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SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK
ADL — Activities of Daily Living (v§edni denni ¢innosti)

BMC — Bibliographia Medica Cechoslovaca

BP — bakalarska prace

cca — Cca (priblizng)
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zaméstnani)

FIS — Fatigue Impact Scale (Skala unavového dopadu)

FSS — Fatigue Severity Scale (Skala zdvaznosti inavy)

GET — Graded Exercise Therapy (Stupniovana cvicebni terapie)

HKK — Horni koncetiny

KBT — Kognitivné-behavioralni terapie

ME — Myalgic Encephalomyelitis (Myalgickéa encefalomyelitida)

Medline — Medical Literature Analysis and Retrieval System Online

Medvik — Medicinsk4 knihovna a informa¢ni sluzba

MFI — Multidimensional Fatigue Inventory

MKF — Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi

Mgr. — Magistr

MOHO — Model of Human Occupation (Model lidského zamé&stnani)

napi. — Napftiklad

PubMed — Public/Publisher MEDLINE

SF-36 — 36-Item Short Form Health Survey

str. — strana

UKAZ — Centralni vyhledava¢ Univerzity Karlovy od A do Z

WHODAS 2.0 — World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0 (Hodnotici
Skala disability Svétové zdravotnické organizace 2.0)

WHOQOL-BREF — World Health Organization Quality of Life — BREF questionnaire

(Dotaznik kvality Zivota Svétové zdravotnické organizace — BREF)



1 UVOD

Chronicky unavovy syndrom (CFS), znamy také jako myalgickéd encefalomyelitida (ME), je
komplexni multisystémové onemocnéni nejasné etiologie, charakterizované pretrvavajici unavou
trvajici déle nez Sest mésict. Prvni zminky o tomto syndromu pochazeji z roku 1987, kdy byla za jeho
pricinu povazovana infekce virem Epsteina-Barrové. Postupem ¢asu se ukazalo, Ze pfi¢ina je mnohem
vyvijely citlivéjsi diagnostické metody a formulovaly nové hypotézy o pfi¢inach onemocnéni.
(Holecek a Rokyta, 2016)

Chronicky tnavovy syndrom se dostal do $ir§iho pov€domi i v souvislosti s pandemii covidu-
19, po které u mnoha pacientii pietrvavaji symptomy podobné CFS (Wong a Weitzer, 2021). Mezi
nejCastéj$i a dominantni pfiznak patii inava a spolu s ni dalsi typické symptomy jako naptiklad
myalgie, svalové fascikulace, parestézie, porucha paméti a dalSich kognitivnich funkci (Gelenky,
2019). Tyto symptomy mohou vyznamné ovliviiovat kvalitu Zivota u téchto osob, jejich denni rezim
a vykonavani béznych dennich ¢innosti (Dureno, 2024).

Tato bakalarskd prace se zamétuje na strukturu dne a management dennich aktivit u osob
s myalgickou encefalomyelitidou / chronickym Unavovym syndromem. Cilem je zjistit, jaké
kazdodenni ¢innosti zpsobuji pacientim nejvetsi unavu, a na zaklad€ toho navrhnout strategie pro
efektivngjsi rozloZeni dennich aktivit 1 kompenzacni techniky ke zvladani inavy. Prace ma za cil
nejen piispét k lepSimu porozuméni problematice CFS, ale také nabidnout prakticka doporuceni pro
zlepSeni kvality Zivota pacientti.

Téma chronického unavového syndromu je velmi aktualni, protoze postihuje vyznamnou ¢ést
populace a ma zavazné dopady na kvalitu Zivota pacienttl (NICE, 2021). VyZaduje interdisciplinarni
ptistup, zahrnujici poznatky z imunologie, psychologie, rehabilitace a dalSich obori (Van Hoof et al.,
2020; Kos et al., 2015). Tato prace se tedy pokousi propojit teoretické poznatky s praktickymi
doporucenimi, ktera mohou byt aplikovana v kazdodennim zivoté pacientti s CFS.

Motivace k vypracovani této prace je vicerozmérna a hluboce osobni. Jednim z hlavnich
impulzi je piibéh mého kamaréada, ktery fungoval jako trenér na volejbalovém soustifedéni. Tento
clovek byl prikladem netnavné energie a nadSeni, avSak jeho Zivotni cesta byla ndhle pieruSena
zavaznym onemocnénim. Stal se spoluzakladatelem Nada¢niho fondu Neunavni, ktery se zamétuje

na podporu pacientl s CFS a osvétu zamétenou na chronicky tnavovy syndrom.
1



Dals§i motivaci je nutnost zvysit povédomi o tomto onemocnéni, které se stalo zvlasté
aktualnim po pandemii covidu-19. Dle Taylora et al. (2009) chronicky tUnavovy syndrom casto
zlstava nepochopen a podcenovan, pficemz mnoho pacientl ¢eli nedostatecné péci a podpore. Tato
prace ma ambici oteviit nové prilezitosti pro ergoterapeuty a ukazat, ze jejich role mize byt pro osoby
s CFS nesmirn¢ vyznamna, jak uvadi naptiklad Rubal a Iwanenko (2004).

Rada bych tim také ptispéla k edukaci terapeutti a zdravotnickych pracovniki, aby porozuméli
specifickym potfebam pacientd s chronickym tinavovym syndromem a dokézali k nim pfistupovat

s empatii a odbornosti. VE&im, ze sdileni téchto znalosti a zkuSenosti miize pfinést pozitivni zmény

nejen v profesiondlnim piistupu, ale také v kvalité Zivotl téchto pacientil.



2 TEORETICKA CAST

2.1 Chronicky unavovy syndrom

Chronicky tnavovy syndrom (Chronic Fatique Syndrom [CFS]), téz znamy pod ndzvem
myalgicka encefalomyelitida (ME) je komplexni multisystémové onemocnéni nejasné etiologie. Je
definovan jako stav perzistentni unavy trvajici déle nez Sest mésict. (Gelenky, 2019)

Z historie se pouZzil poprvé pojem Chronic Fatigue Syndrom (CFS) v roce 1987, kdy se za
a unemocnych se nachézeji i dalsi viry. Postupem casu vznikaly citlivéjsi diagnostické metody
a s rozvojem oboru imunologie a alergologie byly formulovany dalsi hypotézy. Pfi¢ina onemocnéni
tedy stale zistava pfedmétem vyzkumu. (Holecek a Rokyta, 2016)

V roce 1988 v USA stanovila skupina pod vedenim G. P. Holmese diagnosticka kritéria
CFS pod zéstitou CDC (Centres for Diease Control and Prevention). Tato kritéria jsou velmi piisna
ane zcela typiCti pacienti jsou vylouceni. Dale tedy byly kritéria a definice CFS pod vedenim
K. Fukudy pozménény v roce 1994. Tato kritéria byla prakticky totozna v diagnostickém manuélu
Mezinarodni klasifikace nemoci 10 s neurastenii, ale protoZe je toto onemocnéni zafazeno mezi
duSevni a behavioralni poruchy, neni diagnostika zcela piesnéd a vede ke znevazovani potizi. (Jant,
2003)

Neékterymi svymi projevy se sice muze piekryvat s Uzkostnymi, depresivnimi nebo
organickymi poruchami centralni nervové soustavy, u pacientll s CFS ale tyto symptomy vznikaji aZ
sekundarné nasledkem bolesti, inavy, rozpadu zivotnich jistot, problému v rodiné ¢i zaméstnani nebo
jako diisledek komplexnich infekéné-imunopatologickych zmén (Nouza, 2008).

Toto onemocnéni se dostava také vice do povédomi po pandemii onemocnéni covidu-19, kdy
u velké Casti populace pretrvavaji ptiznaky podobné chronickému tinavovému syndromu (Wong
a Weitzer, 2021).

V soucasnosti je v povédomi spolecnosti, ze je to komplexni onemocnéni, které miize velmi

zasdhnout do béznych aktivit denniho Zivota osobam, kterym se s timto onemocnénim potykaji.



Pon¢kud zavadéjici mize byt riizné pojmenovani v pribehu let s postupnym rozpoznavanim
nemoci, etiologie je vSak stale nejasna (Gelenky, 2019). Holecek a Rokyta (2016) uvadéji, ze mize
byt az 30 vice ¢i mén¢ synonymnich ndzvli (napf. postvirovy imunitni syndrom, chronicky tinavovy
imunitni dysfunkéni syndrom a jiné).

wVelmi casto byva ME/CFS zameénovan se syndromem vyhoreni, ktery ma vsak oproti
syndromu chronické unavy psychicky zaklad. Pacientim s ME/CFS nechybi motivace néco délat,
avsak jejich zdravotni stav jim tuto aktivitu neumoznuje* (Netnavni, 2023).

Dalsi definici miize byt spojeni s onemocnénimi, kterd maji spolecny ptiznak velké tnavy
a dalSich shodnych obtizi. ,, CFS je vsak stale povazovan za heterogenni syndrom, prekryvajici se
s dalsimi ,modernimi‘ polymorfnimi onemocnénimi, jako je napr. syndrom mnohocetné precitlivosti
na chemicke latky, choroba nemocnych interiéri, syndrom valky v Perskéem zalivu a také
fibromyalgie“ (Nouza, 2008).

Problém z hlediska pacientii pak je, Ze sami nevédi, jak své potize popsat a na jakého
odbornika se obratit. MliZe se stat, Ze se setkaji se zdravotnickym odbornikem, ktery nevi, jak presné
s pacientem s timto onemocnénim pracovat a jak se k takovymto pacientlim chovat. Pacienti tak casto
absolvuji mnoho vysetieni bez konkrétnich vysledk, a jejich problémy dale pretrvavaji. (Netnavni,
2023)

Jak uvadi Nadacni fond Neunavni (2023), ,, pacienti témér vidy projdou obsahlym procesem
testii na témer vSechny dalsi nemoci, které by mohly tento stav zpiisobovat. Toto zdlouhavé obchdzeni
ruznych testii s sebou nese znacnou psychickou namahu a stres, jelikoz pacienti ziji nékolik mésici
v obave, Ze maji jiné zavazné onemocnéni. Zaroven se vsak potykaji s tim, Ze stale nemaji stoprocentni
Jjistotu toho, co presné je trapi.

Pacienti mohou byt také ovlivnéni nazory, Ze se jednd pouze o lenost, a tak se pfemahaji ke
cvi¢eni. AvSak nadmérna fyzicka ¢i mentalni zat€z mize vést ke zhorSeni symptomi a vznika tak

riziko pretizeni (Holecek a Rokyta, 2016).



2.1.1 Epidemiologie

Onemocnéni se miize projevit u vSech vékovych skupin, véetn¢ déti. U diagnostikovanych
osob pfevazuji zeny, nicmén¢ toto onemocnéni mtize postihnout i muze. CFS se objevuje v poméru
zeny a muzi 3—4 ku 1, nejcastéji ve véku 25-45 let. Je pozorovano, Ze ptevazuji osoby, které jsou
zvyklé podavat maximalni vykony, prepinaji své sily a neumi si naplanovat odpocinek. (Nouza, 2008)

Odhady poctu lidi trpicich CFS se mohou velmi lisit, tento rozdil je pfevazné zpiisoben
odliSnym chapanim diagnostickych kritérii a ochotou lékaii toto onemocnéni diagnostikovat.
V USA je to asi 500/100 000 obyvatel, oproti tomu v Evrop€ odhady postizenych CFS se udavaji
mezi 33—-55/100 000 obyvatel. (Janii, 2003)

V Ceské republice nejsou doposud znamé piesné vyzkumy vyskytu tohoto onemocnéni, na
zakladg zahrani¢nich vyzkumi a pfepoétu na obyvatelstvo CR se mize jednat az o 50 000 postizenych

osob (Neunavni, 2023).
2.1.2 Etiologie

Etiologie doposud zlstava predmétem vyzkumu, neni zcela jasné, které symptomy jsou
priméarné zptisobeny nemoci a které vznikaji az sekundarnég, poptipade, kdy se jedna pouze o ndhodné
nalezy. Co se tykd moZnych pficin, zde se dd uvazovat o pozmeénéné reaktivité na environmentalni
stres, mitochondrialni dysfunkce, imunitni, neurologické i1 endokrinologické poruchy, psychogenni
pficiny i probihajici infekce. Pfima navaznost na infekci nebyla prokazéna, ale casto to pacienti sami
uvadgji, a jestlize ne jako spoustec, pak jako moznou pficinu zhorSeni stavu a vzniku pfechodného
relapsu. (Gelenky, 2019)

V tvahu jsou brany hypotézy tykajici se oxidacniho stresu, genetickych dispozic, virovych
infekci a patogennich bakterii, abnormalit hypotalamo-pituito-adrenalnich, imunitnich dysfunkeci, ale
1 psychologickych a psychosocidlnich faktori. RovnéZz vSak stile neni jasné, zda tyto faktory jsou
pfic¢inou, nebo nasledkem CFS (piipadné oboji zaroveil). (Holecek a Rokyta, 2016)

Podle Nouzy (2008) se ,, na vzniku onemocnéni mozna podili fada ruznych faktorii soucasné.
CF'S vznika obvykle u jedincii s vrozenou vnimavosti, nékdy po prodélani infekce a za spolupiisobeni
akutniho nebo delsi dobu piisobiciho stresu. Postupné se rozviji bludny kruh vzajemné se ovliviwujicich

patogenetickych vlivii — nepriznivych faktorii zevniho prostiedi, opakovanych infekci s nespravnou



a nedostatecnou imunitni odpovedi, aktivace chronickych virovych infekci a velké ¢i opakované
psychicke zateze.

Je zde 1 uvedena urcitd hypotéza, ,,ze vyvolavajici nebo spoustéci mechanismy mohou byt jak
u CFS, tak i dalsich ,,nemoci 20. stoleti” spolecné. Lze Fict, zZe jde o do jisté miry jednotné,
neprimeérené odpovedi lidského organismu na ruzné nepriznivé podnéty “ (Nouza, 2008)

Souhrnné Ize fici, Ze pfi¢iny mohou byt biologické, genetické, infekéni nebo psychologicke,

a je tak obtizné presné onemocnéni diagnostikovat (Holecek a Rokyta, 2016).
2.1.3 Diagnostika chronického unavového syndromu

Diagnostika chronického tinavového syndromu je komplexni a ndro¢ny proces, ktery vyzaduje
peclivé zhodnoceni riznych symptomt a vylouceni jinych moznych pficin chronické unavy. Z
divodu absence jednoznac¢nych biomarkerii je diagnostika CFS zaloZzena prevazné na klinickych
kritériich. NiZe jsou popsana dvé nejpouzivané;si kritéria.

CDC-kritéria (Centres for Disease Control and Prevention) se fadi mezi prvni formalné
stanovena diagnosticka kritéria pro CFS, ktera byla poprvé publikovana v roce 1988 a aktualizovana
v roce 1994. Podle téchto kritérii musi pacient vykazovat néasledujici:

1. Hlavni Kkritérium:

o Pfitomnost chronické Unavy trvajici nejméné Sest mésicl, ktera neni vysvétlitelna
jinym zdravotnim stavem, avSak ktera vyznamné ovlivituje bézné aktivity.

