré virové
infekce, mezi nimiz je ¢asto zminovan Epstein-Barrové virus. Tento patogen je povazovan za
vyznamny faktor, protoze mnoho pacientl v minulosti prodélalo infekéni mononukledézu
a témet u vSech lze zjistit pfitomnost protilatek dokladajicich dfivéjsi kontakt s timto virem.
U osob s nové diagnostikovanym onemocnénim byvaji hladiny téchto protilatek ¢asto zvysené,
coz muze sveédcCit o nestandardni imunitni reakci. Pfestoze EBV patii mezi nejrozsirenéjsi viry
a béhem Zivota se s nim setka témét 99 % populace, jeho samotnd pfitomnost k rozvoji nemoci
nestaci, coz naznacuje zapojeni dalSich faktord. EBV je velmi roz$ifeny a vétSina lidi se s nim
béhem Zzivota setkd. Piesto u naprosté vétSiny z nich onemocnéni nepropukne, coz naznacuje,

ze k jeho vzniku musi ptispét 1 dalsi faktory (Kalin¢ik, Havrdova, 2021).

Jak ve své knize uvadi Vali§ (2020, s.16), RS miize byt spojena s riznymi faktory prostredi.
Mezi né patii naptiklad nedostatecné vystaveni slunecnimu zateni, nizka hladina vitaminu D,
virové infekce, stres, koufeni a také sloZeni stftevniho mikrobiomu. Dlouhodoby psychicky stres
se nekdy povazuje za jeden z moznych vlivli na rozvoj onemocnénti, i kdyz dosavadni védecké
studie tuto teorii jednoznacn¢ nepotvrdily. Nékteré vyzkumy naznacuji, ze lidé, ktefi prosli
extrémné stresujici Zivotni situaci, jako je naptiklad umrti ditéte, mohou mit zvySené riziko
vzniku tohoto onemocnéni. Za dalsi rizikovy faktor je povazovéno koufeni, které bylo
v souvislosti s RS prokazano jako vyznamny skodlivy vliv. V souvislosti s RS byly zkoumany
1 nekteré profesni skupiny, jejichz pracovni ¢innost zahrnuje kontakt s toxickymi latkami.
Vysledky téchto studii vSak zatim nenabidly jasny zavér. Diive se spekulovalo o tom, zda
ockovani muze n¢jakym zpiisobem piispet k rozvoji RS, ale klinické vyzkumy tuto moznost

vétSinou vyloucily.
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2.2 Formy RS

V roce 1996 vytvorila americkd Narodni spole¢nost pro roztrousenou sklerézu (National
Multiple Sclerosis Society) standardizované definice ¢tyt odlisnych forem roztrousené sklerozy
(Valis, Pavelek, 2024).

Seidl (2023) ve své knize rozd€luje RS na nésledujici formy:
Relaps-remitentni — v pocatcich RS se vyskytuje u 85-90 % nemocnych
Sekundarné progresivni

Primdrn¢ progresivni — pievazujici u muzské populace, zejména ve strednim véku,

a to v priblizn¢ 10 az 15 %
Forma progredujici — relabujici RS — ma zhoubny pribéh, priblizné u 3%

Relaps-remitentni forma je nejbéznéj$im typem roztrousené sklerdzy. Tato forma trva zpravidla
nekolik let a trpi ji 85-90 % nové diagnostikovanych pacientd. Charakteristické pro tuto formu
je stfidani relapst s ¢asteCnym nebo uplnym zlepSenim klinického stavu, oznacovanym jako
remise (Vali§ a Pavelek, 2024).

Relaps-remitentni pritbéh RS mé tendenci se rozvinout v pribchu 10 az 15 let do formy
sekundéarné progresivni. Kdy dochézi k prohlubovani neurologické dysfunkce se snizovanim
frekvenci relapst. Primarné progresivni formou RS trpi pfiblizné 10 % pacientd.
Jedna se o prub¢h onemocnéni, u kterého dochézi ke stalému vzristu invalidity bez pfitomnosti

relapsti (Havrdova et al., 2015).

Relabujici-progresivni typ RS je nejméné Castou formou onemocnéni. Od samého zacatku
se vyznacuje progresivnim prubéhem, ptic¢emz kazdy relaps zpiisobuje trvalé neurologické

dysfunkce bez tpravy klinického stavu (Vali§, Pavelek, 2024).

Roztrousend skler6za se u kazdého pacienta projevuje velmi individudlng, pficemz jeji
charakter se mtze v pribchu ¢asu vyrazné promenovat. Systém klasifikace, ktery byl po mnoho
let celosvétové uznavany, byl v roce 2013 aktualizovan, aby Iépe odpovidal soucasnym
poznatkiim a zahrnoval objektivni ukazatele, jako je naptiklad ndlez na MR. Na zaklad¢ této
revize se RS rozdéluje do dvou forem: relaps-remitentni a progresivni. Do skupiny relaps-
remitentni formy RS spada také klinicky izolovany syndrom (CIS). Dale se déli dle aktivity,
pficemz aktivita je definovdna ptitomnosti klinického relapsu, vyskytem novych nebo

zvétSenych T2 1¢ézi na MR, pfipadné detekci 1ézi se sycenim kontrastni latkou na MR.
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Progresivni forma zahrnuje dvé varianty pribéhu — primarni a sekundarni. Obé mohou byt

charakterizovany bud’ aktivitou, nebo progresi onemocnéni (Stastna, Horakova, 2021).

Roztrousend skler6za se obvykle poprvé projevi mezi 20. a 40. rokem Zivota, ale u casti
pacientl se jeji ptiznaky mohou objevit uz v détstvi nebo dospivani. U déti ma onemocnéni
Casto velmi aktivni relaps-remitentni priabéh. Ve srovnani s dospélymi prodélavaji relapsy
Castéji, a to az dvakrat az trikrat vice, a na magnetické rezonanci vykazuji vétsi mnozstvi 1ézi,

zejména v oblasti zadni jdmy lebni (Brenton, 2020).
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2.3 Klinické projevy RS

Rozmanitost symptomil je znacné Sirokd, od charakteristickych az po mén€ bézné a ojedin¢lé
projevy. Symptomy mohou vznikat nahle, avSak jejich vyvoj muize trvat i nékolik dni.
Zéavaznost téchto symptomil je zévisla na velikosti a umisténi demyeliniza¢niho loziska

v centralni nervové soustaveé (Peterka, Potuznik, 2021).

Ptiznaky roztrouSené skler6zy se 1iSi u kazdého jednotlivce a mohou byt ovlivnény faktory,
jako je Unava, teplota prostiedi, psychicky stav nebo infekéni onemocnéni (Valis, Pavelek,

2024).

Pro onemocnéni jsou typickymi klinickymi terminy relaps (ataka) a interval mezi jednotlivym
relapsy, remise. V pocatecni fazi onemocnéni mohou byt pfiznaky Casto neurcité, napiiklad
unava, bolesti hlavy, deprese a bolesti v koncetinach projevujici se neurastenicky az neuroticky
(Seidl, 2023).

2.3.1 Klinicky obraz u relaps-remitentni formy RS

U relaps-remitentni formy RS muize béhem remise pacient zcela postradat neurologické
symptomy. Relaps tohoto onemocnéni se vyznaCuje specifickymi projevy. Jednd se
o neurologicky symptom typicky pro RS, trvajici minimalné 24 hodin a miZe byt bud’ novy,
nebo diive pfitomny symptom, tentokrat vSak s vétsi intenzitou. Pacient pfitom nema zvysenou
teplotu, znamky infekce a neni vystaven vyznamnému stresu. Béhem relapsu mohou symptomy
pfetrvavat, objevovat se nebo ustupovat. Po relapsu dochézi k fazi zotaveni, kterd mtze byt bud’
kompletni, nebo ¢astecna. V obdobi mezi relapsy se vétSinou klinicky stav nezhorsuje. Klinicky
izolovany syndrom (CIS), prvni vyskyt typickych neurologickych obtizi, byva ¢asto prvnim
projevem roztrousené sklerézy. Mize se manifestovat jako jednostrannd optickd neuritida,
porucha pohyblivosti nebo citlivosti koncetin, nebo jako mozkovy (vertigo, nestabilni chtize)

¢1 kmenovy syndrom (neuralgie trigeminu) (Ampapa, 2022).

2.3.2 Klinicky obraz u progresivni formy RS

U menS§i ¢asti pacientli ma onemocnéni odlisny pribéh, ktery neni typicky ndhlymi zménami
stavu (relaps) a ani obdobimi bez vyraznych zmén v klinickém stavu (remise). Misto toho
dochazi k postupnému zhorSovani neurologickych funkei jiz od zacatku onemocnéni. Tento
pribéh miZze zahrnovat kratké obdobi stabilizace nebo mirné vykyvy klinického
stavu. U primarn¢ progresivni formy byva castym projevem porucha chiize v dusledku

paraparézy dolnich koncetin (Ampapa, 2022).
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2.3.3 Symptomy RS
Castymi symptomy roztrousené sklerdzy jsou zmény citlivosti, zrakové poruchy, oslabeni
koncetin, zavraté, unava, sexualni a sfinkterové potize, bolest, zmény nalady, sniZzena

kognitivni vykonnost a problémy s chiizi (Valis, Pavelek, 2024).

NejcastejSim pocatecnim projevem RS je zdnét ocniho nervu, retrobulbarni nebo intraokularni
neuritida. Hlavnim symptomem retrobulbarni neuritidy je postupné zhorSeni zrakové ostrosti
trvajici nékolik dni bez vlivu denni doby. Pacienti si mohou stéZzovat na to, Ze
obraz na postizeném oku je mén¢ jasny neZ na zdravém oku a barvy jsou méné intenzivni.
Postizeni zraku mize mit rizny rozsah, od mirného zamlzeni obrazu az po uplnou ztratu

schopnosti vnimat obrysy nebo svétlo (Preiningerova, Berouskova, 2021).

Senzitivni poruchy se mohou projevit jako parestézie, dysestézie nebo snizena citlivost na jedné
poloviné téla ¢i v ur¢ité lokalizované oblasti. Castym projevem je rovnéz,, Lhermittav piiznak®,
kdy ptedklon hlavy vyvolava pocit brnéni. Tyto poruchy jsou obvykle jedny z prvnich ptiznaki

onemocnéni (Valis, Pavelek, 2024).

Motorické poruchy u roztrousSené sklerozy se Casto projevuji riznymi typy paréz, jako je
monoparéza (slabost jedné koncetiny), hemiparéza (slabost jedné poloviny téla), nebo
paraparéza (slabost dolnich koncetin). Tyto poruchy mohou vést k omezeni
pohyblivosti a ztrat€¢ koordinace, coz negativné ovliviiuje kazdodenni Zivot pacienti s RS
(Valis, Pavelek, 2024).

Poruchy okulomotoriky a nystagmu vznikaji disledkem poSkozeni mozkovych nervi
a projevuji se diplopii (dvojitym vidénim) nebo oscilopsii (kmitavé, rozostfené vidéni), casto
doprovazenymi pocity nejistoty v prostoru nebo zavratémi. Krome okohybnych nervii mohou
byt postizeny i dal§i mozkové nervy, které se mohou projevovat neuralgii trigeminu, mén¢ casto
se objevuje neuralgie nervus glossopharyngeus, paréza nervus facialis nebo porucha sluchu
(Sladkova, Mares, 2020).

Vertigo (zavrat) je velmi nespecificky ptriznak, ktery mize mit mnoho rGznych
pfi¢in. U roztrouSené sklerdzy je zavrat’ obvykle nesystematickd, nerotacni a neni spojena
s tinnitem ani poruchami sluchu. Pacienti jej Casto popisuji jako pocit nejistoty v prostoru,
doprovazeny tahem ke stranam, zavrati pfi zméné polohy s kolisajici intenzitou (Machova,
Kadlecova, 2018).
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Poruchy sfinkteri a sexudlni dysfunkce se u RS casto projevuji jako imperativni mikce
(neodkladné nuceni na moc), retence, inkontinence, erektilni a sexualni dysfunkce (Seidl,
2023).

Dalsim velmi ¢astym ptiznak RS je tinava. Trpi ji asi 85 % pacientti, jedna se o symptom, ktery
se obtizn¢ objektivné posuzuje a zdroven je velmi neurcity. (Sladkova, Mares, 2020)
Charakteristické je kolisani intenzity unavy, které neni vadzdno na dennich
aktivitach, a neschopnost ji ptekonat. Pacienti jsou Casto nuceni si na chvili odpocinout, aby

mohli pokracovat v dalSich ¢innostech (Machova, Kadlecova, 2018).

U roztrousené sklerdézy byvaji psychické poruchy casto diagnostikovany pozdé€, protoze
na rozdil od neurologickych ptiznakl nejsou tak snadno rozpoznatelné. Mohou se vSak objevit
jiz v pocatecnich fazich onemocnéni. Mezi obvyklé symptomy patii deprese, manické stavy,
poruchy paméti a mysleni, izkost, emocionalni nestabilita, patologické projevy smichu nebo
place, apatie a unava. Psychické symptomy, které nejsou 1éCeny, mohou u téchto pacient
zpusobit zhorSeni kvality zivota a zaroven komplikovat rehabilitaci i1 spolupraci na 1écbé
(Machova, Kadlecova, 2018). Deprese postihuje az 50 % pacientd s roztrouSenou skler6zou,
ktera Casto nastava v prvnim roce od stanoveni diagnozy, kdy se pacient potyka s otazkami
o své budoucnosti a mife sob&stacnosti v béZzném Zivoté. Vyrazné také snizuje kvalitu Zivota
a omezuje aktivitu pacienta. Spolu s depresi se také u 36 % pacientli objevuje uzkost, ktera
se Casto opomiji. Piiblizné 25 % pacientl také zvazuje v pribéhu nemoci moznost sebevrazdy

(Havrdové et al., 2015).

Kognitivni deficit mize byt pfitomen v jakékoli fazi a formé roztrouSené skler6ézy. Pacienti
s progresivni formou RS jsou postizeni Casteji. Nej¢astéjSimi problémy jsou snizena schopnost
rychle zpracovavat informace, obtize s ucCenim a epizodickou paméti. Exekutivni
a vizuoprostorové funkce byvaji méné Casto ovlivnény. Tyto potize vyznamné ovliviiuji kvalitu
Zivota nejen pacientd, ale i jejich blizkych. Ovliviiuji také zaméstnanost u pacientii a mohou

komplikovat zvladani onemocnéni a jeho celkovy priibéh (Srotova et al, 2023).
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2.4 Diagnostika RS

Diagnostika RS je slozity proces, protoze neexistuje zadny konkrétni test, ktery by jednoznacné
potvrdil nebo vyvratil pfitomnost onemocnéni. Stanoveni diagndzy vychazi ze splnéni urcitych
kritérii, nyni revidovanych McDonaldovych kritérii z roku 2017. Tyto kritéria jsou kombinaci
klinického vySetieni s paraklinickymi testy, jako je magnetickd rezonance a vySetfeni
mozkomi$niho moku. Dfive se také vyuzivaly zrakové evokované potencialy, avSak kli¢ovou

roli v diagnostice hraje predev§im magnetickd rezonance (Vanéckova, Seidl, 2018).

2.4.1 Diagnosticka kritéria

Béhem let prosla diagnosticka kritéria pro RS mnoha modifikacemi. Prvni vSeobecn€ uznavana
diagnosticka kritéria pro roztrouSenou sklerdzu predstavovala Schumacherova kritéria z roku
1965 a nasledné po nich Poserova kritéria z roku 1983, kterd zahrnovala 1 MR a vySetieni
mozkomis$niho moku. V roce 2001 byla zavedena tzv. McDonaldova kritéria, podle kterych
je pro diagnostiku roztrousené skler6zy nezbytné prokazat diseminaci v prostoru a ¢ase. Tato
kritéria byla nasledné revidovana v letech 2005 a 2010 (Sladkova, Mares, 2020).

Dnes se pro diagnostiku RS uzivaji McDonaldovi kritéria, ktera byla aktualizovana roku 2017.
Mezi zmény oproti kritériim z roku 2010 tak patii nevydélovani symptomatickych lozisek,
jelikoz bylo prokézano, Ze tato Gprava povede k rychlejsi diagnostice zejména splnénim kritérii
diseminace v Case. Déle se dle téchto kritérii pocitaji i kortikalni/juxtakortikdlni loziska na

prukaz diseminace v ¢ase (Vanéckova, Seidl, 2018).

2.4.2 Magneticka rezonance
»Magneticka rezonance (MR) mozku a michy zobrazi oblasti, kde prob¢hla demyelinizace (tzv.
léze ¢i plaky). Typické oblasti, kde se vyskytuji loziska RS jsou: periventrikularni,

juxtakortikalni/kortikalni, infratentoridlni a miSni* (Vali$, Pavelek, 2024, s. 34).

