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Lymeska borrelidza (LB) je klistaty nejéastéji prenasenou infekci v Ceské republice. Diagnostika LB muze byt komplikovana.
Doporucena léc¢ba je vzdy antibiotickd a obvykle vede k vymizeni pfiznaku a sniZeni rizika persistence borrelii v organismu.
LB nezpUlsobuje umrti, ale jde o multisystémové onemocnéni, které svymi akutnimi i naslednymi pfiznaky maze vyznamné
a dlouhodobé snizovat kvalitu Zivota pacientd. Clanek popisuje zkuienosti pacientd v pribéhu celého onemocnéni, véetné
vlivu nemoci na dalsi aspekty jejich zivota. Hlavnim vystupem vyzkumu je publikovani zkusenosti pacientd s onemocnénim
LB na webovych strankdch www.hovoryozdravi.cz, jez mohou byt pfinosné nejen praktickym a dal3im Iékafdm.
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Lyme disease from the perspective of patients — a qualitative study

Lyme disease (LB) is the most commonly transmitted tick-borne infection in the Czech Republic. The diagnosis of LB can be
complicated. The recommended treatment is antibiotic and usually leads to the disappearance of symptoms and a reduced risk
of persistence of Borrelia in the organism. LB does not cause death, but its acute and subsequent symptoms can significantly
reduce the quality of life of patients in the long term. The article describes the experience of patients throughout the course of
the disease, including the impact of the disease on other aspects of patients’ lives. The main output of the research is the publi-
cation of the experience of patients with LB on the website www.hovoryozdravi.cz, which can be beneficial not only to general

practitioners and other physicians.

Key words: Lyme disease, patient perspective, quality of life.

Uvod

Lymeska borreliéza (LB) je onemocnéni
prenasené klistaty infikovanymi borreliemi.
Podle udaju Statniho zdravotniho Ustavu je
pocet infikovanych klistat rozdilny v rliznych
krajich CR a podle po¢tu infikovanych osob je
nejvyssiv kraji Vysocina, a dale v Jihoceském,
Libereckém, Olomouckém a Zlinském kraji.
Pocet onemocnéni LB za roky 2017 az 2019 by-
lo v priméru 4 256 hlasenych pfipadd ro¢né.
V poslednich letech ma incidence setrvalou
tendenci (1).

Mezi klinické formy LB patii predevsim
dermatoborreliéza, jejimz typickym proje-

vem je migrujici erytém, ktery byva castym
dlvodem navstévy pacienta u lékare. Dalsimi
klinickymi formami jsou neuroborrelidza,
muskuloskeletdIni postiZzenia vzacné lymeska
karditida ¢i o¢ni manifestace (2).

Jak uvadi Bartiinék, diagnostika je sou-
hrnem soucasné pfitomnosti tii faktor( -
existence kontaktu s prenasec¢em, charak-
teristického klinického obrazu a laborator-
niho potvrzeni vyskytu borrelii v organis-
mu. V ramci ptimé diagnostiky se vyuzivaji
metody spocivajici v prokazani borrelii. Pro
nepfimou diagnostiku se vyuziva prakaz
specifickych protildtek nebo nékteré tes-

ty bunéc¢né imunity, popfipadé mediatorQ
imunitni reakce (2).

V soucasnosti je odpovidajici é¢bou pfi
vsech klinickych manifestacich LB antibioticka
terapie. Délka podavani antibiotik by méla
byt od minimalné 10 po maximalné 28 dnd.
Eradikace borrelii z organismu je zavisla ta-
ké na dostatecné denni davce ucinné latky.
Hodnoceni vysledku antibiotické terapie ne-
Ize spolehlivé prokazat pouze laboratornim
testem. Efekt lécby je tedy odvozovan od
kombinace snizeni nebo vymizeni klinickych
projevli nemoci a kontrolnich krevnich testa
(které je tfeba provést s dostate¢nym ¢asovym
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odstupem). Po 1é¢bé LB se v pfipadé vyskytu
subjektivnich potizi, jako jsou bolesti hlavy,
Unava, poruchy spanku, kognitivni deficit
a dalsi problémy trvajici déle nez 6 mésicd,
hovofi o postborreliézovém syndromu (3).

V predkladaném ¢lanku se vénujeme nej-
raznéjsim aspektlim celkové zkusenosti lidi
s infek¢nim onemocnénim lymeskou borrelio-
zou. Komplexnéjsi pohled na pacientovu zitou
zkusenost mGze byt podporujicim faktorem
pro diagnostiku, kterd je v mnoha pfipadech
obtiznd. Popsané zkusenosti, pocity a postoje
pacientd s diagnézou LB mohou byt samy
0 sobé cennym materidlem pro [ékare (a dalsi
zdravotniky ¢i odborniky pomahajicich profe-
si), ktefi usiluji o tzv. patient-centred design
lékaiské péce. Umozni blizsi porozuméni to-
mu, jak pacienti tuto nemoc a jeji riznorodé
symptomy prozivaji, jak o ni uvazuji, cemu
ohledné ni véfi, jaké myty mezi nimi panuji
a nakolik se orientuji v odborné problematice,
kterd s ni souvisi.

Provedeny vyzkum

Vyzkum probéhl v rdmci projektu
,Podpora kvality Zivota osob s onemocné-
nim lymeskou borreliézou” (TL02000257)
s podporou Technologické Agentury Ceské re-
publiky a byl schvalen Etickou komisi Institutu
socialniho zdravi Univerzity Palackého pod
jednacim ¢islem 2018/07.

Vyzkum byl realizovan pomoci certifikova-
né kvalitativni metodiky DIPEx (4, 5), etablova-
né védci z Health Experience Research Group
(HERG) na Univerzité v Oxfordu a standardi-
zované na Ceské prostredi (6). Institut social-
niho zdravi Univerzity Palackého je jedinym
pracovistém v CR, které mé opravnéni HERG
k provadéni kvalitativnich vyzkumu s pacienty
metodikou DIPEx.

