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Abstrakt v CJ:

RoztrouSena skler6za je zavazné autoimunitni onemocnéni, které
vyznamnym zpuUsobem snizuje kvalitu zZivota a prognoézu pacientl, ktefi ji trpi.
Moderni lIéky, uzivané v terapii tohoto onemocnéni, pfinaSeji zasadni zlepSeni
jeho pribéhu, avsSak jejich podavani je spojeno se zavaznymi nezadoucimi
ucinky. Klade téz vysoké naroky na compliance, ktera je uzce spojena i
s informovanosti a vnimanim uc€innosti a bezpecénosti 1éCby.

Toto vyzkumné Setfeni odpovida na otazku: ,Jaka je informovanost,
compliance a percepce ucinnosti a rizik pacientd, uzivajicich parenteralni formu
interferon?*

Metoda sbéru dat byla formou dotazniku, poskytnutych pacientdm pfi
jejich pravidelnych kontrolach ve specializované ambulanci Neurologické

kliniky, Fakultni nemocnice Olomouc.



Abstrakt v AJ:

Multiple sclerosis is a serious autoimmune disease significantly
deteriorating patients’ quality of life and prognosis. Modern
pharmacotherapeutic agents used in this disease brought significant
improvement of its course, but their use is connected with serious adverse
reactions. It is also demanding on patients® compliance, knowledge and
perception of risk.

This study deals with a question ,What is a level of compliance,
knowledge and perception risk in patients, treated by parenteral interferon
formulations?

The study was performed by using questionnaire in patients followed in

specialized unit of Department of Neurology, University Hospital in Olomouc.
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UuvoD

RoztrouSena skler6oza (sclerosis multiplex) je chronické zanétlivé
onemocnéni centralniho nervového systému. Jedna se o nejCastéjsi
neurologické onemocnéni postihujici mladé pacienty, které vede k jejich
invalidité. Jeho prevalence v Ceské republice je 1/1000 obyvatel. Frekvence
vyskytu této choroby se zvySuje, pfi¢inou je ¢&asty vyskyt autoimunitnich
onemocnéni obecné a také moznost véasného odhaleni této zavazné diagnozy.

Sclerosis multiplex se manifestuje hlavné tzv. relaps—-remitentni formou
(RR-RS), kdy se stfidaji obdobi ataky (relapsu — akutni formy onemocnéni)
s uplnou nebo ¢astecénou remisi. U uréitého poctu pacientd choroba po letech
pfejde do chronické progresivni formy jako sekundarni progresivni faze (SP). U
10 % pacientd toto demyelinizacni onemocnéni prvotné progreduje bez
zavazneéjsSich atak jako primarné-progresivni forma (PP-RS). Asi 3 % pacientl
maji velice zavaznou formu atak s tézkymi neurologickymi deficity, hovofime
potom o relabujici-progredujici ¢i maligni formé RS.

Soucasnym trendem v IéEbé je aplikace protizanétlivych I|ékl, protoze
zatim nejsou k dispozici neuroprotektivni medikamenty. Tim Ize oddalit
vyCerpani rezerv nervové tkané a s tim souvisejici nastup ireverzibilniho
neurologického deficitu. U relaps-remitentni formy jsou metodou prvni volby
tzv. léky modifikujici pribéh choroby (disease-modifying drugs — DMD) -
interferony- B a glatiramer acetat (1).

Diagn6za roztrouSené skler6ézy s sebou pfinaSi mnoho zmén u pacienta i
jeho rodiny. Musi se vyrovnat s chronickym a potencialné handicapujicim
onemocnénim, pro které neni kurativni terapie. Léky modifikujici prubéh
choroby jsou v souCasné dobé& pouze v injekéni formé. Adherence s chorobu
modifikujicimi Iéky muze byt velice obtizna (2).

Z téchto dlvodl je edukace pacientu dualezitou soucasti oSetfovatelského
procesu Vv neurologii. Domaci |é€ba chorobu modifikujicimi Iéky vyzaduje
znalosti o chorobé& a vyuziti edukacnich programl k zajiSténi maximalniho
pohodli a nezavislosti pacientlli, coz vede k vysoké complianci a optimalni
odpovédi na |é€bu. VysokoSkolsky vzdélané sestry mohou v tomto procesu hrat

velmi vyznamnou roli (3).



TEORETICKA CAST

v

Roztrousena skler6za mozkomisni

Definice

Roztrousena skler6za mozkomisni (RS) je chronické zanétlivé
demyelinizaéni onemocnéni centralniho nervového systému. Je nejCastéjsi
pfi¢inou invalidity mladych osob (20-40let) s autoimunitni etiologii. Vyjimecné
se muze projevit v Casném détstvi nebo v pozdnim dospélém véku (4). Zasadni
ulohu v patogenezi této choroby hraje imunitni systém, ktery vykazuje
zanétlivou aktivitu a muze poskodit kteroukoliv oblast CNS, od toho se odvijeji
rozmanité neurologické a psychiatrické symptomy. RoztrouSena skleréza je
typickym pfikladem psychoneuroimunologického onemocnéni, které vyzZaduje

mezioborovou spolupraci v diagnostice i terapii.

Epidemiologie

RoztrouSena skleréza se vyskytuje v mirném pasmu pfevazné severni
polokoule. Prevalence V CR je 100-130 obyvatel na 100 000 (5). Incidence se
pohybuje mezi 2-6 novymi pfipady na 100 000 obyvatel za rok (4). Jako u fady
jinych autoimunit je vysSSi vyskyt u Zen, v poméru pfiblizné 2:1. U Zzen je navic
jesSté pocatek choroby zaznamenan o 1-2 roky dfive nez u muzu. Pfi zkoumani
rasového faktoru vySlo najevo, Ze bila rasa je vu€i onemocnéni nejvnimaveéjsi,
u c¢erné rasy je vnimavost poloviéni a u orientalni rasy je pozorovana nizka
vnimavost (6). Dal8imi pfedpokladanymi zevnimi vlivy jsou vlivy vyzivy a
hygienickych podminek, komplexnost a rdznorodost téchto souvislosti vSak
nedovoluje vyslovit Zzadné jednoznacné zavéry o jejich vlivu na epidemiologii
tohoto onemocnéni. Jako pfiklad zevnich faktorl jsou uvadény virové infekce,
nedostatek vitaminu D, hormonalni zmény — pfedevS§im poporodni obdobi,
nadbytek 6-omega nenasycenych mastnych kyselin, koufeni aj (1, 7). D.
Horakova uvadi ve své publikaci vysledky studie Dameka a Schustera z roku
1997, ktera byla uzaviena takto: u pacientek s relaps remitentni formou
roztrouSené sklerézy dochazi ke snizeni poltu atak béhem té&hotenstvi a

naopak je zvy$ené riziko relapst pul roku po porodu (8). Radu atak nemoci je



zaznamenano pravé po probéhlé virové infekci, relaps nemoci muze byt
nepochybné& zapoc€at i inaparentni infekci, kterd vedla k aktivaci imunitniho
systému bez manifestace pfiznaku. V endogennich faktorech hraje klic¢ovou roli
genetické predispozice. Napfiklad etnické skupiny jako jsou eskymaci,
Laptévové, maurské obyvatelstvo Malty apod. jsou prosty této choroby (7).
RoztrouSena skler6za je choroba s polygenni dédiénosti, zndma je pouze menSsi
¢ast genu, které vykazuji abnormitu (8). Hlavnimi geny, davajicimi se do pfimé
souvislosti se vznikem roztrouSené sklerézy, jsou geny MHC oblasti , geny pro
TCR, konstantni a variabilni &asti imunoglobulinovych molekul, geny pro
nékteré slozky komplementu a mozna nékteré geny pro strukturu myelinu. Mezi
suspektni geny patfi geny pro TNF a pro IL-1. Vedle genl pro vnimavost se
pfedpoklada existence genl pro prognézu onemocnéni (9).

Rozvoj onemocnéni u déti, kdy néktery z rodi€ld trpi touto nemoci je
kolem 3-5%. Z genetického hlediska tak neni choroba povazovana za
rizikovou (10, 11).

Etiopatogeneze

Puvod nemoci neni znam, pfedpoklada se ucast genetické predispozice
v kombinaci s vlivem zevnich faktord. Spous$técim mechanizmem pro aktivaci
autoagresivniho procesu je virova nebo bakterialni infekce (zejména EB virus,
CMV, VZV, HHV6 a Chlamydia pneumonie) (5). Nezanedbatelnou roli hraje i
dlouhodoby stres. Organismus rozpoznava ,své“ a ,cizi“ prostfednictvim T-
lymfocytl, které tuto schopnost ziskaji béhem svého vyvoje v thymu. Zde jsou
jim pfedloZzeny vSechny antigeny, které by mély ve vlastnim organismu
tolerovat. T-lymfocyty reagujici velmi autoagresivné jsou zni¢eny. V organismu
ale prfesto zGstanou méné agresivni formy, které jsou schopny expanze az po
velmi silném aktivaénim podnétu ¢i opakovanych stimulacich. Prfedpoklada se,
2e v8ichni mame takto reagujici bunky v téle (6). T bunky nesouci povrchovy
znak CD4 Ize délit podle spektra produkujicich cytokind na Th1 a Th2
subpopulace. Subset Thl T-lymfocytd je zodpovédny za rozvoj cytotoxické
reakce produkci INF-gama, TNF-beta a IL-2. Subset Th2 T-lymfocytd reguluje
diferenciaci B-lymfocytl a tvorbu protilatek v tfidé 1gG1 a IgE. Th2 subpopulace
se tedy uplatiuje v uzdravé ze zanétlivé reakce a rovnéz produkci cytokind IL-

4, IL-6, IL-10, IL-13 a TGF-beta (transformujici rustovy faktor). K prostupu
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zanétlivych bunék hematoencefalickou bariérou je tfeba jejich pomnozeni
v oblasti regionalnich uzlin (hluboké kréni uzliny), exprese adhezivnich molekul
(alfadbetal integrin, VLA-4), které umoznuji pFilnuti lymfocytd na povrch
endotelovych bunék mozkovych cévnich kapilar a nezbytnou soucasti, ktera
rozpousti mezibuné&nou matrix a tim umozni pfestup zanétlivych bunék do
tkani, jsou protedzy (matrixové metaloproteinazy). Pohyb invadujicich bunék je
regulovany prostfednictvim cytokinl-chemokind (6, 9, 11). Ty jsou tvofeny
hlavné bunkami imuntniho systému-makrofagy a dendritickymy bunfkami.
Hlavnimi strukturami v centralnim nervovém systému, které jsou teréem
autoagresivnich T-lymfocytd, jsou soucasti obald axonu. Oligodendrocyty
produkuji myelinové obaly. V periaxonalnim prostoru je lokalizovan MAG
(Myelin-Asociated Protein), na vnéjSi strané myelinové vrstvy se nachazi MOG
(Myelin Oligodendrocyte Glycoprotein). Za hlavni autoantigen je povazovan
MBP-myelinovy bazicky protein. Rovnéz je tfeba zminit transmembranovy
protein PLP (Proteolipid Peptide). Ve vzniklém lozisku zanétu-place nachazime
v perivenularni oblasti velké mnozstvi zanétlivych bunék. Tento infiltrat je
slozen z T bunék, makrofagli, B bunék ménicich se v plazmocyty, dale
komlementem a reaktivhimi hypertrofickymi astrocyty. V perivaskularnim
infiltratu tak dochazi ke zni¢eni myelinu i axonu. Koncem 90. let bylo
prokdzano, Ze k axonalni transsekci dochazi jiz v akutni |ézi, a to v mife az 11
000 axonu na jeden mm3. Myelin mize byt za urCitych okolnosti reparovan, o
mife invalidizace pacienta v3ak rozhoduje ztrata axonu. Porucha funkce
v akutnim stavu je zpusobena konduk&nim blokem, ten vS8ak nemusi byt trvaly
pro obnoveni vedeni pfestavbou iontovych kanaliu. Opakuje-li se zanét,
schopnost remyelinizace na obnaZenych vldknech klesa, axon trpi troficky a

nakonec zanika (9).

Faze onemocnéni

Onemocnéni u 80-85% pacientd zacina nahle vzniklou neurologickou
symptomatologii, ktera odpovida zanétlivému lozisku s akutni blokadou vedeni
nervového vzruchu.

Ataka (relaps) je charakterizovana jako pfiznaky trvajici konstantné déle

nez 24hodin. Nejedna se o zhorSeni pfi souCasné infekci a zaCatek pfiznaku
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musi nastat po obdobi alesporf 30 dni od pfedchozi ataky. To se oznacuje jako
klinicky izolovany syndrom (clinically isolated syndrome-CIS).

Jakmile dojde k dalSim projevim aktivity zanétlivého procesu tzv.druha
ataka, hovofime o relaps-remitentni roztrousené skler6ze. Dominantni roli
hraje pravé autoimunitni zanét.

Po 6-10 letech trvani choroby dojde u vétSiny pacientd k vyCerpani
axonalnich rezerv centralniho nervového systému (30-40%), narGsta u nich
neurologicky deficit a jedna se o tzv. sekundarné-progresivni fazi choroby.
Zanét uz neni tak aktivni, uchyluje se za neporuSenou hematoencefalickou
bariéru. Na meningach jsou popisovany struktury podobajici se lymfatickym
folikuldm, obsahujici T a B-lymfocyty a rovnéz plazmocyty, které mohou byt
zodpovédné za chronicky zanét, protoze se nedaji terapeuticky prakticky
postihnout. V této fazi pfevazuje neurodegenerace a ta ma podil na invalidité
pacientd.

Primarné-progresivni forma choroby se vyskytuje u 10-15% pacientt. Je
charakterizovana dominanci neurodegenerativnich procesu nad zanétlivymi. U
pacientl je vidén potom pozvolny narlist neurologického postizeni od pocatku
onemocnéni, a to bez vyskytu akutnich atak. Postihuje rovhnomérné obé pohlavi,
zacCina ve vySSim véku.

Prabéh roztrouSené sklerdézy provazeny naopak velice ¢astym vyskytem
atak, tedy agresivni pribéh, je asi u 3% pacientd. Nazyva se jako maligni
(relabujici-progredujici) roztrousena skleréza (1, 6, 7, 10, 11).

Termin ,,benigni roztrousena skleré6za“ se uziva v pfipadé dlouholetého
procesu choroby bez pfitomnosti atak ¢i narudstu invalidity. Nejsou v8ak zadné
spolehlivé metody, které by takovyto prabéh odhalily. Toto oznaceni je tedy

zavadeéjici, proto by neméla byt tato forma choroby |é€ebné podcenovana (7).

