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Abstrakt

Bakalarska prace snazvem Recklinghausenova choroba a socialni dopad na osoby
stimto onemocnénim se zabyva problematikou této chronické nemoci a zménou
kvality Zivota jedincl trpicich timto onemocnénim.

Teoreticka Cast prace popisuje etiopatogenezi, klinické priznaky, diagnosticka kritéria,
pribéh, terapii i prognézu onemocnéni. Recklinghausenova choroba patfi mezi
neurofibromat6zy. Jedna se o geneticky heterogenni onemocnéni s autosomalné
dominantni dédi¢nosti. Patfi do skupiny neurokutannich syndroml, které v klinické
manifestaci spojuje neurologickd a koZzni symptomatologie. Spole€nymi Klinickymi
projevy Recklinghausenovy choroby jsou koZni pigmentové skvrny barvy bilé kavy(
café-au-lait), mnohocCetné kozni a podkoZni neurofibromy, hyperpigmentové skvrny,
gliomy optického nervu €i charakteristické kostni zmény.

Pro vypracovani vyzkumné ¢asti bylo pouZito kvalitativniho vyzkumu, metoda
dotazovani, technika polostrukturovanych rozhovord. Jeden rozhovor byl veden s
matkami 10-ti déti sledovanych pro podezieni nebo onemocnéni Recklinghausenovou
chorobou. Druhy rozhovor byl veden se 3-mi vybranymi klienty s Recklinghausenovou
chorobou. Pro zplsob zjistovani kvality Zivota bylo pouzito metody SEIQoL. Cilem
prace bylo zjistit, jaky socialni dopad ma onemocnéni na jedince a na jeho nejblizsi
rodinu.

Vyzkumem bylo zjisténo, Ze socidlni dopad onemocnéni Recklinghausenovou chorobou
je zavazny a plné srovnatelny s jakoukoliv jinou zévaznou chronickou chorobou.
Onemocnéni mlize do jisté miry postupné snizit pacientovu sebelctu a ovlivnit tak i
kvalitu jeho Zivota. Z vysledku Setfeni metodou SEIQoL vyplynulo, Ze za nejdlleZitéjsi
podnét k Zivotu povaZzuji respondenti obou skupin zdravi a mira spokojenosti kazdého
individualniho jedince ma Gzky vztah k jeho osobnimu pojeti kvality Zivota.



Abstract

The bachelor thesis titled Recklinghausen’s disease and social impact on subjects
suffering from it deals with the issues relating to this chronic disease and the change in
quality of life in subjects suffering from it.

The theoretical part explains etiopathogenesis, clinical symptoms, diagnostic
criteria, course of the disease, treatment, and disorder prognosis. Recklinghausen’s
disease is neurofibromatosis type. It is a genetic heterogenous disease with autosomal
dominant inheritance. It falls into a group of neurocutaneous syndromes, which are
clinically manifested in common neurological and dermatological symptomatologies.
Common clinical symptoms of Recklinghausen’s disease are café-au-lait macules,
multiple cutaneous and subcutaneous neurofibromas, hyperpigmented patches, optic
gliomas, or typical bone changes.

The research part is based on a qualitative survey carried out by the method of
questioning, and the technique of half-structured interviews. One interview involved
mothers of a total of 10 children who had or were under suspicion of having
Recklinghausen’s disease. The second interview involved three selected patients with
Recklinghausen’s disease. The quality of life was assessed through SEIQoL method.
The target of the thesis was to determine the social impact of the disease on a subject
and his/her closest family.

The survey showed that the impact is, when there is a person suffering from
Recklinghausen’s disease, significant and utterly comparable with those observed in
other chronic disorders. The disease may have, to a certain extent, a gradual negative
impact on a patient’s self-respect and change the quality of his/her life. The outcome of
SEIQoL assessment implies that respondents in both groups consider health to be the
most important stimulus to live; and the degree of satisfaction in each subject has a
close relation to his/her personal concept of quality of life.
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Uvod

Téma bakalarské prace Recklinghausenova choroba a socialni dopad na osoby s timto
onemocnénim jsem si zvolila z dlvodu, Ze toto onemocnéni neni pFilis Casté. Jeho
projevy zpocCatku mohou byt jen na Urovni kosmetickych zmén a povédomost mezi
laickou verejnosti 0 ném je takrka nulova.

Nemocni trpici Recklinghausenovou chorobou a jejich rodinni pFislusnici se mohou citit
vyClenéni z bézného Zivota. Priibéh onemocnéni je chronicky, mlze se projevit jen
koznimi hyperpigmentacemi, ale i neurofibromy, jejichZ lokalizace je nevypocitatelna.
Prévé nejista prognodza je pro pacienty velmi stresujici.

Svoji praci jsem zaméfila na détské pacienty z diivodu, Ze onemocnéni ditéte je vzdy
pro viechny zuc€astnéné - dité i celou rodinu a okoli vice zatéZzujici, ackoliv v détském
véku se projevy zavazné vyskytuji jen vzacné.

Oproti tomu jsem dala maly soubor dospélych pacientd a chtéla jsem ukazat, jakym
zplisobem onemocnéni méni jejich Zivot.

Bakalarskou praci bych chtéla prispét ke zvySeni informovanosti vefejnosti, ukazat Sifit
problematiky tohoto onemocnéni které, a¢ se nevyskytuje Casto, zastupuje oblast

medicinskou, socialni, ekonomickou i ¢isté lidskou.



1. Soucasny stav

1.1 Historie onemocnéni

Neurofibromatézu popsal poprvé vr. 1882 némecky patolog Friedrich von
Recklinghausen(1833-1910).(4) Od sedmdesatych let minulého stoleti je dle nélezu
oboustranného neurinomu akustiku a také dle lokalizace genu odlisen typ Il. Déleni dle
klinickych nalezd na typ I-VIII se uzivd vzacné. Onemocnéni bylo fazeno mezi
tzv.fakomatdzy /fecky fakos = piha, skvrna/, kdy neurologické abnormality jsou
kombinovany s vrozenym defektem kzZe, retiny nebo i jinych organd. Dle soucasné
nomenklatury jsou tato onemocnéni zafazena mezi neurokutanni syndromy. V nékteré

literatufe jsou uvadéna jako neurovyvojova onemocnéni (1).

1.1.1  Neurokutanni syndromy-charakteristika

Neurokutadnni syndromy tvofi heterogenni skupinu onemocnéni vznikajicich na
podkladé poruch tkanové diferenciace. Klinické projevy se mohou projevit jiz hned po
narozeni, ale nékdy i ve stfednim véku nebo ve stafi. Jde o odchylky histologické stavby
tkani neuroektodermalniho a mezodermalniho plvodu. Klinicky je ¢astym projevem
slepota a zmény na kGzi. Vyskyt je vétSinou familiarni (16). Klinické jednotky zafazené
do skupiny neurokutannich syndrom( maji tyto spole¢né znaky.

a/ maji dédicny podklad-Casty je autosomalné dominantni typ dédi¢nosti s neuplnou
penetraci, rliznou expresivitou a vyznamnym vyskytem novych mutaci.

b/ jsou vrozenymi vyvojovymi anomaliemi-jde o dysontogenetickou poruchu
diferenciace v embryonalnim obdobi, pfedevSim neuroektodermu. VétSina zmén je
lokalizovana v nervovém systému, na kdZzi a v oku. V mensi mire jsou postizeny i
jiné organy.

c/ objevuje se moznost proliferace tkani stvorbou neoplazmat prevazné charakteru
hamartomd (3).

Mezi neurokutanni syndromy je nyni zafazovano temér 20 jednotek, vétSina z nich je

vSak velmi vzacna.



1.1.2 Nejdulezitéjsi neurokutanni syndromy-rozdéleni

a/ Neurofibromatosis von Recklinghausen
Typ |
Typ Il
b/ Tuberdzni skleréza-/Bourneville-Pringle/
Typ |
Typ Il
¢/ Sturge-Weber-Dimitri syndrom
d/ Von Hippel-Lindau syndrom
e/ Ataxia teleangiektasia /Henner-Louis-Bar/
f/ Neurokutanni melanéza /Rokitanski-Van Bogaert syndrom/
g/ Inkontinentia pigmenti /Bloch-Sulzberger syndrom/
h/ Wart-Gorlin-Goltz syndrom /Multiple nevoit basal cell carcinoma/
i/ Berebruch-Cushing-Cobb syndrom /Cutaneomeningospinal angiomatozis/
j/ Klippel-Trénaunay syndrom
k/' Hypomelanosis of Ito
I/ Ullmann syndrom /systemic angiomatozis/

m/ Brégeat syndrom /okulocerebral angiomatozis/

Syndromy g —m a dalSi se vyskytuji velmi vzacné (16).



1.2 Etiopatogenéze onemocnéni

1.2.1 Charakteristika neurofibromatdzy von Recklinghausen

Nejedna se o klinickou jednotku, ale o skupinu heterogennich onemocnéni. RozliSujeme
dva zékladni typy onemocnéni /NF1/-periferni a neurofibromatézu /NF2/-centralni.
Neéktefi autofi uvadeéji dalsi skupiny NF3 a NF4 z nichz nékteré byly diagnostikovany
jen u nékolika nemocnych a maji z praktického hlediska jen maly vyznam.
Neurofibromatéza NF1 je nejvice Casta /vice nez v 90-ti % pFipad(. Jeji prevalence je
odhadovana 1:3000. Neurofibromat6za NF2 je vzacnéjsi formou, Castéji se vyskytuje u
dospélych pacientl (19).

1.2.2 Geneticky podklad

Z genetického hlediska je neurofibromatosis von Recklinghausen polymorfni syndrom
s familiarnim  vyskytem a autosomélné dominantni dédicnosti. Casty je vyskyt
spontannich mutaci. Incidence onemocnéni NF1 udava 1:3000 u NF2 1:50000. U
nemocnych s NF1 jsou zmény na dlouhém raménku 17. chromozomu. V 50-ti % se
jednd o nové mutace /neni pfitomna pozitivni rodinnd anamnéza/. Neni predilekce

pohlavi. Neurofibromatéza NF2 je zplisobena Iézi na 22. chromozomu (1).
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1.3 Klinické priznaky

V klinickém obraze pozorujeme na kdzi loziska barvy bilé kavy /cafe au lait/,
pigmentove skvrny v tfislech a podpazi /pihy-freckling/, hamartomy duhovky /Lischovy
uzliky, neurofibromy, hamartomy mozku, gliom optiku, kostni l1éze (1). Dale mohou byt
rlzné lokalizované expanzivni procesy-mediastina, paravertebralng, intraspinalné
v duting bFiSni v oblasti retroperitonea a v malé panvi. Jedna se vétSinou o benigni
procesy, jejichz uloZeni a progrese vSak miZe byt pro pacienta i Zivot ohroZujici.
Objevuje se také malignizace téchto procestl. Gliomy moze¢ku a mozkového kmene
jsou skoro vyhradné nadory détskeho véku, gliomy mozku (hemisférové) postihuji
vétSinou dospélé (2). Dale mohou byt poruchy psychiky, poruchy chovani, u déti Skolni
disfunkce /popisovano aZ ve 30-ti % /, endokrinologické obtize, maly vzrist. Casta je
paravertebralni lokalizace plexiformnich fibromd, ty se pak podileji na vzniku a
progresi skoli6zy az sdestrukci patefe, kde mdze dojit aZz ktézké misSni Iézi.
Neurologicka symtomatika je dana lokalizaci tumoru /bazalni ganglia, kmen, mozecek,
opticky  nerv, sluchové nervy/-poruchy sluchu, zraku, syndrom koutu
mostomozeckového, vzacnéji pomalu progredujici sten6za mokovodu s rozvojem
obstruk¢éniho hydrocefalu. DalSim vzacnym nélezem jsou cévni anomalie (17). Velké
mnozstvi pacientll s neurofibromatosou typu 1 je bez Kklinickych obtizi pouze
s nevyraznymi koZnimi pfiznaky. Vzhledem k autozomélné dominantnimu charakteru
neurofibromatdzy typu 1 ma zasadni vyznam stanoveni diagnézy. Pribéh onemocnéni
v dal$i generaci mize byt zcela jiny-tedy velmi zavazny. Zmény u neurofibromatozy 1
mohou progredovat béhem celého Zivota.,, dynamika je individuélni. U
neurofibromatozy typu 2, ktery se také nazyva centralni nebo oboustrannd akusticka
neurofibromatoza se vyskytuji viceCetné tumory centralni nervové soustavy.(1) Typicky
je oboustranny schwannom sluchového nervu, ale mohou se vyskytovat i meningeomy a
gliomy mozku a michy a neurofibromy v mi$nim kanalu. Schwannom se mize vyskytlo
vat v jakemkoliv véku. Byl popsan i u osmitydenniho ditéte na ruce (4).
Symptomatologie vyplyva ze zvySeného nitrolebniho tlaku a jejich lokalizace (2).
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1.4 Diagnosticka kritéria

1.4.1 Diagnosticka kritéria neurofibromatozy typ 1

a/ Sest nebo vice skvrn cafe au lait nad 5mm v priméru pfed pubertou a nad 15 mm
v priméru pozdéji.

b/ Pihovani /freckling/ v tfisle nebo v podpazi.

