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UVOD

.V mé civilizaci mé ten, ktery se ode mne lisi, nepoSkozuje, ba prave
naopak, obohacuje me.
Antoine de Saint-Exupéry

Svalova onemocnéni (tzv. myopatie) jsou projevem dysfunkce pficné
pruhovaného svalstva kosterniho 1 srde¢niho. D¢li se na primarni —
geneticky podminéné a sekundarni — ziskané. Velka vétSina svalovych
onemocnéni zacind v détském véku nebo v obdobi adolescence. Z téchto
onemocnéni zaujimaji vice nez 50 % progresivni svalové dystrofie
(proteinopatie), mezi né fadime dystrofinopatie, sarkoglykanopatie
a merosinopatie. Kauzalni terapie primarnich svalovych onemocnéni zatim
neni znédma. Proto 1éc¢ba, kterd je indikovédna, je pouze symptomaticka,
1 pfesto mad vSak znaény vyznam a muze ovlivnit pribéh nemoci a miru
progrese. Nenahraditelny vyznam ma piedev§im rehabilitace, ktera, pokud
je cilené a sestavena individualné dle stavu a potieb jednotlivych pacientt,
podporuje co nejdelsi udrzeni funkénich schopnosti jednotlivych svalovych
skupin a z toho vyplyvajici schopnost samostatné lokomoce (Havlova,
Kraus, 2007).

Od mladého, casto jiz od détského véku, jsou tyto osoby zatazeny
vétSinou mezi téZce zdravotné postizené. Je ziejmé, Ze jejich chronicky
a navic neustdle nariistajici pohybovy handicap, s sebou pfinasi celou fadu
problému nejen fyzickych, ale také psychickych a socidlnich, které jsou
nesporné odrazem télesného stavu.

Stejné€ jako vSechna chronickd onemocnéni, ovliviiuji také myopatie
uréitym zplUsobem kvalitu Zivota, a to bohuzel vétSinou ve smyslu
negativnim.

Cilem této bakalatské préace je zjistit, jaka je kvalita zivota této
skupiny pacientli, jak jsou s jednotlivymi oblastmi ve svém Zivoté

spokojeni a také, jak hodnoti svou socialni situaci.



1. PROGRESIVNi SVALOVA ONEMOCNENI

Jako svalova onemocnéni oznacujeme dysfunkce z rliznych pficin
postihujici priméarné pii¢né pruhované svaly kosterni, ale i sval srdecni
(Ambler, 2004, s. 137).

Prvni zminky o svalovych onemocnénich v historii se tykaly
jednotlivych syndromt a jejich klasifikaci. Od zacatku 19. stoleti
se objevuji klinické popisy zakladnich svalovych onemocnéni. V roce 1886
byla Duchennem popsana Duchenneova svalovd dystrofie (DMD),
nasledoval popis dalSich onemocnéni, v roce 1955 Beckerovy formy
svalové dystrofie.

Dobu od roku 1986, ve kterém byl objeven gen, pfi jehoz poSkozeni
vznika deficience nebo Uplné chybéni proteinu dystrofinu, oznacujeme
za éru molekuldrni biologie a genetiky. Poznatky z této oblasti jsou velmi
cenné pifi vyzkumu dédi¢nych ale i sporadickych svalovych onemocnéni.
Od budoucnosti si lze slibovat odhaleni novych lé¢ebnych metod, které by
prispély ke zkvalitnéni Zivota pacientd s témito, vétSinou tak zdvaznymi,

onemocnénimi (Bednafik, 2001; Ambler, Neurologie pro praxi, 2004, ¢. 3).

1.1. KLASIFIKACE MYOPATII

Dle Amblera (2004, s. 135) lze myopatie jednoduSe rozdélit
na primarni (hereditdrni), kde fadime svalové dystrofie, myotonoie,
kanalopatie, kongenitalni, metabolické a mitochondridlni myopatie,
a sekundarni (ziskané), kam mulzeme zafadit zanétlivé a endokrinni
myopatie, myopatie jako soucast systémovych onemocnéni a polékove

a toxické myopatie.

1.1.1. PRIMARNI MYOPATIE
Jedna se o geneticky podminéné myopatie, které ve svém klinickém

obrazu zahrnuji progredujici svalovou slabost a atrofii (Bednatik, 2004).



VétsSina z nich se manifestuje jiz v détském véku nebo v obdobi
adolescence (Havlova, Kraus, 2002).

Jedna se piedevsim o dystrofinopatie, jejichz podstatou je bud
mutace genu pro syntézu dystrofinu nebo jeho ndsledna chybnd exprese
(Bednatik, 2004). Dédicnost je recesivni s X-vazanym pfenosem (Jedlicka,
Keller, 2005). Mezi né¢ tadime Duchennovu muskuldarni dystrofii (DMD)
a Beckerovu muskularni dystrofii (BMD).

DMD postihuje vyhradné chlapce s incidenci 1:3500. Dé&ti se rodi
zdravé, ale je patrné opozdéni c¢asného motorického vyvoje. Plna
manifestace nastava mezi 3. — 5. rokem. Postizeno je symetricky svalstvo
pletence panevniho a ramenniho i svaly trupu. Pozorujeme typické ptiznaky
kolébavé chize, Gowersovo znameni, akcentovanou bederni lordézu
i potize pfi chizi do schodi <¢i pseudohypertrofii lytek, kterd je
charakteristickd pro ¢asné stadium onemocnéni. Do 13. roku véku nastava
ztrata schopnosti samostatné chize, pacienti jsou upoutdni na invalidni
vozik, akcentuje se lumbdalni lordéza, vznikd kyfoskolioza a kontraktury.
Dochéazi k opakovanym respiraénim infekcim a klesd vitalni kapacita.
Asi u tfetiny nemocnych je postizen intelekt s 1Q pod 75, velmi casto
se toto onemocnéni sdruzuje s kardidlnim postiZzenim a ma fatalni prognozu
- smrt nastava kolem 20. roku véku vétSinou na respiracni infekci
(Bednaftik, 2004, s. 137—141).

Pribéh Beckerovy muskuldarni dystrofie je vyrazné pomalejsi.
Bednatfik (2004, s. 137—141) wuvadi, Ze prvni ptiznaky se projevuji
variabilné¢ v 3—20 letech véku. Dochazi k symetrické atrofii pletencového
svalstva a k hypertrofii lytek. Znaénou rozdilnost 1ze dle né&j pozorovat
I v Casovém rozmezi ztraty samostatné lokomoce — ta nastava mezi 12—40
rokem, u nékterych pacientl lze vSak pozorovat pouze elevaci CK
nebo zcela nepatrné svalové postizeni. Vondracek (2007) charakterizuje
nejmirnéj§i formy pouze svalovymi bolestmi a kfeCcemi s moZnou
myoglobinurii pfi svalové préaci. Mentdlni retardace je velmi vzacna

(Bednatik, 2004, s. 137—141).



Pletencové dystrofie jsou vzacna onemocnéni, charakterizovana svalovymi
slabostmi v oblasti pletence ramenniho nebo panevniho ¢i v obou skupinach
najednou, ncékdy asymetricky. Progrese je pomald a znacné variabilni
(Bednatik, 2004, s. 137—141). Dalsim, tfetim nejc¢astéjSim typem primarni
myopatie, je fascioskapulohumeralni dystrofie. Manifestuje se do 20 let
véku, nékdy 1 pozdéji, ptedevsim atrofiemi svald obli¢eje a ramennich
pletenct (Havlova, Kraus, 2002). Dochazi vétSinou K mirnému postizeni,
které nezkracuje délku zivota (Bednafik, 2004, s. 137—141).

Distalni dystrofie jsou vzacné choroby s typickym geografickym vyskytem
postihujici distalni svaly rukou a chodidel a pomala progrese vétSinou
nevede Kk vétSimu omezeni lokomoce. Naproti tomu pii kongenitalni
svalové dystrofii dochdzi k manifestaci jiZ od narozeni nebo od prvnich
mésici zivota, Casté jsou kontraktury kloubl (artrogrypdza) (Bednafik,
2001; Jedlicka, Keller, 2005; Havlova, Kraus, 2002).

Kongenitalni myopatie byly tradiéné hodnoceny oddélené od svalovych
dystrofii, vzhledem k tomu, Ze ve vétSiné pfipadl jsou neprogresivni.
Typicky se manifestuji do 5. roku véku, déti jsou Casto oznaCovany jako
vybiravé v jidle, jsou malé a hubené. Svalova slabost bud’ typicky postihuje
pletencové svalstvo, nebo je celkova (Bednatik, 2001).

Mezi nejcastéjsi svalové dystrofie vSech v€kovych skupin patii myotonicka
dystrofie typu 1. Klinicky obraz, stejné¢ jako zacatek choroby, je znacné
variabilni. Muzeme nalézt svalovou slabost, atrofii ruénich svalu
a mimického svalstva s projevem ptoézy, klenuté celo a také atrofii
masetert, kterd zuzuje dolni cast oblic¢eje (Kraus, 2002). Myotonicky
syndrom je charakterizovan zpomalenim dekontrakce volné kontrahovaného
svalu, coZz je patrné naptiklad pti stisku ruky (Havlova, Kraus, 2002).
Kraus (2002) dale zminiuje dystrofické zmény v jinych tkanich (alopecie,

atrofie testes, snizeni libida, impotence, psychicka alterace i demence).
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1.1.2. ZISKANE MYOPATIE

Mezi ziskané myopatie mulUzeme zatadit zanétlivé myopatie —
myozitidy, z nichz nejznaméjs§i je ziejmé polymyozitida (PM),
dermatomyozitida (DM) a myozitida s inkluznimi télisky (IBM).

PM je onemocnéni charakterizované mononuklearni bunéénou infiltraci
ve svalech s pravdépodobnou aktivaci cytotoxickych T-lymfocytua
napadajicich svalova vlakna s rozvojem slabosti a atrofiemi pletencovych
svali s moznymi myalgiemi. Onemocnéni muze doprovazet arytmie,
kardiomyopatie, v dusledku pozdéjsiho oslabeni dychacich svalu se lze
setkat s respiracni insuficienci. Nalez az 30 krat zvySené kreatinkinazy
(CK), myogenniho nalezu na EMG a biopsie ukazujici nekréozu a lehké
zmnozeni pojiva jasné svéd¢i pro PM. DM je na rozdil od PM primarné
mikroangiopatie, na jejimz podkladé dochazi ke zménam
ve svalech a kuzi. DM se vyskytuje 2—3 krat ¢astéji u zen a v kterémkoliv
véku 1 intenzité. Nejcastéji postihuje svaly pletence a trupu. Je
charakteristickd koznim exantémem na obliceji a v oblastech vystavenych
slunci, artralgiemi a Raynaudovym fenoménem. Casta je koincidence
s malignitami (Jedlicka, Keller, 2005).

Incidence myozitidy s inkluznimi télisky (IBM) je dle Amblera (1999;
2004, s. 150—154), Bednafika (2001) i Mumenthalera (2001) castéjsi
u muzl, naproti tomu Jedlicka (2005) udava az 3 krat cast&js$i vyskyt u Zen.
VSichni uvedeni autofi se shoduji na tom, Ze néastup proximalné a distalné
lokalizované svalové slabosti je chronicky a pomaly. Dale zmifiuji dysfagii
asi u 1/3 pacientd. IBM progreduje velmi pomalu ve smyslu ztraty
samostatné lokomoce po deseti letech od propuknuti onemocnéni.

Dalsi skupinou ziskanych myopatii jsou endokrinni myopatie, Z nichz
nejvyznamnéjs$i  je Mmyopatie pfi hyperthyredze, hypothyredze,
hyperparathyre6ze a steroidni myopatie a toxické (napf. alkoholické)
a polékové myopatie, nejCastéji zpusobené statiny, kortikosteroidy,
D — penicilaminem, cimetidinem a cyklosporiny. Potize vétSinou vymizi
po vysazeni l1éku (Bednatik 2004, s. 146—149; Jedlicka, Keller, 2005).
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1.2. DIAGNOSTIKA

Velky vyznam ma u téchto onemocnéni anamnéza. Zamcéfujeme
se ptfedevsim na rodinnou anamnézu, protoze v mnoha pfipadech jsou
svalovda onemocnéni podminéna geneticky, a na anamnézu osobni, ve které
se snazime urcit predevSim pocatek obtizi, coz je dilezité nejen
pro stanoveni diagnozy, ale i prognozy (Jedlicka, Keller, 2005).

Pii klinickém vySetieni se zaméfujeme zejména na svalovou slabost,
coz je snizeni svalové sily, které je vétSinou symetrické, lokalizované
pfevazné do oblasti proximalnich pletencovych svald, casto s postizenim
stehenniho a panevniho svalstva. V dusledku postizeni téchto svalovych
skupin se vyviji typicky myopaticky syndrom dolnich koncetin,
ktery se projevuje hyperlordéozou s pfedsunutim bticha, kolébavou (kachni)
chtizi, a netypickym vstavanim ze dfepu, pfi kterém si postizeni musi
pomdahat hornimi konc¢etinami, kterymi se opiraji o vlastni dolni koncetiny.
Tento typicky ptiznak je nazyvdn myopaticky Splh nebo Gowersovo
znameni (Ambler, 1999; Bednaiik 2004). Dal§i obtize nemocni pocituji
pfedevsSim pti chlizi do schodi, ze schodu, kdy se jim podlamuji nohy
v kolenou, pfi vstavani ze zidle nebo pfi nastupovani do dopravnich
prostiedkd. Dle autor¢inych osobnich poznatkll S témito postizenimi maji
nemocni velké problémy s rovnovdhou a v pokrocilejSich stadiich prakticky
nevstanou bez pomoci ze zemé. PostiZeni pletenct se tykd nejen dolnich,
ale 1 hornich koncetin. Nemocni maji problém udrzet ruce zvednuté
nad horizontélu, coz pocituji napt. pfi myti oken ¢i véSeni pradla.
Charakteristicka pro myopatie je atrofie pletencového svalstva, provazena
pseudohypertrofii vétSinou lytkového svalstva, pfi niz, jak z ndzvu
vyplyva, dochazi jen ke zdanlivému zvétSeni svalové hmoty. Ve skutenosti
jsou atroficka svalova vlakna nahrazena vazivem a tukem a svaly jsou tuzsi
(Jedlicka, Keller, 2005; Bednaftik, 2001).