Metodou sbéru dat jsou hloubkové rozho-
vory. Rozhovory maji nelimitovanou narativni
cast, ve které participanti volné vypravéji o své
nemoci od prvnich pfiznakd az do doby ko-
nani rozhovoru. Ve druhé &asti rozhovoru se
vyzkumnik doptdvéd na podrobnosti nékte-
rych témat, kterd zaznéla v prabéhu vypravéni
a nasledné zjistuje dalsi informace a iniciuje
vypravéni k dalsim aspektdm onemocnéni
a jeho prozivani participantem prostiednic-
tvim polostrukturovaného rozhovoru. Scénar

k této ¢asti rozhovoru byl vytvoren ve spo-
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lupraci s odborniky na lymeskou borreliézu

z fad lékarq, biologt, psychologl, socidlnich

pracovnikd, sociologl a zastupcu lidi, ktefi

onemocnéni prodélali.

Vyzkumny soubor - cilem vyzkumu bylo
ziskat soubor s maximalni variaci vzorka (7),
abychom pokryli rizné zkusenosti lidi s one-
mocnénim lymeskou borreliézou. Predem
jsme si urcili nasledujici kritéria: vék, uroven
vzdélani, misto bydlisté (kraje CR, mésto/ ves-
nice) a zejména zkusenost s nemoci. Ve vybéru
participantt vyzkumu jsme zohlednovali:

B rdznou dobu od diagnostikovani LB,

B formuonemocnénia jeho projevi (kozni /
neurologické/ neurologicko-psychiatrické /
smyslové / muskuloskeletalni),

B prabéh onemocnéni (akutni/ chronicky /
opakovana nékaza),

B soucasny stav (po ukoncené [é¢bé bez
potizi / po ukoncené 1é¢bé s potizemi /
postborreliovy syndrom /v 1é¢eni /v opa-
kovaném léceni),

B stav|écby (planovanad / probihajici/ ukon-
cend),

B a typ absolvované |éc¢by (standardni an-
tibioticka / alternativni antibioticka, ktera
neni podle platnych doporucenych postu-
pU, ale pacienty je vyhledavana (8) / jina
alternativni/ doplrikova / symptomaticka
/ psychiatricka).

Sbér dat — nabor participantl probihal
po Ceské republice prostfednictvim letakd
a emaili do pacientskych organizaci, speciali-
zovanych ambulanci a poraden pro lymeskou
borrelidézu, pfimym naborem participantd vy-
zkumu na konferencich vénuijicich se lymeské
borrelidze s pacientskou Ucasti, pres socialni
sité a na zékladé osobniho doporuceni lékaii
(infektologll a imunologu) a jinych pacientd
(tzv. snowball sampling).

Béhem prvniho kontaktu byl partici-
pantim podrobné vysvétlen cil a prabéh
vyzkumu i prdbéh rozhovoru. Nasledné jim
byl zaslan informacni balicek, ktery obsaho-
val popis studie a vstupni formular. Zajemci
o vstup do vyzkumu byli vybirani tak, aby
bylo dosazeno maximalni variability vyzkum-
ného souboru podle vyse uvedenych kritérii.
V rdmci realizace vyzkumu jsme tato kritéria
naplnovali a postupné vyhledévali specifické
chybéjici pfipady. Zakladnim vstupnim krité-
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riem bylo diagnostikovani borreliézy |ékafem
na zakladé migrujiciho erytému, krevniho
testu nebo pfimé diagnostické metody, vét-
sinou testem polymerdzové fetézové reakce.

Sbér rozhovor(l probihal od dubna 2019
do zafi 2020. Délka rozhovoru se pohybovala
od 26 do 172 minut, priimérna délka rozhovo-
ru byla 71 minut. Pfed samotnym rozhovorem
byl participantdm znovu vysvétlen priibéh
a cil rozhovoru a celého vyzkumu, byl s ni-
mi podepsan informovany souhlas a souhlas
s pouzitim nahravek. Bylo zddraznéno pravo
neodpovidat na otazky, které zodpovédét
nechtéji a moznost kdykoliv zrozhovoru i vy-
zkumu odstoupit. Rozhovory byly realizovany
do saturace dat.

Analyza dat - rozhovory byly doslovné
pfepsany a zkontrolovany vyzkumnikem pro
spravnost prepisu. Nasledné byly odeslany
participantiim ke kontrole a potvrzeni, ze mo-
hou byt pouzity. V této fazi méli icastnici moz-
nost upfesnit nékteré Udaje nebo smazat ¢ast
rozhovoru, se kterou nechtéli, abychom dale
pracovali (napf. citlivé udaje, které si icastnik
nakonec nepfal sdilet). Nakonec byly rozho-
vory anonymizovany a pripraveny k analyze.

Pro kvalitativni analyzu dat byl pouzit pro-
gram NVivo 10 (spol. AlfaSoft). V ramci otevie-
ného a axialniho kédovani byly v prvni fazi
rozhovory opakované procitany a jednotliva
tvrzeni byla zafazovéna do tematickych kédd,
které se pak fadily do kategorii. Kategorie byly
spojeny do jednotlivych témat pro zpracova-
ni tematickou analyzou. K tematické analyze
jsme pouzili techniku ,one sheet of paper”
(9) v rdmci niz vyzkumnik analyzuje vSechny
uryvky textu, které spadaji pod urcity kod/
kategorii kddu. Relevantni data jsou sumarizo-
vana do jednoho bloku spole¢né s ID partici-
pantl. Ziskané informace jsou tfidény a hleda-
ji se spolec¢né prvky ¢irozdily. Zaznamenavaji
se také vztahy mezi kategoriemi. K zajisténi
reliability byla uplatnéna kfizové kontrola
kodovani.