»Pokud se v > 1 T2 hyperintenzivni 1éze vyskytuje nejméné ve dvou ze Ctyt vyse uvedenych
oblasti CNS, je splnéno kritérium pro diseminaci v prostoru pro RS. Pro zvyraznéni aktivnich
1ézi mize byt nitrozilné podana kontrastni latka gadolinium. Nova T2 a/nebo gadolinium
vychytavajici 1éze na dal§im MR oproti prvnimu MR skenu bez ohledu na naasovani prvniho
skenu nebo soucCasnd pifitomnost asymptomatickych gadolinium vychytavajicich
1ézi a nevychytavajicich 1ézi v jakoukoli dobu znamenaji prikaz diseminace v Case™ (Valis,
Pavelek, 2024, s. 34).
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2.4.3 VySetifeni MMM
Pro diagnostiku RS je pifi vySetfeni mozkomiSniho moku zasadni prokdzat pfitomnost
oligoklonélnich prouzki. Pozitivni ndlez znamen4, ze v likvoru jsou alespoii dva prouzky, které

se v séru nenachazeji (Vanéckova, Seidl, 2018).

Tento nalez se objevuje u jinych diagnoz jen ztidka, pfi¢emzZ u pacientli s RS se tyto pasy
vyskytuji v 95-98 %. Obdobny vyznam ma pfitomnost plazmatickych bun¢k v mozkomisnim
moku, protoze jsou jedinymi bunkami v téle schopnymi produkovat imunoglobuliny. Pro
diferencialni diagnostiku se Casto provadi testovani protilatek proti borrelii a riznym virim

(Havrdové et al., 2015).

2.4.4 Evokované potencialy a OCT
Evokované potencialy, zejména zrakové, maji vyznamny diagnosticky pfinos.
Charakteristickym nélezem je prodlouZena latence viny P 100 s az 90 % senzitivitou. Pfesto

se toto vySetieni v soucasnosti jiz tak casto nevyuziva (Seidl, 2023).

OCT je rychla a spolehliva zobrazovaci technika, kterd umoziuje detailni zobrazeni struktury
sitnice. Ukazuje patologické zmeény, které vznikaji pti poskozeni zrakového nervu. OCT se
vyuziva predevsim k sledovani progrese roztrousené sklerdzy a k hodnoceni u¢inka novych

terapeutickych pfistupti (Vali§, 2024).

2.4.5 Diferencialni diagnostika

Pro stanoveni diagndzy RS je nezbytné vyloucit jind onemocnéni, ktera by 1épe odpovidala
klinickym a paraklinickym nalezim. Dva hlavni faktory mohou naznacovat, Zze se u pacienta
jedna o jinou diagnézu. Prvnim faktorem je absence typickych symptoma pro RS. Druhym
faktorem je, Ze na magnetické rezonanci (MR) a pfi vySetfeni mozkomiSniho moku nejsou

pritomny obvyklé nalezy pro RS (Pavelek, Valis, 2023).

Mezi diferencidlni diagnézy RS patii Akutni diseminovanéd encefalomyelitida, Neuromyelitis
optica, Mardurgova nemoc, Schilderova difuzni skler6za, Systémovy lupus erythematodes

(SLE), a dalsi (Pavelek, Valis, 2024).
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2.5 Lécba RS

I kdyz roztrousend sklerdza stale zlistava nevylécitelnym onemocnénim, diky vcasné
diagnostice a efektivni 1é¢bé miizeme nyni vyznamné omezit jeji aktivitu a zpomalit postup

neurologického poskozeni. (Sladkova, Mares, 2020).

V poslednich dvaceti letech doSlo k vyznamnym pokrokiim v terapii roztrouSené sklerdzy.

Jedna se o nejrychleji rozvijejici se oblast v ramci neurologie (Valis, Pavel, Haluskova, 2024).

Prvni G¢inné metody lécby roztrouSené sklerézy byly objeveny v 60. letech 20. stoleti,
kdy se ukazalo, ze kortikoidy urychluji zlepSeni stavu pti akutnich atakach. K vyznamnému
prilomu doslo v roce 1993, kdy byl na trh uveden prvni 1ék DMD - interferon beta.
V soucasnosti je k dispozici n€kolik desitek DMD, které maji rtizné mechanismy ucinku
(Stastna, Menkyova, Horakova, 2023).

Biologicka 1écba ptinesla zasadni pokrok v terapii roztrousené sklerdzy. Jeji i¢innost spoc¢iva
ve vyuziti vysoce specifického a presné definovaného mechanismu. Tato forma 1écby dosahuje
vyrazné efektivity, avSak zaroveil s sebou nese riziko moznych komplikaci, které musi byt

zohlednény (Peterka, 2022).

Cilem lécby je snizeni frekvence atak a zmirnéni postupu  disability.
Péce o pacienty s RS je soustfedéna do Center vysoce specializované pée — RS center.
V Ceské republice je aktualnd 15 téchto center — v Praze 4, v Bmé 2 a dale v méstech jako
Ceské Bud¢jovice, Hradec Krélové, Jihlava, Olomouc, Ostrava, Pardubice, Plzen, Teplice
a Zlin (Turjap, Nedopilkova, 2021).

2.5.1 Lécba ataky
Akutni ataky roztrousené sklerdzy se bézné 1é¢i kortikosteroidy, pticemz standardni postup
zahrnuje podani methylprednisolonu v ddvce 3—5 gramti béhem 3—5 dnti formou infuzni terapie,

ktera vyzaduje dodrzovani klidového rezimu (Turjap, Nedopilkova, 2021).

Terapie kortikosteroidy je vSak spojena s moznymi vedlej$imi G¢inky a kontraindikacemi, které
se zvlast¢ pfi dlouhodobém podévani mohou zhorSovat. Pied zahdjenim 1écby je nezbytné
vyloucit infekci, dbat na dopliiovani drasliku a zohlednit rizika, jako je hyperglykemie nebo

rozvoj osteoporozy, jez jsou s touto terapii ¢asto spojovana (Seidl, 2023).
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2.5.2 Dlouhodoba lécba

Zakladnim cilem 1é€by RS je dlouhodobé tlumit aktivitu imunitniho systému, a tim snizit
Cetnost atak i1 zpomalit postup onemocnéni. Vyznamny pokrok v terapii nastal v 90. letech
s nastupem tzv. 1ékti modifikujicich prib¢h nemoci, které poprvé umoznily zaséhnout do

samotného vyvoje RS, nikoliv jen mirnit jeji projevy (Sladkova, Mares, 2020).

2.5.2.1 Lécba relaps-remitentni formy RS
V poslednich letech se moznosti 16¢by relaps-remitentni formy RS vyrazné rozsitily. Sirsi

nabidka dostupnych 1€kt umoziuje rozmanitejsi [é€ebné postupy (Ampapa, 2019).

V ramci Ghradovych podminek 16&by RS v Ceské republice je eskalaéni 1é¢ba nejéastéjsim
lécebnym piistupem pro relaps-remitentni formu RS. Tato 1écba zacina v rané fazi onemocnéni,
idealn¢ po prvni atace (klinicky izolovaném syndromu, CIS), a zahrnuje 1éky prvni linie —
interferon beta, glatiramer acetat nebo teriflunomid. Pokud tento 1écebny pristup selze a pacient
prodéla alespon jednu stfedné tézkou nebo tézkou ataku, 1écba se prechazi na Iéky druhé linie
s vysokou uc¢innosti (HET) - alemtuzumab, cladribin, fingolimod, ocrelizumab a ofatumumab).
Po dvou atakach na lécich prvni linie 1ze piejit na natalizumab. Vyjimku tvoii vysoce aktivni
forma RS s miniméalné dvéma relapsy béhem jednoho roku a aktivitou zji§ténou na magnetické
rezonanci, kde je mozné 1é¢bu zacit ptimo léky druhé linie — fingolimod, alemtuzumab nebo
natalizumab (Ticha, 2022).

2.5.2.2 Lécba sekundarné progresivni formy RS

S postupujicim onemocnénim dochézi k utlumu zanétlivych procesti, coz vyrazné omezuje
moznosti 1écby. V této fazi je proto diraz kladen na rehabilitaci a cilenou 1é€bu symptomit
(Valis$ et al., 2024).

Ackoli doslo k pokroku ve vyzkumu 1é¢by sekundarné progresivni RS, nalezeni u¢inného feSeni
této formy onemocnéni ziistava nevyfeSenym problémem. Siponimod je prvni a zatim jediny

schvélenym lékrm, ktery prokazal a¢innost u SP-RS. (Haluskova, Valis, 2022).

2.5.2.3 Lécba primarné progresivni lé¢by RS
Stejné jako u sekundarne progresivni formy se pii 1é€bé klade diiraz na rehabilitaci a 1é¢bu

symptomu (Valis et al., 2024).

Ocrelizumab je v sou€asnosti jedinym dostupnym Iékem, ktery byl schvalen pro 1écbu priméarné
progresivni roztrousené sklerdzy. Jeho ucinnost a bezpecnost byly posouzeny na zaklade
vysledkii rozsahl¢ klinické studie ORTARIO (Elisék, 2023).
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2.5.2.4 Lécba détis RS

Po potvrzeni diagndzy roztrousené sklerdzy je doporuceno co nejdiive zahdjit 1écbu DMT, aby
se snizila Cetnost relapsii a zpomalilo zhorSovani neurologickych funkci. U détskych pacientl
je kli¢ova spoluprace multidisciplinarniho tymu, ktery se vénuje nejen praktickym otazkam
spojenym s podavanim 1éki, ale také zduraznuje dilezitost pravidelného uzivani, pomaha
piekonavat mozné prekazky v 1€cb¢ a zohlediiuje psychologicky dopad Zivota s chronickym

onemocnénim (Brenton, 2020).

2.5.2.5 Symptomatologicka lé¢ba RS

U nékterych pacientl s roztrouSenou skler6zou mohou pietrvavat symptomy, které vyrazné
snizuji kvalitu Zivota. Mezi ty nejcastéj$i patii chronickd unava, spasticita, poruchy hybnosti,
deprese, bolest ¢i mocové a sexualni dysfunkce. Zmirnéni téchto projevii prostiednictvim
vhodné 1écby milize vyznamné zlepsit celkové fungovani pacientll. Ackoli symptomaticka
terapie neovlivituje dlouhodobou prognézu onemocnéni, je nedilnou soucasti komplexni péce

0 osoby s RS (Ampapa, 2017).

2.5.2.6 Rehabilitace
Cilem rehabilitace je pomoci pacientiim s riznymi zdravotnimi obtizemi udrzet a rozvijet jejich
schopnosti nezbytné pro kazdodenni zivot. Soustiedi se na pohybové funkce, smyslové

vnimani, kognici a celkovou sobéstac¢nost (Novotna el al., 2021).

Systematicka a dobfe napldnovana rehabilitace v ranych stadiich roztrouSené sklerozy muize
prispet k oddaleni rozvoje neurologickych obtizi a sniZeni nésledného postizeni. Rehabilita¢ni
ptistup by mél byt individudlni a zaméfeny na specifické poteby kazdého pacienta. Zahrnuje
pohybovy trénink, senzorickou stimulaci, psychologickou podporu, trénink mocového
a sttevniho systému, cvifeni fe€i a polykani, posilovani kognitivnich funkci a vzdélavaci

programy zamétené na rehabilitaci (Duan et al., 2023).
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3 PSYCHOSOCIALNI ASPEKTY RS

Roztrousend skler6za ma silny vliv na psychiku pacienta a ovlivituje riizné oblasti jeho Zivota.
Stejné jako jina chronickd onemocnéni, i RS ovliviiuje kazdodenni aspekty zivota, jako
je kvalita Zivota i moznosti pracovniho uplatnéni. Unava a vyerpani, které jsou u tohoto
onemocnéni velmi Casté, vyrazné omezuji schopnost jedince zvladat bézné Zivotni povinnosti

a zvladat zatéz spojenou s timto onemocnénim (Lenderova, Hosdkova, 2024).

3.1 Prijeti diagnozy

Kdyz ¢lovek zacina pocitovat zdravotni potiZe a ¢ekda na definitivni stanoveni diagnézy, mize
to byt psychicky velmi narocné obdobi. Nejistota, obavy z budoucnosti a mozné zmény v zivote
Casto vyvolavaji uzkost nebo depresivni pocity. Pijeti diagndzy neni okamzity proces, ale spise
postupné vyrovnavani se s novou realitou. Lze jej srovnat s teorii Kiibler-Rossové, ktera
popisuje rizné faze procesu smifovani se se smrtelnym onemocnénim. Piestoze byla tato teorie
puvodné spojena se smifovanim se se smrti, jeji principy se daji aplikovat i na piijeti zdvazného

onemocnéni (Lenderové, Hosakova, 2024).

Prvni reakci na sd€leni diagnézy byva Sok, kdy Cloveék citi intenzivni strach, uzkost a casto
odmité realitu. Poté pfichazi faze hnévu a frustrace, kterd se miiZze projevovat podrazdénosti,
emocnimi projevy a otazkami jako ,,Pro¢ pravé ja?*“. Nasleduje obdobi hledani nadéje a
vyjednavani, kdy se nemocny upina k dostupnym moznostem 1écby a snazi se ptijmout situaci
s uréitymi podminkami, napiiklad ,,ano, ale az...“. Ctvrta faze, faze deprese, je charakteristicka
ubytkem psychické sily a pocitem beznadéje, kdy se Clovék mize citit vyCerpany a ztraci
motivaci bojovat. V pokrocilych stadiich nemoci mize dojit k celkové rezignaci, kdy jedinec

postupné pfijima nevyhnutelnost svého stavu (Zacharova, 2010).

Havrdova (2015, s. 84) uvadi, ze rodina sehrdva dilezitou roli v procesu vyrovnavani
se s diagndzou, avsak ne vzdy ptindsi pouze pozitivni vliv. Nékdy milize nevédomky ptispivat
k prohlubovani pacientovy uzkosti, naptiklad tim, ze se pokousi najit alternativni metody 1écby
ve zdrojich, které nejsou védecky ovétené. Nejde vSak pouze o podporu samotného pacienta,
ale 1 jeho blizkych, protoZze chronické onemocnéni ovliviiuje celou rodinnou dynamiku.
U mladych lidi, ktefi teprve zapocinaji kariéru nebo planuji rodinu, ptfinasi diagnéza zasadni
zivotni zmény, které je nutné piijmout a prizptisobit se jim. V né€kterych ptipadech se ¢lenové
rodiny stavaji hlavnimi pecovateli, coz mize ovlivnit jejich vlastni zivoty a vztahy. Je klicové
posilovat rodinné vazby a vytvaret stabilni zdzemi, které pacientovi pomuze 1épe zvladnout

novou situaci a znovu najit jistotu a sebevédomi.
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3.2 Psychologicka péce

Psychoterapie predstavuje spolu s farmakologickou 1é¢bou a rehabilitaci vyznamnou soucast
komplexni péce o pacienty s roztrousenou skler6zou. Pomaha jim adaptovat se na novou zivotni
situaci a zvladat jeji dopady. Diky psychoterapeutické podpofte se pacienti postupné uc¢i nemoc
pfijimat a zaméfovat svou pozornost na bézné kazdodenni aktivity. V ramci psychoterapie se
vyuzivaji riizné pfistupy, naptiklad terapeuticky rozhovor, prace s emocemi, techniky na
uvolnéni napéti ¢i relaxacni cvi¢eni. Velkym pfinosem je také moznost svobodné vyjadrit své
emoce, jako je plac, hnév ¢i smutek, v bezpe¢ném prostfedi bez obavy z hodnoceni (Ereska

Aktivng, 2020).

Sdéleni diagnézy roztrouSené sklerdzy, kterd je v soucasnosti stale nevylécitelnym
onemocnénim, znameni pro pacienta zasadni Zivotni zménu. Casto se setkavame
s Sokem a pocity beznad¢je ¢i zoufalstvi. Pro vyrovnani se s touto situaci miize byt klicova
podpora krizového interven¢niho tymu vedeného psychologem nebo psychiatricka
péce zamétend na 1écbu tUzkosti a deprese. Pacienti mohou rovnéz nalézt pomoc
v organizacich, jako jsou UNIE ROSKA, Sdruzeni mladych sklerotikii nebo eReS tym CR
(Valis, Pavelek, 2017).

3.2.1 Unie ROSKA

Unie Roska se zamétuje na podporu lidi s roztrousenou skler6zou (RS) a jejich rodin s cilem
zlepsit jejich zivotni podminky a usnadnit zaclenéni do spolecnosti. Poskytuje rehabilitacni
a rekondi¢ni programy, odborné poradenstvi a organizuje osvétové aktivity. Klade dlraz
na aktivni pfistup pacientii ke svému zdravi a podporuje jejich pracovni uplatnéni. Jeji sluzby

jsou dostupné vSem, ktefi potifebuji pomoc, bez ohledu na Clenstvi ve spolku (Unie Roska, n.d.).

3.2.2 SdruZeni mladych sklerotikii

Sdruzeni mladych sklerotikli z.s. vzniklo v roce 2005 s cilem pomaéhat lidem s roztrouSenou
sklerézou (RS) zvladat jejich onemocnéni a zlepSovat kvalitu jejich zivota. Zamétuje
se predevsim na nové¢ diagnostikované pacienty a mladsi generaci, kterym poskytuje informace,
moznost sdileni zkuSenosti a organizuje rizné spolecenské a sportovni akce. Jeho snahou
je motivovat pacienty k aktivnimu pfistupu k nemoci, usnadnit jim adaptaci na novou zivotni

situaci a zaroven podporovat jejich postaveni ve spole¢nosti (Sdruzeni mladych sklerotikti, n.d.)

