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ANOTACE

Jan Tykal, Psychosocialni potfeby pacientt s Bechtérevovou nemoci (bakalafska prace).
Husitska teologicka fakulta, Univerzita Karlova v Praze.

V bakalafské praci se zabyvam onemocnénim Bechtérovovy choroby. V teoretické ¢asti se zaméfuji
se na charakteristiku onemocnéni, jeji prub¢h a diagnostiku, zabyvam se zivotem pacienta
s chronickym onemocnénim, zdravotné socialni problematikou, lécebnymi metodami, vlivu na

kazdodenni zivot a psychosocialnimi aspekty.

V praktické ¢asti zjist'uji dotaznikovym Setfenim vliv na psychosocialni problematiku nemocnych.
Vyzkumné Setfeni probihalo formou dotaznikt u ovéfenych pacientt. Praktickou ¢ast dopliuji

rozhovory dvou pacientti a potvrzuji se tim hypotézy z dotaznikového setfeni.

Klic¢ova slova: Psychosocialni aspekty, chronické onemocnéni, bolest, zivotni styl, vyzkumné

Setfeni.

ANOTATION

Jan Tykal, Psychosocial needs of patients with Bechterev's disease (bachelor's thesis).
Hussite Faculty of Theology, Charles University in Prague.

In my bachelot's thesis, I deal with Bechterova's disease. In the theoretical part, I focus on the
characteristics of the disease, its course and diagnosis, I deal with the life of patients with chronic
diseases, health and social issues, treatment methods, the influence on everyday life and

psychosocial aspects.

In the practical part, I look into the effect on the psychosocial issues of the sick through a
questionnaire survey. The research was carried out in the form of questionnaires for verified
patients. In the practical part, I follow up with an interview of two patients, follow up and thereby

confirm the hypotheses from the questionnaire survey.

Key words: Psychosocial aspects, chronic disease, pain, lifestyle, research investigation.






SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK

AO — Autoimunitni onemocnéni

HLA — Human leukocyte antigens

MB — Morbus Bechtérev

AS — Ankylozujici spondylitida

ST — sakroiliakaln{ skloubeni

ASAS - (Assessment of SpondyloArthritis International Society, kritéria stanoveni diagnézy)
CRP — C —reaktivni protein (udava miru zanétlivosti)

BSDAI — (index urcujici miru progrese Bechtérevovy choroby)

HAQ - Health Assessment Questionnaire (index pro kritéria stanoven{ miry autoimunitnich

chorob)

OSVC — osoba samostatné vydélecné ¢inna
PN — pracovni neschopnost

CSSZ — Ceska sprava socialnfho zabezpecen
TP — tézké postizeni

ZTP — zvlast’ tézké postizeni

Z'TP/P- zvlast’ tezké postizeni/pravodce

KBT - Kognitivné-behavioralni terapie



OBSAH

L. UVOD ettt R bbbttt 8
I TEORETICKA CAST...cuuieuiiuiriieeiets ettt bbb 9
00t I A YU o) 1o YU Lo Y14 VoY =T 0 g o Yol s =T o | USSP 9
BEChtErevova ChOrODA .....cooiiiii ettt et e s bt e s ba e e bt e e s abeesabeesaees 10
Historie BEChtErevOVY ChOrODY ........oo ittt ettt s ee e e saee s 10

[ ]=To [TolgTo T S PSP PUPOPPRPRPRO 10
Symptomy a projevy onemMOoCNENT (BCH) ....ccveiiiiiirieieciiee ettt ettt ceetre e e stre e e e erae e e eeabeeeeeraeeees 10
Diagnostické cesty BEchterevovy Choroby.......ooc.iiiiiiiiii s 11
Modifikovanad NEWYOIrsKA KIEEIia.......ccviriiiiieiiiieeie ettt e st s saee s saeeesareens 11
Kritéria podle ASAS (Assessment of SpondyloArthritis International Society) .......cccccevevivevienns 11

=LY 118 =13 YRR 12
=YY L 4 =T o | PRSP SPUPRSPORRUPPTSPRPR 12
DOtAZNTKOVE SEEFENI.c.ueiiiieiiieeeiee ettt ettt e s te e st e sbae s sateessbeesnbaessbaessaesnsseenaseenns 12

SEAIA NMBIMOC 1.ttt ettt et et e st e e bt e e e ab e e st e e e beeebeeesnbeesabeeenbeeeneeennreans 12

Y T4 o 13 & N 1= o o1 USSR 13

1.2.  Psychosocidlni aspekty Zivota u pacienta s Bechtérevovou chorobou.........cccccccvevvvcieeennnne 14
Kvalita Zivota @ JENO VYMEZENT ...eiiiiiiieecte ettt ettt ae e s bee e abe e sbeeenees 14
ChroniCKaA DOIEST ...ttt ettt et e st e s be e e ne e e sneeesnreeeans 14
DTV I [=Yo 1Q VA oY 0 1= 3 Voo o 1= o VSR US 15
Limity prich3zejici S Progresi NBMOCH ..uuiiicuvee ittt e e e et e e e rae e e e sareeeesnreeeenreas 15
Ergoterapie pro pacienty s Bechtérevovou chorobou ............ccceeviiiieiiiei e 16
KOMPENZACNT POMUCKY ...veiieiieiiieeiie ettt e tee e te e rte e s e e et e e e stae e ateesateesntaeesaeesnteessteesnteeensaeesees 17
Y74 T0) (=T =] o[- PP PPPP PP 17
PSychické fAze Prijeti NEIMOCH .....veiiiiieeiciieee ettt et e e s tre e et ae e e e sar e e e e abae e e enraeeesnreeeennnes 18
Rodina a jeji POMOC NEMOCNEMU S AS ......viiiiiiiee ettt e s tre e e et ee e e e saree e estaeeeesareeeesareeeennses 19

1.3. Socidlni prace s pacienty s Bechtérevovou chorobouU............ccocciiiiieciiiecccieee et 21
Legislativa dUleZita pro sociadlniho pracovnika ve zdravotniCtVi.........ccceecveevieecieeccee e 21
MOZNOSti STUAIA PACIENTU S AS ...eveeiereee ettt e et e e e retre e e e sta e e e esabaeeeetbaeeeasaeeeesasaeseenraeeeensreeens 22
INVALTIANT AUCNOM ...ttt b e b e be e sbe e bt e s bt e s bt e s beesbeesbeesbeenaeenaees 22
Kroky pro ziskani invalidniho dUChodU.........cc.eeecuiiiiiiiiiie et et 22
Davky a prispévky pro zdravotn@ POSLIZENE.........ccccuueiieiiiee e e e 23
PTISPEVEK N PACi.ueeiiiurieieitiee et e eectee e esitt e e e ete e e eeetbeeeestaeeeessbaeeesbaeseessbaeesasreeeesataeeeeasseeeeansreeeennsens 24
LAZENSKA PACE.... . teee ettt ettt ee e e et e e e et e e e e st a e e e e eab e e e e e bbee e e abaee e e araeeeaabeeeeaabaeeeatraeeeatreeens 24



BT <3V e e 101771 o T = 4 o | 0SSR 24

1.4. Mimolékarské pristupy ke zkvalitnéni Zivota a psychické stability u pacientl s BCH............ 26
AULOIMUNITNT PrOTOKOI (AIP) c.eeerieeeeteee ettt ettt ettt eette e estt e e st e e e e stbee e e sbaeeeessbaeeeensbeeeessresesanseeeennns 26

K] 1 L TP 26
(0] 01V « PP P PP UPR PP 27
ZVIAdANT STrESOVYCN STEUACT...c.vveeieiiieeiecteee ettt eetre e eette e e eebae e e e sabeeeesbreeeesabaeseesabaeeesnreeens 28

VY ZNAIM SPANKU. .veeiiiiiieieeieee et e eeere e e este e e e eetbeeeeestbeeeeebbeeeesabaeeeessbaseeaasseeeeassaeeesasbaeeeaasbeseeansaeeeensrens 28
VZEANY ¢ttt et e e a et e a et e e bt e e bt e et teeehte e abeeebeeebeeebeeeaabeesbeeens 28
PSYChika @ @UEOIMUNITA c..eeiiiiiiie ettt ettt et sat e e s abe e st e e ssaeenee s 29
Terapeutické moznosti vedouci k psyChiCké POMOCi ........cceccuveiiiiiiieeeeiiee et e 29
BT <A =1 - LSS 29
POAPUINE SKUDINY...eeutiitieiietieieesteeste et et estee st este e teesse e seasseesseessaasssessaesseesssasssasssesssesssesssasssesssessees 30
PRAKTICKA CAST ..ottt s 32

2.1. Druh vyzkumu a VYBEr MetodiKy ......c.ueeiieiiei e e et 32
MELOAY VYZKUMU ..oeiiiiiiei e e et e et ee e e st e e e st e e e e nteeeeennteeeeansaeeeesnseeeeannsaeesansreaens 32
T =T - 1Y T | PP PP UPPSPPR 32
Gl VYZKUMU. ettt ettt st s aee e sat e e s st e e s ateesabaesabeeensteesabeesssaesabaeensaeesseennseesnseesnses 33
Hlavni vyzZKumnEé 0tazKy FrOZNOVOIU.......coceiieiiiee et e s e sae e e st ee e e nneeee s 33
Vyhodnoceni vYzKUumNYCh OtAZEK ......ccceueiiiieiiee e e e e e e e e e 34
ShrNUtE VYZKUMNENO SETFENT ...eiiniiiiiieeiie ettt et et sate e s e e s baesbaeesabeesabeeens 41
2.2. Praktickd CAst — rOZNOVOI ....couiiiiiieeee e 42
Hlavni vyzKumneé 0tazKy FOZNOVOIU......ccocueiiii et e e ae e e st ee e e sneeee s 42
TAZATEISKE OTAZKY ...eeeeee e r e e s e e e st e e e s e e e e e s seeeeeneeeeeanteeeesnsreeeennnaeeannns 42
A To I 2= K=o VTSRS 43
Il VY ZKUMU. . et e et e e e et e e e e baeeeeabaeeeeabaeeeansbaeeeansaeeeentaeeeanssaeeeansseeeennsens 43
Vyhodnoceni vYzKUumNYCh OtAZEK .......cccuiiiieiiee et e e e e e ree e e e e 53
ShrNULT VYZKUMNENO SELFENI ...eeiiieiiee i e e ee e e st e e et e e e entaeeesnaeeeennnees 55
ZAVER ..ottt s 56
ZDROUE .ottt e bbbt bR b e r e st n e e 57
1.5, SEZNAM POUZITE LITERATURY ...ocvuvmiriimiiriteieitintessisssessessessesse st 57
1.6, INTEINELOVE ZAI0JE..ccceeiiee ettt ettt ettt e e et e e e et e e e e et b e e e eeebbeeeeebaeeeeesseeeeestaeaesassaeaeannes 58



. UVOD

Pro svou bakalafskou praci jsem si vybral téma ,,Psychosocidlni aspekty pacientt
s Bechtérevovou nemoci®. Téma prace jsem volil pro osobni motivaci, protoze jsem od 15 let
pacientem trpici touto chorobou. V nemocnic¢nich prostfedich a s pacienty autoimunitnich chorob
se setkavam cely zivot. Vnimam pocity a potfeby lidi, ktefi jsou odkazani na formu pomoci, at’ uz
psychickou, lékafskou ¢i rodinnou. Zminovana nevylécitelna choroba ma na pacienty stejny vliv,
rozdilné byvaji obvykle pacientovy piistupy k onemocnéni. V pfedkladané bakalafské praci
zkoumam postoje k onemocnéni, zamyslim se nad moznostmi pacienti ovlivnit priabéh

onemocnéni, zlepsit psychicky stav a nad formou podpor.

Bakalafska prace je rozdélena na dvé casti.

Prvn{ ¢ast je teoreticka, dale rozclenéna do ¢tyf hlavnich kapitol. V prvni kapitole popisuji
historii a objeveni Bechtérevovy choroby, vénuji se projevim a charakteristice autoimunitnich
onemocnéni, zminuji diagnostiku a formy lécby. Ve druhé kapitole popisuji moznosti podpory
nemocnych zejména v ramci socialni prace. Ve tfeti kapitole se zabyvam psychosocialnimi disledky
nemoci pro pacienta, jeho okoli a rodinu, odpovédnosti nemocného za svuj zdravotni stav a
terapeutickymi moZnostmi pro trpici chronickou bolesti v rimci onemocnéni. Ctvrta kapitola se
vénuje mimolékafskym postuptim pacienta, kdy je pacient schopen svym pficinénim dostat

onemocnéni do remise a pod kontrolu.

Praktickou cast jsem realizoval formou dotaznikového Setfeni mezi pacienty s Morbus
Bechtérev (dale jen MB), které jsem pro vétsi priblizeni psychosocialni problematiky Zivota s touto

nemoci doplnil dvéma polostrukturovanymi rozhovory.

Cilem predkladané bakalafské prace je popsat psychosocialni aspekty pacienta
s Bechtérevovou chorobou; zjistit a popsat do jaké miry onemocnéni ovliviiuje kvalitu jejich Zivota.
Nemocni jsou ovlivnéni v kazdém aspektu svych zivota: v pracovnim, rodinném a spolecenském.
Casto u nich dochazi k rozvoji psychickjch problému souvisejicich s chronickou bolesti. Ty
vyplyvaji ze ztraty socialni a pracovni role a zejména zaviseji v mife sobésta¢nosti. Zamérem
ptedkladané prace je pfedstavit onemocnéni a jeho prub¢h a zejména popsat zivot s nevylécitelnou
nemoci a zvysit tak povédomi o této problematice. Pfi psani prace mé nejvice formovala ma vlastni
zkusenost s timto onemocnénim a dvé publikace, které se mu vénuiji: I v nemoci si bud piitelem, jejimz

autorem je Radkin Honzak, a druhou z nich je: Zivot s Bédon od Lindy Pacourkové.



Il. TEORETICKA CAST

1.1. Autoimunitni onemocnéni

Autoimunitn{ onemocnéni (dale jen Al) je stav, pfi kterém imunitn{ systém clovéka zacne
utocit na vlastni bunky a tkané, které by jinak chranil. Zjednodusené fe¢eno: imunitni systém se

stava hyperaktivnim a chybné identifikuje vlastni tkané jako cizi a pro télo nebezpecné.

Takova nadmérna imunitni odpovéd muze zpusobovat zanéty, poskozeni raznych organt
a tkani v téle. Existuje mnoho riznych autoimunitnich onemocnéni, ktera se zaméfuji na urcité a
specifické organy nebo maji celkovy systémovy dopad.
Al onemocnéni miZeme délit:

Autoimunitni choroby pohybového aparatu:

" Bechtérevova choroba — postihuje predevsim bederni ¢ast zad, SI skloubeni a velké
klouby.

* Revmatoidni artritida: postihuje pfedevsim klouby, véetné malych kloubt koncetin.