Zmény reflexni ¢innosti, ve smyslu nizkych a postupné vyhasinajicich
§lachosvalovych a okosticovych reflexd jsou také typickym ptiznakem

svalovych dystrofii (Havlova, 2002), stejn¢ jako #navnost, ktera souvisi
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s oslabenosti svalstva (Jedlicka, Keller, 2005). Naproti tomu casto bolest
a kiece (myalgie a crampi) provazi nékteré metabolické a hypotyroidni
myopatie, neni vSak typickym ptiznakem (Mumenthaler, Mattle, 2001).
Velmi dulezita pro stanoveni diagnézy muskuldrni dystrofie jsou také
biochemicka vySetfeni, jez prokazuji zvySené hodnoty svalovych enzymi,
jako je kreatinkindza, laktat — dehydrogendza a isoenzymy a také zvySené
jaterni transaminazy v séru (ALT, AST) a myoglobinu a také
elektromyografické vySetfeni (EMG). To vykazuje, zvlast¢ u DMD,
typicky myogenni vzorec, ktery je zpuUsoben ubytkem svalovych vldken,
poruchou propagace elektrické aktivity svalovych vldken a desynchronizaci
svalového pienosu. Pii vySetfeni jehlovou EMG tedy nachdzime abnorméalni
svalovou aktivitu typu fibrilaci s polyfazickymi ak¢énimi potencialy
motorickych jednotek, které jsou vSak kratce trvajici (Havlova, 2002).
Vyjimecné muze byt EMG bez patologického nélezu.

DalSim diagnostickym krokem je svalova biopsie. Excize je provadéna
ze stfedné postizeného svalu (tato volba zajisti riziko znemoznéni bioptickée
diagnostiky vlivem jiz pftili§ pokrocilého poskozeni), nejcastéji
m. quadriceps femoris, m. deltoideus, m.tibialis anterior. Lze ji nahradit
také polootevienou ¢i pukéni biopsii, ktera je méné invazivni, nezatézuje
pifili§ nemocného a naslednd jizva je malého rozsahu (Bednatik, 2001).
Na rozdil od zdravého svalu, ktery je sloZen ze stejné velkych vlaken,
které jsou ve svazcich a mezi nimiZz téméf neni pojivova tkan, ma
dystroficky sval vice nekrotickych, rozsStépenych a pomalych vldken
s oxida¢nim metabolismem, oddélenych od sebe tukovou a pojivovou tkani
(Jedlicka, Keller, 2005).

Vzhledem k tomu, Ze velka ¢ast progresivnich svalovych onemocnéni je
dédi¢nych, je pro diagnostiku velmi pfinosnou také molekularné geneticka
analyza DNA. Velké uplatnéni nachédzi také pii odhalovani pienaSect
(Mumenthaler, Mattle, 2001). Napf. u maligni DMD, vazané na chromosom
X, jez vznikd mutaci v genu pro svalovy protein dystrofin, je znamo,

ze postizeni se klinicky projevi vzdy pouze u chlapcii, zatimco Zeny jsou
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pfenaseckami nebo maji jen minimalni potize. Vzhledem k nutnosti
zabranéni dalSim onemocnénim mé genetickd analyza zvlasté v prenatdlni
diagnostice velky vyznam (Ambler, 1999).

Svalova onemocnéni vedou c¢asto také k postizeni dychaciho svalstva.
O tizi tohoto postizeni a tedy i o tom, kdy je zapotfebi zahajit plicni
rehabilitaci, ktera je dnes nedilnou soucasti 1é¢by, nas informuje

spirometrie (Zdatilova, Burianova, Mayer, Ost'adal, 2005, s. 267—269).

1.3. LECBA A REHABILITACE

Hlavnim cilem 1é¢by osob se svalovym postizenim neni vyléceni
onemocnéni, protoze kauzalni lé¢ba neni znama (Havlova, Kraus, 2002),
nybrz udrzeni dostate¢ného rozsahu pohybu a fyzické kondice, zabranéni
vzniku nebo zhorSeni kontraktur a tim =zajiSténi co nejdelsi doby
nezavislosti (Burianova, Zdafilova, Mayer, Ostadal, 2006, s. 267—269).

Proto se velmi ¢asto vice nez 1é¢ba uplatiuje ucinna rehabilitace.

1.3.1. MEDIKAMENTOZNI TERAPIE

Bednatfik (2004) 1 Jedlicka a Keller (2005) uvadéji, Ze podavani
kortikosteroidi muze prodlouzit u DMD schopnost samostatné chuze
asi o 3 roky, Vondraéek (2007) popisuje kratkodobé zlepSeni svalové sily
vlivem steroidii pouze v horizontu od pul roku do 2 let. V kazdém piipadé
je zitejmé, ze se kortikosteroidy uplatnuji pfedevSim v 1é¢b¢€ progresivnich
svalovych dystrofii a u nékterych pacienti mohou byt zcela bez efektu.
Pokud budou potiZze jasné pietrvavat i pfes tuto terapii nebo bude dochézet
ke zhorSeni svalové slabosti, je vhodné uvazovat o ukonfeni medikace,
s ohledem na S§iroké spektrum nezadoucich ucinkd (viz. pfiloha ¢&. i)
(Vondracek, Petraskova, 2007). Je tedy jasné, Ze podavani kortikoidi musi
byt pfisné¢ individualné indikovano specialistou a musi jej dopliovat
pravidelné kardiologické a denzitometrické kontroly (Havlova, Kraus,

2002). Vondracek a Petraskova (2007) doporucuji navic kazdé tfi mésice

14



provedeni krevnich testli (krevniho obrazu a biochemie, pfedevSim glukozy
a iontil) a jednou ro¢n¢ ocni a psychologické vySetieni.

Svalovy metabolismus a vyuziti energie svalovymi bunkami mohou
zlepSit nékteré potravinové doplnky. Patfi mezi né napt. vitaminy skupiny
A, B, L - karnitin (pfirozeny metabolit aminokyselin zlepSujici
metabolismus myocytd a jejich schopnost regenerace po zatézi),
L — arginin, Koenzym Q10, u nc¢hoz Ize piedpokladat, ze u pacientl
se svalovou dystrofii pusobi pozitivné, ve smyslu ochrany myokardu pted
poSkozenim a tim zmenSuje riziko arytmii a srde¢niho selhani a Kreatin
monohydrat, jez vykazuje pozitivni efekt na energeticky metabolismus
svalové buiiky u chlapct s DMD (Vondracek, Petraskova, 2007; Havlova,
Kraus, 2002).

1.3.2. REHABILITACNI A FYZIKALNI TERAPIE

Myopatie jsou onemocnéni, kde absence 1é¢by hlavni pticiny
onemocnéni vede mnohdy k pesimistickému postoji nejen k 1é¢bé
a progndéze onemocnéni, ale i k rehabilitaci, i ptes to, ze pozitivni Gcinky
rehabilitaénich metod jsou jiz mnoho let prokazatelné. Rehabilitace
by méla vychazet z typu a rozsahu postiZzeni i délky trvani, které se znaéné
li§1 u jednotlivych ptipadli. Samozfejmosti je tedy individualni pfistup
a zahajeni rehabilitace co nejdfive po propuknuti onemocnéni. Pravidelnost
a soustavnost vede vétSinou nejen ke zlepSeni fyzického stavu,
ale pozitivné pusobi i na stav psychicky. Jednotlivé typy postizeni kladou
rizné naroky na kinezioterapii (terapie pohybem) a pfistupy se zna¢né lisi.
Je vSeobecné zndmym faktem, Ze sval, ktery nezatézujeme nebo jej
zatéZujeme jen minimalné, slabne, ovSem, pokud zatéZujeme myopaticky
sval nadmérné, zplsobujeme jeho dalsi poSkozeni (Vacek, 2005,
s. 302—305).

Vacek (2005, s. 302—305) uvadi, ze podle dosavadnich studii lze
usoudit, ze pomoci klasickych posilovacich metod nedochazi prakticky

k Zzadnému zlepSeni. Pti pouziti malych odpord pfi posilovani lze navzdory
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strachu z této techniky dosahnout, zvlasté u pomalu progredujicich typu
myopatii, pozitivnhiho uc¢inku na kardiovaskularni systém a Gnavu. Naopak,
u rychle progredujicich forem myopatii je potieba postupovat s timto typem
zatéze velice opatrné. Vhodné je také upozornit na nevhodnost excentrické
svalové kontrakce, kterd nastava tehdy, kdyz sval slouzi jako brzda — napf.
pfi chtzi ze strmého kopce nebo pifi luxovani vzhledem k dlouhodobému
pfedklonu. Soucasti kinezioterapie by mél byt 1 nacvik spravného
posazovani, které snizi excentrickou zatéz c¢tyrhlavého stehenniho svalu
spravnym rozlozenim vahy téla uchopenim rucek zidle.

Za dalsi vhodnou formu kinezioterapie lze povazovat také plavani
vV bazénu. Tato forma pohybu snizuje ndroky na silu svalu pfi pohybu a tim
umoznuje provadét komplexnéjsi aktivitu, kterd neni limitovéna
jednostrannymi pohyby a prospiva také kloubni pohyblivosti (Vacek, 2005,
s. 302—305). Dulezité je zvolit spravnou teplotu vody, neméla byt ptilis
studend. Obecné je chlad pro pacienty se svalovym postizenim nevhodny
(Vondracek, Petraskova, 2007).

Respiracéni fyzioterapie by méla byt nejen soucasti 1éCby
ve zdravotnickych a lazenskych zatfizenich, ale pacienti by si mé&li metody
dechové rehabilitace dikladné osvojit a provadét je pravidelné a celoZivotné
I vdomacim prostfedi. Pfispivaji tak ke zlepSeni stavu bronchidlni
obstrukce a ke zlepSeni prichodnosti dychacich cest a tedy i ke sniZeni
rizika infekti dychacich cest, zlepSuji mobilitu hrudniku a posiluji
inspiracni a expiracni svaly (Zdatfilova, Burianova, Mayer, Ostadal, 2005,
s. 267—269). K témto komplikacim ptispiva v prvni fadé primarni
postizenim svali patologickym procesem, zména postury, rozvoj
kyfoskoliozy, oslabovani bfisnich a pomocnych dychacich svali a pokles
celkové fyzické zdatnosti. Porovnani skupiny pacientit dlouhodob¢
provadéjici pravidelné posilovani dychacich svalt proti fizenému odporu
se skupinou bez této aktivity, pfineslo prokazatelné zlepSeni ventilacnich
parametri u aktivni skupiny, s maximalnim ucfinkem v pocatec¢nich fazich

nemoci (Vacek, 2005, s. 302—305).
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V zavislosti na nedostatecném protahovani svalu do plné délky
dochazi u myopati velmi zahy Kk rozvoji kontraktur, proto je nutno velmi
duasledné provadét prevenci a tim oddaleni této komplikace, se kterou se
Vv prubéhu svalového onemocnéni setkd vétSina pacientd (Vacek, 2005, s.
302—305). Tyto komplikace se projevuji nejvice v oblasti Achillovych
Slach, flexort kolen, a kyc¢li. Také dochazi k rozvoji deformit akralnich
¢asti nohou, zvlasté pedes equinovari (Vondracek, Petraskova, 2007).
U&inné postupy je nutné zahajit bezprostiednd po stanoveni diagnézy. Uz
od roku 1959 wvznikaly studie, které zdlraziiuji vyznam boje
s kontrakturami. Je v nich zminiovana souvislost dlahovani dolnich koncetin
s prodlouzenim doby, kdy je pacient schopen samostatné chtize na zakladé
srovnavaci studie pacientll, u nichz dlahy byly pouzity, a pacienti bez
pouziti téchto dlah. Z téchto studii také vyplynulo, ze progrese onemocnéni
u pacientit se vyznamné akceleruje v momenté, kdy je pacient upoutdn na
invalidni vozik. Moznost vzpfimeného stoje se tedy ukazuje jako
nejucinnéjs$i metoda protahovani, a to 1 v ptipadé, Ze jsou pouzity dlahy.

Jako velmi ptfinosna se jevi pfi provadéni rehabilitacnich technik
termoterapie. Prohtfati vyznamné pftispiva ke snizeni tuhosti vaziva.
MilzZeme vyuzZit naptiklad nafukovacich dlah, které velmi jemné prohfivaji
zvlasté koncetinové svalstvo, nebo historickych Kenny zabalu (Vacek,
2005, s. 302—305).

U osob, u nichz byla diagnostikovana svalovd myopatie, nachazime
difive ¢1 pozdéji také charakteristické zmény v chlizi a postoji. ZvySuje
se bederni lorddéza a anteverze panve, charakteristickym znakem je
téz chuze po Spickach a tzv. kachni chlize — chtuize o Siroké bazi (Vacek,
2005, s. 302—305).

V ptfipadé, ze pacient zaCne chodit stdle vice po Spickdch, pfistupuje
se ¢asto k operacnimu prodlouZzeni Achillovych §lach. Zahrani¢ni statistiky
uvadéji, Ze tim lze prodlouzit schopnost chiize az o dva roky. Je
vSak nutné, aby operace prob¢chla relativné brzy, v dobé, kdy jesSté nedoslo

k vyrazné zméné pohybového stereotypu (Vondracek, Petraskova, 2007).
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Také komplexni lazeniska péce s vyuzitim termoregulacnich
procedur, vodolécby, protahovacich cvi¢eni a programi na zvySeni fyzické
zatéze je vyznamnou Soucasti terapie myopatd. Zmeéna prostiedi
a navazovani novych kontaktl pozitivné plisobi nejen na fyzicky, ale také
na psychicky stav. Narok na lazenskou péci jedenkrat za dva roky se jevi
jako nedostatecny. Ve skutec¢nosti by méla kazdoroc¢ni balneoterapie
mnohem vétsi terapeuticky piinos. Kvalitni a komplexni péci mohou
poskytnout myopatim lazné v Klimkovicich, Velkych Losinach, Janskych

Laznich a ve Vrazi (Vacek, 2005, s. 302—305).

1.3.3. PSYCHOLOGICKA LECBA

Mumenthaler (2001) ji ve své publikaci ptipomina jako nutnou
pfedevSsim pro chlapce s Duchennovou svalovou dystrofii, ktefi
pfi dospivani zjisti svoje omezeni a toto se na nich miZe negativné
podepisovat ve smyslu izolace ¢i pesimismu. Neméné dilezitd je podle n¢j

1 psychologicka podpora rodict takto postizenych déti.