3.2.3 Domov sv. Josefa
Toto zatizeni se nachéazi v Ziréi u Dvora Kralové nad Labem a jako jediné v Cesku poskytuje
lizkovou péci pacientim s pokrocilou RS. Nabizi komplexni podporu a pomoc piizptisobenou

individualnim potfebam nemocnych (Klimova, Valis, 2024).
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Poskytuje jak kratkodobé, tak dlouhodobé pobyty zamétené na rehabilitaci a podporu pacienti.
Kromé lizkové péce nabizi i odborné poradenstvi a terénni sluzby, které umoziiuji pacientim
zustat co nejdéle v domacim prostiedi. Domov se nesousttedi pouze na zdravotni péci, ale snazi
se také zlepsit kvalitu Zivota svych klientll. Aredl zahrnuje napiiklad terapeutickou zahradu,
kavarnu a muzeum cyklistiky, které jsou ptistupné i vefejnosti. Hlavnim cilem organizace
je pomahat lidem s RS zvladat kazdodenni vyzvy spojené s onemocnénim a podpofit jejich

sobé&stacnost a aktivni zapojeni do spole¢nosti (Domov svatého Josefa, n.d.).

3.2.4 eReS tym CR

Spolek eReS tym CR poméhé lidem s RS a jejich blizkym, aby zvladali kazdodenni Zivot
s touto nemoci. Snazi se o lepsi dostupnost 1éCby a rehabilitace, podporuje vyzkum a fesi
problémy spojené se zaméstnanim pacientll. Kromé toho $iii osvétu o RS, zdravém zivotnim
stylu a duSevni pohod¢€. Zaroven se snazi prosazovat lepsi podminky pro pacienty a ziskava

finan¢ni prostiedky na projekty, které jim usnadiiuji zivot (Klimova, Valis, 2024).

3.2.5 Socialni dopady RS

Udrzeni pracovni schopnosti pacienta je dileZité nejen ekonomicky, ale i pro jeho psychickou
pohodu a sobéstacnost. Ztrata zaméstnani muze vést k socidlnim problémiim a snizeni
sebedivery. Pokud je to mozné, je vhodné pirizplsobit pracovni podminky misto pfedCasného
odchodu do invalidniho dichodu. Prace navic pomdhd udrZzovat kognitivni funkce, avSak
je nutné najit rovnovahu, aby nedochazelo k pretézovani. Nektefi pacienti se naopak snazi
ziskat invalidni dichod uz v pocatecnich fazich nemoci, né¢kdy i manipulativné. Pracovni

poradenstvi proto vyzaduje individudlni pfistup a znalost situace pacienta (Havrdova et al.,
2015).
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4 RS A GRAVIDITA

Nazor na téhotenstvi u pacientek s roztrousenou sklerézou se v prubehu ¢asu vyrazné zmenil.
Az do devadesatych let 20. stoleti bylo téhotenstvi u pacientek vétSinou nedoporucovano
z obav, ze by mohlo vést k progresi onemocnéni, zejména tak po porodu. Tento ndzor zménila
az prospektivni multicentrickd studie PRIMS z roku 1998, ktera ukazala, Ze v te€hotenstvi
dochazi k poklesu aktivity onemocnéni, zejména v tfetim trimestru, pfi¢emz t¢hotenstvi nema
dlouhodoby nebo kratkodoby negativni vliv na onemocnéni. Po porodu v prvnich tfech
mésicich vS§ak mize dojit k nartstu poctu relapsti, pficemz toto riziko je vyS$si u pacientek, které

mély pied t€¢hotenstvim vyssi aktivitu nemoci (Cunder, 2019).

»INejnovejsi prace ale poukazuji na fakt, Ze samotné téhotenstvi nemusi byt pro priibeh RS
dostatecné protektivni. Byla prokdzana progrese nemoci na subklinické urovni, a to nalezem
zvySeni objemu T2 lézi a také novych T2 a/nebo gadolinium kontrastnich lézi na magnetické
rezonanci (MR) u znacné casti Zen v poporodnim obdobi ve srovnani s MR skeny pred
otehotnenim. Kromé toho byly u téhotnych RS pacientek a pacientek po porodu nalezeny vyssi
sérove hladiny lehkych retézcii neurofilament v komparaci se stejnymi pacientkami mimo dana
obdobi, a také s pacientkami, které neprerusily terapii léky modifikujicimi prithéh onemocnéni

(DMD) béhem gravidity* (Valis, Pavelek, Haltiskova, 2024, s.101).

Pfi rozhodovani o 1é¢bé roztrousené sklerézy u zen v plodném véku je dilezité zvazit
bezpecnost 1€€by modifikujici chorobu pted téhotenstvim i1 béhem né¢j. Béhem téhotenstvi se
totiZ Casto pocet relapst snizuje, a tak vétSina Zen muze 1écbu prerusit. Nejvyssi riziko relapsu
je vSak v prvnim trimestru t¢hotenstvi, coz je potfeba vzit v tivahu pti rozhodovani o vysazeni
DMD. U zen, které¢ maji aktivnéj$i formu nemoci nebo uzivaji 1éky, jez mohou po vysazeni
zpisobit zhorSeni stavu, je dilezité 1éc¢bu peclivé naplanovat pred otchotnénim, aby se

minimalizovalo riziko relapst (Krysko et al., 2021).

4.1 Vliv RS na plodnost a téhotenstvi

Doposud nebylo prok4zano, Ze by RS pfimo ovliviiovala plodnost. Existuji vSak faktory, které
mohou nepfimo zasahovat do schopnosti oté¢hotnét, naptiklad poruchy funkce mocového
méchyte, sexualni dysfunkce, bolest nebo psychické potize, zejména deprese. U part, které
se potykaji s neplodnosti, je dalezité tyto faktory zohlednit jako moZzné matouci proménné
(Vieira de Melo et al., 2024).
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I kdyz u Zen s RS dochazi k ur¢itym endokrinologickym zménam, které byvaji vyrazngjsi pti
vyssi aktivité onemocnéni, odborna vetejnost se shoduje, Ze RS nemé zasadni vliv na plodnost,
vyvoj plodu, ani na samotny porod. Pfesto se u pacientek s RS Castéji vyskytuji cisatské tezy,
asistované porody, pfedcasné porody a niz$i porodni hmotnost novorozenct. Nekteré studie
navic naznacuji, Zze Zeny s vyss$i mirou disability mohou mit vyssi riziko komplikaci pti porodu.
Tento trend je vSak pravdépodobné zptisoben spise opatrnéjSim piistupem l€kait k rizikovym
pacientkdm neZ pfimym vlivem RS. Kromé toho mohou zeny s RS béhem téhotenstvi ¢astéji
trpét infekcemi, zejména mocCovych cest a hornich cest dychacich (Villavarde-Gonazalez,
2022).

4.2 Lécba RS v téhotenstvi

V obdobi planovani tehotenstvi je mozné pokracovat ve vétsing¢ béznych 1écebnych rezim,
nicmén¢ existuji situace, které vyzaduji zvlastni pozornost. Jednou z nich je vyskyt
neplanovaného tchotenstvi. Podle studii je pfiblizné 44 % tchotenstvi na celém svété
neplanovanych, pfic¢emz tento podil je vysSi v rozvojovych zemich nez ve vyspélych statech.
Pokud Zena v dobé zjiSténi téhotenstvi uziva léky modifikujici pribéh onemocnéni (DMD),
které maji teratogenni UCinky, muze to predstavovat riziko pro plod. V takové situaci
je nezbytné co nejdiive vyhledat 1ékare, ktery zhodnoti aktualni 1écbu, provede potiebné Gpravy

a doporuci ultrazvukové vysetteni k posouzeni vyvoje plodu (Wang et al., 2023).

Relaps roztrousené sklerozy béhem gravidity se obvykle 1é¢i pulznim podanim
methylprednisolonu. Vzhledem k rizikim poSkozeni plodu je kortikoterapie indikovana pouze
u tézkych atak. Pokud je nutné zahdjit 1écbu v prvnim trimestru, je tfeba zvazit moZznost
ukonceni téhotenstvi. Ve druhém a tfetim trimestru lze kortikosteroidy podat bezpecnéji,
nejcastéji v davce 250 mg denné, do celkové davky 2000 mg. Pokud je efekt 1éCby

nedostatecny, pfistupuje se k plazmaferéze. (Valis, Pavelek, 2020).

4.3 RS a kojeni

Kojeni pfedstavuje nejpiirozenéjsi formu vyzivy novorozence, ktera prispiva k jeho zdravému
rustu a celkovému vyvoji. Zaroven ma pozitivni dopad i na zdravi matky. WHO doporucuje, Ze
idedlni doba kojeni je Sest mésicii. V pfipadé zen s roztrousenou skler6zou (RS) vsak stéle
neexistuje jednotny nazor na vhodnost kojeni. V minulosti pfevazoval spiSe opatrny ptistup,
kdy se kvili zvySenému riziku relapst v obdobi po porodu ¢asto doporucovalo co nejdiive

ukoncit kojeni a zah4jit specifickou 1écbu (Valis, 2024).

Po porodu vétSina Zen s roztrouSenou skler6zou preferuje moznost kojit, a zdravotnici

se zpravidla snazi tuto volbu co nejvice podpoftit. Zakladni podminkou vSak zlstava stabilni
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zdravotni stav pacientky. U Zen, které mély pfed t€¢hotenstvim vyrazné aktivni prib¢h nemoci,
je vhodné uvazovat o co nejcasnéj$im navratu k pavodni 1é€be, piipadné zvolit u¢innéjsi terapii
podle aktudlniho vyvoje onemocnéni. V obdobi Sestinedéli vSechny pacientky absolvuji
klinickou prohlidku a kontrolni magnetickou rezonanci mozku. Pokud se pfi téchto vySetfenich
prokaze aktivita nemoci, je nutné kojeni ukoncit a co nejdfive zahajit vhodnou 1écbu

(Meluzinova, 2022).
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VYZKUMNA CAST
Vyzkumna ¢ast této prace se zaméiuje na osobni zkusenosti Zen s roztrousenou skler6zou, které

prosly té€hotenstvim. Cilem je ziskat hlubsi pochopeni toho, jak nemoc ovlivnila jejich

matefstvi, zdravotni stav a celkovou zivotni situaci.
Vyzkumné otazky

1. Jaké jsou zivotni piibéhy respondentek?

2. Jakeé jsou zkuSenosti respondentek s RS s té¢hotenstvim, porodem a Sestinedélim ve
vztahu k jejich onemocnéni?

3. Jak diagnoza RS ovliviiuje psychicky stav, mezilidské vztahy a celkovou Zivotni

situaci respondentek?
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5 METODIKA VYZKUMNE CASTI

Vyzkumna ¢ast prace se zamétuje na zkuSenosti Zen s roztrouSenou skler6zou v souvislosti
s t¢hotenstvim. K ziskdni dat byla vyuzita kvalitativni metoda sbéru dat prostfednictvim
narativnich rozhovort. Cilem bylo zachytit zivotni piib¢hy respondentek a jejich reflexi

t€hotenstvi v kontextu Zivota s chronickym onemocnénim.

Z4dost o cast v praci byla zvefejnéna ve vice online podptirnych skupinach pro pacienty s RS,
pfi¢emz byly jasn¢ uvedeny vybérové podminky. Na zaklad¢ této vyzvy se ptihlasilo vice zen,
avSak nékteré z nich kritéria prace nesplnovaly. Vysledny vyzkumny soubor tvoii tfi
respondentky. Dvé z nich reagovaly na zvefejnénou vyzvu a spliovaly vSechna stanovena
kritéria, tfeti byla oslovena cilen¢ prostfednictvim socidlnich siti. VSechny respondentky mély

diagnostikovanou roztrousenou sklerdzu a zaroven prosly t€éhotenstvi az po stanoveni diagnozy.

Vybér respondentek probihal zamérné na zédklad€ pfedem stanovenych kritérii. Klicové bylo,
aby meély diagnostikovanou relaps-remitentni formu roztrouSené sklerdzy, absolvovaly
téhotenstvi az po stanoveni diagnézy, byly ochotné sdilet sviij Zivotni pfibéh a schopné
reflektovat dopad nemoci na toto obdobi. Plivodn¢ bylo jednim z kritérii také to, aby od
téhotenstvi respondentek uplynul maximalné jeden az dva roky. Vzhledem ke specifickému
zaméfeni vyzkumu a obtizné dostupnosti Zen s touto konkrétni zkuSenosti vSak nebylo mozné
tuto podminku zcela dodrzet. Ziskani vhodnych ucastnic bylo naro¢né i z divodu citlivosti
tématu. Oteviena vypovéd o intimnich zkuSenostech neni samoziejmosti. I proto zlstal
vyzkumny soubor omezeny na tfi ucastnice. Jejich vypovédi vSak pfinaseji cenny vhled do toho,

jak zeny s RS prozivaji t€hotenstvi a jaky vyznam nemoci v tomto obdobi ptisuzuji.

Rozhovory byly realizovany individualné, v pfedem domluveném case a prostredi, které bylo
pro respondentky komfortni. Jeden z rozhovort se uskutecnil formou videohovoru na ptani
respondentky. VSechny ucastnice byly pifedem seznameny s cilem prace. Na zacatku rozhovoru
pak ud¢lily ustni souhlas s UcCasti v praci i se samotnym zaznamenavanim rozhovoru na
diktafon. Po nahrani byly rozhovory doslovné ptepsany a slouzily jako vychozi material pro

naslednou analyzu dat.

V ramci bakalafské prace byla zvolena metoda narativniho rozhovoru, kterd umoziuje
respondentim volné a spontanné vypravét své zivotni piibéhy. Tento pfistup vychazi z
presvédceni, ze hlubsi porozumeéni Zivotni zkuSenosti jednotlivee je mozné ziskat spiSe skrze
vlastni strukturované vypravéni nez pomoci piimého dotazovani. Rozhovor neprobihd formou
predem danych otazek, ale respondent je vyzvan, aby v pfirozené Casové posloupnosti popsal

udalosti a zkuSenosti, které povazuje za dilezité. Vyuziti tohoto typu rozhovoru je obzvlast
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vhodné v ptipadech, kdy je cilem zachytit osobni vyznamy, Zivotni kontext a prozivani ur¢itych
situaci (Hendl, 2016).

Zpracovani rozhovort probihalo pomoci tematické analyzy. V prvni fazi byly texty opakované
procitdiny za ucelem hlubSiho porozuméni jejich obsahu. Nasledné bylo pfistoupeno
k otevienému koédovani, béhem néhoz byly jednotlivé casti textu oznaceny kratkymi
a vystiznymi kody. Tyto kdédy casto vychdzely z autentickych vyrazii samotnych respondentek
a zachycovaly podstatu jejich sdéleni. Po této fazi byly jednotlivé kody seskupovéany do
tematickych celk. Tato organizace umoziuje odhalit opakujici se vzorce napfi¢ rozhovory, ale
zaroven neztratit jedinecnost kazdého piibéhu. Kodovéani zde funguje jako néstroj pro
strukturovani a interpretaci dat — pomaha pochopit, jak Zeny vnimaji své t€hotenstvi ve vztahu

k nemoci, okoli, vlastnim emocim i budoucnosti (Hendl, 2016, s. 251, s. 252).

Proces tematické analyzy byl veden snahou propojit subjektivni zkuSenosti s S$irSimi
kategoriemi vyznamu. Vysledné kody a témata odrazeji, jak zeny své matetstvi prozivaly, co

je v tomto obdobi ovliviiovalo a jakym zptsobem se s vyzvami vyrovnavaji.
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6 PREZENTACE VYSLEDKU

Vysledky kvalitativni analyzy vychazeji ze tii Zivotnich ptibéhl a otevieného kddovani. Bylo
vytvoreno 39 kodd, které byly rozdéleny do péti témat: Po sdéleni diagnézy, t¢hotenstvi,
psychosocialni aspekty nemoci, zkuSenosti s 1écbou a dopad nemoci kazdodenni Zivot. Kazdé

téma je doplnéno o konkrétni vypovéedi respondentek.

6.1 Zivotni pribéh R1

RR forma, 28 let

Respondentka pochdzi z uplné rodiny a vyrtistala v harmonickém prosttedi spolu s mladSim
bratrem. Détstvi popisuje jako bezproblémové, 1 kdyz v obdobi dospivani Celila urcité Sikané
na osmiletém gymndaziu, kvili které navstévovala psycholozku. Po maturité¢ pokracovala ve

studiu ucitelstvi pro matefské Skoly v Liberci, kde nésledn¢ také ziistala a zacala pracovat ve

Skolce.

