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Aspekty ovlivnujici kvalitu zivota u pacientu

s roztrousenou sklerézou

Aspects affecting quality of life in patients with multiple sclerosis

Souhrn

Roztroudend skleréza je chronické autoimunitni onemocnéni s prvky neurodegenerace postihujicf
typicky mladé lidi v produktivnim veku. Ackoliv je toto onemocnéni v soucasné dobé velice dobre
terapeuticky ovlivnitelné, tak jej stdle nedokdzeme definitivne vylécit, a pacient se tak s chronickou
povahou onemocnéni potykd po cely zbytek Zivota. Aktudlné se diky modernf terapii snazime
udrzet klinickou a radiologickou stabilitu onemocnéni. Zaroven je vsak nutné také pfihlédnout
k faktu, Zze v centru déni by neméla byt ,pouze” nemoc jako takova, ale predevsim pacient, ktery
s touto nemoci Zije. Proto také pojem kvalita Zivota (quality of life; Qol) stdle ¢astéji zazniva napfic
celym spektrem medicinskych odbornosti a zdjem o zvyseni ¢i udrzeni Urovné Qol se promitd
do terapeutického pfistupu. Soucasné je ddlezitd ¢asnd diagnostika a terapie eventudlnich
komorbidit, které s RS Uzce souvisi a mohou se podilet na snizené Qol. Schopnost zhodnocenf
stavu pacienta jak po klinické, tak po biopsychosocidlni strance je zékladnim predpokladem pro
vcasnou identifikaci rizikovych faktord a implementaci odpovidajicich intervenci vedoucich ke
zlepSeni ¢i udrzeni QoL.

Abstract

Multiple sclerosis is a chronic autoimmune disease with elements of neurodegeneration typically
affecting young adults of working age. Although the disease is currently very well amenable to
therapeutic intervention, it is still not definitively curable and the patient is left to deal with the
chronic nature of the disease for the rest of his/her life. Currently, thanks to modern therapies,
we are trying to maintain the clinical and radiological stability of the disease. At the same time,
however, it is also necessary to take into account the fact that the focus should not be “only” on
the disease itself, but primarily on the patient who is living with the disease. This is why the term
"quality of life” (Qol) is increasingly being heard across the spectrum of medical specialties, and
the concern to increase or maintain the level of QoL is reflected in the therapeutic approach. At
the same time, early diagnosis and treatment of potential comorbidities that are closely related to
MS and may contribute to reduced QoL is important. The ability to assess the patient’s condition
- both clinically and biopsychosocially — is a prerequisite for early identification of risk factors and
implementation of appropriate interventions leading to improvement or maintenance of QoL.
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Uvod

Roztrousenad skleréza je chronické autoimu-
nitni onemocnéni s prvky neurodegenerace
postihujici typicky mladé lidi v produktiv-
nim véku. Prvni projevy se objevuji obvykle
ve véku 20-40 let. Ackoliv toto onemocnéni
mUzeme v soucasné dobé velice dobre te-
rapeuticky ovlivnit, tak je stale nedokdzeme
definitivné vylécit, a pacient se tak s chronic-

kou povahou onemocnéni potykd po cely
zbytek Zivota [1].

Klinické parametry jsou vétSinou zameérené
na hodnoceni efektivity terapie a mohou po-
moci odpovédét na objektivni zdravotni po-
treby. Je viak nutné pfihlizet i k individual-
nim potiebam pacienta, jelikoZ tyto mohou
byt zcela odlisné od objektivnich zdravotnich
potieb danych zakladni diagnézou a mohou

mit zadsadni vliv na Uroven kvality Zivota (qua-
lity of life; Qol) a, v dlouhodobém horizontu,
na Uspésnost terapie jako takové. | proto se
zajem o zvyseni ¢i udrzeni Urovné Qol pro-
mitd do medicinského rozhodovani stale
Castéji jiz od Uplnych pocatkd terapie napfic
vsemi medicinskymi obory [2].

