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SOUHRN

     Bakalá ská práce se zabývá problematikou kvality života pacient  s onemocn ním

myastenia gravis.

     Teoretická ást je v nována charakteristice nemoci, její etiologii, projev m, lé ,

ošet ovatelské pé i a psychologii chronicky nemocných.

     Praktická ást analyzuje kvalitu života pacient  s myastenií gravis pomocí

kvalitativního výzkumu.
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SUMMARY
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qualitative research.
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ÚVOD

      Bakalá ská práce se zabývá kvalitou života pacient  s neuromuskulárním

onemocn ním myastenia gravis. Hlavním cílem práce je charakterizovat a analyzovat

kvalitu života pacient  s myastenia gravis.

     Teoretická ást se zabývá onemocn ním myastenia gravis, její historií, etiologií,

klinickým obrazem, diagnostikou a lé bou, specifickými ošet ovatelskými problémy,

psychikou pacienta a sociální problematikou.

     Praktická ást je zam ena na kvalitativní výzkum pomocí metody

standardizovaného rozhovoru s respondenty. Kvalita života zahrnuje všechny sféry

lidského života, a to zdraví, rodinu, práci, socioekonomické podmínky, psychiku.

     Myastenia gravis není v pov domí zdravotník  p íliš známým onemocn ním. Pat í

mezi chronické a vzácn jší onemocn ní. Nemoc byla za azena do Celoevropské

expertní informa ní databáze o vzácných nemocích s prevalencí nižší než 1: 2000. Její

incidence a prevalence má mírn  stoupající trend díky kvalitní diagnostice. Je druhým

nej ast jším autoimunitním neurologickým onemocn ním. Postihuje mladé lidi

v produktivním v ku, z nichž malou ást invalidizuje. Ve starším v ku mají nemocní

horší prognózu.

     D vodem ke zpracování tématu bylo p iblížit nemoc myastenia gravis,

charakterizovat a analyzovat problematiku kvality života pacient  s myastenia gravis a

hloub ji prozkoumat problematiku pé e o pacienty s myastenia gravis se zam ením na

kvalitu života pacient  postižených touto asto opomíjenou nemocí.
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TEORETICKÁ ÁST

 1 MYASTENIA GRAVIS

  1.1 Historie

První zmínky o onemocn ní myastenia gravis pochází ze za átku 17. století, kde

byli charakteristické p íznaky popsány u domorodého amerického ná elníka

Openchankanougha. První, kdo popsal a definoval onemocn ní myastenia gravis, byl

anglický léka  Samuel Wilks. V roce 1877 popsal p ípad pacienta s generalizovanou

svalovou slabostí, oslabením o ních pohyb , bulbárními symptomy a nez etelnou í.

Pacient zem el na respira ní selhání, avšak pitevní nález byl v norm . N mecký

neurolog Heinrich Erb, polský neurolog Samuel Goldflam a n mecký neurofyziolog

Friedrich Jolly koncem 19. století popsali onemocn ní a použili termín „myastenia

gravis pseudoparalityca“. Název nemoci byl v roce 1897 oficiáln  schválen. V roce

1960 byla panem Simpsonem rozpoznána autoimunní povaha nemoci. Myastenia gravis

byla v bec první prokázanou autoimunitní nemocí.

     V bývalém eskoslovensku byla myastenia gravis úzce spjatá s chirurgem MUDr.

Janem Vejvalkou, který v roce 1981 založil ve FN v Praze první myastenický dispenzá .

V dnešní dob  v tšinu nemocných s myastenií gravis ošet uje Myastenické centrum I.

LF UK VFN v Praze 2. Krom  pražského myastenického centra se pé e koncentruje do

nervosvalových center v Brn -Bohunicích, Plzni a v Ostrav . (9)

  1.2 Popis myastenie gravis

     Myastenia gravis je nervosvalové autoimunitní onemocn ní. Není to asté, ale ani

vzácné onemocn ní. Jeho incidence a prevalence má stoupající trend. Vyskytuje se

stejn asto jako roztroušená skleróza, a to zejména v mírném podnebním pásmu.

Postihuje více ženy ve v ku mezi 20- 40 lety, muže pak pozd ji mezi 60- 80 lety.

V d tství a dospívaní je vzácn jší. V posledních letech dochází k nár stu onemocn ní

ve vyšších v kových kategoriích, což m že být zp sobeno nar stajícím nadužíváním

lék  a to podez ením, že n které léky m žou onemocn ní vyvolat. Riziko výskytu je i u
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nemocných s jinými autoimunitními chorobami. V asná diagnostika a lé ba má

íznivou prognózu.

   1.2.1 Jiné formy myastenie gravis

     Juvenilní myastenia gravis je onemocn ním zejména mladých dívek kolem desátého

roku v ku. U juvenilních forem je astý sou asný výskyt s autoimunitními

onemocn ními, jako systémový lupus erythematosus, revmatoidní artritida nebo

onemocn ní štítné žlázy.

     Sekundární myastenické syndromy jsou endokrinn  podmín né a objevují se p i

hypofunkci nebo hyperfunkci štítné žlázy. Myastenické p íznaky se mohou

manifestovat i po aplikaci antibiotik v kombinaci s jinými léky.(7, 9)

 1.3 Etiologie

     Ambler (10, s. 355) uvádí: „ Myastenie gravis je charakterizovaná poruchou p enosu

vzruchu z nervu na sval. Nervosvalové spojení je tvo eno jednoduchou synapsí mezi

terminálním neuronem a svalovým vláknem (obrázek . 4). Každá terminální v tev

inervuje vždy jedno svalové vlákno a spojení tvo í vždy jedna synapse- nervosvalová

ploténka. Po nervovém impulzu dochází k uvoln ní velkého množství acetylcholinu,

který je syntetizován v terminálním neuronu a skladován v synaptických vesikulech.

Uvoln ný acetylcholin vstupuje do interakce se specifickými receptory na

postsynaptické membrán , dojde k depolarizaci a vzniká ak ní potenciál svalového

vlákna. Nervosvalový p enos je ukon en odstran ním acetylcholinu difuzí, enzymem

acetylcholinesterázou. U myastenie gravis, jako autoimunitní nemoci, cirkulují v krvi

protilátky. Ty funk  a strukturáln  poškozují acetylcholinové receptory na

postsynaptické membrán  a dochází k poruše nervosvalového p enosu. Acetylcholin je

neuromediátor- látka, která zprost edkovává nervosvalový p enos signálu. Receptor je

povrchová struktura na bu ce, na kterou se váže specifická látka (acetylcholin) a spouští

reakci v bu kách. Reakcí je svalový stah. Kv li nedostatku volných receptor

obsazených autoprotilátkami, je receptor  mén  a acetylcholin se nemá kam navázat,

nedojde k p enosu signálu a dochází k svalové únav . Ta postihuje zejména svaly

mimické, o ní, svaly m kkého patra, jazyka, šíjové svalstvo a pletence horních

kon etin.“
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     Velkou roli v onemocn ní myastenia gravis hraje thymus neboli brzlík. (obrázek .

6) Je to žláza, která se nachází v horní ásti hrudníku pod prsní kostí. Skládá se z

malých lal  a má tvar motýlího k ídla omotaného okolo pr dušnice. Thymus má

ležitou roli ve funkci imunitního systému. Slouží k tvorb  a produkci imunitn

aktivních bílých krvinek u mladých lidí. B hem v ku postupn  zaniká. Pokud je jeho

funkce narušena, dochází k produkci chybných protilátek namí ených proti vlastním

strukturám. (10)

  1.4 P íznaky

     Myastenia gravis se projevuje p íznaky, jako únava, oslabení okohybného svalstva

a slabost kosterního svalstva. M že se vystup ovat až do úplného vy erpání a

neschopnosti pohybu. Škála p íznak  onemocn ní je r znorodá.

 U postižení okohybných sval  m žeme pozorovat asymetrickou ptózu, okohybnou

poruchu, neostré vid ní i diplopii se symetrickými zornicemi.

Postižením žvýkacích sval  vázne žvýkání tužších soust a poklesává brada.

Mimické svaly-  postižení zp sobí unavený výraz v obli eji, nemocný nem že zapískat

ani se usmát.

ové  svaly-   nosový  charakter  i,  huh avá,  nesrozumitelná  ,  která  se  zhoršuje

i b žném hovoru.

Polykací svaly- postižení zp sobuje dysfagii, poruchu polykání tuhých soust.

Šíjové svaly-  d sledkem je p epadávání hlavy, svalová slabost zp sobuje až bolesti v

šíjovém svalstvu.

Pletencové svaly horních kon etin-  únava a slabost p i opakovaném vzpažování,

neudržení horních kon etin delší dobu ve vzpažení.

Pletencové svaly dolních kon etin-  obtížné vstávání ze d epu.

Svalstvo dýchací- dechová insuficience až dechová myastenická krize, která vyžaduje

podp rnou nebo ízenou ventilaci.

     Typické pro myastenii gravis je kolísání p íznak . Slabost nar stá zvýšením aktivity,

zlepšuje se po odpo inku. Ke zhoršení dochází po onemocn ních s vysokými teplotami,
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po emo ním vyp tí, hlavn  stresu a p i nedostatku spánku. P íznaky onemocn ní se

rozvíjí postupn  b hem n kolika dn  a týdn . Záleží na variabilit  nemoci podle

lokalizace a podle postižení. Tém  neexistují dva nemocný se stejnými p íznaky.(8)

     Pom ckou k ur ení postižení a vyhodnocení efektivity lé by u myastenie gravis se

používají r zné klasifikace a škály. (p íloha . 1, 2)

 1.5 Diagnostika

     Pro diagnostiku myastenia gravis je nejd ležit jší anamnéza, která se opírá o rozbor

subjektivních údaj . Na odebírání anamnézy se podílí velkou mírou i sestry, které

ichází do styku s pacientem jako první. Po odebrání anamnézy zam ené na první

íznaky, je d ležité se zam it na provokující vlivy, vývoj p íznak , závislost na

chronickém stresu i fyzické zát ži. Pátrá se po p edchozích infekcích, o kování,

nasazení nových lék  nebo vlivu menstrua ního cyklu. Objektivní vyšet ení spo ívá v

pe livém neurologickém vyšet ení provedeném léka em specialistou. Neurolog odliší

jednotlivé p íznaky, které m žou být podobné i s jinými nemocemi. Speciální klinické

testy jsou využívány pro m ení kvantitativního myastenického skóre. ( p íloha . 3)

1.5.1 Neurologické vyšet ení

     Klinické neurologické vyšet ení spo ívá ve vyšet ení pohledem. Neurolog m že

pozorovat asymetrickou ptózu, strabizmus, pokles hlavy sm rem k hrudníku,

hypomimii. Vyšet ení o ních funkcí provádí provokací ostrým sv tlem. Mimické svaly

a bulbární funkce testuje po p edchozí zát ž. Vyšet ení šíjového svalstva spo ívá v

elevaci hlavy nad podložku v klidu a po zát ži.  Vyšet ení horních a dolních kon etin

pomocí síly stisku prst  v klidu a po zát ži. Vleže pak pokles pánve nad podložku.

1.5.2 Specifické testy

Diagnostiku dopl ují speciální testy. Repara ní testy zlepšují p íznaky nemoci.

Využívají se zejména u testování ptózy nebo oslabení extraokulárních sval .

Farmakologické testy se provádí jen ve výjime ných p ípadech. Testy se provádí

aplikací léku endofonia (p ípravek Tensilon), intravenózn . Bohužel tento lék není v R

a SR registrován, takže tento test u nás nelze provád t. Repara ní test v našich
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podmínkách se provádí aplikací léku neostigminu (p ípravek Syntostigmin),

subkutánn . Pozitivní efekt m žeme pozorovat po 30 minutách. Pacientovi se zlepší

ptóza. Nejznám jším a nejjednodušším repara ním testem je tzv. Ice pack test, chladový

test, kdy se na o ní ví ko s ptózou aplikuje kostka zabaleného ledu nebo mražený gel.

Po minut  pozorujeme zlepšení ptózy.

     Zát žové testy mají opa ný cíl. Zvýrazní svalovou slabost. Testy se provádí

v klidném prost edí s konstantní teplotou prost edí. Mezi nejpoužívan jší pat í

Gorelick v test, kde se pacientovy zvedne o ní ví ko s v tší ptózou a po n kolika

minutách dochází k poklesu o ního ví ka na druhé stran . Testování svalstva horních a

dolních kon etin je zam eno na pozorování vzniklé svalové slabosti po p edchozí

zát ži. U horních kon etin je to po upažení a p ipažení 10-20x za sebou, u dolních

kon etin zvednutí kon etin nad podložku a udržení po dobu více než 100 sekund.

Vyšet ení ventila ních funkcí spo ívá ve vyšet ení vitální kapacity plic spirometrem.

1.5.3 Imunologická diagnostika

     Imunologická diagnostika se opírá p edevším o pr kaz protilátek v krevním séru.

Metodou radioimunoanalýzy lze zjistit protilátky proti acetylcholinovým receptor m

tzv. anti ACHR. Protilátky jsou pozitivní asi u 80% pacient . U pacient , u kterých je

pravd podobná diagnóza myastenia gravis, se dopl uje vyšet ení protilátek proti

specifické  svalové  tyrosin  kináze  tzv.  MuSK.  Tyto  protilátky  se  nachází  asi  u  40%

pacient . Antistriální protilátky antiScMAb, bývají pozitivní u pacient  s benigním

nádorem brzlíku- thymomem a nevyšet ují se rutinn .

1.5.4 Elektrodiagnostika

Sou ástí diagnostiky myastenie gravis je elektromyografie (dále EMG). Jedná se o

vyšet ení elektrické vodivosti motorických a senzitivních nerv , které inervují

vyšet ovaný sval. Provádí se speciální EMG technika, repetitivní nízkofrekven ní

stimulace (obrázek . 1). Stimulují se periferní nervy v míst  na povrchu a na jiném

povrchovém míst  se sleduje opakovan  ak ní potenciál svalu. Single fibre EMG

(obrázek . 2), je speciální technika, která se provádí na specializovaných pracovištích.

Dopl uje diagnostiku u nejasných p ípad  a je p ínosná hlavn  u špatn

spolupracujících pacient . Je to metoda m ení elektrického potenciálu jednoho

svalového vlákna.
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 1.5.5 Zobrazovací diagnostika

     U každého pacienta s diagnózou myastenia gravis je nutné vyšet ení p edního

mediastina. Pomocí po íta ové tomografie po podání kontrastné látky, lze vylou it nebo

potvrdit benigní nádor respektive zbytn ní brzlíku (obrázek . 3). Vyšet ení je

neinvazivní a není pro n j d ležitá speciální p íprava. (9,10, obrázek . 2)

 1.6 Lé ba

1.6.1 Opera ní lé ba

     Chirurgická opera ní lé ba spo ívá v odstran ní brzlíku a provádí se hlavn  u

pacient  mladších šedesát let. Operace spo ívá v odstran ní celé tkán  mediastina.

Nutností je p et tí hrudní kosti (obrázek . 5). Thymektomii provád jí n která

pracovišt  i za pomoci endoskopie, jde o tzv. videotorakoskopii. V starším v ku se

thymektomie provádí hlavn  p i prokázání benigního nádoru v mediastinu. ím d íve se

operace provede a ím leh í jsou p íznaky nemoci, tím jsou výsledky po thymektomii

lepší. Po operaci m že dojít k remisi nemoci po 1- 2 letech.

  1.6.2 Medikamentózní lé ba

     Medikamentózní lé ba je dlouhodobá a úsp ch lze docílit jen spoluprací ze strany

pacienta. Lé ba se stanovuje u každého pacienta individuáln . Potla uje aktivitu

nemoci. Spo ívá v podávání inhibitor  acetylcholinesterázy ( Mestinon, Mytelase,

Ubretid, Syntostigmin). Nežádoucí ú inky t chto lék  m žou zp sobit svalové k e,

slin ní, pr jmy, hlen ní. Vystup ování p íznak  ozna ujeme jako tzv. cholinergní krizi

a je nutné snížit dávky t chto lék .

     Kortikosteroidy (Medrol, Prednison) snižují zán tlivou aktivitu bílých krvinek a

snižují tvorbu autoprotilátek. Jejich náhlé vysazení m že celkový stav zhoršit, proto je u

kortikoid  d ležité postupné snižování, ale i zvyšování dávky. Kortikosteroidy mají

adu nežádoucích ú ink  jako osteoporóza, tvorba žalude ních v ed  a jiné.

Clic
k t

o buy N
OW!

PDF-Xchange

w

ww.pdfxchange.c
z Clic

k t
o buy N

OW!
PDF-Xchange

w
ww.pdfxchange.c

z

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


19

     Imunosupresiva (Imuran, Azaprine) jsou léky, které zvyšují ú inek kortikosteroid .

U pacient  je d ležité sledovat krevní obraz a jaterní testy, protože imunosupresiva

žou zp sobit pokles bílých krvinek a p echodn  poškodit funkci jater.

     V n kterých p ípadech se provádí plazmaferéza, což je vým na plazmy nebo její

filtrace. Plazmaferézou dochází k o išt ní plazmy od autoprotilátek.

    V p ípadech, kdy se nemoc zhoršuje, nebo v myastenické krizi, se podávají vysoké

dávky lidského imunoglobulinu- IVIG (Flebogamma, Kiovig).

     Experimentální lé ba je ve fázi zkoušek.  Pro tuto nemoc nebyla biologická lé ba

oficiáln  schválena. Ve sv  bylo touto lé bou lé eno n kolik desítek pacient , u

kterých jiná lé ba myastenie gravis selhala.  Lék Mabthera je protilátka, která tzv.

