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UvVOoD

Nejsi-li pfipraven zménit sviij Zivot, nemuze ti byt pomozeno.

Hippokrates

Problematika adherence k 1é¢bé je stale ¢astéji diskutovana v odbornych 1ékaiskych
I sesterskych spole¢nostech. S pfevahou non-adherentniho chovani se mizeme
setkat hlavné u pacientli s chronickym onemocnénim. Toto jednani mize mit vazné
dasledky pro pacienta v podob& neucinnosti ¢i selhdni 1écby, vzniku nezadoucich
ucinkd, Castych hospitalizaci a zvySujici se zavislosti pacienta na druhych osobéch.
Podstatné je i nezadouci zvyseni celkovych nékladii na terapii a 1é¢ebnou péci.
,Pojem adherence vyjadifuje obecné rozsah, ve kterém se pacientovo chovani shoduje
s radami a doporucenimi zdravotnika. Pfedstavuje tedy aktivni pfistup nemocného,
ktery ma nejen z4jem léky uzivat, ale navic dodrzuje i doporucenou upravu zivotniho
stylu. (Vachova, 2017).

Roztrousena skleréza je nevylécitelné chronické onemocnéni, které je nutno zacit
lé¢it v co nejrangjsi fazi, Casto léky v injekéni formé. Situace pacienta s nové
diagnostikovanou roztrousenou skler6zou neni jednoducha. Nemocni jsou ¢asto po
sd€leni diagndzy vydéseni a dalsi Sok zaziji, kdyz se dozvédi, Ze 1éCba je v injekcni
podobé a dlouhodoba. Ukolem zdravotnikil je v takové situaci presvédéit nemocného,
aby si léky aplikoval, provadél aplikaci pravidelné tieba i n€kolikrat tydné a poucit
ho, Ze v opa¢ném piipadé snizuje ucinnost terapie a plytva finanénimi prostredky.
Neboli zajistit co nejvyssi adherenci pacienta k 1€cbé.

Adherence kl1écbé je prvnim a zakladnim predpokladem uspésné 1écby.
Informovanost pacienta je zdkladem pro pfijeti nemoci 1 s jeji celoZivotni 1é€bou.
Velkou vyhodou pro zajisténi dostatecné informovanosti a tim i1 adherence je
edukacni sestra, ktera dokaze pozitivné ovlivnit pacientiiv nahled i postoj k nemoci.
Edukace je vhodna i pii zapojeni rodinnych ptislusnikli, protoze jen tak edukacni
sestra miize nendsilnou formou piimét pacienta, aby 1écbu své nemoci zaradil do

Zivota jako samoziejmou véc.
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1 ROZTROUSENA SKLEROZA

1.1 Epidemiologie

RoztrouSena skler6za (RS) je chronické zanétlivé onemocnéni centralniho
nervového systému postihujici zejména mladé osoby, vice zeny v poméru 2:1 K muzim.
Podle statistik je v dob& pocatku onemocnéni primérny vek 31,7 let. (Valis, Pavelek 2018,
s. 15) Celosvétové postihuje vice nez 2,5 mil. osob. V Ceské republice byla v roce 2013
udavana prevalence 100/100 000 (Havrdova, 2013, s. 23), v soucasné dobé se udava asi
100-160/100 000. (Valis, Pavelek, 2018, s. 15) ZvySeni je dano stoupajici incidenci nemoci
a poCtem nov¢ diagnostikovanych ptipadt z diivodu zlepsené diagnostiky a vlivem veétsi
pozornosti zdravotnikd K této chorobé. Dochazi ale i k samotnému zvySenému vyskytu
nemoci, odbornici se domnivaji, ze v disledku zmény vnéjSich faktort ovliviiujicich
rozvoj onemocnéni.(Havrdova, 2013, s. 11) Pfesto, ze v poslednich 20 letech doslo
K vyznamnému pokroku v oblasti 1é¢by ¢asné RS, nemoc se zatim stale nedafi vylécit
a U podstatné ¢asti pacientil (se sekundarni a primarné progresivni formou onemocnéni)
zatim neexistuje kauzalni 1écba viibec. Pravé tato skupina nemocnych vSak tvoii témér

polovinu vsech pacientt s RS. (Vachova, 2017)

1.2 Symptomy u roztrousené sklerozy

Vlastni onemocnéni zasahuje do mnoha oblasti Zivota pacienta. Mezi zfejmé, na
prvni pohled patrné pfiznaky patii poruchy chiize, rovnovahy a hybnosti, ale i mnohem
a sfinkterové obtize ¢i poruchy nalady. (Horakova, 2016, s. 5) NejcastéjSim inicialnim
pfiznakem je porucha citlivosti ve smyslu sniZeni citlivosti poloviny téla nebo jen urc¢itého
ohrani¢eného okrsku. Druhym nejcastéjSim piiznakem, kterym obvykle onemocnéni
zatina, je porucha zraku. (Vali§, Pavelek, 2018, s. 23). Zaludnost onemocnéni je
IV nepfedvidatelnosti pribéhu a tizi postizeni a také progresivni charakter, ktery
naznacuje, ze ptiznaky se mohou kdykoli, i po obdobi relativné dlouhé stabilizace, vratit.
Kvalitni a moderni péCe o pacienta s RS zabezpeCuje komplexni tym kvalifikovanych
odbornik, ktefi poznaji projevy i1 charakter nemoci. Cilem 1écby totiZ neni jen kauzalni
ovlivnéni, ale zejména zlepSeni kvality Zivota konkrétniho pacienta. (Vachova, 2017).
Ptiznaky RS jsou u kazdého pacienta rizné a mohou se ménit v zévislosti na tnave, okolni

teploté, ale také na zakladé psychického rozpoloZeni nemocného. Vliv mé i probihajici
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infek¢ni onemocnéni. Zadny symptom ale neni specificky jen pro RS. Pokud se ale objevi
zejména u mladého cloveéka porucha citlivosti, zraku, rovnovahy, unava nebo potize
s mocenim, pro které nemdme jiné vysvétleni, je vzdy nutné pomyslet na vylouceni

RS.(Valis, Pavelek, 2018, s. 27)

1.3 Priciny vzniku

Dosud nejsou pfesné znamé pii¢iny vzniku nemoci. Jako spoustéci mechanismy
autoimunitniho zanétu mozku a michy u geneticky predisponovaného jedince se uvadéji
interkurentni infekce, opakované vakcinace ¢i dlouhotrvajici stres. (Vachova, 2017).
Pokud se jiz RS wvyskytuje vrodin€, je riziku vzniku u kazdého dalsiho pokrevniho
piibuzného vyssi nez v bézné populaci. Shoda vyskytu RS u jednovajecnych dvojcat je
pres 25%, 2-3% u dvouvaje¢nych dvojcat. Pfibuzni v prvni linii maji riziko rozvoje nemoci
piiblizné 10x vy$$i nez je obecné riziko v populaci. (Havrdova, 2013, s. 33) Mezi
environmentalni vlivy patfi nedostatek vitaminu D, nedostate¢nd expozice slune¢nimu
zateni, koufeni a v posledni dobé¢ stale Castéji diskutovand stfevni mikrobiota. Za piicinné
faktory rozvoje RS byla povazovana ockovani, klinické studie ale souvislost RS
s o¢kovanim neprokazaly. (Vali§, Pavelek, 2018, s. 16) Role vitaminu D v rozvoji RS se
ukazuje jako zasadni a jeho suplementace by mohla hrat roli v prevenci onemocnéni,
protoze bylo zjiSténo, Ze interaguje v organismu na urcity specificky gen a ovliviiuje jeho
expresi. Vyssi hladina vitaminu D tedy muze v klicovém obdobi patogeneze sniZit riziko

rozvoje RS. (Havrdova, 2013, s. 93)

1.3.1 Mikrobiota a jeji vliv v patogenezi RS

Celosvétovy narGst poctu autoimunitnich onemocnéni a alergii je s nejvetsi
pravdépodobnosti podminén radikalni zménou zivotniho stylu v minulém stoleti. Zmény
stravovacich navyk v tzv. vyspélych zemich se do velké miry podepisuji na odliSnostech
ve sloZeni pfirozené stfevni mikrobioty, kterd je povaZovana za zésadni soucast obrany
stievni sliznice. Vlivy pisobici na ¢lovéka v poslednich letech, napt. podavani antibiotik,
vystaveni organismu dlouhodobému stresu, ale predev§im zmény ve sloZeni piijimané
potravy, ovliviiuji mj. i tuto evolu¢né stabilni sttevni mikrobiotu. Mikrobiota je ekologické
spolecenstvi symbiotickych komenzalnich i1 patogennich mikroorganismi, které osidluji
ur¢ity kompartment ¢lovéka a vznika tak velmi rozmanita, vysoce strukturalizovand vazba,
¢ili symbiodza, ale 1 vzajemna patogenita. Dnes je jiz potvrzené a experimentalné dolozené,
ze mikrobialni plsobky tvofené piedev§im v travicim traktu mohou ovliviiovat pfepis
mnoha genti urCujicich vyvojové procesy napi. v CNS. (Krejsek 2016, s. 144)
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Dle poslednich vyzkumt se zd4, ze zménéné pomeéry jednotlivych slozek komensalni
mikroflory nebo pifitomnost prozanétlivych kmenti mohou u geneticky predisponovanych
jedincti zplisobit rozvoj zavaznych autoimunitnich onemocnéni, jako je tfeba Crohnova
choroba, ulcerdzni kolitida nebo roztrousena sklerdza. ,, Evoluce je postavena na prirozené
selekci, preziva a mnozi se pouze pro dané zZivotni podminky optimalné vybaveny ,tvor‘. A v
této vybave hraje mikrobiota vyznamnou roli, protoZe vytvari pro svého hostitele rozmanité

selekcni vyhody, “ zdiraznuje Krejsek.

Fyziologickd mikrobiota ma lokédlni i systémové protizdnétlivé uCinky a vytvari
chemické substance, které ovlivituji enterické neurony i funkce CNS. Oproti tomu
dysregulovana mikrobiota miize produkovat substance s prozanétlivymi u€inky a dokonce
slozky s karcinogennim potencidlem. Komunikace mezi neuroendokrinni a imunitni
soustavou traviciho traktu a mikrobiotou se odehrdva nejen prostfednictvim nervovych
vldken, ale také tim, Ze se vytvareji nejriiznéjsi humoralni plsobky (plynné substance,
cytokiny ¢i hormony), které nasledné, diky systémovému obé&hu, ovliviiuji nervové tkané.
Pro posouzeni viivu strevni mikroflory na rozvoj a priibéh roztrousené sklerozy lze pouzit
myst model experimentadlni autoimunitni encefalomyelitidy. Zjistilo se, Ze dysbioza spojend
se segmentovanymi filamentoznimi bakteriemi prispiva ve strevni sliznici modelovych
zvirat k indukci efektorovych Thl7 lymfocytu, které se podileji na rozvoji experimentalni
autoimunitni encefalomyelitidy. Naproti tomu kolonizace probiotickou mikroflérou, jako je
Bifidobacterium animalis ¢i riizné druhy laktobacili, brani rozvoji nebo tlumi intenzitu
zanétlivych zmén mozku a michy u zkoumanych mysi. Bacteroides fragilis, jakozto
vyznamna soucast normdlni mikrobioty, také chrani pred rozvojem modelové
encefalomyelitidy tim, Ze prispiva k vyzravani T regulacnich lymfocyti. To podporuje
hypotézu, ze mikrobi hraji pri rozvoji autoimunitniho poskozeni vyznamnou roli. “(Krejsek

2016, s. 142)

Pro ziskéni detailnich znalosti vlivu stfevni mikrobioty na lidsky organismus je
tteba dalSiho vyzkumu. Nad&nym se jevi pouziti fekalni mikrobidlni transplantace, tedy
pfenos extraktu stolice od zdravého darce do stieva pacienta. Tato 1écba se v soucasnosti
zkousi, zvlasté v terapii na antibiotika rezistentni, recidivujici enterokolitidy, zplisobené
Clostridium difficile. V tomto piipadé€ je popisovana Gcinnost pies 90%. Popisovany jsou
rovnéZ pokusy o 1écbu autoimunitnich chorob, zvlasté sttevnich zanéti, ale 1 jinych nez
sttevnich onemocnéni (obezita, roztrousend skler6za, Parkinsonova choroba, autismus,

idiopatickd trombocytopenickd purpura a dalsi). U téchto indikaci je vSak jesté pro ovétreni
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ucinnosti a bezpecnosti fekalni mikrobialni transplantace nutné realizovat fadu klinickych

studii.

Nase soucasné znalosti o vztahu stfevni mikrobioty a CNS jsou zatim natolik kusé,
ze z nich nelze vyvodit zadné definitivni zavéry. Predstavy, Ze naruSena stievni mikrobiota
je soucasti komplexnich procest, na jejichz konci je rozvoj RS jsou na zvifecich modelech
ale jasn¢ dolozeny. V budoucnu by pak zasahy do stfevni mikrobioty mohly u nemocnych
S RS predstavovat jednu z moznosti 1écebného ovlivnéni RS. (Krejsek 2016, s. 143-147,
330-332)

1.4 Klasifikace roztrousené sklerozy

Klinicky prib&éh RS je charakterizovan bud’ akutnim zhorSenim neurologickych
priznakl, tato zhorSeni nazyvame relaps, exacerbace ¢i ataka, nebo postupnym
progresivnim zhorSovanim neurologickych funkci. Piestoze se onemocnéni v pocatku po
prodélané atace zdanlivé jevi jako navrat k normdlnimu stavu, zanechava ve skutec¢nosti
42% relapst trvalé nasledky, které se Casem akumuluji v nevratnou disabilitu. RS se
Vv poslednich letech stala 1é¢itelnou nemoci, neustale probihaji vyzkumné studie novych
1é¢iv s potenciondlnim efektem na riznad stadia onemocnéni. Vznikla proto potieba
konsenzu v piesném nazvoslovi jednotlivych forem RS. (Havrdova, 2013, s. 142) V roce
1996 americkd National Multiple Sclerosis Society standardizovala definice ¢tyf forem

RS, déleni podle Lublina a Reingolda. (Valis, Pavelek, 2018, s. 35)

1.4.1 Relaps-remitentni forma

Je charakterizovana jasnym neurologickym zhorSenim, po kterém nasleduje uplna
uzdrava, nebo jen maly neurologicky deficit. (Havrdova, 2013, s. 142). Tato forma trva
zpravidla ne€kolik let a jedna se o nejcastéjsi formu RS, kterou onemocnéni za¢ing az u 85-
90% pacientll. V pocatcich ma pfibliZzné polovina pacientli jen minimalni potiZe, proto

Casto nevyhledaji Iékaiskou pomoc.(Valis, Pavelek, 2018, s. 35)

1.4.2 Sekundarné- progresivni forma

Tato forma nasleduje relaps remitentni formu RS, ale vyvoj nemoci v nékterych
pfipadech do této faze dojit nemusi. Dochazi k ni, pokud organismus vycCerpa své
regeneracni schopnosti, pfichdzi mirny naridstu invalidity. Tato forma se jiZ hlfe ovliviiuje
léky. Medidn, mezi pocatkem relaps-remitentni formy a jejim prechodem v sekundarné

progresivni formu, je 19 let. (Valis, Pavelek, 2018, s. 37)
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1.4.3 Primarné- progresivni forma

Trvale nartstajici neurologicky deficit od pocatku nemoci s rizné dlouhymi
obdobimi klinické stabilizace nebo nenapadnym kolisanim stavu. (Havrdova, 2013, s. 143)
Postihuje asi 10-15% pacientt, vznika u pacienti kolem 40-50let v€ku. Tato forma je
obtizn¢ ovlivnitelna léky. (Valis, Pavelek, 2018, s. 38)

1.4.4 Relabujici progresivni forma

Je velmi vzicnd a nejméné béznd forma RS. Pribéh nemoci je od zacatku
progresivni, po relapsech nedochdzi ke zlepSeni a kazdd ataka zanechdva trvaly
neurologicky deficit. Nejcastéji se vyskytuje se u lidi starSich 40 let a jedna se o nejhlre
ovlivnitelnou formu RS, kterd béhem nékolika malo let vede k invalidité.(Valis, Pavelek,

2018, s. 40)

1.5 Casna diagnostika

Rozsahla data, jez mame v dnesni dobé jiz k dispozici, ukazuji na nutnost zahajeni
lécby v nejc¢asnéjSim stadiu RS. Zda se, Ze zasadni vliv na dlouhodobou prognézu pacienta
ma v&asné nasazeni 1é¢by. Casné stadium relaps-remitentni formy RS je charakterizovano
dominujicim zanétlivym procesem, ktery jiz v tomto obdobi spousti neuro degenerativni
zmény v centralnim nervovém systému dochazi k tvorbé zanétlivych lozisek. (Peterka,
2017, s. 256) Znalost faktu, ze zanétlivy a neurodegenerativni proces probiha paralelné jiz
od pocatku onemocnéni, povede do budoucna ke zméné 1écebnych piistup. Dosavadni
terapie je zaméfena na tlumeni poSkozujiciho zanétu a neurodegenerativni procesy jesté
v nedavné minulosti nebyly viibec feSeny. Lze tedy ocekavat zavadéni takovych postupd,

které budou ovliviiovat jak zanétlivy proces, tak i neurodegeneraci. (Krejsek 2016, s. 332)

U RR formy RS kromé piimého ovlivnéni pfiznakd a kratkych pulzi kortikoidl
béhem jednotlivych relapsli pouzivame zejména tzv. léky ovlivilyjici pfirozeny pribeh
nemoci (DMD- disease modifying drugs). Od téchto 1ékt ofekavame snizeni poctu
I zavaznosti relapst, vznik novych lozisek v mozku zobrazenych na magnetické rezonanci
a ptipadné zpomaleni progrese neurologického postizeni. Podle vysledkt klinickych studii
a vyzkumu miiZzeme konstatovat, Ze v¢éasnou diagnostikou a 1é¢bou v pocatku onemocnéni
lze vyznamné ovlivnit jeji progresi, zachovat dlouhodobé funk¢nost a branit trvalému

poskozeni nervovych bunék.(Valis, Pavelek, 2018, s. 55)
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V pozdéjsi chronické fazi pokrauje neurodegenerativni proces v dasledku
uvodniho zanétu, ktery pak jiz neni pod kontrolou imunitniho systému a neodpovida na
znamé 1écebné preparaty. (Bozovsky, 2018, s. 21) I kdyz je 1é¢ba RS v pozdéjsim obdobi
samoziejm¢ mozna, je efekt 1éEby vyznamné snizen. Tento fakt prokazuje prace Leray et
al. Z roku 2010, ktera ukazuje na zcela zasadni milnik v 1é¢bé RS, a tim je dosazeni
invalidity na stupnici Expanded Disability Status Scale (EDSS) 3. V praxi jsou tedy
definovany dvé faze progrese invalidity. Prvni je od stanoveni diagnézy RS do dosazeni
stupné invalidity EDSS 3, coz je faze s nejveétsi moznosti ovlivnéni onemocnéni. Druhé
faze je definovana rozmezim od dosazeni stupné¢ invalidity EDSS 3 do dosazeni EDSS 6.
Toto stadium je konstantni ve svém pribehu bez ohledu na charakter RS a dobu trvani
predeslé faze. Tedy po dosazeni milniku EDSS 3 je choroba jiz velmi obtizn€ ovlivnitelna

(Peterka, 2017, s. 258)

Lécba RS se za poslednich dvacet let zdsadnim zplsobem proménila, vyzaduje
komplexni pfistup a multidisciplinarni tym, jehoZ podstatnou soucésti je RS sestra,
vzdélana v problematice nemoci a jeji 1écby a monitorovani jejich vedlejSich Uc¢inkda.

(Havrdova, 2015, s. 12).

Jakou tedy zvolit strategii 1écby pii 1é€bé relaps-remitentni RS? Je tfeba fici, ze 1écba
by méla byt individualizovéna tzv. ,uSitd na miru“ dle potfeb pacienta. Na zaklad¢
ptichodu novych 1éka v poslednich deseti letech mtizeme hovofit o tzv. personalizované

mediciné.(Peterka, 2017, s. 260)

1.6 Lécba roztrousené sklerozy

Lécbu RS mizeme tedy rozdélit na 1écbu relapsu, 1é€bu RR formy a 1écbu
progresivnich forem onemocnéni. Lécba akutni ataky trvajici minimalné 24 hodin, kdy ma
nemocny nové nebo zhorSené stavajici pfiznaky pii vylouceni infekce €i zvySené télesné
teploty zahrnuje podani intravenéznich kortikoidii v ddvce 3-5gramt s néaslednym per
oralnim podavanim steroidd dle tize ataky. V ptipadé nedostatecného efektu lze davku za
dva tydny zopakovat nebo provést plazmaferézu. Cilem dlouhodobé 1écby RS je zamezit
vzniku atak a doséhnout dlouhodobé remise onemocnéni neboli zastavit aktivitu nemoci.
Z tohoto diivodu byl iniciovan vznik konceptu NEDA (No Evidence of Disease Activity),
diive Disease Activity Free Concept. (Valis, Pavelek, 2018, s. 57)

Podle konceptu NEDA-4 ma pacient tyto parametry: 1. Bez potvrzeného relapsu.

2. Bez klinické progrese. 3. Bez progrese nalezu na magnetické rezonanci mozku. 4. Bez
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znamek ubytku mozkové tkané (atrofie). (Bozovsky, 2018 s. 23; Vali§, Pavelek, 2018;
Havrdova, 2013). Takovy pacient je spokojeny, ve stabilizovaném stavu, proziva
plnohodnotny osobni i pracovni zivot. K dosazeni tohoto stavu je potfebny nejen aktivni
ptistup zdravotnikii, ale také aktivni a spolupracujici pacient dodrzujici doporucené
postupy 1é¢by.(Valis, Pavelek, 2018, s. 58) Dulezitym faktorem uspé$né 1écby je tedy
vzajemna davéra a spoluprace mezi zdravotnickym personalem a pacientem. To znamena,
ze 1ékar po domluve s pacientem vybird vhodnou 1écbu a pacient dodrzuje 1écebny rezim,
osvoji si uréité doporucené navyky a nauci se peCovat o svoji psychickou a fyzickou

kondici. (Bozovsky, 2018, s. 21)

1.7 Imunomodulacni lécba RS

Cilem 1é¢by je dosahnout dlouhodobé remise onemocnéni, zastavit aktivitu choroby
a zabranit vzniku novych relapst. V roce 1993 byl schvalen Americkou Lékovou Asociaci
(Federal Drugs Association, FDA) interferon-beta jako prvni Iék schopny ovlivnit
pfirozeny pribéh nemoci a timto objevem zaala nova éra 1écby RS. Pocatky objevi
objevena latka, kterd interferovala s virovou replikaci v organismu. Védci byla nazvana
interferon (IFNB). V prubéhu nékolika desitek let se =ziskavaly védecké poznatky
0 pusobeni virovych infekci a poruse imunitni regulace, ve svété probihaly studie
s interferony gama nebo alfa, pfi kterych se ale neprokéazaly pozitivni vysledky. Az v roce
1988 byla velkou multicentrickou, randomizovanou, dvojit¢ zaslepenou, placebem
kontrolovanou studii, jejiz vysledky byly publikovany vroce 1993, potvrzena
ucinnost interferonu beta na sniZzeny pocet relapsii. Zakladni dvouleta studie zjistila sniZeni
relapst 0 34%, po dvou letech méli pacienti moznost ve studii pokracovat dalsi dva roky.
Dalsi meznik v 1écbé nastal vroce 2002, kdy byl FDA schvalen interferon beta-la
aplikovany 3x tydné podkozné.(Havrdova, 2013, s. 265, s. Seidl, 2015 s. 272)

wedmi az osmiletd data pacientii ze studie ukdzala, Ze mezi témi, kteri stravili na
IFNB nejkratsi dobu a byli exponovani nizsi davce, a témi, kteri na IFNB stravili nejdelsi
dobu pri vysoké davce, je rozdil v oddaleni sekunddrni progrese, coz zduraziuje vyznam
adherence k lécbhe. “.(Uitdehaag, 2011, s. 32) Léciva, ktera ovlivituji prubéh onemocnéni,
zaujimaji pfedni misto Vv alogaritmu 1€cby relaps remitentni RS. Patfi mezi né¢ krome
interferonu beta-1a i glatiramer acetat. Po selhani 1éka prvni volby nastupuji 1éky druhé
volby podavané parenteralné (monoklonalni protilatky - natalizumab, alemtuzumab,

ocrelizumab) a peroralné (fingolimod, dimethyl-fumarat.) (Pitha, 2015, s. 39).
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V CR je tato 1é&ba hrazena ze zdravotniho pojisténi pouze v p¥ipadg, jsou-li splnéna
urcita presné stanovena medicinska kritéria.(Vachova, 2014, s. 319) Tyto léky prvni volby
jsou v injek¢éni formé (pouze jeden peroralni) a po zauCeni a dikladné edukaci v RS
centrech si je pacienti aplikuji sami nebo s pomoci rodiny v domécim prostiedi. Lécba je

dlouhodoba po fadu let, a aby byla G¢inna, musi byt pravidelna.(Hradilek, 2012, s. 156)

Ptekonani problému auto aplikace a invazivniho vstupu do vlastniho téla, naruseni
integrity kiize a strach z injekci je Casto prvni piekdzkou pii zahdjeni terapie. Mnoho
jehlou pro hlubsi aplikaci do svalu pomohlo odstranit pero podobné peru pro diabetiky.
Interferony uréené pro podkozni aplikaci jsou limitovany lokalni reakci v misté vpichu.
Velkou pomoci pro pacienty bylo zavedeni autoinjektort. V poslednich letech se velké

oblib¢ t&si elektronicky aplikator. (Vachova, 2015, s. 320).
1.7.1 Nezadouci ucinky lé¢by

I kdyZ jsou interferony obvykle bezpecné a dobfe sndsené, 1écbu casto komplikuji
vedlejsi ucinky jak celkové, tak zpiisobené injekéni aplikaci. Nejbéznéjsi kozni nezadouci
ucdinky u pacienti s RS uzivajicich interferony jsou lokalni reakce v misté vpichu. Mezi né
patii zarudnuti kize, modfiny, reakce podobné ekzému, bolest, svédéni, otok a zdufeni
pokozky kolem mist vpichu. Tyto pfiznaky se obvykle objevuji kratce po zahdjeni 1écby
interferonem, ale mohou se objevit i po nekolika letech aplikace. Mirné kozni reakce se
vyskytuji az u 90 % pacientt, ktetfi uzivaji podkozni formu aplikace. Ve srovnani s tim
pouze 33% pacientli uzivajicich intramuskularni interferon si st€Zuje na kozni nezadouci
uc¢inky. (Kolb-Maurer, 2015, s. 207) Ukazuje se, Ze lokalni reakce v misté vpichu jsou
Castéjsi v oblastech se snizenou vrstvou tukové tkané. Mistni reakci po vpichu interferonu
beta je vyvolani zanétlivé kozni reakce prostfednictvim indukce chemokinu, nasledované
extravazaci imunitnich bunék. Ve srovnani s témito velmi Castymi nezddoucimi ucinky,
jako jsou hluboké ulcerace, kozni infekce nebo nekroza (1% az 3%) jsou vzacné. (Kolb-
Maurer, 2015; Havrdova 2013)

K minimalizaci koznich nezadoucich uc¢inki by pacienti méli byt podrobné
zasveceni do technik aplikace injekci a pouceni o opatfenich vedouci k prevenci koznich
nezadoucich ucinkl. V pfipadé erytému nebo reakci podobnych ekzému je doporuceno
pouziti protizanétlivych gel nebo topickych steroidd. (Kolb-Maurer, 2015, s. 111).

