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ANOTACE
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SOUHRN

Bakalaisk& prace se zabyva problematikou kvality Zivota pacientt s onemocnénim

myastenia gravis.

Teoretickd ¢ast je vénovana charakteristice nemoci, jeji etiologii, projevam, I&¢be,

oSetiovatelské péci a psychologii chronicky nemocnych.

Prakticka c¢ast analyzuje kvalitu Zivota pacienti s myastenii gravis pomoci

kvalitativniho vyzkumu.
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SUMMARY

This thesis deals with the quality of life of patiens with myasthenia gravis disease.

The theoretical part is devoted to characteristics of the dinase, its etiology,

symptoms, treatment, nursing care and the psychology of the chronically ill.

The practical part analyzes the quality of life of patiens with myasthenia gravis using

qualitative research.



http://pdfxchange.phpshop.cz
http://pdfxchange.phpshop.cz

UvoD

Bakalarskd prace se zabyvad kvalitou Zivota pacienti s neuromuskularnim
onemocnénim myastenia gravis. Hlavnim cilem prace je charakterizovat a analyzovat

kvalitu Zivota pacientt s myastenia gravis.

Teoretickd cast se zabyva onemocnénim myastenia gravis, jeji historii, etiologii,
klinickym obrazem, diagnostikou a lécbou, specifickymi oSetiovatelskymi problémy,

psychikou pacienta a socialni problematikou.

Praktickd cast je zamérena na kvalitativni  vyzkum pomoci metody
standardizovaného rozhovoru s respondenty. Kvalita Zivota zahrnuje vSechny sféry

lidského Zivota, a to zdravi, rodinu, praci, socioekonomické podminky, psychiku.

Myastenia gravis neni v povédomi zdravotnika prili§ zndmym onemocnénim. Patii
mezi chronické a vzacnéjSi onemocnéni. Nemoc byla zarazena do Celoevropské
expertni informacni databdze o vzacnych nemocich s prevalenci nizsi nez 1: 2000. Jeji
incidence a prevalence ma mirné stoupajici trend diky kvalitni diagnostice. Je druhym
nejéastéjSim autoimunitnim neurologickym onemocnénim. Postihuje mladé lidi
v produktivnim veku, z nichz malou ¢ast invalidizuje. Ve star§im véku maji nemocni

horsi progndzu.

Duvodem ke zpracovani tématu bylo pfiiblizit nemoc myastenia gravis,
charakterizovat a analyzovat problematiku kvality zivota pacientii s myastenia gravis a
hloubgji prozkoumat problematiku péce o pacienty s myastenia gravis se zamétrenim na

kvalitu Zivota pacienta postizenych touto ¢asto opomijenou nemoci.

12
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TEORETICKA CAST

1 MYASTENIA GRAVIS

1.1 Historie

Prvni zminky o onemocnéni myastenia gravis pochazi ze zacatku 17. stoleti, kde
byli charakteristické ptiznaky popsany u domorodého amerického nacelnika
Openchankanougha. Prvni, kdo popsal a definoval onemocnéni myastenia gravis, byl
anglicky lékai Samuel Wilks. V roce 1877 popsal ptipad pacienta s generalizovanou
svalovou slabosti, oslabenim o¢nich pohybt, bulbarnimi symptomy a nezietelnou feci.
Pacient zemiel na respira¢ni selhani, av3ak pitevni nalez byl v normé. Némecky
neurolog Heinrich Erb, polsky neurolog Samuel Goldflam a némecky neurofyziolog
Friedrich Jolly koncem 19. stoleti popsali onemocnéni a pouZili termin ,,myastenia
gravis pseudoparalityca“. Nazev nemoci byl vroce 1897 oficialné schvalen. V roce
1960 byla panem Simpsonem rozpoznana autoimunni povaha nemoci. Myastenia gravis

byla viibec prvni prokazanou autoimunitni nemoci.

V byvalém Ceskoslovensku byla myastenia gravis Uzce spjata s chirurgem MUDT.
Janem Vejvalkou, ktery v roce 1981 zaloZil ve FN v Praze prvni myastenicky dispenzas.
V dnedni dobé vétSinu nemocnych s myastenii gravis oSetiuje Myastenickeé centrum |I.
LF UK VFN v Praze 2. Krom¢ prazskeho myastenického centra se péce koncentruje do

nervosvalovych center v Brné-Bohunicich, Plzni a v Ostravé. (9)
1.2 Popis myastenie gravis

Myastenia gravis je nervosvalové autoimunitni onemocnéni. Neni to casté, ale ani
vzacné onemocnéni. Jeho incidence a prevalence mé stoupajici trend. Vyskytuje se
stejné casto jako roztrouSena sklerdza, a to zejména v mirném podnebnim pasmu.
Postihuje vice Zeny ve véku mezi 20- 40 lety, muze pak pozdé¢ji mezi 60- 80 lety.
V détstvi a dospivani je vzécnéjsi. V poslednich letech dochazi k néristu onemocnéni
ve vysSich vékovych kategoriich, coz maZe byt zptisobeno narastajicim naduzivanim

Iékt a to podezienim, Ze nekteré Iéky mazou onemocnéni vyvolat. Riziko vyskytu je i u

13
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nemocnych s jinymi autoimunitnimi chorobami. V¢asna diagnostika a lécba ma

ptiznivou prognozu.

1.2.1 Jiné formy myastenie gravis

Juvenilni myastenia gravis je onemocnénim zejména mladych divek kolem desatého
roku veéku. U juvenilnich forem je ¢asty soucasny vyskyt s autoimunitnimi
onemocnénimi, jako systémovy lupus erythematosus, revmatoidni artritida nebo

onemocnéni Stitné Zlazy.

Sekundarni myastenické syndromy jsou endokrinné podminéné a objevuji se pfi
hypofunkci nebo hyperfunkci §titné Zldzy. Myastenické ptriznaky se mohou
manifestovat i po aplikaci antibiotik v kombinaci s jinymi 1éky.(7, 9)

1.3 Etiologie

Ambler (10, s. 355) uvadi: ,, Myastenie gravis je charakterizovana poruchou pienosu
vzruchu z nervu na sval. Nervosvalové spojeni je tvoieno jednoduchou synapsi mezi
termindlnim neuronem a svalovym vlaknem (obrézek ¢. 4). Kazda terminélni vétev
inervuje vzdy jedno svalove vlakno a spojeni tvoii vZdy jedna synapse- nervosvalova
ploténka. Po nervovém impulzu dochazi k uvolnéni velkého mnozZstvi acetylcholinu,
ktery je syntetizovan v terminalnim neuronu a skladovan v synaptickych vesikulech.
Uvolnény acetylcholin  vstupuje do interakce se specifickymi receptory na
postsynaptické membrang, dojde k depolarizaci a vznik& akéni potencidl svalového
vldkna. Nervosvalovy pienos je ukoncen odstranénim acetylcholinu difuzi, enzymem
acetylcholinesterazou. U myastenie gravis, jako autoimunitni nemoci, cirkuluji v krvi
protilatky. Ty funkéné a strukturdlné poSkozuji acetylcholinové receptory na
postsynaptické membrané a dochazi k poruse nervosvalového pienosu. Acetylcholin je
neuromediator- latka, ktera zprostredkovava nervosvalovy pienos signalu. Receptor je
povrchova struktura na bunce, na kterou se vaze specificka latka (acetylcholin) a spousti
reakci v bunkach. Reakci je svalovy stah. Kvali nedostatku volnych receptora
obsazenych autoprotilatkami, je receptord méné a acetylcholin se nemé kam navézat,
nedojde k ptenosu signalu a dochazi k svalové Unavé. Ta postihuje zejména svaly
mimické, oc¢ni, svaly mekkého patra, jazyka, Sijové svalstvo a pletence hornich

koncetin.*

14
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Velkou roli v onemocnéni myastenia gravis hraje thymus neboli brzlik. (obrézek ¢.
6) Je to Zlaza, kterd4 se nachazi v horni ¢asti hrudniku pod prsni kosti. Sklada se z
malych lali¢ka a ma tvar motyliho kiidla omotaného okolo pradusdnice. Thymus mé
dulezitou roli ve funkci imunitniho systému. SlouZi k tvorbé a produkci imunitné
aktivnich bilych krvinek u mladych lidi. Béhem véku postupné zanika. Pokud je jeho
funkce naruSena, dochézi k produkci chybnych protilatek namitenych proti vilastnim
strukturam. (10)

1.4 P¥iznaky

Myastenia gravis se projevuje piiznaky, jako unava, oslabeni okohybného svalstva
a slabost kosterniho svalstva. MiZe se vystupnovat aZz do uUplného vycerpani a

neschopnosti pohybu. Skéla ptiznakt onemocnéni je riznoroda.

U postiZzeni okohybnych svali muzeme pozorovat asymetrickou ptézu, okohybnou

poruchu, neostré vidéni ¢i diplopii se symetrickymi zornicemi.

PostiZzenim Zvykacich svalt vazne Zvykani tuzsich soust a poklesava brada.

Mimické svaly- postiZzeni zpusobi unaveny vyraz v obli¢eji, nemocny nemiZe zapiskat

ani se usmat.

Rec¢ové svaly- nosovy charakter fe¢i, huhiiava, nesrozumitelna fe¢, ktera se zhorsuje

pti béZném hovoru.
Polykaci svaly- postiZzeni zptasobuje dysfagii, poruchu polykani tuhych soust.

Sijové svaly- dasledkem je piepadéavani hlavy, svalova slabost zpasobuje aZ bolesti v

Sijovém svalstvu.

Pletencoveé svaly hornich kongetin- Unava a slabost pifi opakovanéem vzpaZovani,

neudrZeni hornich koncetin deli dobu ve vzpazeni.
Pletencove svaly dolnich kongetin- obtiZné vstavani ze diepu.

Svalstvo dychaci- dechové insuficience aZz dechova myastenicka krize, kterd vyZaduje

podpurnou nebo fizenou ventilaci.

Typické pro myastenii gravis je kolisani ptiznaku. Slabost nartsta zvysenim aktivity,

zlepSuje se po odpocinku. Ke zhorSeni dochazi po onemocnénich s vysokymi teplotami,
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po emoc¢nim vypéti, hlavné stresu a pri nedostatku spanku. Priznaky onemocnéni se
rozviji postupné béhem nékolika dni a tydnt. ZaleZi na variabilit¢ nemoci podle

lokalizace a podle postiZzeni. Témér neexistuji dva nemocny se stejnymi priznaky.(8)

Pomuckou k urceni postiZzeni a vyhodnoceni efektivity 1é¢by u myastenie gravis se

pouZivaji razné klasifikace a Skaly. (pfiloha ¢. 1, 2)

1.5 Diagnostika

Pro diagnostiku myastenia gravis je nejdaleZitéjSi anamnéza, kterd se opira o rozbor
subjektivnich Gdaju. Na odebirani anamnézy se podili velkou mirou i sestry, které
prichdzi do styku s pacientem jako prvni. Po odebrani anamnézy zamétené na prvni
ptiznaky, je dulezité se zaméfit na provokujici vlivy, vyvoj ptiznaka, zavislost na
chronickém stresu ¢i fyzické zatézi. Patrd se po piedchozich infekcich, ockovani,
nasazeni novych Iéka nebo vlivu menstrua¢niho cyklu. Objektivni vySetieni spociva v
peclivem neurologickém vySetieni provedeném Iékaiem specialistou. Neurolog odlisi
jednotlivé ptiznaky, které mazou byt podobné i s jinymi nemocemi. Speciélni klinické

testy jsou vyuzivany pro mereni kvantitativnino myastenického skore. ( piiloha ¢. 3)
1.5.1 Neurologické vySetieni

Klinické neurologické vySetieni spoc¢iva ve vySetieni pohledem. Neurolog miZe
pozorovat asymetrickou ptozu, strabizmus, pokles hlavy smérem k hrudniku,
hypomimii. VySetreni o¢nich funkci provadi provokaci ostrym svétlem. Mimickeé svaly
a bulbéarni funkce testuje po predchozi zatéz. VySetieni Sijového svalstva spociva v
elevaci hlavy nad podloZku v klidu a po z&tézZi. VySetreni hornich a dolnich koncetin

pomoci sily stisku prsti v klidu a po zatézi. VlezZe pak pokles panve nad podloZku.
1.5.2 Specifické testy

Diagnostiku doplnuji specialni testy. Reparac¢ni testy zlepSuji priznaky nemoci.
VyuZivaji se zejména u testovani ptézy nebo oslabeni extraokularnich svali.
Farmakologické testy se provadi jen ve vyjimeénych piipadech. Testy se provadi
aplikaci léku endofonia (ptipravek Tensilon), intraven6zng. BohuZel tento Iék neni v CR

a SR registrovan, takZe tento test u nads nelze provadét. Reparacni test v naSich
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podminkach se provadi aplikaci léku neostigminu (pifipravek Syntostigmin),
subkutanng. Pozitivni efekt miaZzeme pozorovat po 30 minutich. Pacientovi se zlepsi
ptdza. NejznaméjSim a nejjednodusSim repara¢nim testem je tzv. Ice pack test, chladovy
test, kdy se na o¢ni vicko s ptézou aplikuje kostka zabaleného ledu nebo mrazeny gel.

Po minuté pozorujeme zlepSeni ptozy.

Zatezové testy maji opacny cil. Zvyrazni svalovou slabost. Testy se provadi
v klidném prostredi s konstantni teplotou prostiedi. Mezi nejpouZivangjsi patii
Gorelickuv test, kde se pacientovy zvedne o¢ni vicko s vétsi ptozou a po nekolika
minutach dochazi k poklesu o¢niho vic¢ka na druhé strané. Testovani svalstva hornich a
dolnich koncetin je zaméfeno na pozorovani vzniklé svalové slabosti po ptredchozi
zatézi. U hornich koncetin je to po upaZeni a pripazeni 10-20x za sebou, u dolnich
koncetin zvednuti koncetin nad podlozku a udrZeni po dobu vice nez 100 sekund.

Vysetieni ventilaénich funkci spociva ve vySetieni vitalni kapacity plic spirometrem.
1.5.3 Imunologicka diagnostika

Imunologicka diagnostika se opird piedevsim o prukaz protilatek v krevnim séru.
Metodou radioimunoanalyzy lIze zjistit protilatky proti acetylcholinovym receptoram
tzv. anti ACHR. Protilatky jsou pozitivni asi u 80% pacientt. U pacientd, u kterych je
pravdépodobna diagn6za myastenia gravis, se dopliuje vySetieni protilatek proti
specifické svalové tyrosin kindze tzv. MuSK. Tyto protilatky se nachazi asi u 40%
pacienti. Antistrialni protilatky antiSCMAb, byvaji pozitivni u pacienta s benignim

nadorem brzliku- thymomem a nevysetiuji se rutinné.
1.5.4 Elektrodiagnostika

Soucasti diagnostiky myastenie gravis je elektromyografie (dale EMG). Jednd se o
vySetieni elektrické vodivosti motorickych a senzitivnich nervi, které inervuji
vySetiovany sval. Provadi se specidlni EMG technika, repetitivni nizkofrekvenéni
stimulace (obrézek ¢. 1). Stimuluji se periferni nervy v misté na povrchu a na jiném
povrchovém misté se sleduje opakované akéni potencidl svalu. Single fibre EMG
(obréazek ¢. 2), je specialni technika, ktera se provadi na specializovanych pracovistich.
Doplnuje diagnostiku u nejasnych piipadd a je ptinosna hlavné u Spatné
spolupracujicich pacientt. Je to metoda méteni elektrického potencidlu jednoho

svalového vldkna.
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1.5.5 Zobrazovaci diagnostika

U kaZdého pacienta s diagn6zou myastenia gravis je nutné vySetieni predniho
mediastina. Pomoci pocitacové tomografie po podani kontrastné latky, Ize vyloucit nebo
potvrdit benigni nador respektive zbytnéni brzliku (obrazek ¢. 3). VySetieni je

neinvazivni a neni pro n¢j dulezZita specialni priprava. (9,10, obrazek ¢. 2)

1.6 Lecba

1.6.1 Operacni lé¢ba

Chirurgickd opera¢ni lécba spoc¢iva v odstranéni brzliku a provadi se hlavné u
pacienti mladSich Sedesat let. Operace spocivd v odstranéni celé tkdn¢ mediastina.
Nutnosti je pretéti hrudni kosti (obrdzek ¢. 5). Thymektomii provadéji nékterd
pracovisté i za pomoci endoskopie, jde o tzv. videotorakoskopii. V starSim véku se
thymektomie provadi hlavné pti prokéazani benigniho nadoru v mediastinu. Cim dive se
operace provede a ¢im leh¢i jsou priznaky nemoci, tim jsou vysledky po thymektomii

lepSi. Po operaci muze dojit k remisi nemoci po 1- 2 letech.
1.6.2 Medikamentozni 1é¢ba

Medikamentdzni lécba je dlouhodoba a Uspéch Ize docilit jen spolupraci ze strany
pacienta. Lécha se stanovuje u kazdeho pacienta individualné. Potlacuje aktivitu
nemoci. Spociva v podavani inhibitora acetylcholinesterdzy ( Mestinon, Mytelase,
Ubretid, Syntostigmin). NeZadouci G¢inky téchto léka maZou zpusobit svalové kiece,
slinéni, prajmy, hlenéni. Vystupnovani piiznaka oznacujeme jako tzv. cholinergni krizi

a je nutné snizit davky téchto léka.

Kortikosteroidy (Medrol, Prednison) sniZuji zanétlivou aktivitu bilych krvinek a
snizuji tvorbu autoprotilatek. Jejich ndhlé vysazeni mtze celkovy stav zhorsit, proto je u
kortikoida duleZité postupné sniZzovani, ale i zvySovani davky. Kortikosteroidy maji

fadu neZadoucich G¢inka jako osteoporoza, tvorba Zalude¢nich viedu a jiné.
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Imunosupresiva (Imuran, Azaprine) jsou léky, které zvySuji uc¢inek kortikosteroidt.
U pacientt je dileZité sledovat krevni obraz a jaterni testy, protoZe imunosupresiva

muzou zpusobit pokles bilych krvinek a piechodné poskodit funkci jater.

V nékterych ptipadech se provadi plazmaferéza, coz je vyména plazmy nebo jeji

filtrace. Plazmaferézou dochazi k o¢isténi plazmy od autoprotilatek.

V piipadech, kdy se nemoc zhor3uje, nebo v myastenické krizi, se podavaji vysoké
davky lidského imunoglobulinu- IVIG (Flebogamma, Kiovig).

