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Abstrakt

Bakalarska prace na téma: ,,Edukace pacientii o aplikaci DMD terapie pii 1€cb¢
roztrouSené sklerdzy" poukazuje na edukacni proces pacienta, jeho efektivitu a soucast
1é¢ebného procesu. Prace je roz€lenéna do dvou hlavnich ¢asti — soucasny stav
problematiky a vyzkumna ¢ast. Soucasny stav problematiky nam poukaze na zakladni
onemocnéni, klinicky obraz, diagnostiku a 1écbu. Nasledné se zamétime na specifické
aspekty péce o pacienta s roztrousenou sklerézou a zavérem poskytneme informace
0 eduka¢nim procesu pacienta na DMD terapii.

Vyzkumna ¢ast piedstavuje kvalitativni vyzkum S pouzitim polostandardizovaného
rozhovoru. Rozhovory probihaly hodinu po edukaci pacienta na injekéni 1é¢bu
a nasledn¢ mésic po edukaci. Cilem bylo zjistit znalosti pacienta po edukaci, vnimani

celého procesu a zmapovat piekazky souvisejici s aplikaci injekci v domacim prostredi.

Kli¢ova slova

Roztrousena skler6za, edukacéni proces, aplikace, 1écebny proces, rezimova opatieni

Abstract

Bachelor thesis on the topic: "Education of patients on the application of DMD
therapy in the treatment of multiple sclerosis” points to the educational process of the
patient, its effectiveness and part of the treatment process. The thesis is divided into two
main parts - basic disease, clinical picture, diagnosis, and treatment, then we will focus
on specific aspects of caring for a patient with multiple sclerosis.

The research part presents qualitative research using semi-standardized interview. The
interviews took place one hour after the patient was educated for injection treatment and
one month after the education. The aim was to find out the patient's knowledge after
education, perception of the whole process and to map obstacles related to injections in

home environment.

Key words

Multiple sclerosis, educational process, application, treatment process, regime measures
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Uvod

., ...nemoc nas nesmi ovladat, nemoc musime oviadnout my...

Roztrousena skler6za je pro mnohé laiky stale tabu a mnohdy si ve svych
pfedstavach spojuji tuto nemoc s lidmi, ktefi jsou upoutani na invalidnim voziku.
Hodné laikti povazuje toto chronické onemocnéni za nemoc starych lidi s poSkozenim
paméti, rovnovahy a pohybu. BohuzZel je to nemoc mladych lidi, ktefi teprve zacinaji
zivot a nachazeji hodnoty svého byti. Pro zvladnuti nemoci je naprosto dilezité, chapat
a naslouchat co se s té¢lem a dusi d¢je, prevzit odpovédnost sam za sebe, pochopit
a ,,prijmout* 1écbu do svého zivota. Cilem 1é¢by a edukace pacienta s roztrousenou
skler6zou je usmériiovat aktivitu onemocnéni, chranit nervovy systém a omezit
na maximum nebezpeci rozvoje disability.
Pracuji v oboru neurologie pétadvacet let. Béhem studia a kratce i v zaméstnani jsem
se setkala s dobou, kdy se pacientim diagnoza ,,tajila“ a nevédéli, co jim doopravdy je.
Nastésti se to zménilo a my mizeme s pacienty rozmlouvat oteviené, fikat jim véci tak,
jak doopravdy jsou, motivovat je a vést spravnym smérem.
Kvolbé tématu ,,Edukace pacienti o aplikaci DMD terapie pii 1é¢bé roztrousené
skler6zy* mé¢ vedla ma prace s pacienty s touto diagndzou a nejenom s nimi. Pomahame
1 rodindm a blizkym, ktefi jsou soucasti edukacniho procesu. Béhem praxe jsem
se naucila, jak edukovat, vést nemocné k adherenci 1écby a pozitivné je motivovat.
Naopak, velkou roli sehrali pacienti, ktefi mé naudili, jak jim naslouchat a poméahat.
Edukace je nikdy nekoncici proces, kterym vedeme pacienty k uvédoméni si své
odpovédnosti ke svému stavu, nalezeni pozitivnich oblasti zivota a napoméahame
Kk usnadnéni 1é¢ebnych postupti. Soucasti toho vieho je zachovat dustojnou kvalitu Zivota
jak pacienta, tak i jeho rodiny.
Béhem vyzkumu mi nékolik pacientii nezavisle na sob& feklo: ,,Setkat se stouto
diagnozou pied dvaceti lety, byl bych uz davno nemohouci. Ale diky soucasné 1écb¢

a moznostem 0 této nemoci mluvit, mame $anci jit dal...*
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Motivace

Motivace, neboli diavod, pro¢ napsat bakalaiskou praci na téma Edukace pacientt
o aplikaci DMD terapie pii 1écbé roztrousené sklerdzy, byla moje dlouholeta praxe
na neurologické klinice (25 let), ktera trva i nadale. Edukac¢ni ¢innost délam tfinact let
a tato prace m¢ napliiuje. Je vic nez uspokojivé hledat nové a nové moznosti toho,
co muzeme pacientim s touto diagnézou nabidnout. Zacatky edukace byly strohé,
obsahovaly pouze zakladni vysvétleni aplikace injekce, minimum povidani o nemoci.
Postupem casu se edukace posunula o n€kolik stupnid kupfedu a v soucasné dobé
je edukace jeden celek, ktery v sobé nese vSe, co je pro pacienta pozitivni, uzitecné
a prospésné pro udrzeni adherence v 1é¢bé.

Vyzkumna ¢ast poukazuje na nespoCet moznosti, jak postupovat, zlepSovat
a rozvijet edukaci jako samotny obor. I m¢ samotné pomohly rozhovory s pacienty
uvédomit si, jak postupovat dal.

Pevné véfim, Ze moje bakalafska prace bude piinosna dal§im kolegynim v edukacénich
centrech nebo poslouzi k vyuce edukace u aplikaci injekci. Zaroven doufam, ze touto
praci pomuzu ke zkvalitnéni péfe o pacienty Vnasem RS centru

a soucasné prispé&ji ke zlepseni prubéhu 1é¢by a kvality Zivota.

Cil prace

Cil prace: Zmapovat efekt edukace pacientl o aplikaci DMD terapie.

Vyzkumné otazky:
1. Jaké znalosti si pacient po edukaci odnasi?
2. Jak vnima pacient edukacni proces?
3. Jaké nejcastéjsi problémy pacienti vnimaji v souvislosti s aplikaci DMD terapie?
4. Jaké nejcastéjsi prekdzky se vyskytly v pritbéhu aplikaci injekci v domacim

prostiredi?
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1 Soucasny stav problematiky

Roztrousena skler6za (RS)je medicinsky i spolecensko-ekonomicky zavazné
onemocnéni. Celosvétové se odhaduje podet 0sob s RS na 2,5 miliont. V Ceské republice
(CR) se jejich pocet odhaduje na 16 az 17 tisic, z toho 50 détskych pacientii. V' poslednich
letech prevalence onemocnéni v CR stoupa (Horakova a kol., 2017). Onemocnéni je Easto
diagnostikovano mezi 18. a 30. rokem Zivota. RS se Cast&ji vyskytuje u zen nez u muzi
(70 % zen). Nevylucuje se, Ze prvni piiznaky jiz mohly prob&éhnout v dospivani nebo
v détstvi (Zapletalova, 2017). V soudasné dobé je v CR patnact RS center zaméfenych

na diagnostiku a 1é¢bu pacientli s RS.

1.1 Roztrousena skleroza

Roztrousena skler6za je chronické onemocnéni centralniho nervového systému.

Jedna se o autoimunitni onemocnéni, kdy dochazi k poruse rozpoznani vlastnich antigenii
(latka vyvoléavajici specifickou imunitni reakci) a naslednému vzniku zanétlivé reakce
v centralnim nervovém systému. Zanét muze poskodit jak myelin, tak cely axon
(viz obrazek 1). Nervové vlakno poskozené zanétem ztraci schopnost vést elektrické
impulzy. Nekdy muze dojit k remyelinizaci, kdy je organizmus schopen nahradit ztratu
myelinu. V jiném ptipadé muze dojit k neurodegeneraci, kdy nervova vlakna nezvratné
odumiraji (Bednatik, Ambler, Ruzicka a kol., 2010).

1.1.1 Epidemiologie roztrousené sklerozy

Historie epidemiologie u RS se datuje ke konci 19. a na zacatek 20. stoleti.

Byly vyvinuty rizné modely posouzeni nemoci, od faktord, které ji mizou vyvolat
az k faktorim, které ji mazou ovlivnit. Prvnim inovatorem u nemoci RS v oblasti
epidemiologie byl John Francis Kurtzky. Jasn¢ urcil diagnosticka kritéria u nemoci RS
a rozdelil zemé na vysoce rizikové a méné rizikové (Havrdova a kol., 2013).

Vysoce rizikové zemé jsou ty, kde dojde ro¢né K vyskytu RS 100 piipadid na 100 000
obyvatel. Nejcastéji se RS vyskytuje na severni polokouli. V subtropickych az tropickych
oblastech je vzacnd. Studie poukazaly, ze vyskyt RS v jednotlivych oblastech svéta
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souvisi s podnebim, délkou ptsobeni slune¢niho zédfeni a piijmem vitaminu D

(Krasulova, 2017).

1.1.2 Etiologie roztrousené sklerozy

Nelze s jistotou fici, jaka je pficina vzniku RS. V odbornych kruzich se diskutuje
0 genetickém piedpokladu a environmentalnich rizicich. Prvni studie poukazuji
na genetickou zatéz. V soucasnosti se mluvi o souboru faktorii vnéjSiho prostiedi
a ndhodnych udalosti u geneticky predisponovanych jedinct (Havrdova et al., 2015).
Mezi vngjsi faktory fadime kouieni, nedostatek vitaminu D, infekce neurotropnimi viry,
jako jsou EBV (Epstein — Barr virus), herpetické viry, viry spalnicek, nestovic, zardének.
Vyziva, hormondlni zmény, stfevni mikrofloéra, zména zivotniho stylu, strava, stres,
socialni a kulturni faktory, prostiedi a hygienické navyky, toto vSe fadime mezi dalsi

a nemén¢ podstatné faktory, které napomahaji k rozvoji RS (Valis, Pavelek a kol., 2018).

1.1.3 Patogeneze roztrousené sklerozy

Typickym obrazem patogenezi RS jsou zanétlivé procesy smeérujici k lokalnim
poSkozenim myelinu a postupné ztraté axonu. V centralnim nervovém systému (CNS)
dochazi k naruseni jak funkce pfevodu vzruchu na nervovych vlaknech, tak k difuznimu
postiZzeni nervového systému (Vali§, Pavelek a kol., 2018). Na celém procesu vzniku
zanétu v CNS se podili T lymfocyty, které jsou diilezité pii obrané organizmu. V ptipadé
naruseni vlastni tolerance imunitniho systému, dochazi k aktivaci T lymfocyti, které
uto¢i proti vlastni tkani. Aktivovany lymfocyt nachazi myelin, ktery nésledné poSkodi
zanétlivou reakci. Dochazi bud’ k poskozeni myelinu a zachovani celistvosti nervového

vlakna, nebo k uplnému poskozeni nervového vlakna a jeho rozpadu (Benesova, 2014).

1.2 Klinické priznaky roztrousené sklerozy

RS je unikdtni onemocnéni, které se projevuje celou plejadou piiznakd. Zalezi
na umistnéni zanétu v CNS, mife postizeni nervového vldkna a na celkovém zdravotnim
stavu pacienta. Klinické projevy mohou byt riznorodé a soucasné maji tendenci

K spontannimu Ustupu, coz muze vést k pozdni diagnostice RS (Valis, Pavelek a kol.,
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2018). K castym symptomtm RS patii porucha vizu, porucha citivosti, iinava, vertigo,
porucha motoriky, naruSend funkce mozkového kmene, sfinkterové a sexudlni poruchy,

deprese, bolest, porucha kognitivnich funkci (viz obrazek 2).

Porucha vizu neboli opticka neuritida se fadi mezi nejcastéjsi ptiznaky RS. Projevuje se
jednostrannou ztratou vizu nebo zamlzené vidéni, porucha barevného vidéni, bolesti za
o¢ni bulvou pii pohybu oka (Havrdova et al., 2015).

Poruchy citlivosti byvaji dost Casto jak ze stran 1ékafu tak pacientd zavadé&jici a vedou
k myslence, Ze se jedna o potize vertebrogenni nebo neurotické. Jedna se bud’ o poruchy
kozni citlivosti, nebo poruchy hloubkové citlivosti. Pacienti popisuji poruchy vnimani
tepla a chladu, pocit mravenéeni, brnéni, nepfijemné pocity pii doteku na vlastni télo,
bodani, chvéni (Bednatik, Ambler, Ruzic¢ka a kol., 2010).

Narusena motorika byva nejcastéjsim divodem invalidity u RS a z dosavadnich studii
I nejobavanéjsi pfiznak nemoci. Projevy poruchy motoriky se mohou prezentovat jako
paréza, obrna (hemiparéza, hemiplegie, monoparéza, monoplegie, paraparéza,
paraplegie). Nemocny mulze mimo jiné popisovat poruchu jemné motoriky rukou,
celkovou slabost, zakopavani, pokles fyzické aktivity (Valis, Pavelek., 2018).

Pti postizeni mozkového kmene se RS manifestuje ptiznaky, které mizeme tadit i pod
jind neurologickd onemocnéni. Neuralgie trigeminu projevujici se Slehavou bolesti v ¢asti
obli¢eje, porucha okohybné inervace, ktera je vidét u pacienta na prvni pohled. Pacient
muze popisovat dvojité vidéni nebo neschopnost pfizplisobit oko pfedmétu bud’ na blizké,
nebo vzdalené piedméty (Seidl, 2015). U pfiznakt dysfagie a dysartrie
se opomiji jako na mozny priznak RS, které se projevuji u 30% pacientti s RS (Havrdova
et al., 2015). RS se uzce poji s neuropsychiatrickymi symptomy, mezi které fadime
deprese a poruchy kognitivnich funkei. Deprese se muze u RS projevit jako prvni
ptiznak onemocnéni, Nnebo vzniknout na podkladé¢ stanovené diagnozy, nebo jako vedlejsi
ucinek 1ékti. Deprese miize vzniknout jako nasledek neurologickych procesd, stresu,
¢1  imunologickych zmén. Vyzkumy poukézaly na charakteristicky vyskyt
sebevrazednych pokusti v dobé zvySené aktivity nemoci. Mezi dal$i poruchy vyskytujici
se u RS vzpomeneme uzkostné poruchy, psychdzy, bipolarni afektivni porucha a euforie
(Stétkatova, Javirkova, Raudenska., 2018). Kognitivni funkce v sob& zahrnuji pozornost,
fecové funkce, koncentraci, schopnost pochopeni informaci, rychlost mysleni. Zmény
kognitivnich funkci maji velky dopad na kvalitu Zivota jak pacienta, tak i rodiny. Pacienta

omezuje jak v soukromém zivoté, tak i v socialni a pracovni sféfe.
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Typickym a nejcastéjSim znakem kognitivni dysfunkce je zpomalena rychlost zpracovani
informaci (Hyn¢icova, Meluzinova, Vyhnalek a kol., 2013).

Unava je nejcastdj$i a soudasné nejvice zatéZujici projev onemocnéni. Nejedna
se 0,b¢znou” tnavu, ale o patologickou tnavu. Symptomy Unavy nejcastéji vidime
U primarné a sekundarn¢ progresivni fzi RS, ale miizeme pozorovat patologickou tinavu
1 diive néz prvni ptiznaky nemoci (Havrdova et al., 2015). Mezi pfiCiny unavy fadime
zvySenou teplotu prostiedi, deprese, inavu, 1é¢bu a jeji vedlejsi ucinky, poruchy spanku.
Pacienty s RS unava velice obtézuje a znesnadiuje kvalitu Zivota. Vzdy je ale dulezité
pfedem vyloucit jinou pfi¢inu Unavy: anemie, porucha funkce §titné zlazy, infekce
(Valis, Pavelek, Masopust, 2016).

Projevem vestibulocerebelarni poruchy u RS je ataxie a vertigo. Ataxie je neurologicky
symptom projevujici se poruchou koordinace pohybti. Pacienti s RS popisuji tyto stavy
jako pocit nejistoty pii chiizi, nepfesnost pohybt hornich koncetin. Vertigo-zavrat
je pocit nejistoty v prostoru, pocit to¢eni se a malatnosti (Vali$, Pavelek a kol., 2018).
Sfinkterové poruchy fadime mezi prvni pfiznaky RS. Projevem miiZe byt neodkladny
pocit moceni, nebo nemoznost Uplného vyprazdnéni mocového méchyie. Soucasné
mizeme u pacienti pozorovat opakované zanéty mocovych cest. Komplikace
S vyprazdnovanim je pro pacienta zejména u mladych lidi téma spiSe tabu, proto
se snazime zamérné ptat opakované pii  kontrolich na tyto problémy
(Fiedler a kol., 2015).

JelikoZ RS postihuje lidi v produktivnim veéku, sexualni dysfunkce narusi kvalitu Zivota
a sou€asné 1 moznost poceti. Sexudlni dysfunkce mliZze vzniknout na podkladé postiZeni
nervovych drah, nebo jako nasledek tinavy nebo deprese. Postihuje ob€ pohlavi. U muzi
se projevi poruchou erekce, snizenim libida, poruchou dosaZeni orgasmu. Zeny popisuji
ztratu libida, sniZzenou vlhkost a citlivost pochvy, problémy s dosaZzenim orgasmu.
(Fiedler a kol., 2015). Bolest u RS je spiSe chronického razu. Nejcastéji se potkavame
S bolesti u neuralgie trojklanného nervu. Dalsi pficinou mize byt svalové napéti —
spasticita, nespravné drzeni téla u pacienti s jiz narusenou chizi, vertebrogenni potize
(Allen, 2012).
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1.3 Klasifikace roztrousené sklerézy

RS je nemoc nekompromisné promeénliva. Muzeme se setkat s pribéhem nemoci
bez subjektivnich ptiznakl,, pozvolnym pribéhem, ndlezem na magnetické rezonanci
zcela minimalnim. Ale na druhé strané nemoc miize propuknou prudce, muze vést
k invalidité pacienta nebo ho zna¢né ohrozit na zivoté (Bednatik, Ambler, Rizicka a kol.,
2010).

Klinicky pribéh RS je vyznacny, a to akutnim zhorSenim neurologickych ptiznakl nebo
postupnym progresivnim zhorSenim neurologickych funkci. Nemoc ze zacatku muze
dosahovat dojmu zlepSeni az vymizeni pfiznakil, ale ve skutecnosti zanechava trvalé

nasledky (Valis, Pavelek, 2017).

Relaps-remitentni RS (RR RS)

., Relaps — remitentni je charakterizovana jasnym neurologickym zhorsenim (atakou),
po které nasleduje uplna uzdrava, nebo uzdrava neuplna, s neurologickym deficitem.
V obdobi mezi atakami neurologicky deficit nenariistd “ (Havrdova a kol.,2013, s.143)

(viz obrazek 3).

Primarné-progresivni RS (PP RS)

,, Irvale nariistajici neurologicky deficit od zacatku onemocneni, nékdy s riizné dlouhymi
obdobimi neurologické stabilizace nebo nendapadnym kolisanim stavu*

(Havrdova a kol.,2013, s. 144) (viz obrazek 4).

Sekundarné-progresivni RS (SP RS)

Sekundéarné progresivni forma nasleduje relaps — remitentni formu RS. Tato forma RS
vznikd, kdyz uZz organizmus neni schopen regenerace a CNS vycerpa rezervy.

Vznika postupny narutst invalidity (Havrdova a kol., 2013) (viz obrazek 5).
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Progresivni — relabujici RS (PR RS)

Tato forma RS je méné vyskytujici se a nejméné bézna. Po prodélani ataky nedochézi
k zlepSeni stavu a kazdy relaps zanechava neurologické poskozeni, trvalé. Vyskytuje
se u lidi po 40 roku zivota, ma za nasledek rychly nartst invalidity a je tézko ovlivnitelna

1éky (Havrdova, 2009) (viz obrazek 6).

1.3.1 Klinicky izolovany syndrom — CIS

CIS jako prvni znamka, pfiznak vzniku RS ndm nemuze napovidat, jakou formou RS
a prab¢h bude pacient mit. Jde o prvni ataku RS, kde neurologické klinické ptiznaky trvaji
nejmén¢ 24 hodin. V soucasné dobé lze pomoci magnetické rezonance (MRI)
S kontrastem, Mcdonaldovych kritérii (viz obrazek 7) lumbalni punkce (LP) jiz po prvni

atace potvrdit diagnézu RS (Benesova, 2014).

1.4 Diagnostika RS

Diagnostiku u RS mizeme rozdélit do dvou ¢asti. Prvni je zédkladni diagnostika, ktera
Vv sob¢ zahrnuje magnetickou rezonanci (MRI), lumbdlni punkci (LP), evokované
potencialy (EP) a klinické obtize nemocného. Druhd cast diagnostiky — diferencialni
diagnostika se opira o vysledky vySetteni MRI, LP, EP a vysledek vySetfeni pacienta
neurologem. Pro zhodnoceni vysledkid dosaZenych vySetfeni a stanoveni definitivni
diagnozy RS napomohou Mcdonaldova kritéria (Havrdova a kol., 2015).

