Pacientska cesta je (singular) informacéni graficky prehled,
ktery vizualizuje zakladni prehled potreb pacientd pri péci
o jejich vzacné onemocnéni.

ProtoZe je Pacientska cesta navrZena z pacientského pohledu,

méla by umoZnovat [ékafiim efektivné resit potreby pacientl
se vzacnym onemocnénim.

Byla tato verze Pacientské cesty uZite¢na? [l
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Pomozte nam zlepsit péci o pacienty a : y
zUCastnéte se naseho kratkého prizkumu! [ e
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PRUZKUMU MEZI

PACIENTY)
Seznamte se s Lilly:
38 let, pfed za¢atkem nemoci
Demografické udaje:
38 let, uitelka, stiedni pfijem. Zenaty Ben,
45 let, zaméstnany elektrikaf. Dvé déti, 5a 7
let. Ziji v rodinném domé na predmésti vétsiho
evropského mésta.

LEKARSKE pevehograf

'sychografie:

ZKusENOSTI financné zodpovédnd, protoze vydélava vice
nez jeji manzel. Lilly je tu vidy pro viechny.
Jeji matka stale Zije, otec nedavno zemfel na
rakovinu. Citi se zodpovédna jak za matku,
ktera Zije sama, tak za tchyni, kterd trpi
potinajici demenci.
Zliby:
béhani, cteni, cestovani, traveni ¢asu s rodinou.
Zvyky:
rusny spolecensky a pracovni Zivot, malo spi,
ji pfevainé zdravou stravu.
Osobni cile:
¢as na rodinu a cestovani, ¢astéjsi pobyt
v pfirods, jizda na koni.
Socidlni prostfedi:
dobré vztahy s kolegy v praci a sousedy;

EMOGIONAL“' vsichni ji maji radi.

ZAZITEK

PFéni a potieby:
Zit co nejdéle samostatny Zivot se svou rodinou.

DigitaIni ndvyky:

chatuje s pfateli pres WhatsApp, vétsinou
posila fotky rodiny a sebe.

BoNT  Botulotoxin

Zieknuti se odpovédnosti

Aktualizovéno v dubnu 2023.

#1

OBJEVUJI SE PRVNI PRIZNAKY
A ZACINA CESTA K LEKARI

39-42

“NECO SE DEJE S MYM TELEM.
NEViM co”.
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“Nevim, co se d&je s mym télem, a oba s manzelem
jsme znepokojeni. Mdm pocit, Ze ztracim svou
identitu a spontdnnost, a bojim se, Ze mé manzel
prestane milovat.”

PRVNi SYMPTOMY

Casto pouziva ruku, aby udrzela hlavu v klidu. Kdyz
se hladina stresu trochu zklidni, pfiznaky bohuzel
nezmizi, ale zesili, takze uz nemuaze béhat a jezdit na
koni a nékolik tydn je na nemocenské.

Opakované navstévuje svého praktického lékafe,
ktery ji predepisuje silné Iéky proti bolesti a na
uvolnéni svali a posila ji k riiznym specialistiim.

Nejastéjsi diagnozy: stres, psychické pficiny, hernie
disku, zanét Slach.

PACIENT

Vycerpani, Gzkost a nejistota se ¢asem spojuji s
velkou frustraci z Iékafil a terapeutt, ktefi nemohou
najit pficinu jejich pfiznaka.

RODINA/PROSTREDI

Jeji partner ji velmi podporuje a ma pro ni
pochopeni a prebira za ni viechny role, které podle
ni nezvlada. Jeji pratelé a kolegové nedokdzou
pochopit.

#2

JAK VZNIKA DIAGNOZA CERVIKALNI
DYSTONIE (CD) A VZTAH K LEKARI

42

“PROMINTE, CO JE
TO CD?”

“Necitila jsem se pochopend, méla jsem pocit, ze je to
v3echno pfilid rychlé, necitila jsem podporu od svého
neurologa a necitila jsem se uklidnéna. Potfebovala
jsem vice ¢asu, vice slov, ktera by mé povzbudila.
Neurolog se mnou mluvil o lé¢bé botulotoxinem, ale
nezminil se o dalich dopliikovych Ié¢ebnych
postupech.”