1.4. POSUDKOVE HLEDISKO

Pacienti s diagn6zou progresivniho svalového onemocnéni jsou ¢asto
jiz od mladi té€Zce zdravotné postiZzeni. Tento handicap je chronicky
S postupnou progresi a mimo zdravotni problémy s nim jde ruku v ruce
mnozstvi psychosocidalnich problémt (Havlova, Kraus, 2002). Témi
se zabyva zakon ¢. 40/2000 Sb. (Havlova, Kraus, 2002). Dle tohoto zakona
se mira poklesu schopnosti soustavné vydélecné <cinnosti stanovi
bez ohledu na etiologii onemocnéni, s ohledem na vyslednou poruchu
funkce, pohyblivosti a celkové vykonnosti organismu. Mira poklesu
schopnosti soustavné vydélecné ¢innosti je U Svalovych dystrofii, myopatii
a myositid od 10 do 80 % (zakon ¢. 40/2000 Sb., s. 523).

Prevence se provadi nyni pouze v rdmci genetického poradenstvi,
dispenzarizace jiz diagnostikovanych pacientd probihd v neurologickych

poradnach (Havlova, Kraus, 2002).
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2. KVALITA ZIVOTA
Je snadné vyjadfit kvantitu zivota, o té jsme zvykli zcela bézné hovofit
a posuzovat ji poCtem let, ¢iselné. Jak je tomu ovSem s kvalitou zivota?

Co se rozumi pod pojmem kvalita? (Ktfivohlavy, 2002).

2.1. VYMEZENIi POJMU

Sémanticky bychom mohli kvalitu charakterizovat jako ,jakost,
hodnotu*, tedy ,,charakteristicky rys, jimz se dany jev odliSuje jako celek
od jiného celku* (Ktivohlavy, 2002). Definovat pfesné¢ tento pojem je velmi
slozité. Vzhledem k tomu, Ze se jednd o pojem multidisciplindrni, lisi
se 1 jeho definice. Jen pro pfedstavu je pojem pouzivan naptiklad
v ekonomii, sociologii, v medicinskych oborech, v ekologii,
ale i ve stavebnictvi ¢i dopravé, jakozto oborech, které spravuji prostiedi
pro zivot (Mares, 2006).

Hnilicova (2005) wuvadi, ze obecné lze kvalitu zivota chéapat
jako diusledek interakce socialnich, ekonomickych, environmentalnich
a zdravotnich faktori. Dale uvadi, ze pro zdravotnictvi definovalo WHO
kvalitu zivota jako to, jak je jedincem vnimano jeho postaveni ve svéte
v kontextu kultury a systému hodnot ve vztahu k jeho ofekavanim, z4jmiam
a zivotnimu stylu. Toto pojeti tedy vypovidd o vlivu zdravotniho stavu
a podminek na jedince a neni jen sou¢tem podminek a zdravotniho stavu.

Vymeétal (2003) toto tvrzeni vice konkretizuje a tika, ze WHO
povazuje za kvalitni Zivot takovy zivot, ktery odpovida ,,fyzické, psychické
a socialni pohodé* jedince a neni dulezité, zda tento stav hodnoti pacient
sam, jeho okoli, nebo zdravotnicky personal. Podobné vymezuje kvalitu
zivota i Centrum pro podporu zdravi pfi Univerzité v Torontu: , Kvalita
Zivota je stupen, ve kterém jedinec vyuziva dilezité moZnosti svého Zivota®
(Hnilicova, 2005).

Kfivohlavy (2002) se zabyva kvalitou zivota tak, jak ji v roce 1988
zmapovali Engel a Bergsma — ve tfech hierarchicky odlisnych sférach:

v makro-roviné se jedna o otazky kvality Zivota velkych spoleCenskych
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celkl, napft. statu ¢i svétadilu a Bergsma zde vidi zamySleni nad absolutnim
smyslem zivota (v tomto pojeti je zivot chapan jako absolutni moralni
hodnota a problematika kvality zivota, ktera musi ve své definici tento fakt
pln¢ respektovat, je zde soucasti =zakladnich politickych {vah),
vV mezo - roviné se pojednavd o otazkach kvality zivota v rdmci
tzv. malych socialnich skupin, jako jsou $koly, nemocnice a podniky (v této
sféfe jde o respekt k moralni hodnoté stejné jako o socialni klima,
vzajemné vztahy mezi lidmi) a v osobni (personalni) roviné, ktera se tyka
kazdého jedince jednotlivé, je definovana jako zivot jakéhokoliv ¢lovéka
(v této dimenzi 1idé subjektivné hodnoti kvalitu vlastniho Zivota a dialezité
jsou tedy jejich osobni hodnoty).

V této souvislosti Kfivohlavy (2002) zmifiuje nutnost si vZdy ujasnit,
o kterou rovinu nam jde, jestlize hovofime o kvalité zivota. Jako ptiklad
dobte poslouzi vztah mezi definovanim cile 1ékatské péce a kvality zivota
tak, jak to uvedli Bergsma a Engel (1988, s. 277):

,Jestlize cilem mediciny je zachovani biologického Zivota,
pak pacient musi byt udrzovan pri Zivoté tak dlouho, jak jen je to mozné.
Je — li cilem mediciny zachovani autonomie (vlastniho Fizeni) Zivota, pak je
treba udélat vse, co jen je mozné, aby byla zachovdna integrita clovéka

i tvari v tvar smrti“ (Ktfivohlavy, 2002, s. 164).

Zavérem této kapitoly mizeme fici, Ze a¢ v soucasné dob& neni zadna
z mnoha definic pojmu ,kvalita Zivota® vSeobecn¢ akceptovana, m¢éla
by vzdy obsahovat Gidaje o fyzickém, psychickém a socidlnim stavu jedince.
Je na ni nahliZeno jako na vicerozmeérnou veli¢inu a vétSinou je definovéna
jako ,subjektivni posouzeni vlastni zivotni situace®, z ¢ehoz muZeme
vyvodit, ze vyjadfuje nejen pocit fyzického zdravi a nepfitomnost ptiznakt
onemocnéni Ci terapie, ale také psychickou kondici, spolecenské uplatnéni,

religidozni ¢i ekonomické aspekty atp. (Slovacek, 2004).
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2.2. KVALITA ZIVOTA VE ZDRAVOTNICTVI

Do mediciny se tento pojem dostal v 70. letech 20. stoleti. I pfesto,
7ze je dnes tento termin cCasto zdurazinovan, muZzeme fici, ze se jedna
o problematiku pomérné novou. Kiivohlavy (2002) ve své publikaci datuje
prvni monografii zabyvajici se kvalitou zivota ve zdravotnictvi do roku
1975 (A. L. Strauss). Tato publikace byla vénovana kvalité zivota
chronicky nemocnych pacient a starych lidi. Hnilicovd (2005) naproti
tomu uvadi, ze kvalita zZivota ve =zdravotnictvi se objevila nejdfive
v souvislosti s onkologicky nemocnymi, u kterych agresivni terapie, jez je
¢asto u téchto pacientd uzivana, narusSuje vyznamné kvalitu Zivota. Je
jasné, ze ob& uvedené skupiny pacientll jsou natolik problematické a také
pocetné, Ze je nutné se jejich kvalitou Zivota zabyvat.

Dnes je observace tohoto problému aktuédlni téméf ve vSech oblastech
mediciny, stal se soucasti zdravotnickych a medicinskych intervenci
(Hnilicova, 2005), vedle tradi¢nich, medicinskych probléml jsou dilezité
1 otdzky psychologické, socidlné psychologické a otazky socidlni péce
(Kfivohlavy, 2002). Muzeme fici, ze je dilezité sledovat nejen ucinnost
nasazené 1éc¢by, k cemuz nédm slouzi razné laboratorni, zobrazovaci a jiné
klinické ukazatele, ale 1 stupenn zavislosti pacienta, pfitomnost bolesti,
strachu nebo jinych, ¢asto negativnich emoci.

V péci o nevylécitelné¢ fyzicky a psychicky nemocné je nutné
si uvédomit, Ze Casto nelze dosahnout Uplného uzdraveni, proto je nutné
se tim vice zaméfit na  zlepSeni  kvality Zivota  pacienta

(Hnilicova 2005).

2.3. OSOBNi POHODA (WELL-BEING) A ZDRAVI

Hrdli¢cka, Kuric a Blatny (2006) definuji osobni pohodu jako
dlouhodoby emocni stav, ve kterém je reflektovdna celkova spokojenost
¢lovéka s vlastnim zivotem. V definici zdravi WHO =z roku 1948 je
well - being zminovana jako dulezita charakteristika zdravi s pfihlédnutim

k télesné, duSevni a socidlni dimenzi prozitku osobni pohody (Kebza,
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2005). Dle sdé&leni Solcové a Kebzy (2004) lze faktorem osobni pohody
hodnotit kvalitu Zivota jako celku.

Tito autoti také uvadeéji, ze osobni pohoda ma dvé hlavni komponenty
— emocni, kterd =zahrnuje pozitivni a negativni emoce a kognitivni,
ktera vyjadfuje zivotni spokojenost a moralku.

Jako pojmy, které jsou casto, byt ne zcela spravné a adekvatné,
chapany jako ekvivalenty osobni pohody, Ize uvést dimenzi télesné pohody
(wellness, fitness), prozitek blaha (welfare), dosazeni a proziti Gspéchu
(success), 1 pratelstvi (friendship) nebo $tésti (happiness).

Pokud bychom chtéli charakterizovat pojem osobni pohoda
z psychologického hlediska, pak bychom ji specifikovali jako prozitek
trvajici faddové spiSe dny a tydny, tedy delsi dobu, v opacném ptipadé by ji
to fadilo vice mezi nalady. Muzeme fici, ze well-being spada na pomezi

mezi afekty, nalady a osobnostni rysy (Solcova, Kebza, 2004).

2.3.1. DIMENZE OSOBNI POHODY
Ryffova a Keyesovda (1995) wurcily strukturu osobni pohody
a vymezili ji do Sesti zakladnich dimenzi:

o Sebepiijeti (self - acceptance) — vyznacuje pozitivni pfistup
k sobé samému, akceptovani riznych aspektll sebe a srozuméni
s nimi, akceptace vSech vlastnosti i vlastni minulosti.

o Pozitivni vztahy s druhymi — vielé a uspokojujici vztahy
S druhymi stejné jako zdjem o blaho druhych a schopnost empatie.

e Autonomie — schopnost zachovat si vlastni nazor i pod tlakem,
nezavislé a vlastni hodnoceni druhych, nezavislost a sebeurceni.

o Zvladani Zivotniho prostiedi (environmental mastery) — pocit
vlastni schopnosti pfi zvlddani kazdodennich povinnosti,
schopnost vidét a vyuzit ptilezitost pro vlastni cile a potieby,
ptehled o okoli.

o Smysl Zivota (purpose in life) — cilesmérnost, pocit smyslu

minulého 1 stavajiciho Zivota, snaha o dosazeni cilt.
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e Osobni rozvoj (personal growth) — pocit trvalého vyvoje,
otevienost novému, nepiipousténi si pocitu nudy a stagnace

a schopnost vidét pozitivné vlastni osobu a jeji zmény
(Kebza, 2005, str. 69).

2.3.2. FAKTORY OVLIVNUJiCi OSOBNi POHODU

Solcova a Kebza (2004) uvadé&ji, Ze zeny posuzuji pozitivngji
nez muzi svluj osobni rozvoj a vztahy s druhymi lidmi, Hrdli¢ka Kuric a
Blatny (2006) navzdory tomu nevidi podstatny rozdil mezi obéma
pohlavimi v prozivani osobni pohody, na druhou stranu ale zmifluji vé&tsi
schopnost Zen prozivat negativni i pozitivni emoce a tak sice Castéji trpi
depresemi, ale také ve vyzkumech daleko ¢astéji nez muzi udavaji vysoké
hodnoty osobni pohody.

S naristajicim vékem klesd pozitivni hodnoceni smyslu Zivota
a osobniho rozvoje, zatimco hodnoceni zvladani prostfedi spiSe stoupa
(Solcova, Kebza, 2004).

Jedny z nejvyznamnéjSich faktort podilejicich se na osobni pohodé
jsou socialni opora a zaclenéni do socidlnich vztahd Je ovSem nutné
zdliraznit, ze pozitivné vniména je spiSe kvalita vztahd nez pocet pratel
a znamych. Samota potom ptispiva k nizké Zzivotni spokojenosti. Jako
nejsilnéj$i socidlni podpora je vnimdan partnersky vztah. Jeho protektivni
vliv na fyzické i duSevni zdravi byl dokdzan jiZ v nespoctu studii, naproti
tomu je znadma 1 nachylnost k nemocem u osaméle zijicich lidi (Hrdlicka,
Kuric, Blatny, 2006).

Co se tykéd socioekonomického statusu, mizeme fici, Zze 1 kdyz je
finan¢ni zajiSténi nesporné dulezité a ptispivd k celkové osobni pohodé,
podle dosavadnich studii je jeho vliv na osobni pohodu daleko mensi,
nez by se mohlo oéekavat (Hrdlicka, Kuric, Blatny, 2006). Jedna se zde
spiSe o dosaZeni jakéhosi minima zajiStujiciho ekonomicky standard a lidé,

ktefi byli vyrazné materialisticti, uvadéli dokonce mensi osobni
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spokojenost v porovnani s lidmi, ktefi po penézich nijak vyrazné netouzili
(Solcova, Kebza, 2004, Hrdli¢ka, Kuric, Blatny, 2006).

Vliv religiozity na uroven osobni pohody je hodnocen rozporuplné,

nékdy jako viceméné pozitivni, jindy nejednoznacny a neptesvédcivy.
Kebza (2005) uvadi fakt, ze vira v boha sice zaporné¢ koreluje s pozitivnimi
naladami, na druhou stranu ale nelze popfit jakysi pozitivni ucinek
religiozity zvlasté u lidi opravdu silné (interiorizovan¢) véficich.
Pokud bychom chtéli posuzovat miru osobni pohody v souvislosti s typem
osobnosti, tak v tomto pfipadé je jasné prokazano, Zze emoc¢né stabilnéjsi
osoby a extroverti pocituji daleko vice osobni pohodu nez osoby
introvertni a psychicky labilni — neurotické. Tento fakt pravdépodobné
souvisi se schopnosti extroverti prozivat spiSe pozitivnhi emoce,
tzv. pozitivni afektivita, a sklon neurotickych osob prozivat emoce
negativni (Hrdlicka, Kuric, Blatny, 2006).

Pro osobni pohodu je velmi dualezita také shoda mezi ocekavanimi,
cili, aspiracemi, touhami i Zivotnimi pldny a skute¢nym stavem véci. Je
jasné, ze nenaplnéni snah a cild vede k nespokojenosti, opak
ke spokojenosti. Je dulezité, aby cile byly pfiméfené schopnostem jedince,
aby mohlo dojit k jejich naplnéni a tak se zabranilo frustraci z nedosahnuti
vysokych aspiraci. Podstatnym aspektem pro pocitovani osobni pohody je
skute¢nost, zda vychazeji cile z naSich potfeb a jsme s nimi ztotoZnéni,
¢1 zda byly stanoveny pouze v zajmu vnéjSiho prostfedi (Hrdlicka, Kuric,
Blatny, 2006).