Magneticka rezonance odhali probihajici nebo prob&hla zanétliva loziska v mozku
a Vv miSe. K lepSimu zobrazeni aktivnich 1€zi se pouziva nitroZiln€ podand kontrastni
latka. Pokud je zanétlivé lozisko aktivni, je soucasné narusena HEB, ptes kterou piechazi
kontrastni latka a vychytava se v loZisku poskozeném zanétem. MulZeme se setkat
s nalezem na MRI, ktery je rozsahly, ale nekoreluje s klinickou symptomatologii, anebo
opacéné. Pacient ma zna¢nou progresi nemoci béhem 1é¢by, ale nalez na MRI je neménny
(Vanéckova, Seidl, 2018).

Dutlezitou soucasti stanoveni diagnézy RS je odbér mozkomisniho moku pomoci
lumbalni punkce. Mozkomisni mok je ¢ird, bezbarva tekutina, nachézejici

se intracerebralné a extracerebralné, kde plni funkci mechanickou, metabolickou,
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homeostatickou a ochrannou. Zakladni vySetfeni likvoru obnasi stanoveni celkové
bilkoviny, laktatu a gluk6zy. Hodnoty téchto parametrti u RS byvaji v normé&. Pti naruseni
HEB muze byt hladina bilkoviny vys$i, a to nds miize upozornit na akutni proces.
Nejdilezitéjsi Casti vySetfeni likvoru pii podezieni na RS je kvalitativni stanoveni
imunoglobulinti. Pfitomnost tvorby intratekalnich imunoglobulinii svéd¢i o probihajicim
zanétu CNS, bud’ na podkladé¢ infek¢éniho, nebo autoimunniho agens.

Nalez vice nez dvou OP v likvoru a soucasna absence OP past v séru svéd¢i o ditkazu
intratekalni tvorby IgG. Tento nélez je vysoce specificky pro diagnézu RS (Zeman,
2018). V ramci diferencialni diagnostiky musime ale vyloucit i jina onemocnéni, ktera
muzou vykazovat kliniku RS. Jednd se nejcastéji o neurobolerriozu, tumor,
paraneoplasticky syndrom, neurodegenerativni onemocnéni a systémovy lupus
erythematodes (Valis§, Pavelek a kol., 2018).

Evokované potencialy jsou signaly, produkované mozkem na vnéj$i podnéty. Cilem
vySetieni je zjistit, jak dlouho trva mozku piijmout a nasledné zpracovat podnéty
Z koncetin, sluchové nebo zrakové. Za fyziologickych podminek mozek reaguje okamzité
(Slezakova, 2014). V ptipad¢ poruseni myelinu nebo axonu pienos zprav trva déle
(Havrdova a kol., 2013).

Oc¢ni vySetieni soucasn¢ s vysetfenim oc¢niho pozadi tvofi zéklad diagnostiky RS.
Samotné vySetfeni se provadi pred lumbélni punkci (vylouceni méstnani papily)
a soucasné u pacientll s prvotnim pfiznakem zanétu o€niho nervu. Na oénim pozadi u RS

1ze pozorovat otok papily zrakového nervu (Bednaiik, Ambler, Razicka a kol., 2010).

1.5 Farmakoterapie RS

V soucasné dob€ onemocnéni RS nelze Gplné vylécit. Patologické mechanizmy, které RS
spousti nejsou zcela probadané, a proto je nelze s piesnosti ovlivnit 1é¢bou, ktera se nam
nabizi. Organizmus kazdého pacienta s RS reaguje na 1écbu individudlng, a to od naprosté
ucinnosti 1é¢by, az po naprostou neefektivitu (Pitha, 2014). V soucasnosti je pro pacienta
prvoiada vC€asna diagnostika a brzké zahajeni 1écby. Lécbu RS d€lime na lécbu akutni
ataky, 1é¢bu dlouhodobou a 1é€bu symptomatickou (Valis, Pavelek a kol., 2018).
Akutni ataka ma svoji jasnou definici. ,,Akutni ataka (relaps) je definovana jako nové
nebo znovu se objevujici priznaky trvajici alespon 24 hodin, a to v nepritomnosti

horecky nebo infekce* (Havrdova et al.,2015, s. 53).
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Lécbu akutni ataky zahajujeme aplikaci infuzi methyprednisolonem a to v davce 1g tfi
dny po sobé nasledujici, nebo 1g pét dni po sob¢ nasledujici. Lécbu je potieba zahdjit
okamzité, nebot nové vznikly zanét ni¢i myelin a axony v CNS. Pokud I1é¢ba
methyprednisolonem byla neucinnd nebo akutni ataka velmi tézka, pfistupuje

se k 1écebnému procesu plazmaferéze (Krasulova, 2015).

1.5.1 Imunomodula¢ni dlouhodoba terapie

Dlouhodoba terapie je urCena pro pacienta s jiz prodé€lanou prvni atakou, ktera byla
zaléCena davkou kortikosteroidli, pozitivnim nalezem na MRI a pokud mozno
| pfitomnosti oligoklonalnich past v likvoru (CIS). Nebo pro pacienty sRR RS
Vv remitentnim stadiu nemoci (dva relapsy soucasné 1é¢ené za jeden rok nebo tfi relapsy
béhem dvou let). Stupent EDSS nesmi presahnout 4,5 (nemocny je schopen ujit vzdalenost
300 m bez opory a odpocinku). Terapie je nasazena za Ucelem dosazeni dlouhodobé
remise nemoci (Havrdova a kol., 2013).

Terapii délime na 1é¢bu prvni linie a na 1é¢bu druhé linie. Druha linie se aplikuje tam, kde
1é¢ba prvni linie selhala, nevede ke stabilizaci pacienta, stav po prodélanych atakach
se nelepsi, na MRI se nachazi ¢etna loziska, pacient se klinicky horsi (Pitha, Vojtiskova,
Kral, 2017). Od zacatku a v prub&hu 1é¢by, je nezbytné nutné hodnotit aktivitu nemoci
a ucinek nasazené 1écby. Hodnoti se pocet atak, disabilita (rozmér redln¢ho postiZeni
pacienta) pomoci hodnotici Skaly EDSS (Expanded Disability Status Scale),
(viz obrazek 8) a kognitivni funkce (Horakova, 2011).

1.5.2 Terapie prvni linie

Interferon beta IFNB omezuje bujeni T lymfocytl, snizuje aktivitu zanétu piti RS
a snizuje prostupnost HEB. Léky se aplikuji podkozné nebo do svalu. Nevyhodou lécby
jsou vedlejsi ucinky v podobé chiipkovych ptiznakl, lokalnich koZnich reakci v misté
aplikace injekce (Valis, Pavelek a kol., 2018). Pacienti jsou dikladné zauceni o aplikaci
injekci, pouceni o vedlejSich u€incich a sezndmeni s rezimem pacienta 1éceného injekéni
1é¢bou (Pitha a kol., 2015).

Glatiramer acetat GA je umély antigen slozeny ze ¢tyf aminokyselin. Vede imunitni

zanét a soucasné produkuji latky chranici nervové vlakna ( BeneSova, 2014).
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Vedlejsi ucinky GA jsou odlisné od IFNB. Muze se vyskytnou bezprostfedni reakce
po aplikaci injekce, projevujici se buSenim srdce, tachypnoe, Uzkosti, neklidem
a zrudnutim. Bezprostfedni reakce odezni béhem par minut a nezanechava trvalé
nasledky (Stourag, 2017). Lokalni reakce miizou nastat podobné jako u IFNB. Typickym
obrazem mistni kozni reakce je lipoatrofie (Havrdova et al., 2015).

Dimethyl fumarat v CNS, ma protizanétlivé uCinky a soucasn¢ chrani nervovou tkan.
Pacienti jsou disledné pouceni o pravidelnosti uziti 1ékt 0 dietnich opatienich, upravou
jidelnicku a moznych vedlejsSich ucincich. Mezi vedlejsi u¢inky fadime zarudnuti obliceje
az dekoltu, pocit tepla a gastrointestinalni problémy (Meluzinova, Bortlik, 2015).
Teriflunomid ma stejné Gcinky jako injekéni 1écba prvni linie. Jedna se o peroralni
tabletky, uzivané jednou denné. Mezi vedlejsi U€inky fadime vznik hypertenze, padani
vlast, pfitomnost krve v moci nebo stolici, zvySené hodnoty jaternich testli a zmény
na krevnim obraze (Stourag, 2017). Teriflunomid ma4 teratogenni G&inek, tudiZ je potfeba
u pacientek, které planuji oté¢hotnét, vas vysadit 1é¢bu nebo zahjit elimina¢ni kdru

z ditvodu eliminace G¢inné latky v organizmu (Havrdova a kol., 2013).

1.5.3. Terapie druhé linie

Tam, kde 1écba prvni volby neni u¢innad a nemoc RS je vic aktivni, pfechazi pacient
na lécbu druhé linie. Tyto léky maji propracovany mechanizmus ptlisobeni, ale na druhou
stranu piinasi mnoho nezadoucich Géinkt (Meluzinova, 2010).

Natalizumab v podobé infuzi, podavanych jednou mési¢né, nese rizika vzniku
progresivni multifokalni leukoencefalopatie (PML). PML zpuasobuje virus John
Cunninghama (JCV). Virus patii mezi lidské viry, ktery je u primarni infekce zcela
bezptiznakovy a cely Zivot pietrvava v ledvinach, B-lymfocytech, plicich nebo v sleziné.
V piipad¢ imunosupresivni 1écby jako je Natalizumab, se virus muze reaktivovat
(Valis, Pavelek a kol., 2018).

Fingolimod peroralni 1écba nese rizika v podobé snizeni poctu leukocytt, vyskytu
herpetickych infekci, zvySeni hodnot jaternich testli, bradyarytmii a vzniku AV blokad.
(Havrdové a kol., 2013).

Alemtuzumab podavany formou infuzi se fadi do kategorie monoklonalnich protilatek.

Nezadouci ucinky se miizou vyskytnout v podob¢ poruchy §titné zlazy, krvaceni do plic,
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snizeny pocet neutrofilii v krevnim obraze, postiZeni jater, mozkové mrtvice. Je vhodna
monitorace pacienta béhem a po aplikaci infuzi, formou pravidelnych kontrol neurologem
a odbéry krve (Valis, Pavelek a kol., 2018).

Pied nasazenim 1é¢iva Kladribin je nutné u pacienta vyloucit HIV infekci, aktivni
tuberkuldzu a hepatitidu, vySetfit protilatky na VZV. Lé€ivo v tabletové formé se podava
V tzv. pulsech. Prvni a paty tyden 1é¢by, uziti jedné tablety denné po sob¢ nésledujicich
peti dni. Stejny puls se opakuje 1 ve druhém 1é¢ebném roce (Pitha, 2018).

Posledni novinkou v 1é¢bé RS je infuzni terapie Ocrelizumab aplikovana dvakrat ro¢né,
prvni a Sesty mésic. U pacienta nesmi probihat aktivni hepatitida provadi se krevni testy.

Riziko 1é¢by je mozny vyskyt nadorovych onemocnéni (Valis, Pavelek a kol., 2018).

1.5.4 Terapie sekundarné progresivni formy RS

V této fazi nemoci jsou léky prvni a druhé volby netcinné. K 1é¢bé SP formy RS slouzi
1€ky jako jsou cyklofosfamidy, kortikosteroidy podavané v urcitych ¢asovych intervalech

infuzni formou (Havrdova, 2009).

1.5.5 Terapie primarné progresivni formy RS

Je zaméfena spiSe na symptomatologii, rehabilitaci a zlepSeni kvality zivota pacienta.
Lécba je orientovana na spasticitu, bolest, unavu, tfes a neuropsychiatrické projevy

(Valis, Pavelek a kol., 2018).

1.5.6 Symptomaticka terapie

Terapie je zaméfena na vSechny formy RS. Zde fadime 1é¢bu tnavy, bolesti, spasticity,

poruchy sfinkterové, sexualni poruchy, porucha chiize a kognitivni poruchy (Ampapa,
2017).
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1.6 Specifické aspekty péce o pacienta s roztrousenou sklerézou

Smifeni se s chronickym onemocnénim RS ptedstavuje pro pacienta dlouhodoby proces.
Snaha pochopit sviij stav, hledani smysluplnosti, porovnavani s tim co bylo pfed nemoci
a co je ted’. Sezndmeni se s 1écbou a nové aktivity s tim spojené, to je to, co fesi pacient
dennodenn¢ (Gurkova, 2017). Nejcastéji se diagnostikuji mladi lidé, ktefi maji pred sebou
zivot, kariéru, zaloZeni si rodiny. Snaha zachovani si aktivniho Zivota a sounaleZitost
rodiny je pro pacienta velkou silou a motivaci v 1é¢bé (Donath, 2017).

Od podezieni na diagnézu RS az po potvrzeni diagndzy pomoci vySetieni zac¢ina pacient
zjistovat a hledat informace o této nemoci. U nékterych pacientt je diagnosticky proces
dlouhy. Obdobi od prvnich ptiznaki, které jsou atypické a nejasné, nemocny doufd,
ze se nejednd o RS, nador nebo 0 jiné zavazné onemocnéni, az po sdéleni diagndzy,
popisuji pacienti jako nejtézsi a nejisté (Havrdova et al., 2015). Péce o pacienta za¢ina
u praktického 1ékafe, ktery je prvni, kdo mtze ovlivnit cely prib&éh nemoci. V¢asny
zachyt potizi, odeslani za neurologem, nésledné stanoveni diagnozy a nasazeni 1¢cby ma
pro pacienta pozitivni benefit. Sdéleni diagnézy pro pacienta znamena Sok
atoiv piipadég, ze RS oc¢ekaval. Havrdova (2015) uvadi, ze informace, které pacientovi
sdélime, vnimad zamlZeng. Bud' je zapomene, nebo potlaci. Dalsi Gdaje o nemoci
a postupu Vv 1écbé by mély byt strucné a jasné. Pacient nasledné prochazi fazemi
zoufalstvi, popfeni, hledanim vinika a pak smifenim. Zdravotni sestra je pro pacienta
pravodcem celou nemoci, 1écbou a da se fici 1 Zivotem.

Oteviena komunikace s pacientem a jeho rodinou, ziskani si jejich davéry, je velké
pojitko k akceptovani 1é¢by, dlouhodobé spoluprace a piijeti nasich rad (Simtnkova,
2013). Osetrovatelska péce o pacienta s RS je bohata na celou Skalu potieb, které se
postupem rozvoje nemoci méni. Pacienta vnimame jako celek, bio-psycho-socio-
spiritudlni kontext (Havrdova, 2013).

Osetfovatelsky proces je “cesta®, kterd za¢ina stanovenim diagndzy RS, a ve své podstaté
nikdy nekonéi. Zhodnoceni stavu pacienta, jeho postoju, individualnich potieb je prvni
faze procesu. Druhou fazi je stanoveni oSetfovatelského problému a cile, co pacienta tiZzi,
co chce aktualn¢ vyfesit. Stanoveni cili a ndslednym vypracovani oSetrovatelského planu
se dostavame do treti faze procesu. Realizaci se rozumi plnit stanovené cile, poskytnout
adekvatni péci, prizplisobit se aktualnim pozadavkim pacienta, zapojit pacienta
do aktivni spoluprace. Poslednim bodem procesu je zhodnoceni dosazenych cild

(Téthové a kol., 2014).
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Rehabilita¢ni péce, je zaméfena komplexné na pacienta. Je to dlouhodoby aktivni
proces, ktery zvysuje aktivitu pacienta a vede ho k samostatnosti. Fyzioterapie dokaze
pozitivné ovlivnit nejenom télesnou stranku nemoci (spasticitu, poruchy hybnosti,
sfinkterové potize), ale dokaze bojovat s depresi, tnavou, kognitivnim deficitem
(Dostalova a kol., 2016). Rehabilitaci zahajujeme na zacatku nemoci, sestavujeme
individualni plan cviki a dle stavu pacienta cviky obménujeme. V pokrocilejsim stadiu
nemoci dochazi k ztraté hybnosti az k omezeni sobéstacnosti. Pacienti jsou odkazani
na invalidni voziky, v né¢kterych piipadech na lazko. V disledku omezeni hybnosti, jsou
pacienti ohrozeni vznikem imobilizaéniho syndromu. Cilem oSetfovatelské péce
je predejit vzniku dekubitl a zajistit pacientovi nejvyssi stupenn mobility (Slezakova,
2014). Pacienti odkazani na pomoc druhych si uvédomuji svoji nemohoucnost, pfinasi
jim to stavy Uzkosti a deprese. Spolecenské a socidlni zatazeni pacientd klesd a proto
je nezbytnou soucasti péce o pacienta psycholog a spiritualni péce. Je nutné si uvédomit,
Ze télesna nemohoucnost z pacienta nedéla nemohouciho ve vlastnim rozhodovani.
Nebrat pacientovi jeho hodnoty, prava a uctu k nému samotnému (Fiedler a kol., 2015).
Problematika sfinkterovych potiZi je pro pacienta nepfijemné téma. Je malé procento
pacientt, ktefi o tom mluvi oteviené. Proto je nutné se u kazdé kontroly aktivné ptat.
Pacienti ¢asto dé€laji chyby v pitném rezimu — omezuji pfisun tekutin a proto si mohou
zpiisobit Casté zanéty moCovych cest, vV hor§im piipad€ selhani ledvin. Z dlivodu naruSené
inervace v panevnim dnu pacienti nepocit'uji paleni a fezani pfi zanétech mocovych cest.
Pravidelnou kontrolou mocového sedimentu Ize odhalit zanét. V péci o pacienta lze
vyuZzit reZimova opatieni (omezit prisun kofeinu, dbat na pravidelny pitny rezim, omezit
piti pfed spankem...). Pozitivni vliv ma trénink svalli panevniho dna. VyuZivaji
se techniky podle MojZiSové a Vojtova metoda. Toto cviCeni je vhodné pro pacienty
s mensim neurologickym nalezem, kde neni jesSté naruSena inervace mocového méchyie
a panevniho dna. U pacientli, kde uz dochazi k postmikénimu reziduu, se nabizi
intermitentni katetrizace. Edukaci provadi specializovana sestra na urologické ambulanci
(Horakova a kol., 2016). Do této kategorie potizi, spada i problematika vyprazdnovani
stolice, ktera ma dva divody — poruchy inervace nebo imobilizace pacienta. Cilem
oSetrovatelské péce, je zachovani fyziologie vyprazdiovani bez pouziti farmakologie.
Spravna uprava jidelnicku, adekvatni pohybové aktivity, motivace pacienta, pouZziti
inkontinen¢nich pomticek, edukace spravné defekace (Slezdkova, 2014).

Vysoké procento pacientd trpi aunavou. Omezuje pacienta v bézném, ale i v profesnim

zivoté. Pacient popisuje tnavu bud’ fyzickou, nebo mentalni. Podle typu tnavy mizZeme
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volit osetfovatelské intervence. Fyzickou unavu Ize ovlivnit souborem cviki. Osvédcila
se kombinace aerobniho a posilovaciho cviceni a nasledné cviky

na rovnovahu. Dal§i pozitivni vliv maji cviky ve vodg, taichi nebo joga. Unavu miizeme
také ovlivnit negativni termoterapii-pouziti chladivych polstarkd na télo, klimatizovana
nebo dobie vétratelna mistnost (Jakubikova, Klimova, 2010).

Dal§im rezimovym krokem je vykondvat naroc¢néjsi aktivity dopoledne, zatrazovat
pravidelné ptestavky, vyhybat se naro¢nym aktivitam v letnich mésicich, nedélat aktivity
na “doraz®“. Velkym pomocnikem je psychoterapie, diky které si muze pacient urcit
priority, kterym aktivitdm se vénovat vice a kterym mén¢ (Horakova a kol., 2016).
Velkou zatézi skoro u vSech pacientd s RS je deprese. Neni to jenom zatéZz pacienta,
ale 1 jeho rodiny a blizkych. Nasim cilem je pfimét nemocného aktivné spolupracovat,
oteviené mluvit o svych pocitech, navzajem si naslouchat, pochvalit pacienta za kazdy
uspéch a pozitivné motivovat (Venglafova, Mahrova, 2006). Soucasti oSettovatelské péce
je také zaméfeni se na kognitivni dovednosti pacienta. Nejcastéji je postizena pamét’
a schopnost soustiedit se. Cilem je snaha propojit t€lesnou aktivitu s mysli pacienta.
Vedeme pacienty k aktivnimu ¢éteni, psani si poznamek, hrani stolnich her, uceni
se nazpamé&t’ basn¢, zpivat, mluvit a hlavné neptetézovat se. Psychicka a fyzicka kondice
je zakladem rezimovych opatteni u RS (Horakova a kol., 2016).

Vnitfni vyrovnanost pacienta je dobry start k akceptovani nové nasazené 1écby
u RS. Dobfte informovany pacient a oteviena komunikace s nim, je pozitivnim krokem
k adherenci 1é¢by. Adherence je dlouhodoba schopnost akceptovat pravidelny 1é¢ebny
rezim. Pravidelné kontroly v RS centru, odbéry krve, pravidelnost aplikace injekci
a uzivani 1éku, zvladani nezadoucich ucinkd, jsou aktivity, které po pacientovi
vyzadujeme. Nasi snahou je udrZet pacienta v aktivnim procesu a ujistit ho o nutnosti
spoluprace (Pitha a kol., 2015). V ramci edukace a dal$iho planu oSetfovatelské péce
podporujeme pacienta v dalSich krocich rezimového opatieni:

* zavislost na koufeni a alkoholu. U silnych kufdku doporucit odbornou konzultaci
ohledné odvykani, postupné snizovat poCty cigaret. Alkohol omezit na minimum.