2. Doprovodna Kkritéria (pacient musi splilovat alespon Ctyfi z nasledujicich symptomi,

které musi trvat Sest mésicti nebo déle):

o Vycerpani po aktivité (zhorSeni symptomu po fyzické ¢i mentalni ndmaze).

o Nekvalitni spanek (pocit neodpocinuti po spanku).

o Svalové bolesti.

o Bolesti kloubti bez otoku nebo zarudnuti.

o Bolesti hlavy nového typu, vzoru nebo zavaznosti.

o Bolest v krku.

o Bolesti lymfatickych uzlin (na krku nebo v podpazi).

o Poruchy kognitivnich funkci (problémy s paméti nebo koncentraci). (Fukuda et

al., 1994)



Kanadska kritéria (Canadian Consensus Criteria, CCC), publikovana v roce 2003, kladou
vetsi diiraz na neuroimunitni a endokrinni symptomy a zahrnuji:

1. Hlavni Kkritérium:

o Patologicka unava trvajici nejméné Sest mésica.
2. Doprovodna Kkritéria (pacient musi splnovat alespon Sest z nasledujicich symptomii,
rozdélenych do riznych kategorii):
o Unava po namaze (vy&erpani po aktivité).
o Poruchy spanku.
o Bolesti (svalové, kloubni, hlavy).
o Neurokognitivni poruchy (snizené kratkodoba pamét’, zmatenost).
o Neurovegetativni symptomy (zavrat, ortostatickd intolerance).
o Imunitni, gastrointestinalni a genitourinarni poruchy. (Carruthers et al., 2003)

Pro spravnou diagnostiku CFS je klicové vyloucit jind onemocnéni, kterd mohou zptisobovat
podobné ptiznaky. Kromé toho by méla byt provedena fada laboratornich testi, aby se vyloucily jiné
pfi¢iny unavy, jako jsou krevni testy, testy funkce Stitné Zlazy, testy na infek¢éni choroby a dalsi
specificke testy podle klinického obrazu pacienta. (Clayton, 2015)

Ackoli v souCasnosti neexistuji zadné specifické laboratorni testy nebo biomarkery pro
CFS, probihd mnoho vyzkumi zaméfenych na identifikaci potencidlnich biomarkert. Mezi zkoumané
oblasti patfi imunitni dysfunkce, metabolické abnormality a neurozobrazovaci techniky. Tyto

biomarkery jsou stale ve fazi vyzkumu a zatim nejsou bézné pouzivany v klinické praxi. (Hornig et

al., 2015)
2.1.4 Symptomy a pribéh nemoci

Samotny ndzev CFS je ponékud zavadégjici, vede ke stigmatizaci pacientil a feSeni pouze

symptomu vychazejiciho znazvu, a to tnavy. Celé onemocnéni je vSak mnohem obsdhlejsi

v

a komplexnéjsi, jak bude popséano v této kapitole



Mnoho lidi ve spole¢nosti pocituje tinavu, neni to vSak tatdz tnava, se kterou se potykaji
pacienti s CFS. Jedna se o patologickou unavu, trvajici déle nez Sest mésict, ktera se objevuje bez
jasné priciny a mize se zhorSovat a ménit v pribé¢hu onemocnéni, nelze ji prekonat vili a ¢asto se
objevuje v doprovodu svalové bolesti. Nékdy neni pacient schopen vstat z ltzka, a i kdyz lezi, nema
pocit odpocinku. (Bystron, 2006)

Klinicky obraz pacienta s chronickym tnavovym syndromem mitize vypadat napiiklad takto:
vétsSinou se jedna o doposud zdravého jedince, Zenu stfedniho véku, s hofecnatym onemocnénim
a v mladi prodélanou infekéni mononukledzou, pozdé€ji se zacnou projevovat vlekouci se virdzy
a v navaznosti na to Uinava dosud nezvyklého trvani a intenzity (Nouza, 2008).

Pribéh onemocnéni v§ak muize byt velmi rtizny. Néktefi pacienti prozivaji témef normalni
zivot, jini jsou tplné odkazani na lizko (Holecek a Rokyta, 2016).

CFS je srovnatelny s jinymi unavovymi stavy, které se vyskytuji u jinych nemoci
— AIDS, lupusu, revmatoidni artritidy, chronické plicni obstrukéni nemoci a kone¢ného stadia
nékterych onemocnéni ledvin. CFS ovliviiuje individudlni funkéni stav jedince zdvaznéji nez
roztrousena skler6za, onemocnéni srdce nebo diabetes mellitus 2. typu. (Holecek a Rokyta, 2016)

Spolecné s unavou, kterd je dominantnim pfiznakem nemoci, se objevuji dalsi typické
symptomy, naptiklad myalgie, svalové fascikulace, parestezie, porucha paméti a dalSich kognitivnich
funkci. Pro toto onemocnéni je také typické stfidani relapsii se zlepSenim, a naopak zhorSenim po
neadekvatni a narazové fyzické ¢i mentalni zatéZi. Relapsové stavy mohou trvat v fddu hodin, ale
i nékolika dnt ¢i tydnd, obzvlasté kdyz je s tim propojeno i tieba jiné pfidruzené onemocnéni,
v disledku oslabeni imunitniho systému. (Gelenky, 2019)

Obecné se daji symptomy CFS rozdélit do jednotlivych oblasti, kam zasahuji a ve kterych maji
pacienti potize, 1 kdyz se neda presné urcit, zda nejsou sekundarné nasledkem onemocnéni (Holecek
a Rokyta, 2016).

Unava a svalové bolesti

Vysilujici tnava, ktera se zhorSuje aktivitou, kterd nemusi byt pouze fyzicka, ale pocita se zde
1 kognitivni, emociondlni nebo sociadlni nadmérnd namaha a vyrazné ji nesnizuje ani odpocinek.
(NICE, 2021).

Svalové poruchy u chronického inavového syndromu se projevuji obtiznosti udrzet svalovou
aktivitu z nedostatku energie. Je zpomalené odstraniovani kyselych iontd po lehkém cviceni, coz

zvySuje unavu. (Holecek a Rokyta, 2016)



Poruchy spanku

Dalsim typickym symptomem mohou byt poruchy spanku, probouzeni se v noci, pocit
vycerpani po spanku, malo hlubokého spanku a zménény spankovy vzorec (NICE, 2021).

Kognitivni potiZe

Neékdy pacienty popisovana takzvana mozkova mlha se projevuje problémy s kratkodobou
paméti a vybavnosti slov, potizemi se soustiedénim a multitaskingem (Gelenky 2019).

Dalsi spojené ptiznaky jsou precitlivélost na teplotu, svétlo, zvuky, dotyk, chuté a viné.
Objevuji se priznaky podobné chiipce, vcetné bolesti v krku, zimnice a bolesti svalii, bolesti hlavy,
o¢i, biicha a kloubi. (NICE, 2021)

Se zvySenou unavou, jednim ze symptomi ME/CFS, ¢asto souvisi narusend struktura dne,
atedy 1 pocit zhorSeni kvality zivota. V dobé relapsu nemoci maji pacienti potize s chlzi

a sobé&stacnosti, nemohou chodit do prace a omezuji kontakt s okolim. (Rubal a Iwanenko, 2004)

2.1.5 Klasifikace chronického tinavového syndromu podle zavaZnosti

onemocnéni

Podle NICE (2021) miiZze chronicky tinavovy syndrom nabyvat ¢tyt zékladnich forem: mirné
formy, stfedni, t€zké a velmi tézké. Neda se fict, ze by byla urcena piesnd hranice mezi jednotlivymi
formami, nékteré projevy miizou byt velmi individuélni, ale pro pfedstavu jsou nize uvedeny, piic¢emz
u kazdé formy nechybi popis, jaké mohou nastat typické obtize.

Mirna forma

Pacienti s leh¢i formou se o sebe dokdzou postarat, mohou potiebovat dopomoc v nekterych
ukolech instrumentalnich dennich ¢innosti, naptiklad vafeni, noSeni téZkych nadkupl a pfi vétSim
uklidu. Obvykle mivaji lehké potize s mobilitou. VéEtSina stale pracuje nebo studuje, aby to vSak
zvladali, omezuji Casto svlij socidlni Zivot. Maji zkraceny pracovni uvazek nebo si ¢astéji musi brat
volno, o vikendu se pak snazi opét nabrat energii na dalsi tyden.

Stifedni forma

Pacienti maji snizenou mobilitu a jsou jiZ onemocnénim ovlivnéni ve vSech aktivitach denniho
zivota. Castdji se setkavaji s relapsy nemoci a obdobim klidu, kdy viechny &innosti zvladaji. Stava se
vSak, ze musi kvili onemocnéni pferusit praci ¢i studium na rizn¢ dlouhé obdobi. Trpi také

nekvalitnim spankem a Casto se v priibéhu noci probouzi.
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Tézka forma

Pacienti nejsou schopni provadét zadné aktivity bez dopomoci druhé osoby nebo pouze
jednoduché ukoly, jako jsou oplachnuti oblic¢eje ¢i €isténi zubid. Objevuje se zde tézky kognitivni
deficit a byvaji jiz ¢asto odkazani na vyuzivani mechanického voziku. Nejsou schopni vychazet
z domu, a pokud vyjdou, ¢asto se potykaji s dlouhym relapsem a zhorSenim onemocnéni v fadu
nekolika dnti. Pacienti jsou velmi citlivi na svétlo a rizné zvuky, coz je miize také velmi limitovat ve
vykonu dennich aktivit a v zapojeni se do spolecnosti.

Velmi tézka forma

Tito lidé jsou upoutani na lizko a plné€ zavisli na dopomoci druhé osoby. Onemocnéni zasahuje
do jejich persondlnich aktivit denniho zivota, jako jsou osobni hygiena a sebesyceni, n¢kteti nejsou
schopni v této fazi ani polykat a musi byt zavadéna strava s vyuzitim perkutdnni endoskopické
gastrostomie. Instrumentalni vSedni denni ¢innosti nejsou schopni vykondvat viibec. Pacienti jsou
velmi citlivi na senzorické podnéty. (Sommerfelt, Schnet a Angellsen, 2023; NICE, 2021)

Onemocnéni se mlze tykat i adolescentil s téZkou / velmi tézkou formou ME/CFS, kdy jsou
z velké Casti omezovani na pobyt v domadcnosti a mivaji problémy s vykonavanim cinnosti
samostatng¢, ptipadné¢ mohou vykonavat pouze minimalni denni ukoly (naptiklad myti obliceje nebo
¢isténi zubll). Mivaji zadvazné kognitivni potize, byvaji asto extrémné citlivi na svétlo 1 hluk, mnozi
z nich jsou zavisli na pouzivani mechanického voziku, piipadné jsou upoutani na lizko. Casto nejsou
schopni opustit diim a pokud tak uc¢ini, mohou mit vyznamné nasledky, naptiklad vznik onemocnéni
v dusledku oslabené imunity s opétovnym upoutanim na ltizko. Dalsi ohrozenou polozkou je
vzdélavani, Casté absence ve Skole, poruchy pozornosti a nedostatek energie neumoziuji ani
dostateéné domaci vzdélavani. Casto ztraci svoje socialni kontakty a s ¢imZ Easto souvisi uzkosti a

Spatnd nélada. (Hiremath et al., 2022)
2.2 Moznosti 1é¢by a rehabilitace

Chronicky unavovy syndrom je onemocnéni, které mize pacientim velmi zasdhnout do Zivota
v oblasti sobéstacnosti a zhorsit celkove jejich kvalitu Zivota. Je potieba pouzivat individualni ptistup
a respektovat vnimani a prozivani onemocnéni kazdého pacienta zvlast. Dulezitd je spoluprace

multidisciplindrniho tymu, kde ma své misto i ergoterapie. (NICE, 2021)
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Protoze je pti¢ina tohoto onemocnéni stale nejasna, 1éCba je zalozena predevsim na vzniklych
piidruzenych onemocnénich i symptomech a nefarmakologickych pfistupech. Z klinické praxe Ize
a rezimova opatfeni. (Gelenky 2019)

Farmakoterapie

Jak uz bylo zminéno, z divodu nejasné etiologie neexistuje 1€k, ktery by toto onemocnéni
vylécil. Mohou tak byt doporuceny Iékafem Iéky pouze pro 1é¢bu symptoml jako napiiklad
antidepresiva, léky na spanek, bolest a rizné dalsi pfidruzené nemoci. Nic vSak neni dostate¢né
prokazéano jako efektivni pfima lé€ba CFS. (Jason et al., 2008)

Neékdy se zkouSeji 1 nékteré postupy alternativni mediciny. Nicméné jejich vysledky jsou

nejisté a rozporuplné, navic fada takovychto studii obsahuje vazné metodologické chyby. (Holec¢ek
a Rokyta, 2016)
a potravinovych dopliikli, mohou ale fungovat na bazi placebo efektu, a proto neni nutné pacientovi
vymlouvat postupy alternativni mediciny jako jsou akupunktura, homeopatie v ptipad¢ pozitivniho
ucinku, jen je potfeba pacienty dikladné edukovat o moznosti zneuziti a moznosti vedlejSich G¢ink
(Gelenky, 2019).

Fyzioterapie

V ramci fyzioterapie se lze zaméfit na obtize zpusobené fyzickou aktivitou nebo pohyblivosti.
Pokud chce pacient ptidat fyzickou aktivitu nad ramec svych béznych dennich ¢innosti, fyzioterapeut
mu poradi s vhodnym cvi¢ebnim programem, ktery 1ze do denniho reZimu zatadit. Pacient je tak pod
dohledem odbornika, ktery dohlédne na adekvétni narocnosti cviceni a naslednou potiebnou
regeneraci. Casto zde spolupracuji dohromady s ergoterapeuty, kdy vyuzivaji dohromady stuptiovani
a adaptaci jednotlivych aktivit 1 zatazeni do bézného dne. (NICE, 2021)

Psychoterapie

Vzhledem ke slozitosti a nejasnosti tohoto onemocnéni, dlouhodobému trvani a nejasné 1é€bé
je upacientii s CFS velké riziko rozvoje depresivniho syndromu (Gelenky, 2019).

Specifické misto v terapii CFS maji proto 1 psychoterapeutické postupy. Podle metaanalyzy
J. R. Price a kolektivu zvetejnéné v roce 2008 v databazi Cochrane se jako nejefektivnéjsi jevi

kognitivné-behavioralni terapie (KBT) (Holecek a Rokyta 2016).
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Je dulezité zminit, ze toto onemocnéni neni primarné psychiatrické, ale obtize s psychikou
vznikaji spise sekundarn¢, nedochazi tedy diky kognitivné behavioralni terapii k vyléeni nemoci, ale
muze mit pozitivni vliv a dopad na celkovou 1é€bu (Redakce ME/CFS Klub pacientt, 2019).
fungovani a snizili izkost souvisejici s chronickym onemocnénim (NICE, 2021).

Nutricni terapie

Nutricni terapie je velmi dilezitd, pokud se pacienti potykaji s problémy, jako jsou naptiklad
nevolnost, zmény chuti k jidlu, potize s polykanim, bolest v krku. Dba se na dostate¢ny piijem tekutin
a jidelnic¢ek slozeny z dobfe vyvazené stravy a feSeni pfidruzenych probléml onemocnéni, kdy
v disledku nedostatku pohybu miiZe dojit k nadmérnému piibyvani na vaze. U pacientli upoutanych
na lizko muize nastat ohrozeni nedostatkem vitaminu D a je pak vhodné zatadit dopliiky stravy, jedna

se vSak pouze o dopln¢k 1écby. (NICE, 2021)

Z norské studie z roku 2023 je patrné, Ze pacienti s tézkou formou CFS maji velmi pozitivni
misté¢ pak ergoterapie a na tfetim misté prakticky Iékat. Dilezity vliv pak podle pacientli maji
1 psycholog a fyzioterapeut. (Sommerfelt, Schei a Angelsen, 2023)

Rozdilné péce je v dobé klidového obdobi, v Case tésné pied vypuknutim relapsu a v obdobi
relapsu i po ném. Tésné pied vypuknutim relapsu miiZze dojit ke zhorSovani symptomt, kdy se objevuji
vEtsi tinava, hor$i vybavnost slov, svalové bolesti. Uz v tomto obdobi je mozné zatadit reZimova
opatteni pro prevenci progrese a zhorSeni symptomu. Hranice mezi propuknutim relapsu je vSak velmi
tenkd a nékdy mize pfijit bez jasné pticiny. Identifikuji se mozné spoustéce relapsu jako jsou akutni
onemocnéni nebo pretiZeni, zjist'uje se povaha symptomd, piipadné vznik novych, docasné se snizi
nekdy az zastavi nékteré Cinnosti a zvysi se frekvence a trvani odpocCinku. Po relapsu je potieba
prozkoumat a upravit plan péce a podpory, ktery bude adekvatni vzhledem k aktudlnim symptomim
a energetickym limitim. Pokud byl zjiStén potencidlni spousté¢, zane se pracovat na zavedeni

strategie pro zvladani potencialnich spoustéct do budoucnosti. (NICE, 2021)

12



U déti je tomu podobné jako u dospélych, dilezitd je multidisciplinarni spoluprace. Soucastmi
tymu jsou ergoterapeut, fyzioterapeut, specializované sestry 1 sestry na oddélenich, tymy dusevniho
zdravi a 1ékarské tymy. Spolecné zajist'uji pottebnou péci uzplisobenou détskému pacientovi ptimo
na miru s rozmanitym rehabilitacnim programem. (Hiremath et al., 2022)

Na 1é¢bu, kontakt s pacientem a na navazani vztahu mohou mit vliv chyby v pé¢i o nemocné
jako jsou napftiklad bagatelizace obtizi, propadnuti nihilismu a myslenkdm ve smyslu ,,s tim se stejné
neda nic délat” misto toho, aby byl pacient odkazan na specialisty a odborniky. Nebezpeci miize také
nastat, pokud po stanoveni diagndzy neni pacient dale sledovan. Casto se stava, Ze pacient je sice
vySetfen mnoha odborniky, ale bez vzajemné komunikace a syntézy ziskanych informaci. Tyto a dalsi
nejasnosti a chyby mohou také vznikat naduzivanim diagnézy CFS na vSechny nejasné stavy
doprovazené unavou. (Holecek a Rokyta, 2016)

V soucasné dobé¢ se sjednocuji a zkvalitiuji veskeré informace, aby nedochéazelo k nejasnym
zavéram. Posledni aktualizace klinickych doporucenych postupli z Velké Britdnie pochazi z roku
2021 a sestavila jej organizace NICE (National Institute for Health and Care Excellence). Zde jsou

popsany diagndza i management onemocnéni jak pro pacienty, tak pro pracovniky ve zdravotnictvi.
2.2.1 Moznosti ergoterapie u lidi s chronickym unavovym syndromem

Dle Taylora et al. (2009) je CFS velmi zdvazny, Casto ptehliZzeny a nepochopeny syndrom,
ktery je potteba fesit komplexné. K pochopeni 1ze v rdmci ergoterapeutické praxe vyuzit naptiklad
Model lidského zaméstnani (MOHO), jelikozZ potize provazejici CFS zasahuji do roli pacienta, jeho
zvykl, vykonu v dennich ¢innostech i do prostedi, kde se pohybuje. Z MOHO vychazi téz tada
hodnoticich nastroja. (Taylor et al., 2009)

Podle ptistupu MOHO se lze s pacienty vénovat vili, kterd je dilezitym prvkem v procesu
zmény, ovliviiuje to, jak se pacient chce zapojit do terapeutického procesu a jeho motivaci. Viile se
déa napfiiklad posilit tim, Ze se zdlraznuji silné stranky a schopnosti pacienta a nezamétuje se na
patologii. To mlZe pacientovi pomoci citit se schopnéjsi a odhodlanéjsi a poméha to k autentickému
zapojeni pacienta do 1é¢by. Lze k tomu vyuzit néstroje, které pacientovi pomohou urcit priority, daji
mu moznost ziskat zpétnou vazbu ohledné svych vlastnich kapacit a omezeni, aby tak mél realisticky

nahled na svou situaci. (Taylor et al., 2009)
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Dalsi strategie vychazejici z tohoto pfistupu spociva v tom, zapojit pacienta a spolecn¢ s nim
vytvorit konkrétni, smysluplné a realistické cile, které¢ 1ze sledovat a vyhodnocovat v prubéhu casu.

