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1 UvVOD

Maturita je pro mladého Clovéka zivotnim meznikem, ktery otevira
branu nové kapitole Zivota. Tato udalost vyvolava hodné nadseni, ale je
také désiva a velmi stresujici, coz se v mém pfipadé projevilo nejen na
psychické strance, ale i na zdravotnim stavu. Alespori takto znélo
vysvétleni mé obvodni lékaiky, kdyz jsem kni vroce 2012 zacCala
dochazet se zazivacimi problémy. V listopadu roku 2012 mé pfevezli do
nemocnice dehydratovanou, podvyzivenou a s nesnesitelnymi bolestmi
bficha. Po konzultaci na chirurgickém oddéleni to vypadalo, Ze se jedna o
zanét slepého stfeva, nicméné kvuli tekutiné v bfiSe nebylo mozné
diagnozu zcela potvrdit a to ani na sonografii. Bylo zvlastni, Zze tento
rutinni zakrok vyvolaval v mém pfipadé zajem nékolika |ékafl a nikdo
nebyl schopny mi jasné fict, jestli je diagndza spravna. Jesté téze noci mi
vyoperovali slepé stfevo a ja doufala, Ze bolest je kone¢né za mnou.
Lékaif mé ale informoval, Zze po zahojeni rany po operaci musim jit na
konzultaci na oddéleni Gastroenterologie. Po tfech tydnech olekavani a
po konzultaci mého zdravotniho stavu na tomto oddéleni a nékolika
vySetifenich byl mdj neuchopitelny zdravotni stav skute¢né pojmenovan

,Crohnova choroba“.

Crohnova choroba je onemocnéni ze skupiny IBD (idiopatické
stfevni zanéty). Oznaceni ,idiopaticky” vyjadfuje fakt, Ze ackoliv vime, Ze
tato nemoc ma autoimunitni charakter, coz znamena boj proti vlastni
tkani, nevime, co tento proces spousti. Presto, Ze je tato nemoc fazena
mezi stfevni zanéty, nemusi se orientovat pouze na tuto oblast, ale
objevuje se kdekoliv v gastrointestinalnim traktu. Kazda Ié¢ba je cilena na
stejny aspekt nemoci, na jeji zanétlivou aktivitu, ale kazda IéCba funguje
na jiném principu a ma za ukol nemoc ovlivnit jinym zplsobem, nezfidka
s sebou nese i vedlejsi uginky jako dusledky svého pusobeni. Zadna

léCba nedokaze nemoc zcela vylécit, dokaze ji pouze ovlivnit, usmérnit,



zmeénit jeji povahu, ¢imz zméni i povahu existence pacienta a v disledku

toho i jeho socialni Zivot.

A to je jeden z duvodU, pro¢ se muj zdravotni stav stal pfedmétem
zajmu mé diplomové prace. Crohnovu chorobu beru jako vyznamného
aktéra, ktery se podili na vymezeni mé subjektivity a mého zplsobu

existence.

V Ceském kontextu se koncem 20. stoleti objevila kniha
antropologa Roberta F. Murphyho ,Umlicené télo“, kde autor popisuje svij
zivot pfed a po postizeni nadorem v patefi. V jedné z kapitol mluvi
Murphy také o proméné identity a role jedince. Ve chvili, kdy jedinec
onemocni, ztraci totiz své bézné role — matky, studentky, dcery, vSechny
tyto role jsou odloZzeny na ukor jedné jediné zastfeSujici role -
nemocného €¢lovéka. To ale neznamenda, Zze nemocny ztraci povinnosti
kazdodenniho Zivota. Naopak je povinen dodrzovat zasadni zavazek,
kterym je snaha sméfovat vSe ke zlepSeni zdravotniho stavu. Tim pravé
autor narazi na fakt, Ze nemocného Clovéka vnima jako pasivni osobu,
ktera je nucena pfizplsobovat Zivot zdravotnimu stavu, podrobovat se

léCebnym proceduram a vySetfenim a brat Iéky (Murphy 2001, s. 24-25).

Z této knihy plyne nékolik problému. Prvni zavaznou otazkou je,
kdo nebo co je v kontextu nemoci aktér. DalSim dulezitym bodem je
diagnostikovani, nasledna Ié¢ba a od toho se odvijejici proména téla a
zpusoby vymezovani identity jedince. Obecnéji je v prvni fadé nutné si
uvédomit, Ze nemoc, jako je Crohnova choroba, je velmi nejista a je
vystavena rlznym diagnostickym strategiim, které vedou k odliShému
vnimani jeji povahy, vedoucimu k mnohosti podob této nemoci. Podobné
nasledné |éCebné procesy podminuji fyzické télo, které vedou
k mnohoCetné podobé téla pfislusSného pacienta a s ni souvisejici

subjektivity a identity pacienta.



Vedle sebe tak vystupuje mnoho klasickych teoretickych probléma
popisovanych v dichotomiich pfiroda versus kultura i objekt versus
subjekt, pasivni versus aktivni, které se stavaji v kontextu Crohnovy
choroby nejisté. V tomto smyslu zamérem této prace je pfiblizit v detailu
zpusoby diagnostiky Crohnovy nemoci, stanovovani Ié€ebnych postupu a
jejich souvislosti s vymezenou povahou nemoci a jak se podili na fyzické
a psychické proméné pacienta v kontextu vztahu, které jsou pro laika

bézZné nedostupné a neznamé.

V souladu stakto vymezenym predmétem zamu bude text
strukturovan tak, Ze nejprve popiSu mozaiku diagnostikovani nemoci i se
vSemi aktéry, ktefi se na tomto procesu podileji. Dale pak na zakladé
vlastniho procesu IéCby prokazu skutecnost, ze existuje mnohost nejen
diagnostickych a lIéCebnych strategii, ale také mnohost tél. V této ¢asti se
proto opiram primarné o knihu ,The Body Multiple: Ontology in Medical
Practice®, ve které Annemarie Mol pracuje s konceptem oznacovanym
obvykle jako ,Body Multiple“. V dalSi urovni se budu snazit postihnout
skute€nost, Ze nemoc neni pouze vnitinim projevem téla, ktery je skryty a
ovliviiuje pouze samotného jedince, ale Ze nemoc télo presahuje a
ovlivhuje nejen jej, ale také mnohé aspekty jeho kazdodenniho Zivota a

stejné tak své okoli, které se s jeho identitou sziva.



2 TEORETICKA CAST
2.1 Crohnovachoroba

U nevylécitelného onemocnéni jako je Crohnova choroba je nutné
nezapominat na skutecnost, Ze se nejedna o chfipku. Zatimco s chfipkou
ma témeér cela populace néjakou zkusenost, naucila se s ni postupné Zit,
vyrovnat se s do¢asnymi obtizemi a tak dale, Crohnova choroba je stale
jesté pro vétSinu populace neznama i prfes skuteCnost, Ze Cetnost jejiho
vyskytu stale roste. Poprvé byla tato nemoc popsana vroce 1932
Burrillem B. Crohnem jako onemocnéni tenkého stfeva, nasledné byla
v roce 1960 popsana jako onemocnéni tlustého stfeva a doslo k odliSeni
od ulcerdzni kolitidy (viz str. 5 prace). Dnes se procento nemocnych
neustale zvySuje. Internetovy server Crohn.cz, ktery poskytuje veskeré
informace o onemocnéni, se zmifiuje o tom, Ze v letech 2005 az 2012 se
pocCet pacientu zvySil 0 51% a dnes mame odhadem 20 nemocnych na
10 000 obyvatel. V Cesku je odhadem 40000 pacientd (Kohout a
Pavlickova 2006, s. 6) Tato nemoc se rozSifuje natolik, Zze se dnes
dokonce v desitkach zemi slavi tzv. Svétovy den inflammatory bowel

diseases (dale jen IBD), ktery pfipada na 19. kvétna.

Crohnova choroba se dostava ¢im dal vice do povédomi lidi, a
proto je velmi dulezité znat alespon zakladni charakteristiku této nemoci
v ramci medicinského diskurzu, od které se vSe odviji. Proto nejprve
ukotvim definici IBD onemocnéni zvaného Crohnova choroba, coz neni
tak jednoduché, jelikoz skuteCnost, Zze je to pomérné nova choroba jde
ruku v ruce s tim, Ze se jeji projevy stale jesté objevuji, zkoumaji a testuji

a jeji definice neni zcela jednotna.
2.1.1 Definice nemoci

Crohnova choroba spolu s ulcerdzni kolitidou patfi do skupiny IBD,

coz jsou idiopatické (nespecifické) stfevni zanéty, v Ceské republice je



tedy bézna zkratka ISZ. V pfipadé idiopatickych zanétli se jedna o
chronické zanétlivé postizeni neinfek&niho puvodu (Soucek 2011, s. 351).
PFiCina téchto zanétd neni znama, ale hovofi se mimo jiné i o dédi¢nosti
(genetické vlivy). SkuteCnost, ze neni znama pfi€ina, s sebou nese také
fakt, Ze neexistuje 1€k, ktery by takové choroby uspésné I€Cil. Lécba tedy
neni kauzalni (IéCici pfi¢inu), ale symptomaticka, coz znamena, Ze IéCeny
jsou projevy, komplikace a nasledky nemoci, popfipadé predeslé 1éCby.
Cilem 1éCby tedy neni nemoc vylécit, ale dosahnout dlouhodobé remise
(Kohout a Pavlickova 2006, s. 24-25). Crohnova Choroba a ulcerozni
kolitida jsou si velice podobné, pfesto jsou ale ustaleny jako dvé
samostatné jednotky i pres to, Ze mnozi lékafi se shoduji, ze je v prvnim
roce trvani onemocnéni velmi tézké pevné stanovit, o kterou z chorob se
jedna (viz Bure$ a Horacek 2003). Hlavni odliSnost je v tom, Ze Crohnova
choroba ma segmentalni charakter, takze se useky postizené zanétem
stfidaji s nepostizenymi, kdezto u ulcerdzni kolitidy je typické postizeni
v jednom misté bez preruseni. DalSim odliSenim je pak typicka oblast
vyskytu, protoze ulcerdzni kolitida se orientuje pouze na tlusté stfevo a
postihuje pouze sliznici, nikoliv vSechny vrstvy (viz Klener 2011).
NejCastéjSi terminy, které je nutné znat v ramci prubéhu nemoci, jsou
remise a relaps. Za pocCatek nemoci se povazuje prvni ataka nemoci,
klidova faze se oznacuje jako remise a opétovné vzplanuti nemoci je

oznacovano jako relaps (Kohout a Pavlickova 2006, s. 19).

2.1.2 Lécba

Ke zvladani zdravotniho stavu pacientl se kombinuji 1éEby dietni,
medikamentdzni i chirurgické. V ramci své prace postihnu léCbu dietni,
kortikoidovou, imunosupresivni a biologickou. Nejedna se tedy o
kompletni vyCet zpusobU IéCby, jelikoZ je jich nespolet a neni ani mozné
je vyzkous$et vSechny, protoze kazda ,nehodici se“ [éEba vyvolava mnoho
vedlejSich ucinkd. Operuji tedy pouze s témi druhy léCby, se kterymi mam

osobni zkuSenost, nebo se mé néjak tykaji a jsem schopna mluvit o



zménach, které 1écba pfinasi. LéCebny postup, ktery popisi je v podstaté
zacykleny zplasob boje s touto nemoci. V ramci Iékafstvi se tomu fika
.otep — up strategie®, ktera se vyznacuje hlavné omezenou funkénosti,
jelikoz o kazdé této 1éCbé se vi, ze je dlouhodobé neudrzitelna a je nutné

ji dfiv nebo pozdéji nahradit IéCbou jiného charakteru.

2.1.2.1 Dieta

Zakladem 1é¢by Crohnovy choroby je dieta. Vramci tohoto
onemocnéni dochazi velmi €asto k vahovému ubytku vlivem nedostatku
bilkovin, vitaminQ, minerald a podobné a to zejména v obdobi aktivniho
vzplanuti nemoci. Duvodem podvyzivy muze byt Spatna absorpce,
prujem, preristani bakterii a jiné. Mnohdy je situace natolik vazna, ze je
potfeba prejit k nutricnim doplfikim. Nicméné nejbéznéjsi doporuceni
ohledné stravovacich navyku jsou vyvazeni stravy, vy8Si obsah viakniny,
omezeni kofeni, dostatek tekutin, abstinence alkoholu a plné vyloucéeni
nikotinu (viz Grofova 2007).

2.1.2.2 Kortikoidova lécba

Kortikoidy jsou hormony nadledvin. Jsou velmi ucinné v lécbé
akutniho vzplanuti nemoci, ale nehodi se k udrzeni klidového stavu. Jsou
to Iéky s pomérné velikym mnozZstvim vedlejSich u€inkd, jako je profidnuti
kosti, podpora vzniku cukrovky, pfibirani na vaze, zhorSeni psychoézy,
bakterialni infekce, tuberkul6za a podobné. V ramci klidové faze se je
snhazime vyménit napfiklad za imunosupresiva (viz dale). Jednim ze
zpusobdU, jak zamezit velkému mnozstvi nezadoucich dusledkud IéCby je
napfiklad vyuziti topickych (mistnich) kortikoidu, které plsobi pfimo na
stfevni sliznici a minimalné se vstfebavaji do krve. U nékterych pacientu
se pfi vysazeni objevi dalSi vzplanuti a je nutné je dlouhodobé udrzovat
alesponi na minimalni davce, €i zménit udrzovaci |éCbu za agresivné;si
(Kohout a Pavlickova 2006, s. 36—37).



2.1.2.3 Imunosupresivni lécba

Imunosupresiva jsou takové Iéky, které blokuji Cinnost imunitniho
systému, ktery nékdy dokaze vytvaret imunitni latky vuéi vlastnim tkanim
a tato zanétliva odpovéd zhorSuje pribéh choroby. Imunosupresiva se
v nékterych pfipadech vyuzivaji pfi tézkych stavech nemoci, kde jiz jina
léCba selhava, jako posledni krok pfed operativnim zakrokem (Kohout a
Pavlickova 2006, s. 37).

2.1.2.4 Biologicka lé¢ba

Tato IéCba je pro pacienty IBD nadéji posledni doby. V téle Clovéka
s autoimunitni chorobou je vyraznym Cinitelem TNF - latka, ktera za
normalnich okolnosti chrani organismus pfed nadory, nicméné u jedincu
s Crohnovou chorobou je vyraznym cinitelem v utvafeni nemoci. V ramci
biologické 1éEby je mozné TNF blokovat, €i dokonce zcela zni€it. Tato
léCba vykazuje neuvéfitelné vysledky. Bézné znamym anti-TNF-alfa
preparatem je Infliximan, ktery snizuje poc€et bunék TNF a snizuje hladinu
C-kreativniho proteinu. Téchto preparatu je vSak nékolik a funguji na
zcela odliSnych principech. Kazdy preparat vyvola otazky a snahu o

vylepSeni dal§iho preparatu (viz Lukas 2011).
2.2 Crohnova choroba a télesnost

Kazda léCba ma na jedince jiny vliv, protoze kazda léCebna
procedura, byt mifi na stejny aspekt nemoci, na jeji zanét, funguje
odliSnym zpusobem, ma odliSné dopady na télo. Otazka, ktera z toho
vyplyva a ktera otevira zavazny teoreticky problém, je, zda se jedna
pouze o prozitek jednoho konkrétniho téla, které prochazi mnoha
zménami iniciovanymi odliSnymi léCebnymi postupy ¢i zda Crohnova
choroba multiplikuje lidskou télesnost v zavislosti na |éCebnych

prostfedcich a jejich télesnych konsekvencich. Tato otazka, ktera proti



sobé stavi fenomenologicky pfistup a pristup, ktery by se dal obecné

nazvat jako novy materialismus.

2.2.1 Vymezeni vici fenomenologickému pristupu

Centralnim bodem, z néjz veSkeré fenomenologické analyzy téla
vychazeji, je subjektivni ,ja“ cClovéka a jeho télesna podoba.
Fenomenologové obecné rozliSuji mezi svétem vnimanym a mezi svétem

feCi a projevu, ktery vnimany svét konstituuje (viz Moran 2001).

V Husserlové fenomenologii nejde o zplsob fungovani téla, ani o
lidskou télesnou schranku a jeji vnitfni strukturu, podstatné je pouze
rozliSeni mezi té€lem ve smyslu télesa/pfedmétu a télem, které prozivame
zevnitf. Télo, byt je zivé, je v tomto vyznamu postaveno na uroven
ostatniho predmétného — zpfedmétnéné télo. Na jedné strané je télo to,
co vidime, mizeme ho zkoumat, jako objekt a podobné, ale na strané
druhé je télo néCim, co prozivame, ba dokonce je prozivanim samym.
Pokud télesné prozivame, jsme pfimo v ramci téla, jsme zité télo. Tudiz
zevnitf Zité télo neni totéz co organismus, podstata a identita téla je
definovana prozivanim, ale organismus je pouze objektivni strukturou,
které je prozivani pfipisovano. Subjekt télesnych prozitk neni télo, ale
ztélesnéneé ja (Husserl 2006, s. 196-223).

Fenomenologie je v podstaté antifyzikalistickou filosofii, obraci se
proti snaze redukovat vSe na fyzické danosti. Napfiklad v pfipadé bolesti
zubu se nechce zabyvat pfi€inou bolesti zubl a popis mechaniky Ci
procesu, ktery vede k boleni zubl, ale zaméfuje se na jeho prozitek a
vyznamy, které jsou s témito prozitky svazany. To, Ze bolest pfipisuiji jisté
Casti téla, neznamena, Ze organ je ten, kdo citi. Télesné organy jsou jen
organy, prostfedky mého ja a jediné vtomto smyslu v sobé ma télo
zvlastni subjektivitu. Nicméné ja sama jsem subjektem aktualniho ,ziji“
trpim, jednam. Husserlova fenomenologie pfistupuje k télu jako k organu

a jako k prostorovému utvaru, jehoz specifikem je to, Zze je do négj



lokalizovano prozivani jedince, tj. co je bytostné subjektivni (Husserl
2006, s. 223-226).