Prvni ptfiznaky roztrousené sklerdzy se u ni objevily kolem 23. roku véku, zejména v podobé¢
vyrazné Unavy, kterou pivodné pficitala pracovni zatézi. Diagnostice pfedchazely problémy
jevici se jako zanét spojivek, po kterych doslo ke zhorSeni zraku. Pfestoze prvotni vySeteni nic
neprokazala, diky iniciativé jejiho stryce, ktery je zdravotnik, podstoupila dalsi vySetieni véetné

magnetické rezonance a lumbalni punkce, po niz ji byla diagnostikovana roztrousena skleroza.

Po zjisténi diagndzy byla zatazena do péce MS centra, kde ji byla nabidnuta 1écba. Postupné
vyzkousela nékolik typt terapii. S nékterymi méla negativni zkuSenosti — naptiklad se Spatnym
zaskolenim do aplikace injek¢ni 1écby, které u ni vedlo k psychickému bloku z aplikace. Pozdé&ji

ptesla na jiny typ injekci, které si jiz zvladala aplikovat sama.

Téhotenstvi nebylo s Iékafem konzultovano piedem, ale doSlo k nému po obdobi delsi stability
onemocnéni bez atak a bez novych nalezli na magnetické rezonanci. T¢hotenstvi bylo zpocatku
bez komplikaci, avSak v prvnim trimestru doslo k atace, ktera byla 1écena kortikosteroidy. Po
porodu zlstala delsi dobu bez 1é¢by, a bylo ji zjisténo zhorSeni ndlezu na magnetické rezonanci.

Situaci komplikovalo také ¢ekani na potiebna vysetieni a laboratorni vysledky.

Kojeni po prvnim porodu trvalo asi meésic. Kratce po porodu otéhotnéla znovu, ackoli
téhotenstvi nebylo planované. Vzhledem k pfedchozim zkuSenostem se spolecné s 1ékarkou

rozhodly pro okamZzité nasazeni 1é¢by po druhém porodu, bez moznosti kojenti.

Psychicky se respondentka s diagnézou vyrovnavala relativné dobte, predevSim diky podpote
rodiny a pratel. Nejveétsi oporu méla v rodicich, coz ji pomohlo i v obdobi matefstvi. Sama

odbornou psychologickou pomoc nevyhledala. Zdtiraziiuje zménu zivotnich priorit po narozeni
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ditéte — rodina a zdravi se pro ni staly zdsadnimi hodnotami. Pfesto ji obCas trapi inava, pokles

wewr

6.2 Zivotni piibéh R2
RR forma, 25 let

Respondentka vyrustala jako prostfedni ze tfi sourozenci. M¢la klidné détstvi bez negativnich
zazitkid, rodice se sice pozd¢ji rozvedli, ale behem jejiho détstvi zili jeste spolu. Ve Skole neméla
problémy s kolektivem, naopak si vzdy nasla kamarady. Vystudovala obor kuchai-¢isnik, ale

v této profesi nikdy nepracovala.

Ve ¢trnécti letech navazala prvni dlouhodoby partnersky vztah. Po ucilisti si nasla partnera, za
kterého se pozdé¢ji provdala. V devatenacti letech otéhotnéla a porodila prvniho syna.
Onemocnéni RS se u ni projevilo pfiblizné deset mésicti po porodu. Zpocatku se objevily
neurologické obtize jako brnéni koncetin a motani hlavy, které rychle progredovaly az
k vyraznému zhorSeni hybnosti. Diagnostika byla zpocatku nejistd, ale po opakovanych

vySetfenich a vyrazném zhorSeni stavu byla nemoc potvrzena.

Prvni ataka ji vyrazné omezila — nebyla schopnd se sama obléci ani starat o syna. Lécba
kortikoidy pfinesla jen ¢astecny efekt, poté podstoupila plazmaferézu a nasledné ji byla zvolena
1écba Lemtrada. Tato 1é¢ba pro ni byla pfelomova — piestoze je naro¢na, pfinesla vyrazné

zlepSeni stavu. Po prvni davce byla bez neurologickych ptiznaka a mohla znovu plné€ fungovat.

Psychicky bylo prvni obdobi po diagnéze velmi naro¢né. Respondentka se s nemoci
vyrovnavala piiblizné¢ dva roky, béhem nichz se zhorSily 1 jeji mezilidské vztahy, zejména
s tehdej$im partnerem, se kterym se nakonec rozvedla. Vyznamnou oporu v té dobé
predstavovala jeji tehdejsi tchyné. S psychickymi problémy se nakonec dokazala vyrovnat i bez

odborné pomoci.

Pozdéji si naSla nového partnera, se kterym otéhotnéla podruhé. Druhé téhotenstvi bylo spise
neplanované¢ planované. Vysadila antikoncepci kviili planovanému poceti, ale otéhotnéla diive,
nez se stihlo uskutec¢nit pldnované vysSetfeni magnetickou rezonanci pied téhotenstvim.
T¢hotenstvi probihalo bez komplikaci, stejné jako samotny porod, ptestoze probéhl cisafskym

fezem. Po porodu se opét objevila ataka, kterd byla v¢as zaléCena kortikoidy.

Po druhém porodu se respondentce psychicky huie datilo, coz pficitala hormondlnim zménam,

zklamani z nemoZnosti rodit pfirozen¢ a narocnosti Sestinedéli. Neprozivala radost z kojent,
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rozhodla se nekojit. Podporu v tomto obdobi nachazela pfedevsim u souc¢asného partnera, ktery

ji poskytuje oporu v kazdodennim Zivot€ i pfi péci o déti.

V soucasnosti je respondentka fyzicky stabilizovand, i kdyZ po druhém porodu prodé€lala lehkou
ataku. Psychicky se citi 1épe nez po porodu, i kdyz stale pocit'uje urcitou uzkostlivost a tinavu.
Do budoucna by se chtéla vice zapojit do socialnich aktivit, ale kviili planované tieti davce
Lemtrady se musi do¢asn¢ vyhybat kontaktu s lidmi. Rodina a zdravi jsou pro ni nejvyssi

hodnoty a citi vdécnost za to, ze mohla mit dvé zdravé déti.

6.3 Zivotni p¥ibéh R3

RR forma, 31 let

Respondentka pochézi z funkéni rodiny, ma o nékolik let mladsi sestru. Od détstvi byla Castéji
nemocnd a byla ji diagnostikovana porucha bunééné imunity. V détstvi trpéla opakovanymi
anginami a migrénami. Prvni vétSi obtize zacaly okolo dvanactého roku zivota, a kvili
nariistajicim potizim s motorikou a koordinaci se nakonec dostala do péfe neurologi. Na

tfinacté narozeniny ji byla diagnostikovana roztrouSena skler6za.

Ptestoze prodélala tézkou ataku, pokracovala ve Skolni dochézce, zdkladni Skolu dokon¢ila pies
rozdilové zkousky. V dospivéani si nemoc spiSe nepfipoustéla a dlouho ji vnitiné popirala.
Psychologickou pomoc v mladi nevyhledala a podporu od rodiny popisuje jako omezenou —

nemoc se doma spise ptehlizela. V dospélosti vyhledala terapeutickou pomoc sama.

Postupné vystudovala stfedni Skolu ekonomického zaméteni, poté kratce studovala vysokou
Skolu, kterou pierusila kvili nepldnovanému téhotenstvi. Dit¢ si ponechala s ohledem na
pfidruZzené diagnozy (endometridozu a adenomyozu), které vyrazné snizovaly Sanci na dalsi

t¢hotenstvi. Dnes ma za sebou hysterektomii.

Co se tyce lécby RS, prosla naro¢nou a dlouhou cestou. Prvni 1é¢bou byl Avonex, podavany
v ramci détské studie. Po Ctyfech letech vSak doslo k rozvoji alergické reakce. Nasledoval
Copaxone, rovnéz s vyskytem koznich komplikaci. Poté byla n¢€jaky cas bez specifické 1€cby
apouze na kortikoidech, coz mélo vyrazny dopad na jeji psychiku. Nésledovala 1écba
ptipravkem Aubagio, ktera se ukazala jako net¢inna — méla tfi az Ctyti ataky ro¢né€. Po porodu
prvni dcery dostala tézkou spinalni ataku a postupné piesla na 1écbu Tysabri, kterd ji vSak
zpusobovala vedlejsi u¢inky. Od roku 2024 je 1é¢ena ptipravkem Kesimpta, ktery zatim hodnoti
jako nejucinngjsi a nejlépe snaseny.

Té¢hotenstvi respondentka popsala jako jediné obdobi v Zivoté, kdy se citila naprosto zdravé

abez ptriznakli RS. Porod probé¢hl rychle a bez komplikaci, ale poporodni obdobi bylo
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psychicky i fyzicky velmi naro¢né. Jiz mésic po porodu se objevila té¢Zka ataka a postupné doslo
k trvalé ztraté citlivosti od kolen doli. V poslednich letech ji nemoc vyrazné¢ omezila —
pfedevsim kvili vyraznému poskozeni zraku. Na levé oko téméf nevidi, pravé je postizeno
zCasti. Zrakovy handicap vnima jako nejtézsi dopad nemoci, ktery pro ni znamenal zasadni

zménu v Zivote.

Do roku 2023 pracovala jako obchodni zastupkyné, a to i1 pies Casté ataky. V listopadu 2023
vSak prodélala dalsi tézkou ataku, ktera zplisobila vyrazné zhorSeni zraku a zhorSeni mobility.
Od té doby zadé o invalidni diichod, ale narazi na administrativni problémy spojené s nespravné
napsanou lékatskou zpravou. Jeji aktudlni stav vyZaduje pomoc peCovatelky, a to zejména kvili

orientaci, davkovani 1ékl a bezpecnosti domacnosti.

I pfes zadvazné postizeni si udrzuje aktivni pfistup. Denné cvic¢i na mini stepperu a chodi na
vychazky. Popisuje, ze pohyb a cviceni ji pomahaji udrzet svalovou pamét’ a schopnost chiize.

Jeji nejvetsi motivaci je dcera, kvili které se snazi bojovat dal.

Z hlediska psychosocidlnich aspektll zivota se vyrovnava s uzkostmi, ztratou sebevédomi
a zménou zivotnich roli. V minulosti byla velmi aktivni, sportujici a ambiciozni, ale nyni
se snazi najit novy smysl a hodnotu ve své matetské roli. V roli matky se nékdy citi
nedostate¢na kvili fyzickému omezenti, ale zarovei si je védoma, Ze jeji pritomnost a péce jsou

stale hodnotné. Partnersky vztah aktudln€ nema a otce dcery nevida.

Psychickou podporu nachazi ptredev§im v terapeutce z RS centra, se kterou oteviené fesi
1 temnéj$i momenty. Jako hlavni strategii zvladani stresu uvadi cviceni v§imavosti a hluboké
dychani. Jeji hlavni Zivotni hodnotou je rodina a dcera, ktera je jejim nejvétsim motiva¢nim

faktorem
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6.3.1 Téma ¢.1 - Po sdéleni diagnézy

Okamzik sdéleni diagnozy RS byl pro respondentky zasadni a siln€¢ emo¢né zabarveny. Kazdy
¢loveék na tuto zpravu reaguje jinak — nékdo zazivéa Sok, jiny popird realitu nebo se snazi
okamzit¢ hledat vysvétleni. Pravé tento prvni kontakt s nemoci vyznamné ovliviiuje dalsi

prabéh zvladani nemoci, postoj k 1€¢bé 1 vztahy s okolim.

Z rozhovorti vyplynulo, Ze tyto prvni reakce byly u vSech respondentek velmi intenzivni a ¢asto
se s nimi pojily 1 hlubs$i zivotni zmény, naptiklad rozpad partnerského vztahu nebo potieba
opory ze strany rodiny. Téma tak ukazuje, jak silné dopady mliZe mit diagnoza nejen na fyzicky,

ale 1 psychicky a socidlni zivot pacientt.
Kéd & 1 - Sok

Zjisténi vazného onemocnéni byva Casto necekanym a tézko uchopitelnym okamzikem, ktery

¢lovéka zasahne v mnoha rovinach.

R1: ,,No, v tu chvili vim, Ze jsem v tom vytahu zacala brecet. Cekala na mé mamka, aby mé
vyzvedla po té lumbalni punkci, a to jsem ji Fikala, Ze to neni vitbec dobry.* R1 zmifiuyje, Ze na
gymnaziu psala zdveérecnou praci, ktera se zabyvala canisterapii u lidi s roztrousenou skler6zou.
,Rikala jsem si, Ze jakoZe ja ted’ jako mdm to, o cem jsem Cetla, o cem jsem psala...7ikala jsem

si, Ze je to prisvih.*

R2 ,.Vim, Ze jsem byla v tu chvili a dalsi piil rok jako, Ze je vSechno v haji. To jsem si porad
Fikala, Ze proc ja, ze tady mam diteé, a Ze je to strasny. Hlavné jsem se v sobé hodné prala.
Predtim, kdyz jsem méla jeste byvalého manzela, tak jsem na ného byla hodné neprijemna. Na

v§echny okolo jsem byla zla.*

R3 ,,...pamatuji si chvile, co byly pred diagnozou a nekolik dni poté, ale at’ se snazim sebevic,

tak si nevzpomenu na den, co mi to rekli. Zrejmé sokova reakce.
Kod ¢. 2 — Ocekavani

Tento kdd vystihuje pocateéni mylné predstavy o tom, co zivot s roztrousSenou skleré6zou obnasi.
Respondentka vnimala kolem nemoci urcité stigma a méla za to, ze s nemoci pfichazi

automatické omezeni pracovniho Zivota.

., Myslela jsme si, Ze dostanu invalidni diichoda budu mit pohodu, ale Ze nebudu mit druhy dite

a pak mi doslo Ze to pohoda nebude. Ale zase mi dali tu Lemtradu, ktera tu nemoc zastavi, zZe

I3

se nezhorsuje. *
Kod €. 3 - Popirani
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Popirdni je jednim z nej€astéjSich obrannych mechanisma, které lidé vyuzivaji ve chvili, kdy
¢eli zasadni zméne svého zdravotniho stavu. Nekteti lidé si fikaji, Ze se nic vazného nedégje, jini
se snazi zit stejn¢ jako predtim, ignoruji ptiznaky nebo zcela odmitaji tento fakt. Popirani ale
nemusi byt jen zaleZitosti samotného ¢lovéka — nékdy jej podporuje 1 okoli. Rodina a pratelé

se mohou vyhybat tématu, aby nemocného ,,zbyte¢né nestresovali®.
R2: ,,Myslim, Ze zpocdtku mi vitbec nedochadzelo, co mam za nemoc a brala jsem to jakoby nic.*

R3: .,V podstaté bych rekla Ze jsem to vnimala takovym smyslem, Ze jsem délala jakoby Ze
to jako neexistuje, Ze se mé to netykd, takovym tim jakoby vyhybavym stylem a hrozné dlouho

Jjsem v tom Zila...*

R3: ,,U rodiny tam to bylo takovy, Ze na to reagovali dost podobné jako ja, Ze jak jsem
to popirala ja, tak oni délali, Ze radsi mi to nebudou pripominat, aby to jako nezhorsovali.

Takze jsem na to byla tak néjak sama. “
Kod ¢. 4 - Strach

Tento kod vyjadiuje obavy z nejisté budoucnosti, které jsou u nové diagnostikovanych pacienti
s RS bézné. R2 oteviené¢ mluvi o strachu z postupného zhorSovani stavu a ztraty mobility.

Casem ale ziskala vice informaci o pribéhu onemocnéni a jeji obavy se zmirnily.

R2: ,,Méla jsem strach, Ze skoncim na voziku. Ale ted uz vim, Ze RS neni konecna diagnoza a na

voziku uz dneska s RS konci jen néjake procento pacientii anebo starsi lide.
Kod ¢. 5 - Hledani prifiny

Tento kod zachycuje potiebu blizkych najit divod, pro¢ nemoc vznikla. Nemocni i okoli ¢asto
zpétné premysli, zda néco nezanedbali nebo nezplsobili. V pfipadé R1 se jeji maminka 1 po

letech vyrovnéava s dcefinou diagnézou a klade si otazky, zda nemohla pochybit.

RI1: ,,AZ mamka vlastné do ted chodi s tim a vycita si, zZe treba... Ze viastné my, jako lidi
s roztrousenou sklerozou, uz bychom nemeéli byt ockovani skoro na nic, kviili reakci imunitniho
systemu. Takze mi treba neméla davat, kdyz jsem byla mald, vsechna ockovani. Ale to je takovy
to, Ze proste mamka se s tim strasné Spatné srovnavala s tou diagnozou a furt si to jako tak
davala za vinu. A to je jako jediny, na co ona prisila, Ze by bylo jako spatné od détstvi. Ale ja

«

Jjsem nic nepozorovala. *
Kod ¢. 6 - Podpora okoli

Podpora okoli hraje zasadni roli v tom, jak pacientky zvladaji svou diagnézu a nasledny Zivot

s RS. Nékteré respondentky ji mély od zacatku, coz jim pomohlo Iépe pfijmout nemoc
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a vyrovnat se s ni. Jiné se naopak setkaly s nezdjmem, nepochopenim, nebo popirdnim jejich

obtizi ze strany rodiny a pratel.

