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Abstract

Importance of the ,,Revma liga pro nemocné* association.

This bachelor thesis is styled the Importance of the Revma liga pro nemocné
(Rheumatological League for the ill) association. The first half of its theoretic part
defines rheumatology and describes two ailments with the highest incidence among
members of the RL association — rheumatoid arthritis and osteoarthritis. The focus of
the second half of the theoretic part is on the RL association, its history, structure and
sphere of activities in the Czech Republic.

The empiric part of the thesis concentrated on accomplishing the aims. These
comprised noting the importance of the RL association for patients suffering from
rheumatism and disclosing the benefits the RL association membership brings to such
patients.

Qualitative investigation was used to collect the necessary data and
accomplish the aims. The method used in research investigation was the non-
standardized interview method. The research sample included eight members of the
RL association. Four respondents attend the Prague and the Ceské Budgjovice
branches, respectively.

The research investigation revealed that the RL association plays an important
role in the lives of its members and is of great importance for them and they feel that
way themselves. The members report psychological support, rehabilitation and useful
information sharing as the most considerable benefits of their membership in the RL
association. According to the members, the RL association helps them most by
providing them with sufficient information about aids, surgeries, treatment and
benefits that render their everyday lives more convenient. Membership in the RL

association was found to bring joy, help, support and new friends to its members.
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Uvod

Revma liga je obCanské sdruzeni, které sdruzuje pacienty s revmatickym
onemocnénim, pfedev§im revmatoidni artritidou. Revmatoidni artritida je chronické
zanétlivé onemocnéni pojivove tkane, které postihuje 2-3x Castéji Zeny nez muze, a to
nejcasteji ve véku 25-50 let. Revmatoidni artritidou je postizeno celosvétove asi 1 %
populace, to znamend necelych sedm milionii lidi. Revmatoidni artritida a potazmo
vSechna onemocnéni pohybového aparatu nepostihuji pacienty pouze po strance
fyzické - bolesti, deformitami nebo omezenim hybnosti, ale také po strance
psychické. Psychicky stav je pro pacienty s revmatickym onemocnénim vyznamnym
faktorem, ktery urcuje jejich aktudlni zdravotni stav. Pokud je pacient v dobré
psychické kondici, citi se 1épe i1 po strance fyzické. Jelikoz nékteti pacienti nechtéji
travit svlij Cas pouze doma piemyslenim o svém nepiiznivém zdravotnim stavu, ale
chtéji zit 1 nadale, alespoii v rdmci moznosti, aktivni zivot, vznikaji obcanska
sdruzeni, ve kterych se schazeji pacienti s podobnymi problémy. Jednim
z obCanskych sdruzeni je pravé sdruzeni Revma liga, které bylo v roce 1991 zalozeno
v prazském Revmatologickém ustavu. Dalo by se fici, Ze mezi b&znou laickou
vetejnosti neni sdruZeni pfili§ zndmé, ale v zivotech jeho ¢lent hraje velkou roli.
Ve zdravotnickych zafizenich se setkdvame denné s pacienty, ktefi maji né&jakou
formu onemocnéni pohybového aparatu, ale cleny obcanskych sdruzeni je pouhy
zlomek z nich. Bud’ o obcanskych sdruzenich viibec nevédi, nebo se jejich ¢leny
prosté stat nechtéji. Schliizky se konaji ve vétSiné pobocek jedenkrat za mésic, ale to
neznamend, 7e jsou jedinou aktivitou jejich ¢lent. Jsou jakousi zdkladni osou
a domlouvaji a zajist'uji se pfi nich aktivity dalsi. Jisté by bylo velice pfinosné, kdyby
se povédomi o sdruZeni Revma liga rozsifilo a kazdy pacient by mél mozZnost ziskat
o ném dostatek informaci a nasledné se ptipadné stat dalsSim novym c¢lenem. Vyssi
informovanosti a zvySovanim poctl ¢lenské zédkladny by se docenilo usili lidi, ktefi
se v Revma lize angazuji a snazi se tak zvySovat kvalitu Zivota jak svého, tak
ostatnich Cleni.

Téma prace Vyznam sdruzeni Revma liga pro nemocné bylo vybrano



z divodu zajmu o onemocnéni pohybového aparitu a predevSim o Cinnost
obcanskych sdruzeni, kterd pacienty s revmatickym onemocnénim sdruzuji

a pfinaseji jim pomoc.



1. Soucasny stav

1.1 Vymezeni oboru revmatologie

Revmatologie je interdisciplinarni obor, zabyvajici se diagnostikou a terapii
onemocnéni pohybového aparatu nechirurgického typu. Revmatickd onemocnéni jsou
Casto systémova, to znamend, ze postihuji 1 dal§i orgdny mimo pohybovy aparat.
Pacienti s revmatickym onemocnénim jsou ve specializované péc¢i revmatologa, méné
Casto ortopeda. Jelikoz se jednd o onemocnéni systémova, musi se revmatolog
specialista orientovat 1 v dalSich oborech, z nichz nejvyznamnéjsi jsou imunologie,
vnitini 1€kafstvi, rehabilitace, fyzikalni terapie a revmatochirurgie (15, 16).

Klasifikace a kategorizace revmatickych onemocnéni je velice obtizna, jelikoz
revmatickych onemocnéni je nékolik desitek a u mnoha z nich neni zcela znama
etiopatogeneze. Mohou byt tfidény podle né€kolika kritérii, a to podle pticiny, pokud
je znama, podle mechanismi vzniku, pribéhu onemocnéni a podle lokalizace. Jiz
bylo vypracovano nékolik klasifikacnich $kal a v soucasnosti je stile nejvice
pouzivana klasifikace z roku 1983 dle Americké revmatologické spolecnosti. Ta je
tvofena 10 skupinami a v Gpln€ zakladnim pojeti ¢leni revmaticka onemocnéni na
celkové difuzni choroby pojivovych tkani, artritidy se spondylitidou
(spondylartritidy), osteopordzy, revmatické syndromy vazané na pfitomnost
infek¢niho agens, metabolické a endokrinni choroby spojené s revmatickymi stavy,
nadory pohybového aparatu, neurovaskularni syndromy, choroby kosti a chrupavky,

mimokloubni revmatismus a dalsi stavy spojené s kloubnimi projevy ( 2, 18, 22).

1.2 VySetfovaci metody v revmatologii

Spravné ordinované vysetfovaci metody jsou nezbytné ke stanoveni presné
diagnozy. Pokud je diagndza stanovena spravné, muze byt vCas zahajena efektivni
1é¢ba, ktera vede u pacientil ke zlepSeni kvality zivota. Mohou si najit nové zplisoby
k zaclenéni se do béZného zivota a ziskat urcitou jistotu spojenou se znalosti jejich

zdravotniho stavu. Zakladnimi vySetfovacimi postupy je odbér anamnézy a klinické



vySetieni. Dukladné¢ odebrand anamnéza a spravné provedend klinickd vySetieni
dokazi urcit diagnézu az na 80 %, a to i1 pfes soucasny velky rozvoj zobrazovacich

a laboratornich metod (5, 23).

1.2.1 Anamnéza

Anamnéza je cileny sbér dat od pacienta, pii kterém lékat ve spolupraci
se sestrou zjiStuje co nejvice informaci, které by mohly hrat roli ve vzniku a pribéhu
onemocnéni. Obvykle zac¢ind anamnézou osobni. Pti jejim odbéru se 1ékai zamétuje
na souCasnd interni onemocnéni, predevSim prodélané infekce, endokrinopatie,
renalni onemocnéni, onemocnéni zazivaciho Ustroji a onkologickd onemocnéni. Déle
se ptd na celkové potize, to znamend, zda pacient pocituje Gnavu, slabost, ubytek
na vaze, zvySenou teplotu, poceni; kloubni potize, které zahrnuji pfitomnost otokd,
zarudnuti a ztuhlosti, u které zjist'uje, zda je spiSe ranni nebo vecerni. Lékai se musi
peclivé zaméfit na dotazovani bolesti, u které se zaméii na jeji lokalizaci, Casovy
prubéh, intenzitu, zda se jedna o bolest klidovou ¢i namahovou. Poslednim bodem
jsou mimokloubni potize, mezi které se tadi vyrazky, lupénka, zanéty spojivky
a duhovky, kaSel, prijem, zvraceni, dusnost a celkové otoky. Je dulezité peclivé
analyzovat pocatek onemocnéni, zda byl akutni, subakutni nebo chronicky a jaké
okolnosti mu pfedchézely. Svou roli hraje i vék, ovSem né¢kterd revmaticka
onemocnéni, jako je napiiklad juvenilni revmatoidni artritida, mohou vznikat
1 v détstvi, ¢i nizkém veéku, tudiz vyssi vék neni rozhodujici. U Zen se zjistuje pocet
téhotenstvi a pritbéh porodu. Dale se 1ékat vénuje rodinné anamnéze, pii jejimz sbéru
patra po vyskytu revmatickych onemocnéni v roding, jelikoz mnoho z nich ma
vyrazny familiarni vyskyt. Na odbér anamnézy rodinné navaze dotazy z oblasti
pracovni anamnézy, kde se ptd na typ a narocnost vykondvané prace. Na zavér

se zam&ti na anamnézu socidlni, jejimz obsahem je mapovani prostiedi, ve kterém

pacient zije, zda musi béZné tvrd¢ pracovat i v domacim prostiedi (22, 23).



1.2.2 Klinické vySetfeni

Klinické vySetteni je nezbytnym a velice efektivnim postupem pro stanoveni
diagnézy. Vzdy se nejprve provadi vySetfeni klinické a aZ po ném se pfistupuje
k vySetfenim laboratornim nebo k vyuziti zobrazovacich metod. Klinické vysetieni
je levné a velice dulezité¢ diky své vysoké vypovédni hodnoté. Provadi se interni
vysSetieni a vySetieni artrologické. K artrologickému vySetfeni patfi manualni
vySetfeni vSech kloubii a patete. Pti vysetieni kloubui se posuzuje, zda je kloub
takzvan¢é aktivni. O aktivnim kloubu lze hovofit, pokud je pfitomny otok, ktery
vznikd bud’ pfitomnosti vypotku, nebo ztluStélé synovie ¢i palpacni citlivost.
Vysetiuje se zvysena teplota a barevné zmény v oblasti kloubu. Soucésti kloubniho
vySetfeni je posouzeni uSlechtilé kresby kloubni. Pokud je osa porusena, jedna
se o deformitu, kterd nejcastéji vznikd u metakarpofalangealnich a kolennich kloubii.
Auskultacné a palpacné se zjist'uji kloubni dréasoty. JelikoZ u mnoha revmatickych
onemocnéni dochdzi k omezeni hybnosti v kloubu nebo k uplné ankyloze, je
vyznamné vysetfeni rozsahu pohybu v kloubech. Omezeni hybnosti se miiZze nachazet
u zanétlivych 1 degenerativnich onemocnéni. Pii vySetieni kloubnich blokad, které
musi byt provedeno pasivné, bez aktivniho pohybu pacienta, se vySetfuje kloubni
vile, coz jsou malé klouzavé pohyby v kloubu, které jsou nezbytné pro jeho funkéni
pohyb. Vysetfeni se provadi za pomoci ptesné stanovenych pohybii v kloubu. Dal§im
krokem pfi vySetieni je vysetieni patere. Pater je nejprve hodnocena aspekei a jiz zde
miZe byt objevena fada abnormalit, napfiklad zvyraznéni kyfozy a lordozy
¢i skoli6za. Hybnost patefe je vySetfovana ve vSech tfech rovinach, to znamena
v predklonu, zéklonu a tklonu. Jsou sledovany svalové dysbalance, kontraktury,

blokady a hypertonus (5, 9, 23).

1.2.3 Laboratorni vySetfeni

Laboratorni vySetfeni poskytuje informace o pribchu onemocnéni, ma

vyznam jak diagnosticky, tak i prognosticky. K laboratornimu vySetfeni nelze



indikovat kazdého pacienta, ktery ptichdzi k 1€kati s problémy v oblasti pohybového
aparatu. Nelze presné urcit, kdy by mél byt pacient k vySetfeni krve indikovan, ale
existuji jisté varovné piiznaky, jako jsou zndmky zanétu, systémového onemocnéni,
nahle vzniklé neurologické poruchy ¢i podezieni na malignitu, které by mély 1ékare
vést k indikaci krevniho vySetfeni. Z krevnich testi je provadéno vysSetfeni
hematologické, biochemické, imunologické, imunogenetické a mikrobiologické. Pfi
hematologickém vysetreni je vySetfovana sedimentace erytrocytl, kterd byva
vyznamné zvySena a vypovidd o aktivit€¢ onemocnéni a krevni obraz, kde jsou
zkoumany viechny jeho slozky a diferencial leukocytil. Casto je zjisténa anémie,
pfedevs§im u revmatoidni artritidy a systémovych onemocnéni pojiva, leukocytodza pti
aktivit¢ revmatoidni artritidy, leukopenie, ktera miize byt polékova nebo
se vyskytovat u systémového lupus erythematodes (dale jen SLE) a trombocytopenie,
ktera muze byt také polékova nebo poukazovat na SLE. Biochemické vysSetieni slouzi
piedev§im k monitoraci bezpecnosti 1écby. K diagnostice slouzi vysSetfeni
C-reaktivniho proteinu (dale jen CRP), tedy nespecifického indikatoru ptitomnosti
zanétu, ktery byva zvySeny nad 15 mg/l, nejcastéj$i hodnoty jsou okolo 50 mg/l, ale
muze byt az 100 mg/l. Soucasti imunologického vysetreni je vySetfeni revmatoidnich
faktorii, coZ jsou autoprotilatky, které je moZzno detekovat v séru a dalSich télnich
tekutinach; vySetfeni antinuklearnich protilatek, jejichZ stanoveni je velice dilezité
pfi diagnostice systémového onemocnéni ; vySetfeni ANCA protilatek, které
se vyskytuji prfedevS§im u vaskulitid a testy ELISA, které¢ se vyuzivaji k urceni
protilatek proti fosfolipidim. Soucésti imunogenetického vysetreni je zkouméni
souvislosti revmatickych onemocnéni s HLA systémem. Mikrobiologické vysetieni
se vyuziva z toho divodu, Ze onemocnéni kosti a kloublh muze byt vyvolano
bakteriemi, viry, houbami a parazity. Jejich pfima ptitomnost v kloubu muze
vyvolavat septickou artritidu nebo osteomyelitidu a jejich pfitomnost jinde v téle
muize vyvolavat v kloubech reaktivni artritidu, pfi které vznika sterilni zanét. Pfi
septickych artritidach se provadi odbér krve na hemokulturu, odbér z mista zanétu,
barveni podle grama, kultiva¢ni vySetieni a PCR, coz je védeckd metoda molekularni

biologie, pfi které se zesili jedna nebo nékolik ¢asti kopii DNA, ktera je nésledné



zkoumana. Pfi reaktivnich artritidach se ptfimo vySetiuje kultivace, podle toho, kde by
mohl byt zanét lokalizovan. Vysetiovana tedy byva stolice, moc¢, synovialni tekutina
a krev, provadi se PCR. Nepiimo se provadi vySetfeni protilatek a vytéry z mocové
trubice, cervixu a hrdla. Dale se vySetfuje synovialni vypotek a jeho fyzikalni
vlastnosti (objem, Cirost, barva), bunéfnost (poCty buné€k), pfitomnost krystali,

pritomnost mikrobti a provadi se imunologické vysetieni (5, 22, 23).

1.2.4. Zobrazovaci metody

Zakladni zobrazovaci metodou v revmatologii je remtgen, pii kterém
se doporucuje snimkovat, pro porovnani, ob¢ strany. Dale se provadi ultrasonografie,
kterd je nejcastéji indikovana pii patologickych procesech mékkych tkani, je
neinvazivni a levnd. Dal§imi zobrazovacimi metodami, které se v revmatologii
vyuzivaji jsou pocitacova tomografie, ktera je indikovana pro vySetfeni slozitych
kloubli, napiiklad sakroiliakdlnich a magnetickda rezonance, kterd se vyuziva
pfedevS§im k vySetfovani mékkych tkani, které zobrazuje v libovolnych fezech.
Konkrétni vyuziti je napiiklad k hodnoceni stavu chrupavek, ¢asnych zmén u RA
a vyhiezu plotének. K dopliujicim vySetienim patii scintigrafie, kterd je
ale nespecificka a odhali rozsah patologického procesu ve skeletu, a denzitometrie

(9, 22, 23).

1.3 Nejcastéjsi revmatickd onemocnéni ¢lenti Revma ligy

Mezi nejcastéjsi revmatickd onemocnéni ¢lentt Revma Ligy patii revmatoidni

artritida a osteoartroza, proto jsme se zaméfili praveé na tato dvé onemocnéni.

1.3.1 Revmatoidni artritida

»Revmatoidni artritida (déle jen RA) je chronické systémové zanétlivé
onemocnéni pojivové tkang, postihujici predilekéné synovialni vystelku kloubt, slach

a tihovych vacki, téz se miize projevit i mimokloubnimi ptiznaky (5, s.464).“



Prevalence je asi 1 %, nejcastéji propukd mezi 25-50 lety a Zeny jsou postizeny
v priméru 2-3x Castéji nez muzi. Pii RA dochézi k infiltraci kloubu zanétlivymi
buitkami a nasledné hypertrofii synovialni tkané, progresivni destrukci kosti
a chrupavky a jejich mistni dekalcifikaci. Objevuje se vyznamnd tvorba proteinti
akutni fdze a autoprotilatek. Etiologie onemocnéni neni zndmad, ale pfedpoklada
se ucast dédicnych a zevnich faktort. Velky vyznam pro udrzovani zénétu hraje

tvorba cytokini, pfedev§im TNF-a a interleukinu-1 (5, 2, 28).

1.3.1.1 Klinicky obraz a diagnostika

Pocatek onemocnéni probiha nejcastéji chronicky béhem tydnii 1 mésica. Pred
samotnou klinickou manifestaci se casto objevuji nespecifické ptiznaky, jako
je zvysena teplota, inava, nechutenstvi a ibytek hmotnosti. Pfi manifestaci se nejprve
objevuji ranni ztuhlosti a bolestivosti kloubi, jejichz odeznéni trva déle nez 1 hodinu
a napomahd mu zahtati nebo ponofeni rukou do teplé vody. NejCastéji byvaji
postizeny metakarpofalangedlni, proximdlni interfalangeélni a radiokarpalni klouby,
Kloubni postizeni byva vétSinou symetrické a polyartikularni, ale mutze byt
1 oligoartikularni nebo monoartikularni. Postizeny kloub je zduiely v disledku
pritomnosti vypotku, prosaknuti mékkych tkani a zesileni synovie; teplejsi, bolestivy
a je v ném omezena hybnost. Ke kloubnim pfiznakiim jsou ptidruzené priznaky
celkové, tedy zvySend teplota, inava, slabost, poceni, Ubytek hmotnosti — tyto
piiznaky jsou Cast&jsi ve vySSim veéku a priznaky mimokloubni. Z. mimokloubnich
priznaku se vyskytuji nejcastéji revmatoidni uzly, které jsou ptitomny u 20-30 %
pacientd. ,,Uzly maji nekrotickou centradlni ¢ast obklopenou palisddovitymi
fibroblasty a nasedajici kolagenni tkani a perivaskuldrnim zanétlivym infiltratem (23,
s.25). Vyskytuji se v podkozi v mistech otlaku, nejCastéji nad olekranonem,
proximalni hranou ulny, na Achillovych Slachach, v okcipitalni a sakralni oblasti.
Mohou se objevit i v plicich, ledvinach, laryngu, na srdci ¢i na tvrdé plené¢ mozkové.

Obvykle jsou asymptomatické. Déle se Casto objevuji tenditidy a tendosynovitidy,
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které mohou vést az k rupturdm S$lach a vyvoji deformit. O¢ni komplikace, nejcastéji
suchd konjuktivitida, plicni obtiZe, nejCastéji asymptomatickd pleuritida, kardidlni
komplikace, nejCastéji asymptomatickd perikarditida, neurologické problémy
v dusledku edému tkani, hematologické potize a Feltyho syndrom, kdy se k RA
vaskulitida, ktera obnaSi vyrdzky, kozni viedy na konecCcich prsti a bércich
a periferni neuropatie. Pribéh RA miZe byt pouze lehky s ranni ztuhlosti, ale i tézky,
pti kterém dochézi k velmi rychlé progresi a nasledné k imobilité (2, 5, 23,28).
Soucasti diagnostiky jsou anamnéza, klinické vysetireni a laboratorni
vySetfeni, které jiz byly popsany v kapitole 1.3. Dale se vyuzivad zobrazovacich
metod, z nichz nejvyznamnégjsi je RTG vySetfeni, kde se nejprve zjistuje zdufeni
mékkych tkani a okrajové kostni eroze, pozdé€ji zuzeni kloubni $térbiny a zvétSovani
erozi a v pozdnim stadiu deformity kloubli a kosténd ankyloza. K diagnostice RA
slouzi Klasifikacni kritéria pro RA z roku 2010. Tato klasifikace byla vydana v roce
2010 a provadi se za pomoci schématu, které uvadi jednotlivé ptiznaky (kritéria),
které je nutno splnit, aby byla diagnostikovana RA. Ddle se vyuziva Skala stadii
revmatoidni artritidy dle Steinbrockera, kde je stru¢n¢ popisovan prubéh ve 4

stadiich, do kterych jsou jednotlivi pacienti zatazovani (5, 23).