¢/ Dva nebo vice neurofibrom( jakéhokoliv typu nebo jeden plexiformni neurofibrom.

d/ Dva nebo vice Lischovych uzliki

e/ Gliom optiku

f/ PFibuzni 1.stupné s neurofibromatozou 1.stupné /rodiCe, sourozenci/, charakteristické

kostni 1éze /sfenoidalni dysplazie, ztenCeni kortexu dlouhych kosti/

1.4.2 Diagnosticka kritéria neurofibromatozy typ 2

a/ Oboustranny nalez neurinomu sluchového nervu

b/ Vicecetné nadorové procesy charakteru neurinomu

¢/ Neurofibrom

d/ Meningeom

e/ Schwannom

f/ Gliom

g/ Presenilni katarakta

h/  PFibuzny 1.stupné s neurofibromatozou a jednostrannym neurinomem sluchoveho
nervu

i/ Pfibuzny 1.stupné s neurofibromatozou a viceetnymi nadorovymi procesy (16).
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1.5 Potvrzeni diagnozy

K potvrzeni diagndzy neurofibromaozy jsou nutna alespon dvé diagnosticka kritéria tak,
jak bylo uvedeno v pfedchozi kapitole. Pfi klasickém obraze neurofibromatozy 1.typu
neni stanoveni spravné diagnozy obtizné. Tam, kde onemocnéni neni plné vyjadreno,
mize byt diagnostika sloZitd. U nerofibromatozy typu 2 je Gasto kozni nalez chudy a
nevyrazny. Klinické priznaky odpovidaji lokalizaci a charakteru léze (18). Dilezity je
nalez poruchy sluchu, syndromu koutu mostomozeckového.

Diagnoza se vzdy opira o komplexni vySetfeni pacienta. Prvnim krokem je vZdy rfadna
anamnéza osobni, rodinnd a sociélni. DalSi krok je zaloZen na tymové spolupraci
odbornych lékafi, neurologa, ophtalmologa, otorhinolaryngologa, RTG pracovisté-
zasadni pfinos zobrazovacich metod MRI, CT, ale i RTG vySetfeni.MRI prokézZe
pripadnou lézi ve sto procentech pripadd (2). Samoziejmosti je i kompletni laboratorni
vysetfeni. DUlezitd je spoluprace chirurga, onkologa a histologa. TéZ vySetfeni
geneticka jsou dllezita z hlediska pacienta a jeho rodiny. Vysetfeni psychologem je
soucasti diagnozy vzhledem k tomu, Ze onemocnéni s sebou Casto pFinasi psychické

poruchy- ADHD syndrom, mentalni abnormality a poruchy chovéani (19).
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1.6 Prubéh onemocnéni

Pocatek onemocnéni neurofibromatézou typu 1 mlzZe byt vrizném véku (15).
Kojeneckém, Skolnim, v dospivani i v dospélosti. Typ 2 se vyskytuje pfevazné u
pacientd dospélych. Na onemocnéni vétSinou upozorni koZni projevy-pigmentové
skvrny barvy bilé kavy ,cafe au lait“ nebo pigmentace v podpaZi nebo tFislech
~freckling®. Vyskyt tumorll na kGzi a jejich histologické vysetfeni, které potvrdi
diagnézu je méné Casté. Je mozny i nahodny nalez pfi vySetfovani MRI, CT, RTG
v souvislosti s jinym onemocnénim /trauma hlavy/, dale pfi vysetfovani poruch rdstu,
sluchovych a zrakovych obtizi. U dospélych pacientl byvad prvnim projevem
progredujici kofenova nebo periferni 1éze, miSni pfiznaky, mohou byt i pfiznaky ze
zvySeného nitrolebniho tlaku, epileptické projevy (3). Neurofiboromy se mohou Casto
maligné zvrhnout. Pribéh onemocnéni je velmi individualni, mnozi pacienti nemaji
zadné klinické projevy, ani Zadné obtiZze, nemoc je neomezuje v béZzném Zivoté. Jini
pacienti musi pravidelné navstévovat odborna pracovisté a podrobovat se pripadné i
chirurgickym zakrok(m, jsou invalidizovani a jejich Zivotni styl je onemocnénim tézce
narusen, mize mit i fatalni pribéh. Vzhledem k nejisté prognéze jsou traumatizovani
predevsim rodiCe déti s timto onemocnénim, nebot’ nemohou vyvoj onemocnéni jakkoli
ovlivnit i zastavit. Onemocnéni neurofibromatozou je pro pacienta celoZivotni

zaleZitosti (9).
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1.7 Terapie

Lécha neurofibromatézy se odviji od klinického stavu pacienta a zavaznosti projevi
onemocnéni. KoZni projevy neni nutno lécit, lécba fibrom( perifernich nervi spociva
v chirurgickém odstranéni jsou-li pri¢inou obtizi, popfipadé je-li riziko malignizace. P¥i
lokalizaci v CNS je spolupraci neurologa, onkologa, neurochirurga a neuropatologa
mozno dospét k GspésSnému léceni. Gliom chiasmatu a optického nervu je vyrazné
radiosenzitivni, u neurinomu akustiku je nutné chirurgické feSeni, pfipadné ozéareni
gama-noZzem. V indikovanych pFipadech pfi nadorové obstrukci akvaduktu-nebo jiné
¢asti komorového systému jsou nutné zkratové operace (3). Prognosticky zavazna je i
moznost maligni premény neurofibrom v neurosarkomy a koincidence vyskytu
neurofibromatozy s éetnymi jinymi typy nador(. Dal$im nedilnou soucésti komplexniho
pojeti 1éCby je paliativni a terminalni péce. Paliativni péce je VHO definovana jako
»aktivni Uplnad péCe o pacienta, jehoZz onemocnéni nereaguje na kurativni lécbu“.
V popredi je kontrola bolesti i jinych symptom( spole¢né s psychologickou, socialni a
duchovni podporou, jejimz cilem je zajistit nejlepsi kvalitu Zivota pro pacienta a jeho
rodinu (10). Dispenzarizace pacientd s prokazanou diagnézou neurofibromatozy je
nutnd. Nezbytna je mezioborova spoluprace odbornikll z fad lékafd a psychologl, u
détskych pacientli je nutnd spoluprace rodiny. U dospélych pacientd je dllezita
psychicka vyrovnanost a pfijatelné socialni zazemi (14). NejdllezitéjSim preventivnim
opatienim je genetické poradenstvi, které je zatim mozné provadét pouze u pacientl

s prokazanym onemocnénim, neprovadi se jako screening (19).
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1.8 Progndza onemocnéni

Progndéza onemocnéni je znacné nejistd. Jak vyplyva z predchoziho, je pribéh
onemocnéni velmi variabilni, tak i prognoza se neda zcela spolehlivé urcit. Onemocnéni
mliZe byt mnoho let bezprFiznakové, nemusi pacienta nijak omezovat v bézném Zivoté.
Jindy se mlZe postupné zhorSovat, pacienta invalidizovat, téZce omezit a vést az
k letalnimu konci. U ¢asti pacientll miize byt prdbéh pomaly, u jinych se zdravotni stav
zhorsi nahle. Pri lokalizaci neurofibromd na perifernich nervech mize byt omezena
hybnost, Casté lokalizace na miSnich kofenech mohou pisobit kofenové i misni
komprese. Lokalizace neurofibrom( na viditeInych mistech — i kdyZ nevadi fyzicky —
pacienta stigmatizuji, psychicky obtéZuji a je nutno je FeSit kosmetickymi zakroky. PFi
uloZeni tumoru mozku pdsobi obtize dané mistem uloZeni — zrakové, sluchové, pfi
uloZeni v Zivotnich centrech ohroZuji akutné, mohou utlatovat mokové cesty a z toho
plynouci syndrom nitrolebni hypertenze (6). Pfi diagn6ze neurofibromatdzy typu 1 je
zvysené riziko rdznych nadorovych onemocnéni. Gliomy centralni nervové soustavy
/gliomy optiku/, neurofibrosarkom, rabdomyosarkom,feochromocytom, leukémie atd.
Postizeni muskuloskeletalniho systému /subperiostalni fibromy-plsobi hypertrofii kosti,
pFipadné jeji profidnuti a patologické zlomeniny (20). Casté je i sekundarni skoliosa pfi
fibromech v oblasti patefe. PostiZzeni intelektu, epilepsie, mozné i postiZzeni ledvin —
stenoza arteria renalis. Postizeni duhovky-hamartomy-Lischovy uzliky. Pfi diagndze
neurofibromatozy typu 2 se mohou vyskytovat nadory centrélni nervové soustavy
meningeomy, astrocytomy, ependymomy, schwannomy misnich kofend, hamartomy
sitnice. Typicky je zejména oboustranny vestibularni schwannom vedouci aZ
k hluchoté. Neurofibromy, které utlacuji Zivotné dllezitd centra mohou byt mirng
expanzivniho charakteru /low-grade gliom/ nebo rlist prekotné (16).

Jedna z nejhorsich komplikaci je ztrata zraku v diisledku vzniku nadoru na oénim nervu.
/projevuje se jako nesoumérnd, nekorigovatelna ztrata zraku, nebo drobné poruchy
zrakového pole mohou byt i potiZe pfi rozeznavani barev, Silhani, pokles o¢niho vicka/.
Nadory michy a mozku se mohou projevovat bolestmi hlavy, zvracenim, zavratémi.

Dalsimi komplikacemi mize byt poskozeni cév, vyduté a zlGzeni, vysoky krevni tlak

16



bud bez pFiciny, nebo zplisobeny nadorem nadledvinky, nebo vys$e uvedenym z(zenim
ledvinové tepny. Deformity dlouhych kosti mohou vyustit aZ amputaci koncetiny (25).
Rozsah komplikaci, které mohou postihnout pacienta s Reklinghasenovou chorobou je
znaCny a nelze je pFedvidat. Proto je nutnd celoZivotni dispenzarizace pacienta,
pravidelné kontroly a v pfipadé komplikaci tymova spoluprace odbornikl tak, aby
kvalita Zivota pacienta byla omezena co nejméné (23).

17



1.9 Socialni dopad onemocnéni

V pribéhu poslednich let se zvy3uji naroky ob¢antl na poskytovanou zdravotni, socialni
a sociélné zdravotni péci, ktera jim pomaha fesSit jejich obtiZznou Zivotni situaci
zplsobenou nemoci, zdravotnim postizenim ¢&i stafim. Mezi zdravotni postizeni s
pomérné vyznamnymi celospoleCenskymi a tim i socidlnimi dopady patfi kazdé
chronické onemocnéni (20).

Zde stejné jako v jinych oblastech plati, Ze chronickd onemocnéni zjisténd a léCena
v Gasnych stadiich maji i méné zavazné socialni dopady jak pro jednotlivce, tak pro

celou spolecnost (10).

1.9.1 Pracovni neschopnost

Chronické onemocnéni podmifiuje  vzhledem ke své naro€nosti a dlouhodobosti
nékolikameésicni az rocni docCasnou pracovni neschopnost. Z hlediska hodnoceni
funkéniho postizeni, pracovni schopnosti a nasledné iinvalidity se povaZuje za
potfebné, aby zdravotni stav byl stabilizovany, tj. aby bylo mozZno spolehlivé vyhodnotit
vysledky a nasledky IéCby, aby probéhla dostatetnd doba rekonvalescence (véetné
rehabilitace) a aby rovnéZz stav pracovni schopnosti jedince byl ustaleny. Komplexni
zhodnoceni pracovni schopnosti Ize tedy spolehlivé provést zpravidla 6 mésici po
ukonCeni a to ve vztahu ke schopnosti vykonavat dosavadni zaméstndni nebo jine,

zdravotné vhodné prace/zameéstnani (10).

1.9.2 Invalidita

Onemocnéni Recklinghausenovou chorobou vede k dlouhodobému nebo trvalému
omezeni nebo vypadku pracovni schopnosti a invalidité rlizného stupné. Vzhledem
k charakteru onemocnéni nutno posuzovat zdravotni stav pfisné individulné. Toto FeSi
vyhlaska Ministerstva prace a socialnich véci CR ¢&. 359/2009 Sb., o posuzovani
invalidity (27).

18



V oblasti poskytovani davek dlouhodobé nepfiznivym zdravotnim stavem od ledna
2010 dochazi ke zménam, které spocivaji v zavedeni jednoho typu diichodu — invalidni
dlchod. Zéakon jiz dle stupné invalidity nebude rozliSovat, zda se jedna o plny nebo
¢astecny invalidni diichod.