Tento text si klade za cil poskytnout
komplexni pohled na problematiku QoL
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pacientld s RS v souladu s dosavadnimi
poznatky. V jednotlivych ¢astech bude ro-
zebrano, které faktory a do jaké miry ovliv-
nuji Qol, jaky pfinos predstavuje studium
Qol pro klinickou medicinu a jaké jsou ak-
tudlnf trendy a moznosti hodnoceni a kvan-
tifikace této mimoradné siroké, ale nezane-
dbatelné veli¢iny. Pozornost bude vénovana
pfedevsim tzv. health-related QoL (HRQol),
tedy QoL ovlivnéné zdravim, kterd zahrnuje
kromé klinickych i fadu dalsich, ¢asto zcela
zasadnich ukazatel( ovliviujicich Ié¢bu ne-
mocnych s nevylécitelnymi chorobami [3].

Definice a vyznam QoL a HRQoL

Kvalita Zivota se v souc¢asné dobé stava stre-
dem zdjmu mnoha rdznych teoretickych
i klinickych disciplin. Avsak vzhledem ke
komplexité a Sirokému vyuziti tohoto pojmu
nelze stanovit jednu konkrétni definici tak,
aby vyhovovala viem jednotlivym obortm.

V nejobecnéjsim pojeti miZzeme konsta-
tovat, Ze QoL je dnes chapéna jako dUsledek
interakce mnoha rdznych faktor (napf. eko-
nomickych, socialnich, zdravotnich ¢i envi-
ronmentalnich), které kumulativné a casto
nezndmym mechanizmem pusobi na jed-
notlivce i celou spole¢nost [4].

Pro potfeby zdravotnictvi se zvlast vycle-
nuje HRQoL, kterou mdzeme definovat jako
subjektivni pocit Zivotni pohody, ktery je
asociovan s nemoci ¢i Urazem, lé¢bou a je-
jimi vedlejsimi ucinky.

V HRQolL Ize rozlisSovat komponentu fyzic-
kého (physical health-related Qol; PHRQoL)
a mentalniho (mental health-related QolL;
MHRQol) zdravi. Studium HRQoL se zabyva
identifikaci rizikovych a protektivnich faktord
a jejich vlivem na celkové subjektivni prozi-
vani nemocného [3].

Kvalita Zivota nabyvé stale vétsi dalezi-
tosti jak na individualni, tak i celospolecen-
ské Urovni. Hodnoceni Qol ¢asto pfinasi do
terapeutického postupu novy uhel pohledu
zdUraznujici subjektivni priority a prani
pacienta.

Tyto nové informace mohou nezidka z&-
sadné ménit kurz é¢by v zajmu zvyseni QoL
nemocného, predevsim pokud se jedna
0 nemocdi nevylécitelné, chronické a poten-
cidlné invalidizujici, a tam, kde je lé¢ba za-
tizena vedlejsimi Ucinky, které prozivani
pacienta dlouhodobé ovliviuji [2]. V této
souvislosti nutno podotknout, Ze pfistup be-
rouci ohled na QoL nemocného dobre kore-
sponduje s obecné pfijimanou definici Své-
tové zdravotnické organizace (World Health
Organization; WHO), kterd popisuje zdravi

jako stav kompletni fyzické, mentaini a so-
cidlni pohody, a ne pouze jako stav absence
nemoci nebo vady [4].

Metodika hodnoceni HRQoL

K hodnoceni HRQoL mohou byt vyuzity
obecné nebo na specifické onemocnénf za-
méfené skaly. Mohou se zabyvat subjektiv-
nim prozivanim, ale i objektivnimi pfiznaky,
popfipadé kombinovat oba tyto pfistupy.
Mezi subjektivni ukazatele fadime Urover fy-
zické sobéstacnosti, prozivani pfiznakd, spo-
kojenost v rodinném, socidlnim a pracovnim
Zivoté a Uroven Zivotnich podminek.

Objektivni ukazatele zahrnuji celkovy kli-
nicky obraz, frekvenci a kvalitu sociélnich
kontaktd a dalsi méfitelné ukazatele [5].