Lokalni reakce jsou ve vétSin€ piipadit mirné nebo stfedné¢ zavazné, ale mohou byt
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dostateéné zavazné, aby vyvolaly pieruseni 1é¢by. Casto vznikaji v disledku $patné
techniky vpichu a aplikace injekce je velmi bolestiva. (Hradilek, 2012, s. 156) Proto je
velmi  dulezité pfijmout strategie minimalizace rizik pomoci nalezitého
vzdeélavani  poradenstvi pro pacienty. Ty zahrnuji stfidani mist vpichu, pouziti
autoinjektor, pouziti 1€kt pti pokojové teploté, studena komprese nebo lokalni anesteticky
krém ptfed podanim injekce, vCasna aplikace stiedné az vysokoucinnych topickych
kortikosteroidii s gazovou medikaci a nesteroidni protizanétlivé 1éky uzivané pted a po
dobu 24 hodin po injekci.(Maurelli, 2018, s. 49)

Nezadouci ucinky at uz celkové nebo lokélni byvaji negativné pfijimany zvlasté
mladou generaci nemocnych, ktera chce ,,zit naplno* ve svém pracovnim 1 volném case.
Injekce naruSuji zivotni styl pacientd, jsou nepohodlné a neustale pfipominaji jejich
zdravotni stav. (Hradilek, 2012, s. 158)

Pro pacienty nepfijemnym vedlej$im uGc¢inkem, ktery ale muze slabnout béhem
dlouhodobého podéavani, je vyskyt chiipkového syndromu po aplikaci injekce. Tomuto
syndromu lze zabranit sou¢asnym podavanim nesteroidnich antirevmatik, pozvolnou titraci
davky na zacatku 1é¢by, podavani 1éku na noc. (Havrdova, 2013, s. 276). Na individualni
interferon beta se mohou vztahovat dal$i doporu€eni pro titraci davky pro zlepSeni
snaSenlivosti, nizs§i davka 1ékti C¢asto odstrani nebo alesponl zmirni trvani nezadoucich
ucinki. (Madsen, 2017, s. 298) K nejcastéji pridruzenym autoimunitam s RS patii praveé
autoimunitni postiZeni §titné zlazy, K jejiz manifestaci dochazi praveé pii 1é€bé interferonem
beta. V tomto piipadé by 1€k nemél byt dale pacientim podavan, stejné tak jako
U nemocnych s manifestni farmakologicky dostatecné¢ nekontrolovatelnou depresi.
(Havrdova 2013, s. 276). V navaznosti na podani interferonu (IFN) dochazi v lymfocytech
k syntéze Myxo-virus resistance proteinu A (MxA), ktery je vzhledem k naslednému
vzestupu hladiny povazovan za vhodny marker u¢innosti interferonu in vivo. V prub&hu
1é¢by dochazi u nékterych pacientl k tvorbé neutraliza¢nich protilatek (NADS), jez mohou
vést k poklesu ¢i ztraté biologické ucinnosti tohoto 1éku. Jejich detekce, stejné jako méteni
hladiny mRNA Myxovirus resistance proteinu A rozsifuje moznosti sledovani ucinnosti
1écby IFN. NAbs a MxA by se mély stat soucasti bézné klinické praxe.“(Libertinova, 2014,
S. 638)

Lécba interferony je tedy vedle potencialnich nezadoucich ucinkti po podani
spojena s nepohodlim z injekce. Podil pacienti, ktefi nedodrzuji 1é¢bu podle piedpisu
(nejsou adherentni) u injekénich terapii pro RS se odhaduje na 15% az 60% (Costello,
2008, s. 225). Bez ohledu na povahu onemocnéni je nesouvislost vyznamnym problémem
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u kazdého pacienta, ktery nedosahuje plného ucinku 1é¢by a zvySuje riziko relapsii, ¢imz
riskuje, Ze zakladni onemocnéni postupuje rychleji. Navic non-adherence predstavuje pro
spole¢nost ekonomickou zatéz, (Madsen, 2017). Klinicka praxe musi zahrnovat nejen
prevenci vedlejs$ich G¢inkd a sledovani aktivity nemoci, také objasnéni cile 1éCby. Pacient
by mél védét ihned pii stanoveni diagnozy, Ze lécba neni o odstranéni soucasnych
symptomu, ale o prevenci dalSich udalosti. Pro nov¢ diagnostikovaného pacienta je velmi
obtizné pochopit, pro¢ ma zahéjit dlouhodobou 1écbu v dobé¢, kdy je zcela bez potizi, citi se
zdrav a schopen vSech ¢innosti ve svém Zzivote. Ale pravé porozuméni filozofii 1é€by spolu
s kontrolou jeji aplikace mize vést k dlouhodobé adherenci pacienta. Dlouhodoba aplikace
injekci neni piijemna, ani jednoducha, jsou rizné mechanismy jak adherenci zlepsit.

Jednim z nich je pouziti elektronického autoinjektoru.(Havrdova, 2013, s. 277)

1.8 RebiSmart — elektronicky autoinjektor
Je prvnim elektronickym zafizenim k aplikaci ptednastavené davky léku pro 1écbu
roztrousené skler6zy. Autoinjektor vzdy pouziva jen jeden nemocny. Z hlediska pacienta
je asi nejdulezitéjsim faktorem neviditelnost jehly pti aplikaci, proto s nim dokaze pracovat
i ¢lovek, ktery ma z jehel fobii. RebiSmart umoznuje nastaveni riznych parametrt aplikace
jako je hloubka a rychlost vpichu, rychlost aplikace injekce a celkové trvani aplikace 1éku
pod kizi. Dalsi aspekt, ktery zvySuje komfort 1écby je automatické a nastavitelné
vstiikovani lécebné latky do pfistroje. Pacient pouze vlozi kartridZ s lécebnou latkou,
jednoduchym mechanismem ptipevni kratkou jehlu, kterd ani pfi manipulaci s pfistrojem
pred aplikaci neni vidét. Na elektronickém autoinjektoru je z hlediska zdravotnika unikatni
funkce elektronického zaznamenavani kazdé jednotlivé aplikované injekce. Tato funkce je
jesté vylepsena tim, ze aplikace je spusténa pouze reakci na lidskou kuzi, proto nelze ze
strany pacienta podvadét. Pokud injekci neaplikuje, na davkovacim protokolu se objevi
vynechana davka. Pfistroj lze pii kazdé klinické kontrole sestrou nebo lékafem snadno
zkontrolovat. Tim je pod kontrolou i pacientova adherence k 1é¢bé. Tento systém velice
dobfe umoziuje zjistit, pro¢ pacient neaplikuje a vhodné volenym rozhovorem zjistit
pti¢inu non-adherence, pfipadné provést re-edukaci pacienta. Pouziti vice davkovych kazet
také poskytuje mirn€j$i dopad na zivotni prostiedi a snadnéjSi likvidaci. Skryta jehla
snizuje riziko poranéni jehlou Pfed pouzivanim autoinjektoru je nutna edukace sestrou
specialistkou v RS Centru.(Lugaresi, 2016; Vachova, 2014, s. 322).
Pacienti pouzivajici RebiSmart udéavaji signifikantni zlepSeni kvality Zivota, méné

psychické zatéze v souvislosti s pravidelnou aplikaci injekci. N&ktefi pacienti povazuji
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elektronické zaznamenavani aplikované davky jako vysoce sebe motivujici a nasledna
100% adherence je predpokladem k zmirnéni poétu vzplanuti nemoci. (RebiSmart, ms-uk,
2016)
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2 EDUKACE A KOMUNIKACE

2.1 Komunikace
Pecovat znamena komunikovat. Jestlize chtéji zdravotnici poskytovat kvalitni péci,
znamena to, ze musi umét kvalitné komunikovat. Pravé komunika¢ni dovednosti jsou

klicovym ukazatelem kvality péce.(Banyrova, 2015, s. 33)

Komunikace je nedilnou soucasti edukace. Je univerzdlnim jevem lidské
spolecnosti a pfimym regulatorem mezilidskych vztaht. Bez komunikace neexistuje zadna
socialni skupina. Autofi pobaltské a kalifornské Skoly Watzlawick, Bavelas a Jackson
popsali lidskou komunikaci jako ,,médium pozorovatelnych manifestaci lidskych vztaha®.
Neni vzdy viditelna, napt. v pfipad€ vnitini, intrapsychické komunikace, ale vétSinou ji
muzeme zaregistrovat a analyzovat. Zachovd, uvadi, Ze lidskd komunikace je ,,proces
vytvareni vyznamu mezi dvéma nebo vice lidmi“. (Zacharova, 2016 s. 8) Od 60. let min.
stoleti se pro komunikaci pouziva pojem komunikacni kompetence, ktery vyjadiuje soubor
vSech mentélnich ptfedpokladl, které ¢lovéku umoznuji uskuteciiovat komunikaéni akty.

Komunikace je nevyhnutelna, nevratna a neopakovatelna. (Plevova, 2012, s. 129)

vvvvvv

charakteristiky je vSak mozné dle Mikulastika shrnout do téchto bodi:
e Komunikace je nezbytna k efektivnimu sebevyjadieni.

e Komunikace je vyména informaci v mluvené, psané nebo ¢innostni forme

a realizuje se mezi lidmi, proto se projevuje ur€itym ucinkem

e Komunikace je vyména vyznami mezi lidmi s pomoci béznych uznavanych

symbolil

e Komunikace je proces, jimz C¢lovék piedava sdéleni jiné osobé
prostiednictvim néjakého kanalu a s ur¢itym zamérem. (Zacharova, 2016

s. 9; Mikulastik 2010, s. 19)

Klicem k dorozuméni je naslouchani. Neschopnost lidi naslouchat je jednou ze
zasadnich bariér efektivni komunikace. BéZny poslucha¢ pochyti primérné 50% sdéleni

druhé osoby. Pozornost vSak klesa na 25% s délkou rozhovoru.(Plevova, 2012, s.134)
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2.1.1 Oblasti komunikace v oSetirovatelské péci

Vybérem vhodného modelu komunikace s pfihlédnutim na momentélni

situaci muze sestra volit nejlepsi pfistup k nemocnému.

e Terapeuticky model je zaméfen na schopnosti nemocného, jako jsou aktivni
naslouchani nebo empatické reakce. Tyto vlastnosti lze dobie vyuzit pfi

edukaci pacienta.

e Model kvalifikovanych lidskych vztahti je zalozen na schopnosti sestry

predavat nemocnému dostatek informaci z rizného uhlu pohledu.

e Socialni model uplatiiuje sestra v kaZzdodenni praxi a vychazi z chovéni,
které je vsouladu se spoleCenskymi normami (pozdrav, podéani ruky,

predstaveni se apod..).

e Informacéni model se soustfed’'uje na sdéleni informaci bez emocionalniho

projevu.

e Hovorovy model je ¢asto ve zdravotnické praxi vyuzivan, cilem je béZzny
kontakt nemocného se sestrou, vétSinou jsou tématem hovoru rodina, prace,

béZzné denni udalosti.

e Dialogicky model, typicka je otevienost, akceptace, divéra. Poskytuje
nemocnému prostor pro vyjadieni vlastnich potieb, nalad, pocitd, myslenek,

postoji, ¢i problému.

Sestra tyto modely v ramci své komunikace s pacientem stfida, miize je navzajem
kombinovat, ale zdkladnim poslanim téchto modeliit musi byt kvalitni oSetfovatelska péce.
Sestra miiZze uplatnit dva druhy komunikaéniho stylu. Je to bud’ symetricky styl, kdy oba
aktéfi komunikace maji rovnocenny vztah, stejnd prava a moznosti projevu. Stiida se role
naslouchajiciho a hovoficiho. Tento vztah se vyznacuje pratelskou atmosférou,
pfiméfenym hlasovym projevem a nabidkou pomoci. Oproti tomu asymetricky styl je
zalozen na vztahové nerovnosti a zavislosti pacienta na sestfe. V komunikaci pievladaji
zakazy, ptikazy a rady, které vyvoldvaji dominanci v interakci. OSetfovatelska péce bude
ucinna pouze tehdy, kdyz nastane symetricky vztah mezi sestrou a pacientem. (Zacharova,

2016, s. 12)

23



Dusledkem nekvalitné vedené¢ho rozhovoru je casto nespokojenost pacienta,
nad rdmec béznych komunikacnich dovednosti — je nemocny, je ve stresu, uzkostny,
a prozivat mnoho dalSich emoci. Emoce narusuji kognitivni funkce, coz jde pfimo proti
jednomu z nejcastéjSich typtt komunikace ve zdravotnictvi — vysvétlovani. Vysvétlovat
s uspéchem Ize jen Cloveéku, ktery neni zmitany silnymi pocity a jehoz pamét neni
prehlcena informacemi. Efektivné uklidnit, sdélit informace, vysvétlit 1écebné postupy,
ovétit porozuméni, vzit v ivahu pacientovy kognitivni schopnosti, profesiondlné reagovat
na emoce, dobfe pokladat otazky, byt eticky, lidsky, vstiicny, vzbudit v pacientovi nadé¢ji
i davéru, mluvit tak, aby porozumél i pacient s nizkou zdravotni gramotnosti, sdélit Spatné
zpravy a celkové zajistit co nejvyssi miru adherence je kol natolik komplikovany, Ze pro
jeho splnéni jsou nutné profesiondlni komunikacni kompetence. Role zdravotnika je
nezastupitelnd a komunika¢ni kompetence by mély patfit na seznam potieb dalSiho
vzdélavani. ,, Komunikaci ve zdravotnictvi se zabyvame, abychom zlepsili klinické vystupy
skrze ucinné dotazovani, odebrani anamnézy, edukovani, FeSeni obav pacientii.
Kompetenci potom chdapeme jako zpusobilost, tedy dynamicky soubor znalosti, dovednosti,

postojit a schopnosti vykonat, které se projevuji v chovani. “ (Banyrova, 2015, s 40)

Efektivni komunikace sestry by se méla fidit touto charakteristikou: mluvci
I pifijemce dostavaji dulezité informace, které jsou podavany ve srozumitelné forme.
Pacienti maji prostor pro dotazy a zopakovani informaci, je zachovéana jejich dastojnost

a mohou vyjadtit sviij nazor. Komunikace musi byt kongruentni. (Venglarova 2009, s 28)

2.1.2 Ziskavani informaci od pacienta

Nékteti pacienti sd€luji své problémy jasné a vécné, nékteti ale potize zamlcuji,
informace zkresluji, nebo zasadni véci nesdéluji vibec. Casto maji pocit, Ze je zdravotnik
dostate¢n¢ nevyslechl, nebo jejich potize nebere vazné. Je to zpisobeno urcitou
komunikacni neobratnosti pacienta nebo zdlouhavym ¢i nepfesnym vyjadfovanim. Velmi
Casto byva nemocny pii rozhovoru se zdravotnikem rozrusen, a pozdé¢ji si uvédomi, Ze
zapomn¢l upozornit na dulezité problémy nebo okolnosti. Je tedy vhodné pacientovi
doporucit, aby si pisemné¢ piipravil zékladni otdzky, které chce fesit. Pfedejdeme tim napéti
a uzkosti, které mohou pii komunikaci vzniknout. Psychologicky je dllezité znat prozivani
pacienta, co mu pusobi starosti a hlavné znat jeho subjektivni vniméani nemoci. Jen tak je
mozné priméfenym vysvétlenim a prizpisobenim komunikace pacientovi zlepSit jeho

spoluucast na 1é€ebném procesu a oSetfovatelské péci. V soucasné klinické praxi se klade
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diraz na spravné uplatiiovany psychologicky pfistup v kombinaci s odbornymi znalostmi
zdravotnikd. Mezi dulezité oblasti v socialni komunikaci v oSetfovatelské praxi patii
potfeba informovanosti pacientll, informovani pacienti o jejich zdravotnim stavu,
poskytovani pokynii a pouceni o 1écbe. Je tieba také zvazit prospésnost a Skodlivost
podavanych informaci. V neposledni fadé¢ je v socialni komunikaci dulezité ziskavéani

informaci od pacientu. (Zacharova, 2016, s. 48)

2.2 Komunikace lékar-pacient

Vztah 1¢kare a pacienta je ¢asto rozporuplny, ambivalentni. Pacient vzhlizi k 1ékafi
s davérou i nedavérou. Na jedné strané véri, ze mu chce pomoci, na strané druhé vznika
strach a obava, Ze neni dostateéné zasvécen do vseho, co 1ékai zamysli. Jde o stav spojeny
s pocitem zavislosti a vzbuzujici nedivéru. Rozporuplné pocity se snazi potladit
rozumovymi Gvahami. Cim vice se citi byt v ohroZeni, tim vice je jeho chovani pod vlivem
emoci. (Zacharova, 2016, s. 76) V rychle se ménicim kulturnim a spole¢enském kontextu
rozhoduji 0 pribéhu 1écby, nahrazovan sdilenym rozhodovacim pfistupem. Pacienti
pfijimaji spolutcast na své 1é¢b¢, jsou nabadani, aby se zajimali, kladli otazky

a ovliviiovali prib¢h diskuse se svymi Iékati. (Balon, 2015).

Ve vztahu mezi 1ékatem a pacientem je dulezity respekt k autonomii, tzn. respekt
pravidel, kterd si sdm nemocny pro svij Zivot stanovil (Halmo, 2014, s. 30). M4 pravo na
svilj ndzor, diagnostiku i terapii. Pravidlo autonomie ale nemize vzdy platit absolutné,
pacient nemize vyzadovat jen to, co chce on. (Raudenska, 2011, s. 128) Je odbornou
povinnosti 1€kafe upozornit na rizika napt. odmitani 1é€by, ale nakonec nezbyva, nez je

respektovat.

Pacient — laik nemiZze porozumét v§em okolnostem diagnostiky a 1é¢by tak, aby mohl
ucinit kvalifikované rozhodnuti. Nema medicinské vzdélani ani praktické zkuSenosti,

nemiize sim rozhodovat o managementu nemoci. (Simek, 2015, s. 105)

V Evropé je vétSinou obecné uzndvano pravo nemocného spolurozhodovat
0 navrhovanych a provadénych diagnostickych a 1écebnych vykonech. Diky principu
autonomie se predpoklada, ze paternalismus musi byt a je nahrazen principem partnerstvi.
(Ptacek, 2015, s. 55). Lékar jako odbornik i poradce by mél sdélit nemocnému diagnozu
vSe, co o dané problematice vi, jaké jsou pravdépodobnosti, moznosti a dostupnost 1écby

a pak respektovat nazor radicich se. (Simek, 2010, s. 120). Ukolem lékate je zhodnotit
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vyhody a nevyhody navrhované 1é€by. Nemocny ma diky principu autonomie pravo
nahlizet do své dokumentace, ma pravo na volbu lékate, pravo 1é¢bu odmitnout a dokonce
ma pravo navstivit alternativniho 1écitele, nebo nedostavit se k vysetreni. (Ptacek, 2018, s.
55) Obecnym nazorem komunity l1ékatskych etikd je Ze ,,prdvo pacienta je silnéjsi nez

dobro pacienta®“. (Ptacek, 2018, s. 54)

Diagndézu RS by mél sdélovat 1¢ékaf, ktery indikoval pomocné vySetfeni nebo ktery
se nemoci dlouhodob¢ zabyva. Na sd€leni diagndézy by mél mit vyhrazen dostatek
casu.(Havrdova, 2015, s. 81) ,,Vyber terapie by mél odpovidat pacientovym narokiim na
kazdodenni cinnost. Zaroven by mél reflektovat, zda preferuje spise ucinnéjsi lék i za cenu
o riziku dlouhodobé progrese pri sub optimalni terapii. Obecné plati, Ze lékare zajimaji
casteji vyznamné, Zivot ohroZujici nezadouci ucinky. Ale pro nemocné jsou velmi podstatné
takove ucinky, které negativne ovliviiuji jejich vsedni Zivot, byt maji nizsi

intenzitu,“(Stourag, 2014, s. 40)

Lékari ¢i zdravotnici, ktefi z riznych divodd pracovali v cizin€, se shoduji
V nazoru, Ze rozdil mezi nas§im zdravotnictvim a systémem zdravotni péce v zahranici se
tykéd hlavné pfistupu k pacientovi. Odborné dovednosti, technické vybaveni ¢i mozZnosti
farmakoterapie - zde je naSe zdravotnictvi plné srovnatelné nebo dokonce na vyssi trovni
nez v zahrani¢i. Nejveétsi rozdil ale spocivd v uméni ¢i ,,neuméni” komunikace
zdravotnickych pracovnikl s pacientem.(Banyrova, 2015, s. 34) Proto je potieba stale
zlepSovat komunikac¢ni dovednosti 1ékaiii zejména s pacienty postizenymi vaznymi
chronickymi nemocemi. Nékteré postoje, chovani a dovednosti (napiiklad schopnost
poskytnout diivéru, byt empaticti, poskytovat "lidsky dotek", vztahujici se k osobni Grovni,
byt piisni ale uctivi) jsou soucasti efektivni komunikace. Je tifeba zohlednit nékteré
specifické aspekty ovliviyjici komunikaci mezi 1ékafem a pacientem jako jsou proménné
osobnosti, styly zvladnuti a také kulturni faktory. Vyzkum ukdzal, Ze vycvik v komunikaci
muze zlepSit vztah mezi lékafem a pacientem, zvysi se tim spokojenost pacienta se

zdravotni péci. (Balon, 2015)

2.3 Komunikace sestra-pacient
Od lékafe pacient ocekava vysokou odbornost, s niz je schopen nemoc

diagnostikovat a 1é¢it. Postaveni sestry je slozitéjsi, protoze pacient ji vnima jako soucast

celého tymu, tj. v tzké spolupraci s 1ékarem, ale také samostatné. Jeji role vyzaduje vice
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porozumeéni, pochopeni, laskavosti. Zdravotnik by mél jednat s Kklientem jako
s rovnocennym partnerem. Takovy vztah mazeme oznacit za psychologickou pomoc a jeho
podstata spociva Vtvorbé piiznivého psychosocidlniho terénu, na némz se pak
diagnosticko-terapeutické zakroky mohou uplatnit optimalnim zptisobem. Sestra by méla
byt schopna zahajit, podporovat a udrzovat vhodnou komunikaci, protoze z velké Casti na
tom zalezi uspéch 1é¢by a spokojenost obou zucastnénych stran. Stiznosti pacientt se
nejcastéji tykaji praveé toho, ze nebyli dostatecné nebo vhodnym zplsobem informovani
tak, jak by si prali. (Zacharova, 2016, s. 46; Havrdova, 2015 s. 83). Ve vztahu
k nemocnému je vhodné, aby sestra rozvinula kompetence oSetfovatelského diagnostika
predevsim intelektudlni (znalost diagno6z), interpersondlni (komunikacni dovednosti)