S omezeng;jsi schopnosti aktivity je pacient s CFS Casto nucen vybrat si mezi dosavadnimi aktivitami

vvvvvv

vvvvvv

(napf. rodina, prace, volny cas). Pomiize urcit, kterych profesnich domén by se mohli vzdat a které si
ponechat (napf. vzdani se prace ve prospéch udrzovani rodinnych vztahlt). Muze se stat, ze néktefi
pacienti se ptetézuji tim, ze popiraji onemocnéni nebo v disledku nemoci upadnou do deprese,
pfiCemz tyto nastroje jim mohou napomoci k pfijeti samotné nemoci. Mohou mit sebevrazedné
myslenky a je dilezité jim pomoci soustiedit se na to, co se déje v pritomném case. Vhodné je také
podporit pacienty v tom, aby se nesrovnavali s minulymi vykony, ale s témi souasnymi. Az pacient
ziska nahled a vétsi kontrolu nad svym onemocnénim, urci si priority, své omezeni a cile, ziska
realisti¢téjSi pohled na onemocnéni, mohou byt Cinnosti upraveny tak, aby byly zabavnéjsi a

V ramci intervence je dale dualezité se soustfedit na zhodnoceni a maximalizaci mnozstvi
a vyuziti energie, kterou maji pacienti k dispozici. Jednim z pfistupti je subjektivni zhodnoceni
mnoZstvi energie pacientem na zacatku kazdého dne a nasledné zaznamenani své planované aktivity.
Na konci dne pacienti hodnoti mnozstvi energie, kterou skute¢né vynalozili, spolu se skutecné
dosazenymi aktivitami. Pokud je jejich vynaloZend energie trvale vyssi nezZ jejich vnimana energie,
jsou pacienti instruovani, aby prozkoumali sviij seznam planovanych aktivit a zkratili ho na polovinu.
Opacnym zplsobem jsou piistupy na usporu energie, které¢ zahrnuji (a) analyzu ukold (zkoumdani
aktualnich ukoll a dennich rutin z hlediska energetického vydeje) a identifikaci, jak provadét ¢innosti,
tak aby vyzadovaly méné energie, (b) odstranéni dennich vzorct, které zpiisobuji tinavu, a pomoc
pacientim upravit jejich denni rutinu a davat si energeticky narocné tikoly na jejich lepsi obdobi.

(Taylor et al., 2009)
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Intervence zaméfena na vykonnostni kapacitu, vychazejici z MOHO pfistupu, a ovlivnéni
pacienta prostfedim, kde Zije, do znacné miry zahrnuje pouziti kompenzacnich strategii ke zvladnuti
omezeni. Naptiklad ergonomické upravy sedu, stani i odpocinku a polohovani béhem vykonu mohou
zvysit energetickou Uc¢innost a snizit bolest. Naptiklad pro vzpiimeny sed mohou pacienti vyuzivat
ruzné pénové kliny a podlozky pro méné energeticky naro¢né udrzeni sedu. Pro odlehceni chiize se
daji vyuzit naptiklad vychazkové hole, choditka a dal$i. Vykonnost l1ze také zvysit prostiednictvim
ptistupt ke zvladani kognitivnich poruch. Patfi mezi né trénink relaxace a meditace, terapie
kognitivnich dovednosti. (Taylor et al., 2009)

V oblasti socialniho fungovani mohou jedinci s CFS zvysit vykonnostni kapacitu tim, Ze se
nauci pfistupovat k novym podpirnym sitim a socializovat se v nich. Toho lze dosdhnout
odkazovanim na svépomocné skupiny, online chatovaci mistnosti pro CFS, chronické nemoci
a postizeni, seznamy, dalsi podptirné sité a organizace pomahajici CFS. Pacienti mohou mit prospéch
z toho, ze se nauci pouzivat konkrétni asistencni zafizeni, dodrzuji zasady ergonomie, nauci se
kognitivnim dovednostem zvladéani, nauci se, jak pozadat o pifispévek na ubytovani, nebo se nauci
obh4jit sebe pted rodinou nebo zdravotniky. (Taylor et al., 2009)

Pro pacienty s chronickym tnavovym syndromem je dilezité také zachovani co nejvice
moznych roli v zivoté, které jsou pro né dilezité.

,,Role davaji smysl a identitu nasemu chovani a zajistuji strukturu a pravidelnost Zivota.
Predstavuji uvedomeni si socialni identity a s ni souvisejici smysl pro povinnost plynouci z role
(oCekadva se, zZe se clovek bude chovat urcitym zpiisobem prostiednictvim roli, které zastava). Role
dava cloveku ,,navod* k pochopeni jeho postaveni v socialni situaci a pro , hrani role tohoto
postaveni. Role ovlivituji zpiisob a obsah interakci jedince s ostatnimi, lokalizuji ¢lovéka v lidském
svete socialnich vztahi. “ (Krivosikova, 2011)

Maximalizace sou€asného fungovani roli miize zahrnovat vyuziti sluZzeb osobniho bydleni,
vafeni a/nebo péce o domacnost, pouzivani kompenzacnich mechanismii a vyuziti ubytovani, které

pacientim umoziuje udrzZet si role, které jsou pro né dulezité. (Taylor et al., 2009)
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Pro pacienty velmi dulezita je té€z jejich pracovni role, protoze potfebuji mit néjaky zdroj
financi, ale prace je pro né velice energeticky zatézujici. Casto byva velmi sloZité vyfesit tuto situaci,
pokud z né&jakého divodu nemaji narok na invalidni dichod, nebo maji zatim jen podezieni na
chronicky unavovy syndrom a nemaji ur¢enou diagnozu. Z hlediska ergoterapie pak muizeme fesit
zmény a upravy prostfedi, piipadné pomoci fesSit zménu zaméstnani, které by danému pacientovi
vyhovovalo. (Nouza, 2008; Neunavni, 2023; Taylor et al., 2009)

Jedinci s CFS identifikuji jako vysoké priority nasledujici: profesni podporu pii vyjednavani
se zamé&stnavateli o ubytovani, snizeni stresovych faktorti v praci, zménu pracovnich podminek,
sdileni pracovniho mista, vykonévani prace doma a flexibilni pracovni dobu (Heiman, 1995).

V zaméstnani se pacienti s CFS mohou naucit identifikovat, pozadovat a vyuzivat pfimefené
upravy, jako jsou pruzna pracovni doba, ptestavky na odpocinek, osobni pomoc pii zvedani tézkych
véci nebo jinych fyzickych ukolech, specializované osvétleni, snizeni/odhlu¢néni zvuku a ekologicky
bezpecné/netoxické pracovni prostredi. Napiiklad u citlivého ¢lovéka s CFS hlu¢ni spolupracovnici
v kombinaci s kanceldii vedle kopirky a nové vymalovanym pracovnim prostiedim dramaticky
ovlivni koncentraci jedince na pracovisti a interakci se spolupracovniky. (Taylor et al., 2009)

Intervence v oblasti Zivotniho prostfedi mliZze také zahrnovat vytvareni uprav ve fyzickém
prostfedi na podporu uspor energie, snizeni bolesti, sniZzeni expozice alergentim/toxickym latkdm
v zivotnim prostiedi a usnadnéni mobility. Specifické upravy mohou zahrnovat upravy domacnosti
pro usnadnéni koupéni, vareni a dalSich ¢innosti osobni péce. Pro citlivé pacienty mohou byt
1 omezujici chemické natéry nabytku nebo zdi, pfipadné 1 néjaké syntetické koberce. Dullezita je
minimalizace stimulace a rozptyleni v pracovnim prostiedi, lze vyuzivat adaptivni vybaveni pro
kompenzaci motorickych omezeni (podavace, elektrické skuatry / mechanické voziky
s polohovatelnou opérkou hlavy a zad, hlasem aktivovand zatizeni a poc¢itacovy software). Mezi dalsi
vnéjsi strategie patii adaptace ke kompenzaci kognitivnich omezeni (pocitacovy software, listeCky
s poznamkami, budiky). Pfi projevech symptomil teplotni dysregulace se miize ergoterapeut zameétit
také na ptizptisobeni teploty, pouzivani pfikryvek/zabalid, vrstveného obleceni a horké i studené
koupele. Vyuziti osobnich asistentli, pomocnych kuchaiti a/nebo hospodyn miize poskytnout
nezbytnou podporu k zachovani energie pro jiné ukoly. Terapeuti mohou také poskytovat poradenstvi

partnertim, prateltim a rodinnym piislusnikim. (Taylor et al., 2009)
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Nejen zivotni prostiedi, ale i prostiedi fyzické, psychické a socidlni mize predstavovat pro
osoby s CFS tadu vyzev a piekazek, vcetné¢ jakéhokoli pozadavku, ktery ptekracuje dostupnou
energii, nebo vlastnosti, které vyvolavaji chemickou nebo smyslovou citlivost. Struéné fe¢eno, i malé,
pozitivni zmény ve fyzickém a socidlnim prostiedi jedince s CFS mohou vyznamné ptispét ke zvySeni
funk¢niho stavu, pokud jde o vili, navyk a vykonnost. Terapeuti by nikdy neméli piecenovat dopad
1 téch nejmensich environmentalnich problému na schopnost jedince obyvat urcité prostredi. (Taylor
et al., 2009; Chu et al., 2020)

Vyzkumy ukazuji, Ze ergoterapie miize vyznamné piispét ke zlepSeni kvality Zivota pacientl
s chronickym unavovym syndromem. Pacienti, ktefi podstoupili ergoterapeutické intervence, €asto
zminuji snizeni tnavy, zlepSeni funkénich schopnosti a vyssi troven psychické pohody. Ergoterapie
je klicovou soucasti multidisciplinarni péce o pacienty s CFS. Prostiednictvim individualné
prizptisobenych intervenci se ergoterapeuti snazi zlepsit kvalitu zivota pacientd, podporovat jejich
sobéstacnost a pomahat jim efektivné zvladat symptomy onemocnéni. Ergoterapeutické programy
zamé&fené na spravu Zivotniho stylu mohou zlepS$it symptomy, jako jsou inava, bolesti hlavy a svalova
bolest, coz mlZe vést k navratu pacientii do pracovniho Zivota. (Dureno, 2024)

Ergoterapeuti se Casto setkdvaji s chronickymi onemocnénimi, a tak maji zkuSenosti se
strategiemi, které jsou efektivni napfi¢ rliznymi diagnézami, dokazou si poradit se zvladanim
naruseného Zivotniho stylu a zvysit tak kvalitu Zivota jedince (Rubal a Iwanenko, 2004).

Vzhledem ke komplexni povaze CFS je dlilezité, aby ergoterapeuti neustéle aktualizovali své
znalosti a ptizpusobovali svoje postupy na zékladé¢ nejnovéjSich védeckych poznatkli a potieb
pacientli. To zahrnuje nejen sledovani novych vyzkumd, ale 1 aktivni spolupraci s pacienty na tvorbé
individudlnich plant, které reflektuji jejich specifické potieby a cile. (Dureno, 2024; Bartlett, Hughes
a Miller, 2022)

Dulezité jsou predevSim individudlni zaméfeni, na pacienta orientovana praxe a holisticky
ptistup, aby ergoterapeuti spravné porozuméli samotnému proZivani nemoci pacientem, podivali se
na onemocnéni z jejich perspektivy, a usnadnil se tak i proces 1écby. Pro pacienty je dilezité mit
moznost vyjadfit své zkuSenosti s onemocnénim, snazit se najit a nékdy i zmenit svou novou identitu,
ktera nasledkem onemocnéni vznikla. Pacienti se szivaji s novym svétem a je tak pro n¢ dualezité
uznani, v tom je pon¢kud omezujici pouze medicinsky model, a proto je vhodné pracovat s pacientem

prostiednictvim holistického pfistupu. (Hughes, 2002)
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Cile ergoterapie u pacientil s CFS jsou nasledujici:
- Optimalizace denni rutiny: pomoci pacientiim vytvofit strukturovany denni rezim, ktery
minimalizuje tnavu a maximalizuje ucinnost aktivit (Kos et al., 2015; Dureno, 2024).
- Energeticky management: naucit pacienty technikdm Setfeni energii a spravného
rozlozeni ¢innosti béhem dne (Dureno, 2024; Bartlett, Hughes a Miller, 2022).
- Zvladani symptomu: poskytnout strategie pro zvladani kognitivnich a fyzickych
symptomu, jako jsou ,,mozkova mlha®, bolest a svalova tinava (Bartlett, Hughes a Miller,
2022).
- ZlepSeni kvality Zivota: podporovat pacienty v aktivitach, které zlepsuji jejich celkovou
pohodu a socidlni zapojeni (Kos et al., 2015; Dureno, 2024).
K naplnéni téchto cilii vyuzivaji ergoterapeuti fadu technik a ptistupt, které jsou popsany nize.
Intervencni strategie
Ergoterapie u pacientd s chronickym unavovym syndromem zahrnuje rtizné intervencni
strategie zamétené na zlepSeni kvality Zivota a funkénich schopnosti pacientli. Tém klicovym se tato
prace vénuje podrobnéji v textu niZe. Galeoto et al. (2020) provedli systematicky ptehled studii
o ucinnosti ergoterapie u pacientil s CFS. Tento piehled zahrnoval 15 studii hodnoticich rGzné
ergoterapeutické intervence, jako jsou energeticky management, pacing a techniky zvladani Ginavy.
Vysledky ukazaly, Ze programy zamé&fené na Setfeni energii a zvladani inavy vedly k vyznamnému
zlepSeni fyzické funkc¢nosti, sniZzeni Unavy a zlepSeni kvality Zivota. Pozitivni vliv byl také
zaznamenan u schopnosti pacientl zapojit se do kazdodennich aktivit a snizit psychickou zatéz. Studie
dospéla k zavéru, Ze ergoterapie zamétend na energeticky management a techniky zvladani Gnavy je
efektivni pfi zlepSovani funk¢nich schopnosti a snizovani symptomu u pacientti s CFS. (Galeoto et
al., 2020)
Energeticky management a planovani aktivit
Pacing je technika, kterd pomahéd pacientim s CFS rozdélit své aktivity do mensSich,
zvladnutelnych usekl s pravidelnymi prestavkami na odpocinek. Tato metoda poméha predchazet
nadmérnému vycerpani a zhorSeni symptomi. Vyzkumy ukazuji, Ze pacing miize byt efektivni pti
zlepSovani schopnosti pacientli vykonavat kazdodenni €innosti a snizovat miru unavy. Napiiklad
studie Daphne Kos et al. (2015) ukazala, Ze intervence zamétené na pacing vedly k vyznamnému

zlepSeni v oblasti uspokojeni z vykonavanych ¢innosti a snizeni inavy u Zen s CFS. (Kos et al., 2015)
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Prioritizace zahrnuje identifikaci a zaméfeni se na klicové ¢innosti, které jsou pro pacienta

vvvvvv

vvvvvv

celkovou kvalitu zivota. (Bartlett, Hughes a Miller, 2022)