Usttedni témata, kterym jsme se blize vé-
novali, ¢aste¢né vyplynula pfimo z tematické
analyzy rozhovort (ukazalo se, Ze jde o situace,
souvislosti ¢i problémy, které jsou pro samotné
participanty-pacienty natolik dalezité, ze jim
v rozhovorech vénuiji specidlni pozornost).
Nékolik daldich témat bylo zafazeno, protoze
tvofi podstatnou ¢ast pro pouzité metodiky (4, 5).



) SDELENI Z PRAXE
LYMESKA BORRELIOZA Z POHLEDU PACIENTD

Tab. 1. Tematickd mapa k tématu cesta k diagndze
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Téma Podkategorie v menu

Obsahuje témata

Zacatek onemocnéni

Prenasec, Spoustée, Erytém, Kozni projevy, Chripce
podobné pfiznaky

Cestak diagnéze Stanovenf diagnoézy

Hledani diagndzy, Byt bez diagnozy, Cesta k diagndze

Reakce na diagndzu

Vlastni reakce na diagndzu, Reakce okoli na diagndzu

Z analyz tak vzeslo 24 témat, kterd tvofi z&-
kladni strukturu modulu o lymeské borreli-
6ze na webu Hovory o zdravi (10). Pro tcely
tohoto ¢lanku déle vybirdme i néktera témata,
ktera mohou pomoci nahlédnout predevsim
praktickym Iékarfdm do vnimani problematiky
LB pacienty. Jde o uhel pohledu pacient(,
o souhrny a pfima svédectvi jejich vlastnich
zkusenosti, pocitl, nazorl a presvédceni.
Pouzita jména jsou fiktivni. Na Uvod je vzdy
zafazena tabulka objasnujici, ke kterému té-
matu je dand problematika umisténa na webu
Hovory o zdravi, a s jakymi kédy jsme pfi jeji
analyze pracovali.

Zacatek onemocnéni

Pacienti pomérné casto zminovali, Ze si
na pocatku nemoci neuvédomovali moznou
souvislost projevd s onemocnénim LB. Néktefi
si vibec nebyli schopni vybavit, kdy doslo
k nakazeni a propuknuti nemoci. U pacien-
th s erythema migrans (EM) se tento objevil
v ¢asovém odstupu dni az tydnl od pfisati
klistéte a néktefi pacienti uvadsji, Zze skvrnu
zaregistrovali teprve pfi vystaveni téla teplu
(sprcha, sport). Pacienti, ktefi méli pfiznaky
podobné chfipce nebo virdze, ¢asto nena-
vstivili [ékafe a pozorovali az dalsi pfiznaky
pokrocilejsi faze onemocnéni nebo chronické
obtize. Néktefi zaznamenali prvni projevy az
po delsi dobé, coz bylo ¢asto spojené se zvy-
Senou Unavou. Projevy popisované pacienty
byly velmi rozmanité a stanoveni diagnézy
bylo pacienty (pfedevsim témi, ktefi neza-
znamenali EM) ¢asto vnimano jako dlouho
trvajici a spletité.

Pacientka Patricie napfiklad uvadi: ,Zacala
jsem mit ty chripkové stavy, takZe jsem si mys-
lela, ze na mé leze chripka. Tak jsem furt jenom
spala a zacalo mi byt den ode dne hur. A najed-
nou jsem mivala takové jako ndvaly takového
toho jiného svéta a fikdm manzelovi, Ze je mi
néjak divné. A on:,, Jako jak divné?” Ja fikdm: , Jd
nevim, najednou jako kdybych se obrdtila naru-
by psychicky, je mi najednou psychicky strasné
zle a jsem mimo, jak kdybych byla opild... A jd
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uz si aninepamatuju, jak on na to reagoval nebo
co fikal. Prosté vZzdycky to prislo a odeslo, ale
zdroveri trvala ta unava. A pak to takhle kaskd-
dovité, den po dni, slo ¢im ddl tim vic z kopce, az
najednou ta hlava se prepla a jd jsem byla tplné
mimo. Najednou mé brnél jazyk, pdlily mé ruce,
zacalo mi strasné skubat po celém téle, v rukou,
prosté trhané pohyby. UpIné strasné divné stavy,
najednou jsem byla tak strasné vycerpand, jsem
nemohla ani vstdt.”

Vétsinu nemocnych nejprve nenapadlo,
ze jejich problémy zplsobuje pravé borreli-
6za. Pokud se u nich objevila na kZi skvrna
(erythema migrans), mysleli si ¢asto, ze jde
o bézny otlak nebo alergickou reakci a nepfi-
suzovali ji dllezitost. Pfiznaky jako zvysena
teplota, maldtnost, bolest svalt a kloubl byly
zpocatku pficitany béZnému nachlazeni nebo
chfipce. | dalsi pfiznaky byly nékdy bagatelizo-
vany, a to jak samotnymi pacienty, tak i |éka-
fi. Problematické stanoveni diagnézy pritom
Casto pfivadi pacienty do beznadéje a k psy-
chickym problémm. Leckdy byvaji i svymi
blizkymi oznacovani za liné, hypochondry.
Petr napfiklad uvadi: ,Pritelkyné si myslela, Ze
jsem néjaky liny nebo néco. Ale jelikoz jsem pe-
nize furt doma nosil a ona byla na materské, tak
ji to néjak nevadilo. Pak se mi teda omlouvala,
kdyz mné prisli na tu diagndzu, tak to se mné
omlouvala, Ze mé méla za lenocha, ale Ze to asi
bylo opravdu timhle."