Klinicky obraz

Klinicky projev lozisek autoimunitniho zanétu je zavisly na jejich
lokalizaci v bilé hmoté centralniho nervového systému a z ¢asti i na jejich
velikosti. NejCastéjSi vyskyt je kolem mozkovych komor, v corpus callosum,
v mozkovém kmeni a bilé hmoté michy. NejcastéjSimi pfiznaky na zacatku

nemoci byvaji poruchy zraku a poruchy citlivosti.
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Opticka neuritida: postihuje jeden nebo oba zrakové nervy. Pacient si
stéZuje na zamlzené vidéni, poruchy barvocitu, vypadky zorného pole
(centralni), diplopie az po uplnou ztratu zraku, ale také bolesti za bulbem
a pfi jeho pohybech. K upravé zraku muaze dojit spontanné, ale mlize se
jednat i o ireverzibilni poruchu zraku. Casto recidivuje.

Pfiznaky jsou zpusobeny procesem demyelinizace nervus opticus, ktery
je vybézkem centralniho nervového systému. Zvlastnosti je tzv. Uthofflv
fenomén (4, 6, 7, 11) — pfi vétSi zatézi organismu (horko, fyzicka zatéz)
pfechodné dochazi k zhorSeni vizu. Problém je v poruSené rychlosti
vedeni impulzu v naro¢né situaci jako nasledek dfive poSkozeného nervu.
Nejedna se o ataku.

Parestézie: brnéni, necitlivost, zménéné povrchové ¢iti na koncetinach,
trupu ¢i obli¢eji by nemély uniknout pozornosti, i kdyz jsou vnimany jako
meéné zavazné senzitivni prfiznaky. Je s podivem, Z2e jde spiSe o
ostrivkovité vypadky C¢&iti nebo postizeni jedné koncetiny ¢&i pasu na
trupu. Zpocatku se vétSina poruch upravuje, ale pozdéji mohou tyto
obtiZze nabyt trvalého charakteru (6, 11).

Motorické symptomy: pacient je postizen parézami rGdzného stupné.
Pokud se objevi obrna, ma vétSinou centralni charakter, tudiz je
provazena spasticitou, zvySenim Slacho-okosticovych reflexl, zanikové ¢i
iritacni pyramidové jevy (pozitivni pfiznak Babinski). Na pocatku je tento
stav reverzibilni, ale pokud se jedna o primarné progresivni typ
roztrouSené sklerbézy, je progndéza reverzibility nepravdépodobnéjsi.
Pacient si mUze na podatku stéZzovat napf. na problém nastoupit si do
dopravnich prostfedku, obtizné zvlada chlzi do schodu, protoze pocituje
slabost dolnich konc&etin. V nékterych pfipadech, kdy je vlastni porucha
hybnosti jiZ na Uustupu, spasticita stale pfetrvava a nese s sebou nevratné
zmény, jako jsou kontraktury a atrofie svalstva. Paradoxné tezSi
spasticita maze umoznit chlzi pacietna, ponévadz postihuje predilekéné
flexory hornich a extenzory dolnich kon¢&etin (6, 11).

Postizeni mozkovych nervl: pfesnéji feCeno postizeni drah, které
pfivadéji impulzy k jadrim hlavovych nervu.

Okohybné poruchy: diplopie (zpusobena parézou n. abducens), parézy

nn. optici, ve 34% se objevuje internuklearni oftalmoplegie (11),

13



projevujici se monokularnim nystagmem (disociovany) na abdukujicim
oku pfi sou€asném oslabeni addukce na kontralateralnim oku, obvykle u
kmenové plaky RS (12). Pfi pfidruzeném cerebralnim postizeni miaze dojit
az k rozvoji rotatorického nystagmu.

Neuralgie n. trigeminus: zplsobena zanétlivym infiltratem pfi jeho
odstupu z mozkového kmene. Vyjimkou neni ani postizeni n. facialis,
jez se projevuje jeho obrnou, dale postizeni n. glossopharyngeus nebo
pfechodna ztrata sluchu.

Parézy v oblasti postranniho smiSeného systému (pseudobulbarni
obrna): dysfagie a dysartrie. Velkym rizikem je aspirace.

Mozeékové poruchy: popsal jiz Charcot, jedna se o léze v dentato-
rubro-thalamické draze. Je naruSena koordinace pohybu, rovnéz
plynulost a nezanedbatelny je intencni tfes, ktery pacientovi brani ve
vykonavani béznych dennich aktivit. JestliZze je ale poSkozena vyvojové
stars§i ¢ast mozec€ku, objevuji se pocity nejistoty v prostoru a vravorani
bez zavrati. Vzacné nejsou ani titubace, cerebelarni dysartrie,
mozeCkova skandovana feC C¢i adiadochokineze. Pokud se objevi
mozecCkové pfiznaky, je to znameni prognosticky velice nepfiznivé.
Ataxie: spinalniho puvodu je spojena s poruchou hlubokého ¢iti, je
porusen pfivod informaci z kloubnich a Slachovych télisek do zadnich
misnich rohu.

Vertigo: postihuje nejméné polovinu pacientd, muze byt provazeno
nevolnosti, to€enim hlavy, nejistotou pfi chlGzi. A tak i pfi zachovanych
motorickych schopnostech nemoc ¢asto pacientovi znemozfiuje pro tyto
potiZze vychazet z bytu.

Sfinkterové poruchy: vyskyt asi u 80% pacientd. Existuje korelace
mezi stupném poruchy sfinkterd s mirou poruchy hybnosti dolnich
koncetin.

Poruchy mocéeni: jsou pacienty vnimany velice negativhé. Jedna se
hlavné o inkontinenci, imperativni mikci a retenci. Funkce mocového
meéchyfe je kontrolovana centrem v pontu. Ke skladovani mocCi a jejimu
naslednému vyprazdnéni je zapotiebi medialnich oblasti ¢elniho laloku.

Iéze v sakralni drovni. Ztrata komunikace mezi spinalni a centralni
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10.

11.

12.

13.

urovni ma za nasledek hyperreflexi detruzoru, tedy imperativnhi mikci. Ke
kontrakci dojde jiz pfi naplni cca 100 ml. Postupné se sniZzuje kapacita
mocového méchyfe. Retence je nebezpeéna pro riziko vzniku
uroinfekce. DalSim problémem muaze byt nelplné vyprazdnéni mocového
méchyfe v disledku kombinované poruchy nedokonalé kontrakce
detruzoru a dyssynergie mezi detrusorem a sfinkterem.

Poruchy vyprazdiovani: 60% pacientd obtézuje zacpa nebo
inkontinence stolice. Vnika jako nasledek snizené citlivosti rekta a
nedostateéné kontrakce externiho sfinkteru.

Sexualni poruchy: u muzd se v 75 % vyskytuji poruchy erekce,
pfedéasné ejakulace, snizeni citlivosti, neschopnost orgasmu, snizené
libido. Zajimavosti je ¢lanek uvedeny MUDr. Theinerem, ktery uvadi 2
kazuistiky muzl, ktefi méli opa¢né problémy. Jednalo se o fetiSistické a
homosexualné pedofilni chovani, které se nevyskytovalo pfed
vypuknutim onemocnéni. Dale byly popsany kazuistiky s hypersexualitou
a jiné zmény v sexualni preferenci a chovani.

U Zen asi v 50 % pfipadd se jedna opét o snizeni libida, snizeni
frekvence orgasmu nebo nemoznost dosahnuti orgasmu, Unavu,
problematika spasticity adduktort, hypestézie v oblasti genitalu, takeé
snizena vzru8ivost a poruchy vaginalni lubrikace. MisSni jadra ovladajici
erekci jsou umisténa v Sedé hmoté misni, a to v segmentech Thl10 - L2
a S2 — 4, proto se sexualni problémy za&nou objevovat pfiblizné ve
stejnou dobu, kdy se objevi potize s mo€enim. PFi¢inou téchto problémi
je ale i celkova vycCerpanost organismu, unava, spasticita a svalova
slabost. Psychosocialni zmény maji téz velky podil (6, 11, 13, 14).

Dalsi poruchy autonomniho nervového systému: chlad a cyanédza
akralnich c¢asti téla a abnormity ve funkci potnich zlaz. Paroxysmalni
fibrilace sini, hypotermie, ortostaticka hypotenze ¢€i namahou vznikla
tachykardie rovnéz nejsou vyjimkou. VSechny tyto pfiznaky jsou
odpovédi na postiZzeni descendentnich autonomnich drah v mozkovém
kmeni a miSe.

Unava: trpi ji az 85% pacientd, jeji pfi¢ina je multifaktorialni. Uplatfiuje
se teplo, dale se jedna o projev deprese, ktera roztrouSenou sklerézu

provazi, unava demyelinizovanych vlaken, oslabeni nervovych drah

15



14.

15.

16.

17.

ztratou axon, ucinek prozanétovych cytokind na neurotransmisi. Také
bolest a sfinkterové poruchy, které narusuji integritu spanku pacienta.
Asi Va2 pacientd povazuje unavu za hlavni problém, % ji davaji na
Zebficek tfi nejvice invalidizujicich symptomud své nemoci (6, 11, 15).
Afektivni poruchy: fadime mezi né& deprese a euforie. Prevalence
deprese je okolo 50%. Je davana do souvislosti nejen jako reakce
pacienta na diagnostikovanou nemoc, ale také s chorobou jako takovou.
Na MRI jsou patrné léze v corpus callosum a ve frontalnich lobech.
Nesouvisi s délkou trvani nemoci a ani stupném postizeni, ma trochu
odlisnéjsi pfiznaky. V popfedi stoji spiSe hnév a podrazdénost. Objevi
se také v pfipadé lécby kortikoidy, vyjimecné pfi |éCbé interferonem
beta. Uplatiiuje se i vliv prozanétovych cytokinu (tumor nekrotizujici
faktor alfa) a zanétu na serotonergni transmisi. Sebevrazedné pokusy
jsou zaznamenany ve 2 — 3 % oproti 1 % v bézné populaci.

Naproti tomu dfive tradovana euforie je dnes méné vidanym pfiznakem.
Vyskytuje se u nemocnych v pokrocilych stadiich roztrouSené skleréozy —
chronicko-progresivni formy, téZké invalidity a kognitivnich poruchach.
Daldimi poruchami je inkontinence afektu, spasticky smich a plac.
Kognitivni poruchy: se vyskytuji na pocatku choroby asi u 30%
pacientl, s progresi choroby az u 60% nemocnych. Mira ubytku
kognitivnich funkci se stanovuje dle specifickych testd, nikoliv dle
zobrazovacich metod. Na poruchach paméti, udrzeni pozornosti,
soustfedni ma svlj vliv kromé deprese, Unavy i ztrata axonl a naruSena
neurotransmise (6, 11, 15).

Bolest: neuralgie trigeminu, spasticita, muskuloskeletalni bolest nebo
bolest zpusobena zménénou kvalitou ¢iti — paleni, bodani, svirani. Jini
pacienti si mohou stézovat na nepfijemné tenzni bolesti hlavy.
Paroxysmalni symptomy:

Lhermittdv pfiznak (décharge électrique) — pocit projeti elektrického

proudu, kdyz si pacient prfedkloni hlavu, mohou se objevit i parestezie
v koncetinach. Vznika dusledkem podrazdéni loziska v kréni mise.

Tonické zachvaty: se objevuji nékolikrat denné. Nejsou provazeny

ztratou védomi, je to kratka bolestiva kfec¢ svalu poloviny téla.
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Epileptické zachvaty: maji jacksonsky motoricky charakter, pokud se

plaka roztrouSené sklerézy objevi v podkorové oblasti, mize se objevit
grand mal zachvat.

Mechanismus vzniku zachvatl neni zcela objasnén. Jsou spoustény
Casto pohybem. Vysvétleny jsou fenoménem ,pfeskoCeni“ vzruchu

v demyelinizované oblasti na jiné vlakno (6, 11, 15).

Diagnostika a diferencialni diagnostika

Diagnosticka kritéria se vyvijela od 60. let 20. stoleti. ZpocCatku pfinesl
svétlo do této problematiky Schumacher, ktery vS8ak stanovil pouze kritéria
v oblasti kliniky. Je dulezité si uvédomit, ze roztrouSena skleréza je
onemocnéni, které se vyviji v prostoru a ¢ase. DalSi pfevrat v diagnostice byl
proto zaznamenan az s objevem a zavedenim NMR do praxe. Do té doby byl
vykonavan v bézné praxi odbér likvoru a elektroencefalografické vySetfeni.
Nezastupitelny vyznam ma i kvalitné odebrana anamnéza a z ni stanoveni
klinickych symptoma. Jiz J. M. Charcott v roce 1868 stanovil triadu pfiznak

typickych pro sclerosis multiplex: skandovana fe, nystagmus a intenéni tfes.

Paraklinické vySetfrovaci metody

Pralomem se staly laboratorni a zobrazovaci metody, to si uvédomoval jiz
vroce 1983 Poser, ktery pfisel spolu s dalsimi specialisty s dalSimi

diagnostickymi kritérii, obohacenymi pravé o paraklinicka vySetieni.

Magneticka rezonance mozku a michy:

Prvni publikované studie pochazeji z roku 1981. NMR je povazovana za
revoluci v diagnostice, ponévadZz umoznila vizualizaci plakd v CNS. AKktivitu
onemocnéni lze dale sledovat pomoci gadolinia — T1 vazené obrazy. Tato
kontrastni  latka podana intravendzné pfestupuje pfes posSkozenou
hematoencefalickou bariéru a aktivni loziska se ,rozsviti“. StarSi loziska, ktera
nezobrazily ani T2 obrazy, lze vizualizovat pomoci trojnasobné davky gadolinia.
NMR ma prognosticky vyznam v pfipadé sledovani efektu IéCby interferonem-
beta. V praxi se opakuje vySetfeni magnetickou rezonanci pouze v pfipadé
pochybnosti ve stanoveni diagnozy nebo obavy ze selhani |éCby. DalSim

ddvodem je pak rozhodnuti se pro zintenzivnéni 1é¢by (5, 6, 11, 16).
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VySetireni mozkomiSniho moku:

Je velice dulezitou metodou i pro diferencialni diagnostiku. Ackoliv je to
vykon rutinni, je stale invazivni a pro pacienty nepfijemny. JiZ na oddélni je
vzorek hodnocen makroskopicky, dale je pak vysledek hodnocen mikroskopicky
v laboratofi a prochazi biochemickym vySetfenim. Ve stadiu akutni ataky muaze
byt poruSena hematoencefalicka bariéra, ve vzorku se nachazi zvySené
mnozstvi celkové bilkoviny, albuminu a mononuklear(. NejdulezitéjSi je vSak
sledovani 1gG, jeho mnozstvi pfesahuje sérové hodnoty, protoze je tvofen
v kompartmentu CNS. Je to dominujici humoralni odpovéd, v akutnim stavu
mohou byt zvySeny i IgM (19 %) nebo IgA (9 %) (17), Ci plazmocyty pfirozené
se za hemotenecefalickou bariérou nevyskytujici. Vzdy je dllezité vySetfeni i

periferni krve a porovnani ziskanych parametru s vysledky ziskanymi z likvoru.

