Pfiloha 1 — Rozhovor s Karlou

Identifikacni udaje:

1. Jste muz/Zena?

. Zena“

2. Kolik je vam let?

47

Diagnoza:

3. Kdy vam byla nemoc diagnostikovana?

, 2004

4. Jaké prvni ptiznaky vas k 1¢kafi ptivedly?

,, Otoky a bolest kloubu, vysoké horecky. “

5. Zménila se néjak vase vaha (od zacatku pfiznaki onemocnéni)?
., Ano, zhubla jsem.

6. Navstivil/a jste nejprve svého praktického 1ékare a ten vas odeslal ke gastroenterologovi
nebo jste vyhledali odborného 1ékate sdm/a?

., Nekolikrat jsem navstivila praktického lékare, ktery mé lécil bez efektu. Vyhledala jsem
tedy sama odbornou pomoc — interni oddéleni v nemocnici.

7. Jakymi vySetfenimi jste musel/a projit?

,,Snad vsemi, bohuzel kromé vysetieni strev. Odbéry, rentgeny, magneticka rezonance, CT,
ECHO srdce, zubni a gynekologické vysetreni, ... Byla jsem prelécena antibiotiky (Klacid)
a po ustoupeni vysokych teplot a kloubnich potizi propusténa z nemocnice domu bez
stanoveni néjaké diagnozy. Po piil roce se stejné potize vyskytly znovu, tentokrat spolecné
s priijmy. Prakticky lékar ani internista v nemocnici opét nepoznali pricinu mého stavu, kdy
uz jsem byla velice slaba, nemohla jsem jist a bylo mi velice Spatné. Teprve po perforaci
tlustého streva, ke které nastésti doslo behem mé hospitalizace, a naslednému operativnimu
odebrani vétsiny tlustého stieva, stanovili lékari diagnozu — Crohnova choroba. “
8. Jaké v soucasné dob¢ uzivate Iéky a jak Casto?

,, Pentasa sachet 2x denne, Imuran 3x denné, Acidum folicum 3xtydné.*

Po urceni diagn6zy a zahdjeni 1€cby:

Projevy:

9. Jak se u vds nemoc projevuje nyni?

., Nyni klidovy stav. *

10. Vratila se vam vase piivodni vaha nebo ovlivnila 1é¢ba néjak vasi vahu?



‘

., Puvodni vaha se vratila.
11. Zménily se néjak vase ptiznaky od doby, kdy vam byla nemoc diagnostikovana? Popiste
jak.

.,V roce 2014 se objevily bolesti bricha. “

12. Jsou u vas ptitomny nékteré z mimo stievnich projevi (zanéty kloubt, oci, kozni
problémy apod.)? Jaké?

, Ne“

Lécba:

13. Jaka je vaSe soucasna lécba? Zmeénila se néjak vaSe 1éCba nebo jste 1éCen/a stejné jiz od
vasi diagnozy?

,,Od roku 2007 jsem nebrala zadné léky, az do roku 2014, kdy se nemoc opét projevila. Od
té doby beru stejné léky jako po stanoveni diagnozy v roce 2004. V roce 2015 a 2016 mi byla
intravenozné aplikovana biologicka lécba (Remicade a Humira), kviili vedlejsim ucinkum —
bolest kloubui, horecky — musela byt ukoncena. Vroce 2018 jsem byla zaclenéna do
vyzkumného projektu, v ramci, kterého mi byly do streva aplikovany kmenové bunky
zdravého darce, s pozitivnim efektem.

14. Mate pocit, Ze je vaSe soucasnd 1écba dostatecné ucinnad?
,Ano“

15. Pocitujete néjaké vedlejsi ucinky 1écby? Jaké?

., Unava, zirejmé nedostatecné vstrebavani vitaminii, coz v soucasné dobé resim se svym

gastroenterologem — vitaminovymi dopliky stravy.

16. Jak ¢asto musite chodit na kontroly k l1ékaii?

., Ix za 3 mésice ke gastroenterologovi a 1x za 2 mésice k chirurgovi z vyzkumu, 1x za 2 roky
kontrola v osteocentru a kolonoskopie.

Omezeni onemocnénim:

17. Mate pocit, ze vas nemoc n&jakym zptisobem omezuje? Jak?

,,Omezeni v planovani svych aktivit diky castym vySetienim, kontrolam, hospitalizacim,
lécbe a v neposledni rFade kviili unave a stalym prijmum z diuvodu odoperovani tlusteho
streva. *

18. Je néco, co jste musel/a zménit ve svém Zivoté kviili tomuto onemocnéni?
,, Prestala jsem pracovat, jsem v invalidnim diichodu. “

19. Omezuje Vas nemoc v rdmci aktivniho cestovani? Jak?

,Ne“



20. Byl/a jste zvykla aktivné sportovat a kvili nemoci jste musela sport omezit? Ovliviiuje
néjak onemocnéni vas Zivot v rdmcei sportovani?

, Ne“

21. Mate problém s ne¢kterymi potravinami v souvislosti s vasi nemoci? S jakymi?

, Ne*

22. Vyskytla se u vas intolerance na nékterou z potravin (i tieba jen kratkodobg)?

, Ne“

Typy pro okoli:

23. Mate néjaka doporuceni pro vase okoli, jak pacientim se stejnou diagnoézou zjednodusit
zivot? Ptipadné mate n&jakou radu pro nové diagnostikované pacienty?