R1: ,,Dostatecnou podporu jsem urcite méla. To byl jediny viastné duvod proc ja jsem
nepotrebovala si jit popovidat s nejakym psychologem nebo tak, ze to bylo zZe jsem kolem sebe

vzdycky méla spoustu lidi, se kteryma jsem si o tom popovidat mohla a bylo to urcité super.*

R2: ,,Mné jakoby hodné pomohla tchyne, ted uz vilastné byvala tchyné, ale ja ji do dneska beru
jako skoro druhou mamu, i kdyz je to viastne byvala tchyné, tak jako ta mi v tu dobu nejvic
pomohla. Pomdhala mi, i kdyz jsme se rozvadeli, i s malym mi pomdahala prosté. Dodneska mi

«

Jjako pomdha, ona je fakt...to je andél takovej no. *

R3: ,, Nemyslim si, Ze jsem méla kdy uplné podporu od okoli, protoze mée nedokdazou nebo
nedokdzali uplné pochopit, coz jim viitbec nemam za zlé. Jsem strasné rada, Ze to nedokazou
pochopit, ale nékdy by bylo fajn, kdyby prosté jen nékdo uznal, Ze je to na hovno, souhlasil

se mnou a dal to neresil.
Kod ¢. 7 - Rozpad vitahu

Tento koéd zachycuje dopad diagnozy RS na partnerské souziti. R2 popisuje, ze nemoc vyrazné
ovlivnila jeji psychiku, coz se odrazilo i v jejim chovani k okoli. V kombinaci s Cerstvym

matefstvim a mladym v€kem obou partnert vztah tlak neustal.

R2: .. kdyz zjistite, Ze jste nemocna do toho jeste s manzZelem se to rozpadlo...do toho mate

3

dite. Jo, tak psychika byla spatna tak dva roky no.*

R2:,,No, presné tak, v tom obdobi. Nezvladl to, protoze on byl taky mladej...myslim, zZe to nemél

3

Jjednoduchy on, ani ja. Proste nezvladli jsme to. "

6.3.2 Téma ¢.2 - Téhotenstvi

V rozhovorech se pfirozené toto téma objevovalo jako velmi dulezitd soucast Zivota Zen s
roztrousenou skler6zou. Ukdzalo se, ze rozhodovani o téhotenstvi, jeho pribeéh i obdobi po
porodu pfinaseji fadu specifickych situaci, které jsou ovlivnény samotnym onemocnénim,
1écbou, nejistotou ohledné budoucnosti a psychickym stavem. V kodech se odrazi Siroké
spektrum zkuSenosti tykajicich se planovani té¢hotenstvi inecekaného téhotenstvi, ataky v
t¢hotenstvi, az po problémy v Sestined¢li, kojeni ¢i zmény zivotnich priorit. Silnym motivem je
1 podpora partnera nebo okoli, kterd mize cely proces vyrazné ovlivnit. Cilem tohoto tématu je
ukézat, s ¢im v§im se Zeny v téchto situacich potykaji a jak riznorodé¢ jejich zkuSenosti mohou

byt.
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Kéd ¢€.1 - Rozhodovani

Tehotenstvi respondentek bylo ovlivnéno jejich osobnimi rozhodnutimi a Zzivotni situaci.
Nékteré ot¢hotnély planovang, jiné t€hotenstvi piijaly dfive, nez plivodné zamyslely. Ve vSech

ptipadech hrala roli touha po ditéti a snaha vyuzit vhodny ¢as pro matetstvi.

R1:,,Jo, v tu dobu, kdy jsme se tedy rozhodli, tak jsem byla uz dlouho bez atak, lécha ziistavala
stejna a magnetickd rezonance tenkrdat neukazovala zZadné zmeny. S pani doktorkou jsme to

nijak nekonzultovali, prosté jsme si jen rekli, Ze to zkusime a uvidime.

R2: ,,Tak viastné jsem brala prasky a pak jsem je vysadila, protoze jsem si iekla, Ze chci druhé
dite, a chtéla jsem, aby se télo od antikoncepce vycistilo, nez znovu otéhotnim. No a tim padem
Jjsme si nedavali pozor, nechranila jsem se spolehlive, a tak jsem vlastné otéhotnéla podruhé
tak trochu neplanované, ale zaroven planované. Nevim, jak to presné Fict — téehotenstvi jsme

planovali, ale chtéli jsme jesté par mésicu pockat.

R3: ,, Pred tehotenstvim jsem byla docela dlouhou dobu stabilni asi dva roky, Ze se neobjevili
zadny novy priznaky. To, co tam bylo, tak se obcas projevilo, ale nic nového se neobjevilo, takze
nam tam prislo i jako vhodna doba, ale tehotenstvi prisio teda strasné rychle. “ R3 mluvi o tom,
ze krom¢ RS tehdy trpéla 1 endometriozou a adenomyozou. Vzhledem k tomu jejimu
zdravotnimu stavu ji lékaii doporucCovali brzké téhotenstvi. ,,...od loniského roku jsem po
hysterektomii, takze je uz nemam, ale méla jsem. Pokud bych malou si tenkrat nenechala, tak

bych pravdépodobné déti nemeéla.
Kod €. 2 — Lécba v téhotenstvi

Vsechny respondentky uvadély, ze v souvislosti s téhotenstvim musely prerusit nebo ukoncit
probihajici 1écbu roztrousené sklerdzy. Lékati v téchto ptipadech 1écbu pozastavili a dalsi

postup byl feSen az po porodu.

R1: ,,...neméla jsem zZadnou lécbu, protoze mi viastné vsechno vzali. Takze viastné, kdyz jsem

k nim Sla do centra potom, co jsem jim psala, Ze jsem tehotna, tak jsem jim vratila vSechny

¢

injekce... "

R2: ,,Kdyz jsem byla tehotna, tak se Zadna lécba jakoby nedavala, to se nechalo, a Ze se uvidi

po porodu. Ted’ se vlastné dohodli na tom, Ze se bude davat treti puls teda ty Lemtrady.

R3:,,...bylo to dost necekany a musela jsem teda kviili tomu prerusit lécbu, ale rozhodla jsem

st malou nechat. *

Kéd ¢. 3 — Obavy z nasledku
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Tento kod zachycuje obavy, které Zeny prozivaly v souvislosti s porodem a tim, co miize
nasledovat. Neslo jen o béznou nejistotu, ale o konkrétni strachy vychézejici z pfedchozich

zkuSenosti, naptiklad zhorSeni zdravotniho stavu nebo komplikaci po pfedchozim téhotenstvi.

~r oo

R2: ,,...no to jsem si rikala, jak to bude po tom porodu...bdla jsem se toho. Ja jsem se hlavné
hrozné bdla toho, zZe skoncim jakoby stejne, jako jsem skoncila po prvnim...to vilastné bylo
prvaimu synovi rok. Jsem se vlastne hrozné bala toho stavu, kdy zase nebudu moct skoro chodit

‘

no, toho jsem se strasné bala.

R3: ,Jediné, ceho jsem se bala bylo to, Ze by malou mohl néjak muj zdravotni stav poznamenat.

Preci jen jsem brala roky a roky kortikoidy a léky.
Kod ¢. 4 - Ataka

Tento kod popisuje skutecnost, Zze v nékterych ptipadech se téhotenstvi neobejde bez
komplikaci spojenych s nemoci. I ptes bézné predpoklady o stabilité¢ se mize objevit ataka, coz
v téhotenstvi pfinasi zcela jinou vahu 1 obavy. Kromé fyzického dopadu se pfidava i nejistota

ohledné dalsiho postupu, bezpecnosti 1é¢by a vlivu na vyvoj plodu.

R1: ,, Asi ve tietim mésici...na to, jak prave se rika, zZe clovek je tim tehotenstvim chranény, tak

to teda byla ataka a to jsem dostala kapacky.

RI1: ,,Myslim, Ze to bylo lehce po prvnim trimestru, protoze ja jsme tenkrat volala s pani
doktorkou a ona mi Fikala, Ze kdyby to bylo diiv, tak bychom to asi museli prerusit. Protoze

I3

solu-medrol by byl jako moc riskantni, ale Ze takhle to jesté vysilo dobre.
Kdd ¢. 5 — Stabilizace nemoci

T¢hotenstvi bylo dvéma respondentkami vnimano jako obdobi klidu, kdy nepocit'ovaly Zadné
nebo jen minimalni pfiznaky onemocnéni. Jedna z nich dokonce uvedla, Ze se citila 1épe nez v

obdobi bez t€hotenstvi.

R2: ,,Prave ze tehotenstvi s RS bylo uplné pohodovy, az si rikam, mozna i lepsi nez bez té RS.
To nebylo takovy jako horsi, ale tam jsem néjaky problémy trosicku méla. Viastné v prvnim
tehotenstvi jsem méla tehotenskou cukrovku s prvnim synem a s druhym synem jsem si myslela,

«

Ze ji budu mit taky, protozZe vétsinou to tak je.*

R3:,,Co se tyce tehotenstvi tak to byla asi jedina doba kdy mi v Zivoté bylo fakt dobre, kdy jsem

I3

neméla vitbec zadny priznaky viibec jsem o RS nevedeéla. *

Kod ¢€.6 — ZkuSenosti s porodem
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ZkuSenosti Zzen s porodem se liSily. Od pfirozeného prubéhu bez komplikaci po opakovany
cisai'sky fez, ktery u jedné z respondentek vyvolal pocity selhani. Vypovédi ukazuji, Ze zptsob

porodu i jeho psychické dopady jsou velmi individualni.

«

R1: ,,Porod byl v poradku, rodila jsme prirozené bez komplikaci.

R2: ,,Tak porod bohuzel se ani poprvy ani podruhy nepodaril prirozené, méla jsem dvakrat

cisare.*

R2: ,.Rekli, Ze i podruhy udélaji toho cisaie, Ze to bude jakoby lepsi a nebude to tak rizikovéjsi
vzhledem k jizvé z predchoziho cisare. No a jad jsem si to teda hodné vycitala, no. Méla jsem
diky tomu i trochu poporodni depresi, protoZe jsem si to furt vycitala, Ze jsem to nezvladla, ze
zase jako cisarem. Strasné jsem chtéla ten prirozenej porod a tim padem jsem méla takovou

¢

trosku depresi.

R3: ,.Bylo mi doporuceno hlavné zustat v klidu a nepanikarit, jinak se to vsechno zhorsim. Jinak
ja jsem méla porod velice rychlej. Ja jsem viastné zacala mit kontrakce v pul osmé vecer a ve
trictvrté na deset byla mala venku. Sestricka se mi smala zZe jsem si pro dceru Sla jak do

samosky.
Kéd €.7 — Narocéné Sestinedéli

Sestinedéli bylo pro dvé z respondentek emoéné i fyzicky velmi zat&zujici. Objevuji se zde
silné vypovédi o psychickém rozladéni, pochybnostech i o fyzickém zhorSeni zdravotniho

stavu.

R2: , Asi jsem mozZna méla néjakou poporodni depresi. Tak je to prvni dité, jasné, Ze to
Sestinedeli neni uplné super, ale s tim druhym to bylo jeste horsi... to jsem byla taky takova zla,
rikala jsem, Ze malyho odvezu nékam, i kdyz bych ho v Zivoté nikam neodvezla. Ale ty hormony

¢

po tom porodu, jesté po tom cisari...

R3:,, ...t0 se bohuzel otocilo hned po porodu, kdy viastné se mi ani ne mésic po porodu objevila
prvni ataka v nohdch, a ta byla tedy tézka. To byla o spindlni ataka, takze jsem prisla o citlivost

3

v obou nohdch, a to mi bohuzel zustalo dodnes. ‘

R3:,,Mné bylo hrozné zle uz od porodu a zacalo se to projevovat...psychika, strach, samoziejmé

o malou, extrémni unava. Zpétné vim, ze to mélo souvislost s RS, byla jsem opravdu extrémné

«

unavena a pak se objevily i probléemy s chuzi.

Kéd ¢.8 — Podpora
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Podpora blizkych, zejména partnera, se v rozhovorech ukazuje jako zasadni faktor, ktery
ovliviiuje zvladani péce o dité i celkovy psychicky stav Zzeny. Respondentky mluvi o konkrétni
pomoci v kazdodennich ¢innostech 1 o oporach v naroc¢néjSich obdobich. Ukazuje se, ze

pfitomnost partnera, ktery je aktivn€ zapojeny a empaticky, mél na n€ velmi pozitivni dopad.
R1:,,Manzel hodné pomaha jinak to by bylo uplné o nécem jinym, samoziejmeé. “

R2: ,, Opravdu partner ten podpori ve viem, ten je uzasnej, ten pomdahd, ten udéla vsechno, az
tak kromé koupani, tak zastane uplné vsechno s tim ditétem. Ten jako v noci, kdyz ma treba
odpoledni, tak i v noci klidné k nému vstane, nakrmi ho, uspi. To jsem méla... na podruhy jsem

‘

meéla opravdu velkou podporu od partnera, na poprvy uplné ne.*
Kod ¢.9 - Prodleva v 1é¢bé

Zkusenost s prodlevou v 1é€bé po porodu ukazuje na mozna uskali v navazujici péci. Odklad
vySetfeni a 1écby vedl u respondentky ke zhorSeni zdravotniho stavu a nutnosti piehodnotit
terapeuticky pristup.

R1:,, Po porodu prave dlouho trvalo, nez mi domluvili termin rezonance a nemela jsem Zadnou

«

lécbu... vSechno se to strasné protahlo. *

R1: ,,Dlouho trvalo, nez prisla rezonance, a potom vlastné jesté termin do MS centra, a ta
rezonance pravé nedopadla dobre. Takze jsem byla jako delsi dobu bez léchy, a jesté s tim, Ze
se to vlastné znova prezkoumavalo a resilo, co teda a jak. Nakonec prave pani doktorka rikala,
Ze bohuzel jsem ten pripad, ktery to tehotenstvi nema uplné jako pozitivni a neni uplné tak dobre
chraneny, a zZe mi proste da silnéjsi lécbu. “

Kod ¢€.10 — Kojeni

Rozhodovani o kojeni bylo u respondentek ovlivnéno jak zdravotnim stavem, tak osobnimi
preferencemi. U jedné Zeny vedla nutnost casného zahéjeni 1écby po porodu k ukonceni kojeni,
druha se ke kojeni neuchylila viibec, pfedevS§im z psychickych diivodi a s ohledem na vlastni

komfort.

R1: ,, Kojila jsem, no... ale zhruba tak asi mésic, potom uz to neslo uz néjak. Ale... no, ono ted’
to budete mit asi jesté zajimavejsi. Ono totiz se mezitim jesté stalo, Ze uz jsem téhotnd znova,

«

takze..."

R1: ,,Takze jsme opét zase resili v MS centru, co budeme délat, a to teda kdyz mluvime o tom

kojeni, tak to jsme se obé shodli na tom, zZe ted uz nemiize byt Zadna prodleva po porodu a ze
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prosté okamzité bude lécba. Nebude prosté Zadny kojeni a okamzité i na kontrolu, magneticka

«

rezonance, aby nahodou nedoslo ke zhorsent.

R2: ,Kojit jsem teda nechtela, protoze ja jsem tenkrat... v porodnici jsem rekla, zZe kojit nechci,
Ze jestli miizu teda nekojit, a oni mi rekli tenkrat, Ze uplné v pohode. Takze viastné druhej syn
neni kojenej vitbec, no. Méla jsem jako takovy to... no, hodné jsem si vycitala ten porod, no. To

kojeni bych si ani nevycitala. Nebylo mi to prijemny.*
Kod ¢.11 - Obava z dalSiho téhotenstvi

Tento kod zachycuje obavy, které mohou nasledovat po prvnim téhotenstvi, zejména pokud
nebylo pro zenu pozitivni zkuSenosti. V rozhovoru je patrné napéti mezi spoleCenskymi

o¢ekavanimi a individudlni zkuSenosti, ktera byla naro¢na.

R1: ,,Neplanovala jsem rozhodné druhy dité, rozhodné ne takhle brzo po. Vsichni mé strasej.
Ja se taky trochu bojim ani nemiizu rict, Ze bych si to prvni tehotenstvi. Jak vsichni rikaj, Ze je
to strasné super a nejkrasnéjsi obdobi, Ze bych si to jako takhle strasné jako uzila, abych si

rekla, Ze do toho chci jit znova takhle brzo. “
Kéd ¢.12 — Nové priority

Mateftstvi a zkuSenost s nemoci vedly u vSech respondentek k piehodnoceni zivotnich priorit.

Do popiedi se dostava zdravi, rodina a snaha byt co nejdéle ptitomnou a pecujici matkou.

R1: ,,Priority se tedka hodne zmenily. TakzZe asi ta rodina a abysme byli asi prosté vsichni

3

zdravi urcité v ramci mezi.

R2: ,,No tak asi jako takovy ty normalni veci, co si clovek preje...aby byly déti hlavné zdravy
a Stastny, proste takhle, jak jsme. Jak jsme takhle pohromadeé, abychom furt byli no, abych tady
pro né vzdy mohla byt.