* Psoriaticka artritida: specifické onemocnéni kombinujici pfiznaky artritidy a

psotiazy — autoimunitniho onemocnéni kuze (www.wikiskripta.eu).

Autoimunitni choroby kiiZe

* Lupus erythematodes: Mtze zpusobovat vyrazky na kuzi a dalsi kozni projevy.
= Sklerodermie: Ovliviiuje tvorbu kolagenu a zpusobuje ztuhnuti a ztlustén{ kaze

(www.wikiskripta.eu).
Autoimunitni choroby traviciho systému:

®  Celiakie: Poskozuje stfevni sliznici v dasledku reakce na gluten. Onemocnéni je
znamo také jako intolerance na lepek.
® Crohnova choroba: Zputsobuje chronické a zanétlivé onemocnéni stfeva.

(www.wikiskripta.eu).
Autoimunitni choroby centralniho nervového systému

* Roztrousena skleréza: Postihuje ochrannou vrstvu nervovych vlaken v mozku

a miSe.



* Autoimunitni encefalitida: Imunitni systém uto¢i na mozkovou tkan

(www.neurologiepropraxi.cz).
Bechtérevova choroba

Bechtérevova choroba, znama také jako ankylozujici spondylitida, je chronické zanétlivé
onemocnéni, které postihuje pfedevs$im patef a klouby. Toto onemocnéni zpusobuje zanét
v kloubech, coz vede k jejich nevratnému poskozeni, a sristu obratli patefe, coz zpusobuje

ztuhlost a mize vést k postupnému omezeni hybnosti.

Historie Bechtérevovy choroby

Vladimir Mihajlovi¢ Bechtérev byl rusky neurolog a psychiatr, ktery zil v 19. a na pocatku
20. stoleti. Byl znamy svymi pracemi v oblasti neurologie a pfispél k pochopeni riznorodych
neurologickych poruch. Pravé po ném byla pojmenovana Bechtérevova choroba (ankylozujic

spondylitida), ktera je AI onemocnénim, postithujicim zejména patef a klouby.

Bechtérev svuj vyzkum, zamétoval nervovy systém a zkoumal jeho vliv na lidské chovani.
Byl jednim z prakopnikia reflexologie a pfispél tak k pochopeni reflext a jejich vztahd k nervové
soustave. Jeho vyzkumy mély vyznamny vliv na oblast jak neurologie, tak psychiatrie. (The

Founders of Neurology).
Dédicnost
wAnkylozujici spondylitida (Bechtérevova nemoc) neni dédicné onemocnéni v tom smyshu, e by se_jednoduse
prendsela 3 rodicii na déti. Presto vsak v jejim rozvoji dédicnost urciton roli hraje. Dédicnost skloni k ankylozujici
spondylitidé (Bechtérevové chorobé) miige byt zalogena na dédicnosti antigenn HI . A-B27, ktery vyrazné vysuje
riziko tohoto onemocnéni. Tento specificky antigen se vyskytuje asi n 7 % populace* (www.revmaticke-

nemoct.cz).

Neni pfimo prokazana dédicnost z rodica na déti. Prokazani genu HLA-B27 neznamena
samotné onemocnéni. Je znama fada piipadu, kde po prokazani genti v rodiné ma jeden sourozenec
s genem Al onemocnéni a druhy ma gen Al onemocnéni nema. Da se tedy tvrdit, Ze autoimunitni
onemocnéni mohou byt velmi raznoroda a ovliviiovat rizné organy a systémy v téle. Tento typ
onemocnéni muze byt vyvolan riznymi faktory, vcetné genetickych predispozic, prostfedim a

infekc.

Symptomy a projevy onemocnéni (BCH)

* Bolest dolnich zad (nejcastéji SI skloubent).
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* bolest kloubu

® bolest se zlepsi po cviceni

®  bolest se naopak zhorsi v klidu

= bolest v noci, buzeni se kvtli bolesti

®  poceni a teploty, chiipkovité piiznaky

* pocitovani dlouhodobé bolesti (mésice)

® casta Gnava

= Priznaky jinjych mimokloubnich onemocnéni jakou jsou napt.: uveitida, problémy s plicemi,
Crohnova nemoc, jiné stfevni problémy. Tyto piiznaky mohou jak poukazovat na
Béchterevovu  chorobu, v dal§ich fazi nemoci se knf mohou pfidruzit.

(www.mayoclinic.org)

Diagnostické cesty Béchterevovy choroby

Bechtérevovu chorobu lze diagnostikovat celou fadou vySetfeni, z krevniho obrazu, RTG
- SI skloubeni, magnetické rezonance ¢i ze zakladni diagnostiky hybnosti kloubt nebo
dotaznikového Setfeni zaméfeného na bolest a projevy pacienti. Zakladni dvé diagnostické cesty

pro posuzovani konkrétné MB jsou: modifikovana newyorska kritéria a kritéria dle ASAS.

Modifikovana newyorska kritéria

»  Bolest a tublost dolnich zad trvajici déle neg 3 mésice.

= Bolest se glepsuje cvicenim. V" Rlidu se 2horsi.

»  Omezend hybnost bederni patere ve frontdlni a sagitdalni roviné.

»  Omezend expanze hrudnikn.

»  Rentgenovy nalez: sakroileitida* stadia = 2 bilateralné (oboustranné) nebo 3—4  unilaterdlné

(ednostranné). (Pacourkova, 2022).
Kritéria podle ASAS (Assessment of SpondyloArthritis International Society)

= Sakroileitida + = 1 priznak neradiografické axialni spodylartritidy** (Sp.A)

= Pozitivni antigen HL.A-B27 + 2 2 priznaky SpA

v Klinické priznaky SpA: zdanétlivi bolest zad, artritida, entezitida, uveitida, dyktylitida, psoriaza, Crobnova
nemoc, nlceroxni kolitida, dobra odpovéd’ na nesteroidni antirevmatika (NSAID), rodinndg anamnéza,

pozitivni antigen HI . A-B27, vyssi hodnota CRP v krvi (Pacourkova, 2022).
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Dulezité je dukladné a vcasné vySetfeni. Lékaf vysetii bolestivé ¢i zanétlivé partie pacienta.
Stanovi miru hybnosti a pfipadnou ztuhlost patefe, jak dalece je pacient schopen zvétsit objem

hrudniku.

Krevni testy

Jednim ze stézejnich krevnich testd je pfitomnost genu HLA-B27. Tento gen je casto
spojen s AS. Dal§im klasickym krevnim rozborem lékaf zjist'uje miru zanétlivosti v krvi, rozbor
CRP (C-reaktivni protein, ktery nam ukazuje miru zanétu v téle, u zdravého clovéka je hodnota 0,1

a7 5).

Rtg vysetreni
Rentgenovym vysetfenim dokaze lékaf rozpoznat, v jakém stavu jsou klouby a jsou-li

zmény na patefi a panvi.

Dotaznikové setieni

Dalsim krokem pro urceni spravné diagnozy je dotaznik BASDAI (The Bath Ankylosing Spon-
dylitis Disease Activity Index). Je to index aktivity AS, kterym se méff pfiznaky, jako jsou tnava a
bolesti. Dotaznikové Setfeni je zaméfeno na kazdodenni Zivot pacienta a méloa by odhalit miru a
progresi nemoci. Stanoveni toho indexu by mél byt jeden ze stézejnich pilift pacienta s AS pro

piipadného posudkového lékate v posuzovani miry invalidity.

Stdadia nemoci
Bechtérevova choroba se déli do péti stupiia
w 1. stadium unilaterilni sakroleitida (3danét kiigokycelnibo klonbu jednostranné)
» 2. stadinm bilaterdlni sakroileitida (3dnét kiigokycelnibo kloubu oboustranné)
® 3 stadinm postizent lumbdilni (bederni) patere
» 4 stadium postizent hrudni pitere
= 5 stddium postigent krini patere”
Pacourkova (2022, s. 28)
Toto déleni je pro lékafe stézejni pro pifpadné doporuceni na biologickou lécbu (mohou zadat

pacienti od druhého stupné postizeni), ¢i v doporuceni na invalidni dichod.
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Moznosti lécby

1)

2

3)

4)

Farmakoterapie: Léky jsou zakladni soucasti lécby BCH. Nesteriodni protizanétlivé 1éky
(NSAID), pouzivaji se pro snizeni a potlac¢eni zanétu, mohou snizovat bolest. Pfi zavaznéjsich
symptomech mohou byt pfedepsana imunosupresiva (zamezuji v ¢innosti imunitniho
systému).

Biologicka 1é¢ba: ta spada sice pod farmakoterapii, ale je velmi specificka jak v tcinnosti, tak
zatim pro minimalni nezadouci Gcinky. 1 revmatologii miigene hovorit o velmi vysoké sispésnosti léchy,
pokud je biologickd lécha nasazena lasné, v poldtecnich fazich choroby, je moZné i n urcité cdsti nemocnych
navodit permanentni remisi. (Biologicka 1é¢iva, Ruml Toma$ a kolektiv (Biologicka 1éciva, 2012,
s. 382)

Fyzikalni terapie: Cviceni a fyzikalni terapie jsou klicové pro udrzeni pohyblivosti a sily patefe
a kloubt. Lékafi mohou predepsat specifické cviceni pod dohledem fyzioterapeutt, které
rozviji pohybovou flexibilitu a techniky posilovani svalt a slach upevnénych ke kostem a
vazum. (Olejarova, 2011)

Poradenstvi a vzdélavani: Vzdélavani pacientt a poskytovani informaci o chorobé mohou
pomoci pacientim lépe porozumét a aktivné se podilet na své 1écbé. Podpora dusevniho zdravi,

vcetné terapie ¢i podpurnych a sebezkusenostnich skupin je dalsi dilezitou soucasti 1écby.
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1.2. Psychosocialni aspekty Zivota u pacienta

s Bechtérevovou chorobou

wZdravi je ovliviiovino celou vadon faktori, které Ize rozdélit do fyzickyech, mentdlnich, psychosocidalnich,

ekonomickych, kulturnich a spiritudinich aspekti. “ Jochmannova, Kimplova (2021, s. 97).
Kvalita zivota a jeho vymezeni

Vymezeni obecné definice kvality Zivota je velmi slozité. I.ze na ni pohliZzel z pohledu
subjektivniho, tj. pocitového, a objektivniho v ramci srovnani své kvality zivota s kvalitou zivota

ostatnich.

o Definice kvality Fivota:
= schopnost vést normadlni Fivot
= S15t, spokojenost
" dosahovdni osobnich cilii
= schopnost vést aktivni socidlni Zivot

" dostatek potencionalni télesné a mentalni kapacity

(Gurkova Elena, 2011, str. 26)

Pro pacienty s Bechtérevovou chorobou je schopnost vést normalni zivot ztizena zejména

chronickou bolesti.

Chronicka bolest

,Chronickd bolest je stav, kde je bolest neustala, nepolevujici a déle trvajici nezli 117 mésice. Lze ji pounze mirnit,

docasné zastavit.” Richard Rokyta a kolektiv (2009, str. 34)

Piijeti faktu, e ma ¢lovék chronickou nemoc, mize byt velice tézké. Casto mize pro
pacienta vést ke ztraté nad¢je, frustrace ¢i k depresivnim stavim. Pokud pacient trpi chronickou
bolesti, je velmi dulezité, aby se obratil na svého osettujiciho 1ékate, ten ho muze odkazat na dalsi
specialisty. Se svym specialistou (u AS revmatologem) by mél pozadovat komplexni plan léceni.
Lékai by mu mél pomoci nejen s véasnou diagnostikou a nejlepsi moznou lécbou, ktera zmirnuje

nemoc, ale i v nejlepsim ptipadé pozastavuje progresi onemocneéni.

14



Disledky onemocnéni

Jelikoz se jedna o bolestivé a chronické onemocnéni, dasledky této nemoci na zivot pacienta

jsou komplexni.

Omezena pohyblivost patefe: Postupny zanct a srustani obratli muaze vést ke ztrate flexibility
a omezeni pohybu v oblasti patefe. Pacienti mohou mit potize s ohybanim, otacenim nebo

naklonem patefe.

Chronicka bolest: Bolest v dolni ¢asti zad je ¢asto jednim z hlavnich pfiznaka Bechtérevovy
choroby. Muze byt zptisobena zanétem kloubt a §lach, a muze se $ifit do dalsich oblasti téla, véetné

hyzdi, stehen a ramen.

Omezeni pohybu a fyzické aktivity: Kvuli bolesti a omezené pohyblivosti mohou pacienti
s Bechtérevovou chorobou mit obtize s provadénim béznych fyzickych aktivit. To muize ovlivnit

jejich schopnost vykonavat praci, sportovat nebo plnit bézné denni ukoly.

PostiZeni kloubti: Bechtérevova choroba muze postihovat nejen patef, ale také dalsi klouby,

veéetné kycli, kolen, ramen a prsta. To muze vést k omezen{ pohybu a deformacim kloubt.

Unava: Néktefi pacienti s Bechtérevovou chorobou se mohou potykat s chronickou tnavou a
vycerpanim. Unava muze byt zpusobena vlivem onemocnéni na celkové fyzické a emocionalni

rozpolozeni pacienta.

(Best Practice & Research Clinical Rheumatology, 2011).

Limity pFichazejici s progresi nemoci
®* Omezeni pohyblivosti — k zminované bolesti postupné pfichazeji zmény hybnosti.
Vétsinou postihuji patet a klouby patefe, neni vyjimkou postizeni ramen. Vse ze zacatku
vede k uprave zivotniho stylu, zejména pokud Zil pacient do té doby aktivaim zivotem.
Tyto zmény mohou postupné vést az k problémum s oblékanim, uklizenim, nastupovanim

do auta, az k omezen{ domacich praci.
= Zména spanku — bolest a zhor$ena pohyblivost, muze pfedevsim pii delsim klidu téla a
koncetin vést ve spanku ke ztuhlosti. Pacient mize mit problém s usinanim ¢i se naopak
casto budit. To vse vede k nizké kvalit¢ spanku, kterd vede kunavé a problémy
s koncentraci pfi béznych tkonech v nasledném dni. Pacienti s AS potfebuji pravidelné

odpocinkové obdobi. Fyzicka aktivita a kazdodenn{ aktivity jsou pro né mnohem narocnéjsi
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nez pro zdravé lidi. Nemoc 1 medikace je pro télo vétsi zatéz, pacienti by méli béhem dne
mit pravidelné odpocinkovou pauzu.

Potfeba odpocinku — pacienti s AS potiebuji pravidelné odpocinkové obdobi. Fyzicka
aktivita a kazdodenni aktivity jsou mnohem naro¢néjsi nez pro zdravé lidi. Nemoc, ale i
medikace je pro télo vétsi zatéz, pacienti by méli béhem dne mit pravidelné odpocinkovou
pauzu.