Obdobi pred stanovenim diagnoézy byva
pro nemocné casto naro¢né nejen z dlivo-
du vlastnich obav a nejistot a kvali stavaji-
cim projeviim nemoci. Casto jsou vystaveni
i psychické zatézi pramenici z nepochopeni
nebo bagatelizace jejich problémi okolim.
Pacienti, u kterych byla nemoc odhalena brzy
pfiznaky, tyto situace nijak zvlast neprozivali.
U pacientd, ktefi dlouhodobé trpéli fradou
zdravotnich obtizi, jejichz pfi¢inu se nedafilo
vysvétlit, bylo naopak sdéleni diagnézy vni-
mano jako dllezity pozitivni moment umoz-
fnujici cestu k uzdravovani a béznému Zivotu.

Magda k tomu sdéluje: ,Na jednej strane mi
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to dalo odpoved na mnohé otdzky a tieZz som
simohla vyhladatinformdcie a aspor priblizne
vediet, ¢o sa v mojom organizme deje... Bolo
to tiez ovela jednoduchsie pre mojich blizkych,
pre moju rodinu. Pomohlo im, Ze ten stav vedeli
pomenovat.”

K pomérné dobrému pfijeti diagnozy ly-
meské borrelidzy pfispiva i povédomi znacné
Casti vefejnosti, Ze vétsina pfipadl (80 az 90 %)
Ize dobfe Ié¢it antibiotiky (11, 12). Jedna z re-
spondentek uvedla, Ze byla radda za infuze an-
tibiotik spojené s hospitalizaci, situaci vnimala
jako obrat k lepSimu a moznost si odpocinout.

Zajimavou informaci uvadénou pacienty
je, Zze myslenka, Ze by se mohlo jednat o bore-
liézu, Casto jako prvni napadla pravé samotné
nemocné, kteii své Iékafe motivovali k prove-
deni piislusnych krevnich testd. Problematika
diagnézy LB je komplikovana také z pohledu
testl a jejich vnimani pacienty. Sérologické
testy nemohou poskytnout informace o tom,
jak zdvazna je infekce, pred jak dlouhou do-
bou propukla, ani jaka je prognéza onemoc-
néni nebo jak zabrala nasazend lé¢ba (2, 13).

Néktefi pacienti by uvitali pfi sdéleni dia-
gnozy jasnéjsi vysvétleni zjisténych hodnot
z testll a vyjasnéni pojmu ,hrani¢ni hodno-
ta”, ktery je pro pacienty matouci a nejasny.
Celkové se informovanost pacienta a dobra
komunikace mezi nim a Iékafem (pfedevsim
pfi dlouhotrvajicim stanoveni diagndézy i pre-
trvavajicich obtizich) jevi jako krucialni a udr-
zuje dlivéru v 1ékare a cely zdravotni systém.
V ptipadech, kdy nebylo stanoveni diagnézy
snadné, ale Iékaf dobfe vysvétlil dalsi postup,
nemocni neresili vysledky testl a véfili v kva-
litu poskytované péce. Pochybnosti Iékare
o vysledcich ¢i nesdélovani dostatku informa-
ci nemocnému naopak vedlo k vyhledavéni
informaci napfi¢ vsemi médii, k ndvstévam
dalich odbornikd a naruseni davéry v oset-
fujiciho |ékare.

Celd problematika nepfimé diagnostiky
lymeské borreliézy je jednou z véci, ohledné
kterych panuje mezi pacienty nejvice nepo-
rozumeéni. Na viné je leckdy pravé i nedosta-
te¢nd nebo nejednoznacéna komunikace mezi
|ékafi a pacienty, ze které si pacienti odnaseji
chybné zavéry. Neni vyjimkou, ze ,pozitivni
vysledek testu”, ktery je po lé¢bé borreliézy
zcela bézny, protoze titry protildtek klesaji
jen velmi pozvolna (3), pacienti chdpou jako
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pretrvavajici akutni onemocnéni, které viak
lékati k jejich prekvapeni (nékdy i zdéseni)
dale nelédi. Dalsi cetnd nedorozuméni panuji
ohledné provadéni kontrolnich test(i po ab-
solvované |éc¢bé, jejich uzitecnosti a sprdvném
nacasovani.

Specifické, ale pomérné casté byly pfi-
pady, kdy diagnéza ze strany Iékaid puso-
bicich ve vefejném zdravotnictvi nezaznéla,
avsak presvédceni o tomto onemocnéni by-
lo u nemocnych natolik silné, ze tesili situ-
aci navstévou soukromé pusobicich Iékar
v tuzemsku i zahrani¢i. Diagnéza LB pak byla
ze strany téchto soukromé pusobicich léka-
0 Casto skute¢né urcena jako hlavni zdroj
jejich obtizi a pacient byl pfijat do jejich pé-
¢e. Kontroverze z pohledu diagnostiky, ale
i 1é¢by problematickych pfipadl se objevuji
nejen v Ceské republice, ale i ve svété (14). Tato
odbornéd rozpolcenost zplsobuje u pacientl
nejistotu a zmatek.

Neurologické obtize
Neuroborreliéza se mize rozvinout v ¢as-
ném i pozdnim stadiu onemocnéni a postih-
nout mozek, michu i periferni nervy. K dia-
gnostice neuroborreliézy se kromé krevnich
testll zpravidla pouziva i lumbalni punkce -
vysetfeni mozkomisniho moku zde pfinasi
nezastupitelné informace. Lécba spociva pri-
marné v antibiotické terapii (15). Prvni pfiznaky
¢asné neuroborreliézy se mohou projevit uz
po 2 tydnech od nakaZeni (nej¢asté&ji se viak
objevuji za 4-6 tydn(). Typickymi projevy
¢asné neuroborreliézy jsou napt. obrny slu-
chové rovnovaznych ¢i licnich nervi (nervus
vestibulocochlearis, téZ nervus statoacusticus)
nebo tzv. Bannwarthlv syndrom, ktery o sobé
dava védét krutymi kofenovymi bolestmi
v hornich a dolnich konc¢etinach, ptipadné
na hrudi. Tyto bolesti se ¢asto zhorsuji v noci
anereaguji na béznou lécbu analgetiky. DalSimi
projevy mohou byt stavy zmatenosti, neklidu
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¢i poruchy védomi. To vse muze prerlst az
v organicky psychosyndrom (ktery se objevuje
i u dalsich komplikaci typickych pro pozdni fazi
neuroborreliézy) pfipominajici psychotickou
epizodu, mozkovy nador nebo stavy po uziti
drog ¢i psychotropnich 1ékd (15, 16).