* otuzovat organizmus, dostatek vitaminii ve stravé, udrzet si dobrou fyzickou kondici

* nepiechdzet nachlazeni a hore¢naté stavy, zachovat dostatecnou rekonvalescenci
po nemocech

* ockovani svelkou rozvahou, nedoporucuje se ockovéani zivou vakcinou, vzdy

konzultovat s oSetfujicim neurologem
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* planovany operacni zékrok podstoupit ve stabilizovaném stavu bez infekce, vzdy
konzultace s oSetiujicim neurologem stran vysazeni DMD Iécby

* planovani rodicovstvi, nutna konzultace s I¢kaie, nékteré DMD léky povoluji otéhotnét
behem lécby

* neni nutnd razantni Uprava jidelnicku. Dostatek ovoce a zeleniny, Cistd voda,
sttedomotska strava, vitamin D, omega-3 nenasycené mastné¢ kyseliny. Udrzeni
si pfimétené vahy

* vyvarovat se imunostimula¢nim piipravkim, mohou v nékterych piipadech vyvolat
ataku

 alternativni medicina, nutnd konzultace s oSetfujicim neurologem. Vyvarovat
se léc¢itelim, kteti doporucuji vysadit terapii danou oSetfujicim neurologem

* pacient ma povinnost informovat vSechny lékate ( praktik, internista, zubaf a atd.),
ze je 1é¢en s onemocnénim RS

* samovolné nevysazovat 1¢cbu, neménit asovy interval stanoveny osetfujicim lékafem

(Havrdova et al., 2015).

1.7 Edukacni proces — vSeobecny piehled

Poslani vSech zdravotnickych pracovniki je pomédhat nemocnym, provadét
oSetfovatelskou ¢innost, vést nemocné k navraceni zdravi a snazit se u nich udrzet
rovnovahu télesné a dusevni schranky. Mnohdy si to neuvédomujeme, ale soucasti vSech
téchto ukont je edukace pacienta (Zacharova, 2016). Role pacienta se zfetelné¢ zménila
oproti minulosti. Dfive pacient zastdval paternalisticky model, ktery se zakladal
na “poslechnuti* lékate a zdravotni sestry. V souasnosti je pacient Clenem vSech
1é¢ebnych a osetiovatelskych ukont a nalezité piebira i urcitou roli odpoveédnosti za sviij
stav  (Svérakova, 2012). Edukace pacienta Vv minulych desetileti probihala
prostfednictvim Ustavu zdravotni vychovy, kde se vychovni &innost skladala z tisténych
letakt, které byly k dispozici v ¢ekarnach ordinaci, odd€leni nemocnic a zavodnich
1ékara. Od 90. let, pacient aktivné vstupuje do procesu jak oSetfovatelského, 1é¢ebného
a edukacniho soucasné. Do popiedi se dostdva hodnota zdravi, zachovani zdravi
a primarni prevence ve viech smérech (Sulistova, Treslova, 2012).

Vyznam edukacniho procesu je trvalé vedeni pacienta k osvojeni si potiebnych

dovednosti, ke vzniku postojovych, hodnotovych struktur osobnosti, které nasledné
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pfispivaji k vyvolani a nasledné zméné chovani. VSeobecnd sestra-edukator ma byt
privodcem edukaénim programem pro pacienta a souCasné¢ cCerpat poznatky
z pedagogiky, psychologie, sociologie, etiky, mediciny a komunikacnich technik
(Svérakova, 2012).
Soucasti edukacniho postupu je edukant, edukator, edukacni konstrukty a edukacni
prostiedi. Edukant, v naSem piipad€ pacient, je osobnost individudlni, ma odlisné
chapani, kognice, zrucnosti, dovednosti, motivaci. Celou osobnost pacienta ovliviiuje
socialni postaveni, vira, etnickd pfisluSnost a prostfedi, ve kterém zije. Edukator
je vSeobecna sestra, Iékar, fyzioterapeut. Edukacni konstrukty rozumime piedpisy, plany,
zakony, edukacni material, oSetiovatelské standardy, které vedou edukacni proces.
Edukacni prostfedi do jisté miry ovliviiuje postup edukace a ma vliv na cely proces.
Ptijemné a hlavné klidné prostiedi ptispiva k lepSimu eduka¢nimu procesu a naslednému
dosazeni stanoveného cile (Jufenikova, 2010). Nedilnou soucésti eduka¢niho procesu
je komunikace. Komunikace je nezbytna k efektivnimu oboustrannému pienosu
informaci mezi sestrou a pacientem.
U edukace vyuzivame verbalni i neverbalni komunikaci. Na to, abychom dosahli kvalitni
komunikace pacient-sestra je potiecba respektovat nasledujici pozadavky. Individualni
pristup k pacientovi, zachovat uctu k pacientovi, rozvijet pozitivni vztah a byt empaticka.
Edukacni rozhovor slouzi k predani teoretickych, ale 1 soucasné praktickych dovednosti,
které sestra predava pacientovi (Zacharova, 2016).
Edukaci mizeme rozd¢lit na zakladni, komplexni a reedukacni. Zakladni edukace
V sob¢ nese piedani novych védomosti pacientovi, souc¢asné je motivovan ke zmeéné
a prehodnoceni hodnotového Zebiicku. Komplexni edukace je zaméfena na postupné
pfedani védomosti, dovednosti, zkuSenosti a nasledné pfispiva k udrzeni nebo zlepSeni
zdravi. Reedukacni postup se vyuZzivd tam, kde jiZ pacient ma zékladni informace
a dovednosti. Cilem je aktualizovat a dal rozSifovat dosazené znalosti (Jufenikovéa, 2010).
Edukac¢ni proces se z pohledu edukatora dé€li na pét specifickych casti:

- etapa pocatecni diagnostiky

- etapa projektovani

- etapa realizace

- etapa prohlubovani a upeviiovani uciva

- etapa zpétné vazby
Pocateéni diagnostika je zaméfena na posouzeni pacienta jako celku. SnaZime

se zjistit dovednosti, védomosti pacienta a zjistit jeho eduka¢ni pozadavek. Pocatecni sbér
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dat ndm napomiiZe zjistit a nasledné stanovit cil edukace. Dilezitym krokem je pocatecni
motivace pacienta a zji$téni, zda je pacient ochoten spolupracovat a nasledné rozvijet dal
ziskané dovednosti (Kuberova, 2010).

Etapa projektovani je sestaveni edukacniho planu, zvolit obsah a metodu edukace.
Priprava pomucek, nastavit ¢asovy plan a zajistit, klidné prostiedi. Konecna etapa
projektovani je sestaveni cile edukace. Cile se musi vztahovat na pacienta, jeho potiebu,
maji byt realné a realizovatelné (Kuberova, 2010).

Realiza¢ni etapa je samotna edukace pacienta. Zde sestra postupuje dle edukacniho
planu tak, aby bylo docileno navrzenych cilii. Cas trvani edukace se odviji od zvolené
edukacni techniky (aplikace injekce, pfevaz rany...), stavu pacienta, toho, zda je
pfitomna rodina, jak pacient porozumél predanym informacim (Sulistova, Treslova,
2012).

Ctvrta etapa prohloubeni a upevnéni uliva je zaméfena na zjisténi dosaZeni
stanovenych cilti. Dle Svérakové (2012) jde o klicovy moment celé edukace. Pacientovi
klademe oteviené otazky, pacienta vyzveme, aby nam nazorné ukazal nékterou Cast
edukacéniho procesu, a souc¢asné vedeme pacienta k prohloubeni dosazenych dovednosti
(Jufenikova, 2010).

Posledni etapa zpétné vazby napomiize zhodnotit vysledky eduka¢niho procesu, ale
nasledné nam ukéze i naSe vysledky edukatora. Pisemny zdznam o edukaci je soucasti
oSetfovatelské dokumentace. SlouZi viem ¢lenlim oSetfovatelského tymu, chrani
edukatora pied stiznosti o neposkytnuti péCe. Soucasti dokumentace je plan edukace,
zaznam realizace planu, dosazené cile, reakce pacienta na edukaci, podpis pacienta

(Svérakova, 2012).

1.8 Edukacni proces u pacienta na DMD terapii

Edukacni proces u pacienta zacinéd sdélenim diagnézy a pokracuje po celou dobu 1écby
V RS centru. Pacient po sdéleni diagnozy hleda odpovédi na nespocet otazek, které chee
zodpovédét hned na misté. Nasim ukolem a poslanim je vést pacienta tak, aby s ndmi
spolupracoval, vedl otevieny dialog, fikal véci na rovinu a divéfoval nam (Vytiisalova,
Ceska, 2009). S pacientem vedeme dialog 0 navrzené 16¢bg, domlouvame se na terminu

edukace tak, aby vyhovovala nejen jemu samotnému, ale i rodin€. Rodinni pfislusnici
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jsou pro pacienta velkou oporou a pro nds zdravotniky dal§i pomoci pii edukaci,
ale i nasledné adherenci v 1é¢be.
Uc¢ime pacienty “neexistuje hloupd otizka, ale hloupd odpovéd™, aby
se nebali zeptat. A nasledné se u edukace fidime heslem, “neexistuje sprdavnd odpoved,
hledaji se vychodiska* (Sulistova, Tre$lovd, 2012). Eduka¢ni proces probiha
individualné, volime si sami délku edukace, tempo. Navazeme takto blizsi kontakt a kdyz
je ptitomny ¢len rodiny, vzdy se oteviou i v otdzkach, o kterych mnohdy ml¢i (poruchy
vyprazdiovani, vztahy v rodin€, intimni rovina..).
Edukaéni metody volime vzdy stejné, vysvétlovani, praktické cviceni, rozhovor, diskuse,
samotnd aplikace injekcni 1é¢by. Postup edukacnich metod volime dle celkového stavu
pacienta, jeho dovednosti, védomosti a zkuSenosti. Respektujeme aktudlni psychicky
a zdravotni stav pacienta. Cilem edukce je, aby pacient byl samostatny u aplikaci injekci,
otevien¢ mluvil o svych pocitech, aktivné se zapojil do rozhodovani o své nemoci
a spolupracoval s nami zdravotniky (Pitha, 2015).
Necinime natlak na pacienta, ale poskytneme informace a ponechame pacientovi pravo
rozhodnuti. My naslouchame a nevnucujeme své mys$lenky. Mame na paméti neposkodit
a neublizit. Pti edukacéni ¢innosti prevazuje komunikace
pacient - specializovana sestra — rodina - 1ékat a zde mize dojit k ublizeni a poskozeni.
Muzeme poskytnou Spatnou informaci a poskodit pacienta, nebo ublizit verbalng,
kritizovat, poniZovat, odsuzovat. Snaha zachovat pfatelskou atmosféru je na misté
(Jufenikova, 2010). Pti edukaci pacienta na injekéni 1é¢bu, bud’ subkutanni nebo
intramuskuldrni, sestra s pacientem probira nasledujici témata:

- Chépani, pfijeti nemoci

- Uginek, mechanizmus zvoleného 1é&iva, realna o¢ekavani, vyhoda lécby

- Adherence 1é¢by, disledky nedodrzZeni 1é€by, spoluprace, divéra

- Alkohol, koureni

- Planovéani rodiny, t€hotenstvi, kojeni

- Strava, vyziva, potravinové dopliky

- Alternativni medicina

- Aktivni Zivot, relax, zajmy

- Rodina, vztahy

- Psychologické konzultace

- Préce, Gprava pracovni doby, invalidni diichod

- Mikeni a sexuélni problémy
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- Ockovéni, cestovani do zahranici, jaké dokumenty sebou, vybaveni na pfepravu
1€kti a samotnou aplikaci

- Vérohodné internetové stranky, pozor na diskuse pacientti

- Kde vyhledat pomoc v pfipad¢ ataky, jinych potizi

- Dodrzeni pravidelnych kontrol, odbérti v RS centru

- Skladovani 1¢kt

- Aplika¢ni mista, pro¢ stéidat aplika¢ni mista, neaplikovat v misté, kde je
narusena integrita kiize, péce o kiizi a aplikacni mista

- Dodrzeni hygienickych postupli pfi manipulaci a aplikaci injekci (dezinfekce,
Cisté ruce a prostiedi, dezinfekci nechat zaschnou az pak aplikovat)

- Nezadouci uc¢inky lé¢iva, chiipkové piiznaky (flu-like syndrom), kozni reakce,
deprese, bezprostiedni reakce po aplikace injekce

- Manipulace s aplikacnim piistrojem, co délat v pfipad¢ poruchy pfistroje

- Co d¢lat v ptipadé opomenuti nebo znehodnoceni injekce

- Zésady titrace 1éCiva a pro€ se provadi

- Zapojeni rodiny do aplikaci injekci

- Co si brat sebou na kontrolu a fasovani do RS centra

- Informovat ostatni 1ékafte (praktik, zubaf, internista, atd.), pacientem o 1é¢bé RS

- Hlasit v RS centru kazdou zménu (zdravotni stav, zména pojistovny, nove
nasazené 1éky od jinych 1ékaid, atd.)

- Likvidace infekéniho odpadu

- Zaznam aplikaci injekci, pomiicky, letdky, DVD (Edukac¢ni zdznam o aplikaci

Iéku, 2018).

K pozitivni edukaci patii pisobeni dobra ve prospéch druhych, poskytnuti osetfovatelské
péce bez ohledu na rozdily, diivéra a otevieny pfistup.
Na zavér edukace se s pacientem domluvime na dalsi kontrole, telefonické konzultaci,

osobnim setkani v RS centru.
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2.  Vyzkumna c¢ast

2.1 Cil prace

Zmapovat efekt edukace pacienti o aplikaci DMD terapie.

2.2  Vyzkumné otazky

Jaké znalosti si pacient po edukaci odnasi?
Jak vnima pacient edukac¢ni proces?
Jaké nejcastéjsi problémy pacienti vnimaji v souvislosti s aplikaci DMD terapie?

Jaké nejcastéjsi prekazky se vyskytly v pribehu aplikaci injekci v domacim prostredi?

2.3 Metodika vyzkumu

K dosazeni vytyc¢eného cile bakalatské prace, pod nazvem Edukace pacientli o aplikaci
DMD terapie pii 1écbé roztrouSené sklerozy, byla zvolena kvalitativni metoda prazkumu.
Ke sbéru dat byl pouzit polostandardizovany rozhovor, ktery probihal hodinu po edukaci
respondentt a nasledné mésic po edukaci. Rozhovory po edukaci a rozhovory s mési¢nim
odstupem m¢ély odlisné otazky. Respondenti byli ptedem informovani, dobrovolné
souhlasili a vSe probihalo v anonymité. Pét respondentti souhlasilo s pofizenim audio

zaznami, jeden odmitl, zde byl proveden pisemny zaznam.

2.4  Charakteristika vzorku respondenti a vyzkumného prostiedi

Individualnich rozhovorti se ucastnilo Sest respondentti rozdilného véku a vzdélani.
Jednalo se o pacienty, ktefi byli zafazeni na DMD 1é¢bu. Z toho byli dva respondenti jiz
ptefazeni z jedné DMD 1é¢by na jinou DMD 1é¢bu. Sbér dat probihal hodinu po edukaci
(samotné s.c. aplikaci injekce) a nasledné meésic od prvni aplikace s.c. injekce.
Respondenti-pacienti byli plné obeznameni Se svoji diagnézou a S nasazenou lécbou.

Edukace méla dvé casti, teoretickou a praktickou. Soucasti vyzkumu bylo pozorovani
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respondentli jak bchem celé edukace, tak béhem rozhovord. Sbér dat probihal

na neurologické ambulanci, eduka¢nim dennim stacionati RS centra FN Brno.

2.5 Pribéh vyzkumu

Vyzkum probihal od fijna 2019 do konce ledna 2020 ve FN Brno. Schvaleni k vyzkumu
bylo opatieno na zakladé pisemné zadosti o sbéru dat od naméstkyné pro NLZP

Mgr. Erny Micudové. Soucasti zadosti byly otazky uréené pro ziskani dat od respondentd.
Rozhovory byly pfedem domluveny, respondenti plné obeznameni S tim, ze sbér dat

je uréen pouze pro Gcely bakalaiské prace a bude zachovana mléenlivost.

2.6  Vysledky

Oba dva rozhovory, bezprostiedné po edukaci a nasledné po mésici od edukace, byly

zaznamenany u kazdého respondenta soucasné.

Rozhovor ¢.1

Respondentka — 30 let, momentalné na matei'ské dovolené, pracuje na ¢aste¢ny pracovni
uvazek. Nemoc RS ji byla diagnostikovana v roce 2018. Téhoz roku byla také nasazena
na prvni linii DMD [é€by. Béhem minulého roku prodélala dvé ataky. Na zakladé
neurologickych vySetfeni a nové 1éze na MRI byla pacientka pfefazena na jinou DMD
lécbu. K aplikaci s.c. injekce, ktera se aplikuje 3x tydné (pondéli, stfeda, patek), bude

pacientka pouZivat elektronicky autoinjektor.

Rozhovor hodinu po edukaci

Otéazka Odpoved Pozorovani

«

Mate pocit, Ze informace, | ,, Ano, jsou, jednoznacné.’
které jste dostal/la
béhem zacviku, jsou pro

Vas dostacujici?
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Ktera ¢ast zacviku
(edukace) byla pro Vas
sloZita na pochopeni?
(informace o ptipravku,
manipulace s injekci,
manipulace s piistrojem,
samotna aplikace injekce,

nebo jiné)

., Slozité pro mé na
pochopeni nebylo nic.
informace o novém
pripravku, nebot jsem

si predtim aplikovala jiny
pripravek. NepouZivala
Jjsem aplikacni pristroj,
aplikovala jsem si rucné.
Ale dostala jsem se

do toho. "

Pacientka srovnavéa pro

a proti s predeslou 1écbou

Umél/la byste zpaméti
vyjmenovat aplikaéni
mista a povédét, jaky je
diivod stiidani

aplikacnich mist a proc¢?

,, Urciteé si aplikacni mista

pamatuji, nebot’ jsem si uz

aplikovala rok jinou lécbu.

A proc¢ stridat? Z toho
ditvodu, aby nevzniklo
zarudnuti a mistni reakce.
Nesmi se pichat do

‘

stejného mista. "

Mistni reakce po aplikaci
injekce, kazdodenni péce
o kiiZi (postup stiidani

krému, masti..)

., Kdyz jsem si aplikovala
predeslou lécbu

o aplikacni mista jsem se
starala. Ale az ted jsem se
od Vas dozvedéla, ze

je potreba se starat
pravidelné, promazavat.
Pouzivat veprové sadlo,
indulonu, vazelinu.
Nejlépe do péeti minut
po vysprchovani aplikovat
doporucené masti

3

na kuzi.

Kuze po predeslych
aplikaci byla Cista, bez
znamek zarudnuti

a poskozeni integrity kiiZe.
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Miyslite si, Ze budete
vyZadovat pomoc rodiny,
pratel, nebo vSeobecné
sestry pri manipulaci
nebo pri aplikaci

injekce?

,, Pri predeslé léché jsem
vyzadovala pomoc
partnera u aplikac/

do hyzdi a rukou. Ale
vzhledem Kk nové léché

a aplikaci aplikatorem
nebudu potirebovat pomoc

vitbec.

Aplikaci prvni injekce
zvladla bez problémd.

Nevahala, byla si jista.

Co byste chtél/la védét
ohledné aplikace
injekce? Dalsi informace,
rady, zkuSenosti, co
nebylo Feceno ze strany
vSeobecné sestry
(edukantky).

,,Na vse jsem se Vas ptala
co mé napadlo. Vim, Ze

se Vas zeptam za mésic za
dva, po zkusenostech

S novou lécbou. Ale co mé
velice zajima, jaka
je aplikace nové léchy bez
elektronického
autoinjektoru.  ,, Ale tim
pristrojem to bude

pohodinéjsi. Myslim si.

S pacientkou probirame
moznosti aplikace bez
autoinjektoru,
domlouvame se na dal§im
postupu. Pacientka

souhlasi.

Umite popsat, jak se
zachovat v pripadé
znehodnoceni injekce,
opomenuti aplikace

injekce, apod.?

., Ano urcite. Kdyz spadne
na zem, nesmim ji vioZit
do pristroje — miize byt
praskla. Kdyz zapomenu
aplikovat v pondéli, tak
aplikuji nasledné utery,
ctvrtek, sobota, pak
naskoc¢im na rezim

pondeli, stFeda, patek.

Co si mate vzit sebou,
kdyZ budete prebirat

(fasovat) injekce?

,, Urcitée chladici termo

6«

box.
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Jaké pomiicky a material
musite mit, kdyZ budete

cestovat do zahranici?

., Injekce, aplikator,
ampulky — dostatecné
mnozstvi. Ochranny box,
abych udrzela injekce pri

‘

pozadované teplote. *

Co jste ocekaval/la od
samotné edukace
(mysSleno v rozmezi— od
domluvy terminu do dne
samotného zacviku)?
Splnilo to Vase
ofekavani a dostalo se

Vam vSech informaci?

., Byla jsem rada za novou

lécbu a doufam, zZe zabere.

Informace o nové lecbe
jsem si hledala sama.
Lékarka mi dala na vybér
S vice moznosti a vybrala

Jjsem si tuto.

Mate dojem, Ze v§echno
to, co jsme si rekli, Vam
dalo ,, napIlnéni* ve
smyslu

Ano odchazim zaucen,
poucen a vse vim a

umim?

., Ano. Jinak bych odtud
neodesla a sedela bych
tady tak dlouho dokud

I3

bych je neziskala.

Béhem edukace pacientka
klade otazky, pta se na vse
co ji napadne. Neostycha
se, je komunikativni,

otevrena.

