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Uvod

Z vlastni zkuSenosti vim, co to znamend byt pacientem a dokazu si ptedstavit,

jakou starost v ¢lovéku vyvola i lehké onemocnéni.

V dnesni dobé si miizeme vybrat, kde vyhledame odbornou pomoc, a vybereme si
zdravotnické zafizeni s persondlem, kterému davétujeme. Je pochopitelné, Ze nemocny
vice divétuje tymu, ktery projevuje nejen vysoce odborné znalosti, ale zaroven jevi o své
pacienty zajem, ma porozumeéni pro to, jak nemocni své onemocnéni prozivaji, a respektuji
jeho nazory a obavy. Zdravotni sestry spolu s ostatnim zdravotnickym personalem jsou
vybaveny velkou moci a odpovédnosti — na zakladé jejich reakci, komentdit ¢i poznamek
si nemocny skladd obraz o své situaci a vyhlidkdch. A tento obraz je dulezité znat,

abychom mohli porozumét clovéku a uméli mu pomoci v jeho nelehké situaci.

Dnes umime objektivné méfit miru stresu, deprese, intelektovych schopnosti, miru
kvality Zivota a mnoha dalSich determinant. Znamé jsou 1 prostiedky, jak méfit pacientovo
subjektivni pojeti nemoci — t&ch se viak v Ceské republice zatim p#ili§ nevyuziva, a to i
presto, ze informace, které ndm o své nemoci mtize poskytnout sdm pacient (tedy ten, kdo
ji sam proziva), neni mozné ziskat od nikoho jiného. Uz v 17.stoleti anglicky lékar
Sydenham vytyc€il zasadu, na kterou by dnesni zdravotnici neméli zapominat:

“Nikdo necht’ neni mnou lécen jinak, nez bych si pial byt sam lécen, kdybych byl stejné

nemocen.‘

Cilem této bakalai'ské prace je seznamit zdravotniky - predevs§im lékate, zdravotni
sestry a oSetfovatelky - se subjektivnim pojetim nemoci u pacienti s mnohocetnym

myelomem.

V teoretické ¢asti se vénuji pojmim zdravi a nemoc, analyzuji faze nemoci
z psychologického a sociologického hlediska a na zéklad¢ dostupné literatury vysvétluji
problematiku subjektivniho pojeti nemoci. Jelikoz je tato prace zaméiena na pacienty

s mnohocetnym myelomem, zabyvam se v této ¢asti i popisem samotné nemoci.



Ve vyzkumné ¢asti se zamétuji na konkrétni skupinu pacientt: sleduji, jak vnimaji
zavaznost své nemoci, jak tato nemoc ovliviiuje jejich Zivot v oblasti emoc¢ni, rodinné a
socidlni a nakolik jsou piesvédceni o tom, Ze mohou sami ovlivnit svoji situaci. Déle se
pokousim zjistit, zda muze zdravotnicky personal ulehcit jejich prozivani nemoci, a pokud

ano, jakym zpiisobem by se tak m¢lo dit.



1. Nadorové onemocnéni

Jsou na svété choroby, jejichz ndzev uz pti pouhém vysloveni vyvolava tuzkost,
pocit nejistoty a kiivdy, strach z 1é¢by i smrti. Laicky se této skupiné chorob neptesné fika
rakovina, a timto slovem oznacuje vétSina nemocnych i mnohocetny myelom — nadorové

bujeni vychazejici z kostni diené.

To, co bylo bez pochyby jeste pfed nékolika stoletimi chépano jako jasny
rozsudek smrti, je dnes stale vice lidmi nahliZeno jako chronické onemocnéni se kterym se
pacient musi ,,ztotoznit. Re¢eno jinymi slovy, nemocny se po dobu svého Zivota bude
muset naucit s timto onemocnénim zachdzet, aby jeho Sance na pfeziti a jeho kvalita zivota
byly co nejvyssi. A to bude platit tak dlouho, dokud nebudou nadorovéd onemocnéni
principidlné vylécitelna. Vzdy je moznd hrozba recidivy nebo zhorSeni puvodniho
onemocnéni, coz od nemocného vyzaduje velké nasazeni a zdsadni zivotni zmény, které

maji vyrazny dopad na zptisob jeho Zivota a tim 1 na jeho kvalitu.

Na mnoha pfipadech jiz bylo mozné prokazat, Ze to, jak ¢lov€ék danou situaci
proziva, do jaké miry citi, ze muze ovliviiovat pribéh nemoci, a zda se mu dostane
socialni, ptipadné emociondlni opory, ovlivituje pribéh nemoci. To ostatné potvrzuje i fada
studii z psychologie, onkologie, imunologie, sociologie, fyziologie, endokrinologie, které
odpovidaji 1 biopsychosocidlnimu paradigmatu soucasného oSetfovatelstvi, které je
rozSitené jesté¢ o dimenzi duchovni a ekologickou.. Zminéné paradigma ftika, ze ke
zdravému 1 nemocnému ¢loveéku je tfeba piistupovat jako k celku tvofenému predchozimi
rovinami. Vztah zdravotniki k onkologickym nemocnym by mél vést k uvolnéné a
oteviené komunikaci, pfi niZ se nemocny bude moci bez obav podélit o své problémy a

stesky tykajici se jakékoliv oblasti jeho zivota a bude piitom citit, Ze je respektovan.

Problematika onkologickych onemocnéni je opravdu slozita a védecké zkoumani
interakci z oblasti genetiky, fyziologie, imunologie, Zivotniho stylu a psychickych
proménnych je teprve na pocatku, tfebaze jiz dnes maji zkuSeni odbornici s touto

problematikou velmi bohaté zkuSenosti (Tscuschke, 2002).



2. Mnohocetny myelom — definice nemoci

Vybrala jsem si tématiku prozivani nemoci pacientli s mnohocetnym myelomem,
z toho diivodu, Ze se jednéd o celkem Casté onemocnéni, které zaroven jeSté porad zlstava
onemocnénim, zpusobujicim psychické trauma jak pacientovi samému, tak i lidem, kteti

jsou s nim v kontaktu.

Mnohocetny myelom rozhodné nepatii k vzicnym chorobam. Je pocitan
k nejcastéjsSim  hematologickym  malignitdm,  celkové  pfedstavuje  10-15%
onkohematologickych onemocnéni u bélocht a plnou tietinu u ¢ernosskych obyvatel USA.
Median véku v dobé diagnozy je vice nez 60 let, méné nez 3% pacientl je mladSich 40 let.
Pocet onemocnéni v poslednich 3 desetiletich stoupd, hlavné v dasledku piesnéjsi

diagnostiky, roste viak i procento pacienti mladsiho véku (Spicka, 2005).

Stejné jako u vétSiny hematologickych malignit je 1 prvotni pfi¢ina mnohocetného
myelomu nezndma. Na zvySeném riziku choroby se podili ziejmé jak geneticka dispozice,
tak 1 vliv prostedi (chemikalie, zafeni, viry), oslabeni imunitniho systému a v neposledni

fad¢ 1 typ osobnosti.

Myelom je typ nadorového onemocnéni vznikajici z plazmatickych bunék, které
se bézné vyskytuji v kostni dfeni. Normdlni plazmatické buniky jsou druhem bilych
krvinek, které tvofi protilatky (imunoglobuliny) pomahajici t€lu bojovat s infekci.
Abnormalni plazmatické buiiky zptsobujici myelom se nazyvaji myelomové bunky. Na
rozdil od mnoha nadori myelom neexistuje ve form¢ nddorové masy, ale plazmatické
buniky jsou rozsiteny v kostni dfeni. Zasazena muze byt dieni nékolika kosti zaroven, proto

oznaceni mnohocetny myelom.



2.1 Priznaky nemoci

Mnohocetny myelom vznikd velmi plizivé, a pfiznaky nemoci tak ptivadéji

pacienta k 1¢kafi teprve v pokrocilejsi fazi choroby.

Tifemi zakladnimi rysy mnohocetného myelomu jsou: infiltrace kostni dien¢,
produkce monoklonalniho imunoglobulinu (paraproteinu), kostni postizeni. Rustova
aktivita nadorovych bunék je vétSinou v pocatecnich fazich onemocnéni nizka. Z toho
vyplyva, ze symptomatickou chorobu predchéazi bezptiznakové obdobi, jehoz délka kolisa
od nékolika mésicti po mnoho let. Béhem této doby je mozné urcit diagné6zu ndhodnym
nebo cilenym laboratornim vysetfenim (prukaz paraproteinu). V dalSich fazich jiz nemoc
pronikd do mnoha organl a systémt, a symptomy mnohocetného myelomu proto mohou
byt velmi rGznorodé. NejCastéjsi manifestaci je bolest kosti pii osteolyze, projevy
imunodeficitu, anémie, projevy renalni insuficience, proteinurie, poruchy hemostazy,

hyperkalcémie, tvorba amyloidu (Spicka, 2005).

Bolesti kosti patii mezi charakteristick¢ znaky myelomu. V typickém ptipadé¢ jde
o vlekl¢ bolesti zad ¢i hrudniku. Jsou vyvolany pohybem a mohou byt st€éhovavé. Jindy
pacient uvadi nédhle vzniklou, prudkou bolest, jejiz pticinou je patologickd zlomenina

(obratlt, Zeber, dlouhych kosti). Osteolyza kosti je hlavni pti¢inou hyperkalcémie.

Opakované infekce, zvlasté bakteridlni, jsou dalsim Casnym piiznakem. Slabost,

unava a pocit vycerpani vyplyva hlavné z casto ptitomné anémie.

Projevy hyperviskézniho syndromu (poruchy vizu, bolesti hlavy, poruchy védomi
a kardialni insuficience) nejsou v prvotnich stadiich tak typické. Rovnéz 1 tvorba amyloidu.

Vzestup teploty je proti ostatnim hematologickym chorobam vzéacny.



2.2 Stanoveni diagnozy

Diagnéza nadorového onemocnéni stdle jeSté vyvolava v pacientovi piedevsim
Sok. Diagnostika mnohocetného myelomu je zalozena na prokazani zakladnich projevii
choroby, kterymi jsou:
- infiltrace kostni dfené
- produkce monoklonalniho imunoglobulinu

- osteolytické postizeni skeletu

Nejnovéjsi navrh diagnostického postupu ,,Myeloma working group zatfazuje
namisto samotného osteolytického postizeni (jako tfetiho hlavniho znaku) pfitomnost
elevation, R - renal insufficency, A - anemia, B - bone abnormalities). To zahrnuje kromé
kostniho nalezu i eventuelni pfitomnost hyperkalcémie, anémie, rendlniho selhani,

osteolyze nebo osteopenie (International Myeloma Working Group, 2003).