Experimentalni 1é¢ba je ve fazi zkouSek. Pro tuto nemoc nebyla biologicka lécba
oficialné schvélena. Ve svété bylo touto 1écbou léceno nekolik desitek pacientd, u
kterych jind lécba myastenie gravis selhala. Lék Mabthera je protilatka, ktera tzv.
»2abiji* B lymfocyty, coZz zastavi tvorbu Skodlivych protilatek. Lécba je velmi

nakladna, piesahuje téméi 1 milion korun.

Nekteré 1éky zhorSuji nervosvalovy pienos a pro pacienty s myastenii gravis jsou
rizikové. Jsou to napt. tetracyklinové antibiotika, nékterd psychofarmaka, magnézium.

Myastenie gravis se muzZe vyvinout i po podavani penicillaminu. (8, 9, 24)

1.7 Myastenicka krize

Vv s

Nejzavaznéjsi komplikaci onemocnéni je myastenicka krize. Jde o Zivot ohroZujici
stav, ktery potké 10- 20% nemocnych. K myastenické krizi dochazi zejména u pacienti
nad 60 let veku, s pridruzenymi internimi onemocnénimi, zejména chronickou
obstrukeni plicni nemoci, ischemickou chorobou srdecni, arterialni hypertenzi a s jiz
prekonanou myastenickou krizi. Provokacni vlivy vzniku myastenické krize jsou
respira¢ni infekce, progrese onemocnéni, objeveni se poruch kousani a polykéni,
artikulace, naméhavé dychéni, dlouhodoby psychicky stres, UGprava lécby
kortikosteroidy ¢i podani rizikovych Iéki. Myastenicka krize se maze vyvinout velmi
rychle nebo pomalou progresi svalové slabosti. Postizeny jsou dychaci svaly, které
nejsou schopny piné vykonavat svoji funkci, a nemocny postupné neni schopen sam
dychat. Stav zac¢ina dusnosti, neschopnosti kaslat a postupuje az do dechové zastavy na
podklade dysfunkce dychacich svali. Klesa saturace krve kyslikem. Stav je spojeny

s Uzkosti, psychickym neklidem, psychomotorickou agitovanosti a strachem ze smrti.
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Tento stav je duleZité vcas rozeznat a Iécit, jinak miZe mit za nasledek smrt pacienta.
Indikaci k intubaci je pokles ventila¢cnich parametra, neschopnost si odka$lat nebo
problémy s toaletou dychacich cest. V Uvodu je dulezitd uméla plicni ventilace fizena
nebo podporovana. V pribéhu myastenické krize je nutné sledovani hodnot vnitiniho
prostiedi a obéhovych a respira¢nich funkci. Rehabilitace a psychoterapie je souc¢asti
péce 0 pacienta v myastenické krizi. Myastenicka krize trvd 10- 14 dni. Tento stav Ize
odlisit od tzv. cholinergni krize, ktera se projevuje kromé jiného hlavné vyraznym
zahlenénim a zUZenim zornic. V myastenické krizi je duleZiti snaha o rychlé zlepSeni
stavu sérii plazmaferéz a podavanim vysokych davek imunoglobulint. (4, 11, obrazek ¢.
7)

1.8 Fyzioterapie, Zivotosprava a Zivotni styl
1.8.1 Fyzioterapie

V akutnim stadiu je fyzioterapie zaméiena hlavné na polohovani a posazovani.
DuleZita jsou dechova cviéeni pomoci raznych pomicek. V remisi nemoci a vzhledem
k tomu, Ze nemoc je mnohotvarna, piistupuje se k otézce fyzioterapie individualneg.
Onemocnéni hodnotime Seemannovym testem. Pacient c¢te urcity text nahlas.
Hodnotime, za jak dlouho se fe¢ zhorSi. Piechdzi od normalni feci, pies rinolalii, fec

nosového charakteru, aZz po zcela nesrozumitelnou.

Pacientam s myastenii gravis se doporucuje provadét posilovaci cviky s prvky jogy,
cviceni Pilates, plavani a chaze. Pti ochablosti svalti dolnich a hornich kongetin se
doporucuji izometrické cviky, napindni. Pro pacienty s myastenii gravis je duleZity
odpocinek i béhem dne.(6)

1.8.2 Zivotospréava

S rehabilitaci Gzce souvisi i zména Zivotniho stylu ve smyslu zmény dietnich
navyki. Jidelnicek je zaméfeny na lehkou stravu s dostatkem ovoce, zeleniny a
vldkniny. Hlavné pacienti, ktefi dlouhodobé uZivaji kortikoidy, maji tendenci
k pribyvani na véze, hromadéni tekutin a odbourévéni bilkovin. Nevhodné jsou

kotenéné a piesolené potraviny, vétsi zastoupeni cukri a Zivogisnich tuka.
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1.8.3 Téhotenstvi a porod

Soucasna doba umoZnuje Zen¢ s myastenii gravis pogcit, donosit a porodit dite.
Imunitni systém v gravidité prichdzi do Gtlumu. Zeny téhotenstvi snasi dobie.
V minulosti bylo popisovano riziko, Ze se dit¢ narodi s ptiznaky novorozenecke
myastenie. V soucasné dob¢ se stimto stavem setkavame ojedinéle. Téhotenstvi by
mélo byt vzdy planované. Po porodu by méli byt matka a novorozenec na
monitorovaném izku minimaln¢ osm dni. Kojeni neni striktn¢ zakdzano, ale s jeho

prodluzovanim stoupa riziko zhorSeni myastenie gravis.

UZivani hormonalni antikoncepce neni nebezpecné. Piinos ma zejména v piipadech,

kde je nutné zabranit nezadoucimu otéhotnéni.
1.8.4 O¢kovani

Kazdé ockovani je pro pacienty s myastenii gravis nebezpec¢né. Pokud je naruSena
rovnovaha imunitnich funkci, miZe se dostavit vyrazna reakce na ockovani. Pacient se

v kazdém piipadé musi poradit se svym odbornym lékarem, neurologem.
1.8.5 Cestovani

Cestovani neptedstavuje pro pacienty s myastenii gravis Zadné riziko. Pti cestovani
do teplejSich klimatickych pasem je vhodné vyuZit terminy mimo sezonu. Pacienti by se
méli vybavit dostatkem Iékt, pokud néjaké uZivaji a Iékaiskou zpréavou. Pied cestou

do exotickych zemi je nutné se poradit s odbornym Iékaiem o moZzném o¢kovani.
1.8.6 Socialni podpora

Pacienti s vysokou urovni sociélni podpory a spolec¢enskymi kontakty, se lépe
vyrovnavaji s nemoci, jejimi priznaky a prognézou. Rodina, pribuzni, pratelé a
kolegové v préci jsou nezbytni pro moznost sniZeni stresujicich faktora a vliva, a tim
rizika zhorSeni nemoci. V dnesni dobé mé velky pfinos pro pacienty obéanské sdruzeni
MYGRA-CZ, které pro pacienty s myastenia gravis pofada rizné akce a internetové

socialni site. (6, 23)

21



http://pdfxchange.phpshop.cz
http://pdfxchange.phpshop.cz

2 OSetrovatelska péce

Obvykle se oSetiujici zdravotnicky personal s pacienty s myastenia gravis setkava
kromé¢ specializovanych pracovist’ vzécné. Sestra navazuje s pacientem kontakt jako
prvni, nez probéhne nasledné Kklinické vySetieni Iékaiem. OSetiovatelskd péce o
pacienta s myastenia gravis je komplexni a individualni. Odviji se od klinického stavu
pacienta. Pacienti s myastenia gravis vyZaduji zvySenou péci z davodu pravidelné lécby
nebo pii zhorSeni priznakt nemoci. Je zaméiena na uspokojovani bio- psycho- socialné-
spiritudlnich potieb. Sestra se Uc¢astni planovani a realizace oSetrovatelské péce.

NejcastéjSi oSetrovatelske diagndzy u pacientti s myastenii gravis jsou:

a, Ztizené dychani z davodu nervosvalového postiZzeni a stagnace hlenu v dychacich

cestach zptsobeného neefektivnim vykaslavanim.

OSetrovatelske intervence jsou zaméieny na sledovani saturace O2 v krvi invazivné i

neinvazivné perifernim satura¢nim ¢idlem, nacvik vykaslavani a dechovou rehabilitaci.
b, Zhor3ena verbalni komunikace z divodu dysartrie pti nervosvalovém postizZeni.

Intervence pozustavaji z logopedickych cviceni s pouzitim riznych pomicek jako

piktogramy nebo tabulka s pismeny. Vénujeme pozornost i nonverbalni komunikaci.

¢, Porucha polykéani z davodu nervosvalového postiZzeni (neschopnost rozkousat tuha

sousta).

U pacienti s myastenia gravis s pretrvavajicimi poruchami kousani a polykani muze
dojit k porude vyZivy, hydratace a Ubytku télesné hmotnosti. Intervence jsou zaméieny
na monitorovani stavu vyZzivy pomoci BMI. Nutricni péce je v téchto ptipadech
dulezita, jako i spoluprace s nutricnim terapeutem. Provadi se Uprava formy stravy dle

aktualnich potieb pacienta- normalni, kaSovita, enteralni.

d, Deficit sebepéce v ptijiméani stravy sduavodu sniZeni fyzické/ psychické sily a

trpélivosti.

Pii prijimani stravy podporujeme pacientovu nezavislost. Intervence jsou zaméieny na
dopomoc u jidla a pripravu jidla pokud je to nezbytné a umoznime mu dostatek ¢asu na

jidlo.
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e, SniZeni ptijem tekutin s davodu dysfagie.
Intervence zamétujeme na vySetieni kozniho turgoru a stavu sliznic. Aktivné pacientovi
nabizime tekutiny po malych davkach a v ¢astéjSich intervalech. Alternativou jsou

specialni ptipravky k zméné konzistence tekutin.
f, Deficit sebepéce v hygiené z davodu celkové slabosti pti nervosvalovém postizeni.

Intervenci podporujeme pacientovu nezavislost. Osobni hygienu provadime v akutnim

stadiu na laZku, resp. dopomé&h&me u provadéni osobni hygieny.
g, Zmény prostoroveého vnimani z davodu postizeni okohybnych svali, diplopie.

Intervence jsou zaméieny na Upravu prostiedi a prizpasobeni prostiedi pacientovi.

Odstranéni moznych prekazek piredchazime moznym Grazim a padam.

h, ZhorSend mobilita z davodu slabosti, rychlé Gnavnosti svalstva a celkového

vycerpani.

Sestra se spoleéné s fyzioterapeuty podili na véasneé rehabilitaci od pocatku
onemocnéni. Provadi adekvéatni polohovani, posazovani a dechova cviceni. Intervence
zahrnuji i zajisténi odpocinku béhem dne a poskytnuti pomucek jako vozik, berle,
hulka, choditko.

i, Strach z davodu nesobéstacnosti, pocitu byt na obtiz svému okoli a sociélni izolace.

Intervence jsou zamgieny predevsim na zjisténi faktord, které prispivaji k pocitu
strachu, odstranéni negativnich stimuld. Sestra umozni navstévy rodiny a blizkych. Dle

potieby kontaktuje psychologa.
J, Nedostatek znalosti 0 nemoci.

Intervence jsou zaméieny na dostate¢nou a spravnou informovanost. Podané informace

sestra nasledné ovétuje zpétnou vazbou. (1,2)
2.1 Edukace a oSetiovatelskeé specifika

Cilem edukace pacienti s myastenia gravis je pochopeni nemoci a omezeni, které
ptindsi, pravidelné uzivani Iéka, moZzné zmeny fyzické aktivity a zména Zivotniho stylu.

Pii poruchéch spanku (problémy s usindnim, ¢asté buzeni v noci), neni vhodné u

23



http://pdfxchange.phpshop.cz
http://pdfxchange.phpshop.cz

pacientit s myastenia gravis podavat hypnotika a benzodiazepiny. DuleZité je klidné,

tiché a dostate¢né vétrané prostiedi. Pacienti preferuji zvySenou polohu hlavy.

Sestra monitoruje zakladni Zivotni funkce véetné dechovych parametri a saturace
krve kyslikem a kazdou zménu hlasi Iékari. Ma nezastupitelny podil na psychické
podpote Vv situacich pro pacienta tak stresujicich. Sestra sleduje znAmky myastenické
krize jako zhorSené, nedostatecné dychani, poruchu polykani, padani vicek, padani
hlavy, svalovou slabost konéetin a znamky cholinergni krize, jako je hypersalivace,
bradykardie, prajmy, zvySena bronchialni sekrece. ZhorSovani ptiznaka nebo jakékoliv
zmeény ihned oznamuje lékati. Ptfi zndmkéach nebo rozvoji myastenické krize se
znamkami respiracniho selhdvani je nezbytné umistit pacienta na oddéleni intenzivni
péce, kde je pacient trvale monitorovan a napojen na fizenou nebo asistovanou umélou
plicni ventilaci (UPV). (3,5,20)
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3 Psychologie nemoci

Chronicka nemoc znamena radikéaIni zménu dosavadniho Zivota pacienta. Postihuje
nejen jeho fyzickou a psychickou, ale i socialni stranku. Myastenia gravis se fadi mezi
chronické nemoci a také je jako chronickd nemoc naro¢na zejména po psychické
strance. Psychika ma i vyrazny podil na rozvoji myastenie gravis. Vliv stresu se podili

na vzniku a dalSi progn6ze nemoci. Pacient se musi se stresem naucit bojovat.

Pro nemocné znamena nejvétsi zatéz diagnostika. Vysetieni jsou nékdy i bolestivé a
pravidelné prohlidky vycerpavajici. Psychiku pacientt vyrazné ovliviiuje i dostatec¢na a
sprdvna informovanost, zejména o diagndze, piic¢iné vzniku, potiZzich a progndze a
lé¢bé. Nevédomost podnécuje vyvoj strachu z neznamého a tim vyvoj stresu, ktery
nemoc zhorSuje. Chronicky nemocni pacienti se na rozdil od zdravych chovaji jinak.
Casto se meni jejich chovani k druhym lidem a maZe dojit k odcizeni. Pacienti se
vyrovnavaji se spoustou psychickych tézkosti. Casto mysli na svoji nemoc, spojuji ji
s momentalnim stavem a se svoji dalsi perspektivou. Socialni potieby se prekryvaji
s psychickymi potiebami. Pro pacienty s myastenia gravis, i pro jiné chronicky
nemocné, je dulezitd podpora rodiny a pratel. Méni se vztahy, které prochazi sloZitym
obdobim adaptace, partnerské, rodinné, pracovni i spolecenské. Chronicky nemocny
pacient by nemél byt sdm a izolovan od vn¢jSiho svéta. Kazdy nemocny se s nemoci
vyrovnava jinym zpisobem, vnima svoji nemoc subjektivné. Soucésti pacientova
mysleni v nemoci je pojmenovani nemoci a piiznaky, které pozoruje, dale pticina, ktera
nemoc zpasobuje, moZnosti léceni, nasledky, které nemoc prinese a jak dlouho nemoc
bude trvat. VétSina nemocnych se snaZi reagovat priméiené situaci, piijme diagndzu,
spolupracuje s lékati a fidi se jejich doporuc¢enim. Ne kaZzdy pacient vnima stejné to, co
se snim d¢je. Zalezi na véku, zkuSenostech, typu osobnosti a Zivotnim stylu

v predchorobi.

Zacharova, Hermanova, Sramkova (15, s. 20, 21) uvadi: ,, Postoj k nemoci lze

rozdelit do nékolika skupin podle toho, jakou hodnotu m& nemoc pro pacienta.
a, normalni postoj: Pacient je normalné adaptovan na nemoc a spolupracuje.

b, bagatelizujici postoj: Pacient podcenuje piiznaky nemoci, opatieni nedodrZuje, neléci

a neSetfi se.
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¢, repudia¢ni postoj: Pacient nebere nemoc na védomi, zapudi nemoc.

d, disimulaéni postoj: Pacient zdmérné skresluje potiZze, popira, neinformuje spravné

lékare.

e, nozofdbni postoj: Pacient pieceniuje nevyznamné potize, ma neprimérenou obavu

S nemoci.

f, hypochondricky postoj: Pacient se domniv4, Ze trpi nevylég¢itelnou nemoci a svym
potizim podléha.

g, nozofilni postoj: Pacient citi uspokojeni s piijemnych strdnek nemoci.

h, Ucelovy postoj: Vystupnovany nozofilni stav, U¢elové reakce mazou byt vice nebo

méné védomé*.

Ve fazi, kdy pacient fesi svij zdravotni problém, bylo diagnostikovano nékolik
metod ptijeti nemoci. Kiivohlavy (14, s. 36,37) popisuje ¢tyii faze prijeti nemoci:

,Sok a popteni. Psychicky zdravi jedinec vi, Ze nemoc existuje, ale nechce si pripustit,
Ze onemocn¢l pravé on. M4 pocit, Ze to nemiZe byt pravda. V této fazi nemocny
uvazuje o smysluplnosti svého Zivota, klady si otdzky Proc se to stalo pravé mne?, Pro¢

se to viibec stalo?.

Generalizace negativniho hodnoceni. Nemocny ztraci smysl Zivota, vSechno neguje,
ptichdzi obdobi vzteku, hnévu a zloby. Nemocny ma neusporddané myslenky a
prevlddaji negativni emoce. Smutek a deprese piedznamendvd bud’ smiteni, nebo

rezignaci.

Obdobi adaptace. Nemocny zac¢ind vidét jiné moZznosti, zacind slevovat, ustupovat
z nekterych véci. V tomto obdobi muZe u pacienta dochazet k nalhdvani si a falesné
nade¢ji na zlepSeni stavu. Ale i naopak, zac¢ina se meénit jeho pohled na danou situaci a
ten mu dava prilezitost promyslet si dalsi postup k feSeni momentalni situace. Smitreni
se znemoci a jejimi dasledky. Dochazi k vyrovnani se z nemoci a pfizptsobeni

Zivotniho stylu nemoci“.