Zmény v psychice — Zatimco u akutni bolesti dominuje sigkost, strach a iilek, u chronické bolesti je
dominujici poruchon deprese, neviile. Pavel Kolaf (2011, str. 111). Néktef{ nemocni AS mohou
pocit’ovat v dusledku svého stavu izolaci. Nemohou zvladat tempo, které doposud zvladali
spolu se zdravymi prateli a okolim. Mohou se citit nepochopeni, chronickou ¢i neustalou
bolest je velmi obtizné vysvétlit okoli spolu s faktem, jak se citi. Zvysena inava mtze vést
ke snizeni vykonosti v zaméstnan{. Mohou se tak objevovat zdravotni limity, které pfinesou

potfebu upravit pracovni dobu nebo pracovni pozici.

Ergoterapie pro pacienty s Bechtérevovou chorobou

wErgoterapice pomdba lidem vykondvat kazdodennt cinnosti tim, e je do téchto Gnnosti zapoji, a to navzdory

Jejich postigent (i poruse. “ Maria Krivosikova (2011, s. 13)

Ergoterapie muze byt velice cennou soucasti pro pacienty s AS. Zaméfuje se na pomoc

pacientim pfi zvladani kazdodennich aktivit a zlepSovani nezavislosti a kvality zivota. Piinosy

muzeme rozdélit:

)

2)

3)

Zvladani aktivity: Ergoterapeuti mohou pomoci naucit pacienty s AS vyvinout strategie a
techniky pro zvladani kazdodennich aktivit jako je hygiena, oblékani, vafeni ¢i uklid. Cil by
mél byt vzdy maximalizovat nezavislost a efektivné tyto aktivity provadet.

Pomiicky a pomoc v adaptaci: Ergoterapeuti mohou poskytnout poradenstvi
o kompenzacnich pomickach, pomoci zvolit potfebné a vhodné pomucky pro provedeni
efektivniho Zivota pacienta.

Psychosocialni podpora: Ergoterapeuti mohou poskytovat také psychosocialni podporu,
mohou nastinit metody zvladan{ stresu, moznosti Upravy zivotntho stylu a pfizpasobeni se

zménam, které jsou spojené s onemocnénim.
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Ergoterapie je forma terapie a pomoci individualné pfizpusobend potfebam a schopnostem

kazdého pacienta.
Dle (Krvisikova Maria, 2011) by mély byt ergoterapie spliovat tyto charakteristiky

® jsou cilené — pacientovi by mél byt zfejmy duvod a ucel

* majf pro pacienta vjznam — vybrana ¢innost musi mit pro pacienta uzitecna a pomahat mu
konkrétné

® vyzaduje aktivni zapojeni clovéka — nemél by byt jen pasivaim pifjemcem, ale 1 aktivnim
konatelem

® ma preventivni, ale i terapeuticky ucinek — zlepsuje funkci a kvalitu zivota.

Kompenzacni pomiicky
Existuje cela fada kompenzac¢nich pomucek pro pacienty s AS. V prubéhu nemoci se muze
zhorsovat stav hybnosti pacientt. Pfes bolest a ztuhlost jsou nékteré tkony tézsi. Neni vhodné
sedavé zaméstnani a obecné je idealni pravidelné stiidat polohy téla. S vybérem téchto pomticek by

mél pomoci osetfujici 1ékat, nebo pacienta odkazat na ergoterapeuta i fyzioterapeuta.

* Pomiicky pfi chizi: choditka ¢i hole se stabilnimi podpérami snizuji zatéz na patef a
klouby pomahajf udrzovat stabilitu.

® Specialni matrace a polstafe: Pacienti s AS mohou pocit’ovat nepohodli ¢i bolest pfi
del$im sezeni ¢i spanku. Specialné navrzené matrace navrzené pro spravné drzeni téla a
rozlozeni tlaku téla, mohou pomoci zlepsit spanek a redukovat bolest.

* Pomicky pfi oblékani: Existuji rizné pomucky pro usnadnéni jako jsou hacky,
prodlouzené rukojeti, obléka¢ ponozek, pokud neni pacient samostatny s oblékanim, tyto
pomiicky mu pomohou v samostatnosti.

*  Pomicky pro hygienu: Seditka do vany, specidlni rukojeti umozni bezpecnou hygienu.
Dulezita ¢ast jsou protiskluzové povrchy, které by mély snizit riziko padu, ktery maze byt

pro bechtéreviky velmi nebezpecny. (www.bechterevovanemoc.cz).

Fyzioterapie

Cviceni a pohyb jsou zasadni pro udrzeni kondice pro pacienty s AS. Cviceni by mél pacient
koordinovat s lékafi a fyzioterapeuty, aby nedoslo k poskozeni patefe a kloubt. Nejsou vhodné
tézké posilovaci cviky a vysoka zatéz. Vhodna je pfedevsim joéga a protahovaci cviky. Pro

bechtéreviky nejsou vhodné sporty, pii nichz dochazi k rychlym zménam smért, nejsou vhodné
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kontaktni sporty. Ze sporta je nejvhodnéjsi plavani, cyklistika, vychazkova turistika s holemi na

kratsi vzdalenosti.

Rehabilitace a cviceni pfi Bechtérevové nemoci zahrnuje nasledujici ukony:
= Masaze provadéné rehabilitacnim pracovnikem.
= Rozcvicovani patefe, cviky vleze, na zebfinach a dechova cviceni.
* Rozcevicovani velkych kloubt, uchovavani dostatecného rozsahu pohybu.

= Nacvik vzpfimeného drzeni téla a vhodnych dlouhodobé zaujimanych poloh (vsedé, pii

spanku).

* Velmi vhodné je také cviceni ve vodé provadéné pod odbornym vedenim

(www.revmaticke-nemoci.cz)

Pohyb je u AS dulezity, zejména protoze zabranuje ptipadné osifikaci (zkostnaténi patefe) a
ztuhlosti kloubti. Spravné techniky dychani pomahaji pro zvySovani kapacity plic a pomaha pro

spravné drzeni téla (pacient neni sehnuty).

Cvicen{ pfispiva k celkovému zlepseni kondice a vytrvalosti, coz muze zvysovat energii a
pomahat nemocnym zvladat kazdodennfi aktivity efektivnéji. Pokud je télo v kondici, je schopno si

poradit onemocnénim Iépe a je také lépe pripraveno na piipadné komplikace spojené s nemoci.

Psychické faze pfijeti nemoci

» Chronicky bolestivy stav je komplexni Zivotn? situace, kterd se dotykda biologickych, psychologickyeh, socidlnich,
ekonomickych a transcendentilnich kontextii lJovéka. U chronické bolesti patii k tém nejdiilezitéisim psychologické
aspekty.” (Kolat, 2021, s. 121)

Prijeti nevylécitelné choroby s chronickou bolesti je tézka zkouska pro psychiku do té doby
zdravého clovéka. Berme v uvahu, ze drtiva veétSina nemocnych se stava ,,bechtérevikem®
postupné, nemoc se projevuje nejcastéji od 15 let. V kazdém clovéku vyvolava rozdilnou

psychologickou reakci.
Jde o reakci na ztratu zdravi po sdéleni diagnoézy, ktera ma nékolik fazi:

= Popieni skuteCnosti. V této fazi nejsme schopni piijimat jakékoliv rady. Jsme nest’astni a

nechceme si nemoc pfipustit.
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= Vzboufeni, odpor. Rikime si: ,Pro¢ se to stalo pravé mné?* Tato fize nese tizika
obvinovani, davame si za vinu pficinu onemocnéni. Citime nespravedlnost a obvifiujeme
lékatsky tym.

= Smlouvani. Bagatelizujeme onemocnéni a fikame si, Ze mnoho lidi kolem ma problémy a
zvlada je. Odmitame se sdruzovat s podobné nemocnymi a chceme se starat sami o sebe.

* Deprese a nadéje. V této fazi citime nejvétsi strach a bezmoc, zhodnotime: ,,Necitim se
dobfe, potfebuji pomoc.“ Pokud zacneme sdilet své pocity, ustupuje faze deprese.
Zaciname hledat fesent.

= Konecna faze akceptace. Jsme otevieni novym informacim o nemoci a snazime se je

pfevadét do praxe. Bereme svou zodpovédnost za vysledek 1écby. (Marta Olejarova, 2021)

Vétsina nemocnych chronickou ¢i nevylécitelnou chorobou si prochazi témito fazemi.

Zainteresované by mélo byt bezprostfedni okoli nemocného, zejména rodina a blizci.

Rodina a jeji pomoc nemocnému s AS

Rodina ma velmi dulezitou roli vpééi o blizkého s chronickym autoimunitnim
onemocnénim. Pifbuzenstvo by se tak mélo zajimat o onemocnéni, pokouset se ziskavat co nejvice
informaci o nemoci svého blizkého. Mize mu tim pomoci ke zmirnéni pfiznakd, pochopeni a

psychické podpote.
Zdravy pfistup k chorobé, rodina by méla spliiovat tyto kritéria:

= Byt trpéliva — pacient s chronickym autoimunitnim onemocnénim muze mit obdobf, kdy
se citi unavenéjsi nez jiné dny. Muze mit propad nejen fyzicky, ale i psychicky. Nemocny
se muze citit podrazdény, deprimovany. Rodina by méla byt trpéliva a podporovat svého
blizkého v dobach, kdy se neciti dobfte.

= Poskytovat emocionalni podporu - rodina by méla byt citlivda k emocionalnimu dopadu
onemocnéni na svého blizkého. Poskytovani podpory, ptipadné navstévy doma, ¢i pokud
je hospitalizovan, tak v nemocnic¢nim zafizeni, jsou velmi dualezité. Pomahaji snizit pocity
samoty a vyclenéni ze spolecenského Zivota.

= Podporovat zdravy Zivotni styl — zdravy zivotni styl mize pomoci snizit ptiznaky a zlepsit
celkovou kvalitu zivota. Rodina by méla nemocného podporovat a motivovat k fyzické
aktivité a pravidelné zdravé strave.

= Pfizpusobeni prostfedi — rodina by meéla byt citliva k potfebam pacienta a pomahat mu

piizpusobit prostfedi, aby mu byly umoznény bézné aktivity. Snizovat rizika pfipadného
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urazu a bolesti ¢i omezeni pohybut. To vse 1ze docilit pomoci aplikovat vhodné pomucky
v byté¢ - napfiklad schidky, madla ve vané ¢i i sprchovém kouté. Pacient by se mél citit
sobéstacny a ne odkazany na pomoc blizkych.

Pfipadna pomoc pfi plnéni tkolech doma — rodina by mé¢la umét pomoci s tkoly doma,
pokud je pacient omezen v dasledku své nemoci. Pomoc je vhodna pfi vafeni nebo dklidu.
Dulezitou soucasti ptistupu pifbuzenstva k chorobé také je, aby bylo seznameno s planem
lécby a spolupracovalo s 1ékafem. Pacient by mél byt mit pfehled od 1ékafte, fyzioterapeuta
a ergoterapeuta, m¢l by se svym planem seznamit rodinu. Dulezité je, aby rodina pacienta

doprovazela a pomahala. Neméla by jej stavét ale do role nemohouciho.

20



1.3. Socialni prace s pacienty s Bechtérevovou chorobou

Socialni prace s pacienty s AS hraje dualezitou roli v poskytovani podpory, informaci a
zdroju, které pacientim pomahajf tuto chronickou nemoc a jeji dopady zmirnit. Socialni pracovnici

mohou poskytovat sluzby a intervence mnoha aspektt.

Legislativa duleZita pro socialniho pracovnika ve

zdravotnictvi

e Zikon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbich a podminkach jejich poskytovani
e Zakon ¢. 260/2001 Sb, .o péci a zdravi lidu
e Zikon ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi

e Zikon ¢. 258/200 Sb., o ochrané vefejného zdravi (Kuznikova Iva a kolektiv, 2011)

Legislativa pro socialnfho pracovnika ve zdravotnictvi ma zasadni vyznam pro zajisténi

spravného fungovani a poskytovani socialnich sluzeb a podpory pacientim.

1) Informacni a poradenska podpora: Socialni pracovnici mohou poskytnout pacientim a
jejich rodinam pomoc s navigaci v systému zdravotni péce a ziskavani vhodnych sluzeb
podpory.

2) Socialni planovani: Socidlni pracovnici mohou provést hodnoceni potteb, financéni
stability, zaméstnanosti a socialnich vztaht. Na zakladé hodnoceni mohou spolecné
s pacientem vypracovat plan podpory a dalsi konkrétni kroky pomoci.

3) Podpora pfi praci a zaméstnanosti: Pacienti s AS se mou setkat s problémy pro
zachovani{ pracovniho mista nebo hledani vhodného zaméstnani. Socialni pracovnici
mohou poskytnout poradenstvi ohledné pravnich rad, pfizpusobeni pracovntfho prostfedi,
podporovat rehabilitaci vedouci k navratu do prace.

4) Podpora pfi ziskavani socidlnich sluZeb: Socialni pracovnici mohou pomoc pfi
ziskavani sluzeb a davek, které mohou pomoci s finanéni stabilitou, bydlenim,
kompenzacnimi pomuckami. Mdzou pomoc pfi podani a vyfizeni zadosti o invalidni
duchod.

5) Podpora socialnich vztahd a rodiny: Socialni pracovnici mohou také poskytovat
podporu nejen pacientim, ale i rodinam, blizkym a partnerim, aby se mohli pfizpuasobit

zmeénam v ramci dopadu choroby na jejich zivot. (Kuznikova a kolektiv, 2011)
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Moznosti studia pacientl s AS

Studium nemocnych s AS muze byt vzhledem ke komplikacim spojenym s chorobou
obtizné. Je vhodné informovat vyucujici a své okoli a v idealnim piipad¢ si individualni vzdélavaci

plan, na ktery ma pravo.

Vzdélavani chronicky nemocnych zdka a studentd je zminéno ve skolském zakoné
£ 561/2004 sb., o vzdelavani zakd a studentd se specidlnimi vzdélavacimi potfebami. Dle
schvaleného IVP (individualnfho vzdélavaciho planu) se zohledfiuje nemocnému dochazka, pravo

na psychologickou pomoc v ramci skoly ¢i fakulty, mozna tprava a uleva testa a zkousek.
Vyznam individualniho vzdélavaciho planu:

»  Umoziinje Zakovi pracovat podle jeho schopnosti, individudlnim tempen.

v Umozsinje uliteli pracovat s ikem na sirovnt, kteron dosabuje, bez obavy 3 neplnéni pogadavkii dle
osnov.