Merleau-Ponty (2011) ve svém pfistupu vnima télo jako schranku
subjektivnich prozitki. Pouze jako prostorové vyjadfeni na$i podstaty,
prostfedek k vyjadieni gest a podobné. Rika, Ze i nase vnimani ostatnich
jedincl plyne z toho, jak vnimame jejich télo, jelikoz vzezfeni toho téla je
brano jako celek ur€ujici moznosti daného Clovéka, jeho duSe. Merleau-
Ponty vnima télo pouze z hlediska toho, Ze je skrze né& mozné vnimani
okolniho svéta. Ale vlastnimu télu podle n&j rozumét nedokazeme, to

dokaze pouze véda (Merleau-Ponty 2011, s. 47-56).

Fenomenologicky pfistup tak proti sobé stavi singularni télesnost a
mnohocetnost télesnych prozitki a jejich interpretaci. VSichni pacienti
maji stejnou chfipku, nicméné jejich téla umozniuji odliSna prozivani a
interpretace. Sociologii inspirovanou fenomenologickym pfistupem
zajima, jak se na téchto interpretacich podili Clenstvi daného jednotlivce v
urCitych socialnich skupinach. Vysledkem je, Zze v pfipadé sociologie
nemoci, je naturalizmus pfirodnich véd ¢i mediciny, nahrazen
sociologizujici tendenci spojenou s rizikem, Ze pficiny nemoci podobné
jako pfFi€iny interpretaci jsou spatfovany v nadindividualni socialni sféfe.
Aktivita Ci aktérstvi se pfipisuje rlznym nadindividualnim celkim v
sociologii popisovanym obvykle jako tfida, gender, habitus, socialni pole
Ci diskurz, popirajici aktérstvi pfisluSného subjektu, jeho téla i nemoci.
Nahlizet Crohnovu nemoc z této perspektivy by bylo pfili§ zjednoduSujici.
Nejde totiz o identifikovani dominantniho pfi¢inného aktéra situovaného
v socialni &i pfirodni sféfe, ale naopak by mélo jit o postihnuti zpusobu
miSeni téchto sfér a identifikovani aktért &i zprostfedkovatell, ktefi to
miSeni umozAiuji, a které se podileji utvareni pranikd Crohnovy nemoci a
prislusného pacienta. V kazdém pruniku se spolu potkava subjekt, télo,

nemoc i diskurs (uréovany napfiklad Iékafem).
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Obratit pozornost na proces miseni v pfipadé Crohnovy choroby
tak problematizuje ustalené a v socialni védé dobre ukotvené koncepty —
uvniti a vné, subjekt a objekt, jednani a struktura, v€etné aktérstvi, které
je omezeno vyhradné na lidsky subjekt. Revize téchto dichotomii a z nich
vyplyvajicich paradoxu je ur€ujici pro tzv. ontologicky obrat & novy
materializmus (srov. Dolphijn a Tuin 2012; Connolly nedatovano; Fox a

Alldred nedatovano).
2.3 Ontologicky obrat (novy materializmus)

2.3.1 Problém aktérstvi

Chapani role aktérstvi v klasické sociologii nejlépe vystihuje
metateoreticky koncept, ktery je obsazen v neproblematickém rozliSovani
skute€nosti na dvé nesouméfitelné domény oznaCované jako pfiroda a
spoleénost. Bruno Latour toto oddéleni nazval Moderni Ustavou, pod
jejimz vlivem jsme si zvykli fadit jevy do jedné z téchto kategorii. Tyto
jednotlivé soucasti svéta zacaly byt vnimany jako protikladné a navzajem
odliSné, zatimco stale existuje jejich vzajemna provazanost. Jejich
oddélovanim jsme pouze ztratili schopnost nahliZzet vazby, které jsou
mezi nimi vytvareny (Latour 2003, s. 26). Zakladni nedostatek Moderni
Ustavy je tedy ten, Ze pfi svém klasifikovani a ogistovani jevi opomiji
druhy vyznacny proces miSeni, v némz dochazi k hybridizaci, ktera je
klasickou sociologii pfehlizena (Latour 2003, s. 76—77). Pro klasickou
sociologii je aktérem pouze ten, ktery je soucasti sféry spoleénosti,
vyznaCuje se individualnim védomim, které je schopné reflexe,
pfifazujicim jevim ve svété vyznamy. Aktérstvi jevl pfirodni sféry je
odvozené z reflektujiciho a poznavajiciho subjektu. V této sociologizujici
perspektivé aktérstvi nemoci je druhotné odvozené, jako konstrukéni
efekt ¢lenstvi uréitého subjektu v urcité socialni skupiné, tfidé &i diskurzu.

Ontologicky obrat se snazi odvratit od tohoto pojeti aktérstvi ve prospéch
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aktérstvi formovaného v ramci tohoto hybridizacniho procesu (Latour
2003, s. 76-77).

V kontextu hybridizacniho procesu aktivnim neni pouze poznavajici
subjekt, ktery konstruuje objekt zajmu, ale také vesSkeré entity, které se
procesu ucCastni. Nejde pouze o to, jak subjekt vytvari objekt zajmu, ale
jak objekty utvareji a konstruuji subjekt. Je tedy dllezité zaméfit se nejen
na jedince, schopného sebereflexe, ale i na nelidské aktéry, ktefi nuti
ostatni jednat. Toto jednani vSak neni podminéno socialnimi silami
spoleCnosti, ale je formovano zprostfedkovanim. Aktérstvi nabyva
vyznamu prostfednictvim referenéniho ramce a zprostfedkovatell, ktefi
umoziuji transformaci (Latour 2005, s.52-53). Principy zfetézeni
zprostfedkovatelu a utvareni heterogennich siti v kontextu medicinské
praxe se pokusim pfiblizit na dvou stézejnich procesech. Prvni proces se
tyka propustné hranice lidského téla a druhy se tyka ovlivnéného a

ovlivhaujiciho téla.
2.3.2 Propustné hranice téla — uvnitr a vné

Je nutné si uvédomit, Ze nemoc, ktera se nachazi v téle jedince, se
muUze projevovat i mimo néj. Napfiklad Crohnova choroba se nachazi
v nemocnici, Vv knihach, vkazdodennim Zivoté lidi trpicich IBD
onemocnénim, dokonce na WC kartach?, které pacienti maji, nebo jako
mobilni aplikace WC kompas?. Mol a Law (2014) v textu Embodied

Action, Enacted Bodies. The Example of Hypoglycaemia navrhli zpusob,

1 Spolek Pacienti IBD z.s. zrealizoval projekt Podpora vydavani WC karet, ktery
podpofilo Ministerstvo zdravotnictvi rozhodnutim €. OKS/PPNN/16/2016. WC karta vznikla na
zakladé zZivotnich zkuSenosti pacientd s nespecifickymi stfevnimi zanéty a drziteli
umozni pozadat o zpfistupnéni vefejné i nevefejné toalety v pfipadé akutni zdravotni

komplikace. (Crohn.cz)

2 WC kompas je mapa, kterd umoziiuje véem uzivatelim internetu, pocitact a mobilnich

vyuziji WC kartu. (Crohn.cz)
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jak zohlednit tuto vnéjSi dimenzi nemoci, ktera je ukryta nejen v organech

lidského téla, ale je zfejma v kazdodennich praktikach.

Autofi se zde zabyvaji hypoglykémii. V ramci tohoto projevu
diabetu poukazuji na propustné hranice téla. Predstavuji procesy, pfi
kterych jde néco zvenci od téla a naopak. Ukazuji, Ze s nemoci nesouvisi
pouze télo pacienta, ale také jedinci a objekty kolem né&j. Dokonce ani
tvrzeni, Zze s nemoci se nakonec bude muset vyporadat pacient zcela
sam, neni tak uplné pravdivé. Pfi snaze doplnit cukry potfebuje pacient
jidlo, které nékde koupil, nékdo jej prodal, nékdo vyrobil a tak dale. Kromé
izolovaného téla je to i okoli, které je pfipravené reagovat, situace tedy
saha daleko za hranice lidského téla. Organy nejsou izolované, nemaji
pevné hranice. Nékdy je dokonce aktivnim CcCinitelem pouze okoli a
samotné télo neni akce schopné, nebot dochazi napfiklad k zachvatu,
upadnuti do Soku a podobné. Télo se aktivné podili na hypoglykémii, je
treba jej pfijmout takové, jaké je i s jeho nedostatky a omezenimi (Mol a
Law 2014, s. 48-54).

S otazkou vnéjSich a vnitfnich projevid nemoci se potykala
Annemarie Mol také v knize The Body Multiple: Ontology in Medical
Practice, kde zdarazriuje myslenku, Ze v socialnich védach se li§i nemoc
(illness) od nemoci (disease). Pojem ,disease“ se tyka l|ékarského
pristupu a zavisi na fyzikalnich projevech reality, kterou ur€uji lékafi (Mol
2002, s. 7-13). Coz odkazuje ktomu, Ze kazdd nemoc ma vzdy jak
objektivni, tak subjektivni rys a netyka se pouze vnitiniho prozivani, ale
také vnéjsich projevu téla a vlivu okoli. Objektivni rysy nemoci nelze nikdy
oddélit od subjektivniho prozivani nemoci. Vzdy jde o pranik obojiho, o
projevy této kombinace v praxi, ve které je télo jedince nemoci
ovliviiovano. Ovliviiovani a mozZzné zpusoby ovlivnéni jsou dalSi

podstatnou rovinou, ktera je dulezita pro porozumeéni aktérstvi nemoci.
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2.3.3 Ovlivnéné a ovlivhujici télo

Bruno Latour (2004) ve svém textu How to talk about the Body
pracuje s konceptem ,to be affected with®, neboli byt néCim ovlivnén.
Jeho myslenka je takova, ze mit télo znamena naucit se byt ovliviiovan a
také pfinutit dalSi subjekty, lidi, non-lidi k reakci. Télo je podle né&j néco,
co umoznuje pohybovat se v dynamické trajektorii zivota, ve které se
u€ime vnimat, koexistovat, zit. Jedinec v ramci Zivota pracuje a je spjat
s mnoha objekty/jevy, které nejsou soucasti té€la, ale jsou chapany jako
prvek pro ,uceni téla, aby bylo ovlivnéno®, takZe tyto objekty/jevy s télem
koexistuji a jsou nedilnou soucasti toho, co znamena mit télo (Latour
2004, s. 205-206).

Latour zde popisuje vztah mezi Skolitelem a Skolenym, kdy Skolitel
u€i rozeznavat viuné. Je zde nékolik aktérl, ktefi umoznuji komunikaci
mezi nimi. Pfednim zprostfedkovatelem je S$kolitel. Ten napovida a
napomaha Skolenému (laikovi) identifikovat vané na zakladé takovych
referenénich ramcu, které jsou Skolenému dobfe znamy, jako napfiklad
vuné skofice, levandule a podobné. DalSim dulezZitym zprostfedkovatelem
je samotna vuné a jeji chemické slozeni a stejné tak je dalezita struktura
receptorl v nose Skoleného, ktery se snaZi je ovliviiovat tak, aby byl
schopen identifikovat jemné rozdily mezi vinémi a definovat jejich
zakladni komponenty. Takové zretézeni zprostfedkovatell vede vzdy
k artikulacim o libosti €i nelibosti konkrétni specifické vané, &i k rozliSeni
kvalitativnich rozdilil mezi jednotlivymi viinémi. Ve své podstaté jde tedy

0 vyjednavajici proces o povaze daného jevu (Latour 2004, s. 209-214).

Tento princip Ize aplikovat i na Crohnovu chorobu. Navzdory
jednomu pojmenovani, jeji diagnostikovani a nasledna lécba je procesem
vyjednavani, v jehoz ramci dochazi k zfetézeni celé Ffady
zprostifedkovatell vedouci k velkému mnozstvi artikulaci o povaze a

priCinach nemoci, dusledcich |éCby, v&etné jejich realnych ucinku na
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pacientovo télo apod. Jakakoliv zména zfetézeni zprostiedkovatell vede
k proméné artikulaci. To znamena, ze kolik je moznych zfetézeni, tolik je
moznych artikulaci o povaze, IéCbé atd. nemoci, v€etné multiplicitni
promény téla. V tomto smyslu je nutné osvétlit dalSi z problému, ktery je

typicky pro novy materializmus, oznaCovany obvykle jako multiplicita.

2.3.4 Multiplicita

Kazdé oddéleni v nemocnici chape povahu a podstatu nemoci
v nékterych ohledech odliSné a proto muize byt také trochu jinak
diagnostikovana a definovana charakteristika nemoci. A v pfipadé
Crohnovy choroby se kazda Ié¢ba projevi také na fungovani téla, mize
totiz v ramci vedlejSich u&inkd vyvolat otoky, kozni projevy, krevni zmény
a podobné. Proto neni mozné brat dva lidi se shodnou diagndzou stejné.
V zasadé tento fakt naznacCuje nejen mnohocetnost nemoci, ale také
mnohocetnost té&l vymezujici a podminfujici mnohocetné zplsoby
existence pfislusnych pacientll. Tento argument se pokusim rozvést a

lépe priblizit.

Annemarie Mol ve své knize The Body Multiple: Ontology in
Medical Practice (2002) popisuje postupy a procesy, diky kterym dokaze
medicina urcit objekt svého zajmu a jeho naslednou léCbu. Kniha ukazuje
ontologii v Iékafské praxi krok za krokem a vysvétluje to, jak jsou ruzné
verze skuteCnosti do sebe navzajem propletené. Presto, ze se zaméfila
na pacienty s ateroskler6zou, daji se jeji myslenky aplikovat stejné tak i

na pacienty s Crohnovou chorobou.

Autorka svlj etnograficky vyzkum aterosklerézy provadéla v
univerzitni nemocnici ,Z“ v Holandsku. Sledovala diagnostikovani a |éCbu
aterosklerézy den za dnem a jeji prace prokazala, ze v ramci medicinské
praxe se jedna nemoc muze projevovat jako mnoho odliSnych véci. A Ze
se to vzdy odviji od mista, okamziku, zafizeni nebo l|éCby, coz ve

vysledku generuje odliSné ateroskler6ézy. Autorka zduUraziuje, Ze to



15

neznamena fragmentaci, ale Ze je tfeba si uvédomit, Ze je nemoc tvofena
mnoha taktikami a procesy, technikami, studiemi, dokonce i
konverzacemi vedenymi mezi pacientem a lékafi. Jeji prace odkazuje
k existenci multiplicity v praxi, tudiz se autorka spiSe neZ aby se drzela
uCebnicové definice toho, co je to ateroskler6za, snazi zjistit, jak je tato
nemoc ,praktikovana“ a pfijata v ramci nemocnice a v kazdodenni praxi
(Mol 2002).

Pfi svém vyzkumu se autorka pohybovala primarné na dvou
oddélenich — v ambulanci cévniho chirurga a patologii. Popisovala tato
dvé mista jako dva kontrastni body, které se vyrazné liSi v ramci pojimani
nemoci. V ambulanci je primarni rozhovor lékafe s pacientem, kdy lékaf
klade otazky vedouci v diagn6ze. Pacient je dotazovan na pfiznaky, na
bolest a podobné a nasledné Iékaf v ramci klinického vysSetfeni testuje
pulsaci v noze pacienta, zkouma barvu a texturu kiuze. Takova je
odpovéd cévniho chirurga na otazku: ,Co je to ateroskler6za dolnich
koncetin?“ PopiSe, co je schopen zjistit v ramci ambulance. Na oddéleni
patologie je postup jiny. Zde dochazi k vizualizaci této nemoci. Lékar pod
mikroskopem testuje Cast tkané, vyuziva mimo jiné napfiklad barvivo a
zviditelni intima stény cévy. V ramci patologie neni mozné testovani
pulsace, jelikoz je konCetina odumfela a puls nema, stejné tak nelze
pokladat zadné otazky, tyto zakladni pozadavky na sestaveni diagnozy
na patologii chybi, naopak v ambulanci zase neni mozné uplathovat
praktiky bézné na patologii. Jedno oddéleni nedokaze fungovat spolec¢né
s druhym, jedno vyZaduje zivého pacienta schopného odpovidat na
otazky a druhé vyzaduje prufez tepnou. Tato vySetifeni nelze realizovat
zaroven (Mol 2002, s. 29-36).

Nabizi se otazka relevance patologie v ramci diagnostikovani
nemoci. Zivému pacientovi nepomize fakt, e po jeho smrti nékdo
dokaze zjistit, ze mél aterosklerézu. Nicméné mozaika diagnostikovani je

zaloZzena na tom, Ze diky poznatkim z patologie (vychazejici z testovani
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mnoha pacientt v minulosti) jsou lékafi schopni predikovat mozné obtize
u pacientd bez toho, aby bylo potfeba jejich nohu rozfiznout a zkoumat
jejich cévy pod mikroskopem. Kazdé oddéleni ma svlj pfinos, pfi
diagnéze se spoji nékolik pfistupud, postupu, technik, testu a lékafl, aby
bylo mozné dojit k odpovédi, o jakou nemoc se u pacienta jedna. Neni
tomu jinak ani u Crohnovy choroby. Autorka svym vyzkumem poukazuje
na zasadni skutecCnost, Zze pacienti nejsou stejni jenom proto, ze maji
stejné pojmenovanou nemoc, diky tomuto uvédoméni do$la ke konceptu

mnohonasobného téla.