1.3.1.2 Terapie a progndza

Nezbytnou a zakladni soucasti terapie jsou rezimova opatreni. V akutnim
stadiu je vhodny klid na lizku po nékolik dni, ale musi se provadét preventivni
opatteni proti vzniku kontraktur. Klouby je vhodné polohovat do dlah, coz slouzi
jednak k ulevé od bolesti a zaroven jako prevence deformit. DalSim bodem lécby
je fvzikalni terapie a rehabilitace, které se provadi po odeznéni akutniho stadia.
Jejich cilem je udrzovani rozsahu pohybu v postizenych kloubech, odstranovani
ztuhlosti, prevence deformit a zlepSeni funkce kloubu. Pacienti mohou byt podle
pfesnych pravidel indikovani k pobytu v ldznich. Lazné se indikuji dle vyhlaSky

58/1997 Sb., kterou se stanovi indikacni seznam pro lazeniskou péci o dospélé, deti
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a dorost. U RA je komplexni lazenska péce poskytovdna od II. Stadia nemoci
s funkénim postizenim tfidy ,,b*. V terapii RA je samoziejmé nezbytné vyuziti
farmakoterapie. V 16€bé RA se vyuzivaji nesteroidni antirevmatika a analgetika, které
maji ucinek protizanétlivy, analgeticky, antipyreticky a dekontrakéni. Antirevmatika
a analgetika vétSinou pouze dopliiuji 1écbu I€ky, které ovliviiuji pribéh onemocnéni.
Léky ovliviyjici pribéh onemocnéni (dale jen DMARDs) tlumi progresi
onemocnéni, projevy artritidy i celkové ptfiznaky. Mezi DMARDs patii naptiklad
betamethason nebo methylprednisol acetat. Farmakoterapie také obsahuje 1éCbu
kortikosteroidy, se kterou se doporucuje zacit velmi brzy po diagnostikovani RA.
Kortikosteroidy se mohou podavat 1 intraartikularné. Mezi nové metody 1écby
je fazena biologicka lécba. ,, Mechanismem jejiho G€inku je blokéda protizanétlivych
cytokintit TNF-a a IL-1 (28, s.178).“ Ke korekci deformit a udrzeni funkce kloubi
se vyuziva chirurgicka lécba. NejCastéji se provadi synovektomie, rekonstrukéni

vykony na Slachach a popiipadé¢ totalni endoprotézy (5, 13, 18, 28).

1.3.1.3 Uloha a role sestry v péci o pacienty s RA

Nejcastéjsi potize, které se vyskytuji pti RA jsou akutni a chronicka bolest
v souvislosti se zanétlivym procesem a deficit v sebeobsluznych c¢innostech
v dusledku bolestivosti a ankylozy kloubii. Pokud je zjisténa akutni a chronicka
bolest cile sestry by mély smétovat tak, aby byl pacient bez bolesti a v rdmci svych
moznosti sobéstacny v béznych dennich Cinnostech. U akutni bolesti posuzujeme
nekolik faktori — sdéleni nebo oznaceni bolesti, nejlépe podle objektivni hodnotici
Skaly VAS, lokalizaci, charakter, nastup a frekvenci bolesti. Nezbytné je také
sledovani zjevnych dikazd bolesti, jako je vyhledavani ulevové polohy, ochranna
gesta, bolestivy vyraz v obli¢eji, dale poruchy spanku, snizena pozornost, zmény
svalového napéti, expresivni chovani a zmény chuti k jidlu. U chronické bolesti
posuzujeme zmény hmotnosti, atrofie svalovych skupin, zmény spanku, unavu, strach
z dalsiho poskozeni, zhorSenou komunikaci a spolupraci s lidmi, omezenou

schopnost vykondvat bézné Ccinnosti, anorexii, k hodnoceni je vyuzivana téz
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objektivni Skala VAS. Pfi tlumeni bolesti se uplatiiuje role sestry jako poskytovatelky
oSetfovatelské péce, kterd je s pacientem ve stdlém kontaktu, vytvaii si s nim
na profesiondlni Grovni uréity vztah a dokdze odborné posoudit projevy bolesti.
Sestra se také uplatnuje jako edukatorka, ktera pacienta vede ke spravnému rezimu
a spravnym postupim pii 1é¢bé bolesti v ramci svych kompetenci. U pacienta provadi
sestra fadu intervenci. Motivuje ho k tomu, aby dokazal projevit a sdélit pocity
spojené s bolesti. SnaZzi se zajistit mu klidné a vyhovujici prosttfedi, pecuje o pohodli
nemocného — miize provadét jemné masaze, pomaha meénit polohu, aplikuje chlad,
diukladné seznamuje pacienta se vSemi zakroky, predevsim s témi, které by mohly byt
nepiijemné nebo bolestivé. Pacienta vzdy upozorni na nadchéazejici bolest, protoze
pokud pacient bolest ocekava, byva obvykle lépe snaSena. Sestra vyhledava
ve spolupraci s pacientem zpusoby, kterymi se dafi bolest nejlépe tlumit. Podava
analgetika dle ordinace lékate, ovétuje si ucinnost analgetické 1écby a informuje o ni
Iékate. V oblasti sebepéce se u pacienta mohou objevovat Etyfi problémy, a to deficit
sebepéce pii oblékani a upraveé zevnéjsku, deficit sebepéce pii koupéani a hygiené,
deficit sebepéce pfi jidle a deficit sebepéce pii vyprazdnovani. Pro posouzeni urovné
sebepéce sestra u pacienta nejprve provede HAQ test, ktery je specidln€ upraveny pro
pacienty s revmatickym onemocnénim. Hlavnim cilem HAQ testu je bezchybné
posouzeni urovné schopnosti vykondvat bézné denni cinnosti, které test velmi
podrobné rozebird. Mezi dalsi oblasti, na které je test zaméfen, patifi medicinska
historie nebo uzivand medikace a jeji vedlejsi uCinky. Dale se bude sestra zamérovat
na dalsi smérodatné faktory, kterymi bude posuzovat sobéstacnost pacienta. Mezi tyto
faktory by se v oblasti sebepéce pii oblékani a upravé zevnéjsku fadila schopnost
svlékat se a oblékat, rozepinat a zapinat knofliky a zipy, opatfit si novy odév, obléci
si ponozky, obout si boty a dokdzat si uspokojivé upravit zevn¢jSek. V oblasti
sebepéce pii koupani a hygiené¢ posuzuje schopnost umyt si celé télo, regulovat
teplotu a proud vody beéhem koupele, opatfit si potifeby ke koupeli, osusit se, premistit
se do koupelny a z koupelny, popifipadé¢ dostat se do vany/sprchového koutu
a z vany/sprchového koutu ven. V oblasti sebepéce pii jidle se jedna o schopnost

ptipravit si jidlo, uchopit naddobi, oteviit nadoby a obaly, nabrat potravu a pfenést ji
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z talife do Ust, nalit si piti a zvednout hrnek nebo sklenici. V oblasti deficitu sebepéce
pii vyprazdiovani se sestra zaméfi na schopnost pfemistit se na toaletu, posadit se
na ni a nasledn¢ vstat, dodrZzovat spravnou hygienu pfi vyprazdiiovani a splachnout
toaletu. Je nutné posoudit, zda je deficit sebepéce pouze docasny nebo trvaly. Role
sestry budou obdobné jako u bolesti, tedy role sestry jako poskytovatelky
oSetfovatelské péce a edukatorky, navic by zde byla ve vétsi mife role sestry jako
manazerky, ktera bude u pacienta organizovat Cinnosti tak, aby byly provadény
¢innosti v logicky navazujicim sledu a pacient neprovadél zbyte¢né navic ¢innosti,
které nejsou nutné. Intervence budou nastaveny dle miry sobéstanosti pacienta.
Je dulezité, aby sestra poskytla pacientovi dostatek Casu na provedeni dané ¢innosti,
nespéchala a pacienta v c¢innosti podporovala, dile miZze dle potieby opatfit
pomucky, jako je zvySené zachodové sedatko, madla, hacky na zapinani knofliku,
specidlné upravené nadobi a piibory. Sestra zajisti bezpecné prosttedi pro pacienta,
bude dbat, aby nedoslo k poranéni, napiiklad k padu nebo popaleni. Pravidelné bude
hodnotit pokroky a spolu s pokroky piehodnocovat sviij postup pii praci s pacientem.
(6, 7, 20, 26, 29)

Krom¢ oblasti bolesti a sebepéfe se bude sestra zaméfovat 1 na dalsi
oSetiovatelské problémy. Na postizené zarudlé, teplé a zdufelé klouby bude
v akutnim stadiu pravideln¢ piikladat studené obklady. Pokud bude v kloubu
omezena hybnost, pacient bude omezen v béznych dennich aktivitich (ne v akutnim
stadiu), bude sestra udrZzovat klouby v teple a ve spolupréci s fyzioterapeutem bude
klouby rano rozcvi¢ovat. Ukolem sestry je pacienta psychicky podporovat a podilet

se na spolupréci s rodinou (26).

1.3.2 Osteoartroza

,,Osteoartroza (dale jen OA) je heterogenni skupina onemocnéni kloubni
chrupavky, charakterizovand metabolickou dysregulaci chrupavky kloubu vedouci
ke zmén¢ jejich mechanickych vlastnosti a nasledné k jeji destrukci (28, s.170).

Jedna se o onemocnéni, pii kterém dochazi k biomechanickému selhdni kloubu
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a které postihuje vSechny jeho Casti - chrupavku, subchondrélni kosti, vazy, Slachy
a synovie. Nejprve dochazi k poskozeni chrupavky, kterd je hrubsi, objevuji se na ni
ulcerace a zac¢ina se odlupovat. Kost pod chrupavkou se na nékterych mistech
zahus$t'uje, jinde vznikaji trhliny a cysty. Jako reakce na odlupovani chrupavky
se zacne v kloubni $térbin€ vytvaret vice enzymil, které ale chrupavku dale poskozuyji.
V kloubu vznikaji vyrustky - osteofyty, jejichz cilem je kloubu odlehcit, ale omezuji
pohyb a drazdi nervy v kloubu, ¢imz dochézi k reflexnimu stazeni svalli. MiiZzou byt
postizeny malé 1 velké klouby, z velkych je to nejcastéji kloub kycelni, jehoz
postizeni se nazyva coxartroza a kloub kolenni, jehoZ postizeni se nazyva gonartroza.
OA je klasifikovana podle lokalizace, po¢tu postizenych kloubl a podle etiologie.
Pti klasifikaci dle etiologie je rozliSovana OA primarni a sekundéarni. Sekundarni OA
propukad pii metabolickych onemocnénich, traumatech, anatomickych abnormalitach
a zanétlivych kloubnich onemocnénich. Etiologie je neznamad, ale uplatiuji
se rizikové faktory lokélni, mezi které patii tvar kloubu, trauma, nestejnd délka
koncetin, dlouhodobé pietéZzovani a systémové predispozice — ve€k, pohlavi, kdy
Castéji se vyskytuje u zen, genetickd zatéz, obezita, hypermobilita a souvislosti
s nékterymi chorobami, napiiklad diabetem, hyperurikémii, hypertenzi , endokrinnim
onemocnénim ¢i revmatoidni artritidou. Prevalence mezi dospélou populaci je okolo
12 % a je pfimo tmérnd véku — ¢im vyssi vek, tim vétsi procento vyskytu OA.
V mnoha piipadech je pozitivni RTG nalez, ale pacient je bez klinickych ptiznaku.
Po 75. roce Zivota je OA klinicky pfitomna u 75 % osob a ve stafi je nejCastéjsi

pricinou disability (23, 26, 28).

1.3.2.1 Klinicky obraz a diagnostika

Klinicky obraz se lisi dle lokalizace OA. Pfi gonartréze je nejvyraznéjSim
symptomem je namahova bolest startovaciho charakteru, kterd se Casto objevuje pii
chiizi do schodii nebo ze schodl. Pii zanétlivé dekompenzaci se objevuje 1 bolest
klidova. Typickd je také ranni ztuhlost, kterd ale netrva déle nez 30 minut.

V pokrocilych stadiich se objevuje omezeni hybnosti v kloubu. VySetfovany kloub
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muize byt nejprve zcela bez objektivniho ndlezu. Pozdéji jsou zjiStovany kloubni
drasoty, omezeni flexe v kolennim kloubu, zmény osy koncetiny, Castéji genua vara
nez genua valga. U vétSiny pacientll OA progreduje velice pomalu, ale jsou i ptipady,
kdy je progrese naopak velice rychla. Pti coxartroze je nejvyznamnéjSim symptomem
taktéz namahova bolest startovaciho charakteru s ranni ztuhlosti, ktera netrva déle nez
30 minut. Bolest je lokalizovana hluboko do ky¢elniho kloubu, vystfeluje do bederni
patefe a zevni strany stehna. Pfi vySetfeni hybnosti kloubu vyvoldvaji bolest
predevsim flexe, vnitini rotace a abdukce, postupem casu je hybnost omezena.
Pti vySetfeni byva pozitivni Trendelenburgtiv test, v priibéhu kterého pacient neudrzi
pfi stoji na vySetfované koncetiné panev v horizontale. Progrese osteoartrozy
je velice pomald, nékdy se i zastavi, ale mlize dojit i k velice rychlé destruujici
progresi (18, 23, 28, 31).

Soucasti diagnostiky jsou anamnéza, klinické vySetfeni a laboratorni
metody patii RTG kloubu, kde je zjiStovano zuZeni kloubni Stérbiny, piitomnost
osteofytli, subchondralni kostni skler6za a pfitomnost cyst. Dale se vyuziva
magnetickd rezonance a ultrazvuk k hodnoceni pfitomnosti vypotku a ztlusténi
synovie. K ureni diagnozy také slouzi Sklala pro ¢lenéni do stadii dle Kellgrena-
Lawrence. Tato $kala ¢leni onemocnéni do 4 stadii dle ndlezu. Diagnoza je stanovena
pokud je na RTG snimku alespon jeden osteofyt a zizena kloubni §térbina spolu
s vyskytem kloubnich ptiznakd. Ukolem diferencialni diagnostiky u OA je vylougit

piedevs§im RA, psoriatickou artritidu a krystaly indukovana onemocnéni (23, 28).

1.3.2.2 Terapie a progndza

Nezbytnou soucasti terapie jsou rezimova opatreni. Z rezimovych opatieni
se doporucuje snizeni nadvéahy, sniZzeni narokii na kloub, jeho odlehceni za pomoci
holi nebo berli, me¢kké pruzné podrazky, ortopedické vlozky a korekce délky koncetin

podpaténkou. K rezimovym opatienim se ordinuje fyzikalni terapie a rehabilitace.
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Nejdilezitéjsi je cvieni zaméiené na udrzeni rozsahu pohybu v kloubu, svalové
rovnovahy a zabrdnéni vzniku atrofii. Dopliujici fyzikdlni terapii je aplikace
povrchového nebo hlubokého tepla, pulzni elektromagnetické pole a vodolécba.
Pacienti s OA maji narok na Ldzernské pobyty, které jsou indikovany dle vyhlasky
58/1997 Sb., kterou se stanovi indikacni seznam pro lazefiskou péci o dospéle, déti
a dorost. U gonartrdzy i coxartrdzy je komplexni lazeiiska péce poskytovana od III.
Stadia nemoci s funkénim postizenim tfidy ,,b*“. , vyjime¢né od II. Stadia u velice
rychle progredujici OA. Samoziejmou slozkou terapie OA je farmakoterapie. V 1é¢bé
OA se vyuzivaji symptomatologickd farmaka - nesteroidni antirevmatika
a analgetika, kterd maji UCinek protizanétlivy, analgeticky, antipyreticky
a dekontrakéni a strukturu modifikujici léky (SYSADOA), které zasahuji
do porusené¢ho metabolismu chrupavky. Jejich G¢inek nastupuje az za 2-6 tydnt, ale
je dlouhodobégjsi a ma méné vedlejSich ufinkd. Mezi SYSADOA patii naptiklad
glukosamin sulfat, chondroitin sulfat nebo diacerein. Intraartikularné jsou aplikovany
kortikosteroidy pfi zanétlivé iritaci a kyselina hyaluronova. Castéji nez u RA
je vyuzivana Chirurgicka lécha, kterd se zamétfuje bud’ na vyrovnani osovych
odchylek dolnich koncetin nebo na totdlni ndhrady postizeného kloubu kloubem
umélym — implantace kloubnich endoprotéz. Operacni vykon pii kterém
je instalovana kloubni endoprotéza se nazyva aloplastika a mize vyrazné zvysit
uroven a kvalitu zivota. V praxi jsou vyuzivany ¢tyii druhy kloubnich nahrad. Prvnim
druhem jsou ndhrady cementové, které se vyrabi ze sloucenin kobaltu a chromu nebo
z keramickych materidlii a do kloubu se zajistuji za pomoci kostniho cementu.
Nevyhodou cementovych kloubnich ndhrad je, Ze po 10- 15 letech dochazi
k uvoliovani jamky. V soucasné dob¢ se rozsitfilo vyuzivani ndhrad necementovych,
které se do kosti nezajistuji za pomoci cementu, ale jsou upraveny tak, aby kost
do jejich povrchu zarlstala. Tretim typem jsou ndhrady hybridni, které jsou
necementové, ale ur¢itd komponenta je upevnéna cementem. Poslednim typem, ktery
se vyuziva pouze u kolenniho kloubu je takzvany hip-resurfacing, ktery dokaze

precizné nahradit funkci kolenniho kloubu (13, 21, 23, 27, 28, 33 ).
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1.3.2.3 Uloha a role sestry v pééi o pacienty s osteoartrozou

Nejcastéjsi potize vyskytujici se pfi OA jsou chronickd bolest v souvislosti
s degenerativnim postiZenim, omezeni pohybu v souvislosti s bolestivosti, zatézovani
jinych kloubt v souvislosti se snahou odleh¢it postizenému kloubu a poruchy chiize.
Cilem sestry je ulevit pacientovi od bolesti, podilet se na zachovani pohyblivosti
kloubu, normalizaci chlize a prevenci komplikaci, jako jsou ankylézy a deformity.
Pacienti s OA jsou ve vétsin€ piipadit v ambulantni péci praktickych 1ékaiti nebo
ortopedll, v nemocnici byvaji hospitalizovani na ortopedickém oddéleni pouze pied
kterd pacienta v ramci svych kompetenci informuje o vhodnych rezimovych
opatfenich. Mezi tato opatfeni patfi jiz zminéné sniZeni hmotnosti v pfipad¢ nadvahy;
nezatézovani kloubli naro¢nymi sporty, tézkymi biemeny a dlouhym stanim
a pravidelné cvi¢eni pro udrZzeni pohyblivosti kloubd. Ze sportli sestra doporuci
plavani, rekrea¢ni jizdu na kole a chlzi, tyto pohybové aktivity nejsou zatézi
pro klouby, ale podporuji jejich pohyblivost. Pti vyskytu obtizi by mél pacient omezit
pohyb a prikladat studené obklady, pravideln¢ dopliiovat stravu dopliky, které maji
pozitivni vliv na chrupavku a pravidelné uzivat ordinované 1éky. Sestra si vzdy musi
ovefit, zda byla edukace pro pacienta dobfe srozumitelnd a zda dokaze rezimova
opatfeni dodrZovat. Pokud je pacient indikovan k instalaci kloubni endoprotézy, je
hospitalizovan na ortopedickém oddéleni. Pied operaci musi byt provedena diisledna
edukace pacienta fyzioterapeutem. Jelikoz sdruzeni Revma liga navstévuji 1 lenové
po implantaci totdlni endoprotézy, jsou zde pro uplnost uvedena i1 edukacni
doporuceni pravé pro pacienty po aloplastice. Edukace se tyka pohybového rezimu
po operaci a pacient si nové stereotypy pohybu aktivné nacviuje. Pacient
je informovan o pohybech, které nesmi vykonavat. Mezi tyto pohyby patii
piekiizovani dolnich koncetin, nédhlé predklony, sedani do hlubokych kiesel a neni
vhodné spat na boku, a to ani na strané operované, ani na stran¢ zdravé. Naopak
soucasti vhodného pohybového rezimu je vkladani klinu nebo vétsiho tuhého

polstatku mezi kolena pokud si pacient sedd, vstava, ¢i se otacCi na biicho, Casté
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zmény poloh, nejlépe po pll hodinach nebo pravidelné cviceni, které zpocatku
probiha né¢kolikrat denné pod dohledem fyzioterapeuta a pozdéji ho pacient mtize
vykonéavat sdm. Pravé pifi dodrZzovani pohybového rezimu je role sestry velice
vyznamnd, jelikoz pravé ona je s pacientem v neustalém kontaktu a provadi u n¢j
oSetrovatelskou péci. Dodrzovanim spravnych zasad muze tudiz pacientovi velice
pomoci, na druhé stran¢ pokud by =zasady spravného pohybového rezimu

nedodrzovala, miZe pacientovi velice uskodit (7, 26, 30).