DIAGNOZA CD

Lillyiny pfiznaky se zhor3ily a nedokaze udrzet hlavu
v klidu a rovné. Jeji spanek je velmi nekvalitni, trpi
depresemi a inavou. Jeji prakticky IékaF ji nakonec
odesle k neurologovi specializovanému na dystonii,
ktery ji diagnostikuje "CD". Od diagnostikujiciho
neurologa se ji nedostava jasnych informaci o
nemoci ani podpory. V internetovém &lanku se
dozvida vice o nemoci a jeji 16¢bé.

PACIENT

Velmi se ji ulevilo, Ze kone¢né zna diagnozu.
Koneéné vi, ze neni blazen. Zaroven kratce po
stanoveni diagndzy a rozhovoru s neurologem

#3

ZAHAJENI PECE O CD

“DOUFAM, ZE LECBA VRATI
MUJ ZIVOT DO NORMALU.”
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“PFed zahajenim lé¢by by mi pomohlo, kdyby mi
neurolog ekl pravdu, ze BONT mize pomoci hodné,
malo nebo vibec. A jaké dalsi Ié¢ba by mohla
pomoci.”

DISKUTOVAL S LEKAREM O

MOZNOSTECH LECBY

Neurolog Lilly odkaZe na kliniku pro poruchy
hybnosti, kde ji doporuéi injekce BoNT. Neurolog ji
kromé injekci navrhuje také fyzioterapii, ale
nenasméruje ji na fyzioterapeuta, ktery by se v
dystonii vyznal. Doporutuije ji, aby vyhledala
fyzioterapeuta ve svém okoli, idedIné takového,
ktery se specializuje na CD. Casto se potyka s
unavou, kterd je zpiisobena jak léky proti bolesti, tak
$patnou kvalitou spanku. Douf3, Ze se bolest ¢asem
zlepsi.

PACIENT

Lilly doufa, Ze ji lé¢ba pom(ize vratit se do
normalniho Zivota. Trpi velkym psychickym stresem
a vaznymi omezenimi v kazdodennim Zivoté. Vyhyba

nedokdZze pochopit, co CD pro jeji zivot
protoze o ném nic nevi. Lilly je zklamana a smutna z
toho, Ze "neexistuje zadny skute¢ny lék" a ze
dostupné moznosti jsou léky a neurotoxin, které
slouzi pouze k 1é¢bé priznakd.

RODINA/PROSTREDI

Lillyina rodina a pratelé si také oddechli, Ze se
podafilo zjistit p¥icinu jejich priznakd. Maji pocit, Ze
Lilly o tom nerada mluvi, a pfijimaji ji takovou, jakd
je. Kdyz se jeji kolegové dozvédi, Ze trpi CD, souciti s
ni. Ale ve skute¢nosti ji nerozuméji.

Upozoriiujeme, Ze konkrétni terminy (napf. sluzby domaci péce, prakticky lékaf, fyzioterapie) nezahrnuiji stejné sluzby ve viech zemich EU
a mohou se v jednotlivych zemich li3it. Skupiny na podporu pacientd mohou &asto poskytovat podporu a zdroje pro pacienty a rodiny.

se ym akcim, protoZe nesnese pohledy
ostatnich. Nékdy place, citi se rozzlobena, ma vykyvy
nélad a pta se sama sebe "pro¢ zrovna ja?".

RODINA/PROSTREDI

Lilly je obklopena rodinou, pételi a kolegy, kteff ji
projevuji velkou podporu a pochopeni. Dobra
pritelkyné ji povzbudi, aby se obratila na
svépomocnou skupinu pro dystonii, kde se dozvi o
vyznamu psychoterapeutické podpory a ziska
kontakt na psychoterapeuty.