2.2.1 VySetreni kostni difené

Pocet plazmatickych bun¢k v kostni dfeni dosahuje u zdravého clovéka nejvyse
5%, v ptipadé mnohocetného myelomu je hranice 10%, mizZe dosdhnout az 90% ze vSech
bunék kostni diené. Informaci o poctu téchto bunék lze ziskat pomoci sternalni punkce,
nebo presnéj$i a podrobnéjsi metodou, tzv. trepanobiopsii (odbér vzorku kostni diené
z lopaty kosti panevni). Vzhledem k tomu, Ze trepanobiopsie ve srovnani se sternalni
punkci pifindsi 1ékafi vice informaci pro stanoveni diagnézy a urceni progndzy nemoci,

dava se prednost a provadi se ithned pfi vstupnim vysetieni.

Obé¢ vysetieni jsou mirn¢ bolestivd a nepiijemnd, lokalni anestézie se provadi
vzdy. Po domluvé s pacientem je mozné podat ptfed zdkrokem Lexaurin 3mg, ktery zmirni
psychické napéti 1 vnimani bolesti. U trepanobiopsie se upfednostiiuje celkova anestézie,

pokud to dovoluje zdravotni stav pacienta.



2.2.2 Stanoveni monoklonalniho imunoglobulinu

Plazmatické bunky tvofi imunoglobuliny, maligni plazmatické bunky -
myelomové produkuji jeden druh imunoglobulinu zvany monoklonalni imunoglobulin
neboli paraprotein. Jeho vysokd koncentrace v séru zplsobuje hyperviskozitu krve

s ndslednym obtiznym zasobenim tkani.

Casti monoklonélniho imunoglobulinu nazyvané lehké fetézce neboli Bence
Jonesova bilkovina jsou vylu¢ovany do moce a pii velké koncentraci mohou poskodit

ledviny.

Koncentrace paraproteinu vypovida o pfitomnosti mnohocetného myelomu,

progresi a ustupu nemoci.

2.2.3 Prukaz narus$eni kosti myelomem

Pii stanoveni diagnézy se provadi rentgenové vySetieni skeletu (hlavy, kréni,
hrudni a bederni patete, paznich kosti a ramennich kloubt, stehennich kosti, kycelnich
kloubtli a panve). Nalez kosti s osteolytickou strukturou je diivodem k 1é¢b¢. Pti nejasném
nalezu na rentgenu se pouziva zobrazeni kosti na CT nebo nejcitlivéjsi metoda na infiltrace

kosti magnetické rezonance.

2.3 Kompletni 1é¢ba mnohocetného myelomu

Cilem 1écby je dosazeni remise nemoci, tj. potlaceni aktivity choroby, zmirnéni
nebo uplné odstranéni ptiznakii nemoci a navozeni dlouhodobého bezptiznakového
obdobi. Pak se 1écba pierusi, pacient je nadale sledovan a 1é¢ba se nasledné obnovuje az
pii opétném vzplanuti nemoci. V soucasné dobé neni tato nemoc dostupnymi lé€ebnymi

postupy zcela vylécitelna.



2.3.1 Klasicka chemoterapie — konven¢ni 1é¢ba

Cilem cytostatické 1€cby je ni¢it myelomové buiiky v celém téle. V souladu s tim
se podavaji cytostatika a novéji 1 necytostatické 1éky. S poklesem poctu myelomovych
bunck se snizuje odbouravani kosti, obnovuje se jejich novotvorba, zmirnuji se bolesti,

zlepSuje se tvorba krevnich elementil a schopnost organizmu branit se infekcim.

Konvencni 1é¢ba je indikovana pouze u pacienti, u nichz nelze (z davodu véku ¢i
soucasnych zavaznych onemocnéni) pouzit transplanta¢ni metody. Zdkladem je kombinace

cytostatik a kortikosteroidu.

Podavani cytostatik s kortikosteroidy miize byt peroralni nebo intravenozni a

probiha obvykle v &tyitydennich intervalech po dobu 6-12 mésicii(Spicka, 2005).

2.3.2 Vysokodavkovana terapie s autologni transplantaci

Vysokodavkovana terapie méa vice nezddoucich u¢inkl, a proto je vhodna pro
pacienty s celkové dobrym zdravotnim stavem. Je standardni metodou pro pacienty do 60,
na vetsing pracovist’ se pouziva pro pacienty do 65 let véku. Vyjimecné po zhodnoceni

zdravotniho stavu ji 1ze pouzit i pro pacienty nad 65 let.

Lécba je zahijena tfemi nebo Ctyfmi cykly indukéni cytostatické 1écby ve
Ctyftydennich intervalech. Na né navazuje stimula¢ni 1é¢ba podanim vysSich davek
cytostatik s naslednou aplikaci leukocytarniho ristového faktoru, ktery zpiisobi vzestup
leukocytii v krvi a uvoliiovani kmenovych bunék z kostni dfené do periferni krve. Tyto
buniky jsou z periferni krve ziskdvany pomoci krevniho separatoru, ktery oddéluje krvinky
dle jejich specifické hmotnosti na principu centrifugy. Nemocny ma cestou v. subclavia
nebo v. jugularis zavedenou dvoucestnou kanylu. Z jedné cesty pfitéka pacientova krev do
pristroje, v némz jsou oddélovany kmenové buiky se specifickym znakem CD 34, ostatni
casti krve se pak vraceji druhou cestou do pacientova obéhu. Pomoci separace je mozné
ziskat velky pocet kmenovych bunék k provedeni hned nékolika transplantaci, no zpravidla
je potieba vice separaci. Builky jsou pak uchovavany ve zmrazeném stavu pii teploté

tekutého dusiku.



Cilem vysokodavkované terapie je zni¢it maximalni mnozstvi myelomovych
bun¢k a to podanim mnohonédsobné vyssi davky cytostatik, nez se pouziva pti dlouhodobé
1é¢be. Princip spocivd v tom, ze po vylouceni cytostatika, coz se stane do 24 hodin, se
nemocnému podaji uschované kmenové buiky krvetvorby, které se zacnou mnozit a do
dvou az ctyf tydni ma pacient v krvi dostate¢né mnozstvi krvinek. Pfevod vlastnich

kmenovych bunék se nazyva autologni transplantace (Adam a kol., 2004).

Zatim neni Uplné jasno, zda je opakovana transplantace lepsi nez transplantace
jednoduché. BohuZel ani provedeni dvou autolognich transplantaci nevede k vyléceni a
diive nebo pozd¢ji dochazi k relapsu onemocnéni. Jsou pouzivany ob¢ varianty a

sledovany v klinickych studiich.

2.3.3 Radioterapie

RozliSujeme primérni 1é¢bu a paliativni ozatovani. Cilem kurativni radioterapie je
zni¢it myelomové bunky v ozafované oblasti. Pfi viceCetném postizeni kosti mnohocetnym

myelomem je indikace ozafovani paliativni s cilem tlevy od bolesti.

2.3.4 Udrzovaci lécba v dobé remise

Cilem je udrzeni tohoto stavu co nejdéle. V této fazi je osvédceno podavani
interferonu alfa, a to samostatné nebo v kombinaci s kortikoidy. Interferon alfa je latka télu
vlastni, kterou produkuji bunky téla pii infekci a také vyrabéna farmaceutickym

prumyslem.

2.3.5 Podptirna lécba
Cilem podptrné 1é¢by je zmiriiovat utrpeni, které s sebou pfinasi jak choroba, tak

i jeji 1écba.

1, Podavani bifosfonatu
Bifosfonaty jsou peroralni nebo intraven6zni 1éky zpomalujici odbouravani kosti a

mirnici bolest.



2, Lécba bolesti

U mnohocetného myelomu se nemocny setkdva i s mnoha pfiinami bolesti.
bolest spojend s diagnostikou — kanylace centralni zily, sternalni punkce, resp.
trepanobiopsie; bolest pii mukozitidé po chemoterapii a radioterapii; neuropatické bolesti

po chemoterapii; bolest pii postizeni skeletu.

Lécba bolesti je soucasti komplexniho 1é¢ebného planu. Patii sem protinddorova
l1écba, radioterapie, ortézy, ortopedické vykony, bifosfonaty, analgetika. Analgeticka
farmakoterapie je zakladnim kamenem lécby bolesti a fidi se podle analgetického Zebticku
SZO. Casto jsou podavané silné opioidy a to ve formé naplasti. Pacienti jsou pouceni, aby
se nesnazili bolest vydrzet a trpét. Bolest je spojena s nechuti k jidlu, depresi a s omezenim

pohybu, coz zplsobuje zhorSeni celkového zdravotniho stavu.

3, Lécba infekci
Samotné onemocnéni a jeho 1écba vyrazné tlumi obranu proti infekcim. Infekce u
oslabeného ¢lovéka ma svoje specifika, mlize se projevit pouze teplotou, ale s mnohem

téz8im pribéhem nez u zdravého jedince.

4, Dialyza¢ni 1é¢ba
Po potlaceni choroby se funkce ledvin miiZze obnovit a dialyza je docasnd, nebo

naopak, funkce ledvin se neobnovi a pacient je na dialyze trvale zavisly.

5, Plazmaferéza

Hladina monoklonalniho imunoglobulinu muze byt tak vysokd, ze zplsobi

vvvvv

piipad¢ se mnozstvo monoklonalniho imunoglobulinu v téle snizuje na principu separace.

6, Ortopedicka 1écba
Obnasi operacni zpeviiovani kosti v pfipadé fraktur, nejcastéji obratlti a dlouhych

kosti a zpevilovani zevnimi ortézami — korzety.



7, Lécba anémie, trombocytopenie
V 1écbe urgentnich situaci je samoziejma tloha krevnich pfevodi. U pietrvavajici

anémie pii infiltraci kostni diené je preferovana terapie erytropoetinem.

8, Lécba nevolnosti a zvraceni

Nevolnost a zvraceni provazi chemoterapii i radioterapii. Obtize mohou zacit pfi
podavani chemoterapie a pretrvavat az do 24 hodin, mohou doprovazet celou dobu 1écby,
vetsinou jsou vSak pfitomné jen pii a po chemoterapii. Pro nemocného jsou nevolnost a

zvraceni pfiznaky pfipominajici jim jejich onemocnéni a zeslabuji vili k dal$imu 1é¢eni.

9, Lécba dalSich nezadoucich ticinku chemoterapie

Patii sem lécba mukozitidy, prijmu, zacpy, neuropatie, problému s kiizi, otoku.

2.3.6 Péce o psychiku nemocného

Onemocni-li ¢lovék maligni chorobou, znamena to utrpeni, kterym je postizena
cela rodina. Utrpeni nemocného nespocivéa jenom ve sféte fyzické bolesti, ale také ve sféfe
bolesti dusevni a bolesti celkové. Maligni onemocnéni je spojeno se strachem a bolestmi

postizeného 1 jeho blizkych, ale i s ekonomickymi a existenénimi starostmi.

Pocatecni reakci na sdéleni diagnézy maligniho onemocnéni je Sok. Sdé¢leni
Spatné zpravy je v roviné psychiky asi nejhor$im obdobim. Jakmile je zahajena 1écba a
dalsi pribéh zivota dostane novy smér dany planem 1écby, nemocnému se trochu ulevi.
Ackoli je tady jen jistota 1écebného planu, je tady ritual, ktery se dodrzuje. Po ukonceni
1é¢by s pozitivnim vysledkem se vSe zane obracet k lepSimu. Jenze jsou zde pravidelné
kontroly, a kazda kontrola je opét spojena se strachem z vysledku, ktery nasméruje bud’ na
pokracovani zZivota, nebo obnoveni 1écby, kterd mize a nemusi byt uspésna (Adam a kol,

2006).