., Diskutovat s lékari o své léché, zajimat se o nové moznosti jak pri chirurgickém reSeni, tak
i viléche. Nebat se zmenit lékare, pokud lécba neni efektivni a lékar pacientovi nenabidne
Zadné dalsi reseni kromé zavedeni stomie. Moznosti lécby Crohnovy choroby pribyva. “

24. Mate pocit, ze lidé ve vasem okoli (ktefi o onemocnéni vi) zménili n€jak svoje chovani
vaci vam? Pokud ano, vnimate tuto zménu spise pozitivné nebo negativné?

., Neékteri lidé mé Casto lituji a pripominaji, co vSechno jsem musela prozit a ¢im vs§im si
musela soucasné projit i moje nejblizsi rodina. Je to neprijemné a vyvolava to ve mné pocit

viny.*



Pfiloha 2 — Rozhovor s Romanou

Identifikacni udaje:

1. Jste muz/Zena?
. Zena“
2. Kolik je vam let?
47 let”
Diagnoza:
3. Kdy vam byla nemoc diagnostikovana?
2015
4. Jaké prvni ptiznaky vas k 1¢kafi ptivedly?
., Velmi casta a ridka stolice, krev ve stolici, krece ve stirevech.
5. Zménila se néjak vase vaha (od zacatku pfiznak onemocnéni)?
., Ano, zhubla jsem *
6. Navstivil/a jste nejprve svého praktického 1€kate a ten vas odeslal ke gastroenterologovi
nebo jste vyhledali odborného 1ékate sdm/a?
,,Sama jsem vyhledala odborného lékare, protoze miij prakticky lékar mi nepomohl!
7. Jakymi vySetfenimi jste musel/a projit?
., Odbery krve, magnetickd resonance, koloskopie, gastroskopie.
8. Jaké v soucasné dob¢ uzivate 1éky a jak casto?
., Pentasa 2x1, Controloc 1x1, cipky (jejich jméno si ted nevybavim — pri prudsich obtizich) “
Po urceni diagn6zy a zahajeni 1€cby:
Projevy:
9. Jak se u vas nemoc projevuje nyni?
., V pripadé dietni chyby akutnimi projevy — kieCe, priijem *
10. Vratila se vam vase ptivodni vaha nebo ovlivnila 1é¢ba néjak vasi vahu?
,, Vaha se jesté snizila “
11. Zménily se n¢jak vaSe ptiznaky od doby, kdy vam byla nemoc diagnostikovana? Popiste
jak.
., Ponékud se zmirnili uzivanim léku. *
12. Jsou u vas pfitomny nékteré z mimo stfevnich projevll (zénéty kloubtll, o¢i, kozni
problémy apod.)? Jaké?
,, Bolesti kloubii



Lécba:

13. Jaka je vase soucasna 1éCba? Zménila se néjak vase 1é¢ba nebo jste 1écen/a stejné jiz od

vasi diagnozy?

., Stejné od diagnostikovani. Pouze v akutnich pripadech mam navic ¢ipky.

14. Mate pocit, ze je vaSe soucasna lécba dostatecné ucinna?

,Ano“

15. Pocitujete néjaké vedlejsi ucinky 1écby? Jaké?

,,Ani ne. Rozhodné mensi nez pri predchozi léecbé Hodgkinova lymfomu chemoterapil.”

16. Jak ¢asto musite chodit na kontroly k I¢kaii?

,, Pri bezném priitbehu 3x v roce.

Omezeni onemocnénim:

17. Mate pocit, Ze vas nemoc néjakym zpisobem omezuje? Jak?

,,Jiz jsem si zvykla, ale presto mi chybi nékteré pochutiny a kava. *

18. Je néco, co jste musel/a zménit ve svém zivote kvili tomuto onemocnéni?

., Vice sleduji sloZeni potravin, opatrnéji nakupuji jidlo a dodrzuji dietu.

19. Omezuje Vés nemoc v ramci aktivniho cestovani? Jak?

., Musim si vice hlidat jidelnicek.

20. Byl/a jste zvykla aktivn¢ sportovat a kviili nemoci jste musela sport omezit? Ovliviiuje

néjak onemocnéni vas zivot v rdmci sportovani?

,,Nesportovala jsem aktivne. “

21. Mate problém s n€kterymi potravinami v souvislosti s vasi nemoci? S jakymi?

,, Cerstvé peckoviny a bobuloviny, celozrnné pecivo, lusténiny, tucnd jidla.

22. Vyskytla se u vés intolerance na nékterou z potravin (i tieba jen kratkodob¢)?

., Laktozu

Typy pro okoli:

23. Mate néjaka doporuceni pro vase okoli, jak pacientim se stejnou diagnézou zjednodusit
zivot? Piipadné mate n&jakou radu pro nove diagnostikované pacienty?

., Zajimat se o moznosti lécby a komunikovat s lékari*

24. Mate pocit, Ze lidé ve vasem okoli (ktefi o0 onemocnéni vi) zménili n¢jak svoje chovani

vici vam? Pokud ano, vnimate tuto zménu spiSe pozitivné nebo negativné?

., Zménilo se jen trochu, vice se zajimaji o muj jidelnicek, aby mi nécim neubliZili. *



Pfiloha 3 - Rozhovor s Vaclavem

Identifikacni udaje:

1. Jste muz/Zena?
o Muz ™

2. Kolik je vam let?
47

Diagnoéza:

3.