Méreni intratékalni syntézy tridy IgG:

- stanoveni dle 1gG indexu

- stanoveni oligoklonalnich pruht (u 90-95 % pacient()

Oligoklonalni imunoglobuliny byly objeveny v roce 1960. Prokazatelny pro
stanoveni diagnozy roztrouSené sklerézy je prukaz minimalné 2 oligoklonalnich
pruht, které nejsou v séru. Nové je toto vySetfeni provadéno metodou
isoelektrické fokusace. Kritéria pro detekci 1gG oligoklonalnich pasd v likvoru
byla schvalena v roce 2001 (16).

Dalsimi pokusy, které by ozfejmovaly aktivitu zanétu, bylo i vySetfovani
cytokinu. Problém je vSak v nemoznosti ¢i nepfipustnosti opakovanych odbéru

mozkomisniho moku metodou lumbalni punkce.

Evokované potencialy:

byly pro svoji neinvazivitu a objektivitu pouzivany od 60. let, nyni jsou
Evokované potencialy se provadéji dle stavu postizeného. MuzZe se jednat o
vizualni potencialy (VIP - visual evoked potentials), sluchové (BAEP -
brainstem  auditory evoked potentials), somatosenzorické (SEP -
somatosensory evoked potentials) a motorické (MEP - motor evoked

potentials). Je tim zaznamenavan rozsev lozisek v prostoru a C¢&ase, tak
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dulezitych pro diagnostiku RS. Zajimavosti a zaroven velkym pfinosem je
specificita VEP, kterd je az 80 %, a to v pfipadé i neprobéhlého zanétu n.
opticus (6, 11, 16).

O¢Eni vySetreni:

Hodnoti postizeni optického nervu jako vychlipky CNS. Optickou neuritidu
muzeme shlédnout na onim pozadi, typickym nalezem je temporalni nablednuti
papily, atrofie papily optického nervu. Objevi se asi za 4 — 6 tydnu po postizeni
n. opticus. Pacient si stézuje na poruchu vizu, a to od lehce rozmazaného
vidéni pfes poruchu vidéni barev az po uplnou ztratu zraku, ktera je spise
monokularni nez binokularni. Ve vzacnych pfipadech je dokonce
zdiagnostikovan edém papily nebo Ruckerovy prouzky (v 5-30 %). OvSem o¢ni
vySetieni nemulze postihnout vyvoj zanétu, ktery postihne kteroukoliv oblast

zrakové drahy. Zorné pole se vySetfuje pomoci perimetru.

Imunologické vySetreni periferni krve:

nepfindsi do praxe uspokojivé vysledky. Prokaze drobné odchylky
v imunité nemocného, napf. snizenou funkénost supresorovych lymfocytd, vyssi
mnozstvi CD4+ bunék a naopak pokles B-lymfocytd. To vSe ma za vysledek
neustale se opakujici infekty a neustalou aktivaci imunitnich déju aktivovanych

v ramci obrany organismu.

Pro hodnoceni vyvoje disability j[sou do praxe zavadény Skaly:
EDSS - Expanded Disability Status Scale, Kurtzkeho Skala hodnoti 7

funk&nich podsystému( (zrak, motoriku, funkce mozeCku a mozkového kmene,

sfinktery, senzitivni potiZze, orientacné hodnoti jeSté kognici a unavu). Vysledek
se pohybuje mezi rozmezim 0 — 10, kdy 0 znaci normalni neurologicky nalez a
10 dmrti v dusledku RS.
MSFC — Multiple Sclerosis Functional Composite

e test rychlosti chize na 25 stop = 7,6 m (25 — Foot Walk Test)

e test jemné motoriky hornich konc€etin (9 — HPT, 9 Hole Peg Test)

e orientacni test paméti a koncentrace (PASAT - Paced Auditory

Serial Addition Test) (5).
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Pro definitivni stanoveni diagnozy RS jsou celosvétové uzivana
McDonaldova kritéria (McDonald/Polman) pfijata v roce 2001 a naposledy
revidovana v roce 2005. Jejich pfinos spociva v mozZnosti stanovit chorobu jiz
v jejim 1. roce. RychlejSi stanoveni diagn6zy umozni rychlé zahajeni terapie, a

tim se da oddalit neodvratitelna invalidita spojena s touto nemoci.

Diferencialni diagnéza:

Nutno vylouc&it onemocnéni s podobnymi klinickymi symptomy. Nadory
mozkového kmene, michy. Zanétlivd onemocnéni CNS jako je Lymeska
borelioza, Behcetova choroba, neurosarkoidéza, neurobruceléza. Vyhfez
kréniho nebo hrudniho disku, arteriovenézni malformace a vaskulitidy.
Neopomenout sledovat metabolické parametry a provadét geneticka vySetfeni
k vylou€eni hereditarnich spinalnich ataxii, leukodystrofii. Cévni systém ma
také své misto pro podobnou symptomatologii zpdsobenou mozkovymi emboly,
hypertenzi ¢&i trompocytopenickou purpurou. RS se nachazi sdruzené i s jinymi
autoimunitnimi onemocnénimi, napf¥. pfi postizeni glandula thyreoidea, diabetes
mellitus |. typu, myasthenia gravis, revmatoidni artritida a lupus erythematodes
(6,11).

Lécéba
RoztrouSena skleréza je onemocnéni, které poskytuje mnoho prostoru pro
dalsSi vyzkum. Pravé pro mnoZstvi neobjasnénych otazek je velmi naroc¢né jak
stanoveni spravné diagnoézy, tak ve pouziti spravného terapeutického algoritmu.
Jak jiz bylo fe€eno v uvodu, sclerosis multiplex neni vylécitelné
onemocnéni, terapeutické postupy jsou zaméfeny na ovlivnéni
imunopatologickych déja, které se odehravaji v organismu postizeném
autoimunitnim procesem.
Proto Ize Ié¢bu rozdélit na:
1. [é¢bu akutni ataky
2. |Ié¢bu klinicky izolovaného syndromu (CIS)
3. dlouhodobou I1é¢&bu slouzici ke zpomaleni progrese onemocnéni a ke
snizeni poétu atak

4. 1é¢bu v pfipadé agresivni formy nemoci (7).
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Farmakoterapie

CHOROBU MODIFIKUJiCi LEKY - imunomodulaéni terapie

Pfelomem v |éEbé RS se staly Iéky modifikujici prabéh choroby (disease
modifying drugs — DMDs) — interferony beta a glatiramer acetat. Jsou ureny
pro pacienty s remitentnim typem RS, s vysokou aktivitou choroby (3 a vice
atak v poslednich dvou letech) a pfiméfenym neurologickym deficitem (chlze
alespon 300 metrd). Léky odpovidaji standardu evidence-based medicine,
protoze od roku 1993 prokazaly ve dvojité slepych studiich u¢&innost na snizeni

poctu relapsl pravé u remitentni formy choroby.

Interferon beta — Avonex, Betaferon, Rebif

Objev interferonu beta byl zaznamenan v roce 1957 Isaacsem a
Lindenmannem. Je to antiproliferativni multifunkéni cytokin patfici do skupiny
interferonu typu | spoleéné s interferonem alfa a interferonem tau. Nazev
pochazi z jeho rozpoznané funkce v imunitnim systému ¢lovéka — interference
s virovou infekci zprostfedkovanou nespecifickou imunitou.

Interferony byly a jsou uzivany i u jinych nemoci napf: hepatitidy B a C,
herpes zoster a u nadorovych onemocnéni. Jsou vyrobeny metodou
genetického inzenyrstvi. Vyrabi se interferon beta-la (Avonex a Rebif)
produkovany sav&imi ovarialnimi bufikami z ¢inského kfeCka a pro subkutanni
aplikaci interferon beta—1b (Betaferon) produkovany baktérii Escherichia coli,
ov8em s nutnou zaménou aminokyseliny serinu za cystein na pozici 17.

V provedenych a ukon€enych studiich s interferony beta se potvrdilo
oddaleni rozvoje definitivni RS, ale i zpomaleni progrese neurologického
postizeni — studie CHAMPIONS, ETOMS a BENEFIT (6, 10, 11, 18). Proto je
vhodny k Ié¢bé relaps-remitentni formy RS a CIS.

Interferon beta se uziva pfi dlouhodobé terapii jako 1ék prvni volby.

Zpusob a frekvence aplikace je uveden v pfiloze €. Ill.

Bylo zjisténo, ze plny efekt ulinku |léku se objevi az po 3 mésicich

léc¢by. Klienti si po jeho aplikaci mohou stéZovat na nezadouci uc&inky.

Nejcastéji se objevuji chfipce podobné pfiznaky — flu-like syndrom (teplota,

bolest hlavy a svall, zimnice, zvySena unava a nevolnost). Pacientim se
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doporucuji pro odeznéni syndromu nesteroidni antirevmatika a jiné Iéky bézné
uzivané pfi nachlazeni, nékdy se muze aplikovat i mala davka kortikoidu.

DalSimi pfiznaky jsou mistni reakce nastavajici po aplikace interferonu.
MUze se objevit erytém, zvySena lokalni teplota mista po aplikaci, zatvrdnuti a
jiné znamky svédcici pro zanétlivou reakci. Proto je vhodné stfidat mista
vpichu.

Dale se objevuji zmény nalady az deprese, nechut k jidlu, hubnuti. Mezi
zavaznéjsSi reakce patfi zmény v laboratornich hodnotach - Ilymfopenie,
trombocytopenie, hepatopatie, tyreopatie (6, 11, 18, 19, 20, 21). Proto se
pacientim pravidelné provadi odbéry krve, a to alespon 2x ro¢né v pfipadé
monoterapie a nebo 4x ro¢né u kombinované terapie s imunosupresivy.
Problémem je vyskyt alergické reakce a v neposledni Ffadé vytvofeni
neutraliza¢nich protilatek proti interferonu beta, obvykle mezi 12 - 24
mésicem l|é&by. Jejich hladina se v CR vy$etfuje od roku 2008 v laboratofi
v Motole (5).

Z farmakologického hlediska jsou interferony, stejné jako dalsi DMDs,
vyznamnym pomocnikem v udrzeni praceschopnosti a kvality Zivota
nemocnych s RS. Vzhledem Kk jejich finanéni nakladnosti (350-400 tis. K¢
roné) nejsou pfedepisovany pacientim uz ve fazi CIS, narozdil od jinych
statd Evropské Unie. Pro CR plati nutné jisté prokazani pfitomnosti RS a
z McDonaldovych kritérii pak 2 relapsy v poslednich 12 mésicich nebo 3

relapsy za posledni 2 roky.

Glatiramer acetat (GA) - Copaxone

Byl uveden do lIé¢by v poloviné 90. let. Pivodné mél byt uréen k vyvolani
experimentalni  autoimunitni  encefalomyelitidy, ale ukazal se jako
neencefalitogenni (18). Je to synteticky pfipraveny kopolymer 4 aminkyselin:
glutamat-lysin—alanin-tyrozin (6, 10, 11, 18). Tyto aminokyseliny se vyskytuji
ve stejném poméru v myelinovém bazickém proteinu (MBP), ktery je soucasti
myelinu a proti némuz je u RS vedena autoimunitni reakce. Jedna se o prvni
antigen-specifickou terapii RS. Nastup ucinku je pomalejSi nez u interferona,
méné jsou produkovany prozanétlivé cytokiny a zvySené produkovany Th2 a

Th3 bunky. GA je jiz na periferii pfedkladan T-lymfocytu, ty po kontaktu s GA uz
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nejsou autoagresivni, ale naopak produkuji protizanétlivé cytokiny. Produkuji i
neuroprotektivni brain derived neurotrophic factor (BDNF) (6, 10, 11, 18, 20).
Nastup uc€inku je do 6 mésicl. Zpusob aplikace popisuje pfiloha 3. Nebyly
rovhéz popsany u jeho aplikace néjaké zavazné nezadouci ucinky, pouze
v pfipadé aplikace do podkozni cévy se mohou objevit celkové pfiznaky ve

formé& zrudnuti, dyspnoe a uzkosti, které vSak spontanné odezni (10).

MONOKLONALNi PROTILATKY

natalizumab (Tysabri)

Je uren pro pacienty trpici relaps—remitentni formou RS (2 a vice
relapst/rok), nebo pokud neucinkuji vyS§e zminéné preparaty — |ék druhé volby.
Je pouzivan jen v monoterapii. Aplikuje se 1x/mésic 300mg intraven6zné. Vaze
se na adhezivni molekulu alfadbeta1 integrin na povrchu lymfocytld. Brani
adhezi lymfocytu k cévni sténé, coz je dulezité pro vstup bunky do mista zanétu
— do CNS. Pro velmi dobré vysledky byl v roce 2004 registrovan Food and Drug
Administration, ale po objeveni se 3 pfipadd oportunni infekce CNS -
progresivni multifokalni encefalopatie, byly v8echny studie zastaveny unoru
2005 (10, 18, 20).

INTRAVENOZNIi IMUNOGLOBULINY (1VIG)

Patfi mezi |éky druhé volby. Jejich uc€inek je dan zasahem do imunitnich
reakci v organismu. Reaguji s proliferaci T a B-lymfocytld. Pacientim jsou
aplikovany v davce 0,15 — 0,20 g/kg 1x/mésic. Pozornost by méla byt vénovana
alergické reakci, hluboké zilni trombdéze, jez hrozi pacientim s vrozenym
hyperkoagulaénim stavem a posléze plicni embolii. Jsou vhodnou alternativou i
v |éE¢bé opakovanych infektd.

UvaZzuje se o uziti IVIG u pacientek v poporodnim obdobi, kdy je zvySené
riziko vzniku relapsu a u pacientek netolerujicich imunosupresi (6, 10, 11, 18,
20).