1.4 Nemoc jako naro¢na zivotni situace

Clovék je onemocnénim vzdy urditym zpisobem ovliviiovan a nezilezi
na tom, o jaké onemocnéni se jednd. Jeho piisobeni je vZdy neptiznivé a je jim
ovlivilovano chovani a piipadné i nékteré osobnostni rysy pacienta. V proZivani
onemocnéni hraje velkou roli individualita kazdého clovéka, ale také profesionalni
ptistup zdravotnickych pracovniki, kteti by méli mit znalosti z oblasti psychologie
a komunikace. U chronicky nemocnych pacientll je mozné pozorovat jisté odchylky
chovani, které jsou spojené s jejich vnitinim prozivanim onemocnéni. Tyto zmény
v prozivani v prubéhu nemoci zavisi u kazdého pacienta na bio-psycho-socidlnich
faktorech, kterym je vystaven. Mezi tyto faktory je mozné zatadit jaké ma pacient
rodinné zdzemi, jaké ma jeho onemocnéni projevy — u revmatickych onemocnéni
napiiklad pfitomnost deformit nebo poruchy chlize a také jak nemoc celkové
ovliviluje kvalitu zivota — u revmatickych onemocnéni napiiklad poruchami hybnosti
nebo omezenou sebeobsluhou. Lze tedy fici, Ze celkovy stav pacienta je ovliviiovan
nejen samotnym klinickym pribéhem nemoci, ale také stavem psychickym
a socidlnim zdzemim. Po psychické strance je priitbéh nemoci ovliviiovan celkovym
psychickym stavem pacienta, tim jakou ma naladu, zda je zalozen spiSe optimisticky
¢1 pesimisticky nebo tim, zda ma o nemoci dostatecné znalosti a zna jeji prognozu.
Co se ty€e socidlnich faktorfi, je nemoc zatézi vedouci ke zméné stylu Zivota
pacientovy rodiny, kterd se musi na situaci adaptovat. V rodin¢ mulZze dochazet

k nutné zméné roli, pokud neni pacient z diivodu onemocnéni schopen si svou roli

-19 -



udrzet. Druhym socialnim faktorem je, Ze pacient nemusi byt v disledku onemocnéni
schopen nadale vykonavat své povolani. Neudrzeni role v rodin¢ a ztrdta moZznosti
dochazet do zaméstnani mohou u pacienta vyvoldvat pocity ménécennosti a snizovat
sebevédomi a vlastni sebehodnoceni. Pokud maji byt psychické zvlastnosti u pacienti
spravn¢ pochopeny, je nutno si v§imat, jakym zptisobem somatické procesy u dané¢ho
pacienta ovliviiuji jeho prozitky i chovani a nabidnout mu odpovidajici feSeni (34,
35)

U pacientd probihd vyrovnavani se s tim, ze onemocnéli nevylécitelnou
chorobou obvykle ve ctyfech fazich. Nejprve nastdva Sok v disledku toho, Ze
si pacient uvédomi, v jaké se nachézi situaci. Sok je nasledné vystiidan odmitnutim
a poptenim onemocnéni. Jako treti faze nastdva tizkost a depresivni stavy. Tyto stavy
mohou zahrnovat i pocity viny, zlost ¢i rizné formy agrese. V posledni fazi

u pacienta obvykle nastava piijmuti onemocnéni a smifeni se s nim (34).

1.5 Nov¢ vzniklé potieby pacientii s revmatickym onemocnénim

Pii propuknuti revmatického onemocnéni se u pacientd prohlubuji nékteré
potieby. Tyto potieby jsou ze sféry zdravotni, ale i socialni a psychologické. Pokud
se jedna o zdravotnickou slozku, je to predevSim potieba byt bez bolesti. ,,Bolest
je nepfijemnd senzorickd a emociondlni zkuSenost (29, s.125)“, kterd ovliviiuje
pacienta ve vSech slozkach Zivota. Pokud je bolest chronickd, to znamena, ze trva
déle nez 6 mésicli, mliize u pacienta piinaset vyrazné zmeény v psychice. Mezi tyto
zmeény patii uzkost, zvySend drazdivost, beznad¢j az deprese nebo zhorSena
schopnost spoluprace, které mohou vést k rychlejSimu vzniku invalidity. Je tedy
nutné bolest tceln¢ odstraiiovat nebo alesponl tlumit, jelikoZ pokud pacient citi, ze
mira bolesti je nizsi, je schopen zvysit uroven své aktivity, coz alespon ¢aste¢né vede
k néavratu radosti a nadéje. DalSimi potfebami pacienta jsou potieba sebepéce
a sobéstacnosti a potfeba pohybu a télesné aktivity. Kazdy ¢lovék ma individualni
pozadavky na kvantitu pohybové aktivity, ale pro vSechny bytosti je pohyb zékladni

biologickou pottebou, kterou uspokojuji v kvantit¢ odpovidajici jejich pozadavkam.
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Revmatickd onemocnéni zpusobuji, ze potfeba pohybu nemuize byt naplnéna dle
pozadavkl konkrétniho pacienta a tim dochazi k neuspokojeni jedné ze zékladnich
potfeb cCloveka. Problém v  oblasti pohybu a pfitomnost bolesti vedou
ke komplikacim v oblasti sebepéCe. Potieba sobéstacnosti a sebepéce se tim padem
také zvyraznuje. Snizuje se schopnost samostatné vykonavat denni aktivity a tim mira
samostatnosti. Tyto aspekty revmatického onemocnéni vyrazné ovlivituji psychiku
nemocného a jeho socialni postaveni. Z psychologického hlediska velice zalezi
na individudlnich odliSnostech kazdého jedince, které maji vliv na troven zvladani
naro¢nych zivotnich situaci. To v praxi znamena, Ze to, co jeden Clovek snési velice
dobie a da se fici bez vétsich psychickych potizi, mize u druhého vyvolavat velké
problémy. Tyto problémy spolu se zdravotnickou slozkou ovliviiuji 1 socidlni sféru
pacientova Zzivota, to znamena rodinné vztahy, kdy pacient neni schopen napliovat
svou roli v rodin¢ a také oblast pracovni, pokud se jedna o pacienta v produktivnim
veéku. Pacient miize byt uznan prace neschopnym, popiipad¢ byt omluven ze Skoly,
coz u n&kterych jedinci vede k pocithm ménécennosti. Pacient tedy
z psychologického hlediska potfebuje socidlni kontakt, porozuméni, pochopeni,
pomoc, jejichz nepfitomnost vyvoldva pocit nejistoty a nezajmu a s nimi spojeny
smutek, neklid, uzkost a dal§i nepfijemné pocity, které berou pacientovi chut’
do Zivota. Dalsi potfebou je potieba podnétl a ¢innosti, jejimZ naplnénim se zamezi
vzniku pocitli nudy a ménécennosti. Pro pacienta je také velice dilezitd realizace
kratkodobych a dlouhodobych cili. Pokud ztrati jasnou vizi nejblizSi budoucnosti
a nema pted sebou jasné cile, mize dochazet ke ztrat€ hodnoty sdm sebe nebo pied
rodinou a pacient je nevyrovnany, naladovy, rezignuje a poddava se nemoci. V této
situaci je nutné informovat pacienta o specializovanych poradnach s profesionalnimi
pracovniky, ktefi dokaZou v téchto situacich u¢inn€ pomoci. Dal§i moznosti jsou
kluby, které sdruzuji pacienty se stejnymi ¢i podobnymi diagndézami. Pacient si zde
muze pohovofit o podobnych obtizich, jaké ma on sam, vidi, Ze neni se svym
problémem sam a naléza nové obzory. Tato sdruzeni nabizi fadu Cinnosti, které
pomahaji naplnit potfeby nemocného ¢loveéka. V piipadé revmatickych onemocnéni

se jedna v CR napiiklad o klub Bechtérevikii, sdruzeni Revma liga nebo Ligu proti
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osteoporoze, ktera ma spise preventivni charakter (19, 29, 35).

1.6 Porucha, disabilita a invalidita pfi revmatickém onemocnéni

Vyraz porucha je oznacenim pro postiZzeni funkce jednoho télesného systému
nebo organu, disabilita vyjadifuje postizeni na Urovni celého jedince a invaliditou
se rozumi ur¢ité omezeni ¢lovéka v jeho vztahu k ucasti na spolecensky vyznamné
praci Cili zménénd pracovni schopnost. (Vurm, 32, s. 21) Disabilita a invalidita
by mély byt posuzovany dle Mezinarodni klasifikace funkéni schopnosti, disability
a zdravi (dale jen MKF), kterd byla v roce 2001 vydana Svétovou zdravotnickou
organizaci. MKF zohlednuje vSechny aspekty lidského zdravi u vSech osob, nejen
u téch, které maji néjaké zdravotni postizeni. Slouzi jako vzorec pro spravné zafazeni
funkénich zmén dle zavaznosti. Disabilita a invalidita byvaji soucasti Zivota pacientl
s revmatickych onemocnénim a vedou k dlouhodobé pracovni neschopnosti. Osoba
s nepfiznivym zdravotnim stavem, to znamena dlouhodobou pracovni neschopnosti
si muze zazadat o invalidni diichod na Okresni spravé socialniho zabezpeceni (dale
jen OSSZ). Zadost bude posouzena a soudasti posuzovani je vyjadieni posudkového
Iékate OSSZ. Ten urc¢i, zda ma dana osoba na invalidni dichod narok a o jaky stupen
invalidity se jedna. Stupné jsou tfi, pfiCemz I. stupen zalind poklesem pracovni
schopnosti o 35 % oproti stavu, ktery byl u osoby pfed vznikem nepiiznivého
zdravotniho stavu. Pfiznavéani invalidniho dichodu se fidi zdkonnymi podminkami
dle zakona 306/2008 Sb. Narok na invalidni dichod vznika tehdy, pokud nebylo
dosazenu veku 65 let a zaroven se dand osoba stala invalidni, ziskala potiebnou dobu
trvajici pojiSténi a nesplituje podminky k ptiznani starobniho diichodu. Néarok zanika
dosazenim veku 65 let, kdy je ptidélen diichod starobni. Primérna vyse invalidniho
dichodu byla pro rok 2010 od 6066,- do 9663,- dle stupn¢ invalidity. Pracovni
neschopnost a spolu s ni ztrata casti socidlnich kontaktli byva pfi¢inou pocitu
ménécennosti a vyClenénosti ze spolecnosti. Jednou z moznosti pomoci mohou byt
pravé obclanska sdruzeni, kterd sdruzuji pacienty se stejnou nebo podobnou

diagnézou (8, 14, 32).
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1.7 Revma liga

Revma liga je obcanské sdruzeni, které sdruzuje nejen pacienty
s revmatismem, ale i jejich rodinné pfislusniky, pfatele, zdravotniky a lékate, jinak

feceno vSechny ty, ktefi se o revmatismus zajimaji (12).

1.7.1 Historie Revma ligy

Cesta, kterou se ubiral vyvoj Revma ligy byla pomérn¢ slozitd. Prvni navrh
na mezindrodni spolupraci v oboru revmatologie pfedlozil MUDr. Jan van Breemen,
holandsky revmatolog, na Mezindrodnim sjezdu fyzikalni terapie v Berlin¢ roku
1913. Myslenkou bylo vytvofit mezinarodni Ustav  pro védecky vyzkum
revmatologickych chorob, jehoz cilem mélo byt shromazd’ovani informaci
o pokrocich v oblasti revmatologie. Realizace této mySlenky byla bohuZzel
pozastavena prvni svétovou valkou. Po vélce se zacCaly aktivity opét rozvijet a na II.
sjezdu Mezinarodni balneologické spole¢nosti, kterd vznikla 9.12.1921, byl zalozen
Mezindrodni vybor pro revmatismus. K zalozeni mezindrodniho vyboru pro
revmatismus se sidlem v Amsterodamu doSlo 20.4.1926 na navrh Jana van
Breemena, ktery se stal zaroven generalnim sekretifem a ptfedsedou byl zvolen
MUDr. Robert Fortescu Fox. Mezindrodni vybor pro revmatismus ovSem nebyl
samostatnou védeckou spole¢nosti, nybrz pouze oddilem Mezinarodni balneologické
spolecnosti. Jako dasledek dalsiho usili byl Mezinarodni vybor pro revmatismus
15.10.1928 v laznich Buxton v Anglii pfeménén na samostatnou spolecnost Ligue
Internationale Contre Rhumatisme, coZz v ptekladu znamend Mezinarodni liga proti
revmatismu a timto krokem zaCala nova éra vyzkumu a spoluprace v oblasti
predseda Mezinarodniho vyboru pro revmatismus. Stiedem ¢innosti Mezinarodni ligy
proti revmatismu bylo nejprve Holandsko, ale po druhé svétové valce se zékladna
déni prenesla do Ameriky, a to predevSim v dusledku velkych finan¢nich ztrat

v Evropé (12).

_23 .-



1.7.2 Struktura Revma ligy

Ligue Internationale Contre Rhumatisme , tedy Mezinarodni liga proti
revmatismu byla neddvno piejmenovéana na International league of associations for
rheumatology (dale ILAR), v ptekladu Mezindrodni liga asociaci pro revmatologii.
ILAR ma v souCasné dob¢ ndrodni ligy ve vSech statech evropskych, americkych,
v Australii, na Novém Zéland¢ a v mnoho statech africkych 1 asijskych. Predev§im
u poslednich dvou jmenovanych méa ILAR stanoveny zavazek na podporu program,
které by mély vést k pokroku v praxi a vzdelavani, jelikoz osvéta je zde vyjimecné
potfebnd. Evropské néarodni ligy jsou zaroven integrovany regionalni Evropskou
ligou proti revmatismu (dale ELUAR), v origindlnim ndzvu The European league
against rheumatism, se sidlem vykonného sekretatiatu ve Svycarsku. Stejné tak jsou
americké ligy dle zemépisnych oblasti integrovany regiondlni Americkou ligou
sdruZeni pro revmatismus, v origindlnim nazvu Liga panamericana de asociaciones
de reumatologia (ddle PANLAR), zaloZenou roku 1943 . Australie, Novy Zéland,
Japonsko a Indie integruji své ligy v Asijsko-Tichomoiském sdruzeni lig sdruzeni pro
revmatismus, v origindlnim znéni Asia Pacific league of associations for
rheumatology (dale APLAR), které bylo zalozeno roku 1963 v Sydney. Dalsi
regionalni sdruzeni jsou ACR a AFLAR (1, 15, 24, 25).

1.7.3 Revma liga v Ceské republice

V Ceskoslovensku se oddélila samostatna Ceskoslovenska revmatologicka
spole¢nost (dale CRS) od Ceskoslovenské fyziatrické spole¢nosti v roce 1962. CRS
sidli v Praze v Revmatologickém ustavu a jejim ptredsedou je od roku 2010 prof.
MUDr. Jiii Vencovsky, DrSc. CRS realizuje mnoho aktivit, mezi nez patii Tiebotiské
revmatologické dny, Bohdanecské revmatologické dny, vyrocni revmatologické
sjezdy ve spolupraci se Slovenskou revmatologickou spolecnosti a také Jachymovské

revmatologické dny. Zaroven se podili na organizaci akci, které tak docela nepatii
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do revmatologie, napiiklad Internistickych dnéi. V roce 1969 CRS v Praze
organizovala XII. Svétovy revmatologicky kongres a dale také vyrocni evropsky
revmatologicky kongres (EULAR) v roce 2001. CRS také zaitituje socialni ligy,
kterymi jsou Klub Bechtérevikii a Revma liga, coz jsou ob¢anska sdruzeni sdruzujici
vSechny pacienty, ktefi o setkdvani maji z4jem a vSechny ostatni zdravotniky
1 nezdravotniky, kteti se o revmatickd onemocnéni zajimaji (12, 16).

Podnét pro vznik Ceské Revma ligy dali sami pacienti a hlavnimi iniciatory
byli MUDr. Stanislav Havelka, CSc., MUDr. Pavla Vaviincova, CSc. a socialni
pracovnice Revmatologického ustavu p.Kostalova. 15.8.1991 byla Revma liga
zaregistrovana na ministerstvu vnitra a 25.3.1992 se seSla prvni valnd hromada.
Na této valné hromadé byl zvolen dvanacticlenny vybor, kterému stal v cele Jifi
vlastni odbornosti a jedna c¢lenka odstoupila ze zdravotnich davodt, zstalo
ve vyboru pouze pét Clentll, ktefi se schazeli jednou za mésic. Cilem byl vznik
regionalnich pobocek, které by fungovaly jako provdzané samostatné jednotky.
Vyhodou mél byt naptiklad lepsi piistup k regiondlnim sponzortim. V roce 1992 byl
Clensky piispévek zvysSen ze 30,- na 50,-. Na valné hromad¢ v roce 1994 bylo
shledano za uspéch vytvotreni poutavych letdkl, o které byl velky zajem, bohuzel
se ale neprojevil narustem poc¢tu novych ¢lent. V roce 1994 byla také zalozena
Détska Revma liga, na jejiz ¢innost pfispéla RL ¢astkou 4000,-. Sidlo ¢eské Revma
ligy je v prazském Revmatologickém ustavu. V soucasné dobé funguji zab&hnuté
pobocky RL v 7 méstech Ceské republiky a to v Praze, Ceskych Bud&ovicich,
Ostravé, Bruntale, Tabote, Domazlicich a Ceské Lipé a svou ¢innost rozjizdi RL
v Turnové, Usti nad Labem, Zliné a Litomé&ficich. Pokud ma pacient zajem vstoupit
do RL musi nejprve vyplnit pfedbéznou ptihlasku, kterd zaroven slouzi jako Zadost
o list clena, ktery po obdrzeni vyplni a zaSle na adresu Revma ligy
v Revmatologickém tstavu spolu s potvrzenim o zaplaceni ro¢niho c¢lenského
poplatku 200,- . Nejvétsim problémem stale zlstava to, ze se pres velkou snahu vSech
¢lent nedati ziskéavat Cleny nové a uz viibec ne takové, ktefi by byli ochotni podilet

se na praci v piedsednictvu (12, 17)
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1.7.4 Oblasti piisobnosti Revma ligy

RL se zaméfuje piedevSim na Ctyfi zakladni oblasti, a to oblast /écebne-
preventivni, rehabilitacni, socidalni a psychologickou. Hlavni néplni [écebne —
preventivni oblasti je osvéta vefejnosti, kterd je realizovana predev$im formou
informacnich materiald, organizace odbornych ptednasek pro cleny, které jsou
realizovany bud’ v rdmci Revma lig v daném mésté nebo v Revmatologickém ustavu
nebo jako soucast vétSich udalosti, jako jsou Revmatologické dny nebo konference.
Pro lepsi piiblizeni obsahu odbornych prednasek lze uvést jako piiklad konferenci
EULAR, ktera se konala na podzim loiiského roku v estonském Tallinnu. Hlavni téma
bylo lidé s revmatismem a prace. Jednalo se o hlavnich aspektech, kterymi jsou
podpora Iékatem a zdravotniky, podpora zaméstnavatelem a podpora stitem. Jedna
skupina zde predlozila navrh na ptfiru¢ku pro osoby s revmatismem, ktera pomaha
najit a udrzet si praci. Pfirucka je souborem rad a typu a skladda se ze tii ¢asti — jak
praci najit, jak si ji udrZet a jak se do prace znovu vratit. Dal$imi body lécebné-
preventivni oblasti jsou snaha o zvySovani odbornosti v revmatologii, udrzovani
kontaktdi s dal$imi organizacemi a jejich prohlubovani a ziskavani finan¢ni podpory.
Financni prostfedky pro chod Revma ligy jsou ziskdvany z né€kolika zdroji. Témito
zdroji jsou Elenské poplatky 200,- za rok, prostiedky ze statniho rozpoctu pridélované
na zakladé vypracovanych projektl na jednotlivé tematické okruhy, které jsou
vyhlasované ministerstvem zdravotnictvi, pfispévky firem, pfilezitostné dary jinych
organizaci, pfispévky mistnich organti na zdklad€¢ Zadosti regionalnich pobocek
a sponzorské dary. Rehabilitacni oblast je zamétena na ergoterapii, ktera je vedena
v regionalnich pobockach tak, aby byly procvi¢ovany piedev§im klouby ruky. Jako
ptiklady cinnosti 1ze uvést malba na sklo, vyroba Sperkii nebo malovani kraslic.
V  prazském Revmatologickém tUstavu probihaji pravidelné dochazkové
ergoterapeutické akce s odbornym vedenim, které slouzi ke zlepSeni nebo alesponl
udrzeni dobré télesné i duSevni kondice. Pro ucast dostacuje ¢lenstvi v Revma lize
a zaplaceny rocni Cclensky poplatek. Dalsi soucasti rehabilitatni oblasti

je fyzioterapie, kterd je realizovdna také bud’ v regionalnich pobockach nebo jako
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dochazkova akce v Revmatologickém ustavu, kde je rehabilitacni cviceni vedeno
fyzioterapeutkou kazdy tyden. Soucasti rehabilitacni oblasti je i spoluprace s vyrobci
kompenzacnich pomiicek, opatfovani prostor celoro¢ni rehabilitaéni aktivity,
napiiklad rezervace bazénl a télocvicen na konkrétni casovy usek a organizovani
rekondi¢nich pobytl pro ¢leny RL. Rekondi¢ni pobyty pofada Revma liga ve dvou
podzimnich turnusech v 1écebnych laznich Jachymov. Pobyt i procedury si hradi
Ucastnici sami. Jedna se o necelé Ctyfi tisice za tyden i pfesto, Ze 1azné poskytuji pro
¢leny Revma ligy slevu 20 %. Predmétem socidlni oblasti jsou poradenské sluzby,
spoluprace s pravniky a socialnimi pracovniky, snaha o zajiSténi co nejvetsi
informovanosti o vSech zvyhodnénich, peCovatelska sluzba a vydavani casopisii. RL
vydava pravideln¢ tfikrat v roce za podpory Ministerstva zdravotnictvi bulletin
Revmatik, ktery je ¢lenim RL zdarma rozesilan. Psychologicka oblast zajistuje péci
o klienty, ktefi se s nemoci $patné¢ vyrovnavaji. Je mozné, aby byla psychologicka
péce zajiStovana psychologem, ale hlavnim mysSlenkou ob¢anskych sdruzeni, jako je
pravé RL, je, Ze se budou ¢lenové stykat, povidat si o svych problémech, starostech
a zazitcich. Jedna se o vzajemnou laickou pomoc, kterou si navzajem clenové Revma

ligy ¢asto nevédomky poskytuji (3, 4, 12).
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2. Cile prace a vyzkumné otazky

2.1 Cile prace

1. Poukazat na vyznam sdruzeni Revma Liga pro pacienty s revmatismem.

2. Zjistit ptinos ¢lenstvi ve sdruzeni Revma Liga pro pacienty s revmatismem.

2.2 Vyzkumné otazky

1. Jaky je vyznam sdruzeni Revma liga pro pacienty s revmatismem?

2. Jaky ptinos vnimaji ve sdruzeni Revma Liga pacienti s revmatismem?

vvvvv
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3. Metodika

3.1 Pouzita metodika

K ziskavani dat potfebnych pro naplnéni cili bylo pouzito kvalitativni Setfeni.
Pro vyzkumné Setfeni byla vyuzita metoda dotazovani technikou
nestandardizovaného rozhovoru. Rozhovor byl zaznamendvan za pomoci
audionahravky.