Kdy vam byla nemoc diagnostikovana?

, 11/2007

Jaké prvni pfiznaky vas k 1ékati ptivedly?
,,Bolesti bricha a prujmy “*

Zmeénila se néjak vase vaha (od zacéatku ptiznakd onemocnéni)?

., Pribral jsem v diisledku toho, Ze jsem prestal kourit a ndsledné po nasazeni biologické
léchy

Navstivil/a jste nejprve svého praktického 1ékate a ten vas odeslal ke gastroenterologovi
nebo jste vyhledali odborného 1ékate sdm/a?

., Na vysetieni ke gastroenterologovi mé odeslala revmatolozka.
Jakymi vySetfenimi jste musel/a projit?

,,Odbeéry krve, kolonoskopie “

Jaké v soucasné dobé uzivate léky a jak ¢asto?

., Biologicka lécba REMSIMA kazdych 6 tydnu, kazdé rano Ix Rapoxol 20mg

Po urceni diagn6zy a zahdjeni 1€¢by:

Projevy:

9.

Jak se u vas nemoc projevuje nyni?

., ZvySenda Cetnost stolice (4x denne) “

10. Vratila se vdm vase piivodni védha nebo ovlivnila 1écba néjak vasi vahu?

,, Vdaha se mi po biologické léché naordinované pred dvéma lety zvysila cca o 3 kg.

11. Zménily se n¢jak vaSe ptiznaky od doby, kdy vam byla nemoc diagnostikovana? PopiSte

jak.

., Zmirnily se bolesti bricha a jeho citlivost



12.

Jsou u vas pfitomny nékteré z mimo stfevnich projevi (zanéty kloubtl, o¢i, kozni
problémy apod.)? Jaké?
., Ano — zanety kloubii, Bechtérevova choroba, sriisty ocni duhovky s cockou, uveitida,

kozni problemy — svédeni kize, zarudnuti (ekzém) obliceje a nohou

Lécba:

13.

14.

Jaka je vaSe soucasnd 1é¢ba? Zmenila se néjak vase 1é¢ba nebo jste 1€cen/a stejné jiz od
vasi diagnozy?

., Biologicka lécba Remsima (od 12/2016), ktera byla naordinovana revmatologem na
Bechtérevovu chorobu

Predtim od 11/2007

3x denné Entocort

3x 2 tablety Asacol

Od 12/2007 navic

3 tablety Budenofalk (kortikoidy)

0d 1/2008

3x denné Asacol

3 tablety Budenofalk — rano

2x denné Ortanol

0d 9/2008

1 tableta Budenofalk — rano

3x denné Asacol

1 tableta Ortanol — rdno

2/2009

Budenofalk vysazen

3x denné Asacol

1 tableta Ortanol — rdno

1172014

3x denné 2 tablety Sulfasalazin

[ tableta Ortanol — rano

Po zahdjent biologicke lecby (12/2016) byla postupné snizovana davka Sulfasalazinu
az do jeho uplného vysazeni.

Mite pocit, ze je vase soucCasnd 1écba dostatecné ucinna?

vvvvv

— zmizela uveitida “



15. Pocit'ujete néjaké vedlejsi ucinky 1€cby? Jaké?
., Zvysila se moje hmotnost a bezprostredné po aplikaci davky se dostavuje velka unava,
ktera ustupuje priblizne po dvou dnech*

16. Jak ¢asto musite chodit na kontroly k I¢kaii?
,Kazdych Sest tydnii dochazim na aplikaci davky biologické lécby, kde probihaji
kontrolni odbeéry krve a prohlidka revmatologem. Ke gastroenterologovi chodim
alespon jednou za ctvrt roku nebo dle potieby.

Omezeni onemocnénim:

17. Mate pocit, ze vas nemoc n¢jakym zpisobem omezuje? Jak?
., Ano. Casova ndrocnost 16¢by — kazdych Sest tydnii cely den u lékare.
Casovd ndrocnost z ditvodu ranniho vyprazditovani. Obcasné bolesti omezuji moje
fyzické moznosti.

18. Je néco, co jste musel/a zménit ve svém zivoté kviili tomuto onemocnéni?
., Vdisledku obou svych chorob jsem byl nucen zménit pracovni zarazeni a byl mi
priznan invalidni diichod. Predeslou pracovni pozici jsem musel opustit kvili fyzicke
zatezi, kterou jsem uz nebyl schopen zvladnout. *

19. Omezuje Vas nemoc v ramci aktivniho cestovani? Jak?
., Musi byt dosazitelné toalety a zajisténa moznost stravovani. *

20. Byl/a jste zvykla aktivné sportovat a kvtili nemoci jste musela sport omezit? Ovliviiuje
néjak onemocnéni vas Zivot v rdmci sportovani?
., Nebyl jsem prilis aktivni sportovec, takze v tomto smeéru se nic nezmenilo “

21. Mate problém s nékterymi potravinami v souvislosti s vasi nemoci? S jakymi?
., Vadi mi tucna a smazena jidla, slupky od ovoce a zeleniny. Dale spatné snasim tvrdy
alkohol. *

22. Vyskytla se u vas intolerance na nékterou z potravin (i tfeba jen kratkodobg)?
., V pocatecni fazi choroby jsem mél problém s mlécnymi vyrobky.