Pacient nepfichazi klékafi s konkrétni nemoci, ale pouze se
symptomy, az I|ékaf nasledné definuje nemoc po té, co pacienta
prohlédne a zepta se na otazky, na které od pacienta dostane odpovédi.
To ale neznamenad, Ze ten, kdo udéla z ¢lovéka nemocného jedince, je
lekaf. Ten pouze teoreticky popiSe, co zahrnuje klinicka diagnéza, coz
neni schopen udélat bez pacienta. Ktomu, aby bylo mozné nemoc
definovat, jsou potfeba dva lidé — Iékar a pacient, ale také mnoho dalSich
aktér( — prostor ordinace, krevni testy, vySetfeni, technologie, nastroje,
dal$i |ékafi provadéjici rizna vySetfeni. Hlavni, co je ale potfeba, je télo —
nemocneé télo. Pfi spojeni fyzického vySetfeni a odpovédi pacienta na
otazky je mozné stanovit pfesnou diagnézu. K viditelnym projevim se
diky pacientovi pfidaji aspekty jako ranni unava, pocit na zvraceni a
podobné okem neviditelné pfiznaky, kde se projevuje subjektivita
pacienta, ktery pomaha urcit povahu dané nemoci. Udalosti jsou tvofeny
nékolika lidmi a mnoha okolnosti. KdyZ jsou tedy pacient a Iékaf spolu
v jedné mistnosti a spoleCné urCi parametry nemoci a daji ji jméno,

spojuji se pojmy disease a illness dohromady (Mol 2002, s. 20-27).

V tomto smyslu Ize vnimat stejnou nemoc mnoha zpusoby. Neni
pouze jedna Crohnova choroba, je jich celé mnoZstvi, stejné tak je veliké
mnozstvi tél neboli ,multiple body“. Podle Anemmarie Mol mySlenka

ontologického obratu stoji na tom, Ze existuje nejen mnoho zpUsobu, jak
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,poznat‘ objekt, ale také mnoho zplsobu, jak s nim pracovat. A kazdy
zpusob provadéni/délani utvofi jinou ,verzi objektu“. Z tohoto ddvodu neni
pouze jeden objekt, ale existuje mnohost objektu ,multiple object” (Mol
2014)

V souladu s témito zakladnimi premisami nového materializmu se
budu v empirické Casti snazit ukazat riGzné urovné multiplicity vzdy ve
vztahu ke konkrétnim zprostfedkovatelim umozhujicim diagnostiku
Crohnovy nemoci, vymezeni jeji povahy a I|éCby, véetné zpusobl
formovani subjektivity a identity jedince, Cimz vykreslim heterogenni sit
asociaci mezi lidskymi a nelidskymi aktéry. Nasledné poukazu na fakt, ze
povaha nemoci méni a podmifiuje také identitu jedince a jeho socialni

Zivot.
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3 METODOLOGIE

3.1 Metody sbéru dat

Abych byla schopna postihnout vSechny zprostfedkovatele a jejich
roli v pfipadé Crohnovy choroby a aby bylo mozZné prokazat, jak se
podileji na multiplicité, bylo nutné svij vyzkum zaméfit na nékolik

stézejnich oblasti.

Nejprve jsem se ve své praci zaméfila na definovani projevu a
pfriznakll nemoci, abych byla schopna postihnout rozmanitost v chapani
jeji povahy. Nasledné jsem se zaméfila na komplexni pribéh zpusobl
diagnostikovani Crohnovy choroby a vSechny procesy, které jsou k tomu
potfeba. Obé tato témata bylo mozné postihnout diky polo-
strukturovanym rozhovoriim s lékafi v nemocnici. Nasledné jsem se
zabyvala pfesahem této nemoci do kazdodenniho Zivota jedince. V této
Casti se kromé rozhovorl poustim také do prvku autobiografie, abych byla
schopna postihnout subjektivni  zkuSenost s nemoci. Obecné
autobiografie se vymezuje jako vypravéni individualniho Zzivotniho
pfibéhu, kde je zachovana identita mezi autorem a vypravéem a v jejimz
ramci se vyuzivaji rzné empirické zdroje (Zivotni pfibéhy, dokumenty,
dopisy, fotografie) i rlzné techniky (triangulace informaci a hloubkova
analyza zdrojll). Tato metoda doklada, jak dana osoba mobilizuje své
znalosti, hodnoty a podobné, aby utvofila svoji identitu v ramci vlastniho
kontextu (srov. Konopasek 1999; Bulluough a Pinnegar 2001; Belk 2006;
Menna Barreto Abrahao 2012).

Principy tohoto pfistupu byly vyuZzity pro dokumentaci zpusobd,
jakymi se Crohnova choroba promita do Zivota pacientky jakoZto autorky
této prace, s primarnim zamérem ukazat, jak se dana nemoc podili na
formovani moji subjektivity a Sir§iho socialniho zivota. V tomto smyslu se
opiram nejen o své individualni vzpominky na prubéh nemoci &i dopady

|éCebnych postupl, ale také vyuzivdm rizné doplnujici dokumenty,
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primarné o |ékarské zpravy, které mi pomohli ve vybéru respondentd.
Postupovala jsem podle kompletni dokumentace |ékafskych zaznamu,
ktera mé provedla znovu celym procesem vysSetieni a testl, které vedly
(prvotné) k diagnostikovani a pojmenovani mé nemoci a které v prabéhu
mého zivota urCuji nezbytné zmény v pfistupu k I[écbé. V této
dokumentaci se objevuji konkrétni Iékafi na tomto procesu se podilejici a

ty jsem také nasledné kontaktovala.

V této Casti prace tedy primarné vychazim z polo-strukturovanych
rozhovoru s lékafi, ktefi se podileli/podileji na definovani parametrd mého
zdravotniho stavu. Vzdy jsem se drzela osnovy, ktera byla pfizplisobena
tomu, na jakém oddéleni se zrovna nachazim, Ci jakou specializaci dany
lékaF ma, nicméné vSechny rozhovory se drzely dllezitych témat, jako je
definovani parametri Crohnovy choroby ¢i uzivani nastroju a procedur
slouzicich  k diagnostikovani nemoci. U Iékaft mimo oddéleni
gastroenterologie jsem se ptala pouze na otazky tykajici se jejich
specializace, nicméné u dvou gastroenterologl, ktefi mé& nékdy méli
v peécCi, se zabyvam i otazkami tykajicimi se ostatnich oddéleni, protoze
oni s informacemi a vysledky z téchto oddéleni pracuji a sestavuji na
jejich zakladé vyslednou podobu diagnézy, a proto museji mit o
procedurach na téchto oddéleni pfehled. Stejné tak jsou schopni mluvit
také o pfesahu do socialniho zivota pacienta, jelikoz je v jejich péci i

nékolik let.

Forma polo-strukturovanych rozhovorl je jedna z nejbé&znéjSich
metod kvalitativniho vyzkumu a byla zvolena proto, Ze mi umoznila
vyuzivat pfedem pfipravené otazky pouze jako urCity navod, ktery ma
podobu klicovych témat. Tato forma dotazovani dava tazateli moznost
otazky formulovat ¢i ménit jejich pofadi a pfizpusobit dotazovani situaci
(Wildemuth 2009, s. 232-237). To bylo velmi pfinosné vzhledem k tomu,
Ze kazdy mnou dotazovany lékar je jinak specializovan. Napfiklad by

nebylo na misté se lékarky z hematologie dotazovat na fungovani
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magnetické resonance a podobné. Zaroven ale struktura nechava prostor
také respondentovi, ktery tak mize celkem svobodné vyjadfit své postoje,
zkuSenosti apod. (Wildemuth 2009, s. 237-241). | kdyz je tazatel na celé
dotazovani sam, slouzi mu seznam otazek jako jakysi pruvodce, ktery

zajisti spolehlivé a srovnatelné kvalitativni udaje (Belk 2006, s. 212).

Podle Iékafskych zprav jsem se na gastroenterologii dostala poprvé
30. fijna 2012 tyden po operaci slepého stfeva na chirurgickém oddéleni.
Jedina informace, kterou jsem dostala, byla, Ze zanét slepého stfeva
nesouvisel s mymi zdravotnimi problémy. Na tomto oddéleni jsem si hned
po klinickém vysSetfeni domluvila sva vySetfeni. Ted jsem tyto zpravy
vyuzila a diky nim jsem méla jasnou predstavu, Ze potrebuji oba
gastroenterology, ktefi mé nékdy méli v péci, protoze kazdy z nich se
potykal s jinou podobou mé nemoci a kazdy mél odliSny postup v |éCbé,
nasledné lékare obsluhujiciho CT, lékafe z magnetické resonance a
hematolozku. Z divodu nejasnosti jsem pak kontaktovala jesté lékare
z Plzeriského centra pro biologickou lécCbu. Ze svého vyzkumu jsem
vynechala nékolik dalSich aktéru, jako jsou zdravotni sestry a podobné,
protoze ty o postupu nerozhoduji, pouze plni pozadavky Iékafl. S touto
skupinou respondentd’ budu schopna rozkryt celou mozaiku

diagnostikovani Crohnovy choroby.

Rozhovory probéhly v prosinci 2016, vSechny se uskutecnily pfimo
vV nemochnici, ve které jsem ja pacientkou od roku 2012, a kde jsem dobfe
obeznamena s personalem gastroenterologického oddéleni. Diky
dlouhodobému dochazeni a mnoha neformalnim konverzacim
probihajicim v ramci poslednich nékolika let, jsem neméla vibec zadné

prekazky v ziskavani respondentu.
3.2 Reflexe pozice vyzkumnika

Jsem si védoma toho, Ze empiricka ¢ast této prace s sebou nese

nékolik prekazek a dilemat. V prvni fadé je zde otazka porozuméni.
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Lékafi maji svlj jazyk a popisuji léCebné postupy a procesy
diagnostikovani v ramci terminologie, které ne vzdy rozumim. Pokud
neporozumim principlim diagnostikovani nebo nepochopim, na jakém
zakladé funguji jednotlivé pristroje, nedokazu na jejich zakladé urcit
povahu a podstatu zkoumaného aspektu nemoci. Stejné tak bude
pomeérné slozité definovat jednotlivé komponenty a slozky krve, které jsou
ve zprave. Musim zjistit, které tyto slozky vypovidaji o povaze mé nemoci
a jaké hodnoty jsou jesté v normé ,zdravého jedince® a jaké ne. Nejsem si
zcela jista, jestli hodnoty téchto komponent vykazuji jasné informace,
nebo je na zvazeni lékafe, zda jsou Ci nejsou problematické. Proto se
budu pravdépodobné odrazet od rozhovoru s mym hlavnim oSetrujicim
lékafem, ktery bude nejpodrobnéjSi. Budu se ho ptat na mnoho otazek,
které povedou Gisté k pochopeni principli nemoci a podobné a od tohoto
rozhovoru se budou odvijet vSechny ostatni. Navic jsem se rozhodla si
pfimo o této nemoci nacdist nékolik ¢lankd/knih, abych ziskala zakladni

povédomi o tom, na co se vlastné svych respondentu ptat.

Druhym dilematem mého postupu je otazka subjektivity. V ramci
své prace se opiram o vlastni zkuSenosti, coz je pomérné problematicka
Cast. Otevira se zde otazka relevance takovych poznatkd, jelikoz to
mohou byt zcela subjektivni dojmy, které nelze aplikovat na obecné pojeti
nemoci. Jsem si védoma toho, Ze mam svdj vlastni jazyk, slovni zasobu a
podobné. Nicméné poznatky zaloZzené na vlastni zkuSenosti beru v této
praci Cisté jako podporu argumentacni linie a jako zdroj informaci, které
mé dovedou ke spravnym respondentim. StéZejni informace budu Cerpat
z vypovédi zminénych respondentl, nikoli primarné z mych poznatkd,
proto si nemyslim, Zze by prace byla Cisté subjektivnim pojetim Crohnovy

nemoci.
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4 EMPIRICKA CAST
4.1 Mozaika odliSnosti

Béhem svého Zivota s nemoci jsem se setkavala s jednou stale se
opakujici véci. Neni mozné najit dva odborniky, ktefi by se perfektné
shodli na tom, co je to vlastné Crohnova choroba. Samoziejmé, ze
vSichni co tuto nemoc znaji, dokazou fict, Ze se jedna o chronicky zanét
lokalizovany v travicim traktu, ale pokud maji popsat pribé&h nebo projevy
nemoci, neshodnou se. Ukazuje se, zZe i |ékafi na jednotlivych oddélenich
maji lehce odliSné predstavy o tom, co je to Crohnova choroba a jaké
jsou jeji zakladni projevy, dokonce se liSi i nazory Iékafu na stejné pozici.
Prvni doktor (doktor R.) na oddé&leni gastroenterologie poukazuje hlavné
na fakt, Ze je to nemoc, ktera se mize vyskytovat na nékolika mistech a

je tedy polysegmentalni.

»,Crohnova choroba je chronické onemocnéeni, postihujici travici
trubici, v podstaté kteroukoliv jeji ¢ast, je pro ni charakteristické, Ze muze
postihovat hned nékolik mist, proto pouZivame pojem, Ze muiZe byt
polysegmentéini v celé $ifi stény, ve vsech jejich vrstvach.“ (Doktor R.,

gastroenterolog)

Nicméné druhy gastroenterolog (doktor F.) odpovédél ponékud
odliSnym zpusobem. Crohnovu nemoc pfipodobriuje k poSkozené tkani

vybizejici imunitni systém k boji a klade daraz na chronicitu této nemoci.

... Pri zanétu, ktery je tfeba v oblasti stieva a je bakterialni,
dochazi k tomu, Ze ta mistni tkan, napadena, poskozena, signalizuje, ze
Jje poskozena a vlastné laka imunitni systém, aby néjak reagoval. Ten
Jjako spravna armada, tam nabéhne, valcCi, pfemize tu infekci a jedna
z téch dalSich fazi je pak reparace. Vlastné zameteni v té tkani a odchod
toho vojska, tak jak to funguje ve svété, tak to vazne i u Crohnovy

choroby, ta treti a Ctvrta faze je prosté takova. A ten zanét tam pak
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prechazi do chronicity... coz bude pravdépodobné klicova otazka na
etiologii Crohnovy nebo obecné IBD skupiny onemocnéni, pro¢ se ty

zanety fixuji v té chronicité, jo?“ (Doktor F., gastroenterolog)

Je velice zajimavé, jakym zpusobem se mulze specializace Iékare
odrazet v jeho chapani podstaty a povahy této nemoci. Doktor R., je
plvodné internista, vénoval se primarné endoskopii, tudiz se s nemoci
setkaval primarné béhem endoskopickych vySetfeni, pfi kterych se
zviditelfiuje vnitini sténa tenkého stfeva v témér celé jeji délce a Cast
stfeva tlustého, a proto dava do popfedi fakt, ze se zanét objevuje na
nékolika mistech v travicim traktu sou€asné. Doktor F. je lIeékafem, ktery
ma atestaci v oblasti gastroenterologie a o Crohnové chorobé vi
v podstaté nejvic. Ma pacienty, ktefi se u néj I€Ci i desitky let a potvrzuji
nekoncici chronicitu zanétu. DalSim pfikladem muze byt napfiklad doktor
L., ktery pracuje na klinice zobrazovacich metod a obsluhuje CT. Ten se
s Crohnovou chorobou setkava v ramci radiologického vySetfeni, a proto
zdurazhnuje hlavné lokalizaci zanétu, diky které je schopen odlisit morbus

Crohn od ulcerdzni kolitidy.

,Crohnova choroba je nespecificky zanét travici trubice, ktery (na
rozdil od ulcerdzni kolitidy) postihuje vSechny vrstvy stény a mize se
objevit v kterékoliv etazi traviciho traktu od dutiny ustni aZz po anus.
Typicky, asi v 1/3 pripadu, se vyskytuje v pravém podbrisku, proto se
drive nazyvala tzv. terminalni ileitis. V této lokalizaci je v akutni fazi
dulezita diferencialni diagnéza s akutni apendicitidou.“(Doktor L.,

radiologie)

V neposledni Fadé také muiUzZeme srovnat charakteristiku této
nemoci z pohledu hematolozky, kterd se nejvice zabyva krevnim

obrazem a imunitnim systémem a proto dava imunitu do popredi.
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»,Crohnovo onemocnéni je zanétlivé postizeni konce tenkého stfeva
a tlustého streva, je to nemoc zalozena na imunitnim podkladé.”

(Doktorka H., hematologie)

Stejné odliSnosti, které se objevuji v chapani podstaty nemoci,
nalezneme i v tom, co povazuiji tito l1ékafi za zakladni pfiznaky nemoci.
Pro nékoho je hlavnim pfiznakem bolest, pro jiného prajmy, nebo celkové
projevy, jako ubytek na vaze, teplota a anémie. Nékdo odliSuje projevy na
zakladé lokalizace zanétu, nékdo je déli na extraintestinalni nebo celkové

a podobné.