I technické (oSetfovatelské posouzeni). (Halmo, 2014, s. 36)

2.3.1 Role specializované RS sestry

Prace RS sestry zahrnuje celou fadu ¢innosti od komunikace, edukace, podpory
a prosazovani zajmi pacientll pfes ¢innosti spojené s diagnostickymi vysetfenimi, terapii
a vyzkumem az po administrativni praci. Predpokladem vysoce odborné a kvalitni péce
jsou znalosti dovednosti, jimizZ poméaha koordinovat poskytovani a ndvaznost péce. Dokdze
vCas reagovat na meénici se potfeby nemocnych a pom4aha jim vyrovnavat se s adaptaci na

nove vzniklé situace.(Havrdova, 2015, s. 109)

2.4 Edukace

Pojem edukace lze definovat jako ,proces soustavného ovliviiovani chovani
a jednani jedince s cilem navodit pozitivni zmény v jeho védomostech, postojich, navycich
a dovednostech®. (Jufenikova, 2010, s. 9) Hlavni pojmy tykajici se edukace jsou vychova
a vzdélavani, tyto ¢innosti se navzdjem prolinaji a dopliuji. Vychova neni omezena jen na
$kolni prostiedi, ale na viechna prostfedi, kde probihaji edukaéni procesy.(Stréblova, 2014,
s. 22) Kazda edukace je pfedavani informaci mezi dvéma nebo nékolika osobami. Cinnost,
kdy dochazi k uceni je nazyvana edukacni proces. Tento proces miuize probihat bud’
zdmerné nebo nahodné (intenciondlné ¢i incidentaln€). D4 se fici, ze edukacni procesy
trvaji celozivotné jak zamérné, tak bezdéEné. V procesu vzdélavani hovoiime o Ctyfech
determinantech: edukanti a jejich vlastnosti, edukator, edukaéni konstrukty, edukacni

prostiedi.(Jufenikova, 2010, s. 10)

e Edukant - Muze jim byt kazdy, kdo se uéi, v prostiedi, kde vyukovy proces

probiha. Ve zdravotnickém zatfizeni jim je samoziejmé pacient/ klient, ktery
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dostava nové informace, ale téz zdravotnik, ktery se déale vzdélava v ramci

celozivotniho zvySovani své kvalifikace.

e Edukator - Aktivni jednotka edukacni aktivity. Ve zdravotnickém
edukacnim prostiedi to byva nejcastéji vSeobecna sestra, porodni asistentka,

1ékar nebo rtizni terapeuti.

e Edukac¢ni konstrukty - Platné zakony, plany, ptedpisy, teorie, edukacni
standardy a materialy, ndzorné pomucky k vyuce. Tyto konstrukty ovliviuji

kvalitu eduka¢niho procesu a popisuji a hodnoti realné edukacni procesy.

e Edukacni prostiedi - Misto, ve kterém probiha edukace. (Stréblové, 2014 s.
36)

Edukace a vychova ke zdravi tvofi neoddélitelnou soucast prace sestry.
Podporuje pozitivni a odstrafiuje negativni aspekty ze Zivota cloveéka. Pro sestru v klinické
praxi je nesmirné dilezité¢ aby uméla aplikovat ziskané védomosti z problematiky edukace
pacienta. Jestlize t€émito védomostmi nedisponuje, piip. je neumi vyuzit v praxi, mize byt
edukace nebo cely edukacni proces malo efektivni a neuspokoji komplexné vSechny
edukacni problémy pacientl. Potfeba edukace souvisi s celozivotni potfebou samotného
Clovéka a to ziskavat nové informace, pfizplisobovat se zménam, formovat spravnym
smérem své postoje. Zmeény zdravotniho stavu vyzaduji pravidelné uzivani 1ékli, navstévy
l1ékate, rychlé rozhodovani pifi zméné zdravotniho stavu a schopnost vyhledat odbornou
pomoc. Nejen farmakologicka 1é€ba ptispiva ke stabilizaci zdravotniho stavu, ale 1 edukace
pacienta, kterd se stala soucasti mezinarodnich a narodnich dokumentl fizeni a kontroly
piislusného chronického onemocnéni.( Magurova, 2009, s. 28)
Tradi¢ni edukace je definovéna jako ,,planovany, systematicky, postupny proces
uceni a vzdeélavani pacientii, vychdzejici z posouzeni, diagnozy individudlnich potreb a
hodnoceni efektivnosti vyuzitych intervenci” (Gurkova, 2017, s. 77). Literatura téZ uvadi
edukaci jako osvojeni novych poznatki, védomosti, zrucnosti a vytvafeni novych
hodnotovych, postojovych a citovych struktur osobnosti a tim dosdhnuti zmény chovani.
Cilem edukace je ziskat a wudrzet nemocného v tloze aktivniho a konstruktivniho
spolutviirce 1éCby.
Zdravotnici se Casto pii podpotfe adherence k 1é€be€ chronickych somatickych
onemocnéni domnivaji, ze znalosti nemocnych usmérnuji jejich konani ve vztahu k 1é¢be.

Mtuze to zpusobit pouzivani jednoduchého modelu, na jehoz zakladé ptedpokladaji, ze
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chovani nemocnych ve vztahu kjejich zdravi, zdravotnimu stavu (health related
behaviours) zavisi piedev§im na informacich, které jim poskytnou. Dusledkem toho je
pfecenovani vyznamu znalosti a kladeni dirazu na podéavani informaci. Takovy pfistup
predpokladd témér pasivni roli pacienta, jehoz chovani ovliviuji pfedev§im podanymi
informacemi. Uvedena pfedstava Casto vede v klinické praxi u zdravotnik ke zklamani
zZtoho, Ze se u pacienta, kterého komplexn¢ edukovali setkavaji s rozhodnutimi
a chovanim, které jsou kontraproduktivni vzhledem k jejich doporuc¢enim. Znalosti jsou
samoziejm¢ potiebné, ale je tfeba vzit vvahu ovliviiujici faktory jako tendence
nemocného setrvavat v urCitém stereotypu zivotniho stylu pod vlivem siln€ pusobiciho
prozitku ztraty, laickych piedstav o svém onemocnéni, postoje, piesvédceni. Subjektivni
pojeti nemoci, které uréuje chovani nemocného je tedy ovlivnéno nejen poskytnutymi
informacemi, ale i vychovou a kulturou, a ma kli¢ovy vyznam pro self-management
onemocnéni, spolupraci v 1€€be€, vyrovnani se s nemoci a pro kvalitu zivota.(Gurkova 2017
s. 21)

V programech zaméfenych na self-management onemocnéni nemocny ziska
schopnost peCovat o své zdravi. V Centru vyzkumu edukace pacientii ve Stanfordu
(Standford School of Medicine) byl vroce 2017 vytvofen obecny program pro self-
management chronickych onemocnéni s nazvem ,Lepsi volby, lepsi zdravi®, ktery
pfedstavuje workshop pro pacienty s riiznymi typy chronickych nemoci a trvd 6 tydnd.
Kazdy tyden probihaji 2,5 hodinova setkani organizované v komunitnich centrech vedené
dvéma kvalifikovanymi pracovniky, z nichZ jeden trpi danym chronickym onemocnénim.

Obsah programu je tvofen tématy cilenymi na rozvoj dovednosti v self-managementu.

. Techniky zvladani Gnavy, frustrace, bolesti a socialni izolace

o Cviceni pro zlepSeni €1 udrZeni télesné kondice, sily a pruznosti
. Adekvatni uzivani 1€kt

o Efektivni komunikace se zdravotniky, rodinou, ptateli

o Vyziva

o Realizace pfimétenych rozhodnuti v 1é€bé

o Hodnoceni novych zptsobii péce a 1é¢by (Gurkova 2017, s. 79)

Edukace pacienta tykajici se jednotlivych forem péfe ma svoje specifika a tematicky je
rizn¢ zameétena. Zdravotné-vychovné miizeme pusobit v primarni, sekundarni a tercialni

péci. Tercidlni edukace je zamétend na chronicky nemocné, dispenzarizované pacienty a na
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rodinné prisluSniky. Zabyva se vychovou pacienta a tim, jak vyuzit zbyvajici potencial pro
zdravy zivot a jak se vyhnout komplikacim, omezenim a chronické

nesobéstacnosti.(Magurova 2009, s. 44)

2.4.1 Faktory ovliviiujici edukaci

Mezi napomahajici patii compliance (ochota, touha poznat, zménit a pfijmout),
motivace, pohotovost, zpétnd vazba, opakovani, logicky sestaveny ucebni materidl od
psychicky a fyzicky stav pacienta, kulturni bariéry, rozdilny jazyk ¢i Zivotni hodnoty
a postoje.

Dulezity v edukaci je i pedagogicky pfistup, jenz ma tyto zasady: kontinuita, reverzibilita,
jednoznacnost, neprotifecivost, pfiméfenost, cilevédomost, propojenost teorie s praxi,
zasadu kladného hodnoceni, zdsadu narocnosti a tcty k osobnosti nemocného, zasadu
individualniho pfistupu a zasadu aktivnosti.

Pacienta i jeho rodinu musime vhodné motivovat ke zméné a apelovat tak na jeho vnitini
motivaci; v neposledni fadé¢ zde ma vliv i vystupovani sestry, jeji schopnost ziskat si

pacientovu diivéru, pfistup a komunikace na rovnocenné urovni.

2.4.2 Organiza¢ni formy edukace v oSetFovatelstvi

Rozeznavame edukaci frontalni, skupinovou a individudlni, kterd vychazi ze
vzagjemné duvery edukatorky (sestry) a edukanta (pacienta). Individualni edukace
umoziuje respektovat osobnost, veék, vzdélani a kulturni Groven ¢i zivotni podminky
pacienta. M4 vSak 1 své nevyhody jako velka ¢asova ¢i ekonomicka naro¢nost. Skupinova
edukace se realizuje pusobenim na uréity pocet pacientl se stejnymi kritérii. Vyhodou je,
ze vytvari podminky pro vzdjemnou interakci, umoziuje diskuzi mezi jednotlivci a neni

¢asové narocnd. Jednou z nevyhod je nerespektovani individualnich potieb.

2.4.3 Druhy edukace

vvvvv

e Zakladni — zahrnuje nejdilezitéj$i informace o nemoci, realizuje se tehdy,
pokud pacient nema dosud zZadné informace a poskytuje pouze zakladni
informace na ,,pteziti“. Nové diagnostikované onemocnéni miZze zpiisobit
zmeény v psychice a neakceptovani daného onemocnéni (popieni, Sok).
Z tohoto diivodu je potieba poskytnout pouze zékladni formu edukace. Je
potiebné, abychom pacienta v této fazi nezahrnuli nardz velkym mnozstvim
novych informaci.
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e Komplexni — rozsifujici edukace, mlize se realizovat prostfednictvim kurzi,
rekondic, pobytd, 1é€bé ve specializovanych ambulancich. Pacient
S chronickym onemocnénim se pomoci edukace postupné zacind starat
0 svoje zdravi, piebira za néj zodpovédnost tak, aby svoji nemoc zvladal co
nejefektivnéji a vedl co nejkvalitnéjsi zivot.

e Reedukacni — pokracCujici, rozvijejici, napravujici a kontinudlni edukace.
Navazuje na predchazejici védomosti, prohlubuje a aktualizuje je. Tato
edukace je dulezitd i z hlediska procesu zapominani, protoze védomosti

nejen prohlubuje, ale i obnovuje.

Chronicky nemocni vyzaduji vytrvalost a disciplinu. Casto nejsou schopni
dodrzovat 1écebné pokyny, protoze konzervativni 1éCba byva pomald, zéalezi na vztahu
pacienta k danému 1éku. Uginek léku je tfeba sugestivné podporovat. U chronicky
nemocnych muzeme vidét velké rozdily v postoji k nemoci, které musime pii edukaci
respektovat. Néktefi se s nemoci rychle vyrovnaji, dodrzuji doporucena pravidla a 1écbu
pfijimaji. Jini svij stav bagatelizuji, jsou neochotni zménit svlj postoj v oblasti
zivotospravy ¢i 1écby. Pti edukaci je tfeba vyuzit zkuSenosti pacientl a spiSe neZ radit nebo
autoritativné nafizovat radéji nabizet feSeni a motivovat k zddouci zméné.

Potfeba poznavani a uceni je“ prostor mezi informaci, kterou dany jedinec
mad informaci, ktera je potrebna na to, aby dokdzal zviadnout urcité cinnosti vedouci
k sobéstacnosti“‘( Magurova 2009, s. 63). Naptiklad u pacienta s diabetem je nutné naplnit
tuto potiebu, protoze spravna kompenzace diabetu vyzaduje znacné védomosti, zrucnosti 1
motivaci. Pacient musi poznatky a zru¢nosti zaméfit na hlavni cil — glykemickou kontrolu.
Na to je potfebné vlastni ptisobeni pacienta neboli ,,self-efficacy”, ¢imz rozumime ,,viastni
presvédceni jedince o své schopnosti uskutecnit svij vlastni management diabetické
péce. “(Banyrova 2015, s. 34-37). Pro dobrou kompenzaci glykemie je potiebné, aby
pacient disponoval i sebepéci neboli self-care agency.

Nekolik prilomovych psychologickych studii potvrzuji, ze presvédceni pacientli
0 1écbé miZze byt vyznamngjSim prediktorem adherence nez klinické nebo

sociodemografické faktory.

2.4.4 Self-efficacy

V odborné literatufe pro vyraz ,self-efficacy” nachdzime rtzné pteklady, napf.

sebeuplatnéni, védomi vlastni Uc¢innosti, autoefektivnost, vnimana osobni ucinnost,
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sebeefektivnost. Nejcastéjsim piekladem je sebeucinnost, ktera vyznamnym prediktorem
chovani clovéka ve vztahu knemoci. Sebeucinnost definoval Bandura v socidlné
kognitivni teorii jako ,,viru c¢loveka ve schopnost kontrolovat viastni fungovani a udalosti,
které ovliviiuji jeho zivot™ (Gurkova 2017, s. 31). Jinak fe¢eno piesvédceni jedince o tom,
co je v ramci 1écby schopen ud¢lat (napf. snizit energeticky piijem) a jaké dusledky to
bude mit (redukce hmotnosti) ovliviiuje jeho skutecné chovani, které se tyka zdravotni
péce, 1écby (vnéjsi aspekty prostiedi) a ta nasledné svymi podminkami (pfistup personalu)

ovlivituje dal$i ocekavani pacienta. (Gurkova 2017)
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3 ADHERENCE

3.1 Definice

Pojem adherence vyjadiuje ,,rozsah, ve kterém se pacientovo chovani shoduje
S radami a doporucenimi zdravotnika. Predstavuje tedy aktivni pristup nemocného, ktery
mad nejen zdajem léky uzivat, ale navic dodrzuje i doporucenou upravu zivotniho
stylu“(Vachova 2012, s. 2). Svétovou zdravotnickou organizaci WHO byla definovana
jako "rozsah, v némz chovani Cloveéka, uzivani 1ékd, strava a zivotni styl odpovida
dohodnutym doporucenim poskytovatele zdravotni péce ".

V literatuie je uvadéna adherence také jako rozsah, v jakém pacient dodrzuje
predepsané casy, davky a frekvenci podavani 1éku.(Valis, 2017) Z pohledu pacienta
s chronickou nemoci je adherence chapédna v jiném vyznamu jako ,evidentni zlepSeni
zdravotniho stavu, hledani efektivnich, pripustnych a snadno zvladnutelnych moznosti
lechy . (Gurkova 2017, s. 20) Adherence neni vétSinou zjistovana u 1é¢iv, které podavame
kontinudlné€ (infuze) nebo pouze v Case potieby (analgetika), ale sledujeme ji u 1é¢iv, ktera
jsou podévana v oddélenych davkach s pravidelnym davkovadnim. Nejcastéji je
vyjadfovana kvantitativné (v procentech). Dle metody, kterou adherenci méfime, je mozno
uvadét pramérny pocet vynechanych davek 1é¢iva za urcité obdobi, frekvenci odchyleni od
predepsaného rezimu, prumérny pocet dni bez medikace za urcity Casovy usek nebo
primérnou zménu délky podavani léku.

Casto, zejména v retrospektivnich databazovych studiich, je uvadéna doba, ktera je
pln€ pokryta Iécbou (days covered) ¢i ,,medication possesion ratio“(MPR). Parametr MPR
je definovan jako ,, pomér poctu uzitych nebo dostupnych davek léciva behem definovaného
obdobi k poctu davek, které mély byt v tomto obdobi uzity. “(Vali§ 2017, s. 25) Dalsi
definice MPR je “pocet dnii, na které je predepsdna lécha, déleny poctem dnmit mezi
Jednotlivymi vyzvednutimi 1ékii. ** (Cerveny 2008, s. 2) Pokud je pacient vybaven 1éky na 90
dni a dal3i baleni vyzvedne aZ za 10 dni je jeho MPR 90/100 (90%). (Cerveny 2008)

Druhou metodou je ,, procentualni vyjadreni pacientii s MPR vyssim nez 80% za
dobu 1 roku. Hranice 80% MPR je arbitralne nejcastéjsim kritériem pro adherenci k léche,

pricemz casové obdobi byva riizné“.(Cerveny 2008, s. 3)
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3.2 Vyjadreni a kvantifikace

Spolupraci mezi zdravotniky a pacienty popisuje fada termind, nejéastéji uvadénymi
jsou adherence, compliance ¢i perzistence k 16¢bé. Tyto terminy uzivame k popisu chovani
nemocnych ve vztahu k dodrzovani 1ékafem/zdravotnikem doporucenych zasad chovani.
Nejde tedy pouze o spravné uzivani 1€éka, ale 1 o dodrzovani pravidel individudlné
vhodného zivotniho stylu nebo diety. Dfive nejbéznéjsi pojem compliance, vyjadiujici
spiSe ochotu nemocného podvolit se odbornym doporuc¢enim, nahrazujeme dnes radéji
terminem adherence. Nékteti autofi povazuji compliance za termin vyhrazeny dodrzovani
farmakoterapie a jako takovou ji berou za podmnozinu S$ir§iho pojmu adherence.
Adherence urcit€¢ zahrnuje SirSi pojeti problému a zejména vice odrazi nezbytnost
aktivniho zapojeni nemocného, ktery neni pouze pasivnim ,,vykonavatelem piikazi‘, ale
motivovanym spolupracovnikem chapajicim vyznam dodrzovani doporuéeni. (Vrablik
2015, s. 6)

Adherenci mizeme také chapat jako pokracujici dobrovolné zapojeni pacienta do
pro n&j pfijatelného terapeutického procesu. (Zafarova 2015, s 19) Dalsim terminem
pouzivanym k popisu naklddani nemocného s doporucenimi je perzistence. Ta vyjadiuje,
nakolik je nemocny schopen spravné uzivat medikaci nebo dodrZovat jiny stanoveny
lécebny rezim dlouhodobé cili dlouhodobé dodrzovani terapeutického rezimu.(Zafarova
2015, s. 20). Nekteti autofi definuji perzistenci jako dobu mezi zahajenim a prerusenim
lécby (Celio, 2018). V bézné praxi se setkavame s riznymi variantami pacientského
chovani, které vyjadiuje napt. ¢astecna adherence u perzistentniho pacienta nebo chybéjici
perzistence u jinak dobie adherujiciho nemocného. (Vrablik 2015, s. 7)

Otéazka adherence v mediciné je v posledni dobé zminovana v Journal of Medicine,
ve kterém Osterberg a Blaschke zdiraziuji, ze mira adherence v chronickych nemocech je
Casto niz8§i nez u akutnich onemocnéni.(Treadaway 2009, s. 568). Obecné je mira
adherence u dlouhodobé 1écby 50-60 %. U kratkodobé 1écby se mira adherence zvySuje na
70-80 %, naopak rezimova opatieni jsou dodrzovana v pouhych 20-30 % (Banyrova 2015,
s. 34)

Adherence byla zkouméana u mnoha chronickych onemocnéni, jako je infekce
HIV, hypertenze, cukrovka, epilepsie, astma i u psychiatrickych onemocnéni. Sledovani
adherence u chronicky nemocnych je zasadni a musi ji byt vénovana stale vétsi pozornost,
u chronickych nemoci se adherenci musime zabyvat vzdy. Na zaklad¢ vyzkumi se
odhaduje, ze 1é¢bu dodrzuje piiblizne€ jen 50% chronickych pacientll na celém svéte. Tato

neoptimalni adherence pacient vede k Spatnym klinickym vysledkiim, zvySuje mortalitu
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a vytvaii ekonomické ztraty. Pracovnici ve zdravotnictvi, zejména Iékafi, l€karnici
a zdravotni sestry, hraji dulezitou roli pfi zjiStovani pacientli s neoptimalni ptilnavosti
a pii poskytovani zasahii na podporu a zlepSovani dodrzovani, pfetrvavani a udrzeni péce.
V ambulantnim prostiedi se obvykle chronicti pacienti setkavaji s nékolika zdravotnickymi
pracovniky (tj. 1€kafi, 1ékarnici, zdravotni sestry a dalsi). Jednim z dulezitych témat je
slaba, nékdy nulova spoluprace mezi rtznymi zdravotnickymi odborniky. Neexistence
spoluprace a nedostate¢na koordinace mezi zdravotniky casto zplsobuje preruseni péce
0 nemocné. Spatna spoluprace a komunikace mezi zdravotniky mezi sebou a i s pacienty
muze vést k roztiisténosti odpoveédnosti, preruseni nebo opozdéné péci.(Celio, 2018)
Nedostatek adherence k1é¢bé je cCastym problémem uvSech pacienti
S chronickym onemocnénim. Nejvice adherentni jsou HIV pozitivni pacienti a nejméné

pacienti s depresi.(Valis 2017)

3.3 Hodnoceni a méreni adherence

Adherenci lze monitorovat jak metodami pfimymi, napiiklad stanovenim
koncentrace 1éku nebo jeho metaboliti v krevnim séru, tak metodami nepfimymi.
Neptimych metod je cela tada, tfeba vlastni zdznamy pacienta, data z 1¢karny, doba plné
pokryta 1é€bou (medication possession ratio, MPR), pocitani nevyuzitych tablet,
dotaznikova Setfeni a subjektivni zdznamy nemocnych o uZzivani medikace. Nepiimé
metody samoziejmé nejsou piilis spolehlivé a jsou zatizeny velkou chybou.(Vali§ 2017)

Moderngjsi metody vyuzivaji elektronickych monitora¢nich systémut, napf.

detekce kazdého otevieni baleni apod. Nejpiesnéjsi se jevi piimé metody hodnoceni
adherence zalozZené na stanoveni mnoZzstvi uc¢inné latky v séru nemocného. Tato metoda ale
pro svou technickou a finan¢ni naro¢nost neni vhodna pro skrining, ovSem s vyhodou ji Ize
pouzit v individualnich ptfipadech zejména pfi zjiStovani pfi¢in selhani 1écby. Pritomnost
1é¢ivé latky nebo metabolitu v odebraném biologickém materialu potvrzuje uziti této latky
pacientem pred analyzou. Tyto metody jsou sice nejvice vypovidajici, ale velice Casto
invazivni a pro dlouhodobé sledovani adherence nepiipustné. Nemusi totiZ zohlednovat
rozdily ve farmakokinetice jednotlivct a pfitomnost ¢i nepfitomnost latky nemusi zcela
jasné znacit adherenci ¢1 non-adherenci. Kromé toho jsou zatéZujici 1 ekonomicky.
(Cerveny 2008)

Pii 1écbé nemocnych s RS indikovanych k parenterdlni terapii lze pouzit
i elektronickych systému detekujicich vlozeni pouzité jehly do bezpe¢nostniho kontejneru.

V malé studii americkych autori byla tato metoda vyuzita a non-adherence dosahovala

35



piiblizné 20 % s tendenci k podhodnocovani problému pii srovnani pacientskych zaznami

a dat zaznamenanych automaticky.(Vyttisalova 2009)

3.4 Adherence u RS

V okamziku stanoveni diagnézy roztrousena skleroza je pacient v nelehké situaci.
Nemocny je po seznameni s moznostmi terapie podavané injekéni formou velmi Casto
znepokojen a sdéleni, ze 1é¢ba bude dlouhodoba, ho vydési tplné. V takové situaci je
ukolem zdravotnika, at’ uz Iékate nebo sestry, pfesvéd¢it nemocného, aby si 1éky aplikoval,
nejlépe pravideln€, protoze vynechdvani 1écby snizuje UcCinnost terapie. Je tedy nutné
zajistit adherenci pacienta. Pod pojmem non-adherence se v tomto ptipadé rozumi
vynechani injekéni terapie alespon jednou za Ctyfi tydny.“(Vachova 2012).