Stanoveni procenta pacientl postizenych
neuroborreliézou, a toto téma jako celek, je
z hlediska odborného pomérné komplikova-
né. Proto se omezime pouze na konstatovani
pacientd, ktefi popisovali konkrétni projevy
neuroborrelidzy. Tyto informace mohou byt
vyuzity pfi diagnostice. Casto popisovanym
pfiznakem bylo brnéni riznych ¢asti téla a nej-
Castéji se jednalo o koncetiny. Jedna respon-
dentka citila brnéni obli¢eje. Casté bylo dale
brnéni, tres, zaskuby, pocity fezani a vystie-
lujici bolesti pocitované narazové a nepravi-
delné. Predevsim s bolesti se néktefi pacienti
snazili vyporadat pomoci volné prodejnych
i lékafem predepsanych analgetik. Casto bez
ocekavaného efektu.

Typickym priznakem, o kterém vypravéla
fada lidi, bylo tuhnuti $ije nebo krku, popfipadé
jinych &asti téla. Velmi dominantni byla bolest
hlavy ¢asto spojena s pocity fezavé bolesti ne-
bo tlaku v hlavé. U nékterych pacientd se ob-
jevily zavraté, omdlévani a motani hlavy, které
popisuji jako ,toceni svéta” nebo pocit ,jako
na lodi”. V souvislosti s k(izi pacienti pocitovali
paleni, svédéni a mravenceni.

Pacienti vnimali i snizenou citlivost
koncetin, neschopnost bézné chiize - napf. na-
padani na jednu nohu. To vedlo ¢asto u sa-
motnych pacientd, ale i [ékafd, k podezieni na
roztrousenou sklerézu. Bojar (15) k tomu uvadi,
ze pozdni stadium neuroborreliézy se mize
projevit viceloziskovym postizenim nervové-
ho systému. Objevuji se zanéty mozku, michy
i perifernich nervt, nékdy se mlze vyskytnout
i zanét mozkovych blan. Kromé silnych bolesti
i obrn rdznych ¢asti téla mize dojit na poruchy
kognitivnich, pamétovych a exekutivnich funk-

Tab. 2. Tematickd mapa k tématu projevy onemocnéni

Téma Podkategorie v menu Obsahuje témata
Prlibéh onemocnénilymeskou | Pribéh onemocnénti, Zlepsovani stavu, Soucasny
borreliézou stav
Bolesti svalli a kloubd Bolesti sval(i a kloub
Projevy Unava a vycerpani Unava a vycerpani
onemocnéni Neurologické obtize Neurologické obtize, Mozkovd mlha
Psychické projevy Psychické projevy
Smyslova postizeni Smyslova postizeni
Jiné zdravotnf potize Jiné zdravotni potize, Koinfekce borrelidzy
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ci. Obcas jsou pfitomnd i smyslova postizeni i
tzv. mozeckové priznaky (spojené s poruchami
rovnovahy a koordinace). Pozdni neuroborreli-
6za tak mGze byt zaménovana s roztrousenou
mozkomisni sklerézou (15).

Velmi specifickymi byly pfiznaky bolesti
nebo zanétl celisti, tuhnuti kolen nebo
»padani” jednoho koutku. Pacienti pouziva-
li k oznacovani svych obtizi pojem mozkova
nebo mentalni mlha, ktery objevili na internetu.
Tento stav popisovali velice riznorodé od urci-
té otupélosti pres pocity, Ze realita se odehrava
nékde za sklem, nebo prozitky podobné opilos-
ti. Shodné uvadéli, ze tyto stavy pfichazely v ur-
citych epizodach, pfipadné se lepsily a horsily.

Pfi nasazené |é¢bé (zvlasté pokud ji absol-
vovali v razantnéjsi podobé) je dobré pacienty
upozornit, ze predevsim ze zac¢atku mohou mit
pocit, Ze se obtize prohloubily. Patricie napfi-
klad uvadi:,,Uplné ten prvni pdilrok na téch anti-
biotikdch - a to miteda opravdu dobre nebylo, to
mi bylo strasné zle - jd jsem se tfeba nemohla ani
najist, jd jsem se ani netrefila do pusy. Najednou
se mirozklepaly ruce, jd jsem si prosté chtéla vzit
vidlicku a ja jsem méla pocit, Ze se netrefim do
pusy, a Ze ji neudrzim. Uplné jak kdyby, jd nevim,
jako po néjaké mrtvici. Nebo mi najednou ten
pribor spadl na zem, sedéli jsme u obéda, mné to
spadlo na zem a jd jsem se rozbrecela.”