„zabíjí“ B lymfocyty, což zastaví tvorbu škodlivých protilátek. Lé ba je velmi

nákladná, p esahuje tém  1 milion korun.

     N které léky zhoršují nervosvalový p enos a pro pacienty s myastenií gravis jsou

rizikové. Jsou to nap . tetracyklinové antibiotika, n která psychofarmaka, magnézium.

Myastenie gravis se m že vyvinout i po podávání penicillaminu. (8, 9, 24)

 1.7 Myastenická krize

Nejzávažn jší komplikací onemocn ní je myastenická krize. Jde o život ohrožující

stav, který potká 10- 20% nemocných. K myastenické krizi dochází zejména u pacient

nad 60 let v ku, s p idruženými interními onemocn ními, zejména chronickou

obstruk ní plicní nemocí, ischemickou chorobou srde ní, arteriální hypertenzí a s již

ekonanou myastenickou krizí. Provoka ní vlivy vzniku myastenické krize jsou

respira ní infekce, progrese onemocn ní, objevení se poruch kousání a polykání,

artikulace, namáhavé dýchání, dlouhodobý psychický stres, úprava lé by

kortikosteroidy i podání rizikových lék . Myastenická krize se m že vyvinout velmi

rychle nebo pomalou progresí svalové slabosti. Postiženy jsou dýchací svaly, které

nejsou schopny pln  vykonávat svoji funkci, a nemocný postupn  není schopen sám

dýchat. Stav za íná dušností, neschopností kašlat a postupuje až do dechové zástavy na

podklad  dysfunkce dýchacích sval . Klesá saturace krve kyslíkem. Stav je spojený

s úzkostí, psychickým neklidem, psychomotorickou agitovaností a strachem ze smrti.
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Tento stav je d ležité v as rozeznat a lé it, jinak m že mít za následek smrt pacienta.

Indikací k intubaci je pokles ventila ních parametr , neschopnost si odkašlat nebo

problémy s toaletou dýchacích cest. V úvodu je d ležitá um lá plicní ventilace ízená

nebo podporovaná. V pr hu myastenické krize je nutné sledování hodnot vnit ního

prost edí a ob hových a respira ních funkcí. Rehabilitace a psychoterapie je sou ástí

pé e o pacienta v myastenické krizi. Myastenická krize trvá 10- 14 dní. Tento stav lze

odlišit od tzv. cholinergní krize, která se projevuje krom  jiného hlavn  výrazným

zahlen ním a zúžením zornic. V myastenické krizi je d ležitá snaha o rychlé zlepšení

stavu sérií plazmaferéz a podáváním vysokých dávek imunoglobulín . (4, 11, obrázek .

7)

 1.8 Fyzioterapie, životospráva a životní styl

  1.8.1 Fyzioterapie

     V akutním stádiu je fyzioterapie zam ena hlavn  na polohování a posazování.

ležitá jsou dechová cvi ení pomocí r zných pom cek. V remisi nemoci a vzhledem

k tomu, že nemoc je mnohotvárná, p istupuje se k otázce fyzioterapie individuáln .

Onemocn ní hodnotíme Seemannovým testem. Pacient te ur itý text nahlas.

Hodnotíme,  za  jak  dlouho  se   zhorší.  P echází  od  normální  i,  p es  rinolálii,  

nosového charakteru, až po zcela nesrozumitelnou.

 Pacient m s myastenií gravis se doporu uje provád t posilovací cviky s prvky jógy,

cvi ení Pilates, plavání a ch ze. P i ochablosti sval  dolních a horních kon etin se

doporu ují izometrické cviky, napínání. Pro pacienty s myastenií gravis je d ležitý

odpo inek i b hem dne.(6)

1.8.2 Životospráva

     S rehabilitací úzce souvisí i zm na životního stylu ve smyslu zm ny dietních

návyk . Jídelní ek je zam ený na lehkou stravu s dostatkem ovoce, zeleniny a

vlákniny. Hlavn  pacienti, kte í dlouhodob  užívají kortikoidy, mají tendenci

k p ibývání na váze, hromad ní tekutin a odbourávání bílkovin. Nevhodné jsou

ko en né a p esolené potraviny, v tší zastoupení cukr  a živo išních tuk .
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  1.8.3 T hotenství a porod

     Sou asná doba umož uje žen  s myastenií gravis po ít, donosit a porodit dít .

Imunitní systém v gravidit  p ichází do útlumu. Ženy t hotenství snáší dob e.

V minulosti bylo popisováno riziko, že se dít  narodí s p íznaky novorozenecké

myastenie. V sou asné dob  se s tímto stavem setkáváme ojedin le. T hotenství by

lo být vždy plánované. Po porodu by m li být matka a novorozenec na

monitorovaném l žku minimáln  osm dní. Kojení není striktn  zakázáno, ale s jeho

prodlužováním stoupá riziko zhoršení myastenie gravis.

     Užívání hormonální antikoncepce není nebezpe né. P ínos má zejména v p ípadech,

kde je nutné zabránit nežádoucímu ot hotn ní.

1.8.4 O kování

    Každé o kování je pro pacienty s myastenií gravis nebezpe né. Pokud je narušena

rovnováha imunitních funkcí, m že se dostavit výrazná reakce na o kování. Pacient se

v každém p ípad  musí poradit se svým odborným léka em, neurologem.

  1.8.5 Cestování

     Cestování nep edstavuje pro pacienty s myastenií gravis žádné riziko. P i cestování

do teplejších klimatických pásem je vhodné využít termíny mimo sezonu. Pacienti by se

li vybavit dostatkem lék , pokud n jaké užívají a léka skou zprávou. P ed cestou

do exotických zemí je nutné se poradit s odborným léka em o možném o kování.

  1.8.6 Sociální podpora

     Pacienti s vysokou úrovní sociální podpory a spole enskými kontakty, se lépe

vyrovnávají s nemocí, jejími p íznaky a prognózou. Rodina, p íbuzní, p átelé a

kolegové v práci jsou nezbytní pro možnost snížení stresujících faktor  a vliv , a tím

rizika zhoršení nemoci. V dnešní dob  má velký p ínos pro pacienty ob anské sdružení

MYGRA-CZ, které pro pacienty s myastenia gravis po ádá r zné akce a internetové

sociální sít . (6, 23)
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2 Ošet ovatelská pé e

Obvykle se ošet ující zdravotnický personál s pacienty s myastenia gravis setkává

krom  specializovaných pracoviš  vzácn . Sestra navazuje s pacientem kontakt jako

první, než prob hne následné klinické vyšet ení léka em. Ošet ovatelská pé e o

pacienta s myastenia gravis je komplexní a individuální. Odvíjí se od klinického stavu

pacienta. Pacienti s myastenia gravis vyžadují zvýšenou pé i z d vodu pravidelné lé by

nebo p i zhoršení p íznak  nemoci. Je zam ena na uspokojování bio- psycho- sociáln -

spirituálních pot eb. Sestra se ú astní plánování a realizace ošet ovatelské pé e.

Nej ast jší ošet ovatelské diagnózy u pacient  s myastenií gravis jsou:

a, Ztížené dýchání z d vodu nervosvalového postižení a stagnace hlenu v dýchacích

cestách zp sobeného neefektivním vykašláváním.

Ošet ovatelské intervence jsou zam eny na sledování saturace O2 v krvi invazivn  i

neinvazivn  periferním satura ním idlem, nácvik vykašlávání a dechovou rehabilitaci.

b, Zhoršená verbální komunikace z d vodu dysartrie p i nervosvalovém postižení.

 Intervence poz stávají z logopedických cvi ení s použitím r zných pom cek jako

piktogramy nebo tabulka s písmeny. V nujeme pozornost i nonverbální komunikaci.

c, Porucha polykání z d vodu nervosvalového postižení (neschopnost rozkousat tuhá

sousta).

U pacient  s myastenia gravis s p etrvávajícími poruchami kousání a polykání m že

dojít k poruše výživy, hydratace a úbytku t lesné hmotnosti. Intervence jsou zam eny

na monitorování stavu výživy pomocí BMI. Nutri ní pé e je v t chto p ípadech

ležitá, jako i spolupráce s nutri ním terapeutem. Provádí se úprava formy stravy dle

aktuálních pot eb pacienta- normální, kašovitá, enterální.

d, Deficit sebepé e v p ijímání stravy s d vodu snížení fyzické/ psychické síly a

trp livosti.

i p ijímání stravy podporujeme pacientovu nezávislost. Intervence jsou zam eny na

dopomoc u jídla a p ípravu jídla pokud je to nezbytné a umožníme mu dostatek asu na

jídlo.
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e, Snížení p íjem tekutin s d vodu dysfagie.

Intervence zam ujeme na vyšet ení kožního turgoru a stavu sliznic. Aktivn  pacientovi

nabízíme tekutiny po malých dávkách a v ast jších intervalech. Alternativou jsou

speciální p ípravky k zm  konzistence tekutin.

f, Deficit sebepé e v hygien  z d vodu celkové slabosti p i nervosvalovém postižení.

Intervencí podporujeme pacientovu nezávislost. Osobní hygienu provádíme v akutním

stádiu na l žku, resp. dopomáháme u provád ní osobní hygieny.

g, Zm ny prostorového vnímání z d vodu postižení okohybných sval , diplopie.

Intervence jsou zam eny na úpravu prost edí a p izp sobení prost edí pacientovi.

Odstran ní možných p ekážek p edcházíme možným úraz m a pád m.

h, Zhoršená mobilita z d vodu slabosti, rychlé únavnosti svalstva a celkového

vy erpání.

Sestra se spole  s fyzioterapeuty podílí na v asné rehabilitaci od po átku

onemocn ní. Provádí adekvátní polohování, posazování a dechová cvi ení. Intervence

zahrnují i zajišt ní odpo inku b hem dne a poskytnutí pom cek jako vozík, berle,

lka, chodítko.

i, Strach z d vodu nesob sta nosti, pocitu být na obtíž svému okolí a sociální izolace.

Intervence jsou zam eny p edevším na zjišt ní faktor , které p ispívají k pocitu

strachu, odstran ní negativních stimul . Sestra umožní návšt vy rodiny a blízkých. Dle

pot eby kontaktuje psychologa.

j, Nedostatek znalosti o nemoci.

Intervence jsou zam eny na dostate nou a správnou informovanost. Podané informace

sestra následn  ov uje zp tnou vazbou. (1,2)

  2.1 Edukace a ošet ovatelské specifika

     Cílem edukace pacient  s myastenia gravis je pochopení nemoci a omezení, které

ináší, pravidelné užívaní lék , možné zm ny fyzické aktivity a zm na životního stylu.

i poruchách spánku (problémy s usínáním, asté buzení v noci), není vhodné u
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pacient  s myastenia gravis podávat hypnotika a benzodiazepiny. D ležité je klidné,

tiché a dostate  v trané prost edí. Pacienti preferují zvýšenou polohu hlavy.

     Sestra monitoruje základní životní funkce v etn  dechových parametr  a saturace

krve kyslíkem a každou zm nu hlásí léka i. Má nezastupitelný podíl na psychické

podpo e v situacích pro pacienta tak stresujících. Sestra sleduje známky myastenické

krize jako zhoršené, nedostate né dýchání, poruchu polykání, padání ví ek, padání

hlavy, svalovou slabost kon etin a známky cholinergní krize, jako je hypersalivace,

bradykardie, pr jmy, zvýšená bronchiální sekrece. Zhoršování p íznak  nebo jakékoliv

zm ny ihned oznamuje léka i. P i známkách nebo rozvoji myastenické krize se

známkami respira ního selhávání je nezbytné umístit pacienta na odd lení intenzivní

pé e, kde je pacient trvale monitorován a napojen na ízenou nebo asistovanou um lou

plicní ventilaci (UPV). (3,5,20)

Clic
k t

o buy N
OW!

PDF-Xchange

w

ww.pdfxchange.c
z Clic

k t
o buy N

OW!
PDF-Xchange

w
ww.pdfxchange.c

z

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


25

3 Psychologie nemoci

     Chronická nemoc znamená radikální zm nu dosavadního života pacienta. Postihuje

nejen jeho fyzickou a psychickou, ale i sociální stránku. Myastenia gravis se adí mezi

chronické nemoci a také je jako chronická nemoc náro ná zejména po psychické

stránce. Psychika má i výrazný podíl na rozvoji myastenie gravis. Vliv stresu se podílí

na vzniku a další prognóze nemoci. Pacient se musí se stresem nau it bojovat.

     Pro nemocné znamená nejv tší zát ž diagnostika. Vyšet ení jsou n kdy i bolestivé a

pravidelné prohlídky vy erpávající. Psychiku pacient  výrazn  ovliv uje i dostate ná a

správná informovanost, zejména o diagnóze, p in  vzniku, potížích a prognóze a

lé . Nev domost podn cuje vývoj strachu z neznámého a tím vývoj stresu, který

nemoc zhoršuje. Chronicky nemocní pacienti se na rozdíl od zdravých chovají jinak.

asto se m ní jejich chování k druhým lidem a m že dojít k odcizení. Pacienti se

vyrovnávají se spoustou psychických t žkostí. asto myslí na svoji nemoc, spojují ji

s momentálním stavem a se svojí další perspektivou.  Sociální pot eby se p ekrývají

s psychickými pot ebami. Pro pacienty s myastenia gravis, i pro jiné chronicky

nemocné, je d ležitá podpora rodiny a p átel. M ní se vztahy, které prochází složitým

obdobím adaptace, partnerské, rodinné, pracovní i spole enské. Chronicky nemocný

pacient by nem l být sám a izolován od vn jšího sv ta. Každý nemocný se s nemocí

vyrovnává jiným zp sobem, vnímá svoji nemoc subjektivn . Sou ástí pacientova

myšlení v nemoci je pojmenování nemoci a p íznaky, které pozoruje, dále p ina, která

nemoc zp sobuje, možnosti lé ení, následky, které nemoc p inese a jak dlouho nemoc

bude trvat. V tšina nemocných se snaží reagovat p im en  situaci, p ijme diagnózu,

spolupracuje s léka i a ídí se jejich doporu ením. Ne každý pacient vnímá stejn  to, co

se s ním d je. Záleží na v ku, zkušenostech, typu osobnosti a životním stylu

v p edchorobí.

     Zacharová, Hermanová, Šrámková (15, s. 20, 21) uvádí: „ Postoj k nemoci lze

rozd lit do n kolika skupin podle toho, jakou hodnotu má nemoc pro pacienta.

a, normální postoj: Pacient je normáln  adaptován na nemoc a spolupracuje.

b, bagatelizující postoj: Pacient podce uje p íznaky nemoci, opat ení nedodržuje, nelé í

a nešet í se.
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c, repudia ní postoj:  Pacient nebere nemoc na v domí, zapudí nemoc.

d, disimula ní postoj: Pacient zám rn  skresluje potíže, popírá, neinformuje správn

léka e.

e, nozofóbní postoj: Pacient p ece uje nevýznamné potíže, má nep im enou obavu

s nemoci.

f, hypochondrický postoj: Pacient se domnívá, že trpí nevylé itelnou nemocí a svým

potížím podléhá.

g, nozofilní postoj: Pacient cítí uspokojení s p íjemných stránek nemoci.

h, ú elový postoj: Vystup ovaný nozofilní stav, ú elové reakce m žou být více nebo

mén  v domé“.

     Ve fázi, kdy pacient eší sv j zdravotní problém, bylo diagnostikováno n kolik

metod p ijetí nemoci. K ivohlavý (14, s. 36,37) popisuje ty i fáze p ijetí nemoci:

 „Šok a pop ení. Psychicky zdraví jedinec ví, že nemoc existuje, ale nechce si p ipustit,

že  onemocn l  práv  on.  Má  pocit,  že  to  nem že  být  pravda.  V  této  fázi  nemocný

uvažuje o smysluplnosti svého života, klady si otázky Pro  se to stalo práv  mn ?, Pro

se to v bec stalo?.

Generalizace negativního hodnocení. Nemocný ztrácí smysl života, všechno neguje,

ichází období vzteku, hn vu a zloby. Nemocný má neuspo ádané myšlenky a

evládají negativní emoce. Smutek a deprese p edznamenává bu  smí ení, nebo

rezignaci.

Období adaptace. Nemocný za íná vid t jiné možnosti, za íná slevovat, ustupovat

z n kterých v cí. V tomto období m že u pacienta docházet k nalhávání si a falešné

nad ji na zlepšení stavu. Ale i naopak, za íná se m nit jeho pohled na danou situaci a

ten mu dává p íležitost promyslet si další postup k ešení momentální situace. Smí ení

se z nemocí a jejími d sledky. Dochází k vyrovnání se z nemocí a p izp sobení

životního stylu nemoci“.

     Pacienti s myastenií gravis, který p ežili resuscitaci a následné napojení na um lou

plicní ventilaci, ízenou nebo asistovanou, mají strach, že se tento stav vrátí. Obávají se

i respira ní insuficience a pocitu, že se dusí. Pacient m je d ležité vysv tlit, pro  stav
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vzniká, jak bude postupovat, jak dlouho bude trvat a jaká bude následná pé e. Všichni

zdravotni tí pracovníci musí být v i t mto pacient m empatický, trp livý a musí je

povzbuzovat a podporovat k optimizmu. Pozitivní skute ností je, že pacienti p i

zhoršení svých potíží absolvují návšt vu svého obvyklého zdravotnického za ízení,

léka e, sestry a dlouholeté hlubší vztahy v atmosfé e d ry, p ispívají k lepší

spolupráci p i lé  a pé i. (16)
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4 Kvalita života

     S pojmem „kvalita života“ se setkáváme v sou asné dob asto. Definice kvality

života vytvo ená Sv tovou zdravotnickou organizací WHO je (18, s. 51): „ Kvalita

života vyjad uje to, jak lidé vnímají svoje místo v život , v kontextu kultury a

hodnotových systém , ve kterých žijí, a ve vztahu ke svým cíl m, o ekáváním,

standard m a zájm m“. Do zdravotnictví se kvalita života dostala v 70. letech 20.

století. Dnes je sledování kvality života sou ástí tém  všech zdravotnických a

medicínských odv tví.