V zévislosti na mife poklesu pracovni schopnosti se budou rozliSovat tfi stupné
invalidity. Pokud pracovni schopnost pojisténce poklesne nejméné pfiblizné o 35% |,
avsak nejvice o 49%, bude se jednat o invaliditu prvniho stupné. V pfipadé, Ze pokles
pracovni schopnosti bude stanoven v rozmezi 50% az 69%, bude se jednat o invaliditu
druhého stupné. Invalidita tfetiho stupné je definovana jako pokles pracovni schopnosti
nejméné o 70%.

Od ledna 2010 dochéazi nové k zaniku naroku na invalidni ddchod dnem, kdy jeho
pozivatel dosahne véku 65 let, timto dnem vznikne pozivateli narok na starobni ddichod
(10).

1.9.3 Stupen zavislosti

PFispévek na péci z divodu zavislosti fyzické osoby je uréen osobam, které jsou
z dlivodu dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu zavislé na pomoci druhé osoby
pri péi o vlastni osobu a sobéstacnosti (10). Vzhledem k tomu, Ze fada pacientd
s onemocnénim neurofibromatézou 1. a Il.stupné je dlouhou dobu bez Kklinickych
priznakd, pFipadné jen s malymi obtiZzemi dochazi k zavislosti jen za urcitych situaci a

ve velmi omezeném poctu pripadd.

1.9.4 Mimorédné vyhody pro téZce zdravotné postizené obany

Obcantm s tézkym télesnym, smyslovym nebo mentalnim postizenim, které podstatné
omezuje jejich pohybovou nebo orientacni schopnost, se poskytuji podle druhu a stupné
postizeni mimoradné vyhody, a to I. stupné pro obCany stéZkym zdravotnim
postizenim, Il. stupné pro obCany se zvlast' téZzkym zdravotnim postizenim a Ill. stupné

pro obcany se zvlast' tézkym zdravotnim postizenim s potfebou privodce (27).
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Stét je povinen téZce zdravotné postizenym osobam pomoc pfi pracovnim zafrazeni i
uplatnéni, jakoz i vytvaret podminky pro jejich zaclenéni do spole¢enského verejného
Zivota. Sociélni péCi o téZce zdravotné postizené upravuje druhy dil vyhlasky
¢.182/1991 Sh. Jedné se o jedinou skupinu opravnénych osob, ktera ve vyhlasce zdstala
zachovéna po jeji novelizaci, souvisejici s prijetim nového zakona ¢.108/2006 Sbh., o
sociélnich sluzbach (10). Socialni péCe o téZce zdravotné postizené osoby zahrnuje
vedle poskytovani socialnich sluZzeb také poskytovani jednorazovych, resp. opakujicich
se penézitych, resp. vécnych davek a bezlrocnych pljcek a pFiznani tzv. mimoradnych
vyhod 1., Il. Nebo Ill.stupné. Smyslem jejich poskytovani je kompenzovat
znevyhodnéni, kterd témto osobam pfinasi jejich zdravotni postizeni v kazdodennim

Zivoté a prispét tak na zvysené Zivotni naklady s tim souvisejici (10).

1.9.5 Prispévky socialni péce

Posuzovani zdravotniho stavu pro Gcely prispévkl socialni péce se provadi pro davky:
prispévek na Ghradu za uZivani bytu, prispévek na celkovou opravu motorového
vozidla, pFispévek na individualni dopravu, pFispévek na Upravu bytu, pFispévek na

zakoupeni motorového vozidla a prispévek na zvlastni Upravu motorového vozidla (10).

1.9.6 Stupen zdravotniho postizeni

Pro pfiznani nékterych davek statni socialni podpory a jejich vySi ma vyznam stuper
zdravotniho postizeni fyzické osoby (zejména pro UCely rodiCovského prispévku a
sociélniho pfiplatku) (10). Vzhledem k podmink&m naroku na davky lze z posudkové
medicinského hlediska konstatovat, Ze posuzovani stupné zdravotniho postizeni se tyka

zejména nezaopatienych déti (90 % vsech projednavanych pripadd).
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1.9.7 Osoba zdravotné znevyhodnéna

Fyzickym osobam na trhu prace je v pfipadé zdravotniho postizeni poskytovana
zvySena ochrana. Jednu skupinu osob se zdravotnim postizenim tvofi osoby uznané
rozhodnutim pfislusného Gfadu prace jako osoby zdravotné znevyhodnéné. Za osobu
zdravotné znevyhodnénou se povaZzuje osoba, kterd ma zachovanu schopnost vykonavat
soustavné zaméstnani nebo jinou vydélec¢nou ¢innost, ale jeji schopnosti byt nebo zlstat
pracovné zaclenéna, vykonavat dosavadni povolani nebo vyuZzit dosavadni kvalifikaci
nebo kvalifikaci ziskat jsou podstatné omezeny zddvodu jejiho dlouhodobé
nepriznivého zdravotniho stavu (27). Tento pojem je zakonem vymezen jako nepfiznivy
zdravotni stav, ktery podle poznatk( lékarské védy ma trvat déle nez jeden rok. Posuzuji
jej  okresni spravy socidlniho zabezpeCeni prostfednictvim svych lékaFskych
posudkovych komisi. Pravni Uprava je obsaZzena v ustanoveni § 8 zak.¢.582/1991 Sbh.

Posuzovani zdravotniho stavu pro Gcely socialni péCe zahrnuje zejména:

» Posuzovani dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu

» UrCovani stupné zdravotniho postiZeni ( pro Gcely pfizndni mimofadnych vyhod
a davek dle vyhlasky 182/1991 Sb.

» UrCovéani stupné zavislosti na péeci jiné fyzické osoby (pro ucely priznani
prispévku na péci)

> Posuzovani, zda si fyzicka osoba mlze zvysit, vzhledem ke svému zdravotnimu

stavu, svlj prijem vlastni praci ( pro Gcely zjisténi stavu hmotné nouze).

Pokud fyzickd osoba nesouhlasi s vysledkem posuzovani, mdZze podat odvolani.
V ramci odvolaciho Fizeni bud znovu posuzovan jeji zdravotni stav. Novy posudek
vypracovavaji pfislusné posudkové komise Ministerstva prace a socialnich véci CR (
10).
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2. Cile prace a vyzkumné otazky
2.1 Cile préce
Cilem bakalarské prace bylo zjistit:

1. Sociélni dopad na jedince s Recklinghausenovou chorobou
2. Socialni dopad na rodinu jedince s Recklinghausenovou chorobou

2.2 Vyzkumné otazky

Vyzkumn@ otézka 1
Jaké je subjektivni vnimani kvality Zivota jedinc(i s onemocnénim?
Vyzkumn@ otézka 2

Jaky vliv ma onemocnéni na rodinu klienta?
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3. Metodika

3.1 Metodika prace

Pro bakalafskou praci byla pouZita :

1) Metodika kvalitativniho Setfeni : dotazovéni, technika polostrukturovanych

rozhovort
Technikou sbéru dat byl dotaznik. Jeden rozhovor byl veden s matkami 10-ti déti
sledovanych pro suspektni nebo prokézané onemocnéni Recklinghausenovou
chorobou.
Druhy rozhovor byl veden se 3-mi vybranymi klienty s Recklinghausenovou chorobou.
Kazdy rozhovor probihal priblizné pal hodiny.
Jaké nejCastéjSi zdravotni a socialni problémy pocit'uji tito pacienti, jaky socialni dopad
mé toto onemocnéni na jejich nejblizsi rodinu. Vyzkumné Setfeni probihalo od roku
2009 az do roku 2010.

2) Zplsob zjistovani kvality Zivota metodou SEIQoL

Kvality Zivota, tak jak je chape metoda SEIQoL, neni néfim vSeobecné platnym pro
vdechny lidi. Je individualni. To znamena, Ze k pojeti kvality Zivota se pfistupuje tak,
jak ji subjektivné vidi (chape, definuje atp.) ten, kdo je dotazovan. Zakladnimi daty jsou
zde vypovédi dané osoby. Pojeti kvality Zivota dané osoby zavisi tak na jejim vlastnim
systému hodnot. Ten je pfi méfeni kvality Zivota zjiStovan (diagnostikovan) a piné
respektovan (14).

Aspekty Zivota, které jsou pro danou osobu v dané situaci a chvili povaZzovany danou
osobou za podstatné, jsou zcela svobodné voleny. Pocita se s tim, Ze tyto aspekty, které
dana osoba povaZuje za podstatné, se mohou se v pribéhu jejiho Zivota ménit. Aspekty
Zivota daného Clovéka, které jsou pro ného kriticky zavazné, se metoda SEIQoL snazi
poznat v rozhovoru s touto osobou. Nejde o zcela volny rozhovor, ktery by zifejmé byl
idedlem, ale o rozhovor do urcité miry strukturovany. Je tématicky omezen jen na
nejdllezitéjsi aspekty kvality Zivota. Nezahrnuje tak vSechny aspekty, které by mohly
prichazet v Uvahu. Zjistuje se pFitom i relativni ddlezitost kazdého aspektu kvality
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Zivota daného Clovéka v soucasné situaci. Kazdy aspekt se zaznamenava heslovité,
v obecnéjsi formé a pak se zjistuje jeho hlubsi vyznam. Dana osoba je tedy poZzadana,
aby uvedla pét Zivotnich cilll (tzv.cues —podnétll k Zivotu), které ona sama povazuje za
nejdllezitéjsi (13). V nejlepSim piipadé se osobam neuvadéji priklady moznych cues,
aby se zamezilo jejich subjektivnimu ovliviiovani. Mohou vSak byt nabidnuty urcité
konkreétni priklady, které budou pomoci dotazovanym osobadm k ujasnéni toho, o co jde
v dotazu po vyjmenovani péti zékladnich Zivotnich hodnot (napf. rodina, zdravi,
duSevni pohoda, duSevni Zivot, vztahy mezi lidmi, prace na sobg, kultura, sport, konicky

atd.).

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Setfeni probihalo pomoci dvou vyzkumnych souborl. Vyzkumny soubor 1 tvofilo 10
déti sledovanych pro suspektni nebo prokazané onemocnéni Recklinghausenovou
chorobou. Vyzkumny soubor 2 tvorili 3 dospéli lidé s prokazanou Recklinghausenovou
chorobou.
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4. Vysledky

4.1 Polostandardizovany rozhovor s rodi¢i détskych pacientd

4.1.1 Kasuistika - dité 1

8 let

RA: rodiCe zdrvi, sestra 10 let zdrava, v rodiné neni vyskyt zadvazného onemocnéni.
AA: negativni

SA: rodinny domek.

OA: chlapec z Il. fyziologického téhotenstvi, porod v terminu cisafskym Fezem pro
konec péanevni. Poporodni adaptace dobra prospival bez komplikaci, psychomotoricky
vysetfovan psychologem-uzavieno jako syndrom ADHD. V batolecim véku na kdzi
vyskyt nékolika skvrn typu cafe au lait pfevazné na pravé strané hrudniku. Pro
suspektni onemocnéni  Recklinghausenovou chorobou vySetfovan neurologem.
Provedeno komplexni vySetfeni v€.CT mozku ocniho vySetfeni RTG skeletu, EEG
vySetfeni a MRI — v8e bez patologie. Konzultace v ambulanci détské neurologie FN
Motol Praha - nebylo nalezeno dalsi kritérium pro uvedenou diagnézu, doporuceno
dalsi sledovani.

Chlapec nadéle pravidelné kontrolovan détskym neurologem v misté bydlisté, je zcela
bez obtizZi, koZni nalez se neméni. Navstévuje z&kladni Skolu, prospiva vyborné, nema

Zadné omezeni. PéCe rodiny je dobra.
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4.1.2 Kasuistika — dité 2

6let

RA: oba rodiCe zdravi, matka matky hypertenze, otec matky diabetes mellitus, bratr 2
roky zdrav

AA: alergie PNC

SA: byt v bytovce

OA: divka zIl. fyziologickeho téhotenstvi, porod v 37.tydnu spontanni, lehce
nestonala. Pfi 18-ti mésiCni prohlidce pediatrem popisovany pigmentové skvrny
charakteru cafe au lait v pravé axile a na pravé strané hrudniku. Divka byla vySetfena
neurologem, neprokazéna Zadna patologie. Skvrny se zvétSuji tak, jak dité roste. Jejich
poCet nedosahuje diagnostického kritéria. Na Zadost rodi¢l bylo dité kompletné
vySetfeno véetné EEG, CT mozku, o¢niho vySetfeni i MRI mozku. V8e s negativnim
nalezem. Téz bylo vySetfeno ambulantné v détské neurologické ambulanci FN Motol.
Dle sdéleni Iékafe nespliiuje zatim kritéria pro diagnézu morbus Recklinhausen.
Doporuceno dalsi sledovani u détského neurologa v misté bydlisté. Od zafi 2010 divka
nastupuje do prvni tfidy zéakladni Skoly, je bez obtizi, nebude mit Zadnd omezeni.
S rodici je velmi dobra spolupréce.
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4.1.3 Kasuistika — dité 3

14 let

RA: matka léCena pro hypertenzi a obezitu, otec zdrév, sestra 21 let 1éCena pro epilepsii.
AA: negativni

SA: byt v panelaku.

