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Summary

Multiple sclerosis (henceforth “MS”) is a medically and socially serious disease, which is not rare and
which causes disability depending on the nature of the mobility involvement. It causes a number of
medical, psychical and social problems affecting each other, which in their consequences depreciate
the quality of the patient life.

The patient, due to his/her health condition, is already not able to live as actively as before. He/
she is isolated from the society, unsure, withdrawn, loses friends and family and partner problems
can be associated in most cases. These problems are unfortunately quite not unique. The reasons for
this social isolation are in the whole society, which is not aware of problems of this disease. This
results in certain misunderstandings, distorted and imprecise information concerning this diagnosis.
Multiple sclerosis is a chronic disease characterized by its slow and creeping development. The pa-
tient frequently does not realize that he/she will suffer from the disease for life.

The psychosocial impact of multiple sclerosis is a consequence of two main factors which affect
one another and which cannot be easily differentiated in practice:

* Ability of the person, adjustment to the diagnosis, handicap and MS consequences.
* Extent of the psychological defect caused by the pathological process.

A moderation of the negative psychosocial impact can also be supported by a feeling that the
people are not isolated with their disease. This can be provided not only in their family, but also in
a “club” of patients — in the Roska Union organization. ,Sursum corda“(heart up) is a motto of the
Roska Union, which helps the people involved with the multiple sclerosis in the Czech Republic and
which also associates them. This is the main volunteer organization, which takes care of and sup-
ports individuals with multiple sclerosis. It also does not forget their families, which are supposed to
learn living with the patient and dealing with MS similatly as the patient.
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Souhrn

Roztrousena skleréza (dale jen “RS”) je medicinsky a spolecensky zavazné onemocnéni, pomérné
rozsifené, invalidizujici dle povahy a stupné postizeni hybnosti. Nese s sebou fadu zdravotnich,
psychickych i socialnich problému, které se vzajemné ovliviiuji a prolinaji a ve svém dasledku snizuji
kvalitu zivota pacienta.

Nemocny ¢lovek kvali svému zdravotnimu stavu jiz nedokaze Zit natolik aktivné jako dfive.
Izoluje se od spolecnosti, je nejisty, uzavira se do sebe, ztraci pfatele a v nejhorsim ptipadé se mohou
piipojit i problémy rodinné a partnerské. To bohuzel nenf vibec ojedinélé. Pficina této socialni
izolace je v celé nasf spolecnosti, ktera nezna problematiku tohoto onemocnéni, z ¢ehoz plynou
urcitd nedorozuméni, zkreslena a objevuji se nepfesné informace o této diagnéze. Roztrousena
skler6za je chronické onemocnéni, které se rozviji pomalu a plizivé. Casto saim nemocny si
neuvédomuje, ze s timto onemocnénim bude muset Zit po cely zivot.
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Psychosocialni dopad RS je dusledkem dvou hlavnich, vzajemné se ovliviwjicich a v praxi

nesnadno rozlisitelnych faktoru:

«  Jak dobfe se osoba ptizpusobi diagnéze, handicapu a disledkim
«  Rozsahem psychologického defektu zpasobeného chorobnym procesem

Zmirnéni negativniho psychosocialniho dopadu podpofi mj. pocit, ze lidé nejsou se svou
nemoc{ sami. Ten mohou ziskat nejen ve své roding, ale rovnéz v ,klubu® pacientd — v organizaci
Unie Roska. ,Sursum corda“ (vzhuru srdce) je motto Unie Rosky, ktera pomahd postizenym
s roztrousenou sklerézou v Ceské republice a také je sdruzuje. Je to hlavni dobrovolna organizace,
ktera se stard a podporuje jedince s roztrousenou sklerézou. Nezapomina pfitom ani na jejich rodiny,
které se museji s nemocnym ¢lenem naucit zit a vyrovnat se s RS prave tak jako nemocny sam.