Zachovani adherence k injekéni 1é¢bé je velmi dialezitd pro zdravotniky, ktefi fidi
a koordinuji péci pacienta s RS. Vyhody 1é¢by z ni vyplyvajici nejsou okamzité patrné
(jako u jinych chronickych onemocnéni napft. diabetes nebo hypertenze) injekéni 1écba
zpusobuje vedlejsi Gcinky a kdyZ se nemocni citi dobfe, maji tendenci 1écbu pteruSovat.
Optimalizace piinost, které maji byt dosazeny z léCby, pfinejmensim casteCn¢ zavisi na
schopnosti pacientd spravné a trvale uzivat tyto 1¢ky.(Traedaway 2009)

Roztrousend skler6za vyzaduje dlouhodoby management, pacienti jsou Casto 1éceni
DMD terapii (disease modifying therapy - nemoc modifikujici terapie). Spatna piilnavost
Kk 1é¢be, zejména injekéni, mize zvysit pravdépodobnost vzniku relapsu a naslednou
hospitalizaci v¢. ekonomické zatéze zdravotnického systému.(Lugaresi 2014, s. 1029-42)

Zatimco mira adherence u pacientli s RS 1éCenych injekénim interferonem byla pfi
posuzovani v kontextu s kontrolovanymi studiemi vysoka, bylo v§ak malo systematickych
dat, které potvrzuji, Zze mira dodrZzovani je dosazena v obecné klinické praxi. Navic
neexistuji zadné publikované pokusy posoudit, na kolik je dlouhodobé tuc¢innost téchto
DMD pozménéna vynechanymi davkami 1ékti. Pochopeni, pro¢ pacienti neuzivaji své 1éky
je nezbytnym prvnim krokem ke zlepSeni adherence pacientl s chronickym onemocnénim.
(Traedaway 2009)

WHO uvadi primérnou miru 50% adherence u pacientdi s chronickymi nemocemi
ve vyspélych zemich. Pokud jde o RS, existuyje malo potencidlnich udaji pro
charakteristické faktory, které ovlivituji dodrzovani 1é€by DMD. Zda se, Ze vyS$$i mira
adherence je pozorovana u pacienta, ktery vnimd, Ze oSetfujici 1ékat podporuje pouZziti
predepsaného 1€ku. Dale je pro pacienta dilezité, zda ma pomoci 1é¢by kontrolu nad svoji

nemoci, 1€k je na vyssi urovni nez predchozi uzivany a dale pokud se jednéa naopak o prvni
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zvolenou 1écbu. Dilezitymi faktory, které ovlivituji pfilnavost se zda byt 1 deprese a tizkost.
Jak zduraznil byvaly generalni chirurg USA, C. Everett Koop: ,,Léky nefunguji u pacienta,
ktefi je neuzivaji“.(Treadaway 2009)

3.4.1 Faktory ovliviiujici adherenci

e Faktory tykajici se 1éku — nezadouci uc¢inky, nedostateCny lécebny efekt, slozitd
aplikace.

e Vnitini faktory — pfistup pacienta k sob€ a své nemoci, predchozi 1é¢ba, psychické
komorbidity, schopnost zvladani stresu, odmitnuti, vira ve zdravi, motorické
postiZeni.

e Vng¢jsi faktory — tykaji se okoli ¢i prostiedi, ve kterém nemocny Zije napt. vztah
nemocného a zdravotnickym persondlem, socidlni ¢i rodinna podpora, zaméstnant,
socio-ekonomické faktory. (Vrablik 2015, s. 10)

Faktorii rozhodujicich o adherenci k 1écbé existuje vice, z nichZz nékteré nelze viibec
ovlivnit, napt. osobnost pacienta, vék, pohlavi, kognitivni schopnosti, socioekonomické
faktory. Mizeme ale identifikovat takové, které jsou v nejvyssim riziku Spatné adherence
a veénovat jim vys$i pozornost. Jako orientaéni pomuicka muze slouzit tzv. Moriskiho
dotaznik. ,.Za kazdou kladnou odpoveéd dostava vysetiovany jeden bod, za negativni
odpoved’ bodii nula. Vyhodnocenim dotazniku ziskame orientacni hodnoceni rizika non-
adherentniho chovani nemocného. Vice jak 2 body znamena vysoké riziko nedodrzovani
lécebnych doporuceni, 1-2 body ziska typicky nemocny se stredni motivaci k lécbe, 0 bodu
svedci pro spise nizké riziko.*“ (Vrablik 2015, s. 11)

Pokud se tyto faktory kumuluji, vysledna adherence je pak velmi nizka. Ve studii bylo
prokazano, Ze cCasté podavani léku mulZe adherenci negativné ovlivnit a ze cetnost
adherence klesa s rostouci frekvenci aplikace injekei.(Vrablik 2015)

V nedavné dobé bylo ve studiich hodnoceno pies 200 faktorti ovliviiyjicich adherenci
k 16¢b&, bohuzel zadny z nich neni jejim piimym prediktorem.(Cerveny 2008) Vyssi vék se
zd4 byt prediktivnim faktorem pro vyssi adherenci, coz ale neni v pfipadé léCenych
nemocnych s roztrousenou sklerézou typicka charakteristika. (Simunkové 2016, s. 5)

Ve Studijni a védecké knihovné v Hradci Kralové se 13.fijna 2017 konaly 44.
Serclovy dny. Na setkani odbornikt poradaném Neurologickou klinikou Lékaiské fakulty
Univerzity Karlovy a Fakultni nemocnice Hradec Kralové byla prezentovana zajimava
sdéleni s aktualni neurologickou tematikou. V odborném programu Serclovych dnii zaznéla

zajimava prednaska, ktera se vénovala vyznamu adherence a perzistence v klinické praxi.
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Téma se tykalo predevsim RS, ale vSichni zuCastnéni se shodli na tom, Ze téma adherence
ma presah i do terapie jinych chronickych onemocnéni, kde zdravotni stav pacient zavisi
na tom, jak spravné a pravidelné¢ uzivaji své léky azda akceptuji dlouhodobou 1écbu.
Sdéleni prednesl doc. MUDr. Martin Vali$, Ph.D., z MS centra potradajici Neurologické
Kliniky:

wHlavni moznosti udrzeni adherence a uspésné lecby RS ziistava opakovany kontakt
S nemocnym zalozeny na principu vzdjemné duvery, trpélivé avnimavé naslouchani
a vysvetlovani principu jednotlivych terapeutickych postupu a zakladniho smyslu celé lécby.
Jakékoliv zvyseni efektivity procesu a faktoru ovliviujicich adherenci mizZe mit mnohem
vetsi dopad na zdravi populace nez jakékoliv zlepseni jednotlivych medicinskych postupii.
Podivame- li se nanase pacienty, tak 40% z nich nema dostatecnou adherenci. Meéli
bychom se snazit rozpoznat priciny a odstranit diivody pripadné nizsi adherence.
| jednoduché lécebné pristupy mohou mit dramaticky pozitivni efekt, pokud jsou aplikovany

spravne,* uzaviel svoji predndsku docent Martin Valis.

3.4.2 Faktory non-adherence

Mezi typické ptic¢iny nedodrzovani doporuceni u pacienti s RS patii nedostatecna
ucinnost nebo sndsenlivost, soubézné poruchy a nésledky RS (napf. zapomnétlivost,

deprese, inava a $patné motorické dovednosti).( Lugaresi 2014)

V roce 2009 byly publikovany vysledky multicentrické pozorovaci studie provedené
pomoci prizkumi pacientl s RS prostfednictvim internetovych dotaznikii. Poskytovatelé
zdravotni péfe na 17 neurologickych klinikach pfijali do studie pacienty S RS a cilem
tohoto Setfeni bylo zjistit, které faktory nejvice ovlivnily neadherentni chovani
S dostupnymi nemoci modifikujicimi injekénimi terapiemi pro roztrouSenou sklerdzu.
Celkem 798 pacientii reagovalo na vychozi vinu studie (708 reagovalo na vSechny tii viny).
Mira neadherenci u vSech pacienti (chybéjici jednu nebo vice injekei) v téchto vinach
zustala relativné stabilni na 39%, 37% a 36%. NejCastéjSim divodem, pro¢ Ucastnici
ptiznali chybéjici injekce, bylo, ze prosté zapomnéli podat 1€k (58%). Dale byly
posuzovany ve vztahu k adherenci faktory jako reakce v misté vpichu, sniZzena kvalita
zZivota, nad¢€je, deprese nebo podpora rodiny.( Treadaway 2009, s. 1035)

Podle hlaSeni pacientl byla identifikovana fada faktort zodpovédna za vynechani
injekci. Neadherentni chovani pfimo souviselo s vykonem injekéni terapie, jako tnava

uzivanim injekci (16%), kozni reakce (5%), bolest v misté vpichu (7%), uzkost spojend s
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injekcei (3%) a neptitomnost nékoho, kdo by pomohl aplikovat 1€k (4%). Do kategorie jiné
divody 23% respondentti uvedlo cestovani, zménu v pojisténi, problémy s dodavkou
Iékaren, jiné zdravotni potize nebo exacerbace RS, usnuti pfed podanim injekce nebo
mimoiadné udalosti v rodiné. (Celio 2018, s. 325)

Literatura uvadi jako nejCastéjsi ditvody non-adherence zapomenuti, obava
z nezadoucich ucinkl a nedostatek motivace k 1écbé. Lécba chronickych onemocnéni je
spojovana s moznymi komplikacemi, které jsou u nemocnych zdrojem obav. Tento strach
z vedlejsich ucinkl 1écby mohou byt tak intenzivni, ze vyznamné ovlivituje adherenci
k 1é¢be. (Gurkova 2017) Pacient si velmi ¢asto neuvédomuje dosah dusledkd nemoci
a nevnima prospésnost terapie. Pro dostatecnou adherenci k 1é€bé musi nemocny nejprve
pochopit jeji vyznam a musi byt vnitin¢ nastaven pro jeji uzivani. Z uvedeného tedy
vyplyva, ze musi byt o své nemoci, jeji 1écb€ a dalsSich faktorech dostate¢né a pribézné
informovan oSetfujicim persondlem. Toto vnitini presvédéeni musi byt dlouhodobé,
protoze podle WHO ,,vede nizkd adherence k horsim vysledkiim lécby az k jejimu selhani,
dale k dlouhodobym komplikacim a ke zvySeni celkovych nakladii na terapii a lécebnou
peci. (Vachova 2012, s 5)

Data z klinickych studii ukazuji na to, Ze procento adherence pacientt k 1écbé klesa
s prodluzujici se dobou aplikace. Disledkem je pak rychlejsi progrese onemocnéni
a casnéjsi prechod do sekundarné progresivni faze nemoci, kdy nemocnému nemame
moznost nabidnout Zadnou dalsi efektivni terapii. Podle Vachové ma pacient po prvni atace
RS, kdy se jeho zdravotni stav uplné€ upravi, €asto pocit, ze je zcela zbytecné, aby si ttikrat
tydné aplikoval injekce a navic dlouhodobé. Spolupraci snizuje i pfitomny chiipkovy
syndrom, ktery se objevuje souCasné s aplikovanymi injekcemi pravé pii zahajovani
injekéni terapie. Mnoho novych pacientii tento syndrom odradi. Problémy s terapii mohou
ale zpiisobovat 1 faktory jako motorické postiZeni, bolestivé lokalni reakce, fobie z pohledu

na jehlu nebo jen prosta nesikovnost. (Vachova 2012, s 5).)

3.4.3 Diisledky non-adherence

VéEtsi procento pacienttl, ktefi prerusi 1é€bu, je obvykle v bé€zné klinické praxi nez
v klinickych studiich. Je to ziejmé proto, Ze ve studiich jsou pacienti vice motivovani
k pokracovani 1écby, jsou podrobngji sledovani a 1é¢i se s védomim, ze dostavaji ,,néco
vic* nez v bézné praxi (novy zkouseny 1€k) a vice se soustfedi na spravné uzivani 1éku.
Z téch, ktefi 1écbu prerusi, jich vétSina u¢ini béhem prvnich 6 mésicti a hlavnim diivodem

jsou nezadouci UCinky, naproti tomu dlouhodobé léceni pacienti udavaji jako dvod
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nedostate¢nou ucinnost 1é¢by.(Hradilek 2012, s. 258)
Adherence pacientl s injekéni 1écbou RS dosahuje pfiblizné 60 %, coZ je vice nez
U pacientl s diabetem, hypertenzi, epilepsii a jiz zminénou depresi. ,,Bohuzel je znamo, zZe
vice nez ctvrtina pacientii s RS dostavajicich tzv. nemoc modifikujici léky (DMD) neni
adherentnich k lécbe. Nizka adherence k lécbé u nemocnych s RS vyznamné zvysuje riziko
relapsu, *“ upozornil docent Valis.
wAdherentni pacienti s RS jsou levnéjsi pro zdravotni systém, prestoze jejich lécba
patii spise k nakladnejsim. Déle pracuji, nevyzaduji socialni davky, naopak do systéemu
prispivaji. Nejcennéjsi je vSak prinos pro samotného pacienta v podobé nizsiho poctu
relapsu, pomalejsiho a oddaleného nastupu invalidity, zvyseni kvality Zivota i méné
hospitalizaci. Pocit, Ze bylo dosazeno lécebného cile, také posiluje adherenci
k terapii. “(Simankova 2016, s. 3). Autorka ¢lanku poukazuje na fakt, e v USA je
praceschopnost podminkou uzavieni zdravotniho pojisténi, proto se vétSina nemocnych
snazi o minimalni podet dnii stravenych v pracovni neschopnosti. Dale dodava, ze: ,,V CR
stale existuje skupina nemocnych, pro néz je invalidni diichod Zivotnim snem a nejde jen
0 nemocné s RS.“(Siminkova 2016, s. 3)
Dusledkem nedostate¢né adherence mize byt
e akutni riziko z neléCeni (opozdéni z 1écby) nebo tzv. rebound fenomén pii ndhlém
ukonceni
e sniZena terapeuticka odpovéd’ (neucinnost, riziko komplikaci, rezistence k 1écbeé,
relaps choroby, dekompenzace zdravotniho stavu)
e zvySeni rizika nezadoucich ucink ¢i interakci

e predavkovani, intoxikace, zavislost (Valis 2017, s. 2)

Dostatecné spoluprace pacienta je v I€karské péci a zdravotnictvi obecné klicova hlavne

Z téchto zasadnich duvodu

e Nizka adherence predstavuje znacnou finan¢ni zatéz pro systém zdravotni péce.
e Odpovidajici adherence je hlavnim prediktorem uspé&Snosti jakéhokoliv 1écebné-
preventivniho procesu.

e Nedostatecnad adherence ma velmi kriticky dopad na vysledky klinickych studii.

Toto jsou duvody, ze kterych je patrné, ze problematika spoluprace pacienta ovliviiuje
nejen zdravi nemocného, ale velmi zdsadnim zplsobem celé zdravotnictvi. (Ptacek, 2018,

5. 137)
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3.4.4 Moznosti zlepSeni adherence k 1é¢bé

Velmi zéasadni pro dosazeni dostatecné adherence je komunikace mezi lékarem
a pacientem. Je prokazané, ze zhruba 50 % pacientii opousti ordinaci lékafe, aniz by
rozuméli tomu, co jim I¢kat fekl. Pacienti maji riznou miru védomosti o své chorobé. Na
druhé strané stoji zdravotnici Casto vystaveni Casovému tlaku a navic s rliznymi
komunika¢nimi dovednostmi. Je zndmo, Ze zapojeni pacienta do terapeutického procesu
vyznamné zvysSuje ucinnost 1éCby. Proto by mél byt pacient fadné poucen o své chorobg,
progndze a vyznamu lécby. Mél by byt informovan o vSech terapeutickych moznostech,
jejich prinosu a rizicich, pravdépodobnosti dosazeni dobrého vysledku, a to s vyuzitim
vhodnych pomiicek. Porozuméni nemoci, jejim disledkiim a principtim 1écby je zakladnim
predpokladem zlepSovani adherence. Vysvétleni (edukace) ma vzdy lepsi vysledky, je-li
spojena a vyuzitim pomiticek (modely, tiSténé materialy, videosekvence), je-li opakovana,
kontinudlni a pfizptisobena konkrétnimu nemocnému. Doporuc¢enym modelem muze byt
»vzdélavaci serial“, kdy s pacientem postupné rozsifujeme okruh diskutovanych informaci
podle jeho z&mu. V dneSni dobé mame moZnosti elektronické komunikace, které
s vyhodou pouzivime u mladSich pacientl. Stale Castéji jsou vyuZivany systémy jako
SMS zpravy ¢i specialni aplikace pro chytré telefony upominajici na uziti ¢i vyzvednuti
dal$i davky medikace, nebo pouziti socidlnich siti k edukaci. Do edukace se idedln¢
zapojuji 1 dal$i ¢lenové zdravotnického tymu — nezastupitelnd je role zdravotni sestry
edukatorky, lze vyuzit i specialistd (nutriéni terapeut, rehabilitacni specialista apod.).
(Vrablik 2015, s. 8)
WHO provedla analyzu programu mHealth, ktery je ur€eny pro chronicky nemocné
a lécené pacienty, vychdzejici z oveéfené skutecnosti, Ze mobilni telefon je nejrychleji
adaptovana technologie v historii lidstva bez ohledu na ekonomickou vyspélost
jednotlivych zemi svéta. (Talab 2015, s. 14). Diagnoza roztrousené sklerézy je zména
zivota a dopad nemoci je Casto hluboky. Nemocni jsou ohrozeni potencidlni ztratou
zameéstnani, rizikem socialni izolace, snizenou zivotni Urovni a nutnosti vzdani se
spoledenskych a volnodasovych aktivit. Casto vyuZzivaji khledani informaci
0 managementu své nemoci internet a socialni média ke hleddni kolegh a skupin
podporujicich pacienty. Pacienti, ktefi si navzdjem pomahaji, mohou byt pfinosem 1 pro
zdravotnika, protoze to zkracuje dobu, po kterou se edukujici zdravotnik vénuje

nemocnému, a ¢as mize byt 1épe vynaloZen pii rozhodovani o péci o pacienta.
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Prostfednictvim internetu a socidlnich médii maji pacienti s RS pfistup k bohatym
informacim o diagnéze a riznych moznostech 1écby, coz jim umoziuje ucastnit se
1é¢ebného rozhodovaciho procesu.

U pacienti s RS mohou socidlni média pomoci porozumét a zvladnout jak jejich
nemoc, tak i moznosti 1écby. Vzhledem k on-line aktivitdim pacienti s RS, prizkum
provedeny od roku 2009 do roku 2010 na ambulancich v Némecku a prizkumu 8586
pacienti s RS v USA a Kanad¢ (North American Research Committee on Multiple
Sclerosis NARCOMY) zjistil, ze vétSina pacientti (86-94%) méla piistup k internetu nebo
e-mailu a ze 60-71% pfistupovalo alespon jednou denné. Podobné z prizkumu v Britdnii
z roku 2010 vyplynulo, Ze 92% lidi s RS vyuzilo internet tiikrat nebo vice tydné a v roce
2007 americky prizkum o 2390 pacientech s RS hlasil pouzivani internetu 93% ucastnikt
ve srovnani se 75 % obecné populace. Pomémné vysoké vyuziti internetu u pacientt S RS
V porovnani s béznou populaci v kombinaci se silnym zajmem téchto osob pii vyuzivani
on-line portalti a dalSich on-line technologii k ziskani informaci o jejich stavu a ke
komunikaci se zdravotnikem naznacuje, Ze pacienti s RS mohou byt super-adoptefi nové
vznikajicich trenda elektronického zdravotnictvi

Nejduveéryhodnéjsim zdrojem informaci byl stdle hodnocen 1ékar ¢i zdravotni
sestra, pfi¢emz 98% pacientd hlasilo, Ze 1ékati divéfuji nebo hodné divéfuji. Zatimco
uloha socialnich médii pfi podpofe pacienti byva pozitivni, mezi potencidlni piinosy
socidlnich médii nastinénych Dr. Kantorem patii schopnost rychle §ifit presné informace
zalozené na dikazech a vzdélavaci zdroje pro velké mnozstvi pacientl. Nemocni
I zdravotnici si musi byt védomi potencialnich uskali jako je identifikace spolehlivych
a davéryhodnych zdrojii informaci, obavy o soukromi pacienta, udrZzovani vhodnych
vztahll pacienta a zdravotnika, coz zdlraznuje nutnost poskytnout pacientim poradenstvi
ohledné toho, kde 1ze nalézt spolehlivé informace online. Pfistup k informacim Spatné
kvality mizZe byt obzvlasté nebezpecny, pokud se obsah tyka navrhované lécby, ktera
postrada védecké dtikazy.(Kantor 2018, s. 23)

Je nutné neustdle rozptylovat obavy, které nemocny pochyti napt. v internetovych
diskusich pfi hledani informaci, které nebyly vysloveny v ordinaci. BohuZel na internetu je
dnes velké mnozstvi zcela Spatnych, zavadéjicich a nebezpecnych informaci. Nezkuseny
pacient z nich muaze ziskat dojem, ze 1écba doporucena odborniky je zbyte¢na nebo
dokonce skodliva. Je proto velmi dulezité v rdmci edukace davat nemocnému navod, kde
hledat spravné a odborn€¢ garantované informace, pfip. mu tyto informace neustéle

poskytovat. Velky vyznam maji v edukaci pacientské organizace a pacientské programy,

42



které vhodné doplituji poudeni a motivaci ze strany oSetfujiciho personalu. (Simtinkova
2016, s. 5)

I kdyz internet a socidlni média jsou zdrojem, ktery pacienti nejcastéji vyuzivaji
K porovnavani svého stavu, zdravotnici jsou stale nejdivéryhodnéjsimi zdroji informaci

0 zdravotni péci a jejich ptispévky do on-line médii jsou neocenitelné.(Kantor 2018, s. 23)
3.4.5 Strategie na optimalizaci adherence k 1é¢bé RS

Identifikovat, které faktory se u jednotlivého pacienta na non-adherenci podileji.
Idealné¢ by méla byt snaha ovlivnit vSechny skupiny faktori non-adherence. Faktory
tykajici se léku je ukol farmaceutickych firem (zavedeni tabletovych forem léku muize
vyznamné ovlivnit adherenci nemocnych). Ulohou zdravotnika je ovlivnéni faktord, které
se tykaji pacienta a jeho okoli a to jiz od prvniho vzajemného kontaktu. Osvédcuje se dat
nemocnému ¢as na to, aby se emo¢né ztotoznil se svou nemoci a se zahdjenim dlouhodobé
1é¢by, nespéchat na néj se zdsadnimi rozhodnutimi. Nemocny by mél byt informovan i o ev.
nepiedvidatelnému pribéhu nemoci a hlavné o potiebé pravidelné 1écby 1 v situaci, kdy
nema zadné subjektivni potize. Méely by mu byt nabidnuty vSechny dostupné moznosti
terapie, mél by byt sezndmen s pfipadnym rizikem vedlejSich G€inkd vcetné strategii
vedouci k jejich ovlivnéni. V¢asna reakce a zavedeni opatieni k jejich odstranéni nebo
zmirnéni muze adherenci opét vyznamné zvysit. Adherenci déale zvysSuje ptizptisobeni
1é€ebnych schémat Zivotnimu stylu a potfebam pacienta.

Diskuze o otazkach adherence by méla byt soucasti kazdého klinického vysetfeni
v odborné poradné, zdravotnik by mél predvidat i tzv. Gnavu z 1éCby, kterd mulzZe
nemocného nutit k vynechavani davek az k postupnému vysazeni lécby. Jako zcela
nezbytné je nasledné s pacientem oteviit téma dalSiho pokracovani v 1é¢bé po kazdém
relapsu, kdy vira v Gi¢innost dlouhodobé¢ 1é€by mliZe byt siln€ naruSena (pacient si aplikuje
injekce, které jsou spojené s nezadoucimi ucinky, a jesté dojde ke zhorSeni neurologického
stavu). V takové situaci je dobré zvazit zménu dlouhodobé 1écby, pokud je k ni indikace.
Rada nemocnych trpi depresivnimi stavy ¢asto doprovazejici zakladni diagnézu, které jsou
obvykle umocnény reakci na nové zjisténou chorobu a v dobé, kdy je planovano zahajeni
injekeni 1é€by. Depresi je nutno rozpoznat a 1éc€it, coz samoziejmé také zvySuje adherenci
k 1écbe. Pokud je divodem vynechavani davek zapomnétlivost, je tieba zvazit, zda se
nejedna o pocinajici kognitivni deficit.

Vyhodné se jevi zapojeni rodiny, ptatel ¢i oSetfovateltl do celého terapeutického

procesu, protoze s postizenou osobou ziji, prozivaji s ni strasti spojené s chronickou
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nemoci a mohou zlepSovat zejména vnéjsi faktory ovliviiujici adherenci. Navic nékteti
z nich aplikuji nemocnym injekce.(Hradilek 2012, s. 155-158)

U nemocnych s RS léCenych parenteralnimi medikacemi se osvéd¢ily specialni
tréninkové programy pii ivodu terapie, nasledované dlouhodobymi podptirnymi programy.
Specializované zdravotni sestry — edukatorky v nich skoli pacienty v aplikaci a néasledné
béhem 1é¢by opakované monitoruji adherenci k 1é¢bé. Vysledkem je zvySeni adherence
0 40% a sniZeni rizika relapsu onemocnéni.(Vrablik 2015, s. 6).

Pro zvySovani a udrzeni adherence je zasadni vztah mezi pacientem
a zdravotnickym tymem zalozeny na otevienosti a davere. Zdravotnici by méli svou
empatii pisobit na obavy, ocekavani a nad¢je pacientl a prokazat svou vysokou odbornost
a profesionalitu. Vybér terapeutického postupu by mél vychazet ze spole¢ného rozhodnuti
lékate a dobfe informovaného pacienta. Jen takovym pfistupem se zvysi pocit
spoluzodpovédnosti pacienta za vysledky 1écby a v ptipadé injekcni aplikace 1é¢ivych
ptipravki to plati dvojnasob.