Mezi obecné zaméiené dotazniky hod-
notici Qol, jeZ jsou validované i pro pouZzitf
u pacientt s RS, radime 36 Item ShortForm
Health Survey (SF 36) [6], European Quality of
Life 5 Dimensions Questionnaire (EQ 5D) [7],
Sickness Impact Profile (SIP) [8], Life Satis-
faction Questionnaire (LSQ) [9], WHOQOL
BREF [10] a Quality of Well Being Scale
(QWBS) [11]. Konkrétné u RS se ¢asto pouziva
predevsim Multiple Sclerosis Quality of Life
Instrument (MSQolL 54) [12]. Tento dotaznik
vychaziz obecného (necileného na pacienty
s RS) QoL dotazniku Short Form s 36 otaz-
kami (SF-36), ktery je pfizplsoben na miru
pacientlim s RS. V tomto specifickém dotaz-
niku je zkoumano 14 oblasti s vlivem na Qol,
a to télesné zdravi, omezeni ¢innosti vlivem
télesného zdravi, omezeni ¢innosti vlivem
dusevniho zdravi, bolest, dusevni pohoda,
energie a Unava, vnimani zdravi, spolecenska
aktivita, kognitivni funkce, strach o vlastnf
zdravi, sexudlni funkce, spokojenost se se-
xualni funkci, zména zdravotniho stavu
a subjektivni hodnoceni QoL celkové [12].

V roce 2023 byla publikovéna pilotni stu-
die (104 respondentt s RS), kterd se zabyvala
validaci dotazniku Multiple Sclerosis Qua-
lity of Life Questionnaire — 54 (MSQOL-54) na
Slovensku. Studie se zaméfila na lingvistic-
kou a kulturnf validaci dotazniku MSQOL-54,
ktery hodnoti QoL pacientl s RS. PouZitim
faktorové analyzy a statistickych testl bylo
potvrzeno, ze dotaznik md vysokou spoleh-
livost a validitu, pficemZ vyznamné korelace
byly nalezeny mezi fyzickym zdravim, bolesti
a trvanim onemocneén( [13].

Faktory ovliviujici

Qol pacientti s RS

Faktory ovliviujici QoL pacientd s RS Ize roz-
délit na demografické, klinické a psychoso-

cidlni. Toto rozdéleni v¢. blizsi specifikace
dané problematiky a mozného feSeni je uve-
deno v nésledujicim schématu (obr. 1).

Demografické faktory

ovliviujici QoL

7 demografického hlediska patii mezi fak-
tory, které obecné snizuji QoL u pacientd
s RS, vyssi vék v case stanoveni diagnozy,
nizsi Uroven vzdélani a celkové nizsi socio-
ekonomicky status [14].

Nizsi vék v dobé stanoveni diagnozy je
asociovan s pozitivnéjsim subjektivnim hod-
nocenim Urovné vlastniho zdravi. Toto se
vsak tykd pouze QoL spojené s fyzickym
zdravim. Oproti tomu Qol vazana na pro-
Zivani nemoci po psychické strance je vyssi
v pfipadé jedinct starsiho véku, coz mlze
byt vysvétleno vlivem psychické adaptace
na zivot s nemoci, ke které s postupujicim
Casem pacient dospéje [14].

Studie zabyvajici se rozdily QoL mezi muZi
a zenami s RS vykazovaly nekonzistentnf
vysledky [14,15].

V otézce rodinného stavu dosahovali
v nékterych studiich pacienti Zijici v trvalém
svazku lepsi vysledky v hodnoceni QoL nez
pacienti zijici samostatné [15].

Klinické faktory ovliviiujici QoL

Skéla Extended Disability Status Scale (EDSS)
je v klinické praxi Siroce vyuzivana ke kvan-
tifikaci neurologického postizeni pacientt
s RS [16]. Obecné Ize fici, ze vyssi bodové
hodnoty na Skéle jsou silné asociovany
s horsi QoL [17,18].

V rémci jednotlivych subsystémd, které
jsou v EDSS zahrnuty, maji na snizeni QoL
nejvetsi vliv postizeni motorickych funkcf
(¢asto doprovézené spasticitou) [17,18], déle
snizena citlivost, sexudlni dysfunkce a potize
s rovnovahou [17].