Pacienti s myastenii gravis, ktery pieZili resuscitaci a ndsledné napojeni na umélou
plicni ventilaci, fizenou nebo asistovanou, maji strach, Ze se tento stav vrati. Obavaji se

i respiracni insuficience a pocitu, Ze se dusi. Pacientam je daleZité vysvétlit, pro¢ stav
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vznika, jak bude postupovat, jak dlouho bude trvat a jaka bude nasledna péce. VSichni
zdravotnicti pracovnici musi byt vaci témto pacientam empaticky, trpélivy a musi je
povzbuzovat a podporovat k optimizmu. Pozitivni skutec¢nosti je, Ze pacienti pfi
zhorSeni svych potizi absolvuji navstévu svého obvyklého zdravotnického zarizeni,
lékaie, sestry a dlouholeté hlubSi vztahy v atmosféie duvéry, prispivaji k lepsi

spolupraci pri lé¢be a péci. (16)
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4 Kvalita zivota

S pojmem ,kvalita Zivota“ se setkavame v soucasné dobé ¢asto. Definice kvality
Zivota vytvorend Svétovou zdravotnickou organizaci WHO je (18, s. 51): ,, Kvalita
Zivota vyjadiuje to, jak lidé vnimaji svoje misto v Zivoté, v kontextu kultury a
hodnotovych systému, ve kterych Ziji, a ve vztahu ke svym cilam, ocekavanim,
standardam a zajmam®. Do zdravotnictvi se kvalita Zivota dostala v 70. letech 20.
stoleti. Dnes je sledovani kvality Zivota souc¢ésti témér vSech zdravotnickych a

medicinskych odvétvi.

Kvalita Zivota je subjektivni posouzeni vlastni Zivotni situace a vlastniho zdravi.
Ucelem méieni kvality Zivota je nejen zjistit piftomnost a zavaznost piiznak, ale i to
jak pacient proziva nemoc, jak mysli a co citi, jak se nemoc promitd do pacientova
Zivota, které oblasti jeho Zivota jsou zasazené, které jsou vlivem nemoci zménéné a
jakym zévaznym problémem se stdvd vyrovnani se ze skutecnosti. Pro pacienta je
kvalita Zivota motivacni silou, protoZze mé velkou prediktivni hodnotu pro dalSi
progndzu. Tendence hodnotit kvalitu Zivota je hlavnim zajmem poskytovani vysoce
kvalitni zdravotni a oSetiovatelské péce. Hodnoceni kvality Zivota pacientd je lepsi
sledovani a vyhodnocovani vysledka lékarské péce, diagnostickych a lécebnych
postupii a oSetifovatelské péce. Kvalita Zivota v oSetiovatelstvi se zaobira nikoliv
zdravim, ale celkovou Zivotni spokojenosti a pohodou pacienta. Kvalitu Zivota pacienti,
na kterou je vposlednich letech kladen daraz, ovliviuji razné faktory.
Pro monitorovani kvality Zivota existuje vicero metod. Prvni, kde kvalitu Zivota hodnoti
druhd osoba. Druha, kde hodnotitelem je pacient. Tteti, kterd vznikla kombinaci dvou
predchozich.

Vyzkumy kvality Zivota probihajici v klinické praxi poukazuji, Ze pacienti se pti
feSeni svych probléma obraci téméf vyluéné na zdravotnicky personal a ten ma
v navaznosti na to velkou moZnost ovlivnit kvalitu Zivota pacient intervencemi
zameienymi na feSeni danych problému. DialeZité je zjistit, jaké aspekty kvality Zivota
jsou u daného pacienta narudeny, jaky maji vyznam v rebficku hierarchie Zivotnich
hodnot pacienta. (17,18,19)
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PRAKTICKA CAST

5 Formulace problému

Piedpokladam, Ze ptrinosem mého vyzkumu bude zmapovani zkuSenosti pacientt
s nemoci myastenia gravis. Domnivam se, Ze odhaleni problému téchto pacientt maze
byt uZitecné pro zdravotnické odborniky, kteti prichdzi do styku s pacienty s myastenia
gravis. Dale se domnivdm, Ze tato nemoc je opomijend a nevSimana. Nemoc
neovliviiuje pacienty jen individuéainé a izolovang, ale zasahuje i do viech oblasti jejich
Zivota. Kvalita Zivota je ovlivnéna psychickym a fyzickym stavem pacienta, jeho

funkéni zdatnosti a socialnim stavem.

6 Cil prazkumu

Cilem vyzkumu bylo zjistit a zmapovat zkuSenosti pacientti s onemocnénim
myastenia gravis v oblastech kvality Zivota. Nemoc nezasahuje jen samotného pacienta,
ale i jeho okoli. Ve vlastnim vyzkumu jsem se zamérila na problémy spojené s
diagnostikou, ptijetim nemoci, omezenim, které sebou nemoc nese a pohledem pacientt

na svoji budoucnost.

Ukolem vyzkumu bylo shrnuti zjisténych informaci v souvislosti se stanovenymi

vyzkumnymi otadzkami.

Vyzkumn@ otézka ¢. 1

,»~Jak pacienti proZivaji nemoc myastenia gravis?*
Vyzkumn@ otézka ¢. 2

,»Jak nemoc ovlivsiiuje kvalitu Zivota pacient:i s myastenia gravis?“

7 Vzorek respondenti

Vyzkum probihal v obdobi listopad 2011 aZ leden 2012. Respondenti (dale R) jsou

léceni v poradné pro neuromuskulérni onemocnéni ve Fakultni nemocnici v Plzni a
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jejich vybér byl cileny. Vyzkum jsem provadéla se vSemi respondenty, kteri byli

ochotni se mnou spolupracovat. Rozhovory probihali v soukromi navstévni mistnosti

neurologické Kliniky. Po dvodnim vzdjemném sezndmeni, jsem

respondentim

vysvétlila Gcel a cil mé bakalaiské prace. Rozhovory jsem nahravala na diktafon a

doslovné piepsala (priloha

. 5). Respondenti s nahravkou rozhovoru souhlasili i

s pouzitim poskytnutych informaci v mé préaci (ptiloha ¢. 4). Vyzkumné Setieni bylo

provedeno na malém vzorku respondenti, proto nelze vysledky vyzkumu zobecnovat.

Vzorek respondenti tvofili ¢tyii muzi a Sest Zen. Pro lepSi piehlednost jsem zakladni

Udaje o respondentech shrnula do tabulky.

respondent | pohlavi Vék stav vzdélani jak dlouho se s MG | Prace
l&&i
R1 Zena 48 vdana stredoSkolské | 18 ID
R2 muz 62 Zenaty stredoskolské | 2 SD
R3 muz 56 Zenaty stredoskolské | 7 CID
R4 Zena 38 vdana vysokoskolské | 15 Ekonom
R5 Zena 47 rozvedend | stredoSkolské | 17 ucitel
v MS
R6 muz 58 Zenaty stredoskolské | 23 SD
R7 Zena 40 registrované | stredoskolské | 5 vSeobecna
partnerstvi sestra
R8 muz 69 svobodny vyuéen 1 SD
R9 Zena 32 svobodna stredoskolské | 3 servirka
R10 Zena 45 vdana vysokoskolské | 15 ID

ID- invalidni déichod, SD- starobni dichod, CID- ¢aste¢ny invalidni dtichod, MS- materska skola
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8 Metoda vyzkumu

Pro vyzkum kvality Zivota pacienti s myastenia gravis byl pouZit kvalitativni
vyzkum metodou standardizovaného rozhovoru s otevienymi otazkami. Tato forma
vyzkumu je vzhledem k moZnosti hlubSiho praniku do zkoumaného problému
nejvhodnéjsi. Rozhovor dava pacientovi moznost interpretovat svoje myslenky a pocity,
neni oklestény nabizenymi moZnostmi odpovédi. Pomoci otevienych otdzek jsem
zkoumala spokojenost pacientt se svym zdravotnim stavem. Jak vnimaji sami sebe, jaké
jsou jejich socialni a rodinné vztahy, bezpeci, prostredi v kterém Ziji, finan¢ni situaci,
volnocasové aktivity a zaméstnani. Metodou standardizovaného rozhovoru jsem chtéla
zjistit jak je pro pacienty s myastenia gravis daleZitd podpora blizkych lidi z jejich
okoli, jakym zptisobem a od koho ziskali informace o nemoci, jak se jim podatilo smifit
s nemoci, jaké problémy, v souvislosti s nemoci, musi fe$it, a co jim nemoc dala a

vzala.
9 Zpracovani Udaja

Nezbytnou soucasti vyzkumu bylo zpracovani udaju z rozhovora s respondenty.
Interpretace vysledki byla naro¢nd na cas a zpracovani. Rozhovor s respondenty se
vztahoval k nékolika oblastem. Pro lepsi piehlednost uvadim v rdmci zpracovani Udaji

souvisejicich s kazdou sledovanou oblasti odpovédi vSech respondenti.
9.1 Oblast zjisténi a diagnostiky nemaoci

Prvni otdzka se zabyva vznikem nemoci a jeji diagnostikou. Zaméfila jsem se na
spoustéci mechanizmus, nebo provokacni moment vzniku nemoci. Pro pacienty je
duleZita doba po navratu z prvni hospitalizace do doméciho prostiedi. Je to pro né novy
stav. V tomto obdobi se pacienti zaobiraji otazkami ohledem nemoci, préace, vztahi.
Z literatury je ziejmé, Ze pacienti, ktefi jsou vickrat hospitalizovani, maji vic zkuSenosti
s danym stavem, Iépe se orientuji v problematice nemoci a védi, co maZou oc¢ekévat.
Tak jako hospitalizace, zasahuje do proZivani a nasledného smifovani nemoci i prozita

myastenicka krize, ktera je ndro¢nym a Zivot ohroZujicim stavem.
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9.1.1 Zjisténi nemoci
,» Jak dlouho Zijete s nemoci a jak vam ji diagnostikovali?*

R1,, Pocirovala jsem velkou Unavu, slabost, pripisovala jsem to velkému stresu v praci.
K celkoveé slabosti se c¢asem pridalo padani ocnich vicek. Chodila jsem Kk riznym
Iékarzm, kteri si se mnou nevedeli rady, az jsem se dostala na neurologickou kliniku do
prazské nemocnice v Motole. Tam mi diagnostikovali nador mediastina- thymom.
Podstoupila jsem narocnou operaci, kde mi pres hrudnik odstranili brzlik.
Rekonvalescence probihala neocekavani dobre. Cty#i mésice jsem se citila vyborne.

Potom to zacalo vSechno nanovo- slabost, Unava, padani vicek*.

R2 ,, Zacal jsem dvojite videt, zaSel jsem si za ocnim lékasem. Ten nic nenaSel a poslal
mné doma. Postupne jsem prestal mluvit. Moje dcera mné vzala k neurologovi do Plzné.
Hned mné prijali do nemocnice. Rekli mi, ze mam néjakou myastenii, nabrali mi krev a
byl jsem na CT-cku plic a mezihrudi. Mj stav se postupné zhorSoval, zacal jsem se
dusit, tekly mi sliny a nemohl jsem dychat. Prevezli mné na jiné oddeleni, kde mne
napojili na umelou plicni ventilaci. Myastenickou krizi jsem mel dvakrat za sebou,

v nemocnici jsem byl dva a pul mesice*.

R3 ,,Byl jsem s manzelkou a détmi na vylete, Uplné se mi zavieli oci, pri chiizi jsem se
kolisal, zhorsilo se mi videni a zhorsila se Unava. Byl jsem kvuli zraku na vySet/eni u
ocniho 1ékase. Ten mne poslal do Motole, kde mi zjistili nador brzliku a ten mi

vyoperovali. Mésic po operaci jsem se citil dob7e. Po mésici mi poklesy ocni vicka*.

R4 ,,Ucila jsem se na statnice a najednou jsem se nemohla na nic soust/edit, byla jsem
moc unavend, zacala jsem dvojite videt. Tento stav trval asi dva tydny. Navstivila jsem
praktickeho 1ékare, ktery mné poslal za neurologem. Mezitim se mi pridali i dalSi potize,
nemohla jsem kousat ani zvedat ruce. Neurolog mi sdélil, Ze je jednd s nejvetsi
pravdépodobnosti 0 nemoc zvanou myastenie gravis, ale Ze to potvrdi vySet/eni, které
bych méla podstoupit na Neurologické klinice v Motole. Miij stav se zhorsil natolik, Ze
jsem nemohla vstét z postele, nemohla jsem polykat. Zacali mi davat léky, po kterych mi
bylo néejaky cas lepe. Po trech mesicich se mi potiZe opét objevili, ale s vétsi intenzitou.
V nemocnici jsem dostala l1écbu imunoglobuliny, Spatne se mi dychalo, padala mi hlava,
byla jsem pripoutdna na liizko. Od rodici: vim, Ze mne prevezli na ARO, kde jsem byla

v umeélém spanku napojena na umélou plicni ventilaci. V tomto stavu jsem byla asi
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tyden. Potom nastalo obdobi- naucit se dychat, kaSlat, kousat, polykat, hybat rukama a
chodit*.

R5 ,,V praci jsme vté dobe meli nejaké problémy, pridruZili se ktomu i problémy
v rodine- rozvadela jsem se a na krku mi zistali dve malé deti. Pocifovala jsem velkou
Unavu a celkovou slabost, zacala jsem Spatne vidét- hlavné vecer mi padali ocni vicka.
Dostala jsem se i k neurologovi, ktery mné zachranil- priSel po vySetienich, které se
provedli na diagndzu myastenie gravis. Nevédela jsem viibec, co to obndsi, slySela jsem
to poprvé. Byla jsem potom hospitalizovana v Praze v Motole. Tam mi vyoperovali
brzlik. Urc¢ity cas jsem méla od veSkerych potiZi, které mné pred tim trapili, klid. Po pil
roce, kdy uz jsem zase nastoupila do prace, mi zacali znovu potize s oc¢ima a pridruzili
se i problémy s kous&anim- méla jsem pocit, Ze madm tuhou spodni celist. Znovu jsem byla

hospitalizovana. Po Iéché, kterou jsem dostala, jsem byla zase v podstate zdrava“.

R6 ,,Ve 35 letech mi zacalo padat pravé ocni vicko. Po zndmosti jsem se dostal na
neurologii. Udelali mi nevyhnutné vySet/eni- nabery krve, EMG, CT- plic. Po dvou
tydnech jsem se svysledkii dovedel, Ze trpim nemoci zvanou myastenie gravis. Po

Mestinonu se mi ochi vicko zvedlo a beru ho jenom pri potiZich*.

R7 ,,Na zacatku jsem se citila unavend, nevydrzela jsem dlouho u pocitace, zhorSoval se
mi zrak a mela jsem unavené oci, az se mi zavirali. Lékaika, u které pracuiji, si vSimla
mych potiZzi a poslala mné za svym zndmym neurologem. Po klinickém vySet/eni mné
Iékar odeslal na CT plic a mediastina, kde zjistili thymom. Na chirurgickém oddéleni
v Motole mné odstranili thymom. Potize ustoupily. Méla jsem najednou tolik energie, i
kdyZ jsem mela ,,rozparany hrudnik*. Po t/ech mesicich se mi potiZe zacali vracet, ocni
vicka se mi neudrzitelne zaviraly, byla jsem tak vycerpana, Ze jsem ani nemohla
zvednout ruce. P7i hospitalizaci mi lekas nasadil 1écbu kortikoidy a imunosupresivy. Az

stoupla ucinna hladina 1€k, maij stav se zlepSil*.

R8 ,,Zacalo to tim, Ze sem nemohl zvednout ruce, kdyZ jsem se holil, nemohl jsem
precist noviny. Dovezli mne do nemocnice a na druhy den mne prevezli na tu intenzivni
péci. Nemohl jsem se ani najist, museli mne krmit. Zacalo se to zhorSovat, davali mi
Iéky, po kterych mi tekly sliny, a padala hlava, nemohl jsem dychat. Dostal jsem zapal
plic. Zase mné nekam prestehovali a do krku mi dali trubicku na dychani. Dva tydny

jsem byl v umélém spanku. Trubicku mi vyndali a zacal jsem cvicit dech. Foukal jsem do
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lahve s vodou. Zacali mne posazovat a postavovat. VeétSinu dne jsem uz sedél v kriesle.

Bylo mi lépe. Pak mné zase prestéhovali a domaz jsem se dostal po mesici a puil““.

R9 ,,Pracovala jsem hodne vecer a v noci. Rozostroval se mi zrak, nebyla jsem schopna
se soustredit. Byla jsem stale unavenéjsi a nepomahal ani odpocinek. Moje lékaika mnée
poslala na ocni vySetieni, kde bylo vSechno v porddku. Ocni lékai mi jeSte doporucil
neurologa. Odkladala jsem to tak dlouho, aZ se mi zacali zavirat oc¢i sami od sebe. Na
neurologii mi udélali EMG a nejaké odbery krve. Na CT vySet/eni mne objednali za
mesic. Po CT vySet/eni jsem Sla opéet na neurologii, kde mi 7ekli, Ze vySet/eni je
v poradku, ale v krvi vysli protilatky proti acetylcholinovym receptorazm. Sdélili mi, Ze
se jedna o nemoc- myastenii gravis. Lékai mi vysvetlil, o co jde. Nasadili mi Iécbu.
Zacala zabirat a ja se citila dobre. Parkrat za ty t/i roky mi lécbu upravovali, ale jinak

se muj stav nezmenil®.

R10 ,,Bylo mi 30, kdyZ se mi objevily prvni priznaky. V praci jsem me¢la stresy, mladsi
dcera zacala chodit do prvni tFidy. Byla jsem unavend, vycerpand, spadlo mi pravé ocni
vicko, viibec jsem s nim nemohla hybat ani ho zvednout. Za tyden jsem se nemohla ani
zvednout ruce a ucesat se. Manzel si 0 mne zacal délat starost. ObtiZe, které jsem

popsala moji obvodni Iékarce, mne privedli na neurologii*“.

9.1.2 Po prvni hospitalizaci
,» Jaky byl vas Zivot po navratu do doméaciho prostiedi po prvni hospitalizaci?*

R1 ,,KdyZ jsem se konecné po mesici vratila s nemocnice, méla jsem strach, aby se to
nevratilo, jeste i ted’mam v sobe¢ jakysi blok- Spatny pocit, ktery se snazim néjak potlacit

(mé slzy v ocich)*.

R2 ,,KdyZ jsem priSel domzz, manZelka se snaZila byt mi stale nablizku. Citil jsem se den
ode dne silngjSi. Lécim se jeSte na vysoky tlak a cukrovku, takZe jsem musel hlidat i to.

Ani jsem moc ne/eSil, jestli a jak se nemoc miiZe vratit*.

R4 ,,Po névratu z nemocnice néjaké obdobi trvalo, neZ jsem zacala opet Zit tak, jak mi
to nemoc dovolila. Na kontrole u neurologa mi hodné odvahy dodala pani, s kterou
jsem si povidala, a ktera trpela stejnou nemoci. Nezapomenu na to, jakou radost ze

Zivota vyzarovala. A psycholog, ke kterému jsem chodila*“.
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R5 ,,Bylo to tezke obdobi. V3eho jsem se bala. Béla jsem se vyvijet jakoukoliv aktivitu,
jen abych zabranila tinave. Bez rodicii bych cel4 moje domacnost lehla popelem. Casem
se to vSechno zmenilo, citila jsem se Iépe, znovu jsem nastoupila do prace na castecny

Ovazek*“.