Detailni edukace a nacvik techniky aplikace s popisem nezadoucich reakci
jednoznacné zvysi adherenci k 1é€bé RS a snizi riziko ptred¢asného ukonceni 1écby
v prvnich dvou letech 1é¢by DMD. Ukazuje se, ze postupy ke zvyseni adherence je tieba
ptizplsobit pfedchozim zkuSenostem pacientil s 1é¢bou. Mezi prediktory adherence fadime
klinicky stav, nadéje do budoucna, podpora zdravotniky, v negativnim smyslu selhani
pfedchozi 1é¢by, stupen invalidity. U pacienti, ktefi diive neuzivali DMD, je tfeba klast
diraz na zvladnuti techniky aplikace injekci. Obava z aktivity onemocnéni a progrese
invalidity je velkou motivaci pacientti k dodrzovani 1é¢by. Pozitivni motivaci je téz
zlepSeni ndlezu na magnetické rezonanci a psychologické faktory (odména za aplikaci
injekce, vzor pro ostatni pacienty nebo
pocit osobni kontroly nad 1é¢bou).(Talab 2015, s. 13)

Nabidnout nemocnému 1€k s co nejniz§im vyskytem vedlejSich ucinkt, stéale
vylepSovat aplikacni formu Iéku tak, aby pfiprava a manipulace s injekci byla co
nejjednodusi. Velmi diilezité je s pacientem hovofit, poskytovat mu podporu, ¢as a prostor
pro dotazy tykajici se pfipadnych potizi s aplikaci, vhodné je neustale pifipominat
dilezitost pravidelné aplikace. Pro zjednoduSeni aplikace byl vyvinut elektronicky
aplikator RebiSmart, u kterého lze nastavit vSechny parametry §ité na miru jednotlivému
pacientovi podle jeho piani. Lékat miize diky novému aplikatoru ziskat objektivni udaje
0 uzivani lécby, coz poskytuje zpétnou vazbu o compliance nemocného a mize pomoci

odhalit nedostate¢nou adherenci pfi slabé odpovédi na 1é¢bu.(Vachova, 2014, s. 48)
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Zpusoby, jak zlepsit dodrzovani doporuceni neboli adherenci jsou stale zkoumany
se zaméfenim na interdisciplinarni zdravotnické tymy, diraz je kladen na dobrou
komunikaci mezi zdravotnickymi pracovniky a pacienty i jejich rodiny, pokracujici
podporu a digitalni pfistroje na podporu dodrzovéani. Oteviend komunikace a dalsi
vzdélavani jsou klicové, protoze zdravotni sestry maji stézejni roli pfi zajiStovani
dodrzovani 1é¢by samotnymi pacienty.(Lugaresi 2014, s. 1029-42)

Nedilnou soucasti péce o pacienty s RS je edukace. Pacient by m¢l byt informovan
0 své chorobé a o vSech moznostech 1éCby, jejim vyznamu a moznych nezadoucich
ucincich. Dulezité je pacientovi vysvétlit redlnd ocekavani a informovat ho o dosavadnich
vysledcich jeho vlastni 1écby. Adherenci lze podpofit opakovanim informaci a patranim po
tom, jak pacient svou chorobu a svou 1é¢bu vnima. To vSe umozni pratelska a oteviena
atmosféra v ordinaci lékatre. Do 1éCby je vhodné zapojit rodinné pfislusniky, ktefi mizou
poskytovat vyznamnou oporu. Krutym, ale minimalné z¢asti pravdivym tvrzenim je, ze*
non-adherenci lze povazovat za selhani lékare “.(Pitha 2016, s. 39)

Ptesto, ze by se mohlo zdat, Ze parenterdlné podavané 1éky jsou pro pacienta vyssi
zatézi s nizsi adherenci, mnoho praci tuto hypotézu nepotvrzuje (Cohen, 2015). Ve snaze
zachovani ptivodniho efektu ale se snizenim nezadoucich ucinki byly vyvinuty nové
formy parenteralné podavanych 1ékd. Jedna se o snizeni frekvence podavani pomoci vyssi
davky, tupravu molekuly ucéinné latky nebo zménu aplikace z intravendzni C¢i
intramuskularni na podkozni zptisob aplikace. Snizeni celkovych i lokéalnich vedlejSich
ucinkt u dlouhodobé parenteralné podavanych 1éka ovliviiujicich pribéh RS je pivodnim
cilem zlepSeni adherence k 1é€bé. Vyvoj modernich autoinjektorti vyrazné snizil vyskyt
post injek¢nich reakci. S pouZitim autoinjektoru je napf. manifestace kozni nekrozy
vV dnesni dobé raritni. (Pitha 2016, s. 125)

Zpusoby, jak zlepsit dodrzovani doporuceni neboli adherenci jsou stile zkoumany se
zamé&fenim na interdisciplinarni zdravotnické tymy, dliraz je kladen na dobrou komunikaci
mezi zdravotnickymi pracovniky a pacienty 1 jejich rodiny, pokracujici podporu a digitalni
pfistroje na podporu dodrzovani. Oteviend komunikace a dal$i vzdélavani jsou klicove,
protoze zdravotni sestry maji sté€Zejni roli pii zajisStovani dodrzovani 1écby samotnymi
pacienty.(Lugaresi 2014, s. 1029-42)

. Pti kazdé klinické kontrole nemocného potvrdit upfimny zdjem o jeho pribeh
nemoci (pacienti nebudou mit problém se pfiznat, Ze jejich adherence nebyla dokonald)
. Podporovat pacienty v jejich 1é€bé a umoznit jim, aby se aktivné zapojili do

lécebného planu
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3

. Pozitivni zaméfeni (misto otazek typu:“ Co fo znamena, Ze jste si nevzali
lek? *“ zvolit radé€ji: ,,Co myslite, jak bychom spolecné vymysleli, abyste nezapominal uzivat
leky?*)

o Naslouchat, podporovat, motivovat, posilovat, poskytnout pacientim empatickou

pozornost a podporu, posilovat informovanost pii kazdé navstéve.(Donath 2016, s. 151)

3.4.6 Technika pro zvyseni adherence — ,,teach back*

Neboli ,, ovéfeni porozuméni®. Je to zdsadni a nejucinngj$i metoda pro zvyseni
adherence. ,,Tato technika vychdzi z principi otevienych otdzek, které iniciuji aktivni
reakce a odpovédi pacienta. Edukace je nedilnou soucasti terapeutického procesu a na jeji
efektivité je adherence témeét pfimo imérné zavisla. To, co pacient slysi, jak tomu rozumi
a jak je s tim v souladu, ovliviiuje vysledek — to, co skute¢né bude d¢lat, jak se bude

chovat v ramci 1é¢ebného rezimu — tedy jeho adherenci.*(Tomanova 2015, s. 29)

National Quality Forum (NQF) ustanovilo metodu teach back jako jeden z 50
zakladnich bezpecnych postupti (,,safe practices*), které jednoznacné vedou k méfitelnému
zkvalitnéni zdravotni péce. ,,Pacienti, kteri jsou vyzvani k zopakovani klicovych informaci,
si lépe pamatuji, lépe chdpou a ndsledné dodrzuji lécebny plan zodpovédnéji — jsou tedy
adherentni “(Banyrova 2015, s. 38)

Udaje z rozsahlé studie na velké chirurgické klinice v USA ukazuji, Ze uplatiiovani
metody teach back vedlo ke snizeni zpozdéni nebo odloZeni vykonli z divoda
pacientského neporozumeéni instrukcim. Vzhledem k tomu, Ze dle Urovné zdravotni
gramotnosti v CR ma az 55 % populace ,,potiZze porozumét a chovat se dle zdravotnickych
informaci®, je zvladnuti ovéfeni porozuméni nezbytnou pomickou k orientaci lékare
I ostatnich pecujicich.(Banyrova 2015)

Dal$im efektem, ktery ma vyuZivani konkrétnich a pro zdravotnické prostiedi
urcenych komunikacnich technik a interpersondlnich dovednosti, je benefit pro samotného
zdravotnika. M4 menSi miru frustrace, které¢ je vystaveny tehdy, setkava-li se cCasto
S pacienty, ktefi nespolupracuji nebo spolupracuji jen obcas ¢i do urCité miry - tedy

S pacienty s nizkou adherenci nebo non-adherenci (Tomanova 2015, s. 29).

3.4.7 Strategie prekonavani nerealistickych bariér

Adherenci mohou neptiznive ovlivnit pfehnana ocekavani pacientti, ktera jsou u RS

Casta, a vedou k roz¢arovani a dalSimu odmitani 1é¢by. Pacienta je proto tfeba poudit, ze
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i pii 1é¢b¢ muze dojit k relapsim, ze se disabilita a pfiznaky nezlep$i, Ze se miZou

vyskytnout nezadouci Gc¢inky a jaky je nejlepsi zpusob jejich feseni.

. pacient by m¢l védét, Ze stale mize dojit k relapsu

o vhodné upozornit, Ze relaps miize byt ¢astéjsi a zavaznéjsi bez 1éCby

o pfipominat, ze 1écba pomahé udrzovat kvalitu Zivota

o 1 kdyZ je nemoc v remisi, mtize byt aktivni na subklinické Grovni

. zdravotni stav se mize zlepsit, 1 kdyZ je adherence nizka, ale i1 pfi 100% adherenci

muze dojit ke zhorSeni (Donath 2016, s. 149-152)

Pacient by mél mit moznost vyjadfit své vlastni preference. Je vhodné ho upozornit,
ze jeho nazor pouze doplni, nikoliv nahradi rozhodnuti 1€kate. V pribéhu 1écby je vhodné
pacienta informovat o dosaZenych vysledcich, pokud mozno v C¢islech, lze vyuzit
i piktogramy. Dale je tieba patrat po nezddoucich ugincich. Casté je nedostatetné
spontanni hlaseni nezddoucich ucinkd, které pacient uvadi az na ptimy dotaz. Pti vySetieni
pacienta je tieba vSimat Si znamek deprese a u pacientl s injekénimi l1éky prohlizet mista
vpichu a pravidelné osvézovat techniku aplikace injekci. Adherence je dynamicky proces,
proto je nutné ji hodnotit neustile. V piipadé non-adherence je ovSem pacienty tieba
podporovat, nikoliv je obvinovat. Lékaii by méli pocitat s tim, ze ptibyva pacientt, kteti
zadaji tzv. ,,second opinion”, neboli nazor dalsiho lékate. Funkéni vykonnost a bezpecnost
1écby jsou jen dvéma z mnoha parametri ovliviiujicich kvalitu pacientova Zivota. Za

indikator kvality péce je tfeba povazovat i Spokojenost pacienta.(Zafarova 2015, s 20)

3.4.8 Znalost rizik prispiva k adherenci k 1é¢bé

Dobré klinicka praxe pii rozhodovani ve zdravotnictvi je stale vice uznavana
jako spolecny proces mezi Iékafem a pacientem. Toto spole¢né rozhodovani je definovéano
jako interaktivni proces mezi poskytovatelem zdravotni péce (napt. Iékafem nebo
zdravotni sestrou) a pacientem (z angl. SDM — shared decision making). Ob& strany maji
rizné a vSechny relevantni informace, které jsou nezbytné pro rozhodovaci proces.
U chronickych onemocnéni, jako je roztrousend skler6za, je proces spolecného
rozhodovani jesté¢ dilezitéjsi, zvlasté pokud existuji rizné mozZnosti 1écby.
Jednim z ptfedpokladi pro SDM je sdileni pfislusnych znalosti o rizicich tykajicich se
nemoci a 1écby, které jsou hodnoceny metodami mediciny zalozené na dikazech, protoze
znalosti o rizicich jsou nezbytné pro to, aby se pacient mohl spravné rozhodnout. Znalosti

rizik u RS lze méfit pomoci znalostniho dotazniku na zakladé EBPI (evidenced based

protectived interventions) a bylo skutecné prokazano, ze tento dotaznik je schopen zvysit
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informovanost o volbé vhodného 1€ku. Neékteré predchozi vyzkumné prace naznacuji
nizkou turoven znalosti o riziku RS. Doposud bylo i madalo informaci o dalSich
mezikulturnich odliSnostech v oblasti znalosti rizik RS. Nejnovéjsi studie provedena v 8
evropskych zemich a publikovand v listopadu 2018 zkoumala Uroven znalosti rizik
a preference jednotlivych léCebnych procest. Cilem této studie bylo tedy prozkoumat
uroven znalosti rizik nemoci a jeji 1écby mezi pacienty z riznych evropskych zemi
a posoudit roli demografickych a klinickych charakteristik v oblasti znalosti rizik. Celkova
znalost rizika byla ve vSech zemich nizkd. Nemaji-li pacienti dostatecné znalosti o rizicich,
nemohou se skute¢né podilet na rozhodovacich procesech. Zda se tedy, ze existuje potieba
zlepseného informacniho materialu o RS a programt pro zvysSeni znalosti o riziku 1écby
tohoto onemocnéni. Neexistuje vSak zadny standard, jak definovat soubor relevantnich
udajii o znalostech rizik. Podle dosazenych vysledki se da tedy usuzovat, ze znalost rizik

ptispiva k adherenci k 1é¢bé.(Giordano 2018, s. 258)

3.5 Iniciativa MS 21. stoleti

V roce 2011 vznikla Iniciativa MS ve 21. stoleti (MS, multiple sclerosis) s cilem
nove¢ definovat a standardizovat péci a 1éCbu v celosvétovém métitku. Zformovala se fidici
skupina slozend z mezindrodnich odbornikli z ¢lenskych statl (neurologové, farmako-
ekonomové, specializované RS sestry, psychologové). V roce 2016 MS ve 21. stoleti
(MS21) uznala dulezitost zaclenéni hlasu pacienta a do fidici skupiny byli zafazeni
I zastupci pacientli s RS. Spole¢né s odborniky tak usiluji o neustaly rozvoj minimalni
péce o pacienty a zlepSovani standardid péce o nemocné s RS. V prubéhu roku 2016
skupina uspofadala fadu spolecnych workshopi a piekvapivé se ukazalo, Ze mezi ndzory
pacienti a zdravotnickych pracovnikld existuji vyznamné rozdily v tom, co jsou
nejdulezitéjsi potieby pacientti.

S ohledem na toto zjiSténi byl pozménén piistup k péci o pacienty a od roku 2016 je
péce vice zaméfena na zlepSeni vzdélavani a komunikace mezi zdravotnickymi pracovniky
a pacienty s RS. Iniciativa MS v 21. stoleti si jiz vytvofila jméno na mezinarodni
kongresové scéné, vytvari fadu informacnich zdroji a publikovala né€kolik recenzovanych
¢lankda.

Zajimavy clanek publikovala skupina odbornikit MS 21 v Cele s jejim piedsedou
Peterem Rieckmannem v ¢asopise Multiple Sclerosis and Related Disorders v roce 2015 na
téma ,,AngaZovanost pacienta v managementu roztrouSen¢ skler6zy”. Autofi se zabyvaji

myslenkou, Ze pacientova role se v soucCasné dobé méni z pozice piijemce péce na

48



aktivniho uc¢astnika v managementu nemoci a stejné tak zdravotniky Ize nazyvat nejen jako
poskytovatele péce, ale také jako motivatory ¢i podporovatele pacientli, aby se nemocnym
podafilo této své nové role snadnéji dosdhnout. Dale zdiraziiuji vyhody zapojeni
angazovanosti pacienta jako dosud nevyuzitého zdroje v péci zejména v téchto oblastech:

e Zapojeni pacientl je zvlast’ dilezité v chronickych onemocnénich jako je RS, kdy
je vyzadovana celozivotni terapie.

e Dtlezitost zapojeni pacientl jako zékladni soucést vysoce kvalitni zdravotni péce je
uznavana na celém svéte.

e V poslednich letech se objevuji nové 1é¢ebné postupy, které ackoli vysoce uc¢inné
maji potencial zplsobit zdvazné nezadouci ucinky. Je nezbytné, aby tato vyvijejici
se rizika byla zohlednéna pacientem.

e Angazovanost pacienta podporuje lepsi klinické vysledky, sniZenou spotiebu
zdravotni péce, veEtsi 1éCebnou adherenci, rychlej§i zotaveni a snizenou miru
umrtnosti.

Clenské staty prostiednictvim fidici skupiny pro 21. stoleti navrhly soubor témat, ktera
vyZzaduji opatieni tykajici se zapojeni pacientli do managementu RS:

1) Vzdélavani RS tymt v oblasti komunikac¢nich dovednosti a pfedavani informaci
pacientiim.

Jednim ze zptsobt jak doplnit vzdélavani Iékarti a zdravotnich sester je prostfednictvim
terapeutickych vzdélavacich programii skupin RS, které mohou mit formu skupinovych
seminafti nebo workshopti a mohou tak posilit informace o RS a navrhnout rtizné praktické
strategie pro optimalizaci komunikace mezi zdravotnikem a pacientem.

2) ZvySovani dulezitosti kladené na problematiku kvality Zivota a pacienti
prostfednictvim vysledkt hlaSenych pacientem.

V tomto bod¢ je zdiiraznéna a uznana dileZitost posouzeni zdravotniho stavu z pohledu
pacienta vcetn¢ toho, jak nemoc a lécebné intervence ovlivituji kvalitu jeho Zzivota.
Rozmanité subjektivni symptomy spojené se ztratou urcité kvality Zivota jsou obtizné
kvantifikovatelné, proto se objevuji nesrovnalosti mezi vnimanim pacienta a lékafe o tom,

vvvvvv

3) Povzbuzeni prilnavosti (adherence) k 1écbé prostiednictvim angazovanosti.
4) Posileni zodpovédnosti pacienta.

5) Poskytovani vérohodnych zdrojt ptesnych informaci.
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Stejné jako riziko dezinformace, neomezeny pfistup k informacim mize nemocnému s RS

zpusobit zkost. Abychom tomu zabranili, informace tykajici se RS mohou byt v zavislosti

na pranich a potiebach jednotlivcu citlivé rozlozeny podle aktualni faze onemocnéni toho

kterého jednotlivce. Giovannoniho tubusova mapa pro péci o pacienty s RS ukazuje, jaké

informace a podpora jsou potiebné pro jednotlivé faze onemocnéni.(Rieckmann,

Giovannoni, Havrdova 2015)

Obrazek 1 Sclerosis multiplex mapa © Gavin Giovannoni.
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4 PRAKTICKA CAST
4.1 Formulace problému

Dlouhodoba aplikace parenteralni 1écby u chronicky nemocnych pfinasi pacientim
zasadni zménu zivotniho stylu. Roztrousena skler6za je navic velmi Casto diagnostikovana
u mladych lidi, kteti o své budoucnosti maji zcela jiné predstavy. Nejenze se museji
vyrovnat s diagnézou, kterd je vzdy invalidizujici a ¢asto se nejsou schopni smifit s tim, ze
pravé oni touto nemoci onemocnéli, ale v dob¢, kdy nejsou jest¢ schopni tuto zménu
akceptovat, se dozvédi, ze pokud chtéji invaliditu vyznamné oddalit, je tieba aplikovat
dlouhodob¢ — ¢asto dozivotné, injekéni 1é€bu nékolikrat tydné.

Ukolem nas zdravotnikil je pfimét pacienta nejen ke spolupraci (adherenci) k 16¢b&
a vysvétlit nemocnému dulezitost 1écby, ale piisobit 1 na jeho postoje k 1é€bé, k nemoci
i k sob¢é samému. MiZzeme mu tim velmi pomoci zafadit aplikaci injekci do svého zivota
jako samoziejmost nebo jesté 1épe, vnimat ji zcela pozitivng.

Prace sestry v RS centru je zalozena predevsim na psychické podpoie pacienta.
Navazani divery a vytvoreni tzv. ,,spojky* mezi pacientem a lékatem povazuji téz za velmi
dualezity faktor. Pokud pacient citi divéru, bez obav se svéii i s potizemi pii kazdodenni
aplikaci Iéku. Sestra snaze mize zachytit potize vedouci k non-adherenci. Jako dlouholeta
edukacni sestra vnimam, ze v povédomi pacientll i vefejnosti je stale potieba pacienty vést

ke spolupraci v 1é¢be, k tzv. compliance.

4.2 Cile vyzkumu

Hlavnim cilem diplomové prace bylo zjistit, zda edukace a management 1écby RS
sestrou ma vliv na compliance k parenteralni 1é¢bé u pacienti s roztrouSenou sklerézou.
Podle vysledki vyzkumného Setfeni vytvoiime edukacni broZuru pro pacienty a jejich
rodiny, kde zdlraznime zésadni problematiku nejen nemoci, ale bude kladen diraz na
informovanost a z toho vyplyvajici lepsi spolupraci v 1é€be.

Od vymezeni hlavniho cile se odviji i1 stanoveni cilt dil¢ich.

Cil 1: Whodnotit vztah edukace sestrou a compliance pacienta k parenteralni chronické
terapii.
Cil 2: Zjistit, zda edukace ma vliv na vyskyt lokalnich nezadoucich uc¢inkt pii aplikaci

parenteralni DMD terapie.
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Cil 3: Zjistit, zda edukace spravné aplikace DMD terapie ma vliv na vyskyt systémového

nezadouciho G¢inku (chiipkovy syndrom, flu-like syndrom, FLS) po injek¢ni aplikaci.
Cil 4: Porovnat subjektivni posouzeni compliance proti objektivnimu hodnoceni aplikace

pomoci elektronického auto aplikéatoru.

4.3 Hypotézy

V ramci stanoveného vyzkumného cile byly sestaveny nasledujici vyrokové hypotézy,
které byly na podkladé¢ podrobné analyzy ziskanych tidaji z provedené¢ho vyzkumného

Setfeni statisticky testovany.

Cil 1: Whodnotit vztah edukace sestrou a compliance pacienta Kk parenteralni chronické
terapii.

Ho k cili 1: Compliance pacienta k injekéni terapii neni zavisla na edukaci.

H1 k cili 1: Compliance k injek¢ni terapii je vyssi u edukovanych pacientd.

Cil 2: Zjistit, zda edukace ma vliv na vyskyt lokélnich nezadoucich ucinku pii aplikaci

parenteralni DMD terapie.
Ho k cili 2: Vyskyt lokalnich nezddoucich ucinkl neni zavisly na edukaci.

H1 k cili 2: Edukovani pacienti maji méné lokalnich nezddoucich ucinki.

Cil 3.: Zjistit, zda edukace spravné aplikace DMD terapie ma vliv na vyskyt systémového

nezadouciho G¢inku (chiipkovy syndrom, flu-like syndrom, FLS) po injekéni aplikaci.

Ho K cili 3: Ve vyskytu flu-like syndromu pfi aplikaci parenteralni 1é¢by u edukovanych

pacientl a u pacientti needukovanych nebude statisticky vyznamny rozdil.

H1 k cili 3: Edukace pacienti ma vliv na snizeni vyskytu flu-like syndromu.

Cil 4: Porovnat subjektivni posouzeni compliance proti objektivnimu hodnoceni aplikace

pomoci elektronického auto aplikétoru.

Ho k cili 4: VV hodnoceni subjektivni dotaznikové a objektivni piistrojové compliance

nebude statisticky vyznamny rozdil.

H1 k cili 4: Pacienti v dotazniku svoji compliance nadhodnocuyji.

52



4.4 Metodika vyzkumu

Empirickd ¢ast zahrnuje vyzkumné Setteni, které bylo vedeno formou kvantitativniho
typu vyzkumu, anonymniho dotaznikového Setfeni. Kvantitativni metodu jsme zvolili
z divodu snadného piistupu k velkému mnozstvi respondentl. Vyzkumné Setfeni
probihalo v obdobi od zafi 2018 do ledna 2019 ve Fakultni nemocnici v Plzni,
Neurologické klinice v Centru pro demyelinizaéni onemocnéni. Setieni ptedchéazelo
schvaleni zadosti o povoleni vyzkumné ¢innosti ve FN v Plzni Mgr. Bc. Svétlanou
Chabrovou, manazerkou pro vzdélavani a vyuku nelékaiskych zdravotnickych pracovnik.
Anonymni dotaznik byl distribuovan v pisemné formé pacientim v Centru pro

demyeliniza¢ni onemocnéni se svolenim vrchni a stani¢ni sestry Neurologické kliniky.

Dotaznik obsahuje 16 otdzek, v Uvodni fazi zjiStuje demografickd data, otazky 4-6 se
tykaji edukace pted zavedenim 1écby. Dalsi ¢ast otazek je vénovana nezddoucim U¢inkiim
1é¢by, kdy pacienti mohou prokézat znalosti 1 neznalosti této problematiky. Posledni ¢ast
vyzkumného Setfeni je zaméfena na osobni divody nemocného pro piipadnou non-

adherenci a diivody vynechavéni pravidelné doporucené 1¢cby.

Pfed samotnym vyzkumnym Setfenim probé&hla pilotni studie pro zjiSténi piip. nedostatkil
¢1 nesrozumitelnych otdzek v dotazniku, kterého se zucastnili ndhodné vybrani pacienti

s RS.