Nepfiznivy dopad na Qol maji také doba
trvani onemocnéni a relaps v poslednich
3 meésicich [17]. Progresivnitypy RS (primarné
a sekundarné), které se vétsinou poji se za-
vaznéjsim neurologickym postizenim, jsou
oproti relaps-remitentnim (RR) typdm aso-
ciovany s horsi QoL [17-19]. Aviak vzhledem
k vyraznému pokroku stran terapeutickych
moznosti se i doba progrese do sekundarné
progresivni formy RS znac¢né prodluzuje.

Klinické faktory, které ovliviuji QoL pa-
cientl s RS, Ize nejlépe ovlivnit véasné nasa-
zenou a vhodné zvolenou terapif RS [17-20].

Dle recentni studie z roku 2024, kteréa se za-
byva Qol u pacientl s RS, je QoL pacientt
od zacatku lécenych vysoce efektivni terapif
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- Podpora pacientll v adaptaci na Zivot
jehoz soucésti je chronické onemocnéni,
v tomto pfipadé RS.

~

- Podpora pacientl v pra-
covnim zafazeni a v social-
nich kontaktech.

- Edukace zaméstnavatel(,
rodinnych pfislusnikd a pratel
pacientt s RS.

- Podpora bezpecného a dlvéryhodného
online prostredi.

N

- Vasné nasazeni terapie RS s ohledem na pfidruzené
komorbidity a individudIni potfeby pacienta.

- Komplexnf pfistup ke zdravi — zahrnujici zdravou stravu a spor-

tovni aktivity.

- Pravidelnd monitorace pacienta a eventualné vcasna

Demografické

Socialni
aspekty

Klinické
faktory

Uprava medikace.

- Podpora prevence a eventudlné v¢asné diagnos-

tiky a lé¢by pfidruzenych komorbidit.

- Zaméreni na symptomy jako Unava a kogni-
tivni deficit a zvolit komplexni pfistup k terapii.

Kvalita zivota

pacientti s RS

@/ Psychologické

- Komplexni multidisciplinarni pfistup
k diagnostice a Ié¢bé deprese a Uzkosti.

Y

Obr. 1. Faktory ovliviujici kvalitu Zivota pacientl s RS.

Fig. 1. Factors affecting the quality of life of pa

(high efficacy therapy; HET) vyssi oproti QoL
pacientl léc¢enych eskala¢nim pfistupem
(v ivodu méné efektivni 1é¢ba a jeji naslednd
eskalace vazana na aktivitu onemocnéni) [21].
Do studie bylo zahrnuto celkem 269 pacientl
a Qol byla hodnocena na zékladé dotazniku
The Multiple Sclerosis International Quality of
Life (MusiQol) questionnaire [22].

Rada studif také potvrzuje, ze zavaznost
faktord, jako jsou Unava, bolest ¢i kognitivni
poruchy, kterym neni v EDSS vénovéna velkd
pozornost, hraje také vyznamnou roli, a to
nejen v dobé viastniho hodnoceni. Tyto fak-
tory predpovidajf totiz i zhorseni QoL v n&-
sledujicich 10 letech [17].

Vlivu bolesti a QoL u pacientl s RS se vé-
novala studie Miertové etal. (2024). Vysledky
ukazaly, Ze bolest negativné ovliviiovala as-
pekty Zivota pacientd, predevsim ndladu,
spanek, chlizi i bézné dennf aktivity. Vyssi in-
tenzita bolesti byla spojena s nizsi celkovou
Qol, coz poukazuje na potfebu cilené a indi-
vidualizované Iécby [23].

Unava a QoL pacientii s RS
Unava je definovéna jako prekazka, kterou
pacient nebo opatrovnik vnima pfi béznych
kaZdodennich ¢innostech.

Mechanizmus rozvoje Unavy u RS nenf
zcela objasnén a pravdépodobné zahrnuje

tients with MS.

faktory jak primarnf (pfimo spojené s posko-
zenim CNS - predevsim talamu a prefrontal-
niho kortexu), tak sekundarni (napf. deprese,
poruchy spanku ¢i vedlejsi ucinky [écby) [24].

Unava u pacient s RS patif mezi jeden
z nejcastéjsich a nejvice vysilujicich pfi-
znakd. Prevalence Unavy se u pacient s RS
pohybuje v Sirokém rozmezi 18,2-97 % [24].
Toto Siroké rozpéti uvadénych hodnot vy-
plyva z faktu, ze pro hodnoceni Unavy by-
vaji uzivéna rlznd kritéria a skdly, a déle je
déno tim, Ze napf. u pacientl v pocatec-
nich stadiich onemocnéni RS je Unava vyja-
onemocnénim [24].