»--.NejéastéjSimi priznaky byvaji prajmy, pfi postizeni tenkého
stfeva jsou to vodnaté prajmy o pomérné velikém objemu, v oblasti
ileocekalni je pak dal$i priznak silna bolest, ta muze byt kolikrat i prvnim

pfiznakem postizeni této oblasti, potom tam mohou byt prajmy krvavé.*

(Doktor R., gastroenterologie)

»1en chronicky zanét vysiluje to télo obecné, Ze jo, vubec aktivace
imunitniho systému je pro organismus energeticky pomeérné narocnej,
navic se bojuje na pomérné velké plose, takze to toho dotycného
vycerpava, ten zanét vede k zuzeni toho tenkého streva, takze ten
doty¢ny ma po jidle bolesti, proto se vetsinou pacienti snazi nejist a
hubnou. Cili hubnuti, v akutnim nebo pfi tom vzplanuti jsou tam teploty,
nékdy nocCni poceni, podobné jako to byva u Tuberkulozy a u Lymfomu,
coZ mimo jiné je jedna z moznosti postizeni terminalniho ilea, jo, té
posledni ¢asti tenkého stfeva, je to jedna z véci, kterou my musime
vyloucit, Ze je to morbus crohn, aZz kdyz jsme vylouCili Tuberkulozu a
Lymfom, ktery je lokalizovany v tenkém stfevé. Pak co se tycCe stolice,
pokud je postizené jenom tenké strevo, tak dost casto byva normailni,
nebo je jen frekventovanéjsi, dvé tfi stolice denné, ale nic, co by
dotyéného dovedlo k lékari, ale majoritni jsou tam ty bolesti, to muzete

Fict vlastné vy sama, Ze? (smich)“ (Doktro F., gastroenterologie)
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V neposledni fadé neni ani zcela jasné dano, které hodnoty jsou
hraniCni pro obdobi remise a které uz naznacuji relaps. Tudiz kdyz
pujdeme se stejnymi hodnotami ke dvéma lékafim, maze se klidné stat,
Ze jeden bude apelovat na zahajeni léCby a druhy pouze upozorni
pacienta, aby dodrzoval bezezbytkovou dietu®. U mych respondentl bylo
napfiklad zajimavé srovnani nazoru na hodnoty CRP (c-reaktivni protein),
ktery znaCi zanét. Jeden lékaf povazuje hodnoty 20-30 za ,Sedou zonu®,
COZ znamena, Ze pouze vyvola zvySenou opatrnost, druhy Iékaf je toho

nazoru, ze idealni hodnota je maximalné do 10, ne-li méne.

»,INO, jednoznacné to stanovit nelze. Mame aktivni onemocnéni, kde
CRP muze byt v takové ,8edé zoné“ mezi 20 a 30, ale uz i to zasluhuje
samozfejmé dalSi vySetfeni, pfipadné vylouCeni jinych pfi¢in zvySené

hodnoty CRP. (Doktor R., gastroenterolog)

...a CRP by mélo byt mezi 8-10, ted’ se objevili i studie, které rikayji,
Ze jen do 5. A vy mate hodnotu 25, slusna pneumonie (zapal plic) ma
treba 80 nebo i tfeba pres 200. Ono zavisi hodné na reaktivité toho
organismu a na charakteru toho zanétu... Nicméné ta tize, kdyz to reknu
naopak, kdyz vim, Ze pacient je Crohnik, prijde mi s bolestmi bficha a méa
tady na CRP téch 25, nebo treba 50-60, jako vy za par tydnd od prvni
laboratore, kdyZ jsem méla hodnotu 74, tak vim, Ze je prasvih, Ze je tam
urcité relaps. Rikaji se tomu prediktivni hodnoty toho vySetfeni, takze

tady v tom sméru ta prediktivni pozitivni hodnota urcité je.”

Primarné je dllezité to, Ze byt znaji Iékafi obecnou charakteristiku
této nemoci a jeji obecné projevy, je mnohdy natolik proménliva, Ze se da

snadno zaménit za jiné onemocnéni, nebo dokonce i hif, da se totiz u

3 Bezezbytkova dieta ma jasny fad a pravidla. Jde o dietu zaméfujici se na lehce
stravitelné potraviny, které jsou nenadymavé a nezanechavaiji viditelné zbytky, nedrazdi tak ani
sliznici stfev. Je urCena primarné pro pacienty s onemocnénim nebo chronickym postizenim,

jako je Crohnova choroba.
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nékterych forem cela desetileti prehlizet bez diagnostikovani a 1é€by. Na
¢em se ale vSichni Iékafi nehledé na specializaci shoduji, je fakt, Ze
Crohnova choroba rozhodné neni univerzalnim onemocnénim, ale
naopak ma velmi promeénlivy charakter. Nezalezi na tom, jaky je pacient —
vék, pohlavi, vaha a podobné&, nemoc je pokazdeé jina. U nékoho se ozyva
kazdym mésicem, u jiného se neprojevi celé roky. Nékdo ma relaps a za
par tydnu je v pofadku, jiny musi podstoupit operativni zakrok. Ta nemoc
ma u vSech stejné pojmenovani, ale v podstaté je u kazdého zcela
odliSna. Jeji parametry se méni v ramci zivota kazdého pacienta. V mladi
muze mit pacient lehkou formu a po par letech se pfi relapsu nemoc
muze vyrazné zhorSit, byt agresivni, dokonce ohrozit ostatni organy a

imunitni systém pacienta.

~Jednoznacné. To onemocnéni je dynamické, probiha v téch
vinach, Ze jo, takzZe jednu vinu potladime néjakym zptsobem, dal$i vina
se objevi a bude mit néjaky jiny obraz. U Crohna, tak jako u Vas, byl
vy8etfeny i Zaludek, tusim, Ze negativni, s negativnim nalezem, ale nikdo
nefika, Ze v budoucnu tam Zadné nalezy byt nemohou jo...mohou.”

(Doktor F., gastroenterolog)

Co se tyCe zavaznosti onemocnéni, jak zminil doktor F., je
dilezitym aspektem pfi diagnostikovani a také stézejnim faktorem pro
ureni dalSiho pfistupu k pacientovi, urCeni IéCby, coz také dokazuje, Ze
neni tato nemoc univerzalni a proto neni univerzalni volba IéCby, byt

existuje step-up pfistup (viz dale).

»--.t0 je tak variabilni onemocnéni, ze az, to Vam urcite rekne kazdy

gastroenterolog.“ (Doktorka H., hematologie)

»-..1a primoataka vtom pocateCnim aktivnim obdobi, ta si je
kolikrat podobna, ale ten dalSi priabéh se velice li§i, protoZze pro to
onemocnéni, jak jsem rekl na zacatku, je typicke, Ze se u ne€j stfidaji

obdobi klidu, Cili remise nebo znovu vzplanuti choroby, Cili relapsu. A ty
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relapsy mohou byt intermitujici nebo remitujici a je vzdycky pripad od
pfipadu, jak ten prubéh vypada. | ta aktivita samotna se liSi, na to existuji
rizné skorové Skaly. Ta aktivita muzZe byt lehka, stfedni nebo tézZka,
z tohohle pohledu potom odvijime i lIé¢bu. Ten prabéh za dalsi mize byt
v obdobi remisi trvajicich nékolik let, nebo jsou tam obdoby relapst velmi
Casté, mize byt dokonce i chronicky aktivni prabéh. Je to pfipad od

pfipadu a vzdycky volime individualni postup u kazdého nemocného.”

(Doktor R., gastroenterolog)

,Urcité. Je pokazdé jina — jak aktivita, tak lokalizace, pribéh v ¢ase.
Mame rozdéleni do urcitych ne stadii, ale ...tizi toho onemocnéni, takze
kdyZ prijde mladej ¢lovék s téZzkou formou hned na zacatku, tak je nam
Jjasny, Ze ta forma bude treba agresivnéjsi co do aktivity, takze musime
byt agilngjsi i v Iecbé a i prognosticky to, co tomu doty¢nému rikame, je
dobré ho na to pfipravit, protoZze mlady ¢lovék malo kdy je schopnej

akceptovat to, Ze svym zplsobem je invalida, Ze ma néjaké omezeni.

(Doktor F., gastroenterolog)

Z této podkapitoly vyplyva, Zze Crohnova choroba je nemoc, na
kterou neexistuji univerzalni méfitka. Ma sice definici, ale ne ustalenou
jednotnou podobu. Vzdy je na individualnim rozhodnuti Iékafe, co
povazuje za stézejni v ramci definovani povahy nemoci, jaké hodnoty
vySetfeni urCuji ataku a jaké jsou jeSté v normé. Stejné tak lékafi
potvrzuji, ze nema nikdy u dvou pacientt shodny prabéh a jeji vyvoj se
neda nikterak predikovat. Existuje nespocet forem této nemoci, liSi se
projevy, lokalizaci, mirou postizeni, vyvojem i reakcemi na Ié€bu a okolni
podnéty. TudiZ mnohocetné vymezeni nemoci, jeji definovani, rozuméni
parametrim jeji povahy a tak dale je vzdy kombinaci praxe a specializace
lékaFll a odporniki na tomto procesu se podilejicich. Dal8im faktorem

multiplicity je poté také samotna diagnostika.
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4.2 Mozaika diagnostikovani

Kdyz jsem poprvé pfiSla na gastroenterologii a seznamila jsem se
s lékafem, myslela jsem si, Ze po Kklinickych testech a zpravé
z chirurgického oddéleni uz ma jasno v diagnéze a dalSi vySetfeni, ktera
jsem podstoupila, slouzila pouze k definovani zavaznosti a lokalizace
zanétu. Nicméné az po letech jsem se dozvédéla, ze tomu tak neni, ze
Crohnova choroba je natolik proménlivé onemocnéni, Zze je z pocatku

tézke jej urcit a nékdy trva i rok, nez se diagndza potvrdi.

»-..COZ ze zaCatku nemusi byt vZzdy jasné jestli crohn nebo kolitida,
protoZe jestlize mame treba Crohnovu chorobu lokalizovanou uvnitf
tlustého streva, tak na zacatku nemusi byt jasné, jestli se jedna o jedno
nebo druhé. Vtomto pfipadé pak pouzivame pojem indeterminovana

kolitida.“ (Doktor R., gastroenterologie)

To podstatné na diagnostikovani Crohnovy nemoci je skutecnost,
Ze pacient projde nékolika vySetfenimi, ktera se provadéji nejen na
oddéleni gastroenterologie, ale také na oddéleni kliniky zobrazovacich
metod a nékolika laboratofi na rozbor krve, mocCi a stolice navic se
v ramci gastroenterologie nedostane pouze do poradny, ale projde
nékolika vysSetfenimi z oblasti endoskopie. Ani jedno z vySetfeni neni
izolované pro pacienta smeérodatné, az spolecné dokazou vSechna
vySetfeni shromazdit dostatek informaci pro ureni diagnézy. Proto, kdyz
jsem se jednotlivych lékait provadéjicich tato vySetieni zeptala, zda Ize
pouze na zakladé tohoto jednoho konkrétniho typu testovani potvrdit

Crohnovu chorobu, odpovédi byli shodné, Ze to nelze.

~Jako takhle...medicina neni matematika, je to mozaika, jejiz
soucasti jsou zobrazovaci metody. Pri nasem hodnoceni si u téchto
komplikovanéjSich nemoci davame vzdy do kontextu anamnesticka data,
klinicky obraz, laboratorni nalez atd. a az poté lze udélat spravnou

diagnozu.” (Doktor L., klinika zobrazovacich metod)
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yUltrazvuk je prinosné vyS$etreni. Erodovany sonografista dokaze
celkem spolehlivé zjistit obecné informace, napfiklad onemocnéni
v oblasti ileocekalni se stanovenim stavu a poSkozeni stény terminalniho
ilea, takZe i ta sonografie, ktera je pro pacienta naprosto nezatéZujicim
vy8etfenim muzZe i monitorovat prabéh toho onemocnéni, nicméné

diagnézu neuréi.“ (Doktor R., gastroenterologie)

,U nediagnostikovaného pacienta nelze pouze na zakladé MR
vy8etfeni s jistotou stanovit zda se jedna o m. Crohn, ulcerdzni kolitidu ¢i

Jiny stievni zanét. Lze vSak vyslovit suspekci.” (Doktor T., radiologie)

Tudiz kdyz se pacient objevi na gastroenterologii, je pfesné dany
postup, jak dojit k tomu, Ze |ékafi zjisti, o jaké onemocnéni se u pacienta
jedna. Dfive nebo pozdéji k diagnéze dojde, nicméné je potfeba vyuzit
pomoci dalSich I|ékafl. Poté, co Iékaif provede klinické vySetfeni
v gastroenterologické poradné a necha v laboratofi otestovat hodnoty
v krvi, vyzada si endoskopické vySetfeni, aby zjistii rozsah a miru
posSkozeni ve stfevé. A poté jesté idealné nékterou z radiologickych
metod, jako je magneticka resonance. Lékafi se shoduji na tom, Ze
existuje tento zlaty standard vySetfovaciho postupu, ktery nazyvaji step-

up, ale ktery je nicméné vzdy pfizplsobeny potfebam pacienta.

,Urcité. Zlatej standard je nejprve s pacientem promluvit, tam se

dost nasmérujeme.” (Doktor F., gastroenterologie)

»...Jako to klinicky vySetfeni na zacatku, to co mi pacient rekne, to
co na ném vyhmatam, co na nem vidim, jak stoji, jakou ma postavu, jak je
Ziveny a tak, to mé muze nasmérovat, pacient, kterej je mladej, do 25 let,
udava teploty, kruté bolesti bricha, hubnuti, atd. za posledni ¢tvrt/pal roku
treba i o desetinu vahy, tak je mi jasny, Ze tam néjaky problém v tom

tenkém stfevé asi bude...” (Doktor F., gastroenterologie)
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»1ak to je laborator. Potom pochopitelné vyuzivame zobrazovacich
vySetrovacich metod. Zakladem jsou digestivni endoskopicka vySetreni.
Pochopitelné se obvykle zacCina u koloskopii, protoZe nas zajima, jaky je
nalez v tracniku a pochopitelné se snazime o intubaci terminalniho ilea,
kde muzZeme diagnostikovat znamky typické pro Crohnovu chorobu.”

(Doktor R., gastroenterologie)

Ztoho vyplyva, ze aby bylo mozné o jedinci prohlasit, ze
ma Crohnovu chorobu, musi projit celym procesem vysSetfeni a testovani.
Je jasné, ze gastroenterologie je oddélenim, kde v ramci poradny cely
proces zacina a kde také koncCi. Mozaika celého diagnostikovani je tedy
zacyklena do kruhu a Iékaf na tomto oddéleni sbira veskeré informace
z ostatnich oddéleni a sklada je do vysledné podoby, kterou nemoc ma —
pojmenovani nemoci, jeji rozsah, mira aktivity, jeji lokalizace a tak dale.
Od téchto poznatkll se IékaF odrazi v ur€ovani dalSiho postupu IéCby a
stejné tak slouzi tato oddéleni a vySetfeni, ktera se v jejich ramci

provadéji, k monitorovani prib&hu nemoci.

Konkrétné se kromé gastroenterologie dostane pacient ke tfem
dalSim specializovanym oddélenim — endoskopie, laboratof (hematologie)
a radiologie. VSechny tyto oblasti maji co docinéni s definovanim
Crohnovy nemoci, nicméné kazda pracuje s nemoci jinak. Kazda
podskupina je zaméfena na jinou oblast télesnosti, pouziva odlisné
pristroje, nastroje a vySetfeni a nemoc se u ni také odliSné jevi. Proto je
potfeba kazdému tomuto oddéleni vénovat zvlast pozornost a rozkryt
nejen lidske, ale také nelidské aktéry a zprostfedkovatele, ktefi se na

ur€ovani povahy nemoci podileji.
4.3 Heterogenni sit’ zprostiedkovatelu

Na =zacCatku celého procesu stoji mlady jedinec, ktery ma
momentalné zdravotni problémy neznamé pfiCiny. Poprvé se objevi

v poradné |ékafe na gastroenterologickém oddéleni a musi svlj stav
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konzultovat s lékafem, popsat mu pfiznaky, které se u néj objevili a
odpovédét na otazky, které mu lékar klade. DUlezité ale je, Ze aktéfi jsou
v tomto vztahu nejen |ékaf a pacient, ale primarné je aktérem pacientova
nemoc, kterd se projevuje a nuti pacienta i Iékafe jednat. LékafF musi
umét vypozorovat vnéjSi pfiznaky, pacient zase musi umét popsat
projevy vnitfni €i na pohled nepoznatelné. Lékaf se musi umét spravné
ptat, aby ziskal voditko k definovani zavaznosti nemoci, a pacient musi
upfimné odpovidat a nezatajovat Zadné informace vedouci k definovani

jeho zdravotniho stavu.

V pfedchozi kapitole jsem zminovala, Ze konkrétné u Crohnovy
choroby je zabéhnuty postup pfi procesu diagndézy, kdy se zacina
laboratofi, nasleduje endoskopie a radiologie a nakonec se pacient opét
vraci do poradny na gastroenterologii. Cilem této kapitoly bude zviditelnit

primarné dulezité aktéry, ktefi cely tento proces provazeji.

Duvod, pro¢ pacient pfichazi do poradny gastroenterologa je ten,
Ze jeho nemoc nabyva takovych rozmérd a sily, Ze nabourava jeho
kazdodenni zivot a pfipravuje ho o sebekontrolu a plnohodnotné
aktérstvi, které se pacient s pomoci lékail snazi vyjednat zpét. At uz se
jedna o primarni diagnézu nebo ne, pacient vzdy prochazi celym
procesem znovu. Kdykoliv se u pacienta objevi znovu vzplanuti nemoci,
je nutné projit veSkera vySetfeni, jelikoz se pocita stim, ze nemoc
zmeénila svoji povahu a své parametry a pracuje je s ni zcela od zacatku,
jako by byla néCim zcela neznamym. Jak zminoval doktor F., samoziejmé
berou |ékafi ohled na minulost, ale spiSe vtom ohledu, Ze dokaZou
pozorovat zlepSeni/zhordeni napfiklad v délce postizeného useku nebo
mnozstvi viedl a aftd na vnitfni strané sliznice. Stejné tak vyuZivaji
|ékafské zaznamy z toho duvodu, zZe jsou si diky tomu védomi dusledku
posledni zvolené I|éCby. Kazdopadné pfi vykresleni zakladni sité
zprostfedkovatell nezalezi na tom, zda se jedna o prvo-zachyt nebo

relaps, postup je stejny. Vyjimky se objevuji v pfipadé vedlejSich u€inkl
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léCby (viz. hematologie), nicméné k definovani stavu nemoci jsou aktéfi
vzdy stejni. Nachazime se tedy v situaci, kdy je nemoc u konkrétniho
pacienta v aktivnim stadiu. V tomto okamziku je hlavnim aktérem dané
situace sama nemoc, ktera se projevuje, jedna a dava o sobé znat.
Aktérstvi pacienta je potlacovano projevy této nemoci a dokonce ani lékaF
neni tim v tomto okamziku tim, kdo nuti nemoc jednat, ale naopak nemoc
podminuje jednani |ékafe ve snaze odhalit jeji parametry. Doktor F
dokonce o Crohnové chorobé mluvil, jako by méla vlastni rozum a
rozhodovala se, kdy a jak udefi. Svoji pozici jako Iékafe poté popsal jako

,druhé housle*.