R3: ,,Ted moji nejvetsi prioritou je, aby byla stastnd mala no a ja jsem tady pro ni byla co
nejdyl jako jeji mama, kterd je schopna se o ni postarat a vidét ji vyriistat, protoze ten zdravotni

stav se bohuzel tak rapidné rychle jako zhorsil Ze je to lehce az désivy no.*
6.3.3 Téma ¢.3 - Psychosocialni aspekty nemoci

Téma psychosocialnich aspekti nemoci ptirozené prostupuje celym vypravénim respondentek.
Nemoc se neprojevuje pouze fyzicky, ale zasahuje i do vnimani sebe samé, vztahl s okolim,
zivotnich priorit 1 psychické pohody. Zeny mluvi o nejistoté, zménach ve vnimani vlastni

hodnoty, ale i o tom, jak se s nemoci snazi vyrovnavat. Z jejich vypovédi je zfejmé, ze dusevni
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a emoc¢ni rovina hraje v adaptaci na nemoc zasadni roli, a proto si toto téma zaslouzi samostatné

zpracovani.

Kad ¢€.1 - Psychologicka péce

r~r

Tento kod ptinasi dalezity vhled do oblasti psychické podpory a dusSevni pohody. Odrazi
rozdilné zkuSenosti zen — od dlouhodobého vyhybani se odborné pomoci z diivodu studu nebo
strachu, az po aktivni zapojeni do psychoterapie, ktera se pro jinou respondentku stala klicovym
mistem ulevy a sdileni. Zazniva zde i moment osamoceni v ramci Sir$iho socialniho okruhu —
lidé v okoli mnohdy neumi reagovat, a tak ml¢i. Téma ukazuje, jak z&sadni je ptistup ke kvalitni

psychologické péci, ale také jak velkou roli hraje odvaha tuto pomoc vyhledat.

R2: ,,Ja si myslim, Ze jsem méla deprese no. Ale neméla jsem tu odvahu k psychologovi jit no.

I3

Proste...stydéla jsem se, bala jsem se, takze jsem se s tim dva roky prala no.*

R3: ,,Mame v RS centru naprosto uzasnou terapeutku, ktera je teda naprosto skveld, takze

3

psychologickou podporu a pomoc mam... "

R3: ,,...ja si z toho délam srandicky, jim je to neprijemny, takze délaj, Ze to neslyseli a je to

takovy, zZe svy terapeutce to rict miizu. Ta se tomu zasméje, protoze ta uz to slysela tisickrat.
Kod ¢€.2 - Ztrata planu

Tento kod vystihuje moment, kdy si Zena uvédomuje, ze kviili vyvoji nemoci uz nemuize naplnit
své puvodni plany a zivotni cile. Nemoc zde neznamena jen fyzické omezeni, ale také nutnost
piehodnotit pfedstavy o budoucnosti, v€etné profesniho 1 osobniho Zivota. Vypovéd ukazuje

smutek z nenaplnénych ambici i ur€itou rezignaci.

R3: ,,Ja jsem méla spoustu cilu, ale samoziejmé vzhledem k tomu, jak se to ten zdravotni stav
vyvinul né uplné valné, tak spousta tech veci padla. Méla jsem néjaké karierni plany a cestovat,

‘

ale to bohuzel v tomhle stavu uplné nejde... "
Kdd ¢.3 - Hledani sebe

Tento kod velmi dobfe vystihuje vnitini proZivani respondentky po zhorSeni zdravotniho stavu.
Sama popisuje, Ze se citi ztracena, jeji diivéjsi jistoty byly naruSené nebo zcela omezené.
Kod tedy odkazuje na hledani nové identity v situaci, kdy ptredchozi sebeobraz piestal byt
aktudlni. Jedna se o dilezity moment, protoze poukazuje na hluboky psychosocialni dopad

onemocnéni.

R3: ,, Rekla bych, ze jsem to brala spis jako Ze jsem silnéjsi, ted’ co se tyce to hendikepu, co se
objevil tak samoziejmé mi to otocilo Zivot vzhiiru nohama, takze sebevedomi je tam tam a néjaky
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sebe obraz, da se Fict, Ze se hledam uz rok, protozZe absolutné viibec jako nevim...kde viastné
tedka sem, predtim jsem byla jako dost kariérista, byla jsem mama, byla jsem dost sportovec

a ted prosté nic z toho jako uplné nejde délat na 100 procent.

«

R3: ,, Porad se hledam, porad hledam viastné tu viastni hodnotu, co ze me viastne jeste zbylo. *
Kdd ¢.4 - Vnimani zdravi

Tento kod dobie vystihuje, jak zeny popisuji svlij aktualni zdravotni stav a jak ho samy
prozivaji. Nékteré mluvi o zlepSeni nebo stabilité, jiné zase o nejistoté a obavach z néavratu

ptiznaki. VSechna sdéleni ale ukazuji, Ze nemoc je néco, co maji neustale na pozadi.

RI: ,, ...muzu Fict, Ze tireba po tom porodu, kdy vlastné si clovek Fika ze musi bejt v pohodé
a potiebuje prosté se starat a délat vSechny ty véci, tak tam jsem jako obecné to zdravi svoje

Jjako vnimala jako vic duleZitéjc, nez jakoby predtim. A to je nastésti je to docela v pohode. *

R2: ,,Jo to si myslim, Ze se ze tedkom jsem na tom fakt dobre. I ta psychika si myslim, Ze je lepsi
nez po tom porodu. Bylo to... byla jsem na tom hir. Ted jsem na tom fakt dobre. Jen obcas, ja

3

si Fikam, néjaky vylevy, obcas trosku.*

R3: ,,Je to jako takové ticho pred bouri trosku. Mam obavy z toho, co zase prijde, protoze
viastné nejsem zvykla na to, Ze by takhle dlouho se neobjevily Zadny priznaky. Obcas si Slapu
po jazyku, obcas mi padaji véci z rukou, ale to je takova ta chvilkova jenom Ze se takhle objevi,
vzdycky si Fikam ,,ale jdi ty brepto dej mi pokoj‘“ a ono to zase zmizne a zatim se nim novyho

«

neobjevilo, takze je to takovy, Ze je to az trosku lehce desivy, Ze na to nejsem zvykla. *
Kad ¢&.5 - Vztahy

Tento kod vystihuje, jak nemoc muze pozitivné ¢i negativné ovlivnit mezilidské vztahy, at’ uz
s rodinou, partnery nebo prateli. Nemoc Casto plsobi jako zatézova zkouSka. Nékteti blizci
poskytnou pevnou oporu a aktivni pomoc, jini reaguji nejisté, stdhnou se nebo nevédi, jak s
nemoci komunikovat. Vypovédi ukazuji, ze 1 v prostiedi, kde podpora chybi, si Zeny nachéaze;ji
zpisoby, jak situaci zvladnout, at’ uz skrze humor nebo pak nasledné vyhleddni odborné

pomoci.

R1:,,...treba kamaradky vitbec nevedéli o co jde, takze ty jsi to zase vSechno poslechly a snazily

«

se jakoby mée podporit a podporuji mé, to urcité to bylo proste super.

R2: ,, Pravé Ze naopak...vSechno se zlepsilo. Rikam, hlavné mdam toho partnera...to je jako
nejvic, ale jakoby i to okoli jako mamka, tatka, ségra tak mé jako podporuji a snazi se

pomdahat. “
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R3: ,, Urcite spoustu lidi to samozirejmé vydesi, zvlast kdyz se to horsi, protoze lidi se naucili

hledat ty jako jednodussi varianty, a to co je slozitéjsi tak opoustéj... *

R3: ,, ...psychologickou podporu a pomoc mam, ne teda od rodiny a ani od pratel, protoze oni
si to samozirejmé nedokazou predstavit ¢im si prochazim, takze veétsinou soucitné mlci a moje
Cerny vtipy prehlizeji. *

6.3.4 Téma ¢.4 - ZkuSenost s 1é¢bou a zdravotni péci

Téma 1éCby a zdravotni péce se v rozhovorech objevovalo zcela pfirozené a opakované. Pro
zeny s roztrouSenou sklerézou jde o oblast, kterd zdsadn¢ ovlivituje nejen jejich fyzicky stav,
ale také psychiku, kazdodenni fungovani a celkovou kvalitu Zivota. Rozhodla jsem se toto téma
zaradit, protoZze vypovédi ukazuji, Ze najit vhodnou lécbu neni samoziejmosti a ¢asto tomu
pfedchéazi dlouha cesta zkouseni riznych ptipravki, zmény terapie, nezadouci ucinky nebo
1t¢zké Zivotni situace, které lécbu prerusi ¢i oddali. Zaznivaji zde 1 komplikace napiiklad
s dostupnosti péce. Na druhou stranu Zeny zminuji i pozitivni zkuSenosti naptiklad s ptistupem

1ékaii nebo nalezenim Iéku, ktery jim konecné sedi.
Kéd ¢€.1 — Prvni 1écba

Tento kod oznacuje prvni zkuSenost respondentek s nasazenim léCby roztrousené sklerozy.
U nékterych se uz v této fazi objevily vyrazné nezddouci Gc€inky — naptiklad chiipkové stavy
nebo alergicka reakce, ktera vedla az k ukonceni terapie. Prvni kontakt s 1é¢bou byva pro

pacientky velmi intenzivni a zanechava v nich silny dojem.

R1:,,...kdyz jsem méla tu prvni lécbu, tak jako byly casto ty chiipkovy stavy po téch injekcich,

a to nebylo uplné prijemny...

R3: ,,...byla jsem ctyri roky stabilni, ale pak se mi objevila alergie na interferon beta, coz je
pravé avonex. TakzZe se pak vysazovalo za dozoru pani doktorky, ktera meé praveé pripojila i na

pristroje, kde videéla, jak se vilastné ta alergicka reakce vyviji... "
Kéd ¢. 2 — Dlouhé ¢ekani na péci

Tento kod popisuje obtize spojené s dostupnosti specializované péfe pro pacientky
s roztrousenou skler6zou. V nékterych regionech chybi MS centra, a tak jsou pacientky nuceny
hledat jina zafizeni i mimo své bydlist€. Ani tam vSak nebyva situace idealni — kapacity center
jsou Casto omezené a objednaci lhiity dlouhé. Tato nejistota a odklad zacatku 1€€by muze

zvySovat napéti i obavy z dal$iho vyvoje onemocnéni.
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R1: ,,No to taky trvalo, nez jsme se tam objednali, protoze oni maji dlouhé...samoziejmé maji

hodneé lidi, takze maji dlouhé cekaci doby...
Kod €. 3 — Strach z aplikace

Tento kod zachycuje silnou negativni zkuSenost spojenou s nacvikem aplikace injek¢ni 1éCby.
Ptistup zdravotni sestry vedl k psychickému bloku, ktery respondentku trvale ovlivnil, a to Ze
si prestala byt schopna injekce aplikovat sama. Teprve zména typu aplikace ji pozdéji umoznila

vratit si zpet kontrolu nad 1é¢bou.

R1:,,...doslo k nécemu takovému vaznému jako pri zauceni, ze vilastné jsem se to méla naucit
a ta sestricka mé jako drzela tu ruku a chtéla mi jako ukazat, jak to udélat, ale viastné mé jakoby
pres tu viili pretlacila a néjak mi tu injekci prosté dala. Rikala, Ze kdyz to udélam takhle blbé

3

a kdyz se cuknu, tak ze viastné vyhodim 6 tisic oknem... "

R1:,,...méla jsem uplnej blok a proste jsem nemohla, takze to mi vzdycky pichala mamka nebo

«

kamoska...
Kdd ¢. 4 — Zmény 1écby

Tento kod oznacuje zkusenosti respondentek s opakovanym stiidanim 1écby. Zmény byvaji

vyvolané bud’ §patnou snasenlivosti, neu¢innosti, nebo zasahy jako je t€hotenstvi.

R1:,,Ja jsem ji menila vickrat, tedka se to kvuli porodu zase ménilo. *
R3:,,0ni nevedeli, co mi dat vhledem k tomu, kdyz jsem byla tenkrat alergicka na
interferon...tak tenkrat nebyly uplné takovy moznosti léecby, jaké jsou tedka, takze jsem néjakou

dobu byla jenom na kortikoidech.

Kéd €. 5 — Nezadouci ucinky 1é¢by

Tento kod se tyka fyzickych obtizi, které pacientky zazivaji v souvislosti s nasazenou lécbou.
Vedlejsi tcinky se 1i8i podle konkrétniho piipravku, ale Casto zasahuji do bézného fungovani.
Vypovidaji o unavé, koznich projevech, bolestech hlavy, ztraté chuti k jidlu nebo vyrazném
ubytku hmotnosti. N¢které z téchto obtizi se objevuji bezprostiedné po aplikaci 1€kt jiné
pretrvavaji déle a vyzaduji dalsi medikaci.

‘

R2: ,,Méla jsem vyrazku na hrudi... bolela mé hlava... po ty prvni hodné zhubla.*
R3:,,Deélalo mi to cisty pod kizi... ja mam na nékolika mistech i jizvy, protoze mi to museli

rozriznout.

Kéd ¢. 6 — Psychické dopady kortikoidu
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Tento kod zachycuje psychickou zatéz spojenou s dlouhodobym podavanim kortikoidi.
U respondentky se béhem této 1écby objevily vyrazné tizkosti, nespavost a celkové zhorSeni
psychického stavu. Kortikoidy byly v ur¢itém obdobi jedinou dostupnou moznosti 1é¢by, coz
jen prohlubovalo pocit bezmoci. Vypovéd’ ukazuje, ze 1 kdyZ kortikoidy poméhaji pfi akutni

atace, jejich vliv na duSevni zdravi mtize byt vyrazné negativni a dlouhodoby.

R3: ,, Mné kortikoidy nikdy nedélaly moc dobre na psychiku, zhorsilo mi to extrémné uzkosti,

nespavost...
Kod €. 7 — Hledani vhodného 1éku

Hledani lécby, ktera opravdu zabird a zaroven je dobife snaSend, bylo pro respondentku
dlouhodobym procesem. Béhem let vystfidala fadu ptipravkl, nékteré ji zplsobovaly
nezadouci ucinky, jiné byly nedostate¢né ucinné. U nékterych terapii se objevila alergicka
reakce, jindy se ataky opakovaly i pfes nasazenou medikaci. ZkuSenost ukazuje, ze najit vhodny
1ék Casto neni otdzka jednoho rozhodnuti, ale dlouhodobé cesty zkouSeni, vyhodnocovani

a uprav. V soucasnosti je pacientka na 1é¢b¢, ktera ji konecné vyhovuje a pfinasi ulevu.

‘

R3:,, Ted’ jsem na Kesimpté a ta teda vypada, ze mi sedi... zatim ani Zadna ataka.
Kéd ¢. 8 — Omezeni pri 1écbé

Tento kod popisuje specifika a naro¢nost 1é¢by respondentky. Jde o intenzivni terapii, ktera
vyzaduje pfisna hygienickd a dietni opatieni, ktera i znacné omezuje socialni kontakty.
Respondentka pfirovnava rezim béhem 1écby k podminkam po transplantaci, coz vystihuje
zavaznost celého procesu. Ackoli 1é¢ba znamena vyznamny zdsah do bézného zivota, zaroven
ji hodnoti jako vyrazné€ ucinnou.

R2: ,, Musim mit dietu, omezeny socialni kontakty, nesmim skoro nikam chodit... ale opravdu

‘

to fakt pomiize. "
Kod €. 9 — Détsti pacienti

Diagnoza roztrousené sklerozy v détském veku piindsi specifické vyzvy. V dobé, kdy byla
respondentka diagnostikovéana, existovalo jen velmi omezené mnozstvi léCebnych moznosti
vhodnych pro détské pacienty. Vypovéd' zachycuje, jak citlivé se pfistupovalo k détem a jak
velkou nejistotu tehdy 1écba predstavovala. V dalSich letech se u vétSiny déti, které tehdy zacaly
1€¢bu, vyvinul tézsi pribéh nemoci.

R3:,,... protoZe avonex tenkrat byla studie a byla jedind, ktera se rozhodla, Ze zastresi i ty deti.

Nikdo jinej...prosté se bali vSechny déti, co nds tenkrat bylo osm v Cesky republice, cimkoliv
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nas dopovat, takze si nas vybral avonex a dostali jsme vSichni avonex. Nekteri jsou na ném do

¢

dneska..."

6.3.5 Téma ¢.5 - Dopad nemoci na kazdodenni Zivot

Téma kazdodenniho fungovani s RS se pfirozené prolind celymi Zivotnimi piibéhy
respondentek. Pravé to, jak nemoc zasahuje do béznych aktivit, péce o sebe, o déti nebo plnéni
pracovnich i rodinnych roli, ukazuje jeji skutecny dopad. Nékteré Zeny popisuji obdobi, kdy
kvali atakdm nebo zhorSeni stavu zcela ztratily sobé&stacnost a byly zavislé na pomoci okoli.
Jiné se potykaji s chronickou tinavou, kognitivnimi vypadky nebo trvalym zrakovym deficitem,
ktery vyrazné¢ komplikuje orientaci a sebeobsluhu. Pro nékteré zeny je obtizné vyrovnat se s
tim, Ze nemohou naplno napliiovat roli matky nebo partnerky. Téma ukazuje, Ze nemoc neni
jen diagndza, ale trvald soucast Zzivota, kterd vyzaduje kazdodenni pfizplsobovéani a

pfehodnocovani moznosti.
Koéd €. 1 —Unava

Chronicka tinava patii mezi nejcastéjsi symptomy RS, které ovliviiuji schopnost respondentek
fungovat v béZném dennim rezimu. Vyskytuje se i u pacientek, které aktualné nepocit'uji jiné

projevy nemoci.