     Kvalita života je subjektivní posouzení vlastní životní situace a vlastního zdraví.

elem m ení kvality života je nejen zjistit p ítomnost a závažnost p íznak , ale i to

jak pacient prožívá nemoc, jak myslí a co cítí, jak se nemoc promítá do pacientova

života, které oblasti jeho života jsou zasažené, které jsou vlivem nemoci zm né a

jakým závažným problémem se stává vyrovnání se ze skute ností. Pro pacienta je

kvalita života motiva ní sílou, protože má velkou prediktivní hodnotu pro další

prognózu. Tendence hodnotit kvalitu života je hlavním zájmem poskytování vysoce

kvalitní zdravotní a ošet ovatelské pé e. Hodnocení kvality života pacient  je lepší

sledování a vyhodnocování výsledk  léka ské pé e, diagnostických a lé ebných

postup  a ošet ovatelské pé e. Kvalita života v ošet ovatelství se zaobírá nikoliv

zdravím, ale celkovou životní spokojeností a pohodou pacienta. Kvalitu života pacient ,

na kterou je v posledních letech kladen d raz, ovliv ují r zné faktory.

Pro monitorování kvality života existuje vícero metod. První, kde kvalitu života hodnotí

druhá osoba. Druhá, kde hodnotitelem je pacient. T etí, která vznikla kombinací dvou

edchozích.

     Výzkumy kvality života probíhající v klinické praxi poukazují, že pacienti se p i

ešení svých problém  obrací tém  výlu  na zdravotnický personál a ten má

v návaznosti na to velkou možnost ovlivnit kvalitu života pacient  intervencemi

zam enými na ešení daných problém . D ležité je zjistit, jaké aspekty kvality života

jsou u daného pacienta narušeny, jaký mají význam v eb ku hierarchie životních

hodnot pacienta. (17,18,19)
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PRAKTICKÁ ÁST

 5 Formulace problému

edpokládám, že p ínosem mého výzkumu bude zmapování zkušeností pacient

s nemocí myastenia gravis. Domnívám se, že odhalení problém  t chto pacient  m že

být užite né pro zdravotnické odborníky, kte í p ichází do styku s pacienty s myastenia

gravis. Dále se domnívám, že tato nemoc je opomíjená a nevšímaná. Nemoc

neovliv uje pacienty jen individuáln  a izolovan , ale zasahuje i do všech oblastí jejich

života. Kvalita života je ovlivn na psychickým a fyzickým stavem pacienta, jeho

funk ní zdatností a sociálním stavem.

 6 Cíl pr zkumu

          Cílem výzkumu bylo zjistit a zmapovat zkušenosti pacient  s onemocn ním

myastenia gravis v oblastech kvality života. Nemoc nezasahuje jen samotného pacienta,

ale i jeho okolí. Ve vlastním výzkumu jsem se zam ila na problémy spojené s

diagnostikou, p ijetím nemoci, omezením, které sebou nemoc nese a pohledem pacient

na svoji budoucnost.

Úkolem výzkumu bylo shrnutí zjišt ných informací v souvislosti se stanovenými

výzkumnými otázkami.

Výzkumná otázka . 1

„Jak pacienti prožívají nemoc myastenia gravis?“

Výzkumná otázka . 2

„Jak nemoc ovliv uje kvalitu života pacient  s myastenia gravis?“

7 Vzorek respondent

Výzkum probíhal v období listopad 2011 až leden 2012. Respondenti (dále R) jsou

lé eni v poradn  pro neuromuskulární onemocn ní ve Fakultní nemocnici v Plzni a
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jejich výb r byl cílený. Výzkum jsem provád la se všemi respondenty, kte í byli

ochotni se mnou spolupracovat. Rozhovory probíhali v soukromí návšt vní místnosti

neurologické kliniky. Po úvodním vzájemném seznámení, jsem respondent m

vysv tlila ú el a cíl mé bakalá ské práce. Rozhovory jsem nahrávala na diktafon a

doslovn  p epsala (p íloha . 5). Respondenti s nahrávkou rozhovoru souhlasili i

s použitím poskytnutých informací v mé práci (p íloha . 4). Výzkumné šet ení bylo

provedeno na malém vzorku respondent , proto nelze výsledky výzkumu zobec ovat.

Vzorek  respondent  tvo ili  ty i  muži  a  šest  žen.  Pro  lepší  p ehlednost  jsem  základní

údaje o respondentech shrnula do tabulky.

respondent pohlaví V k stav vzd lání jak dlouho se s MG

lé í

Práce

R1 žena 48 vdaná s edoškolské 18 ID

R2 muž 62 ženatý s edoškolské 2 SD

R3 muž 56 ženatý s edoškolské 7 ID

R4 žena 38 vdaná vysokoškolské 15 Ekonom

R5 žena 47 rozvedená s edoškolské 17 u itel

v MŠ

R6 muž 58 ženatý s edoškolské 23 SD

R7 žena 40 registrované

partnerství

s edoškolské 5 všeobecná

sestra

R8 muž 69 svobodný vyu en 1 SD

R9 žena 32 svobodná s edoškolské 3 servírka

R10 žena 45 vdaná vysokoškolské 15 ID

ID- invalidní d chod, SD- starobní d chod, ID- áste ný invalidní d chod, MŠ- mate ská škola
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8 Metoda výzkumu

     Pro výzkum kvality života pacient  s myastenia gravis byl použit kvalitativní

výzkum metodou standardizovaného rozhovoru s otev enými otázkami. Tato forma

výzkumu je vzhledem k možnosti hlubšího pr niku do zkoumaného problému

nejvhodn jší. Rozhovor dává pacientovi možnost interpretovat svoje myšlenky a pocity,

není oklešt ný nabízenými možnostmi odpov dí. Pomocí otev ených otázek jsem

zkoumala spokojenost pacient  se svým zdravotním stavem. Jak vnímají sami sebe, jaké

jsou jejich sociální a rodinné vztahy, bezpe í, prost edí v kterém žijí, finan ní situaci,

volno asové aktivity a zam stnání.  Metodou standardizovaného rozhovoru jsem cht la

zjistit jak je pro pacienty s myastenia gravis d ležitá podpora blízkých lidí z jejich

okolí, jakým zp sobem a od koho získali informace o nemoci, jak se jim poda ilo smí it

s nemocí, jaké problémy, v souvislosti s nemocí, musí ešit, a co jim nemoc dala a

vzala.

9 Zpracování údaj

     Nezbytnou sou ástí výzkumu bylo zpracování údaj  z rozhovor  s respondenty.

Interpretace výsledk  byla náro ná na as a zpracování. Rozhovor s respondenty se

vztahoval k n kolika oblastem. Pro lepší p ehlednost uvádím v rámci zpracování údaj

souvisejících s každou sledovanou oblastí odpov di všech respondent .

9.1 Oblast zjišt ní a diagnostiky nemoci

     První otázka se zabývá vznikem nemoci a její diagnostikou. Zam ila jsem se na

spoušt cí mechanizmus, nebo provoka ní moment vzniku nemoci. Pro pacienty je

ležitá doba po návratu z první hospitalizace do domácího prost edí. Je to pro n  nový

stav. V tomto období se pacienti zaobírají otázkami ohledem nemoci, práce, vztah .

Z literatury je z ejmé, že pacienti, kte í jsou víckrát hospitalizování, mají víc zkušeností

s daným stavem, lépe se orientují v problematice nemoci a v dí, co m žou o ekávat.

Tak jako hospitalizace, zasahuje do prožívání a následného smi ování nemoci i prožitá

myastenická krize, která je náro ným a život ohrožujícím stavem.
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9.1.1 Zjišt ní nemoci

„ Jak dlouho žijete s nemocí a jak vám ji diagnostikovali?“

R1 „ Poci ovala jsem velkou únavu, slabost, p ipisovala jsem to velkému stresu v práci.

K celkové slabosti se asem p idalo padání o ních ví ek. Chodila jsem k r zným

léka m, kte í si se mnou nev li rady, až jsem se dostala na neurologickou kliniku do

pražské nemocnice v Motole. Tam mi diagnostikovali nádor mediastina- thymom.

Podstoupila jsem náro nou operaci, kde mi p es hrudník odstranili brzlík.

Rekonvalescence probíhala neo ekávání dob e. ty i m síce jsem se cítila výborn .

Potom to za alo všechno nanovo- slabost, únava, padání ví ek“.

R2 „ Za al jsem dvojit  vid t, zašel jsem si za o ním léka em. Ten nic nenašel a poslal

mn  dom . Postupn  jsem p estal mluvit. Moje dcera mn  vzala k neurologovi do Plzn .

Hned mn  p ijali do nemocnice. ekli mi, že mám n jakou myastenii, nabrali mi krev a

byl jsem na CT- ku plic a mezihrudí. M j stav se postupn  zhoršoval, za al jsem se

dusit, tekly mi sliny a nemohl jsem dýchat. P evezli mn  na jiné odd lení, kde mn

napojili na um lou plicní ventilaci. Myastenickou krizi jsem m l dvakrát za sebou,

v nemocnici jsem byl dva a p l m síce“.

R3 „Byl jsem s manželkou a d tmi na výlet , úpln  se mi zav eli o i, p i ch zi jsem se

kolísal, zhoršilo se mi vid ní a zhoršila se únava. Byl jsem kv li zraku na vyšet ení u

ního léka e. Ten mn  poslal do Motole, kde mi zjistili nádor brzlíku a ten mi

vyoperovali. M síc po operaci jsem se cítil dob e. Po m síci mi poklesy o ní ví ka“.

R4 „U ila jsem se na státnice a najednou jsem se nemohla na nic soust edit, byla jsem

moc unavená, za ala jsem dvojit  vid t. Tento stav trval asi dva týdny. Navštívila jsem

praktického léka e, který mn  poslal za neurologem. Mezitím se mi p idali i další potíže,

nemohla jsem kousat ani zvedat ruce. Neurolog mi sd lil, že je jedná s nejv tší

pravd podobností o nemoc zvanou myastenie gravis, ale že to potvrdí vyšet ení, které

bych m la podstoupit na Neurologické klinice v Motole. M j stav se zhoršil natolik, že

jsem nemohla vstát z postele, nemohla jsem polykat. Za ali mi dávat léky, po kterých mi

bylo n jaký as lépe. Po t ech m sících se mi potíže op t objevili, ale s v tší intenzitou.

V nemocnici jsem dostala lé bu imunoglobuliny, špatn  se mi dýchalo, padala mi hlava,

byla jsem p ipoutána na l žko. Od rodi  vím, že mn  p evezli na ARO, kde jsem byla

v um lém spánku napojena na um lou plicní ventilaci. V tomto stavu jsem byla asi
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týden. Potom nastalo období- nau it se dýchat, kašlat, kousat, polykat, hýbat rukama a

chodit“.

R5 „V práci jsme v té dob  m li n jaké problémy, p idružili se k tomu i problémy

v rodin - rozvád la jsem se a na krku mi z stali dv  malé d ti. Poci ovala jsem velkou

únavu a celkovou slabost, za ala jsem špatn  vid t- hlavn  ve er mi padali o ní ví ka.

Dostala jsem se i k neurologovi, který mn  zachránil- p išel po vyšet eních, které se

provedli na diagnózu myastenie gravis. Nev la jsem v bec, co to obnáší, slyšela jsem

to poprvé. Byla jsem potom hospitalizovaná v Praze v Motole. Tam mi vyoperovali

brzlík. Ur itý as jsem m la od veškerých potíží, které mn  p ed tím trápili, klid. Po p l

roce, kdy už jsem zase nastoupila do práce, mi za ali znovu potíže s o ima a p idružili

se i problémy s kousáním- m la jsem pocit, že mám tuhou spodní elist. Znovu jsem byla

hospitalizována. Po lé , kterou jsem dostala, jsem byla zase v podstat  zdravá“.

R6 „Ve 35 letech mi za alo padat pravé o ní ví ko. Po známosti jsem se dostal na

neurologii. Ud lali mi nevyhnutné vyšet ení- náb ry krve, EMG, CT- plic. Po dvou

týdnech jsem se s výsledk  dov l, že trpím nemocí zvanou myastenie gravis. Po

Mestinonu se mi o ní ví ko zvedlo a beru ho jenom p i potížích“.

R7 „Na za átku jsem se cítila unavená, nevydržela jsem dlouho u po íta e, zhoršoval se

mi zrak a m la jsem unavené o i, až se mi zavírali. Léka ka, u které pracuji, si všimla

mých potíží a poslala mn  za svým známým neurologem. Po klinickém vyšet ení mn

léka  odeslal na CT plic a mediastina, kde zjistili thymom. Na chirurgickém odd lení

v Motole mn  odstranili thymom. Potíže ustoupily.  M la jsem najednou tolik energie, i

když jsem m la „rozpáraný hrudník“. Po t ech m sících se mi potíže za ali vracet, o ní

ví ka se mi neudržiteln  zavíraly, byla jsem tak vy erpaná, že jsem ani nemohla

zvednout ruce. P i hospitalizaci mi léka  nasadil lé bu kortikoidy a imunosupresivy. Až

stoupla ú inná hladina lék , m j stav se zlepšil“.

R8 „Za alo to tím, že sem nemohl zvednout ruce, když jsem se holil, nemohl jsem

íst noviny. Dovezli mn  do nemocnice a na druhý den mn  p evezli na tu intenzivní

pé i. Nemohl jsem se ani najíst, museli mn  krmit. Za alo se to zhoršovat, dávali mi

léky, po kterých mi tekly sliny, a padala hlava, nemohl jsem dýchat. Dostal jsem zápal

plic. Zase mn  n kam p est hovali a do krku mi dali trubi ku na dýchání. Dva týdny

jsem byl v um lém spánku. Trubi ku mi vyndali a za al jsem cvi it dech. Foukal jsem do
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láhve s vodou. Za ali mn  posazovat a postavovat. V tšinu dne jsem už sed l v k esle.

Bylo mi lépe. Pak mn  zase p est hovali a dom  jsem se dostal po m síci a p l“.

R9 „Pracovala jsem hodn  ve er a v noci. Rozost oval se mi zrak, nebyla jsem schopna

se soust edit. Byla jsem stále unaven jší a nepomáhal ani odpo inek. Moje léka ka mn

poslala na o ní vyšet ení, kde bylo všechno v po ádku. O ní léka  mi ješt  doporu il

neurologa. Odkládala jsem to tak dlouho, až se mi za ali zavírat o i sami od sebe. Na

neurologii mi ud lali EMG a n jaké odb ry krve. Na CT vyšet ení mn  objednali za

síc. Po CT vyšet ení jsem šla op t na neurologii, kde mi ekli, že vyšet ení je

v po ádku, ale v krvi vyšli protilátky proti acetylcholinovým receptor m. Sd lili mi, že

se jedná o nemoc- myastenii gravis. Léka  mi vysv tlil, o co jde. Nasadili mi lé bu.

Za ala zabírat a já se cítila dob e. Párkrát za ty t i roky mi lé bu upravovali, ale jinak

se m j stav nezm nil“.

R10 „Bylo mi 30, když se mi objevily první p íznaky. V práci jsem m la stresy, mladší

dcera za ala chodit do první t ídy. Byla jsem unavená, vy erpaná, spadlo mi pravé o ní

ví ko, v bec jsem s ním nemohla hýbat ani ho zvednout. Za týden jsem se nemohla ani

zvednout ruce a u esat se. Manžel si o mn  za al d lat starost. Obtíže, které jsem

popsala mojí obvodní léka ce, mn  p ivedli na neurologii“.

9.1.2 Po první hospitalizaci

„ Jaký byl váš život po návratu do domácího prost edí po první hospitalizaci?“

R1 „Když jsem se kone  po m síci vrátila s nemocnice, m la jsem strach, aby se to

nevrátilo, ješt  i te  mám v sob  jakýsi blok- špatný pocit, který se snažím n jak potla it

(má slzy v o ích)“.

R2 „Když jsem p išel dom , manželka se snažila být mi stále nablízku. Cítil jsem se den

ode dne siln jší. Lé ím se ješt  na vysoký tlak a cukrovku, takže jsem musel hlídat i to.

Ani jsem moc ne ešil, jestli a jak se nemoc m že vrátit“.

R4 „Po návratu z nemocnice n jaké období trvalo, než jsem za ala op t žít tak, jak mi

to nemoc dovolila. Na kontrole u neurologa mi hodn  odvahy dodala paní, s kterou

jsem si povídala, a která trp la stejnou nemocí. Nezapomenu na to, jakou radost ze

života vyza ovala. A psycholog, ke kterému jsem chodila“.
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R5 „Bylo to t žké období. Všeho jsem se bála. Bála jsem se vyvíjet jakoukoliv aktivitu,

jen abych zabránila únav . Bez rodi  bych celá moje domácnost lehla popelem. asem

se to všechno zm nilo, cítila jsem se lépe, znovu jsem nastoupila do práce na áste ný

úvazek“.