ERN-RND se vyslovné zfika jakychkoli zaruk prodejnosti nebo vhodnosti pro konkrétni pouziti nebo tcel. ERN-RND nepfebira zddnou odpovédnost za jakékoli zranéni nebo skody na osobach
nebo majetku vzniklé nebo souvisejici s jakymkoli pouZitim téchto informaci nebo za jakékoli chyby nebo opomenuti.
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ZAHAJENI LECBY A DOPAD
NASLEDUJICICH INJEKCI

42-44

“ZNICENI. CO TED?”

4_._______.

“Kdyz nasleduijici injekce BoNT [po 1. injekci]
nefungovaly dobfe, ztratila jsem veskerou nadgji,
protoZe mi bylo feceno, Ze je to jedind moznost 1é¢by.

"Muj neurolog nemusi byt mym aplikdtorem BoNT a
nemusi mé znat tak dobfe jako mij neurolog. Chybi
komunikace o tom, jak se citim a zda moje Ié¢ba
acinné funguje.come mi sento e 'efficacia del mio
trattamento”.

ZAHAJENI LECBY: Injekce BoNT

Zpotatku lé¢ba BoNT prinasi Lilly Ulevu, ale zaZiva
vzestupy a pady. Lilly dostava injekce BoNT kazdé t¥i
mésice, ale ve dnech a tydnech pred dalsi
planovanou injekci je to pro ni obzvlast obtizné.
Pfesto je BoNT légba lé¢bou s nejvétsi na

ZIVOT S CD A LECBA
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“TED SE S TiM MUSIM NAUCIT
ZiT. NEMAM NA VYBER!”

“Je to kazdodenni cesta, kazdodenni boj, dystonie

CD a nautila jsem se na sebe a svét kolem sebe

divat jinak.”

STRATEGIE LECBY

Lilly si v nepfiznivych obdobich ¢asto brala
nemocenskou. Lillyho lé¢ebnd strategie je

multidi

arni: Lilly ma k di

ici: injekce

BONT od zkuSeného neurologa, fyzioterapii,

jeji pfiznaky. Na radu svého fyzioterapeuta pozada
zdravotni pojistovnu o kieslo s opérkou hlavy, na
které si mize polozit hlavu, a to ji schvéli. Po
vynaloZeni znaéného &asu a Usili na papirovéani
nakonec ziska status zdravotné postizeného
pracovnika. Ve fazich, kdy BoNT dobfe funguje, se
rozhodne vyzkou3et jégu a relaxaci.

PACIENT

Lilly byla zpo¢atku frustrovand, ale nautila se
vyrovnavat s riiznou Gspé3nosti léZby. Pokud injekce
BoNT nezabiraji dobfe, vice odpocivd a vyhybd se
chozeni do prace a do spoleénosti. Kdyz injekce BONT
funguji dobfe, muze se vratit k téméf normalnimu
Zivotu. Ma dobré i $patné faze s zkosti a depresi.

RODINA/PROSTREDI

Jeji rodina, zejména déti, ji dodavaji oporu a silu
neztratit odvahu &elit Zivotu. Jeji manzel ji velmi
pomaha s pipravou zadosti o ziskani statusu

u, aplikaci gelu proti bolesti na

bolestivé zény, sport (plavéni, chiize, jizda na
kole), zdravou vyZivu, v pfipadé potreby
benzodiazepiny, nicméné neexistuje Zzadny
centralni koordindtor péce a Lilly je ¢asto
odkazéna na to, aby si sama vyhledala pfibuzné
zdravotnické pracovniky (napf. fyzioterapeuta).

PACIENT

Dnes uz Lilly stejnou praci nemd, protoze se
musela vzdat mista feditelky 3koly. Nautila se se

krokem znovu buduje sviij Zivot a uvédomuije si,
Ze se stale muze stykat s lidmi, vénovat se svym
koni¢kiim a pomahat druhym lidem.

RODINA/PROSTREDI

Celkové vzato, jeji rodina a pratelé nasli dobry
zplsob, jak se s nemoci vypofadat. Nékdy maji

konflikty, protoZe Lillyin manzel zapos

unavend, a kazdoden

Nékdy zapomind, Ze uz neni stejnym ¢lovékem

jako dfive.
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