Typy pro okoli:

23. Mate néjaka doporuceni pro vase okoli, jak pacientiim se stejnou diagnézou zjednodusit
zivot? Pfipadné mate n&jakou radu pro nové diagnostikované pacienty?
,,Je diilezité dodrzovat dietu — nebo alespon neporusovat ji prilis casto. Télo na vetsinu

prohreski reaguje prakticky okamzite.



24. Mate pocit, ze lidé ve vasem okoli (ktefi o onemocnéni vi) zménili néjak svoje chovani
vici vam? Pokud ano, vnimate tuto zménu spiSe pozitivné nebo negativné?
., Pratelé, kteri o moji chorobé védi, mi prestali pri oslavach vaucovat pandky tvrdého

alkoholu, coz vnimam rozhodné pozitivne.



Pfiloha 4 — Rozhovor s Klarou

Identifikacni udaje:

1. Jste muz/Zena?
., Zena
2. Kolik je vam let?
23"
Diagnoza:
3. Kdy vam byla nemoc diagnostikovana?
L2014
4. Jaké prvni ptiznaky vas k 1ékati ptivedly?
., Neprospivani, chudokrevnost, priijjmy, krev ve stolici, kiece v brise
5. Zmegnila se n¢jak vasSe véha (od zacatku ptiznakli onemocnéni)?
,, Vice meéné ziistala stejna, spise vazim o néco vice. *
6. Navstivil/a jste nejprve svého praktického 1€kare a ten vas odeslal ke gastroenterologovi
nebo jste vyhledali odborného 1ékate sdm/a?
., Nejdrive prakticky lékar*
7. Jakymi vySetfenimi jste musel/a projit?
,,Sono, gastroskopie, kolonoskopie, magneticka rezonance “
8. Jaké v soucasné dob¢ uzivate léky a jak casto?

,, Pouze doplnky stravy — vitaminy a probiotika **

Po urceni diagn6zy a zahdjeni 1€¢by:

Projevy:

9.

10.

11.

12.

Jak se u vas nemoc projevuje nyni?

., Unava, obcasnd citlivost na potraviny “

Vrétila se vam vaSe pivodni vaha nebo ovlivnila 1é€ba né&jak vasi vahu?

., Ne*

Zménily se néjak vase pfiznaky od doby, kdy vam byla nemoc diagnostikovana? Popiste
jak.

., SpiSe ne, priznaky se spise zmirnily, uz netrpim castymi kiecemi a krvi ve stolici “
Jsou u vas pfitomny nékteré z mimo stievnich projevll (zénéty kloubt, oc¢i, kozni
problémy apod.)? Jaké?

, Ne“



Lécba:

13.

14.

15.

16.

Jaka je vasSe soucasnd 1é¢ba? Zmenila se néjak vase 1é¢ba nebo jste 1€cen/a stejné jiz od
vasi diagnozy?

., V soucasné dobé chodim pouze na pravidelné prohlidky, na pocatku lécby jsem brala
Pentazu sachet, Budenofalk a Maltofer forte — nyni stdle suplementuji Zelezo — Gentle
Iron a dalsi vitaminy a probiotika — Ke zméné u mne doslo v jidelnicku a volbé potravin
— vwwhybam se lepku, mlécnym vyrobkum a bilému cukru (ne striktné) v posledni dobé
jsem presla i na vegetarianskou stravu

Mate pocit, ze je vase soucCasnd 1éCba dostatecné ucinna?

,Ano“

Pocitujete né¢jaké vedlejsi ucinky 1€cby? Jaké?
,, Ne“

Jak Casto musite chodit na kontroly k 1ékati?

., Kazdy pil rok*

Omezeni onemocnénim:

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Mate pocit, Ze vas nemoc néjakym zpisobem omezuje? Jak?

6«

., Unava, nemoznost Jjist vSe co bych chtéla
Je néco, co jste musel/a zménit ve svém zivot¢ kvili tomuto onemocnéni? ,,Stravovani
Omezuje Vas nemoc v ramci aktivniho cestovani? Jak?

,Jen s ohledem na poznavani novych jidel, pri samotném cestovani mne nijak
neomezuje “

Byl/a jste zvyklé aktivné sportovat a kviili nemoci jste musela sport omezit? Ovliviiuje
néjak onemocnéni vas Zivot v ramci sportovani?

,, Ne*

Mate problém s n€kterymi potravinami v souvislosti s vasi nemoci? S jakymi? ,,Ne
primo problém ale preventivné se jim vyhybam “

Vyskytla se u vas intolerance na nékterou z potravin (i tteba jen kratkodob¢)? ,,Kdyz jim
vice potravin s lepkem tak se citim nafoukla, stejné tak obcas po lusténindach a syrové

3

zelenine.

Typy pro okoli:



23.

24.

Maite néjaké doporuceni pro vase okoli, jak pacientiim se stejnou diagndzou zjednodusit
zivot? Pfipadné mate n&jakou radu pro noveé diagnostikované pacienty?

., Sebe vzdelavani, vyhledavani si podobnych pribeéhu a lécba skrz stravu a zmény
mysleni.

Mite pocit, ze lidé ve vasem okoli (ktefi o onemocnéni vi) zménili néjak svoje chovani
vici vam? Pokud ano, vnimate tuto zménu spiSe pozitivné nebo negativné?

