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Sclerosis multiplex (SM) je chronické ochorenie, ktoré je charakterizované patologickou pritomnostou zapalovych lozZisk v bielej hmote
v ro6znych oblastiach centralneho nervového systému (CNS), demyelinizaciou a tvorbou glidlnych jaziev (sklerézou). Klu¢ovym diagnos-
tickym a prognostickym fenoménom je disemindcia tychto lozisk v réznych lokalizaciach CNS a v r6znom ¢asovom obdobi Zivota.
Priebeh choroby charakterizuju striedajtice sa ataky a remisie s postupnym zhorSovanim stavu. SM je chronické nevyliecitelné ochore-
nie, s ktorym je pacient ntuteny bojovat cely Zivot. Do zZivota chorého prinasa mnohé zmeny vo fyzickej, psychickej a socialnej dimenzii.
Zaoberat sa teda tymito faktormi, poznat ich a zvladat je zékladnym imperativom chorého, ako aj vsetkych tych, ktori sa chorému snazia
pomdct zvladat toto narocné ochorenie.
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Psychosocial attributes of multiple sclerosis

Multiple sclerosis (MS) is a chronic disease characterized by the pathological presence of inflammatory foci in the white matter in various
regions of the central nervous system (CNS), demyelination and formation of glial scars (sclerosis). The key diagnostic and prognostic
factor is the dissemination of these foci in various sites of the CNS and in various periods of life.

The course of the disease is characterized by alternating attacks and remissions with gradual deterioration of the condition. MS is a chronic
incurable disease and as such is a lifelong challenge for the patient. It is associated with many changes in the physical, mental and social
dimension of the patient's life. Thus, to deal with these factors, to identify them and to cope with them is imperative for the patient as

well as for all those trying to help the patient cope with this difficult disease.
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Zoznam zkratiek

ADL - bezné denni ¢innosti

SM = sclerosis multiplex

CNS - centrdlny nervovy systém

Psychosocialna dimenzia ochorenia

Sclerosis multiplex (SM) charakterizuje fakt
chronického ochorenia s mnohymi problémami
vo fyzickej, psychosocidlnej a duchovnej dimen-
zii. Nérast poctu ochorenf, neujasnenost priciny
a ucinnej lie¢by, postihnutie fudi v najproduktiv-
nejsom veku s rizikom invalidity prindsa so sebou
mnozstvo otazok, ktoré je nevyhnutné poznat,
akceptovat a adekvatne riesit.

Pacient potrebuje vela pevnej vole, mo-
ralnu a fyzicki pomoc svojho okolia. Musf sa
vyrovnat s novym spdsobom Zivota a naucit
sa prekonavat prekazky, ktoré mu ochorenie
prinieslo do Zivota. Je preto potrebné poukézat
na moznosti fungovania svojpomocnych skupin,
socidlne agentury, lokalne spoloc¢nosti, cirkevné
organizacie, opatrovatelsku sluzbu, agenttry
domacej osetrovatelskej starostlivosti.

SMvyzaduje ndro¢ny multidisciplindrny pristup
vzloZeni - lekar-neurolég, rehabilitacny lekar, prak-
ticky lekar a psycholdg, sestry, rehabilita¢ni pra-
covnici a socidlni pracovnici (Kfivohlavy, 2002).

Fazy vyrovnavania sa s chorobou

Podla VereSovej (2007) zavazné somatické
ochorenie predstavuje jednu z najvacsich Zivot-
nych zatazi, ktord ovplyvnuje psychiku chorého
amodze pozmenit aj jeho osobnostné vlastnosti.
U pacientov s chronickymi ochoreniami je vacst
vyskyt depresivnej poruchy a dalsich psychic-
kych problémov, ako je Uzkost a stres suvisiaci
s vyrovnavanim sa s diagnézou.