Psychické projevy

LB mUze mit dopad nejen na fyzické, ale
také na dusevni zdravi. V pfipadé brzké dia-
gnostiky a 1é¢by nejsou dopady na psychiku
nijak zdsadni a situace se celkové konsoliduje
s Uzdravnym procesem. Ukazuje se vsak, ze
¢im je cesta k diagnoze a lé¢bé delsi, nardsta
i pravdépodobnost rozvoje psychickych
projevli a dopadl onemocnéni, z nichz
nékteré mohou pretrvévat i po absolvované
antibiotické [écbé. Tato problematika je vé-
decky intenzivné zkoumana a v poslednich
letech je publikovadna fada védeckych studif
poukazujici na moznou souvislost onemocnéni
LB s psychickymi problémy nebo pfimo s psy-
chiatrickou diagnézou (17, 18, 19, 20). Psychiku
pacientll mize pravdépodobné LB ovliviiovat
pfimo prostiednictvim neuro-psychiatrickych
projevu (17, 19), vedle toho ji mGze zcela jisté
ovlivnit i druhotné - jako zatézova situace.

Zde pro lepsi predstavu ¢tenadid uvedeme,
jaké psychické projevy a dopady v souvislosti
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Tab. 3. Tematickd mapa k tématu lécba
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Téma Podkategorie v menu Obsahuje témata
Hledani G&inné 1éeby Help seeking b/evhavwor, Navstiveni lékafi,
Dostupnost péce
Antibiotickd Ié¢ba Standardnf antibiotickd [é¢ba
Psychiatricka lécba P, )
Léeba a psychoterapie Psychiatricka lécba, Psychoterapie,

Dopliikova lé¢ba

Doplikové 1é¢ba, Bylinna Ié¢ba, Rehabilitace

Rezimova opatfeni, zmény

ReZimové opatfeni, Zmény hodnot priorit, Zmény v
Zivotnim stylu a tempu

s onemocnénim pacienti zazivali. Nékdy po-
pisovali psychické obtize jako pfimé projevy
nemoci. Jindy jejich psychicky stav ovliviiovala
situace dlouhodobého boje s nemoci ¢i védo-
mi, e je borreliéza kvdli riznym pfiznakdm
(bolest, unava, neurologické problémy apod.)
omezuje v bézném zivoté. V téchto pfipa-
dech byly ¢asto zminovany pocity bezmoci
a frustrace z toho, Ze jim v jejich stavu nikdo
nedokéze pomoci. Néktefi pacienti zadné psy-
chické problémy v souvislosti s borreliézou
nezaznamenali. Z praktického hlediska si bylo
mozné povsimnout, ze byl dopad onemocnéni
rozli¢ny nejen v zavislosti na zévaznosti projevd
onemocnénia délce jeho trvani, aleis ohledem
na miru frustra¢ni tolerance jednotlivych pa-
cientd a jejich schopnost uplatnit copingové
strategie. Zde by mohlo byt ndpomocné vy-
svétleni a upozornéni od praktického |ékare,
popfipadé doporuceni psychoterapeutické
podpory pacienta.

Néktefi pacienti uvadéli, ze pro né byly psy-
chické problémy obtiznéjsi a hiie snesitelné
nez bolesti. Tibor napfiklad uvedl: Ty bolesti
se néjak prekonaiji, ta psychika je, Ze najednou
clovék md depresi, neni schopny vylézt z postele,
boji se vyjit ven na ulici. To je mnohdy jesté horsi
neZ ty bolesti.” Ladislava mluvila o vykyvech
nalad a emoc¢ni nestalosti. Jana zase zminila
pocity paniky a désivé sny. Tibor zaZil epizody
uzkosti a stavy, kdy byl bez chuti a vile k jaké-
koliv aktivité.

Spole¢nym tématem pacientl s LB byl
dopad psychickych problém0 na jejich bézny
zivot ve viech jeho oblastech. Andrea, Martina
nebo Patricie citily bezmoc poté, co jim ani
mnozstvi absolvovanych vysetieni a nasazeni
|é¢ebnych kdr nepomohlo. Petr vnimal, ze do-
chézeji moznosti feseni jeho problému a v sou-
vislosti s tim se prohlubovaly jeho deprese
a pocity bezvychodnosti. Magda méla strach,
ze uz nikdy nebude takovd jako pfed nemoci.
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Jana hovofila o nendvratnosti, ptiznaky se ale
naucila brat jako soucast své osobnosti. Patricie
se smifila s tim, Ze jeji stav uz moznd potrva
napofad. Alené se v dobé, kdy ji bylo fyzicky,
avduisledku toho i psychicky nejhte, uz skoro
ani nechtélo Zit. Dalsi lidé se svéfili, ze redlné
uvazovali o ukonceni Zivota.

Néktefi uzivali antidepresiva nebo absol-
vovali psychiatrickou |é¢bu ¢i psychoterapii.
Pripadu pretrvavajicich neptiznivych ptiznakud
v psychické sfére je podle rliznych zdroji mezi
5 az 20 % (19). Toto cislo neni zanedbatelné.
Povédomi o této moznosti umozni praktic-
kému Iékafi navrhnout adekvétni kroky na-
sledné pomoci. Je vsak tfeba uvést, Ze fada
praktickych a dalsich lékaid, ktefi se setkavaji
s pacienty, ktefi se vedle (nebo v rdmci) LB po-
tykaji i s ur¢itymi psychickymi problémy, ma
snahu témto pacientdim doporucit podplrnou
psychiatrickou [é¢bu. Na$ vyzkum ukdzal, ze
jsou (zvldsté ,chronicti”) pacienti na navrhy
tohoto typu extrémné citlivi. Doporuceni k na-
vstévé psychiatra a zahajeni farmakoterapie
nebo alespon konzultaci s psychologem ¢asto
neuposlechnou nebo dokonce ostie odmitaji.
V pfipadé, Ze je psychiatricka diagnéza jedinou
cestou k moznosti ziskat pracovni neschopnost
(kterou ¢asto potrebuji kvili subjektivné velmi
readlné a intenzivné prozivanym zdravotnim
problémm), obcas diagndzu navenek pfijmou,
ovsem doporucenou lécbu bojkotuji.