OA: chlapec z I.fyziologického téhotenstvi, porod v terminu, pupecnik kolem krcku,
krisen. Psychomotoricky vyvoj lehce opoZzdén, sledovan neurologem, rehabilitace do
jednoho roku véku. V batolecim a predSkolnim véku Casté zanéty stfedousi. V 5-ti
letech provedena adenotomie. Ve 13-ti letech operace varikokély levého varlete. Jinak
vaznéji nestonal. Asi ve 3 letech véku vyslovena suspekce na onemocnéni
Recklinghausenovou chorobou pro nékolik pigmentovych skvrn charakteru cafe au lait
na zadech a v pravém podpaZzi. Bylo provedeno kompletni vySetfeni EEG, CT mozku a
skeletu, ocni vySetfeni a MRI mozku. VSe s negativhim vysledkem. Byl sledovan
neurologem, kompletni vySetfeni opakovano v tomto roce. Opét s negativnimi vysledky.
Konzultovano s lekafem détské neurologické ambulance FN Motol Praha. Chlapec
nespliiuje kritéria pro diagnézu morbus Recklinghausen. Doporu¢eno pravidelné
sledovani détskym neurologem v misté bydlisté. Chlapec je bez obtiZi, pfi posledni
neurologické kontrole popisovano zvétSeni plochy pigmentaci i jejich poCet. V tomto
roce bude FeSena problematika budouciho povolani, chlapec vychézi ze zakladni Skoly a
jeho prospéch je podpriimérny. Soucasné se nelze vyjadrit k vyvoji onemocnéni. Rodice
informovani, budouci povolani budou fesit ve spolupraci s pedagogicko-psychologickou
poradnou, détskym neurologem a pedagogy Skoly.
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4.1.4 Kasuistika — dité 4

16 let

RA: rodice zdravi, bratr 21 let s potvrzenou diagnézou morbus Recklinghausen, kozni
projevy od Skolniho véku, nyni asi 2 roky neurofibromy v oblasti kréni patefe vlevo.
AA: pylova alergie-v sezéné na terapii antihistaminiky kompenzovéana.

SA: byt v panelaku.

OA: divka zIl. fyziologického téhotenstvi, porod vterminu, dalsi vyvoj bez
komplikaci, prospivala, psychomotoricky vyvoj v normé. Od batoliciho véku v péci
ocniho lékare pro strabismus pravého oka. Od pocatku dospivani sledovana détskym
psychologem pro Uzkostné stavy. Opakované vySetfovana pro bolesti hlavy, bolesti
bficha, Unavovy syndrom. Nebyla prokdzana Zzadna patologie. Uzavirano jako
psychosomatické obtize u Uzkostného ditéte. V té dobé téZ popsany 3 pigmentové
skvrny charakteru cafe au lait. Vzhledem krodinné anamnéze divka kompletné
vySetfena. EEG, CT mozku a skeletu, MRI oCni vySetfeni, neurologické vySetfeni
neprokadzalo Zadnou patologii. Dle klasifikace zafazeni do diagnozy spliuje
diagnostické kritéria: je pfibuzna 1 stupné s pacientem s potvrzenou neurofibromatosou
a ma kozni nalez. Divka je pravidelné sledovana neurologem, Klinicky je bez obtiZi,
pigmentové skvrny se nezvétSuji. Dominuji psychické obtize, divka trvale v peci
psychiatra. Toho €asu studuje stfedni zdravotnickou Skolu s vybornym prospéchem.
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415 Kasuistika —dité 5

9 let

RA: matka i otec zdravi, bratr 1 rok, zdrav. Bratranec-syn otcova bratra sledovan
onkologem pro Cetné pigmentové névy.

AA: negativni

SA: rodinny domek.

OA: divka z I. fyziologického téhotenstvi, porod v terminu, dalSi vyvoj bez komplikaci.
Mimo ob¢asnych drobnych infektl hornich cest dychacich nestonala. Psychomotoricky
vyvoj odpovida véku. Od 6-ti mésicd sledovana neurologem pro mnohocetny vysev
pigmentovych skvrn charakteru cafe au lait po celém télicku. V té dobé se pocet skvrn
nezvySoval, jen se zvétSovaly s rlistem. Neurologem popisovan lehky centralni
hypotonicky syndrom, jinak neurologicky nélez v normé. V r.2005 vySetfena ve FN
Motol Praha. Potvrzena diagnéza morbus Recklinghausen. Na k(iZzi mnohocetné
pigmentace cafa au lait, v pravém tfisle freckling. MRI prokézala mnohocetné
hamartogenni 1éze mozku, gliom optického nervu vpravo pfed chiasmatem a v oblasti
kmene mozku vpravo VEtsi loZisko mirné expanzivniho charakteru /low-grade gliom/.
Divka nadéle pravidelné sledovana neurologem, ocnim lékafem, pravidelné kontroly ve
FN Motol Praha. Posledni nalez bfezen 2010. Centralni hypotonicky syndrom,
konvergentni strabismus, vadné drZeni téla, skoli6za hrudni a bederni patefe, porucha
statiky a dynamiky patefe. KoZni nalez bez zmén, gliom optického nervu, mnohocetna
loZiska v typickych mistech mozku-baséalni ganglia, mozkovy kmen, mozecek - bez
progrese nalezu. Doporuceno dalsi pravidelné sledovani neurologem, neurochirurgem,
ocnim lékafem, onkologem. Nutn& pravidelna rehabilitace.

Divka navstévuje 2. tfidu zakladni skoly, ma velky pocet zameskanych hodin z dlivodu
opakovanych vySetfeni a hospitalizaci, pfesto ma prospéch vyborny. Nema povolen
Skolni télocvik, dochazi na léCebnou télesnou vychovu, pravidelné rehabilituje pod
odbornym dozorem rehabilitani pracovnice i doma. Pro riziko Urazu je omezena i

v mimo3kolnich aktivitach. RodicCe se ji velmi vénuji, s lékafi
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spolupracuji vyborné. Jsou si ale védomi rizik onemocnéni i moznosti léCby, proto

oslovili i l1éCitele a snazi se zajistit i rlizné alternativni zplsoby IéCby.

4.1.6 Kasuistika —dité 6

15 let

RA: matka zdrava, sourozenci matky sledovani pro kozni pigmentace charakteru cafe
au lait, jeden bratr matky ma potvrzenu diagn6zu morbus Recklinghausen. Otec Ié¢en
pro zavislost na alkoholu. Socialné slaba rodina.

AA: atopicky ekzém v predskolnim véku, nyni bez projevd.

SA: v rodinném domku

OA: chlapec z lll.téhotenstvi, porod v terminu, hypotrofie. Od kojeneckého véku
sledovan neurologem pro DMO, psychomotoricka retardace. Do 3 let rehabilitace pro
opozdéni motorického vyvoje. Odklad Skolni dochéazky, po odkladu nastupuje do 1.tfidy
zakladni $koly. Pro nezvladnuti vyuky ZS od 2.tfidy pFefazen do tehdejsi ZVS. V 9-ti
letech vySetfovdn pro opakované kolabsové stavy, nebyla prokazéna etiologie.
Vzhledem k anamnéze délana MRI hlavy a krku, popsany fiboromy v oblasti kofene
jazyka a na krku. Kontrolni MRI ve 13-ti letech prokazala fibromy v pravé poloviné
krku a viceCetna loZiska v oblasti pravé hemisféry. Na zékladé tohoto vysledku a
pozitivni rodinné anamnézy stanovena diagn6za morbus Recklinghausen. Pravidelné
neurologické kontroly &- 6.mésicl. Chlapec je abnormalné malého vzrlistu, sekundarni
pohlavni znaky nejsou dosud vyvinuty. KiZe Cista bez vysevu cafe au lait. Klinicky je
chlapec bez obtizi, dominuje defekt intelektu na arovni stfedni mentalni retardace. Do
budoucna uvaZzovano o navrhu zménéné pracovni schopnosti. Jisté nastane problém
s dalSim zafazenim v Zivotg, jak pracovnim, tak socialnim. Odbor sociélni péce o dité je
o tomto pfipadu informovan a s rodinou spolupracuje, ale spoluprace je problematicka.
Po ukonceni zékladniho vzdélani v Zakladni Skole praktické, mliZze pokracovat ve
dvouletém ucebnim oboru, ktery na tuto Skolu navazuje. DalSi zafazeni se bude odvijet

na zékladé jeho zdravotniho stavu.
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4.1.7 Kasuistika — dité 7

10 let

RA: otec i matka zdravi, otec otce zemrel na melanoblastom.

AA: pylova alergie, v sezoné symptomaticka Iécba.

SA: byt v panelaku

OA: divka z Il. fyziologického téhotenstvi, porod v terminu, dalSi adaptace dobra.
Vaznéji nestonala. Zlomenina pravého predlokti v 8-mi letech Zivota. Od 5-ti let
sledovana pro pigmentové skvrny charakteru bilé kavy /cafe au lait/ na levé strané
hrudniku. V predSkolnim véku vySetfovana neurologem a psychologem v souvislosti
s nahle vzniklou koktavosti. Neprokazana pficina, dité v péci logopeda, stav se upravil
témér k normé. V 1. tfidé vySetfena v pedagogicko-psychologické poradné — zjisténa
dyslexie — zafazena do dyslektické tfidy. Vysev pigmentovych skvrn se nerozsifuje —

s~ s

jsou 4 — zvétsuji se jen rlistem téla. Divka je zcela bez obtizi, ostatni somaticky nalez je
zcela fyziologicky. Je pravidelné kontrolovana neurologem &-1 rok 2009 provedeno
kompletni vySetfeni vCetné MRI mozku s negativnim vysledkem. Nalez nespliuje
kriteria diagn6zy morbus Recklinghausen, pfesto kontroly pokracuji. Rodice jsou pIné

informovani, s lékafi spolupracuji velmi dobre.
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4.1.8 Kasuistika —dité 8

13 let

RA: matka zdrava, otec neZije s rodinou, o jeho zdravotnim stavu nejsou informace.
AA: negativni

SA: v rodinném domku s prarodici

OA: divka z I. fyziologického téhotenstvi, porod v terminu, dalsi vyvoj pfiméreny.
V batolecim véku Casté zanéty stfedousi, ve 3 letech adenotomie, pak nemocnost mala.
Psychomotoricky vyvoj pfiméfeny, nyni ve Skole prospiva vyborng, navstévuje viceleté
gymnézium. PFi posledni systematické prohlidce ndlez v normé. V bfeznu 2010 spadla
z koné, bezvédomi, znamky otfesu mozku, hospitalizovana. K vylou€eni nitrolebnich
komplikaci, délano CT mozku- neprokdzano krvéceni. Popisovany ale drobné
hamartomy v oblasti bazalnich ganglii. MRI potvrdila vySe uvedeny nélez.
Neurologicky nalez v normé. Divka je zcela bez obtizi. Matka s divkou se stéhuje
zaCatkem 9/2010 do nového bydlisté v Praze, dokumentace predana novému
registrujicimu lékafi. DalSi vySetfeni bude nasledovat. KozZni projevy morbus
Recklinghausen u divky nejsou.
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419 Kasuistika —dité 9

3 roky

RA: matka i otec zdravi, bratr /nevlastni-jiny otec/ DMO kvadruspasticka forma

AA: atopicky ekzém, polyvalentni alergie, dermorespiracni syndrom.

OA: divka zIll. fyziologického téhotenstvi /1x UPT/, porod v terminu. Od
kojeneckého véku atopicky ekzém, opakované infekty hornich cest dychacich.
Dlouhodobé v péci kozniho |ékare, alergologa, pneumologa. Divka drobna, astenicka,
malé vahové prirlistky. Psychomotoricky vyvoj v $irsi normé. Na k(Zzi loZiska ekzému
v typickych lokalizacich. V levém podpaZi, na predni strané hrudniku vlevo a vnitfni
strané levé paZe pigmentové skvrny charakteru bilé kavy cafe au lait. Podobna
pigmentace nyni asi pdl roku na levém boku-novy vysev. Divka vySetfena neurologem,
kromé lehkého centralniho hypotonického syndromu je nélez v normé MRI vySetfeni
neprokazalo patologii mozku. Nalez zatim nesplfiuje kriteria diagnézy morbus
Recklinghausen. Divka zlistdvd Vv pravidelném sledovani neurologem, vzhledem
k novému vysevu planovano kompletni vySetfeni na podzim wvCetné konzultace

v neurologické ambulanci FN Motol Praha.
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4.1.10 Kasuistika — dité 10

13 let

RA: otec i matka zdravi, zavazné onemocnéni se v rodiné nevyskytuje.