Stridani c¢innosti znamena kombinaci fyzicky a mentalné¢ narocnych aktivit s méné
naronymi. Tento pfistup poméha rovnomémné rozlozit zat¢Zz a minimalizovat riziko pretizeni.
Ergoterapeuti mohou navrhnout denni plan, ktery zahrnuje stfidani riiznych typt aktivit (naro¢nych
s jednoduchymi), aby se pacienti vyhnuli nadmérnému vycerpani a zhorSeni symptomu. (Dureno,
2024)

Upravy prostiedi

Zajisténi, aby domadci prostiedi podporovalo usporu energie a snizilo potiebu nadmérného
pohybu, je klicovou soucasti ergoterapie u pacientll s CFS. Ergoterapeuti ¢asto doporucuji riizné
upravy, jako jsou reorganizace ndbytku pro snadngjsi pfistup k potfebnym vécem, instalace madel
a sedatek ve sprse, ptipadné pouziti snadno dostupnych tloznych prostor k eliminaci ohybéni trupu
a zvedani. Tyto upravy mohou vyrazné snizit fyzickou zatéz a umoznit pacientim Setfit energii na
dilezit&jsi ¢innosti. (Chu et al., 2020)

Dtlezité je doporuceni ergonomickych Uprav na pracovisti, které miize minimalizovat tinavu
a zat¢z. To zahrnuje nastaveni pracovni plochy tak, aby byla ergonomicky vhodna, pouziti
nastavitelného nabytku, jako jsou vysSkové nastavitelné stoly nebo zidle s opérkou zad a zajisténi
dostatecného osvétleni. Ergoterapeuti také mohou doporucit pfestavky na streCink nebo relaxaci
béhem pracovniho dne, aby se snizila rizika spojena s dlouhodobym sezenim nebo opakovanymi
pohyby. (Bartlett, Hughes a Miller, 2022)

Edukace a poradenstvi

Pro pacienty je velmi naro¢né, kdyZ je jim diagnostikovan chronicky unavovy syndrom
anedovedou pifedpokladat, jak bude vypadat jejich kazdy dal$i den. Symptomy omezuji jejich
mobilitu, funkci, participaci v roding, ve Skole, v praci. Nékteré véci je potieba vysvétlit, prerozdélit
nebo preucit. (Rubal a Iwanenko, 2004)

Poskytovani informaci o povaze onemocnéni a jeho managementu je klicovou soucasti
ergoterapie u pacientll s CFS. Pacienti Casto ¢eli nedostatku informaci a neporozuméni jejich stavu,

coz muze vést k frustraci a stresu. Ergoterapeuti mohou poskytovat dukladné vzdélani
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o CFS, zahrnujici pfiznaky, mozné pfiiny a strategie pro zvladani onemocnéni. Tato edukace
pomaha pacientiim Iépe porozumét jejich stavu a pfijmout aktivni roli v jejich pé¢i o sebe sama
(Bested a Marshall, 2015). Cox (2016) ve své studii zkoumal vliv specializovaného
ergoterapeutického programu na kvalitu Zivota a symptomatologii u pacienti s CFS. Observaéni
studie zahrnovala 75 pacientt, ktefi podstoupili specializovany ergoterapeuticky program zaméteny
na energeticky management, techniky zvladani Unavy a upravy prostifedi. Vysledky ukazaly
vyznamné zlepSeni v oblasti fyzického fungovani, snizeni symptomd unavy a bolesti a zvyseni
psychické pohody a schopnosti zvladat kazdodenni aktivity. (Cox, 2016)

Podpora psychosocialniho zdravi

Skupinové terapie je dllezitou soucasti podpory psychosocidlniho zdravi u pacientl
s CFS. Poskytuje pacientim pfilezitost pro sdileni zkuSenosti i vzajemnou podporu. Tato forma
terapie umoziuje pacientiim, aby se necitili osaméli ve svém boji s nemoci, a mize poskytnout
emociondlni podporu a praktické rady od ostatnich, ktefi prochéazeji podobnymi zkuSenostmi.
Vyzkumy ukazuji, Ze skupinova terapie miiZe zlepsit psychickou pohodu a sniZit symptomy deprese
a uzkosti u pacientit s chronickymi nemocemi. Diulezita je vSak zde také spoluprace ergoterapeuta
s psychologem nebo s psychoterapeutem (Bartlett, Hughes a Miller, 2022; De Venter et al., 2017).
Pinxsterhuis et al. (2015) ve své studii zhodnotili G¢innost skupinového programu fizeni Uinavy
vedeného ergoterapeuty u pacientli s CFS. Do randomizovaného kontrolovaného trialu bylo zatazeno
120 pacientti s CFS, ktefi byli rozdéleni do interven¢ni skupiny a kontrolni skupiny. Intervencni
skupina podstoupila Sestitydenni program, zatimco kontrolni skupin€ se dostalo standardni péce.
Vysledky ukazaly vyznamné zlepSeni ve schopnosti zvlddat kazdodenni ¢innosti, sniZzeni Unavy
a zvyseni fyzické aktivity u osob v intervenéni skuping. Ugastnici této skupiny uvadéli lepsi kvalitu
zivota a mens$i miru psychické zatéze. Studie dospéla k zaveru, ze skupinovy program fizeni tnavy
vedeny ergoterapeuty je Ucinny pfi zlepSovani funkcnich schopnosti a snizovani tnavy u pacientl
s CFS. (Pinxsterhuis et al., 2015)

Pomoc pacientiim najit zptisoby, jak se zapojit do spolecenskych aktivit, aniz by se pretizili,
je dalsim klicovym aspektem ergoterapie. Socidlni izolace miize zhorSit symptomy CFS a vést
k dalSim psychickym problémim. Ergoterapeuti mohou pomoci pacientim identifikovat aktivity,
které jsou pro né dulezité a jez mohou vykonavat bez nadmérného vycerpani. To mlze zahrnovat
planovéni a rozvrzeni spoleCenskych aktivit s dostatecnym ¢asem pro odpocinek a pouziti technik

Setfeni energii. (Dureno, 2024)
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Dilezitou soucasti je 1 nacvik relaxacnich technik, jako jsou hluboké dychéani a progresivni
svalova relaxace v ramci ergoterapie pro pacienty s CFS. Tyto techniky mohou pomoci snizit stres a
uzkost, které Casto doprovazeji chronickd onemocnéni. Relaxaéni techniky mohou také pomoci
zmirnit fyzické ptiznaky, jako jsou bolest a svalové napéti. Ergoterapeuti u¢i pacienty, jak integrovat
tyto techniky do jejich kazdodenni rutiny, coz mize ptispét k celkovému zlepseni kvality jejich zivotu.
(Dureno, 2024)

Ergoterapeutické programy pro osoby s chronickym unavovym syndromem

V zahrani¢i bylo realizovano nékolik studii zaméfenych na roli ergoterapeuta u osob s CFS,
které se zaméfovaly na specifické ergoterapeutické programy a edukaci. V ramci studie podle
Pembertona et al. (1994), zaméfené na zdravy Zivotni styl, byla vytvofena vzdélavaci brozura, ktera
obsahovala rady, jak na zdravy zivotni styl, zdravé stravovani a informace o moznych ptinosech, ale
i rizicich antidepresiv. V ramci tohoto programu 64 pacientd planovalo své fyzické aktivity a tydenni
cile pod vedenim ergoterapeuta. Ten dohlizel na aktivity a upravoval je tak, aby byly v rovnovaze
a byl zafazen odpoc€inek po kazdém tydennim setkani. S vyuzitim kognitivné behavioralni terapie pak
tedy u pacientl §lo o pfijeti novych strategii pro zvladani a reorganizaci Zivotniho stylu a stanoveni
pozitivnich cili. K tomu pacientim poslouzila i brozura, kde byly shrnuty veskeré informace
k domacimu pouziti. Probirand témata se tykala tvodnich informaci o CFS, stupfiovani aktivit,
zdravého stravovani, relaxace a cviceni ovliviiujicich stres, vlivu toho, jak se citime a myslime, vztahii
s ostatnimi a sebereflexe. Pomoci kognitivné behavioralni terapie, kterou vyuzivali vySkoleni
ergoterapeuti, byly zkoumdani podrobeny soucasna pacientova piesvédceni 1 postoje k jeho nemoci
a identifikovany zpiisoby, jakymi nemoc ovlivnila jeho Zivot. Pacient pak nasledné s terapeutem
naplanoval strategie, jak se svépomoci vyporadat s identifikovanymi problémy. Terapeut poméhal
také s adekvatnim stupiiovanim aktivit, aby doslo k postupnému obnovovani a dosazeni stanovenych
cilt. (Rubal a Iwanenko, 2004)

Dalsi program probihal u 19 pacientil v psychiatrické nemocnici ve Velké Britanii a zabyval
se fyzickou, psychologickou i socidlni rehabilitaci. Individudlné pfizpisobené odstupniované cvicebni
programy, dietni 1é¢ba, masdz a Alexandrova technika (metoda prace s télem, kterda podporuje
spravnou rovnovahu, pohyb a drzeni téla) se zaméfily na fyzické problémy pacientii. Ergoterapeuti
spolupracovali na strukturovaném stanovovani cilli, time managementu a odstupfiované expozici.
Soucastmi programu byly také relaxacni terapie, biofeedback a podptirné poradenstvi. Rodina byla

zafazena do planu péce, aby si udrzela konzistentni a podpirny ptistup k pacientovi po propusténi.
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Vysledky ukdazaly, Ze tento multidisciplinarni ptistup vedl ke zlepSeni u 89 % pacienti béhem osmi
tydnii. Studie obsahovala malo pacientli a pouze hrubé hodnoceni funkcnich schopnosti, ale ukazuje
mozny piistup a zaméfeni ergoterapie. (Essame et al.,1998)

Inspiraci pro praci s pacienty s CFS lze také Cerpat z programu, ktery se zabyval i jinymi
onemocnénimi  spojenymi s Unavou, jako jsou napiiklad roztrousend skler6za nebo
postpoliomyeliticky syndrom. Program byl zalozen na uspoie energie a vyuzival zaklad vyuky,
praktické Cinnosti a aplikace doméacich ukolli k za¢lenéni technik, jako jsou odpocinek, ,,ukladani*
energie, komunikace, télesné nalada, ergonomie, priority, planovani aktivit i budoucnosti. Vyzkumny
design pted testem a po testu byl pouzit ke studiu dvou skupin 16 ucastnikti pomoci $kaly zavaznosti
unavy (FSS), skaly unavového dopadu (FIS) a dotazniku. Efektivita programu znovu odhalila snizeni
zavaznosti tnavy a dopadu na kvalitu Zivota béhem Sesti tydnd, kdy byli ucastnici do studie zapojeni.
Autofi navrhli, Ze je zapotfebi dlouhodobého sledovani a rozsahlejSich studii, které by naznacily

pozitivnéjsi t€inek programu. (Packer, Brink a Sauriol, 1995)
2.2.2 Dopad CFS/ME na kvalitu Zivota

Chronicky tnavovy syndrom/myalgickéd encefalomyelitida (CFS/ME) ma rozsahly dopad na
kvalitu zivota pacientl, zahrnujici psychologické, socidlni a ekonomické aspekty.

Pacienti s CFS/ME casto ¢eli problémiim v oblasti psychiky, jako jsou deprese, tzkosti
a frustrace, vyplyvajici z chronické tinavy a neschopnosti vykonavat bézné ¢innosti. Studie ukazuji,
7e tyto psychologické problémy byvaji ¢asto sekundarnimi disledky fyzickych symptomti nemoci.
(Deumer et al., 2021) Pocit bezmoci a beznadéje se u téchto pacientli vyskytuje Casto, protoze
symptomy nemoci jsou velice proménlivé a neptedvidatelné. Nékteré studie dokonce poukazuji na
vy$$i miru sebevrazednych mysSlenek mezi pacienty s CFS/ME ve srovnani s béznou populaci.
(Montoya et al., 2021)

Socialni izolace pfedstavuje Casty problém, protoZe pacienti nebyvaji casto schopni béznych
socidlnich interakci v disledku své tnavy a symptomu. Tento stav vede ke ztrat€ socidlniho kontaktu
a podpory, coz miize dale zhorsit psychické zdravi pacienti (Vyas et al., 2022). Pacienti Casto ztraceji
schopnost t¢astnit se spole¢enskych aktivit, coZ vede k pocitu osamélosti a socialniho odcizeni. Rada
pacientll musi kvlili nemoci ukoncit své zaméstnani nebo studium, coz dale prohlubuje jejich izolaci

a ztratu identity (Friedman et al., 2021).
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Ekonomické dopady jsou rovnéz znacné, protoze mnozi pacienti nejsou schopni pracovat,
nebo musi omezit své pracovni aktivity. To vede ke snizeni pfijmil a zvySenym finan¢nim nékladiim
na lécbu a péci. Ekonomicky natlak zhorSuje kvalitu Zivota a maze pfispét k dal$im problémim
v oblasti psychiky. Studie ukazuji, ze naklady spojené s CFS/ME zahrnuji nejen piimé zdravotni
vydaje, ale také nepfimé néklady, napiiklad ztratu produktivity a piijmu. Pacienti Casto potiebuji
finan¢ni podporu ze strany rodiny nebo statu, coz mize vést k dalSimu stresu a pocitu zavislosti
(Jason, 2008). Pokroky ve vyzkumu CFS/ME ukazuji na potfebu lepSiho pochopeni patofyziologie
nemoci a vyvoje ucinngjSich 1é¢ebnych metod. Moderni vyzkum se zaméfuje na identifikaci
biomarkert, které by mohly pomoci v diagnostice a 1é¢bé CFS/ME. Budouci vyzkum by m¢l také
zahrnovat vétsi zapojeni pacientli do klinickych studii a vyvoje lécebnych strategii. ZlepSeni
povédomi a vzdélavani o CFS/ME mezi zdravotnickymi pracovniky a vetejnosti je kliCové pro
zajisténi v¢asné diagndzy a adekvatni péce pro pacienty (Friedman et al., 2021).

Jedna ze studii, kterd vyuzivala dotaznik WHOQOL-BREF (World Health Organization
Quality of Life — BREF questionnaire), ukdzala, Ze pacienti s CFS/ME maji vyznamné sniZenou
kvalitu zivota ve v8ech doménach v porovnani se zdravou populaci. Nejvice sniZzena byla doména
fyzického zdravi oproti ostatnim doméndm jako je psychické zdravi, socidlni vztahy a prostredi
(Brittain et al., 2021). Tyto vysledky zdaraziuji hluboky dopad CFS/ME na kvalitu zivota pacientt,

ale 1 jejich rodinnych pfislusnikli a potfebu komplexniho pfistupu k jejich 1écbé a podpote.
2.2.3 Hodnotici nastroje

Hodnoceni by m¢la byt vzhledem k unavé pacientli s CFS volena spiSe stru¢nd, ptimocara,
s minimalnim usilim, pfipadné n¢kdy byva nutné a vhodné rozdélit hodnoceni do mensich deseti az
dvacetiminutovych tsekt. Forma vySetfeni vyhovuje pacientim spiSe verbalni, odpovidanim na
jednoduché otazky spiSe nez psani a cteni. Vzhledem k nékterym projeviim, jako je zhorSené
soustiedéni, to mize byt pro nékteré pacienty velice naro¢né, a vydaji proto mnoho energie. Pokud
maji moznost, upfednostiiuji spiSe domaci navstévu nebo vyuziti telekomunikacnich nastrojii

a telefonickou domluvu. (Taylor et al., 2009)

23



V ramci této bakalarské prace se zaméiuji, jak je uvedeno v ndzvu, na strukturu dne
a management dennich aktivit u lidi s CFS. Proto bude v nasledujicich odstavcich uvedeno, jakym
zpusobem se daji tyto polozky hodnotit, budou popsany dalsi nastroje, které lze vyuzit u pacientti
s CFS.