,,Chovaji se ke mné moznd opatrnéji — spise negativni a prizpusobuji mi pokrmy —

vnimam pozitivne



Pfiloha 5 — Rozhovor s Miladou

Identifikacni udaje:

1. Jste muZ/zena?
. Zena“

2. Kolik je vam let?
L0

Diagnoza:

3. Kdy vam byla nemoc diagnostikovana?
. Vroce 1989

4. Jaké prvni ptiznaky vas k 1ékafti ptivedly?
., Krece v brise, pohmatova citlivost bricha, vysoka sedimentace, krev a hleny ve stolici,
teploty, bolestivé zarudlé boule na nohou, bolesti dolnich koncetin, v obliceji hnisavé
praskajici viidky.

5. Zmegnila se n¢jak vase vaha (od zacatku priznakli onemocnéni)?
,, Vaha se v pritbéhu let stale meni. Nejnizsi byla 45 kg pred prvni operaci v roce 1993
a od té doby se stdle pohybuje v nepravidelnych periodach vzdy s akutnim zhorsenym
stavem 63 kg — 68 kg. Ted poslednich par let, viivem nové medikace je stabilni — 67 kg. *

6. Navstivil/a jste nejprve svého praktického 1€kare a ten vas odeslal ke gastroenterologovi
nebo jste vyhledali odborného 1ékate sdm/a?
, Bylo to slozité. V té dobeé se jesté o nemoci moc nevédélo. Byla jsem u praktického
lékare v roce 1987, ten mi rekl, Ze mam v téle zanét, ale nevi, kde je a nechal to tak. Pak
si mysleli, Ze to mam silné Acne vulgaris. Stravila jsem tri mésice v nemocnici na
koznim, nebylo to. Byl to privodni jev k mému onemocnéni. Z tohoto oddeéleni mé proto
poslali na internu. Tam se domnivali, Ze to jsou zanicené mandle a nasledovala operace
odstranéni mandli.
Nepomohlo to a az u operace apendixu mi prisli na to, zZe je to Crohnova choroba.
Pustili me domu a nic mi k tomu nerekli. Nevhodnou stravou jsem (pepr v jidle, ocet v
zalivce na salat) opéet dostala kiece a druhy den po propusteni z nemocnice mé odvezla
sanitka zpét do nemocnice. Teprve poté jsem dostala potiebné informace, o co jde a co
mam délat, ke komu mam jit. A to byl rok 1989. Takze tehdy to trvalo dva roky, nez bylo

¢

jasno.*

7. Jakymi vySetfenimi jste musel/a projit?



., V priitbéhu let jsem prosla vsemi vySetrenimi a stdle se opakuji. Opakovand vysetreni —
kolonoskopie, gastroskopie, endoskopicka biopsie, magneticka rezonance, vypocetni
tomografie CT, vysetieni stolice jednou za ctvrt roku, odber krve.

Dale jsem podstoupila rektoskopii, enteroskopie balonova, endoskopickou retrogradni
cholangiopankreatikografie, kapslova endoskopie. Snad jsem na néco nezapomnéla. “

8. Jaké v soucCasné dobé uzivate 1¢ky a jak casto?

., Biologickou lécbu v jednordzoveé injekcni strikacce — Ix tydné Imraldi 40mg, vitamin B12
— Ix za mesic do svalu, kolitické leky na miru pripravené, Vigantrol 20 kapek tydné, sipping
resource — resource protein (nutridrinky).

Po urceni diagnozy a zahdajeni lécby: Od roku 1989 az do 2010 - Entocort 3mg 3-0-0,
Salofalk 500mg 2-2-2-2, vit. B12 1000ug 2x tydne, Ferlecit lamp 2x tydne. Ddle pak
Helicid 20mg 0-0-1, koliticky prdsek 1-1-1, kortikoidy — prednison 20mg 3-2-1 a pak
spoustu lékit na které casem vznikla nesnasenlivost. Dalsi léciva, které jsem uzivala a
davkovani se ménilo od nejsilnéjsich davek k postupnému snizovani - Imuran 500mg 3x1,
Movalis 15mg tbl 20x15mg 1x denné, Budenofalk 3-2-1, Pentasa 500mg 3x2, Normix 2-0-
2, Entizol 2-0-2 , Sulfasalazin 3x2, Lanzur — Ix1, Hylak forte 1x 1000ml, Medrol 16mg 2-
0-0, Ac. Folikum 1-0-1, Helicid 20mg 0-0-1, ApoOme 20mg 0-0-1, Cardilan 1-0-1, Entizol
vzdy jeden tyden v mésici 1-1-1, Omeprazol Ratiopharm 2émg 1-0-1, Novalgin 1-1-1,
Azaprin 50mg 1-0-0, Maltofer 3x20 kapek, Magnesium lactuicum 0,5 Ix denné, Imodium
2mg 1-0-0, Kalnormin 1-0-0, také probiotika, smés 5 druhii antibiotik

Rok 2011 az 2012 Remicade pro bolesti kloubu byla lécba prerusena a byla jsem zarazena
do studie Milenium lék v centu IBD Centrum / ISCARE IVF a.s.

Rok 2013 Prednison 40mg 2-1-0, Emanera (prednison) 40mg 1-0-0, Caltrate IxlI,
Kalnormin 2x1, Metrotrexal 25mg Ixtydné k tomu Ix tydné kyselina listova, BI2 Ix
meésicne.