R7 „Hodn  jsem odpo ívala, trávila hodn asu na zahrad . Ani netušíte, jak dokážou

nabít energii zví átka. Naše ko ky mají na to zvláštní schopnosti“.

R8 „Jako vždy. Už toho moc nenad lám, každý den je v podstat  stejný. Mám zahradu,

sekám trávu, ob dy mi vozí služba a sest ky mi chodí p evazovat každý den nohu“.

R9 „Bylo mi dob e, žila jsem tak, jako p ed tím. Chodila jsem do práce, vybavila jsem

si práci na dopoledne, ve er a v noci od té doby ned lám“.

R10 „P idružili se deprese, další a další léky, za ala mi ochrnovat ruka. Nemohla jsem

lat to, co jsem m la ráda. Zhroutila jsem se. Moc mi pomohly moje hol ky, které

mn  pot ebovali, a i kv li nim jsem s tím neskoncovala. P iznávám, že jsem psychicky

labiln jší. Pro m  je d ležité, abych m la kolem sebe lidi, kterým m žu v it“.

 9.1.3 Hospitalizace, myastenická krize

„ Kolikrát jste byl (a) hospitalizován (a) a m l (a) jste myastenickou krizi?“

R1 „Nepamatuji si p esn , kolikrát jsem byla hospitalizována. Myastenickou krizi jsem

la v roce 1997. Zhoršil se mi celkový stav, píchli mi n jakou injekci a m la jsem

dechovou tíse , napojili mn  na um lou plicní ventilaci, co vím až z vypráv ní léka e“.

R2 „Byl jsem hospitalizován pouze jednou, ale dost dlouho. Bylo dost nep íjemné to

padání hlavy, nemožnost se u esat a oholit. Nemohl jsem zvednout ruce a padala mi

hlava na prsa. Myastenickou krizi jsem m l dvakrát za sebou, v nemocnici jsem byl dva

a p l m síce“.

R3 „Hospitalizován jsem byl dvakrát, myastenickou krizi jsem nem l“.

R4 „Hospitalizována jsem byla dvakrát“. P evezli mn  na ARO, kde jsem byla

v um lém spánku napojena na um lou plicní ventilaci. V tomto stavu jsem byla asi

týden“.
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R5 „Hospitalizována jsem byla celkov  t ikrát. Myastenickou krizi jsem nem la“.

R6 „Hospitalizován jsem nebyl, ani myastenická krize- i když o ní vím, mn

nepostihla“.

R7 „Hospitalizována jsem byla jednou. O myastenické krizi jsem pouze ela, mám

z toho smíšené pocity, ale nep emýšlím o tom“.

R8 „Jednou, to když jsem m l tu krizi“.

R9 „Hospitalizována jsem byla dvakrát, to když mi upravovali lé bu, p echodn  se m j

stav zhoršil, m la jsem potíže s kousáním, pila jsem takové ty nutridrinky, ale když se ta

hladina lék  upravila, tak se to zlepšilo. Myastenickou krizi jako takovou jsem nem la“.

R10 „Byla jsem hospitalizována n kolikrát. Myastenickou krizi jsem m la jednou“.

9.2 Oblast zvládání nemoci

      Ke zvládání nemoci pat í omezení, která sebou nemoc nese. Týkají se zejména

fyzické stránky, která je u myastenie gratis zasažena. Dále jsem se zam ila na

psychickou stránku zvládání nemoci a to její p ijetí nebo nep ijetí, a obavy, které

v souvislosti s nemocí pacienti eší. U pacient  se vlivem nemoci zm nil eb ek

hodnot, zaujímají jiný postoj k nemoci a m ní se jejich sociální situace.

9.2.1 Omezení

„ Jak vás nemoc omezuje?“

R1 „P edtím jsem hodn  sportovala, d lala jsem atletiku, jezdili jsme s d tmi na kole.

Te  na kole jezdit nem žu- bojí se o m  manžel i já mám docela strach. Spolu jezdíme

na Šumavu- lezeme po horách, mám z toho vždy dobrý pocit, že jsem n co dokázala,

když stojím na vrcholu“.

R2 „Nemoc mn  prakticky v ni em neomezuje. V d tství jsem osteoporózu bral jako

omezení, v život  jsem dohán l všechno, ale myastenie mn  trochu zpomalila a te  si

ur uji promyšlen ji, co je d ležité a co mén “.
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R4 „Rád jsem jezdil autem, te  už to není možné. Ochabuje mi pravá ruka. Po

kortikoidech se mi p idružila i cukrovka- takže si te  musím dávat pozor i na to, co sním

a brát léky“.

R4 „Necítím omezení, spíš to beru jako p izp sobení se dané situaci“.

R5 „Nemoc mi nic nedala, spíše mi vzala sociální a psychickou jistotu. Musím

pravideln  užívat léky, dávat na sebe pozor. Byla jsem zvyklá pravideln  cvi it, te  už

nem žu- musím se šet it“.

R6 „Nestresuji se, snažím se užívat život. Hodn  mn  nabíjí vnuci. Máme se moc rádi“.

R7 „N jak mn  ani neomezuje. V práci mi vychází vst íc, mám pohyblivou pracovní

dobu. Doma pracuji, kdy chci. Když se cítím unavená, tak odpo ívám a relaxuji“.

R8 „N kdy jsem slabší jako obvykle, ale p em žu to. Jezdil jsem autem, ale te  už si

netroufnu“.

R9 „Jak už jsem íkala, musela jsem zvolnit tempo, i když se nemocná necítím“.

R10 „Nem žu t eba jezdit na kole, s úklidem mi pomáhají dcery, nákupy d lá manžel.

Jsem schopna n co uva it“.

 9.2.2 Podávání se nemoci

„ Podával (a) jste se n kdy nemoci?“

R1 „Když jsem se o nemoci dov la, byl to pro m  šok. N jak jsem si to ani

neuv domovala, že budu muset p ehodnotit celý m j život. Nev la jsem, co mn eká.

Svoji v práci jsem m la ráda, pár let po tom, co mi zjistili MG, jsem ješt  chodila na

áste ný úvazek do práce- asi tak na ty i hodiny. Bohužel jsem to nezvládala kv li

slabosti. Od roku 1997 jsem v invalidním d chodu“.

R2 „S nemocí jsem se smí il dob e, od d tství trpím vrozeným odváp ováním kostí, byl

to celý život m j handicap. M l jsem dobré podmínky pro rekonvalescenci, hlavn

podporu a pomoc rodiny, proto jsem v tak dobrém psychickém stavu“.
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R3 „Tak n jak jsem se musel s nemocí vyrovnat sám. Trápí mn  hlavn  to, že nem žu

lat svoji práci. D lal jsem revizního technika u dráhy, práce mn  bavila a mn l jsem

ji rád. Kv li nemoci jsem se jí musel vzdát, protože jsem ji nezvládal. Mám áste ný

invalidní d chod, body nedosahuji na plný. Na ú ad  práce mi nabízeli práci idi e,

nebo sléva e- což je ješt  náro jší než moje p edešlá práce, i když by neprošel

zkouškami. Chvíli jsem d lal školníka, te  jsem doma a živý mn  manželka“.

R4 „Nejd ív jsem se s tím, že trpím jakousi zvláštní nemocí, o které nikdo s okolí nic ani

netušil, nedokázala vyrovnat. Byla jsem zoufalá z toho, že m j život už nebude nikdy

takový jako d ív. Úpln  jsem se uzav ela do sebe“.

R5 „Bylo to t žké období. Všeho jsem se bála. Bála jsem se vyvíjet jakoukoliv aktivitu,

jen abych zabránila únav . Bez rodi  bych celá moje domácnost lehla popelem. asem

se to všechno zm nilo, cítila jsem se lépe, znovu jsem nastoupila do práce na áste ný

úvazek“.

R6 „Léky u m  zabrali, což jsem byl rád. Nemusel jsem ešit, jestli se s nemocí smí ím a

jak. Lé ím se od mládí na cukrovku, takže s nemocí umím žít“.

R7 „Smí it s nemocí mi pomohla partnerka. Ona nedovolila, abych se tomu jakkoliv

podávala. Prost  stála za mnou v dobrém i zlém“.

R8 „Já se lé ím na hodn  nemocí, beru hodn  prášk . Když jsem m l tu krizi, myslel

jsem, že um u, ale když jsem p išel dom , bylo to lepší. Je to jen o pár prášk  navíc“.

R9 „Smí it se s tím nejde. Mám život p ed sebou, cht la bych se vdát a mít d ti. Nevím,

jestli to p jde. Musím se na to zeptat léka e“.

R10 „Myslím, že úpln  se mi smí it s nemocí nepoda ilo. M la jsem velké problémy,

dokonce jsem byla i u psychologa a následn  u psychiatra. Pár let jsem brala

antidepresiva. Bylo to asi tím, že mi za ala ochrnovat pravá ruka, kv li emu jsem

v invalidním d chodu. Najednou nem žete nic d lat bez pomoci druhých a jste na nich

závislá“.
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9.2.3 Obavy

„ Jak probíhalo vaše smi ování se s nemocí?“

R1 „Smi ovala jsem se s nemocí velmi t žce. Jsem bojovník, velmi mn  inspirují rodi e,

kterým je 85 let, a jsou v dobrém zdravotním stavu“.

R2 „Myslím, že kdybych nem l takové rodinné zázemí, p emýšlel bych o nemoci a

podával se tomu. Rodina je pro m  velmi d ležitá“.

R3 „Beru život tak, jak jde. Nejsem nadšený, ale nenad lám nic. Mrzí m , že jsem

onemocn l“.

R4 „Ze za átku bylo velmi t žké období, nebýt všech lidí kolem. Ti mn  nedovolili

stagnovat a podávat se“.

R5 „Hlavn  zeza átku to nebylo ideální. Stáhla jsem se do svého nitra, odmítala jsem

jakoukoliv pomoc. Trvalo to však pár let, než jsem si uv domila, že život jde dál“.

R6 „Ne, kdybych se i cht l n emu podávat, moje okolí mi to nedovolí“.

R7 „P emýšlela jsem o nemoci hodn . Na svém pracovišti se setkávám s lidmi trpícími

chronickou nemocí a vidím, jak ji zvládají a nezvládají. Jsem schopna je podržet a

povzbudit. Když jste v tom problému zainteresován vy sám, je to t žší. M la jsem

období, kdy jsem nikoho neposlouchala a stáhla jsem se do sebe. Díky partnerce jsem

toto období p ekonala. M žu v dnešní dob íct, že jsem se na nemoc adaptovala“.

R8 „Jsem starý a nemocný. Tohle mn  už netrápí“.

R9 „Nebyl as, sama se divím, jak sem to zvládla. Bylo t eba ešit jiné v ci a mám

super kamarádky a rodinu“.

R10 „Zeza átku. To bylo nejt žší. Postupn , jak šel as, jsem to n jak zpracovala. Te

to už beru jako sou ást mého života“.

9.3 Oblast faktor  ovliv ujících smi ování se s nemocí

Oblast faktor , které pomohli pacient m smí it se s nemocí, zahrnuje dostate nou a

adekvátní informovanost o nemoci. Podpora blízké rodiny a p átel má velký vliv na
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psychiku pacient  a další smi ování se s nemocí. U pacient , kte í trpí chronickým

onemocn ním, se m ní chování jak v pozitivním tak v negativním smyslu. Zm ny

v psychice mají velký vliv na další pr h nemoci. Zjiš ovala jsem i to, jestli pacienti

využili odbornou pomoc psychologa nebo psychiatra.

9.3.1 Informace

„ Jak jste získal (a) informace o nemoci?“

R1 „Informace mi dali léka i, žádnou literaturu ani internet jsme v té dob  nem li“.

R2 „V nemocnici mi o této nemoci n co ekl léka , p etl jsem si o tom n jakou knížku,

ale hodn  informací jsem našel na internetu“.

R3 „Informace mi podal léka  v nemocnici a potom na kontrolách v poradn . Sám jsem

nic nehledal“.

R4 „Informace mi pr žn  podávali léka i. Literatury nebylo moc, ale n co jsem

našla. Na v tšinu mých otázek mi up ímn  vždy odpov l m j neurolog, s kterým mám

za ten as tém  p átelský vztah“.

R5 „Byla jsem ze za átku v takovém šoku, že sem nic necht la v t. Informace jsem

dostala hlavn  od mého léka e a pozd ji jsem si n co našla na internetu. Te  se celkem

dob e orientuji v problematice nemoci, p etla jsem n kolik knih a odborných lánk .

emu nerozumím, to si zjistím dotazováním mého neurologa“.

R6 „N jaké informace mi sd lil léka , d ti mi n co vytiskli s internetu. Sousedky se

zeptám, když n emu nerozumím- ona s tím pracuje a vždy mi na moje všete né otázky

odpoví“.

R7 „Informace mám p evážn  s internetu, áste  od neurologa“.

R8 „O nemoci mn ekli dokto i v nemocnici“.

R9 „N co léka , n co jsem p etla na internetu, te  jsem sehnala n jaké lánky“.

R10 „Všechno jsem se dov la od léka e“.

10.3.2 Podpora rodiny a p átel, rodinné zázemí

„ Jaké je vaše rodinné zázemí a kdo je vaší oporou v nemoci?“
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R1 „Bydlím v rodinném dom  s manželem. Synové už s námi nebydlí, jsou dosp lí, ale

asto nás navšt vují. Starší je ženatý a v lét ekají miminko. T ším se, budu babi kou“.

„Nejv tší oporou je m j muž. Když jsem onemocn la, synové byli ješt  malí, bylo jim 10

a 12let. Pot ebovali zdravou mámu, a já jim kv li neustálé únav  nemohla dát to, co

pot ebovali. V tomto mi moc pomohli moji rodi e, kte í bydlí blízko“.

R2 „Bydlím v rodinném dom  s manželkou, s námi bydlí ješt  m j nejmladší syn, je mu

16 let. Dosp lé dcery jsou samostatné a mají vlastní rodiny“.

 „Mojí nejv tší oporou je moje manželka a d ti. Dcera- sest ka je takový m j hlída .

Denn  spolu telefonujeme, ona se o m  dost bojí“.

R3 „Bydlím s manželkou a t emi d tmi v rodinném domku“.

 „Oporou je mi manželka, ale v podstat  jsem si s tím musel pomoct sám“.

R4 „Školu jsem úsp šn  dokon ila a nastoupila do rodinné firmy, kde jsem poznala

svého budoucího manžela. Máme malý domek a sedmiletou dceru“.

„V za átcích byli pro m  nejv tší oporou moji rodi e a sestra. Te  je to manžel a

dcerka, která má tolik energie, že na nemoc ani nemám as myslet. Jenom mi d lá

radost“.

R5 „Bydlím v byt  se svou mladší dcerou, syn bydlí sám. asto mn  navšt vuje“.

 „Na za átku mn  hodn  podrželi mojí rodi e, d ti byli malé, pot ebovali mámu, v emž

mn  zastoupila ta moje. Hodn  mi pomáhali kolegyn  z práce, které byli i

kamarádkami. Te  jsou tou oporou moje, už dosp lé d ti“.

R6 „Bydlím ve m st  v rodinném dom  s manželkou a s dcerou a s její rodinou. Máme

dva vnuky. Starší syn bydlí se svou rodinou v zahrani í“.

„ Nejv tší oporou jsou manželka a d ti“.

R7 „Bydlím v malém domku s velkou zahradou na venkov  se svojí partnerkou. Máme

i ko ky a psa“.
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„Rodi e už nemám, sourozence jsem do mých problém  necht la zatahovat- mají dost

svých potíží. V nemoci mn  nejvíc podržela moje partnerka, s kterou se znám deset let a

ed dv ma roky jsme se registrovali“.

R8 „Bydlím na vesnici v domku. Žiju sám, nedaleko bydlí synovec s rodinou. Jsou

hodní, nakoupí mi, p ijdou se zeptat, jestli n co nepot ebuji. Synovec mn  vozí i na

kontroly“.

„Nemám žádnou oporu. Celý život žiju sám. íkají o mn , že jsem podivín“.

R9 „Mám vlastní byt blízko mé sestry. Bydlím sama“.

Opora „Jsou to rodi e a sestra s rodinou, pak kamarádky a holka se stejnou nemocí,

s kterou jsem se seznámila. Podporujeme se navzájem“.

R10 „Bydlím v byt  s manželem a dcerou, která ješt  studuje. Starší dcera má vlastní

rodinu a bydlí pár blok  od nás“.

„Manžel, i když jsme m li n jaké problémy, zvládli jsme to spolu. A dcery“.

9.3.3 Odborná pomoc

„ Vyhledal (a) jste n kdy, nebo vám n kdo doporu il odbornou pomoc?“

R3 „ Psychologa mi nikdo nedoporu il, nevím, jestli bych v l mluvit o svých pocitech

s n kým cizím“.

R4 „ Neurolog mi nabídl rozhovor s psychologem. Na sezení jsem chodila asi p l roku.

Bylo to ze za átku t žké, mluvit o tom, co cítím s n kým cizím, ale n jak se to zlomilo a

já zjistila, že jsem schopna uvažovat i jinak než dosud“.

R5 „ Nakonec jsem z vlastní v le navštívila psychologa, který mi pomohl pochopit.

Trvalo to však pár let, než jsem si uv domila, že život jde dál“.

R10 „ M la jsem velké problémy, dokonce jsem byla i u psychologa a následn  u

psychiatra. Pár let jsem brala antidepresiva“.
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9.4 Zm ny v sebepojetí

     Zm na vzhledu snižuje pohled lov ka na vlastní hodnotu. Snižuje jeho sebev domí.