AA: negativni

SA: byt v panelaku

OA: chlapec z I. fyziologickeho téhotenstvi, porod v terminu, dalsi vyvoj pfiméreny,
vaznéji nestonal. Od kojeneckého véku sledovan pro velky pigmentovy névus na pravé
paZi. V batolecim véku se objevilo nékolik skvrn charakteru bile kavy /cafe au lait/ , na
levé poloviné trupu postupné se rozsifily hlavné na pFedni stranu hrudi. Chlapec
vysSetfovan neurologem v souvislosti s ob&asnymi bolestmi hlavy. CT i MRI mozku
negativni. RTG pétefe- skoliéza hrudni a bederni patefe. Pro tento ndlez doporucena
dlouhodoba rehabilitace, opakovang lazensky lécen. Nalez na kiizi se v posledni dobé
nemeéni. Vrozeny pigmentovy neévus odstranén, histologickeé vySetfeni potvrdilo
diagndzu, jizva klidna. Kontrolni vySetfeni MRI v Unoru 2010 neprokazalo patologii
mozku. Chlapec je klinicky bez obtiZi, v souasné dobé léCen koznim lékafem pro
rozsahlé akné. Navstévuje zakladni $kolu s prospéchem primérnym. Pravidelné
neurologické kontroly jsou nadale nutné, diagnéza morbus Recklinghausen zatim
nebyla potvrzena.
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4.2 Polostandardizovany rozhovor s dospélymi pacienty

4.2.1 Kasuistika — dospély 1

66 let

RA: nezndm4. Pacient adoptovan v kojeneckém véku.

AA: negativni.

SA: Zenaty, bydli s manZelkou v byté v paneléku, 3 synové, z nich 2 maji kozZni projevy
charakteru cafe au lait. Pracoval jako prdvodéi ve vlaku, asi od 50-ti let v
pIném invalidnim dlchodu, nyni ve starobnim dlchodu.

OA: v détském véku prodélal opakované operace pravé nohy pro vrozenou vyvojovou
vadu. Asi v 25-ti letech poprvé vysetfovan pro nalez fibrom( na pazich a zadech.
Popsany i pigmentové skvrny charakteru cafe au lait a freckling. Od té doby sledovan
neurologem. Opakované oSetfovan chirurgicky-odstranovany fibromy na perifernich
nervech, zvlasté na pazich, kde vadily pfi pohybu. Asi pred 15-ti lety poprvé epilepticky
zachvat. EEG potvrdilo typicky nélez pro epilepsii typu GM. Pfi antiepileptické terapii
bez recidivy z&chvatu. ZhorSeni nastalo vr. 2005, kdy pro téZce zvladnutelné
epileptické stavy byl opakované hospitalizovan. MRI prokazala mnohocetnd loZiska
hamartomd v kmeni mozku, bazalnich gangliich i v mozecku. V r. 2007 provedena
amputace praveho bérce. Klient se pohybuje na invalidnim voziku, v posledni dobé opét
zhorSeni projevl epilepsie. Soucasné vysetfovan i pro vyrazné zhorSeni sluchu
s podezienim na gliomy akustik(. Na k(zi pazi i trupu mnohocetné fibromy od velikosti
hrachu po velikost tfeSné a mnohoCetné jizvy po jejich odstrafiovani. Vyrazné
pigmentace. Subjektivné dominuji obtiZze vyplyvajici z omezené pohyblivosti, zhorseni
zraku a sluchu. Nutnd pomoc druhé osoby. ManZelce klienta poméaha pracovnice
domaci pece, ktera denné oSetfuje amputacni pahyl a zajiStuje dalSi zdravotni péci.
Klient je drzitelem priikazu ZTP/P ( ZvIast' tézce postizeny s potiebou privodce ). Déle
nutné pravidelné kontroly odbornymi Iékafi — neurologem, onkologem, ophtalmologem,
otorhinolaryngologem i chirurgem.
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4.2.2 Kasuistika — dospély 2

42 let

RA: matka zdrava, otec zemrel na karcinom prostaty.

AA: negativni

SA: byt v panelaku, stfedni ekonomické vzdélani, zaméstnana jako Ufednice

OA: klientka prodélala v détstvi Casté zanéty stfedousi, asi v 6-ti letech z&pal plic, v 10-
mnohocetné pigmentace charakteru cafe au lait, jako dité se za né velmi stydéla, nebyla
nikdy vySetfovana. V obdobi dospivani se objevilo pihovani - frackling v tfislech.
Koznim lékafem doporuceno neurologické vySetieni pro suspektni diagnézu morbus
Recklinghausen. VySetfeni MRI, RTG lebky a skeletu v normé. V r.2009 se objevila
rezistence v dlani pravé ruky. Postupné se zvétSovala a omezovala pohyblivost prstd,
proto pFistoupeno k odstranéni. Histologicky popsano jako fibrom. Diagn6za morbus
Recklinghausen timto potvrzena, splfiuje potfebna kritéria. V lednu 2010 délano
kontrolni vySetfeni MRI s negativnim vysledkem. Klientka je subjektivné zcela bez
obtizi, zatim nikde neni recidiva fibromd. Pracovni schopnost neni nijak omezena,
pracuje jako Urednice i pohyblivost prstll pravé ruky je zcela normalni. Neurologické
kontroly jsou planovany &-1 rok, pfipadné pfi obtiZich dfive.

36



4.2.3 Kasuistika — dospély 3

60 let

RA: ,matka méla Spatnd zada a bolely ji nohy“, otec byl zdrdv. Zemfeli asi v 80-ti
letech Zivota. Dva bratfi zdravi.

AA: negativni

SA: rodinny domek, vyuéen obrabé¢ kovl, pracoval jako technik, nyni evidovan na
Ufadu préce.

OA: od détstvi hiF chodil, ostatni déti se mu smaly pro typ chlize. Vysetfovan nebyl.
V dobé zékladni vojenské sluzby vysetfen v Ustfedni vojenské nemocnici StfeSovice
Praha, pro nalezy rezistenci na hrudniku a histologicky potvrzena diagnéza morbus
Reklinghausen. Sledovan onkologem i neurologem. Diagn6za perifernich paréz
Iytkovych nerv( oboustranné nesouvisi se zakladnim onemocnénim, uzavirano jako
polyneuropathie, pravdépodobné dédicna /vysetieni EMG/. Na kizi drobné fibromy
difusné s maximem na hrudniku. V oblasti stfedni hrudni patefe jeden fiborom velikosti
pésti. MRI patefe v r. 2005 : na rovni L2 v durdlnim vaku dorzalné vpravo navazuje na
kofen L2 drobny schwannom. TéZ popisovany rozsahlé léze v Grovni S2,3. V prosinci
2009 kontrolni MRI neprokézalo zhorSovani stavu. Provedeno téZz vySetfeni
ophtalmologem s negativnim vysledkem. PFes rozsahly nalez je pacient dosud klinicky
bez obtizi. Pravidelné sledovan neurologem & % roku. Tf¥i roky pobira Castecny
invalidni ddichod a je drzitelem prikazu ZT. Nyni ¥ roku v evidenci Ufadu prace.
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4.3 Shrnuti vysledk( rozhovord

4.3.1 Soubor 1 ( matky déti sledovanych pro suspektni a prokazané onemocnéni
Recklinghausenovou chorobou)

e Omezeni vici vrstevnikdm

Otazky smeéfovaly na téma porovnani bézného Zivotniho stylu zdravého ditéte a ditéte
s diagndzou morbus Recklinghausen.

Ctyfi matky se shodly, Ze nevnimaji rozdil mezi zdravym ditétem a dit&tem

s diagnézou morbus Recklinghausen. Ctyfi matky v rozhovoru upozornily, Ze vnimaji,

Ze jsou jejich déti lehce _omezeny a to zejména v aktivitach, které souvisi

S vystupovanim na verejnosti.
Matka - ditéte 4 uvedla “....... dcera chtéla chodit do sboru, ale vzhledem k onemocnéni

ji vadila pozornost , kterou by vzbuzovala. takZe to vzdala....”

e VIiv onemocnéni na Skolni dochazku

Otazky sméfovaly na téma urCitych zmén ve Skolnim prospéchu ditéte po zjisténi
diagnézy morbus Recklinghausen

Pét matek se shodlo, Ze na jejich dité se vliv onemocnéni neprojevil a déti prospivaji
primérené k jejich véku. TFi matky uvedly, Ze jejich dité vzhledem k ¢astym kontrolam
u lekafe hodné zameskévayji Skolni vyuku.

Matka — ditéte 6 uvedla“...... syn nezvladl uceni druhé tfridy zakladni Skoly a tak musel
prejit do Zakladni Skoly praktické a ted bude vychazet a nevime kam ho dame do

uceni....“

e Vliv na mimoskolni aktivity a sport

Otazky byly zaméfeny na aktivity déti v oblasti zajmovych krouzkl (pf. tane€nich,
vytvarnych, sportovnich)
Sest matek se shodlo, Ze jejich déti nejsou omezeny v téchto ¢innostech. Jedna z matek

jejiz dité je tfileté uvedla, Ze doufa, Ze jeji dité bude zcela zdravé. T¥i matky zminily

uréitd omezeni, ale déti maji jinou moznost naplnéni volného ¢asu.
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Matka — ditéte 5 uvedla“....dcerka chce jezdit na koni, bohuZel je tento druh sportu

vysoce Urazovy a neurolog ho nedoporucil a ona to citi jako velkou kfivdu...*

e VIiv na vybér povolani

Otazky byly smérovany na predstavu rodic¢i o budoucim povolani jejich déti

Matky dvou divek, které studuji viceleté gymnazium a stfedni zdravotnickou Skolu se
neobavaji, Ze jejich dcery nenajdou uplatnéni. Matky mladSich déti zatim o povolani
neuvazuji. Dvé matky praveé akutné fesi vybér povolani pro své déti — obé déti budou

mit omezeny vybér.

Matka — ditéte 6 uvedla“... kluk se Spatné uci, ale doma je Sikovny, rad vari. Chtél by se
ucit kucharem, ale nevime jestli to bude mozné...“
Matka — ditéte 3 uvedla“....mdj syn se uci primérné, ale od malicka chce byt

automechanikem a myslim si, Ze nebude mit vzhledem k zdravotnimu stavu problém...*

e Obavy z budoucnosti

Otazky byly zaméreny na obavu o budouci Zivot ditéte, jeho uplatnéni v Zivoté a
celkovou spokojenost se zivotem.
Sest matek odpovédélo, Ze se o budoucnost svych déti obava. Dvé matky udavaji

vyrazny strach ze zhorSeni zdravotniho stavu a tim i uplatnéni v Zivoté. Dvé matky se

k tomuto tématu nevyjadfily.

e VyuZiti zdravotnich a socialnich sluzeb

Otéazky se tykaly vyuZivani zdravotnich a sociéalnich sluzZeb.
Pouze jedna matka z dotazovanych udava, Ze bude Zadat pro své dité zménénou

pracovni schopnost, ostatni matky se nevyjadrily.

e Informacni broZura k dané problematice

Otéazky byly zaméreny na povédomi o onemocnéni Recklinghausenovou chorobou .
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VSechny matky uvedly, Ze by pfivitaly broZuru, kterd by jim uvedené informace
poskytla vhodnou formou.
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4.3.2 Soubor 2 (dospélé osoby s prokazanou Recklinghausenovou chorobou)
e Vliv onemocnéni na rodinny rozpocet

Otazky se tykaly zavazného snizeni financnich pfijmd v dobé onemocnéni klienta.

VSichni z dotazovanych udavali citelné zatiZeni rodinného rozpoctu.

Dospély — 3 uvedl*....jsem evidovan na Ufadu prace, pro zdravotni omezeni nemohu

sehnat praci. Zijeme z platu manzelky a nemdZeme si dovolit to co dFive...*

e VIiv onemocnéni na Zivotni styl

Otazky byly cileny na pfipadné zmény Zivotniho stylu v souvislosti s onemocnénim.
Vsichni dotazovani udali, Ze onemocnéni Recklinghausenovou chorobou ji zménilo

zplisob Zivota velmi zdvazné. Omezilo je v mnoha aktivitach, které dFive provozovali.

e VIiv onemocnéni na omezeni v pracovnim Zivoté

Otazky se tykaly zmény pracovniho zafazeni v souvislosti s onemocnénim.

Jedna z dotazovanych uvedla, Ze se vrétila k plivodnimu zaméstnani a je zatim schopna
ho vykonavat. Jeden z dotazovanych byl v pIném invalidnim ddchodu a nyni je jiz ve
starobnim dlichodu. Jeden dotazovany je evidovan na Ufadu prace.

e VyuZiti zdravotnich a socialnich sluzeb

Na otazky tykajici se vyuZiti zdravotnich a socialnich sluzeb odpovédéli kladné dva
klienti.

e Informacni broZura k dané problematice

Otéazky byly zaméreny na povédomi o onemocnéni Recklinghausenovou chorobou .
VSichni dotazovani uvedli, Ze by privitali broZuru, kterd by jim uvedené informace

poskytla vhodnou formou.
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4.4 Vysledky zjistovani kvality Zivota metodou SEIQoL

Zkoumany vzorek jsem rozdélila na dvé skupiny. Prvni skupinu tvofi matky déti sledovanych
pro podezfeni nebo onemocnéni Recklinghausenovou chorobou.