V pripadé vzniku ataky,
vite, na koho se mate
obritit (kdyZ nebude Vas
oSetiujici 1ékar
pritomen, ve svatky,

atd.)?

., Ted uz ano, vse jste
mi 7ekla, dala jste

mi kontakty.

Pacientka ma i svého
vSeobecného neurologa.
Ma pocit jistoty, Ze

se milZe obratit 1 na jiného

lékafe mimo centrum RS.

Zahrnul/la byste do
edukace vic ,,povidani* o
nemoci ,,co bude dal“,
nebo Vam stacilo to, co

bylo Feceno?

., Zda bude nova lécba
ucinna i za deset, dvacet
let a zda budu moci

fungovat tak, jako ted’

S pacientkou vedeme
dialog o 1écbé, vize

do budoucna, ataky,
vedlejsi Gcinky, kontrola

ucinnosti lécby, atd.
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Respondent ¢.1 — rozhovor mésic po edukaci

Otazka

Odpoved

Pozorovani

Stalo se Vam po

prichodu domi, Ze

edukace jste
zapomnél/la? Pokud
ANQO, které to byly?

informace ziskané béhem

,, Trosku jsem zapomnéla
jak funguje autoinjektor,
musela jsem se podivat
do manualu. Pochopila

¢

Jjsem to dle pokynii.

Volat edukacni sestie
nechtéla, byla si jista

manualem.

Jak byste popsal/la
»druhou“ aplikaci
injekce v domacim
prostiedi?

(Byl jsem sam, piitomna
rodina, pomohl mi nékdo

s aplikaci injekce, atd.)

. Byl u mé partner kdyby
se neco deélo, aplikovala

3

jsem si sama do bricha.*

PopiSte mi, prosim,

Myslim tim od vytaZeni
injekce z lednice azZ po

uklid pomitcek.

postup aplikace injekce.

., Stava se mi, Ze zapomenu
vytahnout injekci z lednice
rano. Vytahnu ji az dve-tri
hodiny pred aplikaci.
Musim si zvyknout na novy
casovy interval. *

,, Autoinjektor spustim

do provozu, postupuji dle
instruktaze na pristroji,
kontrola aplikacniho
mista, samotna aplikace,

poklizeni pomiicek. *

Pacientka nasledné
popisuje problém

s aplikaci injekce

do stehen (méla ho 1

u predeslé lecby), vytékani
1¢ku po aplikaci z mista
vpichu. Vznik modtin

po aplikaci na hyzdich

a biise. S pacientkou
prochazime techniky

aplikace, ndzorné ukazka.

Chripkové priznaky,
jaka byla VasSe reakce,

jak jste reagoval/la?

., Na zacatku byly priznaky
mirné, davala jsem si léky
proti teploté, vie se dalo
zvladnout. Ale nyni,

po posledni aplikaci mam

strasnou zimnici, bolesti

Pacientka udava posledni
tyden unavu, nachlazeni,
rymu a kaSel. Neciti

se dobie fyzicky ani
psychicky.
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hlavy, celého téla, je mi
Spatné, musim si vzit léky
proti teploté. Musim
fungovat jak doma tak

‘

mimo dum.

Aplikaéni mista — lokalni
reakce, péce o lokalni
reakce. Jak aplikujete
masti, ¢asovy rozvrh,

atd..

,,Snazim se o kiiZi pecovat,
ale momentalneé nemam
Cas se tomu vénovat tak,
Jjak jste doporucila minule.

Délaji se mi modriny.

Je spiS vnitiné rozladéna
Z reakci na novou l1éc¢bu,
necekala tak znacné

vedlejsi Gcinky. Vizudlni

kontrola aplika¢nich mist.

UkaZte mi, prosim, na
sobé, jak stiidate

aplikacni mista?

,,Zacinala jsem brichem,
pak ruce — aplikace

S pristrojem byla moc
dobra, super. Zkousela
jsem stehna, ale tekutina
mi vytéka, dodrzela jsem
presny postup i polohu

‘

aplikace.

Nézorna ukazka stiidani
aplika¢nich mist a poloh,
které je potieba zaujmout
pfi aplikaci. Pacientka

rozumi dané oblasti.

Polohy, které jsme si
ukazali — vyhovuji Vam?
Zménil/la jste na nich
néco vdomacim

prostiedi? (nasledna
ukazka poloh pf¥i aplikaci

injekei)

.S pristrojem je to
perfektni, sama si aplikuji
vSechny mista i bez
partnera. Ale bez pristroje
je rucni aplikace Setrnéejsi
pro kiizi. Chci vyzkouset
kombinovat pristroj

¢

a rucni aplikaci injekce. *

Pacientka tady vaha mezi
aplikaci autoinjektorem
nebo manudlnim
postupem. Je nerozhodna.
Snazi se vSak upfednostnit
autoinjektor. Domlouvame

se na dalSim postupu.

Nasel/la jste néjaky
nedostatek, co se tyce
pomiicek, informacénich

letaki, atd..

., Chci si projit aplikaci
injekce bez autoinjektoru.

‘

Brozurky mi nestaci.

Pacientka se kloni

k nazorné ukazce aplikace
injekce manualné. I kdyz
si aplikovala dfive jinou

[é¢bu manualné.
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Daii se Vam uchovat
injekce pri teploté,
kterou vyzaduje

vyrobce?

,, Ano. Musim myslet

na teplotu mistnosti kde
necham injekci zteplat, vim
Ze ne v kuchyni, ale mimo

“

ni.

Je néco, co byste po
mésici aplikaci injekci
zménil/la (postup, pristup
sestra-pacient-rodina),
upiednostnéni aplikace
injekce v nemocni¢nim

prostiedi?

,,Nova léecba mi
nevyhovuje — chripkové
priznaky, modraky. Chtéla
bych se vratit k piivodni
lecbe, ale ta mi nezabirala.
Doufam, ze nova lécha
bude lepsi. Vedlejsi reakce

“«

mi vadi.

Na jedné stran¢ pacientka
chvali piedeslou 1écbu

co se tyce vedlejsich
ucinkt a aplikace. Ale na
druhou stranu si je plné
védoma, Ze ji plivodni
lécba nezabirala

a zdravotni stav se
nelepsil. Uvitala novou
1é¢bu, ale vedlejsi ucinky
ji obtézuji a kvalita zivota

je narusena.

Které aplika¢ni misto
Vam délalo nejvétsi
problém (dostupnost,

niroénost, obava)?

., Stehna, vytékani

injekce.

Na konci rozhovoru
pacientka popisuje, Ze
kazdy den posiluje nohy

a ruce. Dostavame se

K zavéru, ze mozna pti¢ina
vytékani injekce

po aplikaci na povrch kiize
muze byt zpiisobena touto
¢innosti. Pacientka se bude
pozorovat a soucasn¢ mé
informovat o daném

problému.

Stalo se Vam, Ze jste si
musel/la injekci
aplikovat mimo Vas

domov? Podarilo se Vam

., Aplikace pouze doma.
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dodrZet vS§echny postupy
tak, aby byla zachovana
teplota injekce, klidné

prostredi, atd.?

Jak se vam dari dodrzet
reZimova opatieni (vecer
aplikace injekce, prace,

rodina, spolecensky Zivot)?

,, Omezujeme mé pouze
pamatovat si pravidelnost
vytazeni injekce z lednice,
zapominam, nemuzu

si zvyknout. *

Pacientka nazorné ukazuje
aplikaci v telefonu: jak
si nastavit pfipominku —

vytazeni injekce z lednice.

Pri navstévé jiného
lékare (interna, urologie,
prakticky lékar, zubar a
atd.), sdélil/la jste
informaci o svém
zdravotnim stavu a nové

nasazené 1é¢bé?

., Nebyla jsem u Zadného

Jjiného lékare.

Telefonoval/la jste
edukacni sestire? Mate ,,
pocit jistoty*, kdyz vite,
Ze ji miZete zavolat i
mimo pracovni dobu a
ujistit se o spravnosti
postupu pii aplikaci

injekce?

., Nebyl ditvod volat. Ale
madm dobry pocit kdyz
na ni telefonni ¢islo mam

a muzu zavolat.

Po ukonceni rozhovoru s pacientkou probirame aplikaci injekce do stehen, doporuceni,

rady, péce o kuzi, nastaveni si pravidelnosti vytaZeni injekce. Rady jak zvladat

a predejit chiipkovym ptiznakim.
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Rozhovor ¢.2

Respondentka — 25 let, vSeobecna sestra, pracuje ve tfisménném provozu. Onemocnéni

RS diagnostikovano v roce 2002, 1é¢bu DMD odmitla. V roce 2017 prod¢lala dvé tézké

ataky, prelécené kortikoidy i tady odmitla dlouhodobou 1écbu. V roce 2019 byla nasazena

DMD terapie. Pacientka si bude aplikovat s.c. injekce jednou za Ctrnact dnu,

autoinjektorem. Rozhovor odmitla nahravat, odpovédi zapsany.

Rozhovor hodinu po edukaci

Otazka

Odpoved

Pozorovani

Mate pocit, Ze informace,
které jste dostal/la
béhem zacviku, jsou pro

Vs dostacujici?

., Ano, spis bych si chtéla
povidat o tom co bude.
Zvladnuti rodiny, prdce,

konicky.

Zde s pacientkou
probirame co miiZe nastat,
jak se zachovat. Rady,

tipy, doporuceni.

Ktera ¢ast zacviku
(edukace) byla pro Vas
sloZita na pochopeni?
(informace o ptipravku,
manipulace s injekci,
manipulace s piistrojem,
samotna aplikace injekce,

nebo jiné)

,, Vse jsem pochopila, jsem

sestra, tak vSe chapu. “

Umél/la byste zpaméti
vyjmenovat aplikaéni
mista a povédét, jaky je
diivod stiidani

aplika¢nich mist a proc¢?

,,Ano. Nohy, ruce, bricho,
hyzde. Stridat z diivodu
Setreni kiize, zamezeni

vzniku zanétu, modraku.

Mistni reakce po aplikaci
injekce, kaZzdodenni péce
o kiiZi (postup stiidani

krému, masti..)

., Hutné krémy kazdy den,
vitamin E u zatvrdlin,
heparoid na modrdky,

113

aloe vera na zarudnuti.

Myslite si, Ze budete

vyZadovat pomoc rodiny,

pratel, nebo vSeobecné

,,Ne, nebudu.
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sestry pri manipulaci
nebo pri aplikaci

injekce?

Co byste chtél/la védét
ohledné aplikace
injekce? DalSi informace,
rady, zkuSenosti, co
nebylo Feceno ze strany
vSeobecné sestry

(edukantky).

,, Informace mi staci. Vim
I Z viastni praxe co délat

a jak postupovat.

Umite popsat, jak se
zachovat v pripadé
znehodnoceni injekce,
opomenuti aplikace

injekce, a pod.?

., Znehodnoceni-volat
edukacni sestru,
opomenuti-neaplikovat dve
davky, zeptat se jak
postupovat. Nevymyslet

«

sve verze.

I kdyZ je vSeobecna sestra,
rada se zeptd, necha

si poradit.

Co si mate vzit sebou,
kdyZ budete prebirat

(fasovat) injekce?

,, Termotasku, chlazené

gely, hlavné v léte.

Jaké pomiicky a material
musite mit, kdyZ budete

cestovat do zahranici?

., Injekcni pas, termotasku,

I3

dostatek injekci. *

Co jste ocekaval/la od
samotné edukace
(mysSleno v rozmezi— od
domluvy terminu do dne
samotného zacviku)?
Splnilo to Vase
ofekavani a dostalo se

Vam vSech informaci?

., Myslela jsem si,

Ze vyfasuji injekce,
spoustu informacnich
letakii, par doporuceni

od sestry a za dvacet minut

I3

odchazim domii. *

Pacientka byla mile
piekvapena tim, co vse
se u edukace probira,
cvici, klidné prostredi,
moznost se ptat na vse.
Vzhledem k profesi
pacientky byla edukace
ptiliS podrobna a na

vysoké urovni.

Mite dojem, Ze vSechno

to, co jsme si rekli, Vam

«

., Naprosto.
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113

dalo ,,naplnéni* ve
smyslu Ano odchdzim
zaucen, poucen a vSe vim

a umim?

V pripadé vzniku ataky,
vite, na koho se mate
obratit (kdyZ nebude Vas
oSetiujici l1ékar
pritomen, ve svatky,

atd.)?

., Pracuji v nemocnici,
mam moznost se obratit na
mistniho neurologa.

O svatcich a vikendech

V nasi nemocnici kde

‘

pracuji.

Zahrnul/la byste do
edukace vic ,,povidani* o
nemoci ,,co bude dal“,
nebo Vam stacilo to, CO

bylo Feceno?

., Stacilo, myslim si, ze
jsem se dozvédeéla i to co

I3

Jjsem nechtéla.

Respondentka je
ptekvapena z celé

edukace. Mile pfekvapena.
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Respondent ¢.2 — rozhovor mésic po edukaci

Otazka

Odpoved

Pozorovani

Stalo se Vam po
prichodu domi, Ze
informace ziskané béhem
edukace jste
zapomnél/la. Pokud
ANQO, které to byly?

., To co jsem chtéla védet,
tak jsem Vam volala. \Ise

vyreSeno. “

Pacientka volala ohledné
opomenuti vytazeni
injekce z lednice.

Ve jsme si vysvétlily.

Jak byste popsal/la
»druhou“ aplikaci
injekce v domacim
prostiedi?

(Byl jsem sam, piitomna
rodina, pomohl mi nékdo

s aplikaci injekce, atd.)

,, Druhou injekci jsem

si aplikovala v prdci.
Kolegyné chtély videt jak
se subkutanka
autoinjektorem aplikuje.

Byla jsem si jistéjsi.

Popiste mi, prosim,
postup aplikace injekce.
Myslim tim od vytaZeni
injekce z lednice azZ po

uklid pomitcek.

., To jsem Vam volala,

Ze jsem zapomnéla
vytahnout injekci. Umyla
jsem si ruce, dezinfekce
kize, aplikace injekce,

‘

chvilku jsem posedela.

Respondentka popisuje jak
opomenutou injekci drzela
necelou hodinu v ruce aby
zteplala a nemusela si ji
aplikovat za studena.
Mistni reakci po aplikaci

neudava, ani bolestivost.

Chripkové priznaky,
jaka byla Vase reakce,

jak jste reagoval?

., Zatim bez teplot, citim

mirnou unavu druhy den

‘

po aplikaci.*

Unava je pro pacientku
normalni, vzhledem ke své
profesi. Nevénuje ji velkou

pozornost.

Aplika¢ni mista — lokalni
reakce, péce o lokalni
reakce. Jak aplikujete
masti, ¢asovy rozvrh,
atd..

,, Nemam Zadné lokalni
reakce. O kuzi celkove

pecuji, mam se rada. “

Vizualni kontrola

aplika¢nich mist.
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UkaZte mi, prosim, na
sobé, jak stridate

aplikacni mista?

., Ruce, bricho, hyzde,
stehna. Ve sméru

hodinovych rucicek.

Podrobny popis, nasledna
ukazka i s polohami které
pacientka zaujima

pii aplikaci.

Polohy, které jsme si
ukazali — vyhovuji Vam?
Zménil/la jste na nich
néco vdomacim

prostiedi? (nasledna
ukazka poloh p¥i aplikaci

injekei)

., Vyhovuje, dodrzuji dle

‘

doporucent. *

Hledala i jind doporuceni
na internetu, ptala
se kolegyn na jejich nazor.

Mysli si, Ze nebude ménit.

Nasel/la jste néjaky

nedostatek, co se tyce

,, Myslim si, ze

informacnich letakii je vic

Pacientka ma pocit

,prehnané*

pomicek, informaénich | nez dost. informovanosti. Ale
letaki, atd.. piipisuje to své zkusenosti
Z prace. Pomicky jsou
na vysoké trovni.
Daii se Vam uchovat ,Ano.

injekce pri teploté,
kterou vyzaduje

vyrobce?

Je néco, co byste po
mésici aplikaci injekei

zménil/la (postup, pristup

., Mam dobry pocit, kdyz
si aplikuji v praci. Kdyby

se néco delo, mam

Samoziejmé, Ze si bude
aplikovat 1 doma. Ale nyni

tf1 mesice chce aplikovat

sestra-pacient-rodina), odborniky po ruce. V praci. Ma Vétsi pocit
upiednostnéni aplikace jistoty. Zatim to nechce
injekce v nemocni¢nim ukazovat roding i kdyz jeji
prostiedi? diagno6zu znaji. Chce
zachovat vic opatrnosti.
Které aplikacni misto ., Hyzde.* Nejveétsi obava aplikace

Vam délalo nejvétsi
problém (dostupnost,

niro¢nost, obava)?

do hyzdi z divodu $patné

dostupnosti — mensi
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vizualni kontrola nad

aplika¢nim mistem.

Stalo se Vam, Ze jste si
musel/la injekci
aplikovat mimo Vas
domov? Podafrilo se Vaim
dodrzet vSechny postupy
tak, aby byla zachovana
teplota injekce, klidné

prostredi, atd.?

,, V prdci — nemocnice.

Ale to byl zamer. *

I kdyz si aplikovala v praci
(nemocnice) dodrzela cely
postup aplikace dle
instrukci. Jediné

co pochybila, bylo
opozdéné vytazeni injekce

Z lednice.

Jak se vam daii dodrzet
reZimova opati‘eni (vecer
aplikace injekce, prace,

rodina, spole¢ensky Zivot)?

., Zatim je to snadné.
Nemam chripkové

priznaky, tak je vse OK. “

Pacientka vyjadiuje obavu
z chiipkovych ptiznaki.
Ma pochybnosti, ze

ji znacn€ omezi v Zivoté.

Pri navstévé jiného
lékate (interna, urologie,
prakticky lékar, zubar a
atd.), sdélil/la jste
informaci o svém
zdravotnim stavu a nové

nasazené 1é¢bé?

,, Praktik se zajimal o moji
lécbu, nechal si pribalovy
letak léciva. Gynekolog

taky.

Telefonovala jste
edukacni sestie? Mate ,,
pocit jistoty*, kdyz vite,
Ze ji miZete zavolat i
mimo pracovni dobu a
ujistit se o spravnosti
postupu pii aplikaci

injekce?

., Ano. Je to velky komfort

a jistota.

Pacientka volala pozd¢
vecer a méla pocit velké
jistoty. Vzhledem k situaci
opomenuti vytaZzeni
injekce. Nyni telefonat

poklada za zbytecny.
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Rozhovor ¢.3

Respondentka — 22 let, radiologicka asistentka, pracuje v ambulantnim provozu, nyni na
matefské dovolené. Diagnéza RS stanovena v roce 2019, ataka zalécena kortikoidy
a nasledné pacientka nasazena na DMD terapii. Pacientka udava v anamnéze vyskyt
onemocnéni RS a to dvakrat (otec a babicka). U rozhovoru je pfitomen manzel

respondentky. Respondentka si bude aplikovat s.c. 1é¢bu tiikrat tydné (pondéli, stieda,

patek) pomoci elektronického autoinjektoru.

Rozhovor hodinu po edukaci

Otazka

Odpoveéd

Pozorovani

Mate pocit, Ze informace,
které jste dostal/la
béhem zacviku, jsou pro

Vs dostacujici?

., Ano, urcité ano. “

Manzel respondentky byl
spokojen.

Ktera ¢ast zacviku
(edukace) byla pro Vas
sloZita na pochopeni?
(informace o ptipravku,
manipulace s injekci,
manipulace s pfistrojem,
samotnd aplikace injekce,

nebo jiné)

., Asi u téch aplikacnich
mist trochu tapu. Rada
pouziju obrdzek u dalsi

‘

aplikace.

Pacientka si je jista, ze
u kazdé aplikace bude
pouzivat obrazek
aplika¢nich mist a tim
zamezi komplikacim

(zarudnuti, modfiny).

Umél/la byste zpaméti
vyjmenovat aplikaéni
mista a povédét, jaky je
diivod stiidani

aplikac¢nich mist a pro¢?

., ITeba bricho, pét
centimetru od pupiku.
Stridat aby se zamezilo
mistnim reakcim a Setrila

«

se kiize.

Pacientka ndzorn€ ukaze
aplika¢ni mista s pomoci
obrazku. Chéape danou

problematiku.

Mistni reakce po aplikaci
injekce, kaZzdodenni péce
o kiiZi (postup stiidani

krému, masti..)

,,Po sprse, nejlépe do péti
minut promazat aplikacni
mista, pravidelné
kontrolovat mistni

3

reakce.

Ptesny popis krém dle
doporuceni. Kdy aplikovat

u které reakce, jak stfidat.
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Miyslite si, Ze budete
vyZadovat pomoc rodiny,
pratel, nebo vSeobecné
sestry pri manipulaci
nebo pri aplikaci

injekce?

., Mozna pri aplikaci

do hyzdi, pomoc manzela.
A soucasné manzel
pomiize po technické
strance s manipulact

«

pristroje.

Manzel byl potéSen,
ze bude moci pomoc
S pristrojem. Jevil se mu

zajimavy a propracovany.

Co byste chtél/la védét
ohledné aplikace
injekce? Dalsi informace,
rady, zkuSenosti, co
nebylo Fefeno ze strany
vSeobecné sestry
(edukantky).

., Vse, co jsem chtéla vedet,
jsem se dozvedela a miizu
se ted’ v klidu zvednout

¢

a odejit domii.

Pacientka i manzel se ptali
na vse, €O je napadlo.
Snazili jsem se najit
odpovéd’ na vse,

co je zajimalo.

Umite popsat, jak se
zachovat v pripadé
znehodnoceni injekce,
opomenuti aplikace

injekce, a pod.?