4.5 Charakteristika souboru

Zakladni soubor pro vyzkumnou sondu tvofili pacienti s roztrousenou sklerdzou,
kterym po stanoveni diagnozy byla schvalena a zavedena lécba interferonem beta formou
podkoZzni injek¢ni aplikace 3x tydné. Pacienti si po zauceni v Centru tuto 1écbu aplikuji
sami v domacim prostfedi po dobu jeji efektivity i n€kolik let. Celkem je v RS centru
lé¢eno cca 1500 pacientdl, parenteralni 1é¢bu uziva okolo 900 pacientl. Pro na§ vyzkumny
ucel jsme se zaméfili na pacienty aplikujici si interferon beta pomoci elektronického
piistroje Rebismart. Takovych pacientd, ktefi by spliiovali toto kritérium, je v centru 61.
VSichni tito pacienti byli osloveni pro vyplnéni dotazniku, z celkového poctu 12 pacienti
dotaznik odmitlo vyplnit. Zbyvajici pocet 49 byl redukovan na 34 z toho divodu, Ze
vytazenych 15 pacientd mélo 100% adherenci k 1é¢bé, tj. v obdobi 1 mésice nevynechali
zadnou aplikaci, proto data od téchto respondentti by nebylo mozno pouzit pro potvrzeni

stanovené hypotézy.
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Pro objektivizaci compliance k 1é¢b¢é byl pouzit elektronicky autoinjektor, ktery
zaznamenava kazdou provedenou aplikaci do kiize pacienta. Vybrani respondenti souhlasili
s nahlédnutim do zdznamu autoinjektoru a srovnani objektivni a subjektivni zaznamenané

adherence. Pro vyzkumné tcely jsme si stanovili dobu jednoho mésice, tj. 12 aplikaci.

Po reedukaci vSech danych pacienti bylo provedeno stejné dotaznikové Setfeni a opét

srovnana compliance po dobu 1 mésice s daty v autoinjektoru.

Ve statistickém zpracovani dat porovnavame ziskané idaje z dotaznikli i objektivni

z autoinjektoru a zajima nas vliv edukace sestrou na spolupraci v 1é¢b¢.

Adherence
/
Nezadouci G¢inky Edukace
-3M MO M2

| I |

| | |
Adherence Non-adherentni Dotaznik Dotaznik
100% Nizka (<90%) +edukace

Sttedni(90-99,9%)

Komparace dotaznikti

Rebismart / dotaznik pacienta

-3M (3 mésice pied vyplnénim 1. dotazniku)  zafi 2018
MO (1. dotaznik) listopad 2018

M1 (2. dotaznik po edukaci) leden 2019

VysSe uvedené schéma znazoriiuje nasi vyzkumnou sondu. Do ni byli vybrani

pacienti, kteti v obdobi od 1.9. -31. 10. 2018 prokazovali podle kontroly Rebismartu
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nizkou nebo stfedni adherenci a stali se tak vhodnymi respondenty pro nas vyzkumny cil.
Vytazeni byli naopak nemocni s 100% adherenci. Prvni anonymni dotaznik zjistuje
adherenci (aplikace 12 injekci 3x tydné po dobu 1 mésice) v obdobi 11-12/2018. Stejna
skupina respondentd byla po dikladné edukaci pozadana o vyplnéni stejného dotazniku
a tykajici se adherence k 1€cbé¢ v obdobi 12/2018 - 01/2019. Tyto dvé skupiny dat byly
porovnavany a vyhodnocovany. Vyhodnocovali jsme i znalost nezadoucich ucinkd po
edukaci a jejich zvladani pacientem a posledni dil¢i cil srovnani subjektivni a objektivni

compliance na zéklad¢ porovnani udaji z dotaznikti a udajii z Rebismartu.

4.6 Edukace pacienta v RS Centru

Prace specializované RS sestry zahrnuje Sirokou skalu odbornych Cinnosti. Velmi
dalezité je psychicka podpora pacienta a snaha o prosazovani jeho zajmii, ¢innosti spojené
s diagnostikou, 1é¢bou a vyzkumnou aktivitou, administrativni prace. Jako nejdulezitéjsi
a nejzasadnéjsi roli RS sestry vnimam roli eduka¢ni. K tomu, aby mohla RS sestra
poskytovat kvalitni a vysoce odbornou péci, musi mit fadu vlastnosti, dovednosti a znalosti.
RS sestra musi tzce spolupracovat s multidisciplinarnim tymem, jehoz hlavnim cilem je
umoznit nemocnému maximalni moznou miru nezavislosti. RS sestra zprostfedkovava
tymu informace a zpétnou vazbu o psychickém i fyzickém stavu nemocného. Tym pak
spole¢né 1épe a v€as reaguje na ménici se potieby pacienta a vytvaii snadnéji realisticky
program lécby. Koordinace a ndvaznost péce je dalSi soucasti prace sestry spolecné
S lékafem v RS tymu. Zabrani se tak roztfiSténosti nebo zdvojovani jednotlivych vykont
a vySetteni. RS sestra by méla nemocného podporovat v samostatnosti, zdiiraznit vyznam
sebe péce a sebeuvédomovani si vlastnich sil v boji s chronickym onemocnénim. Dulezitou
soucasti péce je pomoci nemocnému uvédomit si vlastni odpoveédnost a v neposledni fadé
I vyrovnat se se zasadnimi zmé&nami zdravotniho stavu a s tim spojenou adaptaci na nové
vzniklé Zivotni situace.

Jak uz jsem zminila vySe, RS sestra musi mit pro zajiSténi kvalitni péce urcité
vlastnosti. Zakladem pro vytvoreni divéry a piijemného partnerského vztahu s pacientem
jsou nezbytné dobré komunikacéni schopnosti. Informace poskytnuté sestrou musi byt jasné,
srozumitelné a podané¢ vhodnou formou pro daného pacienta podle jeho individuadlniho
chdpani a rozpoloZeni. Vhodné je i podavani informaci spravné nacasovat podle dané
situace a nezahltit nemocného v§im najednou. RS sestra musi umét odpoveédét na
pacientovy otazky a objasnit vSechno, ¢emu pacienti nebo jejich blizci z ust Iékare

neporozuméli, &ili prelozit z lékaiského jazyka do fedi blizké nemocnému. Casto se
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setkdvam s nazorem nékterych pacientt, ktefi maji pocit, Ze se k nim zdravotnici nechovaji
spravné, neposkytuji jim dostatek informaci a jsou ¢asto kritizovani za $patnou komunikaci.
RS sestra mize takovym pocitim piedejit projevenim empatie a zdjmu o nemocného
a vnimavosti k neverbalnim projeviim. Pokud je empatickd a tuto dovednost si osvoji,
ziské tak pacienta na svoji stranu, povzbudi ho k aktivni spolupraci a dokéze ho uspésné
motivovat k vytvareni pozitivnich postojii. To je vlastné cilem prace kazdého zdravotnika.

Nejdulezitéjsi a nejzésadnéjsi role RS sestry je edukace a management 1éCby
pacienta pro zachovani adherence k 1é¢be. Lécba je dlouhodoba a nutnd i pii subjektivné
vnimaném dobrém zdravotnim stavu. Velkou roli zde hraji informace predané pacientovi
vedouci k jeho setrvani na 1écbé. Samoziejmosti je individualni pfistup k nemocnému
S ohledem na jeho aktudlni zdravotni stav. RS sestra musi zjistit, jaké ma nemocny
ocekavani, podavat informace realisticky, ovéfovat zpétnou vazbou jejich pochopeni
a doporucit mu dal§i vhodné informacni zdroje. Mlze se jednat o webové stranky,
pacientské organizace, brozury, letaky. Pti zahajeni 1écby je vzdy nutné ptredat pacientovi
kontaktni udaje (email, telefonni ¢isla) a zdaraznit, Ze se neni tfeba obavat pozadat
0 pomoc. Do edukace se snazime zapojit i rodinné ptislusniky ¢i dalsi pecovatele, je dobré
umoznit nemocnému pritomnost svého blizkého, ktery mu bude v domécim prostiedi
pomahat s aplikaci injekei.

Aby byla edukace U€inn4, je tfeba zachovavat zasady spravné komunikace. Jeden
z nejdulezitéjSich faktort je faktor prostiedi, ve kterém edukace probih4, a faktor casu. RS
sestra musi zajistit klidné misto, bez vyruSovani jinym zdravotnickym personalem nebo
rozptylovani napf. telefonem. Ne méné dileZité je vyhradit si na edukaci dostatek Casu.

Nejdiive zjistim, v co nemocny véfi a co o své 1é¢bé a nemoci vi. Podle toho se daji
ujasnit jeho ocekavani. Peclivé zvazuji, které informace budou pro pacienta piinosem
a které by mohly mit na nemocného v této fazi nové Zivotni situace negativni vliv.
Uvédomuyji si, Ze vyslovena véta uz nelze vzit zpét. Komunikaci ptizpiisobuji individudlni
situaci, kognitivnim i1 komunika¢nim schopnostem nemocného a jeho kultufe. Znamena to,
7ze vybiram informace podstatné pro daného pacienta. Informace vzdy podavam jen
Vv rozsahu svych znalosti, a pokud si nejsem jista, rad¢ji informaci nepodam. Pokud
nejsem schopna odpovédét, odkdzi nemocného na jiné zdroje. ProtoZze neni mozné
zapamatovat si vSechny instrukce najednou, vZdy se snazim o doplnéni pomoci letaku ¢i
brozury, ¢i DVD. Velice se nam osvédcily tzv. re-edukace, kdy pacient zjisti nedostatky
a to, co si nezapamatoval pii pocatecni instruktazi, si mize po domluvé se sestrou piijit

vyslechnout a vyzkouSet v jiny den. Uvédomuji si, Ze je nutné umoznit nemocnému
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ziskavat dalsi a nové informace a pievzit tak vétSi kontrolu nad managementem 1€Cby,
proto vzdy doporucuji dalsi informacni zdroje. VétSinou ty, o kterych vim, Ze informace
V nich jsou od lékaiti a dalSich odbornikii zabyvajici se problematikou RS nebo oficidlni
pacientské organizace. Od ostatnich napt. webovych stranek je tfeba pacienty hlavné v
pocatku onemocnéni dlirazné varovat.

Pti zjiSténi diagnozy jsou pacienti vydéseni, piidava se nutnost dlouhodobé injekcni
terapie, proto pfi edukaci je nesmirné dulezité nabidnout nemocnému emocionélni podporu.
V multidisciplindrnim RS tymu by mél byt pfitomny zkuSeny psycholog, zaméfeny na
potize zptusobené RS, na kterého davam pacientiim v piipad¢ potiteby kontakt. Pro zajisténi
kontinuity péce je edukace zaznamenana do dokumentace a dalsi oSetfujici personal je
informovan o typu informaci, které byly nemocnému poskytnuty.

Aby aplikace podkoznich injekci byla pro pacienta co nejméné zatézujici s CO
nejmensimi nebo nejlépe zddnymi lokalnimi Ucinky, je nutné co nejpodrobnéji projit
vSechna témata pifi edukaci pacienta. Na zacatku je dobré zjistit, co nemocny o své
chorobé vi, zdali porozumé¢l nemoci a mechanismu plsobeni 1éku. Vzdy zdiraznime
ptinosy 1éCby, ale pacienta usmérnime pfi neredlnych ocekdvani. Je také velmi dilezité,
aby pacient znal disledky nedodrzovani lécebného rezimu. Pacient je upozornén na
nutnost dlouhodobé spoluprace, protoze 1écba je chronicka a spoluprace s pacientem je
nevyhnutelnd. Pacienti se Casto ptaji na vyzivu, dopliky stravy, uzivani jinych 1€ki a pitny
rezim. Samostatna kapitola je t€hotenstvi a kojeni, ale vétSinou jsou pacienti v tomto sméru
informovani 1ékafem, RS sestra pouze upiesiiuje ¢i opakuje podané informace. Upozornéni
na nevhodnost koufeni je soucasti edukace stejné tak jako omezeni konzumace alkoholu.
Po tomto uvodu se jiz soustfedime na samotnou instruktaz aplikace podkoZzni terapie.
ProtoZe si nemocny bude léky aplikovat sam v domacim prostiedi, vZdy pfi edukaci vitame
rodinného prislusnika, ktery mize nemocnému s aplikaci pozdé€ji pomoci. 1 kdyby jen
radou, kterou vyslechl pfi instruktazi. Ze je nemocnému oporou v nové Zivotni situaci neni
tteba zdiraznovat. Pacienta ditkkladné seznamime s formou léku, vysvétlime, Zze aplikaci
bude provadét 3x tydné. Je vhodné doporucit aplikacni dny pond€li sttedu a patek pro
snadngj§i zapamatovani a eliminaci zapomindni. Dale nemocného upozornime na
vyskyt nezddoucich 0¢€inkl terapie, které se pii aplikaci vyskytuji vice ¢i méné vZzdy.
Nezadouci UCinky rozdélime na celkové, které pfipominaji chiipku, tzv. chiipkovy
syndrom a doporu¢ime nemocnému pied nebo i po aplikaci uzit 1-2 tablety bézného
analgetika. Tyto celkové nezddouci UCinky jdou hufe ovlivnit, proto se pii edukaci

zam&fime na prevenci nezadoucich uc¢inkidi lokalnich. Tém predchazi pacient sam
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predevSim pouzivanim spravné aplikacni techniky. Je vhodné pacienta upozornit (ev.
zopakovat predchozi informaci 1ékate), ze pii uzivani interferonti se mohou vyskytnout

deprese, poruchy stitné z1azy nebo mize dojit o elevaci jaternich testd ¢i krevniho obrazu.

vvvvvv

techniku, poucit ho o skladovani, pfevozu a cestovani slékem. Lék se skladuje
v chladni¢ce pfi teplot€¢ 2-8 stupiii, proto pacienta vybavime pienosnou taskou
s chladicimi deskami. Upozornime, ze veSkeré pienaseni 1ékt napi. pii vydeji 1éku

Vv ordinaci nebo pii cestovani je nutné tuto tasku vzdy pouzivat.

Déle nemocnému ukaZzeme vSechna aplikacni mista a pouc¢ime ho, ze z divodu
regenerace kiize je nutné vSechna tato mista pravidelné vyuzivat. Pied aplikaci je nutna
kontrola mista vpichu ke zjisténi pfipadnych zmén na kiizi a v podkozi. V zadném ptipade
nemocny nesmi aplikovat 1ék do mista s lokélni reakci. Pokud pacient disledné dodrzuje
rezim stfidani (celkem doporucujeme 8 lokalit) je vysoce pravdépodobné, ze dojde
k dostatecné regeneraci kiize. Nemocnému vysvétlime nutnost zvySené péce o pokozku
pouzitim masti s vitaminem E a upozornime na dodrzovani hygienickych zasad. Vzdy si
pted aplikaci umyt ruce, misto aplikace dikladné omyt mydlem a vodou a mimo domov ¢i
pfi nemoznosti hygieny pouZzivat dezinfekcni ¢tverecky, které po uZziti nechd pacient dobie

zaschnout.

4.6.1 Spravna aplika¢ni technika subkutanni injekce k prevenci lokalnich reakei

e Neaplikovat studeny 1€k. Minimaln¢ dvé hodiny pifed aplikaci nutno vyjmout
zZ chladnicky pfi dodrZeni bézné teploty v mistnosti.

e Pouzivat metodu suché jehly. Castd chyba pacientll i vzhledem k jejich $patné
informovanosti je prostfikavani jehly pfed aplikaci.

e Neaplikovat 1€k do mist se zménami napf. zarudnuti, atrofické zmény, jizvy, zilky,
teplejsi mista.

e Peclivé dbat na hygienu a zachovavat sterilitu.

e Dodrzovat spravnou hloubku vpichu 6-12 mm. Pfi edukaci lze na aplikacnim
elektronickém pfistroji individualné piizplisobit dle BMI pacienta.

e Provést vpich kolmo k télu

e [¢k aplikovat rovnomérnym tlakem a pomalu

e Nevytahovat jehlu ihned po aplikaci, vzdy pockat 10 sekund a poté lehce

vytahnout.
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e Po aplikaci pfilozit jemné na misto vpichu suchy tampon bez vyrazngjsiho tlaku,
nemackat nezatlacovat ev. vzniklou bulku

e Nepouzivat naplast

Po prodiskutovani vSech dilezitych témat dame nemocnému prostor na dotazy,
ponechdme mu dostatek ¢asu na uvédoméni si vSech ziskanych informaci. Pacient si prvni
aplikaci provede sdm pod dohledem RS sestry. Pokud si je zpocCatku nejisty, je mozné
aplikaci natrénovat pomoci polstarku imitujici lidskou kiizi, ktery si pacient pfipne na dané
aplika¢ni misto. Je vhodné mit na tento proces dostatek Casu, protoze n€kteti pacienti maji
velky problém aplikovat si injekci do vlastniho téla a cely proces trva velmi dlouho. Kdyz
si je sestra jistd, Ze nemocny zvlada techniku vpichu, seznami ho s elektronickym
ptistrojem Rebismart. Nemocny si miize vybrat, zdali bude tento pfistroj vyuzivat nebo ne.
Nékteti pacienti chtéji mit nad aplikaci vétsi kontrolu, nevadi jim pohled na jehlu, voli
proto klasickou aplikaci bez elektronického pfistroje. Pro ty, kterym pohled na jehlu vadi,
je vyvinut pravé Rebismart, ktery cely proces aplikace urychli a pro pacienty je

pohodInéjsi. Je ale dlilezité pacienta naucit tento pfistroj ovladat.
4.6.2  Nejcastéjsi dotazy

Pti edukaci musime pocitat s dotazy pacientl. Je dobré nemocné k dotaziim vybizet,
protoze kazdy pacient je individualita a tato jeho nova situace mulze ovlivnit i jeho

momentalni psychicky stav. S 1é¢bou souviseji rizné otazky typu:

e Jak dlouho budu Iék aplikovat?

e Mohu hned chodit do prace?

e Mam si vzit injekce s sebou na dovolenou?

e Mohu ¢asem otéhotnét, kojit? Uzivat Iéky v t€hotenstvi?
e Jak mam fesit kozni reakce po vpichu?

e Pro¢ nemohu uzivat jinou 1é€bu napft. v tabletach?

e Mohu si vzit injekce s sebou do letadla?
Dalsi okruh dotaz se tyka zdravotniho stavu:

e Jak vypada ataka?

e Mohu pfijit bez objednani k vdm nebo napf. k praktickému lékati?
e Uzival jsem léky na 1écbu ataky, nezlepsil jsem se, mam ptijet?

e Co kdyz se se svou nemoci nevyrovnam?
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e Jsem smutny, nic m¢ nebavi, mam jit k psychologovi?
e (o kdyz mne propusti z prace? Budu moci pracovat?

e Skoncim na voziku?
Casto se pacienti ptaji i na rezimova opatieni:

e Mohu pit alkohol, koufit?

e Mohu bé¢hat, cvicit, plavat apod.?

e (Co mam jist, abych byl v lepsi kondici?

e Jaké doplnky mohu uzivat?

e Mohu se nechat ockovat?

e Mam nérok na lazné nebo 1é¢ebné pomucky?
e Mohu jet k mofi, nevadi slunéni?

e Chtél bych pozadat o invalidni dichod, mam narok?

Pokud si je sestra jista svou odpovédi a dokaze tak pacientovi poradit, méla by podat pouze
ovéiené informace. V opacném piipad¢ odkéaze na socialniho pracovnika, psychologa nebo

1ékate. Dilezité je nemocného vyslechnout a zajistit mu pomoc.

V RS centru se nékdy setkdme s tim, ze pacient, ktery si nékolik let aplikuje injekéni
1é¢bu, Casto zapomnél instrukce podavané pii zahajeni 1écby. Je proto dobré obcas provést
re-edukaci k provéteni spravné aplikaéni techniky nebo k podpofe setrvani pacienta na
1é¢bé. Re-edukaci provadime také v pripadé nedodrZzovani pravidelnych kontrol za strany
pacienta, kdy prokazateln¢ neaplikuje injekce (napt. piijde ke kontrole o mésic pozdéji,
kdy uz nemtze mit doma zasobu 1¢kt1). Dalsi diivod re-edukace je 1 vyssi vyskyt lokalnich
reakci zejména pii nekroze tkané po Spatné aplikaci. Vyskytuji se pouze ojedinéle, ale

nékdy pfi horsi hygien¢ pacienta se s nimi v RS centru setkame.
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4.7 Vysledky vyzkumu
4.7.1 Demografické charakteristiky respondentu

V ramci dotaznikového Setfeni bylo osloveno celkem 61 pacientl, koneéného vyzkumného
Setfeni se zcastnilo 34 respondentli. Pro tcely naseho zkouméani byli z logicky vyzkumu
vyfazeni pacienti s 100% adherenci. Protoze kazdy respondent vypliioval dotaznik pted
edukaci a po edukaci, celkem byla k vyhodnoceni pouzita data z 68 dotaznika.

Névratnost dotaznikl byla téméf 100%, protoze byly rozdany, respondenty vyplnény
a nasledné samotnymi pacienty vhozeny do ptipraveného boxu (pro zachovani anonymity)
ve FN Plzeni v RS Centru pti ¢ekadni na kontrolni vySetfeni 1¢katem.

Vyzkumu se ucastnilo 27 Zen a 7 muzd. Tento pomér téméf odpovida poméru vyskytu

onemocnéni v populaci (2-3:1).

Pohlavi

= Mu? = Zena

Graf 1 Rozdéleni respondentii podle pohlavi

Podle odborné literatury se RR forma roztrousené sklerdzy nejcastéji vyskytuje u pacientt
ve vekovém rozpéti 20-40 let. Podobny vysledek potvrzuje i veékové zastoupeni
respondentli, kdy 50% tvofi pacienti ve veéku 31-40 let. Dalsi skupinu tvoii 29%
respondenti ve véku 41-50 let, dle mého nazoru je toto ale dano malym poctem
zkoumaného vzorku. Nicméné sloZzeni grafu zhruba odborné statistice o v€kovém slozeni
pacientli s RS zhruba odpovida. Je nutné piihlédnout k faktu, ze statistiky v odborné
literatute udavaji vék pii pocatku onemocnéni. Vice neZ 50 % naSich respondentil si ale

1é¢bu aplikuje vice nez 3 roky, proto demografické vysledky nekopiruji kiivku zcela ptesne.
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Graf 2 Rozdeleni respondentii podle veku

4.7.2 Udaje tykajici se aplikace 1éku

Dalsi dotaznikova otazka se tykala doby, po jakou si pacienti aplikuji svoji injekéni 1éCbu.
Tento udaj spiSe nez statisticky vyznamny jsem pouzila pro dokresleni toho, v jaké fazi
pfijeti své 1écby respondenti jsou. 59% respondentt si injekéni 1é¢bu aplikuje vice nez 3
roky, je tedy mozné predpokladat, Ze aplikaci pln€ zafadili do svého Zivota. Na druhou
stranu u téchto respondentii Casto odhalime vznik nezadoucich uc¢inkd, které jsou
zapri¢inény nevhodnou aplikaci 1ékd a to, ze pacienti si na tyto nezddouci ucinky zvykli.
Na tuto cilovou skupinu je tedy vhodné cilit dotazy a zjistit, zda aplikaci 1ékli provadéji
spravné a nemaji zavedené nevhodné navyky. Tento typ pacientli Casto mohou zdravotnici
podcenit ve smyslu, ze u nich piedpokladaji znalosti o managementu 1é¢by a nepotiebuji

dalsi podporu. Podcenuje se i tzv. unava z dlouhodobé aplikace injekci. Dalsi doba

aplikace je procentualné zhruba podobna.

Doba aplikace

59%

m6-12més. =1-2roky =2-3roky Vice nez 3 roky

Graf 3 Doba aplikace DMD terapie
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Téma nasi prace se zabyva vlivem edukace na spolupraci v 1é¢bé. Zajimalo nés tedy, kym
jsou nejcastéji respondenti informovani o své 1é€bé. Pomérné piijemnym zjisténim byl
velky pocet odpovédi, Ze sestrou. Lékat samoziejmé pacienty informuje o 1€¢bé, ale dle
mého nazoru pacienti potiebuji dopliikové informace o problematice 1éceni RS podané
v klidu, postupné¢ a vhodnou formou. Proto velké procento respondentti uvedlo sestru,
protoze ta je pro pacienty pojitkem s Iékafem. Pouze dva respondenti uvedli informace
¢erpané z internetu a jeden z brozury. Tento zdroj povazujeme za dobry pouze v ptipadé, ze

predchazi informace podané slovné prostfednictvim zdravotnického personalu.

Informace o aplikaci

30
25
25
20
15
10
6
5
B L om0
0 || -
Lékar Sestra BroZura Internet Nikdo

Graf 4 Informovanost o lécbé

S informovanosti o zplisobu a typu 1é€by souviseji dotaznikové otazky €. 5 a 6. Byla vam
dostatecné zdlraznéna dulezitost 1é€by? M¢I jste moZnost spolurozhodnout, jaky 1€k by
vam nejlépe vyhovoval? Tyto dvé otazky jsou zcela zasadni pro zajiSténi vysoké adherence
k 1écbé u pacientt aplikujicich si parenteralni DMD lécbu. Je nutné je velice podrobné
informovat o mechanismu U¢inkli 1é€by a jejim Casném zahajeni a déle jejich motivovani
pro setrvani na 1écbé. Zajimalo nas, jestli respondenti byli dostate¢né informovani a 90%
respondentli uvedlo, ze ano. Spolurozhodovani pacienta o 1é¢bé uz respondenti uvadéli v

mensim procentu kladné, pouze 45% respondentti odpovédelo ano.