Druhou skupinu tvofi dospélé osoby s prokdzanou Recklinghausenovou chorobou. Pak jsem
u kazdé z nich zjistila kvalitu Zivota podle Udajl, které uvedli v dotaznicich. ,,Maximalni
skore kvality Zivota je dosazeno v pfipadé, Ze je respondent ,,zcela spokojen® s oblasti, kterou
povazuje za nezbytnou. Minimalni skére vyjadfuje, Ze dana oblast je pro respondenta
subjektivné ,bezvyznamnd“. Parcidlni skore se zobrazuje ve formé profilu kvality Zivota.

Souctem vSech parciélnich skore ziskame celkové skore kvality Zivota®“ (13).
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4.4.1 Vyhodnoceni pro kazdého individualniho klienta

Vyhodnoceni SEIQoL jsem provedla tak, Ze jsem u kazdého jedince nasobila jeho diileZitost
(je uvedena ve formulafi nalevo v procentech) mirou spokojenosti (ve formuléri napravo také
v procentech). Vysledna hodnota se rovna souctu takto zjisténych soucinli pro vsech pét
radek. Nejvyssi takto zjisténa hodnota miize mit 10 000, tento soucet se déli stem, aby se
vysledny Gdaj pohyboval v rozmezi od 0 do 100. Porovnani se provadi mezi sledovanymi
skupinami (13).

Hodnota QL u zkoumaného vzorku 1(matky déti sledovanych pro suspektni a prokazané
onemocnéni Recklinghausenovou chorobou) se pohybovala v rozmezi od 44,5 do 96,0 -
z4dnd nedoséahla nejvyssi hodnoty 100. | podle subjektivnich Gdaji vykazuje zkoumany
vzorek nadpriimérné hodnoty kvality Zivota. Hodnota QL u zkoumaného vzorku 2 (dospélé
osoby s prokazanou Recklinghausenovou chorobou) se pohybovala v rozmezi od 29,0 do
89,0 — opét Zadnd nedosahla nejvyssi hodnoty 100. Vysledky jsem sestavila do tabulky.
Obéma skupindm byla nabidnuty tyto Zivotni cile :

Zdravi psychické i fyzické
Financni jistoty

Uplatnéni v Zivoté

Vztahy v rodiné
Sobéstacnost/péce o0 sebe sama
Sexudlni Zivot

Konicky/zajmy

Vztahy s vrstevniky

Pocit vyClenéni ze spolecnosti
Odpocinek/ duSevni pohoda
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4.4.2 Vysledky - hodnoceni kvality Zivota metodou SEIQoL

FORMULAR PRO ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA METODOU SEIQoL

(matka- dité 1)

Dulezitost
daného tématu
Vv %

Zivotni téma — OC vam v Zivoté jde pFedevsim
(5 zivotnich cild)

Mira spokojenosti v %
(v kazdé fadce od 0 do
100 %)

50% 1. zdravi psychické/ fyzické 80%
30% 2. uplatnéni v Zivoté 90%
10% 3. vztahy v rodiné 100%
5% 4. vztahy s vrstevniky 90%
5% 5. konicky a zajmy 80%

Soucet procent ve v3ech péti fadcich v levém sloupeCku musi byt roven 100%.

Mira spokojenosti se Zivotem:

e R ——— >

Je to tak Spatné, jak jen je to mozné

Celkova hodnota QL.: 85,5

Celkova mira spokojenosti:
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je to tak dobré, jak jen to dobré mlze byt




FORMULAR PRO ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA METODOU SEIQoL

( matka- dité 2)

Dulezitost
daného tématu
Vv %

Zivotni téma — OC vam v Zivoté jde pFedevsim
(5 Zivotnich cild)

Mira spokojenosti v %
(v kazdé fadce od 0 do
100 %)

60% 1. zdravi psychické/ fyzické 100%
10% 2. uplatnéni v Zivoté 90%
20% 3. vztahy v rodiné 100%
5% 4. vztahy s vrstevniky 70%
5% 5. konicky a zajmy 70%

Soucet procent ve v3ech péti fadcich v levém sloupeCku musi byt roven 100%.

Mira spokojenosti se Zivotem:

e e ) C—— >

Je to tak Spatné, jak jen je to mozné

Celkova hodnota QL: 96

Celkova mira spokojenosti:
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je to tak dobré, jak jen to dobré mlze byt




FORMULAR PRO ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA METODOU SEIQoL

( matka- dité 3)

Dulezitost
daného tématu
Vv %

Zivotni téma — OC vam v Zivoté jde pFedevsim
(5 Zivotnich cild)

Mira spokojenosti v %
(v kazdé fadce od 0 do
100 %)

50% 1. zdravi psychické/ fyzické 70%
40% 2. uplatnéni v Zivoté 50%
5% 3. vztahy v rodiné 90%
0% 4. vztahy s vrstevniky 70%
5% 5. konicky a zajmy 70%

Soucet procent ve v3ech péti fadcich v levém sloupeCku musi byt roven 100%.

Mira spokojenosti se Zivotem:

S R >

Je to tak Spatné, jak jen je to mozné

Celkova hodnota QL: 63

Celkova mira spokojenosti:
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je to tak dobré, jak jen to dobré mlze byt




FORMULAR PRO ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA METODOU SEIQoL

( matka- dité 4)

Dulezitost
daného tématu
Vv %

Zivotni téma — OC vam v Zivoté jde pFedevsim
(5 Zivotnich cild)

Mira spokojenosti v %
(v kazdé fadce od 0 do
100 %)

60% 1. zdravi psychické/ fyzické 70%
20% 2. uplatnéni v Zivoté 80%
10% 3. vztahy v rodiné 60%
10% 4. vztahy s vrstevniky 60%
0% 5. konicky a zajmy 50%

Soucet procent ve v3ech péti fadcich v levém sloupeCku musi byt roven 100%.

Mira spokojenosti se Zivotem:

e R >

Je to tak Spatné, jak jen je to mozné

Celkova hodnota QL: 70

Celkova mira spokojenosti
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je to tak dobré, jak jen to dobré mlze byt




FORMULAR PRO ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA METODOU SEIQoL

( matka- dité 5)

Dulezitost
daného tématu
Vv %

Zivotni téma — OC vam v Zivoté jde pFedevsim
(5 zivotnich cild)

Mira spokojenosti v %
(v kazdé fadce od 0 do
100 %)

70% 1. zdravi psychické/ fyzické 50%
20% 2. uplatnéni v Zivoté 50%
10% 3. vztahy v rodiné 100%
5% 4. vztahy s vrstevniky 60%
5% 5. konicky a zajmy 20%

Soucet procent ve v3ech péti fadcich v levém sloupeCku musi byt roven 100%.

Mira spokojenosti se Zivotem:

e R >

Je to tak Spatné, jak jen je to mozné

Celkova hodnota QL: 59

Celkova mira spokojenosti

48

je to tak dobré, jak jen to dobré mlize byt




FORMULAR PRO ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA METODOU SEIQoL

( matka- dité 6)

Dulezitost
daného tématu
Vv %

Zivotni téma — OC vam v Zivoté jde pFedevsim
(5 Zivotnich cild)

Mira spokojenosti v %
(v kazdé fadce od 0 do
100 %)

50% 1. zdravi psychické/ fyzické 50%
30% 2. uplatnéni v Zivoté 30%
10% 3. vztahy v rodiné 70%
5% 4. vztahy s vrstevniky 50%
5% 5. konicky a zajmy 20%

Soucet procent ve v3ech péti fadcich v levém sloupeCku musi byt roven 100%.

Mira spokojenosti se Zivotem:

R —— K o m e e >

Je to tak Spatné, jak jen je to mozné

Celkova hodnota QL: 44,5

Celkova mira spokojenosti:
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je to tak dobré, jak jen to dobré mlze byt




FORMULAR PRO ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA METODOU SEIQoL

( matka- dité 7)

Dulezitost
daného tématu
Vv %

Zivotni téma — OC vam v Zivoté jde pFedevsim
(5 Zivotnich cild)

Mira spokojenosti v %
(v kazdé fadce od 0 do
100 %)

70% 1. zdravi psychické/ fyzické 80%
20% 2. uplatnéni v Zivoté 60%
5% 3. vztahy v rodiné 90%
0% 4. vztahy s vrstevniky 90%
5% 5. konicky a zajmy 40%

Soucet procent ve v3ech péti fadcich v levém sloupeCku musi byt roven 100%.

Mira spokojenosti se Zivotem:

R S >

Je to tak Spatné, jak jen je to mozné

Celkova hodnota QL: 74,5

Celkova mira spokojenosti:
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je to tak dobré, jak jen to dobré mlze byt




FORMULAR PRO ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA METODOU SEIQoL

( matka- dité 8)

Dulezitost
daného tématu
Vv %

Zivotni téma — OC vam v Zivoté jde pFedevsim
(5 Zivotnich cild)

Mira spokojenosti v %
(v kazdé fadce od 0 do
100 %)

80% 1. zdravi psychické/ fyzické 60%
20% 2. uplatnéni v Zivoté 50%
0% 3. vztahy v rodiné 90%
0% 4. vztahy s vrstevniky 90%
0% 5. konicky a zajmy 60%

Soucet procent ve v3ech péti fadcich v levém sloupeCku musi byt roven 100%.

Mira spokojenosti se Zivotem:

e e R — >

Je to tak Spatné, jak jen je to mozné

Celkova hodnota QL: 58

Celkova mira spokojenosti:

o1

je to tak dobré, jak jen to dobré mlze byt




FORMULAR PRO ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA METODOU SEIQoL

( matka- dité 9)

Dulezitost
daného tématu
Vv %

Zivotni téma — OC vam v Zivoté jde pFedevsim
(5 Zivotnich cild)

Mira spokojenosti v %
(v kazdé fadce od 0 do
100 %)

80% 1. zdravi psychické/ fyzické 50%
10% 2. uplatnéni v Zivoté 50%
10% 3. vztahy v rodiné 90%
0% 4. vztahy s vrstevniky 50%
0% 5. konicky a zajmy 50%

Soucet procent ve v3ech péti fadcich v levém sloupeCku musi byt roven 100%.

Mira spokojenosti se Zivotem:

R . >

Je to tak Spatné, jak jen je to mozné

Celkova hodnota QL: 54

Celkova mira spokojenosti:

52

je to tak dobré, jak jen to dobré mlze byt




FORMULAR PRO ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA METODOU SEIQoL

( matka- dité 10)

Dulezitost
daného tématu
Vv %

Zivotni téma — OC vam v Zivoté jde pFedevsim
(5 Zivotnich cild)

Mira spokojenosti v %
(v kazdé fadce od 0 do
100 %)

50% 1. zdravi psychické/ fyzické 60%
30% 2. uplatnéni v Zivoté 50%
5% 3. vztahy v rodiné 90%
5% 4. vztahy s vrstevniky 50%
10% 5. konicky a zajmy 50%

Soucet procent ve v3ech péti fadcich v levém sloupeCku musi byt roven 100%.

Mira spokojenosti se Zivotem:

R R >

Je to tak Spatné, jak jen je to mozné

mize byt

Celkova hodnota QL: 57

Celkova mira spokojenosti:

53

je to tak dobré, jak jen to dobré




FORMULAR PRO ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA METODOU SEIQoL

(dospély- 1)

Dulezitost
daného tématu
Vv %

Zivotni téma — OC vam v Zivoté jde pFedevsim
(5 Zivotnich cild)

Mira spokojenosti v %
(v kazdé fadce od 0 do
100 %)

30% 1. zdravi psychické/ fyzické 20%
40% 2. finan¢ni zajisténi 30%
10% 3. vztahy v rodiné 90%
20% 4. sobéstacnost 10%
0% 5. konicky a zajmy 20%

Soucet procent ve v3ech péti fadcich v levém sloupeCku musi byt roven 100%.

Mira spokojenosti se Zivotem:

S — O >

Je to tak Spatné, jak jen je to mozné

Celkova hodnota QL: 29

Celkova mira spokojenosti:

54

je to tak dobré, jak jen to dobré mlze byt




FORMULAR PRO ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA METODOU SEIQoL

(dospély — 2)

Dulezitost
daného tématu
Vv %

Zivotni téma — OC vam v Zivoté jde pFedevsim
(5 Zivotnich cild)

Mira spokojenosti v %
(v kazdé fadce od 0 do
100 %)

70% 1. zdravi psychické/ fyzické 90%
10% 2. finan¢ni zajisténi 90%
5% 3. vztahy v rodiné 90%
10% 4. sobéstacnost 90%
5% 5. konicky a zajmy 70%

Soucet procent ve v3ech péti fadcich v levém sloupeCku musi byt roven 100%.