., Kdyz si ve stredu
zapomenu pichnout,
pichnu si az v pdtek a pak
naskocim na pravidelny

‘

rezim. "

Probirame soucasné
opomenuti a znehodnoceni
injekce. Pacientka chtéla

zopakovat postup.

Co si mate vzit sebou,
kdyZ budete prebirat
(fasovat) injekce?

., Prenosna chladici taska,

duotermy. “

Jaké pomiicky a material
musite mit, kdyZ budete

cestovat do zahranici?

Chladici taska, dostatek
ampulek, jehel,

pas Kk injekcim.

Co jste ocekaval/la od
samotné edukace
(mysSleno v rozmezi— od
domluvy terminu do dne
samotného zacviku)?
Splnilo to VasSe
ofekavani a dostalo se

Vam vS§ech informaci?

., Nevédéla jsem, co mam
od dnesniho dne ocekavat,
vedela jsem, Ze si budeme
vysvetlovat aplikaci

a pristroj. Predcilo to

3

moje ocekavani.

Respondentka si myslela,
7e si bude muset spousty
informaci nastudovat sama
a zjiStovat informace

na internetu.
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Mate dojem, Ze v§echno
to, co jsme si Fekli, Vam
dalo ,,naplnéni“ ve
smyslu Ano odchdzim
zaucen, poucen a v§e vim

a umim?

,, Odchazim zaucena

i poucena. Ale vim, Ze
neumim vse. Doma mé
napadne spousta otdazek.

Odchazim s klidem. “

Pacientka i manzel vitaji
moznost volat edukacni

setfe 1 mimo pracovni

dobu.

V pripadé vzniku ataky,
vite, na koho se mate
obritit (kdyZ nebude Vas
oSetrujici l1ékar
pritomen, ve svatky,

atd.)?

«

., Pacientka nevi. *

Vysvétlime si, €O je ataka.
Kdy se obratit na svého
neurologa v RS centru,
kdy vyhledat praktika.

Jak se zachovat o svatcich

1 vikendech.

Zahrnul/la byste do
edukace vic ,,povidani* o
nemoci ,,co bude dal“,
nebo Vam stacilo to, co

bylo Feceno?

., Stacilo, co bylo receno.
Ale co bude dal mi nikdo
nerekne. A to je naté

‘

nemoci nejhorsi. *

S pacientkou a partnerem
vedeme dlouhy rozhovor
o kognitivnich funkcich,
dédiénosti, dalsSim

t€hotenstvi, depresich, atd.
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Respondent ¢.3 — rozhovor mésic po edukaci

Otazka

Odpoved

Pozorovani

Stalo se Vam po
prichodu domi, Ze
informace ziskané béhem
edukace jste
zapomnél/la. Pokud
ANQO, které to byly?

«

,,Ne nestalo.

Pacientka odpovida jiste,

bez zavahani.

Jak byste popsal/la
»druhou“ aplikaci
injekce v domacim
prostiedi?

(Byl jsem sam, piitomna
rodina, pomohl mi nékdo

s aplikaci injekce, atd.)

,, Protoze jsem zdravotnik,
byla jsem klidnd. Na jehly
Jjsem zvykla. Druha a dalsi
aplikace byly tak dobré
Jjako prvni aplikace tady

‘

uvas.*

U v8ech aplikaci doma

je manzel. Nepomaha,
jenom pozoruje. Pacientka
ma vétsi jistotu a oporu,

kdyz mé u sebe partnera.

Popiste mi, prosim,
postup aplikace injekce.
Myslim tim od vytaZeni
injekce z lednice azZ po

uklid pomitcek.

., Injekci vytahuji diiv,
treba dvé, tri hodiny.
Klidné prostredi, umyti
rukou, dezinfekce,

aplikace, uklid pomicek.

Pacientka popisuje postup
S ptesnosti. Poukazuje na
autoinjektor, ktery ji hlési
danou teplotu injekce a tim
zabrani aplikaci

za studena.

Chripkové priznaky,
jaka byla Vase reakce,

jak jste reagoval/la?

., Za cely mésic trikrat.
Nebylo to nic dramaticke,

dalo se to zvladnout. *

Pacientka udava zvysenou
teplotu, ale po uziti

analgetik se stav zlepsil.

Aplika¢ni mista — lokalni
reakce, péce o lokalni
reakce. Jak aplikujete
masti, ¢asovy rozvrh,

atd..

., Mazu aplikacni mista
niveou. U mistnich reakci
zatim hledam tu spravnou

masticku.

Vedeme dialog ohledné
krémt, masti. Péce o kuzi,
moznosti vyuZiti rostliny
Aloe Vera, atd.

Vizualni kontrola

aplika¢nich mist.

Ukazte mi, prosim, na
sobé, jak stiidate

aplika¢ni mista?

,, Popravdeé nemdam v tom

systéem. Zatim jedu ,prava

Pacientka popisuje
spravny postup pii

vynechani bficha z divodu
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leva ruka, prava leva noha

mistni reakce — zarudnuti.

a bricho. Co se tyce stiidani
aplikac¢nich mist, zvolila
svlj systém. Hyzdé
vynechala.

Polohy, které jsme si ,, Postupuji dle

ukazali — vyhovuji Vam?
Zménil/la jste na nich
néco vdomacim

prostiredi? (nasledna
ukazka poloh p¥i aplikaci

injekei)

doporuceni. Do rukou mi

aplikuje manzel.

NaSel/nasla jste néjaky
nedostatek, co se tyce
pomiicek, informacénich

letaka, atd..

., Vyhovuje vse. *

V letacich pacientka
nenasla, jak se postupné
zveda davka injekce

u autoinjektoru. Informaci
jsme dohledaly a nasledné

vysvétlily.

Dari se Vam uchovat
injekce pri teploté,
kterou vyZaduje

vyrobce?

“«

., Ano.

Je néco, co byste po
mésici aplikaci injekei
zménil/la (postup, pFistup
sestra-pacient-rodina),
upiednostnéni aplikace
injekce v nemocni¢nim

prostiedi?

,, Vse mi vyhovuyje,

«

rozhodné aplikace doma.

Které aplikacni misto
Vam délalo nejvétsi
problém (dostupnost,

niro¢nost, obava)?

., BFicho. Méla jsem
menstruaci a bricho

Jjsem vice citila.

Zde se potvrzuje
skutecnost, ze biicho
V ¢ase menstruace

je citliv§jsi na aplikaci
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injekce a doporucuje se ho
vynechat par dnti pred
periodou a v Case

menstruace.

Stalo se Vam, Ze jste si
musel/la injekci
aplikovat mimo Vas
domov? Podafrilo se Vim
dodrZet vS§echny postupy
tak, aby byla zachovana
teplota injekce, klidné

prostiedi, atd.?

., Vzdy jsem aplikovala
doma. Spis jsme upravili
odjezdy na vikend

za rodinou. Misto patku
vecer, jedeme v sobotu
rano. AV klidu si patek

aplikuji injekci.

Pacientka ,,diky* injekcim
nemusi jezdit uz v patek
vecer, ale az v sobotu.

Je to pro ni a rodinu lepsi.

Jak se vam dari dodrzet
reZimova opatieni (vecer
aplikace injekce, prace,

rodina, spolecensky Zivot)?

., Zatim jsem nepocitila,

Ze by mé injekce omezily. “

Pacientka mysli, Ze ji to
omezi, az nastoupi do

prace.

Pii navstévé jiného
lékate (interna, urologie,
prakticky lékar, zubar a
atd.), sdélil/la jste
informaci o svém
zdravotnim stavu a nové

nasazené 1é¢bé?

,, Vi to praktik
a revmatolog. Lékari vi o

3

Jjakou lécbu jde.

Pacientka byla mile
prekvapena, ze ma 1ékare,
ktefi vi o jakou 1é¢bu

se jednd. Uklidnili ji a tim
ma 1 vEtsi jistotou
pokracovat v nasazené

1écbe.

Telefonoval/la jste
edukacni sestie? Mate ,,
pocit jistoty*, kdyz vite,
Ze ji muZete zavolat i
mimo pracovni dobu a
ujistit se o spravnosti
postupu pii aplikaci

injekce?

,, Netelefonovala. Ale to
vedomi, Ze muzu zavolat,

je pro mé uklidnujici.

Respondentka udava,

7e bude volat spise, kdyz
se vyskytne zdravotni
problém. Ani ne kvili
injekci, ale kviili radé

a pomoci s nemoci.
Nasledné si vysvétlime
spravny postup
kontaktovani edukaéni

sestry, 1ékare, pohotovosti.
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Rozhovor ¢.4

Respondentka — 45 let, plny invalidni dichod, ¢asteéné pracuje jako kulturni referentka.

V roce 1999 potvrzena diagnéza RS a té¢hoZz roku nasazena DMD terapie, Kterou

si aplikovala s.c. tfikrat tydné. V roce 2019 intolerance stavajici 1éCby, navrzena zména

1é¢by na interferon, ktery se aplikuje jednou za ¢trnact dna s.c.. Respondentka si vybrala

aplikace injekci pomoci autoinjektoru.

Rozhovor hodinu po edukaci

Otazka

Odpoved

Pozorovani

Mate pocit, Ze informace,
které jste dostal/la
béhem zacviku, jsou pro

Vs dostacujici?

., Informace mi stacily
k tomu, abych si mohla

aplikovat injekci sama. *

‘

Pacientka ma moznost
srovnavat aplikaci
s ptedeslou 1é¢bou. Cerpa

zkuSenosti z diivéjska.

Ktera ¢ast zacviku
(edukace) byla pro Vas
sloZita na pochopeni?
(informace o piipravku,

manipulace s injekci,

,, Nejslozitejsi je pro mé
zpusob aplikace injekce
pomoci autoinjektoru.
Ta sila kterou musim

vyvinout na samotnou

Predeslou 1écbu

si respondentka aplikovala
manualné bez pomoci
autoinjektoru. Vita novou

moznost aplikace, uvidi,

vyjmenovat aplikaéni
mista a povédét, jaky je

davod stiidani

odpocinku kiize
po aplikaci injekce

a predchdzet mistnim

manipulace s piistrojem, aplikaci. jak to ptjde v domacim
samotna aplikace injekce, prostiedi. N€které injekce
nebo jiné) bude aplikovat manzel.
Umél/la byste zpaméti ., Stridat z ditvodu Zde pacientka s piesnosti

popisuje aplikacni mista,
sttidani a diivod proc

ménit aplika¢ni mista.

o kiiZi (postup stiidani

krému, masti..)

na aplikacni mista.
V pripadé zarudnuti

protizanétlivé krémy.

aplika¢nich mist a pro¢? | reakcim.*
Mistni reakce po aplikaci | ,, Po vwkoupdni hned Pacientka, v piipadé
injekce, kazdodenni péce | aplikovat krémy komplikaci s kiizi, bude

kontaktovat edukac¢ni

sestru.
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Miyslite si, Ze budete
vyZadovat pomoc rodiny,
pratel, nebo v§eobecné

sestry pri manipulaci

., Myslim, Ze néco zvladnu
sama aplikovat, ale vetsinu
aplikaci prenecham

na manzela, vyuziji jeho

Byla zvykla na pomoc
manzela a nyni pocita

S pomoci taky.

nebo pri aplikaci silu. “
injekce?
Co byste chtél/la védét ,, Momentalné mé nic Otazky, které méla

ohledné aplikace

injekce? Dalsi informace,

nenapadd, vse co jsem

¢

chtéla jsem se zeptala.

respondentka pfipravené

jesté z domu, byly

rady, zkuSenosti, co zodpovézeny.
nebylo Feceno ze strany

vSeobecné sestry

(edukantky).

Umite popsat, jak se ., Kdyz opomenu injekci, Pacientka vyjadiuje

zachovat v pripadé
znehodnoceni injekce,
opomenuti aplikace

injekce, a pod.?

neaplikuji dve davky.
V pFipadé znehodnoceni
volam RS centrum

a informuji co se stalo. *

jistotu, Ze muze zavolat

do RS centra a poradit se.

Co si mate vzit sebou,
kdyZ budete prebirat

(fasovat) injekce?

,, Batiizek a termo obaly,
zejména v lété kdyz je

horko.

Jaké pomiicky a material
musite mit, kdyZ budete

cestovat do zahranici?

,, Potvrzenou priikazku

Ze miizu prevazet injekce,
v letadle sebou na palubu,
udrzet injekce pri

‘

pozadované teplote. *

Co jste ocekaval/la od
samotné edukace
(mysSleno v rozmezi— od
domluvy terminu do dne
samotného zacviku)?

Splnilo to Vase

., Probéhlo to tak, jak jsem

«

si to predstavovala. *
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ofekavani a dostalo se

Vam vSech informaci?

Mite dojem, Ze vSechno
to, co jsme si Fekli, Vam
dalo ,,naplnéni* ve

smyslu Ano odchdzim

., Tuto chvili myslim
Ze ano, vSe v poradku.
Ale myslim, Ze se néco

vyskytne. Poznamky

I3

Pacientka si béhem
zacviku délala pisemné

poznamky.

zaucen, poucen a vSe vim | mdm.
a umim?
V pripadé vzniku ataky, |,V pripade ataky Pacientka se pta, jestli

vite, na koho se mate
obratit (kdyZ nebude Vas
oSetiujici 1ékar
pritomen, ve svatky,

atd.)?

kontaktovat RS centrum,
o vikendu a svatcich
pohotovost v mistni

I3

nemocnici.

muze kontaktovat i svého
vSeobecného neurologa

Vv piipad¢ potizi. Ano.

Zahrnul/la byste do
edukace vic ,,povidani* o
nemoci ,,co bude dal*,
nebo Vam stacilo to, CO

bylo Feceno?

., Hodily by se mi priklady
od jinych pacientii. Jak
reaguji na tuto lécbu, jestli
maji mistni reakce, jak

¢

funguji v bézném Zivoté...

Pacientka by uvitala
moznost porovnat sviij
zdravotni stav, 1é¢bu

s jinymi pacienty. Ujistit
se, Ze postupuje spravne,
jestli ud¢lala vse, aby bylo
vse dokonalé a bez chyb.

4697




Respondent ¢.4 — rozhovor mésic po edukaci

Otéazka Odpoved Pozorovani

Stalo se Vam po ,, Nebyla jsem si jista, Pacientka se chtéla jeste
prichodu domu, Ze jak postupovat, kdybych pied nahravanim
informace ziskané béhem | znehodnotila injekci. * informovat o tom, jak
edukace jste postupovat administrativné
zapomnél/la. Pokud Vv ptipad¢ znehodnoceni
ANO, které to byly? injekce. Védéla ze mize

zavolat a poradit se, ale
nedoslo k tyto skute¢nosti

tak radéji nevolala.

Jak byste popsal/la .S aplikaci pomohl manzel | Pacientka ma véEtsi jistotu,
»druhou* aplikaci do stehna. kdyz ji aplikuje manzel.
injekce v domacim Vi, ze by to zvladla sama.
prostiedi? Nechce ménit nékteré

(Byl jsem sam, pfitomna zvyklosti.

rodina, pomohl mi nékdo

s aplikaci injekce, atd.)

Popiste mi, prosim, ., Vytazeni injekce Respondentka vi ptesné
postup aplikace injekce. | z lednice, nachystani jak postupovat, dodrzela
Myslim tim od vytaZzeni | pomiicek, umyti postup dle doporuceni.
injekce z lednice aZ po aplikacniho mista,
uklid pomicek. samotna aplikace,

poklizeni pomuicek.
Chiipkové priznaky, ,, Nastaly rano po vecerni | Pacientka popisuje silné
jaka byla Vase reakce, aplikaci injekce. Davka chiipkové ptiznaky
jak jste reagoval/la? byla uz plna. po aplikaci plné davky

DMD terapie. U titracni
davky pocitovala pouze
bolest hlavy bez teplot.

Jelikoz je vic doma nez

V praci, da se to zvladnout.
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Aplika¢ni mista — lokalni
reakce, péce o lokalni
reakce. Jak aplikujete
masti, ¢asovy rozvrh,

atd..

,, Po vysprchovani
promazu kiizi krémem,
aplikacni mista mazu

salvejovym krémem. *

Salvé&jovy krém pouziva
uz léta na oSetieni
zarudnuté pokozky a ma

s nim dobrou zkusSenost.
To, co bylo doporuceno ze
strany edukantky, zatim
nevyzkousela. Prob¢hla
vizualni kontrola
aplika¢nich mist po

rozhovoru.

UkaZte mi, prosim, na
sobé, jak stiidate

aplika¢ni mista?

,, Pokracovala jsem ruce,

nohy, bricho a hyzde.

Vystizné popisuje spravné

stfidani aplikac¢nich mist.

Polohy, které jsme si
ukazali — vyhovuji Vam?
Zménil/la jste na nich
néco v domacim

prostiredi? (nasledna
ukazka poloh p¥i aplikaci

injekei)

., Aplikaci do bricha, jak
Jjste mi ukdzala, mi
nevyhovovala. Pristé to
zkusim v lezZe, jak jsem

¢

byla zvykla.*

Ostatni aplikacni
doporuceni chce dodrzet,
jenom bficho bude

aplikovat podle sebe.

NaSel/nasla jste néjaky
nedostatek, co se tyce
pomiicek, informacénich

letaka, atd..

., Myslim, Ze je toho dost. *

Daii se Vam uchovat
injekce pri teploté,
kterou vyzaduje

vyrobce?

‘

,,Ano, neni problém.

Je néco, co byste po
mésici aplikaci injekei
zménil/la (postup, pristup
sestra-pacient-rodina),

upiednostnéni aplikace

,,Doma v pohodli, je to

‘

nejlepsi.

Pacientka planuje, dle
naseho doporuceni, uziti
antipyretika pted
samotnou aplikaci injekce.

Po mésici od tohoto
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injekce v nemocni¢nim

prostiedi?

rozhovoru m¢ pacientka
informuje, Ze je to lepsi
a chiipkové pfiznaky jsou

mirn&jii.

Které aplika¢ni misto
Vam délalo nejvétsi
problém (dostupnost,

niro¢nost, obava)?

«

., Nejhorsi bylo bricho.

Bficho se ji zdalo moc
mekké a injekce se har
aplikovala. Ale manzel

to zvladl.

Stalo se Vam, Ze jste si
musel/la injekci
aplikovat mimo Vas
domov? Podafrilo se Vim
dodrzZet vS§echny postupy
tak, aby byla zachovana
teplota injekce, klidné

prostiedi, atd.?

‘

,,Pouze doma.

Jak se vam dari dodrzet

reZimova opatieni (vecer

,,Da se to skloubit. Kdyz

Jjsou chripkové priznaky,

aplikace injekce, prace, zmenim pldny. “
rodina, spolecensky Zivot)?
Pii navstévé jiného ., Prakticky lékar byl

lékate (interna, urologie,
prakticky lékar, zubar a
atd.), sdélil/la jste
informaci o svém
zdravotnim stavu a nové

nasazené 1é¢bhé?

informovan, predala jsem
mu pribalovy letak, zalozZil

ho do karty.

Telefonoval/la jste
edukacni sestie? Mate ,,
pocit jistoty*, kdyz vite,
Ze ji muZete zavolat i
mimo pracovni dobu a

ujistit se o spravnosti

,, Nevolala. Ale jsem rada,
Ze ta moznost je, kdyz

budu potrebovat.

Pacientka mi volala dva
mésice po edukaci.
Probiraly jsme chiipkoveé
ptiznaky, pravidelnost
uziti antipyretik, Soucasné

informace o aplikac¢nich
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postupu pii aplikaci

injekce?

mistech, reakce,

doporuceni.
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Rozhovor ¢.5

Respondentka — 50 let, ¢aste¢ny invalidni dichod, pracuje v domaci firm¢. V roce 2019
diagnostikovana RS a soucasné nasazena na DMD terapii. Pacientka si bude aplikovat
s.C. injekce jednou za Ctrnéact dni, pomoci autoinjektoru. Pro autoinjektor se rozhodla dle

doporuceni kamaradky. Svoji nemoc bere jako vyzvu. Je to néco, co ji ma posunout dal.

Rozhovor hodinu po edukaci

Otazka

Odpoved

Pozorovani

Mite pocit, Ze informace,
které jste dostal/la
béhem zacviku, jsou pro

Vs dostacujici?

,,Ano, mam pocit Ze vse

«

bylo v poradku. *

Ktera ¢ast zacviku
(edukace) byla pro Vas
sloZita na pochopeni?
(informace o ptipravku,
manipulace s injekci,
manipulace s piistrojem,
samotna aplikace injekce,

nebo jiné)

,,Samotna aplikace

I3

injekce. *

Pacientka byla pfipravena
na aplikaci teoreticky

od své kamaradky (RS,
aplikuje si tu stejnou
1é¢bu). Ale doufa, ze to

nebude tak slozité.

Umél/la byste zpaméti
vyjmenovat aplikaéni
mista a povédét, jaky je
diivod stiidani

aplika¢nich mist a pro¢?

,,Jsou Ctyri mista na kazdé
strané, takze osm. A maji
se stridat, aby nevznikl

‘

zanet po aplikaci.

Popisuje stiidani bud’
ve sméru hodinovych
rucic¢ek a nebo do kiize.
Pacientka danou

problematiku chépe.

Mistni reakce po aplikaci
injekce, kaZzdodenni péce
o kiiZi (postup stiidani

krému, masti..)

,, Po koupeli hned namazat
kuzi kremem. Pri reakci

Aloe Vera nebo lbalgin.

O kazi pecuje pravidelné
a nechce, aby méla néjaky
problém. Zaklada si na
svém zevngjsSku, pecuje

0 sebe.