R7 ,,Hodne jsem odpocivala, travila hodné c¢asu na zahrade. Ani netusite, jak dok&Zou

nabit energii zviratka. NaSe kocky maji na to zvlastni schopnosti*.

R8 ,,Jako vZdy. Uz toho moc nenadelam, kazdy den je v podstaté stejny. Mam zahradu,

sekém travu, obedy mi vozi sluzba a sestricky mi chodi prevazovat kazdy den nohu*.

R9 ,,Bylo mi dobre, Zila jsem tak, jako pred tim. Chodila jsem do préce, vybavila jsem

si praci na dopoledne, vecer a v noci od té doby nedelam*“.

R10 ,,Pridruzili se deprese, dalsi a dalsi 1éky, zacala mi ochrnovat ruka. Nemohla jsem
délat to, co jsem méla réda. Zhroutila jsem se. Moc mi pomohly moje holcicky, které
mn¢ potrebovali, a i kvali nim jsem s tim neskoncovala. Prizndvam, Ze jsem psychicky

labilngjsi. Pro mé je duilezité, abych mela kolem sebe lidi, kterym maizu verit™.

9.1.3 Hospitalizace, myastenické krize
,» Kolikrét jste byl (a) hospitalizovan (a) a mél (a) jste myastenickou krizi?*

R1 ,,Nepamatuji si p/esné, kolikrat jsem byla hospitalizovana. Myastenickou krizi jsem
mela v roce 1997. Zhorsil se mi celkovy stav, pichli mi néjakou injekci a meéla jsem

dechovou tiser, napojili mne na umélou plicni ventilaci, co vim aZ z vypraveni lékare*.

R2 ,,Byl jsem hospitalizovan pouze jednou, ale dost dlouho. Bylo dost neprijemné to
padani hlavy, nemoZnost se ucesat a oholit. Nemohl jsem zvednout ruce a padala mi
hlava na prsa. Myastenickou krizi jsem mel dvakrat za sebou, v nemocnici jsem byl dva

a pul mesice*.
R3 ,,Hospitalizovan jsem byl dvakrat, myastenickou krizi jsem nemel**.

R4 ,,Hospitalizovana jsem byla dvakrat“. Prevezli mné na ARO, kde jsem byla
v umelém spanku napojena na umeélou plicni ventilaci. V tomto stavu jsem byla asi

tyden®.

35



http://pdfxchange.phpshop.cz
http://pdfxchange.phpshop.cz

R5 ,,Hospitalizovana jsem byla celkové trikrat. Myastenickou krizi jsem nemela“.

R6 ,,Hospitalizovan jsem nebyl, ani myastenickd krize- i kdyZz o ni vim, mnée

nepostihla*“.

R7 ,,Hospitalizovana jsem byla jednou. O myastenické krizi jsem pouze cela, mam

Z toho smisené pocity, ale nep/emyslim o tom**.
R8 ,,Jednou, to kdyz jsem mel tu krizi*“.

R9 ,,Hospitalizovana jsem byla dvakrat, to kdyZ mi upravovali lécbu, prechodné se miij
stav zhorSil, mela jsem potiZe s kousanim, pila jsem takové ty nutridrinky, ale kdyZ se ta

hladina Iékii upravila, tak se to zlepSilo. Myastenickou krizi jako takovou jsem neméla“.

R10 ,,Byla jsem hospitalizovana nekolikrat. Myastenickou krizi jsem mela jednou*.

9.2 Oblast zvladani nemoci

Ke zvladani nemoci patii omezeni, kter4 sebou nemoc nese. Tykaji se zejména
fyzicke stranky, kterd je u myastenie gratis zasazena. Dale jsem se zamétila na
psychickou stranku zvladani nemoci a to jeji prijeti nebo neprijeti, a obavy, které
v souvislosti s nemoci pacienti eSi. U pacienti se vlivem nemoci zménil febiicek

hodnot, zaujimaji jiny postoj k nemoci a méni se jejich socialni situace.
9.2.1 Omezeni
,» Jak v&s nemoc omezuje?*

R1 ,,Predtim jsem hodné sportovala, delala jsem atletiku, jezdili jsme s détmi na kole.
Ted na kole jezdit nemziZu- boji se 0 me manzel i j& mam docela strach. Spolu jezdime
na Sumavu- lezeme po horach, mam z toho vidy dobry pocit, Ze jsem neco dokazala,

kdyZ stojim na vrcholu*“.

R2 ,,Nemoc mne prakticky v nicem neomezuje. V déetstvi jsem osteoporozu bral jako
omezeni, v Zivote jsem dohanel viechno, ale myastenie mne trochu zpomalila a ted’ si

urcuji promyslengji, co je dileZité a co méne*.

36



http://pdfxchange.phpshop.cz
http://pdfxchange.phpshop.cz

R4 ,,Rad jsem jezdil autem, ted’ uz to neni mozné. Ochabuje mi prava ruka. Po
kortikoidech se mi pridruZila i cukrovka- takZe si ted’ musim davat pozor i na to, co snim

a brat leky*.
R4 ,,Necitim omezeni, spis to beru jako prizpisobeni se dané situaci*“.

R5 ,,Nemoc mi nic nedala, spiSe mi vzala socialni a psychickou jistotu. Musim
pravidelne uZivat 1éky, davat na sebe pozor. Byla jsem zvykl& pravidelnée cvicit, ted’ uz

nemziZu- musim se Setrit*.
R6 ,,Nestresuji se, snaZzim se uZivat Zivot. Hodné mné nabiji vnuci. Mame se moc radi“.

R7 ,,Néjak mne ani neomezuje. V praci mi vychazi vstric, mam pohyblivou pracovni

dobu. Doma pracuji, kdy chci. KdyzZ se citim unavena, tak odpocivam a relaxuji*‘.

R8 ,,Nekdy jsem slabsi jako obvykle, ale premizu to. Jezdil jsem autem, ale ted” uZ si

netroufnu*“.
R9 ,,Jak uZ jsem rikala, musela jsem zvolnit tempo, i kdyZ se nemocn& necitim*.

R10 ,,Nem:Zu tieba jezdit na kole, s uklidem mi poméahaji dcery, ndkupy déld manzel.

Jsem schopna neco uvarit™.

9.2.2 Podavani se nemoci
,» Podaval (a) jste se nékdy nemoci?*

R1 ,,KdyZ jsem se o nemoci dovedela, byl to pro mé Sok. Nejak jsem si to ani
neuvedomovala, Ze budu muset p/ehodnotit cely muij Zivot. Nevedela jsem, co mne ceka.
Svoji v praci jsem mela rada, par let po tom, co mi zjistili MG, jsem jeSte chodila na
castecny Uvazek do prace- asi tak na ctysi hodiny. BohuZel jsem to nezvlddala kvali

slabosti. Od roku 1997 jsem v invalidnim dichodu.

R2 ,,S nemoci jsem se smi7il dobse, od detstvi trpim vrozenym odvapsiovanim kosti, byl
to cely Zivot maj handicap. Mél jsem dobré podminky pro rekonvalescenci, hlavné

podporu a pomoc rodiny, proto jsem v tak dobrém psychickém stavu*‘.
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R3 ,,Tak n¢jak jsem se musel s nemoci vyrovnat sém. Trapi mne hlavne to, Zze nem:izu
délat svoji préaci. Délal jsem revizniho technika u drahy, prace mné bavila a mnel jsem
ji r&d. Kvali nemoci jsem se ji musel vzdat, protoZe jsem ji nezvladal. Mam castecny
invalidni dichod, body nedosahuji na plny. Na Urade prace mi nabizeli praci 7idice,
nebo slévace- coz je jeSteé narocnéjSi nez moje predeSla prace, i kdyZ by neproSel

zkouskami. Chvili jsem delal Skolnika, ted’ jsem doma a Zivy mne manzelka“.

R4 ,,Nejdriv jsem se s tim, Ze trpim jakousi zvlastni nemoci, o které nikdo s okoli nic ani
netusil, nedokézala vyrovnat. Byla jsem zoufald z toho, Ze maj Zivot uZz nebude nikdy

takovy jako d7iv. Uplné jsem se uzavrela do sebe®.

R5 ,,Bylo to tezke obdobi. V3eho jsem se bala. Bala jsem se vyvijet jakoukoliv aktivitu,
jen abych zabranila tinave. Bez rodicii bych cel4 moje domacnost lehla popelem. Casem
se to vSechno zmenilo, citila jsem se Iépe, znovu jsem nastoupila do prace na castecny

Ovazek““.

R6 ,,Léky u m¢ zabrali, coz jsem byl rad. Nemusel jsem 7€Sit, jestli se s nemoci smizim a

jak. Lécim se od mladi na cukrovku, takZe s nemoci umim Zit*.

R7 ,,Smirit s nemoci mi pomohla partnerka. Ona nedovolila, abych se tomu jakkoliv

podavala. Prosté stala za mnou v dobrém i zlém*“.

R8 ,,Ja se lécim na hodné nemoci, beru hodné praski. Kdyz jsem mel tu krizi, myslel

jsem, Ze umsu, ale kdyZ jsem priSel domii, bylo to lepsi. Je to jen o par praski navic*.

R9 ,,Smirit se s tim nejde. Mam Zivot pred sebou, chtéla bych se vdat a mit deti. Nevim,

jestli to pujde. Musim se na to zeptat l1ékare*.

R10 ,,Myslim, Ze Uplné se mi smi7it s nemoci nepodarilo. Méla jsem velké problémy,
dokonce jsem byla i u psychologa a nésledné u psychiatra. Par let jsem brala
antidepresiva. Bylo to asi tim, Ze mi zacala ochrnovat prava ruka, kvili cemu jsem
v invalidnim diichodu. Najednou nemuZete nic delat bez pomoci druhych a jste na nich

zavisla““.
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9.2.3 Obavy
,,» Jak probihalo vaSe smirovani se s nemoci?*

R1 ,,Smirovala jsem se s nemoci velmi tezce. Jsem bojovnik, velmi mné inspiruji rodice,

kterym je 85 let, a jsou v dobrém zdravotnim stavu“.

R2 ,,Myslim, Ze kdybych neme¢l takové rodinné zazemi, premyslel bych o nemoci a

podaval se tomu. Rodina je pro mé velmi dulezita*.

R3 ,,Beru Zivot tak, jak jde. Nejsem nad3eny, ale nenadelam nic. Mrzi mé, Ze jsem

onemocnel*“.

R4 ,,Ze zacatku bylo velmi téZké obdobi, nebyt vSech lidi kolem. Ti mné nedovolili

stagnovat a podévat se*“.

R5 ,,Hlavne zezacétku to nebylo idealni. Stdhla jsem se do svého nitra, odmitala jsem

jakoukoliv pomoc. Trvalo to viak par let, nez jsem si uvedomila, Ze Zivot jde dal*.
R6 ,,Ne, kdybych se i chtél necemu podavat, moje okoli mi to nedovoli“.

R7 ,,Premyslela jsem 0 nemoci hodne. Na svém pracovisti se setkavam s lidmi trpicimi
chronickou nemoci a vidim, jak ji zvladaji a nezvladaji. Jsem schopna je podriet a
povzbudit. KdyZ jste vtom problému zainteresovdn vy sam, je to teZSi. Mela jsem
obdobi, kdy jsem nikoho neposlouchala a stahla jsem se do sebe. Diky partnerce jsem

toto obdobi prekonala. MuZu v dnesni dobe rict, Ze jsem se na nemoc adaptovala*“.
R8 ,,Jsem stary a nemocny. Tohle mné uZ netrapi*‘.

R9 ,,Nebyl cas, sama se divim, jak sem to zvladla. Bylo t/eba 7€Sit jiné veci a mam

super kamaradky a rodinu“.

e y

R10 ,,Zezacatku. To bylo nejtezsi. Postupne, jak Sel cas, jsem to néjak zpracovala. Ted

to uZ beru jako soucast mého Zivota““.

9.3 Oblast faktori ovliviiujicich smirovani se s nemoci

Oblast faktori, které pomohli pacientim smifit se s nemoci, zahrnuje dostate¢nou a

adekvatni informovanost o nemoci. Podpora blizké rodiny a piatel ma velky vliv na
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psychiku pacientt a dalsi smifovani se s nemoci. U pacientd, ktefi trpi chronickym
onemocnénim, se méni chovani jak v pozitivnim tak v negativnim smyslu. Zmény
v psychice maji velky vliv na dalsi pribéh nemoci. Zjistovala jsem i to, jestli pacienti
vyuzili odbornou pomoc psychologa nebo psychiatra.

9.3.1 Informace
,» Jak jste ziskal (a) informace o nemoci?*
R1 ,,Informace mi dali Iékasi, Zadnou literaturu ani internet jsme v té dobe nemeli“.

R2 ,,V nemocnici mi o této nemoci neco ekl 1ékar, prrecetl jsem si o tom néjakou knizku,

ale hodne informaci jsem naSel na internetu*.

R3 ,,Informace mi podal 1éka; v nemocnici a potom na kontrolach v poradné. Sam jsem

nic nehledal**.

R4 ,,Informace mi pribeiné podavali lékarsi. Literatury nebylo moc, ale neco jsem
nasla. Na vetSinu mych otazek mi uprimné vidy odpovedel maj neurolog, s kterym mam

za ten cas témer pratelsky vztah®.

R5 ,,Byla jsem ze zacatku v takovém 3oku, Ze sem nic nechtela vedet. Informace jsem
dostala hlavné od mého lékare a pozdeji jsem si neco nasla na internetu. Ted’ se celkem
dobse orientuji v problematice nemoci, precetla jsem nekolik knih a odbornych ¢lankai.

Cemu nerozumim, to si zjistim dotazovanim mého neurologa“.

R6 ,,N¢jaké informace mi sdélil lekars, déti mi néco vytiskli s internetu. Sousedky se

v v

zeptam, kdyZ necemu nerozumim- ona s tim pracuje a vZdy mi na moje vieteché otazky

odpovi*.

R7 ,,Informace mam prevaine s internetu, ¢astecné od neurologa“.

R8 ,,0 nemoci mn¢ 7ekli doktosi v nemocnici‘.

R9 ,,Neco lékar, neco jsem precetla na internetu, ted’ jsem sehnala nejaké clanky*.
R10 ,,V8echno jsem se dovedela od Iékare .

10.3.2 Podpora rodiny a préatel, rodinné zazemi

,» Jaké je vaSe rodinné zazemi a kdo je vasi oporou v nemoci?*
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R1 ,,Bydlim v rodinném domé s manzelem. Synové uz s nami nebydli, jsou dospéli, ale

casto nas navsteévuji. Starsi je Zenaty a v 1éte ¢ekaji miminko. TeSim se, budu babickou**.

,.Nejvetsi oporou je miij muz. Kdyz jsem onemocnéla, synové byli jeSte mali, bylo jim 10
a 12let. Pot/ebovali zdravou mamu, a ja jim kvazli neustalé Gnavé nemohla dat to, co

potrebovali. V tomto mi moc pomohli moji rodice, kteri bydli blizko**.

R2 ,,Bydlim v rodinném domeé s manzelkou, s nami bydli jeSte maj nejmladsi syn, je mu

16 let. Dospelé dcery jsou samostatné a maji vlastni rodiny““.

,,Moji nejvetsi oporou je moje manzelka a deti. Dcera- sestricka je takovy maj hlidac.

Denne spolu telefonujeme, ona se 0 mé dost boji*“.
R3 ,,Bydlim s manzelkou a t/emi détmi v rodinném domku*“.
,,Oporou je mi manzelka, ale v podstate jsem si s tim musel pomoct sam*.

R4 ,,Skolu jsem Uspedné dokoncila a nastoupila do rodinné firmy, kde jsem poznala

svého budouciho manzela. Mame maly domek a sedmiletou dceru®.

..V zacétcich byli pro mé nejvetSi oporou moji rodice a sestra. Ted’ je to manZel a
dcerka, kterd ma tolik energie, Ze na nemoc ani nemam cas myslet. Jenom mi délé

radost**.
R5 ,,Bydlim v byté se svou mladsi dcerou, syn bydli sém. Casto mné navitévuje.

,.Na zacatku mne hodne podrzeli moji rodice, deti byli malé, pot/ebovali mdmu, v ¢cem?
mne zastoupila ta moje. Hodné mi pomahali kolegyne z préce, které byli i

kamaradkami. Ted” jsou tou oporou moje, uz dospelé deti“.

R6 ,,Bydlim ve mesté v rodinném dome s manZelkou a s dcerou a s jeji rodinou. Mame

ML

dva vnuky. Starsi syn bydli se svou rodinou v zahranici*.
,» Nejvetsi oporou jsou manZelka a deti*“.

R7 ,,Bydlim v malém domku s velkou zahradou na venkove se svoji partnerkou. Mame

171 kocky a psa*“.
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,.Rodice uz nemam, sourozence jsem do mych problém: nechtela zatahovat- maji dost

yovd

svych potiZi. V nemoci mné nejvic podrZela moje partnerka, s kterou se znam deset let a

pred dvema roky jsme se registrovali.

R8 ,,Bydlim na vesnici vdomku. Ziju sam, nedaleko bydli synovec s rodinou. Jsou
hodni, nakoupi mi, prijdou se zeptat, jestli neco nepotiebuji. Synovec mne vozi i na

kontroly*“.
,,Nemam zadnou oporu. Cely Zivot Ziju sam. Rikaji o mné, Ze jsem podivin®.
R9 ,,Mam vlastni byt blizko mé sestry. Bydlim sama“.

Opora ,,Jsou to rodice a sestra s rodinou, pak kamaradky a holka se stejnou nemoci,

s kterou jsem se seznamila. Podporujeme se navzajem*.

R10 ,,Bydlim v byte s manZelem a dcerou, kterd jeSte studuje. StarSi dcera mé vlastni

rodinu a bydli par blokz od nds*.

,.Manzel, i kdyZ jsme meli nejaké problémy, zvladli jsme to spolu. A dcery*.
9.3.3 Odborna pomoc

,» Vyhledal (a) jste nékdy, nebo vam nékdo doporucil odbornou pomoc?*

R3 ,, Psychologa mi nikdo nedoporucil, nevim, jestli bych vedel mluvit o svych pocitech

s nekym cizim®.

R4 ,, Neurolog mi nabidl rozhovor s psychologem. Na sezeni jsem chodila asi pul roku.
Bylo to ze zacatku tezké, mluvit o tom, co citim s nekym cizim, ale néjak se to zlomilo a

ja zjistila, Ze jsem schopna uvazovat i jinak neZ dosud“.

R5 ,, Nakonec jsem zvlastni vile navstivila psychologa, ktery mi pomohl pochopit.