Pacient prechadza fazou Soku, kedy od-
mieta ochorenie akceptovat (ktord sa zjavuje
bezprostredne po zisteni informécii o cho-
robe) — ked sa chory dozvie diagndzu SM, je
to pre neho traumaticky zazitok, ktory méze
dramaticky zmenit kvalitu Zivota pacienta a je-
ho rodiny. Zhruba u 70% pacientov sa prva
klinickd manifestacia priznakov SM objavuje
medzi 20.-40. rokom Zivota, teda v najproduk-
tivnejsom obdobi ¢loveka, kedy si mladi fudia
zakladaju rodiny, etabluju sa v pracovnom
procese, respektive dosahuju v niom prvotné
uspechy. Ochorenie ¢astejsie postihuje Zeny,
teda celkom redlne vystupuje do popredia
etickd dilema suvisiaca s planovanym teho-
tenstvom. Zatial ¢o v minulosti prevladal ne-
gativny postoj voci gravidite, dnes sa striktne
nezakazuje. Je vsak doélezité zvazit kondiciu
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pacientky, progresiu ochorenia a odhadnut,
¢i sama zvladne starostlivost o dieta, pripadne
moznosti aktivnej Ucasti dalsich ¢lenov rodiny.
Samozrejme tento proces prindsa tiez mnozst-
vo obdy, stresu do zivota pacientky, ale aj celej
rodiny (Hordkova, 2007).

Chorf [udia sa uzatvéraju do seba, st depri-
movan, pricom stres a beznadej vedu k dalsie-
mu zhorseniu zdravotného stavu. V kontexte
oznadmenia diagndézy mozno uvazovat v dvoch
dimenzidch: Povedat pacientovi pravdu, alebo
radsej uplatnit formu milosrdnej Izi? Ak hodnoti-
me tuto skuto¢nost zo psychologicko-etického
hladiska, treba konstatovat, Zze chory ma pravo
byt o svojej diagndze pravdivo informovany.

Odbornici sa zhoduju v tom, Ze pred pa-
cientom netreba pravdu zahmlievat, pretoze
nebude dobre spolupracovat. V kazdom pripade
vsak plati, ze vaznu diagnézu by mal oznamovat
skuseny neuroldg, nie zaciato¢nik. Okrem iného
je dolezité najst vhodnu chvilu, zvolit vhodny
tén, akym mu diagnézu lekédr ozndmi. Pacienta
je potrebné na viacerych stretnutiach pripravit
na kone¢né ozndmenie diagndzy a ponuknut
mu vhodné riesenia problému.

Po faze Soku dochéddza k faze popretia, kedy
je chory nepristupny akymkolvek novym infor-



macidm o ochoreniV tejto faze si chory vyza-
duje mimoriadnu citlivost a empatiu zo strany
zdravotnickeho personalu. Casto sa v klinickej
praxi stretdvame s negéciou diagnostiky liecby,
rehabilitacnych postupov.

Pre fdzu hnevu je typické intenzivne pocitova-
nie Zialu, obvinovanie okolia vratane zdravotnicke-
ho persondlu. Zo strany zdravotnickeho persondlu
je dolezité venovat pozornost tomu, aby sa jeho
prejavy nestali destruktivnymi. Je velmi Ziaduce,
aby pacient postupne eliminoval obvinovanie
okolia, pribuznych zo vzniku ochorenia. Castym
problémom u pacientov so SM byva pracene-
schopnost, ktord prehlbuje pocity menejcennost,
avsak na druhej strane prilisné pretaZenie v pra-
ci méze pacientovi ublizit. V tejto otdzke treba
zvI&st akceptovat individudlny pristup, zvazit volbu
vhodného povolania, u zamestnanych pacientov
zhodnotit vhodnost pracovnej ¢innosti. Pacienti
by mali byt pouceni o nebezpecenstve vycerpania
svojich fyzickych a psychickych rezerv.

Po faze hnevu nasleduje faza vyjedndvania,
ktorU charakterizuje beznddejné vyjednévanie
a vyjadrenie nadeje na Uplné vyliecenie. Tato fa-
za mbze mat podobu patrania po alternativnych
sposoboch liecby. V tejto faze potrebuje chory
nadej, ale podla moznosti ¢o najredlnejsiu, aj
ked z hladiska vyznamnej variability priebehu
foriem ochorenia je urcenie prognézy velmi
komplikované.