Klicova slova: roztrousena skler6za — ROSKA — ptsobeni na ¢leny

UvVoD
Roztrousena skleréza (sclerosis multiplex, RS,
SM) je choroba centrilniho nervového systému
(CNS)  vyznacujici se svalovou slabosti,
postizenim  koordinace pohybu, zrakovymi,
fe¢ovymi problémy, centralni bolesti a problémy
s kontrolou mocového méchyfe (Vokurka,
2002). Jedna se o autoimunni onemocnéni, ve
kterém vlastni imunitni systém zadto¢i na
myelin, klicovou substanci, jez slouzi jako
izolacni latka nervu a pomaha v pfenosu
nervovych  signdld.  Prabeh,  zavaznost
a specifické symptomy RS jsou nepfedvidatelné
(Havrdova, 2002a). Nelze predvidat, kdy ataky
nastanou, jak dlouho budou trvat nebo nakolik
budou vazné. RS je nejcastéji diagnostikovana
lidem ve veku od 20 do 40 let a postihuje vice
zen nez muzi (v poméru 3:2) (Lensky, 1990).
Termin »roztrousena odkazuje na
»roztrousena® mista v CNS, ktera jsou zasazena,
a k ,roztrousenym® relapsim a remisim, které
jsou pro RS charakteristické (Simtnkova, 2002).
Onemocnéni RS, s vyjimkou téch
nejpiiznivéjSich prabéhi, zpravidla zasihne do
zivota pacientd. Cast z nich je nucena hledat jiné
profesionalni uplatnéni, v pokrocilejsich stadiich
si tézko a s obtizemi zvykaji na znacné omezené
zivotni moznosti. 1 pfiznani invalidnfho
dachodu, které je u lidi s RS velmi casté, je
velkou zménou v zivoté cloveka. Ukonceni
nebo omezeni pracovniho pomeéru, odloucen{ se
od kolektivu lidi — spolupracovniki, zména
denniho rezimu, spousta volného casu, ale
clovek mnohdy nevi, jak s nim naloZit, to vse
muize vést k pocitu ,nuceného vyfazeni”
z bézného zivota, k pocitu vlastni nepotfebnosti
a zbytecnosti. Nelze opomenout ani financni
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sttanku  odchodu do invalidniho dtchodu,
zivitel rodiny jiz nepfinasi do ,rodinné kasy”
tolik penéz jako dffve atd. Mnohym choroba
komplikuje rodinny a intimn{ Zivot. Vsichni
nemocni svou chorobu neprozivaji stejn¢ a ke
kazdému z nich je nutné pfistupovat individalne
— tak jak vyzaduje jeho povaha, charakter i faze
onemocnéni a adaptace na RS (Simankova,
2002). Po sdéeleni diagnézy by pacient s RS mel
byt seznamen s vyznamem vlastniho pozitivniho
a aktivnfho postoje k nemoci. Musi védét, Ze
udrzovani  dobré  fyzické kondice  bez
pfetézovani se nadmérnou namahou (pro niz
nenf trénovan) vede vétsinou k rychlejsi dzdrave
z atak a k mensi disabilite. Navic pacientovo
vedomi, ze proti chorobé sim néco déla,
avyplavovani  endorfina  pfi  fyzickych
¢innostech, které ho bavi, kladné ptsobi na
schopnost imunitnfho systému s chorobou
bojovat. Clovék nemocny RS by mél dile mj.
vedét, Ze zhorSeni nemoci muze byt
vyprovokovano stresovymi situacemi a mel by
byt psychoterapeuticky veden k jejich zvladani.
Vyse popsany vycet je jen casti toho, ¢eho by se
lidé s RS meli vyvarovat, nebo co by naopak
méli zafadit do svého dennfho programu. Neni
jednoduché pfijmout diagnézu RS, naucit se s ni
zit a navic urcitym zpusobem pfizpisobit této
diagnéze svuj zivotni styl. Samotny clovek na to
casto nesta¢i a potfebuje ve svém okol
podporu, proto je tieba do péce o pacienta s RS,
pokud mozno, zapojit celou rodinu, a to i proto,
ze dlouhodoba progredujici a invalidizujici
choroba ovliviiuyje chod a vztahy v rodiné.
Neékdy nespravny nahled na onemocnéni
a nepfiméfené ocekavani tykajici se lécby vedou
k rodinnym rozvratim, na které velmi doplaci



pacient a déti, nemluvé o jejich nastalé socialni
situaci. Je tedy rovnéz vhodné nasmérovat
pacienta i na aktivity svépomocné organizace,
sdruzujici pacienty s RS a poskytujici jim fadu
rehabilita¢nich, rekondicnich, socialnich
a vzdélavacich aktivit. V CR je to Unie Roska
(Havrdova, 2002b).