Z audionahravky byly rozhovory pfepsany do pisemné formy a nasledné
zpracovany dle ramcové analyzy dat. Ziskané vysledky byly rozpracovany do tabulek

a pro lepsi srozumitelnost piepsany do kazuistik.

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Za Ucelem navazani kontaktu se ¢leny Revma ligy byly osloveny kontaktni
osoby prazské a ceskobudé&jovické pobocky, které pocatecni komunikaci s ¢leny
zprostiedkovaly. Schiizky s respondentkami byly domluveny v rdmci probihajicich
schiizek RL nebo telefonickou cestou.

Vyzkumny soubor byl tvofen osmi respondentkami, které souhlasily
s rozhovorem. Ctyfi respondentky navitévuji pobocku v Ceskych Budgjovicich a

Ctyfi respondentky pobocku v Praze.
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4. Vysledky

4.1 Rozhovory s ¢lenkami sdruzeni Revma Liga

Vysledky rozhovort byly pro lepsi srozumitelnost upraveny do kazuistik.

Kazuistika respondentky €. 1
Setkani s respondentkou ¢. 1 probéhlo 27.1.2011 béhem setkdni sdruzeni Revma
liga v Ceskych Budgjovicich. Respondentka je dvaasedesatileta Zena. Samotny rozhovor
se konal v klidné mistnosti, kde pro n¢j byl dostatek soukromi. Respondentka jiz méla
s rozhovory pro ucely bakaléaiské prace zkuSenost, to znamend, Ze piiblizné véd¢la, co ji
¢eka. Byla seznamena s cili prace a ujisténa, Ze pouZity rozhovor bude zcela anonymni.

Respondendentce ¢. 1 byla diagnostikovana revmatoidni artritida.

V dobe diagnostiky ji bylo sedmatiicet let, to znamend, ze od urceni diagnozy
uplynulo jiz pétadvacet let.

Respondentka uvadi, Ze potize zacaly bolestmi kloubli. S touto obtizi se
vydala ke své obvodni Iékatce, ktera si ale nevédéla rady, na revmatické onemocnéni
vibec nepomyslela. Protoze bolesti neustupovaly, naopak se zhorSovaly, nabidla ji
znama4, kterd pracovala v laboratofi, Ze ji nabere krev. Pfi odbéru se zjistila vysoka
hladina latexu a dalSich parametrii poukazujicich na revmatické onemocnéni. Zacala
dochazet k odborné revmatolozce, ktera ji s nemoci peclivé seznamila, vSe vysvétlila,
coz bylo pro respondentku velice dulezit¢ z psychologického hlediska. Nejprve
respondentka o svém onemocnéni mnoho nevédéla. Nevédéla, co obnasi a jakym
zpiisobem ji bude omezovat. KdyZ se dozvédé€la vice, byl to pro ni velky Sok, protoze
byla zvykla hodné sportovat, vénovat se turistice a dal§im aktivitdm. Vyrovnavani se
s onemocnénim pro ni trvalo velice dlouho a jesté dnes, kdyz jedou jeji déti na hory,
je ji do place, protoze se tésila, jak bude v dichodu jezdit na bézkach, kdyz na to
bude mit dostatek ¢asu a to ted’ nemutZe.

Jeji rodina se s diagnozou vyrovnavala pomérné dobie, ¢lenové rodiny se

snazili ji pomahat a podporovat ji, ale nikdy ji nelitovali, coZz velice ocetovala,
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protoZe litost nema rada.

V pocatcich ji onemocnéni omezovalo nejvice stalou pritomnosti bolesti. Byl
pro ni problém vykondavat hygienu, popisuje, Ze kazda vyprava do koupelny trvala
velice dlouho a byl to velky boj, Casto ji bolest a neschopnost vykonat zdanlivé
banalni ¢innosti dovedly az k slzam. Naptiklad nemohla uchopit hfeben nebo zubni
kartacek. Dalsi velké omezeni pocitovala ve vSech aktivitach, na které byla zvykla,
pfedevs§im ve sportu a také v tom, Ze po nasazeni Prednisonu vyrazné ptibrala na
vaze.

V soucasné dobé pocituje jisté omezeni pii péci o dvouletou vnucku a starou
maminku.

Respondentka uvadi, ze v pocatcich onemocnéni hledala ulevu i u 1écitele,
ktery ji ale nepomohl.

Jelikoz onemocnéla ve sedmatriceti letech, tak byla tou dobou pracujici.
Vykondvala povolani litografky, pfi jehoz vykonu potfebovala mit pfesnou ruku
a uchopovat drobné predméty. JeSté tfinact let zvladdala praci vykonévat, ale
v padesati letech odesla do invalidniho dtichodu.

V soucasné dobé nepracuje, je ve starobnim dichodu.

O existenci obcanskych sdruzeni, které sdruzuji pacienty se stejnou nebo
podobnou diagndézou se dozveédéla poprvé v ordinaci své revmatolozky, kterd ji fekla,
7e se zaklada pobocka Revma ligy v Ceskych Bud&jovicich, jestli by ji také nechtéla
navstévovat.

Revma liga byla tedy prvni obCanské sdruzeni, se kterym se setkala.

Ke vstupu do Revma ligy ji vedla zvédavost, chut’ zkusit néco nového a pfiijit
na jiné myslenky.

Se sdruzenim Revma liga podnikd nejraznéjsi aktivity. Castou naplni schiizek
jsou nejrizngjsi ergoterapeutické Cinnosti. Uvadi, Ze na Velikonoce zdobili v RL
kraslice, o Vanocich zase vyrabéli vano¢ni ozdoby. S ostatnimi ¢lenkami navstévuje
divadelni predstaveni V Ceskych Budgjovicich nebo v Ceském Krumlové. Také byla
s na divadelnim ptedstaveni v Narodnim divadle v Praze. Tento vylet byl dokonce

dvoudenni s pienocovanim v Praze. V ramci pohybové aktivity se zucCastnila
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potadaného pésiho vyletu na Klet'.

Za oblasti, ve kterych ji Revma liga pomahd v béZném zivoté povazuje
pfedev§im vzijemné poradenstvi, které se tykd riiznych pomicek naptiklad na
otvirani konzerv nebo odemykéani dvefi, které vzdycky nékdo ze c¢lentt vymysli
a potom s nimi ostatni Cleny seznami. Také ocenila pfednaSku od distributora
zdravotnickych pomtcek. Pomiicky ¢lenim ptfedvedli a respondentka byla rada za
radu a Ze si mohla v klidu vybrat z katalogli a distributofi ji ochotné poradili.
Vytvarné ¢innosti, které se nauci v ramci ergoterapie, zkousi doma s vnoucaty.

Nejveétsi prinosy clenstvi v Revma lize spatfuje v tom, ze se setkdva s lidmi,
kteti jsou na tom 1 hif neZ ona a vidi u nich velikou silu nepoddavat se onemocnéni.
Na schiizkach a dalSich akcich v rdmcei RL si vzdy piijemné popovida a uziva si toho,
ze je béhem nich veselo. Vzajemné se s ostatnimi ¢leny povzbuzuji a dodavaji si
odvahu naptiklad k operacim. Vidi velkou vyhodu v tom, ze kdyz se n¢kdo chysta na
operaci, jiny, ktery uz na stejné operaci byl mu vysvétli, jak to probihalo a jak mu
operace pomohla. Za dalsi velky pfinos povazuje to, Ze mezi né chodi na pravidelné
schiizky studenti. JiZ se ji stalo, Ze se setkala v nemocnici se sestfickou, kterd Revma
ligu navstévovala a tudiz védéla, jak s revmatiky nakladat a k respondentce se hlasila,
coz povazuje za velice piijemné.

V élenstvi v Revma lize nespatiuje Zadna negativa.

Clenstvi v Revma lize velice ovlivnilo jeji Zivot. Samu sebe vidi jako jinou,
neni z nemoci tak neStastna, srovnala se s ni a uvadi, ze si nemysli, Ze by se s ni
vyrovnala tak dobfe kdyby &lenkou Revma ligy nebyla. Clenstvi ji velice pomohlo po
psychické strance.

Rodinni prislusnici o jejim Clenstvi v Revma lize védi, fiké jim, co se chysta
v ramci ¢innosti podnikat.

Clenstvi doporucuje uplné vsem, protoze je toho nazoru, ze Revma liga
pfinaSi pacientd s revmatickym onemocnénim velkou pomoc, a to predevSim

psychickou.

Kazuistika respondentky ¢. 2
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Setkani s respondentkou ¢. 2 probéhlo 27.1.2011 b&hem probihajiciho setkdni
Revma ligy v Ceskych Budgjovicich. Respondentka je tfiapadesatiletd Zena. Samotny
rozhovor se konal v klidné mistnosti, kde pro néj byl dostatek soukromi. Respondentka
jiz méla s rozhovory pro ucely bakalaiské prace zkuSenost, to znamena, ze ptiblizné
veédéla, co ji ¢eka. Byla sezndmena s cili prace a ujiSténa, ze pouzity rozhovor bude
zcela anonymni.

Respondentce ¢.2 byla diagnostikovana revmatoidni artritida.

V dob¢ diagnostiky bylo respondentce sedmatiicet let, od t€ doby uplynulo jiz
Sestnact let.

Respondentka uvadi, Ze prvnim priznakem, ktery se u ni objevil, byla bolest
ramene. Byla v pracovni neschopnosti a poté ji ortoped, ktery se o ni staral, nabral krev
a zjistil vysoké hladiny latexu. Do dvou mésicti ji byla RA diagnostikovana. Ortoped ji
odeslal na revmatologii. Uvadi, ze kdyz se o onemocnéni dozvédéla, hodné ji to
psychicky srazilo a nedovedla si piedstavit dalsi zivot. V roce 2001 ji oslovila
revmatolozka, zda by se nechtéla i¢astnit prvni studie pro biologickou lé¢bu v Evropé.
Souhlasila a 1é¢ba méla vyborny ucinek, respondentka uvadi, ze se po Ctrnacti dnech
citila jako zdrava, bylo ji vyborné. Po pul roce ale onemocnéla zipalem plic
a biologicka 1é¢ba ji musela byt vysazena. Rika, Ze plakala, Ze 1é¢bu nemiiZze mit, bylo
to pro ni velice té¢zké, kdyz vidé€la, jak ji 1écba vyborn¢ zabira. Po tfech letech ji
doktorka zkusila nasadit jinou biologickou 1é¢bu znovu, ale respondentka opét
onemocnéla zapalem plic, takZze 1écbu nemohla dale dostavat. Znovu to oplakala, ale
uvadi, Ze nakonec se se svou nemoci naudila zit.

Respondentka 7ikd, Ze jeji rodina na nemoc reagovala riiznymi zplisoby — déti
byly jesté¢ malé a tomu Ze je nemocna nerozumély a manzel nemél pro jeji nemoc zadné
pochopeni. Viibec ji nebyl oporou, takze se nakonec rozvedli. Jesté dnes kdyz se ji
n¢kdo zepta, jestli ji rodina poméhala, tak se rozplace, protoze vi, ze tomu tak nebylo.

Nemoc ji nejvice omezovala silnymi bolestmi. Dal$im omezenim byla neustala
unava. Respondentka uvadi, ze rano, kdyz vstala, byla tinava unosna, ale v prib¢hu dne
se vyrazné stupiiovala. V noci se velmi potila a bylo ji horko, coz narusovalo 1 jeji

spanek.
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Respondentka Fika, Ze v soucasné dob& ji boli hlavné nohy. Omezeni tedy
spoc¢iva v tom, ze byla zvykla hodné pracovat, coz uz nyni nemtze. Jako ptiklad uvadi,
ze pii peceni vanocniho cukrovi nemohla oteviit Cokoladu, kterd ma novy zptsob baleni
a ona nema na jeji otevieni silu v prstech.

Respondentka uvadi, Ze vyznamnym pokusem, jak se s nemoci vyrovnat bylo, Ze
vstoupila do studie na biologickou 1é¢bu, vidéla v ni velkou nadéji.

V obdobi diagnostiky respondentka pracovala — uklizela ve firm¢€. V praci zistala
jesteé deset let po diagnostikovani RA, poté §la do invalidniho diichodu, protoze ji uz
prace vysilovala.

Respondentka uvadi, Ze asi pred tremi lety ji firma, pro kterou diive uklizela
oslovila, zda by jim nechtéla dé€lat provozni pro tiklid. V souc¢asné dob¢ tedy dochazi na
dvé hodiny denné¢ do prace. Stard se o uklizecky, napiiklad jim zajiStuje material.
Velkou vyhodu tohoto kratkého tvazku spatfuje v tom, Ze ji nic nehoni, ma dostatek
¢asu a prace je pfijemna a bavi ji.

O obcanskych sdruzenich, konkrétn€ o Revma lize se dozvédéla pred deseti lety,
v roce 2001 v revmatologické ambulanci, kdyz se ji jeji revmatolozka zeptala, jestli by
se nechtéla stat ¢clenkou RL.

Revma liga byla prvni obcanské sdruzeni, o kterém slySela.

Ke vstupu do RL ji vedla zvédavost a pocit, ze kdyZz zkusi néco nového, tak tim
nic nezkazi. Rika, Ze po prvni schiizce se tak nadchla, ze uz v RL ziistala.

Co se tykd aktivit v ramci RL, dfive rada chodila do divadla, uvadi, Ze byly
s ostatnimi ¢lenkami na piedstaveni i v Praze. Nyni ale uz nevydrzi sedét po celou dobu
pfedstaveni na stisnéném prostoru, ktery v divadlech je, takZe tam jiZ nechodi. Radsi
navstévuje multikino, kde je mista dostatek a miize si udélat pohodli. Déle se zucastnila
vyletu na Klet’ a dfive chodila na cviceni, které v souc¢asné dob¢ neni.

Za oblasti, ve kterych ji Revma liga pomahd v béZném Zivoté povazuje napiiklad
to, Ze se nauci vyrabét v radmci ergoterapie na schiizkach rtizné vyrobky, které pak miize
tvofit i v bézném zivoté, napiiklad svicny nebo velikonoc¢ni kraslice. Také se ji hodily
pfednasky firem o kompenzaénich pomickéach, protoZze lidé z firmy vSe hezky

vysvétlili. V bézném Zzivoté také povazuje respondentka za dilezité to, ze kdyZ ona
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sama néco umi nebo vi a ukdze nebo fekne to ostatnim ¢lentim, tak oni z toho maji
radost a feknou ji, Ze je Sikovnd, Ze to zvladd nebo Ze jim poradila. Z toho ma
respondentka velké vnitini potéSeni a citi se v béZzném Zivoté vice sebevédoma.

Jako nejvetsi prinos respondentka vnima psychické pohlazeni a radost, kterou ji
Clenstvi v Revma lize pfinasi. Také v Revma lize ziskala nové ptatele, uvadi, ze se
s n€kolika ¢lenkami tfeba i jen tak sejdou na kéve a popovidaji si.

V ¢élenstvi v RL nespatruje Zadna negativa.

Respondentka citi, Ze ji clenstvi v RL jisté ovlivnilo. Riké, Ze kdyby o RL viibec
nevédéla a nikdy ji nenavstivila, tak by asi neméla pocit, ze ji néco chybi, ale ted’, kdyz
uz ji poznala, by bez ni rozhodné byt nechtéla.

Rodina o jejim clenstvi vi. Respondentka tikd, ze dcera ma velké socialni citéni,
studuje na zdravotné socidlni fakulté a dokonce s respondentkou byla tfikrat na schiizce
RL. Respondentcin syn ma velky atopicky ekzém a kdyZ poslouchd jeji vypravéni
o aktivitdch v rdmci Revma ligy, tak lituje, Ze neexistuje takové sdruzeni i pro pacienty
s atopickym ekzémem.

Clenstvi v Revma lize by rozhodné viem doporuéila a je toho nazoru, Ze by se RL

méla vice propagovat, naptiklad na internetu.

Kazuistika respondentky ¢.3

Setkani s respondentkou ¢.3 probéhlo 3.3.2011 u respondentky doma.
Respondentka je Sedesatiletd Zena. Prostfedi bylo velice klidné a pfijemné, takze pro
rozhovor byly dobré podminky. Respondentka jiz méla s rozhovory pro ucely
bakalatskych ¢i diplomovych praci zkuSenost, takze piiblizné védé€la, co ji ¢eka. Byla
seznamena s cili prace a ujisténa, Ze pouzity rozhovor bude zcela anonymni.

Respondentce ¢.3 byla diagnostikovana revmatoidni artritida.

V dobé diagnostiky ji bylo pétadvacet let, to znamena, Ze od urCeni diagndzy
uplynulo jiz pétatficet let.

Respondentka popisuje, ze kdyz ji bylo onemocnéni diagnostikovano, tak o ném
vibec nic nevédéla. Kdyz ptiSla s prvnimi potiZzemi, kterymi byly bolesti ruky,

k obvodnimu lékafi, tak ji fekl, Ze musela n€kde spadnout. Kdyz ale pad popitela, poslal
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ji k revmatologovi, ktery udélal odbéry krve a zjistil, Ze respondentka trpi RA. Jelikoz
neméla o nemoci z4dné informace, myslela si, Ze ji bude tieba bolet koleno, které si
namaze a vSe bude v potfaddku. Z tohoto divodu se zpocatku s nemoci vyrovnavala
dobte. Uvadi ale , Ze kdyz postupem casu zjiStovala, co vSechno RA zptlisobuje,
dochazelo ji, Ze zivot s timto onemocnénim bude velice slozity.

Respondentka uvadi, Ze v dobé diagnostiky rodina o onemocnéni také pfili§
nevédéla. Manzel ji ale po celou dobu onemocnéni hodné pomaha.

Uvadi, ze na uplném pocatku onemocnéni ji nemoc prili§ neomezovala, protoze
neméla zadné velké obtize. V dobé& diagnostiky jiZ méla syna. Osm let po synovi se ji
narodila dcera, po jejimz porodu nemoc propukla naplno a zacala respondentu velice
omezovat. Nejvétsim omezenim pro ni byla bolest a zhorSend pohyblivost v rukou.
Popisuje, ze naptiklad kdyz manzel odesel do prace a ona chtéla prebalit dceru, tak méla
pocit, ze ji snad ani nevyndd z postylky. Velkym problémem bylo i rozvazovani
plenkovych kalhotek, na které neméla vili v prstech a musela je rozvazovat zuby. V té
dobé si tikala, pro¢ ji nemoc postihla zrovna ruce, ze kdyby ji zasdhla nohy, tak by
nikam nechodila, ale takhle ani nemuze dostate¢né obslouzit dceru. DalSim omezenim
bylo, Ze rok po porodu dcery ji revmatolog dirazné doporucil jezdit do lazni. Pobyt
trval mésic a respondentka nechtéla na tak dlouho odjizdét od rodiny, zvlasté¢ od malé
dcery. Revmatolog ji ale vysvétlil, ze to déla pravé hlavné pro rodinu. Respondentka
dnes vidi, ze to byla pravda. Soudi, Ze tim, Ze do lazni jezdila, se ji podafilo nemoc do
urcité miry ,,ukocirovat®. Vzdy se jeji pobyt v ldznich né&jak zvladl — manzel se o rodinu
postaral.

V soucasné dobé vnima respondentka za nejvétsi omezeni postizeni dolnich
koncetin, které ji omezuje v chiizi. 6.ledna méla nastoupit na aloplastiku kolene, ale na
prstu u nohy se ji udé€lal otlak z bot, kviili kterému ji na operaci nevzali. Z nemocnice uz
ji dvakrat volali, Ze se pro ni uvolnilo misto v opera¢nim programu, ale jelikoZ je zima
a musi stale nosit uzaviené boty, prst se ji jesté¢ nezahojil. Respondentku mrzi, Ze uz
mohla mit dva mésice po operaci a rehabilitovat.