Zda se, Zze v pocitovani osobni pohody hraji roli také kulturni
rozdily. Kebza (2005) ve své praci zmifluje teorii, kterou vyslovil
G. Meadows et al. (2002). Tato prace popisuje dva zédkladni typy kultur,
které se vzajemné 1i$i v proZitcich osobni pohody:

e individualistickou — nezavislou (,,zapadni*)
e kolektivistickou — vzajemné zavislou (interdependentni,

»Vvychodni®)

24



Tento vyzkum probihal v Severni Koreji a v USA na demograficky
i socioekonomicky srovnatelnych skupinach obyvatel a naplnil dosavadni
domnénky, které oznacovaly osoby z nezavislé, ,zdpadni“ kultury, za

schopné dosahnout vys$Sich hodnot pociti osobni pohody (Kebza, 2005).

2.4. METODY MERENi KVALITY ZIVOTA

Metody méieni kvality zivota muzeme nejobecnéji rozdélit to tii
skupin, a to tak, Ze hodnotitelem kvality zivota je bud pacient sam
(subjektivni hodnoceni), nebo je jim druhd osoba (Iékaf, vSeobecnd sestra,

rodinni pfisluSnici), pfipadné¢ se mohou kombinovat oba piedchozi typy

(Slovacek, 2005).

2.4.1. HODNOCENI KVALITY ZIVOTA DRUHOU OSOBOU

Za ptedchidce metod méfeni kvality pacientova zivota lze povazovat
tzv. HS — Health State (Rejstfiky zdravotniho stavu daného pacienta)
nebo jejich zdokonalenou formu, tzv. HSP — Health State Profiles (Profily
zdravotniho stavu pacienta). Tyto uvedené nastroje sbiraly pfevazné data
o zdravotnim stavu pacienta tak, jak je vidén z Iékaiského hlediska.

e APACHE II (Hodnotici systém akutniho a chronicky zménéného
zdravotniho stavu) — méfi kvantitativni odchylku stavu pacienta
od stavu normdlniho a vysledek se vyjadfuje ciselne¢. Hojné
vyuzivan ve Velké Britanii.

e Karnofskyho index — Indexem vyjadii lékaf svij nazor na celkovy
zdravotni stav pacienta k danému datu (viz pfiloha).

e Symbolické vyjadieni kvality Zivota — vyuziva soustavu kiizka —
¢im vice kiizkll (jeden az Cctyfi), tim horSi kvalita Zivota
(viz ptiloha).

e Slovni vyjadteni kvality Zivota (Kfivohlavy, 2002)

Kiivohlavy (2002) dale uvadi, Ze a¢ mé& hodnoceni kvality Zivota

druhou osobou své nepopiratelné vyhody (tyto externi pfistupy jsou
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objektivni, pracuji s modelem tzv. obecného pacienta a umoznuji
tak moznost srovnavani kvality Zzivota jedinci na ridznych oddélenich
a Vv ruznych stadiich nemoci), vykazuje i mnohé nedostatky (pfedevSim
nesoulad mezi méfenim arbitrarnim a subjektivnim hodnocenim stavu

samotnym pacientem).

2.4.2. HODNOCENI KVALITY ZIVOTA SAMOTNYM PACIENTEM

e DDRS (Distress and Disability Rating Scale) — Posuzovaci $kala
stresu a neschopnosti

e SWLS (Satisfaction with Life Scale)- Stupnice spokojenosti
se zivotem

e SEIQoL (Schedule for the Evaluation of Individual Quality
of Life) — Systém individudlniho hodnoceni kvality zivota
(Slovacek, 2005).

2.4.3. SMISENE METODY ZJISTOVANI KVALITY ZIVOTA

e MANSA (Manchester Short Assessement of Quality of Life) —
Kratky zptsob hodnoceni kvality Zivota vypracovany univerzitou
vV Manchesteru. Cilem autori této Skaly je , vystihnout celkovy
obraz kvality Zivota daného clovéka tak, jak ten se mu jevi v dané
chvili“. Autorim jde o ucelné zaméfeni efektivni pomoci jedinci
na zakladé toho, jak vypadd celkovy obraz kvality zivota
(Ktivohlavy, 2002, s. 176).

e LSS (Life Satisfaction Scale) — Skala zivotniho uspokojeni — Jde
o Skalu typu VAS (Visual Analogous Scale — vizudlni analogova
Skala), kterd ma sedm stupnl (viz ptiloha).

Metodika MANSA a ji podobné typy (tedy vcetné¢ LLS) maji
za Ukol diagnostikovat podstatné charakteristiky zivota nejen
pacientl, ale vSech obcant, pficemz vysledkl je vyuzivani
naptiklad jako podkladu k tizeni zdravotni a socidlni politiky

(K¥ivohlavy, 2002).
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2.4.4. PROBLEMY V HODNOCENI KVALITY ZIVOTA

Problémt, které pii testovani mohou nastat, je celd fada a obecné je

muzeme rozdélit do nékolika skupin:

a)

b)

d)

Problémy spojené s pacientem — odmitnuti vyplnit dotaznik (tyka
se hlavné starSich jedincit a lidi s nizSim vzdélanim),
neporozumeéni dotazniku a neschopnost jej vyplnit o samoté
Problémy spojené s dotaznikem - dlouhodobé studie uzivajici
pouze jeden typ dotazniku, ktery potom nedostateéné odrdzi vyvoj
onemocnéni a 1é¢by, nepiesnost pii vyhodnocovani dat.

Problémy tykajici se doby poddvani dotazniku - ovlivnéni
vypovédi pacienta asistenci needukovaného zdravotnického
personalu, nedostatecnd edukace pacienta o dotazniku muze vést
k nedbalému vyplnéni.

Chybéjici data - Spatné formulované nebo chybé&jici otazky
mohou vést k tomu, ze pacient nenalezne spravnou odpovéd,
respondent nemusi porozumét otazkam, které jsou ptiliS slozité

formulované (Slovacek, 2005).
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3. PRAKTICKA CAST

3.1. CILE PRACE A FORMULACE PROBLEMU

Formulace problému

Vyzkumné Setieni je zaméfeno na zhodnoceni kvality Zivota pacienti
S progresivni svalovou dystrofii a to v oblasti télesné, kognitivni, afektivni,
socialni, ekonomické a osobni. Dale se vyzkumné Setfeni zabyva problémy
pacientit v socialni oblasti.

Provadéné vvzkumné Setreni ma stanoveny tri cile:

Cil 1: Zmapovat pripadné problémy pacienti v socidalni oblasti

K objasnéni tohoto problému byly vytvofeny otazky 5—14.
Cil 2: Zjistit, jak nemocni subjektivné hodnoti kvalitu Zivota v oblasti
télesné, kognitivni, afektivni, socialni, ekonomické a osobni.

Pro tuto ¢ast byla pouzita Bechova PCASEE S§kéla hodnoceni kvality
Zivota, kterd zahrnuje vSechny zminéné oblasti.
Cil 3: Navrhnout a realizovat edukacni projekt, ktery se bude tykat

problematiky progresivnich svalovych dystrofii.

3.2. METODIKA
Metoda

Pro sbér informaci bylo pouZito dotazniku, ktery je Vv plném znéni
uveden v pfiloze ¢. ii. Ten obsahoval vedle kratkého seznameni
respondenti s divodem a principy sbéru informaci, zédkladnich
demografickych udaji a udaji ovéfujicich socialni situaci respondenti také
pétistupnovou Bechovu PCASEE §kalu.

Tuto Skalu tvofi 6 podoblasti (subskal) a kazda z nich zahrnuje
dalSich pét polozek. Ty jsou hodnoceny v rozmezi 1—5, pfic¢emz hodnoceni
je shodné s hodnocenim ve skole, tzn., Zze podle typu polozky hodnota
1 vyjadfuje bud nejnizsi, nebo nejvyssi vyskyt daného jevu, vzdy
ale vyjadfuje nejvys$s$i kvalitu zivota (100 %), hodnotou 5 je vyjadiena

nejniz8i kvalita Zivota.
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Otazky byly vétSinou wuzaviené, otazky 7, 8, 9, 12, 13, 14
umoznovaly bliz§i specifikaci daného problému volnou odpovédi
respondenta. Tyto volné odpovédi jsou zahrnuty do diskuze stejné
jako vysledky polozky 15, 16, 17, 18, 19, 20.

Vyhodou této metody (dotazniku), je obsahlé¢ shromézdéni dat a diky

vyuziti §kal lze také piesné¢ identifikovat problém a snadno jej vyhodnotit.

Charakteristika respondentu

Kritéria pro vybér zkoumaného souboru respondentti:

e pacienti s diagnézou nékteré formy progresivni svalové dystrofie

e respondenti starSi 18 let

e zastoupena ob¢ pohlavi

e respondenti kontaktovani ptes AMD
Vyzkumu se zucastnilo celkem 56 respondenti. 54 dotaznikii bylo zatazeno
do vyzkumu, 2 dotazniky svym vyplnénim nevyhovovaly a byly

proto vyfazeny.

Organizace vvzkumného Setreni

Vlastnimu vyzkumu predchédzela pisemnd Zadost o souhlas
S provadénim vyzkumného Setfeni adresovand po pifedchozi e-mailové
domluvé piedsedovi Asociace muskularnich dystrofika v Ceské republice
panu Zdenku Jandovi (pfiloha ¢&. iii). Setieni probihalo od listopadu 2009
do unora 2010.

Dotazniky byly distribuovany s pouzitim elektronické poSty a to tak,
ze byly zaslany AMD a ta je dale rozeslala svym registrovanym ¢lendm.
Dale byl dotaznik umistén na webové stranky AMD, kde byl volné
ke stazeni pro vSechny registrované 1 neregistrované pacienty
s onemocnénim progresivni svalovou dystrofii. Diky této formé& distribuce
byla zachovana anonymita.

Pied zahdjenim vyzkumu bylo naSi snahou rozs$ifit jej na vice

organizaci, konkrétné¢ na Asociaci muskularnich dystrofikli na Slovensku,
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zkontaktovany byly také Janské Lazné a ldzné ve Velkych Losinach
a v Klimkovicich, kde jsou léfeni pacienti se svalovymi onemocnénimi.
Bohuzel se nepodafilo s témito zafizenimi navazat kontakt, pravdépodobné

pro nezajem o spolupraci.

Zpracovani ziskanvch dat

Ziskana data byla pro ptehlednost zpracovana do tabulek
a sloupcovych grafti s pouzitim pocitacovych programi Microsoft Word
a Excell. Pro hodnoceni otazek bylo pouzito vyjadieni pomoci absolutni

a relativni ¢etnosti.

3.3. VYHODNOCENI ZISKANYCH DAT

PoloZzka ¢. 1 — Pohlavi respondenti
Tabulka ¢. 1 — Pohlavi respondentu

POHLAVI Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
muzi 20 37 %
zeny 34 63 %
Celkem 54 100 %

Z celkového poctu 54 respondentd tvofi sledovany soubor 32 Zen (63 %)

a 20 muzu (37 %).

Polozka ¢. 2 — VEk respondenti

Tabulka €. 2 — VEk respondentii

VEK Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
21—30 let 4 7%
31—40 let 23 43 %
41—50 let 18 33 %
51—60 let 9 17 %

Celkem 54 100 %
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Z grafického znazornéni je patrné, Ze nejpocetnéji byla mezi respondenty zastoupena
veékova skupina 31—40 let. Tvofilo ji 23 respondentd (43 %). Vékovou skupinu 41—50
tvofilo 18 respondenti (33 %). Mezi ve€kovou skupinu 51—60 let se zafadilo 9
dotazovanych (17 %) a mezi skupinu 21—30 let 4 respondenti (7 %).

PoloZka €. 3 — Nejvyssi dosaZené vzdélani respondentii

Tabulka €. 3 — Nejvyssi dosazené vzdélani respondenti

VZDELANI Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
zakladni vzdélani 1 2%
vyucen/ a 19 35 %
stfedni odborné s maturitou 21 39 %
vysokoskolské 13 24 %
Celkem 54 100 %

Ve sledovaném souboru byla nejpocetnéji zastoupena skupina 21 (39 %) respondentd,
ktera uvedla své nejvyssi dosazené vzdélani jako stfedni odborné s maturitou. 19 (35 %)
respondenti uvedlo, ze jsou vyuceni, 13 (24 %) dotazovanych piiznalo vysokoskolské

vzdélani a 1 respondent (2 %) uvedl zakladni vzdélani.

Polozka ¢. 4 — Rodinny stav respondentii

Tabulka ¢. 4 — Rodinny stav respondenti

RODINNY STAV Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
svobodnd/ y 8 15 %
vdana /Zenaty 26 48 %
rozvedend/ y 10 18 %
vdova/ vdovec 3 6 %
zZije s piitelem/ ptitelkyni 7 13 %
Celkem 54 100 %

Nejvice, tedy 26 (48 %) dotazanych uvedlo svij rodinny stav jako ,,Zenaty/ vdana‘“, 10
(18 %) respondentu stav ,,rozvedeny/a“, 8 (15 %) ,,svobodny/ a*, 7 (13 %) uvedlo, ze Zije

s pritelem/ pritelkyni a 3 (6 %) respondenti uvedli stav ,,vdovec/ vdova.
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PoloZka €. 5 — NarusSila nemoc néjakym zpiisobem Vas partnersky vztah?

Tabulka €. 5 — VIiv nemoci na kvalitu vztahu respondentu

VLIV NEMOCI NA

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

VZTAH
doslo k prohloubeni vztahu 9 17 %
vztah zUstal stale stejny 30 55 %
docasné naruseni vztahu 2 4%
trvalé naruSeni vztahu 5 9%
rozvod/ rozchod 8 15 %
Celkem 54 100 %

Z grafu je patrné, Ze navzdory nemoci zustal u 30 (55 %) respondentd vztah stejny,
pfi¢emz tato polozka zahrnuje 1 stav, kdy jiz pfed vypuknutim nemoci byl respondent bez
trvalého vztahu, a tento stav se nezménil. 9 (17 %) nemocnych uvadi prohloubeni citového
vztahu, ale naproti tomu se 8 (15 %) respondentd rozvedlo nebo rozeslo se svym
partnerem. 9 % vztah respondentti bylo nemoci trvale naruseno, 2 (4 %) dotazani

pfiznédvaji do¢asné naruSeni vztahu.