»  Agtivni iicast meéni jeho roli. Neni pasivnim objektem prisobeni ulitele, ale prebira odpovédnost za

vysledky reedukace. (Zelinkova, 2011, s. 172)

Onemocnéni ma pfimy vliv na prace schopnost, ale i studijni pfedpoklady. U AS se mohou
casto stfidat remise s propady, kdy pacient neni schopen aktivity, bolest mu nedovoli béznou
cinnost. Propad muze byt i psychicky, kdy si ¢clovek nepfipousti schopnost dil¢i ¢i dlouhodobou
praci pfi studiu dokoncit. Plati zde jako v pfedeslych kapitolach, Zze nejvétsi pomoci je sdilet své

problémy s uciteli, skolou ¢i fakultou.
Invalidni dichod

Invalidni diichod je forma socidlnibo zabezpelent poskytovand osobam, které jsou trvale nebo dlonbodobé
neschopné vykondvat prici v disledfen fyzického nebo dusevnibo postigent. Je to financni podpora poskytovand

Statem, kterd md kompengovat tritu piijmi a umognit prijemei dostatecny Zivotni standard. (Www.mpsv.cz)

O invalidni dichod je mozno zazadat, pokud AS zptsobuje zavazné onemocnéni a omezuje

tak schopnost pracovat. Podrobné informace by mél dat socialni pracovnik ¢i osetfujici 1ékaf.

Kroky pro ziskani invalidniho diichodu

Zadatel musi zajistit co nejkompletnéjsi lékarskou dokumentaci. Je tfeba, aby dokladala
onemocnéni, jeh prabé¢h a omezeni AS. To vSe muze zahrnovat lékatské zpravy, vysledky vysetfeni

véetné krevniho, rentgenové snimky nebo jiné diagnostické vysledky.
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= Dale musi zadatel kontaktovat pfislusné odvétvi spadajici pod spravu socialntho
zabezpeceni, obratit se na pifislusny ufad socialnftho zabezpeceni v jeho zemi a méstské
casti, ¢i ufadu, kam klient spada v ramci trvalého bydlisté. Zjistit jaky je tfeba provést
konkrétni postup pro Zadost o invalidni dichod. Utad by mél podat ucelené informace
nejen o zpusobu podani, ale i o lhitach a potfebné terminy specifické pro mistni pobocku.

* Nasleduje vyplnéni zadosti o posouzeni a pfilozeni veskeré dokumentace: 1ékatfské,
pracovni a pifpadné dolozeni dalsich relevantnich faktora. U pacienta s AS jsou dulezita
dvé kritéria BSDAI (Bath AnkylosingSpondylitis Disease Activity Index) slouzi
k hodnoceni aktivity onemocnéni a HAQ (Hevvvalth Assessment Questionnaire) index.
Tato dotaznikova Setfeni dostava pacient pfi kontrolach u Iékafe, jejich tkolem je zjist’ovat
progres nemoci a sledovat potfeby pacientt.

o Dudlezity je také profesni dotaznik, ktery se podava spolu s zadosti, ktera obsahuje
informace o kvalifikaci obcana a o dobé vykonavanych zaméstnani, které
posudkovy 1ékat zasazuje do kontextu onemocnéni.

»  Zadost bude posouzena piislusnou okresni spravou socidlniho zabezpecéent, kde pracovnici
zhodnoti zadatelovu schopnost pracovat vzhledem k jeho zdravotnimu stavu. Posouzent, zda

Je Zadatel invalidni a o jaky stupeii invalidity se jednd, provadi pouze posudkovy lékar na OSSZ.
Vzhledem k tomn, %e OSSZ béhem ni vyhodnocuje veskeré vyZddané a dodané dravotni zprivy

a podklady 3 predehozich vysetieni Zadatelii, jejich osobni dicast neni pravidla nutnd a posonzeni miige

probéhnont i v jejich nepiitommnosti. (www.cssz.cz/invalidni-duchod)

Pfi zamitnuti invalidniho dichodu plyne obcanovi lhata 30 dnd od data doruceni pro
odvolani. Po konzultaci dalsi moznych kroku se socialnim pracovnikem se lze odvolat. Je

potfeba pozadat o pfezkum rozhodnuti zamitnuti.

Ddvky a prispévky pro zdravotné postizené
Pacienti s AS mohou také zazadat o n¢které mimoradné vyhody. Mezi né patfi zdravotn{ karty

TP, ZTP, ZTP/P

Prakaz TP nalezi osobam dle zdkona & 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, povazovany
pro ucely piispévku na péci pro osoby zavislé na pomoci jiné osoby ve stupni 1. — lehka
zavislost. Tento prukaz opraviuje drzitele na vyhrazené misto k sezeni ve vefejnych
dopravnich prostfedcich, maji narok na prednosti zachazeni pii projednavani veéci, naptiklad

na ufade. Za ptrednostni zachazeni se nepovazuji Iékatské kontroly ¢i nakupy v obchodech.
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Prukaz ZTP nalezi osobam dle zdkona & 108/ 2006 Sb., o socidlnich sluzbach, povazovany pro
ucely piispévku na péci pro osoby zavislé na pomoci jiné osoby ve stupni 2 (stfedné tézka
zavislost). Drzitelé tohoto prikazu maji stejné vyhody jako drzitelé prikazu TP. Dale maji vsak
narok na bezplatnou méstskou hromadnou dopravu zahrnujici vSechny dopravni prostredky
(tramvaje, trolejbusy, autobusy, metro, méstské lanovky ¢i pfivoz). Mohou uplatiiovat slevu ve

2. tiidé vnitrostatni vlakové doprave az 75 %.

Prakaz ZTP/P nélezi osobam, které jsou podle zikona o socidlnich sluzbich povazovany
pro ucely piispévku na péci za osoby, u kterych bylo zjisténo, ze nejsou schopny zvladat

zakladn{ zivotni potfeby v oblasti mobility nebo orientace.

Drzitelé prikazu ZTP a ZTP/P maji narok na osvobozeni od poplatkt za pouziti dalnice.
Maji pravo na parkovaci misto pfed bydlistém. Mohou vyuzit veskerych oznacenych vefejnych
mist pro invalidy. Maji pravo zazadat na pfispévek na motorové vozidlo do maximalni ¢astky
sto tisic korun. V piipadé nouze mohou drzitelé 2. a 3. stupné zastavit na znacce zakaz stani ¢i

zakazu zastaven{. (Dukova, 2013)
Prispévek na péci
Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbiach nim umozfiuje podporu osobim v nepiiznivé

socialni situaci prostfednictvim pfispévku na péci. Poskytuje se osobam zavislym na pomoci jiné

tyzické osoby. (www.mpsv.cz)

Pokud je onemocnéni ve fazi, kdy se pacient neni schopen z casti se o sebe postarat, je mozné
zazadat o pfispévek na péci.
Lazenska péce
Velmi dualezitou soucasti zivota pacientu s AS je lazenska péce. Na tuto hrazenou péci maji
diagnostikovani pacienti narok jednou za 2 roky, a to po dobu vzdy 21 dni. Dobu lazenského
pobytu si lze prodlouzit, prodlouzeni je ovSem nutné hradit ze svych prostredka. Lazné jsou

komplexni péci v ramci fyzioterapie, ergoterapie, ale 1 psychického odpocinku a relaxace.

Typy vhodnych lazni

Kazdy pacient s AS muze zazadat o komplexni lazefiskou péci a navrhnout, ve kterych
laznich by se chtél ubytovat. Zadost poda na poboéce své pojistovny a navrhne dvé lazeniska

zat{zeni.
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Pro lécbu pacientt s AS jsou specializované tyto lazné:

Slatinné

Bohdane¢, Msené, Lazné Bélohrad, Bechyné, Podébrady, Tiebon
Radonové

Jachymov, Teplice

Sirné

Ostrozska Nova Ves, Velké Losiny

Jodove

Hodonin

(www.revmaticke-nemoci.cz)

V idealnim piipadé by mél pobyt v laznich vést k uleveni od fyzickych problému spojenych
s nemoci, zejména k rozhybani, ke stabilizaci, relaxaci a nasledné ke zlepSeni psychické

vyrovnanosti.
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1.4. Mimolékarské pristupy ke zkvalitnéni Zivota a

psychické stability u pacientd s BCH

Autoimunitni protokol (AIP)

Autoimunitni protokol je celostni terapeuticky program na lécbu autoimunitnich onemocnéni.
Jde o alternativni piistup k feSeni nasich autoimunit, ktery se zaméfuje pfedevsim na stravu a
uzdravena stfeva (ale i s klasickou lécbou se nevylucuje a je vhodné ho kombinovat). Ve streve sidli

80 % imunitniho systému. AIP protokol ma 5 pilitt:

® strava
e pohyb
® stres

e spanck
e vztahy

(Pacourkova, 2022)

AIP vznikl na 3dkladé poznatkii doktora Lorena Cordeina, ktery objevil, $e urcitd jidla mobou u lidi s AICH
vyvolat ganét, a vytvoril tak paleostravu. AIP ma t7i faze:

1) Eliminalni: vyrazujeme dnétlivé potraviny a zarazujeme ty, které podporuji strevni dravi (1-3
mieésice).

2)  Znovuzaragovact faze: kde vyrazeni potraviny po jedné testujeme a sledujene, jestli nexprisobuji reakce
(délka nékolike mésici).

3)  Udrfovadi faze: pravidla jsou subjektivni. Doporucend strava je paleo pomérem 80/ 20.
Pacourkova (str. 198, 2022)

Strava

Zdrava strava hraje dulezitou roli pfi fizeni autoimunitnich onemocnéni. Mnoho pacientd
zjist'uje, ze urcité potraviny mohou zhorsovat jejich pfiznaky. Doporucuje se sledovat svou stravu
a vyzkouset pfipadné eliminovani potravin, které by mohly vyvolat zanét, jako jsou pramyslove
zpracované potraviny, rafinovany cukr a transmastné kyseliny. Nékterym pacientim prospiva

pfechod na dietu s niz$im obsahem zanétlivych potravin jako je Paleo dieta ¢i Mediteranska strava.
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Mezi zanétlivé potraviny fadime napfiklad smazena a tuc¢na jidla, rafinované rostlinné oleje a

sacharidy a mizeme sem zafadit 1 alkoholické napoje. (Kippola, 2021)

Nejvice v$ak skodi kouteni. , Koureni mdi viliv na imunitu aktivnich i pasivnich kuréki. Nejiastéji
dochazi ke snigeni protiinfekini obrany. V" diisledkn kouteni se mohou roguijet danéty lokdlni i systémove, které
kromé infekce sonviseji napriklad s rogvojem alergické nebo antormunitni reaktivity. Zmény imunitnich funkci
vywolané aktivnim kourenim jsou do uriité miry reveribilni (Vracejici onemoonéni do predehoziho stidia.) (Cas.

Lék. ¢es. 2017; 156: 6-8, Petanova, 2018)
SniZovani zatéZe imunitniho systému stravou

Odstrarite 3 jidelnickn Zpracované potraviny, skrobovité sacharidy. Studie prokdzaly, Ze cukr ve vsech

Sformdch potlacuje imunitni funkce po dobu péti hodin po jeho konzumaci.

Zaradte potraviny, které maji védecky dokdzdny protizanétlivé sicinky jako lesnek, zavor, kokosovy ole,
kvasené zeli ii kimdi. (Palmer Kippola, 2011, s. 165)

Dopliiky stravy

Pro bechtéreviky jsou stézejni vitaminy podporujici spravnou pevnost kosti. Pokud nejsou
pfedepsany vitaminy ve formé 1éku, je tfeba hledat potraviny bohaté na vitaminy A, B a C. Dale je
potiebné doplnovat kalcium jako prevenci osteopordzy ¢i draslik pro spravnou funkci nerva a

svalu.

Pohyb

WV mediciné by méla mit pohybovd terapie neboli dtéZovd fyziologie stejné vymezeni a vihu jako

farmatkologie. Zivot bez pohybové aktivity a patiiiného zatéSovini srdci, cévim, imunitnimu systému ani mozku

nesvedé. (Kolat, 2021)

Je nutné byt pod dohledem Iékatu, fyzioterapeutu, rehabilitacnich pracovnika. Neméné
dulezitou soucasti by mél byt piistup k aktivnimu Zivotu, fyzicka zatéz by neméla byt vysoka a méla
by byt pfizpusobena individualnim moznostem a potfebam. Je tieba své télo znat a postupné
zkouset jeho hranice, které se nesmi pfrekracovat. U pacientt s AS by se tak pfi pfekroceni hranic
nezadouciho pohybu, mohlo jednat o nevratné zmény. Vhodné jsou také prochazky v pifrode,

prace na zahradce (muze mit i psychoterapeuticky efekt).
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2vladani stresovych situaci
Ke stresu dochazi tehdy, kdyz mate pocit, ze pozadavky na vas kladené prfevysuji vase

moznosti. Ten mizeme délit na akutni a chronicky (Kipolla, 2021)
Pro zvladnuti stresovych situaci je dobré si osvojit nékolik strategii

* Relaxace — pravidelné cviceni relaxacnich technik jako je hluboké dychani, meditace,
joga, svalova relaxace, mize pomoci uvolnit roven stresu a uvolnit napéti i v téle, které
se pfenese do mozku.

* Fyzicka aktivita — pravidelna fyzicka aktivita jako je béh, plavani, jizda na kole ¢i sport
uvolnuje napéti, zlepsuje naladu a uvolnuje stresové hormony. (Kolat, 2021)

® Socialni podpora — hledani podpory u rodiny, pfatel ¢i podptrnych skupin, sdilen{
snizuje emocionalni zatéz a je cesta ke zvladani stresu.

* Organizace €asu — dobra organizace Casu a pierozdéleni planu potfebnych ukonu,
muze snizit pocit pfetizeni a zlepsit efektivitu, pokud se nachazime pii stresovych

situacich. (Kiivohlavy Jaro, 2002)

Vyznam spdnku
Spantkem travime tretinu Zivota, primérnd doba je 8 hodin denné a potieba se stile méni. Nedostatek

kvalitnibo spanku predstavuje pro nemocné s AS' stresujici faktor. (Olejarova, 2001, s. 109)

Spanek hraje klicovou roli v obnovovani fyzického a dusevniho zdravi. Pro nemocné tak
neni pouze forma odpocinku, ale také prostor k regeneraci poskozenych tkani, zotaveni po bolesti

z unavy, podporuje také imunitni systém.

ZlepSuje kognitivni funkce, pamét’, uceni a rozhodovani. Nemocni lidé mohou mit ¢asto

obtize s kognitivhimi procesy, proto je dulezité, aby ziskali dostatek spanku. (Kolat, 2021)
Vztahy
Sebelitost je dalsi 3piisob, jak si komplikovat Fivot pri chronickém onemocnéni. (Honzak, 2021, s. 111)

Pro zdravy dusevni vyvoj a psychickou pohodu jsou dulezité dobré a uspofadané vztahy
v roding, v praci, blizkém okoli. U nemocnych s AS je vsak také dulezité mit zdravy vztah a pfistup
k sob¢ a ke své chorobé. V pfistupu k sob¢ bychom to mohli nazvat psychosomatikou, neboli

vzajemny stav mezi psychikou a fyzickym stavem.