Myslite si, Ze budete

vyZadovat pomoc rodiny,

pratel, nebo vSeobecné

,, Budu to zvildadat sama. “

Pacientka uvadi, Ze rodina
ma zajem o jeji 1écbu. Ale

nechce je zatézovat se
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sestry pri manipulaci
nebo pri aplikaci

injekce?

vSim. Staci, ze vi
0 nemoci, nemusi védét

vSe do podrobnosti.

Co byste chtél/la védét
ohledné aplikace
injekce? DalSi informace,
rady, zkuSenosti, co
nebylo Feceno ze strany
vSeobecné sestry

(edukantky).

., Myslim ze bylo rFeceno
vSe. Spis jsem zvedava jak
budu na vse reagovat

do budoucna. “

Umite popsat, jak se
zachovat v pripadé
znehodnoceni injekce,
opomenuti aplikace

injekce, a pod.?

., Znehodnocenou vratit do
piivodniho baleni, zavolat

Vam a bude vymeénéna.

Respondentka se utvrzuje,
ze nesmi dojit

k znehodnoceni.
Opomenuti injekce urcité
nebude, ud¢€la vse pro to,
aby si aplikovala

pravidelné.

Co si mate vzit sebou,
kdyZ budete prebirat
(fasovat) injekce?

., Hlavné batiizek,

nachlazené duotermy. “

Zdiraziuje zejména v 1éte,
kdyz bude horko. Pokud
pojede autem, tak zapnout
chlazeni nebo vzit auto

lednici sebou.

Jaké pomiicky a material
musite mit, kdyZ budete

cestovat do zahranici?

., Batiizek na mrazené

duotermy, cestovni pas na

I3

injekce. *

Pacientka cestuje Casto do
Jihovychodni Asie. Vi,

7e si ma nechat pielozit
lékatskou zpravu do

anglictiny.

Co jste ocekaval/la od
samotné edukace
(mysSleno v rozmezi— od
domluvy terminu do dne
samotného zacviku)?

Splnilo to Vase

., Splnilo se mi. Bylo toho
hodné a rekla jste vse,

co jsem chtéla vedet. *
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ofekavani a dostalo se

Vam vSech informaci?

Mite dojem, Ze vSechno
to, co jsme si Fekli, Vam
dalo ,,naplnéni* ve
smyslu Ano odchdzim
zaucen, poucen a vSe vim

a umim?

““

., Ano.

V pripadé vzniku ataky,
vite, na koho se mate
obratit (kdyZ nebude Vas
oSetiujici 1ékar
pritomen, ve svatky,

atd.)?

., Budu volat na pohotovost

a nasledne se domlouvat.

Pacientka zjist'uje, zda
muze volat svého
vSeobecného neurologa
V mist¢ bydlisté. Ma
moznost volat i mimo
pracovni dny. Pacientka

je ujisténa, Ze ano.

Zahrnul/la byste do
edukace vic ,,povidani* o
nemoci ,,co bude dal“,
nebo Vam stacilo to, co

bylo Feceno?

. Myslim Ze mi to stacilo.
A co bude dal, tak to

poznam.

Respondentka se celou
edukaci jevila
komunikativni, védé€la na
co se ptat. Informovala se
jak u své kamaradky, tak
na internetu. Uvitala
vSechny informace z nasi

strany RS centra.
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Respondent ¢.5 — rozhovor mésic po edukaci

Otazka

Odpoved

Pozorovani

Stalo se Vam po
prichodu domi, Ze
informace ziskané béhem
edukace jste
zapomnél/la. Pokud
ANQO, které to byly?

., Zatim se nic takové
nestalo. Priibézné jsem
si procitala letaky

a informace.

Pacientka si sama
zjistovala informace
a porovnavala je s edukaci

u nas v RS centru.

Jak byste popsal/la
wdruhou* aplikaci
injekce v domacim
prostiedi?

(Byl jsem sam, piitomna
rodina, pomohl mi nékdo

s aplikaci injekce, atd.)

., Byl pritomen manzel,
pouze dohlizel, nic

nedeélal. “

Pritomnost manzela,
dodavala pacientce jistotu.
Ani ho nepotiebovala,
spise jenom ten pocit, ze

je nékdo u ni.

Popiste mi, prosim,
postup aplikace injekce.
Myslim tim od vytaZeni
injekce z lednice azZ po

uklid pomitcek.

,, Vytazeni injekce

Z lednice, vyhledani
aplikacniho mista,
dezinfekce, kontrola
obsahu injekce, samotna
aplikace, poklizeni

pomiicek

U tfeti injekce (jiz plné
davka) pacientka popisuje
pocit rozechvéni, kdy
pfedem ocekavala, jaké
to bude u plné davky. Zda
nastanou chiipkové
pfiznaky, jak to vSe
zvladne. Pocit nejistoty
vystridal pocit
zodpovédnosti. Byla na

sebe pysSna.

Chripkové priznaky,
jaka byla Vase reakce,

jak jste reagoval/la?

,, U titracni davky priznaky
mirnéjsi u plné davky
silnéjsi chripkové

priznaky.

PIné davka zpusobila
teplotu, bolest hlavy
a kloubti. Uzila pted
aplikaci a po aplikaci
analgetikum, které
pfiznaky zmirnily.

Nésledujici den
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polehavala, ale teploty
uz nebyly.

Aplikaéni mista — lokalni
reakce, péce o lokalni
reakce. Jak aplikujete
masti, ¢asovy rozvrh,

atd..

., O kiizi pecuji vzorné,
koupele, bylinky, masti,
masaze. Na zarudnuti

Aloe vera a Lioton gel “

Nepouziva parfemované
krémy. V den aplikace se
nesprchuje, aby nedrazdila
ktzi. ZaCervenani je mirné
(vizuélni kontrola),
postupuje dle naseho

doporuceni.

UkaZte mi, prosim, na

,, BFicho, stehno, hyzde.

Ruce jesté nezapojila.

sobé, jak stridate Na stridacku.
aplika¢ni mista?
Polohy, které jsme si ., Aplikace do nohy byla Aplikaci do nohy-stehna

ukazali — vyhovuji Vam?
Zménil/la jste na nich

néco v domacim

V sede. Bricho jsem
dodrzela jak jste mi
ukdzala, zbytek dle

doporucujeme v polosedé
na ltzku s podlozenou

nohou. Pacientka uvadi,

prostiedi? (nasledna doporucenti. * 7e pii této poloze ma pocit,

ukazka poloh p¥i aplikaci ze si pichne do svalu. Chce

injeke) pokracovat dle svého
rozhodnuti.

Nasel/la jste néjaky ,, Nenasla jsem Pacientka popisuje situaci,

nedostatek, co se tyce nedostatek. pii které byla v roli

pomiicek, informacénich

letaka, atd..

»radkyné ptes internet.
Rady a doporuceni, které
ziskala od nas, predala
dalsi pacientce a poradila
Jjijak spravnég aplikovat

a jak postupovat v piipadé
nesnazi. Respondentka

byla Stastnd, Ze pomohla.

Dari se Vam uchovat

injekce pri teploté,

,Ano, dva az osm stupii

«

Vv lednici.
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kterou vyZaduje

vyrobce?

Je néco, co byste po
mésici aplikaci injekei
zménil/la (postup, pristup
sestra-pacient-rodina),
upriednostnéni aplikace
injekce v nemocni¢nim

prostiedi?

., Abych si neaplikovala
vitbec a byla v poradku.
Urcité doma. Uz jenom
ta aplikace injekce mi

pripomind moji nemoc. “

Pacientka chce vse
zvladnout doma. Samotna
navstéva RS centra

a pravidelné kontroly v
ni vyvolavaji pocit ,,jSi

nemocna a mas problém®.

Které aplika¢ni misto
Vam délalo nejveétsi
problém (dostupnost,

naroénost, obava)?

., Myslim, Ze nejhorsi

budou ruce.

Zatim aplikovala bficho,
nohy a hyzdé. Tady vse

Vv poradku.

Stalo se Vam, Ze jste si
musel/la injekci
aplikovat mimo Vas
domov? Podafrilo se Vim
dodrZet vS§echny postupy
tak, aby byla zachovana
teplota injekce, klidné

prostiedi, atd.?

., Ne, ale myslim, Ze to

‘

zvladnu.

Jak se vam daii dodrzet
reZimova opatieni (vecer
aplikace injekce, prace,

rodina, spole¢ensky Zivot)?

,, PFipravuji si predem
aplikacni mista. A taky
sleduji dny kdy mdam
néjakou akci, nebo hlidam

¢

vaucku.

Pacientka si musi vie
naplanovat pfedem. Préce,
konicky, hlidani vnoucat.
Vse musi mit sviyj fad

a poradek. Ani ne kvuli
samotné aplikaci, ale kvuli
chiipkovym pfiznakm,

které ji vyfadi z provozu.

Pii navstévé jiného
lékate (interna, urologie,
prakticky lékar, zubar a

atd.), sdélil/la jste

., Prakticky lékar, ktery

uz vedel o jakou nemoc

I3

jde.

Respondentka si
pochvaluje svého praktika.

Podporuje ji a uvadi
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informaci o svém
zdravotnim stavu a nové

nasazené 1é¢bé?

ptiklady jinych pacientt

S touto nemoci.

Telefonoval/la jste
edukacni sestire? Mate ,,
pocit jistoty*, kdyz vite,
Ze ji muZete zavolat i
mimo pracovni dobu a
ujistit se o spravnosti
postupu pii aplikaci

injekce?

., Nevolala jsem, ale jsem

vevr

kdyby byl probléem. “
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Respondent ¢.6

Respondentka — 38 let, uCitelka na zakladni $kole. RS diagnostikovana v roce 2016,
nasazena na DMD terapii aplikujici jednou tydné i.m.. Téhoz roku byla pacientka
gravidni, 1écba vysazena (aplikovala 1 mésic). Po porodu pacientka prod¢€lala dvé lehké
ataky, zatim odmita nasadit na DMD terapie, diivod kojeni. V roce 2019 pacientka
nasazena na dal§i DMD terapii aplikujici jednou za c¢trnact dnt s.c. respondentka

si zvolila aplikaci pomoci autoinjektoru.

Rozhovor hodinu po edukaci

Otazka

Odpoved

Pozorovani

Mite pocit, Ze informace,
které jste dostal/la
béhem zacviku, jsou pro

Vs dostacujici?

Myslim Ze neni problém,

«

vSe mi je jasné. "

Ktera ¢ast zacviku
(edukace) byla pro Vas
sloZita na pochopeni?
(informace o ptipravku,
manipulace s injekci,
manipulace s piistrojem,
samotna aplikace injekce,

nebo jiné)

‘

., Dostacujici vse.

Pacientka se pta, jestli

si muze injekci aplikovat
patnacty den, tzn. o den
pozdéji. Vse vysvétleno,
pacientka mlZe posunout

aplikaci o jeden den.

Umél/la byste zpaméti
vyjmenovat aplikaéni
mista a povédét, jaky je
diivod stiidani

aplika¢nich mist a pro¢?

., Bricho, stehna, ruce
zezadu. Stridani z divodu

I3

zamezeni vzniku zanétu.

Mistni reakce po aplikaci
injekce, kaZzdodenni péce
o kiiZi (postup stiidani

krému, masti..)

,, Fenistil, Ibalgin, Aloe
Vera. “
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Miyslite si, Ze budete
vyZadovat pomoc rodiny,
pratel, nebo v§eobecné
sestry pri manipulaci
nebo pri aplikaci

injekce?

., Méla jsem strach, ale
po prvni aplikaci to

zvladnu sama. *

U prvni aplikace pacientka
naznacila, Ze to doma
nezvladne. Ale po aplikaci
v RS centru byla mile
ptekvapena svoji pozitivni

reakci.

Co byste chtél/la védét
ohledné aplikace
injekce? Dalsi informace,
rady, zkuSenosti, co
nebylo Fefeno ze strany
vSeobecné sestry
(edukantky).

,, Co jsem si psala doma
tak jsem se zeptala.
Momentdlné mé nic
nenapada. Ale casem

‘

si vzpomenu. ‘

Umite popsat, jak se
zachovat v pripadé
znehodnoceni injekce,
opomenuti aplikace

injekce, a pod.?

., Hned volat u kazdého

probléemu. “

Co si mate vzit sebou,
kdyZ budete prebirat
(fasovat) injekce?

., Batoh na chlazeni

I3

injekci. *

Na konci rozhovoru
pacientka dodava —

mrazené duotermy a batoh.

Jaké pomiicky a material
musite mit, kdyZ budete

cestovat do zahranici?

., Injekce, karta pacienta
na prepravu injekci,
ustrizek nazvu injekce,

batuzek. “

Co jste o¢ekaval/la od
samotné edukace
(mysSleno v rozmezi— od
domluvy terminu do dne
samotného zacviku)?
Splnilo to VasSe
ofekavani a dostalo se

Vam vSech informaci?

,, Urcité jsem spokojena.

¢
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Mate dojem, Ze v§echno
to, co jsme si Fekli, Vam
dalo ,,naplnéni“ ve
smyslu Ano odchdzim
zaucen, poucen a v§e vim

a umim?

,, Urcite, myslim si Ze

ano. “

V pripadé vzniku ataky,
vite, na koho se mate
obritit (kdyZ nebude Vas
oSetrujici l1ékar
pritomen, ve svatky,

atd.)?

., Volat do RS centra

sestram, ktere mé navedou

co délat dal. “

Zahrnul/la byste do
edukace vic ,,povidani* o
nemoci ,,co bude dal“,
nebo Vam stacilo to, co

bylo Feceno?

,, Urcité stacilo. Rada bych
vedeéla, co bude dal, jestli

lécba zabere a pomiize.

Uvidime.
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Respondent ¢.6 — rozhovor mésic po edukaci — telefonicky rozhovor

Otazka

Odpoved

Pozorovani

Stalo se Vam po
prichodu domi, Ze
informace ziskané béhem
edukace jste
zapomnél/la. Pokud
ANQO, které to byly?

,,Ne, vie jsem si

«

zapamatovala. ‘

Jak byste popsal/la
»druhou“ aplikaci
injekce v domacim
prostiedi?

(Byl jsem sam, piitomna
rodina, pomohl mi nékdo

s aplikaci injekce, atd.)

., Aplikaci delam sama.
Ale poprosila jsem
manzela, aby mi dodal

odvahy. “

Pacientka u druhé aplikaci
mirn¢ vahala, ale po par
minutach sama aplikovala.
Popisuje, Ze byla na sebe

pysSna a manzel taky.

Popiste mi, prosim,
postup aplikace injekce.
Myslim tim od vytaZeni
injekce z lednice azZ po

uklid pomitcek.

,, Vytazeni injekce

Z lednice, dezinfekce mista,
kontrola stavu injekce,
aplikace, poklizeni

pomiicek.

Pacientka vytahla injekci

pul hodinu pfed aplikaci.

Chripkové priznaky,
jaka byla VasSe reakce,

jak jste reagoval?

,, Vitbec nic, zadné

chripkové priznaky. *

Aplika¢ni mista — lokalni
reakce, péce o lokalni
reakce. Jak aplikujete
masti, ¢asovy rozvrh,

atd..

., Ted uz ano. Indulona.

Na zarudnuti Ibalgin gel.

Pacientka poslala foto
aplika¢nich mist, nasledna
konzultace péce o mistni

reakce.

UkaZte mi, prosim, na
sobé, jak stridate

aplika¢ni mista?

., Bricho, stehno, ruce. “

Polohy, které jsme si

ukazali — vyhovuji Vam?

., Polohy dodrzuji jak jste

‘

ukazala.

Nasledné popsala, jak

stfidala aplika¢ni mista.
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Zménil/la jste na nich
néco v domacim

prostiredi? (nasledna
ukazka poloh p¥i aplikaci

injekei)

Nasel/la jste néjaky
nedostatek, co se tyce
pomiicek, informacnich

letakd, atd..

,, Vse, co jsem

‘

potiebovala, tam bylo. "

Daii se Vam uchovat
injekce pri teploté,
kterou vyzaduje

vyrobce?

‘

,Ano v lednici. *

Je néco, co byste po
mésici aplikaci injekei
zménil/la (postup, pristup
sestra-pacient-rodina),
upiednostnéni aplikace
injekce v nemocni¢nim

prostiedi?

‘

., Lepsi je to doma. *

Pacientka bez vahani

odpovida.

Které aplikacni misto
Vam délalo nejveétsi
problém (dostupnost,

niroénost, obava)?

vvvor

ale dalo se to zvladnout.

Pacientka udava,
ze nejlepsi misto pro

aplikaci injekce je stehno.

Stalo se Vam, Ze jste si
musel/la injekci
aplikovat mimo Vas
domov? Podarilo se Vam
dodrzZet v§echny postupy
tak, aby byla zachovana
teplota injekce, klidné

prostiedi, atd.?

., Zatim ne, vSechny

‘

aplikace doma.
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Jak se vam daii dodrZet
reZimova opatieni (vecer
aplikace injekce, prace,

rodina, spolecensky Zivot)?

,, Beru to automaticky

V nicem mé to neomezuje. “

Pii navstévé jiného
lékate (interna, urologie,
prakticky lékar, zubar a
atd.), sdélil/la jste
informaci o svém
Zzdravotnim stavu a nové

nasazené 1é¢bé?

., Zatim ne, nikoho jsem

nenavstivila.

Telefonoval/la jste
edukacni sestie? Mate ,,
pocit jistoty*, kdyz vite,
Ze ji miZete zavolat i
mimo pracovni dobu a
ujistit se o spravnosti
postupu pii aplikaci
injekce?

., Nevolala jsem. Ale méla

jsemv planu volat.

Pacientka chtéla volat
kvuli mistni reakci.

Po rozhovoru s pacientkou
probirdme oSetieni
mistnich reakei, postup
dalsich aplikaci, prevence

zarudnuti.
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2.7 Nazorny prehled vysledki

Vyzkumna otazka ¢.1

Tabulka 1 Jaké znalosti si pacient po edukaci odnasi?

Respondent

Znalosti

2

3

Uplné

CasteCné

Zadné

Zdroj: autor prace

Vyzkumna otazka ¢.2

Tabulka 2 Jak vnima pacient eduka¢ni proces?

Respondent

Pozitivne,
pfinosné,
pomohlo
mi vse

pochopit

Neutralné,
nevim, ne
vSechno

chapu

Negativne,
zadny
pfinos to
pro meé

nemélo

Zdroj: autor prace
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Vyzkumna otazka ¢.3

Tabulka 3 Jaké nejcastéjsi problémy pacienti vnimaji v souvislosti s aplikaci DMD

terapie?
Respondent 1 2 3 4 5 6
Dostupnost spokojen spokojen spokojen spokojen spokojen spokojen
informaci
Dodrzeni Castecné dodrzuje dodrzuje dodrzuje dodrzuje dodrzuje
stiidani dodrzuje
aplikacnich
mist
Péce o kizi a | dodrzuje dodrzuje dodrzuje dodrzuje dodrzuje dodrzuje
mistni reakce
Samo samo samo samo aplikuje samo Samo
aplikace aplikace, aplikace, aplikace, partner aplikace, aplikace,
L. pritomnost | pfitomnost | HKK pritomnost | pfitomnost
Injekee, partnera kolegyné aplikuje partnera partnera
pomoc rodiny partner
Opomenuti ne ne ne ne ne ne
aplikace
injekce
7Znehodnoceni | ne ne ne ne ne ne
injekce
Opomenuti ano u druhé | ne ne ne ne ne
postupu aplikace
aplikace Injekee
injekce
Nedodrzeni opomenuti | opomenuti | ne ne ne ne
véasného
vytazeni
injekce z
lednice

Zdroj: autor prdce
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Vyzkumna otazka ¢.4

Tabulka 4 Jaké nejcastéjsi piekazky se vyskytly v prubéhu aplikaci injekei v domacim

prostiedi?
Respondent 1 2 3 4 5 6
Opomenuti Castecné ne ne ne ne ne
ziskanych opomenuti,
informaci manipu I_ace
s autoinjektorem
Obavy ze ne ne ne Obavy ne, | ne pied
samotné aplikuje Zamhotnou
; manzel. Je ruhou
?p.“kace to zasada aplikaci
injekce pacientky véahala
jestli si
sama
pichne, ale
nakonec si
aplikovala,
dalsi
aplikace
bez obav
Chybéni ne ne ne ne ne ne
pomucek,
informacnich
letakti
Chtipkové ano ne ano, ale | ano, nutnd | ano ne
piiznaky s dobrou | uprava
adaptaci | antipyretik
arezimu
zvlada
dobte
Mistni modfiny ne ano, ne, ano, ano
reakce V mensi aplikaci mirné
(zarudnuti, mife masti 1ze zarudnuti
modfiny) zarudnuti | zvladnout | zvlada
s aplikaci
masti
Obava Ano , stehna Ano, hyzd¢ | Ano, Ano, Ano, ruce | Ano, ruce
aplikovat si hyzdé biicho
do méné
pfistupného
mista
Aplikace ne ano ne ne ne ne
m | mo \Y préci- .
nemochnice,
domov byl to jeji
zamer
Uchovani dodrzuje dodrzuje dodrzuje | dodrzuje dodrzuje | dodrzuje
injekce pfi
poZadované
teploté
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Telefonicka
nedostupnost
edukacni
sestry

ne

ne

ne

ne

ne

ne

Omezeni
V osobnim
Zivoté

ano

ne

ne

castecné

ne

ne

Zdroj: autor prace
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3 Diskuse

V bakalarské praci na téma Edukace pacientdl o aplikaci DMD terapie pii lécbe
roztrouSené skler6zy, je stanoveny cil zmapovat efekt edukace pacientti o aplikaci DMD
terapie, pomoci ¢ty vyzkumnych otazek. Vyzkum byl provadén metodou rozhovoru
se Sesti respondenty. Rozhovory probihaly hodinu po edukaci a nasledné mésic po prvni

aplikaci injekce v RS centru.