Polozka ¢. 6 — Bydlite

Tabulka ¢. 6 — Bydlisté respondenti

BYDLISTE Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
vesnice 22 41 %
mesto 32 59 %
Celkem 54 100 %

Ve mésté Zije 32 (59 %) respondentt, zbyvajicich 22 (41 %) Zije na vesnici.
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Polozka ¢. 7 — Je VaSe bydleni piizpisobeno Vasemu zdravotnimu stavu?
(napf. bezbariérovy byt, vytah)

Tabulka €. 7 — Prizpiisobeni bydleni zdravotnimu stavu respondentu

PRIZPUSOBENI Absolutni &etnost Relativni ¢etnost
BYDLENI
ptizptisobeno 50 93 %
nepiizpusobeno 4 7%
Celkem 54 100 %

50 (93 %) respondentt uvedlo, Ze maji bydleni pifizptisobené svému zdravotnimu stavu. 4

(7 %) respondenti udavaji opa¢nou informaci.

Polozka ¢. 8 - Pouzivate néjaké protetické pomicky?

Tabulka ¢. 8 — Protetické pomiicky vyuZivané respondenty

PROTETICKE Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
POMUCKY
nepouziva 3 5%
hilka na velké vzdalenosti 8 15 %
hilka i na kratké vzdalenosti 16 30 %
invalidni vozik na delsi
vzdalenosti 15 28 %
upoutdn/ a na invalidni vozik 12 22 %
Celkem 54 100 %

Z grafu je patrné, ze 16 (30 %) respondentl pouziva hulku i na kratké vzdalenosti (i doma),
15 (28 %) na vétsi vzdalenosti vyuziva invalidni vozik, 12 (22 %) respondenti je na néj
upoutano trvale. 8 (15 %) respondenti pouziva hilku pouze na velké vzdalenosti

(na prochazku) a 3 (5 %) respondenti nepouzivaji zadné kompenzaéni pomucky.
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Polozka ¢. 9 — Vyuzivani dopravnich prostredki

Tabulka €. 9 — Cestovani respondentii

CESTOVANI Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
neni nucen/ a vyuzivat
dopravnich prostiredki 5 9%
doprava vlastnim autem 22 41 %
doprava autem s ptibuznymi 20 37%

nucen/ a vyuzivat jen

prosttedkti hromadné dopravy 4 7%
jina forma ptepravy 3 6 %
Celkem 54 100 %

22 (41 %) respondenti vyuziva dopravy vlastnim autem, 20 (37 %) se dopravuje autem
s piibuznymi, 5 (9 %) respondentti neni nuceno vyuzivat dopravnich prosttedkii, naopak 4
(7 %) dotazani jsou nuceni se dopravovat pouze prostiedky hromadné dopravy.
3 (6 %) respondenti vyuzivaji jiné formy pfepravy (sanitka, pfeprava zdravotné

znevyhodnénych obcanil).

Polozka ¢. 10 — Zaméstnani respondenti

Tabulka €. 10 — Zaméstnani respondenti

ZAMESTNANI Absolutni &etnost Relativni Cetnost
prace na plny tivazek 3 6 %
prace na ¢astecny uvazek 0 0%
castecny ID s ptivydélkem 13 24 %
castecny ID bez ptivydélku 4 7%
plny ID s piivydélkem 18 33 %
plny ID bez ptivydélku 16 30 %
Celkem 54 100 %

Z grafu vyplyva, ze 18 (33%) respondentll pobira plny invalidni dichod (ID) a k nému
si privydélava, 16 (30 %) respondentti pobira plny ID, ale neméa zadny pfivydélek. 13

34




(24 %) respondentt si k ¢astecnému ID ptivydélava, 4 (7 %) nikoliv. 3 (6 %) respondenti

pracuji na plny uvazek. Prace na ¢asteény uvazek nebyla u sledovaného vzorku zjisténa.

Polozka ¢. 11 - Jste vlastnikem priikazu TP, ZTP, ZTP/P ?

Tabulka ¢. 11 — DrZeni prakazu TP, ZTP, ZTP/P

PRUKAZ TP, ZTP, ZTP/P Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost

nevi, co to znamena 0 0%
zatim nepodana zadost 7 13 %
prikaz nebyl piiznan 0 0%
vlastnik prikazu TP 3 6 %
vlastnik prikazu ZTP 26 48 %
vlastnik prikazu ZTP/P 18 33%
Celkem 54 100 %

Nejvice, 26 (48 %) respondentdi, uvedlo, ze jsou vlastniky prukazu ZTP. 18 (33 %)
respondentt vlastni prikaz ZTP/P, 7 (13 %) dotazanych si prozatim nepodalo zadost a 3

(6 %) respondenti vlastni prukaz TP. VS8ichni respondenti znali uvedené zkratky.

Polozka ¢. 12 — Jste €lenem asociace muskularnich dystrofiki (AMD)?
Tabulka & 12 — Clenstvi v AMD

CLEN AMD Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
nevi, o co se jedna 0 0%
ano 29 54 %
ne 25 46 %
Celkem 54 100 %

Z celkového poctu 54 dotazanych 29 (54 %) uvedlo, ze je ¢lenem AMD, zbyvajicich 25
(46 %) procent &lenstvi popira. Zadny dotazany neuvedl, Ze je AMD pro néj neznAmym

pojmem.
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Polozka ¢. 13 — Vyuzivate nabidky lazeiiské 1é¢by?
Tabulka €. 13 — Vyuziti nabidky lazenské 1écby

VYUZITI NABIDKY
LAZENSKE LECBY Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
jen pln¢ hrazené 34 63 %
zaplati si pobyt navic 6 11%
nevyuziva 14 26 %
Celkem 54 100 %

Z grafu je patrné, ze 34 (63 %) respondentll vyuziva nabidky lazenské 1écby plné hrazené

zdravotni pojistovnou, 6 (11 %) respondentd si piiplati dalsi pobyt navic, 14 (26 %)

respondentl nabidky lazetiské péce nevyuziva viibec.

Polozka ¢. 14 — Mate néjaké metody, které Vam pomahaji vyrovnavat se se stresem?

Tabulka ¢. 14 — VyuZivani metod relaxace respondenty

VYUZiVANI METOD Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
RELAXACE
ano 23 43 %
ne 31 57 %
Celkem 54 100 %

Pouze 23 (43 %) respondentd uvedlo, Ze vyuziva metody, které jim pomahaji vyrovnavat

se se stresem, zbyvajicich 31 (57 %) dotazovanych tuto skute¢nost popielo.
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Polozka €. 15 - SKUPINA P — télesné problémy
Tabulka €. 15 - Skupina P - télesné problémy

Télesné Aritmeticky
problémy 1 2 3 4 5 X priamér
spanek 23 12 11 5 3 54 2,1
zdatnost 0 10 25 17 2 54 31
chut’ k jidlu 38 8 6 1 1 54 1,5
bolest 18 20 13 3 0 54 2,0
sila 0 2 17 11 24 54 4,0

23 (43 %) respondentli nema zadné potize se spankem. 12 (22 %) udava 75 % kvalitu
spanku, 11 (20 %) ohodnotilo sviij spanek jako dobry, 5 (9 %) jako dostacujici a 3 (6 %)
respondenti uvedli, ze jejich spanek je velmi Spatny.

25 respondentli (58 %) uvedlo pouze 50 % a 17 (23 %) dokonce 25 % zdatnost pfi
vSednich ¢innostech. 10 dotazovanych (12 %) ji ohodnotilo zndmkou 2 (75 %) a zbyvajici
2 respondenti (7 %) znamkou 5, kterd udava velmi Spatnou télesnou zdatnost.

Polozka ,,chut’ k jidlu“ byla 38 respondenty (70 %) oznac¢ena znamkou 1 (100 %), 8
respondenty (15 %) znamkou 2, 6 respondenty znamkou 3 a shodné€ jednim respondentem
(2 %) znamkou 4 a 5.

Z4dnou bolest neciti 18 respondentii (33 %), mirnou bolest pocituje 20 respondenti (37
%), dale 13 respondentl (24 %) oznacilo vniméni bolesti znamkou 3 a zbyli 3 respondenti
(6 %) znamkou 4, coz znamend pouze dostate¢nou kvalitu Zivota v této oblasti.

PInych 24 respondentt (44 %) uvadi, ze jejich fyzicka sila je nedostate¢na. 17 respondentii
(32 %) ji ohodnotilo znamkou 3, 11 (20 %) zndmkou 4 a 2 respondenti (4 %) zndmkou 2.
Polozka ,,chut’ k jidlu® byla respondenty v aritmetickém priiméru hodnocena nejlépe (1,5),
nasledovala polozka ,,bolest” (2,0), ,,spanek* (2,1), ,,fyzickd zdatnost™ (3,1) a nejhiife byla

hodnocena polozka ,,fyzicka sila“ (4,0).
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Polozka ¢. 16 — SKUPINA C — kognitivni problémy

Tabulka ¢. 16 — Skupina C - kognitivni problémy

Kognitivni Aritmeticky
problémy 1 2 3 4 5 X priamér
soustiedéni 40 11 2 0 1 54 1.4
pamét’ 41 8 5 0 0 54 1,3
rozhodovani 26 15 8 5 0 54 19
kontrola 1 2 19 24 8 54 3,6
nad zivotem
optimismus 8 8 27 5 6 54 2,9

40, tj. 74 % respondentti uvedlo 100 % schopnost soustfedéni, 11 respondentti (20 %)
odhadlo svou schopnost se soustfedit na 75 %, 2 respondenti (4 %) na 50 % a 1 respondent
oznacil schopnost soustfedéni jako nedostacujici, tedy znamkou 5.

Plnych 41 (76 %) dotazovanych oznacilo svou pamét’ za vybornou, 8 (15 %) ji ohodnotilo
jako velmi dobrou a zbyvajicich 5 (9 %) uvedlo, Ze jejich pamét’ je dobra (50 %)

26 (48 %) dotazovanych nemd zadny problém s rozhodovanim. 15 respondentii oznacilo
svou schopnost rozhodovéani jako velmi dobrou (tj. 75 %), 8 (15 %) jako dobrou, a
zbyvajicich 5 (9%) jako dostate¢nou, tedy asi 25%.

Plnych 24 respondent (44 %) pocituje pouze dostatecnou (25 %) kontrolu nad svym
zivotem. 19 respondentii ohodnotilo tuto polozku znadmkou 3 (50 %), 2 respondenti (4 %)
znamkou 2 (75 %) a pouze 1 respondent (2%) pocit'uje plnou kontrolu nad svym Zivotem.
Znamkou 3 (50 %) oznacilo 27 (50 %) respondent svilj zivotni optimismus. Shodné 8 (15
%) uvedlo, Ze jsou Upln€ a témet Uplné optimisticti (znamka 1 a 2), 5 (9 %) respondenti
ohodnotilo sviij optimismus zndmkou 4 a 6 (11 %) dotazovanych ptiznalo nulovy Zivotni
optimismus.

Respondenti nejlépe (aritmeticky primér 1,3) hodnotili polozku ,,pamét™, dalsi v potadi
nasledovala polozka ,soustfedéni (1,4), ,,rozhodovani (1,9), ,,optimismus“ (2,9) a

,.kontrola nad zivotem* (3,6).
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Polozka €. 17 - SKUPINA A — problémy afektivity
Tabulka ¢. 17 — Skupina A- problémy afektivity

Problémy Aritmeticky
afektivity 1 2 3 4 5 )y pramér
uzkost 8 20 20 4 2 54 2,5
touha 4 12 26 8 4 54 2,9
uniknout
citi se 8 14 20 8 4 54 2,7
pohodIné
smutek 2 18 28 3 3 54 2,8
podeziravost 19 19 8 4 4 54 2,2

Otéazku uzkosti vyhodnotilo shodné 20 respondentii (37 %) zndmkou 2 a 3. 8 respondentli
(15 %) uvedlo, ze tzkost nepocituje. 4 respondenti (7 %) piiznali kvalitu Zivota v této
oblasti jako dostatecnou a 2 respondenti (4 %) dokonce jako velmi Spatnou.

26 (48 %) respondentl ptiznalo, ze z 50 % ma touhu byt od vseho pryc. 12 (22 %)
respondentl tento pocit vétSinou nema a 4 respondenti (7 %) jej nemaji nikdy. Naproti
tomu 8 (15 %) respondentll jej ma velmi Casto a 4 (7 %) dokonce témét porad.

20 (37 %) respondenti se citi pohodIné na 50 %, 8 (15 %) na 25 % a 4 (7 %) se neciti
pohodIn¢ vibec. 14 respondenti (26 %) ohodnotilo tuto polozku znamkou 2 a 8
respondentl (15 %) se citi pohodIné€ na 100 %.

28 (52 %) respondentii ohodnotilo polozku ,,pocit smutku®“ znamkou 3, 18 (33 %)
respondentli zndmkou 2, shodn¢ 3 respondenti (6 %) znamkou 4 a 5 a 2 respondenti (4 %)
znamkou 1, tzn., Ze nepocituji smutek.

Shodné 19 respondentli uvedlo, Ze nejsou podeziravi vilbec, nebo jen vyjimecné. 8 (15 %)
respondentli oznacilo svou podeziravost jako 50 % a opét shodné 4 respondenti (8 %)
uvedli, Ze jsou vétSinou nebo stale podeziravi.

Pokud hodnotime aritmetické priméry, vysledky jsou mezi jednotlivymi polozkami této
skupiny velmi tésné. Nejméné pozitivné byla hodnocena polozka ,,touha uniknout v§emu*
(2,9), nasledovaly polozky ,,pocit smutku® (2,8), ,.,citim se pohodln&* (2,7), ,,uzkost* (2,5)

a ,,podeziravost™ (2,2).
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Polozka ¢. 18 - SKUPINA S — socialni dysfunkce
Tabulka ¢. 18 — Skupina S - socialni dysfunkce

Socialni Aritmet.
dysfunkce 1 2 3 4 5 x prumér
docenénost prace 18 22 10 4 0 54 2,0
schopen/ a 1 6 26 14 7 54 34
domacich praci
schopen/ a 1 6 25 17 5 54 34
libovol. ¢innosti
zajem o aktivity 31 19 2 2 0 54 1,5
spoleCensky Zivot 15 11 15 6 7 54 2,6

22 respondent (41 %) ma pocit, Ze je jejich prace docenéna na 75 % a 18 respondentt (33
%) dokonce na 100 %. 10 respondentti hodnoti tuto polozku kladné na 50 % a zbyvajici 4
respondenti (7 %) maji pocit, Ze jejich prace je hodnotna pouze a 25 %.