Zpocatku prilis nehledala zpiisoby, jak se s onemocnénim vyporadat. Postupem

Casu zacala jezdit do 14zni, coz ji hodné poméhalo. Nyni ma biologickou 1é¢bu a citi, ze
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ji velice pomaha. Uvadi, Ze obcas si fikda, ze kdyby neméla deformity, tak ma pocit, ze
snad ani zddné onemocnéni nema.

V dobé diagnostiky respondentka pracovala a v pracovnim procesu setrvala jeste
dvacet let. V roce 1996 §la do ¢astecného invalidniho dichodu. Do tplného nechtéla,
tikala si, co by d¢lala doma. Ale za dva roky uz byl pro ni netnosny 1 ¢astecny invalidni
dichod a Sla do uplného. UZ samotnd cesta do prace ji velice unavila a vecer si
nedokazala predstavit, Ze rdno opét nastoupi do autobusu. Citila, Ze dalsi dochazeni do
zaméstnani by ji rozhodilo i psychicky a pfitom védéla, ze by se méla snazit ziistat
v psychické pohodé.

V soucasné dobé tedy respondentka jiz nepracuje.

O obcanskych sdruzenich, konkrétné o Revma lize, se dozvédéla od lékarky
v revmatologické ambulanci.

Respondentka uvadi, Ze jesté nez byla zalozena Revma liga, Cetla v Cekarné
v revmatologické ambulanci o Sdruzeni Bechtérevika a fikala si, Ze je Skoda, Ze neni
takové sdruZeni i pro pacienty s jinym revmatickym onemocnénim

Ke vstupu do Revma ligy respondentku vedla chut’ poznat lidi, ktefi jsou na tom
stejné jako ona a zkusit néco nového.

Respondentka 7ika, zZe kdyz je néjakd akce poradana Revma ligou, tak na ni jde.
Jezdila do Prahy na valné hromady, na posledni nebyla, protoze se ji uz Spatné nastupuje
do vlaku. Jezdi na rekondi¢ni pobyty do Ttebon¢ a také se ucastnila akce Pacient
partnerem, kterd se konala v Jaichymové. Rekondice si nemtize vynachvalit, dokonce
ukazuje album s fotografiemi a popisuje, jak moc se ji na rekondici libilo. Chodi na
plavani. Diive chodila do divadla, ale naposledy byla vloni, protoze uz nevydrzi tak
dlouho sedét v omezeném prostoru, ktery v divadle je. Také samoziejmé dochazi na
pravidelné schiizky RL, kde bud’ dé€laji rizné ¢innosti v rdmci ergoterapie, nebo maji
pirednasky:.

Za nové veéci, se kterymi se seznamila v RL a nyni je v béZném Zivoté pouziva,
povazuje predevSim rtizné pomtcky, které diive viibec neznala. Jako ptiklad uvadi
pomiicku na otvirani lahvi s vodou nebo radu jiné ¢lenky, jak otocit klickem v auté.

Nejveétsi prinos vidi respondentka v tom, ze se schéazeji ve spolecnosti, kde se
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Cloveék zasméje a zapomene na svou nemoc. Uvadi, ze na schiizky si nikdo nechodi
stézovat, chodi se tam pobavit. Na schizkach potka znamé a vzdycky se na sebe tési. Je
rada, Ze na né¢jakou dobu zméni prostfedi. Vypravi, jaky je na schiizkach ruch, Ze se tam
odreaguje a chodi tam velice rada. Libi se ji nevazand zabava, kdy si vSichni povidaji
a sméji se. Domt chodi s mnohem lepsi nadladou a mé se na co t&Sit. Je také rada, Ze
pani doktorka jim ptinasi informace o novinkéch v 1écbé.

V ¢lenstvi nevidi Zadna negativa.

Mysli si, ze clenstvi v RL jeji Zivot urcité ovlivnilo. V zacatcich onemocnéni
nechtéla brat methotrexat a dalsi léky, které ji revmatolog doporucoval, protoze si
myslela, Ze ji budou Skodit. Byla toho ndzoru, Ze ji Iékafi mohou vyménit klouby, ale
nova jatra ji nikdo neda. V RL ale zjistila, Ze tento nazor byl Spatny, Ze sice nejedla tolik
1€k, ale méla obrovské bolesti. Vidéla, ze ostatni Clenky, které danou 1écbu maji, jsou
na tom mnohem lépe nez ona. Uvédomila si, Ze by sice nebrala 1éky, které mohou mit
vedlejsi ucinky, ale bude moci pouze lezet a bude to k ni¢emu. K tomu, aby lécbu
pfijala, byla pfivedena prav€ az v Revma lize. Nyni tika, Ze at’ by dostala jakoukoli
1é¢bu, tak ji ptijme, hlavné at’ je sobéstacna.

Rodina o jejim clenstvi v RL vi. Uvadi, ze n€kdy se ji na schiizku nechce, chtéla
by tfeba dcefi pohlidat déti, ale manzel ji vzdy fikd at’ jde, protoze vidi, Ze ji to déla
dobre.

Clenstvi v RL by urcité viem doporudila.

Kazuistika respondentky ¢.4

Setkani s respondentkou ¢.4 probéhlo 17.3.2011 v klidné kavarné v Ceskych
Budé¢jovicich. Respondentka je Ctyfiactyricetiletd zena. Prostiedi bylo klidné,a proto
byly pro rozhovor dobré podminky. Respondentka jiz méla s rozhovory pro ucely
bakaléatskych ¢i diplomovych praci zkuSenost, takze piiblizné védé€la, co ji ¢eka. Byla
seznamena s cili prace a ujisténa, Ze pouZity rozhovor bude zcela anonymni.

Respondentce byla diagnostikovana revmatoidni artritida.

Diagnoza ji byla urcena pred dvaceti lety, v t€ dob¢ ji bylo Ctyfiadvacet let.

Respondentka uvadi, Ze onemocnéni u ni propuklo ptl roku po porodu druhého
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ditéte. Otekly ji klouby a byly velice bolestivé, kazdy pohyb nebo zadrhnuti o obleceni
ji zplsobovaly velké utrpeni. Nejprve nevédéla, o co se jednd a témét pul roku se
snazila onemocnéni piekonat bez pomoci. Po pll roce uz ale bolesti nebyly k vydrZeni,
proto vyhledala lékate. Dostala se rovnou k odbornému lékati — revmatologovi, ktery ji
udélal potfebné odbéry krve a stanovil diagnézu. V dobé, kdy uz znala piesnou
diagnézu, bylo jeji dcefi pll roku a synovy tii a pil roku, proto neméla viibec Cas se
nemoci zabyvat a jak sama ik, celé roky si o ni nezjiStovala Zadné informace. V dobé,
kdy onemocnéla, s manzelem zatizovali byt a ona méla predstavu, Ze si nechaji vyrobit
specidlni postel na zakazku. Jelikoz to ale trvalo dlouhou dobu, spali mezitim
s manzelem na matracich na zemi, coz pro respondentku bylo velké utrpeni, protoze
musela vstavat z velmi malé vysky, téméf az ze zemé. Samoziejmé se Spatné
vyrovnavala s bolestmi, ale povazuje se za Clovéka, ktery si moc nenatikd, vi ze si
smutkem nepomiize, ze se musi zatnout a rozhybat se. Podle respondentfina nazoru je
revmatiki, ktetfi by si stale natikali na sviij stav velice malo, protoze kazdy z nich vi, ze
onemocnéni je do konce Zivota a muze byt pouze horSi. Soudi, Ze byla velice
neukaznény pacient. Chodila sice na pravidelné kontroly, ale 1€ky brala podle toho, jak
ji zrovna bylo, sama si zvySovala a snizovala davky. Prioritni pro ni bylo pouze to, jestli
se bude moci hybat nebo ne.

Rodina na jeji onemocnéni nijak vyrazné nereagovala. Méla malé déti, kterym
nemohla vysvétlovat, Ze ji néco boli a manzel také dlouho nevédél, jak vaznou nemoc
respondentka ma4, pfiSel na to az postupem casu.

Respondentku v pocatcich nejvice omezovala bolest. Neméla sice jesté
deformity, ale méla velké otoky, kvili kterym se nemohla dostat do bot. V ur¢itém
obdobi nemohla doslapnout na chodidlo, a proto chodila po hrandch nohou. Nejhorsi
pro ni byla rdna, neZ se rozhybala.

V soucasné dobé nemd respondentka tak velké bolesti jako dfive, takze se mlze
vénovat ¢innostem, kterym chce, ale ma zase jind omezeni, protoze postupem casu se ji
vytvotily deformity. Nema tolik sily, pozoruje, ze ji ubyva, takze nékteré véci nedokaze
udélat. S bolesti se naucila pracovat, malé bolest ji uz tolik nevyvadi z rovnovahy. Uz

tolik nefesi, Ze ji po dvou tfech hodinidch nohy v botach boli, otecou, tlaci ji prsty.
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Naucila se si ulevovat, ale samoziejmé vidi, Ze nohy podle toho vypadaji. Celkové ale
soudi, Ze dtive byval jeji stav horsi.

Zpusoby, jak se vyrovnat s onemocnénim piiliS nehledala, nevénovala
onemocnéni mnoho pozornosti.

V dobé diagnostiky nepracovala, protoze byla na mateiské dovolené.

V soucasné dobé je respondentka v invalidnim dichodu, ale mad moznost si
pfivydélavat, které vyuziva.

S obcanskymi sdruzenimi, konkrétné se sdruzenim Revma liga, se poprvé setkala
v roce 2001 v revmatologické ambulanci. V té dob&é se pobocka v Ceskych
Budéjovicich zakladala a Iékatka oslovila pacientky, které se ji zdaly, Ze by se pro RL
hodily. Ty se sesly na poliklinice, kde byly sezndmeny s tim, o co se jedna.

Revma liga byla prvnim obcanskym sdruzenim, se kterym se setkala.

Respondentka uvadi, zZe je clovek, ktery se vzdy angazuje, kdyZz se néco d¢je.
Proto si fikala, pro¢ ¢lenstvi v Revma lize nezkusit. Byla rada, Ze bude mit moznost si
popovidat s lidmi, ktefi jsou na tom stejnd. Rika, ze ani nejde, aby ¢lovék, ktery
onemocnéni nema, nemocnému zcela porozumél.

Mezi aktivity, kterych se respondentka zucastiuje v ramci RL tadi odborné
pfednasky od 1ékait, farmakologickych firem nebo studentli. Sama se hodné podili na
¢innostech v ramci ergoterapie — vypravi, ze vloni o Vanocich s dalS$imi ¢lenkami
zad¢lali té€sto na pernicky, vykrajely je, upekly a donesli na schiizku RL, kde je vSichni
pritomni zdobili. Také vyrabély kraslice, barvily Satky, letos o Vanocich vyrabély
hvézdicky z papiru. Snazi se, aby se na schiizkdch néco d€lo. Respondentka soudi, ze
kazdy ma v sob¢ kreativni mySleni, snazi se zapojovat vSichni. Dvakrat aZ tfikrat rocné
chodi v rdmci RL do divadla, jedna ¢lenka vzdy obstard vstupenky na néjaké
predstaveni. V Cervnu potadaji rozlucku pied prazdninami, kdy se schizky nekonaji.
Na rozlucce se opékaji buity, hraje se na kytaru a vzdy je 1 n&jaky vesely program.
Respondentka popisuje, Ze se nedavno domluvila se dvéma ¢lenkami a jely na vystavu
a pri té ptilezitosti navstivily 1 mistni zdmek.

Respondentka uvadi, Ze se naucila mnoho novych véci, které nyni v bézném
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se také dozvédela, Ze existuje hodné ortopedickych pomicek, které miize vyuzivat,
napiiklad vlozky do bot nebo gumicky proti otlakiim na koncetinach.

Za nejvetsi prinos clenstvi v RL vnimd jednoznacné mnoho novych pratel, ktefi
jsou pro ni na prvnim misté. Také uvadi, Ze ziskala odborné poznatky a ma pfiistup
k mnoho informacim, které by neziskala, kdyby ¢lenkou RL nebyla. Ziskala nahled na
zdravotnictvi, naptiklad zjistila, kolik usili stoji ziskat pro pacienta biologickou 1écbu.

V ¢lenstvi v Revma lize nevidi Zadna negativa.

Respondentka si neni jista, jak by se s nemoci vyrovnavala, kdyby ¢lenkou RL
nebyla, ale Clenstvi jeji zivot urcit€ ovlivnilo. Vidi vyhody i nevyhody. Mezi nevyhody
by zafadila naptiklad to, Ze jako Ucastnik pacientské sekce na kongresech ma moznost
vyslechnout rozhovory 1ékart, kteti hodnoti naptiklad u¢inky nové zkousené biologické
1é€by. Obcas kdyz posloucha rozhovory o nezaddoucich ucincich, obsahujici to, ze
pacient ve vyjimecném piipad¢ malem zemiel, nema z toho vlibec dobry pocit. Obcas si
iikd, jak hezka je nevédomost. Na druhou stranu vyhodu vidi v tom, Ze ma urcité
znalosti a tim padem je nizsi riziko, Ze sama sob¢ ve svém zdravotnim stavu uskodi.
Toho, Ze do RL vstoupila nelituje, soudi, Ze je v jejim zivot¢ urcité piinosem.

Respondentka uvadi, Ze rodina o jejim clenstvi vi. Né&kolikrat byla 1 na
mezinarodnim kongresu v evropskych statech, kam odjela 1 na tyden. JelikoZ letéla
sama, byla velice nervézni a velice to prozivala, takze rodina to samoziejm¢e prozivala
s ni.

Clenstvi v Revma lize by respondentka doporuéila, mysli si, Ze kazdy pacient
v RL najde své misto a Ze Clenstvi by vSem, kdo se svym onemocnénim pouze sedi

doma urcité pomohlo.

Kazuistika respondentky €. 5
Setkani s respondentkou ¢€.5 probéhlo 1.2.2011 v Revmatologickém tstavu
v Praze béhem probihajici schiizky prazské pobocky Revma ligy. Respondentka je

tiiaSedesatiletd Zena. Rozhovor se konal v mistnosti, kde probihala ergoterapie, proto

vewr
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bakalatské prace nelcastnila, ale k rozhovoru se ptihlasila jako prvni a neméla s nim
problém. Byla seznamena s cili prace a ujiSténa, ze pouzity rozhovor bude zcela
anonymni.

Respondente ¢. 5 byla diagnostikovana rychle progredujici osteoartroza.

V dobe diagnostiky ji bylo dvaapadesat let, od urCeni diagnozy tedy uplynulo
jedenéact let. Respondenta se zminuje, Ze problémy s pohybovym aparatem méla jiz od
détstvi.

Uvadi, ze jiz od detstvi ji stale néco bolelo, ale v nizkém véku se tim nikdo pfilis
nezabyval a Zddna diagnoza ji ur€ena nebyla. Az v padesati letech zacala obcas dochazet
do Tomayerovy nemocnice v Kr¢i a v roce 2000 ji byla osteortr6za diagnostikovana. Od
roku 2005 zacala mit velké problémy s pravym kolenem. Byla v Motole na dvou
artroskopiich, po kterych se ale jeji stav jesté zhorSil a o dva roky pozdé€ji prodé€lala
aloplastiku, kterd ji, jak tika, ,,postavila na nohy*. Respondenta soudi, Zze vyrovnat se
s nemoci pro ni nebylo tézké, protoze byla zvykla, Ze ji stale néco boli, tudiz to pro ni
nebyla zadna velkd zména.

Respondenta je toho ndzoru, ze jeji onemocnéni rodinu nijak zvlasté nezasahlo,
protoze problémy s pohybovym aparditem méla odjakziva, proto kdyz ji byla
diagnostikovéana osteortroza, tak to vlastné znamenalo pouze to, Ze jeji problémy byly
pojmenovany.

V dobé diagnostiky ji nemoc nejvice omezovala bolestmi, které se postupem cCasu
zhorSovaly. Onemocnéni se vyvijelo rychle a bolesti byly tak silné, Ze témét nemohla
chodit. Rika, Ze sice chodila, ale bolesti byly nesnesitelné.

V soucasné dobé ji nemoc omezuje mnohem mén¢, soudi, Ze aloplastika ji velice
pomohla, nedovede si pfedstavit, ze by méla fungovat bez ni.

Projevy onemocnéni si snazila zmirnit tim, ze si nasla svého maséra, ke kterému
dochazela a stale dochazi. Uvadi, Ze obc¢as chodi na rehabilitace.

V dobée diagnostiky respondentka stale pracovala, ale dle jejich slov jiz
,presluhovala“. Do dichodu méla jit v roce 1998, ale diichod si posunula.

V soucasné dobé jiz nepracuje. Do diichodu odesla v dob¢, kdy byla na operaci,

protoze by stejné byla dlouhodobé na nemocenské a prace ji uz zmahala.
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O obcanskych sdruzenich, konkrétné o sdruzeni Revma liga se dozvédéla v roce
2004 v nemocnici v Kr¢i, kde byla vyvésena prihlaska.

Revma liga byla prvni obcanské sdruzeni, o kterém slysela.

Za impulz ke vstupu do RL povazuje nabidku spolecnosti lidi se stejnym
problémem, jaky ma ona sama.

Mezi aktivity, které podnika v ramci RL tadi névstévy vystav v Praze, jednou
byla s ostatnimi ¢lenkami na pfedstaveni v divadle. Uvadi, Ze na schlizkach se rada
vénuje rukodélnym cCinnostem v rdmci ergoterapie. V Revmatologickém ustavu chodi
JiZz nékolik let cvicit, v souc¢asné dobé& i s dalSimi ¢lenkami. Také byla tfikrat na
rekondici v Jachymové.

Mezi veci, ktera se v Revma lize naucila a nyni je vyuziva v bézném zivoté, fadi
ruzné cviky, které ji predvedla fyzioterapeutka. Také se dozvédé€la o rtiznych vyhodéch,
které muze vyuzivat, napiiklad slevy méstské hromadné dopravé, o kterych diive
nevédéla.

Jako nejvetsi prinos clenstvi v Revma lize vanima, Ze mlize dochazet na cviceni,
kde se rozhybe a fyzioterapeut ji vysvétli, co znamena ktery odborny termin, se kterym
se setka naptiklad v Iékaiskych zpravach a nerozumi mu. Za dalsi velky pfinos povazuje
to, Ze se dostane mezi lidi, fikd, Ze je to pro ni vzdy spolecenskd udalost.

V ¢lenstvi nevidi Zadna negativa. Soudi, ze kdyby pro ni clenstvi nebylo
pfinosné, do Revma ligy by nechodila, ale jelikoz se setka s lidmi, ktefi jsou, dle jejich
slov na ,,stejné vin¢*, vidi jen pozitiva.
potcSent.

Respondentka uvadi, ze jeji rodina vi, ze kazdé prvni utery v mésici chodi na
schiizky RL, ale nijak vyrazné€ se o to nezajimaji.

Clenstvi v Revma lize by urcité doporuéila.
Kazuistika respondentky ¢. 6

Setkani s respondentkou ¢.6 probéhlo 1.2.2011 v Revmatologickém ustavu

v Praze bchem schiizky prazské pobocky Revma ligy. Respondentka je
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Ctyfiapadesatiletd zena. Rozhovor se konal v mistnosti, kde probihala ergoterapie, proto
bakalafské prace neucastnila, ale jelikoZ je jednou z vyraznéjSich postav prazské
pobocky, neméla s rozhovorem problém. Byla seznamena s cili prace a ujiSténa, Ze
pouzity rozhovor bude zcela anonymni.

Respondentce ¢.6 byla diagnostikovana revmatoidni artritida.

V dobé diagnostiky ji bylo dvacet jedna let a doslo k ni osm mésicti po porodu
jejiho jediného ditéte. Od urceni diagnoézy jiz uplynulo tiiatficet let.

Pocatky onemocnéni oznacuje za velmi tézké. Snazila se vypotadat se s nemoci
co nejlépe to §lo, aby se mohla starat o dité.

Respondentka popisuje, ze pro rodinu byla jeji nemoc pomérné velkou zatézi.
Manzel ji opustil a ona zlstala sama s dité¢tem. Nastésti zbytek rodiny pfi ni stale stal.
Jelikoz nemoc probihala velice agresivné, nebyla respondentka schopna dostate¢né
pecovat o malé dit¢, ale méla velké zastani ve svych rodiCich i prarodicich, ktefi ji s péci
o dité velice pomohli. V soucasné dobé je jiz dlouhou dobu vdana za druhého manzela,
ktery ji bere takovou jaka je i s nemoci a respondentka je velice spokojena.

V dobé, kdy ji byla nemoc diagnostikovana ji nejvice omezovala praveé pii péci
o dité, coz respondentka citila jako hlavni problém. Soucasné¢ ale byla omezena
v ostatnich aktivitach, na které byla zvykld — nemohla se chodit bavit s prateli, jezdit na
aktivni dovolené. Bolest ji velice zuzovala i pti pouhé chiizi.

V' soucasné dobé citi omezeni mnohem mensi intenzity nez diive. Ma pét
endoprotéz, po jejichz implantaci citi obrovskou ulevu. Soudi, Ze kdyby je neméla,
nemohla by nyni ani chodit.

Respondentka hledala zpiisoby, jak se s nemoci vyporadat. Jesté pred vznikem
Revma ligy dochazela v Revmatologickém tistavu na ergoterapii a na cviceni.