Psychosomatika je véda nebo obor, jeng kouma sonvgtagnost mei psychikon, dusevnim ropologenim a

Pzickon nemoci. (Klimova, Fialova, 2015, s. 23).
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Psychika a autoimunita

W Psychicky stres se rovnég spolupodili na antormunité. Pro autoimunitni onemocnéni jsou charakteristickd
0bdobi se vplanutim priznakii (exacerbace, relaps) a jejich sistupem (remise). V" mnoha pripadech antoimunitnich
chorob predehdzi jejich propuknuti stres. (Bartankova, 2007, s. 45)

Da se fici, ze do jisté miry mizeme ovliviiovat nas vlastni zdravotn{ stav pomoci prace se
stresem. Stres tak muze mit vyznamny dopad na progresi onemocnéni, muze byt také spoustéc
propadu ¢i relapsu. Dle (Kolafe, 2021) muze stresova reakce zpusobit uvolnéni hormont jako je
kortizol, ten mize ovlivnit zanétlivé procesy v téle. Zvysena hladina téchto hormond muze vést

k prohloubeni zanéta a zhorseni autoimunitnich pfiznaka.
Terapeutické moznosti vedouci k psychické pomoci

Svét utikd dil a svét nemocného se zastavuje. Otazky typu co bych dal za to, kdybych byl zdrdv, mobou byt svazuyjici.
Hieddini skutecnych hodnot, & tomu ném miige pomoci pravé nemoc, kterd je filtrem propoustéjici skuteiné hodnoty.

Zijeme v civilizaci, kterd nepodporuje sledovini a vyjadiovini vnitfnich pocitii. (Honzak, 2021, s. 29)

Pokud selhava pomoc lékatskych odborniki, rodiny a okoli, pacient je depresivni a chorobu
nepfijal ¢i $patné snasi, existuji terapeutické cesty a podpurné skupiny, které jsou vhodné pro
naslednou péci. Forma terapif pro chronicky nemocné muze hrat klicovou roli v jejich celkovém
zvladani nemoci. Muze pfispivat k lep§imu duSevnimu stavu a s tim souvisejicim s fyzickym
zdravim. Pacienti maji moznosti a piistup k odborné terapeutické podpofte, ktera je pfizpusobena

jejich konkrétnim a specifickym potfebam. (Jochmannova, 2021)
Vymezeni oboru psychoterapie:

wPsychoterapie je forma lécebného, nebo terapentického procesn, kiery se améruje na pomoc lidem v reseni
emociondlnich, dusevnich problémii a obtiZi. Terapentickd praxe je provadéna kvalifikovanymi odborniky v oblasti

dusevniho zdravi, kter? vyugivaji rizné terapeutické metody a techniky. (Www.apa.org)

Typy terapii

Kognitivné-behavioralni terapie (KBT). Tento typ terapie se pfedevsim pokousi zaméfit na
zménu myslenkovych postoja a chovani, které mohou pfispivat ke zhorsovan{ bolesti. Terapeut
muze pacientovi pomoc identifikovat negativni myslenky spojené s bolesti a naucit ho nahradni

zpusoby, které mohou vést ke zvladani bolesti. (Vybiral, Roubal, 2010)

Relaxacni terapie
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Techniky relaxace obecné muze znamenat tlevu od negativnich myslenek. Zejména cviceni
hlubokého dychani mtize vést ke svalovému uvolnéni mezizebernich svald, uvolnit patef a zlepsit
dychani. Relaxace sniZzuje stres a terapeut muze tyto techniky naucit pacienta, ktery je muze

v krizovych situacich sim ovladat. (Vybiral, Roubal, 2010)

Gestalt psychoterapie

Gestalt je zaméfeni na terapii formou ,,tady a ted*. Pomaha klientovi projit aktualni pocity pfi
terapii, jak situace chape od této chvile a jaka vidi feseni dale. Kombinuje imaginace a techniky
psychosomatiky. Patra po pfic¢inach, kdy je télu huf v kombinaci s konkrétni situaci. Napiiklad stres
a zhorsena bolest pfi pfichodu do nemocnice. U¢i tyto stresory postupné odbouravat. (Vybiral,

Roubal, 2010)

Podplirné skupiny
Terapie ve skupiné s ostatnimi stejné¢ nemocnymi lidmi muze nabidnout podporu formou

sdileni zkuSenosti. Tato forma terapie umoznuje pacientim spojit se s lidmi, ktef{ prochazeji

stejnou ¢i podobnou zivotni situaci. Mohou sdilet strategie, které funguji a jsou jiz ovéfené.

Klub bechtérevikii Ceské republiky z.5. je volnym a dobrovolnym sdruzenim 3dravotné postiZenych obians
Bechtérevovon chorobou (diagniza ankylozujici spondylitida), rodinmych piislusnikii a vsech piiznivei a djemcti o

lepsent Fivotnich podminek takto Zdravotné postigenych oblani.

Hiavnim cilem Gnnosti KB CR je obbajoba, prosazovini a napliovdni zdjmii a potich osob postiZenych
Bechtérevovou chorobou v soncinnosti s orgdany statni sprivy, ostatnimi organigacemi 3dravotné postigenych a to jak

v Ceské republice, tak i s organizacemi 3dravotné postizenych v jinyoh zemich (www.klub-bechtereviku.cz).

V Ceské republice je nejvétsi komunitou Klub bechtéreviki Ceské republiky, z. s., ktery
sdruzuje néekolik tisic pacientt z celé zemé a ma i své krajské pobocky. Klub organizuje setkavani,
workshopy, pfednasky, ale napfiklad bazar pomucek. Sdruzuje nejen pacienty s diagnézou, ale
1jejich rodiny.

Vliv podpirnych skupin a psychoterapie ma ve svété dlouholetou tradici. V Ceské republice
postupné sebezkusenostni podpora chronicky nemocnych roste, ziskava na dulezitosti a popularite.
Za poslednich néekolik let byl zaznamenan rast povédomi o psychickém zdravi a potfebé péce o néj.
Ve spolecnosti se dynamicky rozviji nazor netabuizovat tato témata. Postupné se rozsifuje nabidka

sluzeb v ramci zdravotnickych zafizeni, ale také v soukromé sféfe. Psychoterapie se pomalu stava
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soucasti vzdélavacich programu pro zdravotniky i pro vefejnost. Zasadni a dulezita je dal$i osvéta

o vyznamu dusevniho zdravi v kontextu nemoci.
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I1l. PRAKTICKA CAST

2.1. Druh vyzkumu a vybér metodiky

Pro ziskani dat jsem rozdélil praktickou ¢ast na dva oddily. V prvnim pouzivim metody
dotaznikového Setfeni. Ve druhém formu rozhovoru navazuji kvalitativnim vyzkumem. Kvalitativni
vykum: je orientovin na popis, objevovdni a jistovdni jevii; ma vysvétlujici a popisny charakter. K vysvétleni a
roxsitenému porozumeént fenoménn vyngiva vice slova, méné kvantifikuje a vétsinou gasazuje Zkoumany fenomén do
Sirsiho kontexctu (Cas, prostieds, meilidské vtahy, systémové ramee aj.) (Reichel J. 2009, s. 111). Kvalitativni
vyzkum posuzuje subjektivni pohled respondentti na danou problematiku. Reakce na vypliovani

dotaznikt byla pozitivni a byl zfejmy zajem respondentt o vysledky setfeni.

Metody vyzkumu

Pro prvni ¢ast dotaznikového Setfeni jsem pro ziskani potfebnych dat realizoval elektronicky
dotaznik pomoci Google na zakladé otazek, které jsem konzultoval s MUDr. Sarkou Forejtovou
z Revmatologického tstavu v Praze Na Slupi. Otazky byly poloZeny pfes spravce internetové
facebookové stranky klub-bechtereviku ctyficeti ovéfenym respondentim. K otazkam se lis{ pocet
odpovedi vzhledem k faktu, Ze otazku ohledné prubéhu biologické 1écby zodpovidali jen ti, ktefi
biologickou lé¢bou prochazeji. Vyzkumného setfeni se ztucastnili pacienti, ktef{ méli prvni projevy
onemocnéni od 9 do 40 let. Zamer byl vybrat pacienty s co nejvétsim vékovym rozpétim a porovnat
vyvoj lécby 1 projevi nemoci. Na zacatku jsem se zminil, ze problematika pacientd s MB je mi

blizka, protoze sam touto nemoci trpim od svych patnacti let.

Tazatelské otazky jsou zakladnim nastrojem pro formulaci otazek v ramci védeckého
vyzkumu. Tazatelské otazky maji za cil identifikovat, popsat, porozumét, objasnit nebo vyhodnotit

urcity jev, problém nebo souvislost. (Reichel, 2009)
Etické zasady

U kazdého vyzkumu, zejména jedna-li se o citlivé informace jako jsou zdravotni stav ¢i
sexualni orientace, je dulezité ctit anonymitu respondentd. Nezvefejnovat tak zadna data, aby

nemohlo dojit k identifikaci konkrétnich osob. Vsechny respondenty jsem ujistil o zachovani
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anonymity, seznamil je setickjmi zasadami a nabidl jim vysledky dotaznikového Setfeni

k nahlédnuti.
Cil vyzkumu

Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni je zjistit, do jaké miry ovliviiuje Bechtérevova choroba

pacientuv zivot a jeho kvalitu.

Hlavni vyzkumné otazky rozhovoru

HV1: V jakém véku pfichazeji prvni pfiznaky onemocnéni?
HV2: Jaka je schopnost pacientd aktivné zmirnit priibéh svého onemocnéni?
HYV3: Pomaha biologicka 1écba ke zkvalitnéni prbéhu kaZdodenniho Zivota?

HV4: Trpi pacienti s Bechtérevovou chorobou psychickymi obtiZemi?

Prakticka ¢ast — dotaznikové Setfeni

Tazatelské otazky

1. Od kolika let trpite Bechtérevovou chorobou?

2. Jaké je vase pohlavi?

3. Do jaké miry vas ovliviiuje Bechtérevova choroba v kazdodennim Zivote?

4. Do jaké miry vas onemocnéni omezuje vykonavat ¢innosti jako zdravy clovek?
5. Pomaha vam cviceni?

6. Pomohla vam zména stravy ke zlepseni onemocnéni?

7. Pomohla vam biologicka 1écba, pokud jste byla 1écena?

8. Po jak dlouhé dobé vam biologicka lécba pomohla?

9. Pomahaji vam léky na bolest?

10. Jste kufak/kufacka?

11. Jak ovliviiuje Bechtérevova choroba vasi psychiku?
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Vyhodnoceni vyzkumnych otdzek

Prvni otazka je zformulovana: V jakém véku pfichazeji prvni pfiznaky onemocnéni?

7 dotaznikového setfeni vyplynulo, ze nejcastéji se onemocnéni projevuje v mladém véku, a to od
15 do 30 let. Mohou pfijit 1 v pozdé¢jsim veéku, malokdy se projevuji v détstvi, v obdobi pred 15.

rokem.
Druha vyzkumna otazka zni:

Jaka je schopnost pacientti aktivné zmirnit priibéh svého onemocnéni? Cilem této
vyzkumné otazky bylo zjistit, jak pacienti mohou svym pficinénim a pfistupem zmirnit prab¢h
svého onemocnéni. K této vyzkumné otazce se vazi tazatelské otazky ¢. 5, 10. Je zfejmé, Zze zasadni
c¢asti kazdodenniho Zivota pacienta s Bechtérevovou chorobou je cvic¢eni. Pomoc formou cviceni
uvedlo 75 % dotazovanych. Dle studii je uvadén pfimy negativni vliv koufeni na progresi

onemocnéni, 10 % respondentt pfestalo koufit kvuli chorobé.

Tteti vyzkumna otazka je strukturovana do otazky:
Pomaha biologicka 1écba ke zkvalitnéni prabéhu kaZdodenniho Zivota?

Cilem dotaznikového Setfeni bylo zjistit, jaka je Gcinnost biologické 1écby, pokud je
nasazena. (Tazatelské otazky ¢. 7, 8). Vétsina pacientu, kterym byla biologicka 1é¢ba nasazena,
uvadi, ze jim pomohla. Nastup 1é¢by byva rychly, vétsinou v fadu nékolika malo mésici. Jsou
piipady, kde 1é¢ba zabira béhem dni ¢i dokonce po par hodinach od prvni aplikace. Z vyzkumného
setfeni vyplynulo, ze pokud je biologicka lécba pacientovi udélena, ve vysokém procentu piipada
pomaha. Jeji nastup nemocné do nékolika mésict dostav do remise. Zlepsuje kvalitu Zivota a
pomaha pacientim zapojit se do bézného Zivota jako pfed onemocnénim. Neni schopna nemoc
vylécit, ale pozastavuje jeji prubch. Nejvetsi ucinnost ma pro mladsi pacienty, kdy nejsou na patefi

a kloubech nevratné zmény.

Ctvrtou vyzkumnou otazkou je:
Trpi pacienti s Bechtérevovou chorobou psychickymi obtiZemi?

Cilem této otazky je prozkoumat, do jaké miry ovliviiuje chronické zanétlivé onemocnéni
psychosocialni aspekty zivota. (Tazetelska otazka ¢. 11). Téméf polovina dotazanych uvedla, ze

piimy vliv onemocnéni na jejich psychiku je vysoky, na druhém mist¢ uvadél, Ze je ovliviiuje lehce.

34



Cast uvadéla piimo depresivni stavy spojené s nemoci, coz Ize dat do kontextu s individualnim

prabéhem nemoci a jeji progresi ¢i s formami lécby.

6.1 Charakteristika vzorku respondentt

Vyzkumu se zuacastnilo 40 respodentt, ktefi trpi diagnostikovanou Bechtérevovou

chorobou. V¢ék respondentt byl anonymni, vizkumu se zacastnili jak muzi, tak Zeny.
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Graf €. 1 - Histogram véku, kdy se projevil MB

Histogram sloupce Od kolika let trpite Bechtérevovou
chorobou?

12

10

5,00 13,33 21,67 30,00 3833 4667 55,00

Od kolika let trpite Bechtérevovou chorobou?

Z grafu &. 1 je zfejmé, ze vétsina respondentt méla prvni projevy nemoci ve véku od 13 az 21

let. Nejméné pacientt s prvnimi projevy bylo pfed dosazenim 13 let a po 45. roce.

Graf ¢. 2 — Pohlavi respondentt

Pocet sloupce VaSe pohlavi je?

Zena
19.1%

MUz
80,9%




Z grafu ¢&. 2 je zfejmé, ze onemocnéni daleko vice postihuje muze nez zeny. Pomér nemocnych
potvrzuje i slozeni v Klubu bechtéreviku, kde je registrovanych pacientt s MB 80 % muzt a 20

% zen.

Graf ¢.3 — Mira samostatnosti vzhledem k limitiim onemocnéni

Do jaké miry vas ovliviiuje Bechtérevova choroba v
kazdodennim Zivoté?