Pacienti trpí pocity mén cennosti, myslí si, že jsou zát ží pro své okolí a blízké. N kte í

naopak, snaží se vyt žit s nemoci hodn  pro sebe, nebo berou sv j boj s nemocí jako

svoji životní výhru. Pohled na sebe je d ležitý ve vnímání nemoci. Pro v tšinu pacient

se zm ní pohled na sebe, když je jejich handicap vid t. U myastenie gravis u v tšiny

pacient  viditelný handicap není. Smí ení a vyrovnání se s nemocí je u pacient

s myastenií gravis d ležité.

9.4.1 Pohled na sebe

„ Zm nila nemoc váš pohled na sebe?“

R1 „Kdybych vedle sebe nem la manžela, který jí neustále podporuje a dodává v li

nepodávat se nemoci, brala by se jinak“.

R2 „Nezm nil, bylo by jiné, kdybych byl postižen jinak- nem l nohu nebo ruku, ale

myastenie není vid t“.

R3 „P ed myastenií jsem mn l potíže s o ima, m l jsem t i a tvrt dioptrie, myastenií se

mi postupn  zhoršoval zrak, mám šedý zákal a tém  nevidím“.

R4 „To víte, že jsem p emýšlela nad tím, jak te  budu žít. Cht la jsem manžela a d ti,

ale trápilo mn , jestli budu pro n koho p itažlivá, i když mi bude padat hlava a téct

sliny. Za to, že jsem potkala mého muže, jsem vd ná. On byl v mém okolí, když jsem

byla nemocná a o všem v l, takže to bylo leh í, nemuset mu nic vysv tlovat“.

R5 „Vždy jsem o sebe dbala. Chodila jsem na kosmetiku a ke kade nici a tím jsem si

posilovala sebev domí. Myslím, že mi to pomohlo k tomu, jak se na sebe dívám“.

R6 „Cítím se být stejným lov kem, jakým jsem byl i p edtím“.

R7 „Spadlé o ní ví ko není tak výrazný handicap, a když ten p íznak po užívání lék

ustoupil, nebylo co ešit“.

R8 „Ne“.
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R9 „Trochu asi ano, jako mladá holka se chci bavit a užívat si života, poznávat nové

lidi. Už nem žu na diskotéku do rána. Musím se šet it. Nem žu na hory s kamarády

lyžovat celý den. A našlo by se víc v cí, p i kterých se cítím mén cenná“.

R10 „Manžel by mi to nedovolil, neustále mi opakoval a opakuje, jak jsem úžasná“.

9.4.2 Zvládání t žkostí

„ Myslíte, že jako nemocný (á) dokážete zvládat lépe životní t žkosti?“

R1 „P edtím jsem byla zbrklá, úzkostná a punti ká ská, nedokázala jsem nic vy ešit

v klidu, ze všeho jsem m la stres. Vlivem nemoci beru v ci jinak, všechno víc

ehodnocuji“.

R2 „Tolik se nehoním, pracuji jako jednatel firmy- jsem pánem svého asu, vstávám,

kdy chci. Když jsem unavený, tak si odpo inu. Nic už nep eháním a z ni eho si ned lám

vrásky“.

R3 „ Nevidím v tom rozdíl“.

R4 „Nevím, jestli je to nemocí, nebo v kem, ale už se nestresuji malichernostmi a eším

jen podstatné v ci. Tolik se nehoním, odpo ívám, což jsem p edtím neum la“.

R5 „Ur it . Nevím, jestli je to v kem, nebo nemocí, ale už se nestresuji nepodstatnými

cmi, eším v ci s rozvahou, prost  už ned lám z komára velblouda“.

R6 „To nem žu íct tak jednozna , p edtím mn  omezovala jenom cukrovka. Myslím,

že eším v ci tak, jak p edtím“.

R7 „Vážím si každého dne, kdy se probudím, ne eším pomíjivé v ci. Vezmu si prášky a

je mi dob e“.

R8 „Vždy jsem si n jak poradil“.

R9 „To nevím“.

R10 „Ur it  mn  to posílilo. Myslím, že jsem rozvážn jší a víc myslím než konám“.
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  9.5 Oblast vnímání budoucnosti, koní ky a volný as

     Otázka je zam ena na vnímání a pohled respondent  do budoucna, na koní ky a

trávení volného asu. Nemoc se u respondent  výrazn  podepsala na trávení

volno asových aktivit.

„ Jak nyní trávíte volný as a jaké máte v této oblasti plány do budoucna?“

R1 „Když p ijedu dom  s nemocnice, za nu plánovat n jaký výlet. S manželem hodn

cestujeme, to nás baví od mládí a jsem ráda, že i s nemocí m žu cestovat“.

„Ned lám si žádné velké plány. T ším se na první vnou átko“.

R2 „Koní kem je moje rodina a moje práce“.

„Budoucnost n jak obzvláš  ne eším“.

R3 „Baví mn  zahrádka a práce kolem domu. To je ale limitováno tím, jestli jsem
unavený“.

„Touto otázkou se nezabývám. Beru život tak, jak jde“.

R4 „Stále pracuji v rodinné firm , v kancelá i, zaobírám se financemi. Mám volnou

pracovní dobu, p izp sobuji jí tomu, jak se cítím. Když jsem unavená, tak si odpo inu.

Koní kem je moje rodina a s ní trávím i veškerý m j volný as“.

„Cht la bych toho ješt  tolik stihnout. Ukázat dce i výjime ná místa, cestovat

s manželem. D lám si plány“.

R5 „Jsem po ád ve školce, d ti mn  nabíjí. Mám ráda ru ní práce- hlavn  šití na šicím

stroji- nemám na to tolik asu. Ráda tu, hlavn  romantické romány. V lét  trávím

dovolenou u mo e- hodn  mn  to nabíjí“.

„Vzhledem k tomu, že lé ba zabírá a m j stav se nezhoršuje a dávám si na sebe pozor a

šet ím se myslím, že pokud to bude takto, jsem relativn  spokojená“.

R6 „Už jsem v p ed asném d chodu, pracoval jsem jako ú edník ve státní sfé e. Místo

aktivního sportu jsem p esedlal na pasivní- hokej a jiné zimní sporty“.

„Mám ur ité obavy a strach, že se nemoc bude zhoršovat“.

R7 „ Ráda plavu, pravideln  chodím do bazénu, ráda chodím p šky. Plánujeme

s partnerkou dovolené, protože rádi cestujeme“.
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„D lám si plány jen na krátkou dobu. O budoucnosti nep emýšlím“.

R8 „Mám rád synovcovi d ti, ty ob as zajdou. Rád si p tu noviny, koukám na zprávy,

sleduji politiku, a co se kde ve sv  d je“.

„Nekoukám do budoucnosti, žiju každý den tak, jak p ijde“.

R9 „Jsem servírka, pracuji v kavárn . Moje koní ky se zna  smrskly, te  víc tu,

chodím na jógu, po ádáme srazy s kamarádkami. Mám pocit, že nikdy nejsem sama“.

„Snažím se žít p ítomností“.

R10 „Po ídili jsme si pejska, d lá nám, hlavn  mn  velkou radost. Léto trávíme u

známých na chalup . Jsem ráda, že vypadnu z m sta. Dob e mi d lají procházky“.

„ Nevím, co bude, ani to nechci v t“.

  9.6 Svépomocné skupiny

Otázka byla zam ena na zjišt ní, zda by pacienti p ijali možnost se setkat se stejn

nemocnými a p edat si zkušenosti s nemocí.

„ Cht l (a) by jste se setkávat se stejn  nemocnými lidmi a p edávat si s nimi zkušenosti

s nemocí?“

R1 „Nemám ráda, když se n kdo patlá a libuje si ve své nemoci, kontakt s nemocnými

nevyhledávám“.

R2 „Nemám na to as a ani jsem o tom neuvažoval. Mám si s kým povídat. Je to pro

osamocené lidi, kte í nemají nikoho“.

R3 „ Nevím“.

R4 „Jediné stejn  nemocné potkávám pouze na kontrolách u léka e. P es sociální sí

jsem si našla super kamarádku, která má taky myastenii, ale o nemoci spolu moc

nemluvíme, spíše o rodin  a každodenních problémech“.

R5 „Necht la. Pro m  je lepší být mezi zdravími lidmi a tím nemyslet na svojí nemoc“.

R6 „Ani nevím, nep emýšlel jsem o tom“.
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R7 „Ani ne. V práci potkávám dost nemocných lidí“.

R8 „Nevím, ješt  jsem nepotkal žádného takového lov ka. Ob as za mnou p ijedou

kamarádi, ale ty nemají tuto nemoc“.

R9 „Pro  ne, mám dobrou kamarádku se stejnou nemocí. Poznali jsme se p es internet.

Bylo by fajn poznat mladé lidi se stejnými potížemi“.

R10 „Ne“.
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10 DISKUZE

     S pacienty postiženými myastenii gravis pracuji již mnoho let. Bohužel se asto

setkávám s tím, že tato nemoc je neznámá nejen pro laickou, ale s podivem i pro

odbornou ve ejnost. Touto prací bych ráda „p ipomn la“ tuto závažnou nemoc a

poukázala na velmi siný negativní vliv myastenia gravis na kvalitu života pacient . P i

zahájení výzkumu jsem si položila dv  výzkumné otázky a pokusila se na tyto otázky

najít odpov  metodou kvalitativního výzkumu.

     Zam ila jsem se na oblasti, ve kterých jsem zkoumala pohled a pocity pacient . Pro

svoji práci jsem zvolila kvalitativní výzkum pomocí rozhovoru s respondenty, kterým se

dá hloub ji proniknout do problematiky. Rozhovor je subjektivní metoda, která závisí

od pocit  a sympatií mezi respondentem a dotazovatelem. Tato metoda je asov

náro ná jak na sb r informací, tak na jejich zpracování. Zpracované údaje jsem rozd lila

do n kolika oblastí.

První oblast, kterou jsem zkoumala, byla zam ena na nemoc. Na vznik a diagnostiku

nemoci. Provoka ní faktory jsou pro diagnostiku nemoci d ležité. U v tšiny

respondent  vznikla nemoc po dlouhodobém stresu a nadm rné zát ži v práci i doma.

Velká únava, celková slabost, problémy s poruchou zraku a ptóza jsou p ítomny tém  u

všech respondent . Tyto p íznaky je p ivedli k praktickým nebo o ním léka m, kte í je

posléze odeslali k neurologovi, který jim p es adu zat žujících a n kdy i bolestivých

vyšet ení diagnostikoval nemoc myastenia gravis. ty i respondenti podstoupili

operativní odstran ní brzlíku. I po thymektomii však došlo k recidiv  potíží po r zn

dlouhém období. Další otázku z oblasti nemoci jsem sm ovala k období po první

hospitalizaci. Toto období je d ležité pro pochopení nemoci a p izp sobení se danému

stavu. Chronická nemoc je pro pacienty nový stav a období po návratu do domácího

prost edí má vliv na uv dom ní si nemoci a postupné sžití s nemocí. P ináší sebou

otázky ohledn  zm n jak vztahových, tak i pracovních. Pacienti musí ešit sv j další

život a všechno co sebou p ináší. Návrat do domácího prost edí byl stresující pro ty i

respondenty. R1 má i te  v sob  jakýsi blok, který ji pronásleduje i po letech kdy se

potýká s nemocí. M la a má strach, aby se nemoc nevrátila. R4 trvalo n jaké období,

než za ala žít jako p ed nemocí. Odvahu jí dodala pacientka se stejnou nemocí, s kterou

si promluvila. R5 se bála a vyvarovala se všeho, o em si myslela, že op t m že vyvolat

nemoc. R10 se musela sv it do rukou psychiatra, kv li depresím, které na ni dopadli,
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když si uv domila, jak chronická nemoc ovlivní její život. Vzhledem k tomu, že se

kte í respondenti cítili dob e, nem li žádné v tší potíže, žili po návratu do domácího

prost edí jako p edtím. I hospitalizace p i zhoršení stavu nebo p i úprav  lé by je u

pacient  s myastenií gravis vždy stresujícím faktorem. Má vliv i na prožívání nemoci.

Pacienti, kte í jsou hospitalizováni vícekrát, se orientují lépe v problematice nemoci. P i

hospitalizaci pacienti se nemají as zamýšlet nad tím, jak budou žít po návratu dom .

Za nou  o  tom  p emýšlet  až  v  domácím  prost edí.  P i  hospitalizaci  se  cítí  relativn

v bezpe í. Jsou obklopeni týmem profesionál , kterému se v p ípad  jakýchkoliv potíží

žou sv it a mají jejich d ru. Taky myastenická krize velkou mírou zasahuje do

prožívání nemoci pacient . Pocit dechové tísn  a následné napojení na um lou plicní

ventilaci je komplikace, p i které pacienti zažívají pocity jako úzkost, strach o sv j život

i  strach  ze  smrti.  Pocit,  že  se  udusí,  zp sobuje  neklid,  stres  a  tím  zhoršení  stavu.

Myastenická krize prob hla u ty  respondent . Stresující pro n  bylo zejména období

po odpojení od um lé plicní ventilace. U respondent  probíhala intenzivní fyzioterapie

a nácvik sob sta nosti.

     Další oblast, na kterou jsem se zam ila, bylo zvládání nemoci. Myastenie gravis je

náro nou nemocí nejen po psychické, ale i po stránce fyzické. S nemocí souvisí r zná

omezení. Omezení fyzické aktivity zejména u pacient , kte í byli zvyklí na pravidelný

pohyb, p ináší sebou další stres. Respondenti zjistili, že nadm rná fyzická aktivita

zhoršuje p íznaky nemoci, únavu a vy erpání a p ehodnotili tak sv j postoj k pohybové

aktivit . Našli si alternativu dané innosti. Omezení závisí p edevším na p etrvávajících

potížích pacient . Potíže se zrakem nedovolí R4 ízení auta. Ani R8 si už netroufne

jezdit autem. R5 vzala nemoc sociální a psychickou jistotu. Má strach, že když se její

nemoc zhorší, p ijde o práci a tím o finan ní p íjem. N kte í respondenti necítili žádné

omezení. Sníženou fyzickou aktivitu berou jako p izp sobení se danému stavu. To, jaký

postoj zaujmou pacienti k nemoci, souvisí se smi ováním s nemocí a dalším životem

pacient  s myastenií gravis. R1 byla šokovaná, když se o myastenii gravis dov la.

Musela se po ase vzdát své práce, kterou m la ráda. Te  je kv li potížím, které

etrvávají, v invalidním d chodu. R2 se s nemocí smí il dob e, m l dobré podmínky

i rekonvalescenci a znal chronickou nemoc a p izp sobení se z d tství. R3 se

s nemocí musel vyrovnat sám. Mrzí ho, že se musel vzdát své oblíbené práce, kterou

kv li poruše zraku nezvládal. Je v áste ném invalidním d chodu. Potýkal se i

s problémy p i nabídkách na ú adu práce. R4 se uzav ela do sebe a nedokázala se sama
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s nemocí vyrovnat. Navšt vovala psychologa, který jí pomohl smí it se s nemocí. Pro

R5 to bylo zeza átku t žké období. D lala všechno proto, aby zabránila únav .

Nedokázala si sama pomoc a vyhledala odborníka. Te  znovu pracuje na áste ný

úvazek. R10 se s nemocí smí it úpln  nepovedlo. Navšt vovala psychologa. Je

v invalidním d chodu a pot ebuje kv li omezení hybnosti pomoc okolí.

Respondenti udávali, že nejt žší období bylo na za átku nemoci. Podávání se nemoci

zhoršuje p izp sobení se zm nému stavu. R1 inspirovali starší rodi e, kte í jí byli

íkladem, aby nemoci nepodléhala a bojovala s ní. R3 bere život tak, jak jde a nemoc

ijal. R4 hodn  podporovalo okolí v boji s nemocí, R7 se adaptovala na nemoc sama,

R8 n jak zvláš  ne ešil vzniklou situaci, v podstat  rezignoval. Všichni respondenti se

danému stavu postupn  p izp sobili. Souvisí to i s dobou, po kterou se s nemocí

potýkají.

     Oblast faktor , které ovliv ují smi ování se s nemocí je dalším blokem, který jsem

zahrnula do mé bakalá ské práce. Pro pacienty je d ležitá správná informovanost.

K pochopení a p ijetí nemoci jsou nutné veškeré informace o nemoci. Hlavn  o vzniku

nemoci, p íznacích, prognóze, a lé . Všichni respondenti dostali informace od

ošet ujících léka . R2 si doplnil informace s literatury a internetu. Taky R5 si doplnila

informace o nemoci v odborných láncích a knihách. Respondenti považují informace,

které dostali od léka e, za dosta ující.

Vliv na smi ování a prožívání nemoci má zejména podpora rodiny, p átel a rodinné

zázemí. R1 bydlí s manželem, který je její velkou oporou a ve všem ji podporuje. Pro

R2 je oporou manželka a d ti. R3 tvrdí, že i když p i n m manželka stojí, musel si

pomoct v tšinou sám. R4 podporovali rodi e, se kterými žila a pozd ji manžel a dcera.

R5 podrželi rodi e a kolegyn  z práce. R6 má oporu v manželce a d tech. R7 podržela

partnerka. R8 žije sám a nemá žádnou oporu. Pro R9 je oporou rodina a p átelé. R10

nemoc zvládá s podporou rodiny a d tí. Pro všechny respondenty je zázemí a podpora

rodiny a blízkých d ležitá. Pomáhá jim vyrovnat se s nemocí, nepodce ovat se. R8

nemá nikoho, s kým by mohl sdílet svoje problémy, co se odráží i na tom, jak svoji

nemoc prožívá.