V' obdobi diagnostiky byla respondentka na matetské dovolené. Po mateiské
dovolené nastoupila do Drutévy v Brné, kde ji bylo povoleno pracovat z domova. Prace
doma ji umoznovala se, po alespon ¢astecné stabilizaci stavu, starat o dité.

Nyni je jiz sedm let v invalidnim dichodu, uvadi, ze télo by jiz zamé&stnani

nevydrzelo. Chtéla jest¢ nékde pracovat na CasteCny uvazek, ale vzdy, kdyz uz se
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chystala nékam nastoupit, doslo v jejim zdravotnim stavu k n¢jaké zméné, ktera to
neumoznila.

O existenci obcanskych sdruzeni, které sdruzuji pacienty se stejnou nebo
podobnou diagnézou se dozvédéla pii hospitalizaci v Revmatologickém tstavu.
Vrchni sestra se ji zeptala, zda by nechtéla pravé vznikajici Revma ligu navstévovat.
Poté se jeSté shodou okolnosti setkala s pacientem, ktery Revma ligu zakladal.
Clenkou je jiz od pocatki sdruzeni.

Revma liga byla prvni obCanské sdruzeni, se kterym se setkala.

Jako motiv ke vstupu do sdruzeni respondentka uvadi chut’ nebyt zaviena doma
se svou nemoci, pfijit mezi lidi a zkusit néco nového.

Nejcastejsi aktivitou, kterou v ramci Revma ligy respondentka podnikéd jsou
navstévy schizek, které jsou vedeny formou ergoterapie. S ¢lenkami Revma ligy
navstévuje vystavy v Praze. Uvadi, ze parkrat byly na divadelnim ptedstaveni. Dfive
chodily plavat do bazénu v Revmatologickém ustavu, to v soucasné dobé neni mozné,
proto se jedna ¢lenka snazi zafidit jim plavani v prazskych Holesovicich. Cas od &asu se
konaji prednasky, kterych se rada Gcastni. Jsou pro ¢leny RL a vede je bud’ 1ékat, vrchni
sestra nebo sestra z Revmatologického tstavu.

Za oblasti, ve kterych ji Revma liga pomédha v bézném ZzZivote¢ povazuje
pfedevS§im prezentaci pomucek, které ji ulehcuji kazdodenni Cinnosti. Naptiklad se
dozvédéla o specidlnim drzédku na krajeci ntiz, drzdk s nozem okamzité vyndava ze
skiin¢ a piedvadi ho. Nebo si s ¢lenkami vzajemné radi které pouzivat pomicky
k hygiené, naptiklad sedaky do vany.

Nejvetsi prinosy clenstvi v Revma lize vidi v tom, Ze neni schovana doma
se svymi smutky. Uvadi, ze v dobé, kdy se citila velice Spatn¢, vzdy pfisla na schliizku
a vidé€la, ze lidé jsou na tom 1 hlf nez ona. Domniva se, ze kazdy nemocny ¢lovek fika,
jak je se svou nemoci psychicky vyrovnany, ale ona dobfe vi, Ze to neni pravda. V mladi
si fikala, pro¢ ji nemoc nemohla potkat az v padesati a ted’ se obCas neubrani myslence,
pro nemoc nepfisla az v sedmdesati. Proto spatiuje velky vyznam v tom, setkavat
se s lidmi se stejnym problémem a vidét, jak se s nim vyrovnavaji.

Nespatruje zadnd negativa spojend s ¢lenstvim v Revma lize.
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Respondentka uvadi, zZe ¢lenstvi ve sdruzeni ovlivnilo jeji Zivot tim, Ze se naucila
soustiedit se na ¢innosti, které mtize vykonavat a nevénovat se pouze tomu, co ji trapi.
Naucila se vénovat vice ¢asu sama sobé¢, coz ji ¢ini spokojenou.

Rika, Ze jeji dcera o jejim clenstvi vi, ale predev§im se o néj zajima jeji manzel,
ktery je rad, Ze respondentka do Revma ligy dochazi. Manzel se ji vzdy ptd, co se d¢je,
kdyzZ vidi, Ze respondentka zrovna nic nevyrabi, protoze dobie vi, jak rdda doma zkousi
tvofit vyrobky, které se vyrabély na setkdni Revma ligy.

Clenstvi doporucuje kazdému, komu to jde. Rika, e za zkousku nikdo nic

neda, muze se prijit jen podivat a zjistit, jestli se mu mezi clenkami libi.

Kazuistika respondentky ¢.7

Setkani s respondentkou ¢€.7 probéhlo 1.2.2011 v Revmatologickém tstavu
v Praze béhem schuizky prazské pobocky Revma ligy. Respondentka je dvaasedesatileta
zena. Rozhovor se konal v mistnosti, kde probihala ergoterapie, proto bylo prostredi
a soukromi. Respondentka se jesté¢ zadného vyzkumu pro ucely bakalaiské nebo
diplomové prace netcastnila, ale s rozhovorem neméla problém. Byla seznamena s cili
prace a ujisténa, ze pouzity rozhovor bude zcela anonymni.

Respondentce ¢.7 byla diagnostikovana revmatoidni artritida a artréza v pravém
kolenu.

Onemocneni ji bylo diagnostikovano v roce 1983, kdy ji bylo Ctyfiatticet let. Od

Prvni ataka onemocneni respondentku postihla v divadle, kde byla na
predstaveni Hamleta, které trvalo ¢tyfi hodiny. Dlouho sedéla v malém prostoru, kde
bylo malo mista na nohy, dostala zimnici, horkost. Hned $la k 1ékati, ktery ji udélal
potfebné odbéry krve, diagnostikoval revmatoidni artritidu a zah4jil 1é¢bu. S nemoci se
vyrovnala, naucila se s ni Zit. Ale uvadi, Ze i ted’ ji obCas n€kde tak zaboli, ze ji
vyhrknou slzy, ale vi, Ze to musi to pfekonat. V jejim okoli o nemoci skoro nikdo
neveédél a respondentka soudi, Ze kdyby nekulhala, asi by o ni nevédéli dodnes, nema

rada, kdyZ ji n¢kdo lituje. Uvadi, Ze nejhorsi pro ni bylo vyrovnat se s bolesti, ale znala
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pani, ktera se nemoci poddala a uz nevstala z postele, coz ji motivovalo k tomu, aby
vstala a §la se rozhybat, 1 kdyz méla bolesti.

Pro rodinu nebylo jeji onemocnéni zadna velka zatéz nebo Sok. Rika, ze kdyz
néco nedokdzala, rodinni ptislusnici ji pomohli, ale nijak zvlast je to nezatézovalo.

V dobé diagnostiky ji nemoc nejvice omezovala v pohybu. Kviili omezenému
pohybu nemohla dostatecné vykonavat své povolani.

V soucasné dobé ji nemoc nejvice omezuje v sebeobsluznych cinnostech. Jako
priklad uvadi, ze kdyz vi, ze nikdo z rodiny nebude doma, musi si pfedem promyslet, co
vSechno ji maji otevfit a pfipravit. Jako nejvetsi problém vnima otevirani plastovych
lahvi.

Respondentka uvadi, ze béhem onemocneéni se stala vegetariankou. Tento krok
nebyl cileny pro zlepSeni stavu onemocnéni, ale presto mél na respondentku tak
pozitivni Ucinek, ze rok o nemoci témet neveédéla. Rika, ze po roce si télo zvyklo, ale
ten rok se citila, jako kdyby byla zdravd. Aby se rozhybala, jezdila hodné na kole
a chodila na dlouhé prochazky. Vyrazela i ve dny, kdy méla bolesti, védéla, Ze se musi
rozhybat.

Pracovala v materské Skolce a méla zaméreni na télesnou vychovu. Jesté
neékolik let ve Skolce zlstala, ale pak musela povolani zménit. Pracovala az do
starobniho dichodu.

S soucasné dobé jiz nepracuje — je ve starobnim diichodu.

O obcanskych sdruzenich se dozvédeéla pted sedmi lety béhem hospitalizace
v Revmatologickém ustavu. Byla na pokoji se Zenou, kterd Revma ligu navstévovala a
ta ji vzala na schizku s sebou. Revmatolog ji o existenci Revma ligy nic netekl.
Respondentka si stézuje, ze od 1€kate se nic nedozvi a co si nezjisti sama, to nevi.

Revma liga byla prvnim obcanskym sdruzenim, o kterém se dozvédéla.

Ke vstupu do RL ji vedlo vypraveni pacientky, se kterou lezela na pokoji
v Revmatologickém ustavu a chut’ zapojit se do skupiny lidi se stejnou diagnoézou. Byla
rada, ze se v ramci RL konaji pfednasky o revmatismu a ze se dozvi nové informace
0 sV€ nemoci.

Respondentka uvadi, Ze aktivit, které podnikd v ramci RL mnoho neni, protoze
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Clenky uz jsou vesmeés starSi a chtéji byt doma nebo s vnoucaty. Obcas navstévuji
dopoledni divadelni predstaveni. Chodila plavat do bazénu v RU, ale ten zrusili. Také
chodila na cviceni, ale ted’ je ¢trnact dni po operaci kolene, takZe bude zase chodit, az se
jeji stav zlepsi. Rada si vyslechne prednasky, které pro ¢leny RL obc¢as nékdo piipravi.
Dochazi na schiizky, pii kterych se kona ergoterapie.

Mezi nové veci, které se v RL naucila a nyni je vyuzivd v béZném Zzivoté, fadi
terapii na procviceni rukou — masirovani mickem nebo tvarovani inteligentni plasteliny.
V ramci cviceni si jeSté pred operaci procvicila rezim po totdlni endoprotéze, jehoz
prvky po operaci hojn€ vyuzivala. V RL maji s ostatnimi ¢lenkami spole¢ny pfistroj na
magnetoterapii, ktery si po dvou mésicich piijcuji. Respondentka uvadi, Ze magnety ji
opravdu pomahaji, protoze kdyz je ma doma, mize si je aplikovat kazdy den na Ctyticet
minut, jak by to mélo byt.

Jako nejvétsi prinos respondentka vnimd dobrou partu a ze si vzajemné poradi
ohledn¢ pomticek nebo operaci. Hodn¢ rada je za odborné prednasky, které ji pfinasi
nové informace. Napiiklad se az v RL dozvédéla, Ze miiZze mit s prukazkou ZTP slevy
v MHD. Drive ji o této moznosti nikdo netekl. Kdyz to respondentka tikala své obvodni
1ékatce, tak ji sdélila, Ze mohla mit slevu uz dvacet let. Mrzi ji, Ze se takovéto informace
nikde nedozvi.

Zadna negativa ve ¢lenstvi nevidi.

Respondentka soudi, Ze clenstvi v RL uréité zvysuje kvalitu jejiho zivota, protoze
se dostane k informacim, které by jinak neméla. Informace ziskdva pii prednaSkach
a z bulletinu Revmatik, ktery RL vydava.

Jeji rodina vi, Ze RL navstévuje, ale nijak zvlast’ se o jeji ¢lenstvi nezajimaji.

Respondentka by RL doporucila, 1 kdyz v soucasné dobé vnima konkrétné
v Praze maly upadek spojeny se zmenSenim télocvicny, Satny a zruSenim bazénu

v Revmatologickém ustavu.
Kazuistika respondentky ¢.8

Setkani s respondentkou ¢.8 probéhlo 14.3.2011 v kancelafi v Revmatologickém

ustavu, kde byl pro rozhovor dostate¢ny klid a soukromi. Respondentka je
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dvaasedmdesatiletd Zena. Respondentka méla jiz s rozhovory pro tcely bakalairskych
a diplomovych praci zkuSenost, takze pro ni rozhovor nebyl problém. Byla sezndmena
s cili prace a ujisténa, ze pouzity rozhovor bude zcela anonymni.

Respondentce ¢.8 byla diagnostikovana revmatoidni artritida.

Onemocneni ji bylo diagnostikovano v roce 1992, v té dob¢ bylo respondentce
tfiapadesat let. Od diagnostiky tedy jiz uplynulo devatendct let.

V dobé diagnostiky hradla respondentka zavodné tenis a vSichni si mysleli, Ze ma
klouby znicené ze sportu. Méla velké bolesti, ale trvalo asi tfi¢tvrté roku, nez ji byla
diagnoza urcena. Dochézela k 1€ékati z pracovniho 1ékaistvi. Dvakrat za tyden dochazel
do Zelezni¢niho zdravotnictvi profesor z revmatologického ustavu, ktery ji potfadné
vySetiil, vSe ji vysvétlil a nasadil 1écbu, po které se jeji stav hodné stabilizoval.
Respondentka délala vedouci oddé€leni a pres silné bolesti neméla za celou dobu svého
zaméstnani jedinou pracovni neschopnost. Uvadi, ze kdyZ méla jit v zim¢ pres dvlr na
obéd, musely ji kolegyné pomahat do kabatu, protoze sama se do n&j nedokézala obléct.
Me¢la vybocené pravé koleno a pan profesor ji chtél poslat na operaci. Ona stale
nechtéla, ale kdyz na rekondicich vid€la, jak to ostatnim pacientim pomohlo, nakonec
souhlasila. S onemocnénim se vyrovndvala Spatné, protoze byla zvykla byt cely zivot
hodn¢ aktivni a sportovat. Zaroven ale uvadi, Ze pro ni byla vyhoda, ze byla zvykla
hodné cvicit a hybat se, hodilo se ji to hlavné po operaci kolene, kdy zac¢ala hned cvicit.

Respondentka uvadi, Ze se snaZila, aby rodina fungovala, aby nic nezanedbavala.
Samoziejmé ale bylo znat, Ze neni zcela zdrava. O svém muzi tika, ze je velice hodny,
neopustil ji, 1 kdyZ vid€l, Ze ona hodné¢ véci nemilize.

V' pocatcich nemoc respondentku nejvice omezovala bolestmi a omezenym
pohybem, kvuli kterym musela skoncit s vrcholovym tenisem. Bolesti, které méla
povazuje za velice kruté, nékdy se nedokdzala sama ani obléct. Omezenim pro ni bylo
také to, Ze o0 nemoci nic nevédela, tudiz pifesn€ nevédéla, jak s ni nakladat.

V soucasné dobé ji nemoc omezuje zhorSenou pohyblivosti.

Nevi o zZadnych konkrétnich postupech, za pomoci kterych by se snazila se
s nemoci vyrovnat.

V dobé kdy onemocnéla byla respondentka pracujici, pracovala jako vedouci
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oddéleni ve vyzkumném Ustavu Zeleznicnim. V zamé&stnani setrvala, dokonce pracovala
jesté rok a pul pres diichod. Uvadi, Ze neméla nikdy pracovni neschopnost, a to ani
v akutnim stadiu RA.

V soucasné dobe uz nepracuje, ale hodn¢ ¢asu vénuje organizacni strince Revma
ligy, kde zajiSt'uje ekonomiku a organizuje rehabilitacni cviceni a jogu.

O obcanskych sdruzenich se dozvedela od profesora v Revmatologického
ustavu, v jehoz péci byla v revmatologické ambulanci. Ten ji pfesvédcil, aby se
v Revma lize starala o ekonomiku, protoze védél, ze se tomu vénovala cely zZivot. Kdyz
Sla tedy do dichodu ve vyzkumném ustavu Zelezni¢nim, zacala se angaZzovat v Revma
lize.

Revma liga byla prvnim obcanskym sdruzenim, o kterém se respondentka
dozvédéla.

Ke vstupu do Revma ligy respondentku vedlo presvédCovani ze strany pana
profesora. Nejprve se ji do RL pfili§ vstupovat nechtélo, protoze tcelem jejiho vstupu
byla prace hlavné na ekonomické a organizacni strance RL.

Respondentka jezdi kazdy rok na rekondici do Jachymova. Hodné se vénuje

cviceni, v pond¢li chodi na cvi€eni rehabilitacni a v Gtery na jogu. Na schlizky spojené s
ergoterapii dochazi pouze nckdy, jako divod udavéd to, Ze hodn€ casu travi
v Revmatologickém tUstavu v kancelafi a manzel uz tak tika, ze je malo doma. Kazdy
rok se zucastituje valné hromady.
v kazdodennim Zivote, povazuje rehabilitacni cviceni. Rika, 7e cvicila vzdy hodné, ale
byla to spiSe cviceni zaloZend na vytrvalosti a velkém vykonu. Rehabilitacni télocvik
je pro respondentku zcela novy zpusob cviceni a udava, ze v ramci fyzioterapie v RL se
ho naucila dokonale praktikovat a opravdu hodn¢ ji pomaha.

Za nejvetsi prinos clenstvi v RL povazuje zplusob vedeni rehabilitace, kterad
je velice prospésna. Naucila se, jak s nemoci zit a vyrovnat se s ni. Respondentku
se rada setkdva s lidmi, ktefi jsou na tom stejn¢ jako ona, hodné ji pfed operaci
pomohlo, kdyz vidé€la, Ze se pacientky po operaci vraci ve skvélé kondici.

Jistd negativa clenstvi v RL vidi v tom, ze misto Casu, ktery RL vénovala, se
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mohla vénovat zakdzkam, pii kterych by vyuzila své velké znalosti z oblasti ekonomiky
a vyd¢lat si penize.

Respondentka nedokdze posoudit, jestli ji Clenstvi v RL ovlivnilo Zivot, ale mysli
si, ze by mozna byla vice ,,otravena‘, kdyby ¢lenkou RL nebyla.

Manzel o jejim clenstvi v RL vi, ale nijak vyrazné se o n¢j nezajima, spise je
n¢kdy nespokojeny, Ze aktivity spojené s RL respondentce zabiraji hodné Casu.

Revma ligu by doporucila, soudi, ze ¢lenstvi by urcité kazdému jen prospélo.
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4.2 Tabulky a grafy nejcastéjSich odpoveédi ¢lenek sdruzeni RL

Tabulka 1 Diagnostikované onemocnéni u ¢lenek RL

R=RESPONDENTKA

Celkem

R1

R2

R3

R4

R5

R6

R7

R8

Revmatoidni artritida

7

1

1

1

Osteoartréza

1

Tabulka 1 prezentuje typy revmatickych onemocnéni, ktera byla u respondentek,

¢lenek sdruzeni Revma liga, diagnostikovana. 7x se vyskytla odpoveéd’ revmatoidni

artritida, 1x se vyskytla odpovéd’ osteoartroza.
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Graf 1 Vék respondentek
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Graf 1 prezentuje v€k respondentek, ¢lenek sdruzeni Revma liga. 2x se vyskytla
odpovéd’ dvaaSedesat let, 1x se vyskytla odpoveéd triapadesat let, 1x se vyskytla
odpovéd’ Sedesat let, 1x se vyskytla odpovéd cCtyfiactyficet let, 1x se vyskytla
odpovéd’ tfiaSedesat let, 1x se vyskytla odpovéd’ ctyfiapadesat let, 1x se vyskytla

odpoveéd’ dvaasedmdesat let.
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Graf 2 Pocet let od propuknuti onemocnéni u ¢lenek RL
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Graf 2 prezentuje pocet let, které uplynuly u respondentek, ¢lenek sdruzeni Revma
liga od diagnostikovani revmatického onemocnéni. 1x se vyskytla odpoved
pétadvacet let, 1x se vyskytla odpovéd’ Sestnact let, 1x se vyskytla odpovéd’ pétatiicet
let, 1x se vyskytla odpovéd’ dvacet let, 1x se vyskytla odpoveéd jedenact let, 1x se
vyskytla odpovéd’ triatficet let, 1x se vyskytla odpovéd’ Ctytiatticet let, 1x se vyskytla

odpovéd’ devatendct let.
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Tabulka 2 Pocity v obdobi diagnostiky a vyrovnavani se s onemocnénim

R = RESPONDENTKA Celkem| R1 | R2 | R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8

Bolesti kloubU a otoky 7

Neinformovanost o onemocnéni

Psychicky Sok po ziskani informaci

Obtizné vyrovnavani se s onemocnénim

I R IS N N
—_

Smutek z nemoZnosti Zit aktivné

Nemoznost predstavit si dalSi zivot

V po€atcich snadné vyrovnavani se s onemocnénim

Propuknuti onemocnéni po porodu

Snaha piekonat onemocnéni bez pomaci

Nedostatek ¢asu zabyvat se onemocnénim

Houzevnatost, nenafikani si

alalalala

Nedodrzovani |é¢ebného rezimu

Snadné vyrovnani se s onemocnénim

SN W22 2NN WWw W

Snaha prekonat onemocnéni kvdli ditéti

Celkem

«x
(&)}
w
~
~
N
w
w
IS

Tabulka 2 prezentuje pocity respondentek, ¢lenek sdruzeni Revma liga, v dobé¢
diagnostiky a jejich vyrovnévani se s onemocnénim. 7x se vyskytla odpoveéd’ bolesti
a otok kloubt, 3x se vyskytla odpovéd neinformovanost o onemocnéni, 3x se
vyskytla odpovéd Sok po ziskéni vice informaci o onemocnéni, 3x se vyskytla
odpovéd’ obtizné vyrovnavani se s onemocnénim, 2x se vyskytla odpovéd smutek
z nemoznosti zit aktivnim Zivotem, 1x se vyskytla odpovéd nemozZnost predstavit si
dalsi zivot, 1x se vyskytla odpovéd v pocatcich snadné vyrovnavani se
s onemocnénim, 2x se vyskytla odpovéd propuknuti onemocnéni po porodu, 1x se
vyskytla odpovéd’ snaha piekonat onemocnéni bez pomoci, 1x se vyskytla odpovéd
nedostatek Casu zabyvat se onemocnénim, 3x se vyskytla odpovéd houzevnatost,
nenaiikani si na onemocnéni, 1x se vyskytla odpovéd nedodrzovéani léCebného
rezimu, 2x se vyskytla odpovéd snadné vyrovnavani se s onemocnénim, 1x se

vyskytla odpovéd’ snaha piekonat onemocnéni kviili ditéti.
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Tabulka 3 Pfistup rodiny k diagnoze revmatického onemocnéni