CYTOSTATIKA
Opét jde o Iléky druhé volby. Mitoxantron se vS8ak pro svoji
kardiotoxicitu a moznou indukci malignity musi aplikovat s rozvahou, az po

dukladném vySetfeni onko-markerl, echokardiografickém vySetfeni (hodnota
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ejekéni frakce levé komory musi byt vétsi nez 55%) a zjisténi pfFitomnosti
pfipadnych infekénich loZisek. U relaps-remitenti formy je aplikovano 20 mg
mitoxantronu a 1g methylprednisolonu 1x/mésic. Neustale je nutné kontrolovat
krevni obraz a jaterni testy s odstupem 10-14 dnG po jeho aplikaci.
Cyklofosfamid je alkylaéni cytostatikum, pro organismus méné toxické.
Ov8em i po davce 800 mg/m? té&la a 1g methylprednisolonu 1x/mé&si¢né je nutné
kontrolovat laboratorni hodnoty pacienta a zajistit dostateCnou hydrataci pro

riziko vzniku hemoragické cystitis a uroepitelialniho tumoru.

IMUNOSUPRESIVA

Azathioprin, znamy v |éEbé autoimunit jiz pfes 30 let, je podavan
v davce 50-100 mg/den. Pfed aplikaci je vhodné genetické vySetfeni, které by
mohlo odhalit poruchu metabolizace a v dusledku by riziko utlumu kostni diené.
V pfipadé intolerance tohoto imunosupresiva Ize pouzit methotrexat,

mykofenolat mofetil nebo cyklosporin A.

IMUNOABLATIVNi LECBA

Je soucasti experimentalni terapie. Lze i spiSe oznacit jako
vysokodavkovanou imunoablaci s naslednou podporou hematopoetickych
kmenovych bunék. Neni tak uc€inna, jak se pfedpoklada u heterologni

transplantace, ale je bezpe&néjsi (6, 7, 10, 11, 17, 18, 20, 22).

NOVE PERSPEKTIVY V TERAPII

alemtuzumab

rituximab

daclizumab

fingolimod, laquinimod, dimetylfumarat, kladribin

DNA vakcinace (cilem je vytvofit toleranci vi¢i hlavnimu autoantigenu

myelinovy bazicky protein) (5, 7, 20).

Lécba akutni ataky (relapsu)

Tak jako u jinych akutnich stavi je znamy efekt kortikosteroidl, je tomu
tak i u sclerosis multiplex. Lékem prvni volby je methylprednisolon nebo

v pfipadé jeho nesnaSenlivosti dexamethason. Je dulezité nezanedbat
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sledovani vedlejSich pfiznakl, které s sebou tato terapie pfinasi. Vedle toho
okamzité aplikovat i preventivni opatfeni, ¢imz je mySlena ochrana zaludecCni
sliznice - antacida a blokatory H2 receptorli, prevence osteoporézy -
suplementace kalcia a vitaminu D, pozor na steroidni diabetes, vznik katarakty,
ICHS, hypertenze. Dale je nutna substituce kalia a sledovani ohroZenych
pacientld — napf. psychiatrickych pro mozny rozvoj deprese, trombofilni stavy a

pacientd s arytmii. Pfehled |é¢by je uveden v tabulce (7, 10, 11).

Tabulka — l1é€ba akutni ataky (relapsu) (10)

Uéinna latka Davka Aplikace Pripravek

methyprednisolon 3-59/3-7 dni i.v., p.o. SoluMedrol

cyklofosfamid 19 i.V. Endoxan
methyprednisolonacetat 80mg i.t. DepoMedrol

(+50mgq)

(+ cytosin arabinosid) (+ Cytosar)

Lécba relaps-remitentni formy roztrouSené sklerézy a klinicky

izolovaného syndromu (CIS)

Pro jejich terapii byl stanoven Mezinarodni konsenzus — The International
Working Group for Treatment Optimization in MS. Ten stanovuje aplikaci léku
prvni volby jiz ve stadiu klinického izolovaného syndromu. AvSak jak jiz bylo
fedeno, v Ceské republice pro vysoké finanéni naklady jsou Iéky prvni volby
ureny jen pro definitivné potvrzenou diagndézu sclerosis multiplex. Pokud jsou
tyto Iéky pro daného pacienta neucinné, |ékaf zvoli Iéky druhé volby V pfipadé
neuspéchu pak imunosupresiva. Na poslednim misté zbyva autologni
transplantace kostni dfené (1). V této fazi sehrava vyznamnou roli i Ié¢ba

symptomaticka (viz nize).

Lécba progresivni roztrouSené sklerézy

odliSuji se 2 typy: - sekundarni chronicka progrese (nasleduje po
remitentni formé nemoci pfiblizné do 10 let od
pocatku RS)
- primarni progrese (asi v 10-15% pfipadd) (23).
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Dllezité je zhodnotit, kdy je onemocnéni v progresivni fazi. Optimalni
interval je stanoven na 6 mésicu. Pacientovi se aplikuji po tuto dobu Iéky a
jestlize nedojde ke stabilizaci stavu, v terapii se nepokracuje vzhledem
k rizikim, ktera s sebou nesou urcita lécCiva.

JeSté nez choroba zcela pfejde do progrese, muze se aplikovat
interferon-beta, jinak je indikovan jen ve fazi remitentni formy RS. IVIG se také
pouzivaji, ale nej¢astéji jsou aplikovany cytostatické rezimy — mitoxantron a
cyklofosfamid. Peroralni imunosupresiva — azathioprin a methotrexat, pokud
je na né intolerance — cyklosporin A a mofetil mykofenolatu (1, 23).

PFiznivy vliv ma i pulzni podavani metylprednisolonu — 1g/denné po dobu
péti po sobé nasledujicich dnu. Intratekalni aplikace neni také novinkou, pfi ni
se aplikuje metylprednisolon acetat a cytosin arabinosid atraumatickou jehlou

v pfipadé pfevazujici spinalni symptomatologie (23).

Terapie symptomaticka a rezimova opatieni

Spasticita — dulezita je fyzioterapie zaméfena na stizené svalové skupiny,
dale se k ovlivnéni pfedepisuji myorelaxancia — baklofen, tizanidin, tetrazepam.
U vystuphované spasticity pak implantace baklofenové pumpy ¢&i lokalni

aplikace botulotoxinu do spastické svalové skupiny (1, 4, 6, 20).

Sfinkterové potize — jsou feSeny urologem, ktery na zakladé provedenych

urodynamickych vy3etifeni, stanovi cilenou |é&bu. Nej¢astéji jsou ordinovana
spasmolytika, myorelaxancia, anticholinergika nebo také lokalné botulotoxin do
detrusoru. Pokud se opakuje vyskyt rezidua v moCovém méchyfi, je indikovana
intermitentni autokatetrizace. DalSi obtiZze pfedstavuje zacpa a inkontinence
stolice. Zde uz musi byt spiSe aplikovany dietni opatfeni k upravé konzistence

stolice a rovnéz pravidelna pohybova aktivita (1, 4, 6, 20).
Tremor (inten¢ni) - klonazepam, levetiracetam, risperidon a u

nereagujicich pacientd pak thalamicka elektrostimulace nebo thalamotomie

koagulaéni elektrodou (1, 4, 6).
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Sexualni poruchy — erektilni dysfunkce — impotence. Pfed zahajenim

farmakoterapie jsou nutna specialni vySetfeni. PouZivaji se inhibitory
fosfodiesterazy 5 (sildenafil, tadalafil, vardenafil). Intrakavernozni Iécba
vazoaktivnimi latkami, podtlakovy erekéni pfistroj a jiné, u Zen pak lubrikancia.

Samoziejmosti je psychoterapeuticka podpora (4, 6, 18, 20).

Bolest — antiepileptika jako je karbamazepin, gabapentin nebo pregabalin
jsou na misté, pokud se objevi tonické spazmy nebo neuralgie trigeminu. U
chronické bolesti jsou vhodna antidepresiva a u zavaznych forem je mozné

pFfistoupit i k chirurgickému feSeni problému.

skupiny SSRI (selektivni inhibitory zpétného vychytavani serotoninu).
Chronicka unava a hypersomnie — jsou feSeny antidepresivy skupiny
SNRI (selektivni inhibitory zpétného vychytavani serotoninu a noradrenalinu) a
NaSSA (pUsobici na noradrelinové a serotoninové receptory). Anxieta — opét
antidepresiva SSRI a SNRI a IMAO (inhibitory monoaminoidazy). Nedilnou

soucasti je psychologicka terapie (1, 6).

Kognitivni _poruchy - dulezité je klienty wudrzet prostfednictvim

rehabilitace poznavacich funkci. Aplikuji se nootropika, ale i amantadin a

inhibitory acetylcholinesterazy (1, 6).

Poruchy emotivni slozky — projevujici se jako euforie ¢i spasticky pla¢ a

smich, Ize zmirnit vhodnou psychoterapii a farmakoterapii (1, 6).
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Compliance

Definice compliance

Compliance je jednou ze tfi zakladnich slozek adherence, kterymi jsou
akceptace, perzistence a compliance. Pacient musi nejdfive pfijmout
nezbytnost |é¢by i mimo relaps (akceptace), dale ze musi vytrvat v pravidelné
aplikaci Iékl zejména v prvnich 6 mésicich od zacatku terapie (perzistence).
Compliance je definovana jako dodrzovani Ié€ebného reZzimu. To znamena, Ze
chovani pacienta (z Iékafského hlediska) se musi shodovat s Iékafskym
pfedpisem, doporu¢enim l|ékafe nebo zdravotnika (24). Compliance je fizena
schopnosti a ochotou pacienta Fidit se radami lékafl, dodrzovat pfedepsané
davkovani lékt a absolvovat pravidelné predepsana vySetfeni. Jedna se o

zplUsob chovani, ktery lze Fidit, nafidit, zamérné kontrolovat a rozvijet (25).

Noncompliance

Noncompliance je termin, ktery definuje situaci, kdy pacient neklade
dostateény duraz na dodrzovani |é€by nebo preventivnich opatfeni (25).
Noncompliance pfi |é€bé vSech nemoci negativné ovliviiuje vysledky |éCebné
prognozy. Ma samozfejmé negativni vliv i na ekonomiku léCby.

Existuji dva zakladni typy noncompliance:

1. primarni noncompliance je situace, kdy si pacient Iéky pfedepsané na

recept vibec nevyzvedne v Iékarné;

2. sekundarni noncompliance nastava, pokud pacient Iéky ma u sebe,

ale nedodrzuje doporuceni Iékafe pfi jejich vlastnim uzivani (26).

Noncomplianci lze také rozdélovat podle toho, zda jde o jev umyslny Cci
neumysiny.

Umysina noncompliance nastava, kdyZz nemocny umysiné nedodrzuje
léCebny reZzim a odmitd spolupracovat se zdravotnickym tymem. Svévolné
ukoncuje |é¢bu, upravuje davkovani lékl, uziva |éCebné pfipravky nevhodné
pro dané onemocnéni, nesouhlasi s diagnézou nemoci, nedodrzuje doporuceny
rezim.

Neumyslna noncompliance vznika, pokud nemocny neni schopen i pfes

veSkerou snahu zajistit patficné dodrzovani pfedepsané terapie, napf. neni
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schopen spravné aplikovat pfedepsanou Iékovou formu, nedokaze si
zapamatovat pfedepsané davkovani. Muze jit o nasledek onemocnéni jemné

motoriky nebo smyslovych organd, ale i poruchy kognitivnich funkci.

Faktory ovliviaujici complianci

V medicinské i o3etfovatelské literatufe jsou vzdy uvadény nasledujici

faktory ovliviiujici complianci:

1. Povaha Ié€eni - ¢im agresivnéjSi a dlouhodobé&jsi Ié¢Cba je, tim tézsi
je pro pacienta ji dodrzovat.

2. Charakteristika pacienta - dllezity je intelekt jednotlivce i socialni
skupiny, také vék je dulezity a v neposledni Fadé také schopnost
pfizpUsobit se.

3. Typ choroby - jeji intenzita, pfitomnost pfiznakd, naro¢nost |éCby a
jeji prognoza.

4. Lékaf - nema-li pacient duvéru v metody a rady lékafe, |é¢ba je
neefektivni (24).

Metody pro zlepSeni compliance

Existuje nékolik metod, které mohou vyznamnym zpuUsobem zvySit
pacientovu compliance:

1. Podani lékl lIékafem, sestrou nebo jinou osobou
Tento zplUsob zvySuje complianci, je v8ak mozny pouze v za
hospitalizace nebo pfi pouziti depotnich preparata.

2. ZjednoduSeni davkovaciho schématu
Touto metodou lze dosahnout snizeni poltu davkovanych Iékl za
den. Lékaf voli léky, s delSim eliminanim poloCasem, tedy delSi
dobu u¢inku. Jde o efektivni zplsob feSeni, nelze jej ovSem pouzit u
v§ech typd onemocnéni.

3. Vychova - edukace pacienta
Dostatek relevantnich informaci bezpochyby zlepSuje complianci.
Problém je vSak srozumitelnost a zajimavost informaci pro pacienta.
Vhodnou metodou jsou napfiklad letaky, brozury, nazorné kalendare

nebo diafe s vysvétlivkami (24).
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Pricéiny noncompliance

Existuje mnoho pfi¢in noncompliance. Jako pravdépodobné nejCastéjsi
lze uvést tyto:

1. pacient neni schopen porozumét navodu k pouziti Iéku;

2. pacient nesouhlasi s pfedepsanou davkou I|éku, je pFfesvédCen, Ze
potfebuje jinou davku;
pacient umysiné nebo neimysiné zaméni pfedepsany Iék za jiny;
pacient je pfesvéd&en, ze je vylécen;
pacient zapomene Iék uzit nebo |ék ztrati;
pacient citi k Iéku odpor;

pacient si mysli, ze |ék je pfic¢inou jeho onemocnéni;

o N O 0o~ W

pacient se domniva, Ze ma lék silné nezadouci u€inky a omezuje ho v
dennich ¢innostech;

Z uvedenych pfikladd je patrné, ze divody, které pacienta vedou k
noncomplianci, maji souvislost s jeho intelektem, ukaznénosti, ochotou,

dostatkem informaci (informovanosti) a strachem (percepci rizik 1éCby) (26).