Lehce ovliviuje
38,3%

Velmi ovliviiuje
57 4%

Yibee neovliviuje
4.3%

Graf €. 3 znazornuje, ze 57,4 % pacienti povazuje chorobu, ktera je v kazdodennim Zivoté velmi
ovliviiuje, 38,3 % pacientt uvadi lehké ovlivnéni svého zivota a jen 4,3 % ma pocit, ze je choroba

vibec nelimituje.

Graf¢. 4

Nazor na miru omezeni proti zdravému cloveku (vétsina pacienta méla postupné zhorsujici se

projevy, dotaz je tak relevantni jako srovnani se stavem, kdy se citili zdravi).

Do jaké miry vas onemocnéni omezuje vykonavat ¢innosti jako
zdravy clovék?

Lehce omezuje
25,8%

Meomezuje vibec

Omezuje Znacné
: 4,3%

66,0%




U grafu ¢&. 4 uvadi 66 % respondentt znacné omezeni oproti stavu zdravého ¢lovéka, 29,8 %

uvadf lehké omezeni, 4,3 % uvadi, Ze je viibec neomezuje.
Graf €. 5 znazorfiuje miru zlepSeni pohybu po cviceni.

Pomaha vam cvi¢eni?

Me
14.0%

Mecvigim

10.6%

Ana
74.5%

Graf &. 5 nam jasn¢ udava, ze cviceni je pro pacienty s MB stézejni. Na otazku jestli pomaha cviceni

odpovédélo 74,5 % respondenti Ano, 10,6 % uvedlo, ze necvici a 14,9 cviceni nepomaha.

Graf ¢ 6 Nam zodpovida otazku tykajici se pfipadné zmény stravy a jejimu vlivu na

onemocnéni.

Pormohla wiam zménz stravy ke depien| onemocnéni?

s etia Nrerk sl s mam

Graf €. 6 je zfejmé, ze 66% tedy vétsina dotazovanych tuto alternativu nikdy nezkousela, pouze

12,8% pomohla.
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Graf €. 7 Vliv biologické 1é¢by na zlepsSeni choroby.

Pomohla vam Biologicka |1&éba? Pokud jste byl IéEenflétena?
Foil

3

e A

Faobat sigupra Fomonia wim Blologicka Méba? Fokud jeis byl déaniéfana?
Z dotazovanych 40 respondentt na otazku ohledné biologické lécby odpovédélo 23 lidi. Je
zfejmé, ze biologickou lécbu nemaji vSichni pacienti. Momentalné jsou parametry ke schvaleni
biologické 1écby posuzovany dle redlné moznosti pomoci pacientim v zivoté. Bohuzel se tak

dostava na pacienty, ktef{ maji onemocnéni minimalné ve stadiu 2 a pokud maji Sanci na zlepseni.

Graf ¢. 8 Nam uvadi pfipadny nastup tdlevy po aplikaci biologické lécby.

Po jak dlouhé dobé vam biologicka lécba pomohla?

MNemam hiologickou I&&hu
Odmitam biologickou

|&ébu, zabrafuje uzdraveni.
Jejim negativnim Géinkem

se miviak rozjelo dalsi
autoimunitni onemocnéni.
Po pardnech

Po par mésich

Po prvni davee

Mepomohla

Mebyla mi schvalena

5 10 15

Poéet sloupce Po jak dlouhé dobé vam biologicka 1&éha pomohla?

Graf ¢. 8 nam potvrzuje, ze biologicka 1écba nenf stale tak rozsifena pro pacienty s MB. Pokud

vsak byla aplikovana, jeji nastup byl nejcastéjsi v poradi:
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1) pomohla po par mésicich
2) pomohla po par dnech
3) pomohla po prvni davce

Je tak zfejmé, pokud je Iécba aplikovana ,jeji nastup je rychly a dleva nejcastéji prichazi do nékolika

meésicu.

Graf €. 9 Uvadi miru dlevy od bolesti pomoci analgetik

U grafu €. 9 - Respondenti uvadji, Ze 1éky na bolest pomahaji v poméru 43,5 % ano, 43,5 trochu,

13 % ne.

Graf &. 10 znazorniuje pomér kufaka u bechtéreviki

Vétsina pacientt a to 70 % jsou nekufaci, 20 % koufi a 10 % kvuli chorobé pfestalo koufit.

Jste kurak/kuracka?

40
30
20

10

Me Byl jsem a kvilli nemoci jsem pfestalipfestala Ano

Pocet sloupce Jste kufakikuradka?

Graf ¢. 11 posuzuje vliv onemocnéni
p ) Pomahaji vam kelky na bolast?

na psychiku pacienta -

Tracku hnn
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Jak ovivriuje Bechtérevova choroba vasl poychiku?

V grafu uvedlo 44,7 % respondentd, ze psychiku choroba ovliviiuje velmi. Depresivnich je 6,4 %,

lehce ovliviiuje 40,4 %, vibec 8,5 %.

Otazky byly poslany odkazem ve skupinach Morbus Bechtérev - skupina pro Bechtéreviky
(https:/ /www.facebook.com/groups/754852371581312
https://www.facebook.com/groups/131490333530948

Shrnuti vyzkumného Setreni

Ve vyzkumné casti Setfeni, které je soucasti pfedkladané bakalatské prace, jsem se zabyval
psychosocialnimi aspekty nemoci. Setfeni probihalo formou dotaznikového Setieni, kde se daly
polozit obecnéjsi otazky. Cilem bylo zmapovat zakladni charakteristiky onemocnéni, jako jejf
nastup, formu lécby, vliv cviceni a psychické dusledky. Ze ziskanych dat vyplyva, ze chronické
onemocnéni zasahuje vice aspekti Zivota pacienta, vcetné¢ velmi silného pocitu psychické
nepohody v kontextu onemocnéni. Vétsina pacientu se snazi cvicit a omezit pfipadné paralyzovani
nemoci. Tyto obecné informace dale potvrzuji v dalsi praktické c¢asti bakalafské prace, kde

podrobnéji popsan priabéh a psychosocialni problematika pacientd.
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2.2. Prakticka cast — rozhovor

Hlavni vyzkumné otazky rozhovoru

HV1: V jakém véku pfichazeji prvni pfiznaky onemocnéni?

HV2: Jaka je schopnost pacientd aktivné zmirnit priibéh svého onemocnéni?

HYV3: Pomaha biologicka 1écba ke zkvalitnéni prbéhu kaZdodenniho Zivota?

HV4: Trpi pacienti s Bechtérevovou chorobou psychickymi obtiZemi?

Tazatelské otazky

1)
2)
3)

)

5)
0)
7)
8)
9)

Kdy jste si poprvé vsimli, ze je néco v nepoifadku, a jaké jste mél piiznaky?

Jak dlouho trvalo utvofeni diagnézy a jaké vysetteni jste prodélali?

Jak jste reagoval na zjisténi finalni diagndzy, Ze se tedy jedna o onemocnéni, kterého jste se tak
obavali?

V cem se situace po zméné diagnézy zménila, jak to zménilo vas zivot v ramci

kazdodenniho Zivota?

Jaka byla zména vas psychiky, jaky byl vas vnitini boj s nemoci?

Byl jste nucen zménit svij zivotni styl kvuli nemoci, skola, prace, pomohlo vam cviceni?

Jaka byla reakce okoli, rodiny, pfatel, setkal jste se ze stigmatizaci od spolecnosti?

Mel jste podporu z rodiny a od statu se vam ji dostalo ¢astecné, pomohla ¢i pomaha vam

né¢jaka organizace?

10) Kdybyste méli vybrat jednu konkrétni véc, co vam nejvice pomohlo?

11) Jaky typ lécby nyni mate?

12) Muzete popsat, co se nejvice zménilo biologickou lécbou a jak jste na tom v soucasnosti?

13) V ¢em jsou specifika biologické lécby a opravdu je tak nakladna?

14) Co vam nemoc dala a vzala, po té psychosocialni strance?
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Etické zasady

U rozhovoru jsem po dohodé zvolil nahodné jméno, ani jeden z respondentt si nepfal, aby
byla moznost jeho identifikace. U kazdého vyzkumu, a to i formou rozhovoru, zejména jedna-li se
o citlivé informace jako jsou zdravotni stav ¢i sexualni orientace, je dilezité ctit anonymitu

respondentd.
Cil vyzkumu

Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni je zjistit, do jaké miry ovliviiuje Bechtérevova choroba

pacientuv zivot a jeho kvalitu.

V druhé casti jsem si zvolil pro svou bakalafskou praci rozhovor se dvéma dlouhodobé
nemocnymi pacienty. Otazky jsem pokladal pacientim, se kterymi jsem se osobné setkal pfi

hospitalizaci v Revmatologickém ustavu Na Slupi. Pro druhou ¢ast jsem zvolil formu rozhovoru.

Rozhovor neboli interview je technika pomérné hojné vyuzivana na vyzkumné otazky napfic
obory. Aplikuje se zde kvalitativni i kvantitativni pfistupy. Zvolil jsem polostrukturovany rozhovor,
castecné fzeny pfipravenymi otazkami, avSak umoznuje ¢astecnou zménu ¢i dopliujici dotazy.

(Reichel, 2009).

Rozhovor jsem zaznamenal jako nahravku na svij mobilni telefon a nasledné jsem ho
pfepsal do pisemné podoby, rozhovor jsem pifepsal doslovné, aby byla zachovana autenticita

vyrazu, nasledné jsem text piepsal do spisovné cestiny.

Charakteristika vzorku respondentt
Jan W.

Vystudoval gymnazium a lidovou skolu uméni, diky tomu se zivi jako asistent pedagoga a zaroven
jako uéitel hudebni vyjchovy na prazské zakladni $kole. Zivil se jako skladnik a brigadniéil
v kavarnach, protoze jak sam fikal, je tfeba ,Bechtéreva” rozhybat. Jeho volnomyslenkafska
povaha se vsak projevovala ve vétsi mife konzumaci alkoholu a tabakovych vyrobku, jeho
zivotosprava byla zivotospravou mladého, avSak ne nemocného clovéka. Brzy si tak uvédomil, ze
tyto faktory piimo ovliviiuji nemoc, ktera méla velice rychly prabéh a brzy byl upoutan jako
invalidni pacient na ltizko. Jeho diagnéza ,,Morbus Bechtérev 1I. stupné”, se nejen podepsala na
jeho téle, ale i na psychice a v socialnich duasledcich jeho zivota. Pro rychly prabéh a skute¢nost, ze

se jedna o mladsiho pacienta, byl zapsan na cekaci listinu experimentalni lécby a nasledné
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zaregistrovan. Po dvou letech, kdy byl stfidavé hospitalizovan v FN Motol a v Revmatologickém
ustavu Na Slupi, mu byla podana prvni davka biologické 1écby. ,, To byl den, ktery mi navzdy zménil

zivot.”

Linda P.

Je vystudovana veterinarn{ sestra. V mladi byla aktivn{ Zena, ktera zavodné tancila a jezdila na koni.
V 20 letech po roce hledani vysvétleni pro nepochopitelné bolesti zad ji byla sdélena diagnéza
Bechtérevova nemoc. K nemoci se ji dostalo vysvétlent, ze jediné co ji pomuze, jsou léky na bolest
a cviceni. Dulezitost stravy a zivotniho stylu nikdo nezminil, ji se vSak podafilo diky tomuto dostat
onemocnéni do remise, i kdyz se neléci nijak, ani biologickou lé¢bou. Uziva pouze obcasné léky na

bolest.

Prepis rozhovor(

Kdy jste si poprvé v§imli, Ze je néco v nepofadku a jaké jste mél pfiznaky?

Jan W.: Piiblizné v ¢trndcti letech jsem mél chiipku nebo jsem si to spiSe myslel. Kdyz vsak trvala
misto tydne skoro tfi, byl jsem odvezen otcem do FIN Motol na ortopedické oddélent, kde jsem se
lécil s pravou nohou. Prodélal jsem nékolik operaci nohy, zejména po trazech z fotbalu. Piiznaky
mimo nachlazeni byly vysoké horecky a bolesti kloubu, zejména kycelnich, také jsem mél nateklé
levé koleno, coz pfikladali namaze z fotbalu. Do té doby jsem hral zavodné. Po operaci, ktera byla
pul roku zpatky od téchto piiznaki, jsem zjistil, ze noha je natekla a lze $patn¢ ohybat, bolest byla

opravdu velka, protoze to bolelo pfi kazdém ohnuti.

Linda P.:

V mladf jsem délala vSechno, zavodné jsem tancila klasické tance, jezdila na koni a pfevazné méla
rozbita kolena od her z venku. Déla jsem naprosto vsechno co ostatni. Jednoho dne jsem skoncila
trénink tance a zjistila, Zze nemohu chodit, kazdy krok bolel tak moc, Zze mi zacaly téci potoky slz.
Zavolala jsem kamaradovi, aby mé odvezl na pohotovost. Tam mi zada opichali kortikoidy a bolest
ustala a ja byla zase v pofadku. Jsem pfesvedcena zpétné, ze k nemoci jsem si pomohla sama. Byla

jsem schopna pit 7 kav denné a dost jsem koufila, nejedla jsem pravidelné. Kdyz jsem si zacala fikat
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o pomoc, okoli tusilo, Ze je zle. Intervaly se zkracovaly a nemohla jsem délat nic na 100 %. Diagnéza

mi byla sdélena po 5 letech od prvnich problémi, cca v 25 letech.