R = RESPONDENTKA Celkem | R1 | R2 | R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8

Snaha rodiny pomahat a podporovat 5 1 1 1 1 1

Bez projevd litosti

Malé déti

Rozvod

Neinformovanost rodiny o onemocnéni

Onemocnéni rodinu nezasahlo

=S INDNDN W~
RN
N

Velka zatéz pro rodinu

Celkem 16 2 2 2 2 1 3 2 1

Tabulka 3 prezentuje pristupy rodiny k diagndéze revmatického onemocnéni
u respondentek, ¢lenek sdruzeni Revma liga. 5x se vyskytla odpovéd’ snaha rodiny
pomdhat a podporovat je, 1x se vyskytla odpovéd’ neprojevovani litosti ze strany
rodiny, 2x se vyskytla odpovéd’ piitomnost malych déti, 2x se vyskytla odpoved
rozvod, 2x se vyskytla odpovéd neinformovanost rodiny o onemocnéni, 2x se
vyskytla odpovéd onemocnéni rodinu nezasdhlo, 1x se vyskytla odpoved

onemocnéni jako velkd zatéz pro rodinu.
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Tabulka 4 Omezeni v pocatcich revmatického onemocnéni

R = RESPONDENTKA Celkem| R1 | R2 | R3 |R4 | R5 | R6 | R7 | R8
Bolesti a otoky 6 1 1 1 1 1 1
Vykonavani kazdodennich €innosti 1 1

Aktivity (sport, dovoleng, zabava) 3 1 1 1
Pribirani na vaze po lécich 1 1

Unava 1 1

NaruSeny spanek 1 1

Pohyb 4 1 1 1 1
Dlouhé pobyty v Iaznich 1 1

Péce o dité 2 1 1

Vykon povolani 1 1
Neznalost o nemoci 1 1
Celkem 22 4 3 4 1 1 3 2 4

Tabulka 4 prezentuje, v jakych oblastech a

¢im, revmatické onemocnéni nejvice

omezovalo respondentky, ¢lenky sdruzeni Revma liga, na poc¢atku onemocnéni. 6x se

vyskytla odpovéd bolesti a otoky kloubti, 1x se vyskytla odpoved’ ve vykonavéni

kazdodennich Cinnosti, 3x se vyskytla odpovéd’ v aktivitach jako je sport, dovolené,

zabava, 1x se vyskytla odpovéd pfibirdnim na vaze, 1x se vyskytla odpovéd tinavou,

Ix se vyskytla odpovéd’ narusenym spankem, 4x se vyskytla odpovéd’ v pohybu, 1x

se vyskytla odpovéd dlouhymi pobyty v laznich, 2x se vyskytla odpovéd v péci

o dit¢, 1x se vyskytla odpovéd’ ve vykonu povolani, 1x se vyskytla odpoved

neinformovanosti 0 onemocnéni.
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Tabulka 5 Omezeni v dusledku revmatického onemocnéni v sou¢asné dobé
R = RESPONDENTKA Celkem| R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8

Péce o ¢leny rodiny 1 1

NemoZznost byt zaméstnana

Doméci prace

Pohyb

Ubytek sily

Malé omezeni

Sebeobsluzné ¢innosti

O = (NN
—

Celkem

Tabulka 5 prezentuje, v jakych oblastech a ¢im, revmatické onemocnéni nejvice
omezuje respondentky, ¢lenky sdruZzeni Revma liga v souc¢asné dobé. 1x se vyskytla
odpovéd’ v péci o Cleny rodiny, 1x se vyskytla odpovéd nemoznosti byt zaméstnana,
Ix se vyskytla odpovéd’ v doméacich pracich, 2x se vyskytla odpovéd’ v pohybu, 1x se
vyskytla odpovéd’ ubytkem sily, 2x se vyskytla odpovéd’ nemoc je malym omezenim,

1x se vyskytla odpovéd’ v sebeobsluznych €innostech.

Tabulka 6 Hledani zptisobll k vyrovnani se s revmatickym onemocnénim

R = RESPONDENTKA Celkem | R1 | R2 | R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8
Navstévy Iécitele 1 1

Biologicka lécba 2 1 1

Lazenské pobyty 1 1

Nepatrani po zpusobech k vyrovnani se 2 1 1
Masaze, RHB, fyzicka aktivita, ergoterapie 3 1 1 1
Vegetarianstvi 1 1
Celkem 10 1 1 2 1 1 1 2 1

Tabulka 6 prezentuje zplsoby, kterymi se respondentky, ¢lenky sdruzeni Revma liga
snazily vyrovnavat s revmatickym onemocnénim. Ix se vyskytla odpovéd
navstévami lécitele, 2x se vyskytla odpovéd’ biologickou 1écbou, 1x se vyskytla
odpovéd’ lazenskymi pobyty, 2x se vyskytla odpovéd’ nepatrani po zpiisobech, jak se
s onemocnénim vyrovnat, 3x se vyskytla odpoveéd’ rehabilitaci, masazemi, fyzickou

aktivitou nebo ergoterapii, 1x se vyskytla odpovéd’ vegetarianstvim.
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Tabulka 7 Zaméstnanost respondentek v dob¢ diagnostiky onemocnéni

R = RESPONDENTKA Celkem R1 R2 R3 R4 R5 | R6 R7 R8
Pracujici 6 1 1 1 1 1 1
Materska dovolena 2 1 1

Celkem 8 1 1 1 1 1 1 1 1

Tabulka 7 prezentuje zda byly respondentky, ¢lenky sdruzeni Revma liga, v dob¢
diagnostiky revmatického onemocnéni pracujici. 6x se vyskytla odpovéd’ pracujici,

2x se vyskytla odpovéd’ na matetské dovolené.

Tabulka 8 Zaméstnanost respondentek v soucasné dobé

R = RESPONDENTKA Celkem R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8
Starobni dichod 5 1 1 1 1 1
Invalidni dichod 3 1 1 1

Casteény uvazek 3 1 1 1
Celkem 11 1 2 1 2 1 1 1

Tabulka 8 prezentuje zda jsou respondentky, Clenky sdruzeni Revma liga v soucasné
dobé zaméstnané. 5x se vyskytla odpovéd pobirani starobniho dichodu, 3x se
vyskytla odpovéd’ pobirani invalidniho diichodu, 3x se vyskytla odpovéd’ zaméstnani

na CasteCny uvazek.
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Tabulka 9 Prvni informace o obCanskych sdruzenich

R = RESPONDENTKA Celkem | R1 | R2 | R3 | R4 | RS | R6 | R7 | R8

Revmatologicka ambulance 5 1 1 1 1 1

Nemocnice v Kréi

Hospitalizace v Revmatol.ustavu

Od svého revmatologa

Od vrchni sestry Revmatol.Ustavu

Od pacientky, ktera je €lenkou RL

S A AN =
RN
RN
RN
—_—
RN

—_

Z vyvéseneé prihlasky

Celkem 16 2 2 2 2 2 2 2 2

Tabulka 9 prezentuje, kde a z jakého zdroje se respondentky, ¢lenky sdruzeni Revma
liga, dozvéd€ly o existenci obCanskych sdruzeni, sdruzujicich pacienty s podobnou
diagnozou. 5x se vyskytla odpovéd v revmatologické ambulanci, 1x se vyskytla
odpovéd” v nemocnici v Kréi, 2x se vyskytla odpoveéd pii hospitalizaci
v Revmatologickém tustavu, 5x se vyskytla odpovéd’ od svého revmatologa, 1x se
vyskytla odpovéd’ od vrchni sestry z RU, 1x se vyskytla odpovéd’ od pacientky, ktera
je €lenkou RL, 1x se vyskytla odpovéd’ z vyveéSené piihlasky.

Tabulka 10 Prvni seznameni s obcanskym sdruzenim

R = RESPONDENTKA Celkem | R1 | R2 | R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8
Prvni ob¢anské sdruzeni 7 1 1 1 1 1 1 1
Nejprve povédomi o klubu Bechtérevikli 1 1

Celkem 8 1 1 1 1 1 1 1 1

Tabulka 10 prezentuje, zda byla Revma liga prvni obcanské sdruzeni, se kterym se
respondentky, ¢lenky sdruzeni Revma liga, setkaly. 7X se vyskytla odpovéd’ prvni

obCanské sdruzeni, 1x se vyskytla odpoveéd’ diivEjsi povédomi o Klubu Bechtérevik.
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Tabulka 11 Motivace ke vstupu do sdruzeni Revma liga
R = RESPONDENTKA Celkem | R1 | R2 | R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8

Zvédavost 2 1

1
Chut zkusit néco nového 1 1 1 1
Pfijit na jiné mySlenky 1

Poznat lidi, ktefi jsou na tom stejné

Porozuméni

Pfijit do spolecnosti

Vypravéni pacienty z Revmatol.Ustavu

Prednasky, nové informace

AlaAalAalala NS
N

PresvédCovani revmatologa,profesora z Rev.Us.

—
(o]
w
N
N
N
-
w
w
-

Celkem

Tabulka 11 prezentuje, co vedlo respondentky, ¢lenky sdruzeni Revma liga ke vstupu
do sdruzeni Revma liga. 2x se vyskytla odpovéd’ zvédavost, 4x se vyskytla odpoveéd’
chut' zkusit néco nového, 1x se vyskytla odpoveéd’ piijit na jiné myslenky, 4x se
vyskytla odpovéd poznat lidi, ktefi jsou na tom stejné, 1x se vyskytla odpovéd’
porozumeéni, 1x se vyskytla odpovéd’ pfijit do spolecnosti, 1x se vyskytla odpovéd
vypravéni pacientky z Revmatologického ustavu, 1x se vyskytla odpovéd prednasky
a nové informace, 1x se vyskytla odpovéd presvédCovani od profesora

z Revmatologického ustavu.
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Tabulka 12 Aktivity v rdmci sdruZeni Revma liga

R = RESPONDENTKA Celkem | R1 | R2 | R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8
Ergoterapie 7 1 1 1 1 1 1 1
Divadelni predstaveni 6 1 1 1 1 1 1

\/ylet do Prahy 2 1 1

P&Si vylet na Klet 2 1 1

\/alné hromady 1 1

Rekondice 3 1 1 1
Plavani 3 1 1 1
Prednasky 5 1 1 1 1 1
Setkani s mensim poctem ¢lenek 1 1

\ystavy 2 1 1

Cviceni (RHB) 3 1 1 1
Celkem 35 4 3 5 4 5 5 5 4

Tabulka 12 prezentuje aktivity, které respondentky, ¢lenky sdruzeni Revma liga,
podnikaji v ramci sdruzeni RL. 7x se vyskytla odpovéd’ ergoterapie, 6x se vyskytla
odpovéd’ divadelni predstaveni, 2x se vyskytla odpovéd vylet do Prahy, 2x se
vyskytla odpovéd’ vylet na Klet, 1x se vyskytla odpovéd’ valné hromady, 3x se
vyskytla odpovéd’ rekondice, 3x se vyskytla odpovéd plavani, 5x se vyskytla
odpovéd’ prednasky, 1x se vyskytla odpoved’ setkani s menSim poctem Clenek, 2x se

vyskytla odpoveéd’ vystavy, 3x se vyskytla odpovéd’ RHB cviceni.
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Tabulka 13 ZkuSenosti a znalosti ziskané v Revma lize vyuzivané v bézném zivoté

R = RESPONDENTKA

Celkem

R3

R4

RS

R6

R7

R8

Rady od ostatnich ¢lenek

5

Rady z odbomnych pfednasek

Ergoterapie vyuzivana doma

=

=

Nadhled

Cviky

Informace o vyhodach

Magnetoterapie na doma

Aol =2 No

Celkem

18

Tabulka 13 prezentuje znalosti a zkuSenosti, které¢ respondentky, €lenky sdruZeni

Revma liga, nabyly v ramci sdruzeni RL a nyni je vyuzivaji v kazdodennim Zivoté.

5x se vyskytla odpovéd’ rady od ostatnich Clenek sdruzeni RL, 5x se vyskytla

odpovéd’ rady z odbornych prednasek, 2x se vyskytla odpovéd doma vyuzivana

ergoterapie, 1x se vyskytla odpoveéd nadhled, 3x se vyskytla odpovéd’ RHB cviky, 1x

se vyskytla odpovéd’ informace o vyhodach, 1x se vyskytla odpovéd’ magnetoterapie

na doma.
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Tabulka 14 Nejvétsi ptinos Clenstvi ve sdruzeni RL

R = RESPONDENTKA Celkem | R1 | R2 | R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8
Setkani s lidmi, ktefi jsou na tom stejné 8 1 1 1
Pfijemna atmosféra, psychické pohlazeni 2 1 1

Vzajemna podpora 1 1

Informace o operacich, 1é¢bé, pomuckach 5) 1 1 1 1 1
Ugast studentd 1 1

Radost 1 1

Pratelstvi, dobra parta 4 1 1 1 1

RHB cviky 2 1 1
Spolecnost 2 1 1

Informace o vyhodach 1 1
Celkem 22 5 8 2 2 2 2 3 3

Tabulka 14 prezentuje, co vnimaji respondentky, ¢lenky sdruzeni Revma liga, jako
nejvetsi piinos Clenstvi ve sdruzeni RL. 3x se vyskytla odpoveéd’ setkani s lidmi, kteti
jsou na tom stejne, 2x se vyskytla odpoveéd’ ptijemna atmosféra, psychické pohlazeni,
1x se vyskytla odpovéd vzajemnd podpora, 5x se vyskytla odpovéd informace
o operacich, 1écbé, pomickéach, 1x se vyskytla odpovéd ucast studentl, 1x se
vyskytla odpovéd’ radost, 4x se vyskytla odpovéd pratelstvi, dobrd parta, 2x se
vyskytla odpovéd” RHB cviky, 2x se vyskytla odpovéd’ spolecnost, 1x se vyskytla

odpovéd’ informace o vyhodach.

Tabulka 15 Negativa ¢lenstvi ve sdruZzeni Revma liga

R = RESPONDENTKA Celkem R1 R2 | R3 R4 R5 R6 R7 R8
Zadna negativa 7 1 1 1 1 1 1 1
Finan¢ni neprosperita 1 1
Celkem 8 1 1 1 1 1 1 1 1

Tabulka 15 prezentuje, zda vidi respondentky, ¢lenky sdruzeni Revma liga, néjaka
negativa Clenstvi ve sdruzeni RL. 7x se vyskytla odpovéd’ Zadnd negativa, 1x se

vyskytla odpovéd’ finan¢ni neprosperita.
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Tabulka 16 Vliv ¢lenstvi ve sdruzeni Revma liga na Zivot respondentek

R = RESPONDENTKA Celkem | R1 | R2 | R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8

Ovlivnilo 6 1 1 1 1 1 1

Neovlivnilo

Nevi, zda ovlivnilo

Po psychické strance

Vyrovnani se s onemocnénim

Zivot bez RL nepredstavitelny

Prijeti adekvatni 1éCby

Znalost nezadoucich Gcink({ 1écby

NizSi riziko poSkozeni se v |éCbé

Doprani vice ¢asu sobé samé

VysSi kvalita Zivota

JESE )[R N ) [\ U\ (DU ) (U N | ) (I K )
N

Dostatek odbornych informaci

-
~
w
N
N
w
-
N
w
-

Celkem

Tabulka 16 prezentuje, zda clenstvi ve sdruzeni RL ovlivnilo Zivot respondentek,
¢lenek sdruzeni Revma liga a jakym zptisobem. 6x se vyskytla odpoveéd’ ovlivnilo, 1x
se vyskytla odpovéd’ neovlivnilo, 1x se vyskytla odpovéd nevim, 1x se vyskytla
odpovéd” po psychické strance, 1x se vyskytla odpovéd ve vyrovnani se
s onemocnénim, 1x se vyskytla odpovéd’ zivot bez RL je neptfedstavitelny, 1x se
vyskytla odpovéd piijeti adekvatni 1écby, 1x se vyskytla odpovéd znalost
nezadoucich ucinkt 1éCby, 1x se vyskytla odpovéd’ nizsi riziko poSkozeni se v 1é¢bé,
1x se vyskytla odpovéd’ dopfani vice ¢asu sobé samé, 1x se vyskytla odpovéd vyssi

kvalita Zivota, 1x se vyskytla odpovéd’ dostatek odbornych informaci.
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Tabulka 17 Povédomi ¢lent rodiny o ¢lenstvi ve sdruzeni Revma liga

R = RESPONDENTKA Celkem | R1 R3 | R4 | R5| R6 | RT | R8
Rodina o €lenstvi vi 8 1 1 1 1 1 1 1

Zajem o povédomi o aktivitach 2 1 1

Dcera byla na schiizkach 1

Manzel ¢lenku na schiizky posila 1 1

ProZivani odletu ¢lenky na mezinarodni kongres 1 1

Pfili§ se nezajima & 1 1 1

Celkem 16 2 2 2 2 2 2 2

Tabulka 17 prezentuje, zda a jakym zplUsobem se rodiny respondentek, cElenek

sdruzeni Revma liga, zajimaji o jejich Clenstvi ve sdruzeni RL. 8x se vyskytla

odpovéd rodina o ¢lenstvi vi, 2x se vyskytla odpoveéd’ zajem o povédomi o aktivitach,

1x se vyskytla odpovéd’ dcera byla na schiizkach, 1x se vyskytla odpovéd manzel ji

na schizky posila, 1x se vyskytla odpovéd’ prozivéani jejiho odletu na kongres, 3x se

vyskytla odpovéd’ rodina se pfili§ nezajima.

Tabulka 18 Doporuceni ¢lenstvi ve sdruzeni Revma liga

R = RESPONDENTKA Celkem | R1 R2 R3 | R4 R5 R6 R7 R8
Doporucila 8 1 1 1 1 1 1 1 1
Celkem 8 1 1 1 1 1 1 1 1

Tabulka 18 prezentuje, zda by respondentky, ¢lenky sdruzeni Revma liga, ¢lenstvi ve

sdruzeni RL doporucily. 8x se vyskytla odpovéd” doporucila.
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5. Diskuze

Prvni polovina teoretické Casti této prace priblizuje revmaticka onemocnéni
z pohledu medicinského, psychologického a socidlniho. VSechny tyto tii sféry
lidského Zivota jsou totiZ onemocnénim poznamenany. Druhd polovina teoretické
Casti prace se zamé&fuje na samotné obCanské sdruzeni Revma liga, je zde popsana
historie, celosvétova struktura sdruzeni a jeho ptisobnost v Ceské republice.

Pfi provadéni empirické Casti prace bylo vyuzito kvalitativniho Setieni
technikou nestandardizovaného rozhovoru. Tento zplisob Setfeni se ukazal jako velice
vhodny, protoZze vSechny respondentky byly komunikativni Zeny, které se rady
rozpovidaly o svych zkuSenostech. Pfi rozhovoru bylo mozné snadno navézat jakysi
pracovni vztah a ziskat divéru respondentek. Navazani pracovniho vztahu mélo
zédouci vysledek, kterym bylo ziskani dat potfebnych pro zodpovézeni vyzkumnych
otazek.

Vyzkumnych otazek bylo v rozhovoru pouzito celkem devatenact. Otazky
mapovaly diagnézu, pocet let, které uplynuly od diagnostiky, jak se pacientky
s onemocnénim vyrovnavaly, v ¢em je omezovalo difive a omezuje nyni, zda
v prubéhu onemocnéni byly zaméstnané a zda hledaly zplsoby, jak se
s onemocnénim vyrovnat. Sedm respondentek (R1, R2, R3, R4, R6, R7 a RS)
vypovédélo, Ze jim byla diagnostikovana revmatoidni artritida a jedna respondentka
(R5) uvedla jako svou diagnozu osteoartrozu (viz tab. 1). Jak bylo zjiSténo pfi setkani
s Cleny sdruzeni Revma liga, jen pouhy zlomek z nich mé& diagnostikovano jiné
onemocnéni nez revmatoidni artritidu.

Od diagnostiky revmatoidni artritidy uplynulo u respondentek od Sestnacti
(R2) do pétatticeti let (R3). Topinkova uvadi, Ze nejcastéjsi vek, kdy revmatoidni
artritida propukd, je mezi pétadvaceti a padesati lety (19). Tomuto tvrzeni odpovida
veék péti respondentek (R1, R2, R3, R4 a R7). Respondentce ¢.6 bylo v dobé
diagnostiky jednadvacet let a respondentce ¢.8 tfiapadesat let. Respondentku ¢.5
nelze do této kategorizace zafadit z toho divodu, Ze ji nebyla diagnostikovana

revmatoidni artritida, nybrZ osteoartroza.
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Z vysledka vyplynulo, ze v pocatku onemocnéni byly respondentky nejvice
omezovany bolesti (viz. tab. 4), kterou uvedlo jako omezujici a silny prozitek sedm
respondentek (R1, R2, R3, R4, R5, R7 a R8). Napftiklad respondentka ¢.1 vypravéla,
ze kazda vyprava do koupelny pro ni byl velky boj a ¢asto ji neschopnost vykonat
zdanlivé banalni tkon dovedla az k slzdm. Respondentka ¢.8 uvedla jako svou
zkuSenost, Ze obcas, kdyz m¢la jit v zimé€ s kolegynémi v praci na obéd ptes dvir,
nedokazala se ani obléci a do kabatu ji musely kolegyné pomahat, coz vnimala jako
velice nepfijemné. Zde se ztotozitujeme s Trachtovou, kterd uvadi, Ze bolest je
nejkomplexnéjsi lidskou zkuSenosti, nebot’ jeji prozivani je spojeno s poznatky
télesnymi, emoc¢nimi i socidlnimi (13).