Mira spokojenosti se Zivotem:

S S >

Je to tak Spatné, jak jen je to mozné

Celkova hodnota QL: 89

Celkova mira spokojenosti:
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je to tak dobré, jak jen to dobré mlze byt




FORMULAR PRO ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA METODOU SEIQoL

(dospély — 3)

Dulezitost
daného tématu
Vv %

Zivotni téma — OC vam v Zivoté jde pFedevsim
(5 Zivotnich cild)

Mira spokojenosti v %
(v kazdé fadce od 0 do
100 %)

70% 1. zdravi psychické/ fyzické 60%
20% 2. finan¢ni zajisténi 0%

0% 3. vztahy v rodiné 50%
10% 4. sobéstacnost 90%
0% 5. konicky a zajmy 70%

Soucet procent ve v3ech péti fadcich v levém sloupeCku musi byt roven 100%.

Mira spokojenosti se Zivotem:

e N —— >

Je to tak Spatné, jak jen je to mozné

Celkova hodnota QL: 51

Celkova mira spokojenosti

56

je to tak dobré, jak jen to dobré mlze byt




4.4.3 Shrnuti vysledkd SEIQoL

Kazda skupina upfednostiiovala jiné cile. Z vySe uvedenych se u respondentd
neobjevily- pocit vyClenéni ze spolecnosti, sexuélni Zivot a odpocinek viz. nasledné
znazornéni, ze kterého je patrné, Ze mezi nejvice udavana témata patfi:
a) pro skupinu 1

1. zdravi - toto téma uvedly vSechny matky (10)

2. uplatnéni v Zivoté- uvedly vSechny matky (10)
3. vztahy v rodiné — uvedlo 9 matek
4. vztahy s vrstevniky — uvedlo 6 matek

5. konicky/ zajmy — uvedlo 7 matek

b) pro skupinu 2
1. zdravi- uvedli vSichni respondenti (3)

2. financni jistoty — uvedli vSichni respondenti (3)
3. péce o sebe sama/sobéstacnost- uvedli vSichni respondenti
4. vztahy v rodiné — uvedli 2 respondenti

5. koniCky/zajmy — uvedl 1 respondent
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5. Diskuse

Slovo kvalita je odvozeno od latinského slova qualis, ¢esky termin pro kvalitu zni jakost
— napf. dobra, prvotFidni i naopak $patna. Zivotem rozumime Zivot obecné, popfipadé
zivot urcitého druhu jedincd, zde jde o Zivot lidi. Pod pojmem kvalita si Ize predstavit i
»jakost, hodnotu“ tj. charakteristicky rys, jimz se dany jev odliSuje jako celek od jiného
celku (11). Definice pojmu kvalita Zivota je podle Velkého lékafskeho slovniku
individualnim vnimanim vlastni Zivotni situace ve vztahu k systému hodnot, kulture,
zivotnim cildim, ocekavani a k béznym zvyklostem. Nékdy byva pojimana jako rozdil
mezi skutecnosti a individualnim oekavanim. Do znatné miry je podminéna zdravim,
psychickym stavem, stupném nezavislosti, ekonomickymi okolnostmi, socialnimi
vztahy i celkovym Zivotnim prostfedim (14). Autofi Hartl, Hartlovd pojem kvalita
Zivota (quality of life) chapou jako vyjadfeni pocitu Zivotniho Stésti. K nejobecngjsim
znakm patfi sobéstacnost pfi obsluze vlastni osoby a pohyblivost. Psychologicky
vyznam pojmu uvadéji jako “miru seberealizace a dusevni harmonie, €ili miru Zivotni
spokojenosti a nespokojenosti* (5).

Definice dle KFivohlavého: ,, Kvalita Zivota je definovana s ohledem na spokojenost

daného Clovéka s dosahovanim cilll urcujicich smérfovani jeho Zivota. Cile smérovani
Zivota jsou hodnoceny podle hierarchie hodnot, cild k nimz je Zivotni Usili daného
Clovéka praveé zaméreno* (12).
Obecné lze tedy fici, Ze kvalita lidského Zivota je ovlivnéna hlavné zdravim,
vzdélanim, vékem, inteligenci. Kvalita kles pfi poruSe zdravi a pfi znemoZnéni nebo
omezeni kazdodenni ¢innosti. Spolecnost ve které Clovék Zije, mu mizZe pomahat
zvysovat kvalitu jeho Zivota, mize byt k ni Ihostejna nebo ji naopak snizovat.
Z vysledkl mého Setfeni vyplynulo, Ze za nejddleZitéj$i podnét k Zivotu povazuji
respondenti obou skupin zdravi (viz.kapitola 4) DalSi z Zivotnich hodnot u skupiny 1
(matky déti sledovanych pro suspektni a prokdzané onemocnéni Recklinghausenovou
chorobou) bylo uplatnéni v dalSim Zivoté a pak teprve nasledovaly vztahy v rodiné,
vztahy s vrstevniky a jako posledni koniCky a zajmy (5).
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Ve skupiné 2 (dospélé osoby s prokazanou Recklinghausenovou chorobou) byla jako
dalsi Zivotni hodnota udana financni jistota a sobéstaCnost, pak teprve nasledovaly
vztahy v roding a jako posledni téZ konicky a zajmy.

Ziskané vysledky prokazuji, Zze mira spokojenosti ma Gzky vztah k osobnimu pojeti
kvality Zivota. Na to poukazuje i KFfivohlavy , jenz ve své publikaci cituje Cohena:
»KdyZ Clovéku pfijde do cesty realizace urcitého planu nemoc, zranéni, hospitalizace,
pripadné situacni a socialni zmény typu spor(, konfliktd, krizi rizného druhu, mira jeho
spokojenosti s kvalitou zivota otfesena® (12).

Pfi definovani kvality Zivota se tedy setkdvame s dlrazem kladenym pravé na
spokojenost. Je tedy ziejmé, Ze kvalitné Zije ten, kdo je se svym Zivotem spokojen. A
spokojen je tehdy, pokud se mu dafi dosahovat svych Zivotnich cil(l. Na zavér je mozno
zminit, Ze rodiny, ve kterych nékdo onemocni, se méni. Sociélni vazby v rodiné jsou
chronickym onemocnénim naruSeny . Dochazi tak ke zvy3eni celkové Unavy rodiny i
prohloubeni pocitli deprese. Reakce okoli na toto onemocnéni mize danému ¢lovéku
nejen pomoci se s chronickym onemocnénim Recklinghausenovou chorobou vyrovnat,
ale také mu mdZze Zivotni cestu ztizit.

P¥i studiu odborné literatury jsem byla nucena fesit problém, Ze vétSina autord popisuje
onemocnéni Recklinghausenovou chorobou pouze celkové, naSla jsem jen minimum
kasuistik. Popisy jednotlivych autord se lisily jen minimalné.

V mé bakalarské praci jsem zkoumala soubor deseti détskych a tfi dospélych pacientd.
PFi ziskdvani souboru détskych pacientli sledovanych pro suspektni a prokazanou
Recklinghausenovu chorobu jsem zpoCatku narazila na probléem komunikace
s rodinami. Maminky byly neddvérivé k mym otazkam, odpovidaly stroze, obavaly se
zneuZiti svych odpovédi v neprospéch déti. Teprve po rozsdhlém vysvétleni, Ze
vysledky mé bakalarské prace budou pouzity k vytvoreni brozZury, ktera mize pomoci i
dal$im rodi¢lim, se mi podafilo je pro toto Setfeni ziskat. DalSi spoluprace pak byla
velmi dobra, maminky odpovidaly spontanné a o svych détech hovofily velmi rozsahle.
S kazdou jednotlivou matkou jsem vedla pFiblizné pllhodinovy rozhovor, jehoz
vysledek jsem nasledné zpracovala jako Kkasuistiku. Vytvorené dotazniky jsem

sméfovala na maminky z dlivodu, Ze vékovy rozptyl déti byl od tfi do Sestnacti let.
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Otazky pro malé déti by nebylo moZno vytvorit tak, aby byly srozumitelné ditéti a
souCasné prindSely ocekavany vysledek. Otazky pro dospivajici déti by byly zatizeny
pubertalni neochotou odpovidat na cokoli, ¢im se odlisuji od svych vrstevnikd, protoze
hlavné fyzicka odliSnost a omezeni vyplyvajici z choroby tyto déti nejvice trapi — jak
ostatné vyplynulo i z odpovédi matek. Byla jsem prekvapena tim, jak velkou vahu
prikladaji tyto déti viditelnym projevim a jak malo si pfipousti pripadnd omezeni do
budoucnosti (na rozdil od rodi¢d). Pro¢ se budoucnosti svého ditéte rodice tolik
obavaji? | pro rodi¢e zdravého ditéte je jeho budoucnost zakladnim Zivotnim poslanim
Lpripravit dité pro samostatny Zivot, aby se mélo Iépe nez rodice” chce vétSina z nich.
Pro rodiCe ditéte s chronickym onemocnénim je tento cil jeSté zavazngjsi. BéZny chod
rodiny je timto ovlivnén. Méni se tak kvalita Zivota vsech €lenll rodiny. Vztahy mezi
jednotlivymi ¢leny se méni i tom smyslu, Ze nemocné dité je upfednostiovano pred
sourozenci. Vychova je hyperprotektivni (zvIasté matky maji k ditéti presprilis
ochranitelsky pristup), coz mize do budoucna ovlivnit samostatnost ditéte a jeho
zaClenéni do bézného Zivota (7). V rozhovorech s matkami jsem narazila i na dalSi
problémy, které patfi do obrazu Recklingausenovy choroby. Pfedev§im syndrom ADHD
byl Castym problémem matek. Hyperaktivni dité je ve Skole nesoustfedéné, ma
problémy schovanim, je impulzivni (22). Takové dité patfi do péce détského
psychologa. Mne v této souvislosti napadlo, pro¢ se maminky tak brani
psychologickému vySetfeni svého ditéte, proC toto povaZzuji za stigmatizujici. DalSim
problémem jsou kozni projevy na viditelnych mistech. Toto trapi predevsim dospivajici.
Snazi se pigmentové skvrny zakryt rliznymi kosmetickymi pFipravky, navstévuji solaria
nebo poZaduji chirurgicky zakrok. Rodi¢e musi velmi citlivé reagovat na tyto vedlejsi
pfiznaky a ze slov matek vyplynulo, Ze je to Casto sloZité. | zde by mohl psycholog
pomoci. PFi dalSim kontaktu s matkami déti jsem se zaméfila na zjistovani kvality
Zivota jejich déti a pro tento vyzkum jsem pouzila formular pro zjiStovani kvality Zivota
metodou SEIQoL, které jsem nasledné vyhodnotila.

PFi zjistovani udaji pro soubor dospélych pacientll jsem se nesetkala s vétSimi
problémy. Vzhledem k chronickému pribéhu onemocnéni byli pomérné dobie

informovani o Recklinghausenové chorobé. Uvédomovali si  nejistou progn6zu
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onemocnéni. VSichni tfi pacienti se mnou hovofili s diivérou, na mé otazky odpovidali
sochotou a zvlasté obsahle hovofili o svych problémech. Dominujici byl hlavné
socialni dopad onemocnéni jak na pacienta samotného, tak i na jeho nejbliZsi rodinu.
Financni otazka byla vniména téZ jako velmi zavazna. Pokladala jsem si otazku proc€ to
tak je, kdyZ sit’ zdravotnich a socialnich sluZeb je na dobré Grovni. Povédomi starSich
lidi neni o téchto sluzbach dostacujici a tito lidé vétSinou nechtéji spoléhat na pomoc
cizich pri ztraté sobéstacnosti - ztrata sobéstacnosti je nocni mlrou kazdého z nich (12).
Nezanedbatelnym faktorem kvality Zivota je tedy i subjektivni proZivani nemoci.
Uzkost a obavy vzbuzuji zejména stavy ohroZujici sobésta¢nost. Dochazi ke zméné ve
stupnici Zivotnich hodnot. Do popfedi se dostavaji hodnoty bazalni- zdravi, dobré
télesné funkce, jidlo, duSevni pohoda (12). Kalvach, Z. uvadi, Ze stafi lidé ¢asto hodnoti
zdravotni stav jako Spatny ve srovnani s obecnou, mladou normou, ale jako dobry ve
srovnani s vrstevniky. Mira zdravi hodnocena v jednom spolecenstvi mlZe byt jako
velmi dobrd a v jiném spoleCenstvi Spatna. Kazdy Clovék je individualita, osobnost
sama 0 sobgé, kazdy ma jiny ZebfiCek Zivotnich hodnot a z toho tedy vyplyva i jiné
hodnoceni osobni spokojenosti (11). Existuje Fada faktor(, které mohou chronicky
nemocného Clovéka v aktivité omezovat a dovést az k izolaci. Patfi mezi né Zivotni
podminky, vék Clovéka, fyzicky stav - nemoc, handicap, psychicky stav a sociélni nebo
ekonomické vlivy. Vyzkumna ¢ast mé bakalarské prace potvrdila tvrzeni, Ze znacnou
ulohu v hodnoceni kvality Zivota hraje zdravotni stav a socialni zazemi, které vyrazné

ovliviuji jeho proZivani.
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6. Zaveér