Od doby stanoveni diagndzy a zahajeni vlastni 1é€by obvykle uplyne kratky ¢as na
to, aby se pacient dokézal pln€ vyrovnat s fadou socialnich a seberealizacnich omezeni a to
zvlasté tehdy, dochazi-li k odhaleni choroby u clovéka se subjektivnim pocitem plného
zdravi. Nemocny potiebuje dostatecny Cas a zkuSenost, aby se se zménou zdravotni a

zivotni situace vyrovnal, pfipadné¢ zménil navykly zpisob Zivota. Pacient se zhoubnym



nadorem je nucen se vyrovnavat ze svych obav z budoucnosti, z moznych socidlnich ztrat,
z pocitu izolace. To vie miZe nariistat z nezvladnuté komunikace pacientova okoli. Cim
vice omezuje okoli komunikaci s nemocnym, tim vice ho nuti, aby se svoji nemoci bojoval
nepfiméfenymi prostiedky. Obvyklou fazi vyrovnavani se s onkologickym onemocnénim
je popreni, pacient nechce véfit a neveéfi realité. Setrvdvani v nevyjasnéné situaci brani
nemocnému o svych problémech hovofit, coz vede k prozitkim beznadéje a neporozuméni

(Jobankova a kol., 2003).

Maligni choroba vysava lidem z té€la nejen radost ze Zivota, ale i energii, ktera
musi byt dopliiovéna jestli chce pacient své nemoci celit. Proto je nutnd i spoluprace
psychologa. Vztah k onkologicky nemocnému musi byt v kazdém piipad¢ upiimny,
zdravotnici by méli slySet to, co pacienti fikaji, citi, ukryvaji a také musi byt pochopeni.

Dulezité jsou 1 podpiirné akce pofadané Ceskou myelomovou skupinou.



3. OSetrovatelska péce o nemocné s mnohocetnym myelomem

Z psychologickych i ekonomickych diivodl se pii vySetfovani pacientl a jejich
nasledné 1écbé dava prednost ambulantnim névstévam. Jen nemocni v tézkém stavu a
nemocni, ktefi vyzaduji naro¢nou lé¢bu nebo pacienti s vzdalenym bydlistém byvaji
hospitalizovani. Pfi vSech krocich — at’ uz v ambulantni, ¢i v nemocni¢ni péci — jsou
v uzkém kontaktu se sestrou, kterd nejvice ptispiva k jejich orientaci v nemoci a provazi je

vysetiovacim a 1é€ebnym procesem.

Béhem diagnostické faze se od sestry vyzaduje koordinace vySetieni a v ramci
kompetenci pouceni o pfipraveé k vySettenim. Po zah4ajeni terapie by se sestra méla snazit
pochopit pacientovu osobnost, znat jeho nahled na svoji nemoc a podle toho k nému
pristupovat. Samoziejm¢e je pozadovana vysoce odbornd znalost problematiky podavéni
chemoterapie a naslednich Uc€inkti. Mezi hlavni patii iritacni flebitidy, extravazace
cytostatik, nevolnost a zvraceni, prijmy, oslabeni imunity a infekce, Uinava, bolest,
poskozeni sliznic dutiny Ustni, poskozeni kiize a alopecie, krvacivé poruchy a hemoterapie,

péce o centralni Zilni vstupy, portkatétry (Vokurka et al., 2005).

I po pouziti modernich lécebnych metod se u nékterych nemocnych nedafi
navodit delsi klidovou fazi onemocnéni. Pacienti se opakované vraceji k dalsi 1écbé, na
kterou reaguji uz jen Castecné. Tato terapie je podavana za ucelem udrzeni dosavadniho
castecného efektu 1é€by a prodlouzeni pacientova Zivota. Terminalni faze 1écby je ndrocna
jak pro pacienta, tak pro oSetfujici personal. Sestra by méla byt schopna spoluprozit
s pacientem posledni dny jeho Zivota tak, aby se citil byt v blizkosti osoby, kterd mu
rozumi. Komunikace s rodinnymi piislusniky taky nebyva v téchto dnech snadnd, vyzaduje
profesiondlni ptistup sestry a velkou miru tolerance.

wewr

Nejcastéjsi oSetiovatelské diagnézy u pacientii s mnohocetnym myelomem:

Vyziva poruSena, nedostatecna - v disledku nauzey, zvraceni, mukozitidy, zvySeného
metabolizmu
Ustni dutina, postiZeni sliznice - v souvislosti s vedlejSimi U¢inky chemoterapie,

dehydrataci a malnutrici



Télesné tekutiny, deficit - ve vztahu k gastrointestindlnim ztrdtdm, nepfiméfenému
pifijmu potravy a tekutin

Télesné tekutiny, nadbytek - v souvislosti s nadmérnym piijmem tekutin v parenteralni
1é¢be, s podavanim cytostatik

Obraz téla poruseny - z diivodu ztraty vlasii, poklesu hmotnosti

Odolnost naruSena - vzhledem k odchylkdm v krevnim obrazu, nepiiméiené vyzive,
farmakoterapii a radioterapii

Spanek poruseny - z diivodu bolesti pii postizeni skeletu, deprese ¢i uzkosti

Strach - souvisejici se ztratou zivotnich jistot, obav z budoucnosti, ze smrti

Infekce, riziko vzniku - v souvislosti s hematologickymi abnormalitami, imunosupresi,
invazivnimi postupy

Intolerance aktivity - vzhledem k zvySenému metabolizmu, snizené zasob¢ energie,
chemoterapeutické 1¢cbé

Bolest - z diivodu osteolytického postizeni kosti, kompresi, zlomenin, postizeni dutiny
ustni, infiltrace tkani a organa

Pécée o sebe sama nedostate€na - v souvislosti s neuromuskuldrnim postizenim, fixaci
zlomenin, unavou, bolesti

Riziko poskozeni - v souvislosti s chemoterapii, radioterapii

Riziko poranéni - vzhledem k osteolytickému postizeni skeletu

Nauzea - ve vztahu k zakladnimu onemocnéni, chemoterapii, radiac¢ni [é¢bé

Prijem - z divodu nezddoucich ucinki 1écby, infekce

Sebeticta porusena - z divodu pocetnych selhdni, nezdar v Zivoté, ztraty zaméstnani,
problémt ve vztazich

Beznadéj - vzhledem k dlouhodobé nemoci, tapadku ¢i zhorseni fyzického stavu

Smutek dysfunkéni - z diivodu pocitované ztraty zaméstnédni, Zivotnich cilt, funkce téla

pii chronickém onemocnéni (Doenges, Moorhouse, 2001).

Uvedla jsem nejbézné€jsi oSetfovatelské diagnézy u pacientii s mnohocetnym
myelomem. Je samoziejmosti, ze stanovena diagnoza u pacienta je individualizovdna na
zéaklad¢ jeho subjektivnich i objektivnich problémil a tomu odpovidé i nasledny plan 1éCby,

do kterého je kromé pacienta, dle moZznosti, aktivné zapojena i jeho rodina.



4. Teorie subjektivniho pojeti nemoci

4.1 Vymezeni pojmu zdravi a nemoc

Znalost pojmu nemoc pfedpokladd umét definovat zdravi. Asi nejznaméjsi je
definice Svétové zdravotnické organizace z roku 1948:
»Zdravi je stav uplné télesné, dusevni a socialni pohody a nikoliv pouze nepiitomnost
nemoci ¢i vady.*
Uz tato definice vychazi ze subjektivniho pocitu jednotlivee, zda se mu dafi po vSech
strankach dobfe. Bere v uvahu tfi hlavni dimenze zdravi. Definice zdravi z roku 1948 byla
doplnéna v roce 1957 a je v ni zdiraznéno, ze zdravi je stav nebo kvalita organizmu, ktery
vyjadiuje jeho adekvatni fungovani za danych genetickych podminek a podminek

prostiedi.

Z celkového chéapani zdravi vytvotfil Bure§ (1960) obecnou definici zdravi a
nemoci:
»Zdravi je potencidl vlastnosti (schopnosti) ¢lovéka vyrovnat se s ndroky vnitiniho a
zevniho prostiedi bez naruseni Zivotnich funkci.*
»Nemoc je takovy potencidl vlastnosti organismu, ktery omezuje moznosti vyrovnani se
s naroky prostiedi bez naruseni vitaln¢ dilezitych funkci.*
Ob¢ definice naznacuji, Ze zdravi i nemoc jsou dynamické procesy, které se soustavné
méni v zavislosti na interakci pozadavkl z okoli a vlastnostmi jedince (Zavazalova a kol.,

2004).

Nemoc ma podobné¢ jako zdravi sviij aspekt biologicky, psychicky a spolecensky.
Pii posuzovani pacientova stanoviska vici vlastni nemoci je vhodné vychdzet z pojeti
jednoty a celistvosti jedince a prostfedi. Tento piistup umoziuje chépat nemoc v roviné

zivotnich procesi ¢lovéka.



4.2 Faze nemoci v sociologickém pojeti

Jednotlivé faze vychézeji =z psychickych procesti, které jsou nasledkem

somatickych symptomi nemoci.

Kazdy clovek v pritbéhu svého zivota pocituje zmeény ve svém zdravotnim stavu.
Minimalné¢ jsou to vSedné obtize piedstavované zejména bolestmi hlavy, unavou,
nechutenstvim, poruchami spanku, zazivacimi poruchami, nachlazenim atd. Pfi téchto
obtizich lze obvykle pozorovat postupy, které vychdzeji z vlastnich samolécitelskych
zkuSenosti, ¢i z poznatkil z okruhu blizkych, anebo ze zdroji zdravotnické literatury. Uziva
se tady termin sebepéce, samolécba. Je to prvni fdze nemoci, objevuji se symptomy a
nemocny si za¢ind uvédomovat své nové postaveni. Utast laikii ve zdravotni pé¢i ma
dlouhou tradici a velkou hodnotu. Z n€kolika badani vyplynulo, Ze 1idé, ktefi se adekvatné
v urcitych ptipadech 1é¢i sami, maji vEtsi zajem o sviij zdravotni stav a vedou zdravéjsi
zivot nez lidé, kteti se hned obraceji na 1ékate. Odbornou pomoc obvykle vyhledavaji az
tehdy, jestlize je ohroZena jejich kazdodenni aktivita nebo jich trépi silné bolesti. Uz
v tomto obdobi mé& hodné pacientli tendenci k vlastnimu vykladu ptiznakt. Neékteti je
bagatelizuji, jini ulpivaji na hypochondrickych ptedstavach, dalsi zatajuji své symptomy a
nadmérnou aktivitou dokazuji sob€ 1 okoli své zdravi.