Rok 2014—cerven 2016 dobrovolna studie. Randomizované, dvojité zaslepené, placebem

kontrolované klinické hodnoceni bezpecnosti, snasenlivosti a ucinnosti pripravku AMG 181

pri lécbé pacientii se stiedné tézkou az tézkou formou Crohnovy nemoci. V listopadu ataka

a prechod na Prednison 15mg, Emanera 40, mg 1-0-0, Caltrate 1-0-0, Kalmormin 1-0-1,

Ciprinol 500mg 1-0-1 Entizol 2-0-2, Enterol 1-0-1.

Od cervna 2016 Metotrexat 25mg Ix tydné, kyselina listova den po aplikaci injekce,

emanera 40mg 1-0-1, Degan, vitamin B12 Ix mésicne, pri nevolnosti Ondansetron teva

8mg. Pak vysazen pro nevolnost (8/20016) a prechod na Humiru 160mg Ix za 14 dnii.



Rok 2017-2018 Humira 40mg Ix za 2 tydny, B12 Ix za mésic, vamosan prerusen — zdcpa.

Ndahrada kolitickeé léky na miru pripravené, Vigantrol 20 kapek tydne.

Od roku 2018 doplitkova lécba (vyziva)resource protein do celkového kalorického prijmu

2011 - 2200Kcal, Metotrexat 25mg Ix tydné v prosinci ukoncen pro Spatné jaterni testy.

Rok 2019 Humira nahrazena Imraldi 40mg Ix tydne, B12 Ix za mésic, kolitické léky na

miru pripravené, Vigantrol 20 kapek tydné, sipping resource *

Projevy:

9.

10.

11.

12.

Jak se u vas nemoc projevuje nyni?

., DrFtve zvraceni — anorexie, bolesti bricha, bolesti kloubu, prujmy, unava, ospalost.
Nyni se nemoc prestehovala z tlustého streva na tenké. Takze neustale bublani strev —
hlavné po jidle, vétry, kiece, casté stolice, unava, slabost, ojedinéle hleny a krev ve
stolici. *

Vritila se vam vaSe plivodni védha nebo ovlivnila 1é¢ba néjak vasi vadhu?

., Vratila se mi puvodni vaha.

Zmeénily se néjak vase priznaky od doby, kdy vam byla nemoc diagnostikovana? Popiste
jak.

,, Vzhledem, zZe jsem méla piivodni nalez na prechodu tlustého a tenkého streva, tak ano.
Pivodne jsem méla privodni priznaky, jak jsem popsala v bodé 4. (Krece v brise,
pohmatova citlivost bricha, vysoka sedimentace, krev a hleny ve stolici, teploty,
bolestivé zarudlé boule na nohou, bolesti dolnich koncetin, v obliceji hnisavé praskajici
viidky.) Nyni mam priivodni priznaky popsané v bodé 9. (neustdle bublani strev —
hlavné po jidle, vétry, kiece, casté stolice, unava, slabost, ojedinéle hleny a krev ve
stolici.) sideropenicka anémie. *

Jsou u vas pfitomny nékteré z mimo stfevnich projevil (zédnéty kloubt, oc¢i, koZni
problémy apod.)? Jaké?

, 2014 akutni bolest kloubu, napr. Kycelni kloub, nemohla jsem nékolik hodin i
doslapnout na nohu, ramenni kloub, nemohla jsem hybat rukou... Nyni neustale bublani

strev — hlavné po jidle, vétry, unava, slabost.

Lécba:

13.

Jaka je vaSe soucasnd 1écba? Zmenila se néjak vase 1éCba nebo jste 1€cen/a stejné jiz od
vasi diagnozy?
, Lécba se v pritbehu let ménila a v soucastnosti — Imraldi 40mg Ix tydné, BI12 Ix za

‘

meésic, kolitické léky na miru pripravené, Vigantrol 20 kapek tydne, sipping resource. *



14.

15.

16.

Mite pocit, ze je vase soucCasnd 1écba dostatecné ucinna?

., Zmena lecby probéhla nedavno, a tak doufam, ze ano, cas ukaze. *
Pocitujete né¢jaké vedlejsi ucinky 1€cby? Jaké?

., V letosnim roce zatim ne, vse se konecné ustalilo.

Jak Casto musite chodit na kontroly k I¢kaii?

‘

., Minimalné co dva mésice. *

Omezeni onemocnénim:

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Mite pocit, ze vas nemoc n¢jakym zptisobem omezuje? Jak?

,Ano. Nemohu sportovat, nemohu vykonavat praci, kterou bych chtéla, prisné
dodrzovani diety, casty odpocinek. Unava, lehkd psychicky nendrocnd prdce, prisnd
bezezbytkova dieta, dodrzovani denniho rezimu, bez vetsi fyzické aktivity

Je néco, co jste musel/a zménit ve svém Zivoté kvili tomuto onemocnéni?

,Ano vse... Nutnost zménit denni reZim, zmena zaméstnani, priprava jidla doma —
veSkera (ted’ si i pecu pecivo doma) prisnad bezezbytkova a nedrazdiva. “

Omezuje Vas nemoc v ramci aktivniho cestovani? Jak?

., Ano. Je treba vystihnou relativni klidovy stav, neprilis aktivni dovolena.

Byl/a jste zvykla aktivné sportovat a kviili nemoci jste musela sport omezit? Ovliviiuje
néjak onemocnéni vas zivot v rdmci sportovani?