Prvni organizovana skupina na pomoc
pacientim s roztrousenou skler6zou byla
zalozena v USA roku 1946. Nese dodnes nazev
National Multiple Sclerosis Society. Postupné
vznikala podobna sdruzeni{ v zapadni Evropé.
Roku 1967 spojila své usili boje s RS
v mezinarodni federaci téchto spolec¢nosti —
International Federation of Multiple Sclerosis
Societies (IFMSS). Nase republika reprezen-
tovana Unif ROSKA v CR se po nékolika letech
pfidruzeného clenstvi stala roku 1999 fadnym
a plnopravnym clenem této svétové organizace.

Prvé snahy o deklarovani specifickych po-
tieb pacientt s RS se datujf do roku 1972, v roce
1983 se organizuji prvé skupiny nemocnych
v klubech organizace Roska se zastfesenim Sva-
zu invalida. Zac¢ina vydavani vlastniho bulletinu
Roska a zacinajf se organizovat rekondi¢ni po-
byty, které alespon zéasti nahrazuji nedostatek
rehabilitacnich aktivit pro pacienty s RS. Po
listopadu 1989 vedou snahy o osamostatnéni
a rozsifeni aktivit této organizace roku 1992 ke
vzniku Unie ROSKA v CR (Czech Multiple
Sclerosis Society) — samostatné organizace, ktera
je zajmovym, svépomocnym humanitarnim
sdruzenim (Lensky, 1996). Unie Roska v CR
plni uceleny zdravotné-socialni program. Sesta-
va z ukolu pfedné rekondi¢ni a rehabilita¢ni
povahy (pravidelna cviceni, pobytové rekondice,
rehabilita¢n{ plavani, joga, hipoterapie, pec¢ova-
telska sluzba pro imobilni (Havrdova, 2002b).
Osvétova a edukacni cinnost se zaméfuje na
nejraznéjsi typy setkani (vikendova, klubova,
seminafe s odbornou i kulturni naplni, prednas-
ky a porady). O techto aktivitach i novinkach ve
vyzkumu a léc¢be RS informuje pravidelne vyda-
vany c¢asopis Roska, ktery navazal na dfive vyda-
vany bulletin. Organizace ma samozfejme lékat-
skou poradn{ komisi, tak jako ostatni organizace
v zahrani¢i. Cinnost organizaci v jednotlivych
statech se lisi podle mistnich podminek, vsude je
vsak duraz kladen na pfistup k informacim, po-
radenstvi v situacich, které pacienta s RS i jeho
rodinu potkavaji (psychologické, socialni, pra-

covni, pravni), rehabilita¢ni aktivity a ziskavan{

fonda pro vyzkum nemoci.

Je tfeba fici, Ze sila takové organizace
iv prosazovani nekterjch opatfeni tykajicich se
rozsahu zdravotni a socialn{ péce a jejtho finan-
covani je velkd a u nas jesté ne zcela vyuzita.

MS spolec¢nosti pomahaji lidem s RS sdilet
jejich problémy navzijem a vyménovat si zkuse-
nosti. Do prace téchto organizaci jsou casto
zapojeny celé rodiny i néktefi pfatelé nemocné-
ho. I oni — zvlaste rodinni pifslusnici — maji své
problémy tykajici se RS a nalézaji zde sptiznéné
duse, schopné vyslechnout je, eventualné pomo-
ci a poradit. Vyznamny je i podil IFMSS a na-
rodnich MS spolec¢nosti na podpofe vyzkumu
RS (Lensky, 1996).

Poslanim Unie Roska je tedy pomahat li-
dem s roztrousenou sklerézou zit kvalitn{ du-
stojny a plnohodnotny Zivot. Jako ceskd multi-
ple sclerosis (MS) spole¢nost je aktivnim ¢lenem
mezinarodni federace MSIF a jeji evropské plat-
formy EMSP pfii EU. Velice efektivni je svépo-
moc postizenych, realizovana v samostatnych
regionalnich Roskach. Sdruzen{ ma celorepubli-
kovou plisobnost ve viech 14 krajich CR a ma
vice nez 3 000 clent.