Zjisténi Baumana (1965) ukazuje, Ze 1idé uvazuji o nemoci na zakladé tfech kritérii:
- pfitomnosti pfiznaktli (zvySena teplota, bolest apod.)
- vnimani pocitt (citit se dobfe, Spatn¢...)

- schopnosti vykonavat kazdodenni aktivity

Po neefektivit¢ systému samoléCby nastdvd druhd faze a to je vyhledavani
zdravotnické pomoci. Pacient nevi, co mize o¢ekavat, ma obavy, strach, pochybnosti o

spravnosti diagnozy a 1écebném postupu.

Tteti fazi je akceptovani choroby, jedinec se ztotoziluje s roli pacienta. UrCitym
omezenim v ramci 1éCby jako je nedostateCny spolecensky kontakt, zména prostiedi,
nemoznost pohybu a dal$i se mlize objevit u pacienta ztzeni z4jmul o véci, které se jeho
osoby a jeho nemoci netykaji. Tuto reakci si miizeme vysvétlit jako koncentraci energie na

vlastni osobu dilezitou pro zvladnuti nemoci.



Navrat k drivéjSim socialnim funkcim je posledni f4zi nemoci. Pacient se mlize
vratit ke svym diiveéj$im rolim. V pfipadé chronické nemoci vznikd zavazné situace pro
nemocného, obvykle si zdda zménu v ¢innostech, vztazich , postojich a zaméstnani. V této
situaci je dulezitd psychicka opora ze strany zdravotnikd, ale hlavné rodiny (Bartlova,

2005).

4.3 Faze nemoci v psychologickém pojeti

Vzhledem k tomu, Ze pacientovo pojeti nemoci ovlivituje i aktualni psychicky
stav, naCrtnu stru¢ny piehled prozivani ptichodu a rozvoje nemoci podle prace Kiibler-
Rossové. Tyto stadia hodné souhlasi s prozivanim nemoci u hematoonkologickych

pacientd.

Prvnim stadiem je Sok. ,,Pro¢ se to stalo, pro¢ pravé mné?* Tyto vyroky vedou
k popreni faktu nemoci a stazeni se do izolace. Nasleduje obdobi hnévu a agrese, kde
jsou ze strany pacienta Casté vyhrady a hnév na neopodstatnéné véci. Tato faze je
osobné. Piichazi obdobi smlouvani, kde pacient zduraziuje casové budoucnostné omezené
ptani podle hierarchie vlastnich hodnot. Jinymi slovy, co jest¢ musi stihnout... Nastava
faze deprese, clovek pocituje smutek nad tim, co se stalo a co nemiize zménit. MiZe volné
komunikovat, nebo se stahne. Poslednim stadiem je akceptace, pfijeti pravdy nemoci,
ktera ma vazny a nevylécitelny charakter. Podle sledovani Kiibler-Rosoové je po pfijeti
pravdy nastoleni distojného klidu méné Casté nez rezignace nebo zoufalstvi (HaSkovcova,

1991).

Témito fazemi projdou viceméné vSichni onkologicti pacienti, avSak faze
psychickych propadli nemuseji probihat u vSech pacientli pfesn¢ podle danych schémat. U
jednotlivel pozorujeme vynechdni nékterych fazi, jejich opakovani v pribéhu 1é¢by nebo
naopak ustrnuti v jediné fazi, jakou je tfeba agrese. Jsou vSak i pacienti, kteti dokézou
projit témito fdzemi velmi rychle, zaCnou vnimat realitu a pfijmou nemoc jako vyzvu

zivota, zacnou se branit a bojovat.



4.4 Pohledy na nemoc

Pohledy na nemoc znamenaji postoje k nemoci a k nemocnému ¢lovéku. Zahrnuji
odbornou pfedstavu o nemoci, diagnostice a 1écbé a taky v rozdilné mife ptipoustéji
spoluucast pacienta na rozhodovani o diagnostickych a 1écebnych postupech. Ve své praci

popisuje Mares (2005) Ctyti pohledy na nemoc ze strany I¢kaiti a jeden pohled protipdlu.

4.4.1 Prirozena historie nemoci

Prvni pohled popisuje fazi zdravi, preklinickou fazi nemoci, klinickou fazi
nemoci. Dale je zaméfen na zvySeny stupenn zdravi, normalni stupen zdravi, hranici
klinického rozpoznani nemoci, rozvinutou nemoc, pokrocilou nemoc a vyusténi (uplné

vyléceni, zhojeni s trvalymi nasledky, chronicky stav, smrt).

4.4.2 Klinicky pohled na nemoc

V tomto pohledu je nemoc chépana jako klinickd jednotka, rozliSuje se etiologie,
priznaky, diagnostika a terapie nemoci. Jsou to objektivni poznatky nashromazdény
nekolika generacemi 1ékaiti, jsou zakladem klasifikace nemoci i standardnich postupt u

uréitého druhu nemoci.

4.4.3 Osobni zkuSenost a osobni praxe konkrétniho lékare

Zakladem je klinicky pohled na nemoc a ten je obohacovan o konkrétni poznatky,
detaily, o variabilitu projevii nemoci a rozdilné reakce pacientll na stejnou nemoc, o dalsi

mozné postupy v situacich, kdy standardni feSeni neni pouzitelné.

4.4.4 Individualnost daného pacienta

Ctvrty pohled se zabyva jedineénosti situace, konkrétni osobnosti nemocného,
s nimz lékat spolupracuje. Sleduje individudlni ptiznaky a pribéh choroby, jak se dany
clovék vyrovnava a bojuje s nemoci. Na zdkladé poznani individuélni reakce na nemoc

muze lékar volit specifické, jedinecné postupy.



4.4.5 Pacientiiv pohled na nemoc
Paty pohled zatim neni nasimi lékafi moc akceptovan. Jeho dulezitost spociva
v pacientové individudlni pfedstavé o nemoci a z toho se odvijejicim zdravotnim chovéni,

zda on se stane aktérem a nejenom pasivnim ucastnikem lé¢ebného procesu (Mares, 2005).

4.5 Teoretické pristupy k pacientovu pojeti nemoci

Prvni zajem o pacientiiv pohled na nemoc zacal kolem 70. let minulého stoleti a
diraz byl kladen na afektivni aspekty pacienta, na emoce a postoje, které k nemoci
zaujima. Druhy pfistup byl zaméten na kognitivni aspekty pacientova pohledu na nemoc,
ten se zamétuje na jeho teorie a vyklad nemoci na zakladé myslenkovych schopnosti. Tteti
piistup zkouma afektivni i kognitivni aspekty pacientova pohledu na nemoc a pfidava i
pacientuv zpisob reagovani na nemoc. Piijima jeho navrhy, postupy, co by mél sam
udglat pro zvladnuti obtizi. Ctvrty p¥istup pfipojuje vyvojové a socializa¢ni aspekty. To
znamend, ze jeho nahled na nemoc je ovliviiovan prostfedim v kterém zije a méni se

v zavislosti na zivotnich zkusenostech, zrani osobnosti (Mares, 2005).

4.6 Subjektivni pojeti nemoci

Timto spojenim se rozumi pacientova osobitd, vlastni predstava ¢i presvédceni o
své nemoci. Vypovida o tom, jak se pacient citi, vidi v nemoci, jaké ma na ni nazory. Pro
pfiblizeni tohoto pohledu uvedu dvé¢ studie, které se laickym pohledem na nemoc
zabyvaly:

studie Laua (1995) popisuje Sest riznych dimenzi laického pohledu na nemoc:

- emociondlni strdnka nemoci (zahrnuje napt. bolest, smutek apod.)

- existence urcitych ptiznakl (napf. zvraceni, vypadani vlast apod.)

- pojmenovani nemoci (napf. mam infarkt, rakovinu apod.)

- pfedstava o tom, jaké budou nasledky zménéného zdravotniho stavu (napf.
nebudu smét sportovat, ztratim zaméstnani apod.)

- predstava doby léc¢eni (napt. budu muset tyden zlstat v posteli apod.)



- pfedstava zhorSené¢ho zdravotniho stavu (napi. budu asi dlouho nemocen

apod.)

studie Leventhala a Nerenze (1985) popisuje pét kognitivnich dimenzi laickych

ptedstav o zdravotnim stavu:

identifikace (ur¢eni nemoci podle pitiznaki)
- pfedstava pfi¢in zménéného zdravotniho stavu (hodné jsem kouiil a proto
mam nador na plicich)
- Casov¢é dimenze zménéného zdravotniho stavu (jak dlouho bude nemoc
trvat)
- nasledky zménéného zdravotniho stavu
- 1écitelnost zménéného zdravotniho stavu
Dle téchto autort laicka pfesvédceni pomdhaji pacientlim v orientaci v nemoci, davaji jim
myslenkovy ramec, aby mohli smysluplnéji pochopit a zvladat situaci, a aby se mohli

s VEtsi mirou jistoty divat do budoucna — na to, co bude dal (Kfivohlavy, 2002).

4.7 Individualita v subjektivnim pojeti nemoci

Zakladnim ptfedpokladem pro pochopeni pacientova pojeti nemoci je uvédomit si
jedinecnost ¢lovéka. Pacienti se stejnou nemoci se obvykle v pocitech lisi. Mlzeme ji
posuzovat z dvou hledisek:

a) vnimani priznaka

b) porozuméni a vyklad ptiznak.

4.7.1 Vnimani priznaki

Vnimani piiznakti nemoci je determinovano mnoha proménnymi. Prvni jsou
rozdily mezi lidmi a zde je nazornou ukazkou vnimani bolesti. Co jeden ¢lovék pocituje
jako nepatrnou bolest, mtize druhy vnimat jako nesnesitelnou bolest. Druhou proménnou je
typ osobnosti, kterd se urcuje vSimavost jedince. Nékdo bedlivé sleduje své okoli a nic
podstatného zn¢j mu neujde, avSak druzi mnohé véci prechdzeji jako nepodstatné a
nedulezité. DalSim faktorem je osobni zaméfeni, coz znamena zajem jednotlivce, cemu

Clovék dava prednost. Neuroticizmus je predpokladem pro zvySenou citlivost



k negativnim pfiznakiim zmény zdravotniho stavu. Nemén¢ dtilezité faktory jsou nalada a
emocionalni stav. Lid¢ ve stresu maji zvySenou citlivost na jakékoliv ohrozeni a lidé
v dobré naladé¢ a dusSevni pohod¢ si negativni piiznaky moc nepfipoustéji. Obranné
mechanizmy taky zasahuji do vniméani. Ptikladem je represe — neslySet a nevidét, co je
nam nepiijemné. Nasledujicim faktorem je osobnostni zaméfeni, ¢cimz se rozliSuji lidi
zamétené vice na sebe a lidi zaméfené vice na okoli. K osobnostnimu zaméfeni mizeme
priradit i vliv situa¢nich faktord jakymi jsou napf. spokojenost a pocit naplnéni
v zamé&stnani. Zintenzivnéni priznaki v dusledku zvySeného zajmu mizeme pozorovat
nejlépe na piikladé zdravotnickych pracovnikli. A v neposledni fadé je podstatny vliv
informaci z riznych zdroji. Na zaklad¢ uvedenych faktori bychom méli predpokladat
rozli§né vnimani piiznaki nemoci u kazdého jednotlivee (Kiivohlavy, 2002), (Cechova,

Mellanova, Rozsypalova, 2001).