,Ano, rada jsem lyzovala, aktivné jezdila na kole, jizda na in line bruslich — posledni
dva roky jsem byla nucena sport uplnée vyradit ze Zivota. *

Mate problém s nékterymi potravinami v souvislosti s vasi nemoci? S jakymi? ,,4no,
mam stale od zacdtku onemocnéni a je tieba si to hlidat. Nemohu paliva a ostra koreni,
nadymava jidla (lusténiny, zeli, kvétak, sem tam cibule, chleba s kurkou). Dle rocniho
obdobi se to jeste meni.

Vyskytla se u vas intolerance na nékterou z potravin (i tieba jen kratkodobé)? ,,Castd

intolerance laktozy.*

Typy pro okoli: Pti objeveni krve se stolici okamzité navstivit 1ékare.

23.

Mate n&jaka doporuceni pro vase okoli, jak pacientlim se stejnou diagndzou zjednodusit
zivot? Pfipadné mate n&jakou radu pro nové diagnostikované pacienty?

., Urcite a je to poznatek od odbornych lékaru pri objeveni krve se stolici okamzité
navstivit lékare — to je doporuceni pro vSechny... A pro pacienty, ze v dnesni dobé se da
tato nemoc zvladnout bez operace a agresivni medikace. Staci podavani sipping

¢

resource.



24.

25.

Mite pocit, ze lidé ve vasem okoli (ktefi o onemocnéni vi) zménili néjak svoje chovani
vici vam? Pokud ano, vnimate tuto zménu spiSe pozitivné nebo negativné?
., Ano — je par jedincu, kteri si mysli, Ze mi nic neni a velice radi pouzivaji vyraz —
schovavani se za nemoc. “
A dovoluji si pridat jesté jeden dotaz. M¢l/a jste operaci? Pokud ano kolik a jaké?
L Byly ctyri: 1989 Crohnova choroba — operace (appendix vermiformis)
1993- lleocekalni resekce
1998 — operace zlucniku (zanét)
2006 — operce abscesu a resekce v misté ileocekadlni anastomozy
Stenoza termindlniho ilea
Perianalni enterokutanni pistél bez sekrece

Sideropenicka anemie “



Pfiloha 6 — Rozhovor s Barborou

Identifikacni udaje:
1. Jste muz/zena?

,,Zena

2. Kolik je vam let?
, 30
Diagnoza:
3. Kdy vam byla nemoc diagnostikovana?
,,Cca ve 21 letech
4. Jaké prvni piiznaky vas k 1ékaii privedly?
., VYSSi teploty, stiidani prijmu a zdacpy *
5. Zménila se néjak vaSe vaha (od zacatku ptiznakii onemocnéni)?
., Nijak vyrazne “
6. Navstivil/a jste nejprve svého praktického 1ékafe a ten vas odeslal ke gastroenterologovi
nebo jste vyhledali odborného lékate sam/a?
,, Prakticky lékar mé poslal do nemocnice *
7. Jakymi vySetienimi jste musel/a projit?
,Nez jsem se dostala na gastro, prosla jsem gynekologii (sono), u praktika krev a moc,
interna, kde mi delali i EKG a nechali si mé tam pres noc, poté jsem se az dostala na gastro
(CT + koloskopie) a vzhledem k rodinné anamnéze mi stavili Crohna. *
8. Jaké v souCasné dobé¢ uzivate I¢ky a jak Casto?
., Nyni jsem bez léku, diive urcité kortikoidy a pak spoustu lékit na tlumeni vedlejsich ucinku
kortikoidu.
Po urceni diagndzy a zah4jeni 1éCby:
Projevy:
9. Jak se u vas nemoc projevuje nyni?
,,Obcasné bolesti bricha, nadymani, zacpa.*
10. Vratila se vam vase ptivodni vaha nebo ovlivnila 1é¢ba né&jak vasi vahu?
., Po kortikoidech jsem hodné pribrala. Po vysazeni jsem zase zhubla. *
11. Zménily se n&jak vase ptiznaky od doby, kdy vam byla nemoc diagnostikovana? Popiste
jak.

,, U mé byly nejhorsi priznaky pri prvnich dvou atakach, nyni jiz dlouho k Zadné nedoslo. “



12. Jsou u vas pritomny neékteré z mimo stievnich projevil (zanéty kloubti, o¢i, kozni problémy
apod.)? Jaké?

, Akné, ale jsem bez dermatologickeé léchy *

Lécba:

13. Jaka je vase soucCasna 1écba? Zmeénila se néjak vaSe 1éCba nebo jste 1éCen/a stejné jiz od
vasi diagnozy?

., Momentalné jsem bez lékii.

14. Mate pocit, ze je vase soucasnd léCba dostatecné ucinna?
,, Ano

15. Pocitujete néjaké vedlejsi ucinky 1écby? Jaké?
, Ne“

16. Jak €asto musite chodit na kontroly k 1¢kati?

,, Priznam se, Ze je mi nyni dlouho dobre a k lékari pravidelné nechodim. *

Omezeni onemocnénim:

17. Mate pocit, ze vas nemoc né¢jakym zptisobem omezuje? Jak?

., Zmeéna jidelnicku. Omezeni na nékteré potraviny a alkohol. *

18. Je néco, co jste musel/a zménit ve svém zivoté kviili tomuto onemocnéni?

,,Jidelnicek, prdace se stresem.

19. Omezuje Vés nemoc v ramci aktivniho cestovani? Jak?

,, Ne*

20. Byl/a jste zvykla aktivné sportovat a kvlili nemoci jste musela sport omezit? Ovliviluje
néjak onemocnéni vas Zivot v ramci sportovani?