Vyzkumna otézka ¢€.1.: Jaké znalosti si pacient po edukaci odnasi?

Ze vsech rozhovord vyplyva, ze si pacienti odnasi uplné znalosti. Dva respondenti
ptechazeli z jiné 1é¢by na novou a méli moznost srovnat zpisob edukace u predeslé 1écby
a nyni. Tito dva respondenti udavaji spokojenost se =ziskanymi znalostmi
a dodavaji, ze kdyby dostali nékteré informace diiv, mohli je uplatnit u predeslé 1é¢by.
Dalsi dva respondenti dokonce poznamenali, Ze ,,informaci je vic nez dost, a Ze se
dozvedeli i to co nechteli védet”. Samotna edukace v sobé nese jak teoretickou tak
praktickou stranku. Nelze fici, ze za¢iname teorii a kon¢ime praktickou ukézkou nebo
samotnou aplikaci injekce. Prolinani teorie a praktickych dovednosti je samoziejmost
a vzdy se odviji od stavu a osobnosti pacienta a nékdy 1 od doprovodu. Stava se, Ze pacient
nekteré nabyté znalosti opomene, proto je na nasi a pacientoveé snaze vracet se k témto
informacim, obnovit je a opakovat. Samotnymi znalostmi se rozumi vse nutné, dulezité
a podstatné co potiebuje pacient znat a ovladat, aby adekvatng, spolehlivé a dle zacviku
zvladl aplikaci injekci v domacim prostiedi. Aby dokazal reagovat na vzniklou situaci,
oteviené komunikoval, netajil Zadnou skute¢nost a spolupracoval.

Pfedani znalosti a dovednosti pacientovi, znamena také zjistit, zda pacient chape vSechny
informace predané béhem edukace. V bakalaiské praci Sertlerova (2018)
na téma ,.Edukacni dovednosti a jejich uplatiiovani v praxi“ se zabyva problematikou
edukace pacientd a uvadi, ze informace, které jim vSeobecna sestra poskytla béhem
edukace, aplné rozumeélo 52 % respondentd a 47 % spiSe ano. To znamena, Ze edukace
pacientll je na vysoké urovni. Zatim co Vanatkova (2013) ve své bakalaiské praci
., Roztrousena skleroza — edukace pacienta pred zahdjenim medikamentozni lecby
na otazku zda se pacienti citi dostatecné informovani o zpasobu aplikace injekce,
odpovédélo ano pouze 62 % respondenti. Novak (2018) ve své bakalarské praci

,, OSetiovatelska péce o pacienta s roztrousenou sklerozou‘ chvali vysokou uroven
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edukace pacienta a poznamenal, Ze vSeobecna sestra pii edukaci navic informuje také
o zpisobu kombinace nasazeného 1éku S jinou skupinou I1é¢iv. Domnivam  se,
ze v kompetenci edukacni sestry je mnohem vice nez jen ,,zauCit-poucit”. Vysoké
procento pacientli vyZaduje od edukacni sestry béhem zacviku informace, které piinalezi
zodpoveédét 1€kati.

Zde muzeme vidét, Zze kazdé pracovisté ma své specifika edukace a 1isi se i formou
a zpusobem edukace. Musime si uvédomit, ze spravné¢ edukovany pacient ma k 1écbe
pozitivni ptistup, 1épe spolupracuje a snazi se s nami zdravotniky mluvit oteviené.
Henebergova (2019) zcela piesné vystihla roli pacienta béhem edukace. ,, Sestra musi

udélat z pacienta sestru. “

Vyzkumna otézka €.2.: Jak vnima pacient edukacni proces?

Vsichni respondenti edukacni proces vnimaji pozitivné. Pomohl jim pochopit divod
1écby, naucili se jak si sprdvné aplikovat injekce, pfedchdzet mistnim reakcim
a spolupracovat.

Pro pacienty je dulezitd komunikace se zdravotnickym personalem a ziskani
si vzajemné duvéry. Edukacni proces u diagndzy RS je specificky v tom, Ze pacienti
si cht&ji ,,povidat™ o nemoci a 0 v§em €O je S tim spojené. Da se fici, Ze samotna aplikace
injekce pro pacienty neni tak podstatna jako informace 0 nemoci.
Chté;i se dovedét, a hlavné chtéji slySet, Ze vSe co dé€laji, d€laji pro své dobro. Radi by
slyseli priklady jinych pacientd a srovnali je se svym prozitkem a stavem nemoci. Dalsi
velké pozitivum vidi pacienti v délce trvani edukace. V naSem RS centru se délka edukace
pohybuje kolem hodiny, hodiny a pil, ale mnohdy se stane, Ze trva i dvé hodiny. Kazdy
pacient je individudlni a m4 jiné schopnosti se ucit a chapat.

V navaznosti na ¢as vénovany edukaci pacienta, Novak (2018) napsal. ,, Persondl nema
prilis casu venovat se individualné kazdému pacientovi, coz je skoda, protoZe i od
pacienta mohou sestry nacerpat nové informace a zkusenosti, které se jim mohou hodit
do dalsi praxe. ““ Tady plné€ souhlasim a myslim, Ze je to takové motto pro edukacni sestry.
Nebot' ¢as vénovany spravné edukaci se nam zpétné vrati v dobrém. To, jak
je nastaveny systém edukace, vZzdy zalezi na nemocnici, pracovisti, organizaci prace.
Dalsi pohled na vnimani edukac¢niho procesu pacientem je, zda se pouzivaji nazorné
pomucky a materialy. Nas edukacni proces, jak jsem se uz zminila, je bohaty

na informace, také praktickou a nazornou ukazkou aplikace injekce. K tomu vyuzivame
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trénovaci sety, informacni letdky a pomiicky pro snadnou manipulaci a pfepravu injekci.
Zcela opa¢ny trend potvrdil vyzkum Sertlerové (2018), ktera uvadi ve svém priizkumu,
7e vSeobecné sestry pomucky na edukaci uréené vyuzivaji pouze ve 28 % piipadu, zbytek
respondentt uvedlo, Ze pomticky nepouzivaji. Soucasné poklada otazku ,, Jakou formou
probiha  edukace”. U 59 % respondenti byla odpovéd-  rozhovor
s pacientem, u 48 % respondentl -vysvétlovani pacientovi a u pouze 3,6 % respondenti
uvedlo instruktaz a praktické cviceni.

Z vyzkumného Setfeni Strompové (2008) vyplyva, ze ,, edukace vseobecnou sestrou je
miziva a pacienti se museli prevaznée edukovat sami, popripadé pomohl lékar “. Nasledné
uvadi, Ze edukace byla zaméfena na pouze samotnou aplikaci injekce. Dalsi informace
museli pacienti ziskavat z jinych zdroji (internet, brozury). Zavérem bakalaiské prace se
zabyva tim, pro¢ je edukace vSeobecnou sestrou tak nedostacujici
a pacienti si musi dal$i informace hledat sami. Jsem vic nez ptekvapena timto zavérem

4 v

a pevné vetim, ze se situace v daném RS centru zlepsila.

Vyzkumna otazka ¢.3.: Jaké nejcastéjsi problémy pacienti vnimaji v souvislosti

s aplikaci DMD terapie?

Vyzkumnou otadzku jsem rozdélila na n€kolik podotazek, vloZzenych do tabulky.
Dostupnost informaci. VSichni respondenti byli spokojeni s informacemi, které béhem
edukace a nasledné z obdrZenych broZur a doporucenych webovych stranek ziskali.

Dva respondenti uvedli, Ze informaci bylo az ,,moc®. Je dulezité aby informace, které
pacienti ziskaji z jinych zdroji nez od nas, uméli zpracovat a pouzit je ve sviij prospéch.
Ne vSechny informace ziskané na webovych strankdch a v nékterych neodbornych
publikaci jsou pravdivé.

DodrzZeni stfidani aplikaénich mist. Respondenti uvadi pravidelnost stfidani.
Pét respondentti stiida aplika¢ni mista dle svého uvazeni, jeden respondent dodrzel
doporucené schéma. Popisuji, Ze V tom maji svilj systém a pomahd jim to. Pacientim
radime, aby aplikaéni mista stfidali, a to bud ve sméru hodinovych rucicek,
a nebo sttidavé ( ruka, ruka, bficho, bficho, zadek, zadek, stehno, stehno). Z dlouholeté
praxe se ukdzalo, Ze neni vhodné pacientiim nutit postup na stfidani aplikacnich mist,
lepsi je pouze doporuceni. Pokud pacientovi vyhovuje jeho zptisob stfidani aplikacnich
mist a nema zadné nezadouci mistni reakce, nechame pacienta pokracovat dal v jeho

zvyklostech (viz obrazek 9).
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Péce o kiizi a mistni reakce. Respondent ¢.1 uvadi, ze u predeslé 1€cby nedodrzovala
péci o kuzi tak, jak jsem ji doporucila ja pii nasi edukaci. Po mésici aplikaci injekci
respondentka popisuje, ze nema ¢as na dukladnou péc¢i o kiazi (rodina, prace). Zbyli
respondenti péci o kiizi dodrzuji dle doporuceni pfi edukaci. Jeden respondent uvadi,
ze vden aplikace injekce se nesprchuje, vypozoroval, ze voda mu kuzi drazdi.
Doporucent, které nabizime jsou, pravidelné¢ promazavat v§echna aplika¢ni mista, nejlépe
do péti minut po vysprchovani ¢i  koupeli. ZkuSenost pacienti maji
I S pouzivanim tuhych mydel, krémut a masti (nivea, indulona, vazelina, vepiové sadlo)
misto télovych mlék.

Samo aplikace injekci, pomoc rodiny. Ctyfi respondenti uvadi samoaplikaci za
pfitomnosti partnera, kolegyné. Popisuji skutecnost, ze pfitomnost druhé osoby, byt
pouze sledujici, jim dodala odvahu a jistotu pfi samotné aplikaci. Jeden respondent
si nechal aplikovat vSechny injekce od partnera. Byl tak zvykly z ptedeslé 1écby
a nechce ménit zvyklosti. Posledni respondent zvlada aplikaci sadm, problém mu cini
aplikace do hornich koncetin, tam mu pomaha partner. Pacienty se snazime edukovat
vzdy k samo aplikaci injekce a to z n¢kolika diivodu. Pacient si pii samostatné aplikaci
sdm rozhodne kdy si aplikuje a jak, nemusi se casové vazat na dalSi osobu.
Casto se stavé, ze se partnefi rozejdou, chodi na smény, nebo onemocni a to vie mize
narusit pravidelnost aplikaci injekci.

Ze studie Kathleen Costello (2008) vyplyva skute¢nost, se kterou pIné souhlasim.
Pacientim, kterym aplikuji injekce rodinni pfislusnici a z n&jakych divoda najednou
nemuizou pokracovat v aplikaci (rozvod, nemoc, smrt), nasledné klesa zajem o aplikaci,
vynechavaji nebo uplné vysadi 1é¢bu. Dal§im zajimavym postichem této studie je fakt,
ze kdyz pacient pravidelné aplikuje 1é¢bu, je predpoklad mensiho vyskytu ataky a tudiz
mensi zatéz pro rodinu. Pacient tak zdstava aktivni a mize se plné vénovat rodiné
a praci.

Opomenuti aplikace injekce. Respondenti jednozna¢né odpovédéli, ze nezapomnéli
aplikovat. Na otazku, zda vi jak postupovat pii opomenuti, dva respondenti odpovéedeéli,
ze budou volat edukacéni setie. Zbyli popsali spravny postup. Pfi opomenuti injekce,
pacient nesmi aplikovat dvé davky soucasné. V ptipad¢ aplikace injekci pondéli, stieda,
patek, pii opomenuti naptiklad ve stfedu, si pacient aplikuje dalsi davku dle davkovaciho
rezimu. Injekce urcené k aplikaci jednou tydné nebo jednou za ¢trnact dni, zde se aplikuje
v ten den, ve kterém se zjisti opomenuti. Dalsi davka pak dle davkovaciho rezimu.

V ¢lanku na téma ,,Compliance pacientii lécenych interferony pro sclerosis multiplex “
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autofi uvadi ze 90 % dotazovanych umélo pisemné podat vysvétleni jak spravné
postupovat pti opomenuti injekce. Tady se dokazuje skute¢nost spravné informovanosti
pacienti 0 injeké&ni 16¢bé (Dostalova, Miksova, Strbova, 2013).

Znehodnoceni injekce. Béhem prizkumu u Zzadného respondenta nedoSlo
k znehodnoceni, nebo ztrat¢ injekci. Na otazku, jak se zachovat pii znehodnoceni injekce,
pét respondentll odpovédélo spravné, Sesty respondent také, ale neveédél jak postupovat
administrativné. Vse bylo vysvétleno. Pti znehodnoceni injekce je dulezité neaplikovat
rozbitou nebo jinak poSkozenou injekci. Znehodnocené 1é¢ivo je potieba vratit do
origindlniho obalu, aplikovat novou injekci a nasledné kontaktovat edukacni sestru.
Pacienti jsou pifi edukaci upozornéni, jak maji spravné manipulovat s injekci-
autoinjektorem (nad stolem), jak se zachovat pii znehodnoceni a jak tomu ptedchazet.
Nemilym tématem je ztrata injekci, zde apelujeme na pacienty, aby si injekce hlidali,
nenechavali je v auté¢ nebo voln¢ polozené.

Opomenuti postupu aplikace injekce. P&t respondentli uvadi pfesny postup aplikace
injekci. Sesty respondent pii prvni aplikaci v domécim prostedi (v pofadi druh4 injekce)
opomenul postup, ale diky brozurdm vSe zvladl a postupoval spravné. Brozury,
informaéni letdky a ovéfené webové stranky, které mame k dispozici, odpovidaji
informacim, které preddvame pacientim pii edukaci. Behem edukace s tiSténym
materidlem pracujeme tak, aby se pacient orientoval v pfipad¢ nesndzi. V ptipad¢, kdy
pacient fesi problém v domécim prostedi a nemliZe najit pomoc, vola edukacni sestru.
Nedodrzeni véasného vytaZeni injekce z lednice. Kazdy injekéni piipravek ma své
specifikum uskladnéni. Nékteré vyzaduji pokojovou teplotu do 25 °C, jiné teplotu
od 2 do 8 °C. V nasem piipadé musi byt injekce uchovana pii teploté od 2 do 8 °C.
Doporuceni pted aplikaci zni, véas vytahnout injekci, aby zteplala na pokojovou teplotu.
Pacientim doporucujeme injekci aplikovat vecer pred spanim. Injekci si maji vytahnout
minimalné tfi aZ ¢tyfi hodiny pied aplikaci a nechat na misté, kde teplota neni vyssi nez
25 °C, nesviti ptimé svétlo a nesala teplo. V ptipadé€, ze pacienti prichazi doma pozdé
a nemaji ¢as ¢ekat nez injekce ztepla, doporu¢ime v den aplikace vytazeni injekce rano.
Samoziejmé za predpokladu udrZeni teploty do 25 °C v temnu. SnaZime se zachovat tento
postup, nebot” aplikace injekce za studena muze zpusobit mistni reakci a bolestivost.
Dva respondenti opomenuli vytazeni injekce dle doporuceni, zbyli Ctyfi respondenti
injekci vytahli vc€as. Respondenti, ktefi opomnéli vytdhnout injekci postupovali
nasledovné. Jeden respondent nechal injekci v kuchyni, kde udava teplotu do 28 °C,

cca 1 hodinu a druhy respondent injekci drzel minimalné hodinu v seviené dlani, pak
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aplikovali. Béhem praxe se Casto setkavam s piipady opakovaného opomenuti vytazeni
injekce. Snazime se pacienty nabadat na rizné techniky pfipomenuti. Naptiklad ranni
¢isténi zubu znamena vytazeni si injekce z lednice, nebo pfipominka v mobilni aplikaci,
pfipominka na lednici, zapojeni ¢lenti rodiny. Stejny nazor maji i Crawford, Jewell, Mara,
McCatty, Pelfrey (2014) v publikovaném ¢lanku, kde doporucuji pfipomenout vytazeni
injekce zlednice pomoci nastaveni aplikace do mobilu. Soucasti publikace
je uz zminovana spoluprace pacienta a zdravotnického pracovnika, disledna edukace
a oteviena komunikace s pacientem.

V situaci, kdyz pacient zapomene vytdhnout injekci, je doporuceno drzet injekci
v seviené dlani minimalné hodinu, aby zteplala na pozadovanou teplotu. Setkala jsem
se i s postupy, ale to uz je davna doba, kdy pacienti injekci ohfivali nad svickou, nebo
ji davali do trouby, mikrovinky, nebo na topeni. Doufam, Ze¢ dnes uZ tomu tak neni.

Déavame to pacientim jako odstrasujici priklad.

Vyzkumna otazka ¢.4.: Jaké nejéastéjSi prekazky se vyskytly v pribéhu aplikaci

injekci v domacim prostredi?

Opomenuti ziskanych informaci. Prvni respondent uvedl, Ze u dalsi aplikace injekce
zapomnél postup spusténi autoinjektoru, ale diky manudlu vSe zvladl a injekci
si aplikoval. Zbylych pét respondenttt opomenuti informaci neudavaji.

Pacienti béhem edukace pracuji 1 s tiSt€énou formou informaci nebo ndmi doporuc¢enymi
webovymi strankami. V piipadé pochybeni nebo opomenuti v doméacim prostredi
pacienti vyhledaji informace, nebo okamzité¢ kontaktuji edukacni sestru. Vanatkova
(2013) taky potvrdila tuto skute¢nost, kde uvadi, Ze informace vyhledalo po edukci 84 %
respondentl a to pomoci letdki a internetu.

Obavy ze samotné aplikace injekce. Jeden respondent uvadi, ze mu injekce aplikuje
partner, nebot’ je na to zvykly uz z piedeslé 1éEby. Respondent si sam aplikoval pouze pii
edukaci v RS centru. Snazila jsem se respondenta navést na samostatnou aplikaci
I v domacim prostedi, ale jeho pfesvédceni a zasada byla neoblomna. Dalsi respondent
uvedl nejistotu a obavu tésné pied aplikaci druhé injekce. Nakonec respondent aplikoval
sam a uvadi, Ze dalsi injekce byly bez obav. Zbyli respondenti aplikaci zvladli bez obav
a komplikaci. V prizkumu Vanatkové (2013) na otazku, zda si pacienti aplikuji sami,
dostala kladnou odpoveéd’ ve 100 %. V nasem pripad¢ si pii edukaci aplikovali vSichni

respondenti sami. Prvni aplikace injekce v nemocnici z pohledu pacienta je lepsi.
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V ptipadé komplikaci se mohou spolehnout na zdravotnika. Casto vyjadfuji obavy z dalsi
aplikace injekce v domacim prostfedi, ale je vysoké procento pacientt, ktefi
po Case popisuji aplikaci v domacim prostiedi jako vyhodu. Obklopeni tim, co znaji
pocitem, ze mizou zavolat edukac¢ni sestie, a kdyz maji pobliz partnera nebo rodinu je to
pro né to nejlepsi.

Absence pomiicek, informacnich letaki. Respondenti pfi edukaci dostali veskeré
informace jak v tisténé podobg, tak radou, kde vyhledat spolehlivé webové stranky. Byli
spokojeni s formou publikace, ktera je piehledna, obsahuje obrazky, rady a odpovédi.
Informacni letaky obsahuji, kromé& popisu aplikace, také rady a informace z oblasti
socialniho a pracovné — pravniho poradenstvi, dulezité kontakty, a dalsi. Chvali si
aplika¢ni deniky, které jim pomahaji zaznamenat Si aplikace injekci a mistni reakce.
Soucasné tyto deniky nosi sebou na kontrolu a my zdravotnici mame piehled
o pravidelnosti aplikaci. V prizkumu Vanatkové (2013) se piSe, ze jenom 11 %
respondentll dostalo tiStény material o spravné aplikaci injekei. Jina studie uvadi,
7e az 94 % pacientl obdrzelo edukaéni matrial (Dostalova, Strbova, Miksova, 2013).
V nasem ptipad¢ je spokojenost respondentd na vysoké urovni.

Chripkové priznaky. VSeobecné u vétSiny pacienti chiipkové priznaky ¢ini velké
problémy v bézném zivoté. Respondent ¢. 1 popisuje chiipkové ptiznaky jako velkou
zatez, kterd ho omezuje v béZzném zivote. Srovnava predeslou 1écbu, u které chiipkové
pfiznaky nejsou a Vyjadiuje nazor, Ze by se radéji vratil ke staré 1écbeé. Vi vsak, ze stara
1é¢ba nepomahala, a véfi, Ze nova mu pomuzZe. Respondent ¢.3 udava chiipkové ptiznaky,
ale v mensi mife. S uzitim antipyretik se to da zvladnout. Respondent ¢.4 chiipkové
pfiznaky popisuje jako samoziejmost a reZim dne si upravil tak, aby pfi ndstupu ptiznakl
mohl odpocivat. Potvrzuje uZiti antipyretik. Respondent ¢.5 popisuje chiipkové ptiznaky
za omezujici a musi si brat pied aplikaci antipyretikum. Zbyli respondenti chiipkové
ptiznaky nepopisuji.