26 respondentl (48 %) uvadi, ze je schopno domadcich praci asi z 50 %. 14 respondentii
(26 %) pak pouze z 25 % a 7 respondentti (13 %) neni schopno vykonavat domaci prace.
6 respondentll tyto ¢innosti zvlada ze 75 % a 1 respondent na 100 %.

Polozka ,,schopnost vykonavat libovolné ¢innosti® ma téméeft totozné vysledky s piedeslou.
31 respondenti (57 %) respondentd ptiznava 100 % zdjem o beézné denni aktivity, 19
dotazovanych 75 % zé4jem a shodn¢ 2 respondenti (4 %) 50% a 25 % zajem.

Shodné 15 respondentt (28 %) uvedlo 100 % a 50 % spokojenost se svym spolecenskym
zivotem. 11 dotazovanych (20 %) uvedlo spokojenost na 75 %, 7 dotazovanych (13 %)
bylo naprosto nespokojenych a 6 respondentli bylo spokojenych pouze na 25 %.
Nejmensiho aritmetického pruméru (nejlepsi kvality zivota) 1,5 dosahla polozka ,,zajem o
¢innosti vSedniho dne®, dale, s primérem 2,0, nasledovala polozka ,,pocit, Ze je ma prace
docenéna“ a ,,spolecensky zivot™ (2,6). Dle o¢ekavani nejhuie a shodné dopadly polozky
,»schopnost vykonavat libovolné Cinnosti“ (3,4) a ,,schopnost vykonavat domaci prace*
(3,4).
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Polozka €. 19 - SKUPINA E - ekonomicka problematika
Tabulka ¢. 19 — Skupina E - ekonomicka problematika

Ekonomicka Aritmet.
problematika 1 2 3 4 5 )y pramér
finan¢ni situace 19 21 10 4 0 54 2,0
zaplatit bézné 41 10 2 1 0 54 1,3
poplatky
libovolny nakup 18 9 15 9 3 54 2,4
nakup potfebnych 39 5 9 1 0 54 1,5
vécei
nutnost finanéni 35 15 3 0 1 54 15
pomoci

21 respondentit (39 %) uvedlo, Ze je viceméné spokojeno se svou finanéni situaci
(na 75 %). 19 respondentti (35 %) uvedlo dokonce 100 % spokojenost. 10 respondent
(19 %) ptiznalo 50 % spokojenost a zbyli 4 respondenti uvedli pouze 25 % spokojenost.
Plnych 41 respondentl (76 %) uvedlo, Ze zvlada 100 % zaplatit bézné poplatky. 10
dotazovanych (18 %) tuto ¢innost ohodnotila znamkou 2 (75 %), 2 respondenti znamkou 3
(50 %) a 1 respondent znamkou 4 (25 %).

Nejvice - 18 respondent (33 %) uvedlo, ze si mize koupit, co chce. 15 respondenti
(28 %) ohodnotilo polozku ,,libovolny nakup* znamkou 3 (50 %), shodné 9 respondenti
(17 %) zndmkou 2 a 4 (75% a 25 %) a 3 respondenti nemohou vibec pomyslet na to, Ze si
koupi to, co prave chtéji.

39 respondenti (72 %) ohodnotilo polozku ,,moznost nakupu potiebnych véci* znamkou 1
(100 %). 9 respondentli (17 %) tuto polozku ohodnotilo znamkou 3 (50 %), 5
dotazovanych znamkou 2 (75 %), a 1 respondent znamkou 4 (25 %).

35 respondentit (65 %) nepotiebuje nikdy financni pomoc. 15 respondenti (28 %) tuto
polozku ohodnotilo znamkou 2, 3 respondenti (5 %) znamkou 3, a 1 respondent potiebuje

neustale finan¢ni pomoc a kvalita Zivota je proto pro n¢j v této oblasti Spatna.
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Nejlépe byla hodnocena polozka ,,schopnost zaplatit bézné poplatky* (1,3), dale ,,nutnost
finan¢ni pomoci® a ,,moznost ndkupu potiebnych véci (shodné 1,5), ,.finan¢ni situace*

(2,0) a polozka ,,moznost libovolného nakupu* (2,4).

Polozka €. 20 - SKUPINA E — osobni problémy
Tabulka ¢. 20 — Skupina E - ego (osobni) problémy

Osobni Aritmet.
problémy 1 2 3 4 5 X priamér
sebeduvéra 1 10 21 12 10 54 3,4
sebeduvéra 9 16 10 7 12 54 29

V sex. zivoté

zranitelnost 3 13 19 11 8 54 2,8

sch. odpustit 23 15 11 5 0 54 2,0
dosazeni 0 0 8 13 33 54 45

zivotnich cila

21 respondentl (39 %) ohodnotilo svou sebedivéru znamkou 3 (50 %). 12 respondentil
znamkou 4 (25 % sebediivéra), shodné 10 respondentti znamkou 2 (75 % sebedtvéra) a 5
(zadna sebedtivéra). 1 respondent (2 %) ptiznal 100 % sebedtivéru.

Svou sebedtvéru v intimnim zivoté hodnoti 16 respondentt (33 %) znamkou 2 (75 %), ale
naproti tomu 12 respondenti (25 %) znamkou 5. 10 respondenti (21 %) tuto polozku
oznalilo znamkou 3 (50 %), 9 dotazovanych (19 %) znamkou 1 (100 %) a 7 (13 %)
znamkou 4 (25 %).

19 respondentti (35 %) odhadlo svou zranitelnost asi na 50 %, 13 (24 %) ji ohodnotilo
znamkou 2 (75 % odolnost), 11 (20 %) znamkou 4 (25 % odolnost), 8 (15 %) znamkou 5
(100 % zranitelnost) a 3 respondenti (6 %) uvedlo 100 % odolnost.

Na otazku, zda jsou schopni odpoustét, odpoveédeélo 23 respondentt (43 %) ze ano, na 100
%, 15 respondentl (28 %) ano na 75 %, 11 respondentd (20 %) uvedlo 50 % schopnost
odpustit, a 5 respondentt (9 %) pouze 25 % schopnost odpoustet.

Plnych 33 respondentli (61 %) uvedlo, Ze v Zadném piipadé nemohou dosédhnout svych

zivotnich pfani a cilii (znamka 5), 13 respondentii (24 %) maji pocit, Ze jich mohou
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dosahnout, ale pouze z 25 % a 8 respondentil (15 %) z 50 %. Znamkou 1 a 2 (100 % a 75
%) tuto polozku nehodnotil Zzadny respondent.

Nejlepsiho aritmetického priméru v této skupin€ dosahla polozka ,,schopnost odpoustét®
(2,0). Nasledovala polozka ,,zranitelnost (2,8), ,,sebedivéra v sexualnim zivoté (2,9),

»sebedivéra® (3,4) a ,,schopnost dosahnout zivotnich cila* (4,5).

Polozka ¢. 21 — Porovnani aritmetickych priméra jednotlivych subskal

Tabulka ¢. 21 — Porovnani aritmetickych pruméri jednotlivych subskal

Skupina Aritmeticky pramér
SKUPINA P — teélesné problémy 2,5
SKUPINA C — kognitivni problémy 2,2
SKUPINA A — problémy afektivity 2,6
SKUPINA S — socialni dysfunkce 2,6
SKUPINA E - ekonomicka problematika 1,7
SKUPINA E — osobni problémy 3,1

Nejlepsiho vysledku dosahla skupina E — ekonomickd problematika (1,7), néasledovala
skupina C — kognitivni problémy (2,2), skupina A — problémy afektivity (2,6), dale skupina
P — télesné problémy (2,5), skupina S — socialni problematika (2,6) a skupina

E — osobni problémy (3,1).

4. DISKUSE
Ptedlozena bakalarskd prace méa za ukol pfedev§im zhodnotit kvalitu
zivota u pacientll s progresivnim svalovym onemocnénim S pouzitim
PCASEE 8kaly a déale zmapovat ptfipadné problémy respondentld v socidlni
oblasti. Ttetim cilem bakalaiské prace bylo navrhnout a vytvofit edukacni
material, ktery obsahové vystihuje problematiku bakaldiské prace.
Na zacatku vyzkumného Setieni tedy byly stanoveny tfi cile.
Cil ¢. 1: Zmapovat ptipadné problémy pacientl v sociadlni oblasti.

Pro tento cil byly stanoveny otazky ¢. 5, 6,7, 8,9, 10, 11, 12, 13, 14.
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Zajimavé je zjiSténi, ze u 30 (55 %) respondenti nebyl vlivem
zavazného chronického onemocnéni nijak naruSen partnersky vztah, 9
dotazovanych (17 %) dokonce uvadi prohloubeni vztahu. Dle zjiSténych
vysledkli se nemoc negativné podepsala na 28 % vztahi dotazovanych.
Z toho lze usoudit, Ze onemocnéni nemélo v tomto pfipadé zasadni vliv
na zhorSeni kvality partnerského vztahu. Tyto vysledky ¢asteéné potvrzuje
Kiivohlavy (2002). Uvadi, ze podle dostupnych studii se vztah ftady
manzeld dasledkem chronického onemocnéni jednoho z nich zlepS§i. Pokud
bychom se ale zabyvali hlubSimi psychologickymi vyzkumy, dojdeme
Kk nazoru, ze manzelé si jsou skuteéné bliZze, nicméné jejich spokojenost
V manzelstvi se spiSe snizi.

32 (59 %) dotazanych uvadi, Ze zije ve mésté. MiZeme
proto predpokladat, ze tito respondenti maji obecné také méné problému
s cestovanim, vezmeme — li v ivahu v&tsi dostupnost vSech sluzeb ve mésté
V porovnani s vesnici. 5 respondenti (9 %) uvedlo, Ze vibec nemusi
vyuzivat dopravnich prostfedkd a 22 (41 %) respondentl se dopravuje
vlastnim osobnim automobilem a 20 (37 %) autem s pfibuznymi, coz je
jisté velka vyhoda, vezmeme — li v ivahu problémy v této oblasti, jez jsou
zfejmé jiz na prvni pohled — za prvé je to nevyhovujici stav autobust,
které, zvlasté na vesnicich nejsou pfipraveny piepravovat télesné postizené
spoluobcCany se svymi vysokymi schody a nizce uloZzenymi madly, které jen
tézko mohou usnadnit lidem se svalovym onemocnénim cestovdni a tim
1 pfekonavani socidlnich bariér.

Druhym  problémem je netimérné drahd pfeprava zdravotné
znevyhodnénych osob. Plnych 21 respondentii zminilo tuto skutecnost
ve volné podotazce. Mnozi respondenti nezavisle na tom, Ze tuto dopravu
nejsou nuceni vyuzivat. Jeden respondent bydlici v obci vzdalené
od vétS§iho mésta na tuto problematiku upozornil velmi podrobné a zminil,
Ze za cestu tam a zpét zaplati 900 K¢, pfi sazbé 10 K¢ za 1 km. Tato

skute¢nost je opravdu alarmujici.
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Navzdory tomu, Ze v naSem vyzkumu bylo zjiSténo, ze 31
(57 %) respondentti si k ¢aste¢nému nebo plnému ID ptivydélava a 3
respondenti (6 %) dokonce pracuji na plny Gvazek (tito ovSem Vv dotazniku
uvedli vysokoSkolské vzdélani) a ekonomicka problematika byla ze vSech
skupin ohodnocena nejlepsim aritmetickym pramérem (1,7), stoji jisté
za zamysleni, zda by se situace v dopravé zdravotné znevyhodnénych
spoluobantt neméla zlepSit, at uz snizenim cen v sazebniku soukromych
dopravcl nebo zlepSenim vozového parku autobusovych dopravct.

Zarazejici je, ze jsou casto na vesnice pofizovany autobusy nové,
le¢ pro vozickare, nebo osoby se zhorSenou pohyblivosti opét zcela
nevhodné. Dva respondenti, ktefi jsou trvale upoutdni na invalidni vozik,
zminili také nedostatek mista a Gchytd pro vozik v autobuse a riziko jeho
pfevraceni.

Na otazku, zda je bydleni ptizplsobeno aktudlnimu zdravotnimu stavu
odpovédélo plnych 50 respondenti (93 %), Ze ano. Je pravdépodobné,
ze zbyli 4 respondenti (7 %), uvadéjici opacnou odpovéd, zatim zaddnou
upravu bytu nepotiebuji.

Vychazime =z faktu, Ze 3 dotazovani (5 %) neguji pouzivani
kompenzaénich pomtcek a 8 dotazovanych (15 %) pouziva hilku pouze
na del§i vzdélenosti. Uvedeni 4 respondenti spadaji pravé do téchto
kategorii. 16 (30 %) respondentd dale uvedlo, ze pouziva hilku 1 na kratké
vzdéalenosti (i doma) a 15 (28 %) respondentll uziva na delsi vzdalenosti
invalidni vozik. 12 (22 %) dotazovanych je na invalidni vozik upoutdna
trvale.

Ostatni nejcastéji pouzivané protetické pomicky byly: nastavec na WC
(8 respondentt), elektricky zvedak do vany (6 respondenti), 4 respondenti
uvedli, Ze musi mit vSe k sezeni a leZeni zvySené, 10 respondentli zminilo
pouzivani madel a shodn¢ jeden respondent uvedl, Ze vyuziva sprchové
zidle a mocové lahve. V této souvislosti udal jeden respondent také

problémy s vystupovdnim z auta a nutnost kompenzacnich pomtcek.
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Z 54 respondentl jich 34 (63 %) vyuziva nabidky balneoterapie plné
hrazené zdravotni pojistovnou a 6 (11 %) si priplati pobyt navic, takze
absolvuje lazensky pobyt kazdy rok.

Vacek (2005, s. 302—305) zminuje, ze kazdoro¢ni pobyt v ldznich
by byl pro pacienty — dystrofiky velmi pfinosny. Tuto teorii nemuzeme
vyzkumem potvrdit, vzhledem Kk tomu, Ze pouze 10 respondentl popisuje
zlepSeni fyzického stavu, naproti tomu ale 8 respondentii udava piimé
zhorSeni fyzického stavu a télesné kondice po laznich ve smyslu velké
unavy a snizeni fyzické sily. Nejcastéji byl respondenty zmifovan
pfedevS§im pozitivni ptinos lazenského pobytu pro psychicky stav (21
respondentll), a to ve smyslu Uniku ze stereotypu, pozndni novych mist,
navazani novych pratelstvi a psychické podpory od stejné postizenych
osob.