R1:,, ...s RS tedkom problém nemam, byvam jenom casto unavend. *

I3

R2:,,...no a fyzicky...asi jako jenom unava, jinak jsem fyzicky...ted'ka nic."
Kod €. 2 — Ztrata sobéstacnosti

Tento kod zachycuje situace, kdy pacientky kvili RS docasné nebo trvale ztratily schopnost
samostatného fungovani v kazdodennim Zivoté. V nékterych ptipadech doslo k uplné zavislosti
na pomoci druhych, a to nejen v péci o sebe, ale také o dité. Tento stav byva psychicky velmi
naro¢ny a casto prichdzi po atakach nebo v obdobi zhorSeni zdravotniho stavu. V jednom z

ptipadl se vSak jednalo o obdobi né€kolika mésicli po porodu a stav se nasledné vyrazné zlepsil.
R2: ,,Ja jsem nebyla schopna se oblict, dojit nekam, prosté jsem lezela na zemi. *

R3: ,, ...musim mit teda uz pomoct, mam pecovatelku, ktera mi pomaha, chysta mi léky, protoze
vzhledem k tomu, jak velkej ten zrakovej deficit je, tak neprectu krabicky. Zvladam si teda
pichat, to déelam po slepu, ucim se chodit venku orientovat se v prostoru, protoze jak uz jsem

Fikala, tak jsem tvrdohlavej mezek, tak mé to nepolozi, ale je to samozrejmé ndarocny no.

Kéd €. 3 — Zrakovy hendikep
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Tento kod popisuje dopad vyrazného zhorSeni zraku nebo jeho ztraty, kterd je pro pacientku
velmi zatézujici nejen v praktické, ale i psychické roving. Ztrata zraku je vnimana jako jeden
z nejzavazn¢jSich moznych disledkii nemoci. Pacientka popisuje nejen kazdodenni obtize
v orientaci a pohybu, ale pfedev§im silné emoc¢ni reakce a obtizné vyrovnavani se se ztratou

klicového smyslu

R3:,,...ja mam viastné nejvétsi problém prave se zrakem no. Jako chodim sice s holi, ale chodim

«

a ja ji mam spis i jako jistotu, protoze obcas se mi stane zZe zakopnu o levou Spicku... "

R3: ,,Je to obrovskej hendikep samoziejmeé. Je to ztrata jednoho smyslu, dost podstatného
smyslu a v jednu chvili jsem fakt prosila svoje viastni télo, at si vezme nohy, cokoliv jenom ne
oci, Ze radsi budu na voziku nez slepa. Nesla jsem to psychicky a nesu to psychicky porad dost

«“

zle...
Kéd €. 4 — Pamét’ a soustiedéni

Roztrousena skler6za muize ovlivnit kognitivni funkce jako pamét, pozornost a schopnost
koncentrace. I kdyZ se nejedna o viditelné projevy, zasahuji do kazdodenniho fungovani.
Nékteré respondentky vnimaji tyto obtize jako vedlejsi efekt te¢hotenstvi, jiné popisuji jejich
zhorSeni v ¢ase. Tyto zmény vnimani a pozornosti vedou nékdy ke znejisténi, frustraci nebo

obavam z dalsiho vyvoje.

R1:,,...po porodu jsem méla pocit, Ze jsem uplné mimo, zZe vitbec ani nevnimam jako kdo mi co
Fikad a Ze je to takova mlha vsechno. Casto jsem si nepamatovala, co mi vitbec kdo rikal, ale ted’

mam treba pocit, Ze se to srovnalo...asi to bylo tehotenstvim.

R2: ,,...to jsem si nedavno vsimla, Ze mam jako fakt problém s tim se soustredit. Jsem takova
zmatend hodné a casto a teda hledam telefon i penézenku. Ten telefon hledam teda tak pétkrat

3

denné..."

R3: ,, ...lehky problémy se soustredenim i s paméti mam. To uz se dokonce i prokazalo

I3

u neuropsychologa, ze tam néjakej progres i v té paméti je, takze se to lehce zhorsilo. *
Kéd €. 5 — Zvladani materskych roli

Tento kod zachycuje momenty, kdy si respondentka ptipada jako méné schopna matka ¢i zena
kvuli fyzickym omezenim, kterd s sebou nemoc pfinasi. Prestoze se snazi bojovat a hledat

v sob¢ silu, tyto pocity ménécennosti a selhani se objevuji, zvlasté v kontextu péce o dite.

R3: ,, Trosku ted’ si pripadam, ze selhavam samoziejmé vzhledem k tomu fyzickému stavu. Na

druhou stranu porad bojuju s tim, Ze si snazim kazdej den rikat, Ze neselhavam, Ze prosté bojuju
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3

protoze s ni nemuzu jit teba radit na hristé jako driv.*
Kod €. 6 — Boj o invalidni duchod

Tento kod poukazuje na obtiznou situaci respondentky, kdy administrativni nastaveni
posuzovani invalidity ne vZdy odpovida skute¢nému stavu pacienta. Respondentka popisuje, Ze
ackoliv trpi vaznym zrakovym deficitem, jeji postizeni neni v systému dostate¢né zohlednéno
kvali relativné nizkému skore EDSS. Tato situace vede ke snaze o ptrehodnoceni stupné

invalidity, ktera je vSak spojena s fadou komplikaci.

R3: ,,...mam asi Spatné napsanou lékarskou zpravu a oni misto toho, aby mé posuzovali teda
na zaklade toho zdravotniho deficitu, tak porad posuzujou EDSS, ktery ja mam relativné nizky.

¢

Ja mam asi 4,5, coz odpovida tusim asi prvnimu stupni invalidniho duchodu. ‘

R3: , ...neda se to, to je 6 tisic mésicne, ale ted teda bojujeme o plnej invalidni diichod v ramci

teda ty zrakovy vady..
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7 DISKUZE

1. Vyzkumna otazka — Jaké jsou zZivotni ptibéhy respondentek?

Vsechny tii respondentky uvedly, Ze prvni ptiznaky RS se u nich objevily v pomérné¢ mladém
veku. U R1 a R2 doslo k de stanoveni diagndzy v obdobi dospélosti po 20 roku zivota, zatimco
R3 byla diagnostikovana jiz ve 13 letech. Vali§ et al. (2024) uvadi, Ze nejCastéj$i vékoveé
rozmezi manifestace RS mezi 20. a 40. rokem zivota. Jak vSak doplnuje Zapletalova (2017),
RS se mize vyskytovat i mimo toto nejcastéjsi vékové rozpéti, tedy jak v détstvi a adolescenci,
tak ve vy$$im v&ku. V kazdé z téchto vékovych skupin pfitom mize mit nemoc specificky

klinicky obraz, ¢i nalezy pti zobrazovacich a laboratornich vySetienich.

Proces diagnostiky byl vSemi respondentkami popisovan jako slozity a psychicky néarocny.
U respondentky R3 doslo ke stanoveni diagnozy ve 13 letech, kdy se u ni objevily neurologické
ptiznaky v podobé brnéni koncetin a problémi s jemnou motorikou. Taléb a Talabova (2013)
uvadéji, Ze pokud se prvni piiznaky RS objevi mezi 12. a 18. rokem Zivota, jedna se o takzvanou
juvenilni formu tohoto onemocnéni, kterd se vyznacuje Castym vyskytem druhé ataky do 12
mésict od prvni manifestace. Stanoveni diagnézy v tomto obdobi je narocné a vyZzaduje
komplexni ptistup. Tito autofi zaroven upozoriuji, Ze asna a spravna diagnostika ma zasadni
vliv na dal$i prognézu onemocnéni v détském véku. U respondentek R1 a R2 byly prvni
pfiznaky v dospélosti rizné€ interpretovany. U R1 se jednalo o opakujici se neurologické
projevy, které byly ptivodné 1éceny bez znalosti zakladni pficiny, a diagnoza byla stanovena az
po néjakém case. U R2 se nemoc projevila nékolik mésici po porodu, ale kvili
nejednozna¢nému nalezu nebyla diagndza stanovena hned. Potvrdila se aZ ve chvili, kdy doslo
k vyraznému zhorseni hybnosti. Diagnostika RS mize byt slozitd a v zadném z ptipadl nelze
hovofit o jednoznacné diagnostické ceste. Jak uvadi Pavelek et al. (2023), spravna identifikace
symptoml typickych pro demyelinizaéni onemocnéni je klicova nejen pro stanoveni diagndzy,
ale 1 pro prevenci chybnych zavérd, které mohou vést k nespravné 1écbé a potencidlnim

zdravotnim rizikim.

Psychicka zatéz spojend s diagnozou se v ptibézich respondentek projevovala napfi¢ riznymi
etapami zivota, a to v obdobi po diagndze, béhem téhotenstvi 1 v Sestined¢li. Objevovaly
se obavy z relapsu, nejistota ohledné 1éCby, ale také pochybnosti o vlastnich schopnostech
a budoucnosti. Nemoc zasahovala do planovani kazdodenniho Zivota a péce o dité, ¢imz
zvySovala naroky na psychické zvladani béznych situaci. Jak uvadeji Lenderova a Hosakova
(2024), pacienti ¢eli nejen fyzickym obtiZim a omezenim v pracovnim ¢i osobnim zivoté, ale

také nejistote¢ ohledné dalSiho vyvoje nemoci, kterd mize vyvolavat tizkost a pocit ohroZeni.
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Z tohoto divodu také autofi doporucuji psychologickou terapii jako dilezitou soucast

komplexni péce o pacienty.

Na zakladé jejich ptibéht I1ze dale zkoumat jednotlivé oblasti, které se ukazaly jako zvlasté
vyznamné, jako zkuSenosti s té¢hotenstvim, kazdodenni zvladani nemoci ¢i vyznam socialni

opory. Témto tématiim se vénuji v nasledujicich ¢astech diskuse.

o
Podpora okoli

Prodleva v 1é¢bé
) Ataka
Néro¢né
——— Sestinedéli

Rozpad vztahu

Stabilizace
nemoci
Kojeni
o o Psychosocidlni Podpora
aspekty nemoci — — - o
Hled:ni sebe
= Zmény lécby
: Psychologicka péce
— e Détsti pacienti
g Nezadouci Ginky
Ztrita 1é¢by
sobéstacnosti

Unava

Boj o invalidni Zrakovy hendikep

duchod

Obrazek 1: Schéma témat a hlavnich kédu
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2. Vyzkumna otdazka — Jak Zeny s RS vnimaji prib¢eh t€hotenstvi, porodu a obdobi po porodu

ve vztahu ke svému onemocnéni?

Vysledky rozhovorli naznacuji, Ze respondentky kladly pfi planovani t€hotenstvi diiraz na
obdobi dlouhodobé stabilizace onemocnéni — tedy dobu, kdy nebyly zaznamenany zadné
relapsy ani nové nalezy pii vySetienich na MR. VSechny respondentky se rozhodly pro poceti
praveé v dobe, kdy byl jejich zdravotni stav ustaleny, coz jim poskytovalo pocit jistoty. Pres
edukaci, kterou obdrzely od svych lékaiti, nekteré respondentky ucinily toto rozhodnuti na
zaklad¢ vlastniho posouzeni, aniz by cely proces ditkladné konzultovaly se svym odbornikem.
Kelly et al. (2023) ve své studii potvrzuji, Zze Zeny s dlouhodobou stabilitou RS maji obecné
lepsi prognoézu pro klidny prabéh téhotenstvi. Podle téchto autort je i klicové individualné
planovat téhotenstvi s dirazem na mezioborovou spolupraci a dikladnou konzultaci mezi

pacientkou a odborniky, coZ pomaha minimalizovat riziko neZadoucich udalosti.

Béhem samotného téhotenstvi respondentky vétSinou pozorovaly celkovou stabilizaci RS, coz
odpovida vysledkim pfelomové studie PRIMS z roku 1998, jez zaznamenala pokles aktivity
onemocnéni zejména ve tretim trimestru (Vukusic, Confavreux, 2006). Nicméné nckteré
vyzkumy, napiiklad Hellwig et al. (2009), naznacuji, ze hormonaln¢ indukovana imunosuprese
nemusi byt u v§ech pacientek plné€ aktivovana jiz v ranych fazich té¢hotenstvi, a tudiz je riziko
relapsu v prvnim trimestru stale pfitomné. Tato problematika se odrazi i ve zkuSenosti R1, u niz
se béhem prvniho trimestru objevil relaps vyzadujici 1é¢bu kortikosteroidy. Tento relaps mél

nejen negativni dopad na jeji fyzicky stav, ale rovnéz vyvolal vyraznou psychickou zatéz.

Respondentky vnimaly samotny porod rtznorod€. Zatimco nékteré Zzeny popsaly piirozeny
porod jako pozitivni zkuSenost, u jinych doSlo ke komplikacim, které vyustily v nutnost
absolvovat cisafsky fez — ptipad, kdy respondentka R2 uvadi i nasledky ve formé poporodni
deprese. Na druhou stranu R2 zdiiraznila, Ze zplsob vedeni porodu nebyl determinovan jeji
diagnoézou. Villaverde-Gonzalez (2022) v systematickém piehledu potvrzuje, Ze metoda vedeni
porodu u Zen s RS neni primarné ovlivnéna samotnou diagnézou, ale vychéazi z béznych

indikaci, jako je pravé konkrétn€ u R2 pienaseni plodu.

Postupné obdobi Sestined€li bylo v naSich rozhovorech popsano jako narocné — fyzicky
1 psychicky. R3 uvedla, ze jiZ kratce po porodu doslo k relapsu. Tato zjiSténi jsou v souladu
s vysledky systematického piehledu a meta-analyzy od Schubert et al. (2023), ktefi zjistili, Ze
zeny s RS maji v prvnich Sesti mésicich po porodu vyznamné zvySenou miru relapst ve

srovnani s obdobim pfed pocetim, pficemZ nejvyssi riziko je v prvnich tfech mésicich po
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porodu. Toto tvrzeni taktéz koreluje s vypovédi R2, kterd uvadi, Ze po ctyfech mésicich po

porodu dostala ataku, ktera byla pteléCena také kortikosteroidy.

Dtlezitym aspektem byla také prodleva v obnoveni 1écby po porodu. R1 popisovala obdobi,
kdy nebyl ihned domluven termin magnetické rezonance ¢i navstéva v MS centru, coz
vyvolavalo velkou nejistotu ohledné kontroly nad onemocnénim. Krysko et al. (2022),
upozornuji, ze prodleva v navdzani 1écby mize zvySovat riziko relapsu a mit negativni dopad

na celkovy klinicky stav.

Vypovédi respondentek na téma kojeni ukazuji rozdilné ptistupy i moZnosti, které byly
ovlivnéné jak zdravotnim stavem, tak osobnimi preferencemi a doporucenim Iékaid. R1
popsala, ze po prvnim porodu kojila ptiblizné jeden mésic, nez doslo k ukonceni laktace. Po
zjiSténi dalsiho t€hotenstvi kratce po porodu byla v MS centru vedena k tomu, aby v dal§im
ptipad¢ nedochazelo k zadné prodlevé v nasazeni 1écby, a kojeni tedy nebylo doporuceno.
Podobné respondentka R3 kojeni nerealizovala viibec, protoze byla ihned po porodu indikovana
k opctovnému nasazeni 1écby. Naopak respondentka R2 se rozhodla pro nekojeni z vlastni
iniciativy, pficemz svou volbu popsala jako komfortni a zdravotnicky personal jeji rozhodnuti
bez potizi respektoval. Podle zahrani¢nich i ¢eskych odbornych studii neni kojeni u zen s
roztrouSenou sklerdzou kontraindikovano a mélo by byt doporucovano. Vyzkumy vSak
upozornuji, ze v né¢kterych ptipadech se spise kojeni nedoporucuje — zejména u pacientek se
sttedné t€zkym az tézkym pribéhem onemocnéni, u nichz je nezbytné v€asné obnoveni 1écby
pomoci DMT (Hellwig et al., 2015; Hradilek et al., 2023). Studie Langer-Gould et al. (2009)
ukazala, ze zeny, které kojily vyhradné alespont dva mésice, mély vyznamné nizsi riziko relapsu
v poporodnim obdobi ve srovnani s témi, které s kojenim brzy piestaly nebo jej vibec
nezahdjily. Podle Hradilka et al. (2023) pfitom pacientky, které po porodu kojily a odlozily
navrat k terapii, nemé&ly horsi klinické vysledky nez ty, které 1é€bu obnovily okamzité, za
ptedpokladu, ze byly pfed porodem stabilni. Kojeni je tedy mozné povaZzovat za bezpecné u
pacientek s nizkou aktivitou nemoci, avSak rozhodnuti by mélo vzdy vychazet z individudlni

klinické situace.
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Obrazek 2: Téhotenstvi

3 Vyzkumna otazka — Jaké jsou zkuSenosti respondentek s RS s téhotenstvim, porodem a

Sestined¢lim ve vztahu k jejich onemocnéni?