»--- Je to tak, ze ta choroba si prosté néco vymysli a my na to
zareagujeme a jenom takhle nikdy neprestrelime, jo? Takze je to o tom,
Ze mate Crohna, ale pfi kazdém relapsu to vlastné jakoby bereme tak, Ze
Jje to zrovna tak a tak, bereme samoziejmé v potaz minulost, to je
Jjednoznacné, ale snazime se to znovu zatlacit zase do kouta. Tim, Ze ale
nemame pri¢innou lécbu, kauzalni, Cili nedokazeme ovlivnit vyvolavajici
faktor, protoZze ho nezname, jo, tu pric¢inu jednoznacné, tak se v podstaté
Vv realu teda, ted’ se nebavime o vyzkumu, ale v realu se dostavame do
situace, kdy jsme druhé housle, které vzZdycky jenom zatlaci tu chorobu

zpatky do néjakého ukrytu...” (Doktor F., gastroenterolog)

U nemoci, jako je Crohnova choroba, kde neni znama pfiCina a
proto neni mozné nemoc zcela vylécit, se Iékafi vzdy smifuji s tim, ze
jejich roli je nemoc pouze potlacovat. V tomto ohledu je Iékaf tim, kdo
meéni povahu nemoci a navraci aktérstvi primarné do rukou pacienta, byt
jen docCasné. Nicméné nejprve musi Iékaf zjistit, jakym zpUsobem se

nemoc projevuje. Proto si vyzada nékolik vySetfeni.

Opét se budeme drzet zabéhnutého schématu — poradna,
laboratof, endoskopie, radiologie, poradna. Na zalatku je dullezitym

zprostifedkovatelem v definovani zavaznosti a povahy Crohnovy choroby
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krev. Ta totiz |ékafi prozradi informace ohledné stavu pacientovych
krvinek, hladiny Zeleza, leukocytu, B12 a podobné& a potvrdi, Ze se
skute¢né jedna o néjaky typ aktivniho stfevniho zanétu. Tudiz aby bylo
mozné vlbec pfipustit, Ze je pacient se svymi problémy na spravném
oddéleni, je potfeba jej poslat na odbér krve. Jednim z dllezitych
zprostiedkovatell je zde prostfedi laboratore, ve které je krev testovana.
K testovani jsou vyuzivany zkumavky s krvi a roztokem a mikroskop,

ktery odhali stav jednotlivych slozek krve.

DalSim krokem je poté endoskopie. Je dulezité si uvédomit, Ze
kromé poradny, kde pacient popisuje sveé pfiznaky, neni nikdy primarnim
aktérem, ktery by jednal s Iékafi. Aktérstvi jedince je mnohdy ignorovano,
dokonce je nékdy analgosedaci doslova utlumeno. V ramci endoskopie je
hlavnim zprostfedkovatelem stfevo pacienta, pfesnéji jeho vnitfni sténa,
které svym vzhledem, mirou poskozeni a celkovym stavem urCuje
zavaznost zanétu. Neni to jedinec, ktery ur€i svij zdravotni stav. To jeho
vnitfni organy komunikuji s Iékafi a vyjednavaji o stavu pacienta. Hlavni je
na tomto oddéleni zduraznit dilezitost endoskopické kamery, umoznujici
nahlédnout do téla pacienta, vizualizovat pfiznaky nemoci a pfispét tak k
definovani parametrd zanétu. Diky endoskopické kamefe je tedy mozné
urcit, Zze pricinou bolesti a prdjmu jsou napfiklad afty a viedy v oblasti
terminalniho ilea. Neméné dulezity je v mnoha pfipadech také

anesteziolog, ktery zajisti hladky a bezbolestny prabéh.

»--.zavadime mu ohebnou hadicku, ktera ma vlastné kameru, ma
mimo i zdroj svétla, ktery je tam vedeny pomoci sklenénych viaken a tu
hadi¢ku zavedeme konecnikem proti proudu stolice do tlustého streva, pri
podezfeni na Crohnovu chorobu je standardni se kouknout i do stfeva
tenkeho v tom poslednim useku a viastné to vySetreni trva kolem 15-20
minut... cilem je prohlidnout tlusté stfevo a konec tenkého stieva a

hledaji se tam zanétlivé zmény v tom strevé je to od aftu, které zname asi
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kazdej z ust nebo ze sliznice obecné, aZz po né€jaka ruzna vfiedova

postizeni. “ (Doktor F., gastroenterolog)

Jina vySetfeni, jako je magneticka resonance (dale jen MR), jsou
velmi naro€na na pfipravu i pribéh a je u nich za potfebi nespocet
lidskych i nelidskych aktérd. Je vSak také dulezity odpovédny a aktivni
pristup pacienta béhem vySetfeni. Tudiz na rozdil od kolonoskopie, kdy je
pacient zcela pasivni, v mém pfipadé dokonce analgosedaci utlumeny, je
MR specificka v tom, Ze k jejimu fungovani je potfeba také mira aktivity

od pacienta.

Rekla bych, ?e MR je vtomto ohledu asi nejkomplexngjsi.
K zdarnému provedeni tohoto vySetfeni je dulezity I|ékaF, sestra,
radiologicky asistent, popfipadé anesteziolog a stejné tak je mnoho
pristroji, nastroji a dokonce i Iékl a latek, bez kterych by vySetieni

nebylo mozné.

,Pfinosné je pred vySetienim minimalizovat nedefinovany stfevni
obsah, proto je vhodné 3 dny pred vySetfenim jist nizkozbytkovou, nebo
bezezbytkovou stravu, coZ ale neni bezpodminecné nutné, ale nutné je 8-
12 hodin pred vySetrenim lacnit. Béhem jedné hodiny pred vysetrenim
pacient popiji (sipping) celkové 1500 — 2500 ml vodného roztoku (2,5%
mannitol, nebo 0,5% metyicelul6za), aby se rozepnul lumen stfeva...Do
periferni Zily v predsali vySetfovny sestra zavede kanylu. Do Zily je
podano 20 mg Buscopanu, coz uvolni hladké svalstvo stfev pro lepSi
proplnéni stieva peroralné podavanym roztokem. Kanylu ponecha pro
podani kontrastni latky a pro potfebu medikace v pripadé alergické
reakce. Pacient po opakovaném ovéreni, Ze nema u sebe kovovy
material, vstoupi do stinéné mistnosti, ulehne na vySetiovaci IGZko
pristroje a je radiologickym asistentem ,obalen® prijimacimi civkami, na
usi jsou nasazena protihlukova sluchatka, je mozné pozadat o pusténi

vybrané hudby do sluchatek béhem vysSetfeni. Do ruky pacient dostane
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balének alarmu pro pripad nenadalé udalosti, nevolnosti, nebo jiného
zavazného duavodu, kdy pacient nechce ¢éi nemizZe pokraCovat ve
vy8etfeni. Pacient je zavezen do gantry — prstenec pfistroje. VySetreni
trva 20 - 30 minut, behem vySetieni pristroj vydava hluk a taky béhem
vy8etfeni pacient dostava povely od radiologického asistenta do
sluchatek ohledne zadrzeni dechu. Dal je behem vysetieni do kanyly
podana kontrastni latka (0,1 mmol na 1kg pacienta). Po skonceni
vySetreni je pacient vyvezen z pristroje. Pokud je bez potizi, je mu po

chvili odstranéna kanyla ze Zily, pfevlékne se a odchazi domu.”

Pacient se nakonec vraci opét do poradny, kde mu IékaF popiSe, co
presné zpusobuje jeho zdravotni potize. Dokaze mu pFesné fict, o jaky
typ nemoci se jedna, jaka je mira a lokalizace postizeni a na zakladé toho
také urcit jaka léCba bude vhodna pro utlumeni zanétu. Aby tedy lékar
mohl potlacit aktérstvi nemoci, musi nejprve nemoc své aktérstvi projevit
ve vSech ohledech, je potfeba vizualizovat jeji projevy a definovat jeji
parametry. Jak jsem zde ukazala, je k tomu potifeba spousta lidskych i
nelidskych aktéru a zprostfedkovatell na nékolika riznych oddélenich a
za vyuziti nékolika procedur a také nastroju a pfistroji. Bez nich by
nebylo mozné nemoc definovat a IéCit, to oni s nemoci vyjednavaji o jeji
povaze a rozkryvaji realitu jeji podoby vrstvu po vrstvé (viz graf €. 1, ktery
rovnéz naleznete pro lepSi Citelnost v Pfilohach jako Pfilohu ¢€. 1).
Dulezité je také uvédomit si, ze pfedmét zkoumani (napfiklad krev) se
muze v jistém bodé stat zprostiedkovatelem nemoci, jelikoz jeji hodnoty
indikuji a zviditelnuji konkrétni rys onemocnéni posléze oznaCovaného

jako Crohnova choroba.

Graf €. 1 — Heterogenni sit’ zprostredkovatelli v procesu diagnézy
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4.4 OdliSné Crohnovy choroby

Na kazdém oddéleni je s Crohnovou chorobou nakladano jinak.
Nékde je primarni komunikace s pacientem, jinde krevni obraz nebo
sténa stfeva. V zavislosti na pfistupu |ékafe, zkoumaného predmétu
zajmu a oddéleni, na kterém se vySetfeni provadi, se poté nemoc

promeénuje a méni svoji povahu, parametry i podstatu.
4.4.1 Laboratof (hematologie)

Po pfijeti do poradny a klinickém vySetfeni je v prvni fadé
pacientovi odebrana krev, tudiz musi na odbéry. Na tomto pracovisti ma
zdravotnik v ruce pouze konkrétni Zzadanku s pfesné definovanymi
krevnimi testy, které je potfeba udélat. Coz znamena, ze Ilékar
v ambulanci zaskrtne poliCka, ktera chce, aby byla testovana v laboratofi,
a jejichz hodnoty budou urcujici pro specifikaci zanétu. Takova zadanka
muaze mit nemocnici od nemocnice jinou grafickou podobu, v ramci

fakultnich nemocnic mize vypadat napfiklad takto:

Obrazek €. 1 - Rutinni biochemicka a hematologicka vysetieni
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Nejvy3Si mira relevance se zde pfiklada hodnotam, které byly
ziskany z rozboru. V laboratofi se nezabyvaji tim, jakou diagnézu ma
pacient, postupuji dle pokynu lékare, ktery pozadavek na rozbor zadaval
a ktery si jasné urcCi, které komponenty krve chce otestovat. Pracovnici
laboratofe znaji pfesné zadani a hledaji v krvi to, co jim doktor fekne.
Konkrétné se Iékal zaméfuje na nékolik prvkUl, které jsou pro tuto nemoc

typicke.

,Ne, to jim musim Fict ja, co tam maji hledat. Zadanka na
laboratorni vysSetreni je o tom, Ze ja napisu, co chci vySetfit a oni to
vy8etfi. Oni tomu sice velmi dobfe rozumi, tomu co je stanovovani,
rozumi tomu, co je analyticka chyba, rozumi tomu jak sefidit ty pristroje a
urcité rozumi tomu, jaké jsou nalezy pri dané chorobé, ale samozrejmé lip
tomu rozumime my a hlavné my bychom to méli védét, co tam chceme

hledat v té laboratofi.” (Doktor F., gastroenterologie)

Pfi laboratornim vySetfeni krve se u pacientld objevuje anémie,

snizeni hladiny Zeleza v séru, zrychlena sedimentace Cervenych krvinek,
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zvySeni Cervenych destiCek a bilych krvinek. PFi rozsahlém postizeni
stfeva dochazi k porucham vstfebavani zivin, nicméné tyto projevy se
objevuji shodné také u ulcerdzni kolitidy (Kohout a Pavlickova 2006,
s. 27).

»...Pri aktivité onemocnéni vidime, nebo muzeme vidét pokles
cerveného krevniho obrazu, leukocytézu, zvySenou hodnotu C-
reaktivniho proteinu, muzeme zjistit mineralovou dispalanci, zvySené

jaterni enzymy.“ (Doktor R., gastroenterologie)

Lékar z oddéleni gastroenterologie se na laboratorni vysledky
podiva a je schopen pacientovi fict, zda se jedna Ci nejedna o zanét
podle nékolika hodnot, které jsou pro zanétlivou aktivitu typické. Zatim
nedokaze urcit, o jaky typ zanétu se jedna, pouze z hodnot odvodi, zda
se 0 zanét jedn4, Ci nikoliv. Diky mikrobiologickému vyS$etfeni stolice je

nicméné schopen vyloucit zanét infekéniho plvodu.

A bylo tomu tak i v mém pfipadé. Kdyz se dva Iékafi podivali na mé
uplné prvni vysledky krve, byli schopni ur€it, Ze se jedna o néjaky typ
zanétu. Paradoxné nebyl v téchto vysledcich tak vyrazné znatelny zanét
jako o dva mésice pozdéji, kdy se kvuli pribéhu mého onemocnéni
hodnota CRP vysSplhala az na 74. Nicméné i tak jsem Iékafe pozadala o
vyjadieni se k témto hodnotam z prvnich laboratornich testd, které mél
tenkrat doktor v ruce pfi mém diagnostikovani. Byt si kazdy vSiml jinych
hodnot, nebo je jmenovali v odliSném pofadi, coz by znacilo, Ze vidi
prioritu v jinych aspektech, ale i tak se shodli na aktivni zanétlivé slozce
v mém téle. Zde je mozné vidét, jakym zpusobem se Crohnova choroba

transformovala do hodnot, které definuji urcitou ¢ast jejich projevu.

Lab: 19.11.2012 09:18 - 20.11.2012 07:20 Krevni obraz: B-Le:
11,10 B-Ery: 4,14 B-Hb: 136 B-HTK: 0,396 B-Objery.: 96 B-Hb
ery: 33,0 B-Hb konc: 344 B-Erytr.kfivka: 15,9 B-Trombo: 439;
Biochemie: S-Bil.celk: 7 S-AST: 0,29 S-ALT: 0,18 S-GMT: 0,12
S-ALP: 1,19 S-AMS: 1,22 S-Celk.bilkovina: 77,2 S-Albumin: 43,0
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S-Kys. modova: 216 S-Modovina: 2,5 S-Kreatinin: 88 S-Sodik: 135
S-Draslik: 4,2 S-Chloridy: 103 S-CRP: 25

Clearance: (qS-GF-MDRD: 1,19; Spec. bioch. vysetreni: S-
Transferin: 3,31 S-Zelezo: 6,4 S-Ferritin: 90; Hormony: S-TSH:
1,59; Humoralni imunita: S-IgA: 1,88; Nezarfazené metody: S-FT4.:
16,89 gS-Cl korig.: 107 gS-Saturace transf. 8

,Da se definovat, Ze tam zanét je, Ze je tam urcité néjaka aktivni
slozka toho zanétu. Mate zvySeny bily krvinky, leukocyty a CRP (C -
reaktivni protein), ten se zvySuje obvykle, i kdyZz nejenom, ale hlavné pri

zanetu.” (Doktor F., gastroenterologie)

»...vidim tu lehkou leukocytézu, vidim zvySenou hodnotu
trombocyti, coZ oboji svéd¢i o nastupujici aktivité néjakého zanétu a je tu
snizena hodnota Zeleza, coZz mize ve fertiinim véku byt bézné, jsou tu
JjeSté hodnoty v oblasti ¢erveného krevniho obrazu, to je vSe. Urcité je to
takovy nalez.. jo a hodnota CRP je 25. Je to urcité nalez, ktery zasluhuje

dalsi vysetreni.“ (Doktor R., gastroenterologie)

4.4.2 Endoskopie

U pacientl s IDP je kziskani diagnézy nasledné nutné vyuzit
endoskopické zafizeni. Endoskopie je obecny nazev pro vySetfeni, pfi
kterych se pouziva endoskop — mala kamera, ktera je zavadéna do téla
pacienta, odebira se vzorek tkané a z néj se déla biopsie. Pro pacienty
s Crohnovou chorobou jsou asi nejznaméjsi dvé vySetfeni — kolonoskopie
a gastroskopie. Kolonoskopie je nejCastéji dalSim krokem pfi
diagnostikovani Crohnovy choroby kvdli zjisténi, zda je postizeno tlusté
stfevo nebo konecnik, vétSinou lze proniknout az do terminalniho ilea,

které choroba typicky postihuje (Kohout a Pavlickova 2006, s. 28).

»,1ak koloskopie je jedna z endoskopickych vySetreni, tyka se
tlustého streva, teda tracniku, probiha tak, Ze pacient po pfedchozim

vyprazdnéni tlustého streva projimadlem je poloZen na ltuZko a zavadime
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mu ohebnou hadicku, ktera ma viastné kameru, ma mimo i zdroj svétla,
ktery je tam vedeny pomoci sklenénych viaken a tu hadicku zavedeme
konecnikem proti proudu stolice do tlustého streva, pfi podezfeni na
Crohnovu chorobu je standardni se kouknout i do stfeva tenkého v tom

poslednim useku... (Doktor F., gastroenterolog)

Lékai se pfi tomto vySetfeni zajima o vnitfni sténu konkrétniho
organu v téle (stfevo, zaludek), kde hleda naznaky toho, Ze je travici trakt
postizen Crohnovou chorobou. Jde tedy o Vvizualizaci daného
onemocneéni. V ramci poradny je poznani omezeno pouze na moznosti
vnéjSich projevll nemoci, nicméné realita nemoci je mnohem
komplexnéjSi. Diky endoskopii je mozné vizualizovat konkrétni projevy
v ramci stény stfeva. Zde se tedy Crohnova choroba projevuje ve formé

aftdl, polypt, viedového postizeni sliznice a podobné.