Odbornou pomoc psychologa využili pouze t i respondenti. Ostatní respondenti nem li

o odbornou pomoc zájem, nebo jí odmítli.
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Zm na vzhledu snižuje pohled lov ka na svoji vlastní hodnotu a sebev domí. Pohled

na sebe se zm ní u v tšiny pacient , i když není u myastenie gravis skoro žádný

handicap vid t. Na vnímání vlastního vzhledu hraje velkou roli u respondent  blízký

lov k. Mladší pacienti se neobávají ani tak zm ny pohledu na sebe, ale spíš omezení,

které sebou nese vy erpání, únava jako i neschopnost provozovat b žné innosti.

V otázce, která byla zam ena na zvládání t žkostí, jsem zjistila, že u poloviny

respondent  se zm nilo jejich chování. Nemoc byla impulzem k nalezení klidu a

vyrovnanosti, k v tšímu p emýšlení o život  a jeho cen . P ehodnotili sv j dosavadní

postoj ke zvládání b žných problém . eší v ci ve v tším klidu a s rozvahou. Druhá

polovina respondent  nevidí rozdíl ve svém chování. Staví se ke zvládání t žkostí a

problém  b žného života jako p edtím.

     Pohled na budoucnost jako i koní ky a trávení volného asu vnímají respondenti

zn . R1 ráda cestuje, ale ned lá si plány do budoucna. Pro R2 je koní kem rodina a

práce a budoucnost n jak zvláš  ne eší. R3 má rád práci na zahrádce a bere život tak,

jak jde. R4 tráví veškerý volný as s rodinou a plánuje s ní budoucnost. R5 má ráda

ru ní práce, te a pokud se její stav nezhorší, je spokojená. R6 sleduje ve volném ase

sport a má strach, že se nemoc bude zhoršovat. R7 ráda plave a chodí na procházky a

dává si krátkodobé plány. R8 se zajímá o politiku a každý den žije, jak p ijde. R9 te a

setkává se s kamarády, žije život p ítomností. R10 si po ídila pejska, s kterým chodí na

procházky, neví ani nechce v t, co bude. Vypln ní volného asu je d ležité k posílení

psychiky. Pacienti nemají as podávat se nemoci. Pokud jim to jejich aktuální zdravotní

stav dovolí a neomezuje je, kvalita provád ných inností se zlepší, což p ispívá

k posílení sebev domí. Dv  t etiny respondent  si plány do budoucna ned lají, žijí

ítomností podle toho, co jim nemoc každý den p ináší.

     Respondenti byli v poslední otázce dotazováni, zda by se cht li setkávat se stejn

nemocnými pacienty a p edat si s nimi svoje zkušenosti s nemocí. R1, R2, R5, R7, R10

necht jí poznat stejn  nemocné pacienty. Zdá se jim, že by museli o nemoci mluvit, a

tím  i  víc  o  ní  p emýšlet,  a  to  by  je  podle  nich  vrátilo  zpátky.  R3,  R6,  R8  o  tom

nep emýšleli. Pro R4 a R9 je setkání s pacienty s myastenií gravis p ínosné. Tyto

odpov di mn  dost p ekvapili. Myslela jsem, že respondenti budou ve v tší mí e

vyhledávat kontakt se stejn  nemocnými a budou chtít mluvit o potížích, které je trápí.
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Výzkumná otázka . 1 „Jak pacienti prožívají nemoc myastenia gravis?“

     Shrnutím získaných informací lze odpov t na výzkumnou otázku . 1. Pacienti

nejh e prožívají zjišt ní nemoci, období vyšet ování a první lé by. Prožívání nemoci je

i u t chto pacient  v souladu s uvedeným teoretickými poznatky o prožívání nemoci.

Nejvýrazn jšími faktory ovliv ujícími prožívaní nemoci je osobnost, individualita

pacienta, sociální zázemí a pr h nemoci.

Výzkumná otázka . 2 „Jak nemoc ovliv uje kvalitu života pacient  s myastenia

gravis?“

     Odpov  na druhou výzkumnou otázku se prolíná celým pr hem, všemi oblastmi,

na které jsem se v rámci rozhovoru tázala. P ekvapiv  musím konstatovat, že

v sou asnosti má p evážná v tšina respondentu uspokojivou, ba v n kterých p ípadech i

lepší kvalitu života než p ed diagnostikováním nemoci. U mnoha respondent  práv

nemoc p inesla p ehodnocení a zm nu životních hodnot a vedla k zejména ke zlepšení

sociálních vztah . Z odpov dí respondent  je z ejmé, že kvalitu života negativn

ovliv uje v absolutní v tšin  za átek onemocn ní.

     Bohužel dle mých dostupných zdroj  kvalitu života pacient  s MG nikdo

nezkoumal, proto nem žu výsledky svého výzkumu porovnat.
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ZÁV R

      Bakalá ská práce se zabývá kvalitou života pacient  s myastenií gravis. Cílem

bakalá ské práce bylo analyzovat kvalitu života pacient  s myastenia gravis pomocí

kvalitativního výzkumu v r zných oblastech b žného života. Nemoc, která pacient m

vstoupila do života, p inesla jak pozitivní, tak negativní zm ny. Negativní zm ny se

týkají p edevším omezení ve fyzické aktivit , zm ny v práci s ím souvisí i zm na

finan ní situace. K pozitivním zm nám dochází zejména v psychice, v chování a

mezilidských vztazích. V tšina pacient  nalezla ur itý klid a vyrovnanost, víc p emýšlí

o život  a eší problémy s nadhledem.

     Znalost kvality života pacienta postiženého myastenia gravis je pro zdravotnického

pracovníka d ležitá pro pochopení všech pot eb pacienta v rámci komplexního,

holistického pojetí ošet ovatelské pé e. Velmi d ležité u t chto pacient  je také

pochopit, udržovat a podporovat individualitu každého pacienta a poskytovat kvalitní

ošet ovatelskou pé i se všemi specifiky souvisejícími s nemocí myastenia gravis.

      Práce poskytuje nejen ucelené teoretické poznatky o této nemoci, ale zárove  i

hlubokou sondu do „duše pacienta“. M že tak sloužit jako obecné vodítko p i práci

s pacienty s myastenia gravis ve všech oborech ošet ovatelství.
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SEZNAM POUŽITÝCH ZKRATEK

EMG- elektromyografie, vyšet ovací metoda

SpO2- nasycení, saturace krve kyslíkem

BMI- body mass index, pom r mezi výškou a hmotností

UPV- um lá plicní ventilace

R- respondent

MGFA- americká nadace pro myastenia gravis

QMGS- kvantitativní myastenické skóre
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SEZNAM P ÍLOH

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

Stupe Postižení

I Oslabení o ních sval

II a Oslabení o ních sval , sval  kon etin

II b Oslabení o ních sval , sval  kon etin a sval  bulbárních

III Prudký rozvoj svalové slabosti b hem 1-3m síc  s rizikem rozvoje myastenické
krize

IV Pozdní rozvoj svalové slabosti

íloha . 2 Klasifikace podle MGFA (9, s. 279)

Stupe Postižení

I oslabení o ních sval , p ipouští se možnost oslabení musculus orbicularis oculi,
nevyskytuje se oslabení jiných sval

II oslabení o ních sval  jakékoliv
intenzity, lehké oslabení
ostatních sval

IIa evaha oslabení sval  kon etin a
axiálních sval

IIb evaha oslabení bulbárních a /nebo
respira ních sval

III oslabení o ních sval  jakékoliv
intenzity, st ední oslabení
ostatních sval

IIIa evaha oslabení sval  kon etin a
axiálních sval

IIIb evaha oslabení bulbárních a /nebo
respira ních sval

IV oslabení o ních sval  jakékoliv
intenzity, t žké oslabení ostatních
sval

IVa evaha oslabení sval  kon etin a
axiálních sval

IVb evaha oslabení bulbárních a /nebo
respira ních sval

V intubace pro myastenickou krizi
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íloha . 3 QMGS (9, s. 280)

Stupe 0 1 2 3

Diplopie p i
pohledu do strany

61 11- 60 1- 10 spontánn

Ptóza (pohled
vzh ru)

61 11- 60 1- 10 Spontánn

Mimické svaly
(orbic. oculi)

normální síla p i
zavírání o í

úpln  zav e, ur itá
slabost, schopen
odporu

úpln zav e, není
schopen odporu

nezav e úpln

Polykání vody      (
100 ml)

Normální minimální kašel žký kašel,
zaskakování, nosní
regurgitace

neschopen
polknout

Hlasitá - po ítá
do 50 (za átek
dysartrie)

normální, žádná
dysartrie

30- 49 10- 29 do 9

Rozpažení PHK-
90°, vsed

240 90- 239 10- 89 0- 9

Rozpažení LHK-
90°, vsed

240 90- 239 10- 89 0- 9

FVC (%
tabelované
hodnoty)

80% a více 65- 79 50- 64 pod 50%

Stisk PHK (kg)

muž

žena

45 a více

30 a více

15- 44

10- 29

5- 14

5- 9

0- 4

0- 4

Stisk LHK (kg)

muž

žena

45 a více

30 a více

15- 44

10- 29

5- 14

5- 9

0- 4

0- 4

Zvedání hlavy
vleže- 45°

120 30- 119 1- 29 0

PDK elevace
vleže- 45°

100 31- 99 1- 30 0

LDK elevace
vleže- 45°

100 31- 99 1- 30 0

Po et bod : 0- 39, PHK- pravá horní kon etina, LHK- levá horní kon etina, PDK-
pravá dolní kon etina, LDK- levá dolní kon etina, FVC- forsírovaná vitální kapacita
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íloha . 4

                                                       Informovaný souhlas

Byl  (a)  jsem  seznámen  (a)  s  obsahem  a  cílem  bakalá ské  práce  p.  Šajgalové  Martiny.

Souhlasím, aby autorka použila moje osobní data a informace získané rozhovorem a

nahráním na diktafon ve své práci, a aby nahlédla do mé zdravotní dokumentace.

Dne:                                                                                   ………………………………

                                                                                                   Podpis respondenta
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íloha . 5

Rozhovor . 1

Žena, 48let, vdaná, hospitalizována pro zhoršení stavu, celkovou slabost, padání o ních ví ek a slabost
žvýkacích sval . Po terapii imunoglobuliny.

Jak dlouho žijete s nemocí a jak vám ji diagnostikovali?

„Pracovala jsem jako d tská sestra, v roce 1994 jsem onemocn la, poci ovala jsem velkou únavu,
slabost, p ipisovala jsem to velkému stresu v práci. K celkové slabosti se asem p idalo padání o ních
ví ek. Chodila jsem k r zným léka m, který si se mnou nev li rady, až jsem se dostala na
Neurologickou kliniku do pražské nemocnice do Motole. Tam mi diagnostikovali nádor mediastina-
thymom. Podstoupila jsem náro nou operaci, kde mi p es hrudník odstranili brzlík. Rekonvalescence
probíhala neo ekávání dob e. ty i m síce jsem se cítila výborn . Potom to za alo všechno nanovo-
slabost, únava, padání ví ek. Doporu ili mi, abych si našla neurologa v blízkosti bydlišt “.

Jaké je vaše rodinné zázemí?

„Bydlím v rodinném dom  s manželem. Synové už s námi nebydlí, jsou dosp lí, ale asto nás navšt vují.
Starší je ženatý a v lét ekají miminko. T ším se, budu babi kou“.

Kdo je vaší oporou v nemoci?

„Nejv tší oporou je m j muž. Když jsem onemocn la, synové byli ješt  malí, bylo jim 10 a 12let.
Pot ebovali zdravou mámu, a já jim kv li neustálé únav  nemohla dát to, co pot ebovali. V tomto mi moc
pomohli moji rodi e, kte í bydlí blízko“.

Jak jste získala informace o nemoci?

„Informace mi dali léka i, žádnou literaturu ani internet jsme v té dob  nem li“.

Jak prob hlo vaše smi ování s nemocí?

„Když jsem se o nemoci dov la, byl to pro m  šok. N jak jsem si to ani neuv domovala, že budu muset
ehodnotit celý m j život. Nev la jsem, co mn eká. Svoji v práci jsem m la ráda, pár let po tom, co

mi zjistili MG, jsem ješt  chodila na áste ný úvazek do práce- asi tak na ty i hodiny. Bohužel jsem to
nezvládala kv li slabosti. Od roku 1997 jsem v invalidním d chodu“.

Kolikrát jste byla hospitalizována a m la jste myastenickou krizi?

„Nepamatuji si p esn , kolikrát jsem byla hospitalizována. Myastenickou krizi jsem m la v roce 1997.
Zhoršil se mi celkový stav, píchli mi n jakou injekci a m la jsem dechovou tíse , napojili mn  na um lou
plicní ventilaci, co vím až z vypráv ní léka e“.

Jaký byl váš život po návratu do domácího prost edí po první hospitalizaci?

„Když jsem se kone  po m síci vrátila s nemocnice, m la jsem strach, aby se to nevrátilo, ješt  i te
mám v sob  jakýsi blok- špatný pocit, který se snažím n jak potla it (má slzy v o ích)“.

Podávala jste se n kdy nemoci?

„Smi ovala jsem se s nemocí velmi t žce. Jsem bojovník, velmi mn  inspirují rodi e, kterým je 85 let, a
jsou v dobrém zdravotním stavu“.
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Zm nila nemoc váš pohled na sebe?

„Kdybych vedle sebe nem la manžela, který jí neustále podporuje a dodává v li nepodávat se nemoci,
brala by se jinak“.

Myslíte, že jako nemocná dokážete zvládat lépe životní t žkosti?

„P edtím jsem byla zbrklá, úzkostná a punti ká ská, nedokázala jsem nic vy ešit v klidu, ze všeho jsem
la stres. Vlivem nemoci beru v ci jinak, všechno víc p ehodnocuji“.

Jak Vás nemoc omezuje?

„P edtím jsem hodn  sportovala, d lala jsem atletiku, jezdili jsme s d tmi na kole. Te  na kole jezdit
nem žu- bojí se o m  manžel i já mám docela strach. Spolu jezdíme na Šumavu- lezeme po horách, mám
z toho vždy dobrý pocit, že jsem n co dokázala, když stojím na vrcholu“.

Jak nyní trávíte volný as a jaké máte v této oblasti plány do budoucna?

„Když p ijedu dom  s nemocnice, za nu plánovat n jaký výlet. S manželem hodn  cestujeme, to nás baví
od mládí a jsem ráda, že i s nemocí m žu cestovat“.

„Ned lám si žádné velké plány. T ším se na první vnou átko“.

Cht la by jste se setkávat se stejn  nemocnými lidmi a p edávat si s nimi zkušenosti s nemocí?

„Nemám ráda, když se n kdo patlá a libuje si ve své nemoci, kontakt s nemocnými nevyhledávám“.

Rozhovor . 2

Muž, 62let, ženatý, na pravidelné kontrole v myastenické poradn

Jak dlouho žijete s nemocí a jak vám ji diagnostikovali?

„V roce 2010 jsem za al dvojit  vid t, zašel jsem si za o ním léka em. Ten nic nenašel a poslal mn
dom . Postupn  jsem p estal mluvit. Moje dcera je sest ka, a ta mn  vzala k neurologovi do Plzn .
Hned mn  p ijali do nemocnice. ekli mi, že mám n jakou myastenii, nabrali mi krev a byl jsem na CT-
ku plic a mezihrudí. M j stav se postupn  zhoršoval, za al jsem se dusit, tekly mi sliny a nemohl jsem

dýchat. P evezli mn  na jiné odd lení, kde mn  napojili na um lou plicní ventilaci, to už si nepamatuji- je
to s vypráv ní dcery. Myastenickou krizi jsem m l dvakrát za sebou, v nemocnici jsem byl dva a p l

síce“.

Jaké je vaše rodinné zázemí?

„Bydlím v rodinném dom  s manželkou, s námi bydlí ješt  m j nejmladší syn, je mu 16 let. Dosp lé dcery
jsou samostatné a mají vlastní rodiny“.

Kdo je vaší oporou v nemoci?

„Mojí nejv tší oporou je moje manželka a d ti. Dcera- sest ka je takový m j hlída . Denn  spolu
telefonujeme, ona se o m  dost bojí“.

Jak jste získal informace o nemoci?

„V nemocnici mi o této nemoci n co ekl léka , p etl jsem si o tom n jakou knížku, ale hodn  informací
jsem našel na internetu.“
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Jak prob hlo vaše smi ování s nemocí?

„S nemocí jsem se smí il dob e, od d tství trpím vrozeným odváp ováním kostí, byl to celý život m j
handicap. M l jsem dobré podmínky pro rekonvalescenci, hlavn  podporu a pomoc rodiny, proto jsem
v tak dobrém psychickém stavu“.

Kolikrát jste byl hospitalizován?

„Byl jsem hospitalizován pouze jednou, ale dost dlouho. Bylo dost nep íjemné to padání hlavy, nemožnost
se u esat a oholit. Nemohl jsem zvednout ruce a padala mi hlava na prsa“.

Jaký byl váš život po návratu do domácího prost edí po první hospitalizaci?

„Když jsem p išel dom , manželka se snažila být mi stále nablízku. Cítil jsem se den ode dne siln jší.
Lé ím se ješt  na vysoký tlak a cukrovku, takže jsem musel hlídat i to. Ani jsem moc ne ešil, jestli a jak se
nemoc myastenie m že vrátit“.