Sdéleni diagndzy roztrousené sklerézy bylo pro vSechny respondentky silné emocnim
momentem, kdy reakce na tuto informaci byly riznorodé — od Soku a zmatku, pfes popirani, aZ
po vinu uzkosti a obav z budoucnosti Podobné i studie Ghafari et al. (2015) poukazuje na
intenzivni emoc¢ni reakce po sdéleni diagnozy, vcetné Soku, smutku, popteni ¢i tizkosti, které
tvofi pfirozenou soucéast procesu adaptace na chronické onemocnéni. Respondentka R3
popsala, Zze nemoc dlouho popirala, pti¢emz jeji postoj byl do urcité miry podporovan i okolim.
Tento obranny mechanismus, znamy jako popieni, tvoii podle Elisabeth Kiibler-Rossové
(2015) prvni fazi procesu vyrovnavani se s vaznou nemoci ¢i ztrdtou. SlouZzi jako docasna
psychicka ochrana, ktera umoziuje jednotlivci postupné se adaptovat na novou realitu. Ackoliv
je popfeni béznou soucasti adaptacniho procesu, jeho pretrvavani mize oddalit aktivni pfijeti

nemoci a zapojeni do jejiho zvladani.

Socialni opora se v zivotnich pfibézich respondentek prolinala hned nékolika oblastmi jako
velmi dilezity prvek, ktery zdsadn€ ovlivitoval jejich schopnost zvladat jednotlivé faze zivota

s onemocnénim. Ukazala se jako kliova nejen pfi pfijimani samotné diagnozy, ale také
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v partnerskych vztazich ¢i v poporodnim obdobi. Vyznam blizkych, a to zejména partnera,
rodiny a ptatel se opakované objevoval v souvislosti s praktickou i emoc¢ni podporou, ktera
pomahala zvladat stres, adaptaci na novou situaci 1 udrZeni psychické rovnovahy. Vyzkum
Homayuni et al. (2021) potvrzuje, Ze vyS$$i mira vnimané socialni podpory je spojena s lepsi
kvalitou zivota a niz§Sim vyskytem uzkostnych a depresivnich symptom u pacientl
s roztrouSenou sklerozou. Nékteré respondentky vSak zaroven popsaly, jak miZze nemoc
negativné zasahnout do partnerskych vztah. Respondentka R2 popsala, Ze psychicka zatéz
spojena s onemocnénim, péci o dité a vlastni nejistotou prispéla k rozpadu vztahu. Tato
zkusenost odpovida zjisténim Hladké (2016), kterd ve své bakalarské praci uvadi, ze diagnoza
RS mize vést k odcizeni ¢i rozpadu partnerského vztahu, zejména pokud je nemoc
diagnostikovdna u Zeny. Zmena roli a narGstajici naroky v kombinaci s emoc¢ni nestabilitou
mohou byt pro vztah velmi zatézujici. Zejména v poporodnim obdobi se pak podpora partnera
a blizkych ukézala jako jeden z nejvyrazngjSich ochrannych faktorti, ktery zendm pomaéhal

zvladnout obdobi adaptace na matetstvi v kontextu chronického onemocnéni.

Hledani priciny

< y
L&
- » Po sdéleni diagnozy
.
P 3 Podpora okoli
Rozpad vztahu

Obrazek 3: Po sdéleni diagnézy

Psychosocidlni rozmér zivota s roztrouSenou skler6zou (RS) se ukazal jako velmi vyrazna
a citlivé vnimana oblast. Vypovédi respondentek dokladaji, ze nemoc nezasahuje pouze do

fyzického zdravi, ale mize ovliviiovat vniméni sebe sama, Zivotni plany, vztahy i celkovou
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psychickou rovnovéhu. Adaptace na chronické onemocnéni je komplexni proces, jehoz

klicovou slozkou je duSevni stabilita a schopnost ptizptisobit se nové zivotni realité.

ZkuSenosti Zen ukazuji na rozmanité pfistupy k vyhledani psychologické podpory. Zatimco
nekteré respondentky se psychoterapie aktivné ucastni a vnimaji ji jako dilezity opérny bod,
jiné odbornou pomoc nevnimaji jako nutnost, nebo citili pocit studu v souvislosti s tim, ji
vyhledat. Dennison et al. (2010) poukazuji na to, Ze pacienti s RS Casto vé&fi, Ze projevovani
negativnich emoci neni zadouci, a ze je lepsi ,,nasadit statecny vyraz*. Toto ptesvédcéeni miize
vést k potlacovani psychickych obtizi a k oddalovéani vyhledani odborné pomoci. Respondentka
R2 oteviené popsala, jak se s depresi ,,prala® dva roky, protoZze se bala k psychologovi jit.
Naopak R3 vnima svou terapeutku jako prostor ulevy a piijeti — misto, kde miize svobodné
vyjadfit své obavy a emoce. Havrdova (2015) poukazuje na to, Ze psychoterapie miize hrat
vyznamnou roli pfi zvladani RS. UmozZiiuje pacientim Iépe porozumét propojeni mezi jejich
télesnym stavem, emocemi a zivotnimi okolnostmi, ¢imz podporuje aktivni piistup k vlastnimu
zdravi. Tim, ze nabizi bezpecny prostor pro sdileni prozitki a hledani smyslu, pomaha obnovit
pocit kontroly, podpofit sebeuvédomeéni a posilit vnitini zdroje potfebné k dal§imu fungovéani.
Tyto rozdilné zkuSenosti potvrzuji, Ze psychicka podpora by méla byt snadno dostupna a
zaroven zbavena predsudktli ¢i negativnich stereotypii, které se s duSevnimi obtizemi mizou

stale pojit.

Nemoc ovSem zasahuje 1 do praktickych aspektii Zivota — respondentky zminovaly chronickou
unavu, ztratu sobéstacnosti, vypadky paméti nebo potize s orientaci, které narusuji jejich
kazdodenni fungovani. Zejména respondentka R3 hovofila o postupné ztraté zrakovych
schopnosti, nutnosti vyuzivat peCovatelku a o boji s vlastni identitou. Jeji vypovéd odrazi
hluboky psychosocidlni dopad onemocnéni, nejen v oblasti funkéni, ale 1 existencialni. Jak
uvadi Kiivohlavy (2002), chronické onemocnéni mize vyrazn€ ovlivnit sebepojeti loveéka,
predevs§im pokud dochézi k postupné ztraté¢ autonomie a k proménadm v kazdodennich rolich.
S postupujici nemoci se méni moznosti, jak ¢lovék jednd, zije i vnima sam sebe. Prave tato

proména miize byt pro neékteré pacienty stejné narocna jako samotné fyzické symptomy.
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Psychologicka péce

Psychosocialni
aspekty nemoci

HledAni sebe

Obrizek 4: Psychosocidlni aspekty nemoci

Z vypovédi respondentek vyplyva, Ze RS zasahuje do kazdodenniho Zivota 1 v obdobich
relativni stability. R1 a R2 uvadély, ze i kdyz nepocit’uji vyrazné zhorSeni stavu, inava je pro
né vyraznym a pretrvavajicim omezenim. Tento ,neviditelny” symptom narusuje bézné
fungovani, snizuje vykonnost a komplikuje 1 nendrocné kazdodenni €innosti. Tuto zkuSenost
potvrzuje 1 studie Hanken et al. (2019), ktera identifikovala tnavu jako jeden z nejcastéjSich
anejvice invalidizujicich symptomid RS. Autofi prokazali souvislost mezi mirou unavy
a pritomnosti relapsu 1 depresivnich piiznakii. Podle jejich zjisténi se inava mize vyznamné

projevovat i u pacientli mimo fazi relapsu, a mé pitimy dopad na kvalitu Zivota

Vyznamnym dopadem onemocnéni se v ptipade respondentky R3 ukézala ztrata sobéstacnosti
v disledku vyrazného zrakového postizeni. Kvilli rozsdhlému deficitu potiebuje pomoc
pecovatelky pfi orientaci, ¢teni i béznych ukonech, coz vyrazné ovliviiuje jeji kazdodenni
zasahuje i do vniméni vlastni identity. Studie Balcera et al. (2015), uvadi, Ze zrakové poruchy
jsou Castym a zavaznym piiznakem RS a maji zasadni dopad na kvalitu Zivota pacientii. Autofi
uvadéji, ze zrakova dysfunkce neni jen klinickym ukazatelem postizeni, ale vyznamné
ovliviiuje sebeobsluhu, prostorovou orientaci a psychickou pohodu, zejména pokud vede
ke ztrat¢ samostatnosti. V tomto kontextu je ztrata zraku uzce spojena se zvySenym rizikem

socialni izolace a snizenym sebehodnocenim.

Kognitivni potize, jako zhorSeni paméti a soustifedéni, které uvadéji nekteré respondentky, jsou

Castym projevem (RS). Tyto obtize Casto zlstavaji nepovSimnuty, pfestoze mohou vyrazné
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ovlivnit kazdodenni fungovani pacienti. Podle odborného ¢lanku publikovaného
v Casopise Remedia se kognitivni postizeni vyskytuje az u 65 % pacientii s RS, a to i v ¢asnych
stadiich onemocnéni. Nejcastéji jsou postizeny oblasti pozornosti, rychlosti zpracovani

informaci a pracovni paméti (Remedia, 2022).

Dopad nemoci se promitl i do instituciondlnich oblasti. R3 naptiklad popsala boj o uznani
invalidniho diichodu, ktery byl ztiZzen tim, Ze EDSS skére neodpovidalo redlnému omezeni
zpusobenému zrakovym deficitem. Tento fakt pokazuje na to, Ze postupy zalozené na
hodnoceni pomoci EDSS mohou byt nedostatecné v ptipadech, kdy onemocnéni vyznamné
ovliviluje ne pouze motorické, ale i kognitivni a senzorické funkce. Kyjovska (2013) ve své
bakalafské praci popisuje EDSS jako skalu, ktera je v praxi sice hojné pouzivand, avsak
vykazuje nizkou senzitivitu a omezen¢ psychometrické vlastnosti. Autorka se domniva, ze jeji
vyuzivani je ¢astecn¢ dano zvykem a snahou o rychlou orientaci v klinickém stavu pacienta.
Piestoze ma své opodstatnéni zejména ve vyzkumnych studiich, v klinickém kontextu muaze

.....

dalezité oblasti, jako jsou kognitivni funkce nebo postizeni hornich koncetin.

Pamét’ a
soustiredéni

Boj o invalidni
duchod

Zvladani
materskych roli

Zrakovy hendikep Ztrita

sobéstacnosti

Obrazek 5: Dopad nemoci na kaZdodenni Zivot
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Velmi zajimavé je, Ze vSemi rozhovory se velmi prolinalo téma 1é€by a zkuSenosti se zdravotni
péci. Ve vypravénich se objevovalo opakované a spontanné. Vyplynulo, Ze otazka nalezeni
vhodné¢ 1é¢by, snaSeni vedlejSich u¢inki, dostupnosti péce a celkového vztahu ke zdravotnimu
systému predstavuje vyznamnou soucast zivota s chronickym onemocnénim. Zkusenosti Zen
ukazuji, ze 1écba neni pouze medicinskou otdzkou, ale dotyka se i psychiky a kazdodenniho
fungovani. I kdyZ tato oblast nebyla pfedmétem vyzkumnych otazek, povazuji ji za dilezity

kontext pro pochopeni celkového prozivani nemoci.

Dlouhé ¢ekini na
péci

Psychické dopadi

Détsti pacienti kortikoidt

) ' / Omezeni pri
1é¢hé
Zmény lécby

Nezadouci ucinky
lééby

Prvni lééba

Hledani vhodného

Strach z aplikace 1éku

Obrazek 6: ZkusSenosti s 1é¢bou a zdravotni péci

Tato prace ma své limity, zejména kvili malému vyzkumnému souboru. Zahrnuje pouze tfi
respondentky, protoze Zeny s relaps-remitentni formou RS, které si proSly téhotenstvi az po
stanoveni diagndzy a zaroven byly ochotné oteviené sdilet sviij piibéh, jsou obtizné dostupné.
Vysledky je proto tfeba vnimat jako individudlni pohledy, které ptinaSeji hlubsi porozuméni,

nikoli obecné platné zavéry.
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8 ZAVER

Tato bakaldfskd prace se zaméfila na Zivotni zkuSenosti tfi zen s roztrouSenou skler6zou,
pficemz hlavnim cilem bylo porozumét tomu, jak nemoc ovliviiuje jejich kazdodenni Zivot,
téhotenstvi, matetstvi a psychické i1 socidlni fungovani. Na zaklad¢ kvalitativniho vyzkumu
byly analyzovany individualni pfibehy respondentek a tematicky zpracovany hlavni oblasti,

které se v jejich vypovédich opakovaly.

Prvni vyzkumny cil byl naplnén prostiednictvim zpracovani souhrnnych Zivotnich pitib&hd,
které ukazaly nejen rizné Zivotni okolnosti, v nichZ se Zeny s diagndzou roztrousené sklerozy
nachazeji, ale i rozdilné cesty, jak se s nemoci vyrovnavaji. At uz se diagndza objevila v détstvi
nebo v dospélosti, vSechny zeny popsaly obdobi nejistoty, obav, ale také postupné adaptace

a hledani nového Zivotniho sméru.

Druhy vyzkumny cil se zaméfoval na to, jaké jsou zkuSenosti respondentek s RS s pribch
téhotenstvi, porodem a Sestinedélim ve vztahu ke svému onemocnéni. Z vypovédi vyplynulo,
ze téhotenstvi bylo ve vétSing piipadl planovano v obdobi stabilizace nemoci, avSak Casto bez
dikladné konzultace s 1ékafem, prestoze odborné literatura upozoriiuje na jeji vyznam. Ve
vSech pripadech doSlo po otéhotnéni k pferuSeni specifické 1é€by, coz je obvykly postup z
divodu ochrany plodu. U jedné respondentky doslo k relapsu jiz v prvnim trimestru, a to i ptes
pfedchozi nizkou aktivitu nemoci. Ostatni t€hotenstvi byla hodnocena jako relativné klidna, s
minimalnimi obtizemi. Sestinedéli bylo obecnd vnimano jako naro¢né obdobi, pfitemz dvé
respondentky zazily po porodu ataku, i kdyz v casové odlisném obdobi, a u jedné z nich se
objevily také ptiznaky poporodni deprese. ZkuSenosti s porodem se liSily — od pfirozeného
porodu az po cisaisky fez, ktery vSak nebyl indikovan ze strany onemocnéni. Vyznamnym
tématem bylo rozhodovani o kojeni a naasovani navratu k 1é€bé. U jedné z respondentek bylo
na zaklad¢ doporuceni 1ékatre upusténo od kojeni kvili potiebé ¢asného zahajeni 1éCby. Druhé
respondentce, ktera v minulosti zazila zhorSeni zdravotniho stavu v dusledku prodlevy v
nasazeni 1écby, bylo 1ékatfem doporuceno kojeni v nasledujicim t€hotenstvi vynechat. Vysledky
tak ukazuji, Ze zkuSenost téhotenstvi a matefstvi u zen s roztrousenou skler6zou je vysoce
individualni a je ovlivnéna jak aktualnim zdravotnim stavem a pritbéhem onemocnéni, tak

osobnim pfistupem a preferencemi Zeny.

Tteti vyzkumny cil zkoumal dopady nemoci na psychiku, mezilidské vztahy a kazdodenni
fungovani. Roztrousena skler6za miize mit velmi rozdilny pribé¢h, a pravé mira jeji aktivity
ovliviiuje, jak vyrazné zasdhne do Zivota pacientka. U nékterych respondentek se odrazi

predevsim v psychickém prozivani a nejistote, jinde piinasi i télesna omezeni, ktera komplikuji
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sobéstacnost a kazdodenni fungovani. S nemoci tak nesouvisi jen fyzické obtiZe, ale také zména
zivotnich pland, naruSeni roli a potieba pfizplisobit se nové realité. Dllezitym ochrannym

faktorem byla podpora blizkych, a v nékterych piipadech i psychologicka pomoc.

Pfinosem prace je podrobnéjsi porozuméni tomu, jak Zeny s roztrousenou skler6zou vnimaji
téhotenstvi, matefstvi a kazdodenni Zivot s nemoci. Péce o Zeny s RS by neméla byt vniména
jen jako otdzka lécby, ale i1 jako podpora v situacich, které nemoc ovlivituje. T€hotenstvi 1
Sestinedéli pro né ¢asto znamenaji zvysenou zatéz, ve které hraji roli nejen zdravotni obtize, ale
1 nejistota, nutnost rozhodovani a tlak na zvladani bézného zivota. Vysledky prace ukazuji na
potiebu individudlniho pfistupu, poskytovani dostate¢né edukace a informaci a dostupné

psychologické podpory.
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