4.7.2 Porozuméni a vyklad priznaku

Ulohu hraje ptedchazejici zkusenost s danym piiznakem, emocionalni zaZitek
s danym ptiznakem, o¢ekavani na zadklad¢ védomosti o ptiznaku, ohrozeni hodnoty (napf.
urcité Casti téla) a ohrozeni pohyblivosti. Pii pochopeni a interpretaci urcitého piiznaku
hraje dtilezitou roli kognitivni reprezentace nemoci, ktera byla jiz vySe rozebrana v studii

Leventhala a Nerenze (Ktivohlavy, 2002).

4.8 Vyznam pacientova subjektivniho pojeti nemoci

Ackoli by se mohlo zdat, Ze piinos bude mit pouze pacient, neni tomu tak.
V tomto piipad¢ ziskavaji obé dvé strany, protoze pacientovo pojeti nemoci ovliviiuje:

= vnimani prvnich symptoml nemoci a rozhodnuti zacit se 1€Cit

* hodnoceni zdvaznosti nastupujici nemoci a pacientovo rozhodnuti vyhledat ¢i
nevyhledat odbornou pomoc

= zplsob, jimz pacient informuje zdravotniky o svych obtizich a o tom, co on sam
pro 1écbu ud¢lal

* vnimdni lékatovych informaci o dané nemoci; pacient vnima informace vybérové

— zapamatuje si predevs§im to, co souhlasi s jeho pojetim nemoci



spolupréci pti 1é¢be; neékterd doporuceni zdravotnikdi nemusi pacient dodrzovat a
upravuje si je po své, nebo je nedodrzuje vibec

hodnoceni uspésnosti 1€cby; pacient ma svou vlastni pfedstavu o ¢asovém pribéhu
1é€by a zménach zdravotniho stavu, které svéd¢i o ustupu nemoci; pokud realita
neodpovida jeho predstavam, klesd jeho ditvéra v oSetiujici persondl, snizuje se
ochota dodrzovat lécebny rezim, zvySuje se nespokojenost s péci, stoupa
pravdépodobnost konfliktli, coz miize vyustit az ve zménu Iékare, zdravotnického

zatizeni Ci ptiklon k alternativnim zptsobtim 1écby (Mares, 2005).



5. Diagnostika pacientova pojeti nemoci

Ktomu, abychom mohli diagnostikovat pacientovo subjektivni nemoci
potiebujeme jeho plnou spolupraci a divéru. Pacient musi mit pocit, Zze zajem o jeho nazor

je upfimny, a Ze je nejen vyslySen, ale taky respektovan.

K dispozici mame tfi typy metod:

a) kvantitativni — metoda objektivné vyhodnotitelna, existuje vice dotaznikti, avSak
pro tuto oblast je pfedstavitelem Dotaznik pacientova vniméani nemoci, IPQ —
Illness Perception Questionnaire (Weinman et al., 1996)

b) kvalitativni — nelze objektivné vyhodnocovat, davaji vétsi volnost obéma stranam,
umoziuji proniknout hloubé&ji, pouziva se zejména polostandardizovany
rozhovor, kde je pevné dana zakladni osnova, zbytek si tazatel upravuje béhem
rozhovoru, u déti se osvédcila kresba a jeji komentovani

¢) smiSené — propojeni obou metod (Mares, 2005).
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6. Zkoumany soubor a pouzité metody

6.1 Cile vyzkumu

Cile vyzkumné ¢asti jsem formulovala takto:

Popsat a analyzovat subjektivni pojeti nemoci u pacientli s mnohoc¢etnym myelomem.

U vzorku pacienti s timto onemocnénim zjistit:
1) nakolik si ptipoustéji zdvaznost onemocnéni
2) nakolik ovlivnila nemoc jejich zivot
3) jak vnimayji pfic¢iny nemoci
4) zda si mysli, ze mohou ovlivnit svoji situaci
5) zda a jak miZe zdravotnicky personal ulehcit jejich situaci

6) zda existuji rozdily v pojeti nemoci u transplantovanych a netransplantovanych pacientii

6.2 Zkoumany vzorek pacientu

Pro prizkum byli vybrani pacienti s mnohoc¢etnym myelomem, ktefi absolvovali
alespon tfi cykly chemoterapie. Jednalo se o pacienty 1écené ve VFN v Praze na dvou
hematoonkologickych odd¢€lenich a pacienty dochézejici na ambulantni kontroly. Dotaznik
byl po osloveni rozdan 68 pacientim a byli ho ochotni a schopni adekvatné vyplnit
vSichni. Vzorek tvofilo 36 Zen a 32 muZz{, z toho 51 bylo transplantovanych a 17 1é¢enych
jenom chemoterapii. Zastoupeni obou pohlavi i typu 1é€by je ndhodné. Vékové slozeni

souboru pfiblizuje tab.1.

Tab. 1 Vékové slozeni zkoumaného souboru

1. skupina 30 —40 let 2 pacienti 2,9%
2. skupina 41 —50 let 10 pacientt 14,7%
3. skupina 51 -60 let 32 pacientl 47,1%
4. skupina 61 a vice 24 pacientl 35,3%

Nejvice pacientti je v rozmezi 51 — 60 let, nejmiil 30 — 40 let.




V dalsi tabulce uvadim rozdéleni pacienti podle socidlniho zafazeni.

Tab. 2 Socialni zaFazeni respondenti

1. skupina zameéstnan 14 pacientl 20,6%
2. skupina invalidni diichod 32 pacientt 47,1%
3. skupina starobni diichod 22 pacientl 32,3%

Z této tabulky vyplyva, Ze nejpocetnéjsi skupina je skupina pacientl v invalidnim dtichodu,

nejméné je zastoupena skupina zaméstnanych pacienti..

Rozdé€leni podle délky trvani 1é€by mé vedlo k rozdé€leni pacientt do tii skupin, viz tab.3.

Tab. 3 Délka 1écby

1. skupina do 2 let 20 29,4%

2. skupina 2 roky a vice(max. 20 29,4%
do 4 let)

3. skupina 4 roky a vice 28 41,2%

Zde byli nejvice zastoupeni pacienti, kteii se 1é¢i 4 roky a vice.

Shrnuti obecnych tudaji

Zastoupeni ve vzorku respondentl v pohlavich je celkem vyrovnané, malo vyssi u
zen, coz je zpusobeno ndhodnym vybérem. V poméru transplantovanych a
netransplantovanych pacienti jsou rozdily jiz vyraznéjsi a toto zjisténi odpovida
skutecnosti, protoze vétsing pacient, pokud jim to v€k a zdravotni stav dovoluje, je
indikovana chemoterapie s nasledni transplantaci vzhledem ke zvySeni medianu pteziti.
Vétsi pomér transplantovanych pacientt souhlasi s vékovym slozenim, kde nejvic
zastoupenych pacientt je ve véku 51 — 60 let. Toto zjiSténi téZ odpovida skutecnosti, v této
vekové skuping jsou nejCastejsi transplantace a nasledni komplikace, z ceho vyplyva
Castost ambulantnich navstév, ¢i hospitalizaci. Déle koresponduje se skute¢nosti, ze nejmin
pacienttl je zastoupeno ve veku 30 — 40 let. Ukézalo se, Ze nejpocetnéjsi skupina v oblasti
socialniho zafazeni je skupina pacientll v invalidnim dichodu, co taky odpovida vékovému

slozeni pacientil a skutecnému stavu. Nejmén¢ je zastoupena skupina zaméestnanych




pacientil, co koresponduje se zavaznosti diagn6zy. Poslednim zjisténim v této ¢asti bylo, ze
nejvic byli zastoupeni pacienti, ktefi se 1é¢i 4 roky a déle, ale jinak byla tato kategorie

celkem rovnomeérne rozvrzena, co souhlasi s realitou.

6.3 Pouzita metoda

Ve vyzkumné ¢asti jsme pouzili dotaznikové Setieni, jeho podkladem byl IPQ -
Illness Perception Questionnaire. Z tohoto dotazniku jsme ptrevzali devét polozek, které
zjistovaly pacientovo vidéni disledki nemoci, ¢asovy prub&h nemoci, ovlivnitelnost
nemoci vlastni osobou a 1é¢bou, nadzory na pti¢iny nemoci. DalSich osm polozek jsme si
vytvorili, a ty zjiStovaly psychosocidlni aspekty nemoci, pacientovo hodnoceni zavaznosti
nemoci a ovlivnitelnost situace zdravotnickym personalem.
Polozky byly sestaveny podob¢ otazek, tiroven odpovédi na né byla zaznamenavana na

desetistupiiové numerické skale.

Pouziti dotazniku bylo schvéleno hlavni sestrou VFN v Praze. Vyzkum probihal
v bfeznu 2007. Anonymni dotaznik byl na odd¢lenich rozdavan osobné¢ autorkou
dotazniku, na dennim stacionafi stani¢ni sestrou. Pfed rozddnim dotazniku byli pacienti
pouceni o ucelu vyzkumu a pozadani o souhlas s Gcasti ve vyzkumu. VSichni osloveni
pacienti byli ochotni spolupracovat, nikdo €ast neodmitl. Dotaznik vypliovali pacienti
sami, ¢as nebyl limitovan, primérné trvalo vypliiovani dotazniku 45 minut. Po vyplnéni
vlozil pacient dotaznik do obalky a vhodil do krabice pfimo autorce dotazniku nebo

stani¢ni sestie, ktera krabici s dotazniky osobné piedala autorce dotazniku.



7. Vysledky

Cast ,,vysledky* je rozdélena do dvou zakladnich &asti. V prvni &asti jsou popsany
vysledky v celém vzorku respondentti podle jednotlivych otazek. V druhé Casti jsou

vysledky zpracovany podle absolvovani transplantace.

7.1 Analyza odpovédi v celém vzorku

Kromé¢ vybéru z nabidnutych alternativ odpovedi, méli pacienti u otazek ¢. 1, 10,
13, 16 i prostor pro vyjadfeni vlastniho stanoviska, jak se dand situace u nich projevuje.
Slo ndm o to, abychom lépe poznali nazory. U otdzky &. 9 nebyla moznost hodnoceni na
numerické Skale, pouze moznost doplnéni vlastniho nédzoru. Ne vSichni pacienti moznost
doplnéni a vyjadieni vlastniho stanoviska vyuzili. Vyroky pacienttli jsou fazeny podle

cetnosti vysledkl sestupné.

Otazka ¢.1

Do jaké miry ovliviiuje Vase nemoc Vas zivot?