Jaci pacienti prichazeji do
ordinaci praktickych lékaii
kvuli (chronické) lymeské
borreliéze?

Z vyzkumu vyplynulo, Ze Ize pacienty
s LB rozdélit do dvou zakladnich skupin, kte-
ré maji zcela odlisné charakteristiky a z nich
plynouci pozadavky, oc¢ekavani a potieby.
Jde jednak (vétsinou) o ,bézné pacienty”,
pak ale také o tzv. ,chroniky” (jak tito lidé
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sami sebe ¢asto oznacuji) — pacienty, ktefi
se s nemoci lé¢i opakované ¢i dlouhodo-
bé, pfipadné trpi zdravotnimi problémy,
o kterych jsou pfesvédceni, ze souvisi s pro-
délanim (nebo chronickym pribéhem) LB.
Takovych pacientli v zemich s vyskytem LB
viude ve svété pribyva, pfitom mechanismy,
které jsou za jejich zdravotnimi problémy,
nejsou stéle uspokojivé objasnéné (presto,
Ze existuje vice hypotéz)(21). Nedofesena je
i otazka adekvatni a ucinné Iékarské péce
oné (22).

Tato skupina pacientd mize byt pro
praktické Iékafe pomérné problematicka.
Pacienti maji ¢asto dlouhodobé nespecific-
ké potize (tyto potize mohou byt izavazné
a signifikantné snizovat kvalitu jejich Zivota)
a pevné presvédceni, ze tyto zdravotni pro-
blémy souvisi préavé s LB. Pravdépodobnou
souvislost zdravotnich potizi s LB v jejich
ocich dokazuji nejen dlouhodobé zvysené
titry prislusnych protildtek v krevnich
testech (nejen ELISA, ale i Western blot),
kterych se opakované dozaduji, ale i mno-
zici se odborné publikace (vychézejici
i v uznavanych zahranic¢nich ¢asopisech),
které moznost takové souvislosti naznacuji.
Vedle testd tito pacienti po svych praktic-
kych lékafich ¢asto pozaduji i opakovani
a prodluzovani antibiotické terapie na zakla-
dé inspirace soukromé pusobicimi ¢eskymi,
slovenskymi i zahrani¢nimi lékafi navdzany-
mi na alternativni americké uskupeni [ékara
ILADS (International Lyme and Associeted
Diseases Society). V pfipadé, ze se jim ne-
dostane ocekdvané péce (dlouhodoba ¢i
opakovana lé¢ba antibiotiky), kon¢i ¢asto
pravé u soukromych Iékatd, kterym za lécbu,
kterd neodpovida platnym doporucenym
postuplm, plati nemalé finan¢ni castky.

Pretrvavajici myty o lymeské
borreliéze mezi lidmi, ktefi se
s touto nemoci lécili/léci

Mezi ,béznymi”i ,chronickymi” pacienty
pretrvévaji urcité typické predstavy a myty
souvisejici s onemocnénim LB. Tyto mylné
predstavy se u obou skupin pacientd lisi.
V kazdé z téchto skupin je viak vyznamné
procento nemocnych, kterym by prospélo
vysvétleni nékterych souvislosti onemoc-

néni LB. Upozornénilékafd na nékteré (po-

www.medicinapropraxi.cz
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Tab. 4. Tematickd mapa k tématu kazdodenni Zivot a vzkazy

Téma Podkategorie v menu

Obsahuje témata

Pracovni zivot, skola, Pracovni
neschopnost, invalidita

Préce Skola, Pracovni neschopnost, Invalidita

Finan¢ni dopady

Finan¢ni dopady, Naklady spojené s lé¢bou

Volny ¢as

Volny cas, Strach z nakazy, Prevence

Vztahy a podpora okolf
Kazdodenni Zivot

Partnersky a intimni zivot, Pratelé a znami, Rodina,
Podpora z okoli, Podpora dalsim nemocnym

Zvlddani onemocnéni

Zvladani onemocnéni, Rozvoj-rist-zisky,
Spiritualita a vira, Vztah k sobé, Uvahy Zivoté
snemocia o smrti

Viyhledavéni informaci

Informace od lékafe, Informace internet, Informace
média, Informace od zndmych, Sdileni mezi
pacienty

Vizkazy pacientdm

Vizkazy pacientdm a jejich blizkym

Vizkazy

Vizkazy odbornikdm

Vizkazy odbornikdm

Tab. 5. Viybrané demografické Udaje a dalsi charakteristiky vzorku

Pohlavi Vék v dobé prvniho stanoveni diagnézy

Muz 17 18 améné 4
Zena 22 19-29 9
Vzdélani 30-39 12
SOU 5 40-49 4
SS 18 50-59 6
VS 16 60-69 1

Rozdéleni podle kraju 70+ 3

Hlavni mésto Praha 4 Vék v dobé rozhovoru

Stredocesky kraj 2 19-29 9
Jihocesky kraj 1 30-39 10
Plzensky kraj 1 40-49 6
Karlovarsky kraj 0 50-59 6
Ustecky kraj 0 60-69 5

Liberecky kraj 1 70+ 3

Kralovéhradecky kraj 3 Typ absolvované lécby

Pardubicky kraj 2 Standardni antibioticka' 35
Kraj Vysocina 1 Alternativni antibioticka® 20
Jihomoravsky kraj 6 Alternativni jind 13
Zlinsky kraj 6 Doplrkova lécba 38
Moravskoslezsky kraj 6 Psychiatricka lé¢ba 10
Olomoucky kraj 6

'Doporuceny postup diagnostiky a lécby LB Spolecnosti infekcniho lékarstvi Ceské Iékarské spolecnosti
J. E. Purkyné, posledni revize 11. 12. 2018, citovdno dle: https.//www.infekce.cz/DPLB18.htm (26. 4. 2021).
’Mysleno alternativni oproti doporucenym postupim viz 1. Vétsinou slo o dlouhodobou lécbu kombinacemi

antibiotik trvajici vice nez 6 tydni (neziidka vsak i mésice)

mérné bézné) mylné predstavy pacientd by
mohlo lékafim pomoci v cilené komunikaci
a odstrafovani vzajemnych neporozuméni
s pacienty ohledné adekvatni diagnostiky,
|é¢by a nasledné péce souvisejici s onemoc-
nénim.

