Kdyz se fekne kvalita Zzivota v souvislosti s chronickymi nemocemi, ¢asto se soustfedime na cisla bolesti, indexy a
skaly, které maji vystihnout intenzitu symptom0. Realita pacientd je ale mnohem slozZitéjsi a bohatsi. Jak tedy
presnéji popsat, co opravdu nefunguje, kdyz samotna bolest neni jedinym kritériem? ProC priméry a statistiky
¢asto neodpovidaji zkusenostem jednotlivci? A jaké nastroje jsou pro pacienty k dispozici v Cesku, aby si mohli

lépe zhodnotit a zlepsit svij kazdodenni stav?

Variabilita pacientti a limity primeért ve studiich

V mediciné a vyzkumu se casto pracuje s daty ze skupin pacientl, které se shrnuji do primér(. Napriklad studie

mUize uvadét, ze lék snizuje prdmérnou bolest o 30 %. Co to ale znamena pro jednotlivého pacienta?

* Ruznorodost symptomu: Kazdy pacient s chronickou nemoci (napriklad revmatoidni artritidou, fiboromyalgii ¢i
diabetickou neuropatii) mdze mit Gplné jinou Skalu priznakd — nejen intenzitu bolesti, ale také inavu, omezeni
pohybu, psychické obtize aj.

¢ OdlisSna odpovéd na lécbu: Nékteri pocituji vyrazné zlepseni, jini zddné, a dalsi dokonce komplikace Ci
zhorseni. Primér tedy maskuje tuto heterogenitu.

* Faze nemoci a denni variabilita: Symptomy se mohou ménit nejen mezi pacienty, ale i u jednoho pacienta

béhem dne ¢i tydne, coz primér neza zachyti.

Z tohoto divodu je dulezité mluvit s lékafi nejen o Cislech bolesti, ale predevsim o konkrétnich omezenich v
bézném zivoté a o tom, jak nemoc ovliviuje fungovani v rGznych oblastech — rodina, prace, spanek, socialni

kontakty a psychiku.

Jak presné popsat, co nefunguje

Komunikace mezi pacientem a Iékafem je klicova. Pacient by mél byt schopen co nejpresnéji popsatt:
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1. Jaké priznaky ho trapi (napr. bolest, ztuhlost, Unava, deprese).

2. Kdy a jak casto se tyto priznaky objevuji.



3. Jak priznaky zasahuji do kazdodenniho Zivota: omezeni pohybu, nemoznost vykonavat oblibené cinnosti,

problémy v zaméstnani nebo ve vztazich.

4. Co naopak funguje: cviceni, relaxace, urcité Iéky nebo jiné terapie, které pomahaji zmirnit obtize.

Pro snadnéjsi zaznamenavani Ize vyuZit tzv. symptom denik, do kterého pacient zapisuje své priznaky, jejich

intenzitu, spoustéce a do jaké miry ho omezuiji.

Symptom denik jako prakticky nastroj

Symptom denik je dnes k dispozici i v digitalni podobé — nékteré mobilni aplikace umoznuji prehledné sledovani

zdravotniho stavu, upozorni na vykyvy a pfipravi data pro Iékare.

* Umoziuje spolecné vyhodnoceni lécby a pripadné zmény terapie.

Vyhodou jsou i prehledné grafy ¢i statistiky, které jasné ukazou, zda dochazi ke zlepSeni ¢i zhorSeni v pribéhu

casu.

Moznosti mimo prvni linii v CR
V Ceské republice existuje fada moznosti, jak doplnit standardni lécbu:

Moznost Popis Kde najit Rehabilitace a fyzioterapie Specializované postupy na zmirnéni bolesti, zlepseni
pohyblivosti Ordinace rehabilitacnich Iékar(, fyzioterapeuticka pracovisté Psychologickd podpora Pomoc s
psychickymi dopady chronické nemoci, napr. Uzkosti a depresi Psychologové, psychoterapeuté Alternativni a
doplnkové terapie Akupunktura, masaze, relaxacni techniky Specializovana centra, nékteré praktiky v ambulanci
PodpUrné skupiny a pacientské organizace Vymeéna zkusenosti, informace a poradenstvi Pacientské spolky, online

fora

Kromé fyzickych intervencdi je jaktak.cz dulezité mit komplexni pristup, ktery zohledni i psychickou pohodu a socialni

vazby.


https://www.jaktak.cz/chronicka-diagnoza-jak-najit-spravnou-lecbu-kdyz-ta-prvni-nestaci.html

Platforma Releaf — rozcestnik pro pacienty

Platforma Releaf funguje jako dllezity zdroj informaci a praktického pomocnika pro pacienty s chronickymi

nemocemi v CR. Nabizi:

e Aktualni informace o podminkach lécby a dostupnosti péce.
* Katalog lékaren a lékaft s hodnocenim a doporucenimi.

® Podplrné materiadly a rady, jak Iépe zvladat kazdodenni Zivot s chronickou nemoci.

Pro pacienty je to prakticky néstroj, ktery umoziuje snadnéjsi orientaci ve zdravotnickém systému a lepsi

komunikaci s odborniky.

EMA jako zdroj védeckych hodnoceni pro laiky

Evropska agentura pro lécivé pripravky (EMA) poskytuje verejnosti srozumitelné informace o schvalenych lécich,
jejich Ucincich a bezpecnosti. Pro pacienty je tato stranka cennym zdrojem, kde ziskaji:

® Aktualizované a ovérené védecké poznatky.

* Nezaujaté informace o moznostech Iécby a novych pfipravcich.

® Podpurny material, ktery mize pomoci pfi rozhodovani o terapii.

EMA se snazi priblizit komplexni data v jednoduché formé, coz usnadnuje pacientim aktivni Ucast na vlastnim

[éCeni a diskusi s lékari.

Zaveér

Cisla bolesti a statistiky studii jsou uzitecnym voditkem, ale nejsou viechno. Kvalita Zivota a skute¢na omezeni v
bézném zivoté jsou daleko komplexnéjsi a musi se brat v potaz v individualnim kontextu kazdého pacienta. Detailni
popis priznakl, symptom denik a vyuziti modernich informacnich zdroju jako platforma Releaf ¢i EMA mohou

pacientlim pomoci lépe porozumét svému zdravotnimu stavu a najit vhodnou cestu k lepSimu Zivotu s chronickou

nemodi.

Budte aktivni, zapisujte své potize a nebojte se hledat informace i mimo svij Iékafsky ambulant. Kvalita Zivota neni

pouze o bolestech, ale o tom, jak Zijete svij zivot kazdy den.