Podával jste se n kdy nemoci?

„Myslím, že kdybych nem l takové rodinné zázemí, p emýšlel bych o nemoci a podával se tomu. Rodina
je pro m  velmi d ležitá“.

Zm nila nemoc váš pohled na sebe?

„Nezm nil, bylo by jiné, kdybych byl postižen jinak- nem l nohu nebo ruku, ale myastenie není vid t“.

Myslíte, že jako nemocný, dokážete zvládat lépe životné t žkosti?

„Tolik se nehoním, pracuji jako jednatel firmy- jsem pánem svého asu, vstávám, kdy chci. Když jsem
unavený, tak si odpo inu. Nic už nep eháním a z ni eho si ned lám vrásky“.

Zm nil se Váš pohled na život?

„M j pohled na život se zm nil, d ležité je p edevším zdraví, a pak všechno ostatní“.

Jak Vás nemoc omezuje?

„Nemoc mn  prakticky v ni em neomezuje. V d tství jsem osteoporózu bral jako omezení, v život  jsem
dohán l všechno, ale myastenie mn  trochu zpomalila a te  si ur uji promyšlen ji, co je d ležité a co
mén “.

Jak nyní trávíte volný as a jaké máte v této oblasti plány do budoucna?

„Koní kem je moje rodina a moje práce“.

„Budoucnost n jak obzvláš  ne eším“.

Cht la by jste se setkávat se stejn  nemocnými lidmi a p edávat si s nimi zkušenosti s nemocí?

„Nemám na to as a ani jsem o tom neuvažoval. Mám si s kým povídat. Je to pro osamocené lidi, kte í
nemají nikoho“.
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Rozhovor . 3

Muž, 56let, ženatý, na kontrole v myastenické poradn

Jak dlouho žijete s nemocí a jak vám ji diagnostikovali?

„V roce 2005 jsem byl s manželkou a d tmi v Praze na výlet , úpln  se mi zav eli o i, p i ch zi jsem se
kolísal, zhoršilo se mi vid ní a zhoršila se únava. Byl jsem kv li zraku na vyšet ení u o ního léka e, ke
kterému chodím. Ten mn  poslal do Motole, kde mi zjistili nádor brzlíku a ten mi vyoperovali. M síc po
operaci jsem se cítil dob e. Po m síci mi poklesli o ní ví ka a od té doby se lé ím na neurologii v Plzni“.

Jaké je vaše rodinné zázemí?

„Bydlím s manželkou a t emi d tmi v rodinném domku“.

Kdo je vaší oporou v nemoci?

„Oporou je mi manželka, ale v podstat  jsem si s tím musel pomoct sám“.

Jak jste získal informace o nemoci?

„Informace mi podal léka  v nemocnici a potom na kontrolách v poradn . Sám jsem nic nehledal“.

Jak prob hlo vaše smi ování s nemocí?

„Tak n jak jsem se musel s nemocí vyrovnat sám. Trápí mn  hlavn  to, že nem žu d lat svoji práci. D lal
jsem revizního technika u dráhy, práce mn  bavila a mn l jsem ji rád. Kv li nemoci jsem se jí musel
vzdát, protože jsem ji nezvládal. Mám áste ný invalidní d chod, body nedosahuji na plný. Na ú ad
práce mi nabízeli práci idi e, nebo sléva e- což je ješt  náro jší než moje p edešlá práce, i když by
neprošel zkouškami. Chvíli jsem d lal školníka, te  jsem doma a živý mn  manželka“.

Nabídl Vám n kdo odbornou pomoc?

„Psychologa mi nikdo nedoporu il, nevím, jestli bych v l mluvit o svých pocitech s n kým cizím“.

Kolikrát jste byl hospitalizován a m l jste myastenickou krizi?

„Hospitalizován jsem byl dvakrát, myastenickou krizi jsem nem l“.

Podával jste se n kdy nemoci?

„Beru život tak, jak jde. Nejsem nadšený, ale nenad lám nic. Mrzí m , že jsem onemocn l“.

Zm nil nemoc váš pohled na sebe?

„P ed myastenií jsem mn l potíže s o ima, m l jsem t i tvrt  dioptrie, myastenií se mi postupn
zhoršoval zrak, mám šedý zákal a tém  nevidím“.

Myslíte, že jako nemocný, dokážete zvládat lépe životné t žkosti?

„Nevidím v tom rozdíl“.

inesla Vám nemoc n jaké pozitivum?

„Nemoc mi nic pozitivního nep inesla“.
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Jak Vás nemoc omezuje?

„Rád jsem jezdil autem, te  už to není možné. Ochabuje mi pravá ruka. Po kortikoidech se mi p idružila i
cukrovka- takže si te  musím dávat pozor i na to, co sním a brát léky.“.

Jak nyní trávíte volný as a jaké máte v této oblasti plány do budoucna?

„Baví mn  zahrádka a práce kolem domu. To je ale limitováno tím, jestli jsem unavený“.

„Touto otázkou se nezabývám. Beru život tak, jak jde“.

Cht la by jste se setkávat se stejn  nemocnými lidmi a p edávat si s nimi zkušenosti s nemocí?

„ Nevím“.

Rozhovor . 4

Žena 38 let, kontrola v myastenické poradn

Jak dlouho žijete s nemocí a jak vám ji diagnostikovali?

„S myastenií gravis „žiju“ 15 let. Byla jsem v posledním ro níku na fakult  ekonomiky na Karlov
univerzit  v Praze. T šila jsem se na poslední prázdniny po státnicích. U ila jsem se na státnice a
najednou jsem se nemohla na nic soust edit, byla jsem moc unavená, za ala jsem dvojit  vid t. Tento stav
trval asi dva týdny. Navštívila jsem praktického léka e, který mn  poslal za neurologem. Mezitím se mi

idali i další potíže, nemohla jsem kousat ani zvedat ruce. Neurolog mi sd lil, že je jedná s nejv tší
pravd podobností o nemoc zvanou myastenie gravis, ale že to potvrdí vyšet ení, které bych m la
podstoupit na Neurologické klinice v Motole. Byla jsem z toho v šoku a nemohla jsem myslet na nic
jiného. Státnice jsem p esunula na zá í a nastoupila do nemocnice. V nemocnici nasledoval koloto

zných vyšet ení- EMG (nep íjemné a bolestivé), CT- vyšet ení meziplící, náb ry. M j stav se zhoršil
natolik, že jsem nemohla vstát z postele, tekli mi sliny, nemohla jsem polykat. Za ali mi dávat léky, po
kterých mi bylo n jaký as lépe. Byla jsem propušt na dom . Po t ech m sícech se mi potíže op t objevili,
ale s v tší intenzitou. V nemocnici jsem dostala lé bu imunoglobuliny, špatn  se mi dýchalo, padala mi
hlava, byla jsem p ipoutána na l žko. Posléze už si nic nepamatuji. Od rodi  vím, že mn  p evezli na
ARO, kde jsem byla v um lém spánku napojena na um lou plicní ventilaci. V tomto stavu jsem byla asi
týden. Potom nastalo období- nau it se dýchat, kašlat, kousat, polykat, hýbat rukama a chodit. Moje
spomínky na toto období nejsou moc hezké. Po dvou m sících mn  propustili dom . M j stav se postupn
stabilizoval. Byla jsem siln jší. Rodi e a sestra mn  neustále hlídali a podporovali“.

Jaké je vaše rodinné zázemí?

„Školu jsem úsp šn  dokon ila a nastoupila do rodinné firmy, kde jsem spoznala svého budoucího
manžela. Máme malý domek a sedmiletou dceru“.

Kdo je vaší oporou v nemoci?

„V za átcích byli pro m  nejv tší oporou moji rodi e a sestra. Te  je to manžel a dcerka, která má tolik
energie, že na nemoc ani nemám as myslet. Jenom mi d lá radost“.

Jak jste získal informace o nemoci?

„Informace mi pr žn  podávali léka i. Literatury nebylo moc, ale n co jsem našla. Na v tšinu mých
otázek mi up ímn  vždy odpov l m j neurolog, s kterým mám za ten as tém  p átelský vztah“.
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Jak prob hlo vaše smi ování s nemocí?

„Nejd ív jsem se s tím, že trpím jakousi zvláštní nemocí, o které nikdo s okolí nic ani netušil, nedokázala
vyrovnat. Byla jsem zoufalá z toho, že m j život už nebude nikdy takový jako d ív. Úpln  jsem se uzav ela
do sebe. Neurolog mi nabídl rozhovor s psychologem. Na sezení jsem chodila  asi  p l  roku.  Bylo  to  ze
za átku t žké, mluvit o tom co cítím s n kým cizím, ale n jak se to zlomilo a já zjistila, že jsem schopna
uvažovat i jinak než dosud“.

Kolikrát jste byla hospitalizována?

„Hospitalizována jsem byla dvakrát“.

Jaký byl váš život po návratu do domácího prost edí po první hospitalizaci?

„Po návratu z nemocnice n jaké období trvalo, než jsem za ala op t žít tak, jak mi to nemoc dovolila. Na
kontrole u neurologa mi hodn  odvahy dodala paní, s kterou jsem si povídala, a která trp la stejnou
nemocí. Nezapomenu na to, jakou radost ze života vyza ovala. A psycholog, ke kterému jsem chodila“.

Podávala jste se n kdy nemoci?

„Ze za átku bylo velmi t žké období, nebýt všech lidí kolem. Ti mn  nedovolili stagnovat a podávat se“.

Zm nila nemoc váš pohled na sebe?

„To víte, že jsem p emýšlela nad tím, jak te  budu žít. Cht la jsem manžela a d ti, ale trápilo mn , jestli
budu pro n koho p itažlivá, i když mi bude padat hlava a téct sliny. Za to, že jsem potkala mého muže,
jsem vd ná. On byl v mém okolí, když jsem byla nemocná a o všem v l, takže to bylo leh í, nemuset mu
nic vysv tlovat“.

Myslíte, že jako nemocná, dokážete zvládat lépe životní t žkosti?

„Nevím, jestli je to nemocí, nebo v kem, ale už se nestresuji malichernostmi a eším jen podstatné v ci.
Tolik se nehoním, odpo ívám, což jsem p edtím neum la“.

Jak Vás nemoc omezuje?

„Necítím omezení, spíš to beru jako p izp sobení se dané situaci“.

Jak nyní trávíte volný as a jaké máte v této oblasti plány do budoucna?

„Stále pracuji v rodinné firm , v kancelá i, zaobírám se financemi. Mám volnou pracovní dobu,
izp sobuji jí tomu, jak se cítím. Když jsem unavená, tak si odpo inu. Koní kem je moje rodina a s ní

trávím i veškerý m j volný as“.

„Cht la bych toho ješt  tolik stihnout. Ukázat dce i výjime ná místa, cestovat s manželem. D lám si
plány“.

Cht la by jste se setkávat se stejn  nemocnými lidmi a p edávat si s nimi zkušenosti s nemocí?

„Jediné stejn  nemocné potkávám pouze na kontrolách u léka e. P es sociální sí  jsem si našla super
kamarádku, která má taky myastenii, ale o nemoci spolu moc nemluvíme, spíše o rodin  a každodenních
problémech“.
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Rozhovor . 5

Žena, 47 let, na pravidelné kontrole v poradn  pro neuromuskulární nemoci, st edoškolské vzd lání

Jak dlouho žijete s nemocí a jak vám ji diagnostikovali?

„S myastenií se lé ím od mých 32 let- to je už 17 let. Pracuji jako u itelka v mate ské školce. V práci jsme
v té dob  m li n jaké problémy, p idružili se k tomu i problémy v rodin - rozvád la jsem se a na krku mi

stali dv  malé d ti. Poci ovala jsem velkou únavu a celkovou slabost, za ala jsem špatn  vid t- hlavn
ve er mi padali o ní ví ka. Nem la jsem chu  žít. Dlouho jsem marodila, obvodní léka  si už se mnou
nev l rady, posílal mn  snad ke všem léka m- o ní, interna i psycholog. Dostala jsem se i
k neurologovi, který mn  zachránil- p išel po vyšet eních, které se provedli na diagnózu myastenie gravis.
Nev la jsem v bec, co to obnáší, slyšela jsem to poprvé. Byla jsem potom hospitalizovaná v Praze
v Motole. Tam mi vyoperovali brzlík. Ur itý as jsem m la od veškerých potíží, které mn  p ed tím trápili,
klid. Po p l roce, kdy už jsem zase nastoupila do práce, mi za ali znovu potíže s o ima a p idružili se i
problémy s kousáním- m la jsem pocit, že mám tuhou spodní elist. Znovu jsem byla hospitalizována. Po
lé , kterou jsem dostala, jsem byla zase v podstat  „zdravá“. M j stav je od té doby skoro stejný“.

Jaké je vaše rodinné zázemí?

„Bydlím v byt  se svou mladší dcerou, syn bydlí sám. asto mn  navšt vuje“.

Kdo je vaší oporou v nemoci?

„Na za átku mn  hodn  podrželi mojí rodi e, d ti byli malé, pot ebovali mámu, v emž mn  zastoupila ta
moje. Hodn  mi pomáhali kolegyn  z práce, které byli i kamarádkami. Te  jsou tou oporou moje, už
dosp lé d ti“.

Jak jste získal informace o nemoci?

„Byla jsem ze za átku v takovém šoku, že sem nic necht la v t. Informace jsem dostala hlavn  od mého
léka e a pozd ji jsem si n co našla na internetu. Te  se celkem dob e orientuji v problematice nemoci,

etla jsem n kolik knih a odborných lánk . emu nerozumím, to si zjistím dotazováním mého
neurologa“.

Jak prob hlo vaše smi ování s nemocí?

„Smí it se s nemocí nejde. Jde jenom ji p ijmout a sžít se s ní ur itým zp sobem“.

Kolikrát jste byla hospitalizována a m la jste myastenickou krizi?

„Hospitalizována jsem byla celkov  t ikrát. Myastenickou krizi jsem nem la“.

Jaký byl váš život po návratu do domácího prost edí po první hospitalizaci?

„Bylo to t žké období. Všeho jsem se bála. Bála jsem se vyvíjet jakoukoliv aktivitu, jen abych zabránila
únav . Bez rodi  bych celá moje domácnost lehla popelem. asem se to všechno zm nilo, cítila jsem se
lépe, znovu jsem nastoupila do práce na áste ný úvazek“.

Podávala jste se n kdy nemoci?

„Hlavn  zeza átku to nebylo ideální. Stáhla jsem se do svého nitra, odmítala jsem jakoukoliv pomoc.
Nakonec jsem z vlastní v le navštívila psychologa, který mi pomohl pochopit. Trvalo to však pár let, než
jsem si uv domila, že život jde dál“.
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Zm nila nemoc váš pohled na sebe?

„Vždy jsem o sebe dbala. Chodila jsem na kosmetiku a ke kade nici a tím jsem si posilovala sebev domí.
Myslím, že mi to pomohlo k tomu, jak se na sebe dívám“.

Myslíte, že jako nemocná, dokážete zvládat lépe životní t žkosti?

„Ur it . Nevím, jestli je to v kem, nebo nemocí, ale už se nestresuji nepodstatnými v cmi, eším v ci
s rozvahou, prost  už ned lám z komára velblouda“.

Jak Vás nemoc omezuje?

„Nemoc mi nic nedala, spíše mi vzala sociální a psychickou jistotu. Musím pravideln  užívat léky, dávat
na sebe pozor. Byla jsem zvyklá pravideln  cvi it, te  už nem žu- musím se šet it“.

Jak nyní trávíte volný as a jaké máte v této oblasti plány do budoucna?

„Jsem po ád ve školce, d ti mn  nabíjí. Mám ráda ru ní práce- hlavn  šití na šicím stroji- nemám na to
tolik asu. Ráda tu, hlavn  romantické romány. V lét  trávím dovolenou u mo e- hodn  mn  to nabíjí“.

„Vzhledem k tomu, že lé ba zabírá a m j stav se nezhoršuje a dávám si na sebe pozor a šet ím se myslím,
že pokud to bude takto, jsem relativn  spokojená“.

Cht la by jste se setkávat se stejn  nemocnými lidmi a p edávat si s nimi zkušenosti s nemocí?

„Necht la. Pro m  je lepší být mezi zdravími lidmi a tím nemyslet na svojí nemoc“.

Rozhovor . 6

Muž 58 let, nervosvalová poradna

Jak dlouho žijete s nemocí a jak vám ji diagnostikovali?

„23 let. Ve 35 letech mi za alo padat pravé o ní ví ko. Po známosti, p es sousedku- sest ku na
neurologii jsem se dostal na neurologii. Ud lali mi nevyhnutné vyšet ení- náb ry krve, EMG, CT- plic.
Po dvou týdnech jsem se s výsledk  dov l, že trpím nemocí zvanou myastenie gravis. Po Mestinonu se
mi o ní ví ko zvedlo a beru ho jenom p i potížích“

Jaké je vaše rodinné zázemí?

„Bydlím ve m st  v rodinném dom  s manželkou a s dcerou a s její rodinou. Máme dva vnuky. Starší syn
bydlí se svou rodinou v zahrani í“.

Kdo je vaší oporou v nemoci?

„Manželka a d ti“.

Jak jste získal informace o nemoci?

„N jaké informace mi sd lil léka , d ti mi n co vytiskli s internetu. Sousedky se zeptám, když n emu
nerozumím- ona s tím pracuje a vždy mi na moje všete né otázky odpoví“.

Jak prob hlo vaše smi ování s nemocí?