Vysledky poukazuji na fakt, ze v soucasné dobé nemoc respondentky
neomezuje bolesti tolik jako v pocatcich onemocnéni. Na druhou stranu vnimaji
omezeni jind. Mezi souCasnd omezeni fadi zhorSenou pohyblivost nebo sebeobsluhu
(R2, R3, R7, R8), ubytek sily (R4) nebo nemoznost chodit do zaméstnani (R2). Kdyz
porovndme omezeni v pocatcich onemocnéni a soucasna, vidime, ze diive pacientky
stradaly nemoznosti vykondvat Cinnosti typické pro veék, ve kterém onemocnély.
Nemohly sportovat, jezdit na aktivni dovolené s ptateli, chodit se bavit, vykonavat
své povolani nebo dostatecné pecovat o dité. Nyni respondentky nej€astéji uvadély
jako omezeni deficit v domécich pracich, sebeobsluznych ¢innostech, pohybu nebo
ubyvani sily. (viz. tab. 4, 5). Odpovédi spojené s podnikanim aktivit a seberealizaci
se jiz objevovaly méné, coz bychom mohly spojovat s tim, ze se respondentky
naucily s nemoci zit a Ziji aktivnim Zivotem.

Respondentkdm byla pokladdna otdzka, zda hledaly zpusoby, jak se
s onemocnénim vyrovnat. Pouze dvé z respondentek (R4, R8) uvedly, Zze nehledaly
zpusoby, jak se s onemocnénim vyrovnat. Ostatni respondentky uvad€ly rtzné
metody, od kterych si slibovaly tlevu. Mezi tyto metody patiila fyzicka aktivita
a rehabilitace, vCetné rehabilitace lazenské (R3, RS, R6, R7), biologicka 1écba (R2,
R3) a alternativni postupy jako navstévy lécitele (R1) nebo vegetarianstvi (R7) (viz.
tab. 6). Z téchto vysledkll je mozné usuzovat, Ze respondentky hledaly zpisoby, jak

onemocnéni prekonat uz predtim, neZ vstoupily do Revma ligy.
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Mezi témata, kterd byla pii rozhovorech probirdna patfila také zaméstnanost
respondentek. V dobé diagnostiky bylo Sest respondentek pracujicich (R1, R2, R3,
R5, R7, R8) a dvé na mateiské dovolené (R4, R6). Tii respondentky (RS, R7, R8)
pracovaly az do starobniho dichodu, ale pét respondentek (R1, R2, R3, R4, R6) bylo
v disledku onemocnéni nuceno odejit do invalidniho dichodu. Jako divod uvadéji,
7e je prace natolik zmadhala, Ze nebylo moZzné ji nadale vykonavat. Piestoze
respondentky uvadeély odchod do invalidniho dichodu jako tulevu fyzickou
i psychickou, nic se neméni na faktu, Ze je trapi nemoznost zaméstnani dale
navstévovat. Naptiklad respondentka ¢.2 stdle vnima za nejvétsi omezeni v disledku
svého onemocnéni nemoznost chodit do zaméstnani. Potéseni ji Cini, ze muze byt
zaméstnand alesponi dvé hodiny denné, je to pro ni diilezité. Také respondentka €.6 by
jesté rada dochézela na CasteCny uvazek do zaméstnani, ale uvadi, ze vzdy, kdyz uz
chtéla na néjaké misto nastoupit, objevila se zdravotni komplikace, ktera ji to
neumoznila. Zde se vysledky shoduji s tvrzenim Vurma, ktery uvadi, ze invaliditou se
rozumi ur€ité omezeni ¢loveéka v jeho vztahu k Gi¢asti na spole¢ensky vyznamné praci
¢ili zménéna pracovni schopnost (23).

Dalsi otazky byly sméfovany ke sdruzeni Revma liga. Ugelem otazek bylo
zmapovat, jaky ma sdruzeni RL pro jeho ¢leny vyznam, co vnimaji ¢lenové jako
nejvetsi prinos a v jakych oblastech ptinasi RL ¢lenim pomoc.

Nejprve jsme se zaméfili na zjiStovani, kde a od koho se respondentky
o Revma lize dozvédély. Vsechny ¢&tyfi respondentky z pobocky v Ceskych
Budéjovicich (R1, R2, R3, R4) popsaly, Ze je o sdruzeni informovala jejich
revmatolozka. Respondentka ¢.4 uvedla, Ze kdyZz revmatolozka v roce 2001
ceskobud¢jovickou pobocku zakladala, tak oslovila pacientky, které se ji zdaly, ze by
se pro RL hodily. Z vysledkl 1ze usuzovat, ze byly osloveny budouci ¢lenky, které
jsou nyni pro RL pfinosem a zaroveil ony dokazou vnimat RL jako ptinos do jejich
zivota. Dv¢ respondentky z prazské pobocky (R6, R7) se o existenci sdruZzeni Revma
liga dozvédely behem hospitalizace v Revmatologickém ustavu, kde se prazska
pobocka schazi, a to od vrchni sestry (R6) a od pacientky, kterd byla ¢lenkou RL
a leZela s respondentkou na pokoji (R7), dalsi respondentka (R5) se o RL dozvédéla z

- 69 -



plakatku, ktery byl vyvéSeny v nemocnici v Kréi, kam dochazela na kontroly a pouze
jedna z prazskych respondentek (R8) se o sdruzeni RL dozvédéla od svého
revmatologa.

Jako motiv ke vstupu do sdruzeni RL uvadé€ly respondentky nejcastéji chut’
zkusit néco nového (R1, R2, R3, R6) a setkavani se s lidmi, ktefi jsou na tom stejné
jako ony (R3, R4, RS, R7) (viz. tab. 11). Z frekvence téchto dvou odpovédi lze
usuzovat, ze tvrzeni, Ze Clenkami jsou hlavné ty pacientky, které se pro takovéto
sdruzeni hodi, je pravdivé a opravdu se jedna o Clenky, které maji zajem nebyt se
svym onemocnénim zaviené doma, ale chtéji zit i nadale aktivni zivot, ktery jim bude
piinaset potéseni.

Prvni vyzkumnou otazkou, kterou jsme si polozili, bylo, jaky vyznam ma
obcanské sdruzeni Revma liga pro pacienty s revmatismem. Na vyznam sdruzeni RL
poukazuji vysledky v tabulce 16, kterd znazoriiuje, ze 7 respondentek (R1, R2, R3,
R4, R6, R7, R8) citi, Ze ¢lenstvi v RL ovlivnilo jejich zivot a pouze jedna
respondentka (R5) soudi, ze Clenstvi jeji zivot neovlivnilo. Pokud sledujeme, ¢im
Clenstvi jejich zivoty ovlivnilo, mizeme vypozorovat, v ¢em ma pro respondentky
zarovenl nejvetsi vyznam. Z vysledkl vyplyva, Zze respondentky vnimaji nejvetsi
vyznam c¢lenstvi v Revma lize v pozitivnim plsobeni na jejich Zivoty, vzajemné
pomoci a zazitcich a zkuSenostech, které zvySuji kvalitu jejich Zivota. Nové zazitky
a zkuSenosti ziskavaji ¢lenky pii aktivitach potadanych v ramci sdruzeni Revma liga.
Mezi tyto aktivity patii odborné prednaSky, valné hromady, kulturni vyZziti v podobé
divadelnich pfedstaveni nebo vystav a fyzické aktivity, které zahrnuji plavani, pési
vylety, rekondice nebo rehabilitacni cviceni (viz. tab. 12).

Z vysledka v tabulce 16 vyplyva, ze pro kazdého ¢lena je v Revma lize
dilezité néco trochu jiného. Neéktefi ¢lenové sdruzeni Revma liga vice ocenuji
medicinské poznatky, mezi néz patii ziskdvani dostatku odbornych informaci
o onemocnéni (R7), piijeti adekvatni 1écby (R3) nebo vétsi znalost nezadoucich
ucinki 1écby (R4). Dalsi clenové vnimaji vyznam pro jejich zivot spise
v psychologickém ptlisobeni, mezi které patii vyrovnani se s onemocnénim (R1),

zvySovani kvality zZivota (R7), jedna respondentka (R2) dokonce uvadi, ze zivot bez
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RL by pro ni byl v soucasné dob¢ jiz neptedstavitelny. Na vyznam sdruzeni Revma
liga poukazuji také vysledky z tabulky 14, ze kterych je zfejmé, Ze Clenstvi v Revma
lize pifinaSi clenim radost, nova pratelstvi, dobrou partu, psychické pohlazeni
a setkavani s lidmi, ktefi jsou na tom stejné jako oni. Z téchto odpovédi lze usuzovat,
ze Clenstvi v Revma lize na jejich zivoty ptisobi opravdu pozitivné.

Vyznamnou informaci je, Ze pouze jedna respondentka (R8) vnima jista
negativa Clenstvi ve sdruzeni RL. Tento pohled mize byt pravdépodobné zptsoben
tim, ze v RL zajistuje ekonomiku a organizacni stranku. Respondentka ¢.8 uvedla, ze
na schiizky spojené s ergoterapii dochazi pouze obcas, protoze uz bez nich travi
v Revmatologickém tustavu mnoho ¢asu a jeji manzel si stézuje, Ze je malo doma.
Negativum vidi v tom, Ze misto svého pusobeni v Revma lize se mohla vénovat
jinému zaméstnani, které by ji vynaSelo vice penéz. Pohled ostatnich respondentek
(R1, R2, R3, R4, RS, R6, R7)je zcela jednotné takovy, Ze Clenstvi ve sdruzeni Revma
liga z4dnd negativa nemad. Pfi rozhovorech se obcas zdalo, Ze otdzka, zda spatiuji
v clenstvi ve sdruZzeni RL né&jakd negativa, je nejen zcela zbyteCna, ale Ze
v respondentkach budi az pohorSeni. Tento vysledek potvrzuje respondentka ¢.5,
ktera uvedla, Ze kdyby mélo clenstvi v RL néjakéd negativa, tak by ji piece
nenavstévovala. Pravdou je, Ze Clenstvi je zcela dobrovolné, proto lze pfedpokladat,
ze Clenové tam dochézi zcela ze své svobodné viile, protoze se jim ve sdruzeni libi
a je pro n¢ piinosem, coz potvrzuji i vysledky v tabulce 14, které ukazuji, ze clenové
nachazi v RL radost, pratele nebo piijemnou spole¢nost.

Druha vyzkumna otazka, kterou jsme si polozili byla jaky pfinos vnimaji ve
sdruzeni Revma liga pacienti s revmatismem. Respondentky uvadély jako velky
pfinos dostatek informaci o operacich, 1écbé kompenzacnich pomiickach nebo
vyhodach naptiklad v méstské hromadné dopravé (viz. tab. 14). Pii hlubsi analyze
zjistujeme, Ze tyto informace jsou prezentovany bud’ cestou odbornych ptednasek
nebo si sami ¢lenové sdéluji vlastni zkuSenosti, napady a postiehy. Dllezitost téchto
informaci potvrzuje respondentka ¢.7, ktera si posteskla, ze az v Revma lize se
dozvédé€la, Zze mize mit slevu na MHD. Dfive ji o této moZnosti nikdo netekl a kdyz

se ptala své obvodni I¢kaiky, bylo ji sdéleno, ze slevu mohla vyuzivat jiz dvacet let.
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Dalsim ptinosem, ktery respondentky uvadély byla psychicka pomoc. Z vysledki 1ze
radost, moznost setkavat s lidmi, ktefi jsou na tom stejn¢ (R1, R6, R8), schizky
vnimaji jako psychické pohlazeni (R1, R2) a v prvni fadé jsou vdécné za dobrou
partu, spolecnost a navazani novych ptatelstvi (R2, R3, R4, R5, R6, R7) (viz. tab.
14). Respondentka ¢.3 uvedla, ze na schizky si nikdo nechodi stéZovat, Ze se tam
chodi pobavit. Respondentka ¢.4 je zase toho nazoru, Ze ani nelze, aby zdravy ¢loveék
nemocnému zcela porozumél a toto porozuméni nachdzi pravé pii schiizkdch Revma
ligy. Na téchto ptikladech a ostatnich odpovédich z tabulky 14 vidime, ze ¢lenstvi v
Revma lize je opravdu hlavné o vzijemném sdileni, ptatelstvi, radosti z piijemného
kolektivu, pochopeni a novych zézitcich.

Trachtova uvadi, ze pro pacienta je velice dualezitd realizace kratkodobych
a dlouhodobych cili (29). Tyto cile respondentky nachézeji béhem pravidelnych
schizek a mizeme je vyvodit z vysledki v tabulce 12, kterd ukazuje aktivity
realizované v rdmci cClenstvi. Sedm respondentek (R1, R3, R4, R5, R6, R7, R8)
uvedlo jako aktivitu ergoterapii, pii které je cilem dokazat vytvotit dany vyrobek.
U respondentek jsme se setkavali se sdélenim, Ze nevéftily, Ze vyrobek dokazi vytvorit
a kdyz byly uspésné, ptinaselo jim to velké potéSeni. DalSimi ¢innostmi jsou aktivity
fyzické, mezi které mizeme zatadit rehabilitacni cviceni, plavani nebo rekondice.
Takovychto aktivit se ucastni pét respondentek (R3, R5, R6, R7, R8) a za jejich cil
muzeme povazovat to, Ze se dokazi rozhybat i pfes ptipadnou bolest nebo zhorSenou
pohyblivost. V kazdém piipad¢ je samoziejmé, Ze aktivita, at’ je jakakoli, je pro ¢leny
Revma ligy ptfinosem z toho divodu, Ze jim dovoli zapomenout na utrapy spojené
s onemocnénim a zaroven je napliuje potéSenim z vlastni zrucnosti a vytrvalosti,
a nebo piinasi uspokojeni z kulturniho zazitku, jako je tomu u divadelnich
predstaveni nebo vystav, kterych se Gcastni (viz. tab. 12).

Tteti otazka, kterou jsme si polozili je, v jakych oblastech pfinasi Revma liga
pacientiim pomoc. Respondentky uvadély, ze nejvétsi pomoci pro bézny zivot jsou
pro né& rady, jak od ostatnich ¢lenek, tak z odbornych ptednasek (R1, R2, R3, R4, R6)

(viz. tab. 13). Obsahem odbornych rad byly pfedevSim informace o kompenzacnich
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pomiickach, jako jsou nastavce na WC nebo sedatka do sprchy. Rady laické od
dalsich ¢lenek byly pfedevSim zamétené na ,,vylepSovaky*, které nékdo vymyslel
a doporucil ostatnim. Jako piiklad uvadi respondentka ¢.3 postup, jak chytit pii
startovani auta klicek mezi prsty, aby s nim dokéazala otoCit. Respondentky také
v kazdodennim Zivoté vyuzivaji cviky a ¢innosti, které¢ se naucily béhem ergoterapie
(R1, R2, R5, R7, R8). Jedna respondentka (R4) uvedla, ze pro ni bylo nejpiednéjsi, ze

se naucila hledét na své onemocnéni s urcitym nadhledem.
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6. Zavér

Cilem prace Vyznam sdruzeni Revma liga pro nemocné bylo poukazat na
vyznam sdruzeni Revma liga a zjistit piinos Clenstvi ve sdruzeni Revma liga pro
pacienty s revmatismem.

Na zéklad¢ téchto dvou cilii byly vytvofeny tfi vyzkumné otazky. Vyzkumna
otazka 1: Jaky je vyznam sdruzeni Revma liga pro pacienty s revmatismem?
Vyzkumna otazka 2: Jaky pfinos vnimaji ve sdruzeni Revma liga pacienti
s revmatismem? Vyzkumnd otdzka 3: V jakych oblastech piina§i Revma liga
pacientim pomoc?

Empiricka ¢ast prace byla provedena prostfednictvim kvalitativniho vyzkumu
a ke sbéru dat byla vyuzita technika nestandardizované¢ho rozhovoru. Vyzkumny
soubor tvofilo osm respondentek, ¢lenek sdruZeni Revma liga. VSechny respondentky
byly Zeny, kter¢ jsou ¢lenkami sdruZzeni Revma liga.

Na zaklad¢ vysledkii ziskanych pfi analyze dat byly vytvofeny odpovédi na
vyzkumné otazky. Odpoveéd’ 1: pacienti s revmatismem spatiuji vyznam sdruzeni
Revma liga v pozitivnim pisobeni na jejich zivoty. Pii schiizkach a dalSich aktivitach
potfaddanych v rdmci sdruzeni RL se jim dostdva pomoci, zazitkd a zkuSenosti, které
zvySuji kvalitu jejich Zivota. Odpoveéd’ 2: pfinos Clenstvi pacientll s revmatismem ve
sdruzeni RL vnimaji ¢lenky v psychické podpote, rehabilitaci a ziskdvani potiebnych
informaci jak od odborniki, tak 1 od ostatnich ¢lend. Odpovéd’ 3: sdruZeni Revma
operacich, 1écb¢ a vyhodach, které jim usnadiiuji kazdodenni Zivot.

Tato bakalafskd prace mize byt poskytnuta I1ékaitlm a sestrdm
v revmatologickych ambulancich jako zdroj informaci o vyznamu obcanského
sdruZzeni Revma liga v Zivoté pacientll s revmatickym onemocnénim a tim pomoci
v roz$ifovani povédomi o jeho existenci. Je zddouci, aby se co nejvice pacientl
s revmatickym onemocnénim dozvédé€lo o sdruzeni Revma liga. Na druhou stranu je
samoziejmé, ze jak lékafi, tak 1 nelékaii nemohou mit vzdy dostatek ¢asu, aby mohli
kazdého pacienta o sdruzeni RL blize informovat. Z tohoto divodu byl na podklad¢

vysledkll vyzkumného Setfeni vytvofen plakatek, jehoz cilem je informovat pacienty
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o Revma lize v revmatologickych ambulancich. Pacienti tak budou mit moznost sami
se rozhodnout, zda se schizky RL zuacastni ¢i si pfipravit dotazy. Plakatek byl
vytvofen pro pobocku v Ceskych Budg&jovicich, ale pokud by o ngj projevily zajem
1 poboCky z jinych mést, neni problém upravit jej pro jejich potieby. Fotografie
v letdku jsou uvefejnény se souhlasem c¢lent Revma ligy. Déale muze byt tato
bakalafska prace poskytnuta jednotlivym pobockdm Revma ligy jako zpétnd vazba

o efektivnosti a vyznamu jejich ¢innosti.
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Ptiloha 1: Otazky pro respondentky, ¢lenky sdruzeni Revma liga

1. Jaké revmatické onemocnéni Vam bylo diagnostikovano?

2. Pted jak dlouhou dobou Vam bylo revmatické onemocnéni diagnostikovano?

3. Jak jste se citila, kdyz Vam bylo revmatické onemocnéni diagnostikovano
a jak jste se s tim vyrovnavala?

4. Jak k diagnodze piistupovala VaSe rodina?

5. V jakych oblastech Vas nemoc omezovala v dob¢é, kdy Vam byla
diagnostikovéana?

6. V jakych oblastech Vas nemoc omezuje nyni?

7. Hledala jste zpasoby, jak se s omezenim vypotadat?

8. Byla jste v dobé diagnostiky pracujici?

9. Jste pracujici nyni?

10. Kde jste se poprvé dozvédéla o existenci obcanskych sdruzeni?

11. Byla Revma liga prvni obc¢anské sdruzeni, se kterym jste se setkala?

12. Co Vas vedlo ke vstupu do Revma ligy?

13. Jaké aktivity podnikate v rdmci Revma ligy?

14. Jaké nové véci, které nyni vyuzivate v bézném zivoté, jste se v Revma lize
naucila?

15. Co je podle Vas nejvétsim piinosem c¢lenstvi ve sdruzeni Revma liga?

16. Méa podle Vas Clenstvi v Revma lize néjaké negativa?

17. Do jaké miry Clenstvi ve sdruzeni Revma liga ovlivnilo Vas Zivot?

18. Zajimaji se o VaSe €lenstvi v Revma lize i1 rodinni pfislusnici?

19. Doporucila byste ¢lenstvi v Revma lize i ostatnim pacientim s revmatickym

onemocnénim?
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Ptiloha 2: Fotografie z aktivit sdruzeni Revma liga

Fotografie 1: Malovani kraslic

Zdroj: Vlastni

Fotografie 2: Malovani $atki

Zdroj: Vlastni



Fotografie 3: Cervnové pedeni vuiti, posledni schiizka RL pted prazdninami

Zdroj: Vlastni

Fotografie 4: Vanoc¢ni schiizka Revma ligy

Zdroj: Vlastni



rtritidu z roku 2010
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