Faza depresie vznika ako reakcia na pretr-
vavajuce tazkosti, na nezlepsujuci sa stav. Popri
podpore zdravotnickych pracovnikov je nevy-
hnutnéd aj podpora rodiny a priatelov. Rodina je
miestom, kde vacsina ludi pocitila pocit lasky,
bezpedia a istoty. Je najblizsim a najprirodze-
nejsim medziludskym prostredim, do ktorého sa
vraciame so Zivotnymi vyhrami, ale aj so Zivotny-
mi prehrami. Jednym z ¢initelov, ktory méze na-
rusit stabilitu rodiny je choroba.Vstupuje do hry
ako nepriatel, proti ktorému nemé rodina vypra-
cované obranné mechanizmy. Ochorenie SM
vyznamnym spdsobom preverf stabilitu rodiny.
MbZe byt tmelom, ale méZe byt aj destruktivnym
¢initefom rodiny. Zavisi od stability interperso-
nélnych vztahov v rodine, aky postoj k chorobe
svojho ¢lena ostatni v rodine zaujmu.

Nakoniec nastava faza akceptdcie, ktora
predstavuje ndvrat do $tadia stability, ked je
pacient pripraveny zacat novu etapu Zivota
aj s chorobou. Ide tu o snahu viest novy zi-
vot s chorobou, s jej obmedzeniami, rizikami
a hrozbami. Faza akceptacie je vysostne indivi-
dudlna, zavisf od sily osobnosti, veku, pohlavia,
od tazkosti, respektive od prejavov ochorenia
(Veresova, 2007).

Komplexna terapia zahffa spravne zvolenu
medikamentdznu lie¢bu v kombindacii s metd-
dami liecebnej rehabilitacie. Rehabilitacna liec-
ba by mala byt stucastou terapie od zaciatku
ochorenia. Vo faze s minimalnym a strednym
stupnom postihnutia mozno skorou a Speci-
fickou rehabilitdciou vyznamne zlepsit klinické
prejavy ochorenia (ochrnutie, spasticita, ataxia,
urologické problémy) a ovplyvnit kvalitu Zivota
pacienta.

Vo faze s tazsim stupnom postihnutia maju
pacienti problémy s udrzanim sebestac¢nosti,
preto by mal odborny pristup spocivat v podpo-
re udrzania samostatnosti pri beznych dennych
aktivitadch a v socidlnej podpore. Stcastou kom-
plexného pristupu k chorému so SM je ergote-
rapia. Ide o terapiu motoricko-intelektualnych
funkcif a socidlnych schopnosti s cielom dosi-
ahnutia samostatnosti v osobnom, socidlnom
a pracovnom zivote.

V ergoterapii su zahrnuté:

1. senzomotorickd funkéné terapia so zamera-
nim na tréning jemnej a hrubej motoriky,
tréning koordinécie, grafomotoriky,

2. tréning kognitivnych funkcii — koncentra-
Cia, pozornost, pamat, vytrvalost pri zataZi,
pamat,

3. tréning sebesta¢nosti v dennom zivote —
osobna hygiena, obliekanie, jedlo a pitie,
¢innosti v domacnosti, tréning orientacie,

4. tréning v domacom prostredi — ndvsteva
vlastnej domécnosti v sprievode terapeu-
ta, poradenstvo pri planovani prestavby
domacnosti.

Vzhladom na fakt chronického ochorenia
sU pacienti nUtenf postupne sa vyrovnavat so
skutoc¢nostou, Ze su v trvalej pozicii pacienta,
musia dokézat so svojou chorobou zit. Mozno
teda povedat, Zze chory by mal byt pripraveny
naucit sa zit s rizikami liecby, bolesti, hrozbou
zhorsovania ochorenia a zaobchadzat s nimi
tak, aby jeho $anca na primerant kvalitu Zivota
bola ¢o najvyssia.