»--.Cilem je prohlidnout tlusté strevo a konec tenkého stfeva a
hledaji se tam zanétlivé zmény v tom strevé je to od aftu, které zname asi
kazdej z ust nebo ze sliznice obecné, az po néjaka ruzna viedova

postizeni. “ (Doktor F., gastroenterolog)

»...Zanétlivé zmeény, pri obou vySetfenich mizeme viastné vzorky
na histologické vySetfeni, které nam budtfo koresponduje s tim, co jsme

tam vidéli, nebo také nékdy ne.” (Doktor F., gastroenterolog)

Zde pfichazi prvni specifikum, které se objevilo v mém konkrétnim
pfipadé. Prvni kolonoskopii jsem meéla podstoupit 19. listopadu 2012,
nicméné vySetieni nebylo mozné provést z dlvodu, které Iékafi popisuji

jako tzv. slozitou kolonoskopii.

»...nicméné jsou typy postav, reknéme, nebo i zdravotni stavy,
napfiklad pooperacni, kde je ta koloskopie slozita — mame to tak i
nazvané — tézka/obtizna koloskopie a pak je potfeba toho pacienta néjak

pfitlumit, dat mu néjakou analgezii, léky proti bolestem, eventualné
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s pomoci kolegti z Ara rovnou uspat, nebo dat mu tzv. hlubokou

analgosedaci.“ (Doktor F., gastroenterologie)

Proto jsem po tomto prvnim nezdafeném a bolestivém pokusu
skutecné kolonoskopii podstoupila az o par dni pozdégji 22. listopadu 2012
v analgosedaci za pfitomnosti anesteziologu. Podle |ékaFfské zpravy se
na rozhrani mého tenkého a tlustého stfeva roztira kolem 12-16cm
dlouhy usek postizeného stfeva a objevuji se ,typické Crohnovské viedy*.
V této fazi je pomérné jasné, o jaké onemocnéni se jedna. V ramci
poradny jsem l|ékafi popsala typické priznaky, v krvi se objevily znamky
nespecifického zanétu a ve stfevé viedy. Nicméné tim diagnostikovani

jesté zcela nekonci.

4.4.3 Radiologie

Poslednim, ale neméné dulezitym oddélenim je radiologie. Pfistroje
na klinice zobrazovacich metod jsou dulezité k multiparametrickému
diagnostikovani patologického stavu organismu jako celku. Zobrazovaci
metody nevyzaduji zadny invazivni zakrok, tudiz neni potfeba zavadét nic
do téla, ale nahlizi se na organy z vnéjSi. Takovymi vySetfenimi jsou pak
magneticka resonance nebo CT. Na téchto vySetfenich se nehledaji
projevy na vnitfni sténé stfeva, ale prohlizi se organismus jedince jako
celek. Crohnova choroba se zde projevuje jako zesilena sténa stfeva,

otoky stfevniho zavésu, pistéle a podobné.

»...hledame hlavné mista se zesilenou sténou, se zuzZzenim lumen
stfeva, se zvyraznénym kontrastnim sycenim stény, zmnozZené cévy ve
stfevnim zavésu v blizkosti zménéného streva, zvétsené uzliny ve
stfevnim zavesu, otok stfevniho zavésu, pistele, tekutinové kolekce mimo
lumen stfeva, abscesy, volnou tekutinu v dutiné bfisni a patologické

zmeény na dalSich zachycenych organech.” (Doktor T., radiologie)
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,K vySetfeni pouzivame technicka zafizeni vySe zminénych
modalit, tedy RTG, USG, MR a CT pfristroje. K vyhodnoceni ziskanych
dat mame k dispozici pracovni stanice se specialnim softwarovym
vybavenim, pfedevd§im pro MR a CT, pomoci kterych lze kvalitné a
multiparametricky diagnostikovat patologické stavy riaznych oblasti a
organovych systéemu téla. Nutné je také zminit, Zze u vétsiny techto
pacientd je pri MR, CT eventualné i USG vySetfeni nutné podani

13

kontrastni latky intravendzné.“ (Doktor L., radiologie)

Zde se objevilo dalSi specifikum, které se tyka pouze mé osobni
zkuSenosti a to spocivalo v tom, Ze mam klaustrofobii. Tudiz bylo potfeba
vySetieni o nékolik tydnd odlozit, nebot’ Iékaf usoudil, Ze na mladého
Clovéka bylo takové mnozZstvi informaci za par dni pfrili§ stresové a je
potfeba odpodivat, vstfebat nové zkuSenosti a troSku se szit s novymi
aspekty svého téla. Nicméné presto, ze MR odlozil a nemél jesté
stoprocentné diagnostikovanou Crohnovu chorobu, byl schopen ji
s néjakou pravdépodobnosti predikovat. Proto si mé pfizval béhem
nasledujicich dni do své ordinace, kde mi dlouze vysvétloval, co je to
Crohnova choroba pro pfipad, ze by se diagndza potvrdila. Tou dobou se
také objevily vysledky bioptického vySetfeni tkané odebrané béhem
kolonoskopie, které ale nebyly nijak pfinosné, protoze vysledek znél
,2neodporuje morbus Crohn, neni jasné“. Nakonec jsem tedy 22. ledna
2013 podstoupila magnetickou resonanci, ktera podle Iékafské zpravy
potvrdila poSkozeni terminalniho ilea a diagnéza byla uplna, dva mésice
od hospitalizovani na chirurgickém oddéleni jsem ve svych zaznamech

méla oficialné zaneseno, Ze mam Crohnovu chorobu.

V ramci diagnostického procesu se tedy pacient dozvi, jakym
zpusobem se jeho nemoc presné projevuje, jaka je mira aktivity zanétu a
rozsah postizeni. V mém pfipadé se tedy jednalo o 12-16¢cm postizeného
useku, ve kterém se objevuji typické Crohnovské viedy a potvrdilo se

také postizeni useku terminalniho ilea. V tomto bodé, kdy se parametry
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nemoci definuji, se pacient opét vraci do poradny gastroenterologa, ktery
na zakladé ziskanych informaci zvoli postup 1é¢by. V dalSi kapitole budu
na prib&hu mého onemocnéni popisovat zmény, které s sebou Iécba

nutné nese a jaké dopady ma na identitu jedince.

Tabulka €. 1 — Mozaika diagnostikovani v krocich

Oddéleni Vysetieni Vysledek
Poradna C PodvyzZiva, bolesti v podbfisku,
. Klinické vysSetreni o .,
gastroenterologie prajmy, unava, teplota
Bilé krvinky, leukocyty, CRP,
B12

Endoskopie Kolonoskopie 12-16 cm postizeni, viedy, afty
Poskozeni terminalniho ilea,

Laborator Laboratorni rozbor krve

Magneticka resonance,

Radiologie CT zesilena sténa stfeva, otok
stény
Poradna Propojeni vSech
gastroenterologie vysledku Parametry Crohnovy choroby

4.5 ,,Byt pacientem s Crohnem*
4.5.1 Uré€eni lécby a problémy s tim spojené

Kdyz jsem se lékafl na oddéleni gastroenterologie zeptala, zda
podoba nemoci u pacienta urCuje postup pfi volbé |éCby, odpovéd znéla
ano. LéCba pry vychazi z lokalizace, aktivity a pfipadnych komplikaci. Tak
jako tak je léCba vzdy tzv. odstupniovana. Coz znamena, Ze nejprve se
zavedou dietni opatfeni a poté v ramci medikace se zac¢ina u kortikoidd,
pak se v pfipadé nedostateCné odpovédi voli imunosupresiva a nakonec
bioléCba, ktera stoji na vrcholku této pyramidy léCiv. V ramci kazdé
podskupiny existuje mnozZstvi preparatl a kombinaci I1éCiv je témér
nespocet. Tomuto odstupfiovanému procesu léCby se fika step-up
postup, nicméné i takto zabéhnuty proces je v mnoha ohledech

naruSovan kvuli specifickym projevim u konkrétnich pacientu.

sMmm...i pro ty Gastroenterology je to samozfejmé dost sloZita

skupina riznorodych nemocnych, proto existuji ty skorovaci systémy.
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Tim, Ze je nékolik pfistupt k té I6é¢bé na zacatku i k té 16é¢bé chronicky,
kazdé pracovisté experimentalné si v podstaté skoro vymyslelo svuj
postup, ale v téch hlavnich bodech se shodnou, jo. A to je to, Ze prosté
na zacatku nam pomahaji kortikoidy, které se nedaji podavat porad kvili
nezadoucim ucinkam, Ze dalSi stuperi je, pokud ten pacient vyZaduje
néjakou imunosupresi, fsou Iimunosupresiva typu salazopyrin a
metotrexat a Ze kdyZz tohle nezabere, tak tedy ta biologicka léc¢bha. (Doktor

F., gastroenterologie)

Prvni, na co je potfeba brat zfetel je, ze je samoziejmé nemozné
najit IéCbu na dUsledek, ktery nema jasnou pfi€inu. Crohnova choroba je
nemoc, ktera se oznacuje jako ,civilizacni“, coz v podstaté znamena, ze
pfi€ina jejiho vzniku se spekulativné pfiklada demografickym proménam

ve spolecnosti a zménam v zivotnim stylu a podobné.

»,INo, vychazi to vilastné z demografickych dat, kdy incidence
onemocnéni ted’ dost roste, nevime pro¢ a spojujeme to s tim, Ze vime,
Ze v Africe, vté nerozvinuté, se Crohnova choroba v podstaté
nevyskytuje a vyskytuje se proste v civilizované casti svéta, v Evrope,
Severni  Americe, v civilizovanych ¢astech Asie a Austrélie.
Pravdépodobne, nebo je to z ¢asti, tedy nemame to dokazany, ale
badatelé se ptaji proC a z casti se to da oznacit jako kvalita zZivota, neboli
potraviny, které jime, velkym otaznikem jsou i pfidavky do potravin, které
konzumujeme a v dnes$ni dobé, nebo v poslednich deseti, moZna patnacti
letech se hodné zkouma viliv... jak to rict, stejné jako mate urcity typ diety,
tak mate urcity typ osidleni tlustého streva, kde jsou néjaké bakterie, téch
bakterii je hodné, predpoklada se, Zze normalni mikrobiom ma kolem 2000
druht bakterii, pojmenovat dokazeme asi 20% z nich, jenom, o ostatnich
nic nevime a kultivovat umime jeSté mensi procento z toho, Cili tam bude
asi odpovéd’ podle mého nazoru a druha velka odpovéd’ bude nejenom

v té dieté, co se tyka navaznosti na slozeni mikrobiomu, ale co se tyka
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také samotné kvality a pusobeni sloZzek z potravin, které mame

k dispozici.” (Doktor F., gastroenterologie)

»--Jjinak u Crohna jedna z moZnejch hypotéz je, Ze ten, ta antigivni
stimulace deti je daleko menS$i, nez bejvala, ze Zzijou v Cistoteé ve v
podstaté ve sterilnim prostredni, furt si mejeme ruce, driv sedlak snédl za
Zivot kole¢ko hnoje (smich) a je mozZny, proto téch Crohnu bylo miri, Ze ta
antigivni stimulace, ze ta vyzralost, jako daleko vic se vocCkuje, ta
vyzralost toho antigivniho systému byla daleko jako véts$i.“ (Doktor R.,
gastroenterologie)

Lékafi se shoduji na tom, Ze nelze |&Cit dUsledek bez pfiCiny. Proto
se u Crohnovy choroby vzdy IéCi pouze jeji projevy, nikoliv jeji podstata.
Zadna lé¢ba nevede k tomu, aby byl zanét odstranén, jde pouze o to jej

protlacit a omezit ve vSech ohledech.

»...1Im, Ze ale nemame pfi¢innou lécbu, kauzalni, Cili nedokazeme
oviivnit vyvolavajici faktor, protoZze ho nezname, jo, tu pricinu
Jjednoznacné, tak se v podstaté v realu teda, ted’ se nebavime o vyzkumu,
ale vrealu se dostavame do situace, kdy jsme druhé housle, které
vzdycky jenom zatlaCi tu chorobu zpatky do néjakého ukrytu. Prvni
housle bychom samozrejmé moc radi hrali a myslim si, ze se na tomhle
poli déla ve vyzkumu strasné moc, myslim si, Ze Crohn je z infekénich
hepatitid, nic nerozviji tak rychle, jako ta otazka IBD a jeji 1éCby. Myslim
Si, Ze do toho i farmaceutické firmy hodné investuji, jednotlivé programy
narodni, evropsky i celosvétovy do toho hodné investuji...“ (Doktor F.,

gastroenterolog)

Vyvoj daného onemocnéni, okolnosti jeho vzniku a zpusob, jakym
je prozatim pfistupovano k Ié¢bé, to v8e nevyhnutelné vede k tomu, Ze
ma kazda dosud vyuzivana léCba né&jaké vedlejSi ucinky, kterym nelze

prozatim zabranit a je v podstaté experimentalni.
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~Medikace, ktera je soucasnosti k dispozici, kazda, na kterémkoliv
stupni, ma sveé vedlejsi ucinky. Nevyhnutelné.” (Doktor R.,

gastroenterologie)

V lednu 2013, kdyz jsem méla poprvé zaneseno v papirech, Ze
mam Crohnovu chorobu, jsem vazila 54kg, méla silné bolesti bficha, silné
prdjmy a kvuli akutni pharyngitidé jsem méla zanétlivé parametry na
hodnoté 74 a imunitni systém jsem méla silné oslabeny. Prvni vina léCby,
kterou jsem podstoupila, byla kombinaci antibiotik a prednisonu, coz je
synteticky steroidni hormon (kortikoid) odvozeny od hormonu nadledvin.
Kortikoidy jsou Iéky s pomérné velikym mnozstvim vedlejSich ucinkd, jako
jsou kloubni obtize, podpora vzniku cukrovky, pfibirani na vaze, zhorsSeni

psychdzy, bakterialni infekce, tuberkul6za a podobné.

Vlivem této kortikoidové léCby jsem bé&éhem 4 mésicu byla nékym
upiné jinym. V kvétnu 2013 uz bylo mé télo kompletné odliSné. Neméla
jsem vubec zadné bolesti bficha ani zazivaci obtize, na zanét ve stfevé
zabrala 1éCba velmi rychle a efektivné. Na druhou stranu ale bylo mé télo
0 20kg tézsi a pomérné vyraznou Cast této hmotnosti tvofila voda, jiz se
meé télo kompletné obalilo. Méla jsem vyrazné kloubni obtize, pocitovala
jsem unavu a citila se psychicky snad i huf bez ohledu na stav mého
stfeva. Navic bylo na mém téle poprvé vizualné znatelné, ze je nemocné
a neni s nim néco v poradku, coz pro mé bylo silné stigmatizujici. V tomto

obdobi jsem se i pro okoli stala nemocnym Clovékem.

Z duvodu silnych vedlejSich ucinkd a sniZzené potieby IéCit zanét
mi v ¢ervnu prednison (kortikoid) vysadili a mé télo za€alo nadbytec¢nou
vodu postupné odbouravat. Nicméné mduj zdravotni stav nebyl nikdy
ustaleny déle nez par mésicu. Vzdy pfiSel néjaky problém, vice ¢i méné
spojovany s Crohnovou chorobou. Navic vzdy bylo potfeba na tuto
spojitost myslet, tudiz i béhem ,obyCejné virdzy“ jsem musela podstoupit

nékolik vysSetfeni zamérfujicich se na zanétlivée parametry mého
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onemocnéni, jelikoz se v souvislosti a autoimunitnim onemocnénim vzdy
podita s dalekosahlejSimi disledky nachlazeni. BEhem roku 2014 jsem se
relativné ustalila. Nékolikrat jsem v tomto roce musela do nemocnice at
uz na preventivni kontrolu, ¢i kvuali bolestem, které bylo mozné zmirnit
pouze nékolikahodinovym odpoc€inkem na lUzku a zklidAujici infuzi. Je
dllezité zminit, Ze i v obdobi, kdy sama sebe oznacuiji jako pacienta ,bez
lecby®, neni to tak uplné pravda. Nehledé na lIéCebné postupy reagujici na
momentalni zdravotni stav, ma pacient s Crohnovou chorobou
permanentné a dozivotné tzv. udrzujici IéCbu. Tuto IéCbu mam od prvniho
dne diagndzy a nikdy s ni nepfestavam. Ke konci roku, v listopadu 2014
jsem zacala mit silné bolesti a krvacivé prdjmy a na sonografii se ukazalo
prosakovani stény stfeva. Byl to prvni skuteCny relaps, ktery si vyzadal
nékolikadenni hospitalizaci, umélou vyzivu a opétovné zahajeni silné
kortikoidové léCby. Relaps znamenal dva meésice léCby na potlaceni
zanétu, ale opét doslo k pfibirani na vaze, kloubnim obtizim a otokim a
mé trvalo dalSiho pul roku, nez jsem se s vahou, bolestmi kloubl a otoky

dostala opét do stavu, ktery byl pfed relapsem.