Trvalo to viak par let, nez jsem si uvedomila, Ze Zivot jde dal*.

R10 ,, Me¢la jsem velké problemy, dokonce jsem byla i u psychologa a nésledné u

psychiatra. Par let jsem brala antidepresiva““.
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9.4 Zmény v sebepojeti

Zména vzhledu sniZuje pohled ¢loveéka na vlastni hodnotu. SniZuje jeho sebevédomi.
Pacienti trpi pocity ménécennosti, mysli si, Ze jsou zatézi pro své okoli a blizké. Nékteri
naopak, snazi se vytézit s nemoci hodné pro sebe, nebo berou svij boj s nemoci jako
svoji Zivotni vyhru. Pohled na sebe je duleZity ve vnimani nemoci. Pro vétSinu pacientt
se zmeni pohled na sebe, kdyZ je jejich handicap vidét. U myastenie gravis u vétSiny
pacienti viditelny handicap neni. Smifeni a vyrovnani se snemoci je u pacientt

s myastenii gravis dulezité.
9.4.1 Pohled na sebe
,» Zménila nemoc vas pohled na sebe?*

R1 ,,Kdybych vedle sebe neméla manzela, ktery ji neustale podporuje a dodava viili

nepodévat se nemoci, brala by se jinak*“.

R2 ,,Nezmenil, bylo by jiné, kdybych byl postizen jinak- nemel nohu nebo ruku, ale

myastenie neni videt**.

R3 ,,P7ed myastenii jsem mnel potize s o¢ima, mel jsem t/i a ctvrt dioptrie, myastenii se

mi postupne zhorSoval zrak, mam Sedy zakal a témér nevidim**,

R4 ,,To vite, Ze jsem premyslela nad tim, jak ted’ budu Zit. Chtela jsem manZela a déti,
ale trapilo mne, jestli budu pro nekoho pritazliva, i kdyZ mi bude padat hlava a téct
sliny. Za to, Ze jsem potkala mého muze, jsem vdécna. On byl v mém okoli, kdyZ jsem

byla nemocna a o viem vedél, takze to bylo leh¢i, nemuset mu nic vysvetlovat*.

R5 ,,Vidy jsem o sebe dbala. Chodila jsem na kosmetiku a ke kadernici a tim jsem si

posilovala sebevedomi. Myslim, Ze mi to pomohlo k tomu, jak se na sebe divam*.
R6 ,,Citim se byt stejnym clovekem, jakym jsem byl i predtim*.

R7 ,,Spadlé ocni vicko neni tak vyrazny handicap, a kdyZ ten priznak po uZivani 1€k

ustoupil, nebylo co 7eSit*.

R8 ,,Ne*“.
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R9 ,,Trochu asi ano, jako mlad& holka se chci bavit a uZivat si Zivota, poznavat nové
lidi. UZ nemiiZzu na diskotéku do réana. Musim se Set7it. NemuZu na hory s kamarady

lyZovat cely den. A naslo by se vic veci, pri kterych se citim ménécenna™.

R10 ,,ManZel by mi to nedovolil, neustale mi opakoval a opakuje, jak jsem UZasna*‘.
9.4.2 Zvladani tézkosti

» Myslite, Ze jako nemocny (&) dokéZete zvladat Iépe Zivotni tézkosti?*

R1 ,,Predtim jsem byla zbrkla, Uzkostnd a puntickédrska, nedokazala jsem nic vyresit
v klidu, ze v3eho jsem mela stres. Vlivem nemoci beru veci jinak, vSechno vic

prehodnocuji®.

R2 ,,Tolik se nehonim, pracuji jako jednatel firmy- jsem panem svého casu, vstavam,
kdy chci. KdyZ jsem unaveny, tak si odpocinu. Nic uZ neprehanim a z niceho si nedélam

vrasky““.
R3 ,, Nevidim v tom rozdil*.

R4 ,,Nevim, jestli je to nemoci, nebo vekem, ale uZ se nestresuji malichernostmi a /Sim

jen podstatné veci. Tolik se nehonim, odpocivam, coZ jsem predtim neumela*.

R5 ,,Urcite. Nevim, jestli je to vekem, nebo nemoci, ale uz se nestresuji nepodstatnymi

vecmi, 7eSim veci s rozvahou, proste uz nedelam z komara velblouda*.

R6 ,,To nemzZu rict tak jednoznacne, predtim mne omezovala jenom cukrovka. Myslim,

Ze 7eSim veci tak, jak predtim*.

x4

R7 ,,VaZim si kazdého dne, kdy se probudim, ne/eSim pomijivé veci. Vezmu si prasky a

je mi dobre*.
R8 ,,VZdy jsem si néjak poradil.
R9,,To nevim“.

R10 ,,Urcitée mne to posililo. Myslim, Ze jsem rozvaznéjsi a vic myslim nez konam*.
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9.5 Oblast vnimani budoucnosti, koni¢ky a volny ¢as

Otazka je zamefena na vniméani a pohled respondentt do budoucna, na koni¢ky a
traveni volného c¢asu. Nemoc se u respondenti vyrazné podepsala na traveni

volnocasovych aktivit.
,» Jak nyni travite volny ¢as a jaké mate v této oblasti plany do budoucna?*

R1 ,,KdyZ prijedu domz s nemocnice, zacnu planovat néjaky vylet. S manzelem hodné

cestujeme, to nés bavi od mladi a jsem rada, Ze i s nemoci muZu cestovat*.

vy s

,.Nedelam si Zadné velké plany. TeSim se na prvni vnoucéatko*.
R2 ,,Konickem je moje rodina a moje prace*.
,,Budoucnost néjak obzvlass nereSim“.

R3 ,,Bavi mne zahradka a préace kolem domu. To je ale limitovano tim, jestli jsem
unaveny*“.

,»Touto otdzkou se nezabyvam. Beru Zivot tak, jak jde*.

R4 ,,Stéle pracuji v rodinné firmé, v kanceldsi, zaobirdm se financemi. Mam volnou
pracovni dobu, prizpisobuji ji tomu, jak se citim. KdyZ jsem unavend, tak si odpocinu.

Konickem je moje rodina a s ni travim i veSkery miij volny c¢as**.

,.Chtela bych toho jeSte tolik stihnout. Ukazat dceri vyjimechd mista, cestovat

s manZelem. Délam si plany*“.

R5 ,,Jsem porad ve Skolce, déti mne nabiji. Mam réda rucni prace- hlavné Siti na Sicim
stroji- nemam na to tolik casu. R&da ctu, hlavne romantické romény. V lété travim

dovolenou u more- hodnée mne to nabiji*“.

,.-Vzhledem k tomu, Ze Iécba zabird a muj stav se nezhorSuje a davam si na sebe pozor a

SetFim se myslim, Ze pokud to bude takto, jsem relativné spokojend**.

s

R6 ,,UZ jsem v predcasném dichodu, pracoval jsem jako Urednik ve statni sfére. Misto

aktivniho sportu jsem presedlal na pasivni- hokej a jiné zimni sporty*.
,,Mam urcité obavy a strach, Ze se nemoc bude zhorSovat*.

R7 ,, Rada plavu, pravidelné chodim do bazénu, rédda chodim pesky. Planujeme

s partnerkou dovolené, protoZe radi cestujeme**.
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,.Délam si plany jen na kratkou dobu. O budoucnosti nep/emyslim*.

R8 ,,Mam rad synovcovi déti, ty obcas zajdou. Rad si prectu noviny, koukam na zpravy,
sleduji politiku, a co se kde ve svere deje”.

,.Nekoukam do budoucnosti, Ziju kazdy den tak, jak prijde*.

R9 ,,Jsem servirka, pracuji v kavarné. Moje konicky se znacne smrskly, ted’ vic ctu,

chodim na jégu, poradame srazy s kamaradkami. Mam pocit, Ze nikdy nejsem sama*“.
,»Snazim se Zit pritomnosti*‘.

R10 ,,Poridili jsme si pejska, dela ndm, hlavné mné velkou radost. Léto travime u

znamych na chalupé. Jsem rada, Ze vypadnu z mésta. Dob7e mi délaji prochazky*“.

,, Nevim, co bude, ani to nechci védet“.

9.6 Svepomocné skupiny

Otazka byla zaméiena na zjisténi, zda by pacienti pfijali moZnost se setkat se stejné

nemocnymi a predat si zkuSenosti s nemoci.

,,» Chtél (a) by jste se setkavat se stejné nemocnymi lidmi a predavat si s nimi zkuSenosti

s nemoci?“

R1 ,,Nemé&m réda, kdyz se nekdo patla a libuje si ve své nemoci, kontakt s nemocnymi

nevyhleddvam*.

R2 ,,Nemam na to cas a ani jsem o tom neuvaZoval. Mam si s kym povidat. Je to pro

osamocené lidi, kte/i nemaji nikoho**.

R3 ,, Nevim*.

)

R4 ,,Jediné stejné nemocné potkdvdm pouze na kontrolach u lékare. Pres socialni sit
jsem si naSla super kamaradku, kter4& ma taky myastenii, ale o nemoci spolu moc

nemluvime, spiSe o rodiné a kaZzdodennich problémech*.
R5 ,,Nechtéla. Pro mé je lepSi byt mezi zdravimi lidmi a tim nemyslet na svoji nemoc**.

R6 ,,Ani nevim, nepremyslel jsem o tom*“.
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R7 ,,Ani ne. V préaci potkdvdm dost nemocnych lidi*“.

R8 ,,Nevim, jesté jsem nepotkal Z&dného takového cloveka. Obcas za mnou prijedou

kamaradi, ale ty nemaji tuto nemoc*.

R9 ,,Pro¢ ne, mam dobrou kamaradku se stejnou nemoci. Poznali jsme se pies internet.

Bylo by fajn poznat mladé lidi se stejnymi potizemi“.

R10 ,,Ne*.
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10 DISKUZE

setkdvdm s tim, Ze tato nemoc je nezndméa nejen pro laickou, ale s podivem i pro
odbornou veiejnost. Touto praci bych rada ,piipomnéla“ tuto zavaznou nemoc a
poukézala na velmi siny negativni vliv myastenia gravis na kvalitu Zivota pacientu. Pfi
zahajeni vyzkumu jsem si poloZila dvé vyzkumné otazky a pokusila se na tyto otazky

najit odpoveéd’ metodou kvalitativniho vyzkumu.

Zamétila jsem se na oblasti, ve kterych jsem zkoumala pohled a pocity pacientd. Pro
svoji préci jsem zvolila kvalitativni vyzkum pomoci rozhovoru s respondenty, kterym se
da hloubgji proniknout do problematiky. Rozhovor je subjektivni metoda, ktera zavisi
od pocita a sympatii mezi respondentem a dotazovatelem. Tato metoda je casoveé
narocna jak na shér informaci, tak na jejich zpracovani. Zpracované Udaje jsem rozdélila

do nékolika oblasti.

Prvni oblast, kterou jsem zkoumala, byla zamétena na nemoc. Na vznik a diagnostiku
nemoci. Provokac¢ni faktory jsou pro diagnostiku nemoci dulezité. U vétSiny
respondenti vznikla nemoc po dlouhodobém stresu a nadmérné zatézi v praci i doma.
Velka Unava, celkova slabost, problémy s poruchou zraku a pt6za jsou ptitomny témet u
vsech respondentd. Tyto piiznaky je privedli k praktickym nebo o¢nim lékarum, kteti je
posléze odeslali k neurologovi, ktery jim pies fadu zatéZujicich a nékdy i bolestivych
vysetieni diagnostikoval nemoc myastenia gravis. Ctyii respondenti podstoupili
operativni odstranéni brzliku. | po thymektomii vSak doSlo k recidivé potiZi po ruzné
dlouhém obdobi. DalSi otdzku z oblasti nemoci jsem smétrovala k obdobi po prvni
hospitalizaci. Toto obdobi je duleZité pro pochopeni nemoci a pfizptisobeni se danému
stavu. Chronick& nemoc je pro pacienty novy stav a obdobi po navratu do doméciho
prostiedi ma vliv na uvédoméni si nemoci a postupné sZiti s nemoci. P¥inadSi sebou
otazky ohledné zmén jak vztahovych, tak i pracovnich. Pacienti musi feSit svaj dalsi
respondenty. R1 méa i ted’ v sobé jakysi blok, ktery ji pronasleduje i po letech kdy se
potyka s nemoci. M¢la a mé strach, aby se nemoc nevrétila. R4 trvalo néjaké obdobi,
nez zacala Zit jako pted nemoci. Odvahu ji dodala pacientka se stejnou nemoci, s kterou
si promluvila. R5 se bala a vyvarovala se v3eho, o ¢em si myslela, Ze opét muZe vyvolat

nemoc. R10 se musela svétit do rukou psychiatra, kvili depresim, které na ni dopadli,
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kdyz si uvédomila, jak chronicka nemoc ovlivni jeji Zivot. Vzhledem k tomu, Ze se
nékteti respondenti citili dobre, neméli Zadné vétsi potize, Zili po navratu do domaciho
prostiedi jako predtim. | hospitalizace pii zhorSeni stavu nebo pii Upravé lécby je u
pacientit s myastenii gravis vzdy stresujicim faktorem. M4 vliv i na proZivani nemoci.
Pacienti, ktefi jsou hospitalizovani vicekrat, se orientuji 1épe v problematice nemoci. Pfi
hospitalizaci pacienti se nemaji ¢as zamyslet nad tim, jak budou Zit po ndvratu doma.
Zacnou o tom piemyslet az v domacim prostiedi. Pti hospitalizaci se citi relativné
v bezpeci. Jsou obklopeni tymem profesionalu, kterému se v ptipadé jakychkoliv potizi
muzZou sveéfit a maji jejich daveéru. Taky myastenickéd krize velkou mirou zasahuje do
prozivani nemoci pacientd. Pocit dechove tisn¢ a nésledné napojeni na umelou plicni
ventilaci je komplikace, pii které pacienti zaZivaji pocity jako Uzkost, strach o svij Zivot
i strach ze smrti. Pocit, Ze se udusi, zpasobuje neklid, stres a tim zhor3eni stavu.
Myastenicka krize probéhla u ¢tyt respondentt. Stresujici pro né bylo zejména obdobi
po odpojeni od umélé plicni ventilace. U respondentt probihala intenzivni fyzioterapie

a nacvik sobéstacnosti.

Dalsi oblast, na kterou jsem se zamérila, bylo zvladani nemoci. Myastenie gravis je
naro¢nou nemoci nejen po psychické, ale i po strance fyzické. S nemoci souvisi razna
omezeni. Omezeni fyzické aktivity zejména u pacientd, kteti byli zvykli na pravidelny
pohyb, piinasi sebou dalSi stres. Respondenti zjistili, Ze nadmérna fyzicka aktivita
zhorsuje ptiznaky nemoci, Unavu a vyéerpani a piehodnotili tak svij postoj k pohybové
aktivité. Nasli si alternativu dané ¢innosti. Omezeni zavisi piedevsim na pretrvavajicich
potiZzich pacienti. PotiZze se zrakem nedovoli R4 fizeni auta. Ani R8 si uZ netroufne
jezdit autem. R5 vzala nemoc sociélni a psychickou jistotu. M4 strach, Ze kdyzZ se jeji
nemoc zhorsi, pfijde o praci a tim o finan¢ni ptijem. Nekteti respondenti necitili Zadné
omezeni. SniZenou fyzickou aktivitu berou jako piizpusobeni se danému stavu. To, jaky
postoj zaujmou pacienti k nemoci, souvisi se smifovanim s nemoci a dalSim Zivotem
pacientt s myastenii gravis. R1 byla Sokovana, kdyZ se o myastenii gravis dovédéla.
Musela se po case vzdat sve prace, kterou méla rada. Ted je kvuli potizim, které
pretrvavaji, v invalidnim dtchodu. R2 se s nemoci smifil dobie, mél dobré podminky
pti rekonvalescenci a znal chronickou nemoc a pfizpasobeni se z détstvi. R3 se
s nemoci musel vyrovnat sdm. Mrzi ho, Ze se musel vzdat své oblibené prace, kterou
kvuli poruSe zraku nezvladal. Je v ¢astecném invalidnim duchodu. Potykal se i

s problémy pii nabidkach na Gfadu prace. R4 se uzaviela do sebe a nedokazala se sama
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s nemoci vyrovnat. Navstévovala psychologa, ktery ji pomohl smitit se s nemoci. Pro
R5 to bylo zezacéatku téZzké obdobi. De¢lala vSechno proto, aby zabrénila unave.
Nedokézala si sama pomoc a vyhledala odbornika. Ted’ znovu pracuje na castec¢ny
Gvazek. R10 se snemoci smifit Uplné nepovedlo. Navstévovala psychologa. Je

v invalidnim dachodu a potiebuje kvili omezeni hybnosti pomoc okoli.

v~ Vs

Respondenti udavali, Ze nejtézsi obdobi bylo na zac¢atku nemoci. Podavani se nemoci
zhorSuje prizpusobeni se zménénému stavu. R1 inspirovali starSi rodice, ktefi ji byli
ptikladem, aby nemoci nepodléhala a bojovala s ni. R3 bere Zivot tak, jak jde a nemoc
ptijal. R4 hodné podporovalo okoli v boji s nemoci, R7 se adaptovala na nemoc sama,
R8 n¢jak zvIast nereSil vzniklou situaci, v podstaté rezignoval. VSichni respondenti se
danému stavu postupné prizpasobili. Souvisi to i sdobou, po kterou se s nemoci

potykaji.

Oblast faktoru, které ovliviuji smifovani se s nemoci je dalSim blokem, ktery jsem
zahrnula do mé bakalaiské préace. Pro pacienty je duleZitd sprdvna informovanost.
K pochopeni a prijeti nemoci jsou nutné veskeré informace o nemoci. Hlavné o vzniku
nemoci, ptiznacich, prognoze, a léc¢bé. VSichni respondenti dostali informace od
oSetiujicich lékart. R2 si doplnil informace s literatury a internetu. Taky R5 si doplnila
informace o nemoci v odbornych ¢lancich a knih&ch. Respondenti povaZuji informace,

které dostali od Iékate, za dostacujici.

VIiv na smifovani a prozivani nemoci ma zejména podpora rodiny, pratel a rodinné
zazemi. R1 bydli s manzelem, ktery je jeji velkou oporou a ve viem ji podporuje. Pro
R2 je oporou manzelka a déti. R3 tvrdi, Ze i kdyZ pii ném manZelka stoji, musel si
pomoct vétSinou sam. R4 podporovali rodice, se kterymi Zila a pozdéji manzel a dcera.
R5 podrzeli rodice a kolegyné z prace. R6 ma oporu v manzelce a détech. R7 podrzela
partnerka. R8 Zije sdm a nemé& Zadnou oporu. Pro R9 je oporou rodina a pratelé. R10
nemoc zvlada s podporou rodiny a déti. Pro vSechny respondenty je zazemi a podpora
rodiny a blizkych dalezitd. Pomaha jim vyrovnat se s nemoci, nepodcenovat se. R8
nema nikoho, s kym by mohl sdilet svoje problémy, co se odrdZi i na tom, jak svoji

nemoc proziva.