Vychéddzajuc z tychto atributov je u cho-
rych so SM potrebné podla moznosti pred-
chadzat stresovym situacidm, eliminovat
a zvladat ich, poskytnut dostatok informacif
o ochorenf, jeho priebehu, moznostiach lie¢by
a relaxa¢nych technikéch. Je potrebné poméct
zostavit denny rezim, v ktorom sa strieda akti-
vita a oddych primerane aktudlnemu zdravot-
nému stavu, a orientovat pacienta na aktivity,
ktoré ho zaujimaju, tesia a odputavaju jeho
pozornost od zataze, ktord mu spdsobuje
ochorenie. Velmi vhodnou aktivitou poma-
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hajucou zvy$ovat psychosocidlnu spokojnost
chorého so SM je tréning beznych dennych
¢innosti (ADL). Ciefom tréningu je umoznit
pacientovi samostatnost v kazdodennych ¢in-
nostiach a tym aj Zivot bez cudzej pomoci.
Nacvic¢ované situacie musia byt adaptované
na osobné potreby pacienta v jeho domacom
a pracovnom prostredi. K tréningu ADL patri:
obliekanie a vyzliekanie, osobna starostlivost
a hygiena, jedlo a pitie, potreby v domacnosti,
orientacia vo verejnych priestoroch atd.

ZloZitost problematiky vyzaduje komplexnu
starostlivost zahffajucu hlavné aspekty: kvalitu
pacientovho Zivota a kvalitu Zivota ludfi staraju-
cich sa o pacienta. Aktudlnou sa v tejto situdcii
javi psychosocidlna podpora chorého za aktivnej
Ucasti rodinnych prislusnikov, aby konkrétne
psychosocidlne metddy umoznili chorym ak-
tivne zvladat ich depresiu, strach, ztifalstvo, ¢i
uzkost' \V/plyvom ochorenia sa zvysuje potreba
oddychu vzhladom na to, Ze medzi ¢asté a za-
vazné priznaky SM patri Unava. Unava ovplyv-
nuje pacientov v beznych dennych aktivitach,
interferuje s motorickymi funkciami, naladou,
kvalitou Zivota a vyznamne obmedzuje schop-
nosti pacienta.

Psychika pacienta robf vela. Vedomie cho-
roby vyjadruje predstava o stupni ohrozenia
vlastnej buducnosti a Zivota v takej miere, v akej
je chory schopny si ho pripustit. Casto sa vysky-
tuju subtilne formy socidlneho odstupu v rdmci
relevantnych vplyvov okolia.

Problémy kazdého pacienta sa musia rie-
sit individudlne, ale komplexne. Zdravy zivotny
styl je pre fudi so SM jednym z najucinnejsich
sposobov, ako si udrzat vysoku kvalitu Zivota
pocas dlhého obdobia. Tyka sa to predovsetkym
stravovania, elimindcie alkoholu a faj¢enia, ako
aj striedanie pohybu a odpocinku.

Zaver

V nasom prispevku sme sa snazili analyzo-
vat vybrané psychosocidlne problémy chorych
so SM. Pri tomto ochorenf ide o chronické ne-
vyliecitelné ochorenie, s ktorym je pacient nu-
teny bojovat cely Zivot. Postupnou progresiou
ochorenia je pacient invalidizovany a straca
sebestacnost, ¢o v hom budi pocity beznadeje.
Odbornici musia byt k pocitom pacienta citlivi
a snazit sa mu dodat optimizmus a motivaciu,
zaroven vsak nevzbudzovat v pacientovi falos-
né nadeje. Dolezitym momentom zvlddania tak
zavazného ochorenia je najst vsetky podporné
metoddy, ktoré by viedli ku znovunadobudnutiu
psychosocialnej stability pacienta nad situdci-
ou, v ktorej sa nachddza (Haskovcovd, 2002).
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V prvom rade ide o zvladnutie priznakov ocho-
renia, ako aj psychické vyrovnanie sa s danou
situdciou.
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