V zésadé je komunikace, a to, ¢emu pa-
cienti véri, ovlivnéno predevsim zdrojem
informaci, ktery vyuzivaji. Tyto zdroje jsou:
informace poskytnuté zdravotniky, zkusenosti
a znalosti lidi z okoli, zpravy a reportaze v mé-
diich nebo velmi c¢asto vyhledavaniinformaci
na internetu a socialnich sitich v rdmci paci-
entskych for. V pfipadé komplikovanéjsiho
stanoveni diagnézy nebo pfetrvavajicich

www.medicinapropraxi.cz

problému po [écbé, néktefi pacienti uvadéli
az obsesivni touhu po informacich, které by
pomohly hlub$imu porozuméni a lepSimu
vyporadani se s nemoci. Néktefi lidé s LB si
také timto zpGsobem ovérovali postup svého
lékare, pfipadné vyhledali specialistu nebo
jiné lékarské zatizeni, kde chtéli podstoupit
lé¢bu. Casté bylo hledani moznosti alterna-
tivni nebo experimentalni 1é¢by a novych
|écebnych postupt. Jen nemnoho pacient
uvedlo, ze byli informacemi vydéseni nebo
zklamani jejich nizkou kvalitou.

Pomérné zdsadnim je zjisténi, ze hlavnim
zdrojem informaci pro pacienty nebyli jejich
|ékafi, ale internet a socialni sité. Rada paci-
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ent(, predevsim s komplikovanéjsim pribé-
hem onemocnéni, postupem c¢asu objevila
prednésky zahranic¢nich Iékarl a odbornikd,
jejichz postup adekvatni 1é¢by se nesho-
duje s oficidlnimi l[é¢ebnymi postupy (3).
DlGvodem davéry pacientl v tyto odborniky
byl pfedevsim fakt, ze jejich popis LB a jejich
projevu lépe odpovidal osobni zkusenosti.
Socidlni sité a diskusni féra byla pacienty
vnimana ambivalentné. Néktefi sdélovali, ze
jim tato média pomahala ziskavat informace
a uzitecné tipy, v€etné moznosti sdileni a
vzajemného lidského porozuméni. Anezka
k tomu uvadéla: ,Jd jsem se prihldsila na
skupinu na Facebooku. To tady vyhleddm,
ta skupina urcité pro ty prvotni informace
mi hodné pomohla, protozZe ¢lovék se tam
sezndmil s témi pojmy a vlastné jsem cetla,
co ti... Na jednu stranu bylo dobré, Ze jsme
si pomdbhali, Ze clovék rekl ten svij pribéh.
Jasné tam bylo pro ty lidi feceno: nebudete na
nikoho utocit, vyslechnete toho ¢lovéka, mdte
to jinak, pomizeme si. Radili si tam, jak s témi
antibiotiky, s témi problémy pfi uzivdni anti-
biotik, musite probiotika, co k tomu. Potom
fesi alternativni Iécbu, resili, jestli spolu s an-
tibiotiky, jaké odstupy. Jsem docela zasla, zZe
vlastné popisovali i pfistupy lékafd, coZ mdm
mrazeni jesté tedka, kdyz si na to vzpomenu,
jak odbornd verejnost pristupuje k pacientum
s borreliézou.”

Jini varovali, Ze je obtizné ovéfrit kvalitu
podavanych informaci. Podle Tibora si lidé
pod vlivem komunity mohou snadno vsuge-
rovat symptomy, které nemaiji. Libuse zase
zdlraziovala, Ze si rdda délad nazor sama na
zékladé peclivé ovérenych informaci a ne-
chce byt pod vlivem zadnych nézorovych ta-
borl. Mnohym také vadilo, ze ¢ast sdilenych
pfispévkl byla negativni nebo nendavistna.

Odvracenou strankou dostupnosti
velkého mnozstvi informaci o tomto one-
mocnéni je jejich rdznorodost, nékdy az
rozporuplnost. Ohledné nékterych otazek
tykajicich se LB nejsou zcela jednotni ani
lékafi, dalsi otdzky jsou stéle predmétem
vyzkumu a odbornych diskuzi. Ti, kdo se
tedy chtéji o této nemoci néco dozvédét,
mohou nainternetu pomérné ¢asto narazet
na vzajemné si odporujici informace a do-
poruceni, coz mlze leckdy vést ke zmatku
a nejistoté.
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Zavér

Celkem bylo realizovano a analyzovano
39 rozhovord. Vék participantl v dobé dia-
gndzy byl 8-71 let, vék v dobé rozhovoru
20-76 let. Ve vzorku byly participanti, kterym
byla uréena diagnéza pred 3 tydny, ale také
takovi, ktefi méli od ur¢eni diagnézy vice nez
20 let. Pfehledné je soubor uveden v tabulce

¢. 5. Blizsi vhled do toho, kdo jsou tito paci-
enti, jaka jsou jejich pfesvédceni o lymeské
borreliéze a jeji adekvatni [écbé, odkud cer-
paji informace (¢asto jde totiz o skutecné
odborné zdroje), nakolik jsou obezndmeni
s odbornou problematikou LB a co oceka-
vaji od praktickych lékard, mlze poskytnout
urcita voditka pro to, jak s touto mimoradné
odborné i komunika¢né naro¢nou skupinou
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