Odbornou pomoc psychologa vyuZili pouze tii respondenti. Ostatni respondenti neméli

0 odbornou pomoc z&jem, nebo ji odmitli.
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Zména vzhledu sniZzuje pohled ¢lovéka na svoji vlastni hodnotu a sebevédomi. Pohled
na sebe se zméni u vétSiny pacientd, i kdyZz neni u myastenie gravis skoro Zadny
handicap vidét. Na vnimani vlastniho vzhledu hraje velkou roli u respondentd blizky
¢lovek. Mladsi pacienti se neobavaji ani tak zmény pohledu na sebe, ale spiS omezeni,

které sebou nese vycerpani, Unava jako i neschopnost provozovat bézné ¢innosti.

V otdzce, kterd byla zaméiena na zvladani tézkosti, jsem zjistila, Ze u poloviny
respondenti se zmeénilo jejich chovani. Nemoc byla impulzem k nalezeni klidu a
vyrovnanosti, k vétSimu piemysleni o Zivoté a jeho cené. Piehodnotili sviij dosavadni
postoj ke zvladani b&znych probléma. Resi véci ve vétsim klidu a s rozvahou. Druha
polovina respondentt nevidi rozdil ve svém chovani. Stavi se ke zvladani tézkosti a

problému bézného Zivota jako predtim.

Pohled na budoucnost jako i koni¢ky a traveni volného ¢asu vnimaji respondenti
razné. R1 rada cestuje, ale ned¢la si plany do budoucna. Pro R2 je koni¢kem rodina a
prace a budoucnost néjak zvIast’ nefesSi. R3 ma rad praci na zahradce a bere Zivot tak,
jak jde. R4 travi veSkery volny ¢as s rodinou a planuje s ni budoucnost. R5 ma rada
ruéni prace, ¢te a pokud se jeji stav nezhorsi, je spokojena. R6 sleduje ve volném case
sport a ma strach, Ze se nemoc bude zhorSovat. R7 rada plave a chodi na prochazky a
dava si kratkodobé plany. R8 se zajiméa o politiku a kazdy den Zije, jak pfijde. R9 ¢te a
setk&va se s kamarady, Zije Zivot piitomnosti. R10 si pofidila pejska, s kterym chodi na
prochézky, nevi ani nechce védét, co bude. Vyplnéni volného casu je dileZité k posileni
psychiky. Pacienti nemaji ¢as podavat se nemoci. Pokud jim to jejich aktualni zdravotni
stav dovoli a neomezuje je, kvalita provadénych c¢innosti se zlepSi, coZ prispiva

......

ptitomnosti podle toho, co jim nemoc kazdy den piinasi.

Respondenti byli v posledni otazce dotazovani, zda by se chtéli setkavat se stejné
nemocnymi pacienty a predat si s nimi svoje zkuSenosti s nemoci. R1, R2, R5, R7, R10
nechtéji poznat stejné nemocné pacienty. Zda se jim, Ze by museli o nemoci mluvit, a
tim i vic o ni premyslet, a to by je podle nich vratilo zpatky. R3, R6, R8 0 tom
nepiemysleli. Pro R4 a R9 je setkani s pacienty s myastenii gravis prinosné. Tyto
odpovédi mn¢ dost prekvapili. Myslela jsem, Ze respondenti budou ve VvétsSi mire

r~ s

vyhledavat kontakt se stejné nemocnymi a budou chtit mluvit o potiZich, které je trapi.
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Vyzkumné otézka ¢. 1 ,,Jak pacienti proZivaji nemoc myastenia gravis?*

Shrnutim ziskanych informaci lze odpovédét na vyzkumnou otazku ¢. 1. Pacienti
nejhaie proZivaji zjisténi nemoci, obdobi vy3etrovani a prvni Iécby. ProZivani nemoci je
i u téchto pacientt v souladu s uvedenym teoretickymi poznatky o proZivani nemoci.
NejvyraznéjSimi faktory ovliviujicimi proZzivani nemoci je osobnost, individualita

pacienta, socialni zazemi a prabeéh nemoci.

v

Vyzkumnd otazka ¢. 2 ,,Jak nemoc ovliviiuje kvalitu Zivota pacientii s myastenia

gravis?“

Odpoved na druhou vyzkumnou otdzku se prolina celym prabéhem, vSemi oblastmi,
na které jsem se vrdmci rozhovoru tézala. Prekvapivé musim konstatovat, Ze
V soucasnosti ma pievazna veétsina respondentu uspokojivou, ba v nékterych ptipadech i
lepSi kvalitu Zivota neZ pied diagnostikovanim nemoci. U mnoha respondenti praveé
nemoc piinesla prehodnoceni a zménu Zivotnich hodnot a vedla k zejména ke zlepSeni
socidlnich vztaht. Z odpovédi respondenta je ziejmé, Ze kvalitu Zivota negativné

ovliviuje v absolutni vétSing zac¢atek onemocnéni.

BohuzZel dle mych dostupnych zdroji kvalitu Zivota pacientt s MG nikdo

nezkoumal, proto nemiZu vysledky svého vyzkumu porovnat.
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ZAVER

Bakalaiskd prace se zabyva kvalitou Zivota pacienti s myastenii gravis. Cilem
bakalaiské prace bylo analyzovat kvalitu Zivota pacienti s myastenia gravis pomoci
kvalitativniho vyzkumu v riznych oblastech béZného Zivota. Nemoc, ktera pacientam
vstoupila do Zivota, pfinesla jak pozitivni, tak negativni zmény. Negativni zmény se
tykaji predevsim omezeni ve fyzické aktivité, zmény v praci s ¢im souvisi i zména
finanéni situace. K pozitivnim zménam dochazi zejména v psychice, v chovani a
mezilidskych vztazich. VétSina pacienta nalezla urgity Klid a vyrovnanost, vic premysli

0 Zivote a ieSi problémy s nadhledem.

Znalost kvality Zivota pacienta postizeného myastenia gravis je pro zdravotnickeho
pracovnika dulezita pro pochopeni vsech potieb pacienta vramci komplexniho,
holistického pojeti oSetrovatelské péce. Velmi dilezZité u téchto pacientt je také
pochopit, udrZovat a podporovat individualitu kazdého pacienta a poskytovat kvalitni

oSetiovatelskou péci se viemi specifiky souvisejicimi s nemoci myastenia gravis.

Prace poskytuje nejen ucelené teoretické poznatky o této nemoci, ale zaroven i
hlubokou sondu do ,,duse pacienta“. MuZe tak slouZit jako obecné voditko pti praci

s pacienty s myastenia gravis ve vSech oborech oSetrovatelstvi.
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SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK

EMG- elektromyografie, vySetrovaci metoda

SpO2- nasyceni, saturace krve kyslikem

BMI- body mass index, pomér mezi vySkou a hmotnosti
UPV- uméla plicni ventilace

R- respondent

MGFA- americkd nadace pro myastenia gravis

QMGS- kvantitativni myastenické skore
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SEZNAM PRIiLOH

Priloha ¢. 1 Ossermanova klasifikace myastenie gravis (9, s. 279)

Oslabeni o¢nich svala

Oslabeni o¢nich svald, svalia kongetin

Oslabeni o¢nich svali, svali kongetin a svalt bulbarnich

krize

Prudky rozvoj svalové slabosti béhem 1-3mésicu s rizikem rozvoje myastenické

Pozdni rozvoj svalové slabosti

Priloha ¢&. 2 Klasifikace podle MGFA (9, s. 279)

oslabeni o¢nich svala, pripousti se mozZnost oslabeni musculus orbicularis oculi,
nevyskytuje se oslabeni jinych svala

oslabeni oc¢nich svali jakekoliv | lla | prevaha oslabeni svala koncetin a
intenzity, lehké oslabeni axialnich svalu
ostatnich svala
Ilb | ptevaha oslabeni bulbarnich a /nebo
respiracnich svala
oslabeni oc¢nich svali jakékoliv | Illa | pievaha oslabeni svalt kongetin a
intenzity, sttedni  oslabeni axialnich svala
ostatnich svala
IIb | pfevaha oslabeni bulbarnich a /nebo
respiracnich svala
oslabeni oc¢nich svalii jakékoliv | IVa | prevaha oslabeni svala kongetin a
intenzity, t&Zké oslabeni ostatnich axialnich svalu
svali
IVb | prevaha oslabeni bulbarnich a /nebo

respiracnich svala

intubace pro myastenickou krizi
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Priloha ¢. 3 QMGS (9, s. 280)

Diplopie pri | 61 11- 60 1- 10 spontanné
pohledu do strany
Ptoza (pohled | 61 11- 60 1- 10 Spontanng
vzhuru)
Mimické svaly | normalni sila pti | Gplné zavie, urcitd | UpIné zavie, neni | nezavie Gplng
(orbic. oculi) zavirani oci slabost, schopen | schopen odporu
odporu
Polykéni vody (| Normalni minimalni kaSel tezky kaSel, | neschopen
100 ml) zaskakovéni, nosni | polknout
regurgitace
Hlasita fe¢- pocitd | normalni,  Zadnd | 30- 49 10- 29 do9
do 50 (zacétek | dysartrie
dysartrie)
RozpaZzeni PHK- | 240 90- 239 10- 89 0-9
90°, vsede
RozpaZzeni LHK- | 240 90- 239 10- 89 0-9
90°, vsede
FVvC (% | 80% a vice 65- 79 50- 64 pod 50%
tabelované
hodnoty)
Stisk PHK (kg)
muz 45 a vice 15- 44 5-14 0-4
Zena 30 a vice 10- 29 5-9 0-4
Stisk LHK (kg)
muz 45 a vice 15- 44 5-14 0-4
Zena 30 a vice 10- 29 5-9 0-4
Zvedani hlavy | 120 30- 119 1-29 0
vlezZe- 45°
PDK elevace | 100 31-99 1- 30 0
vlezZe- 45°
LDK elevace | 100 31-99 1- 30 0
vlezZe- 45°

Pocet bodi: 0- 39, PHK- prava horni konc¢etina, LHK- leva horni konc¢etina, PDK-

prava dolni koncetina, LDK- leva dolni koncetina, FVVC- forsirovand vitalni kapacita



http://pdfxchange.phpshop.cz
http://pdfxchange.phpshop.cz

Piifloha ¢. 4

Informovany souhlas

Byl (a) jsem seznadmen (a) s obsahem a cilem bakalaiské prace p. Sajgalové Martiny.
Souhlasim, aby autorka pouZila moje osobni data a informace ziskané rozhovorem a

nahranim na diktafon ve své préci, a aby nahlédla do mé zdravotni dokumentace.

DNe: e e e

Podpis respondenta
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Ptiloha ¢. 5
Rozhovor ¢&. 1

Zena, 48let, vdana, hospitalizovana pro zhor3eni stavu, celkovou slabost, padani o¢nich vicek a slabost
Zvykacich svala. Po terapii imunoglobuliny.

Jak dlouho Zijete s nemoci a jak vam ji diagnostikovali?

»Pracovala jsem jako detsk& sestra, vroce 1994 jsem onemocnéla, pocifovala jsem velkou Unavu,
slabost, pripisovala jsem to velkému stresu v praci. K celkové slabosti se ¢asem pridalo padéni oc¢nich
vicek. Chodila jsem kriznym lékariim, ktery si se mnou nevedeli rady, aZ jsem se dostala na
Neurologickou kliniku do prazské nemocnice do Motole. Tam mi diagnostikovali nador mediastina-
thymom. Podstoupila jsem ndrocnou operaci, kde mi pies hrudnik odstranili brzlik. Rekonvalescence
probihala neocekavani dobie. Cty/i mésice jsem se citila vyborné. Potom to zacalo viechno nanovo-
slabost, inava, padani vicek. Doporucili mi, abych si nasla neurologa v blizkosti bydliSte*.

Jaké je vaSe rodinné zazemi?

,.Bydlim v rodinném dom¢ s manzelem. Synové uz s nami nebydli, jsou dospéli, ale casto nas navstevuji.
Starsi je Zenaty a v léte ¢ekaji miminko. TéSim se, budu babickou*.

Kdo je vasi oporou v nemoci?

,.Nejvetsi oporou je muij muz. KdyZz jsem onemocnela, synové byli jesteé mali, bylo jim 10 a 12let.
Potiebovali zdravou mamu, a ja jim kvali neustalé Unave nemohla dét to, co pot/ebovali. V tomto mi moc
pomohli moji rodice, kteri bydli blizko*.

Jak jste ziskala informace o nemoci?
,.Informace mi dali 1ékasi, Zadnou literaturu ani internet jsme v té dobé nemeli“.
Jak probéhlo vase smifovani s nemoci?

,.KdyZ jsem se o nemoci doveédéla, byl to pro meé Sok. Néjak jsem si to ani neuveédomovala, Ze budu muset
prehodnotit cely maj zivot. Nevédeéla jsem, co mné ¢eka. Svoji v praci jsem méla rada, par let po tom, co
mi zjistili MG, jsem jeSt¢ chodila na ¢astecny Gvazek do préce- asi tak na ¢tysi hodiny. Bohuzel jsem to
nezvladala kviili slabosti. Od roku 1997 jsem v invalidnim dichodu®.

Kolikrat jste byla hospitalizovana a méla jste myastenickou krizi?

,.Nepamatuji si presné, kolikrat jsem byla hospitalizovana. Myastenickou krizi jsem méla v roce 1997.
Zhorsil se mi celkovy stav, pichli mi néjakou injekci a méla jsem dechovou tisesi, napojili mné na umelou
plicni ventilaci, co vim aZ z vypraveni lékaie*.

Jaky byl vas Zivot po navratu do domaciho prostiedi po prvni hospitalizaci?

,.KdyZ jsem se konecné po mesici vratila s nemocnice, meéla jsem strach, aby se to nevrétilo, jesté i ted’
mam v sobé¢ jakysi blok- Spatny pocit, ktery se snazim nejak potlacit (ma slzy v ocich)“.

Podavala jste se nékdy nemoci?

,»Smi7ovala jsem se s nemoci velmi téZzce. Jsem bojovnik, velmi mné inspiruji rodice, kterym je 85 let, a
jsou v dobrém zdravotnim stavu*“.
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Zmeénila nemoc vas pohled na sebe?

,.Kdybych vedle sebe nemela manzela, ktery ji neustale podporuje a dodéva vili nepodavat se nemoci,
brala by se jinak*.

Myslite, Ze jako nemocna dokazete zvladat Iépe Zivotni téZkosti?

,.Predtim jsem byla zbrkld, dzkostna a puntickéiska, nedokézala jsem nic vysesit v klidu, ze vSeho jsem
méla stres. Vlivem nemoci beru veci jinak, vSechno vic p/ehodnocuji*“.

Jak Vés nemoc omezuje?

,.Predtim jsem hodné sportovala, delala jsem atletiku, jezdili jsme s détmi na kole. Ted’ na kole jezdit
nem:izu- boji se 0 mé manZel i ja4 mam docela strach. Spolu jezdime na Sumavu- lezeme po horach, mam
z toho vZdy dobry pocit, Ze jsem néco dokézala, kdyZ stojim na vrcholu®.

Jak nyni travite volny ¢as a jaké méte v této oblasti plany do budoucna?

,.KdyZ prijedu dom: s nemocnice, zacnhu planovat néjaky vylet. S manZelem hodné cestujeme, to nés bavi
od mladi a jsem rada, Ze i s nemoci miiZu cestovat*‘.

,.,Nedélam si zadné velké plany. TeSim se na prvni vnoucatko®.
Chtéla by jste se setkévat se stejné nemocnymi lidmi a predévat si s nimi zkuSenosti s nemoci?

,.-Nemam rada, kdyz se nekdo patlé a libuje si ve své nemoci, kontakt s nemocnymi nevyhleddvam®.

Rozhovor ¢. 2
Muz, 62let, Zenaty, na pravidelné kontrole v myastenické poradné
Jak dlouho Zijete s nemoci a jak vam ji diagnostikovali?

..V roce 2010 jsem zacal dvojité videt, zaSel jsem si za ocnim lékasem. Ten nic nenaSel a poslal mne
domii. Postupné jsem prestal mluvit. Moje dcera je sestficka, a ta mné vzala k neurologovi do Plzné.
Hned mné prijali do nemocnice. Rekli mi, Ze mam nejakou myastenii, nabrali mi krev a byl jsem na CT-
¢ku plic a mezihrudi. Miij stav se postupné zhorSoval, zacal jsem se dusit, tekly mi sliny a nemohl jsem
dychat. P/evezli mné na jiné oddéleni, kde mné napojili na umélou plicni ventilaci, to uz si nepamatuji- je
to svypraveni dcery. Myastenickou krizi jsem mél dvakrat za sebou, v nemocnici jsem byl dva a pil
mésice*.

Jaké je vaSe rodinné zazemi?

,.Bydlim v rodinném dom¢ s manZelkou, s ndmi bydli jeSt¢ mizj nejmladsi syn, je mu 16 let. Dospélé dcery
jsou samostatné a maji vlastni rodiny*‘.

Kdo je vasi oporou v nemoci?

,.Moji nejvetsi oporou je moje manZelka a déti. Dcera- sestricka je takovy maj hlida¢. Denné spolu
telefonujeme, ona se 0 me dost boji*.

Jak jste ziskal informace o nemoci?

,.V nemocnici mi o této nemaci neco 7ekl Iékar, precetl jsem si 0 tom néjakou knizku, ale hodné informaci
jsem nael na internetu.*
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Jak probéhlo vase smifovani s nemoci?

,»S nemoci jsem se smiril dobse, od détstvi trpim vrozenym odvépsiovanim kosti, byl to cely Zivot miij
handicap. Mé¢l jsem dobré podminky pro rekonvalescenci, hlavné podporu a pomoc rodiny, proto jsem
v tak dobrém psychickém stavu“.

Kolikrat jste byl hospitalizovan?

,.BYl jsem hospitalizovan pouze jednou, ale dost dlouho. Bylo dost nep7ijemné to padani hlavy, nemoznost
se ucesat a oholit. Nemohl jsem zvednout ruce a padala mi hlava na prsa““.

Jaky byl vas Zivot po navratu do domaciho prostiedi po prvni hospitalizaci?