Nejcastéji se pro hodnoceni miry Unavy
vyuziva dotaznik Fatigue Severity Scale (FSS)
hodnotici stupen unavy, ktery obsahuje
9 poloZek [25].

Dals$im je dotaznik Fatigue Impact Scale
(FIS), ktery obsahuje 40 polozek a zabyva se
vlivem Unavy na bézné aktivity zivota béhem
posledniho mésice [26]. VIiv Unavy na bézny
Zivot mapuje dotaznik Multidimensional As-
sessment of Fatigue (MAF) Scale, ktery zahr-
nuje 16 polozek hodnoticich unavu béhem
posledniho tydne [26].

Uvedené dotazniky nejsou specifické pro
pacienty s RS a dosud nebyly validovény do
Ceského jazyka.

Ze systematické prehledové studie au-
tord Oliva Ramirez etal. (2022) vyplyva, ze
uvedené dotazniky byly vyuZity v mnoha
studiich, které se zabyvaly vlivem Unavy na
Qol. V danych studiich byla prokdzana ne-
gativni korelace mezi Unavou a Qol pa-
cientt s RS [24].

Pokud se snazime Unavu terapeu-
ticky ovlivnit, tak vzdy vychdzime z peclivé
anamnézy. Diky tomu mizeme podrobnéji
definovat faktory, které se na Unavé podilejf
a které Ize terapeuticky cilené ovlivnit (napf.
deprese, neuropatické bolesti) [27]. V pfi-
padeé bolesti nenf prekvapenim, ze ma signifi-
kantnf vliv na QoL pacientl. Jako jeden z pfi-
znakd onemocnénije popisovana v priméru
u 61 % pacientd, nejcastéji je reportovana
bolest stfedné silné intenzity. Praktickym na-
strojem k posouzenfi Urovné bolesti v klinické
praxi je VizudIni analogova Skala (VAS) [28].
V pfipadé, ze chceme blize hodnotit vliv bo-
lesti na QolL, Ize séhnout po vhodnéjsim na-
stroji, napf. sebeposuzovaci The Medical Out-
comes Study (MOS) Pain Effects Scale (PES),
jenz je soucasti dotazniku Multiple Sclerosis
Quality of Life Inventory (MSQLI) [29].

Nedilnou soucasti terapie Unavy by mély
byt fyzioterapie a psychoterapie. Bylo pro-
kdzano, ze pravidelné aerobni cviceni, jako
je chlize, plavani nebo jizda na kole, mdze
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u pacientl s RS zmirnit Unavu a zvysit jejich
fyzickou kondici [27].

V rdmci psychoterapie mze mit vliv na
snizeni Unavy napf. kognitivné behavioraini
terapie (KBT), kterd zahrnuje také nacvik rela-
xacnich technik, zvladani stresu a planovani
aktivit tak, aby byly rovnomérné rozlozeny
béhem dne a tydne [27,30].

V rdmci farmakologické terapie Unavy RS
je mozné zvazit nasazeni psychostimulan-
cif (napf. v zahranicnich studiich [31] je uda-
van modafinil). Jejich efekt viak nebyl zcela
jednoznacné prokazan a vzdy je potteba vzit
v potaz i mozné nezddouci Ucinky téchto
lékd a/nebo jejich Iékové interakce a sou-
¢asné i preskripéni omezent, ktera plati v CR.

V naprosto recentni studii (11/2024) au-
tofi srovnavali efekt kombinované terapie
Unavy pomoci KBT a modafinilu. Z vysledkd
vyplyvd, ze modafinil, KBT i kombinace
obou pfistupl ma pozitivni vliv na snizenf
Unavy [32].