Tabulka 1 Porozumeéni lécbé

Odpovédi Byla vam dostate¢n¢ zdlraznéna | Mgl jste moznost spolurozhodnout,
respondenti o1 x s , o

dilezitost 1€cby? jaky 1€k by vam nejlépe vyhovoval?
Ano 88% 45%
Ne 12% 55%

Zdroj: viastni
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4.7.3 Udaje tykajici se informovanosti o neZidoucich tdincich p¥i aplikaci

parenteralni DMD lécby

Otazky ¢. 7 a 8 v dotazniku byly zaméteny na informovanost respondenti o nezadoucich
ucincich 1é¢by. NerozliSovali jsme v této otazce, zda se jednd o lokdlni ¢i celkové tzv.
chiipku pfipominajici (flu-like syndrom, FLS). Respondenti méli uvést, zda védi, jak
v pripad¢ jejich vyskytu postupovat. Odpovedi na otazku €. 8 byly hodnoceny zvlast’ pied
edukaci a zvlast’ po nasledné edukaci a vysledky byly vzdjemné porovnévany.

Z celkového poctu respondentti jich 9 uvedlo pfed edukaci, Ze neznd mozné nezadouci
ucinky lécby, 21 odpovédi bylo, Ze je znd a dokdze minimalné tii uvést. 13 respondent
nevédélo, jak postupovat pii jejich ptipadném vyskytu, 21 respondentl opét udalo alespon

tii mozna preventivni opatfeni. Procentualni vyjadfeni je uvedeno v tabulce.

Tabulka 2 Znalost neZddoucich ucinkit mezi respondenty

Znéte nezadouci U€inky 1éCby? Vite jak postupovat?
Ano 73,5% 62%
Ne 26,5% 38%

Zdroj: viastni

Soucésti vyzkumného Setieni byla i dikladnd individualni nebo skupinova (nejvyse
3 pacienti) edukace zamétfend na odstranéni ev. zjisténych Spatnych navyka pii aplikaci
injek¢ni 1é¢by a z toho pramenici vyskyt nezddoucich ucinkt ¢i re-edukace pacientl jiz
diive zauCenych v nasem centru. Tuto edukaci absolvovalo vSech 34 respondentt.

Po edukaci jsme srovnéavali odpovédi tykajici se nezadoucich U€inkl a vSichni respondenti
odpovédéli kladné na obé€ otazky, zda znaji a zda védi, jak postupovat v ptipadé jejich
vyskytu.

Data ziskand z odpovédi respondentii na otdzku €. 9 jsme rozdélili do vice grafii pro
porovnani vlivu edukace na ovlivnéni pocitu dyskomfortu pii aplikaci injekci. Dotazovali
jsme se, co respondenty nejvice obtézuje pii aplikaci jejich 1écby. Na stejnou otazku
odpovidali 1 po edukaci zaméfené prave na eliminaci nékterych nezadoucich faktort, které

ma moznost pacient ovlivnit.

64




Co nejvice obtézuje pii aplikaci - pred edukaci

3%

= Neobté7uje = Bolest p¥ivpichu = Casta aplikace = Nezadouci G¢inky = Jiny ddvod

Graf'5 Duvod vynechani lécby - pred edukaci

Tabulka 3 Co respondenty nejvice obtézuje pri aplikaci injekcni lécby

Pted edukaci Po edukaci
Absolutni Relativni Absolutni Relativni
cetnost cetnost cetnost cetnost
Neobtézuje 6 17% 6 17%
Bolest pti vpichu 15 44% 10 33%
Casta aplikace 6 18% 8 20%
Nezadouci 6 18% 5 27%
ucinky
Jiny diivod 1 3% 1 3%

Zdroj: viastni

Vysledky porovnané pied a po edukaci se lisily hlavné v poklesu vnimani bolesti
a nezadoucich ucinkl. D4 se proto pfedpokladat vliv edukace ke spravné aplikaci injekci.
Pacienti ale udavali vice odpovédi, brali jsme vSak v uvahu jen odpoveéd’ jednu, proto tyto
vysledky mohou byt lehce zkreslené. Jako moznost jiny divod byla udana nemoznost

skladovani 1ékd na dovolené.
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Co obtézuje pri aplikaci - srovnani
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B Informace o aplikaci pred edukaci B Informace o aplikaci po edukaci

Graf 6 Co obtézuje pri aplikaci — srovndni pied a po edukaci
Dalsi otazka zjist'uje, zda pacienti vynechali v pribéhu své 1é¢by aplikaci injekce a jestli si
injekce aplikuji 1 pfi stabilizaci nemoci, kdy nepocituji zadné piiznaky zhorSeni
zdravotniho stavu. Z celkového poctu respondenti jich 88% uvedlo, Ze vynechali aplikaci.
Po provedené edukaci naopak jen témét 12% respondentti uvadi vynechani injekce. 9%
pacientt udava, ze svoji 1écbu uzivaji nepravidelng, pokud se citi zcela bez ptiznaki
nemoci. S vynechanim pravidelné aplikace souvisi i dalsi vyzkumna otazka, ktera zkouma
nejcastéj$i diivod vynechani 1é¢by. Respondenti méli na vybér moznosti: zapomenuti,
bolest pii aplikaci, nedtivéra k 1éku, vynechani obc¢as nevadi, obava z vedlejSich u¢inkd
a ev. jiné.
Dtivod vynechani injekce
= Zapomenuti
= Obava z nezadoucich
Gginka
= Neddvra k 1éku

Bolestiva aplikace

= Myslite si, Ze obcas
vynechat injekci nevadi

= Jiné:

Graf' 7 Nejcastéjsi non-compliance
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88% respondentt v dotazniku pfiznalo vynechani 1é¢by nejvice z divodu zapomenuti (17),
bolestivé aplikace (5). 3 pacienti se domnivaji, Ze obCas vynechat 1éCbu nevadi, 1€ku plné
neduvétuji 2 pacienti. 1 respondent uvedl jako divod obavu z nezadouciho ucinku.
V moznosti ,,jiné¢*“ 3 respondenti uvedli jako divod vynechdni nemoznost spravného

uskladnéni injekci na dovolené, zapomenuti ptistroje doma a hore¢naté onemocnéni.

Pro vyzkumny ucel sledovani adherence jsme urcili 12 aplikaci injek¢ni 1é¢by za 1 mésic
(=100% adherence). Respondentim byla poloZena vyzkumna otazka, kolikrat v prub&hu

1 mésice vynechali 1é¢bu z 12 aplikaci.

Tabulka 4 Pocet vynechanych injekci z celkovych 12 za jeden mésic

Vynechané Absolutni pocet Relativni pocet
injekce respondenti respondenti
4 3 8,8%

3 4 11,8%

2 11 32,4%

1 12 35,3%

0 4 11,7%

Zdroj: viastni

Po edukaci naopak pouze 11,7% respondentii (4) uvedli vynechdni aplikace. VSichni

z diivodu zapomenuti.

Respondentd jsme se v dal$i otazce ptali, jestli informace podané pti re-edukaci ovlivnily
jejich vlastni management 1é¢by a povazuji edukaci za uzite¢nou. Na vybér méli nékolik
moznosti. Pozitivni G¢inek opakované edukace vnima vice nez 71% respondenttl, k ¢emuz
urcité pfispiva, Ze tato opakovana edukace probiha individudlné a s dostatkem casu
vénovanému pacientovi. Jen takto provedend edukace ma, dle mého nazoru, vyznam pro
zajisténi a udrzeni vysoké adherence k 1é¢b¢. Zajimavych je i 9% respondentti udavajicich,

ze je edukace vibec neovlivnila.
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PovaZzujete ptivodni edukaci za dilezitou
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26%
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Graf 8 Vyznam edukace pred zahdjenim lécby

Je pro vas uzite¢na re-edukace pro pravidelnou
aplikaci 1écby
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m SpiSe ano
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®| Urcité ano
71%

Graf 9 Vyznam re-edukace
Posledni dvé otazky dotaznikového Setfeni se tykaji vyskytu nezddoucich ucinkl po
aplikaci injekce za 12 aplikaci v prib¢hu 1 mésice. Zajimaly nas jak lokalni, tak celkové
(tzv. flu-like syndrom, chiipce podobny syndrom) reakce. Z lokalnich ucinka jsme uvadéli
napf. hematom, otok, zarudnuti, ztraty tukové tkdn¢ apod. Data ziskand z téchto otdzek

jsme statisticky porovnali pro testovani dil¢ich hypotéz ¢. 2 a 3.
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4.8 Ovéreni platnosti hypotéz

Na zéklad¢ stanovenych cilti byly vytvofeny hypotézy a jejich statistické zpracovani
bylo vyhodnoceno pomoci na T-testu o shod¢ stiednich hodnot. Hladina vyznamnosti byla
pro vypocet jednotlivych hypotéz stanovena na 5% (0,05). Dostdvame tak jistotu 95%
spravné rozhodnuti. P-hodnota je vysledkem T- testu.
Obecné tedy plati, ze pokud je P-hodnota > 0,05, plati nulova hypotéza (Ho) a zamita se
alternativni hypotéza (H1). Pokud je P- hodnota < 0,05, pfijima se alternativni hypotéza
HI1 a zamita nulova Ho.
Ke statistickému zpracovani byla pouzita regresni statistika a dalsi statisticka metoda, ktera
umoznuje provadeét vicendsobné porovnavani stiednich hodnot pod souhrnnym nazvem
analyza rozptylu (ANOVA — Analysis of Variance). Tato metoda je zalozena na hodnoceni
vztahii mezi rozptyly porovnavanych vybérovych soubori (testovani shody stiednich

hodnot se ptevadi na testovani shody dvou rozptyla (F-test)).

4.8.1 Hypotéza¢. 1

1Ho: Compliance k injek¢ni terapii neni zavisla na edukaci.

1H1: Compliance k injek¢ni terapii je vyssi u edukovanych pacientd.

Operacionalizace pojmu compliance. Vyzkumny problém jsme ptevedli do empiricky
testovatelné podoby a jako compliance pro nasledujici statistické vyhodnoceni jsme ur¢ili
pocet aplikaci podkoznich injekci u pacienta za jeden mésic. 100% compliance v tomto
pripadé¢ je tedy 12 injekci. K testovani této hypotézy byly z dotaznikového Setfeni vyuzity
3 polozky, konkrétné otazka ¢. 10: Stalo se vam, Ze jste vynechal pravidelnou aplikaci
1€ku?, otazka €. 11: Pokud ano, tak kolikrat v pribéhu 1 mésice?, otdzka ¢. 12: Pokud jste
vynechal aplikaci, bylo to z divodu. Pro ovéfeni hypotézy bylo potieba srovnat tyto
dotaznikové odpovédi bezprostiedné pred a po ditkladné individualni edukaci. Respondenti
odpovidali na stejny dotaznik po edukaci a opét jsme jako compliance stanovili 12 aplikaci
lécebné latky za jeden mésic. Pro potieby statistického zpracovani jsme vytvofili novou
proménnou, a sice pocet injekci celkem, tato proménna dale zahrnuje pocet
neaplikovanych injekci pted edukaci a pocet neaplikovanych injekci po edukaci. Pocet
respondentll byl 34, pro statistické ucely jsme vychazeli z celkového poctu moznych
aplikovanych injekci vSech pacienti. Po edukaci a vyplnéni dotazniku jsme jednotlivé

hodnoty porovnali a vyhodnotili zavér.
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Tabulka 5 Testovani hypotézy 1

Statistické funkce Pocet neaplikovanych |Pocet neaplikovanych |Celkem

pied edukaci po edukaci
Pocet neaplikovanych 58 4 62
injekct
Prameér 1,71 0,12 0,85
Median 2,00 0,00 0,00
Smérodatna odchylka 1,12 0,33 1,18
Respondenti v % 88% 12% 44%
Aplikace v % 14% 1% 7%
Maximum 12 12 12
Minimum 8 11 8
Pocet respondentti s 30 34
max. aplikacemi
Pocet respondentti s 3 4 7
min. aplikacemi
T — test (hodnota P) 1,34002E-09

Interpretace vysledku hypotézy ¢. 1:
P-hodnota: 1,34002E-09

Hladina vyznamnosti a: 0,05%

1,34002E-09 < 0,05.

Zdroj: vlastni

Zavér: Hladina vyznamnosti a je vétsi neZ P hodnota, zamitdme tedy nulovou hypotézu Ho.

Ptijimame tak hypotézu alternativni, Ze edukovani pacienti maji vySSi compliance

k injekéni chronické terapii.

Dale jsme pomoci programu na vypocet Cetnosti zjistili absolutni a relativni cetnosti

neaplikovanych injekei u jednotlivych respondenti a srovnali v grafu ¢etnost po edukaci.

Tabulka 6 Hodnoceni cetnosti neaplikovanych injekci

Pocet vynechanych | Absolutni ¢etnost Relativni Cetnost Absolutni cetnost po
aplikaci edukaci

0 4 12% 0

1 12 35% 4

2 11 32% 0

3 4 12% 0

4 3 9% 0

Zdroj: viastni
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Cetnost vynechani medikace
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Pocet vynechanych aplikaci

Graf 10 Cetnost vynechané medikace
Modré sloupce vyjadiuji pocet vynechanych aplikaci z celkem 12inj. za mésic, Cervené
Cetnost respondentd pro dany pocet vynechanych aplikaci a zelené sloupce procentudlni
vyjadieni. Napt. druhy troj sloupec vyjadiuje, Ze 1 injekéni davku neaplikovalo 12
pacientli z celkového poctu respondentdl, vyjadieno v procentech: 35%. Po edukaci pouze

4 pacienti vynechali 1 aplikaci z celkovych 12 aplikaci.

Cil ¢. 1: Whodnotit vztah edukace RS sestrou na compliance k parenteralni 1é€bé pacienti
S roztrousenou sklerozou.

Zavér: Cil prace byl splnén, bylo statisticky zjiSté€no, Ze pacienti po diikladné individuélni
edukaci maji vyssi adherenci k 1é¢bé a méné vynechavaji aplikace chronické injekéni
1écby.

4.8.2 Hypotéza ¢. 2

Ho k cili 2: Vyskyt lokalnich nezadoucich ucinkl neni zavisly na edukaci.
Hz1 k cili 2: Edukovani pacienti maji mén¢ lokélnich nezadoucich ucinkd.
K testovani této hypotézy byly z dotaznikového Seteni vyuzity otazky ¢. 7: Byl jste

informovéan o typech nezddoucich uc¢inka 1écby?, €. 8: Vite jak postupovat pii jejich
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vyskytu?, ¢. 9: Co vas nejvice obtézuje pii aplikaci vasi 1é€by? Otazka ¢. 15: Kolikrat

v prib¢hu 1 mésice (12 aplikaci) pozorujete vyskyt lokalnich nezddoucich G¢inka?

Pro potieby statistického zpracovani byla vytvofena nova proménna vyjadiujici
pocet lokalnich nezddoucich uc¢inkti po aplikaci parenterdlni 1éCby zaznamenanych

respondenty v dotazniku. Opét jsme srovnavali data pied a po edukaci.

Tabulka 7 Testovdni hypotézy 2

Statistické funkce Lokalni reakce po aplikaci Lokalni reakce po aplikaci
pted edukaci po edukaci
Pocet 213 110
Primeér 6,26 3,24
Median 6 2
Smérodatna odchylka 4,45 3,39
Maximum 12 11
Minimum 0 0
Vyskyt u respondenti v % 94% 71%
Vyskyt u aplikaci v % 52% 27%
T — test (hodnota P) 3,67863E-05

Zdroj: viastni

Interpretace vysledku hypotézy €. 2:

P-hodnota: 3,67863E-05

Hladina vyznamnosti a: 0,05%

3,67863E-05 < 0,05.

Zavér: Zamitdme nulovou hypotézu vzhledem k P-hodnoté niZz§i nez 0,05 a plati
alternativni hypotéza, ze edukovani pacienti maji mén¢ lokalnich nezadoucich tc¢inkt pfi
aplikaci parenteralni DMD terapie nez pacienti bez provedené edukace. Piijimadme tedy

alternativni hypotézu H1.

Cil ¢. 2: Zjistit, zda edukace ma vliv na vyskyt lokélnich nezadoucich ucinki pti aplikaci

parenteralni 1écby.

Zaver: Cil prace byl splnén, bylo statisticky zjisténo, ze pacienti po dikladné individualni

edukaci maji mensi vyskyt lokalnich reakci. Pokles vyskytu lokalnich reakci po aplikaci
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injekce po edukaci je patrny nejen z celkového poctu reakci, ale i z procentudlniho

statistického Setfeni jak u respondentti, tak i u samotnych aplikaci.

4.8.3 Hypotézac.3

Ho Kk cili 3: Ve vyskytu flu-like syndromu pfi aplikaci parenteralni 1é€by u edukovanych

pacientl a u pacientii needukovanych nebude statisticky vyznamny rozdil.
H1 Kk cili 3: Edukace pacientii ma vliv na snizeni vyskytu flu-like syndromu.

Pro testovani hypotézy €. 3 byla statisticky zpracovana data z odpovédi na otazky ¢.
7 a 8: znate nezadouci Gc¢inky 1écby a vite jak postupovat pii jejich vyskytu? Dale hlavnim
zdrojem dat byla otazka ¢. 16: Kolikrat v pribéhu 1 mésice (12 aplikaci) pozorujete vyskyt

chiipkového syndromu?

Proménnd vyjadiuje pocet celkovych (systémovych) reakci. Byla porovndna data
pacient pied a po edukaci, ve které byl vyskyt chiipkového syndromu také diskutovan

v souvislosti s parenteralni 1é¢bou.

Tabulka 8 Testovani hypotézy 3

Statistické funkce Celkova reakce po aplikaci | Celkova reakce po aplikaci

pred edukaci po edukaci
Pocet 119 86
Primér 3,5 2,53
Median 2 1
Smérodatna odchylka 4,08 3,28
Maximum 12 12
Minimum 0 0
Vyskyt u respondentti % 68% 65%
Vyskyt u aplikaci % 29% 21%
T- test (hodnota P) 0,093545923230789

Zdroj: vlastni
Interpretace vysledku hypotézy €. 3:
P-hodnota: 0,093545923230789

Hladina vyznamnosti a: 0,05%

0,093545923230789 > 0,05
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Zavér: Setfenim nebyl potvrzen statisticky vyznamny rozdil mezi edukovanymi a ne
edukovanymi respondenty v souvislosti se vznikem celkovych reakci po injek¢ni terapii.
Ptijimame tedy nulovou hypotézu Ho a mizeme konstatovat, ze edukace nema vyznamny

vliv na vyskyt celkové reakce (flu-like syndromu) pfi aplikaci parenteralni 1écby.

Cil ¢. 3: Zjistit, zda edukace spravné aplikace DMD terapie ma vliv na vyskyt systémového

nezadouciho t¢inku (flu-like syndrom, FLS) po injekéni aplikaci.

Zavér: Edukace, podle vysledkt v tabulce, ma jen maly, statisticky nevyznamny vliv na
vyskyt celkovych reakci. Vysledek odpovidd 1 teoretickému vychodisku v odborné
literatuie, kdy celkové reakce nejsou zplisobeny Spatnou aplikaci 1éku, ale samotnym

pusobenim 1é¢ivé latky v organismu.

4.8.4 Hypotéza ¢. 4

Ho k cili 4: V hodnoceni subjektivni dotaznikové a objektivni ptistrojové compliance

nebude statisticky vyznamny rozdil.

Hz1k cili 4: Pacienti v dotazniku svoji compliance nadhodnocuji.

Pro testovani hypotézy €. 4 byla statisticky zpracovana data z odpovédi na otazku ¢.
11: Kolikrat jste v pribé¢hu 1 mésice (12 aplikaci) vynechal aplikaci? Dale pro srovnani
subjektivni a objektivni compliance byla pouzita data z autoaplikatoru opét za dobu
1 mésice. Statistickou analyzu a srovnani s Gdaji ziskanymi v dotaznikovém Setfeni jsme
provedli u po¢tu injekci aplikovanych pted edukaci a nasledné i po edukaci. Proménnou je

opét pocet neaplikovanych injekci za danou dobu.

Tabulka 9 Testovdni hypotézy 4 - pied edukact

Statistické funkce Udaje z dotazniku Udaje z auto-aplikatoru
Pocet neaplikovanych 58 120
Primeér 1,71 3,5
Median 2 3
Smérodatna odchylka 1,12 1,58
Vyskyt u respondentti % 88% 90%
Vyskyt aplikaci % 14% 18%
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Maximum 12 7
Minimum 8 1
Pocet respondentti s max. 4 2
Pocet respondentt s min. 3 1
T — test (P hodnota) 0,00061206111684

Zdroj: viastni

Interpretace vysledkt hypotézy ¢. 4:

P -hodnota: 0,00061206111684. Hladina vyznamnosti a: 0,05%

0,00061206111684 < 0,05

Zavér: Byl potvrzen vyznamnéjsi statisticky rozdil mezi subjektivné udavanym poctem
neaplikovanych injekci a objektivné zjisténym poctem neaplikovanych injekci
zaznamenanych autoinjektorem. MuZzeme tedy pfipustit neplatnost nulové hypotézy Ho a

pfijmout alternativni hypotézu Hi. Pacienti v dotazniku nadhodnocuji pocet aplikovanych
injekei.

Tabulka 10 Testovani hypotézy 4 - po edukaci

Statistické funkce Udaje z dotazniku Udaje z auto-aplikatoru
Pocet neaplikovanych 4 29
Prumeér 0,12 0,85
Median 0 0
Smérodatna odchylka 0,33 1,18
Vyskyt u respondentii % 12% 44%
Vyskyt aplikaci % 1% 7%
Maximum 12 12
Minimum 11 8
Pocet respondentli s max. 30 19
Pocet respondentt s min. 4 2
T — test (P hodnota) 3,8248220067606E-08

Zdroj: viastni
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P-hodnota: 3,8248220067606E-08. Hladina vyznamnosti a: 0,05%
3,8248220067606E-08 < 0,05
Toto tvrzeni plati pro ob¢ statistické analyzy (srovnéni aplikaci pied edukaci i po edukaci).

Cil 4: Porovnat subjektivni posouzeni adherence proti objektivnimu hodnoceni aplikace

pomoci elektronického aplikatoru.

Zavér: Byl splnén i ¢tvrty cil, statistickym hodnocenim bylo prokazéano, ze pacienti udavaji
subjektivni vy$§i compliance k aplikaci chronické parenteralni 1é€by a to i bez ohledu na
edukaci zdravotnickym personalem. Objektivni kontrola aplikatorii zdravotniky tuto teorii

potvrzuje.
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DISKUZE

Téma adherence k 1écb¢ je v soucasné dobé stale vice diskutovano jak v odbornych
1ékatskych spole¢nostech, tak i mezi samotnymi zdravotniky a pacienty. Lze namitnout, Ze
pozitivni vliv edukace je ve vyzkumnych pracich jiz potvrzen. S tim lze jednoznacné
souhlasit. Tato prace je vSak zaméiena na respondenty uzivajici biologickou 1écbu, jeji
mésicni cena je vice nez 15000,- K¢. Zdravotni pojistovna tuto 1éCbu pacientim hradi
V plné vysi bez jakékoli financni ucasti pacienta. Nemocni tuto lécbu a tim i finan¢ni
prostiedky Cerpaji po dobu nékolika let. Je samoziejmé spravné, Ze je tato 1éCba k dispozici
pacientim bez rozdilu (kdyz pomineme medicinska kritéria, ktera jsou pro poskytnuti
1écby nutnd splnit), ale vznik4d tak nebezpec¢ny fenomén, ze pokud pacient na lécbu
finan¢né nepfispiva, Casto si ani neuvédomuje, jak je jeho 1é¢ba draha a jeho pfistup
k 1é¢b¢ neni zcela spravny. Liknavy pfistup k uzivani 1éka je obecné dle odbornych ¢lanka
nebezpeény pro zdravotni stav pacienta, duisledkem cehoZz jsou casté hospitalizace
a zbyte¢na zatéZ finan¢niho systému. Odhaleni non-adherentniho chovéani tak miize
pomoci efektivné naklddat se zdravotnimi prostfedky, protoze v okamziku Spatné

spoluprace pacienta mu muze byt 1ék odebran.

Péce o pacienty s chronickym onemocnénim 1éCenych biologickou 1écbou tedy
vyzaduje neustalou komunikaci, vytvofeni divéry a nasledné soustavné posilovani

adherence k 1é¢bé. Proto téma edukace a adherence povazuji za velmi dulezité.

cvwr

adherence je popisovana u internich chronickych chorob, které vyZzaduji dlouhodobou
1é¢bu 1 pii nepfitomnosti akutnich potiZi. Zdravotnici by méli mit na pacienty vice Casu
a neustale opakované vysvétlovat, ze jejich pokyny je zivotné dilezité dodrzovat. Praveé
komunikace a edukace je vmé praci zdlraznéna pro udrzeni ¢i zvySeni adherence.
Soucasti prace je zjistit, co vede pacienty k vynechavani ¢i nedodrzeni harmonogramu
1é¢by. Dle predsedy Ceské lékatské spolecnosti J. E. Purkyné prof. MUDr. Svaginy 1éky,
které pacient nebere, nefunguji a adherence k 1écbé je zasadnim predpokladem uspéchu

jakeékoli terapie.