Podobny vyznam, tedy zmapovat socialni vazby respondentti, mél i dotaz
na ¢lenstvi v Klubu AMD. 29 respondenti je ¢leny, zbyvajicich 25 ¢lent
nikoliv. Otazka na znalost pojmu se ukézala vzhledem k tomu, Ze distribuce
dotaznikd prob&éhla vyhradné prostiednictvim této asociace, zcela
bezptfedmétna. Nejcastéji respondenty spatfovany piinos ve Clenstvi byl
v deseti ptfipadech Cerpani informaci ze Zpravodaje AMD, ktery vychazi
¢tvrtletné, ve tifech ptipadech to byla ucast na rekondi¢nich pobytech
organizovanych pravidelné touto asociaci. Naopak 4 respondenti zminili
piiliSnou finan¢ni nakladnost téchto pobytt.

Posledni otazka, ktera sméfovala k cili ¢. 2, byla sméfovana na metody
vyrovnavani se se stresem. 23 respondentl (43 %) odpovédélo, Ze ma urcité
metody, jez prispivaji ke zlepSeni psychického stavu. Mezi nejCastéjsi
moznosti relaxace respondentl patfi vyziti v ptrirodé (8 respondentl),
ptatelé (6 respondentli), Cetba knih (6 respondentil), rodina (5 respondenti)
a domaci zvife (4 respondenti). Respondenti ddle uvadéli skladani puzzle,
kvétiny, praci na pocitaci, sport — pasivné a nakupy. 2 respondenti zminili
také, Ze je dulezité byt optimisty, seberealizovat se a pomahat tém, co jsou

na tom jeSté huf. V této souvislosti uvadi Kfivohlavy (2002), ze strategie
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zvladani stresu se do znacné miry podobaji strategiim pro zvladani
chronického onemocnéni. Poukazuje na pozitivni feSeni chronické nemoci
a z ni vyplyvajiciho stresu, jako je uvédoméni si, co je za dané situace
mozné, zatimco dfive to mozné nebylo — napf. mit vice ¢asu pro své pratele
¢i seberealizovat se pro ostatni.

Socialni problémy respondenti byly zmapovany, cil ¢. 1 byl splnén.

NejvhodnéjSim prostiedkem pro splnéni cile ¢. 2, tedy zmapovani
subjektivniho hodnoceni kvality zivota respondentii v oblasti télesné,
kognitivni, afektivni, socidlni, ekonomické a osobni, se ukdazala byt
Bechova PCASEE s§kala. Ta byla pouzita v diplomové praci Michaely
Dryjové z r. 2005, ktera se zabyvala kvalitou Zivota u pacienti s Morbus
Bechtérev. Tato $kala byla ziskana Bc. et Mgr. Pavlou Kudlovou, Ph.D., od
JLF UK v Martine, kde byla pfeloZzena do Slovenského jazyka (Ondrejko,
Farsky, Fetisovova).

Dryjova zminuje, Ze originalni verze Bechovy PCASEE §kély obsahuje 6
subskal, z nichz kazdd zahrnuje 5 poloZzek skérovanych systémem 0 — 5,
kdy 0 oznacuje nejvys$si kvalitu zivota v dané oblasti (100 %) a 5 nejnizsi
kvalitu Zivota (0 %). Dryjova toto skorovani upravila na 1 — 5 pro vé&tsi
srozumitelnost respondentim, jimz bylo Vv uvodni ¢asti piiblizeno
hodnoceni jednotlivych polozek formulaci ,,jako ve Skole“. Toto feSeni bylo
vyhodnoceno jako pfinosné i pro nas vyzkum a Skala byla proto ponechana
ve zjednodusSené verzi s hodnocenim 1 — 5.

Za zamySleni stoji fakt, ze kvalita zivota respondenti byla do urcité
miry sniZzena ve vSech uvedenych oblastech.

Nejvyraznéjs$i pokles kvality Zivota byl patrny v oblasti osobni. Z toho
nejhlifte hodnocena byla polozka , moZnost dosdhnout Zivotnich cila*.
Aritmeticky primér 4,5 (pfi hodnoceni ,jako ve Skole®) svéd¢i o tom,
ze tato dulezitd potieba lidského zivota je u respondentli zcela nedostatecné
saturovand. Neuspokojivy je také vysledek polozky ,,sebedtvéra®“, hodnotu
3,4 nelze povazovat za ptfiznivou a je jasnym znakem toho, Ze onemocnéni

svalovou dystrofii a chronickym onemocnénim celkové nepfispiva
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k vysokému sebehodnoceni. Na této skuteCnosti se jisté podepisuje nejen
samotna nemoc, ale také dusledky, které z ni vyplyvaji — zménény télesny
vzhled, zhorSena mobilita az imobilizace, socidlni izolace a porusené, casto
az znemoznéné plnéni socidlnich roli.

Oblast afektivity byla druhou nejhiife hodnocenou oblasti. Nejvyraznéji
hodnocena byla polozka ,touha vSemu uniknout“, ndasledovaly ,pocit
pohodli“ a ,,pocit smutku‘“ se stejnym aritmetickym primérem (2,7) a ,,pocit
uzkosti“ (2,5). Pouze s tésnym odstupem v celkovém priméru se umistily
oblast télesnd a oblast socidlni. Z oblasti télesné byla klienty vniména jako
nejméné kvalitni ,,sila®. Pokud bychom vysledky zhodnotili v aritmetickém
pruméru, dosahneme hodnoty 4,0, ktera je opravdu alarmujici, bohuzel,
ale v ptipad¢ svalovych dystrofii neni mozné stanovit jakykoliv pozitivni
vyvoj, spiSe naopak. Se silou tzce souvisi zdatnost, aritmeticky primeér
této polozky (3,1) bohuzel neni vyrazné lepsi.

V socialni oblasti respondenti nejhife pocitovali schopnost vykonavat
béZzné denni Cinnosti a také bézné domaci prace (3.,4; 3,8). Tento vysledek
je jisté spojen se znaénym ubytkem sily.

V problematice kognitivnich funkci je nutné pozastavit se nad polozkou
,kontrola nad Zivotem* (3,6) a ,,optimismus“ (2,9). Tyto vysledky svédc¢i
o tom, jak hluboce negativné se chronickd nemoc podepisuje na pocitu
zivotni kontroly, jak jsou pacienti téméf ndsilim nuceni pfestavét své
zivotni hodnoty. Také Ktivohlavy (2002) uvadi, Ze chronické onemocnéni
ma nejvetSi dopad na sebepojeti pacienta, jehoz chapéani a ptijeti vlastniho
»ja“, jeho identita, je nemoci zménéna, pacient se pod tihou nemoci stava
nékym jinym, odcizuje se nejen sobé&, ale i druhym lidem. Vedle urcitych
kompetenci, tedy schopnosti feSit véci, které pro néj byly v kazdodennim
zivoté bézné, ztraci také osobni tctu a cenu. Je tfeba zabranit tomu,
aby toto odcizeni doSlo az k tomu, Ze se chronicky nemocny pacient
pfestane citit tctyhodnym a hodnotnym c¢lovékem. Naopak mizeme fict, Ze

zbyvajici polozky, jako je pamét, schopnost soustiedéni a schopnost
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rozhodovat se (1,3; 1,4 a 1,9), nejsou nemoci nijak vyrazné negativné
ovlivnény.

Jako ponékud ptfekvapivy mizeme ohodnotit vysledek vyzkumu v oblasti
ekonomické. Troufam si tvrdit, Zze ani nejhorSi vysledek v polozce
,moznost libovolného nakupu®, kdy aritmeticky pramér ¢inil 2,4, by nebyl
nijak hluboce odlisny od vysledku mezi zdravou populaci, v pfipadé,
ze by byl 1 u ni provadén podobny vyzkum. Cil €. 2 byl splnén.

Tietim cilem bylo navrhnuti a vytvofeni eduka¢niho materidlu,
ktery by svym obsahem doplnil a uzaviel bakalafskou praci.

Pfted samotnym zapocetim tvorby materidlu byl navdzan opétovny
kontakt s ptedsedou AMD panem Jandou. Ten moZznost vytvofeni
edukac¢niho projektu velmi uvital. Uvedl, Ze eduka¢ni materialy pokryvajici
tuto problematiku, i ptesto, ze jsou velmi potfebné, bohuzel nejsou na trhu
v dostateéné mife. Pan Janda navrhl nékteré body, které by mély byt
vV edukaénim materidlu rozpracované a které se staly jeho soucldsti,
a navazal také kontakt s doc. MUDr. Milusi Havlovou, CSc., kvuli nutnosti
odborné konzultace nékterych ¢asti edukacniho materialu.

Edukac¢ni material dale projde grafickou upravou, v tiSténé podob¢ ve
formatu AS bude k dispozici na konferencich AMD a v elektronické podobé
bude k dispozici na webovych strankach AMD. Zajem o brozuru projevila
také Slovenska Organizacia muskuldrnych dystrofikov.

Edukac¢ni materidl zndmou formou otazek a odpovédi plné vystihuje
zakladni problematiku svalovych dystrofii, zahrnuje otazku pfiznakad,
diagnostiky, rehabilitace, kompenzacnich pomicek, balneoterapie
1 vhodnych a nevhodnych 1ékl a svym srozumitelnym jazykem je piistupny
vSem pacientim. Je k dispozici na CD nosi¢i na posledni strané této prace
a na webovych strankach AMD. Cil €. 3 byl splnén.

Navrh na zlepSeni: Ze zkuSenosti, které vyplyvaji z provedeného
vyzkumného Setfeni, lze usoudit, Zze by bylo vhodné provést srovnavaci
vyzkum, ktery by porovnaval pacienty se svalovou dystrofii se vzorkem

zdravé populace.

49



ZAVER

Cilem bakalatské prace bylo posoudit, jak lidé s progresivni svalovou
dystrofii hodnoti kvalitu svého Zzivota, jak jsou s jednotlivymi oblastmi
spokojeni a jaké maji potize v socialni oblasti. Dal§im cilem bylo
navrhnout a vytvofit edukacni projekt, tykajici se problematiky
progresivnich svalovych dystrofii.

Vyznamné je zjiSténi, ze vétSina respondentd (93 %) byla nucena
ptfizplusobit bydleni svému zdravotnimu stavu, vétSina (95 %) také pouziva
protetické pomucky. Pozitivni je zjiSténi, Zze u 72 % respondentll nemélo
onemocnéni negativni vliv na kvalitu partnerského vztahu a u 17 %
respondentl byl navic tento vztah prohlouben.

V oblasti télesné wudavali respondenti nejhor$i kvalitu Zzivota
Vv polozkéach fyzicka sila a zdatnost, v oblasti kognitivni nejhtfe hodnotili
svou kontrolu nad zivotem, v oblasti afektivni se nejvice ztotoznili
s nutkdnim vSemu uniknout. Nejhor$i kvalita Zivota v oblasti socialni byla
Vv polozkdch schopnost vykondvat domaci prace a schopnost vykonavat
libovolné ¢innosti. Polozka , moznost dosahnout svych zivotnich cila®
Z oblasti osobni problematiky byla nejhtife hodnocenou polozkou ze vsSech
s aritmetickym primérem 4,5. Z toho je zfejmé, jak se progresivni svalova
onemocnéni hluboce negativné podepisuji na Zivoté pacientli. Piekvapivé
vysledky byly v oblasti ekonomické, pokud by doslo ke srovnavacimu
vyzkumu se vzorkem zdravé populace, pravdépodobné by vysledky nebyly
ptili§ rozdilné.

Z téchto vysledkli je zfejmé, Ze respondenti pocituji zhorSenou
kvalitu Zivota ve vSech wuvedenych oblastech, pficemZz v nékterych
polozkach je tato kvalita zhorSena skute¢né vyrazné.

Eduka¢ni material byl vytvofen ve spoluprdci s AMD. Ta také
zprostiedkovala jeho distribuci ve formé tiSténé i elektronické. Materidl tak

zcela splnil svij acel.
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Jak jiz bylo nékolikrdat zminéno, progresivni svalové dystrofie jsou
skupinou onemocnéni, které vyrazné limituji kvalitu zivota pacientd,
coz bylo dokdzdno i nasSim vyzkumem. Je dulezité, abychom si uvédomili,
7ze kvalita zivota byla do urcité miry sniZena ve vSech oblastech, jez byly
pfedmétem naSeho zkoumani.

Je zapotiebi, aby kvalita zivota takto postizenych spoluobcani, byla
diky na8i pomoci neustale zlepSovana, nebo abychom se alespon o jeji
zlepSeni pokusili, abychom uleh¢ili nemocnym jejich zivotni cestu, ktera je
jiz tak dost =ztizena pocitem zavislosti na ostatnich, zavislosti
na protetickych pomuckéach, oslabenim socidlnich vazeb a netcasti
na kazdodennim zivoté. Vyuzivejme tedy nejen vSech moznosti, které nam
pfinasi naSe doba, ale pfedev§im hledejme feSeni sami v sobé — kazdy z nds
muze, nezavisle na jakychkoliv finan¢nich prostfedcich, pomoci. Jen
se musime rozhlédnout kolem sebe a chtit vidét ty, ktefi nasi pomoc
potiebuji, a vyjit jim vstfic. Nikdy nevime, kdy sami budeme potiebovat

pomocnou ruku.
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SEZNAM ZKRATEK

ALT - alanin-aminotransferaza

AMD - asociace muskularnich dystrofiki
AST — asparat — aminotransferaza

BMD - Beckerova muskularni dystrofie
CK — kreatinkindza

CNS — centralni nervova soustava

¢. — cislo

DK — dolni koncetiny

DM — dermatomyozitida

DMD — Duchennova muskularni dystrofie
EMG - elektromyelografie

HK — horni koncetiny

IBM — inclusion body myositis (myozitida s inkluznimi télisky)
ID - invalidni dichod

IQ — inteligen¢ni kvocient

MRI — magneticka rezonance

napf. - napiiklad

PM — polymyozitida

S. —strana

TEN — trombembolicka nemoc

tzv. — takzvané

WHO — Welt Healthy Organisation (Svétova zdravotnicka organizace)
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Priloha €. i — Nezadouci ucinky glukokortikoidni 1écby

Systém Nezadouci u€inky

Imunitni Snizeni rezistence vic&i bakterialnim, virovym, mykotickym a
parazitarnim infekcim

Pojivovy Potlaceni fibroplastickych procesu:

Zpomalené hojeni ran, atrofie podkozi a kuze

Endokrinni pankreas

Manifestace, event. dekompenzace diabetu mellitu,
ketoaciddza, diabetické koma (ketoacidotické i

hyperosmolarni)