Moznosti hodnoceni struktury dne u pacientii s chronickym unavovym syndromem

Strukturu dne lze nejcastéji zjiStovat pomoci riznych dotazniki a rozhovoru. Zalezi na
subjektivnim vniméni pacienta, nakolik je, ¢i neni se svou strukturou dne spokojen. Je velmi
individualni a odlisna. Lisi se také na zédkladé toho, zda jsou pacienti aktudlné prozivaji klidové
obdobi, anebo prochazeji obdobim relapsu.

K hodnoceni struktury dne a jejiho vlivu na pacienty s CFS/ME se ve studiich nejvice
pouzivaji nize uvedené nastroje.

Activity Management (Pacing). Management aktivit, znamy také jako pacing, zahrnuje
identifikaci limit pro fyzické a mentalni aktivity. Pacienti jsou povzbuzovani k vedeni a udrzovani
deniku aktivit a symptom, coz jim pomaha identifikovat aktivity, které nejvice ovliviiuji jejich stav.
Toto mlzZe zahrnovat planovani dne s dostatkem odpocinku mezi aktivitami a rozdélovani tkol na
mensi ¢asti. (Bateman et al., 2020)

Fatigue Severity Scale (FSS). Jedna se o nastroj, ktery hodnoti zavaznost unavy a jeji dopad
na kazdodenni aktivity. Nehodnoti tedy piimo strukturu dne, ale muiZe vyznamné pfispét
k porozuméni aktualnimu stavu pacienta. Pacienti odpovidaji na devét otazek tykajicich se toho, jak
unavu vnimaji a hodnoti, jak inava ovliviiuje jejich bézné ¢innosti, a to na stupnici 1-7. Plivodné byla
Skala vytvofena pro pacienty s roztrouSenou sklerézou a systémovym onemocnénim lupus
erythematodes, v soucasnosti se v§ak vyuziva u Sirokého spektra diagnoz, véetné CFS/ME. (Bateman
et al., 2021)

Checklist Individual Strength (CIS). Tento nastroj se zaméfuje na hodnoceni individualni
sily a zahrnuje subSkaly pro posouzeni zavaznosti unavy, motivace, fyzické aktivity a koncentrace.
Byva casto pouzivan v klinickych studiich u pacienti s CFS/ME. (Sommerfelt et al., 2024)

Chalder Fatigue Questionnaire (CFQ). Jde o dotaznik, ktery méii jak fyzickou, tak mentalni
unavu. Poméha kliniklim a vyzkumnikim sledovat zmény v tirovni inavy a jejich vliv na kazdodenni

zivot pacienta. (Sommerfelt et al., 2024)
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Multidimensional Fatigue Inventory (MFI). Tento nastroj méii rizné aspekty unavy, véetné
obecné unavy, fyzické unavy, mentalni unavy, redukce aktivity a redukce motivace. Je vhodny pro
komplexni posouzeni unavy u pacienti s CFS/ME. (Sommerfelt et al., 2024)

Activity log, znamy také jako denik aktivit nebo activity/symptom journal, je efektivni néstroj
pro pacienty s ME/CFS, ktery jim poméha monitorovat a spravovat své symptomy. Tento denik
umoziuje pacientiim i jejich 1€kariim lépe porozumét tomu, jak rtizné aktivity a udalosti ovliviiuji
uroven energie a symptomy unavy. (Friedberg, Sunnquist a Nacul, 2020)

Activity log zahrnuje zaznamendvani vSech aktivit a symptomt béhem dne v pravidelnych
intervalech, ¢asto kazdou hodinu nebo po nékolika hodinach. Pacienti si vedou detailni popis vSech
provadénych aktivit, véetné¢ odpocinku, prace, cviceni, jidla a volnoCasovych aktivit. Daéle
zaznamenavaji troven Unavy a jakékoliv dal§i symptomy pomoci stupnice na skale 1 az 5 (1 nejsem
unavend/y, 5 jsem extrémné unavena/y) nebo popisnymi terminy (napf. mirnd, stfedni, tézka).
Pozndmky umoznuji zaznamenat a identifikovat jakékoliv faktory, které by mohly ovlivnit tinavu
nebo symptomy, napiiklad stres, spanek, dieta nebo léky (Sommerfelt et al., 2024).

Pouziti nastroje Activity log ma n€kolik kli¢ovych piinosti. Pomaha identifikovat specifické
aktivity nebo situace, které zhorSuji symptomy unavy, coz miize zahrnovat fyzické aktivity, stresujici
udalosti nebo Spatné spankové navyky. Umoziuje pacientim planovat sviij den tak, aby mohli 1épe
v technice zvané pacing (fizeni aktivit) (Bateman et al., 2020). Denik aktivit také poskytuje 1ékattim
konkrétni data o pacientové denni rutiné a symptomech, coz usnadiiuje vytvoreni efektivnéjSiho
1é¢ebného planu a sledovani jeho u¢innosti (Sommerfelt et al., 2024). Pomaha také pacientim Iépe
porozumét vlastnimu télu a reakcim na rizné situace, coz mize vést k lepSimu sebetizeni a zvySeni
kvality Zivota. Praktické tipy pro vedeni deniku aktivit zahrnuji konzistentni zaznamenavani aktivit
1 symptomt pravidelné a ve stejnych intervalech kazdy den, detailni popisy aktivit a symptomii,
pouzivani numerickych stupnic pro sledovani irovné tnavy i dalSich symptomt a zahrnovani vSech
aspektli, véetné psychickych aktivit a emocionalnich stavii, které mohou ovlivnit inavu (Bateman et

al., 2020).
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Moznosti hodnoceni kvality Zivota u pacientt s chronickym tinavovym syndromem

Mezi nejzndméjsi a nejpouzivanégjsi nastroje patii SF-36 a WHODAS 2.0, které jsou nize
popsané.

36-Item Short Form Health Survey (SF-36), v ¢eském piekladu Dotaznik kvality Zivota
Short Form — 36 (SF-36), je rozsahly dotaznik s 36 polozkami, hodnotici kvalitu zivota ve vztahu ke
zdravi. Obsahuje osm domén (fyzické fungovani, fyzické omezeni, t€lesna bolest, vS§eobecné zdravi,
vitalita, socialni fungovani, emoc¢ni problémy, dusevni zdravi). SF-36 byva c¢asto pouzivan v
kombinaci s jinymi nastroji pro posouzeni celkového dopadu CFS/ME na pacienttv zivot. (Friedberg,
Sunnquist a Nacul, 2020).

WHODAS 2.0 (World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0) je
standardizovany nastroj vytvotfeny pro hodnoceni vlivu disability na kvalitu zivota napfi¢ riznymi
populacemi a nemocemi, véetné pacientti s CFS/ME.

WHODAS 2.0 pokryva Sest hlavnich domén, jimiz jsou:

l. Porozuméni a komunikace.

2. Mobilita (pohyblivost a pfesuny).

3. Sebeobsluha.

4. Vztahy s lidmi.

5. Zivotni aktivity (doméacnost, prace a §kola).
6. Ucast (participace) ve spoleénosti.

Nastroj je k dispozici v n¢kolika verzich. Verze s 36 otdzkami poskytuje detailni hodnoceni
aumoznuje vypocet celkovych a doménové specifickych skére. Administrace této verze trva
primérmé 20 minut. Verze s 12 otdzkami je uZitetna pro kratkd hodnoceni celkové funkcnosti
v priizkumech a administrace trva pfiblizné pét minut. (Ustav zdravotnickych informaci a statistiky
CR, 2024)

Nastroj mize byt administrovan riznymi zplisoby: jako samohodnoceni, rozhovor vedeny
osobné ¢i telefonicky, ptipadné jako hodnoceni treti stranou — prostfednikem (napt. rodinny ptislusnik
nebo pecovatel) (Ustiin et al., 2012).

Odpovédi tazaného se zaznamenavaji na petibodoveé skale od 0 do 4 (0 = zadné, 4 = extrémni
/ nelze provést) podle toho, jak velké obtize pfi provadeéni Cinnosti pacient vnima. WHODAS 2.0
nabizi dvé metody skorovani. Jednoduché skorovani, které spocivd v prostém souctu bodl

pfidélenych kazdé polozce. Tento piistup je prakticky pro rucni skérovani a Casto se pouziva
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v klinickém prosttedi. Dale pak komplexni skorovani, které vyuziva metodu zaloZenou na teorii
odpovédi na polozky (IRT), jez bere v tivahu riizné irovné obtiznosti kazdé polozky. (Ustiin et al.,
2012).

U pacientii s CFS/ME je WHODAS 2.0 vyuzivan k méfeni urovné disability a dopadu na
kvalitu zivota. Studie ukazuji, ze WHODAS 2.0 muze efektivné zachytit zmény ve funkcnosti
a kvalit¢ zivota pacientl pied 1écbou a po ni, coz je dulezité pro hodnoceni efektivity terapeutickych
intervenci. (Maas Genannt Bermpohl, Kucharczyk-Bodenburg, Martin, 2024)

Dalsi moZnosti hodnoceni stavu pacienti s chronickym inavovym syndromem

Kanadské hodnoceni vykonu zaméstnani (COPM) je néstroj zaméfeny na pacienta, ktery se
pouziva kidentifikaci a hodnoceni problémovych oblasti ve vykonu zaméstnavani (Rubal
a Iwanenko, 2004). V terapii se miize vyuzit ke stanoveni priorit pacienta, aby napiiklad u pacientti
s CFS nebylo mnoho ukoli a zmén naopak zatézujicich. Pacient subjektivné zhodnoti dulezitost,
aktudlni vykon a spokojenost s timto vykonem na stupnici 0—10. Pro pacienty mize byt pak vice
motivujici a smysluplné na problémech, které si sami urcili, pracovat. COPM je mozné pouZit u vSech
veékovych skupin a u vSech typt diagnéz. (Law, 2008)

Pomoci Karnofského stupnice, ktera je pivodné navrzend pro lidi s onkologickym
onemocnénim se da urcit, jak se ¢lovék v dany den citi. M4 vyhody v tom, zZe je rychla, snadna,
obsahuje desetibodovou Skalu. (Reid et al., 2000)

Piistupy a techniky mohou sahat od pouZiti podpirnych strategii, které zkvalitnuji vykon
¢innosti béhem obdobi relapsu, az po pieplanovani piijemnych cCinnosti v obdobi s dostate¢nym
mnozstvim energie. Miize sem patfit napiiklad 1 pomoc pacientim pii vytvaieni pohotovostnich
plant, které zahrnuji inikové trasy, mista odpocinku nebo osobni asistenty, ktefi pomahaji pacientim

v ptipadé, Ze se jejich stav vyrazné zhorsi. (Taylor et al., 2009)

2.2.4 Organizace pro lidi s chronickym inavovym syndromem a osvéta

onemocnéni

Nadaéni fond Neunavni poskytuje komplexni pomoc viem pacientim s ME/CFS v Ceské
republice. Podileji se na zvySeni informovanosti o této nemoci jak u bézné populace, tak u lékari.
Poskytuji skupinové terapie pro pacienty, pomahaji fesit problémy pacientl s dotazy ohledné financi,

zdravi i pravnich nalezitosti. (Netinavni, 2023)
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Pro pacienty funguje i spolek Klub pacientti. Spole¢né s Nada¢nim fondem Netnavni usiluje
také o systémové zmény v Ceské republice. Na webovych strankach je mozné najit fadu &lankd
ainformaci o nemoci, které mohou byt prospésné nejen pacientim a jejich blizkym, ale
1 zdravotnickym profesim.

, Rovnéz usilujeme o systémove reSeni komplexni zdravotni péce hrazené z povinného
zdravotniho pojisténi pro vsechny ceske pacienty s ME/CFS a socialniho zabezpeceni pro ty, kteri trpi
rozvinutou formou nemoci‘ (Redakce ME/CFS Klub pacienti, 2019).

The ME Association je neziskova organizace, kterd podporuje pacienty ve Velké Britanii trpici
ME/CEFS 1 jejich rodiny. Poskytuje podporu pacientlim, informace o onemocnéni, hdji prava pacienti
a také ziskava finan¢ni prosttedky na vyzkum. (The ME Association, 2024)

Celosvétove je pak znama osvétova kampan Millions Missing Day, ktera se kona kazdoro¢né
12. kvétna. Pomoci pari bot se pfipominaji pacienti, které CFS vytadil z bézného Zivota. (The
Myalgic Encephalomyelitis Action Network, 2024) Jako dal§i zahrani¢ni osvéta mohou slouzit
dokumentarni filmy jako naptiklad Unrest z roku 2017, pfiblizujici Zivot s timto onemocnénim v USA
(UNREST, 2017). Novégjsi Left Out z roku 2020 popisuje situaci v Norsku. Je vSak potfeba dalSich

organizaci a osvety vefejnosti souvisejici s touto nemoci. (Redakce ME/CFS Klub pacientt, 2020)
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3 PRAKTICKA CAST
3.1 Cil prace

Cilem této bakalarské prace je vytvorit navrh rozlozeni dennich aktivit a kompenzacnich
strategii ke zvladani dennich Cinnosti v ndvaznosti na zvySenou Unavu pro osoby s chronickym
unavovym syndromem. Vedlej$im cilem je vytvofit shrnujici ndvod k poradenstvi pro terapeuty

pracujicimi s osobami s chronickym Uinavovym syndromem.
3.2 Postup zpracovani prace

Nejprve byla zpracovana teoreticka ¢ast bakalarské prace, a to pomoci shromazdéné odborné
literatury vyhledané v databazich PubMed, Medvik, Medline, BMC, GoogleScholar, v centrdlnim
vyhledava¢i Univerzity Karlovy UKAZ a také v ergoterapeutickych zahrani¢nich &asopisech. Pfi
vyhledavani byla pouzita nasledujici kliCova slova: chronicky unavovy syndrom, myalgicka
encefalitida, ergoterapie, management, v anglictin¢ pak tato: Chronic Fatigue Syndrome, Myalgic
Encephalomyelitis, occupational therapy, management. Mezi dal$i vyhledavana slova patfily 1écba,
kvalita zivota, sobésta¢nost.

Jako parametry vyhledavani byla volena data vydana v poslednich péti letech, k nejnovéjSim
nalezi pfevazné zahranicni C¢lanky. Aby bylo vyhleddno dostatené mnoZstvi literatury, bylo
vyhledavani rozsifeno vyhledavani na vice neZ pét let od data vydani, proto nékteré knihy a ¢lanky
jsou starS$iho data, ptfedstavuji vSak klicovou literaturou k dané problematice a mohou slouZit pro
porovnani a vyvoj situace piiblizné béhem poslednich tficeti let.

Dalsi informace byly ziskdny pomoci rozhovori s pacienty a c¢leny Nadac¢niho fondu
Netnavni a také z nabytych zkuSenosti i znalosti béhem praxi v rdmci studia ergoterapie. Cenné
informace a rady také poskytla vedouci bakalarské prace Mgr. Eliska Rotbartova.

Pro nazornou ukdzku obrazu pacienta s CFS a jejich rozlozeni a zvladani dennich aktivit
v navaznosti na zvySenou Unavu byly zpracovany kazuistiky tfi zen. Osloveni cilové skupiny osob se
uskutecnilo ve spolupraci s Nadacnim fondem Netnavni. Kritéria pro vybér pacienti byla dospélé
osoby ve véku 18—65 let, jimZ chronicky inavovy syndrom diagnostikoval 1ékat. Kritériem vylouceni
byli pacienti, ktefi méli diagnostikovdnu psychiatrickou diagnézu pied chronickym tnavovym

syndromem, pacienti s té¢zkou a velmi téZkou formou onemocnéni, jakoz i pacienti nachazejici se
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v akutnim relapsovém stavu. Pavodnim planem ptedpokladal zpracovani tii az péti kazuistik.
Osloveno bylo celkem pét pacienti, jen tfi z nich vSak méli diagnostikovan tinavovy syndrom piimo
I¢kafem, dva z nich méli pouze podezienim na toto onemocnéni, a proto nakonec byly zpracovany
pouze tii kazuistiky.

Nejprve byl pro zpracovéani kazuistik potfeba podepsany informovany souhlas pacienta
o ucasti v této bakalafské praci (viz ptilohu ¢.1). VSechny pacientky byly fadné seznameny
s prubéhem a ucelem komplexniho vySetteni.