V méfeni adherence hraje vyraznou roli subjektivita a mozné nadhodnoceni
pacientem, kterd neumoziluje ziskat pfesnd data, kterd odpovidaji skute¢nosti. Vznika
riziko zkresleni zdkladnich udajii, které mohou ovlivnit kone¢né vysledky. Pii distribuci
dotaznikl jsem se také obavala faktu, ze se se vSemi respondenty znam a dokonce nékteti
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vyjadfili obavu, zda vyplnéni dotazniku neovlivni dalsi 1é¢ebny postup ze strany l€kate. Po
tomto zjiSténi a ujiSténi naprosté anonymity jsem zvolila metodu boxu v ¢ekarné

ambulance.

Diky zvysujici se pozornosti vénované adherenci piibyva studii zamétenych na jeji
hodnoceni. Meta analyza studii, které hodnotily adherenci u fady chronickych chorob
obecn¢, dosla k hodnotdm okolo 75 %. Celkovy piehled literatury vénovany adherenci
k 1é¢bé RS zahrnujici 24 studii z obdobi 2001 az 2011, ukazal adherenci k DMD
v rozmezi 41 az 88 %. Pokud se tyka jednotlivych ptipravki, u interferon (INF) B-la
podavaného i.m. 1x tydné byla zjisténa adherence 69,4 %, u s.c. INFB-1b podavaného
kazdy druhy den 63,8 %, u s.c. INFB-la podavaného 3x tydné 58,4 % a u glatiramer
acetatu podavaného 1x denné 56,8 %. (Zecca 2017)

Spole¢nou bariérou adherence u injek¢nich i tabletovych forem 1ékti mize byt pocit
nedostate¢né ucinnosti vychdzejici z nerealnych ocekavani nemocného, kterda do 1écby
vklada. Dalsim divodem Spatné adherence miize byt pocit pacienta, ze 1é¢bu nepotiebuje,
protoze se citi Iépe. (Zafarova 2015, s. 19-23)

V zati 2017 byly publikovany vysledky studie CORE, ktera byla provedena s cilem
zhodnotit adherenci pacienti s RS ve Svycarsku a prozkoumat proménné spojené
S objektivni pfilnavosti. Studie se zucastnili pacienti s recidivujici remitujici RS, kteti
tiikrat tydné aplikovali IFN B-1a 44 nebo 22 pg po dobu nejméné 9 meésicli. Z 56 pacientd,
kteti dokoncili pozorovaci obdobi, 53 mélo vyhodnotitelné udaje. 15 (28,3%) pacientii
mélo nizkou objektivni adherenci, 18 (34%) mélo adherenci na stfedni a 20 (37,7%) mélo
vysokou adherenci. Faktory spojené se signifikantné vys$Simi objektivnimi piilnavostmi
byly vyssi vék a vyssi rozsah stupnice invalidity a vhodna edukace o nutnosti pravidelné
aplikace. Ve velké studii provedené¢ na rtznych mistech v Evropé (SMART) byla
pramérnd objektivni adherence mezi 912 pacienty béhem 12 mésict studie 97,1%, dalsi
retrospektivni studie 114 pacientd v Italii, kterd byla nésledné sledovana béhem obdobi
1,536 = 0,961 roku, vykazovala primérnou objektivni adhezi 95,0 = 9,0%. Nedavna
dlouhodobé retrospektivni studie 110 pacienti s RS v Spanélsku zaznamenala median
adherence 96,5% po dobu medianu 2,7 roku a mensi studie ve Finsku zaznamenala 93,5%
objektivni adherence u 29 pacientd s RS po 24 tydnech. Pokud vznikd podezieni na
Spatnou piilnavost, ma objektivné métend adherence vyznam pro rozhodovani o 1é¢bé, tzn.,
ze podporuje potfebu zmény 1é€by modifikujici nemoci nebo zahajeni strategii ke zlepSeni
spoluprace pacientl jako je ¢ast€j$i monitorovani zdravotni sestry v RS Centru a nasledné
zlepSeni informovanosti 0 managementu 1€cby.
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Poradové regresni analyzy dodate¢né ukazaly, ze vyssi veék a vEtsi postizeni byly
v této studii spojené s vetsi objektivni prilnavosti k 1é¢bé. V jiné studii zalozené na
prizkumu u 708 pacienti v USA bylo také zjisténo, ze pacienti, kteti byli starSi pfi
diagnostikovani RS 1épe dodrzovali 1é¢bu. Déle v rozsahlé prospektivni studii v Australii
byl mladsi veék pti zahdjeni 1écby predpovédnim faktorem pro ukonceni 1€¢by modifikujici
chorobu po dobu medianu 2 let. U pacientd s vyssi invaliditou bylo také zjisténo, Ze
pravdépodobnost ukonceni 1é¢by v australské studii je vyssi. Védci tedy predpokladaji, ze
star§i pacienti mohou mit zvySené povédomi o vyznamu adherence k 1é¢bé pro prevenci
dal$ich neurologickych poruch. (Zecca 2017)
Podle studie provedené ve Spanélsku a publikované v 08/2016 pacienti
s roztrousenou skler6zou pouzivajici zafizeni RebiSmart k podavani injekénich 1€¢ivych
ptipravkd, jako je pripravek Rebif (interferon beta) dodrzuji lépe harmonogram 1écby
a maji mén¢ relapst nez ti, ktefi zafizeni nepouzivaji. "Sub optimalni adherence byla asi
trikrat vyssi u subjektii, kteri méli relapsy nez ti, kteri neméli," napsali autoti. "Navic 58,9%
pacientit nezazilo od zacatku lécby zadné relapsy, coz potvrzuje ucinnost adherence pri
snizovani vyskytu relapsi." Adherentni pacienti také prokazali vyrazné lepsi kvalitu Zivota,
méné neuropsychologickych problému, kratsi dobu lécby a kratsi dobu lécby nez pacienti
bez prilnavosti," uvedli védci. Dalsi vyhodou zafizeni RebiSmart je to, Ze zaznamenava
jeho pouziti a poskytuje uzivateli zpétnou vazbu o tom, jak disledné uziva své 1éky a tim
zlepSuje pohodli, spokojenost a dodrzovani doporucené 1é¢by. (RebiSmart, ms-uk, 2016)
Pro splnéni cild diplomové prace jsme zvolili metodu kvantitativniho vyzkumu
realizovaného prostfednictvim anonymnich dotaznikd. VétSina praci se zaméfuje na
sledovani a vyhodnoceni adherence pomoci dotaznikii, coz je metoda neobjektivni, ale jen
nekolik malo vyzkumnych praci pracuje s dostatecné objektivnim zhodnocenim uzivani
1ékt. Pokusili jsme se proto tudaje =z dotazniki respondenti porovnat s daty
z automatického auto aplikatoru injek¢ni 1é€by. Soubor respondentl byl tvofen pacienty
s roztrouSenou sklerozou, ktefi si aplikuji dlouhodobé DMD terapii formou podkoZnich
injekci. Autoinjektor zaznamenava jen skutecné aplikace injekce, je konstruovan tak, ze
zaznamena aplikovanou injekci pouze tehdy, je — li aplikovana pouze do pacientovy ktize.
Nelze tedy ze strany pacienta aplikaci obejit. Vyzkum probihal ve FN Plzen ve
specializovaném RS Centru. Po provedeni pilotni studie byli ze zkouméni vyfazeni
pacienti s 100% adherenci. Pro Gcely prace byla 100% adherence stanovena pfi frekvenci

aplikaci 3x tydné jako pocet aplikovanych injekci za 1 mésic = 12 aplikaci.
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Téma diplomové prace zkoumd vliv edukace na adherenci, proto jsme do
vyzkumného Setfeni zaradili edukaci, resp. individudlni re-edukaci celého vzorku
respondentll nésledujicim zpisobem. VSichni pacienti vyplnili dotaznik, poté probchla
rozséhlej$i dikladné re-edukace tykajici se veskerych ev. potizi s aplikaci ze strany
pacienta, byly prodiskutovany jednotlivé nezadouci ucinky a moznosti jejich prevence, byl
dan dostatecny prostor pro dotazy. V pribéhu nékolika nasledujicich dni respondenti
vyplnili stejny dotaznik a jednotlivé odpovédi byly porovnavéany a statisticky zpracovany.
Ode dne vyplnéni dotazniku jsme pomoci auto aplikatoru zaznamenali compliance — tzn.
aplikace 12 injekci béhem 1 mésice. Ziskana data z pfistroje jsme porovnali s udaji

v druhém dotazniku a statisticky zpracovali.

Vétsina respondentt (73,5%) udava vyznamnost informovanosti 0 managementu
lécby sestrou. Je samoziejmé, ze prvotni a zakladni informace pacient obdrzi od 1ékate, ale
vlivem rozruseni nemocny lépe vnimd informace podané sestrou ve vhodnou dobu
a priméfené dané situaci. Aby pacienti dodrzovali doporuéenou 1é¢bu (compliance) je
nutné, aby jim byla zdiraznéna dilezitost a pravidelnost chronické 1é€by. V nasem
vyzkumu hodnotilo 88% pacientil, Ze jim tato problematika byla dostate¢né vysvétlena.
45% respondentll uvadi, ze méli moznost spolurozhodnout o tom, jaky lék z hlediska
frekvence a zptsobu aplikace s prihlédnutim k jejich zdravotnimu stavu by jim nejlépe
vyhovoval. Nezadouci u¢inky 1é¢by zna vice nez 70% pacienti a vice nez 60% vi jak je

pfip. eliminovat.

Pfedmétem zkoumani byla i pfi¢ina non-adherentniho chovani. Literatura uvadi
obecnou non-adherenci k 1écbé cca 20-30%, u pacient s RS IéCenych injekéni 1éEbou
dosahuje az 40 %, Konkrétni divody non-compliance k injek¢ni 16¢bé u RS jsou nejcastéji
uvadény jako zapomenuti (58%), tinava z injekci (16%), bolest pfi aplikaci (7%), obava
z nezadoucich ucinki (5%) a nedostatek motivace k 1é¢bé. Adherence k1é¢bé
interferonem beta je udavana hodnotou 58, 4% (non-adherence 41,6%). Srovname-li data
ziskana z nasi vyzkumné studie, tak 61% respondentii uvadi jako divod vynechani 1écby
zapomenuti, 18% bolestivou aplikaci, 11% obavu z nezddoucich Gc¢inkl. 7% respondent
dokonce uvedlo, Ze si mysli, Ze obCas vynechat injekci nevadi. Dlvody ,,jiné“(3%)
zahrnovaly vynechani v pfip. cestovani ¢i horecnatého onemocnéni. Zjisténa data z nasi
studie se v podstaté shoduji s literaturou, pfipustime — li nepifitomnost varianty ,,unava

Z injekci® v naSem dotazniku. Pokud tuto variantu piiblizné rozd€lime do nejcastéjSich
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moznosti vynechani injekce, dostaneme podobny vysledek non- adherentniho chovani

pacientt s RS jako uvadi odborna literatura.

Dil¢i cile nasi studie vychazeji pravé z ev. nedostatecné edukace, konkrétné zda
pacienti znaji lokdlni nezadouci uinky 1écby, které mohou spravné provedenou aplikaci
eliminovat a jak v pfip. jejich vyskytu ovliviiuji vynechavani dlouhodobé parenteralni
1écby. Na vzorku respondentt, jsme dokazali, ze edukace ma vliv na vyskyt lokalnich
reakct, pted edukaci u 94% se lokalni nezddouci ucinky vyskytly, po edukaci uz jen 71%
respondentll udavalo jejich vyskyt. Naopak statistickym Setfenim se ukazalo, ze na rozdil
od lokalnich nezaddoucich u¢inkli maji ty celkové jen velmi malou Sanci pacienti sami
ovlivnit spravnou aplikaci své chronické injekéni terapie. Z pivodniho vyskytu 68% pred
edukaci nadale 65% respondentii po edukaci uvadélo flu-like syndrom. Vysledek odpovida
1 teoretickému vychodisku v odborné literatufe, kdy celkové reakce nejsou zpusobeny

Spatnou aplikaci 1éku, ale samotnym plsobenim 1é¢ivé latky v organismu.

Posledni dil¢i cil je =zajimavy =z hlediska srovnani subjektivni compliance
s objektivnim méfenim. Metodu zaznamenavani vynechanych injekci a moznost zpétného
hodnoceni oSetfujicim persondlem povazuji za velky piinos v méfeni adherence. I nase
statistické Setfeni odhalilo, jak casto pacienti vynechéavaji svoji terapii. Pied cilenou
edukaci témet 90% respondentil dle objektivné méfené compliance vynechalo za 1 mésic
alespont 1 injekci. Do dotazniku ale vynechané injekce uvedlo pouze 88% respondentt.
Protoze jsme statisticky prokazali vliv edukace na adherenci k 1é¢bé, predpokladali jsme,
ze pacienti po edukaci nebudou svoji compliance nadhodnocovat. Prekvapil nas proto
vysledek, kdy po edukaci pouze 4 pacienti udali vynechani jedné aplikace, ale objektivni
kontrola aplikatorti odhalila celkem 29 neaplikovanych injekci. Muzeme tedy s jistotou
tvrdit, Ze nasi respondenti svoji pfilnavost k 1é€bé nadhodnocuji. Divodem muiZe byt strach
z odebrani medikace, pocit, ze lékat jejich non-compliance bude hodnotit negativné.
Ukolem RS sestry je tedy stale posilovat u nemocnych pfilnavost k 1é&b&é vhodnou
komunikaci a pokud adherence neni dokonala, pokusit se s pacientem najit vhodnou cestu

jak ji posilit.

Vysledky naSi prace jasné ukazuji, ze je tfeba neustdle posilovat komunikaci
S pacientem a podnécovat ke spolupraci vSechny ¢leny multidisciplinarniho RS tymu, aby
nemocny ziskal divéru v oSetfujici persondl. Edukaci motivujeme pacienta k vétsi
spolupréci v 1ébe, preddvani relevantnich informaci nemocnému zkvalitituje jeho zivot

S chronickym onemocnénim tim, Ze se na zaklad¢ znalosti ziskanych od odbornikit muize
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¢astecné 1 svym pii¢inénim podilet na lepSim priabéhu onemocnéni, jehoz prubéh je
pozitivné€ ovliviiovan psychickou pohodou. Rada bych navazala na nasi vyzkumnou studii
vytvofenim edukacni brozury pro pacienty a jejich rodinné ptislusniky, pro sestry pecujici
o nemocné s roztrouSenou skler6zou at’ uz v ordinacich praktickych 1ékati, neurologickych
ambulancich ¢i v lazkovych zatizenich. Vysledky vyzkumu Ize publikovat v odbornych
sesterskych ¢i jinych zdravotnickych periodikach. Mym cilem je také podpofit
zdravotnicky persondl, ktery ma zdjem o praci ve specializovanych centrech v dal$im
vzdelavani se zamétenim na edukaci nemocnych s RS. Specializované certifikované kurzy,
které maji moznost absolvovat, by bylo vhodné rozsifit 0 oblast komunikace, edukace
a motivace pacientd a nauéit v nich zdravotniky zapojit pacienty do efektivni péce o sebe
sama s vyuzitim vlastnich sil v boji sSnemoci. Dale pak vyuzit moznost zavedeni
edukacnich RS sester nejen do RS center, ale i na bézné neurologicka oddéleni i ambulanci
po celé republice. Nemalym cilem je i vytvoreni Standardu Péce o pacienty s roztrousenou

skler6zou ve FN Plzen.

Jednim ze zpuasobi jak doplnit vzdélavani lékaiti a zdravotnich sester je
prostfednictvim terapeutickych vzdélavacich programt skupin RS, které mohou mit formu
skupinovych seminait nebo workshopti a mohou tak posilit informace o RS a navrhnout

ruzné praktické strategie pro optimalizaci komunikace mezi zdravotnikem a pacientem.

Na zavér doufam, Ze vystup z mé diplomové prace budu moci prezentovat na
kazdorocnim celorepublikovém sesterském sympoziu RS sester a dalSich odbornych

konferencich.
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ZAVER
Hlavnim cilem diplomové prace bylo zjistit, do jaké miry pacienti s chronickym
onemocnénim spolupracuji pii aplikaci dlouhodobé parenterdlni DMD terapie a jak

edukace tuto spolupraci ovliviiuje.

Vyzkum tzv. adherence k 1écbé patii v soucasné dob&é mezi Casto diskutovana
témata v odbornych spoleCnostech. Zejména problematickd je adherence k 1écbé
chronickych internich onemocnéni, kdy pacienti museji uzivat 1é€bu dlouhodobé i pfi
nepiitomnosti symptomt nemoci. Teoreticka cast prace se zabyva zakladnimi informacemi
o roztrousené skler6ze, komunikaci zdravotnikti s pacientem, edukaci ve zdravotnictvi,
metodami meéfeni adherence, motivaci a vuali pacienti ke spolupraci a uvédomeéni si
vlastnich sil k vytrvani v 1écbé dle doporuceni 1ékate a dalSiho zdravotnického personalu.
Role edukacni sestry, jeji metody komunikace s pacienty, puisobeni na n¢, predavani
informaci o nemoci a 1écb¢ roztrousené sklerézy hraje velice vyznamnou roli v zivotech
pacientll V pomoci se vyrovnat se se zavaznou zivotni zménou. V oSetfovatelské péci je
tteba se edukaci vénovat. Jen spravné edukovany a motivovany pacient je prvnim
pfedpokladem vysoké adherence. Lékar po sdéleni diagnézy a moznostech 1é€by obvykle
na pacienty nema dostatek ¢asu, proto role sestry je v nasledujici fazi pro pacienty velmi
dalezitad. S vyuzitim oSetfovatelskych intervenci maji moznost S nemocnymi travit delsi
dobu, pochopit jeho jednani a piistup ke své chorobé a rozpoznat tak pticiny non-
adherentniho chovéani. Mnoho pacientdl ma své subjektivni divody pro non-adherentni
chovani, proto profesionalni zdravotnik by mél tyto divody vzit v tivahu a naudit se s nimi

pracovat.

Osetiovatelstvi v Ceské republice je na vysoké turovni. Stale viak nachazime
moznosti a alternativy, jak nemocnym s roztrousenou skler6zou usnadnit jejich boj
S onemocnénim a ukazat dalsi cesty, jak s ptipadnymi nutnymi omezenimi zit. V tomto

maji nejen RS sestry nezastupitelnou roli a je tieba je vyuzivat.

Pouze pouceny pacient miZze byt spokojeny pacient. A to je cilem vSech

zdravotnickych profesi, nejen osetiovatelstvi.
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Priloha 1 Dotaznikové Setfeni

Jsem studentkou 2. ro¢niku magisterského studijniho programu Fakulty zdravotnickych
studii na ZéapadocCeské univerzit¢ v Plzni. Radda bych Vas pozadala o vyplnéni tohoto
dotazniku, ktery je zcela anonymni a je soucasti mé diplomové prace na téma Vliv edukace
na spolupraci v 1€¢bé. Vyplnéni dotazniku je zcela dobrovolné, ziskané udaje poslouzi jen
jako podklad pro zpracovani diplomové prace.

1. Kolik je vam let?

e 15-20 let
o 21-30 let
o 31-40 let
e 40-50 let

e 50 letavice

2. Jste
° Zena
e Muz

3. Jak dlouho aplikujete vas 1€k?
e 6-12 mes.
o 1-2roky
o 2-3roky

e Vice nez 3 roky

4. Kdo vas informoval o aplikaci?

o [ékar
e Sestra
e Internet
e BroZura

Nikdo

D¢&kuji za Vas cas a spolupraci Jana Kluskova



5. Byla vam dostatec¢né vysvétlena dilezitost 1éCby vE. nutnosti jejiho pravidelného uzivani?
e Ano
e Ne

6. M¢I jste moznost spolurozhodnout, jaky typ 1éku z lékafem urcenych by vam nejlépe
vyhovoval?

e Ano
e Ne
7. Byl jste dostate¢n¢ informovan o moznych typech nezadoucich uc¢inki injekéni 1écby?
e Ano
e Ne
8. Vite jak postupovat pfi jejich vyskytu?
e Ano

e Ne

9. Co vas obtézuje pii aplikaci vasi 1éby?
e Neobtézuje
e Bolest pii vpichu
o (Casta aplikace
e Nezadouci Uc¢inky

e Jiny divod

10. Stalo se vam, ze jste vynechal pravidelnou aplikaci 1éku?
e Ano

e Ne



11. Pokud ano, tak kolikrat (v prithehu 1 mésice z 12 aplikaci)?

e (uvedte pocet)

12 Pokud jste vynechal aplikaci, bylo to z dGvodu:
e Zapomenuti
e Nezadouci ucinky
e Nedavéra k Iéku
e Bolestiva aplikace
e Miyslite si, Ze obCas vynechat injekci nevadi

e Jiny divod

13. Uzivate 1€ky pravidelné i pfi dlouhodobé stabilizaci onemocnéni (bez atak nemoci)?
e Ano

e Ne

14. Domnivate se, Ze informace podané pfi instruktaZi Vas kladné ovlivnily ve smyslu
pravidelné aplikace 1€kti?

e Urcité ano
e SpiSe ano
e Nevim

e SpiSe ne

e Urcité ne



15. Kolikrat v pritbé¢hu 1 mésice (12 aplikaci) pozorujete vyskyt lokalnich reakci po vpichu
(zacervenani, otok, hematom)

e uved’te pocet

16. Kolikrat v priabéhu 1 mésice (12 aplikaci) pozorujete vyskyt chiipkového syndromu

e uved’te pocet




Priloha 2  Souhlas k povoleni sbéru informaci ve FN Plzen

Vazena pani
Kluskova Jana, Bc.

Studentka oboru OSetrovatelska péce v internich oborech
Fakulta zdravotnickych studii, Katedra oSetfovatelstvi a porodni asistence
Zapadoceska univerzita v Plzni

Povoleni sbéru informaci ve FN Plzen

Na zakladé Vasi zadosti Vam jménem Utvaru naméstkyn& pro oSetfovatelskou pési FN Plzefi
povoluji realizaci dotaznikového Setfeni mezi pacienty Neurologické kliniky (NERV) FN Plzer.
Tento souhlas je vydavan v souvislosti se sbérem podkladi pro vypracovani Vasi diplomové prace
s nazvem ,Viiv edukace na adherenci k 16¢bé u pacientti s roztrouSenou sklerézou”,

Podminky, za kterych Vam bude umozZnéna realizace Vaseho Setfeni ve FN Plzen:

. Vrchni sestra NERV souhlasi s Vasim postupem.
. Va$e Setfeni osobné povedete.
. Vas$e Setfeni nenarusi chod pracovisté ve smyslu provozniho zajisténi dle platnych smérnic

FN Plzen, ochrany dat pacientt a dodrZzovani Hygienického planu FN Plzeri. Vase Setfeni
bude provedeno za dodrzeni vsech legislativnich norem, zejména s ohledem na
platnost zdakona ¢&. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich
poskytovani, v platném znéni.

. Sbér informaci budete provadét pod vedenim opravnéného zdravotnického pracovnika
FN Pizerni, kterym je pani Lucie Posseltova, Mgr., vrchni sestra NERV FN Plzen.

. Udaje ze zdravotnické dokumentace pacientd & z rozhovorli s pacienty, které budou
uvedeny ve Vasi praci, musi byt zcela anonymizovany.

. Po zpracovani Vami zjisténych udaji poskytnete Utvaru naméstkyné pro oSetfovatelskou

péci FN Plzeh zavéry VaSeho Setfeni na niZze uvedeny e-mail, a to nejdéle k datu vaSi
obhajoby a budete se aktivné podilet na pfipadné prezentaci vysledk( Vaseho Setfeni na
vzdélavacich akcich pofadanych FN Plzen.

Toto povoleni nezaklada povinnost respondentd ¢&i zdravotnickych pracovnikd s Vami
spolupracovat, pokud by spolupraci s Vami respondenti pocitovali jako uUjmu &i s dotazovanim
nevyslovili souhlas nebo pokud by spoluprace s Vami naruSovala plnéni pracovnich povinnosti
zaméstnanc(. U&ast respondentt &i zdravotnickych pracovnik( na Vasem $etteni je dobrovolna.

Preji Vam hodné uspéch pfi studiu.

Mgr. Be. Svétluse Chabrova
manazerka pro vzdélavani a vyuku NELZP
zastupkyné namestkyné pro os. péci

Utvar ndméstkyné pro os. péci FN Plzer
tel.. 377 103 204, 377 402 207
e-mail: chabrovas@fnplzen.cz

16. 11. 2018
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Piiloha 3 Elektronicky autoaplikator Rebismart

RebiSmari

Navod k obsluze

Rebismar

. Posledni
. injekce

aplikovana:
06/09/2012
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Zdroj: vlastni



Piiloha 4 Zaznam skute¢né aplikace injekce v autoinjektoru
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