Jak dlouho trvalo utvofeni diagnézy a jaké vySetfeni jste prodélali?
Jan W.:

Trvalo to velice dlouho a lé¢en jsem byl na vSechno mozné. Od prvnich pfiznakd chfipky jsem
slysel pojmy jako ,,mate Juvenilni Idiopatickou artritidu, Lupenku, Crohnovou chorobu”, nejdelsi
dobu ,,jsem mél“ diagndzu Revmatoidni artritidu, az pozdéji cca po péti letech byl koneény verdikt
,Morbus Bechtérev” pozdéji se tomu teprve zacalo fikat ,,Ankylozujici Spondylitida”. Nejvice jsem
se obaval prave tohoto onemocnéni, nebot’ jsem o ném veédél. S otcem jsme casto chodili do
Narodnfho muzea a jako malého mé tam zaujala kostra ¢lovéka trpicitho touto chorobou, byla cela
nepfirozen¢ ohnuta a pamatuji si, ze mne to tenkrat hodné zasahlo a muj otec mé uklidnoval slovy:
,»INeboj se, to bys musel vyhrat spi$ ve sportce, nez abys dostal tuhle chorobu, vi§ jaka je to
pravdépodobnost? ” To tehdy netusil, Ze je nositelem genu, ktery mé pfedurcuje k tomuto jackpotu.
A co se tyce tedy teéch testt, tak si uz dobfe nepamatuji, jestli vyjmenuji vse. Samozfejmé jedna
z prvnich véci je klasické vysetfeni, kdy vam lékat ohyba snad vsechno, co jde. Smutné zjisténi bylo,
ze skoro kazdy pohyb, ktery mé do té doby nebolel, se proménoval timto vysetfenim v hotova
muka. T¢lo totiz podvédomé bolestivé pohyby nahradi jinymi, coz jsem zjistil pravé na tomto
vySetfeni. Nasledovala cela §kala dalsich vysSetfeni jako RTG snimky a nejvice mne zaujalo oddélent,
o kterém jsem neveédél, Zze existuje. Jmenovalo se Antropologie a zde mi méfili a zapisovali snad
kazdy idaj na mém téle. Rekli mi, kolik vyrostu centimetrii a kolik mam cm tuku na bicepsu. Nejvic

nepifjemné vysetfeni byla punkce, kdy mi z otoku v koleni odebirali télni tekutinu.
Linda P.:

Ja jsem takto chodila rok k obvodnimu lékati a stfidave ke specialistim. Az z vysetfeni z krve mé
nasli gen HLA B-27, stiidala jsem ortopedii, neurologii. M¢l jsem problémy s okem a ma o¢ni
lékatka se mé zeptala, jestli nemam autoimunitni onemocnéni, fekla jsem o genu a ona fekla: ,,No
tak to je jasné, to vam feknu uz ted, ze toho Bechtéreva mate.” Puvodni zpravy jako sedavé
zaméstnani, pfetizeni se tak zménilo pravé v tu Ankylozujici spondylitidu. Poslali mé do

Revmatologického ustavu.
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Jak jste reagoval na zjiSténi finalni diagnoézy, Ze se tedy jedna o onemocnéni, kterého jste

se tak obavali?
Jan W.:

Hned ve ¢trnacti letech po vyslechnuti tehdejsi diagnézy Revmatoidni artritida, na kterou jsem byl
pet let 1écen, jsem se setkal s pacienty s “Bechtérevem”. Byl jsem fakt §tastny, ze toto onemocnéni
nemam. O néco starsi kluci, nez tehdy ja chodili jako duchodci a bolel je kazdy krok do schodu,
nejhorsi pohled pro mé byl, kdyz se svlékli do plavek, vycnivajici kosti a ohnuta zada. Diky jejich
skvélé povaze, kdy netusim, kde se to v nich bralo, jsem si zac¢inal uvédomovat, ze i tak to neni
konec svéta. Bylo pfijemné sledovat, ze v tom nejste sam. Kdyz jsem se pozdéji dozvédél, ze moje
nemoc je pravé Bechtérev, bylo to uz po péti letech nepfetrzité bolesti a zjistil jsem, Ze se pro mé

vlastné vibec nic nezménilo.
Linda P.:

Pro mé to byla uleva a zaroven hrozné vydéseni, nikdo z okoli ani ja jsme netusili, co je to za
onemocnéni. Druha ¢ast mé doufala, ze mi v Revmatologickém ustavu feknou, ze je to hloupost,
protoze jsem mlada holka néco, jako revma maji staff lidé. J4 to pfece mit nemutizu, ze zacatku mi

to mozek siln¢ popiral.

V Cem se situace po zméné diagnézy zmeénila, jak to zmeénilo vas Zivot v ramci

kazdodenniho Zivota?
Jan W.:

Revmatické nemoci se 1é¢i podobné, ale je dulezité mit co nejdfifve spravnou diagnézu, protoze
lécba by meéla byt cilena. Paradoxné 1écenim MB mi zacalo byt haf. Zmény po téch péti letech
zacaly byt znatelnéjsi. Vic jsem zacal vnimat svoje zada a poslouchat své télo. Do té doby jsem si
myslel, Ze to Bechtérev neni, takze jsem to pfehlizel. Po tomto razitku, jakoby se nemoc rozjela
naplno. Zacal mi d¢lat potize veskery sport a rychlejsi pohyb. Kazdé popobéhnuti bylo bolestivé,
kazda zména sméru mé limitovala a postupné zcela paralyzovala od sportu. V tu dobu jsem zacal
hodné pit a koufit, vS§echno pro mé zacalo ztracet smysl. Uz nebudu jako chlap vibec k nicemu,

invalida, to se mi asi honilo hlavou nejvic.

46



Linda P.:

Neustale navstévy u lékart, to byla asi nejvétsi zména. Zanét duhovky jsem 1écila hrsti 1éka a
nakonec pomohly jen kortikoidy. Byla jsem na elektrolécbé, na laseru, dostala jsem parafinové
zabaly, lazné. Zacala jsem zit nemoci. Zejména v téhotenstvi se projevila bolest v celém téle. M¢éla
jsem Stésti na lékatre. Po porodu, kdy jsem nemohla brat 1éky, mi prave tyto alternativni metody
pomahaly. Rehabilitace a armada lidi mi pomohla. Zacaly mi psychické problémy, protoze jsem
netusila, ze v tomto véku budu zit jako duchodce. Jediné, co mé drzelo nad vodou, bylo narozené

zdravé dite.

Jaka byla zména vas psychiky, jaky byl vas vnitfni boj s nemoci?
Jan W.:

Tak do té doby jsem se pohyboval mezi fadou sportovcu. Po prvai navstéve lazni jsem se objevil
na kolonadg¢, sedél jsem na lavicce a koukal na diichodce poslouchajici dechovku. Tento den jsem
si poprvé zapalil cigaretu. Pozdéji, kdyz jsem zacal pracovat v kavarné, vykoufil jsem krabicku
denné a v pruméru tak osm malych piv za sménu jsem dal, po konci smény jsme sli na pivo. Myj
vnitini boj s nemoci tak prochazel skrz filtraci alkoholu a nucené zabavy s tim, ze jsem délal, ze

nemoc neexistuje.
Linda P.:

Ja jsem sice také byla sportovec, ale diky rychlému prabéhu jsem méla v podstaté jen par let, kdy
jsem ze sportovce byla pacientkou na plny uvazek, brzo jsem se stala matkou na plny tvazek.
Védéla jsem, Ze nejsem sama, manzel, dité a okoli byli fantasticti v podpote. Kdykoli jsem nabihala

na néjaky depresivni stav, byla jsem z néj urychlené vyvedena.

Byl jste nucen zménit svij Zivotni styl kviili nemoci, §kola, prace, pomohlo vam cviCeni?
Jan W.:

Ze zacatku jsem nic neménil, necvicil jsem. Byl jsem nucen vsechno pfehodnotit, az kdyz sem se
dostal poprvé na kapacky. Muj zivotni styl si vybral svou dan. Ocitl jsem se v Revmatologickém
ustavu a po sériich kapacek jsem zjistil, Ze mam omezenou hybnost pravé klicn{ kosti a levého
kolene. Byl jsem v Soku, protoze jsem nevédél, jestli se mi hybnost vrati. Po dalSich vysetfenich mi

byla zjisténa osteopordza v celém téle (pry za to muze alkohol a cigarety) a prvni srust dvou
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bedernich obratli. Byl jsem lécen tzv. nesterodinimi antirevmatiky, mél jsem nafouklou hlavu jak
patraci balon. Obcasné kapacky kortikoidl a tam se poprvé pfidaly nepfijemné nezadouci ucinky.
Zvracel jsem, mél jsem zimnice, byl jsem slaby a celkové jsem neustale unaveny a hodné jsem spal.
Ve skole jsem dostal individualni studijni plan a gymnazium jsem studoval dvakrat déle. Svij Zivotni

styl jsem neménil, protoze cvicit bolelo a neslo a jediné co mne bavilo, bylo relaxovani s kamarady.

Linda P.:

Ja jsem se od zacatku zajimala, co mohu vSechno udélat, aby se mi stav nezhorsil. Zjistila jsem, Ze
je zasadni udrzovat kosti v neustalém pohybu, v prokrventi, aby nic neztuhlo. Slysela jsem pfibéh,
kdy jeden bechtérevik mél televizi v rohu a dival se s ohnutou hlavou, krk mu na jedné strané srostl
a on nemohl hybat hlavou. Né¢komu srostla kycel kvuli neustalému davani nohy pfes nohu. Nasla
jsem si fyzioterapeuta a nefedila jsem nic jiného, par stovek za to stoji, lepsi nez alkohol.
Fyzioterapeuta do kazdé rodiny a nepotfebujete nic ménit. Kazdé rano cvicim a nedovedu si
pfedstavit bez toho zivot. Nejvhodnéjsi je joga a specialni bechtérevické cviky, lépe se vam dycha

a psychika se vam zlepsi.

Jaka byla reakce okoli, rodiny, pfatel, setkal jste se ze stigmatizaci od spoleCnosti?
Jan W.:

Nejvetsi rana a nejméné ocekavana pfisla od mé dlouholeté piitelkyné. Jednou jsem se ji zeptal,
jestli se mnou chce dal byt, ze to nebude mit se mnou lehké, a byl jsem si jisty, Ze se mi vrhne kolem
krku. Odpoved’ byla, ze moc dékuje, Ze se jit ptam a ze uz na to ona dal nema. Reseni jsem videl
v alkoholu. Diky bohu jsem se seznamil se svou nynéjsi zenou, které vdécim za vSe. Masirovala mi
zada, donutila mne, abych se zeptal na ,,biologickou lécbu” a neustale mi byla oporou. V rodiné
jsem nikdy nepocit’oval problém. Otec mne vozil do nemocnic a byl mi i s matkou oporou také.
Vétsinu svého casu pfedstiram, ze jsem zdravy. Na ulici to u mladsiho clovéka nepoznate a
v nemocnicich jsme na tom vsichni stejné, zadné stigma ze strany spole¢nosti necitim. Nejvic
nepifjemny zazitek bylo posudkové lékafstvi a pfezkum mého zdravotniho stavu ohledné Zadosti

ZTP karty.
MiuZete tento nepfijemny zaZitek rozvést? Jaké formy podpory jste dostal od statu?

Kdyz nepocitam jednou za ¢as poukaz na lazenské pobyty a rehabilitace, dostal jsem moznost

zazadat si to karticku ZTP. Nejdifve jsem se zdrahal, ale pozdéji jsem svolil. U posudkového lékate
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jsem zazil asi nejvice stigmatizujici zazitek. Bylo to v obdobi, kdy se z levicové vlady pfechazelo
k pravicovému systému a zacinala doba Setfeni a utahovani opaski. Den, na ktery nikdy
nezapomenu, byl ten, kdy jsem byl pozadan, abych pfisel v dany den na obecni ufad Prahy 6
k posudkovému lékafi. Nikdy jsem tohoto lékate nevidél, mou dokumentaci, ktera méla kolem 150
stran mél pfipravenou od mého oSetiujiciho 1ékate. Celé posuzovani bylo vedeno ze strany lékafe
naprosto nevhodnym zptsobem. Jeho subjektivni komentate nemély nic spole¢ného s lékatskou
etikou, o etice pacienta nemluvé. Veskeré mé vysetfovani vedl v roviné bagatelizace. Pochvalil mi
jizvy po operaci, ze jsou fakt pékné, ze se ohnu a zavazu si aspon jednu botu, ze nékdo nedokaze
ani to. Doptaval se otazkami, jako ,,uvafite si ¢aj, dokazete se vykoupat?” po mych odpovédich, ze
to sice 1ze, ale pouze s cizi dopomoci, coz mé v mém mladém véku netési, to vse komentoval ,,no
vidite, bud’te rad, ze vam muze nékdo do té vany pomoci”. Pochopil jsem, Zze pojem ,,utahovani
opaskt” se v prvni fadé bude tykat pfedevs§im postizenych lidi. Ten den jsme tam byli ¢tyfi pacienti

a zadny z nas prukaz nedostal a musim podotknout, ze tam byly o dost hors{ piipady nez tehdy ja.

Linda P.:

Ja jsem meéla podobny zazitek, ale diky mé doktorce jsem védéla, Zze potiebuji zadost pfesné
napsanou dle kritérii posudkovych 1ékafu. Zejména index HAQ a BSAID. To bylo stézejni pro
dostani ¢aste¢ného invalidniho dichodu. Musite se neustale odvolavat a byt vytrvaly, nez vam to

schvali. Stigmatizaci jsem nikdy nezazila z zadné strany, asi mam s$tésti.

Mz¢l jste podporu z rodiny a od statu se vam ji dostalo Caste¢né, pomohla ¢i pomaha vam
né&jaka organizace?
Jan W.:

Pomohla, ackoliv jsem se nikam nechtél hlasit, kdyz jste nékde dlouho zavieni a sdilite své ptibéhy
s dalsimi pacienty, ktef{ vas chapou, pochopite, Ze je to dlevné. Jako bechtérevik ¢asto nemuzete
spat a jen se pfevalujete, tak mate nejednu vice noci na filozofické debaty se stejné postizenymi
kamarady. Zjistil jsem, Ze existuje i ¢asopis Bechtérevik, kde se piSou odborné studie o pokroku
1é¢by a rehabilitaéni cviceni. Ze se lze piihlasit do Klubu bechtéreviki, coz se mi zalibilo, protoze

maji propracované programy akce a setkani.
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Linda P.

Ja tedy tyto sdruzeni trosku odmitim, protoze jsem si opravdu udélala svij svét se svou rodinou.
Bojim, ze diky témto organizacim, jakkoli jsou urcité uzite¢né, by konkrétné mé vyrusili z mé
remise. Podporu od statu jsem dostala diky invalidnimu dichodu a mohu tak pracovat jen na

castecny uvazek, mam cas na rehabilitace a fyzioterapie.

Kdybyste méli vybrat jednu konkrétni véc, co vam nejvice pomohlo?
Jan W.:

U Klubu bechtéreviki, do kterého jsem se ptihlasil, mé zaujalo uplné vsechno. Na prvnim setkani,
kterého jsem se ucastnil v Podébradech v roce 2002 tusim, jsem zjistil, Ze slovo stigma muize byt 1
pifjemné. Byl jsem nakazen optimismem, sportovalo se (u toho se nejvic nasmalo, jak nam to
neslo), debatovalo, sdilela bolest formou zazitka. Bolest zacala byt tak vice snesitelna, kdyz zacala
byt spolecna. Zacal jsem mit radost, ze jsem bechtérevik, protoze pry revmatoidni artritidy jsou
protivné a bechtérevici veseli lidé. Hodné ¢lent bylo starsich, ale setkal jsem se s ¢leny, kterym bylo

podobne¢ jako tehdy meé.
Linda P.:

Tak tohle mne opravdu pobavilo. M¢ nejvice pomohla ma vile vSechno zménit. Vyhazela jsem
spoustu jidla, co jsem méla doma. Vsechny mouky, fepkové a slune¢nicové oleje, susenky, abych
na né neméla chut’, kecupy a méli jsme prazdno. Mouka z tygfich ofechu, tapiokovy skrob a
veskerou zdravou stravu, co jsem nasla. Znala jsem hodné pfibéht, jak dostali nemoc do remise.
Meéla jsem opravdu nacteno. Zacala jsem zkouset recepty a partner meé podporoval, ze vie zacal jist
se mnou. Ja jsem se v té dob¢ fekla, stravu mam pofesenou a zacala jsem se zajimat o dopliky u
nutriéni terapeutky a zacala fesit autoimunitni protokol zvany 5R protokol. Jde o to, ze ¢lovek si
vycisti trakt a podpofi stfevni biom, aby se zbavil propustného stfeva. Ve stfevech je 80 % imunity
a nikdo to nefesi. V podstaté zocelime sténu stfeva, aby nam nepropoustéla toxické latky, ale jen

to co je pro télo pfinosné.