Tab. 4 Mira ovlivnitelnosti Zivota nemoci

Typ Ovibecho |12 (3[4(5|6|7|8 |9 10zavazné ho ovliviluje,
odpovédi | neovlivituje ohrozuje ho

Pocet 0 6|0/ 8({3/5/6(0/16|7]|17

odpovédi




Graf Mira ovlivnitelnosti Zivota nemoci

O Typ odpov. 0
@ Typ odpov. 1
O Typ odpov. 2
O Typ odpov. 3
B Typ odpov. 4
O Typ odpov. 5
@ Typ odpov. 6
O Typ odpov. 7
B Typ odpov. 8
@ Typ odpov. 9
O Typ odpov. 10

Zde vidime, ze piesné Ctvrtin€ pacientll zasahuje nemoc do zivota vaznym
zpusobem. Pacienti, ktetfi odpovidali polozkou deset, byli nejvice zastoupeni ze skupiny
pacienti, ktefi se 1€¢i do 4 let. V této otazce byla moznost doplnéni, jak se to u nich

projevuje. Vyroky jsou fazeny podle Cetnosti odpovedi a nejcastéjsi odpovedi znély:

»,omezenou pohyblivosti*

»castymi hospitalizacemi*

,nheschopnosti starostlivosti o domécnost*
,,nadmérnou tinavou*

»Spatnou naladou az depresemi

,,ohroZzenim az ztratou zaméstnani‘

Otazka €. 2
Jak dlouho — podle Vias — bude asi trvat nemoc, kterou mate?

Tab. 5 Casovy priibéh nemoci

Typ 0 velmi 112(3(4[5]6|7 |8 |9|10azdo konce zivota, uz se
odpovédi | kratce ji asi nezbavim

Pocet 1 2/0(0{0[{0(0(0(6 |7|52

odpovédi




7%

Graf 2 Casovy pribéh nemoci

O Typ odpov. 0
@ Typ odpov. 1
O Typ odpov. 2
O Typ odpov. 3
H Typ odpov. 4
O Typ odpov. 5
® Typ odpov. 6
O Typ odpov. 7
B Typ odpov. 8
E Typ odpov. 9
O Typ odpov. 10

Pievazna ¢ast pacientt si mysli, Ze trpi nevylééitelnou nemoci. 10% pacientt
b

odpovédélo bodem 9, podobné 1 dalSich 9% pacienti, ktefi odpovidali bodem 8. Jenom

4% pacientl se priklanéji moznosti, Ze jejich nemoc bude trvat velmi kratce. K této

odpovédi se priklonili lidi, jejichz délka onemocnéni je do dvou let.

Otazka ¢. 3

Do jaké miry méate kontrolu nad svou nemoci, miiZete proti ni sim néco

délat?

Tab. 6 Kontrola nad svou nemoci
Typ 0 nemam 112(3[4|5]6|7 |89 |10mam tplnou
odpovédi | zadnou kontrolu kontrolu
Pocet 13 97(8[(0[8[4|4|0 /4|11
odpovédi




Graf 3 Kontrola nad svou nemoci

O Typ odpov. 0
@ Typ odpov. 1
16% O Typ odpov. 2
6% 19% O Typ odpov. 3
0% B Typ odpov. 4
13% O Typ odpov. 5
6% @ Typ odpov. 6
6% 10% O Typ odpov. 7
12% 12% H Typ odpov. 8
0% ® Typ odpov. 9

O Typ odpov. 10

Zde se odpovédi znaéné lisily. Zajimavy je skoro shodny pocet odpovédi na

protipdlech stupnice.

Otazka ¢. 4

Jak moc — podle Vas — miiZe naordinovana 1é¢ba ovlivnit Vasi nemoc?

Tab. 7 Ovlivnitelnost nemoci lé¢bou

Typ 0 vlibec ne 112314567 |89 |10 velmi mnoho
odpovédi

Pocet 0 0/2(0[{0|8(3|0|8 5|42
odpovédi




62%

0%0%

Graf 4 Ovlivnitelnost nemoci lé¢bou

12%

4%
0%
12%

7%

O Typ odpov. 0
@ Typ odpov. 1
O Typ odpov. 2
O Typ odpov. 3
H Typ odpov. 4
O Typ odpov. 5
® Typ odpov. 6
O Typ odpov. 7
B Typ odpov. 8
E Typ odpov. 9
O Typ odpov. 10

Ptevazna Cast pacientii se ptriklani k odpovédi, Ze naordinovana 1écba mtize
ovlivnit jejich nemoc.

Otazka ¢. 5

Jak moc se Vam VasSe nemoc svymi projevy pripomina, jak moc dava o sobé

védét?
Tab. 8 Vnimani projevi nemoci
Typ 0 béZné nepocit'uji | 1 2131451678 10 projevy této
odpovédi | zadné projevy nemoci jsou velmi
nemoci obtézujici
Pocet 0 12 |[5/3(4/0|8|0 |23 13
odpovédi

Graf 5 Vniméani projevii nemoci

O Typ odpov. 0
@ Typ odpov. 1
O Typ odpov. 2
O Typ odpov. 3
M typ odpov. 4
O Typ odpov. 5
@ Typ odpov. 6
O Typ odpov. 7
H Typ odpov. 8
@ Typ odpov. 9
O Typ odpov. 10




Zde se rovnéz odpovedi lisi. Nejvic pacientli odpovidalo stupném ¢.8, druhou

nejcastéj$i odpoveédi byla odpovéd’ na stupni 10, jenom o 1% min dosdhla odpovéd na

stupni 1.

Otazka €. 6

Do jaké miry Vas znepokojuje Vase nemoc, musite na ni myslet?

Tab. 9 Mira znepokojeni nemoci

Typ 0 viitbec mé 1 2134|5678 |9 ]10velmi me
odpovédi | neznepokojuje znepokojuje
Pocet 0 16 (4903 /8/0[12 |99
odpovédi

Graf 6 Mira znepokojeni nemoci

O Typ odpov. 0
@ Typ odpov. 1
O Typ odpov. 2
O Typ odpov. 3
B Typ odpov. 4
O Typ odpov. 5
@ Typ odpov. 6
O Typ odpov. 7
H Typ odpov. 8
@ Typ odpov. 9
O Typ odpov. 10

V této otazce je rovnéz pestrost odpovedi. Nejvetsi cast pacientli odpovidala

stupném 1, co se priblizovalo vyroku, ze je nemoc viibec neznepokojuje.




Otazka ¢. 7

Jak moc rozumite své nemoci?

Tab. 10 Porozuméni nemoci

Typ Onerozumimji |1 |2 (3|4 |5]6 |7 8 | 9 | 10 rozumim ji velmi
odpovédi | vibec dobte

Pocet 0 0(9|7|8|4 5|11 (4|9 11

odpovédi

Graf 7 Porozuméni nemoci

0% O Typ odpov. 0
@ Typ odpov. 1
O Typ odpov. 2
O Typ odpov. 3
H Typ odpov. 4
O Typ odpov. 5
@ Typ odpov. 6
O Typ odpov. 7
7% H Typ odpov. 8
@ Typ odpov. 9
O Typ odpov. 10

0%

16% 13%

Odpovédi se znacné lisi, ale ani jeden pacient neuvedl odpoveéd na stupni 0 a 1,

coz by znamenalo, Ze nerozumi viibec své nemoci.

Otazka ¢. 8

Jak moc ovliviiuje nemoc Vase emoce?

Tab. 11 Ovlivnéni emoci

Typ 0 viibec 1 2 |3]14|5(6|7|8 |9 |10ovliviiuje velmi

odpovédi | neovliviiuje

Pocet 8 1 (13 (4|04 (8|2 |11 |0 |7

odpovédi




Graf 8 Ovlivnéni emoci

O Typ odpov. 0
@ Typ odpov. 1
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O Typ odpov. 3
B Typ odpov. 4
O Typ odpov. 5
@ Typ odpov. 6
O Typ odpov. 7
B Typ odpov. 8
E Typ odpov. 9
O Typ odpov. 10

16%

19%

VEtsi ¢ast pacientd se priklonila k ndzoru, ze jejich nemoc emoce spise

neovliviyje.

Otazka ¢. 9
Prosim zaznamenejte po poiadi tFi nejdiilezitéjsi priciny, o kterych si myslite,
9
Ze zpusobily Vasi nemoc.
Nejcastéjsi odpovédi znély:
1)
,,hevim®
,,stres*
»geny*
,,umrti v rodiné*
,prechdzeni onemocnéni*
»Zlvotni prostiedi‘
,,nedostatecna starostlivost o své zdravi
Vyroky pacientd jsou fazeny podle ¢etnosti vysledku. Nékteti pacienti uvedli jednu
Yroxky J y y

4

pric¢inu, jiny uvedli variant vice.



Otazka ¢. 10

Do jaké miry zasahuje nemoc do Zivota Vasi rodiny?

Tab. 12 Ovlivnéni rodinného Zivota

Typ 0 viibec 1 213 [4]|5(16|7 |89 | 10velmizasahuje
odpovédi | nezasahuje

Pocet 0 7 (012 |5(7|3|3|5|3|23
odpovédi

Graf 9 Ovlivnéni rodinného Zivota

O Typ odpov. 0
@ Typ odpov. 1
10% O Typ odpov. 2
O Typ odpov. 3
19% B Typ odpov. 4
O Typ odpov. 5
7% B Typ odpov. 6
10% O Typ odpov. 7
H Typ odpov. 8
@ Typ odpov. 9
O Typ odpov. 10

4% 4%

Vidime, Ze nejcastéjsi odpoveéd’ je na stupni 10, co znamena velky zasah nemoci
do zivota rodiny. Ani jeden pacient neodpovédél moznosti 0 — viibec nezasahuje.
Zde méli pacienti moznost vyjadrit, jak se to projevuje. Uvadim nejCastéjsi odpovedi:
,nheschopnost prace v domacnosti
,»hezvladam chlapské prace v roding*
,,niemuzu se vénovat vnoucatim®

,,niZ$1 piijem financi*




Otazka ¢. 11

Zpisobila Vam VaSe nemoc pracovni obtiZe?

Tab. 13 Pracovni obtiZe z duivodu nemoci

Typ 0 vibec |1 213 |4 |516|7 (8 |9 |10invalidni dichod
odpovédi | ne

Pocet 8 4 |4|/0 (4 (4|57 |0 329

odpovédi

Graf 10 Pracovni obtiZe z duivodu nemoci

O Typ odpov. 0
® Typ odpov. 1
O Typ odpov. 2
O Typ odpov. 3
H Typ odpov. 4
O Typ odpov. 5
® Typ odpov. 6
O Typ odpov. 7
B Typ odpov. 8
@ Typ odpov. 9
O Typ odpov. 10

Nadpolovi¢ni vétSin€ pacientii zptusobila nemoc dle vypovédi invalidni dichod.
Ve 12% procentech je zastoupena odpoveéd’ ,,viibec ne®, touto variantou odpovidali nejvic

lidi v starobnim duchodu.

Otazka ¢. 12

Zpisobila Vam a Vasi rodiné nemoc finan¢ni obtize?