„Léky  u  m  zabrali,  což  jsem byl  rád.  Nemusel  jsem ešit,  jestli  se  s  nemocí  smí ím a  jak.  Lé ím se  od
mládí na cukrovku, takže s nemocí umím žít“.
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Kolikrát jste byl hospitalizován a m l jste myastenickou krizi?

„Hospitalizován jsem nebyl, ani myastenická krize- i když o ní vím, mn  nepostihla“.

Podával jste se n kdy nemoci?

„Ne, kdybych se i cht l n emu podávat, moje okolí mi to nedovolí“.

Zm nila nemoc váš pohled na sebe?

„Cítím se být stejným lov kem, jakým jsem byl i p edtím“.

Myslíte, že jako nemocný, dokážete zvládat lépe životné t žkosti?

„To nem žu íct tak jednozna , p edtím mn  omezovala jenom cukrovka. Myslím, že eším v ci tak, jak
edtím“.

Jak Vás nemoc omezuje?

„Nestresuji se, snažím se užívat život. Hodn  mn  nabíjí vnuci. Máme se moc rádi“.

Jak nyní trávíte volný as a jaké máte v této oblasti plány do budoucna?

„Už jsem v p ed asném d chodu, pracoval jsem jako ú edník ve státní sfé e. Místo aktivního sportu jsem
esedlal na pasivní- hokej a jiné zimní sporty“.

„Mám ur ité obavy a strach, že se nemoc bude zhoršovat“.

Cht la by jste se setkávat se stejn  nemocnými lidmi a p edávat si s nimi zkušenosti s nemocí?

„Ani nevím, nep emýšlel jsem o tom“.

Rozhovor . 7

Žena, 40 let, zdravotní sestra v interní ambulanci

Jak dlouho žijete s nemocí a jak vám ji diagnostikovali?

„Na myastenii se lé ím 5let. Na za átku jsem se cítila unavená, nevydržela jsem dlouho u po íta e,
zhoršoval se mi zrak a m la jsem unavené o i, až se mi zavírali. Léka ka, u které pracuji, si všimla mých
potíží a poslala mn  za svým známým neurologem. Po klinickém vyšet ení mn  léka  odeslal na CT plic a
mediastina, kde zjistili thymom. ást mé rodiny žije v Praze, proto jsem se za ala lé it v Motole a i proto,
abych nem la žádný záznam v klinickém informa ním systému nemocnice, ve které pracuji. Na
chirurgickém odd lení v Motole mn  odstranili thymom. Potíže ustoupily.  M la jsem najednou tolik
energie, i když jsem m la „rozpáraný hrudník“. Po t ech m sících se mi potíže za ali vracet, o ní ví ka
se mi neudržiteln  zavíraly, byla jsem tak vy erpaná, že jsem ani nemohla zvednout ruce. P i
hospitalizaci mi léka  nasadil lé bu kortikoidy a imunosupresivy. Až stoupla ú inná hladina lék , m j
stav se zlepšil. Po ase jsem op t za ala chodit do práce“.

Jaké je vaše rodinné zázemí?

„Bydlím v malém domku s velkou zahradou na venkov  se svojí partnerkou. Máme t i ko ky a psa“.
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Kdo je vaší oporou v nemoci?

„Rodi e už nemám, sourozence jsem do mých problém  necht la zatahovat- mají dost svých potíží. V
nemoci mn  nejvíc podržela moje partnerka, s kterou se znám deset let a p ed dv ma roky jsme se
registrovali“.

Jak jste získal informace o nemoci?

„Informace mám p evážn  s internetu, áste  od neurologa“.

Jak prob hlo vaše smi ování s nemocí?

„Smí it s nemocí mi pomohla partnerka. Ona nedovolila, abych se tomu jakkoliv podávala. Prost  stála
za mnou v dobrém i zlém“.

Kolikrát jste byla hospitalizována a m la jste myastenickou krizi?

„Hospitalizována jsem byla jednou. O myastenické krizi jsem pouze ela, mám z toho smíšené pocity, ale
nep emýšlím o tom“.

Jaký byl váš život po návratu do domácího prost edí po první hospitalizaci?

„Hodn  jsem odpo ívala, trávila hodn asu na zahrad . Ani netušíte, jak dokážou nabít energii zví átka.
Naše ko ky mají na to zvláštní schopnosti“.

Podávala jste se n kdy nemoci?

„P emýšlela jsem o nemoci hodn . Na svém pracovišti se setkávám s lidmi trpícími chronickou nemocí a
vidím, jak ji zvládají a nezvládají. Jsem schopna je podržet a povzbudit. Když jste v tom problému
zainteresován vy sám, je to t žší. M la jsem období, kdy jsem nikoho neposlouchala a stáhla jsem se do
sebe. Díky partnerce jsem toto období p ekonala. M žu v dnešní dob íct, že jsem se na nemoc
adaptovala“.

Zm nil nemoc váš pohled na sebe?

„Spadlé o ní ví ko není tak výrazný handicap, a když ten p íznak po užívání lék  ustoupil, nebylo co
ešit“.

Myslíte, že jako nemocná, dokážete zvládat lépe životné t žkosti?

„Vážím si každého dne, kdy se probudím, ne eším pomíjivé v ci. Vezmu si prášky a je mi dob e“.

Jak Vás nemoc omezuje?

„N jak mn  ani neomezuje. V práci mi vychází vst íc, mám pohyblivou pracovní dobu. Doma pracuji, kdy
chci. Když se cítím unavená, tak odpo ívám a relaxuji“.

Jak nyní trávíte volný as a jaké máte v této oblasti plány do budoucna?

„ Ráda plavu, pravideln  chodím do bazénu, ráda chodím p šky. Plánujeme s partnerkou dovolené,
protože rádi cestujeme“.

„D lám si plány jen na krátkou dobu. O budoucnosti nep emýšlím“.

Cht la by jste se setkávat se stejn  nemocnými lidmi a p edávat si s nimi zkušenosti s nemocí?

„Ani ne. V práci potkávám dost nemocných lidí“.
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Rozhovor . 8

Muž, 69 let, ve starobním d chodu, p edtím d lník, svobodný

Jak dlouho žijete s nemocí a jak vám ji diagnostikovali?

„ Mám cukrovku, tuky v krvi, bércový v ed a vysoký tlak. Ješt  mi zjistili tu myastenii asi p ed rokem.
Za alo to tím, že sem nemohl zvednout ruce, když jsem se holil, nemohl jsem p íst noviny. Dovezli mn
do nemocnice a na druhý den mn  p evezli na tu intenzivní pé i. Nemohl jsem se ani najíst, museli mn
krmit. Za alo se to zhoršovat, dávali mi léky, po kterých mi tekli sliny a padala hlava, nemohl jsem
dýchat. Dostal jsem zápal plic. Zase mn  n kam p est hovali a do krku mi dali trubi ku na dýchání. Dva
týdny jsem byl v um lém spánku. Trubi ku mi vyndali a za al jsem cvi it dech. Foukal jsem do láhve
s vodou. Za ali mn  posazovat a postavovat. V tšinu dne jsem už sed l v k esle. Bylo mi lépe. Pak mn
zase p est hovali a dom  jsem se dostal po m síci a p l.“

Jaké je vaše rodinné zázemí?

„Bydlím na vesnici v domku. Žiju sám, nedaleko bydlí synovec s rodinou. Jsou hodní, nakoupí mi, p ijdou
se zeptat, jestli n co nepot ebuji. Synovec mn  vozí i na kontroly“.

Kdo je vaší oporou v nemoci?

„Nemám žádnou oporu. Celý život žiju sám. íkají o mn , že jsem podivín“.

Jak jste získal informace o nemoci?

„O nemoci mn ekl dokto i v nemocnici“.

Jak prob hlo vaše smi ování s nemocí?

„Já se lé ím na hodn  nemocí, beru hodn  prášk . Když jsem m l tu krizi, myslel jsem, že um u, ale když
jsem p išel dom , bylo to lepší. Je to jen o pár prášk  navíc“.

Kolikrát jste byl hospitalizován a m l jste myastenickou krizi?

„Jednou, to když jsem m l tu krizi“.

Jaký byl váš život po návratu do domácího prost edí po první hospitalizaci?

„Jako vždy. Už toho moc nenad lám, každý den je v podstat  stejný. Mám zahradu, sekám trávu, ob dy
mi vozí služba a sest ky mi chodí p evazovat každý den nohu“.

Podával jste se n kdy nemoci?

„Jsem starý a nemocný. Tohle mn  už netrápí“.

Zm nil nemoc váš pohled na sebe?

„Ne“.

Myslíte, že jako nemocný, dokážete zvládat lépe životné t žkosti?

„Vždy jsem si n jak poradil“.

Jak Vás nemoc omezuje?

„N kdy jsem slabší jako obvykle, ale p em žu to. Jezdil jsem autem, ale te  už si netroufnu“.
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Jak nyní trávíte volný as a jaké máte v této oblasti plány do budoucna?

„Mám rád synovcovi d ti, ty ob as zajdou. Rád si p tu noviny, koukám na zprávy, sleduji politiku, a co
se kde ve sv  d je“.

„Nekoukám do budoucnosti, žiju každý den tak, jak p ijde“.

Cht la by jste se setkávat se stejn  nemocnými lidmi a p edávat si s nimi zkušenosti s nemocí?

„Nevím, ješt  jsem nepotkal žádného takového lov ka. Ob as za mnou p ijedou kamarádi, ale ty nemají
tuto nemoc“.

Rozhovor . 9

Žena 32 let, svobodná, bezd tná, pracuje jako servírka

Jak dlouho žijete s nemocí a jak vám ji diagnostikovali?

„T i roky. První p íznaky jsem pozorovala v práci. Pracovala jsem hodn  ve er a v noci. Rozost oval se
mi zrak, nebyla jsem schopna se soust edit. Byla jsem stále unaven jší a nepomáhal ani odpo inek. Moje
léka ka mn  poslala na o ní vyšet ení, kde bylo všechno v po ádku. O ní léka  mi ješt  doporu il
neurologa. Odkládala jsem to tak dlouho, až se mi za ali zavírat o i sami od sebe. Na neurologii mi
ud lali EMG a n jaké odb ry krve. Na CT vyšet ení mn  objednali za m síc. Po CT vyšet ení jsem šla
op t na neurologii, kde mi ekli, že vyšet ení je v po ádku, ale v krvi vyšli protilátky proti
acetylcholinovým receptor m. Sd lili mi, že se jedná o nemoc- myastenii gravis. Léka  mi vysv tlil, o co
jde. Nasadili mi lé bu. Za ala zabírat a já se cítila dob e. Párkrát za ty t i roky mi lé bu upravovali, ale
jinak se m j stav nezm nil“.

Jaké je vaše rodinné zázemí?

„Mám vlastní byt blízko mé sestry. Bydlím sama“.

Kdo je vaší oporou v nemoci?

„Jsou to rodi e a sestra s rodinou, pak kamarádky a holka se stejnou nemocí, s kterou jsem se seznámila.
Podporujeme se navzájem“.

Jak jste získal informace o nemoci?

„N co léka , n co jsem p etla na internetu, te  jsem sehnala n jaké lánky“.

Jak prob hlo vaše smi ování s nemocí?

„Smí it se s tím nejde. Mám život p ed sebou, cht la bych se vdát a mít d ti. Nevím, jestli to p jde. Musím
se na to zeptat léka e“.

Kolikrát jste byla hospitalizována a m la jste myastenickou krizi?

„Hospitalizována jsem byla dvakrát, to když mi upravovali lé bu, p echodn  se m j stav zhoršil, m la
jsem potíže s kousáním, pila jsem takové ty nutridrinky, ale když se ta hladina lék  upravila, tak se to
zlepšilo. Myastenickou krizi jako takovou jsem nem la“.
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Jaký byl váš život po návratu do domácího prost edí po první hospitalizaci?

„Bylo mi dob e, žila jsem tak, jako p ed tím. Chodila jsem do práce, vybavila jsem si práci na dopoledne,
ve er a v noci od té doby ned lám“.

Podávala jste se n kdy nemoci?

„Nebyl as, sama se divím, jak sem to zvládla. Bylo t eba ešit jiné v ci a mám super kamarádky a
rodinu“.

Zm nila nemoc váš pohled na sebe?

„Trochu asi ano, jako mladá holka se chci bavit a užívat si života, poznávat nové lidi. Už nem žu na
diskotéku do rána. Musím se šet it. Nem žu na hory s kamarády lyžovat celý den. A našlo by se víc v cí,

i kterých se cítím mén cenná“.

Myslíte, že jako nemocná, dokážete zvládat lépe životné t žkosti?

„To nevím“.

Jak Vás nemoc omezuje?

„Jak už jsem íkala, musela jsem zvolnit tempo, i když se nemocná necítím“.

Jak nyní trávíte volný as a jaké máte v této oblasti plány do budoucna?

„Jsem servírka, pracuji v kavárn . Moje koní ky se zna  smrskli, te  víc tu, chodím na jógu,
po ádáme srazy s kamarádkami. Mám pocit, že nikdy nejsem sama“.

„Snažím se žít p ítomností“.

Cht la by jste se setkávat se stejn  nemocnými lidmi a p edávat si s nimi zkušenosti s nemocí?

„Pro  ne, mám dobrou kamarádku se stejnou nemocí. Poznali jsme se p es internet. Bylo by fajn poznat
mladé lidi se stejnými potížemi“.

Rozhovor . 10

Žena, 45 let, v invalidním d chodu, p edtím ú ednice

Jak dlouho žijete s nemocí a jak vám ji diagnostikovali?

„Bylo mi 30, když se mi objevily první p íznaky. V té dob  jsem už m la dv  dcery- 7 a 9 let. V práci jsem
la stresy, mladší dcera za ala chodit do první t ídy. Byla jsem unavená, vy erpaná, spadlo mi pravé
ní ví ko, v bec jsem s ním nemohla hýbat ani ho zvednout. Za týden jsem se nemohla ani zvednout ruce

a u esat se. Manžel si o mn  za al d lat starost. Obtíže, které jsem popsala mojí obvodní léka ce, mn
ivedli na neurologii“.

Jaké je vaše rodinné zázemí?

„Bydlím v byt  s manželem a dcerou, která ješt  studuje. Starší dcera má vlastní rodinu a bydlí pár blok
od nás“.

Kdo je vaší oporou v nemoci?

„Manžel, i když jsme m li n jaké problémy, zvládli jsme to spolu. A dcery“.
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Jak jste získal informace o nemoci?

„Všechno jsem se dov la od léka e“.

Jak prob hlo vaše smi ování s nemocí?

„Myslím, že úpln  se mi smí it s nemocí nepoda ilo. M la jsem velké problémy, dokonce jsem byla i u
psychologa a následn  u psychiatra. Pár let jsem brala antidepresiva. Bylo to asi tím, že mi za ala
ochrnovat pravá ruka, kv li emu jsem v invalidním d chodu. Najednou nem žete nic d lat bez pomoci
druhých a jste na nich závislý“.

Kolikrát jste byla hospitalizována a m la jste myastenickou krizi?

„Byla jsem hospitalizována n kolikrát. Myastenickou krizi jsem m la jednou“.

Jaký byl váš život po návratu do domácího prost edí po první hospitalizaci?

„P idružili se deprese, další a další léky, za ala mi ochrnovat ruka. Nemohla jsem d lat to, co jsem m la
ráda. Zhroutila jsem se. Moc mi pomohly moje hol ky, které mn  pot ebovali, a i kv li nim jsem s tím
neskoncovala. P iznávám, že jsem psychicky labiln jší. Pro m  je d ležité, abych m la kolem sebe lidi,
kterým m žu v it“.

Podávala jste se n kdy nemoci?

„Zeza átku. To bylo nejt žší. Postupn , jak šel as, jsem to n jak zpracovala. Te  to už beru jako sou ást
mého života“.

Zm nila nemoc váš pohled na sebe?

„Manžel by mi to nedovolil, neustále mi opakoval a opakuje, jak jsem úžasná“.

Myslíte, že jako nemocná, dokážete zvládat lépe životné t žkosti?

„Ur it  mn  to posílilo. Myslím, že jsem rozvážn jší a víc myslím než konám“.

Jak Vás nemoc omezuje?

„Nem žu t eba jezdit na kole, s úklidem mi pomáhají dcery, nákupy d lá manžel. Jsem schopna n co
uva it“.

Jak nyní trávíte volný as a jaké máte v této oblasti plány do budoucna?

„Po ídili jsme si pejska, d lá nám, hlavn  mn  velkou radost. Léto trávíme u známých na chalup . Jsem
ráda, že vypadnu z m sta. Dob e mi d lají procházky“.

„ Nevím, co bude, ani to nechci v t“.

Cht la by jste se setkávat se stejn  nemocnými lidmi a p edávat si s nimi zkušenosti s nemocí?

„Ne“.
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SEZNAM OBRÁZK

Obrázek . 1 Repetitivní stimulace nervu (21, s. 36)

Normální nález                                  Pokles amplitudy ak ního potenciálu

                                                                                           u   myasthenia gravis

Obrázek . 2 Single- fibre EMG (21, s. 38)
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Obrázek . 3 Thymom na CT snímku (19)

Obrázek . 4 Schéma nervosvalového p enosu (22, s. 20)
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Obrázek . 5 et tí hrudní kosti u thymektomie (19)

Obrázek . 6 Brzlík- thymus (19)

Clic
k t

o buy N
OW!

PDF-Xchange

w

ww.pdfxchange.c
z Clic

k t
o buy N

OW!
PDF-Xchange

w
ww.pdfxchange.c

z

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


Obrázek . 7 Schéma postup  u myastenické krize (19)
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