,KdyZ jsem priSel dom:, manzelka se snaZila byt mi stale nablizku. Citil jsem se den ode dne silnéjsi.
Lécim se jeSte na vysoky tlak a cukrovku, takZe jsem musel hlidat i to. Ani jsem moc neseSil, jestli a jak se
nemoc myastenie miize vratit*.

Podaval jste se nékdy nemoci?

,.-Myslim, Ze kdybych nemel takové rodinné zazemi, p/emyslel bych o nemoci a podaval se tomu. Rodina
je pro mé velmi dalezitd*.

Zmeénila nemoc vas pohled na sebe?
,.-Nezmenil, bylo by jiné, kdybych byl postizen jinak- nemél nohu nebo ruku, ale myastenie neni videt*.
Myslite, Ze jako nemocny, dokéZete zvladat Iépe Zivotné téZkosti?

,.T0lik se nehonim, pracuji jako jednatel firmy- jsem panem svého casu, vstdvam, kdy chci. Kdyz jsem
unaveny, tak si odpocinu. Nic uz neps/ehanim a z niceho si nedélam vrasky“.

Zmeénil se Vas pohled na Zivot?
,.Muij pohled na Zivot se zmenil, diilezité je p/edevsim zdravi, a pak vSechno ostatni*.
Jak Vés nemoc omezuje?

,.-Nemoc mn¢ prakticky v nicem neomezuje. V détstvi jsem osteoporozu bral jako omezeni, v Zivote jsem
dohanél vSechno, ale myastenie mné trochu zpomalila a ted’ si urcuji promyslengji, co je dilezZité a co
méne*.

Jak nyni travite volny ¢as a jaké méte v této oblasti plany do budoucna?

,.Konickem je moje rodina a moje prace*.

,.Budoucnost n¢jak obzvlass nereSim*.

Chtéla by jste se setkavat se stejné nemocnymi lidmi a predévat si s nimi zkuSenosti s nemoci?

,.-Nemam na to ¢as a ani jsem o tom neuvazoval. M&m si s kym povidat. Je to pro osamocené lidi, ktes
nemaji nikoho*.
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Rozhovor ¢. 3
Muz, 56let, Zenaty, na kontrole v myastenické poradné
Jak dlouho Zijete s nemoci a jak vam ji diagnostikovali?

..V roce 2005 jsem byl s manZelkou a détmi v Praze na vyleté, Uplne se mi zavreli oci, p/i chazi jsem se
kolisal, zhorsilo se mi videni a zhorsila se Unava. Byl jsem kviili zraku na vySetieni u ocniho Iékare, ke
kterému chodim. Ten mn¢ poslal do Motole, kde mi zjistili nddor brzliku a ten mi vyoperovali. Mésic po
operaci jsem se citil dobie. Po mesici mi poklesli o¢ni vicka a od té doby se 1é¢im na neurologii v Plzni*“.

Jaké je vaSe rodinné zazemi?

,.Bydlim s manzelkou a t/emi détmi v rodinném domku*““.

Kdo je vasi oporou v nemoci?

,,Oporou je mi manZelka, ale v podstaté jsem si s tim musel pomoct sdm*.

Jak jste ziskal informace o nemoci?

,.Informace mi podal Iéka/ v nemocnici a potom na kontrolach v poradné. Sdm jsem nic nehledal*.
Jak probéhlo vase smifovani s nemoci?

,»-Tak néjak jsem se musel s nemoci vyrovnat sam. Trapi mne hlavné to, Ze nemeizu délat svoji praci. Delal
jsem revizniho technika u drahy, prace mn¢é bavila a mnél jsem ji rad. Kvili nemoci jsem se ji musel
vzdat, protoZe jsem ji nezvladal. Mam c¢astecny invalidni diichod, body nedosahuji na plny. Na Gradé
prace mi nabizeli préci 7idice, nebo slévace- coz je jeSte narocnejsi neZ moje predesSla préce, i kdyz by
neproSel zkouskami. Chvili jsem délal Skolnika, ted’ jsem doma a Zivy mné manzelka“.

Nabidl Vam nékdo odbornou pomoc?

,.Psychologa mi nikdo nedoporucil, nevim, jestli bych védel mluvit o svych pocitech s nekym cizim*.
Kolikrat jste byl hospitalizovan a mél jste myastenickou Krizi?

,.Hospitalizovan jsem byl dvakrat, myastenickou krizi jsem nemel“.

Podaval jste se nékdy nemoci?

,.Beru Zivot tak, jak jde. Nejsem nadSeny, ale nenadéldm nic. Mrzi mé, Ze jsem onemocnél*.

Zmeénil nemoc vas pohled na sebe?

,.Pred myastenii jsem mnél potize socima, mél jsem t7A ctvrte dioptrie, myastenii se mi postupne
zhorSoval zrak, mam Sedy zékal a témer nevidim*.

Myslite, Ze jako nemocny, dokéZete zvladat Iépe Zivotné téZkosti?
,.Nevidim v tom rozdil**.
Prinesla VAm nemoc néjaké pozitivum?

,,Nemoc mi nic pozitivniho neprinesla“.
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Jak Vés nemoc omezuje?

,-R&d jsem jezdil autem, ted’ uZ to neni mozné. Ochabuje mi prava ruka. Po kortikoidech se mi pridruzila i
cukrovka- takZe si ted’ musim dévat pozor i na to, co snim a brat 1éky.*.

Jak nyni travite volny ¢as a jaké méte v této oblasti plany do budoucna?

,-Bavi mne zahradka a prace kolem domu. To je ale limitovano tim, jestli jsem unaveny*‘.
,»Touto otdzkou se nezabyvam. Beru Zivot tak, jak jde.
Chtéla by jste se setkavat se stejné nemocnymi lidmi a predévat si s nimi zkuSenosti s nemoci?

,» Nevim®.

Rozhovor ¢. 4
Zena 38 let, kontrola v myastenické poradng
Jak dlouho Zijete s nemoci a jak vam ji diagnostikovali?

,»S myastenii gravis ,,Ziju 15 let. Byla jsem v poslednim roc¢niku na fakult¢ ekonomiky na Karlove
univerzité v Praze. TéeSila jsem se na posledni prazdniny po statnicich. Ucila jsem se na statnice a
najednou jsem se nemohla na nic soust/edit, byla jsem moc unavend, zacala jsem dvojite videt. Tento stav
trval asi dva tydny. Navstivila jsem praktického lékare, ktery mne poslal za neurologem. Mezitim se mi
pridali i dalsi potiZze, nemohla jsem kousat ani zvedat ruce. Neurolog mi sdélil, Ze je jedna s nejvetsi
pravdépodobnosti 0 nemoc zvanou myastenie gravis, ale Ze to potvrdi vySet/eni, které bych méla
podstoupit na Neurologické klinice v Motole. Byla jsem ztohov Soku a nemohla jsem myslet na nic
jiného. Statnice jsem presunula na z&# a nastoupila do nemocnice. V nemocnici nasledoval koloto¢
riznych vySetieni- EMG (nep7ijemné a bolestive), CT- vySetieni meziplici, nabery. Mij stav se zhorsil
natolik, Ze jsem nemohla vstat z postele, tekli mi sliny, nemohla jsem polykat. Zacali mi davat léky, po
kterych mi bylo nejaky cas Iépe. Byla jsem propusténa domai. Po tiech mésicech se mi potize opet objevili,
ale s vetSi intenzitou. V nemocnici jsem dostala lécbu imunoglobuliny, Spatne se mi dychalo, padala mi
hlava, byla jsem pripoutana na liizko. Posléze uz si nic nepamatuji. Od rodici vim, Ze mné pievezli na
ARO, kde jsem byla v umelém spanku napojena na umélou plicni ventilaci. V tomto stavu jsem byla asi
tyden. Potom nastalo obdobi- naucit se dychat, kaSlat, kousat, polykat, hybat rukama a chodit. Moje
spominky na toto obdobi nejsou moc hezké. Po dvou mésicich mné propustili doma. Mij stav se postupné
stabilizoval. Byla jsem silngjSi. Rodice a sestra mné neustale hlidali a podporovali.

Jaké je vaSe rodinné zazemi?

,,Skolu jsem Uspésne dokoncila a nastoupila do rodinné firmy, kde jsem spoznala svého budouciho
manZela. Mdme maly domek a sedmiletou dceru*‘.

Kdo je vasi oporou v nemoci?

,.V zacétcich byli pro mé nejvetsi oporou moji rodice a sestra. Ted’ je to manZel a dcerka, ktera ma tolik
energie, Ze na nemoc ani nemam c¢as myslet. Jenom mi déla radost*.

Jak jste ziskal informace o nemoci?

,.Informace mi prubeine podavali 1ékasi. Literatury nebylo moc, ale néco jsem nasla. Na vetSinu mych
otazek mi uprAimné vidy odpovédel mij neurolog, s kterym mam za ten cas témér pratelsky vztah®.
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Jak probéhlo vase smifovani s nemoci?

,.Nejdriv jsem se s tim, Ze trpim jakousi zvI&Stni nemoci, o které nikdo s okoli nic ani netusil, nedokazala
vyrovnat. Byla jsem zoufala z toho, Ze muij Zivot uz nebude nikdy takovy jako d7iv. Uplné jsem se uzaviela
do sebe. Neurolog mi nabidl rozhovor s psychologem. Na sezeni jsem chodila asi piil roku. Bylo to ze
zacétku tezké, mluvit o tom co citim s nekym cizim, ale néjak se to zlomilo a ja zjistila, Ze jsem schopna
uvazovat i jinak nez dosud““.

Kolikrat jste byla hospitalizovana?
,.Hospitalizovana jsem byla dvakrat*.
Jaky byl vas Zivot po ndvratu do domaciho prostiedi po prvni hospitalizaci?

,.P0 nédvratu z nemocnice néjaké obdobi trvalo, neZ jsem zacala opeét Zit tak, jak mi to nemoc dovolila. Na
kontrole u neurologa mi hodné odvahy dodala pani, s kterou jsem si povidala, a ktera trpéla stejnou
nemoci. Nezapomenu na to, jakou radost ze Zivota vyzarovala. A psycholog, ke kterému jsem chodila““.

Podavala jste se nékdy nemoci?
,.Ze zacétku bylo velmi tezké obdobi, nebyt vech lidi kolem. Ti mne nedovolili stagnovat a podavat se*.
Zmeénila nemoc vas pohled na sebe?

,.10 vite, Ze jsem premySlela nad tim, jak ted’ budu Zit. Chtéla jsem manzela a déti, ale trapilo mng, jestli
budu pro nékoho pritazlivd, i kdyZ mi bude padat hlava a téct sliny. Za to, Ze jsem potkala mého muze,
jsem vdécna. On byl v mém okoli, kdyZ jsem byla nemocna a o vsem védél, takze to bylo leh¢i, nemuset mu
nic vysvetlovat*.

Myslite, Ze jako nemocnd, dokéZete zvladat lépe Zivotni tézkosti?

,.Nevim, jestli je to nemoci, nebo vekem, ale uz se nestresuji malichernostmi a 7/eSim jen podstatné veci.
Tolik se nehonim, odpocivam, coz jsem predtim neuméla“.

Jak Vés nemoc omezuje?
,.Necitim omezeni, spis to beru jako prizpisobeni se dané situaci“.

Jak nyni travite volny ¢as a jaké méte v této oblasti plany do budoucna?

,.Stéle pracuji vrodinné firme, v kanceldsi, zaobirdm se financemi. M&m volnou pracovni dobu,
prizpusobuji ji tomu, jak se citim. KdyZ jsem unavend, tak si odpocinu. Konickem je moje rodina a s ni
travim i veSkery maj volny cas*.

,.Chtéla bych toho jeSte tolik stihnout. Uk&zat dceri vyjimecnd mista, cestovat s manzelem. Delam si
plany“.

Chtéla by jste se setkavat se stejné nemocnymi lidmi a predévat si s nimi zkuSenosti s nemoci?

,-Jediné stejné nemocné potkdvdm pouze na kontrolach u Iékase. Pies socidlni si¢ jsem si nasla super
kamaradku, kter4 ma taky myastenii, ale 0 nemoci spolu moc nemluvime, spiSe o rodiné a kazdodennich
problémech*.
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Rozhovor ¢€.5
Zena, 47 let, na pravidelné kontrole v poradné& pro neuromuskularni nemoci, stredoskolské vzdglani
Jak dlouho Zijete s nemoci a jak vam ji diagnostikovali?

,»5 myastenii se 1é¢im od mych 32 let- to je uZ 17 let. Pracuji jako ucitelka v materské Skolce. V préaci jsme
v té dobe meli nejaké problémy, pridruZili se k tomu i problémy v rodiné- rozvadela jsem se a na krku mi
zustali dve malé deti. Pocifovala jsem velkou Unavu a celkovou slabost, zacala jsem Spatné videt- hlavne
vecer mi padali ocni vicka. Neméla jsem chuy Zit. Dlouho jsem marodila, obvodni Iékas si uZ se mnou
nevédel rady, posilal mné snad ke vSem léka/im- ochi, interna i psycholog. Dostala jsem se i
k neurologovi, ktery mne zachranil- prisel po vySet/enich, které se provedli na diagndzu myastenie gravis.
Nevedela jsem viibec, co to obndsi, slySela jsem to poprvé. Byla jsem potom hospitalizovana v Praze
v Motole. Tam mi vyoperovali brzlik. Urcity cas jsem méla od veSkerych potiZi, které mné pied tim trapili,
klid. Po pul roce, kdy uZ jsem zase nastoupila do prace, mi zacali znovu potiZe s ocima a pridruzili se i
problémy s kousanim- me¢la jsem pocit, Ze mam tuhou spodni celist. Znovu jsem byla hospitalizovéna. Po
léchbe, kterou jsem dostala, jsem byla zase v podstaté ,,zdrava“. Mij stav je od té doby skoro stejny“.

Jaké je vaSe rodinné zazemi?
,,Bydlim v byté se svou mladsi dcerou, syn bydli sam. Casto mné navstévuje®.
Kdo je vasi oporou v nemoci?

,.Na zacatku mné¢ hodné podrzeli moji rodice, deti byli malé, potebovali madmu, v ¢éemZz mné zastoupila ta
moje. Hodné mi poméhali kolegyné z préace, které byli i kamaradkami. Ted’ jsou tou oporou moje, uz
dospelé deti“.

Jak jste ziskal informace o nemoci?

,.Byla jsem ze zacétku v takovém Soku, Ze sem nic nechtéla védet. Informace jsem dostala hlavné od mého
lekaie a pozdéji jsem si neco naSla na internetu. Ted’ se celkem dobse orientuji v problematice nemoci,
precetla jsem nekolik knih a odbornych ¢lanki. Cemu nerozumim, to si zjistim dotazovanim mého
neurologa““.

Jak probéhlo vase smifovani s nemoci?

,.SMi7it se s nemoci nejde. Jde jenom ji prijmout a sZit se s ni urcitym zpuisobem*.
Kolikrat jste byla hospitalizovana a méla jste myastenickou krizi?
,,Hospitalizovana jsem byla celkové trikrat. Myastenickou krizi jsem nemela‘“.
Jaky byl vas Zivot po navratu do domaciho prostiedi po prvni hospitalizaci?

,.Bylo to teZké obdobi. V3eho jsem se bala. Bala jsem se vyvijet jakoukoliv aktivitu, jen abych zabranila
anave. Bez rodici bych celd moje doméacnost lehla popelem. Casem se to viechno zménilo, citila jsem se
Iépe, znovu jsem nastoupila do prace na castecny Uvazek*.

Podavala jste se nékdy nemoci?

,.Hlavne zezacatku to nebylo idedlni. Stahla jsem se do svého nitra, odmitala jsem jakoukoliv pomoc.
Nakonec jsem z vlastni viile navstivila psychologa, ktery mi pomohl pochopit. Trvalo to vSak péar let, nez
jsem si uvedomila, Ze Zivot jde dal*“.
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Zmeénila nemoc vas pohled na sebe?

,.VZdy jsem o sebe dbala. Chodila jsem na kosmetiku a ke kadernici a tim jsem si posilovala sebevedomi.
Myslim, ze mi to pomohlo k tomu, jak se na sebe divam.

Myslite, Ze jako nemocnd, dokéZete zvladat lépe Zivotni tézkosti?

,uréite. Nevim, jestli je to vekem, nebo nemoci, ale uz se nestresuji nepodstatnymi vecmi, 7eSim veci
s rozvahou, proste uz nedeldm z koméara velblouda““.

Jak Vés nemoc omezuje?

,.-Nemoc mi nic nedala, spiSe mi vzala socialni a psychickou jistotu. Musim pravidelne uZivat 1éky, davat
na sebe pozor. Byla jsem zvykla pravidelné cvicit, ted’ uz nemizu- musim se Setrit*“.

Jak nyni travite volny ¢as a jaké méte v této oblasti plany do budoucna?

,-Jsem porad ve Skolce, déti mné nabiji. M&m rada rucni prace- hlavné Siti na Sicim stroji- nemam na to
tolik ¢asu. Rada ¢tu, hlavné romantické romany. V Iété travim dovolenou u mose- hodné mné to nabiji*‘.

,.-Vzhledem k tomu, Ze 1écba zabira a mj stav se nezhorSuje a davam si na sebe pozor a Setim se myslim,
Ze pokud to bude takto, jsem relativné spokojena*.

Chtéla by jste se setkavat se stejné nemocnymi lidmi a predévat si s nimi zkuSenosti s nemoci?

,.Nechtéla. Pro mé je lepSi byt mezi zdravimi lidmi a tim nemyslet na svoji nemoc*“.

Rozhovor ¢. 6
Muz 58 let, nervosvalova poradna
Jak dlouho Zijete s nemoci a jak vam ji diagnostikovali?

.23 let. Ve 35 letech mi zacalo padat pravé oc¢ni vicko. Po znamosti, p/es sousedku- sestiicku na
neurologii jsem se dostal na neurologii. Udélali mi nevyhnutné vySet/eni- ndbery krve, EMG, CT- plic.
Po dvou tydnech jsem se s vysledkii dovedel, Ze trpim nemoci zvanou myastenie gravis. Po Mestinonu se
mi ocni vicko zvedlo a beru ho jenom pri potizich*

Jaké je vaSe rodinné zazemi?

,.Bydlim ve mésté v rodinném domé s manzelkou a s dcerou a s jeji rodinou. Mame dva vnuky. Starsi syn

bydli se svou rodinou v zahranici*.
Kdo je vasi oporou v nemoci?
.ManZelka a déti*.

Jak jste ziskal informace o nemoci?