Interakce, které mohou prispivat k nonadherenci

Mezi pacienty, poskytovateli zdravotnické péce a zdravotnickym

systémem mohou vznikat nasledujici interakce, pfispivajici k nonadherenci:

1. chybna komunikace ze strany poskytovatele zdravotni péce
smérem k pacientovi

e pacient zcela neporozumél své chorobé

e pacient nechape vyhody a rizika 1é¢by

e pacient nerozumi zpUsobu uzivani medikace

e poskytovatel zdravotni pécCe pfedepisuje pfilis slozitou Iécbu
2. pacientovy interakce se zdravotnim systémem

e S3patny pfistup nebo nespravné klinické zavéry

e S3patné zachazeni ze strany personalu

e zmény |léCby

e Spatna dostupnost Iékarny

e vysoka cena |éCby
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3. interakce mezi poskytovateli zdravotni péée a zdravotnickym
systémem
e 3patna znalost ceny Ié&by
e S3atna znalost uhrady IéCby ze zdravotniho pojiSténi

e nedostatecné uspokojeni z prace (2)

Dusledky noncompliance

Noncompliance muze mit zavazné dopady pro zdravotni stav pacienta i
pro zdavotnicky systém. Jedna se zejména o:

1. neefektivni terapii (nedodrZzovani pfedepsaného rezimu, nevhodné

uzivani lékd) vede k prodluzovani doby Ié¢by;

2. nezadoucim ucéinkim - nelcelné a svévolné zvySovani &i snizovani

davek lécCivého pfipravku vede k vy§si pravdépodobnosti vyskytu;

3. ztratu divéry nemocného vuci zdravotnickému personalu i zplsobu

[écby;

4. zvysSovani nakladid na léébu a s tim souvisejici prodluzovani

pracovni neschopnosti pacienta.

Noncompliance nemocného ma prokazatelné nepfiznivy dopad na
finanéni naklady farmakoterapie. Dlouhodobym nerespektovanim doporuceni
lékafe mUOze onemocnéni pfejit do chronicity, muze dojit k zavaznym
komplikacim a naklady na Ié¢bu budou pravdépodobné vyznamné vyS$Si nez pfi
léEbé nemoci v ¢asnéjSim stadiu. DalSim problémem je plytvani s léky. Lécivé
pfipravky exspiruji a stanou se nepouzitelnymi. Tim opét vzrostou ekonomické

naklady na Ié¢bu.

Vyznam informovanosti pacient

Informovanost pacientd o |é¢bé je jednou z podminek uspésSné |écCby.
Zahrnuje také znalosti vlastnosti a nezadoucich u&inkd Iéku, které jsou
samozfejmé v jistém rozsahu nezbytné u kazdé lécCby.

ZvySeni informovanosti pacientd o jejich farmakoterapii je pfirozenou
soucasti edukace, kterou by méli provadét vSichni zdravotni¢ti pracovnici,
tedy lékafi, farmaceuti i zdravotni sestry. V idealnim pfipadé by méli edukaci
koordinovat v ramci specializovanych tymua, které jiz existuji pro Iécbu

nékterych zavaznych stavl (onkologické, nutriéni tymy apod.).
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Vyznamnou pomoc ve zlepSovani informovanosti pacientd pfinasi
pisemné a multimedialni informaéni materialy, které jsou dnes béZnou
soucCasti pé€e o nemocné se zavaznymi chorobami. Jistym problémem je, Ze
zdrojem vétSiny téchto materiald je vyrobce konkrétniho lé¢ivého pfipravku,
takze pacientovi nemusi byt jasné souvislosti a spole¢né vlastnosti dané
farmakoterapeutické skupiny.

Duraz je tfeba vzdy klast na srozumitelnost informace, a to jak uUstni tak
pisemné. Mnoho pacientd neni schopno dostate¢né porozumét odbornym
termindim nebo jim pfiklada jiny vyznam nez ve skutenosti maji.

V poslednich letech se stale Castéji stava zdrojem informaci pro pacienty
internet, coz ma vétSinou spiSe negativhi dopady. Pacienti obvykle
vyhledavaji informace jednoduchym zplUsobem, ktery je obvykle pfivede
k neduvéryhodnym zdrojam, protoze téch je na internetu vétSina. Mohou si pak
vytvofit zcela faleSné predstavy o |é€bé své nemoci. Proto musi byt edukace
ze strany zdravotnikd velmi kvalitni a musi také obsahovat informace

kvalitnich internetovych zdrojich.

Percepce rizika farmakoterapie

Percepce rizika zahrnuje vnimani rizik, které muze byt jak pozitivni
(nutnad opatrnost pf¥i 1é¢be&), tak i negativhi (pfehnané obavy a riziko
noncompliance). MGze ovliviovat kvalitu a vysledky IéCby jak ze strany
pacientl, tak i oSetfujicich Iékafl (27).

Odpovidajici percepce rizika I|é¢by souvisi Uzce s informovanosti
pacienta. Spravny vybér metody edukace a srozumitelné vysvétleni
nejzavaznéjsSich rizik |é€by muze pacienta pfipravit na vyskyt nezadoucich
ucinku, které potom pacient nevnima jako duvod k pferuSeni |éEby. Na druhou
stranu spravna percepce rizik zabrani podcenéni moznych vedlejSich u&inku.

Vyznamnou roli hraje i spravny zplsob komunikace s pacientem a
zjisténi, jak kazdy pacient individualné vnima rizika zvolené I1écCby.
V nékterych doporucenich tykajicich se farmakoterapie se jiz objevuje jako
negativni kritérium vybéru Iékd pfedchozi Spatna zkuSenost pacienta a s ni
spojené obavy. ZjiSténi pacientovy percepce rizika umoznuje zvolit optimalni
léCebnou metodu, u které je nejvySSi pravdépodobnost jeho dokonalé

compliance.
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Vyznam compliance u roztrousené sklerézy

Roztrousena skleréza je chronické onemocnéni. Které ze své podstaty
klade vysoké naroky na spolupraci pacienta s oSetfujicim zdravotnickym
personalem. U nemocnych s podobnymi chronickymi chorobami je podle
dostupnych ddaju noncompliance zjiStovana u 12 — 33% s prumérem kolem
25%. Prtedpoklada se, Ze podobna hodnota bude platit i pro roztrouSenou
skleréozu (28). U chorobu modifikujici terapie jsou popisovany hodnoty

noncompliance mezi 6 — 43%.

Compliance u imunomodulacéni lIé€by

Imunomodulaéni léky maji u RS nejvys$Si efektivitu z dostupnych I[é¢iv.
Kladou v8ak na pacienta zna¢né naroky. Naroéna je injekCni aplikace, u které
hraje vyznamnou roli jeji frekvence. To je dlivodem pro¢ jsou zavadény lékové
formy s prodlouzenym uc&inkem, jako je interferon vazany na polyetylenglykol,
ktery umoznuje postupné uvolfovani z podkozniho depa, takze mlze byt
aplikovan méné Casto.

DalSim problémem je na jedné strané malo patrny pfinos 1éEby (projevuje
se prfedevSim sniZzeni frekvence exacerbaci, coz pacient nevnima
bezprostfedné), na druhé strané pfitomnost nepfijemnych nezadoucich ucinkua.
To klade zvySené naroky na perzistenci pacienta ke zvolené 1é&bé. V klinickych
studiich byly nezadouci uc€inky uvadény jako nejCasté&jSi dlvod preruSeni |éCby

ze strany pacienta (28).

Determinanty compliance u roztrousené sklerézy

Z vySe uvedenych skutecCnosti vyplyva, ze znacnou c¢ast nedostatecné
compliance u pacientd s RS Ize vysvétlit nedostateCnym okamzitym efektem
léEby a nepfijemné vnimanymi nezadoucimi ucinky farmakoterapie. DalSi
dulezité faktory jsou také obecné charakteristiky nemoci a jeji aktualni projevy,
individualni charakteristiky pacienta, kvalita vztahu pacienta ke zdravotnickému
personalu a vlivy vnéjSiho socialniho prostiedi (28).

Mezi charakteristikami pacientl, které determinuji adherenci k 1é¢bé&, jsou
nejCastéji zmifovany informacni deficit, motivacni deficit a psychologické

poruchy. Ze specifickych determinant jde pfedevSim o fobii z injekci (29) a
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depresi, ktera muze byt navic zhorSovana nebo pfimo vyvolana samotnou
farmakoterapii interferony.

Problém informacéniho deficitu je obvykle povazovan za dUsledek
nedostateéné komunikace mezi pacientem a Iékafem. Ke zlepSeni
informovanosti je pouzivano jak pisemnych informacnich materiald, tak i
edukaci ve spravném pouzivani |éCivych pfipravkd. PFi¢inou noncompliance
dnes jiz také vétdinou neni nezvladnuti aplikaéni techniky pacientem. Naopak
neni zcela dostate¢na informovanost pacientll o nezadoucich u¢incich a rizicich
Ié¢by, takze nepfipravenost na tyto nepfijemné vedlejSi projevy zlUstava jednim
z dulezitych faktord vedoucich k tmysinému nedodrzovani |é¢ebného rezimu.

Nej¢astéjSim dlvodem preruseni Ié¢by ze strany pacienta je
nedostateény efekt terapie. Ué&innost 1&é&by je takto &asti vnimana vlivem
nerealistickych oCekavani ze strany pacienta. Pacienti by méli byt srozumitelné
informovani, ze imunomodulaéni terapie nemlze jejich onemocnéni zcela
vylécit. Z klinickych studii vyplyva, Ze pocit neucinnosti 1é¢by je pficinou 30 -
50 % jejiho pferuSeni. Podle jedné ze studii ma az 57% pacientd nerealisticky
optimisticka oCekavani ohledné schopnosti I1éCby omezit relapsy choroby a 34%
pacientd ma takova pfehnana ocekavani o schopnosti |éCby zlepSit jejich
funkéni status (30).

Na druhé misté v pfi¢inach nonadherence jsou nezadouci ucinky |é&by,

které jsou uvedeny vySe. Jejich vliv ukazuje obrazek 1.

Obrazek 1. Nej¢astéjsi duvody k pferuSeni IéCby interferony (podle citace 2).

@anava

B zménéné jaterni testy

DO bolesti hlavy

DO deprese

W flu - like syndrom

@ mistni reakce po aplikaci

W vnimani nedostatku vykonnosti
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Metody ke zlepSeni compliance u imunomodulaéni Ié¢by

Poskytovatelé zdravotni pé&e maji k dispozici nékolik metod ke zlepSeni
compliance u pacientl |é€enych imunomodulaénimi Iéky. Jejich pfehled ukazuje
obrazek 2 (2).

navazani vzdélavani
teraputického .
pacienta
vztahu N
a rodiny
nardstani
adherence
k léibe
. zuladmuti
fizeni neZadoucich
pacientowyich daéinkd
ocekavani

zuladnurti
pacientouych
obav

Navazani vztahu s pacientem muze zvySit complianci zvySenim jeho
davéry ve zdravotnicky tym a v jeho schopnost zvladnuti pacientovy choroby.
NejvyznamnéjSim faktorem je zde dulezité je také mnozstvi €asu vénované
komunikaci s pacientem a jeho edukaci.

Edukace pacienta je vyznamna pfedevSim pro spravné zvladnuti aplikaéni
techniky imunomodulaénich IéCiv, ale i pro dostate¢né zvladani nezadoucich
ucinku.
které pfFispivaji k dobré complianci.

Nastaveni pacientovych oCekavani je vyznamné pro pfedchazeni pocitu
nedostatecné efektivity [éCby a nasledného vysazovani terapie

imunomodulaénimi léky.
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PRAKTICKA CAST

Cile prace

e Cil 1 - Zmapovat uUroven informovanosti pacientld s roztrouSenou
skler6zou o terapii pFipravky, které si pacienti sami aplikuji
parenteralné.

e Cil 2 - Zmapovat miru compliance pfi |6¢bé parenteralné
aplikovanymi léky roztrouSené sklerézy.

e Cil 3 - Zmapovat vnimani u€innosti a rizik 1éCby témito pfipravky

e Cil 4 — Vytvofeni vhodného edukacniho materialu.

Metodika

Zdroje odbornych poznatku

Odborné poznatky pro vyzkumné Setfeni byly ziskany z prostudované
odborné literatury, ¢asopisa, internetu a informacnich materialt vztahujicich se

k dané problematice. Poté bylo pfistoupeno k vytvofeni dotazniku.

Pouzita metoda Setreni

K vyzkumnému Setfeni byla pouzita metoda sbéru dat pomoci dotaznikd.
Dotaznik byl vytvofen specificky pro ucely tohoto Setfeni (31), v uvodu
dotazniku byli respondenti seznameni s jeho ufelem a pFfedevSim bylo
zdUraznéno zajisténi naprosté anonymity vSech zucastnénych. Celkovy pocet
poloZzek byl 20. Pfi sestavovani dotazniku jsme se snazili, aby kladené otazky
byly jasné a srozumitelné. Dotaznik obsahoval uzaviené (strukturované)
polozky, tzn. Zze se respondentim predkladal vzdy urcity pocCet pFfedem
pfipravenych odpovédi a také oteviené poloZzky, ve kterych se respondenti
mohli sami vyjadfit k dané problematice.

Pfedkladany dotaznik obsahoval poloZzky dichotomického (dvé vzajemné
se vyluCujici odpovédi), polynomického typu (polozky s vice neZz dvéma
odpovédmi), polozky polouzaviené (s nabidkou jiné, uvedte) a oteviené polozky

(respondenti mohli uvést i vice odpovédi).
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Vyzkumné Setfeni pomoci dotazniku bylo zaméfeno na ziskani dat
v téchto oblastech:

e Demografické udaje: pohlavi, vék, vzdélani, doba IéCby interferony
- polozky 1, 2, 3, 4;

e Cil 1: Informovanost o spravném uzivani interferonu - polozky 5, 6,
7,8, 9,10, 11;

e Cil 2: Dodrzovani pfedepsaného davkovaciho a |éebného rezimu -
polozky 12, 13, 14, 15;

e Cil 3: Informovanost o nezadoucich uc€incich a rizicich pfi aplikaci

interferonl a jejich vyskyt u pacientu - 16, 17, 18, 19, 20.

Organizace Setreni

Vytvofeny dotaznik byl nejprve pfedlozen specialistovi, v jehoZ ordinaci
bylo vyzkumné Setfeni provadéno a také péti pacientim spliujicim
demograficka kritéria. Na zakladé jejich poznatkd byly tfi polozky
pfeformulovany tak, aby byl dotaznik co nejvice srozumitelny. Poté se
pfistoupilo k vlastni realizaci Setfeni. Dotaznik byl vyhodnocen ve spolupraci
s Doc. MUDr. Karlem Urbankem, Ph.D.