V fijnu 2015 jsem byla nucena zménit Iékafe, jelikoZz mdj lékaf
zmeénil pusobisté, coz ale pfineslo pozitivni nasledky, jelikoz novy lékar se
rozhodl si preventivné vyzadat vSechna vySetfeni — laboratof,
kolonoskopii, makrobiologické vySetfeni i magnetickou resonanci, aby se
s mym pfipadem seznamil. Zde opét vidime, ze |ékafi nestacCilo vidét
hodnoty staré nékolik tydnl, nebo nazor predesiého lékafe. Kazdy lékaf
ma totiz svlj zavedeny postup a svuj nazor na nemoc, tudiz to, co se
jednomu lékafi mUze zdat zanedbatelné, povazuje druhy Iékaf za dulezZité
a tak podobné. Ukazalo se, Ze v mém stfevé probiha mirna aktivita, ktera
sice neni natolik agresivni, aby mé na to télo upozornilo, ale
z dlouhodobého hlediska zpusobovala problémy hlavné v mém krevnim
obraze. To je pfesné ukazka odliSnosti mezi Iékafi. Jeden l|ékaF tuto

skuteCnost bral na zfetel, ale nepodnikal zadné kroky proti tomu, druhy
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lékai ale uvazZoval jinak a pro jistotu nasadil kortikoidy, byt jinou
kombinaci IéCiv nez doposud. Po mésici vSak zaznamenal zhorSenou
toleranci jakékoliv systémové kortikoterapie nehledé na typ a kombinaci —
objevovaly se otoky, alergie, kozni zmény, unava dokonce fotosenzitivita
v mnohem vyraznéjSi formé, nez kdykoliv pfed tim, moje télo zacalo
kortikoidy odmitat. To byl jiz tfeti nezdafeny pokus o dlouhodobé snaseni

tohoto Iéku, bylo potfeba IéCbu nahradit.

Proto jsem v prosinci 2015 poprvé vyzkouSela imunosupresivni
léCbu. Nejprve na velmi nizké davce léku z toho duvodu, Ze v prvnich
dnech se mohou projevit silné vedlejSi u€inky. Celé dva mésice jsem
léCbu snasSela dobfe, nicméné zaCatkem unora se objevily bolesti,
opakované zvraceni a celkové zhorSeni krevniho obrazu. V tomto
okamziku bylo velmi tézké rozhodnout, co je pfiCinou, protoZze dle
zkuSenosti lékafe pokud se vedlejSi ucinky neprojevi v prvnich dvou
tydnech, neprojevi se uz vibec. Z toho divodu hledal jiné opodstatnéni
mych problémda. Na konci unora jsem podstoupila
Esafagogastroduodenoskopické vySetfeni, které poukazalo na mirnou
gastritidu neznamé priCiny, nesouvisejici s projevy Crohnovy nemoci
samotné ale svedlejSimi ucinky l|éCby. Navic podle Ilaboratornich
vysledkll se objevila makrocytova anémie, hypersiderémie (zvySena
koncentrace zeleza v krvi) a rapidné mi poklesla B12. Vlastné to
znamena, ze jsem se citila, jako bych méla v zaludku zelezné zavazi,
které mé neustale nutilo kdavivému reflexu, a byla jsem fyzicky
kompletné vyCerpana. Kdyz se na zacatku bfezna objevila pancytopénie
(nizky pocCet vSech krevnich bunék) rozhodl I|ékaf, Ze je tfeba
imunosupresivni IéCbu ukon it a pfeposlal mé do pée hematologie. Tam
mi kromé& nékolika testl doporucili pll roku dochazeni na nitrozilni
doplfiovani B12 a mimo jiné Iékarka na tomto oddéleni poukazala na fakt,
Ze mam jedno vyrazné specifikum v tom, Ze moje télo si vytvofilo obranny

mechanismus na dlouhodobé oslabeny imunitni systém a zacalo



49

produkovat nadmérné mnozstvi zeleza v domnéni, ze mé ochrani. Je to
velmi zvlastni hlavné vzhledem k tomu, Ze jednim ze zakladnich pfiznaku
Crohnovy choroby je dlouhodoby nedostatek Zeleza v séru. Na konci
bfezna jsem opét podstoupila kolonoskopickeé vysSetfeni, které odhalilo, Ze
imunosupresivni |éCba sice ohrozila muj Zaludek a krevni obraz, nicméné
na druhou stranu vyrazné zalécila zanét ve stfeve, tudiz se na vySetreni
jevilo témér jako zdravé. Z toho dldvodu se lékaf rozhodl nezahajovat
Zzadnou novou léCbu a ponechal mé pouze na tzv. udrzujici 1€Cbé, kterou
jsem brala od prvniho dne své nemoci (lehky kortikoid, |ék na ochranu

Zaludku a lék na ochranu stfevni stény).

Jak se ale ukazalo, na nékteré |léky je mozné Spatné reagovat az
po letech, napfiklad i na udrzujici IéCbu, kterou pacient snasi bez obtizi jiz
nékolik let. V prosinci 2016 jsem zacala mit celotélové alergické imunitni
reakce na léky, které jsem brala skuteCné od prvo-zachytu, bylo tedy
nutné i tyto léky vysadit. Od toho okamziku ubéhlo par mésicu, kdy jsem
byla témér kompletné bez léCby, uzivala jsem pouze pentasu - granule
pusobici jako fizena forma I[éCiv, umozniujici pomalé a konstantni
uvoliovani mesalazinu do traviciho traktu. Zdanlivé jsem byla v obdobi
remise. Nicméné na konci bfezna 2017 jsem zacala mit problémy s otoky
kloubu. Vyrazné se mi zhorSila pohyblivost prstd na nohou i rukou a méla
jsem vysoké teploty. Opét jsem skoncila v péc€i gastroenterologl
v domnéni, Zze se jedna o mimo stfevni projev mé nemoci. Nicméné po
nékolika testech vCetné kolonoskopie se ukazalo, ze kloubni obtize
s nemoci nesouvisi. Pfesto nebylo vySetfeni zbyteCné, protoZze se
ukazalo, ze mi ve stfevé buji malé vridky, které sice momentalné zadné
zdravotni potize nezpUlsobuji, nicméné za par mésicu by tomu tak bylo.
Opét jsem tedy nastoupila [éCbu. Bylo tézké rozhodnout, jaké léky
predepsat, jelikoz jsem momentalné ve stadiu, kdy kterakoliv lécba,
kromé biologické, nevyhnutelné zpusobi okamzité vedlejsi ucinky. Pfesto

mi lékaf pfedepsal kortikoidy a poucil mé o ucincich, které se objevi.
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Graf €. 2 — Vizualizace lécby
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Spravné bych ted méla zacCit uvazovat o biologické l1éCbé, nicméné
vzhledem k tomu, ze kvuli ekonomické narocnosti této IéEby bych musela
do stfediska odpovidajici mému trvalému bydlisti (do Karlovych Varl) je
mym primarnim cilem dokoncit studium, abych na Ié€bu mohla nastoupit
bez obav, Ze ohrozi mé vzdélani. Momentalné jsem tedy na kortikoidech

a denné postupné sleduji vedlejSi ucinky lécby, se kterymi bohuzel

nemohu nic délat.
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45.2 Kazdodenni realita

Zivot s chronickym nevylégitelnym onemocnénim ma samoziejmé
vliv na kazdodenni fungovani jedince. Navic kvuli povaze nemoci a jeji
dosavadni |éCby je pfi nastupu na néjakou |éCbu vzdy potfeba brat
v potaz nejen, co to udéla s mym télem, ale jaky vliv bude mit na mj
kazdodenni Zivot mnozstvi vedlejSich u€inku, které jsou ruku v ruce s ni.
Napfiklad kdyZ uvaZzZuji o nastoupeni kortikoidové IéCby, musim byt
pfipravena na to, ze po dlouhodobém uzivani se objevi vedlejSi ucinky.
Kdyz vynecham kazZzdodenni drobnosti, jako je ospravedlhovani
opuchlého obliceje a unavy prfed blizkym okolim, ¢i stigmatizaci
spojovanou se zvysSenou potfebnou toalety, vZdy musim brat ohled na to,
Ze jsem mlada Zena, ktera touzi po tom mit potomka. Z povahy této |eéCby
plyne, Ze pfi jejim prib&hu neni doporuceno otéhotnét, protoze by IéCba
mohla mit vliv na zdravi plodu. Z toho dlvodu bylo také nutné vypustit
hned nékolik typl |éCby, které by mohli zamezit rozSifeni zanétu
(napfiklad metotrexat), ale které nejen Ze ohrozuji probihajici t€hotenstvi,
ale dokonce se nedoporucuje otéhotnét i nékolik mésicu, ne-li let potom,
jelikoz jsou docela agresivnim zasahem do organismu. Je pomérné
slozité si téhotenstvi planovat na mésice presné. Nehledé na to, ze
samotny prubéh téhotenstvi bude pod dohledem Iékafu a nevyhnutelné

pfinese zhorSeni mého zdravotniho stavu.

Stejné tak je pomérné slozité zkonfigurovat |éCbu nemoci s [éCbou
jejich vedlejsich uginkl, které vedou napfiklad k potfebé dochazet na ffi
rizna nemocni¢ni oddéleni. Napfiklad feknéme, Ze se vedlejSi ucinky
léCby projevi v ramci kloubniho systému a zpUsobi otoky a bolesti, které
ovliviiuji muj kazdodenni pohyb, kvuli emuz je potfeba dochazet na
revmatologické oddéleni. Na tomto oddéleni si udélaji néjaka vysetreni a
zahaji |éCbu, nicméné ta zase potlaCuje funkénost [éCby uréené
k potlageni Crohnovy choroby. LéCba na jednom oddéleni tedy zpusobi

problémy vedouci k navstévovani druhého oddéleni, které svoji 1éCbou
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opét zamezi funkénosti prvni |éCby. A aby toho nebylo malo, je k tomu
jesté potieba dochazet na hematologické oddéleni, kvuli potiebé
dlouhodobé doplfiovat vitamin B12, ktery v mém téle klesa z davodu
|éCby, ktera byla nasazena jiz pfed rokem, nicméné jeji dusledky léCim
doted. Kazdy z |ékafl povazuje svoji IéEbu za prioritni a stéZejni a mé to

stavi do situace, ze musim volit ,cestu nejmensiho odporu®.

Dal3im dulezitym aspektem, ktery je tfeba promyslet je brzky nastup
na trh prace. Ted momentalné jsem stale jesté v procesu studia, coz je
Casové dostateCné flexibilni na to, aby bylo mozné stihat také
experimentalni |éCbu, nicméné pfi nastupu na pracovni trh bych jen velmi
téZko obhajovala fakt, Ze je potfeba minimalné 1x tydné dojizdét
napfiklad do Karlovych Varl kvuli aplikaci biologické IéCby, nebo kvuli

prubéznému kontrolovani krevniho obrazu.

V neposledni fadé je také stale potfeba myslet na omezeni, které
nemoc pfinasi nejen mé, ale hlavné také mému nejblizSimu okoli.
Nejistota, strach a obavy, stala potfeba mé kontrolovat v tom co délam,
jim, piju a podobné, ¢asta podminka mit na vySetfeni nékoho z rodiny
s sebou, aby mé po vySetieni v anestezii odvezl domu, coz znamena, Ze

tento Clovék si musi vzit napfiklad volno v praci a podobné.

Obecné uz samotné védomi, Zze mam nevylécitelné onemocnéni a
prijeti této skuteCnosti je pomérné slozité, zvlasté kdyz je okolo ni tolik
nejistoty a nezodpovézenych otazek. Takovy zivot znamena kazdodenni
limitaci. Neustale uvazovani o tom, jaké potraviny bych rada jedla, ale
vim, ze nesmim. Jaké aktivity by mé v ramci volného Casu bavily, ale
fyzicky bych je nezvladla. Uzivani Iékd, na které nesmim zapomenout,
protoze mi bez nich nebude dobfe, ale hlavné neustala nejistota a strach,
co pfinese dalsi relaps. Uvahy nad tim, zda nastoupit &i nenastoupit na
urcity typ IéCby a co to pfinese a pfipravit se na Zivot plny otazek, na které

zatim neexistuje odpovéd.
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Crohnova choroba neni nemoc, ktera by byla ukrytd v mém téle,
neprojevuje se pouze v ramci jeho hranic, ale neustale jej pfesahuje a
v praxi ur€uje mé fungovani v kazdodennim Zivoté. Je vyraznym aktérem,
ktery mé ovliviiuje, nuti mé jednat, ovlada muj Zivot a uréuje, kym jsem a
kdo jsem. Rada bych ale poukazala jeSté na jedno zajimavé téma a tim je

otazka |éCby biologicke.
4.6 Biologicka lécba

Biologicka léCba je ponékud zahalena v rousSce tajemstvi. Mluvi se
o ni jako o nad&ji pro lidi s autoimunitnimi chorobami. Rika se, ze
biologicka IéCba je vzdy SetrnéjSi verzi |éCby medikamentozni a Ze by
mélo byt cilem kazdého pacienta se k biologické I1éEbé dopracovat. Mé
osobné lékafi fikaji, Ze by se tim vyfeSilo neustalé kolisani mého
zdravotniho stavu a omezil by se projev v kloubech a krvi. Nicméneé

objevuje se nékolik problémda, o kterych pacienti mnohdy ani nevédi.

Kdyz jsem zacinala svlj vyzkum, méla jsem v planu dotazovat se
pouze lidi, se kterymi jsem v bezprostfednim kontaktu, a podileji se na
procesu mé lécby. To znamena, Ze jsem délala rozhovor se dvéma
gastroenterology, ktefi mé nékdy méli v péci. Nicméné jejich nazor na
biologickou IéCbu byl natolik odliSny, Zze jsem se nakonec rozhodla
kontaktovat Iékafe puUsobiciho pfimo v centru pro biologickou IéCbu
v Plzni. Doktor B., ktery se stal mym respondentem, se vénuje biologické
lécbé od jejiho zaCatku, coz znamena odhadem ftficet let. V prvni fadé
jsem se zajimala o to, jakym zpusobem se Iékar k biologické 1é¢bé vibec
dostane, zda je potfeba k tomu mit néjaké atestace, zda je to na iniciativé
konkrétniho Iékafe, nebo rozhodne napfiklad vedeni nemocnice a
podobné. Ukazalo se, Ze vliv na to ma hlavné lokalizace tzv. biologického

centra.

»...mate nejakou specializaci, ktera...zahrnuje choroby, z kterejch

se Casem vyvine indikace biologické léCby - onkologie, hematologie,



54

alergologie, neurologie, gastroenterologie. TakZe...duleZity je nebo asi
zasadni je, aby Clovék byl soucasti kolektivu, kterej to ma schvaleny od
pojistovny dneska, jo aby byl teda v tom centru biologické léCby, protoZe,
ta léCba je natolik draha, Ze pojistovna zahy, no ze zacCatku jsme to psali
dokonce na recept. Ale pojistovna zahy si uvédomila, Ze to je lécba
natolik draha, Ze tomu nemize nechat asi uplné volnej prabéh.” (Doktor

B., biologické centrum)

Zde narazime na dichotomii |éCba x finance. ZaCala jsem se tedy
zajimat o to, zda je finanéni hledisko divodem, pro¢ nemaiji biologickou
léCbu vSichni pacienti. Kdyz se o ni tedy fika, Zze je natolik Setrna a
ucinna. Ukazuje se, Ze finance maji v otazce biologické IéCby velmi

zasadni roli.

L,Prvni Kritérium, ehm je, ze ehm tak musi to projit schvalenim
pojistovnou, to je jako podminka bez ktery to nelze... no a pojistovna to
ma tedko tak, Ze to je léCba... ze to neni vstupni léCba, Ze to je léCba treti
linie, vlastné, jo, Ze sou steroidy, imunosupresiva a kdyz to nefunguje, tak
biologicka lecba.“ (Doktor B., biologické centrum)

,Dneska u koho je nastavena biologicka lé¢ba tak se v ni nadale i
pokracCuje, to je pravda. TakZe kdyz si pfedstavime, Ze by v podstaté
biologickou lecbu dostal kazdy, kdo ma prvozachvat strevniho zanétu, to
by neuplatila Zadna zemé.“ (Doktor R., gastroenterolog)

~Samozfejmeé, Ze financni stranka vtom roli ma. Ale zatim to
probiha tak, Ze kdo se vejde do téch stanovenych mantineld, Ze mu jina

léba nevyhovovala, tak Iécbu dostane.” (Doktor R., gastroenterolog)

Lékafi nevyvraceji fakt, Ze dlvodem, pro€ nemaji pacienti
biologickou [é¢bu, je financni naro¢nost. Nicméné na druhou stranu
zminuje doktor R., Ze kdo na biologickou lé8bu méa narok, je na ni

dlouhodobé bez potizi. Z toho vyplyva, ze by mélo byt cilem pacienta se
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k biologické lécbé ,dopracovat’. Dokonce jsem se ptala i na svuij
konkrétni pfipad a na to, zda kdyZz jsem prosSla kortikoidovou a
imunosupresivni [éEbou a méla potize s udrzenim téchto typa IéCby bez
komplikaci, jsem vhodnym adeptem na biologickou lé&bu. Doktor R.,
s biologickou lécbou v mém pfipadé souhlasil a dokonce to byl on, kdo
tuto informaci zanesl do mé dokumentace. Doktor B. pak ale poukazal na
jeden zajimavy postfeh. Byt také zdaraznuje financni hledisko a fakt, Ze
by stat neufinancoval takové mnozstvi pacientl na biolécbé, zastava take
nazor, ze v postupu lécby je veliky vyznam toho, pro€ je vhodné

vyzkouset nejprve imunosupresivni leéCbu.

Ale stejné nakonec, vSichni ty ehm ty i tito by méli mit i
imunosupresiva, protoZe treba zatim jim to brani vzniku protilatek proti
tomu, proti tém biologikim, takZe to prodluZuje ucinnost ty biologicky
lécby, protoze biologicka I|éCba neni ani Carovnej proutek, ani

samospasitelna. (Doktor B., biologické centrum)

Oba tito Iékafi se shoduji na tom, Ze biologicka 1é¢ba je ten vrchol
kopce, na ktery pacient stoupa, ale Doktor F., prvni gastroenterolog,
v jehoz péci jsem byla, dle svych vypovédi o biologické Ié€bé natolik

dobré minéni nema.