,.Néjaké informace mi sdélil 1ékar, deti mi néco vytiskli s internetu. Sousedky se zeptam, kdyz necemu
nerozumim- ona s tim pracuje a vZdy mi na moje vSetecné otazky odpovi**

Jak probéhlo vase smifovani s nemoci?

,.LéKy u me zabrali, coZ jsem byl rad. Nemusel jsem 7€Sit, jestli se s nemoci smiim a jak. Léc¢im se od
ml&di na cukrovku, takZe s nemoci umim Zit*“.
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Kolikrat jste byl hospitalizovan a mél jste myastenickou krizi?

,.Hospitalizovan jsem nebyl, ani myastenick& krize- i kdyZ o ni vim, mné nepostihla*.
Podaval jste se nékdy nemoci?

,.Ne, kdybych se i chtel nécemu podévat, moje okoli mi to nedovoli*‘.

Zmeénila nemoc vas pohled na sebe?

,.Citim se byt stejnym ¢lovekem, jakym jsem byl i predtim*.

Myslite, Ze jako nemocny, dokéZete zvladat Iépe Zivotné téZkosti?

,» 10 nemzZu rict tak jednoznacné, predtim mné omezovala jenom cukrovka. Myslim, Ze /Sim veci tak, jak
predtim*,

Jak Vés nemoc omezuje?
,.Nestresuji se, snazim se uzivat zivot. Hodné mné nabiji vnuci. Mame se moc radi*.

Jak nyni travite volny ¢as a jaké méte v této oblasti plany do budoucna?

,.UZ jsem v predc¢asném duchodu, pracoval jsem jako Grednik ve statni sfé/e. Misto aktivniho sportu jsem
presedlal na pasivni- hokej a jiné zimni sporty*.

,,Mam urcité obavy a strach, Ze se nemoc bude zhorSovat*.
Chtéla by jste se setkévat se stejné nemocnymi lidmi a predévat si s nimi zkuSenosti s nemoci?

,,Ani nevim, nepremyslel jsem o tom*“.

Rozhovor &. 7
Zena, 40 let, zdravotni sestra v internf ambulanci
Jak dlouho Zijete s nemoci a jak vam ji diagnostikovali?

,.Na myastenii se lé¢im 5let. Na zacatku jsem se citila unavend, nevydrzela jsem dlouho u pocitace,
zhorSoval se mi zrak a méla jsem unavené oci, az se mi zavirali. Lékaska, u které pracuji, si vSimla mych
potizi a poslala mné za svym zndmym neurologem. Po klinickém vySet/eni mné lékars odeslal na CT plic a
mediastina, kde zjistili thymom. Cast mé rodiny Zije v Praze, proto jsem se zacala lécit v Motole a i proto,
abych neméla Zadny zéznam v klinickém informacnim systému nemocnice, ve které pracuji. Na
chirurgickém odde¢leni v Motole mné odstranili thymom. Potize ustoupily. Mela jsem najednou tolik
energie, i kdyZ jsem mela ,,rozparany hrudnik*. Po t/ech mésicich se mi potize zacali vracet, ocni vicka
se mi neudrZitelné zaviraly, byla jsem tak vycerpand, Ze jsem ani nemohla zvednout ruce. Pri
hospitalizaci mi léka7 nasadil 1é¢bu kortikoidy a imunosupresivy. AZ stoupla G¢inna hladina lékii, muij
stav se zlepSil. Po case jsem opét zacala chodit do prace*.

Jaké je vaSe rodinné zazemi?

,.Bydlim v malém domku s velkou zahradou na venkove se svoji partnerkou. Mame tii kocky a psa“.
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Kdo je vasi oporou v nemoci?

,»-Rodice uz nemam, sourozence jsem do mych problém:i nechtéla zatahovat- maji dost svych potizi. V
nemoci mn¢ nejvic podrzela moje partnerka, s kterou se zndm deset let a pred dvéma roky jsme se
registrovali“.

Jak jste ziskal informace o nemoci?
,.Informace mam prevazné s internetu, ¢astecne od neurologa“.
Jak probéhlo vase smifovani s nemoci?

,»Smirit s nemoci mi pomohla partnerka. Ona nedovolila, abych se tomu jakkoliv podavala. Proste stala
za mnou v dobrém i zIém**.

Kolikrat jste byla hospitalizovana a méla jste myastenickou krizi?

,.-Hospitalizovana jsem byla jednou. O myastenické krizi jsem pouze c¢ela, mam z toho smiSené pocity, ale
nepremyslim o tom*,

Jaky byl va3 Zivot po ndvratu do domaciho prostiedi po prvni hospitalizaci?

,.Hodné¢ jsem odpocivala, travila hodné ¢asu na zahrade. Ani netusite, jak dok&Zou nabit energii zviratka.
NaSe kocky maji na to zvlastni schopnosti“.

Podavala jste se nékdy nemoci?

,.Premyslela jsem o nemoci hodné. Na svém pracovisti se setkdvam s lidmi trpicimi chronickou nemoci a
vidim, jak ji zvladaji a nezvladaji. Jsem schopna je podrzet a povzbudit. KdyZz jste vtom problému
zainteresovan vy sam, je to téz8i. Méla jsem obdobi, kdy jsem nikoho neposlouchala a stahla jsem se do
sebe. Diky partnerce jsem toto obdobi prekonala. Mizu v dneSni dobe rict, Ze jsem se na nemoc
adaptovala“.

Zmeénil nemoc vas pohled na sebe?

,»Spadlé ocni vicko neni tak vyrazny handicap, a kdyZ ten pfiznak po uzivani 1éki ustoupil, nebylo co
resit*.

Myslite, Ze jako nemocnd, dokéZete zvladat Iépe Zivotné téZkosti?
,.VaZim si kazdého dne, kdy se probudim, ne/eSim pomijivé véci. Vezmu si prasky a je mi dobie*.
Jak Vés nemoc omezuje?

,.-Néjak mné ani neomezuje. V praci mi vychazi vstiic, mam pohyblivou pracovni dobu. Doma pracuji, kdy
chci. Kdyz se citim unavena, tak odpocivam a relaxuji*.

Jak nyni travite volny ¢as a jaké méte v této oblasti plany do budoucna?

,» R&da plavu, pravideln¢ chodim do bazénu, rédda chodim péSky. Planujeme s partnerkou dovoleng,
protoze radi cestujeme*‘.

,.Délam si plany jen na kratkou dobu. O budoucnosti nep/emyslim*.
Chtéla by jste se setkavat se stejné nemocnymi lidmi a predévat si s nimi zkuSenosti s nemoci?

,»Ani ne. V préci potkavam dost nemocnych lidi*.
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Rozhovor ¢. 8
Muz, 69 let, ve starobnim dachodu, piedtim délnik, svobodny
Jak dlouho Zijete s nemoci a jak vam ji diagnostikovali?

,» M&m cukrovku, tuky v krvi, bércovy vied a vysoky tlak. JeSte mi zjistili tu myastenii asi p/ed rokem.
Zacalo to tim, Ze sem nemohl zvednout ruce, kdyZ jsem se holil, nemohl jsem precist noviny. Dovezli mné
do nemocnice a na druhy den mn¢ prevezli na tu intenzivni péci. Nemohl jsem se ani najist, museli mné
krmit. Zacalo se to zhorSovat, davali mi léky, po kterych mi tekli sliny a padala hlava, nemohl jsem
dychat. Dostal jsem zapal plic. Zase mné nekam piestehovali a do krku mi dali trubicku na dychani. Dva
tydny jsem byl v umelém spéanku. Trubicku mi vyndali a zacal jsem cvicit dech. Foukal jsem do lahve
s vodou. Zacali mné posazovat a postavovat. VetSinu dne jsem uz sedél v kiesle. Bylo mi lépe. Pak mné
zase prestehovali a domii jsem se dostal po mesici a pal.*

Jaké je vaSe rodinné zazemi?

,,Bydlim na vesnici v domku. Ziju sam, nedaleko bydli synovec s rodinou. Jsou hodni, nakoupi mi, pijdou
se zeptat, jestli neco nepotiebuji. Synovec mné vozi i na kontroly*.

Kdo je vasi oporou v nemoci?

,,Nemam Zadnou oporu. Cely Zivot Ziju sam. Rikaji o mné, Ze jsem podivin“.
Jak jste ziskal informace o nemoci?

,,O nemoci mné ;ekl doktosi v nemocnici“.

Jak probéhlo vase smifovani s nemoci?

,.Ja se lé¢im na hodné nemoci, beru hodné praskai. Kdyz jsem mél tu krizi, myslel jsem, Ze umsu, ale kdyz
jsem priSel domai, bylo to lepsi. Je to jen o par praski navic*.

Kolikrat jste byl hospitalizovan a mél jste myastenickou Krizi?
,-Jednou, to kdyz jsem mel tu krizi“.
Jaky byl vas Zivot po navratu do domaciho prostiedi po prvni hospitalizaci?

,-Jako vzdy. UZ toho moc nenadéldm, kazdy den je v podstate stejny. Mdm zahradu, sekam travu, obedy
mi vozi sluzba a sestricky mi chodi prevazovat kazdy den nohu““.

Podaval jste se nékdy nemoci?

,»Jsem stary a nemocny. Tohle mné uz netrépi*‘.

Zmeénil nemoc vas pohled na sebe?

,.Ne.

Myslite, Ze jako nemocny, dokéZete zvladat Iépe Zivotné téZkosti?
,.VZdy jsem si néjak poradil®.

Jak Vés nemoc omezuje?

,.N¢ekdy jsem slabsi jako obvykle, ale premiizu to. Jezdil jsem autem, ale ted” uZ si netroufnu*.
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Jak nyni travite volny ¢as a jaké méte v této oblasti plany do budoucna?

,,Ma&m réd synovcovi déti, ty obcas zajdou. Rad si prectu noviny, koukdm na zprévy, sleduji politiku, a co
se kde ve svereé deje.

,,-Nekoukdm do budoucnosti, Ziju kazdy den tak, jak prijde*.
Chtéla by jste se setkavat se stejné nemocnymi lidmi a predévat si s nimi zkuSenosti s nemoci?

,-Nevim, jeste jsem nepotkal Zadného takového cloveka. Obcas za mnou prijedou kamarédi, ale ty nemaji
tuto nemoc*.

Rozhovor ¢. 9
Zena 32 let, svobodna, bezdétna, pracuje jako servirka
Jak dlouho Zijete s nemoci a jak vam ji diagnostikovali?

.. 17 roky. Prvni p/iznaky jsem pozorovala v préci. Pracovala jsem hodné vecer a v noci. Rozostioval se
mi zrak, nebyla jsem schopna se soust/edit. Byla jsem stale unavenéjSi a nepomahal ani odpocinek. Moje
lékarka mn¢ poslala na ocni vySet/eni, kde bylo vSechno v poradku. Oc¢ni lékar mi jeSté doporucil
neurologa. Odkladala jsem to tak dlouho, az se mi zacali zavirat oc¢i sami od sebe. Na neurologii mi
udélali EMG a n¢jaké odbery krve. Na CT vySetieni mné objednali za mésic. Po CT vySet/eni jsem Sla
opét na neurologii, kde mi 7ekli, Ze vySet/eni je vporadku, ale vkrvi wysli protilatky proti
acetylcholinovym receptorim. Sdélili mi, Ze se jedna o nemoc- myastenii gravis. Léka# mi vysvetlil, o co
jde. Nasadili mi lécbu. Zacala zabirat a ja se citila dob/e. Parkréat za ty t/i roky mi lécbu upravovali, ale
jinak se mgj stav nezmenil.

Jaké je vaSe rodinné zazemi?
,-Mam vlastni byt blizko mé sestry. Bydlim sama*“.
Kdo je vasi oporou v nemoci?

,-Jsou to rodice a sestra s rodinou, pak kamaréadky a holka se stejnou nemoci, s kterou jsem se seznamila.
Podporujeme se navzajem*.

Jak jste ziskal informace o nemoci?
,.Néco lékar, néco jsem precetla na internetu, ted’ jsem sehnala néjaké ¢lanky*.
Jak probéhlo vase smifovani s nemoci?

,-Smirit se s tim nejde. Mam Zivot pied sebou, chtéla bych se vdat a mit déti. Nevim, jestli to pijde. Musim
se na to zeptat lékare*“.

Kolikrat jste byla hospitalizovana a méla jste myastenickou krizi?

,,Hospitalizovana jsem byla dvakrat, to kdyZz mi upravovali lécbu, prechodné se maj stav zhorsil, mela
jsem potize s kousanim, pila jsem takové ty nutridrinky, ale kdyZ se ta hladina Iék: upravila, tak se to
zlepsilo. Myastenickou krizi jako takovou jsem nemela*.
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Jaky byl vas Zivot po navratu do domaciho prostiedi po prvni hospitalizaci?

,.Bylo mi dobre, Zila jsem tak, jako pred tim. Chodila jsem do prace, vybavila jsem si praci na dopoledne,
vecer a v noci od té doby nedelam*.

Podavala jste se nékdy nemoci?

,.Nebyl cas, sama se divim, jak sem to zvladla. Bylo tieba seSit jiné veci a mam super kamaradky a
rodinu®“.

Zmeénila nemoc vas pohled na sebe?

,.Trochu asi ano, jako mlada holka se chci bavit a uzivat si Zivota, poznavat nové lidi. Uz nemszzu na
diskotéku do réna. Musim se Set7it. NemszZu na hory s kamarady lyZovat cely den. A naSlo by se vic veci,
pri kterych se citim ménécennd*.

Myslite, Ze jako nemocnd, dokéZete zvladat Iépe Zivotné téZkosti?

,» 10 nevim*®,

Jak Vés nemoc omezuje?

,.-Jak uZ jsem 7ikala, musela jsem zvolnit tempo, i kdyZ se nemocna necitim*“.

Jak nyni travite volny ¢as a jaké méte v této oblasti plany do budoucna?

,.Jsem servirka, pracuji v kavarné. Moje konicky se znacné smrskli, ted’ vic ¢tu, chodim na jégu,
poradame srazy s kamarédkami. Mam pocit, Zze nikdy nejsem sama“.

,»Snazim se zit p/itomnosti“.
Chtéla by jste se setkévat se stejné nemocnymi lidmi a predévat si s nimi zkuSenosti s nemoci?

,.Proc¢ ne, mam dobrou kamaradku se stejnou nemoci. Poznali jsme se p7es internet. Bylo by fajn poznat
mladé lidi se stejnymi potizemi*‘.

Rozhovor ¢. 10
Zena, 45 let, v invalidnim diichodu, predtim Giednice
Jak dlouho Zijete s nemoci a jak vam ji diagnostikovali?

,.Bylo mi 30, kdyZ se mi objevily prvni priznaky. V té dobé jsem uz méla dve dcery- 7 a 9 let. V praci jsem
méla stresy, mladsi dcera zacala chodit do prvni tidy. Byla jsem unavena, vycerpand, spadlo mi pravé
oéni vicko, viibec jsem s nim nemohla hybat ani ho zvednout. Za tyden jsem se nemohla ani zvednout ruce
a ucesat se. ManZzel si 0 mné zacal dé¢lat starost. Obtize, které jsem popsala moji obvodni 1ékaice, mné
privedli na neurologii“.

Jaké je vaSe rodinné zazemi?

,.Bydlim v byté s manZelem a dcerou, kterd jesté studuje. StarSi dcera ma vlastni rodinu a bydli par bloki:
od nas*.

Kdo je vasi oporou v nemoci?

,.-Manzel, i kdyZ jsme me¢li néjaké problémy, zvladli jsme to spolu. A dcery*.
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Jak jste ziskal informace o nemoci?
,.Vsechno jsem se dovedela od 1ékaie*.
Jak probéhlo vase smifovani s nemoci?

,.Myslim, Ze Gplne se mi smi7it s nemoci nepodasilo. Méla jsem velké problémy, dokonce jsem byla i u
psychologa a nésledné u psychiatra. Par let jsem brala antidepresiva. Bylo to asi tim, Ze mi zacala
ochrnovat prava ruka, kvili ¢cemu jsem v invalidnim diichodu. Najednou nemiiZete nic délat bez pomoci
druhych a jste na nich zavisly“.

Kolikrat jste byla hospitalizovana a méla jste myastenickou krizi?
,.Byla jsem hospitalizovana nekolikrat. Myastenickou krizi jsem mela jednou*.
Jaky byl vas Zivot po ndvratu do domaciho prostiedi po prvni hospitalizaci?

,.PridruZili se deprese, dalsi a dalsi léky, zacala mi ochrnovat ruka. Nemohla jsem délat to, co jsem mela
réda. Zhroutila jsem se. Moc mi pomohly moje holcicky, které mné potiebovali, a i kvali nim jsem s tim
neskoncovala. Prizndvam, Ze jsem psychicky labilnéjsi. Pro mé je dilezité, abych méla kolem sebe lidi,
kterym miizu verit™.

Podavala jste se nékdy nemoci?

,.Zezacatku. To bylo nejtezsi. Postupne, jak Sel cas, jsem to néjak zpracovala. Ted’to uz beru jako soucést
mého Zivota**.

Zmeénila nemoc vas pohled na sebe?

,,Manzel by mi to nedovolil, neustéle mi opakoval a opakuje, jak jsem (zZasnd““.
Myslite, Ze jako nemocnd, dokéZete zvladat Iépe Zivotné téZkosti?

,.Urcité mné to posililo. Myslim, Ze jsem rozvainejsi a vic myslim nez kondm*.
Jak Vés nemoc omezuje?

,.NemiiZu t/eba jezdit na kole, s Uklidem mi pomahaji dcery, nakupy deéla manzel. Jsem schopna néco
uvarit®.

Jak nyni travite volny ¢as a jaké méte v této oblasti plany do budoucna?

,.Poridili jsme si pejska, dela nam, hlavné mné velkou radost. Léto travime u znamych na chalupé. Jsem
réda, Ze vypadnu z mesta. Dobre mi délaji prochéazky“.

,» Nevim, co bude, ani to nechci vedet*.
Chtéla by jste se setkavat se stejné nemocnymi lidmi a predévat si s nimi zkuSenosti s nemoci?

. Ne,
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SEZNAM OBRAZKU

Obrézek ¢. 1 Repetitivni stimulace nervu (21, s. 36)
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Obrézek ¢. 2 Single- fibre EMG (21, s. 38)
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Obrézek ¢. 3 Thymom na CT snimku (19)

Obrazek ¢. 4 schéma nervosvalového prenosu (22, s. 20)
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Obrazek ¢. 5 Preteti hrudni kosti u thymektomie (19)

6;5 .

Obréazek ¢&. 6 Brzlik- thymus (19)
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Obrazek ¢. 7 schéma postupsi u myastenické krize (19)
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