Roska tak vyviji sirokospektrou cinnost,
kterou se snazi uspokojit specifické potfeby lidi
s roztrousenou sklerézou (Zika, 1999). Realizo-
vané programy jsou napf.:

« zajistovani akcf ke Dni roztrousené
sklerézy v Ceské republice, tj. k 25. 6., napf.
kazdoro¢ni Narodni konference ,,Misto pro
kvalitni zivot s roztrousenou sklerézou®,

« provozovani MS Center Roska v Praze,
Brné, Ostrave a Vsetiné pro specifické
potteby lidi s RS. Je to napf. informacni,
poradenské a kontaktni misto, cvi¢ebni
mistnost, prostory pro internetovy PC klub,
jazykové a dalsf kurzy apod.,

«  socidlni prace véetné kompletniho socialné
a pracovnépravntho poradenstvi véetné
konkrétni pomoci,

« piima realizace ozdravnych akci, tj.
zahraniénich a domacich rekondi¢nich
rehabilitacnich ~ pobytd,  rehabilitacnich
cviceni, plavan{ a hipoterapie,

«  pofadani vikendovych zahrani¢nich

tematickych zajezdua,

«  pofadani konferenci a vystav,

« vydavani kniznich publikaci, audio a video
CD v edici Roska,
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« vydavani celostatniho
informacéniho

casopisu  Roska,

zpravodaje  Roska  plus,
osvétovych edukacnich poznavacich brozur
a regionalnich tiskovin,

« v ramci edukace vychova cviciteld na
vlastnim  akreditovaném  vzdélavacim
pracovisti, realizace odbornych prednasek
a seminar,

e zajisténi
servisu,

«  aktivni spoluprace s lékafi,

«  mezinarodni spoluprice,

«  klubova ¢innost.

kompletniho informacniho

Tato rozsahld cinnost neni jen pro cleny, ale
programy  jsou viem  lidem
s roztrousenou sklerézou a souvisejicim osobam
(Kdo jsme. Unie Roska — c¢eska multiple
sclerosis spolecnost).

Az doposud byla ¢innost Unie Roska
v tomto clanku popisovana pouze teoreticky,
z pohledu lidi, kteff od ni konkrétni pomoc
nevyzaduji, avSak 2z nasledujicich vysledka
bychom se méli dozvédét, jak se na cinnost
Rosky divaji skutecni jeji clenové, co pro né
znamend a co jim doopravdy pfinasi, ¢
nepfinasi.

otevieny

Kazuistika

Pani X. Y. je 52leta Zena s diagndzou RS, kterou
trpi jiz cca 7 let. Jedna se o formu sekundarné
chronickoprogresivni, kdy dochazi k urcitému
trvalému postizeni a organismus vycerpal své
regeneracni schopnosti. Toto stadium vétsinou
nasleduje po néckolika letech remitentniho-
relabujictho prabehu (neni to vsak pravidlem),
proto je oznacovano jako sekundarni. Vznika
urcita mira invalidity, kterd ale nemusi pacienta
vyrazné omezovat, takze i v tomto stadiu je
mozné zit normalnim zivotem a pracovat. Zalezi
na tom, které mozkové funkce jsou postizeny.
Toto stadium nemoci je jiz hufe ovlivnitelné
léky, proto jesteé vice zalezi na postoji pacienta,
protoze spravnou zivotospravou a cvicenim lze
déle udrzet pacientovy schopnosti, napi. jeho
pohyblivost.  Postizeni je téz8i, hybnost,
vykonnost a pracovni schopnost omezeny,
normalni{ zpusob Zivota mozny bez zavislosti na
pomoci druhé osoby. Jsou patrny poruchy
koordinace chuze. StéZzuje si na poruchy
citlivosti, parestezie (neobvyklé pocity v kazi, ve
svalech, kostech apod. — mravenceni, paleni,
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svédéni aj.), tnavu, bolesti, pfevazné v oblasti
kifzové a kycelni, popisuje, ze jeji nohy jsou
jakoby ,,t¢zké, neposlouchaji ji*. Je lucidni (plné
si uvédomuje sebe isvé okoli), orientovana,
normélné komunikuje, obcas uziva léky na spani
a antidepresiva. V anamnéze sebevrazedny

pokus kvuli jeji chorobé, smrti rodica
a neuspokojivému partnerskému souziti.
Vsoucasné dobé si jiz tyto problémy

nepfipousti.