Charakteristika souboru respondentu

Vyzkumné Setfeni bylo provadéno ve specializované ambulanci
Neurologické kliniky Fakultni nemocnice Olomouc. Po pisemném povoleni
manazera oSetfovatelské péde Bc. M. Samaje byli vybrani ambulantni klienti.
Vyzkumné Setfeni probihalo od zafi do listopadu 2009.

Pro zjiSténi potfebnych dat bylo pfipraveno 100 dotazniku, ovSem
vhodnych pro zpracovani jich bylo 65. Zbylych 35 bylo vyplnéno neuplné nebo
nepfesné. Dotazniky jsem respondentim rozdavala sama spolu s instrukcemi,
jak je vyplnit, v pfipadé mé nepfitomnosti pak zdravotni sestry pracujici v této
ambulanci.

Respondenti, ktefi se zuc€astnili Setfeni, splfiovali tato kritéria:

- muziiZeny ve véku 18 - 90 let;
- |éCici se ambulantné pro sclerosis multiplex;

- uzivajici parenteralni formy interferond minimalné 1 rok;
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Zpracovani vysledkld vyzkumného Setreni

Ziskané odpovédi jsou uvadény v pofadi pfedem stanovenych cild.
Vyplnéné dotazniky byly zpracovany do tabulek s vyjadfenou absolutni ¢etnosti
(dale jen n) a relativni Cetnosti (dale jen %). U kazdé tabulky bylo pfipojeno
vyhodnoceni dat. Relativni &etnost graficky znazorfiuji vyseCové a sloupcové
grafy. Vysledky jsou zaokrouhleny na dvé desetinna mista.

Vysledky byly zpracovany pomoci tabulkového procesoru Microsoft Excel
a textového editoru Microsoft Word opera¢niho systému Windows 2003.
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Interpretace vysledku

Demografické udaje

Polozka 1. Zastoupeni respondenttl dle pohlavi

Tabulka a graf ¢. 1 podavaji informace o pohlavi respondentl, vyjadfené
v Cetnosti vyskytu i procentualné. V tomto demografickém udaji bylo zjisténo,
ze 46 (70,77 %) z celkového poctu dotazanych respondentl zaujima Zenské
pohlavi a 19 (29,23 %) muzské pohlavi.

Tabulka €. 1. Zastoupeni respondentu dle pohlavi

Pohlavi n %

Zena 46 70,77 %
Muz 19 29,23 %
z 65 100,00 %

Graf ¢. 1. Zastoupeni respondentll dle pohlavi

Zastoupeni respondentt dle pohlavi

19; 29%

Omuz
BZena

46; 71%
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Polozka 2. Zastoupeni respondentt podle véku
Na dotaznik odpovidalo 13 pacientl ve véku 18 - 30 let (20,00 %), 48
pacientl (73,85 %) ve véku 31 - 50 let a 4 pacienti (6,15 %) ve véku 51 - 70

let a ve véku 71 - 90 let neodpovidal Zadny pacient.

Tabulka €. 2. Zastoupeni respondentl( podle véku

Vékové rozmezi n (%)
18 - 30 13 20,00 %
31-50 48 73,85 %
51-70 4 6,15 %
71 - 90 0 0,00 %
z 65 100,00 %

Graf €. 2. Zastoupeni respondentl podle véku

Zastoupeni respondentti dle véku
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Polozka 3. Zastoupeni respondentt dle vzdélani

Tabulka a graf & 3 podavaji informace o vzdélani respondentd,
vyjadfené v Cetnosti vyskytu i procentualné. V tomto demografickém udaji bylo
zjisténo, ze 5 (7,69 %) respondentd dosahlo zakladniho vzdélani, 50
(76,92 %) zaujimaji respondenti se stfedo3kolskym vzdélanim a 10 (15,38 %)

zaujimaji respondenti s vysokoSkolskym vzdé&lanim.

Tabulka €. 3. Zastoupeni respondentl dle vzdélani

Vzdélani n %

Zakladni 5 7,69 %
StfedoSkolské 50 76,92 %
VysokoSkolské 10 15,38 %

z 65 100,00%

Graf ¢. 3. Zastoupeni respondentll dle vzdélani

Zastoupeni respondentu dle vzdélani
5; 8%

10; 15%

O zakladni

W stfedoskolské

O vysokoskolské

50; 77%
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Polozka 4. Doba uzivani pripravkl obsahujicich interferony

Tabulka a graf &. 4 podavaji informace o dobé& uZivani parenteralni
formy interferond, vyjadfené v Cetnosti vyskytu i procentualné. Na zakladé
vyhodnoceni poskytnutych ddaju bylo zjisténo, Ze v rozmezi 1 - 3 let uzivalo
interferony 29 (44,62 %) respondentl, do rozmezi 3 - 5 let se zaradilo 21
(32,31 %) respondentl, vice nez 5 let se interferony lécCilo 15 (23,08 %)
respondentd.

Tabulka €. 4. Doba uzivani interferond

Doba uzivani n %
1 - 3 roky 29 44,62 %
3 -5 let 21 32,31 %
Vice nez 5 let 15 23,08 %
z 65 100,00 %

Graf ¢. 4. Doba uzivani interferonu

Doba uzivani interferon
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Polozka 5. Druhy uzivanych parenteralnich preparatu

Tabulka a graf ¢. 5 podavaji informace o druhu uzivaného preparatu,
obsahujiciho interferon, vyjadfené v Cetnosti vyskytu i procentualné. Na
zakladé vyhodnoceni poskytnutych udajad bylo zjisténo, ze Rebif uzivalo 22
(33,85 %) respondentld, Avonex si aplikovalo 23 (35,38 %) respondentd a
preparat Betaferon uzivalo 20 (30,77 %) respondentu.

Tabulka €. 5. Druhy uzivanych preparata

Rebif 22 33,85 %
Avonex 23 35,38 %
Betaferon 20 30,77 %
z 65 100,00 %

Graf €. 5. Druhy uzivanych preparat(

Druhy uzivanych preparatt

O Rebif
B Avonex
O Betaferon
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Informovanost pacienti o Ié¢bé interferony

Polozka 6 - Pouceni pacientli pred zahajenim Ié¢by interferony
V tabulce a grafu €. 6 udalo 65 (100 %) dotazanych respondentl, Ze

pfed zahajenim Ié&by bylo pouCeno, jak spravné uzivat interferony.

Tabulka €. 6. PoucCeni pacientl pfed zahajenim IéCby interferony

Pouéeni n %

Ano 65 100,00 %
Ne 0 0,00 %
z 65 100,00 %

Graf €. 6. PouCeni pacientu pfed zahajenim IéCby interferony
Pouceni pri zahajeni Iéby
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Polozka 7. Zdroj informaci o spravném uzivani interferona pfi
zahajeni lécby

V otazce €. 7 méli respondenti urcit zdroj, ktery jim poskytl pfi zahajeni
lé¢by informace o spravném uzivani pfipravkd s interferonem. PFi
vyhodnocovani poskytnutych udajd bylo zjisténo, ze 8 (12,31 %) respondentl
dostalo na pocatku |é¢by informace od svého Iékafe, Zzadny respondent
neuvedl jako zdroj informaci samotného Iékarnika, 27 (41,54 %) respondentu
edukovala na pocatku Ié¢by zdravotni sestra, 30 (46,15 %) respondentd mélo
informace od lékafe i zdravotni sestry. Zadny respondent neuvedl edukaci
lékafem spolecné s Iékarnikem, rovnéz od lékarnika souasné se zdravotni
sestrou nedostal informace zadny z respondentd a ani na pocéatku Iécby

respondenty needukovali vSichni tfi souc¢asné.

Tabulka €. 7. Zdroj informaci o spravném uzivani interferonu

Zdroj n %
Lékar 8 12,31 %
Lékarnik 0 0,00 %
Zdravotni sestra 27 41,54 %
Lékar a zdravotni 30 46,15 %
sestra
Lékar a lékarnik 0 0,00 %
Lékarnik a zdravotni 0 0,00 %
sestra
Lékar, Iékarnik a 0 0,00 %
zdravotni sestra

z 65 100,00 %
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Graf ¢. 7. Zdroj informaci o spravném uzivani interferont

Zdroj informaci o spravném uzivani interferont pfi zahajeni Iécby
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Polozka 8. Pouziti informaéniho materialu pfi zahajeni 1é€by

Tabulka a graf ¢. 8 podavaji informace o tom, zda pfi zahajeni |éCby
interferony respondenti obdrzeli informacni material, ovS8em kromé
pfibalového letdku u jejich pfipravku, vyjadfené v Cetnosti vyskytu i
procentualné. Na zakladé vyhodnoceni poskytnutych udajd bylo zjisténo, zZe
informacni materialy pfi zahajeni 1éCby interferony obdrzelo 61 (93,85 %)
dotazanych respondentld, naopak 4 (6,15 %) dotazani uvedli, Ze zadné

informacéni materialy neobdrzeli.

Tabulka €. 8. Pouziti pisemného informac¢niho materialu pfi zahajeni

lécby
Pouziti informaéniho materialu n %
Ano 61 93,85 %
Ne 4 6,15 %
b3 65 100,00 %

Graf ¢. 8. Pouziti informaéniho materialu pfi zahajeni lécby

Pouziti informaéniho materialu pfi zahajeni Iécby
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Polozka 9. Spokojenost s kvalitou informaéniho materialu

Tabulka a graf ¢. 9 podavaji informace o tom, zda byli klienti spokojeni
s informacnim materialem, ktery obdrzeli k pfisluSenému pFfipravku
obsahujicimu interferon, vyjadfené v Cetnosti vyskytu i procentualné. Na
zakladé vyhodnoceni poskytnutych udaju bylo zjisténo, Ze spokojeno bylo v§ech
65 (100,00 %) dotazovanych respondent(.

Tabulka €. 9. Spokojenost s kvalitou obdrzeného informacniho materialu

Ano 65 100,00 %
Ne 0 0,00 %
3 65 100,00 %

Graf €. 9. Spokojenost s kvalitou informacéniho materialu

Spokojenost s kvalitou informaéniho materialu
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Polozka 10. Opakované pouceni o technice aplikace interferona v
prubéhu lécby

Tabulka a graf & 10 podavaji informace o tom, zda byli respondenti
v pribéhu IéCby jesté alespon jednou pouceni o spravné technice parenteralni
aplikace interferonl, vyjadfené v Cetnosti vyskytu i procentualné. Na zakladé
vyhodnoceni poskytnutych ddajd bylo zjisténo, ze 59 (90,77 %) respondentl
bylo v prabéhu |é¢by jesSté jednou pouceno, pouze 6 (9,23 %) dotazanych

uvedlo, ze jiz znovu poucCeno nebylo.

Tabulka €. 10. Opakované pouceni o technice aplikace

Opakované pouceni n %
Ano 59 90,77 %
Ne 6 9,23 %
z 65 100,00 %

Graf ¢. 10. Opakované pouceni o technice aplikace

Opakované pouceni o technice aplikace interferont
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Polozka 11. Zdroj opakovaného pouceni o spravném uzivani
interferont

V otazce €. 11 méli respondenti urcit zdroj, ktery je v prubéhu IéCby
opakované poucil o spravné aplikaci parenteralni formy interferont. Pfi
vyhodnocovani poskytnutych udaja bylo zjisténo, Zze pouze 1 (1,54 %)
respondent bylo znovu pouceno od svého lékafe, Zadny respondent neuvedl
jako opétovny zdroj informaci samostatného Iékarnika, 37 (56,92 %)
respondentl opétovné edukovala zdravotni sestra, 21 (32,31 %) respondentu
mélo informace od lékafe i zdravotni sestry. Nikoho z respondentd needukoval
lékaF spole¢né s lékarnikem, rovnéz od lékarnika soufasné se zdravotni
sestrou nedostal opétovné informace zadny z respondentd a Zzadného
z respondentd needukovaly v prabéhu I|é¢éby znovu vSechny tfi zdroje
soucCasné. Zbytek respondentl - 6 - uvedl| jiz v pfedeSlé otazce, ze v pribéhu

IéEby nebyl znovu edukovan o spravné technice parenteralni aplikace.

Tabulka €. 11. Zdroj opakovaného pouceni o spravné aplikaci interferont

Zdroj n %
Lékar 1 1,54 %
Lékarnik 0 0,00 %
Zdravotni sestra 37 56,92 %
Lékar a zdravotni 21 32,31 %
sestra

Lékar a lékarnik 0 0,00 %
Lékarnik a zdravotni 0 0,00 %
sestra

Lékar, Iékarnik a 0 0,00 %
zdravotni sestra

z 65 100,00 %
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Graf ¢. 11. Zdroj opakovaného pouceni o spravné aplikaci interferonu

Zdroj opakovaného pouceni o spravné aplikace interferonu
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Polozka 12. Kontrola spravnosti aplikac¢ni techniky

Tabulka a graf ¢. 12 podavaji informace o tom, zda byli respondenti
v pribéhu |é¢by kontrolovani, zda spravné uzivaji interferony, vyjadiené
v ¢etnosti vyskytu i procentualné. 48 (73,85 %) respondentl uvedlo, Ze bylo
v pribéhu lé¢by kontrolovano, zda spravné uziva interferony, 17 (26,15 %)
respondentl jiz nikdo v pribéhu lé¢by nekontroloval.

Tabulka €. 12. Kontrola spravnosti aplikacni techniky

Ano 48 73,85 %
Ne 17 26,15 %
3 65 100,00 %

Graf ¢.12. Kontrola spravnosti aplikaéni techniky

Kontrola spravnosti parenteralni techniky
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Polozka 13. Zdroj kontroly spravnosti aplikaéni techniky interferon

V otazce ¢. 13 méli respondenti wurcit, kdo je v prubéhu I|écCby
kontroloval, zda spravné uzivaji pfipravky s interferony. Pfi vyhodnocovani
poskytnutych udaju bylo zjiSténo, zZze nikoho z respondentd nekontroloval
lékaF, zadny respondent neuvedl, Ze by ho kontroloval samostatny Iékarnik,
ale 33 (68,75 %) respondentd kontrolovala zdravotni sestra, 15 (31,25 %)
respondentl bylo kontrolovano od lékafe i zdravotni sestry. Zadny respondent
neuvedl kontrolu od I|ékafe spole¢né s lékarnikem, rovnéz od I|ékarnika
souCasné se zdravotni sestrou nebyl kontrolovan ani jeden respondent, ani
v§echny tfi zdroje souc¢asné neuvedl zadny dotazany. Zbytek respondent(, tj.