Jaky typ 1écby nyni mate?

Jan W.:

50



Mam biologickou lé¢bu, kterou jsem dostal diky tomu, ze mam druhy stupen onemocnéni, na RTG

srasty na kyclich. M¢l jsem rychly prabéh.

Linda P.:

Jediné, co obcas beru z 1éki, jsou léky na bolest, tento rok bych to spocitala na prstech jedné ruky.
Podafilo se mi télo dostat do remise pouze zivotnim stylem a neméla jsem jedinou ataku, jediné

ted po Covidu jsem méla opét zanét duhovky.

MuZete popsat, co se nejvice zménilo biologickou 1écbou a jak jste na tom v soucasnosti?
Jan W.:

Kdyz jsem se dostavil, zrovna ten den mi nebylo viibec dobfe. Bolely mne klouby na rukou, coz
bylo v mém pfipadé spise vzacnosti. Po klasickych odbérech jsem Sel k odborné sestfe, ktera mi
dala ,,brozuru” a vysvétlovala, co se bude dit, a Ze se musim naucit injekei sam aplikovat. S bolesti
jsem nemél problém a injekci jsem si s jeji pomoci poprvé pichl. Necekal jsem vibec zadny efekt,
byl jsem zvykly, Ze na bolest mi nezabira ani hrst 1¢ka, ale kdyz jsem tézce nastupoval do vysokych
schodt tramvaje a poté z nich na kone¢né vystupoval, citil jsem obrovskou zménu. Byl to pocit,
jako kdybych se mohl znovu nadechnout a udélat néco bez bolesti. Bylo to naprosto sokujici a

uzasné. Lécbu si picham jednou za tyden a citim se proti obdobi bez lécby skvéle.

V ¢em jsou specifika biologické 1écby a opravdu je tak nakladna?
Jan W.:

Veskera lécba ma vzdy néjaké nezadouci acinky, biologicka 1écba ma vsak minimalni nebo je jesté
nevime. Co jsem slysel od ostatnich, maji to podobné. Specifikum je, Ze diky ni se imunita pfestava
napadat a vyhodnocovat své bunky jako Skodlivé. V podstaté to zastavi prubéh nemoci, sice ji
nevyléci, ale docasné vyfesi prubeh nemoci. Kdyz jsem zacinal s biologickou lé¢bou a byl jsem
poslan s poukazem do lékarny, ¢astka, ktera byla vypsana, byla 119 tisic korun (na 3 mésice injekci).
O devatenact let pozdéji je ¢astka 17 tisic. Nutno podotknout, ze je to nalepené na obalu, ale
pojistovna ji pln¢ hradi. V soucasné dobé¢ je vice pacientt, ke kterym se dostava a je také vice

farmaceutickych firem, které ji vyrabi. Pacienta vraci do normalu a plné ¢i ¢astecné je zapojuje do
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prace, statu se tato investice vrac{ mnohem vice nez nekonecné naklady na vysetfeni, chemické

léky, pobyty v nemocnicnich zafizenich a dalsich kompenzacnich pomucek.

Lindo, da se fici, Ze jste zménou Zivotospravy dosahla podobnych ucinka jako

nejmodernéjsi 1écbou?
Linda P.:

No vypada, ze ano, nebo mam zkratka $tésti. Je tfeba zminit, Ze kdybych neustale nehledala, necetla
studie a od lékait bych se nic nedozvédéla, asi bych byla na kortikoidech. Kdyz jite Omega 3
kyseliny, snizuje vam to zanét. Nevédéla bych, Zze kdyZz zménime stravu a nebudeme jist primyslove
zpracované potraviny, ze nam to pomuze. Spolecnost to vi, ze stfevni biom hraje dulezitou roli, ale
vsichni to pfehlizime. U autoimunitnich onemocnéni je to stézejni. Z4dna studie na to, Ze strava
pomaha na Bechtéreva neni, mame vsak studie na Roztrousenou sklerézu, na cukrovku, na
Revmatoidn{ atritidu, fekla jsem si pro¢ to nezkusit u ,,Bédi“. Kdyz to nékomu feknu, bud’ mi to

nevéfi, nebo na mne koukaji jako na néjakou alternativni zvlastni zenu.
Co vam nemoc dala a vzala, po té psychosocialni strance?

Kdybych to mél shrnout do néjaké smysluplné véty, tak asi naucit se it s nemoci, nebagatelizovat
ji, pfistupovat k ni s pokorou, ne s nepfatelstvim. Muzu ji nenavidét, ale musim ji pfijmout. Bylo
mi inspiraci mnoho zazitkd v nemocnic¢nich zafizenich. Nazval bych to bezpodminecné pfijeti,
veskeré snahy Iékatt, péce a empatie, nema nic spole¢ného s néckym na posudkovém lékaftstvi, ktery
ma za ukol Setfit penize. L.ékafi na vas nesetii, vénuji vam cas, veskery svij um investuji do vas.
Nedilnou soucasti je vsak fakt, Zze se ucime zkusenostmi jeden od druhého, v tom vidim
psychosocialni pomoc. Sdruzeni a organizace nejsou stigma, praveé naopak. Diky nim, jsem schopen
chodit k psychologovi a nebrat to jako prohru, ale jako profesionalni pomoc. Slabost v tom

nevidim, naopak.

Linda P.:

Bude znit asi hloupé, ale ja jsem opravdu ,,rada® Ze nemoc mam. Kolem sebe vidite ptipady lidi,
ktef{ neustale nékam pospichaji, vydélavaji, mnohdy je zastavi néjaka nemoc, ktera je fatalni.
V podstaté diky tomu, Ze jsem se naucila zit s nemoci v mladém véku, znam své limity a vybudovala
jsem si vuli a zivotospravu. Vim také, ze jsem pravidelné sledovana a dalsi ¢asovanou bombu

v podobé dalsich nemoci bych se dozvédéla véas, no feknéte kdo tohle ma? Samozfejmé hraje i
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roli mé okoli, které je podpurné a skvélé. Nemoc neni konec zivota, jen pozastaveni a zamysleni

Se.

Vyhodnoceni vyzkumnych otdzek
Prvni vyzkumna otazka je zformulovana: Vjakém véku pfichazeji prvni pfiznaky

onemocnéni a jaké jsou?

Pomoci polostrukturovaného rozhovoru jsem zjist'oval, kdy se za¢ne choroba projevovat

a jaké ma pfiznaky. (Tazatelské otazky ¢. 1,2,4)

Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze nejcastéji se onemocnéni projevuje v mladém véku,
od 15 do 30 let. Piznaky byvaji zpocatku podobné piiznakim chfipky, jde o bolesti kloubt a
velkou tnavu. Diagnostické cesty se lisi, plati vsak, Zze formou vylucovani dalsich autoimunitnich
onemocnéni se jevi jako zdlouhavé. Intervaly bez chronické bolesti se postupné zkracuji a pacient
je tak postupné vyfazen z bézného zivota. Vyzkum odhalil, ze projevy onemocnéni jsou zpocatku

nenapadné, avsak neulevujici a zhorsujici se.

Druha vyzkumna otazka zni:
Jaka je schopnost pacientii aktivné zmirnit pribéh svého onemocnéni?

Cilem této vyzkumné otazky bylo zjistit, jak pacienti mohou svym pficinénim a piistupem
zmirnit prabé¢h svého onemocnéni. Zaméfil jsem se na zjisténi, v jaké fazi se zivota se dotazovany
nachazel. Jaké byly konkrétni zmény v kazdodennim Zivoté, jimiz byl pacient nucen pfizptsobit se
nemoci. Jaké techniky a postupy musel zménit v ramci svého zivotniho stylu. (Tazatelské otazky ¢.

4,6,10,14)

Z rozhovort je zfejmé, ze je pfima spojitost mezi zivotnim stylem a progresi onemocnéni.
Nelze z dlouhodobého hlediska nahlizet na véc tak, Ze zivotnim stylem zastavime nemoc.
Z docasného hlediska je vsak diky apravé stravy, omezeni ¢i iplnému vypusténi navyku stav zlepsit.
Vzhledem ke studiim, ale i ze zkusenosti pacientt lze pfimo prokazat skodlivost koufeni na prabch
nemoci. Lze také fici, ze tpravou jidelnicku, vysazenim toxickych latek jako je pravé nikotin
alkohol, ¢i nekterych konkrétnich potravin, lze dojit k lepsim vysledkim. Tato uprava zivotnitho
stylu v kombinaci sléébou a cvicenim muze vratit nemocného s AS do plnohodnotného

kazdodenniho zivota a zapojit ho tak i plné do pracovniho trhu.
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Tteti vyzkumna otazka je strukturovana do otazky:
Pomaha biologicka 1é¢ba ke zkvalitnéni prabéhu kaZdodenniho Zivota?

Cilem rozhovoru bylo zjistit, jaka jsou specifika pro udéleni biologické 1é¢by. Do jaké miry
je ucinna a vraci-li nemocné do faze pfed diagnédzou. (Tazatelské otazky ¢. 11, 12, 13).
Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze pokud je biologicka lé¢ba pacientovi udélena, ve vysokém
procentu pfipadi pomaha. Jeji nastup je do né¢kolika mésici a dostava nemoc do remise. ZlepSuje
kvalitu Zivota a pomaha pacientim zapojit se do bézného Zivota pfed onemocnénim. Nenf schopna
nemoc vylécit, ale pozastavuje jeji prabéh. Nejvetsi acinnost ma pro mladsi pacienty, kdy nejsou
na patefi a kloubech nevratné zmény. Lécba je stale ve formé studie, kdy se jeji nezadouci acinky

teprve formuji. Nejvetsi uspésnost pro pacienty ma v kombinaci s AIP protokolem.

Ctvrtou vyzkumnou otazkou je:
Trpi pacienti s Bechtérevovou chorobou psychickymi obtiZemi?

Cilem této otazky je prozkoumat, do jaké miry ovliviiuje chronické zanétlivé onemocnéni

psychosocialni aspekty zivota. (Tazetelské otazky ¢. 4, 5,7, 9, 13)

Z vyzkumného Setfeni je patrné, Zze onemocnéni ma pfimy vliv na psychiku pacienta
vzhledem k faktu, Ze se jedna o nemoc dosud nevylécitelnou. Pacienti prochazeji urcitymi fazemi
od popfeni po akceptaci a vyrovnani se a nemoci. Kvili propadim a relapsim choroby muze byt
psychicky stav kolisavy a muze vést k depresivaim stavam. Ke stabilizaci a zlepSeni psychické
stranky pacientd vede Siroka skala psychosocialni pomoci. Institucionalni - zdravotni péce
(osettujici 1ékaf, ergoterapeut, fyzioterapeut), socialni pracovnik. Rodinné zazemi a blizké okol,
forma psychoterapie, svépomocnych skupin a organizaci. Nedilnou soucasti pomoci kazdého

pacienta je informovanost o nemoci, moznosti feSeni a prace se sebou.
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Shrnuti vyzkumného Setreni

Ve vyzkumné casti Setfeni ¢asti rozhovoru, které je soucast mé bakalafské prace, jsem se
zabyval psychosocialnimi aspekty nemoci. K psychické vyrovnanosti a socidlnimu zaclenéni
pomaha jak konkrétni 1écba nemoci, tak odborné poradenstvi a zména zivotniho stylu. Setfeni

probihalo formou rozhovoru.

Cilem rozhovoru bylo zmapovat kazdodenni prib¢h Zivota pacienti s Bechtérevovou
chorobou. Zjistit, zda a do jaké miry trpi pacienti psychickymi potizemi a jak jsou schopni se
zaclenovat do spole¢nosti. Dalsim cilem bylo zjistit, jestli se setkali se stigmatizaci okoli a jak vnimaji
podporu svého blizkého okoli. Limitem se mtize zdat rozhovor se dvéma respondenty, byli vybrani
pacienti, ktef{ maji odlisny prabéh i Zivotni styl. Pravé diky tomu, nam podava rozdilny nahled na
stejnou problematiku. Proto jsem zvolil dvé ¢asti praktické casti bakalarské prace, kde se témata a

odpovédi vzajemné provazuji a dopliuji.

Z vyzkumného Setfeni je patrné, ze v dnes$ni dob¢ je rozvoj moznosti pomoci nejen od

1ékatt, ale zejména nabizi vice moznosti ve spolecnosti.
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IV. ZAVER

V bakalafské praci jsem se vénoval tématu psychosocialni aspekty Bechtérevovy choroby.
Cilem prace bylo popsat psychosocialni problematiku a kazdodenni Zivot. V teoretické ¢asti jsem
popisoval prub¢h a diagnostiku, historii autoimunnich nemoci a jejich rozdilnost. Moznosti a typy
1é¢by a ulev v ramci zdravotnickych subjektd. Moznosti tlevy v ramci socialni prace a instituci. Jaké
jsou cesty k podporam od statu a forma ulev a pfispévku. Jelikoz Bechtérevova choroba ma pfimy
vliv na kvalitu Zivota a psychické problémy, zabyvam se v praci mimolékatrskymi pfistupy. Tyto
piistupy mohou vést ke zlepseni psychické stavu a mit tak pfimy zlepsujici se dusledek na pribéh

nemoci, at’ jsou jiz cesty psychoterapeutické, ¢i formou podpurnych skupin.

Praktickou c¢ast jsem vénoval vyzkumnym otazkim vlivu onemocnéni na kazdodenni Zivot
pacientt. Ovlivnéni pacientt je individudlni. Pacienti se potykaji v prvotnich fazich se stresem,
depresemi a uzkostmi. Neléceni pacienti postupné nemohou dochazet do prace, coz ma vliv i na
jejich finanéni situace a pifpadny psychicky stav. Chronicka bolest a Gnava je bude provazet cely
zivot, svym pfistupem a v dnesni dob¢é novéjsimi moznostmi 1écby vsak dava pacientim veétsi
nad¢je do budoucnosti.

Prfjemné¢ mé piekvapil pozitivni piistup dotazovanych i jejich specificky humor a nadhled. Rad
bych také ocenil veskeré okoli, které mne provazelo, at’ Iékafské pracovniky ¢i rodinné pfislusniky,
za podporu a pomoc vsem, kteff jsou touto nemoci zasazeni.

Kazdy z nas se mize pokusit jakékoliv pacienty s tézkym onemocnénim pochopit a pomoci jim
podporou psychickou, ¢i formou osobni asistence. Nejdulezitéjsi pokusit se pfijmout odpovédnost

jako spolec¢nost a zaméstnat tyto pacienty jakkoliv, jen ne pouze svou vlastni nemoci.
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