Neurologické potize poprvé zaznamenala
po umrti obou jejich rodicd, coz pro ni byl
obrovsky Sok. Ma vysokoskolské vzdelani,
pracovala pfevazné jako ekonomka a nyni jiz
4 roky pobira plny invalidni dachod. Zije ve
spolecné domacnosti se svym partnerem, maji
spolu jedno dit¢ ve véku 20 let, které Zije
spolecné s nimi. Pravideln¢ dochazi na
neurologickou ambulanci, pfi atakiach je
hospitalizovana. Je ¢lenkou Unie ROSKA, ktera
ma na ni velice pozitivni vliv. Jak sama fika:
»Roska mi nabidla pomocnou ruku v dobé, kdy
jsem byla v uzkych a pomohla mi vybfednout
z pocitu vlastni bezmoci. Samoziejmé nebyla
anenf moji jedinou oporou, snazim se
véemozné o nalezeni co mozna nejlepsi cesty
zivotem, o  zlepseni svého fyzického
i psychického stavu prostfednictvim klasické
mediciny, homeopatie, raznych doplika stravy,
celkove zdravejsi vyzivy, pobytu v pfirodé,
obcasnych rehabilitacnich pobyti u mote, kde
piimo citim blahodarny vliv klimatu na mé
zdravi. Hodné mi pomaha také vira v Boha,
obcas mi vyjde vstifc i ma rodina a pratelé —
pan{ se usmiva. Ale Roska byla prvni, kdo mi
vytrhl trn z paty, kdo mé vratil zpét do Zzivota
a nenechal padnout. Ukdzala mi cestu, to, Ze
nejsem se svou nemoci sama. V jejich clenech
jsem ziskala mnoho pfatel, s kterymi se o svych
problémech muzu bavit, kteffi mi rozumi
adokazi pochopit, protoze nékteré stavy
a pocity provazejici tuto zikefnou chorobu
nejsou mnohdy navenek zcela  patrné
a zdravému cloveku lze jen tézko vysvedit, jak
mi zrovna je, ze se motam, tfesu, mam bolesti
atd. Nemusim jim vysvétlovat, ze ackoli se
motam, nejsem opild. Diky této organizaci jsem
rovnéz zjistila, ze navzdory svému zdravotnimu
stavu mohu napf. cvicit jogu, svézt se na koni,
mohu absolvovat s pifjemnymi lidmi pifjemny
vylet, jako tieba rehabilita¢ni pobyt na Sumavé,
ktery v sobé zahrnuje masaze, plavani, cvi¢eni



atd. Na nasich setkanich se mimo jiné dovidame
o pokrocich v 1écbé RS, o moznostech socialni
péce a socialnich piispéveich a podobné. Jsem
toho nazoru, ze Roska ma blahodarny vliv
pfedevsim na zlepseni psychického stavu svych
clent, coz se vzapét promita i do stavu
fyzického a také do zkvalitnéni socidlnich
vztaht v rodiné i v §irsim okoli, protoze jakmile
se clovék pfestane nenavidét a zacne se citit
spokojenéji, ihned se za¢ne citit i fyzicky
zdraveji a dokaze lépe fungovat v kazdodennim
kontaktu s okolim.

Metodika
Byla pouzita metoda dotaznikového Setfeni.
Dotaznik  sestaval 2z 6 otazek, jejichz
vyhodnoceni bude graficky znazornéno ve
vysledcich.

Vyzkumny soubor
Clenové organizace ROSKA — Plzen. Jedna se
o 20 dospélych osob.

Cile vyzkumu
Zjistovani  vyznamu  cinnosti  spolecnosti
ROSKA pro své ¢leny.
Vysledky
Graf¢. 1

v

ZDRAVOTNE SOCIALNI VEDY

v

Jak jste se o fungovani organizace ROSKA dozvédeél(a)?
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Graf ¢. 2

Co vam tato organizace piinasir Obohatila néjakym zptsobem vas zivot? Pokud
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11 %

ano, jakym?

O informace o RS

B piitelstvi a porozuméni

O pocit sounalezitosti na
spole¢nych akcich

O sekavani se se stejné
postizenymi lidmi, vyména

informaci
33 % B psychick4 podpora
O zlepseni psychického i
fyzického zdravi
Graf ¢. 3

Co povazujete za nejlepsi akci (program) pofadanou

org. ROSKA?