., Ne*

21. Mate problém s n€kterymi potravinami v souvislosti s vasi nemoci? S jakymi?

,, Obiloviny (pecivo), mlécné vyrobky, ovoce, sladké potraviny, cervené maso (kdyz je ho vice

nebo vice dni za sebou), kofein, syrova zelenina “

22. Vyskytla se u vés intolerance na n¢kterou z potravin (i tieba jen kratkodob¢)?

., V deétstvi myslim na mléko a vejce, ale nyni jsem se nenechavala testovat

Typy pro okoli:
23. Mate n¢jaka doporuceni pro vase okoli, jak pacientim se stejnou diagnézou zjednodusit
zivot? Piipadné mate n&jakou radu pro nove diagnostikované pacienty?

‘

., Dodrzovat jidelnicek a Zivotni styl, hlavné se starat o svoji psychiku. *



24. Mate pocit, ze lidé ve vasem okoli (ktefi o onemocnéni vi) zménili néjak svoje chovani
vici vam? Pokud ano, vnimate tuto zménu spiSe pozitivné nebo negativné?

., Nevsimla jsem si zmény jejich chovani.*



Pfiloha 7 — Rozhovor s Kamilou
Identifikacni udaje:

1. Jste muz/Zena?
,, Zena“

2. Kolik je vam let?

25

Diagnéza:

3. Kdy vam byla nemoc diagnostikovana?

., Kdyz mi bylo 18 let*

4. Jaké prvni priznaky vas k 1ékati ptivedly?

., Priijjem, silné bolesti bricha “

5. Zmeénila se néjak vase véha (od zacatku ptiznakli onemocnéni)?

,,Ano, zhubla jsem

6. Navstivil/a jste nejprve svého praktického 1€kate a ten vas odeslal ke gastroenterologovi

nebo jste vyhledali odborného lékatre sam/a?

., Vyhledala jsem sama odborného lékare, protozZe s lécbou u svého praktika jsem nebyla

spokojena *

7. Jakymi vySetfenimi jste musel/a projit?

,,ct, mr, kolonoskopie, gastroskopie, odbéry biologického materialu “
8. Jaké v soucasné dob¢ uzivate léky a jak ¢asto?

¢

., prednison, helicid, sorbifer durules, penthasa, lactobacilus, smecta, imuran’

Po urceni diagn6zy a zahajeni 1€cby:



Projevy:

9. Jak se u vas nemoc projevuje nyni?

., V soucasné dobé jsem v remisi *

10. Vratila se vam vaSe ptivodni vaha nebo ovlivnila 1é¢ba néjak vasi vahu?
,,Mam zpét svoji vahu “

11. Zménily se néjak vase priznaky od doby, kdy vam byla nemoc diagnostikovana? Popiste

jak.
,,Ano jsem v remisi (tedy bez priznakit) “

12. Jsou u vés pfitomny nékteré z mimo sttevnich projevil (zanéty kloub, o¢i, kozni problémy

apod.)? Jaké?
., Drive byly: bolest kloubii, zhorseni zraku *
Lécba:

13. Jaka je vaSe soucasnd lécba? Zmenila se néjak vase 1écba nebo jste 1écen/a stejné jiz od

vasi diagnozy?
., Nyni pouze penthasa “
14. Mate pocit, Ze je vaSe soucasnd 1écba dostate¢né G€inna?

“«“

,, Ano
15. Pocit'ujete néjake vedlejsi ucinky 1€by? Jaké?
, Ne*

16. Jak ¢asto musite chodit na kontroly k 1¢kati?

., Ix za pul roku ™

Omezeni onemocnénim;

17. Mate pocit, ze vas nemoc n¢jakym zpuisobem omezuje? Jak?



., Ano, citim omezeni hlavné co se tyka stravy “

18. Je néco, co jste musel/a zménit ve svém zivote kviili tomuto onemocnéni?
., Ano — snizeni stresu, strava, zdravy Zivotni styl

19. Omezuje Vas nemoc v ramci aktivniho cestovani? Jak?

,,Ano, strava, dostupnost WC

20. Byl/a jste zvyklad aktivné sportovat a kviili nemoci jste musela sport omezit? Ovliviiuje

v

néjak onemocnéni vas Zivot v rdmci sportovani?
,,Ne naopak sportuji vice
21. Mate problém s n€kterymi potravinami v souvislosti s vasi nemoci? S jakymi?
., Ano — smazené potraviny, Cerstva cibule, mandarinky “
22. Vyskytla se u vas intolerance na n¢kterou z potravin (i tieba jen kratkodobg)?
,,Ano jiz vyse zminéno *
Typy pro okoli:

23. Mite néjaka doporuceni pro vase okoli, jak pacientim se stejnou diagnézou zjednodusit
zivot? Pfipadné mate n&jakou radu pro noveé diagnostikované pacienty? ,,Pro pacienty — Omezit
stres, zamyslet se nad svym chovanim k svéemu télu ale i ostatnim lidem. Nedusit v sobé vztek.

Vyuzit clenstvi — pacienti ibd (WC kartu) “

24. Mate pocit, ze 1idé ve vaSem okoli (ktefi o onemocnéni vi) zménili néjak svoje chovani
viuci vam? Pokud ano, vnimate tuto zménu spise pozitivné nebo negativné? ,,Ne, Zadnou

¢

zmeénu jsem nezaznamenala