Pro nas zdravotniky jsou chfipkové ptiznaky u 1é¢by znamkou fungujici reakce
imunitniho systému na nasazenou l1é€bu. VétSinou piiznaky odezni béhem Ctyf az péti
mésict. Rikame pacientiim, Ze je to ,,seznamovaci obdobi, kdy se léCba seznamuje
svamiaVvy s ni“. Ale mize se stat, a na to jsou pacienti upozornéni, Ze chiipkové ptiznaky
se mizou objevit 1 v pribéhu 1écby. Stava se to Casto po psychické zatézi, prodélani
nemoci nebo nachlazeni. Pacientim doporuc¢ime aplikace injekci pfed spanim, aby, kdyz
nastanou pfiznaky, tento stav ,zaspali“. Soucasn¢ upozornime na moznost uZiti

antipyretik pul hodiny pfed aplikaci, nebo v pribéhu chiipkovych piiznakt. Existuji
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1 pfipady, kdy pacienti vynechaji 1écbu Gplné nebo si aplikuji nepravidelné¢ z diivodu
chiipkovych ptiznakii. Pacienti naSeho RS centra, ale i v dalSich centrech, jsou vétSinou
pracovné vytizeni. Proto pokladam chiipkové pifiznaky za komplikaci, kterd pacienty
omezuje ve znatné mife. Informovanost pacienta o vedlejSich ucincich
je nutna a patii mezi zakladni informace, kterou Iékat sdéli noveé nasazenému pacientovi
na DMD 1écbu. Opacnou zkuSenost ve vyzkumu méla Vanatkova (2013), kdyz
na otazku ,, Informoval Vas nékdo o komplikacich spojenych s injekcni lécbou? “,
Ji respondenti odpovédéli kladné pouze 4 %.

Mistni reakce, zarudnuti, modfiny. I kdyz se jedna ,,pouze® o mistni reakce, znacné
zasahuji do komfortu Zivota a u nékterych, zejména mladych divek, plisobi komplikace.
Zarudnuti a modfiny jsou ze zacatku 1é¢by zcela béznou reakci. Pacient se seznamuje
s aplikaci, ne vzdy se mu ji vSak podafi aplikovat spravné a dochazi k pochybenim. U
respondenta ¢.1 se vyskytly modfiny po aplikaci prvnich dvou injekci. S pomoci
Heparoidu postupné zmizely. Pfiznava, Ze o kuzi nepecuje, mysli tim, ze
se nenatira po sprse, nepouziva zadné krémy nebo masti. Dalsi dva respondenti jsou bez
mistnich reakci. O kazi pravidelné pecuji, jeden respondent pouziva Salvéjovy krém.
Dalsi tfi respondenti udavaji mirné zarudnuti. U vSech respondentii po mésici kontroly
probirame, jak postupovat dal v péci o kuzi. Respondenti mé postupné informuji o stavu
vzniklych nebo odeznivajicich mistnich reakci. Soucasti kontrol v RS centru je
1 vizudlni kontrola aplika¢nich mist.

V zacatcich edukace pacienti (1996) o aplikacich injekci se doporucovalo aplikacni
misto chladit a nasledné aplikovat injekci a to z diivodu mensi bolestivosti vpichu.
Postupem ¢asu se od tohoto postupu upustilo, nebot’ zptisoboval vyssi vyskyt mistnich
reakci. Aplika¢ni misto se sice mirné€ znecitliv€lo, ale soucasné zptlisobilo staZzeni podkozi
a tim padem zamezeni absorpci 1éku. Nyni pacientim doporuc¢ujeme aplika¢ni misto
mirn¢ zahtat a to bud’ ptilozenim teplého ru¢niku, gelového polstarku nebo zahtati rukou,
(nemasirovat, pouze hladit). Stejného nazoru je i Kathleen Costello (2008), kterd ve svém
¢lanku popisuje stejné doporucent s chlazenim, ale soucasné
se kloni k nazoru zahtati aplika¢niho mista, injekce se 1épe vstieba.

Z nasi strany maji pacienti nespoc¢et doporuceni a rad jak pe¢ovat 0 mistni reakce. Mistni
reakce, zejména zacervenani, ma spojitost i S rofnim obdobim. Nejcasteji
se vyskytuji na podzim, nebo v zimé, kdyz nosime na sob¢ vic obleceni. Kiize tak nemuize
dychat, obleceni obsahuje syntetiku a tim padem kazi vice drdzdi. Doporucujeme
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pacientim, aby doma ,,vétrali“, to znamena, aby aplika¢ni mista nosili odhalené aspon
par hodin. Zalezi také na pohlavi (Zeny vice pecuji o kiizi nez muzi), celkové vyziveé
pacienta a typu pleti.

Obava, aplikovat si do méné pristupného mista. U pacienti vSeobecné plati,
ze aplikovat si vSude tam kde je ,,vidét™ je lepsi a snadnéjsi. Z priizkumu vyplynulo, ze
dva respondenti maji obavu aplikovat si do hyzdi, dal$i dva do hornich koncetin. Toto
jsou aplika¢ni mista, kam pacienti hif vidi. Zde doporucujeme aplikovat s pomoci
zrcadla. Spravnym napolohovanim ¢asti téla, pomoci zrcadla a vizualni kontroly Ize
aplikaci do méné ptistupnych partii zvladnout. U edukace s pacienty nazorné probirame
vSechny polohy, které mohou zaujmout pii aplikaci (viz obrazek 10).

Jeden respondent uvadi horsi aplikaci do stehna z diivodu vytékani 1é¢iva na povrch klize
po aplikaci. Po rozhovoru vyplynulo, Ze respondent kazdy den posiluje dolni koncetiny.
Domluvili jsem se na vynechani kazdodenniho cviceni a upravili aktivitu
na cvi¢eni pouze dvakrat tydné. Respondent m¢ po dvou mésicich informoval,
ze aplikace do stehen je jiz bez komplikaci. Respondent ¢.4 popisuje stizenou aplikaci
do oblasti bticha. Aplikuje partner. Aplika¢ni postup, ktery byl respondentovi doporuéen
pii edukaci — aplikace v predklonu, nevyhovuje ani partnerovi, ktery aplikuje, ani
respondentovi. Pacienty nikdy nenutime, aby piesné dodrzeli nase doporuceni. Kdyz
vidime, Ze aplikac¢ni mista jsou v pofadku a neshledame Zadné jiné komplikace, je na
misté pacienta a jeho partnera podpofit. SnaZime se pravidelné vizudlné kontrolovat
aplikac¢ni mista a domlouvat se na dal§im postupu.

Aplikace mimo domov. Jeden respondent uvedl, ze aplikuje v praci (vSeobecna sestra)
z diivodu jistoty. Pti aplikaci ma kolegyni, ktera pouze piihlizi. Ostatni respondenti
aplikovali doma. Pti aplikaci mimo domov se doporucuje stejny postup aplikaci injekei.
Dulezité je zachovani aseptického postupu aplikace a spravné uchovani injekci
V pozadované teplot¢.

Uchovani injekce pii poZadované teploté. Vsichni respondenti uvadi dodrzeni postupu
pfi zachovani pozadované teploty. PoZadovanou teplotu je nutno dodrZet, nebot’ pfi
pochybeni dochazi ke ztrat¢ Gi¢innosti 1éCiva. Pacientim radime jak pfepravit injekce
domu, nutnost pouzit termo batoh, ktery obdrzi pfi edukaci. Dal$i doporuceni
je hlidat venkovni teplotu, hlavné v 1été, nastaveni teploty v auté (nenechavat injekce
pfimo u topeni, pofidit si auto lednici — pocitat s dopravni zdcpou zejména pii jizde
na dovolenou, myslet na poucku: auto neni trezor), pii jizdé vlakem nebo autobusem

nesedé€t na misté kde sviti slunce nebo je funkéni topeni, vypocitat si délku cesty a podle
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toho vzit dostatek duotermu, popfipad¢ auto lednici. Pfi cestovani letadle injekce vzit
vzdy sebou na palubu, nutny je pas na prepravu injekci a posledni zprava od 1ékaie z RS
centra prelozena do angli¢tiny, (slouzi soucasné i jako zprava pro lékafe v zahrani¢i
v piipadé zhorSeni stavu pacienta). Pacientim pii edukaci davame piimér ,,spise
pro odlehceni* Ze je to jakoby vezli vajicka od babicky a babicka by byla zklamana, kdy
se vajicka cestou znehodnotily, nebo zkazily.

Telefonicka nedostupnost edukacni sestry. Respondenti uvitali telefonicky kontakt
i mimo pracovni dobu. Zadny z respondenti neuvedl, Ze by se nedovolal. Z dlouhodobé
praxe vyplyva, ze pacienti volaji nejcastéji kvili poruse autoinjektoru, pak v ptipadé
opomenuti aplikace injekce, nebo znehodnoceni. Nekteré problémy Ize vyfesit
telefonicky, nebo se domluvime na kontrole a dal$im postupu. Z mé osobni zkuSenosti
a z reakci pacient miizu potvrdit, Ze pocit a jistota moznosti kontaktu s odbornikem
,mimo pracovni dobu®, je pozitivnim piinosem V adherenci 1ééby a oteviené
komunikaci pacient — zdravotnicky pracovnik. Novak (2018), napsal ve své bakalarské
praci,, sestricky z MS centra jsou skutecné také radkyné pacienta, kdykoli to potrebuje “.
To ale vyvraci vyzkum Strompové (2008) ktera ve své bakalaiské praci uvadi, ze az
41 % pacientl nedostalo telefonicky kontakt na zdravotnického pracovnika.

Omezeni v osobnim Zivoté. Prvni respondent popisuje znacné omezeni v osobnim
zivoté. U predeslé 1écby nemél chiipkové piiznaky, nyni u nové 1éby je to neunosné.
Stara se o dvé malé déti, matetska dovolena, ¢astecny pracovni uvazek. S respondentem
se snazime najit vhodnou alternativu jak skloubit péci o rodinu a dalsi aktivity s aplikaci
injekci. Domlouvame se na aplikaci injekci tésné ptred spanim (déti uz spi, pacient je
klidny), ptl hodiny pfed aplikaci uzit tabletku antipyretika (zmirnéni chiipkovych
ptiznak). Aplikovat si injekci v den, kdyZ bude védét, Ze partner bude druhy den doma a
postarda se o chod domdacnosti (pacient md& moZznost si  odpocinout).
Se souhlasem Iékafe jsme zvolily dalsi postup. Bud’ dva mésice aplikovat polovicni
davku, nebo misto 3x tydné aplikovat pouze 2x tydné. Respondent vyuzil prvni
alternativu a po dvou mésicich pacient udava zlepSeni vedlejsich piiznakd. Ctvrty
respondent udava omezeni v béZném Zivoté ¢astecné, ale ipravou pracovni doby a aktivit,
1ze zvladnou vse. Zbyli respondenti neuvadi zadné omezeni.

Omezeni v osobnim Zivoté je u kazdého pacienta individualni. Nelze fici, Ze mladi lidé
to snasi hir a starsi 1épe. Zalezi na osobnosti pacienta, pohledu na svij zivot, stanoveni

hodnot, vztahl v roding, na pracovisti a dalSich skutec¢nostech které nas obklopuji.
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4 Navrh reSeni a doporuceni pro praxi

Na zaklad¢ vysledki vyzkumu bakalarské prace bych navrhla nékolik feseni, ktery
by napomohly k zlepseni postupu v péci o pacienta pii aplikaci injekci.

Pracuji v RS centru jiz tfinact let a mazu fict, Ze jsme se zna¢né posunuli V péci
0 pacienta. Prvni nasazeni pacienti na injek¢ni 1é¢bu byli v nasem RS centru edukovani
vroce 1996. Postupné, az do dneSniho dne, se kvalita a péce o pacienta zlepSovala
apevné veéfim, Ze 1 nadale bude. I kdyZ si myslim, Ze uZ nyni jsme na vysoké trovni, stale
je co zlepSovat a ménit. Z mé zkuSenosti edukacni sestry bych na prvni misto fadila
osobni pristup k pacientovi. Vzdy zohlediiovat jeho individualitu, jeho pohled
na nemoc a 1é¢bu. Kazda edukace se odviji od pacienta samotného, zda je komunikativni,
chce spolupracovat a spole¢né se vzdélavat. I my sestry se mame co ucit od pacientd, bud’
je to pozitivni nebo i negativni zkuSenost. Kazda zkuSenost nds posune. Nejcastéjsi
problémy, které feSime s pacienty, a vyplynulo to i z vyzkumného Setieni, jsou chiipkové
ptiznaky, mistni reakce, opomenuti vytazeni injekce z lednice
a hafe dostupna mista na aplikaci.

Chtipkové piiznaky zna¢né€ ovliviiuji pacienta, ale i jeho pfibuzné v bézném zivoté. Tyto
pfiznaky pacienti mnohdy snasi hiif, neZ nemoc samotnou. Doporuceni jsou
nasledovné. Aplikovat injekce tésné pred spanim (zaspani chiipkovych piiznaki), uziti
antipyretika puil hodiny pted aplikaci injekci. Uprava aplikace injekce tak, aby pacient
mél moznost byt druhy den po aplikaci injekce doma ( aplikace v patek vecer, sobota
volno). Dalsim takovym odrazovym mustkem je i fakt, ze kazdy ¢lovek zvysenou teplotu
bere pocitové jinak. Nékdo, uz jen pii zvySené teplot¢ nemlze fungovat, ale
je 1 procento lidi, ktefi jsou schopni délat vse, i kdyz maji horecku. Radime pacientim
vypozorovat svij Stav a z toho usoudit jak asi budou reagovat na chiipkové piiznaky.
Celkovy stav pacienta a jeho reakce se také odviji od rodinnych pfisluSniki.
Jak pacienta podpofi, zda pomuzou nebo zda ho nechaji bez pomoci. U edukace
zdUraziiujeme a to vSeobecné, Ze zvladani nemoci neni jenom na pacientovi, ale
na celém postoji rodiny a okoli. Pacientim se lépe snaSi nemoc, kdyZ citi oporu
a pomoc. Ale mnohdy pozorujeme, Ze rodina se vyrovnava s nemoci svého piibuzného
hiif nez pacient. VSe je navzajem propojené a soucasné se ovliviiuje.

Mistni reakce jsou dal$im Castym problémem pacientd. Na zacatku 1é¢by, je to zcela
bézna reakce, ale snazime se jim piedchazet uz od zacatku. Vytazeni injekce z lednice tii,

¢tyfi hodiny ptfed samotnou aplikaci a ponechat ji pii teploté do 25 °C. V pfipadé, ze se
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pacient vraci domu pozd¢ vecer, doporuceni zni: ,,rano ¢isténi zubli znamena vytaZeni si
injekce z lednice a ponechat cely den pfi pokojové teploté do 25 °C, kde nesviti slunce
a nesala teplo, pak aplikovat. Aplikace injekce ,,za studena“ zpusobuje Casté zaCervenani
a modfiny. Neaplikovat injekce do aplikacnich mist, které ma znamky zacervenani,
modrfinu, poskozeni integrity klize (jizva, Skrabanec, vyrazka), tato mista vynechat a vratit
se k nim az kdyz budou v poradku. Aplikaéni mista pravideln¢ promazavat, nejlépe kazdy
den po koupeli, sprse. Doporucujeme mastnéjsi krémy Indulona, Nivea nebo Vaselina,
popfipad¢ vepfové sadlo. Na aplika¢ni mista, které jsou zaCervenala, doporucujeme
aplikovat Aloe Vera gel a dalsi protizanétlivé pripravky (Ibalgin gel, Fenistil, Tea Tree
olej). Pouziti pfirodnich zdroji, rostlina Aloe Vera — vyuziti duziny pfimo na zacervenani.
Modfiny oSetfit nejlépe Heparoidem (méame s tim dobrou zkuSenost). Pfedchazet vzniku
modfin lze i spravnou technikou aplikace injekei. Je to véc individualni a tady plati, najit
u kazdého pacienta takovou techniku aplikace, aby mu vyhovovala. Nékteti pacienti maji
v oblibé aplikovat jenom pomoci autoinjektoru, nebo manudln¢ samotnou injekci.
Poptipadé kloni se ke kombinaci aplikace autoinjektorem, napiiklad ruce a hyzdé
a zbytek manualné samotnou injekeci.

Opomenuti vytazeni injekce z lednice bylo v prizkumu vyhodnoceno tak, Ze pacienti
na tuto skute¢nost zapominaji. Pacientim doporu¢ime, aby si napsali vzkaz na lednici,
nebo na misto, kolem kterého pravidelné chodi a vidi na né. Nastaveni aplikace
do mobilu, pfipomenuti injekce, popiipadé zapojit rodinu. Snazit se zapamatovat dny,
kdy si pacienti aplikuji, tim si zlepsi 1 kognitivni funkce.

Respondentiim ¢asto délaly problém méné dostupna aplikaéni mista, horni koncetiny
a hyzd¢. Doporuceni jsem jiz zminila v diskusi. Doporucila bych jesté zapojeni ¢lena
rodiny, ale to v ptipadé¢, kdyby se pacient zna¢né branil, Ze si nebude aplikovat vibec.
Stava se, Ze pacienti od zacatku maji jasno, ze jim bude aplikovat partner, nebo nékdo
z rodiny. Pacienty vZdy vedeme k samoaplikaci a ve vét§i mife se nam to podafi.
Samoziejmé pacienta nenutime, davame mu na vybér. Pacienti mohou ,,vynechat ,,
aplika¢ni mista, kterd jim ¢ini problémy, ale jenom na urcity ¢as. Doporucujeme to
u injeket, které se aplikuji jednou za ¢trnact dnii, kde je ptedpoklad lepsi regenerace kiize.
Vseobecné doporuceni, a je to i moje piani, je to, aby edukaéni sestry mély vétsi
kompetence pti sdélovani informaci, a to 1 téch, které mohou sdélovat pouze Iékafi.
Napftiklad, kdy vynechat aplikace injekci, jaké vitaminy nebo potravinové dopliky

uzivat, sd€leni blizSich informaci o nemoci, 1écb¢.
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Publikaci maji pacienti dostatek. Jsou bohaté jak na obsah tak na ilustraci. Pomahaji také
rodindm a détem nemocnych. Mym dal$im doporuc¢enim je vytvoieni webovych stranek,
které by byly uréené pouze pro pacienty s diagndzou RS. Stranky, které by slouzily jako
komunika¢ni most mezi pacienty, bez pfistupu laické vefejnosti (v mnoha piipadech se
pacienti setkavaji S faleSnymi pacienty, ktery jim radi nesmysly). Mame dobrou
zkusenost s komunikaci mezi pacienty, ale ne vSichni se chtéji vidét. Pacienti s RS maji
své skupiny (Roska, Mladisklerotici a atd.), kde probiha aktivni cviCeni, seminafe,
diskuze. Néktefi to vitaji, jini se chtéji bavit, ale v mensi mife. Proto si myslim, ze stranky
které vyse navrhuji by byly pro n¢ vhodné.

Na to, aby se veskera doporuceni a rady u pacienti uplatnily a zazily, je dulezité ziskat
si jejich naklonnost. Vzdy a pravdivé je informovat, vést k pochopeni své nemoci, uéit

citit odpovédnost za své zdravi a soucasn¢ pacienta podporovat.
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Z.avér

Bakalatska prace na téma Edukace pacientii o aplikaci DMD terapie pii 1é€b¢ roztrousené
skler6zy méa stanovené Ctyti vyzkumné otazky. Jaké znalosti si pacient po edukaci odnasi,
jak vnima pacient eduka¢ni proces, jaké nejcastéjsi problémy pacienti vnimaji
v souvislosti s aplikaci DMD terapie a jaké nejéastéjsi prekazky se vyskytly v priabéhu
aplikaci injekci v domacim prostfedi. Cilem prace je zmapovat efekt edukace pacientli
o aplikaci DMD terapie.

Teoretickd Cast se zabyva onemocnénim roztrouSené sklerdzy. Popisuje piiznaky,
diagnostiku, moznosti 1écby, oSetfovatelskou a rehabilitaéni péci, edukacni proces
a specifika edukace o aplikaci DMD terapie u pacientt s roztrousenou skler6zou.
Vyzkumna ¢ast sestava ze stanoveného cile a vyzkumnych otazek, které se mezi sebou
uzce prolinaji. Metodika vyzkumu tvofi kvalitativni prizkum o edukaci pacientii na DMD
terapii a do znacné miry podrobné popisuje cely proces edukace a ndslednou péci
0 pacienta Vv prib&hu nékolika mésici. Doporuceni a navrh feSeni pro praxi je shrnuti
edukacéniho procesu a pohled na praktické doporuceni a na zlepSeni kvality poskytované
pacientim.

Soucasti edukace je i adherence pacienta v 1éc¢bé. Chvalit, motivovat, podporovat
v aktivitach, komunikovat, udrzet psychickou pohodu, udrZet pacienta aktivniho
a zdravé mysliciho a mnoho dalsich véci, které chceme dodrzet, aby pacient
spolupracoval. Roztrousena skler6za znaéné¢ méni zivoty lidi a jejich rodiny, ale na
druhou stranu vede pacienty moznost najit novy smysl byti a pohledu na Zivot.
Prostfednictvim edukace se snazime pacientim v tomto sméru pomoci. Pteji si, aby
pacientit SRS bylo méné a méné a aby, kdyz uz bude nékdo nemocny, pfisel véas
a neodkladal svoji nemoc a mél moznost se 1€cit.

Velkym podékovanim ze stran pacientl je pro nas spokojeny, vyrovnany pacient, ktery
jevi zajem o sebe samého, aktivné se zapojuje do bézného zivota a dodrzuje nase rady

a postupy.
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