O rekondiéni pobyty (Stni,
Konstantinovy lazné atd.)

5%
14 %

5 %
19 %

5%

52 %

B hipoterapie

Ujoga
O cviceni

B plavini

O veskeré akce
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Graf ¢. 4

15 % 8%

MuzZete néco této organizaci vytknout? Mate vaci ni néjaké vyhrady? Jaké?

O zapojit vice sponzort a
tim umoznit vice
spole¢nych akci

B nemim vyhrady

O pruznéjsf vedeni

62 %
O vétsi osobni
zainteresovanost
| byrokracie
Graf ¢. 5

Co byste na organizad ROSKA vylepsil(a)? Co Vam chybi a co byste

zde ocenila?

27 % 20 %

7%
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O vetsi tlak na statnf organy - dotace
arovnéz na sponzory

B snaha prosadit potfeby a zajmy
¢lent u $irsi vefejnosti, u statnich)

orgint a sponzora
O vyvijet tlak na lékatsky vyzkum

O vice setkani

B program pro mladé Roskafe

O vice rekondi¢nich pobyta s
masazemi a koupelemi

B v¢tsi osobn{ zainteresovanost

O vlastn{ klubovnu, cvicebni sdl,

psychoterapeuta, fyzioterapeuta

B spokojen/a
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Graf ¢. 6

100 %

Doporucil byste ¢lenstvi v ROSCE svym znidmym?

OANO BNE

ZAVER
Po vyhodnoceni dotaznikt 1ze dojit k zavéru, ze
organizace ROSKA je svym clenam skutecné
velkou oporou a pifnosem, clenové jsou s jejf
¢innost{ velmi spokojeni a nesmirné si ceni
vseho, co pro né tato organizace dela. Jak je
pattno  z  odpovedi, nejvice  Zadanymi
a chvalenymi  ¢innostmi ¢ akcemi jsou
rekondi¢ni pobyty zejména v Sumavské obci
Stnf, kde jsou k dispozici masaze, cvicen{
v bazénu, kratké vylety do okoli atd. Avsak dle
minéni ¢lend ROSKY by se tyto rekondicni
pobyty mély konat castéji, k ¢emuz je vsak
zapotfebi vétstho mnozstvi statnich dotaci
a sponzorskych darud. Je tfeba zapojit vice ¢lend,
ale i $irsi vefejnost do shanéni tolik potfebnych
financi, aby lidé s RS mohli v co nejvys$si mife
vyuzivat tolik pro né potfebné rehabilitacni
procedury. Jak vyplyva z dotaznikového setfen,
ROSKA svym clenim pomaha nejen po strance
fyzické, ale i psychické. Nekdy uz pouze fakt, ze
clovek neni s problémem sam, ze ti druzi maji
stejné nebo podobné problémy a zkusenosti,
pusobi lépe nez odborné vedena psychoterapie.
Jako piiklad je mozno uvést jednu z odpovedi
na otazku ,,Co Vam ROSKA pfinasi“: ,,Nasla
jsem si kamarady, kterym nenf tieba vysvétlovat,
proc¢ neujdu tolik, co zdravi lidé. «

Zarazejicim zjisténim pro mé bylo, jak malé
procento lidi s RS se o existenci organizace
dozvédelo  prostfednictvim  svého  Iékafe.
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Domnivam se tedy, Ze pro lepsi fungovani
ROSKY, asoucasné¢ pro vetsi spokojenost
nemocnych RS, je zapotfebi vyvijet tlak nejen na
sponzoty a stat, ale rovneéz na lékate, predevsim
pak neurology, kteff by meli byt jednim
z hlavnich zdroja informaci pro své pacienty.
Nelze také opomenout, jak uvedla jedna clenka,
na potfebu vyvijeni tlaku na podporu lékafského
vyzkumu, ktery se zatim stile jest¢ nedobral
uspokojivych vysledka pro nemocné RS.

Zavérem je tieba fici, ze vyznam ROSKY
pro své cleny je nepopiratelny a je na
sponzorech, statu, lékafich, a vlastné na nis
vsech, abychom pomohli jeji chvalyhodnou
a uctyhodnou ¢innost udrzet a dale rozvijet.
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