Tab. 14 Finanéni obtiZe z divodu nemoci

Typ 0 vlibec ne 1121314516 7 819 10 vazné finan¢ni
odpovédi obtize
Pocet 12 4/3/4/8/0(0 |13 8|11 |5

odpovédi




Graf 11 Finan¢ni obtiZe z divodu nemoci

O Typ odpov. 0
E Typ odpov. 1
O Typ odpov. 2
O Typ odpov. 3
Bl Typ odpov. 4
O Typ odpov. 5
@ Typ odpov. 6
O Typ odpov. 7
H Typ odpov. 8
@ Typ odpov. 9
O Typ odpov. 10

Nejcastejsi odpovedi byly na stupni ¢islo sedm, hned zatim ale néasleduje

neovlivnitelnost finan¢ni situace.

Otazka ¢. 13

Ovlivnila Vase nemoc vnimani sebe sama?

Tab. 15 Vnimani sebe sama

Typ 0 vlibec ne | 1 213 4 S 167 |8 9 10 velmi
odpovédi

Pocet 5 7 (00 |8 [0 9|11 |8 |2 18
odpovédi

Graf 12 Vnimani sebe sama

O Typ odpov. 0
10% E Typ odpov. 1
O Typ odpov. 2
O Typ odpov. 3
H Typ odpov. 4
O Typ odpov. 5
® Typ odpov. 6
O Typ odpov. 7
B Typ odpov. 8
E Typ odpov. 9
O Typ odpov. 10

16%




Zde pacienti odpovidali nejcastéji bodem 10 i pfevazna vétSina odpovédi je blize
k bodu 10. Zde méli pacienti opét vyjadiit moznost, jak se to u nich projevuje a nejcastéjsi
odpovédi znéli:

,necitim se plnohodnotny*

»prehodnotil jsem priority*

»myslim vic na sebe*

,potfebuji casto pomoc*

Otazka ¢. 14

M4 Vase nemoc vliv na to, jak Vas vnimaji a hodnoti lidé kolem Vas?

Tab. 16 Vliv nemoci na hodnoceni lidmi kolem

Typ 0 viibec ne 1 2 |314|5 (67819 10 velmi
odpovédi

Pocet 8 8 |17 |52 |12 (0|4 (7|0 |5
odpovédi

Graf 13 Vliv nemoci na hodnoceni lidmi kolem
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H Typ odpov. 4
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® Typ odpov. 6
O Typ odpov. 7
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E Typ odpov. 9
O Typ odpov. 10

Zde se odpovedi hodné lisi a spiS priklanéji k stanovisku, Ze nemoc neovliviiuje

to, jak je hodnoti lidi kolem.



Otazka ¢. 15

Co si myslite, jak dobry nebo vazny je podle Vaseho nazoru Vas soucasny

zdravotni stav?

Tab. 17 Pohled na zavaznost zdravotniho stavu

Typ 0 vynikajici |1 |2 |3 |4 |5 6|7 8 |9 10 vazny
odpovédi

Pocet 0 41012 (90 [3(4 |10 [10 |16
odpovédi

Graf 14 Pohled na zavaznost nemoci

O Typ odpov. 0
@ Typ odpov. 1
O Typ odpov. 2
O Typ odpov. 3
B Typ odpov. 4
O Typ odpov. 5
@ Typ odpov. 6
O Typ odpov. 7
H Typ odpov. 8
@ Typ odpov. 9
O Typ odpov. 10

Skoro ¢tvrtina pacienti odpovidala bodem 10, k bodu 0 se ptiklanélo néco pres

tfetinu pacientd, avSak ani jeden neodpovidal, ze jeho zdravotni stav je vynikajici.

Otazka ¢. 16

MiizZe zdravotnicky personal uleh¢it Vasi naro¢nou situaci?

Tab. 18 Role zdravotnického personalu

Typ 0 vliibec ne |1 213 41516 7 8 9 10 velmi
odpovédi
Pocet 0 0 (82 |3/8|5 (2 |8 11 |21

odpovédi




Graf 15 Role zdravotnického personalu

O Typ odpov. 0
@ Typ odpov. 1
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O Typ odpov. 3
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v

Zastoupeni odpovédi je v osmi bodech, nejpocetné;jsi je odpoveéd’ 10, odpovedi 0 a
1 nejsou zastoupeny. V této otdzce mohli pacienti vyjadfit svlij ndzor a to, ¢im jim mize
zdravotnicky personal pomoct. Uvadim nejcastéjsi odpoveédi:

»chdpavym a laskavym piistupem*

»ptijemnym chovanim®

,»optimistickym piistupem*

,,vstiicnosti a ochotou*

,predanim informaci‘

,»odbornou péci“

Otazka ¢. 17

Pokud jste o své nemoci rozmlouval se spolupacienty, pomohlo Vam to unést

jeji tihu?

Tab. 19 Role spolupacienti
Typ 0 vliibec ne | 1 2 31415 671819 10 velmi
odpovédi
Pocet 16 0O |9 |[7/0(8 |08 |4 |11 |5
odpovédi




7%

Zde pacienti pfevazné odpovédeli, ze jim to nepomohlo unést tihu nemoci.

Polozkou velmi odpovidalo jenom 7% pacient.

7.2 Komentar a analyza k porovnani vysledki podle absolvovani transplantace

Graf 16 Role spolupacientii

O Typ odpov. 0
@ Typ odpov. 1
O Typ odpov. 2
O Typ odpov. 3
B Typ odpov. 4
O Typ odpov. 5
@ Typ odpov. 6
O Typ odpov. 7
H Typ odpov. 8
@ Typ odpov. 9
O Typ odpov. 10

Odpovidalo celkem 51 transplantovanych pacientti a 17 1é¢enych pouze

chemoterapii. U pfevazné vétSiny otazek se odpovédi neliSily. Vyznamné se rozchazely

pouze u otazek €. 3,5 a 6.

Otazka ¢. 3 — Do jaké miry mate kontrolu nad svou nemoci, miiZete proti ni

sam néco délat?

Tab. 20 Kontrola nad svou nemoci — rozdily v zavislosti na transplantaci

Odpoveéd 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Transplantace

Ano 13 8 5 3 0 4 3 3 0 1 3
Ne 0 1 2 5 0 4 1 1 0 3 8

Zde je jednoznacné patrné, ze pacienti, ktefi prod¢€lali transplantaci citi mnohem

mensi kontrolu nad svou nemoci. Odpovéd’ 0 znamenala nemam zadnou kontrolu a

odpovéd’ 10 — mém uplnou kontrolu.




Otazka ¢. 5 — Jak moc se VaAm VaSe nemoc svymi projevy pripomina, jak moc

dava o sobé védét?

Tab. 21 Vnimani projevii nemoci — rozdily v zavislosti na transplantaci

Odpoveéd 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Transplantace

Ano 0 0 0 1 1 0 3 0 19 |0 10
Ne 0 12 5 2 3 0 5 0 4 0 3

Z téchto odpovédi vyplyva, ze transplantovani pacienti pocit'uji pfiznaky nemoci
intenzivnéji a Castéji. Odpoveéd’ 0 — bézné€ nepocituji zadné projevy nemoci, odpoved 10 —
projevy této nemoci jsou velmi obtézujici.

Otéazka ¢. 6 — Do jaké miry Vas znepokojuje Vase nemoc, musite na ni myslet?

Tab. 22 Mira znepokojeni nemoci — rozdily v zavislosti na transplantaci

Odpoveéd 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Transplantace

Ano 0 3 0 2 0 2 6 0 10 |6 9
Ne 0 13 4 7 0 1 2 0 2 1 0

Z téchto odpovédi vyplyva, ze transplantovani pacienti jsou vic znepokojeni svou
nemoci. Odpovéd’ 0 znamenala — viibec m¢ neznepokojuje, odpoved’ 10 — velmi mé

znepokojuje.




8. Diskuze

Tento vyzkum, ktery byl proveden u pacientli s mnohocetnym myelomem ndm
ukazal, ze tato nemoc miize byt vniména rozlicnymi zptisoby. V této ¢asti prace rozeberu

dosazené¢ vysledky a porovnam je s nazory zdravotnické vetejnosti.

Otazka ¢. 1 se pta, do jaké miry ovliviiuje nemoc jejich zivot. Jedna Ctvrtina
pacientl se vyjadfila, ze toto onemocnéni zavazné ovliviiuje jejich zivot a vic nez polovina
se k tomuto nazoru priklanéla. VéEtSina pacientii byla z kategorie délky 1€cby do 4 let. Ani
jeden pacient se nevyjadiil polozkou viilbec ho neovliviiuje, avSak k této polozce se
ptiblizovali pacienti lé€eni do dvou let a netransplantovani pacienti. Mezi zplsoby,
kterymi zasahuje do jejich zivota uvad€li nejvice omezenou pohyblivost, casté
hospitalizace, neschopnost starat se 0 domacnost. To odpovidéa skutecnému stavu, protoze

jak bylo v teoretické ¢asti zminéno, tato nemoc postihuje skelet.

Otéazka €. 2 zkoumala predstavu o Casovém prubéhu nemoci. V této otazce jsou
odpovédi nejvic shodné, az 77% pacientl si uvédomuje, Ze jejich nemoc je nevylé€itelna.
Minimalni mnozstvi odpovédi bylo zaznamendno na druhém konci Skdly pacienty
lécenymi do dvou let. Mlze to byt zpisobeno umyslnym nedostate¢nym informovanim

z divodu pottebného nacasovani informaci u noveé zachycenych onemocnéni.

Na otazku ¢. 3, zda si pacienti mysli, Ze maji kontrolu nad svoji nemoci
odpovidali pacienti riznymi variantami. Nejvic udavali, Ze nemaji zddnou kontrolu, ale

k druhé strané¢ stupnice se ptiklonilo jen o 3% pacientii min.

Otazka ¢. 4 se dotazuje na ovlivnitelnost nemoci 1écbou, které plné véti az 62%
pacientl, a vétSina se k této moznosti piiklani. Z toho plyne i1 ¢astd ukdznénost pacientl pii

spolupraci na 1écbé.

V otazce €. 5 se odpovédi celkem lisi, jsou zde jasné vidét rozdily ve vniméni

projevii nemoci a poukazuji na individualni vnimavost.



Otazky ¢. 6 a €. 8 jsou si vzasadé¢ podobné. Obé zjistuji zdsah nemoci na
psychiku c¢lovéka. Odpovédi jsou rozmanité a nejpocetnéji se piiklanéji k nazoru, ze jim

psychiku a emoce nemoc spiSe neovliviiuje.

V otazce €. 7, ktera se ptd, jak pacienti rozumi své nemoci se odpovédi rovnéz
znacéné lisi. Zajimavosti je, Ze nikdo neodpovidal na numerické Skéle polozkou 0 a 1, co by
korespondovalo s odpovédi nerozumim ji viibec. Zde je vidét, ze lidi se zajimaji o svoje

onemocnéni.