CNS Nespavost, motoricky neklid, vertigo, cefalea, euforie,
psychotické stavy (deprese, manie). Psychicky navyk.
O¢ni Indukce glaukomu, zadni kapsularni katarakta, progrese

kornealnich ulceraci u herpetické keratitidy

Gastrointestinalni

Exacerbace viedové choroby (pfedevSim Zzaludecni),

trakt zalude¢ni hemoragie, stfevni perforace, indukce akutni
pankreatitidy, zastfeni manifestace nahlych pfihod bfisnich
Pohybovy Steroidni myopatie, osteopordza, asepticka kostni nekréza

Kardiovaskularni

Hypertenze, urychleni vyvoje aterosklerézy, steroidni
kardiomyopatie, zvySena koagulabilita s tendenci k TEN,

hypokalemii zpGsobené poruchy srde¢niho rytmu

Metabolismus

Retence sodiku a vody s otoky, hypokalemicka alkal6za,

hyperlipidemie, indukce dysproporéni obezity

Endokrinni Utlum ristu u déti, amenorea, pokles potence a libida u
muzd, utlum osy hypotalamus-hypofyza-nadledvinova kura
Kozni Kozni atrofie, nitrokozni krvaceni, hirzutismus, akné, pletora

(Marek, 2002, s. 13)




Priloha ¢€. ii — Dotaznik

Dobry den, jmenuji se Zuzana Valerova a jsem studentkou 3. ro¢niku bakalarského oboru
VSeobecna sestra na Univerzité Palackého v Olomouci. Dotaznik, ktery se k Vam pravé dostal,
slouzi jako podklad k mé zavérecné bakalarské praci na téma: ,, Kvalita Zivota u pacientl

s progresivnim svalovym onemocnénim®, ktera vznika pod vedenim Mgr. et Bc. Pavly Kudlové
PhD. Chtéla bych Vas vyplnénim nasledujiciho dotazniku poprosit o pomoc pfi tvorbé této prace.
Dotaznik je zcela anonymni a ziskana data Vam v pfipadé Vaseho zajmu velmi rada poskytnu.
Prvni ¢ast dotazniku obsahuje obecné informace, druha ¢ast obsahuje otazky vice specifické, na
které budete odpovidat formou ,,zndmkovani jako ve Skole” (stupen 1. znamena ,vyborné“, ,bez
probléma“, ,nejlépe”, stupen 5. znamena ,velmi Spatné”, ,s velkymi problémy*, ,nejhire”)
Velmi Vam dékuji za Vas ¢as a ochotu mi byt ndpomocni. Jakékoliv dotazy rada zodpovim na
emailové adrese

Zuzanavalerova@seznam.cz

CAST 1. OBECNE INFORMACE (oznacte vhodnou odpovéd)
1. Pohlavi
a) muz b) Zena

2. Vék
let
3. Nejvyssi dosazené vzdélani
a) zakladni b) odborné bez maturity (vyucen/a)
c) stredni odborné s maturitou d) vysokoskolské

4. Rodinny stav

a) svobodny /3 b) Zenaty /vdana
c) rozvedeny /a d) vdovec /vdova
e) Ziji s pFitelem /pfitelkyni

5. Narusila nemoc néjakym zptisobem Vas partnersky vztah?
a) ne, spise doslo k prohloubeni vztahu s partnerem/partnerkou
b) ne, vztah zUstal stale stejny

c) ano, ale pouze docasné

d) ano, doslo k odcizeni s partnerem, vztah byl vazné narusen
e) ano, doslo k rozvodu/rozchodu s partnerem

6. Bydlite
a) na vesnici b) ve mésté

7. Je Vase bydleni pfizpGisobeno Vasemu zdravotnimu stavu? (napf. bezbariérovy byt, vytah)
a) ano b) ne

V pripadé, Ze jste oznacili moznost ,,ne”, uvedte, prosim, v ¢em je pro Vas v této oblasti nejvétsi
problém



8. Pouzivate néjaké protetické pomtcky? (zde je mozno oznacit vice vhodnych odpovédi)
a) ne

b) ano, hlilku na delsi vzdalenosti (na prochazky)

c) ano, hil/hole i na kratké vzdalenosti (i doma)

d) ano, invalidni vozik na delsi vzdalenosti

e) ano, jsem upoutan na invalidni vozik

f) jiné (napf. pomcky pfi hygiené, nastavec na WC)

Uvedte, prosim, presnéji, jaké

9. Cestovani

a) nejsem nucen/a vyuzivat dopravni prostredky

b) vlastnim fidi¢sky prikaz skupiny B a dopravuji se autem

c) nevlastnim Fidi¢sky prikaz skupiny B, ale s pfibuznymi se dopravuji autem

d) nikdo z mé rodiny nevlastni fidi¢sky prikaz, musim vyuZivat prostfedk( hromadné dopravy
e) vyuzivadm jinou moznost dopravy (sanitka, pfeprava postizenych obcan)

V pfipadé, Ze jste oznacili moznost ,,d“ ¢i ,,e“, uvedte, prosim, zda Vam cestovani ¢ini néjaké
obtiZe, zda mate napfiklad potize pfi nastupovani, pfipadné, z jakych divodU jste nucen vyuZivat
sanitni dopravy

10. Zaméstnani

a) pracuji na plny Uvazek

b) pracuji na ¢astec¢ny uvazek

c) mam priznany ¢astecny invalidni dlichod a pfivydélavam si

d) mam pfiznany castecny invalidni dlichod a neptivydélavam si
e) mam pfiznany plny invalidni dlichod a pfivydélavam si

f) mdm ptiznany plny invalidni dlichod a nepfivydélavam si

13. Jste vlastnikem prakazu TP, ZTP, ZTP/P ?
a) ne, nevim, co to znamena

b) ne, zatim jsem si nezadal/a

c) ne, nebyl mi pfiznan

d) ano, vlastnim prikaz TP

e) ano, vlastnim prlikaz ZTP

f) ano, vlastnim prakaz ZTP/P

11. Jste clenem Asociace muskularnich dystrofika?
a) ne, nevim, o co se jedna b) ne, nemam zdjem
c) ano



V ptipadé, Ze jste oznacili moznost ,,.ano”, uvedte, prosim, zda vyuzivate nabidky akci a
rekondi¢nich pobytu a zda jsou tyto aktivity pro Vas pfinosné a v cem

12. VyuzZivate nabidky lazenské lécby?

a) ano, vyuzivam nabidku plné hrazenou pojistovnou

b) ano, k pIné hrazené lazenské péci si navic i dalsi pobyt priplatim
c) ne

Popiste, prosim, strucné, v ¢em je pro Vas lazenska lécba prinosna (zlepseni fyzického stavu,
navazani novych kontaktd, psychicka podpora) nebo naopak, co Vam na ni nevyhovuije.

10. Mate néjaké metody, které Vam pomahaji vyrovnavat se se stresem?
a) ano b) ne

V ptipadé, ze jste oznacili moZnost ,,ano”, uvedte, prosim, blize, jaké

CAST 2. (oznacte, prosim, pro Vas nejvice se hodici stupen, ,,jako ve skole”)

Skupina P — télesné problémy

1. spim vyborné velice
1. 2. 3. 4. Spatné
5.
2. télesné se citim vyborné velice
1. 2. 3. 4. Spatné
5.
3. ma chut k jidlu je velmi $patna,
dobra 2. 3. 4. nemam
1. chut 5.
4. citim télesnou bolest | necitim vyrazné
bolest 2. 3. 4, 5.
1.
5. mojesilaje normalni velmi mala
1. 2. 3. 4, 5.




Skupina C — kognitivni problémy

1. jsem schopen bez problém{ velmi
soustredit se 1. Spatné
5.
2. ma pamét je vyborna velmi slaba
1. 5.
3. rozhoduji se rychle,snadno velmi tézko
1. 5.
4. pocituji, Zze Zivot mam naprosto nezvladam
pod kontrolou 1. 5.
5. mé myslenky a Gvahy pozitivni velmi
jsou 1. negativni
5.
Skupina A — problémy afektivity
1. jsem uzkostny vlbec prilis,
1. vyrazné
5.
2. mam pocit, Ze chci byt nikdy témér
od vseho pry¢ 1. porad
5.
3. citim se pohodIné ano, uplné vibec
1. 5.
4. jsem smutny vlbec ne vyrazné,
1. témeér
porad 5.
5. jsem podeziravy vlbec ne ano,
1. vyrazné
5.
Skupina S — socialni dysfunkce
1. mam pocit, Ze ma maximalné minimalné
prace je docenéna, 1. 5.
hodnotna
2. déldm domaci prace bez slabé,nezvladam
problému 5.
1.
3. kteroukoliv praci bez slabé,nezvladam
vykondvam problému 5.
1.
4. mduj zajem o denni vysoky nizky, jsem bez
aktivity je 1. zajmu 5.
5. mij spolecensky maximalni minimalni
Zivot je dostatecny nedostatecny
1. 5.




Skupina E — ekonomicka problematika

1. trapim se kvali vibec ne velmi c¢asto
financim 1. 5.
2. zvladam zaplatit ano, lehce velmi tézce
bézné poplatky 1. 5.
3. mohu si koupit, co ano ne,
chci 1. nemohu
5.
4. mohu si koupit, co ano ne,
potrebuiji 1. nemohu
5.
5. potrebuji finanéni nikdy velmi ¢asto
pomoc 1. 5.
Skupina E — ego (osobni) problémy
1. vazim si sam sebe, maximalni minimalni
ma sebedlivéra je 1. 5.
2. citim se byt sexudlné, | pfitazlivy/a, nepfitazlivy/a
v intimnim Zivoté atraktivni neatraktivni
1. 5.
3. mécity jsou tézko velmi lehce
zranitelné 1. 5.
4. umim odpoustét snadno tézko
1. 5.
5. to, co chciod Zivota jasné, nejasné,
je pro mne dosazitelné nedosaZitelné
1. 5.




Priloha ¢. iii — Zadost o povoleni vyzkumného Setireni

pau V UI0mouct Z/. 11. 20Uy
Zdenek Janda

Asociace muskularnich dystrofiki v CR

Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 4

Véc: Zadost o povoleni vyzkumného Setieni

Vazeny pane Janda,

obracim se na Vas se zdvofilou zadosti o povoleni dotaznikového vyzkumného Setfeni u
¢lend Asociace muskularnich dystrofikii, u nichz bylo diagnostikovano progresivni svalové
onemocnéni, v ramci mé zavérené bakalaiské prace na téma: ,Kvalita Zivota u pacienti
s progresivnim svalovym onemocnénim.“
Cilem prace je zmapovat, jak nemocni subjektivng hodnoti kvalitu Zivota v oblasti télesné,
kognitivni, socialni, afektivni, ekonomické a osobni a dale zmapovat ptipadné problémy
pacientii v socialni oblasti. Na zavéretné praci pracuji pod odbornym vedenim Mgr. Bc. Pavly
Kudlové, Ph.D. z Ustavu oSetiovatelstvi FZV UP v Olomouci, ktera také dohlizi na eticka

kritéria prace. Vyzkumné Setieni bude provadéno formou anonymniho dotazniku.

V pfipadé€ zajmu Vam vysledky Setfeni rada poskytnu.

Za spolupraci a kladné vytizeni mé Zadosti predem dékuji.

/
lelenm gmauc
Mgr. Be. Pavla Kudlova, Ph.D. Zuzana Valerova
vedouci bakalatské prace studentka FZV
Ustav o3etfovatelstvi tel: 775 278 944
FZV UP Hnévotinska 3
779 00 Olomouc

Zuzanavalerova@seznam.cz

7adost povolena [J-24dest zamitnuta

%’jédhni vedeni instituce:

Odﬁvodnéni:..’/:/ﬁ{vﬁum Je Ut Aokion J"?[f)m/f/ w4 %U L2 la ?:7'““;[" /ﬁ;“(* r £ f{( "fl’?i&/ﬁ;

/

A

......................... il )Kmmm
. : i J 1 A%S ; 161H.(_ .
Datum: /J ~42\ ZCX‘Q Razitko, podpls Q/ ; [ o
Lol ot b, 4
asocuce muskuirion L Ctd
DYSTROFIKD {
Petyrkova 1953 / 24

148 00 PRAHA 4 - Chodov



Piiloha ¢. iv - Grafy

Graf ¢. 1 — Pohlavi respondenti
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Graf ¢. 3 — Nejvyssi dosazené vzdélani

25

N
[

19
20

15
10
5

[

stfedni odborné s
maturitou

zakladni vzdélani odborné bez maturity

vysokoskolské

Graf ¢. 4 — Rodinny stav respondentii
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Graf ¢. 5 — VIiv nemoci na kvalitu vztahu respondentt
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Graf ¢. 6 — Bydlisté respondentti
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Graf ¢. 7 — Ptizptsobeni bydleni respondentli
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Graf ¢. 8 — Protetické pomiicky vyuzivané respondenty
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Graf €. 9 — Cestovani respondentli
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Graf ¢. 10 — Zamé&stnani respondentl
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Graf ¢. 11 — Drzeni prikazu TP, ZTP, ZTP/P
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Graf &. 12 — Clenstvi v AMD
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Graf ¢. 13 — VyuzZiti nabidky lazenské 1écby
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Graf ¢. 14 — Vyuzivani metod relaxace respondenty
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Graf ¢. 15 a— Skupina P - vysledky absolutnich ¢etnosti v jednotlivych oblastech
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Graf ¢. 15 b — Skupina P - porovnani polozek vyjadienim aritmetickych priméra
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Graf ¢. 16 a— Skupina C - vysledky absolutnich ¢etnosti v jednotlivych oblastech
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Graf ¢. 16 b — Skupina C - porovnani polozek vyjadienim aritmetickych praméra
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Graf ¢. 17 a— Skupina A - vysledky absolutnich ¢etnosti v jednotlivych oblastech
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Graf ¢. 17 b — Skupina A - porovnani polozek vyjadienim aritmetickych praméra
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Graf ¢. 18 a— Skupina S - vysledky absolutnich ¢etnosti v jednotlivych oblastech
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Graf ¢. 18 b — Skupina S - porovnani polozek vyjadienim aritmetickych praméri
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Graf ¢. 19 a — Skupina E - vysledky absolutnich ¢etnosti v jednotlivych oblastech
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Graf ¢. 19 b — Skupina E - porovnani polozek vyjadienim aritmetickych praméra
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Graf ¢. 20 a — Skupina E - vysledky absolutnich ¢etnosti v jednotlivych oblastech
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Graf ¢. 20 b — Skupina E - porovnani polozek vyjadienim aritmetickych praméra
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Graf ¢. 21 — Porovnani aritmetickych priméri jednotlivych subskal
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