S pacientkami bylo provedeno vstupni ergoterapeutické vySetfeni. V rdmci vySetfeni byla
vyuZita metoda sbéru dat rozhovorem, pozorovanim a na zdklad€ nastudované literatury byly vybrany
nastroje pro hodnoceni struktury dne a tinavy, a to formulaf Activity Log, ktery byl vytvoien ptivodné
pro lidi s Parkinsonovou chorobou. Tento nastroj obsahuje rozdéleni dne po ptil hodinéch, kde pacient
zaznamenava své ¢innosti, které ten den provadél. Poté u kazdé ¢innosti pacient hodnoti na skale 1 az
5, miru unavy (1 nejsem unavend/y, 5 jsem extrémné unavena/y).

Dale byl vyuzit dotaznik zaloZeny na principech kognitivné behavioralni terapie, a to Dotaznik
prevence relapsu a v€asnych varovnych pfiznaki, ktery poslouZil pacientkdm k ur¢eni moznych
spoustéct relapsu. Domnivam se, Ze tento dotaznik by byl vhodny k pouzivani u téchto pacienti, aby
doslo k v€asnému zachytu symptomti, a predeslo se tak jejich zhorSovani. Zaroven to slouzi jako
zachytny bod pro pecovatele a rodinu, pomiize edukovat, jak se v jednotlivych fazich relapsu
zachovat, jak se o pacienta postarat, aby co nejlépe zajistili jeho potieby, 1 kdyZ se dotaznik zatim
pouziva pievazné pro psychiatrické pacienty. Dotaznik zaznamenéava stav onemocnéni do tii urovni.
Podle zavaznosti se déli prostiednictvim ,,modelu semaforu” na zelenou fazi (vSechno je v potadku),
oranzovou fazi (stav by mohl byt lepsi) a nakonec Cervenou fazi (stav je nejhorsi — u pacientti s CFS
toto stadium vétSinou odpovidé stavu, kdy jsou upoutini na lizko). U kazdé této faze je popis
pfiznakd, jednak jak je vnima sdm pacient, jednak co mohou u nich pozorovat ostatni. Jako velka
pomiicka pro pacienty i ty, kdo o né pecuji, pak mize poslouzit popis toho, co maji v jednotlivych
fazich udé€lat a co potiebuji od ostatnich (naptiklad vice klidu, jit si lehnout). Tato publikace, vydana
Ministerstvem zdravotnictvi Ceské republiky spoleéné s Reformou péée o duSevni zdravi, byla
pievzata z metodiky CARe od autorii J. P. Wilkena a D. den Hollandera. (B&hounek, 2022)

Na zavér byla zhodnocena mira disability a kvality Zivota pomoci dotazniku WHODAS 2.0,
vyuzita byla 36-polozkova verze pro pacienty k samostatnému vyplnéni. Tyto nastroje byly blize

popsany v teoretické Casti prace v kapitole 2.2.3 Hodnotici nastroje.
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Soucéastmi kazuistik jsou také silné a slabé stranky pacientek, kratkodoby cil a plan,
dlouhodoby cil a plan, ktery byl stanoven na zaklad¢ informaci zjisténych od pacientek a jejich cila.
Posledni ¢asti kazuistik tvoii zavér z vysetieni a doporuceni.

Jednotliva vySetfeni se uskutecnila v lednu, dubnu a kvétnu roku 2024. Z divodu unavy
pacientek byla vySetieni Castokrat odlozena na pro pacientky energeticky piiznivéjsi obdobi a vstupni
vysetieni tak bylo rozd€leno na vice kratSich setkani. Pivodnim planem bylo uskute¢nit s kazdou
z pacientek tfi setkdni — vstupni vySetfeni, na zakladé toho vytvoreni navrhu rozlozeni ADL
a kompenzacnich strategii, po tydnu piedani navrhu pacientkdm a vyzkouset zatadit néktery z navrht
do denniho rezimu. Po tfech tydnech méla s pacientkami prob&hnout zpétna vazba na vytvotfeny navrh
a konzultace o tom, jaké strategie se podatilo béhem uplynulych tii tydna zatadit, které naopak ne
a z jakého divodu. Z Casovych a kapacitnich divodi jak autorky, tak pacientek vSak nedoslo
k zarazeni nékterého z navrhu a ziskéani zpétné vazby. Pro kazdou pacientku byl vytvoten navrh ptimo
na miru. Poté na zaklad¢ zkuSenosti, dovednosti a znalosti ziskanych béhem studia ergoterapie, také
ze ziskanych znalosti z Gc¢asti na 3 mési¢nim protokolu s ndzvem Monk mode, ktery se mimo jiné
zamé&fuje na pldnovani, stanoveni si cili, odpocinek a dalsi seberozvojové €innosti, informaci od
pacientek, ze spoluprice s Nadacnim fondem Neutnavni, informaci vychazejicich z klinickych
doporuceni NICE z roku 2021 a dals$i nastudované literatury, byl autorkou prace vytvofen jeden
shrnujici doporucujici navrh rozloZeni dennich aktivit a kompenzacnich strategii ke zvladani dennich

¢innosti v ndvaznosti na zvySenou Unavu.
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3.3 Kazuistika ¢. 1

3.3.1 Ergoterapeutické vySetieni

Rok narozeni: 2000

Pohlavi: Zena

Diagnéza: chronicky unavovy syndrom
Datum vySetieni: 7. 2. 2024

Rok stanoveni diagnozy: 2016

Vysetiujici: Martina Lazni¢kova
Anamnéza

NynéjSi onemocnéni: chronicky unavovy syndrom a snim spojend Unava a problémy se

soustiedénim

Osobni anamnéza: bézné détské nemoci, pred diagndzou chronického tinavového syndromu (2016)
— mononukledza a anémie, v dobé posledniho relapsu (prosinec 2023) — pasovy opar, zanét ledviny

a mocového méchyie
Rodinna anamnéza: matka, otec, mladsi sestra — zdravi

Socidlni anamnéza: pacientka Zije srodinnou, nebo navstévuje svého pfitele, nepobird Zadné

pfispévky ani nevyuziva socialni a asisten¢ni sluzby

Bytova situace: pacientka bydli v rodinném domé s rodici a mladsi sestrou, pied domem se nachézi
3 schody, dim je jednopatrovy, sviij pokoj mé v patfe a musi prekondvat cca 15 schodi, neni zde
mezipatro pro odpocinek, ale mize vyuzit zdbradli pro oporu. V patie se také nachéazi koupelna

s vanou a toaletou bez kompenzacnich pomiicek.

Skolni anamnéza: stiedni $kola s maturitou (gymnazium), nyni magisterské studium VSCHT a

soucasné bakalarské studium na CZU

Pracovni anamnéza: osm hodin tydné brigdda — prace v laboratofi na vyrobu lé€iv, praci si miiZe
flexibilné rozlozit, nejcastéji chodi 2x tydné na Ctyii hodiny, vyuziva pracovni pozici vsede¢ u pocitace
béhem zapisovani vysledki, vyzadovana je 1 pozice ve stoje pii manipulaci s chemickymi nastroji a
provadéni laboratornich testl
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Farmakologickda anamnéza: dopln¢k stravy — zelezo

Alergologicka anamnéza: neguje

Abtizus: nekouii ani nepije alkohol

Anamnéza bolesti: nyni neudava, v dobé relapsu svalové bolesti a bolesti hlavy

Unava: vysetieno pomoci dotazniku Activity Log, ktery zaznamenava, jaké aktivity ¢lovék b&hem
dne déla, kolik mu zaberou €asu, a miru Gnavy pfi béznych dennich ¢innostech, kterou hodnoti na
Skale 1 az 5 (1 = nejsem unavend/y, 5 = jsem extrémn¢ unavena/y).

Z grafu 3.3.1.1 je patrné, Ze unava u pacientky kolisa v priitbéhu dne a je zavisla na provadéné
aktivité. Nejvice je pro pacientku narocné cesta domii po $kole, dale ranni hygiena a odpoledni ¢as ve
skole. K veceru neni tak unavena, ve volném cCase se diva napiiklad na televizi nebo si ¢te, a odpociva

tak po naro¢ném dni. Pacientka oznacila také, kdy nebyla unavena, a to ze zac¢atku skoly, kdy méii a

zapisuji vysledky v laboratofi, a také kdyz vecer travi ¢as pied spanim na mobilnim telefonu.

. Graf 3.3.1.1 Mira Ginavy u béznych dennich ¢innosti, kazuistika €. 1, vSedni den
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Z grafu 3.3.1.2, ktery zachycuje miru unavy o vikendu je vidét, Ze je pacientka opét nejvice
unavena pii cest¢ domu, akorat z konského statku. Pokud si pacientka o vikendu mtize ptispat, neni
rano unavena. Lze si v§Simnout, ze béhem vyjizd’ky neudava zadnou unavu, ale odpoledne po této
aktivité uz nema moc energie na néco jiné ¢innosti. Unava klesa s odpolednim divanim se na televizi

a kdyZ uz mtze vecCer lezet v posteli a travit ¢as na mobilnim telefonu.

Graf 3.3.1.2 Mira tnavy u béznych dennich ¢innosti, kazuistika ¢. 1, vikend
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Zajmy a volnocasové aktivity: ¢teni, jizda na koni

Denni rezim: vysetieno pomoci dotazniku Activity Log, pacientka mé rozdilnou strukturu dne ve
vSedni den a o vikendu. Ve vSedni den vstava v 6 hodin, nasleduje ranni hygiena, snidan¢ a cesta do
Skoly, ve skole ma ob&d a odpoledne se vraci opét zpatky domi. Odpoledni volny Cas travi sledovanim
televiznich potadi, ¢tenim nebo uc¢enim se. Ve vSedni den chodivé spat ve 21 hodin. O vikendu spi i
do 8 hodin, dopoledne vykondva domaci prace, odpocivé, odpoledne travi ¢as u koni a jede na

vyjizd’ku, vecer se diva na televizi a ve 22 hodin chodivé spat.
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Struktura dne pacientky z kazuistiky ¢. 1

Nésledujici graf 3.3.1.3 zaznamenéva rozloZeni aktivit pacientky béhem jednoho vSedniho
dne. Procentualné nejvice casu béhem dne zabiraji spanek a Skola, za napli volného ¢asu povazuje
pacientka sledovani televize, chozeni ke konim, uceni, cteni. Dilezité je také zminit, ze béhem vecerni
rutiny se diva piiblizné€ jednu hodinu na mobilni telefon.

Graf 3.3.1.3 Struktura dne, kazuistika ¢.1, vSedni den

B snidané

m cesta do Skoly
= skola, laborky
mjidlo

m skola

H cesta domil
mjidlo

H volny cas

m vecerni hygiena
B byt na mobilu

B spanek
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Graf 3.3.1.4 ukazuje, ze o vikendu pacientka travi pfes den nejvice ¢asu u koni, tato ¢innost
obnasi dopraveni se na misto vzdalené zhruba 1 km od domu (pésky, na kole, autem), ptipravu kon¢,
vyjizd’ku, tklid a dopraveni se zpét. Za odpocinek povazuje divani se na televizi a v rdmci vecerni

rutiny byva ptiblizné¢ dvé hodiny na mobilnim telefonu.

Graf 3.3.1.4 Struktura dne, kazuistika ¢. 1, vikend

B ranni hygiena
B domaci prace, uceni
B vateni a obéd
m odpocinek
koné
H televize

B veclerni rutina

m spanek

Mobilita, lokomoce

Pacientka je v ramci liZka mobilni.

Vertikalizaci sed/leh, leh/sed zvlada samostatné, vertikalizaci do stoje samostatn¢.

- Pro chiizi nevyuziva zadné kompenzaéni pomicky.

V dob¢ relapsu je po cely ¢as vleze na lizku, na WC si zvladne dojit, pfipadn€ si poméaha

zaprenim se a oporou HKK o sténu.

VySetireni HKK

Dominance: prava HK

Vzhled: bez patologie

Postaveni a drzeni HKK: protrakce ramen, v dalSich segmentech bez patologie

Rozsahy pohybii: aktivni i pasivni rozsahy orientacné bez omezeni

Svalova sila: pfiméfena, dostacujici pro vykon ADL, v dobé relapsu je pro pacientku

naro¢né zvednout ruce nad horizontalu a umyti si vlast

Spasticita: orientacn¢ nepfitomna
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- Diadochokinéza: bez patologie

- Taxe: bilateraln¢ pfesna

- Jemna motorika:

= Statické 1 dynamické tichopy zvlada, vSechny faze uchopt bez patologie.

= Pohyb je plynuly a koordinovany.

- Citi: normostezie taktilniho, termického a algického &iti, polohocitu a pohybocitu na obou
HKK

- Grafomotorika: pismo — psaci, mensi, ale ¢itelné, dokaze se podepsat

Kognitivni a fatické funkce: béhem vySetteni nebyly pozorovany problémy v oblasti kognitivnich a

fatickych funkei, subjektivné pacientka udava problémy se soustfedénim pfi ¢teni nebo uceni

Smysly: bez patologie

Néhled pacienta na svou situaci: pacientka si je védoma svého stavu, ale n€kdy je pro ni t€zké si

naplanovat odpocinek nebo si odepftit nékteré akce 1 kdyz vi, Ze po nich bude unavena
Sobéstacnost

Personalni ADL — vSechny polozky zvlada samostatné, pouze v dobé relapsu provadi ¢innosti v
mensi mife a kvalité, pohybuje se pouze z postele do koupelny a na toaletu s velkou ndmahou, méné
piijima jidlo, potifebuje dopomoc druhé osoby s umytim vlast, jelikoz je pro ni naro¢na prace s HKK

nad horizontalou
Instrumentalni ADL

- Nakupovani: provadi pouze drobnéjsi nakupy, vétsi ndkupy zajiSt'uje rodina

- Vareni a priprava jidla: uvafi leh¢i jidla jako naptiklad vajicka, jinak vafi matka nebo pfitel

- Péce 0 domacnost: pomaha s drobnéj$im tklidem, vétsi tklid obstarava rodina

— Transport, pouZiti dopravy: ma fidi¢sky prikaz, jezdi autem, nékdy vlakem, piepravovani
Ji nedéla problém

-~ Funkéni komunikace: zvlada samostatné

- Vedeni doméacnosti, finance: castecné obstaravaji rodice, finance si uz vice fesi sama

— Péce o doméaci mazlicky: spole¢né s mladsi sestrou se stara o dva psy a dva kon¢

Kompenzaéni pomiicky: nevyuziva zadné kompenzaéni pomiicky
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Mira disability a kvalita Zivota pacientky kazuistiky ¢. 1 dle WHODAS 2.0

Pacientka mé ve skérovacim formuléfi celkové skore 21 %, tedy na tolik procent ze 100 %
onemocnéni celkoveé ovlivituje jeji kvalitu Zivota. Nejvice vnima obtize v doméné zivotni aktivity (56
%), nasledn¢ vztahy s lidmi (20 %), sebeobsluha (19 %), kognitivni funkce (13 %), ucast ve
spole¢nosti (13 %) a nejméné v doméné mobilita (5 %). Pacientka ma obcas stfedni obtize vychazet
s lidmi, ktefi jsou ji blizci a vysvétlit, co jeji onemocnéni obnasi. Extrémné naro¢né je pro pacientku
udélat vse, co méla doma ud¢lat a je pro ni t€zké vykonavat povinnosti v domacnosti. V praci a ve
skole je také pro ni té¢zké udélat vse, co se po ni pozaduje. Stfedni potize udava v zapojeni se do
spoleCenskych aktivit a s aktivitami ve volném Case, vétSinu z nich kvili tnavé musi omezovat. Dalsi
obtize udava pacientka u zacinani a udrzeni rozhovoru a mirné obtize v feSeni probléml v
kazdodennim zivoté. Zde pacientce ¢ini mirné obtize ujit delsi vzdalenost bez ptestavky, naptiklad 1
km.

Dotaznik prevence relapsu a plan véasnych varovnych priznaki

Jako nejvétsi subjektivni spoustéce pacientka udava stres, tézké tikoly ve Skole nebo v praci,
nebo 1 domaci prace a tiklid doma, nachlazeni nebo jiné infekéni onemocnéni, vétsi fyzicka ndmaha
pfedchozi den, ale nékdy ma pocit, Ze relaps nemoci pfijde 1 z niceho nic.

Pokud se pacientka dostane do oranzové faze (kdy jeji stav neni optimalni a mohl by byt lepsi),
pfestane chodit ven, potiebuje si dat den volna, aby dle jejich slov “ostatni na ni nemluvili a nic po ni
nechtéli”. V Cervené fazi, kdy je stav nejhorsi, je vétSinou pacientka nemocnd, musi vSeho nechat a
okoli se o ni musi kompletné¢ postarat.