Kognitivni dysfunkce

a QoL u pacientti s RS

Kognitivni deficit se mdze projevit ve vsech
stadiich a u vSech forem RS, avsak castéjsi je
u progresivnich variant. Po prvni atace je po-
stizenf kognitivnich funkci patrné u 20-25 %
pacientl [27]. Pfitomnost kognitivniho de-
ficitu je u pacientd jiz v ¢asné fazi RS spo-
jena s vyssim rizikem progrese disability a je
spojovana s agresivnéjsi variantou onemoc-
néni [33]. U RR-RS je postizeni kognitivnich
funkci pfitomno u 30-45 % a u sekundarné
progresivni RS se jednd jiz o 50-75 % pa-
cientl [27]. U primarné progresivni RS jsou
data o vyskytu kognitivniho deficitu zna¢né
variabilni, ale predpoklada se, Ze je pfitomen
asi u poloviny pacient( [34].

Kognitivni deficit souvisi rovnéz se za-
méstnanosti a pracovnim uplatnénim, cel-
kové muze ovlivnit zvladani a prabéh
nemoci [35,36].

Z nedavné studie Bergmanna etal. vy-
plyva, Ze pouze domény paméti a mo-
torickych dovednosti byly signifikantné
prediktivni pro snizenou Qol. Doména mo-
torickych dovednostf vyznamné korelovala
s vykonnymi funkcemi, pozornosti a rych-
losti zpracovani informaci a exekutivnimi
funkcemi [36].

Terapeutické pfistupy k prevenci a lécbé
kognitivniho deficitu u pacient s RS zahr-
nuji jak farmakologické, tak nefarmakolo-
gické metody. Z nefarmakologickych metod
se jednd napf. o kognitivni rehabilitaci, kterd
pfedstavuje soubor metod zaméfenych na

zlepseni nebo udrzeni kognitivnich funkci
prostiednictvim specifickych cvicenf a stra-
tegif. Existuji rzné pfistupy, z nichZ neju-
¢innéjsi jsou individudlné prizplsobené
programy, které cili na konkrétni oslabené
oblasti kognitivnich schopnosti. Studie uka-
zaly, Ze pravidelny trénink, ktery je zaméren
na opakovani a procvicovani specifickych
kognitivnich Ukoll, mize vést ke zlepseni
kognitivnich funkci, a tim i kazdodennich ak-
tivit pacientd s RS [37].

Z farmakologickych intervencf je vhodné
predevsim vcas identifikovat pfechod RR-RS
do faze sekundarni progrese, kterd je spo-
jena s vyssim rizikem kognitivniho deficitu,
a zavCas upravit medikace.

Vliv komorbidit na QoL u pacientti s RS
Recentné byly publikovany zavéry studie
Mallucciho etal. (2024), kterd hodnotila vliv
komorbidit u pacientd s RS na Qol. Z uve-
dené studie vyplyva, Ze alespon jednu ko-
morbiditu mélo 53,8 % ze 755 sledovanych
pacientd s RS. Nejcastejsimi komorbiditami
byly arteridIni hypertenze, deprese a Uz-
kost. Pritomnost komorbidit byla spojena se
snizenim skére Qol a s vétsimi pracovnimi
obtizemi [38].

Lécba RS a pritomnych komorbidit mlze
byt vyznamneé slozitéjsi. Napr. urcitd one-
mocnéni mohou limitovat terapii RS (napf.
aktivni onkologickd onemocnéni mohou
znamenat kontraindikaci k nasazeni vysoce
efektivni terapie RS).

Management terapie RS by mél zahrno-
vat komplexnf pfistup zaméreny nejen na
samotnou RS, ale také optimdlné na pred-
chazeni a/nebo zvlddani terapie komorbidit
s cilem zlepsit QoL pacientl. Ddlezitou roli
zde hraje multidisciplindrni péce a pfistup
zaméfeny na individudlni potieby kazdého
pacienta [38].

Psychologické faktory ovliviiujici
QoL pacientti s RS

Mezi nejstudovanéjsi psychosocidlni faktory
ovlivaujici QoL patfi deprese a Uzkost [3].
Otazkou je, zda deprese a Uzkost jsou sou-
¢asti RS, nebo se jednd o komorbidity. De-
prese je u pacientd s RS pfitomna témér
2%, Uzkost az 3x Castéji nez v béZné popu-
laci. U pacientt diagnostikovanych v mlad-
sim véku byly projevy deprese a Uzkosti po-
zorovany castéji, nicméné s prodluzujici se
délkou nemoci ¢etnost obtizi nenardstala,
coz mlze poukazovat na efekt rozvoje co-
pingovych strategii, jak vést naplhujici Zivot
i'snemoci [38].