Otazka €. 9 méla zjistit, co si mysli pacienti o pfi¢inach nemoci. Nejcastéjsi
odpovédi bylo ,,nevim®, co pIlné souhlasi s poznatky o etiologii této nemoci. PfiCina je
dosud nezndma. Ostatni pfic¢iny ,,geny*, ,stres®, ,umrti v rodiné*“ odpovidaji nazoru

multifaktoridlniho vzniku naddorovych onemocnéni.

Otazky ¢. 10, 11, 12 jsou zaméfeny na zasah nemoci do pacientovi socialni
oblasti. U oblasti rodinné a pracovni byly odpovédi dost podobné, vypovidali vice o
velkém zisahu do rodinného zivota a u hodné pacienti o pfechodu do invalidniho

diichodu. Finan¢ni oblast hodnotili vice v kladném vyznamu.

Otazky ¢. 13 a 14 zkoumaly, jestli byl nemoci ovlivnén pohled na sebe sama a
vnimani jinymi lidmi. Pii pohledu na sebe sama byli pacienti kriti¢t&j$i viici své osobg,
velkou ¢ést pacientl v této oblasti nemoc ovlivnila velmi. Nejcastéjs$i odpovédi vyjadiovali
neplnohodnotnost Clovéka a piehodnoceni priorit zivota. O¢ima druhych se tak Spatné

nevidi.

Otazka ¢. 15 se pt4, co si pacienti mysli, jak vazny je jejich soucasny zdravotni
stav. Skoro Ctvrtina pacientli odpovidala polozkou 10 — vazny. Dost pacientii se k této
odpovédi piiblizovalo, ale dost velké procento se priklanélo k moznosti vynikajici.

MuiZzeme to ptipsat obdobim opakovanych remisi.

V otézce €. 16 jsem si dala za tkol zjistit vyznam a postaveni zdravotnického
personalu v ocich pacienta. Odpovédi se 1 zde liSily, ovSemZe az 31% pacientl se jasné
vyjadfilo v kladny prospéch zdravotnického personalu a Zadny nevyjadfil zaporny vyznam.

Nejcast¢jSim vyrokem, jak jim mizeme ulehcit situaci byl chapavy a laskavy piistup.



Otazka ¢. 17 zjistuje vyznam spolupacientll pro ulehceni situace. Odpovédi byly
rizné, ale zde se vétSina pacientll vyjadfila v negativnim smyslu. Rozhovory s lidmi ve

stejné situaci jim prozivani spis neulehcilo.

Diskuze k porovnani vysledku podle prodélini transplantace

Ve vétsin€ odpoveédi byla shoda, pouze u otazek €. 3, 5, 6 se odpovédi vyznamné
rozchazely. Z odpovédi vyplyva, Ze transplantovani pacienti pocituji vyrazn¢ mensi
kontrolu nad svou nemoci. Je to zpiisobeno tim, Ze transplantace nese s sebou velké riziko
komplikaci, hlavné infek¢nich, kterym se oslabeny organizmus nedokaze ubranit. Téméf
zadny pacient, ktery prodélal transplantaci, se nevyhnul infekénim komplikacim. S timto
vysvétlenim nejspi§ souvisi 1 rozdily ve vnimani pfiznaki nemoci, vyrazné vyssi
vnimavost byla uvddéna u transplantovanych pacientd. Rovnéz znepokojeni nemoci bylo
vyrazné vyssi u pacientl, ktefi prodélali transplantaci. V téchto tfech polozkach se ukazala

transplantace jako dualezity faktor naruseni bezpeci Clovéka.



Ve své bakaléiské praci jsem se pokusila vylozit problematiku subjektivniho
pojeti nemoci. Zaméfila jsem se na pacienty s mnohocetnym myelomem, protoze je to

onemocnéni se zavaznym prabéhem a fatdlnim koncem.

Jako tivod do problematiky jsem v teoretické Casti zvolila nahled na nadorové
onemocnéni. Poukazuje na nutnost naucit se zit s timto nemocnénim, protoze vétSina
nadorovych onemocnéni je v soucasné dobé jiz dobte 1¢éCitelnd. Zalezi na volbé Cloveka,

kterou cestou se vybere.

V dalsi ¢asti s vénuji konkrétnimu onemocnéni popsanému na podkladé odborné
literatury. Popsala jsem vznik tohoto onemocnéni, velké mnozstvi ptiznaki, které mizou
pacienta pfivést k lékafi, moderni diagnostické postupy, nékteré z nich znamenaji pro
pacienty velkou zatéz. Dale se vénuji kompletni 1é€bé mnohocetného myelomu, kteréd
zasahuje v mnoha piipadech do vic medicinskych obort. Lécba je dlouhodobd, proto je
dalezit¢ navazat daveérny kontakt s pacientem a dat mu najevo, Ze jsme tu pro ngj.
Opravdovy divérny vztah je odlehéenim pro obé zicastnéné strany a zaroven je to 1écba

jeho psychické stranky.

V dalsi kapitole se vénuji oSetrovatelské problematice u mnohocetného myelomu,
kterd je vzhledem k projeviim, 1écbé a komplikacim obSirnd a naro¢na pro veSkery
zdravotnicky personal. Tady plati dvojnasob, Ze nestac¢i mit jenom teoretické védomosti a
praktické zru€nosti, ale hlavné velkou miru empatie a trpélivosti. Uvedla jsem i mozné
oSetrovatelské diagnozy, se kterymi se setkavdme a na jejich zakladé se odvijeji dalsi

oSetfovatelské intervence.

K tomu, abychom pochopili pacientiv pohled na nemoc, musime védét co tento
pojem znamend a z ¢eho se odviji. V strucnosti jsem nacrtla vymezeni pojml zdravi a
nemoci. Déle se vénuji fazim nemoci ze sociologického a psychologického hlediska,

protoZe nemoc nemiizeme chapat jenom v somatickém pojeti.



Daéle popisuji pohledy na nemoc, které se vyvijely s vyvojem lidstva a sméruji
k pojeti nemoci u individudlniho pacienta. Poslednim pohledem ve vyvoji je pacientiv
pohled na nemoc, kde hraje dualezitou roli vnimani, porozuméni a pochopeni piiznakt
pacientem. V Ceské republice tento pohled neni zatim moc akceptovan, ackoli je nejen pro

samotného pacienta vyznamny, ale v kone¢ném disledku i pro cely zdravotni systém.

Diagnostika pacientova pojeti nemoci ukazuje zpiisoby, kterymi muzeme

s pacientem pracovat. Popsala jsem metody kvantitativni, kvalitativni a smiSené.

Ve vyzkumné ¢asti jsem si vytycila jako hlavni cil popsat a analyzovat subjektivni
pojeti nemoci u pacienti s mnoho¢etnym myelomem, zjistit jak vnimaji zavaznost své
situace, nakolik ovlivnila nemoc jejich zivot, jak vidi pfiCiny nemoci, zda si mysli, ze
mohou ovlivnit svoji situaci, zda jim muze zdravotnicky personal néjakym zpiisobem
uleh¢it situaci a zjistit rozdily v pojeti nemoci mezi transplantovanymi a

netransplantovanymi pacienty.

Vyzkum probéhl u vzorkd 68 pacientli ve vékovém rozpéti 30-70 let. Vekové
zastoupeni bylo nejpocetnéj$i vrozmezi 51 — 60 let. Tato skupina pacientd je druha
nejpocetnéjsi skupina lidi stimto onemocnénim a prvni nejpocetnéjsi, co se tyce
transplantaci. S transplantacemi souvisi nutnost ambulantnich kontrol, ¢etnost komplikaci
a naslednich hospitalizaci. Ztoho vyplyva nejpocetnéjsi zastoupeni této skupiny.
Transplantovanych pacientti bylo 51 a netransplantovanych 17. Toto zjisténi odpovida
veékovému slozeni. Dale jsem zjistila, Ze pfevazna vétSina pacientli je v invalidnim

duchodu.

V dalsi ¢asti pacienti odpovidali na otazky, tykajici se prozivani vlastni nemoci.
Zavaznost nemoci hodnotila skoro ¢tvrtina pacienti bodem 10 — vazny, dost pacientli se
k této moznosti ptiklanélo. Za vynikajici svlij zdravotni stav neoznacil nikdo, ale pomérné
velké procento se k tomuto vyjadieni ptiblizovalo. Mizeme to piipsat kolisavému pribéhu
nemoci. Do jaké miry ovliviiuje nemoc jejich zivot? Jedna Ctvrtina pacientd se vyjadrila, ze
toto onemocnéni zdvazné ovlivituje jejich zivot a vic nez polovina se k tomuto nazoru
priklanéla. VétSina pacientll byla z kategorie délky 1écby do 4 let. Ani jeden pacient se
nevyjadiil polozkou viibec ho neovliviiuje, avSak k této polozce se priblizovali pacienti

lé¢eni do dvou let a netransplantovani pacienti. Z tohoto zjiSténi vyplyva, Ze je to pro né



dal$i zlom v Zivoté, ktery mu zdravotnik ma pomoci piekonat. Vidéni pfi¢in nemoci
koresponduje s realitou, vétSina pacientli uvedla nezndmou pficinu, nékteti pfipisuji
vyznam stresu, umrti v rodin€. Dale vétsi ¢ast pacientl si nemysli, Ze maze ovlivnit svoji
situaci, za to ale v&ii v 1éCbu. Z toho vyplyva, ze se ,,ndm* tak trochu odevzdavaji. Zda
muze zdravotnicky personal uleh¢it jejich situaci? Dozvédéli jsme se, ze ve vétSiné
piipadii ano a nepotiebujeme k tomu ani zddné vymoZzenosti dneSni doby. Sta¢i empaticky
postoj, laskavy a mily pfistup, vlidné slovo a nefalSovany ismév. Je toho snad tak moc?

Ne, ale hlavn¢ je to zakladni krok k tomu, abychom mohli poznat pacientiiv pohled na
nemoc. A ten budeme do budoucna urcité potfebovat, nejen k zlepSeni a individualizovani

1é¢by, ale 1 k dalS$imu rozvoji osobnosti.

»len, kdo se chce vydat na cestu pomoci, musi znat nauku o jevech lidské nouze*

(Viktor Emil von Gebsattel).
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Bakalafska prace se zabyva pacientovym subjektivnim prozivanim nemoci.
Mapuje védecké publikace vénované tomuto tématu, které poukazuji na dulezitost
pochopeni pacientova vidéni nemoci.

Prace Cerpa z prazkumu provadéného pomoci dotaznikl zjist'ujicich subjektivni
pojeti nemoci u pacientil s mnohoc¢etnym myelomem a poukazuje na jedine¢nost prozivani
kazdého €loveka. Zkoumany vzorek tvoii pacienti z I. Interni hematoonkologické kliniky

VFEN v Praze.

The bachelor’s thesis is engaged to patient’s personal illness perception. It maps-
over specialized publication talking about understanding the patient’s wiew of the illness.

The thesis extract research works made by questionairies to find out personal
concept of multiple myeloma diagnosis. And pointed to that uniquenes of perception every
single person. Those cases under-examination are from 1st Intern Hematooncology Clinic

in General Teaching Hospital in Prague.
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