Cil pacientky a ofekavani/plany do budoucna: chtéla by zvladat vSechny naplanované véci, aniz
by pak na del$i dobu onemocnéla a do budoucna i sobéstacné bydlet s ptitelem

Silné a slabé stranky

- Silné: podpora rodiny a okoli, sobéstacna v personalnich ADL (kromé& myti hlavy v dob¢ relapsu),
hybnost HKK 1 DKK bez vyznamného omezeni, zvlada vSechny typy tuchopi, ¢iti v normé,
motivovana a spolupracujici, mé nahled na svou situaci

- Slabé: zhorSené soustfedéni pii Cteni delSich textli, Unava, vét§i dopomoc druhé osoby u

instrumentalnich ADL
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Kratkodoby ergoterapeuticky cil a plan:

- Cil: béhem 3 mésicu zaradi 2 az 3x tydné desetiminutovou relaxaci nebo meditaci

- Plan:

- vybér vhodné mobilni aplikace nebo nahravek pro meditaci

- nastaveni ¢asového upozornéni na mobilnim telefonu

- vybér vhodného dne a casu pro provadéni meditace spolené s pacientkou na zaklad¢ nastroje
Activity log a struktury dny pacientky

- nacvik relaxac¢niho dychani

- denik pro zaznamenavani provedené meditace

Dlouhodoby ergoterapeuticky cil a plan:

Cil: beéhem celého roku kazdy tyden de€lat sebereflexi celého

Plan: psychosocialni ptistup, kompenzacni ptistup

- Odpovidat na sebereflexivni otazky — napft. Pfi jaké ¢innosti jsem nejvice unavena? Co bylo
pro mé nejvice dalezité?

- Urceni priorit, napt. pomoci seznamu ukoll a zvyrazilovani dilezitych aktivit, kategorizovani
ukolu (urgentni a dulezité; diilezité, ale neurgentni; urgentni, ale nediilezité; ani urgentni, ani dtlezité)
nebo pomoci néstroje COPM

- Postupné stupniovani a ptidavani aktivit, co jsou pro pacientku dilezité

- Ubirani a Gprava aktivit, které jsou energeticky narocné

- Vybrat denik, kalendai nebo mobilni telefon a zpisob, do kterého se ¢innosti budou zapisovat

- Analyza €innosti s ergoterapeutem a vymysleni kompenzac¢nich strategii pro Setfeni inavy
- Vice zatadit a upravit ¢innosti instrumentalnich ADL, analyza pomoci modelovych ¢innosti a
trénink Setfeni energie pifipadné edukace o moZnostech adaptace (napt. vyuzivani spotiebicli pii
domadcich pracich a vafeni, zatfazovani piestavek, uprava pracovni pozice)
Zavér z vySetieni:

Zena ve véku 24 let s diagnostikovanym chronickym tunavovym syndromem od roku 2016.
Bydli v rodinném dom¢ s jednim patrem spolecné s rodici a mladsi sestrou, sviij pokoj ma v patie a
musi prekondvat cca 15 schodii. V patie se také nachdzi koupelna s vanou a toaletou bez
kompenzacnich pomticek. Nepobira zadny invalidni diichod nebo pfispévky ani nevyuziva socidlnich

a asisten¢nich sluzeb. Studuje VSCHT magisterské studium posledni roénik a zéroven bakalaisky
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obor na CZU, k tomu ma4 brigadu v laboratofi pro vyrobu 1é&iv celkem 8 hodin tydné. Béhem vysetieni
nebyly pozorovany problémy v oblasti kognitivnich a fatickych funkei, subjektivné udava problémy
s pozornosti pfi Cteni delSich textu.

U pacientky je nejvice problematickd tinava, kterd se nedd dopfedu zaddnym zplisobem
piedvidat, a planovani ¢innosti do Skoly, prace a socidlni Zivot s partnerem, tak aby vSechno zvladala.

V polozkach personalnich béznych dennich ¢innosti je pIn€ sobéstacna, pouze v dobé relapsu,
kdy ma oslabenou imunitu a casto ji i doprovazi néjaké pridruzené onemocnéni, provadi vSechny
¢innosti v mensi mife a kvalité, pohybuje se pouze z postele do koupelny a na toaletu s velkou
namahou, mén¢ ji béhem dne, potifebuje dopomoc s umytim vlast druhou osobou. Z instrumentalnich
dennich aktivit zaji$t'uji vétSinu Cinnosti rodice pacientky, jako je naptiklad vateni, tklid, nakupovéani.
Doporuceni:

V ramci ergoterapie doporucuji zahdjit ambulantni ergoterapii 1x tydné 45minut se zaméfenim
na cile pacientky. V piipad¢ zhorSeni stavu je vhodny vybér kompenzacnich pomicek (napt. madla,
sedacka do vany, ¢tyfkolové choditko). Doporucuji poradenstvi se zaméfenim na rozloZeni vSednich
dennich aktivit béhem dne a moZnosti strategie Setfeni energie a vyuZiti kompenzacnich mechanismu
v zavislosti na zvySenou unavu.

Edukace o moZnostech samostatného bydleni a chytrych domacnostech, které by pacientce
mohly byt uzitecné v dobé relapsu (napt. ovladani osvétleni, TV a okennich Zaluzii pomoci aplikace
v mobilnim telefonu).

Doporucu;ji také navstévu fyzioterapie pro zatazeni pohybové aktivity a spravného drZeni téla,
psychoterapie v ptipadé psychickych obtizi spojenych s onemocnénim, muzikoterapie pro nacvik
relaxacnich technik.

Zaradit autoterapii formou deniku a zaznamendvani aktivit spolecné s mirou unavy.

3.3.2 Navrh rozloZeni dennich aktivit

Do struktury dne by bylo idedlni zatadit vice Cistého odpocinku, relaxace, bez dalSich vnéjsich
stimull jako je televize nebo mobilni telefon. Na tyto stimuly neustdle musi mozek reagovat a ubiraji
dalsi kognitivni kapacitu a energii. Proto bych doporucila zatadit naptiklad deset minut meditace
vecer pied spanim a rano po probuzeni. ProtoZze je pro pacientku nejvice narocné cestovani a preprava
zpét domil, bylo by vhodné naptiklad zaradit 1 relaxaci v odpocinkovém misté univerzity (napft. vyuzit
klidnou studijni mistnost). Pfi praci v laboratoii by bylo vhodné, aby méla neustale k dispozici
vysokou stoli¢ku, na kterou by se mohla posadit a odpocinout a pokud je to mozné kazdou hodinu a
pul zatazovat 15minutové piestavky, kdy by si mohla lehnout naptiklad do sedaciho pytle, pokud by
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byl v zafizeni k dispozici. Dulezita je také komunikace pacientky se zaméstnavatelem o moznostech
vyuziti navrzenych strategii.

Dalsi moznou strategii pro zvladani instrumentalnich dennich ¢innosti a edukaci o moznostech
samostatného bydleni, aby dosahla pacientka vEtsi sobéstacnosti, mize byt naptiklad piiprava jidel
na tyden doptfedu, zamrazeni jidel apod. Béhem uklidu vyuzivat elektronické spotiebice jako
napiiklad roboticky vysava¢, mycka na nadobi, suSicka na pradlo, pfipadné si najit v okoli
pecovatelskou sluzbu ¢i pani na tklid a vafeni, aby pacientka nemusela byt tolik zavisla na rodicich.
V piipadé€ samostatné¢ho bydleni by bylo vhodné si potidit nékteré prvky chytré domacnosti, které by
pacientce mohly byt uzite¢né v dob¢ relapsu (napft. ovladani osvétleni, TV a okennich Zaluzii pomoci
aplikace v mobilnim telefonu).

Pokud by nésledné pacientka uSettila néjakou energii, mohli bychom se zamé&fit na postupné
ptidavani volnocasovych aktivit, kterym se diive rdda vénovala a pfipadné jejich Upravy.

3.4 Kazuistika ¢. 2

3.4.1 Ergoterapeutické vySetieni

Rok narozeni: 1970

Pohlavi: Zena

Diagnoéza: chronicky unavovy syndrom
Datum vySetieni: 6. 3. 2024

Rok stanoveni diagnozy: 2021

Vysetiujici: Martina Lazni¢kova
Anamnéza

Nynéjsi onemocnéni: chronicky tinavovy syndrom a s nim spojené symptomy jako jsou vertigo a

nestabilita, bolest hlavy, “mozkova mlha”, ob¢asny ttes rukou, poruchy paméti (zapominani véci)
Osobni anamnéza: prod€lany covid v fijnu 2020, 3x operované koleno
Rodinna anamnéza: dcera a vnucka — zdravé,

Socialni anamnéza: pacientka pobira invalidni dichod 2. stupné, piispévky na bydleni, nevyuziva

asisten¢nich nebo socialnich sluzeb

Bytova situace: pacientka bydli sama v rodinném jednopatrovém domé¢, pfed domem se nenachazi

bariéry v podob¢ schodii, pouze piistupova cesta ptes zahradu. V pfizemi se nachazi obyvaci pokoj a
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kuchyn, v 1. patie loznice a koupelna se sprchovym koutem bez kompenzacnich pomiicek. Mezi

piizemim a patrem se nachazi cca 10 schodt, které musi pacientka nékolikrat za den piekonavat.

Pracovni anamnéza: diive pracovala na vysoké pozici nadnarodni spole¢nosti, dale jako kosmeticka,
v Ucetnictvi, a nakonec v obchodé pro miminka, kde musela skoncit pro pfili§ pomalé tempo, nyni

nezaméstnana

Farmakologickda anamnéza: 1¢ky na spani
Alergologicka anamnéza: neudava

Abtizus: kutracka — 1 cigareta kazdou hodinu

Anamnéza bolesti: Casté bolesti kloubu, svall celého téla

Unava: vysetfeno pomoci dotazniku Activity Log, ktery zaznamenava, jaké aktivity ¢lovék béhem
dne déla, kolik mu zaberou Casu, a miru navy pfi béznych dennich ¢innostech, kterou hodnoti na

Skale 1 az 5 (1 = nejsem unavend/y, 5 = jsem extrémné unavena’y).

Z grafu 3.4.1.1 miiZze byt patrné, Ze 1 po Castém odpocCinku se pacientka neciti dostatecne
nabyté energii. Po kazdé aktivité se naucila odpocivat, aby dokéazala fungovat. Mizeme zde vidét, Ze
jeji dny zapliuji zakladni sebeobsluzné aktivity jako je ranni a vecerni hygiena a jidlo. Nejméné
energie ma pacientka pro probuzeni a pfi chlizi po obéd¢ od pritele, kdy vynalozi nejen fyzickou

energii chizi, ale také rozhovorem s ptitelem vycerpa svoji kognitivni kapacitu.
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Graf 34.1.1 Mira tunavy u béZznych dennich Cinnosti, kazuistika ¢ 2
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Zajmy a volnocasové aktivity: hra sudoku, ¢teni, vyroba véci z pryskyfice a vano¢nich darkd, karty,
hry

Denni rezim: vysSetieno pomoci dotazniku Activity Log, pacientka ma velmi podobné dny jak o
vikendu, tak ve vSedni dny, pouze pokud musi navstivit Iékafe, nebo pfijede dcera na navstévu,
dochézi ke zménam. Vstava v 9 hodin, provede ranni hygienu, oblékne se, odpocine si, nasnida se,
odpociva, okolo obéda vyrazi ke svému pfiteli na obéd (vzdalenost 150 m) a ndsledné€ se vraci zpatky,

odpoledni ¢as travi odpocinkem, ddva si svaciny a vecefi, v 22 hodin jde spat.
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Struktura dne pacientky z kazuistiky ¢. 2

U struktury dne kazuistiky ¢.2 (viz graf 3.4.1.2) pacientka nerozliSuje pfili§ vSedni den a
vikend, protoze nechodi do prace a jeji struktura dne je tak velmi podobna. Naplni volného Casu je
povétsinou odpocinek, velmi diilezita je pro ni cesta za ptitelem na obéd, ale vzdalenost vice nez 150
m by neusla. Zmény ve struktufe dne nastdvaji obcas v odpoledni ¢as, pokud je potieba navstéva
I¢kate, ptipadné pfijede dcera s vnuckou. Na takové ¢innosti musi vynalozit mnoho energie a udava,

ze n¢kdy dalsi 3 dny odpociva v polohovacim kiesle, aby opét mohla fungovat.

Graf 3.4.1.2 Struktura dne, kazuistika ¢. 2

W ranni hygiena, snidan¢
® odpocinek

B snidan€ a kava
® odpocinek

M cesta 150m
Hobéd

B cesta 150m

® odpocinek

m svacina

® odpocinek

B svacina

® odpocinek

m vecefe

® odpocinek
B spanek

Mobilita, lokomoce

- Pacientka v rdmci lizka mobilni

- Vertikalizaci sed/leh leh/sed zvlada samostatné, vertikalizaci do stoje samostatné

- Pro chiizi nevyuziva zadné kompenzacni pomiicky, ujde pouze 150 m

-V dobé relapsu zlstava pievazné lezet v posteli, na WC si zvladne dojit, ptipadné si

pomaha zaptenim se o sténu
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Vysetireni HKK

- Dominance: pravd HKK

- Vzhled: bez patologie

- Postaveni a drZzeni HKK: protrakce ramen, v ostatnich segmentech bez patologie

- Rozsahy pohybii: aktivni i pasivni rozsahy bez omezeni

- Svalova sila: pifimérend, dostacujici pro vykon ADL

- Spasticita: orientacné nepfitomna

- Diadochokinéza: bez patologie

- Taxe: bilateraln¢ presna

- Jemna motorika:

= Statické 1 dynamické tichopy zvlada, vSechny faze tchopl bez patologie

= Pohyb je plynuly a koordinovany

- Citi: normostézie taktilniho, termického a algického &iti, polohocitu a pohybocitu na
obou HKK

- Grafomotorika: pismo — psaci, mensi, ale ¢itelné, dokaze se podepsat

Kognitivni a fatické funkce: zhorSena pozornost, pomalejsi tempo feci, zhorSena vybavnost slov,

subjektivné udava problémy s kratkodobou paméti

Smysly: pouZziva bryle

Nahled pacienta na svou situaci: pacientka je plactiva ohledné svého onemocnéni, tiplné€ se s nim

jesté nesmifila a n€kdy se pietézuje nad své sily
Sobéstacnost

Personalni ADL vSechny polozky zvlada samostatné, pouze v dob¢ relapsu provadi ¢innosti v
mensi mife a kvalité, pohybuje se pouze z postele do koupelny a na toaletu s velkou ndmahou, méné
ptijima jidlo, pottebuje dopomoc druhé osoby s umytim celého téla, pokud ma pacientka zrovna tes

v rukou ma obtize s namalovanim si oci
Instrumentalni ADL
- Nakupovani: zvladad mensi ndkupy, vétsi nakupy nedé€la, protoze vaii pfitel

- Vareni a priprava jidla: ud¢la si mensi pokrmy ke snidani a veceti, obédy vaii ptitel

- Péce 0 domacnost: pro pacientku je velmi energeticky narocné, pomaha ji casto dcera
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- Transport, pouziti dopravy: ma ridi¢sky priikaz, je to pro ni diilezité spojeni se svétem
- Funk¢ni komunikace: ke komunikaci ¢asto vyuziva videohovor, fe¢ v pomalejSim tempu
- Vedeni domacnosti, finance: zafizuje samostatné

- Péce o druhé: hrani si s vnuckou, ale energeticky velmi narocné
Kompenzacni pomiicky: polohovaci kieslo

Dotaznik prevence relapsu a plan véasnych varovnych piiznakia

Jako nejveétsim subjektivni spoustéce pacientka udava stres, vétsi fyzickad, ale i psychicka
namaha ptredchozi den (napiiklad luxovani celého domu, hrani si s vnuckou, navstéva Iékare).