Vliv deprese na QoL je témér stejné vy-
znamny jako stupen neurologického posti-
Zeni stanoveny pomoci skére EDSS [3].

Priblizné 68 % pacientd trpf rliznym stup-
ném depresivni symptomatologie, ale asi
jen tretina téchto pacientd podstupuje né-
jakou formu Ié¢by, at uz medikamentdzni
(napf. antidepresivy), nebo nefarmakologic-
kou (napf. formou psychoterapie) [38]. Te-
rapii deprese tedy nelze — zvlasté pfi snaze
o celostni pojeti lé¢by pacienta s RS — v 7ad-
ném pfipadé opomenout. Hodnoceni
stupné depresivnich projevd v klinické praxi
je dllezité i z toho dlivodu, Ze pravé pacienti
s depresivnimi projevy maji nizsi adherenci
k 1é¢bé [17]. Dilezitd je i mira subjektivné
vnimaného stresu. Nékteré studie hodno-
tici asociaci osobnosti pacienta ve vztahu ke
QoL zminuji spojitost mezi extroverzf a lepsf
Qol a naopak introverzi a horsi QoL. Znac¢ny
vliv na QoL ma rovnéz zplisob vnimani ne-
moci pacientem a pfistup k feSenf obtiznych
situaci. Akceptace nemodi, vyssi sebevédomi
addvéra ve vlastni schopnosti hraji roliv pre-
dikci lepsi Qol. Psychickd odolnost pacienta
ma protektivni vliv stejné tak jako socidlnf
podpora aktivniho zapojenf se do spolecen-
ského zivota [17].

Intervence v oblasti psychosocidlnich
faktord jsou typicky zamérené na posi-
leni protektivnich faktor. Mezi intervence
se slibnymi vyhledy na vyuziti v klinické
praxi fadime KBT a mindfullness-based pfi-
stup [14]. Cilend terapeutickd intervence
mUZe byt ndpomocna ve zlepsovani Urovné
Qol u pacientd s RS [14].

Socialni faktory ovliviiujici QoL

u pacientd s RS

Nejen pro pacienty s RS je pro uroven QoL
mimoradné vyznamné zaméstnani. Oproti
tomu nezaméstnanost a nizky socioekono-
micky status predstavuji vyznamné rizikové
faktory pro zhorseni QoL [14].

Zajimava je souvislost mezi QoL pa-
cientl s RS a tzv. subjektivni kvalitou pra-
covniho Zivota (subjective quality of work
life; SOWL). SOWL oznacuje, jak jednotli-
vec vniméa a hodnoti své pracovni prostied,
podminky, pracovni napln, vztahy na praco-
Visti, pracovni stres, rovnovahu mezi pracov-
nim a soukromym Zivotem a celkovou spo-
kojenost s praci. Na rozdil od objektivnich
ukazatell (napt. vyse mzdy, pocet hodin od-
pracovanych tydné) se SQWL zaméfuje na
osobni zkusenosti, postoje a emoce zamést-
nance, coz muze zahrnovat pocit smyslupl-
nosti prace, vnimani podpory od nadfize-
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nych a kolegl, miru stresu ¢i pocit osobniho
rGstu. Tento koncept se tedy soustiedi na in-
dividudlni hodnocenf a spokojenost zamést-
nance v pracovnim kontextu [14].

Zaméstnanost je vyznamnym protektiv-
nim faktorem, ktery zvysuje QoL [14]. Pra-
cujici pacienti s RS maji vy3si QoL nez ne-
pracujici pacienti s RS (zapocteni invalidni
a starobni dlchodci, studenti, Zeny na ma-
tefské a nezaméstnani) [14].