17, uvedl v pfedchozi otazce, ze nebyl kontrolovan vlbec.

Tabulka 13. Zdroj kontroly spravnosti aplikaéni techniky

Zdroj kontroly n %
Lékar 0 0,00 %
Lékarnik 0 0,00 %
Zdravotni sestra 33 68,75 %
Lékar a zdravotni 15 31,25 %
sestra
Lékar a lékarnik 0 0,00 %
Lékarnik a zdravotni 0 0,00 %
sestra
Lékar, Iékarnik a 0 0,00 %
zdravotni sestra

z 48 100,00 %
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Graf €. 13. Zdroj kontroly spravnosti aplika¢ni techniky interferonu
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Uroven compliance pf¥i Iéébé interferony

Polozka 14. Vynechani davky interferoni

Tabulka a graf ¢. 14 podavaji informace o tom, kolikrat v prabéhu
poslednich 3 mésicu I|éCby respondenti vynechali davku parenteralné
aplikovanych interferont. Na zakladé vyhodnoceni poskytnutych udajd bylo
zjisténo, ze 45 (69,23 %) dotazanych béhem I[éCby ani jednou nevynechalo
davku ordinovaného interferonu, 16 (24,62 %) respondentl vynechalo pouze
jednou a 4 (6,15 %) dotazanych odpovédélo, ze béhem I|écby vynechalo

[éebnou davku vice nez 5 krat.

Tabulka €. 14. Vynechani davky interferon(

Vynechani davky n %

Ani jednou 45 69,23 %
Jednou 16 24,62 %
Vice nez Skrat 4 6,15 %

z 65 100,00 %

Graf €. 14. Vynechani davky interferonu v poslednich 3 mésicich
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Polozka 15. Znalost postupu pfi vynechani davky interferonu

Tabulka a graf €. 15 podavaji informace o tom, zda respondenti znaji
postup pfi zapomenuti aplikace interferonu, vyjadfené v Cetnosti vyskytu i
procentualné. 58 (89,23 %) respondentd uvedlo, Ze je jim postup pfi
zapomenuti znam, ovSem 7 (10,77 %) respondentl jiz nevi, jak postupovat

v pfipadé zapomenuti aplikace interferonu.

Tabulka €. 15. Znalost postupu pfi vynechani davky

Kontrola spravnosti n %
Ano 58 89,23 %
Ne 7 10,77 %
z 65 100,00 %

Dale klienti, ktefi odpovédéli ,ano®, méli napsat zplUsob, ktery povazuji

za spravny.

Zde jsou uvedeny jejich odpovédi:

.pO zjisténi okamzité aplikovat®

.nevynechat den a pichnout si“

.pokradovat dal*

.aplikovat pfi vzpomenuti si, ale nezvy$ovat davku®

,vzZit ho nasledujici den*

,okamzité aplikovat davku a dalSi posunout o den*

,Vzit si davku kdyz si vzpomenu a dale pokradovat obvyklym zplisobem*
.,hned si pichnu (vecer)*“

.pokracovat v aplikaci nasledujici den*®

,vzit v nejbliz§im terminu®

,nesmim ménit dny. Kdyz zapomenu, pokracovat jako nadale, nepichat
jiny den.”

.pichnout v nejbliz§i dobé*“
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X

.aplikovat hned jak si to uvédomim. Dal8i davku pak v obvyklé dobé.
,CO nejdfive aplikovat®

.apl. co nejdfive® 2x

.aplikovat co nejdfive po vynechani®

.aplikovat co nejdfive a poté se vratit k pravidelnym dobam aplikace*®
.vynecham a aplikuji az dalSi davku®

,mohu vynechat az 2 davky, dalSi aplikuji podle harmonogramu®
,dat si |ék co nejdfiv a pak pokracovat v obvyklou dobu®
.pokracovat”

.aplikuji az dalsi“

,0 den pozdéji ve stejnou vecerni hodinu®

.aplikovat hned jak si vzpomenu*

.pokracuji v aplikaci dal”

.pokracuji stejné, neménim postup*

.,dal§i den si aplikuji injekci®

,CO nejdfive aplikovat davku, pokud 24 hod neaplikovat, normalné
pokradovat®

.,vezmu si dalS§i den a dale pokracéuji v danych dnech*

.aplikovat co nejdfive a poté pokracovat®

.,V nejbliz§i dobé apl. a poté dalsi v obvyklém terminu*®
,nhezapomenu!®

.aplikovat dalsi den a pokraovat ob den”

.pokradovat dal*

,vzit co nejdfive”

.aplikovat co nejdfive a poté pokracovat®

.aplikovat hned jak si vzpomenu a potom pokracovat®

,vynechat den a posunout aplikaci o 24 hod*

.jedno vynechani nevadi, jinak aplikovat v nejbliz§im mozném terminu®
.jak vzpomenu tak si pichnu a dal pokracuji v intervalech*®

,vyCkat do dalSiho terminu aplikace”

,pouziji davku pozdéji a dale pokracuji v aplikaci tak, aby byl mezi
dvéma davkami interval nejméné tyden (7 dnua)“

,CO nejdfive aplikovat®

,uzit co nejdfive”
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,CO nejdfive aplikovat®

.pokracovat jak si vzpomenu®

.aplikovat v nejbliz§im mozném terminu, jedno vynechani nevadi®
.aplikovat jak si vzpomenu*®

.aplikovat co nejdfive a poté pokracovat®
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Percepce ucéinnosti a rizik pri 1é¢bé interferony

Polozka 16. Mlize mit Iéc¢ba interferony néjaka zavazna rizika?

Tabulka a graf & 16 podavaji informace o tom, zda si respondenti
uvédomuji né&jaka rizika 1é¢&by interferony. Na zakladé vyhodnoceni
poskytnutych udaju bylo zjisténo, ze 5 (7,69 %) respondentl znaji rizika
interferont, 9 (13,85 %) spiSe zna rizika, 40 (61,54 %) respondentu uvedlo, Ze
rizika spiSe nezna, 9 (13,85 %) respondentl uvedlo, Zze vibec nevi o zadnych
rizicich, které s sebou pfinasi aplikace interferond. 2 (3,08 %) respondenti

odpovédéli ,nevim*.

Tabulka €. 16. Maji interferony né&jaka zavazna rizika?

Odpovéd n %

Ano 5 7,69 %
SpiSe ano 9 13,85 %
Spise ne 40 61,54 %
Ne 9 13,85 %
Nevim 2 3,08 %

z 65 100,00 %
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Polozka 17. Rizika, ktera klienti povazuji za nejzavaznéjsi
Z dotazanych 65 respondentl na pfedchozi otazku odpovédélo 5 ano a 9

spiSe ano. Zde jsou uvedeny jejich odpovédi:

Lflu-like*

.,Zvysené jaterni testy”
,SNnizeni imunity”

,Zzavislost®

.,deprese”

,Zvysené jaterni hodnoty*
,posSkozeni ledvin — jater®
,vedlejsi pfiznaky — jatra, ledviny — zatéz*
.teploty, bolest hlavy*

,délaji se jaterni testy — krev®
,zatizeni jater®

.,nedokazi posoudit”
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Polozka 18. ZkuSenost s nezadoucimi uéinky pfi 1é€bé interferony

Tabulka a graf ¢. 18 podavaji informace o tom, zda maji respondenti
osobni zkuSenost s vyskytem nezadoucich uc&inkG pfi 1éEbé interferony,
vyjadfené v Cetnosti vyskytu i procentualné. 45 (69,23 %) respondentd uvedlo,
Z2e zaznamenalo na sobé vyskyt nezadoucich uc&ink(, které se objevily po
aplikaci interferont, ovsem 20 (30,77 %) respondentld takové zkuSenosti

nema.

Tabulka €. 18. Osobni zkuSenost s vyskytem nezadoucich ucinku

Osobni zkusSenost n %
Ano 45 69,23 %
Ne 20 30,77 %
z 65 100,00 %

Graf €. 18. Osobni zkuSenost s vyskytem nezadoucich ucinka

Osobni zkusenost s vyskytem nezadoucich ucinku

20; 31%

Oano
One

45; 69%
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Polozka 19. Skute¢né zaznamenané nezadouci uéinky
Na tuto otazku odpovédélo z pfedchozi otazky 45 respondent(.

Zde jsou uvedeny odpovédi:

.fleky, chfipk. pfiznaky*

.Zvy8ena TT"

.,na zacatku chfipkové pfiznaky*

.chfipkové pfFiz.*

.chfipkové pfiznaky*

,Citéni nepfiS. omezeni (télesné cca 1 den)*
,Zimnice, bolest hlavy a kloubd*

.chfipkové pfiznaky v den nasledujici po aplikaci®
,hore¢ku, zarudnuti“

.chfipkové pfiznaky, flicky*“

.flu — like syndrom*
.flu — like*
,Zimnice“

.PFi zahdajeni po aplikaci — pocit chladu — zimnice, v misté vpichu
Cervena skvrna o velikosti 20 K& mince a Caste¢né zatvrdnuti +
horkost v misté vpichu®

.,Z2€ zacatku teploty”

,Z2€ zacatku aplikovani chfipkové pfiznaky*

,deprese”

.pfiznaky podobné chfipce, lokalni reakce v misté vpichu®
.bolest hlavy, zanét po vpichu®

,bolesti kloubu, teplota, bolestiva mista od aplikaci*

,flu like sy*

,fleky po vpichu — ale da se to pfezit”

,p0 aplikaci se skoro vzdy dostavi chlip. stavy®

,zimnice, bolest svalu*“

,zarudnuti v misté vpichu®

.Zimnice, bolest hlavy, nevolnost®

.flu — like*

,flu — like syndrom*
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.flu — like*

.den po aplikaci vétsi unava, zhor8ené jaterni testy, vétsi nespavost”
,horecka, bolest hlavy, bolest svalu, zimnice*

,stavy jako pfi chfipce, zimnice, teplota, bolest svalu a kloubd*
,bolesti hlavy, svali”

.bolesti pfi pohybu, svalové bolesti, nevolnost®

.,Zimnice, nevolnost*®

,kozni reakce, zimnice"“

.chfipkové pfiznaky (bolest hlavy, zimnice)*

.chfipkové pfiznaky, teplota“

.,deprese”

.,Zimnice, bolest hlavy, tfesavka“

.chfipkové pfiznaky, které po 3 mésicich vymizely“

,flu — like sy*

.chfipkové pfiznaky*

,bolest celého téla, zarudnuti v misté vpichu, horecka, zimnice*

,bolest kloubu, fleky*“
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Polozka 20. Znalost spravného zplusobu skladovani interferont

Tabulka a graf &. 20 podavaji informace o tom, zda respondenti védi, jak
se spravné skladuji pfipravky obsahujici interferony, vyjadfené v Cetnosti
vyskytu i procentualné. VSech 65 (100,00 %) respondentld uvedlo, Ze znaji

zplUsob spravného skladovani interferonu.

Tabulka €. 20. Znalost spravného zpusobu skladovani interferonu

Osobni zkuSenost n %
Ano 65 100,00 %
Ne 0 0,00 %
z 65 100,00 %

Graf €. 20. Znalost spravného zpusobu skladovani interferonu

Znalost zpisobu skladovani pripravkd s interferonem

ne; 0

Hano
Ene

ano; 65
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Dale uvadim odpovédi respondentll, jaky zpusob povazuji za

skladovani ptipravkl s interferonem:

.l€k se uchovava v chladu a pokud ne, tak do 25 °C, od -8 °C*

,pfi teploté do 25 °C, suchu, tma*“
.chlad, tma*“

,V chladni¢ce®

,V ledni¢ce, chladu, pfepravni box"
,do 25 °C, v suchu”

,V lednici pfi TT 2 - 8 °C*

,V ledni¢ce 8 — 2 °C*

, vV chladnicce, teplota 4 — 8 °C*
,V lednici 6 - 10 °C*

,V ledni¢ce”

,V lednici®

» V lednici pfi teploté 2 az 8 °C*

spravny pfi

,jiz nemusi byt skladovan v chladu 8 °C, staci pokojova teplota“

,V lednici, v pokojové teploté 10 dni*
.,pokoj. teplota“

.V ledni¢ce”

.V ledni¢ce”

,V lednici®

.,uchovavat v chladu®
.Sladovat v chladniéce®

,V chladni¢ce po celou dobu*
.2 -8 °C"

,lednice 2 - 8 °C"

,V lednici, +4 °C*

,lednice”

.ednice*

.,Skladovani v chladu®
.ednice*

,V lednici®
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,V lednici®

,V lednici®
.pokojova teplota®“
,do 25 °C*

.PFi pokojové teploté, v suchu®
.,uchovavat pfi pokojové teploté”

»Skladuju dle instrukci do 25 °C*

,sucho, teplota do 30 °C*

.,Spravna teplota < 25 °C*

.,nemusi byt v ledni¢ce, uchovani do 25 °C*

,uchovavat v chladnéjSim, temnéjSim prostfedi, nemusi byt v lednici, ne
na slunci”

,chladné misto*

,chladno®

,do 25 °C*

,PFi pokojové teploté do 25 °C*

.pFi teploté pokojové do 25 °C*

,ve tmé, do 20 °C*

,V lednici pfi teploté okolo 8 °C*

,V lednici®

,v chladu 5 °C*

.V ledni¢ce”

.,uchovavat v chladném prostiedi®

.teplotné chranén®

,V lednici nebo termo tasce pfi cestovani®

.2 -8 °C"

,V lednici“

,V lednici pfi teploté do 8 °C*

,v chladniéce od 2 - 8 °C*

,lednice 2 — 8 °C*
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DISKUSE

RoztrouSena skleréza je onemocnéni naroé¢né na complianci pacientl, a
to véetné compliance s farmakoterapii. Podavani I|éc&ivych pfipravkd v
parenteralni formé vede k nutnosti dobrého zvladnuti techniky aplikace injekce
bud intramuskularni nebo podkozni a zapamatovani si algoritmu aplikaci
jednotlivych davek.

Tato prace byla zaméfena na vnimani |éCby parenteralné aplikovanych
interferond samotnymi pacienty, ktefi jsou jimi lé¢eni. Byl pouzit ad hoc
vypracovany dotaznik ke zjiStovani informovanosti, compliance s |éCbou a
vhnimani u€innosti a rizika téchto IécCiv.