»,INO ona je tedy otazka, jestli o ni fict, Ze je nejSetrnéjsi. Podle
mého nazoru je to taky pomérné brutalni zasah do té imunity. Do téch
imunitnich reakci. A opét je tam to kriterium, Ze pokud mate imunitu
zdravou a nemate autoimunitni onemocnéni, tak ty signalni molekuly ten
imunitni systém vyuZiva tak, jak ma a chrani vas tim viaci infekcim a
probiha treba ta reparace v téch tkanich tak, jak ma. A potrebujete k tomu
ty jednotlivé plsobky. Kdyz vezmeme biologickou lé¢bu, u Crohna se
tedy pouZivaji hlavné preparaty, které blokujou tzv. TNF alfa — tumor

necrosis factor, cozZ je jedna z téch signalnich vieku, kteryma se ty bilé
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krvinky domlouvaji. A my ho néjakym zpusobem tedy zablokujeme,
zablokujeme jeho receptor, takZe viastné omezime i tu jeho fyziologickou
funkci, jo, kterou ma, Cili zase ma néjaké nezadouci ucinky plynouci z cile
toho pdsobeni a pak pochopitelné muze mit celou fadu nezadoucich
ucinka uz jen z podstaty toho, Ze pfivadite do téla néjaké nove lécivo, jo.
Takovou vec, ktera je cizoroda, i kdyzZ je udélana tak, aby byla co nejblizsi

tomu télu, tak neni.” (Doktor F., gastroenterolog)

Doktor F. by pravdépodobné byl mym oSetfujicim |ékafem dodnes,
kdyby nezménil pusobisté. Je dost mozné, Zze kdybych byla v jeho pédi,
dosud bych v dokumentaci zminku o vhodnosti biologické 1éEby neméla.
Protoze kdyz jsem se ho zeptala, zda by tedy meélo byt mym cilem

dosahnout biologické |Iécby, reagoval takto:

»(Smich) No, urCité se u Vas jesSté nezkouSela dal$i varianta
imunosupresiv, kterych je cela rada, ten imuran, ktery jste méla, neni
Jediny, to je jedna véc. Ja tfeba ale, kdybych mél Crohna, tak ja bych se
furt nejvic bal, nebo... na jednu stranu bych mél teda obavu, protoZe bych
tfeba chtél zkusit tu biologickou lé¢bu, kdyZ je takova uZasna (smich), ale
na druhou stranu bych se strasné bal, protoze kdyz to nezabere, tak co

potom?“ (Doktor F., gastroenterolog)

Objevuje se zde druhy pomérné dulezity problém. Biologicka lécba
je velmi mlada a pacienti, ktefi ji uzivaji, jsou s ni spokojeni, nicméné
otazkou zlstava na jak dlouho. Doktor F. mi vypravél, ze kdyz jezdi na
rizné konference a diskutuji téma biologické IéCby, nejsou ani nejvétsi
odbornici schopni se shodnout na tom, co bude po tom, az pfestane
biologicka IéEba fungovat. Zatim nebylo potifeba tuto otazku fesit, protoze
pfi alergické Ci jiné reakci se pacientovi jednoduSe vyméni preparat a téch
je spousta a vyvijeji se stale nové. Zeptala jsem se doktora B., ktery
s biologickou IéCbou pracuje, co se tedy prfesné déla v pfipadé, ze

preparat nefunguije.
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»... Zacina se léc¢eni proximabem, pak chodi na inflixima, pul roku,
rok, tak dlouho dokud to funguje, pak to selze nebo dostane alergickou
reakci nebo néco podobnyho, kdyz to selZe, tak se zvySi davka nebo se
zkrati interval, kdyz to selze tak ze uz to je evidentni, ze to nema smysl,

tak se pfevede na jinej preparat.” (Doktor B., biologické centrum)

»---Prosté se snazime najit néjakou cestu, jak to udélat, aby...aby to
zase fungovalo. V posledni dobé je k dispozici entibio vendulizumo, ktery
pusobi jinde a jinak, problém s tim je ten, Ze se musi zadat pojiStovna no,
podle paragrafu 16 néjakyho zakona, kterej netuSim, jaky ma Cislo, ale
prosté je s tim, je s tim, protoZe entivio nema jesté oficielné uhradu, takZe
sou s tim administrativni neobyCejny potize... a... ale jde to a pacienti
sou pfevedeny na entivio. Jak to bude dal, nikdo nevi... prosté zase se

néco najde, jako s antibiotikama.“ (Doktor B., biologické centrum)

Kdyz tyto vypovédi srovham, ve vysledku jako pacient nevim, jak
k biologicke Ié¢bé pfistupovat. Mohla by to byt 1é€ba, ktera pacienta do
konce zivota zbavi vSech komplikaci a udrzi ho v mantinelech
,2hormalniho Zzivota“. Nebo by mohla pfijit alergicka reakce na prvni
nez samotna nemoc kdy muzZe zpusobit. Nicméné ve chvili, kdy se |ékafi
shodnou na vhodnosti biologické 1éCby, se pacienta vzdaji a preposlou jej
do pfidéleného biologického centra v ramci trvalého bydlisté. Pfijde mi
tedy, Ze to neni uplné o volbé pacienta, zda 1éCbu zah4ji, ¢i nikoliv, ale
jednoho dne se lékar prosté rozhodne, ze uz si uzavriel vSechny ostatni
cesty a jiné vychodisko pro vas nevidi. Tento rozhodujici okamzik se blizi
s kazdym zaznamem v lékarské dokumentaci odkazujicim k nevhodnosti
nékterého Iéku, komplikaci, ktera by |éCbu ovlivnila a podobné. Zde je

ukazka toho, jak se tyto zaznamy utvofily za dobu mého |éCeni:
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Dg.: Provlekla polakisurie - IMC?, jina etiol.?

- CD - terminalini ileitida, posledni lehky relaps 01/2015, odeznélé kloubni obtiZze (souvislost s
IBD spi8e sporna), dosud non fistul.

- Provozachyt 11/12.

- Nedavné (podzim 2015) znamky aktivity kratkého stenotického Useku terminalniho ilea tésné
za lehce stenotickou Bauhinskopu chlopni, pfi posl. KS IlI-16 kompletni remise.

- Mutace TPMT negativni. Imunol. nesvéd&i pro céliakii

-ZhorSena tolerance systém. kortikoterapie (nizSi davku snasi) - Prednison - otoky, artralgie,
kozni zmény, Unava

- Vyrazna fotosensitivita na Salazopyrin EN

- Zahajeni IS lécby azatioprimem 3.11.15, ukonlena 18.3.16 pro pancytopénii - t.C.
normalizovana

- ZvySend hladina Fe - hereditarni hemochromatéza vylou€ena molek. genetickym vySetfenim,
shiZzend hladina B12

- Cerstvé pancytopénie, progrese - v souvisl. s Imuranem? Jina etiol.?

- Lehka makrocytova anémie v minulosti, hypersiderémie s nizsi hladinou B12 (molekularné
genet. vyS. stran hemochromatozy odebrano péc¢i hematol.

- Dle USG hyperechogenni lozisko 10mm na hranici obou jater. laloku (opak. popsano i
v minulosti jako hemangiom), dle dynamiky v regresi (23..12..10mm)

- Sludge ve Zluéniku

- Chron. minimalné aktivni gastritida HP negat.

- Vlekla hyperamylasémie nejasné etiol. (byla i pfed zahajenim IS |éEby), nyni v mirné progresi
pfi opak. norm. USG nalezu na pankreatu

St.p. sneseni drobného vilosniho adenomu s LGD rektosigmatu 22.10.15

St.p. AE

Vlekla hyperamylasémie nejasné etiol. (byla i pfed IS IéCbou)

Brochnialni astma

Alergie: vosi jed, Ecoxal

Klaustrofobie

Obecné plati, Ze ¢im delSi je tento seznam, tim mensi je prostor
pro nasazovani lé€by, ktera nepovede k vedlej§im u€inkim a tim veétsi je
pravdépodobnost, Ze |ékaf potvrdi vhodnost biologické lécby, pacienta
odkaze na centrum odpovidajici jemu trvalému bydlisti a péce o jeho

zdravotni stav se vzda.
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4.7 Shrnuti empirické casti

V empirické c¢asti jsem nejprve popsala proménlivou povahu
Crohnovy choroby a poukazala jsem na vyrazné odliSnosti v chapani jeji
podstaty a projevu, které vychazeji ze specializace, odbornosti a
subjektivniho postoje jednotlivych aktéru na jeji diagnoze se podilejicich.
Bylo potfeba projit celym diagnostickym procesem a odhalit tak
zprostfedkovatele, ktefi se podileji na definovani parametrl dané nemoci
a tim také identity nemocného jedince. Diky lékaiské dokumentaci a
osobni zkuSenosti s postupem diagnézy jsem nasledné byla schopna
identifikovat jednotlivé zprostfedkovatele a jejich aktérstvi, v€etné jejich
podilu na hybridizaci a multiplikaci Crohnovy nemoci a multiplicité téla a

subjektivity (viz graf €. 1).

Tento proces lze nejlépe demonstrovat na grafu ¢. 3, kdy na
horizontalni linii znazornuje tento graf prostor od pfirody ke spole¢nosti a

na vertikalni linii zachytava gradient od existence k esenci.
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Graf €. 3 — Ontologie s proménlivou geometrii (zpracovano podle Latour 2003:

114)
esence
Prace ocCistovani
Pfiroda Spoleénost
Ala A2a
! *
Alb A2hb
Alc A A2c
Prace zprostfedkovani
Existence

Pokud budeme brat bod ,A" jako €lovéka s Crohnovou chorobou,
jsou ostatni body pfiklady jednotlivych situaci, kdy se proménuje zpusob
existence nemoci a mne, jakozto pacientky vzdy ve vztahu ke konkrétnim
zprostfedkovatelum. V tomto grafu by se hrani¢ni bod ,A1a“ dal oznacit
jako obdobi relapsu. To je faze nemoci, kdy pacient nema sebemensi vliv
na to, co se déje sjeho télem a nemoc propukne v plném rozsahu.
Pacient ztraci kontrolu nad svoji subjektivitou a je odkazan pouze na
lékare, ktery se pomoci I1éEby a cilenych zasahl do télesnosti pacienta.
Dany subjekt se méni ze zdravého v nemocného. Body ,A1b-A1c", ,A2b-
A2c” odkazuji k situacim, kdy pacient nastoupi proces léCby. Mlze se
jednat o lécbu kortikoidovou, imunosupresivni €i biologickou. V téchto

bodech vzdy existuji pfisluSni aktéfi, ktefi maji na procesu |éCby svUj
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podil — Iékafi, I€Ky, vySetfovaci techniky a podobné. Dochazi k formovani
heterogennich siti, v jejichz ramci se konstituuje specificky proces
vyjednavani o povaze nemoci, ale také o povaze Ci identité daného
pacienta, v€éetné moznosti jeho SirSi socialni interakce. Nakonec bod
,A2a“ odkazuje ke kompletni remisi. V tomto obdobi projevy nemoci jsou

minimalizovany a pacient ziskava status “zdravého”.

Proces zprostfedkovani nam ukazuje, Zze ne vzdy je jedinec tim,
kdo jedna. Mnohdy jsou to pfistroje, které davaji nemoci realnou podobu,
nebo je to sama nemoc, ktera svymi projevy ovliviuje kazdodenni realitu
jedince. V nékterych ohledech je aktérem pacient, v jinych jeho
onemocnéni. V kazdém z bodu ,A1a-A1c" a ,A2a-A2c” se vzdy zrcadli
cela sit zprostfedkovatelu, které jsem popsala v grafu €. 1, tudiz je kazdy
ze zminénych bodl vzdy kombinaci toho, co lékaF zjisti v ramci
diagnostického procesu, na kterém se podileji mnozi zprostfedkovatelé a
dale pak zvolené léCby, ktera se nasledné odrazi v télesnosti daného
pacienta, produkujici jeho multiplicitu (vis graf €. 4). Body ,A1a-A1c” tak
odkazuji k situacim, kdy se nemoc projevuje a ohroZuje pacienta, kdy
dojde ke zhorSeni ve srovnani s poslednimi vysledky nebo kdy lékar zvoli
takovou lécbu, ktera pfinese vice nezadoucich uc&inkl, nez léCebného
efektu. Naopak body ,A2a-A2c” predstavuji takové situace, kdy se po
procesu diagnostikovani ukaze, Ze léCebny postup funguje, zanét se

zmirnil a projevy nemaoci byly utlumeny.



Graf €. 4 — Proces hybridizace
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V celém tomto grafu se prolinaji vztahy a souvislosti mezi lidmi i

nelidskymi objekty. To jaka je povaha nemoci a potazmo i existence

pacienta zavisi vzdy na konkrétnim zplsobu miSeni lidskych i nelidskych

jsoucen.
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5 ZAVER
Zamérem této diplomové prace bylo zaméfit se na Crohnovu
chorobu jako na vyznamného aktéra, ktery vymezuje subjektivitu
prislusného pacienta a jeho zplsob existence. Obecnéji je tato prace

odrazem nejistoty vychazejici z dichotomického uvazovani - pfiroda

versus kultura, objekt versus subjekt i aktivni versus pasivni.

Cely text byl strukturovan tak, Ze byla nejprve vykreslena mozaika
diagnostikovani nemoci i se vSemi aktéry, ktefi se na tomto procesu
podileji, ¢imz byla prokazana dulezitost procesu zprostfedkovani. Dale
jsem pak na zakladé vlastni zkuSenosti s IéCbou poukazala na existenci
mnohosti nejen diagnostickych a Ié€ebnych strategii, ale také mnohosti
téla. V této Casti jsem se opirala primarné o knihu ,The Body Multiple:
Ontology in Medical Practice, ve které Annemarie Mol pracuje

s konceptem oznaCovanym obvykle jako ,Body Multiple®.

Nakonec jsem popsala vilastni zkuSenost s tim, jaké to je byt
pacientem s nevylécitelnym onemocnénim. Prokazala jsem, Ze nemoc
neni pouze vnitfnim projevem téla, ktery je skryty a ovliviiuje pouze
samotného jedince, ale Ze nemoc télo pfesahuje a ovliviuje nejen jej, ale
také mnohé aspekty jeho kaZzdodenniho Zivota a stejné tak jeho okoli. O

to vice, jedna — li se 0 nemoc natolik proménlivou a neuchopitelnou.

ZvyKli jsme si, Ze Zijeme v moderni dobé, ve které je spoleCnost
v neustalém progresu. Stale vyvijime nové technologie, rozSifujeme
znalosti v Siroké Skale védnich oboru, vytvafime vyzkumna centra, kde se
denné pfichazi s novymi léCivy, napfiklad na biologické bazi s nade€ji, ze
vSe z toho umozni &lovéku ziskat jeho Zivot a zdravi pod kontrolu. Cim
vice se vSak o to snazime, o to vice selhavame v takovych pfipadech,
které jsme se naucili oznaCovat jako civilizacni choroby. Tyto nemoci
nemaji zjevnou pficinu a teorie o jejich vzniku jsou pouze spekulativni.

Odkazuji na zmény v zivotnim stylu, pfehnanou sterilitu prostfedi a
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nekvalitni potraviny. To plati i o Crohnové chorobé. Jedina jistota
v souCasnosti je, ze Crohnova choroba se neda vylécit. Neexistuje
odpovéd na to, kde se vzala, jak ji zastavit ani jak ji predejit. Pacient
s timto omezenim ztraci veskeré jistoty ohledné svého Zivota a na poli
mediciny se stava pouze experimentem. Nikdo v celé medicinské obci si
nedokaze s timto onemocnénim poradit, nema nad nim nadvladu, pouze
potlacuje jeho projevy a hraje tzv. druhé housle. Svou existenci tak popira
zavaznost Moderni Ustavy a aspirace Modernich na ovladnuti
autonomnich procesli spojovanych v kontextu Ustavy s pfirodou. Na
misto prvoplanového oddélovani pfirody a spole€nosti je hybridita
Crohnovy nemoci ukazkou neustalého spojovani téchto sfér, kde se
neustale misi pfirodni se socialnim, objekt se subjektem, vnéjSi
s vnitfnim, aktivnim a pasivnim, vzdy jen s védomim, Ze ¢im vice
usiluleme dostat Crohnovu chorobu pod kontrolu, tim vice se stava
nekontrolovatelnym a neuchopitelnym jevem. A kdo podlehnul iluzi
Moderni ustavy, musi uznat, Ze v souboji s pfirodou moderni prohrava a
stava se €¢im dal vice tim, ¢im se naucil opovrhovat. Jaky je pak rozdil
mezi volenymi |éEebnymi postupy v pfipadé Crohnovy choroby a
pousténim zilou? Jak moc velky je rozdil mezi nami modernimi a

predmodernimi?
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7 RESUME

The major goal of this work was to focus on Crohn's disease as an
important actor, which determines the subjectivity of the patient
concerned and, in general, his or her nature and way of existence. In this
sense, the text is inspired by the research by Annemarie Mol (2002),
which demonstrated the existence of multiplicity in the case of
atherosclerosis. In general, | was working within the principles of new
materialism. | first uncovered the entire diagnostic process, where |
showed the changing nature of the disease and the differences in its

understanding.

Furthermore, on the basis of my own experience with the diagnostic
process, | was able to see the main intermediaries who were involved in
defining the nature and the parameters of the disease and their effects,
including their share in the multiplication of Crohn's disease and the
multiplicity of the body and the subjectivity of the patient. Overall, this
work reflects the uncertainty arising from the dichotomous understanding
of nature versus culture, object versus subjective or active versus
passive, when it has been shown that a disease such as Crohn's disease
is evidence of a permanent fusion of these dichotomous clusters, which
denies the binding of the Modern Constitution and its aspiration to control

autonomous processes associated with nature.
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