Co se vsak SQWL tyce, lidé s RS dosahuiji
stejné (v pfipadé samostatné vydéle¢né cin-
nych), & dokonce vyssi (vétsina zaméstnancd)
urovné spokojenosti nez bézna populace.
Z jednotlivych aspektd SQWL si pacienti s RS
nejvice cenf pracovnich vztaht s kolegy i nad-
fizenymi, dostatek volného ¢asu a cistotu na
pracovisti. Oproti tomu vyse mzdy nehraje
tak velkou roli jako u bézné populace [39].

V rdmci intervence je mozné soustredént
se na podporu socidlnich vztah( a zaclenéni
do komunity.

Podpora pacientii s RS ze strany rodiny
a pratel

Podpora pacientd s RS od rodiny a pfa-
tel vyznamné zlepsuje Qol, a to nejen pa-
cientl s RS. Studie ukazuji, Ze stabilni a po-
zitivni vztahy poskytuji emocionalni oporu,
zmensuji stres a podporuji psychické zdravi.
Rodinnd psychoedukace pomaha ¢lentim
rodiny Iépe rozumét potfebdm pacientl
a efektivnéji je podporovat, coz pfispivé ke
zlep3enf jejich psychické pohody [40,41].

Zapojeni pacientii s RS do komunitnich
a pracovnich aktivit

Pracovni nebo dobrovolnické aktivity poma-
haji pacientm s RS najit smysl a zlstat ak-
tivni v socidlnim Zivoté. Pracovni rehabilitace
a flexibilni pracovni podminky umoziuji pa-
cientdim ucast na pracovnim trhu, coz zvy-
suje jejich sebedlvéru a pocit uzite¢nosti.
Ucast v komunitnich aktivitdch také zajistuje
kontakt s ostatnimi lidmi a snizuje riziko so-
cidlnfizolace [40-42].

Rozvoj digitalni podpory a online
komunity pacientt s RS

Nejen pro pacienty s omezenymi moz-
nostmi fyzického kontaktu nabizeji online
platformy bezpecny prostor pro sdilenf zku-
senosti a poskytuji pfistup k podpore. Tato
digitdIni podpora snizuje pocity izolace
a nabizi moznost spojeni s jinymi lidmi Ziji-
cimi s RS, coz prokazatelné podporuje jejich
psychickou pohodu a motivaci k aktivnimu
zivotu [41,42].

Zaveér

Aktudlni rozsifeni terapeutickych moznosti
diky vyvoji novych, cilenych léciv a podpora
pacientl v péci o zdravi vyznamneé pozitivné
ovlivnily QoL pacientl s RS.

Presto vsak diagndza RS mdze vnést do zi-
vota stres a obavy, a to predevsim kvl své
relativné nepfedvidatelné povaze a nut-
nosti dlouhodobé klinické a radiologické
monitorace.

V soucasné dobé je zndma celd skala rizi-
kovych faktor(, které mohou Qol pacientd
s RS negativné ovlivnit. Mezi nejvyznamnéjsi
prediktory zhorsené HRQoL patfi Uroven
neurologického postiZeni, pfitomnost de-
prese a Uzkosti, sociadlni izolace, nezamést-
nanost, horsi ekonomicka situace. Velmi ne-
gativni vliv na QoL majf Unava a kognitivni
poruchy, které je oproti bézné hodnocenym
klinickym faktor@im naroc¢néjsi rozpoznat.

Naopak mezi protektivni faktory fa-
dime psychickou odolnost, akceptaci ne-
moci a rozvoj adaptacnich strategif napliu-
jicich Zivot s nemoci a také aktivni zapojeni
se do spolecenského déni, napt. formou
zameéstnani.

Schopnost zhodnoceni stavu pacienta jak
po klinické, tak po biopsychosocialni strance
je zdkladnim predpokladem pro vcasnou
identifikaci rizikovych faktord a implemen-
taci odpovidajicich intervenci vedoucich ke
zlepdeni ¢i udrZzeni QoL.

Soucasné také cilend terapeutickd inter-
vence mlze byt ndpomocna ve formé pod-
pory a rozvoje protektivnich faktord.

Pfinosna je také edukace pacienta, jeho
rodiny i Siroké vefejnosti o RS a aktudlnich
moznostech terapie a celkové komplexni
péce o zdravi.

Konflikt zajma

Autofi deklaruji, Ze v souvislosti s pfedmétem prace
nemaji zadny konflikt zajm.
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