Soubor respondentld zahrnoval celkem 65 nemocnych, z toho bylo skoro
71 % zen; 74 % respondentl se pohybovalo ve vékové hranici 35 - 50 let, coz
zhruba odpovida prevalenci RS v nasi populaci. S tim koresponduje i pfevaha
respondentl se stfedoSkolskym vzdélanim (77 %). PFfiblizné 45 % dotazovanych
uziva interferony 1 az 3 roky, kdy zafazovacim kritériem byla minimalni doba
uzivani alespon jeden rok. To by mélo =zajistit dostateénou zkuSenost
s hodnocenou |é¢bou. Ze tfi druhd vyrobnich pfipravkld nyni dostupnych na
farmaceutickém trhu je nejpouzivanéj$i Avonex (35 %), ale rozlozeni v jejich
uzivani je i tak velice rovnomérné, preparat Rebif si aplikuje témér 34 %
pacientl a Betaferon 31 % dotazanych.

V ¢asti vyzkumu, ktera se zabyvala informovanosti, bylo zjisténo, ze
vSichni pacienti byli informovani o spravném pouzivani interferond na pocatku
léEby, pficemz u vétsSiny (94 %) byl vyuzit i pisemny edukacni material.
Spokojenost s poskytnutym materidalem dosahla 100 %. Tyto materialy vSak jsou
zaméfeny na jednotlivy pfipravek konkrétniho vyrobce a zabyvaji se prfedevsSim
postupem aplikace pfipravku. Navic pacienti trpici RS jsou &¢asto mladi a
vzdélani lidé, ktefi vyhledavaji informace o své nemoci a o jednotlivych lécich
pfedev8§im na internetu. Pfi nedostate¢ném vzdélani v oblasti mediciny se €asto
setkavaji s nekvalitnimi informacemi, které mohou mit nékdy pfFfimo
kontraproduktivni dopady na jejich spolupraci se zdravotniky. Povazovala jsem
proto za vhodné pfipravit pisemny material ve vhodné grafické upravé, ktery by
srozumitelnou formou informoval pacienty o obecnych vlastnostech interferont

a vyznamu jejich co nejlepSi spoluprace s [é€ebnym rezimem.
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Zdrojem informaci pro nemocné byla ve 42 % zdravotni sestra, edukaci
pouze lékafem udalo 12 % respondentl. Provedeni edukace lékafem i zdravotni
sestrou vSak uvedlo 46 % dotazanych. Naopak |ékarnici se v uvodu léCby na
edukaci pacientd vibec nepodileli. K podobnym zavérim doSla studie v St.
John’s Mercy Medical Centru v St. Louis, Missouri. Pacienti |é€eni interferonem
beta — 1b podstoupili edukaéni program. Vysledky byly sledovany v prabéhu od
prosince 1993 az do fijna 1994. 60 pacientum byly emailem zaslany dotazniky,
které mély vyhodnotit efekt edukace. Pouzitelnych pak bylo 30. Primérny veék
byl 42 let, zen bylo 78 % a muzld 22 %. Z vyzkumu vyplynula nezbytnost podilu
zdravotnich sester v eduka&nim procesu pacientu (33).

Opakované pouceni v prabéhu lécby podstoupilo 91 % respondentll, opét
pod vedenim I|ékafe nebo sestry, kdy =zdravotni sestra poskytovala tyto
informace v 57 %. Naslednou kontrolu spravnosti techniky aplikace interferont
uvedlo témér tfi ¢tvrtiny respondentd. Nepochybné je zde jeSté dalSi prostor pro
zapojeni nelékafskych zdravotnickych pracovnikll v edukaci pacientd. Jde
zejména o farmaceuty, jejichz podil je v naSem souboru nulovy.

P¥i hodnoceni compliance 69 % pacientd wuvadi, ze dodrzuje sv(j
davkovaci rezim. Zbyla procenta oteviraji prostor k diskusi, pro¢ dochazi
k vynechani davky interferonu. Costello stejné tak jako David W. Brandes ve
své praci uvadéji jako nejcastéjSi davod strach z injekci, ktera se da u 30 -
40 % populace vyfesSit psychoedukaci. Pokud se jedna o skute¢nou fobii
z injek¢éni aplikace, je nedilnou soucasti i Ié¢ba psychologem. DalSim divodem
vynechani davky je prosté zapomenuti, ¢asto zplUsobené pfitomnosti kognitivni
poruchy. V takovém pfipadé je vhodné do terapie pacienta zainteresovat i
rodinné pfislusniky. | zde vSak narazime na bariéry. Pacient se stava zavislym
na osobé povéfené aplikaci Iéku. Pfi jeji nepfitomnosti a v pfipadé nepovéfeni
jiné, nahradni osoby provedenim aplikace, dojde opét k naruSeni davkovaciho
schématu.

Dale bylo nutné prozkoumat oblast, zda jsou pacienti schopni zareagov at,
kdyz si zapomenou aplikovat svoji davku. Zde ma znalosti 89 % dotazanych a
jejich odpovéd méli dokazat napsanim zpusobu, ktery povazuji za spravny. Po
vyhodnoceni dotaznikového Setfeni bylo zjiSténo, ze pacienti skute¢né znaji

postup pfi zapomenuti aplikace. Ten se lisi podle druhu jednotlivého preparatu,
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u nékterych je nutné si napfiklad davku aplikovat hned, &i poc¢kat az na dalsi
pravidelnou davku.

V odborné literatufe se vénovaly percepci ucinnosti a rizik a davody
pferuSeni 1é¢Eby interferony pfedevd8im prace Costella a kol. a Mohra a kol. (2,
29). Popisuji u 23% lécenych flu-like syndrom, 21 % deprese, 16 % udalo
reakce v misté vpichu, unavu pocitovalo 16 % pacientd a zvySené jaterni
enzymy byly zaznamenany také v 16 % pfipadua.

V nasem souboru se témér 62 % respondentd domniva, ze I|écba
interferony s sebou nenese zadna zavazna rizika, ale pfesto je zajimavé, ze
69 % z celkového poctu pacientll zaznamenalo samo na sobé& néjaké nezadouci
ucinky. Jednalo se predevs§im o ,flu-like syndrom*® a lokalni pfiznaky souvisejici
s parenteralni aplikaci, pouze jeden pacient zaznamenal depresi. Samotni
pacienti povazuji za nejzavaznéjSi nezadouci uc€inek posSkozeni jaterniho
parenchymu.

V neposledni fadé bylo nutné zjistit, zda maji pacienti informace o
spravném skladovani interferont, zde edukace dosahla opét 100 % uUrovné. Pak
meéli opét napsat zplUsob, ktery povazuji za spravny. Z vyhodnoceni jejich
odpovédi vyplynulo, Ze vS8ichni odpovédéli spravné. Edukace, provadéna

pfedevSim zdravotnimi sestrami, ma tedy v této oblasti velmi dobré vysledky.
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ZAVER

NaSe prace méla za cil vyhodnotit informovanost, complianci a percepci
rizik u pacientll, 1é¢enych interferony. DosSli jsme k zavéru, Ze informovanost
pacientl dosahuje vybornych vysledkl zejména na pocatku l|é¢by a diky
akceptovani role zdravotnich sester v nutnosti jejich podilu na edukaci je i
dostate¢né Casto opakovana béhem lécby. Rovnéz se jejich role promitla i do
kontroly spravného pochopeni zasad aplikace parenteralnich lékovych forem
s obsahem interferonu.

Compliance pacientd je metodou dotazniku hodnotitelna pomérné obtizné,
pokud neni provedeno aktivnhi ovéfeni uvedenych skutec¢nosti, nicméné i
pouzitou metodou Ize do jisté miry ukazat situaci u dané skupiny Ié¢&iv. Podle
naSich vysledkl je compliance pfi aplikaci interferond pomérné dobra, i kdyz
vynechavani davek neni zcela vyjimecéné.

Domnivame se, Ze by mél byt kladen vétsi ddraz na informovani o
zadoucich, ale i nezadoucich ucincich téchto I1ékl. Tim by bylo do jisté miry
mozné predejit zbyte€nému vynechavani davky Iéku, které se jevi jako urcity
projev rezignace pfi vyskytu nezadoucich projevl, které jsou samoziejmé
vnimany negativné.

Zavérem lze konstatovat, ze uspéch |éCby interferony je pomérné vysoce
zavisly na spolupraci pacienta se zdravotniky a jeho duvéfe v pouzitou Iécbu,
coz dokazuji i nasSe vysledky. Zapojeni zdravotnich sester do edukace pacientu
je v této oblasti farmakoterapie nadprumérné a jeho vysledky mohou slouzit
jako vzor pro jiné obory. Do budoucna by bylo mozné zafadit do edukace

pacientl i dalSi zdravotnické pracovniky — farmaceuty.
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Seznam zkratek

atd. a tak dale

cca pfiblizné
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cm centimetr
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CT pocCitacova tomografie
DMD disease modifying drug
FN fakultni nemocnice

IL interleukin

MAG Myelin Asociated Protein
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m metr
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n. nerv
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str strana

tab tabulka

Th helper lymfocyt

TGF Transforming Growth Factor
TNF tumor nekrotizujici faktor
VS vysokogkolsky
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Priloha |I.

Bc. Martin Samaj V Olomouci dne 22.9.2009
Manazer oSetfovatelské péce

Fakultni nemocnice Olomouc

I.P.Pavlova 6

775 20 Olomouc

Véc: Zadost o povoleni vyzkumného Setfeni ve FN Olomouc.

Vazeny pane Samaiji,

obracim se na Vas se zdvofilou Zadosti o povoleni dotaznikového
vyzkumného Setfeni u vaSich klientu IéCicich se s roztrouSenou sklerosou
parenteralni terapii v ramci mé zavérecné bakalaifské prace na téma:
,sCompliance u pacientd Iééenych interferony pro sclerosis
multiplex.“
Cilem prace je zjistit vnimani u€innosti a rizik interferond a compliance u
pacientd. Na zavérecné praci pracuji pod odbornym vedenim Doc. MUDr.
Karla Urbanka, Ph.D. z Ustavu farmakologie LF UP v Olomouci, ktera
také dohlizi na eticka kritéria prace. Vyzkumné Setfeni bude provadéno

formou anonymniho dotazniku, ktery pfikladam k zadosti.

V pfipadé zajmu Vam vysledky Setfeni rada poskytnu.

Za spolupraci a kladné vyfizeni mé zadosti pfedem dékuji.

Doc. MUDr. Karel Urbanek, Ph.D. Eleonora Kolmanova
vedouci bakalafské prace studentka FZV

Ustav farmakologie tel: 774 867 989

LF UP Hnévotinska 3 Norika.Kolmanova@seznam.cz

779 00 Olomouc

Vyjadreni vedeni instituce:
[ ] zadost povolena [] Zadost zamitnuta

(@ e [y RY20 Yo 12 T=1 0 | I

Datum: Razitko, podpis
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Priloha II.

Vazeni pacienti!

Jmenuji se Eleonora Kolmanova a studuji 3. rokem obor VSeobecna
sestra na Fakulté zdravotnickych véd Univerzity Palackého v Olomouci.

Chtéla bych Vas poprosit o vyplnéni tohoto dotazniku, ktery je
zcela anonymni a bude slouzit pouze ke zpracovani zavérecné
bakalafské prace na téma ,Compliance u pacientd lIééenych interferony

pro sclerosis multiplex.“

Tento dotaznik je uréen pro pacienty uzivajici dlouhodobé (déle,
nez 1 rok) interferony (pfipravky Rebif, Avonex a Betaferon).
Vim, Z2e V43§ Cas je vzacny, a proto Vam velice dékuji za vyplnéni

dotazniku.
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1. Pohlavi : O Zena O muz

2. Vék : O 18-30 O 30-50 O 51-70 O 71-90
3. Vzdélani:
O zakladni O stfedodkolské O vysokosSkolské

4. Jak dlouho uzivate pfipravky obsahujici interferony?
O 1- 3 roky O 3-5 let O vice nez 5 let

5. V soufasné dobé uzivate prfipravek:
O Rebif O Avonex O Betaferon

6. Byl(a) jste pfi zahajeni Ié€by pouden(a), jak spravné aplikovat
interferony?

O ano O ne

7. Pokud ano, informoval Vas

O lékar O [ékarnik O zdravotni sestra

8. Obdrzel(a) jste pfi zahajeni 1é€by néjaky informaéni material o
Ié¢bé interferony (kromé pfibalového letaku vadeho
pfipravku)?

O ano O ne

9. Jste spokojen(a) s kvalitou informaéniho materialu, ktery je
pfilozen u Vaseho pfipravku?
O ano O ne

Pokud ne, uvedte hlavni nedostatky.............co oo,

10. Byl(a) jste v prubé&hu IéCby jeSté alespon jednou poucen(a),
jak spravné aplikovat interferony?

O ano O ne
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11. Pokud ano, informoval Vas

O lékar O lékarnik O zdravotni sestra

12. Kontroloval néktery zdravotnik v pribéhu IéCby jestli spravné
aplikujete injekéné uzivané preparaty?

O ano O ne

13. Pokud ano, kontroloval Vas
O lékar O lékarnik O zdravotni sestra

14. Vynechal(a) jste v prabéhu poslednich 3 mésicl svou davku
interferonu?
O ani jednou
O jednou

O vice nez jednou

15. Vite, jaky je postup, pokud zapomenete pouzit svou davku
pfipravku s interferonem?

O ano O ne

16. Myslite si, ze |éCba interferony muze mit néjaka zavazna
rizika?

O ano O spise ano O spise ne O ne

17. Pokud jste na pfedchozi otazku odpovédél(a) ano nebo spise
ano, uvedte, které riziko je podle Vas nejzavaznéjsi
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18. Zaznamenal(a) jste vy osobné pfi Ié€bé interferony nezadouci
ucinky?

O ano O ne

19. Pokud jste na pfedchozi otazku odpovédél(a) ano,
uvedte jaké

20. Znate spravny zplsob skladovani pfipravku s interferonem?
O ano O ne
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P¥iloha IIl. (Iéky 1. volby — DMD) (7)

ucinna latka davka

30 mcg
IFRNB-da 22 nebo 44mcg
IFN-b-1b 250 mcg
glatiramer acetat 20mg

zpusob aplikace
i.m. 1x tydné
s.c. 3x tydné
s.c. obden

s.c. denné
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preparat
Avonex
Rebif 22/44
Betaferon

Copaxone



Pfiloha 1V. (edukaéni projekt)
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