V bakalarské praci na téma Recklinghausenova choroba a socialni dopad na osoby
s timto onemocnénim byly stanoveny dva cile. Snazili jsme se zjistit, jaky je socialni
dopad na jedince s timto onemocnénim, druhym cilem bylo jaky je socidlni dopad na
rodinu jedince s Recklinghausenovou chorobou. Byly stanoveny dvé vyzkumné otazky.
Vyzkumna otézka 1- jaké je subjektivni vnimani kvality Zivota jedincli s onemocnénim
Vyzkumna otézka 2- jaky vliv ma onemocnéni na rodinu klienta. Odpovédi na tyto
otazky jsme ziskali jednak formou dvou polostrukturovanych rozhovord, technikou
sbéru dat byl dotaznik. Pro zjisténi kvality Zivota jedince byla pouZita metoda SEIQoL,
kterd se snazi v rozhovoru poznat aspekty Zivota, které jsou pro danou osobu v dané
situaci a chvili povaZzovany za podstatné a jsou zcela svobodné voleny. Jeden rozhovor
byl veden s matkami deseti déti sledovanych pro suspektni nebo prokézané onemocnéni
Recklinghausenovou chorobou. Druhy rozhovor byl veden se tfemi vybranymi klienty s
Recklinghausenovou chorobou. Kazdy rozhovor probihal pfiblizné pll hodiny. Pro
ziskani potfebnych Udajl byla pouZita metoda anonymniho dotazniku. Otazky
v dotazniku byly sméfovany ke zjisténi socialniho dopadu zpisobeného vyse uvedenym
onemocnénim jak na jedince samotného, tak i na jeho nejbliz8i rodinu. Takto cilené
formulovanymi otadzkami byla zjisténa mira spoleCenské vyznamnosti a socialniho
dopadu zplsobené onemocnénim u jednotlivych klientl. Vysledky vyzkumné ¢asti
bakalarské prace prokazaly spoleenskou vyznamnost malé informovanosti laické
vefejnosti o problému tohoto onemocnéni, a tim i vysokou miru traumatu proZitého jak
pacientem, tak i rodinou jimz ¢enem je pacient Ié¢eny pro Recklinghausenovu chorobu.
PFistup rodiny i raz domova hraji podstatnou roli v Zivoté nemocného (8). Chronicky
nemocny i jeho rodina (respektive jeji kvalita) jsou vzajemné propojenym celkem.
Rodina se velmi podstatné podili na odstranéni vznikajicich nebo jiz vzniklych bariér
mezi nemocnym a okolim. Cile bakalarské prace byly spinény. Na vyzkumné otazky
byly nalezeny odpovédi jak vrozhovorech, tak i v dotaznicich. Z celého Setfeni
vyplyva, Ze socialni dopad onemocnéni Recklinghausenovou chorobou je zavazny a
pIné srovnatelny s jakoukoliv jinou zavaznou chronickou chorobou. Onemocnéni mlize

do jisté miry postupné sniZit pacientovu sebelctu a ovlivnit tak kvalitu jeho Zivota. Na
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kaZdé osobé individualné zavisi, jak dokonale ma vytvofené obranné mechanismy, aby
se dokazala vyrovnat stakovouto formou zatéZové situace. Tato problematika mne
velice zaujala, a pravé diky tomu jsem si zvolila téma vénované zavaznému
chronickému onemocnéni.

Vysledky ziskané Setfenim budou pouZzity k vytvoreni informacni broZury, kterd bude
poskytnuta k dispozici do cekaren détskych i dospélych neurologl, pediatrd,
praktickych lékar(i pro dospélé, ophtalmologll a dal$ich specialistd. Tato prace mlze

slouzit i ke zvySeni povédomi laické verejnosti o tomto onemocnéni.
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7. Kli¢ova slova

Invalidita

Fakomatozy

Kvalita zivota
Neurofibromatdza
Neurokutanni syndrom

Osoba zdravotné znevyhodnéna

Socialni péce
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P¥iloha 1

FORMULAR PRO ZJISTOVANI KZ METODOU SEIQoL

Jméno a pFijmeni:

DneSni datum:

Rok narozenf:

Dulezitost
daného tématu
Vv %

Zivotni téma — OC vam v Zivoté jde pFedevsim
(5 Zivotnich cild)

Mira spokojenosti v %
(v kazdé fadce od 0 do
100 %)

Soucet procent ve v3ech péti fadcich v levém sloupeCku musi byt roven 100%.

Mira spokojenosti se Zivotem:

e R —— >

Je to tak Spatné, jak jen je to mozné

Celkovéa hodnota QL.:

Celkova mira spokojenosti:

je to tak dobré, jak jen to dobré mlze byt




P¥iloha 2

Dotaznik pro matku ditéte sledovaného pro suspektni nebo prokazané onemocnéni
Recklinghausenovou chorobou

Jmenuji se Ludmila Povolna. Jsem studentkou Zdravotné socialni fakulty JihoCeské univerzity
v Ceskych Budgjovicich na Zdravotng socialni fakultg, obor — Rehabilitagni-psychosocialni
péCe 0 postiZzené déti, dospélé a staré osoby.

Chtéla bych Vas poprosit o vyplnéni tohoto dotazniku, ktery bude podkladem pro mou
bakalafskou praci, jejimZz cilem je zjistit jak jsou rodi¢e informovani o Recklinghausenové
chorobé a jaky mé toto onemocnéni dopad na jejich rodinu. Dotaznik je zcela anonymni.

Deékuji za VaSe upfimné a pravdivé odpovédi.

1. V&3 vék:
a) do 30 let
b) do 40 let
c) do 50let

d) vice let

2. PoCet déti v rodiné véetné ditéte s vySe uvedenym onemocnénim :
a)l
b) 2
c)3

d) vice

3. Sledované dité je:
a) chlapec
b) divka



4.Vék sledovaného ditéte nyni:
a) do 5 let
b) do 10 let
c) do 15 let
d) do 18 let

5. Vék ditéte, kdy bylo vysloveno prvni podezFeni:
a) do 1 roku
b) do 3 let
c)do 5 let
d) pozdgji

6. Kym bylo vysloveno prvni podezreni:
a) prakt.lékafem pro déti dorost
b) koZnim Iékafem
c) neurologem

d) jinym specialistou

7. SlySela jste jiz drive o tomto onemocnéni:
a) ano
b) ne

8. Vék ditéte, kdy byla potvrzena diagnoéza:
a) do 1 roku
b) do 3 let
c)do 5 let
d) pozdgji

9.0dborny lékaF nebo specializované pracovisté kde byla diagn6za potvrzena
a) kozni lékar
b) neurolog
c) jiny odbornik

d) specializované pracovisté



1

o

11

12.

1

w

14

15

16

. Byli jste dostate¢né informovani o pric¢inach a priibéhu onemocnéni:
a) ano
b) ne

. Byli jste dostate¢né informovani o terapii a progndze onemocnéni:
a) ano
b) ne

Vyhledavali jste dalsi informace o tomto onemocnéni zjinych zdroj
(pF. internet, literatura):

a) ano

b) ne

. Vyhledali jste nékdy pro své dité pomoc alternativni mediciny:
a) ano,jedou
b) ano,opakované
c) ne, ale uvaZovali jsme o tom

d) ne, tento pFistup zavrhuiji

. Navstévujete soucasné jednoho nebo vice odbornych lékari:
a) jednoho

b) vice odbornik

. Jste celkové spokojena s poskytovanou odbornou péci o Vase dité:
a) spokojena
b) spiSe nespokojena

c) nespokojena

. Jsou zpUsoby léEby Vaseho ditéte finanéné nakladné :
a) ano
b) ne



c) nepfemyslela jsem o tom

17. Jsou zpUsoby lécby Vaseho ditéte ¢asové narocné:
a) ano
b) ne

18. Mate pocit, Zze ve vychové pristupujete rozdilné k nemocnému ditéti a jeho
zdravému sourozenci:
a) ano
b) ne

19. Maéte pocit, Ze Vase dité je oproti vrstevniklim v nééem omezeno:
a) ano
b) CasteCné

c) ne

20. M4 jeho onemocnéni vliv na Skolni dochazku :
a) ano
b) CasteCné

c) ne

21. M4 jeho onemocnéni vliv na mimoskolni aktivity a sport:
a) ano
b) CasteCné

c) ne

22. Ovlivni zasadné onemocnéni Vaseho dité volbu povolani:
a) ano
b) ne

c) nevim, jeSté jsem o tom nepfemyslela



23. Byla VaSemu ditéti poskytnuta pomoc organu OSSZ formou pFispévku:
a) ano, jednou
b) ano, pravidelné této pomoci vyuzivame
c) ne, nikdy
d) nevim o tomto zplsobu pomoci
24. Mate z onemocnéni Vaseho ditéte obavy a strach:
a) ano
b) ne

C) nevim



Pfiloha 3

Dotaznik pro osoby s Recklinghausenovou chorobou

Jmenuji se Ludmila Povolna. Jsem studentkou Zdravotné socialni fakulty JihoCeské univerzity
v Ceskych Budgjovicich na Zdravotng socialni fakultg, obor — Rehabilitagni-psychosocialni
péCe 0 postiZzené déti, dospélé a staré osoby.

Chtéla bych Vas poprosit o vyplnéni tohoto dotazniku, ktery bude podkladem pro mou
bakalaFskou praci, jejimz cilem je zjistit jak jsou nemoci informovani o své chorobg, a jaky ma
toto onemocnéni dopad na kvalitu Zivota po strance socialni i ekonomické. Dotaznik je zcela
anonymni.

Deékuji za VaSe upfimné a pravdivé odpovédi.

1. Jste :
a) muz

b) Zena

2. Vas vék:
a) do 30 let
b) do 40 let
c) do 50 let

3. Jak dlouho se IéCite:
a) do 5 let
b) dol0 let
c) do 15 let

4. SlySel/a jste jiz nékdy dFive o tomto onemocnéni:
a) ano
b) ne



5. Trpi timto onemocnénim jesté nékdo z rodiny:
a) ano
b) ne
6. Pro toto onemocnéni se IéCite u (moZné oznacit vice odpovédi) :
a) neurologa
b) o€niho Iékare
c) chirurga
d) kozniho
e) onkologa

f) jiného specialisty

7. Jak Casto navstévujete odborné lékare:
a) méné jak jedenkrat za 6 mésicd
b) 1 krat za 6 mésicd
c) 3 krat a vice za 6 mésicl

d) dle potfeby

8. Jaky druh IéCby jste jiz absolvoval/a (moZné oznacit vice odpovédi):
a) ambulantni
b) Ilzkova
c) lazeriska
d) chirurgicka
e) onkologicka

f) alternativni

9. Jak jste spokojen/a s péci odbornych Iékarl:
a) spokojen
b) spiSe nespokojen

c) nespokojen



8. Myslite si, Ze jste byl/a dostatecné informovan o pricinach a pribéhu
onemocneéni:
a) ano
b) CasteCné

c) ne

9. Byl/a jste dostatecné informovéan/a o terapii a progn6ze onemocneéni:
a) ano
b) CasteCné

c) ne

10. Vyhledaval/a jste dal$i informace o tomto onemocnéni zjinych zdroj
(pF. internet, literatura):
a) ano
b) ne

11. Sly3el/a jste jiz dfive o tomto onemocnéni:
a) ano
b) ne

12. Vyhledal/a jste nékdy pomoc alternativni mediciny:
a) ano,jedou
b) ano,opakované
c) ne, ale uvaZuji otom

d) ne, tento pFistup zavrhuiji

13. Jsou zpUsoby lécby pro Vas finanéné nakladné :
a) ano
b) ne

c) nepfemyslel/a jsem o tom



14. Jsou zpUsoby lécby pro Vas ¢asové narocné:
a) ano
b) ne

15. Zmeénilo toto onemocnéni Vas Zivotni styl:
a) ano
b) CasteCné

c) ne

16. Omezuje VA&s toto onemocnéni v pracovnim zafrazeni:
a) ano
b) CasteCné

c) ne

17. VyuZil/a jste pomoci OSSZ formou néjakého pFispévku:
a) ano, jednou
b) ano, pravidelné této pomoci vyuzivame
c) ne, nikdy

d) nevim o tomto zplsobu pomoci

18. Pokud nevyuZzivate:
a) ano
b) CasteCné

c) ne

19. Ovlivnilo zdsadné onemocnéni Vase povolani:
a) ano
b) ne

C) nevim, jeSté jsem o tom nepremyslel/a



20. Mate z onemocnéni obavy a strach:
a) ano
b) ne

C) nevim