Pokud se dostane do oranzové faze a do stavu, kdy uz nemuze pfili§ mluvit, je pro ni dilezité,
aby ostatni respektovali jeji onemocnéni, zalezi ji na nazoru ostatnich. V dalsi ¢ervené fazi zacne
chodit v pomalejsi tempu, pomaha ji, kdyz si mize lehnout do polohovaciho kiesla a koukat na
televizi. Zvlada si sama fict pfiteli, dcefi, nebo vnucce, pokud potfebuje pomoc nebo uz si potiebuje
jit lehnout.
Mira disability a kvalita Zivota pacientky kazuistiky ¢. 1 dle WHODAS 2.0

Pacientka mé ve skérovacim formuléfi celkové skore 68 %, tedy na tolik procent ze 100 %
onemocnéni celkove limituje jeji kvalitu zivota. Nejvice vnima obtiZze v doméné zivotni aktivity (100
%), kognitivni funkce (71 %), mobilita (70 %), ucast ve spolecnosti (69 %), vztahy s lidmi (55 %) a
nejméné v sebeobsluze (44 %). Pacientce d€laji extrémni potize domaci prace, nékdy ji pomaha dcera
s uklidem. M4 velké obtiZe se zapamatovanim si dulezitych véci, feSenim problémil, pro pacientku je
naro¢né udrzet konverzaci a pozornost. Extrémni potiZe zde pacientka udava vydrzet stat delsi dobu
aujit delsi vzdalenost bez prestavky, dokdze ujit 150 m a pak si musi odpocinout. V ramci sebeobsluhy
ma pacientka né¢kdy tézké obtize s umytim celého téla. Déle je pro pacientku tézké udrzovat vztahy s
ptateli kvili unavé a je tak i t€zké navazovat nové pratelstvi. Pacientka se téméf nezapojuje do
spolecenskych aktivit je to pro ni extrémné vycerpavajici. A jak mize byt patrné z pfedchozich grafi,
naplni jejiho volného casu je vétSinou odpocinek a je pro ni extrémné obtizné, mit zde n¢jakeé jiné
volnocasové aktivity.
Cil pacientky a o¢ekavani/plany do budoucna
Dokézat se 1épe postarat sama o sebe, vratit se do prace do obchodu s détskym zbozim, prace na

zahradé
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Silné a slabé stranky
- Silné: podpora rodiny a okoli, sobéstacna v personalnich ADL (krom& umyvani celého téla v dob¢
relapsu), hybnost HKK i DKK bez vyznamného omezeni, zvlada vSechny typy tchopt, ¢iti v normé,
motivovana a spolupracujici
- Slabé: vertigo a nestabilita, bolest hlavy, “mozkova mlha”, obCasny ties rukou, poruchy paméti
(zapominani véci), vétsi dopomoc druhé osoby u instrumentalnich ADL, uzkostny nahled na svou
situaci, koufeni kazdou hodinu
Kratkodoby ergoterapeuticky cil a plan:
- Cil: Do tif mé&sict zvladnout jednou tydné pecovat o jeden vysoky zahon na zahradé po dobu 30
minut.
- Plan:
—  Uprava prostiedi na zahradg, véetné potizeni zahradni Zidle a vysokého zdhonu.
- Nastaveni casovace na 30 minut pro sledovani doby stravené péci o zahon.
— Vytvofeni pohodIného a pfistupného pracovniho prostoru, ktery usnadni manipulaci s
rostlinami.
Dlouhodoby ergoterapeuticky cil a plan:
- Cil: Do jednoho roku se vratit do zaméstnani na 8 hodin tydné, rozdélenych do 2 hodin denn¢ v
obchod¢ s détskym zboZim.
- Plan:
- Trénink modelovych Cinnosti a simulace pracovnich ukolii, aby se zlepSily dovednosti
potiebné pro praci v obchodé¢.
— Naécvik relaxace a technik odpocinku pro zvladani stresu a tinavy béhem pracovniho dne.
— Edukace o efektivnim zafazovani piestavek a vyuzivani energeticky méné€ narocnych
pracovnich pozic.
—  Uprava pracovniho mista véetn& pfidani prostoru pro odpo¢inek a ergonomickych pomiicek
pro podporu dlouhodobé pracovni vydrze.
Zavér z vySetieni:
Zena ve véku 54 let s diagnostikovanym tinavovym syndromem od roku 2021 po prodélaném
covidu v roce 2020. Bydli sama v rodinném domé¢ v pfizemi mé obyvak a kuchyn v 1. Patfe pak
loznici a koupelnu se sprchovym koutem. Pobira invalidni diichod 2. Stupné a ptispévky na bydleni.

Diive pracovala na vysoké pozici nadnarodni spole¢nosti, dale jako kosmeticka, v Ucetnictvi, a
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nakonec v obchod¢ pro miminka, kde musela skoncit pro ptili§ pomalé tempo, rada by se k tomu ale
zase vratila. Béhem vySetieni byla patrna unava, subjektivné udava problémy s vybavnosti slov,
kratkodobou paméti a pomalé tempo. Pacientce velmi chybi spojeni se svétem, a hlavné s rodinou a
vnuckou a prace na zahrad¢, pii tomto tématu byla pacientka plactiva a celkové ma trochu depresivni
ladéni.

U pacientky je nejvice problematické rozvrzeni energie a struktura dne, Casto d€la narocné
aktivity, které ji vyCerpaji i s védomim, Ze pak bude tfeba 3 dny jen lezet.

V polozkach persondlnich béznych dennich ¢innosti je pln¢€ sobéstacna, ale zabira to veétSinu casu
dne, v8e je v pomalejSim tempu a spotfebuje na to hodné energie a musi pak hodné odpocivat. Ujde
maximalné 150 m, pak musi zase odpocivat. Schody v dome zvladda I n€kolikrat za den. Pokud se
nachazi v relapsovém stavu vétSinu ¢asu travi v polohovacim kiesle a z vétsi ¢asti se o ni stard dcera
nebo piitel, ktefi pomahaji s instrumentalnimi vSednimi ¢innostmi jako napftiklad vatfeni a uklid.
Pokud mé dostatek energie snazi se uklizet a vafit si sama, nechce byt zavisla na ostatnich.

Doporuceni

V ramci ergoterapie doporucuji zahdjit ambulantni ergoterapii 1x tydn€ 45minut se zamétenim
na cile pacientky. V ptipadé zhorSeni stavu je vhodny vybér kompenzacnich pomticek (napf. madla,
sedacka do vany, ¢tytkolové choditko, polohovaci antidekubitni pomiicky). Doporucuji poradenstvi
se zamétenim na rozlozeni vSednich dennich aktivit béhem dne a moZnosti strategie Setfeni energie a
vyuziti kompenzacnich mechanismi v zavislosti na zvySenou unavu (napf. vyuZivani pozic vsed¢ pfi
domacich pracich, vafeni, osuSeni téla po umyti).

Edukace o moznostech chytré domacnostech, které by pacientce mohly byt uzite¢né v dobé
relapsu (napft. ovladani osvétleni, TV a okennich Zaluzii pomoci aplikace v mobilnim telefonu)

Doporucuji také navstévu fyzioterapie pro zatazeni pohybové aktivity a spravného drzeni téla,
psychoterapie v ptipad€ psychickych obtizi spojenych s onemocnénim, muzikoterapie pro nacvik
relaxacénich technik.

Zaradit autoterapii formou deniku a zaznamenavani aktivit spole¢né€ s mirou tnavy.

3.4.2 Navrh rozloZeni dennich aktivit
U pacientky z kazuistiky €. 2 bych doporucila se zaméfit na Gipravu zivotniho stylu a co

nejvice omezit koufeni. Protoze je pro pacientku narocné ujit 150 m, bylo by vhodné zkusit zatradit
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kompenzacni pomiicku jako jsou naptiklad Nordic Walking hole, ptipadné ¢tytkolové choditko, na
které si mize v prub¢hu cesty sednout a odpocinout a ukladat si do n€j drobnéjsi nakupy.

Pro usetteni energie pii tklidu doporucuji vyuzit roboticky vysavac, rozlozit si jednotlivé
¢innosti do mensich krokl. Naptiklad rano zamést v kuchyni a veCer v obyvacim pokoji. Nasledujici
den utfit prach pouze na stolech a tak dale.

Pro pacientku byla dfive velmi oblibend ¢innost prace na zahrad¢, kde by bylo vhodné vyuzit
napiiklad vysoké kvétinace a zahony (tzv. gabiony), ke kterym by se mohla posadit na zidli.
Vyuzivat elektrické spotiebice jako je napiiklad automaticka sekacka.

Pokud by se chtéla pacientka alesponl ¢astecné vratit do zaméstnani bylo by vhodné vymyslet
zde odpocinkové misto, kam by si mohla pacientka kazdou hodinu na 15minut lehnout bez telefonu,
a tim tak nahradit ritudl kazdou hodinu jit koufit.

Protoze je pacientka v n¢kterych situacich uzkostna doporucila bych pravidelné zatazeni
kazdy vecer relaxacniho cviceni na uvolnéni napéti, stresu a zmirnéni uzkosti (naptiklad dychdnim
do ctverce — Ctyfi vtefiny nadech, Ctyfi vtetfiny zadrZet dech, Ctyfi vtefiny vydech, Ctyfi vtefiny

zadrzet dech).

3.5 Kazuistika ¢. 3

3.5.1 Ergoterapeutické vySetieni

Rok narozeni: 1980

Pohlavi: zena

Diagnéza: chronicky unavovy syndrom

Datum vySetfeni: 23.5. 2024

Rok stanoveni diagnozy: 2021 (EBV virus byl objeven jiz v roce 1999)

Vysetiujici: Martina Laznickova
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Anamnéza

Nynéjsi onemocnéni: funkéni nervové postizeni, chronicky Unavovy syndrom a s tim spojené
symptomy jako jsou zakopavani, padani véci z ruky, tfes na pravé ruce, nespavost a fibromyalgie,
kteCe v oblasti patefe a bficha, zvraceni po zatézi, vypadky kratkodobé paméti, zhorSené soustiedéni

pii préci a zadrhévani se v feci, celkové pomalejsi tempo
Osobni anamnéza: kompletni ochrnuti a spasmy po 7 km prochazce v roce 2022
Rodinna anamnéza: v rodiné se nikdo s podobnym onemocnénim nelécil, dcera zdrava

Socialni anamnéza: Zije s manzelem a dcerou, nepobird invalidni diichod, nevyuzivéa socidlni a

asistencni sluzby

Bytova situace: pacientka bydli s partnerem a dcerou, v rodinném domé ve 2. patie, k hlavnimu
vchodu vede cca 15 schodu se zébradlim, do bytu do 2. patra cca 30 schodii bez zabradli, v byté se
nachdazeji prahy a 3 schody mezi kuchyni a obyvacim pokojem, ve stejném patie se nachazi koupelna,

jejimi soucastmi jsou vana i sprchovy kout, a to bez madel nebo sedacky na vanu
Skolni anamnéza: gymnazium geografie, zdravotnicka Skola, ptirodovédecka fakulta

Pracovni anamnéza: diive dietolozka v nemocnici ukonfeno kvilli nespavosti, uceni na
piirodovédecké fakulté, od zafi online nutriéni poradenstvi v soukromé firm¢ — osm hodin tydné,

3xtydné, pracovni pozice v sed¢ u pocitace, piipadné vytizovani telefonatt
Farmakologick4 anamnéza: 1éky na spanek, fibromyalgie, betaglukany
Alergologicka anamnéza: neguje

Abtizus: nekouii ani nepije alkohol

Anamnéza bolesti: pacientka udava svalové bolesti po namaze, brnéni a bolesti prsti

Unava: vysetieno pomoci dotazniku Activity Log, ktery zaznamenava, jaké aktivity ¢lovék béhem
dne déla, kolik mu zaberou €asu, a miru tnavy pii béZnych dennich ¢innostech, kterou hodnoti na

Skale 1 az 5 (1 = nejsem unavenad/y, 5 = jsem extrémné unavena/y).
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Z grafu 3.5.1.1 mize byt patrné, ze inava u pacientky se spiSe zvysuje v prubéhu dne. Nejvice
je pro pacientku naro¢na péce o dceru a hrani si s ni, ¢asto béhem toho musi lezet na ltizku, protoze
nema vice energie. Den je zaplnén mnoha ¢innostmi at’ uz praci nebo péci o domacnost ¢i o deeru,

pacientka se zde snazi zafazovat i odpocinek, ale z grafu neni patrné, ze by ji ptinaSel vice energie.

Graf 3.5.1.1 Mira tnavy u béznych dennich Cinnosti, kazuistika ¢. 3, vSedni den
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Z grafu 3.5.1.2, ktery zachycuje miru tinavy o vikendu je mozné vidét, Ze je naopak
pacientka vice unaven¢jsi rano a v prib¢hu dne pak energie kolisd mezi 3 a 4. O vikendu pacientce
pomaha s hlidanim dcery a s domacimi pracemi vice manzel.

Graf 3.5.1.2 Mira tnavy u béznych dennich ¢innosti, kazuistika ¢. 3, vikend
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Zajmy a volnocasové aktivity: Cchi-kung, dfive dokazala vyb&hnout na Jestéd, prochazky

Denni rezim: Pacientka ma rozdilny denni rezim ve vSedni dny, kdy vodi dceru do Skolky a chodi do
prace a o vikendu. Ve vSedni den vstava okolo 6 nebo 7 hodiny, rano pfipravi sebe a dceru, udéla
mensi Gklid a vyrazi do Skolky a prace. Odpoledne po praci bud’ odpociva nebo si hraje s dcerou.
Vecer udéla zase drobny uklid a cvici Chi — kung a uklada dceru ke spanku, chodi spat okolo 21 hodin.
O vikendu si pacientka mtize ptispat do 8 hodiny, béhem dne uklizi a hraje s dcerou a cvi¢i Chi —

kung. O vikendu s manZelem také vari na nasledujici tyden. Chodi spat okolo 21 hodiny
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Struktura dne pacientky z akzuistiky ¢. 3

Z grafu 3.5.1.3 je patrné, Zze ma pacientka naplnény den mnoha ¢innostmi, uvazovala and
placenim chlivy pro pomoc s uSetfeni energie, ale nemtiZou si to z finan¢nich divoda dovolit, a tak

se prevazné stara a svoji dceru sama o vikendu pak vice s manzelem.
Graf 3.5.1.3 Struktura dne, kazuistika ¢. 3, vSedni den

B ranni hygiena, Chi - kung
m snidan¢, oblékani sebe a
W cesta do skolky/prace

H prace

W cesta z prace

®obéd

® odpocinek

= psani ¢lanku

® svacina

W hfiste

m vecere

B myti nadobi, uklid

B rehabilita¢ni cviceni

muklid
m veCerni hygiena
B uspavani dcery

B spanek
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Z Graf 3.5.1.4 miZeme vidét, Ze o vikendu nema tak nabyty program a také s mnoha ¢innostmi

pomaha manzel, vaii si spole¢né¢ na tyden dopiedu, n¢které aktivity s dcerou jako naptiklad plavani

Graf 3.5.1.4 Struktura dne, kazuistika ¢. 3, vikend

® ranni hygiena, péce o dceru
® snidan¢

m uklid

® odpocinek

B hrani s dcerou

® véSeni pradla

= obed

B hrani s dcerou

® odpocinek

® Chi - kung

m vecefe a myti nddobi

m vecerni hygiena
® spanek

Mobilita, lokomoce

- Pacientka v ramci lizka mobilni

- Vertikalizaci sed/leh leh/sed zvlada samostatné, vertikalizaci do stoje samostatné

- Pro chuizi nevyuziva zadné kompenzaéni pomiicky, ujde pouze 150 m

-V dobe relapsu zlistava prevazné lezet v posteli, na WC si zvladne dojit, piipadné si
pomaha zaptenim se o sténu

VySetireni HKK

- Dominance: pravda HKK

- Vzhled: bez patologie

- Postaveni a drzeni HKK: protrakce ramen

- Rozsahy pohybii: aktivni i pasivni rozsahy provede bez omezeni

- Svalova sila: pfiméfend, dostacujici pro vykon ADL
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- Spasticita: orienta¢n¢ nepiitomna
- Diadochokinéza: bez patologie
- Taxe: pfesna
- Jemna motorika:
= Statické 1 dynamické uchopy zvlada, vsechny faze bez patologie
= Pohyb je plynuly a koordinovany
- Citi: normostézie taktilniho, termického a algického &iti, polohocitu a pohybocitu na
obou HKK
- Grafomotorika: pismo — psaci, mensi, ale Citelné, dokaze se podepsat

Kognitivni a fatické funkce: subjektivné udava potize s kratkodobou paméti, pozornost pii praci

udrzi max. 2 hodiny, zadrhavani v fe¢i, komunikace a spoluprace velmi dobra
Smysly: nosi bryle
Sobéstacnost
Personalni ADL: vSechny poloZzky zvladne samostatné pouze pii relapsu provadi ¢innosti v mensi
mife a kvalité, pohybuje se pouze z postele do koupelny a na toaletu s velkou ndmahou, méné piijima
jidlo, nezvlddne umyvani vlasi
Instrumentalni ADL
- Nakupovani: zvlada lehké ndkupy sama, vétsi obstarava manzel, nebo objednavaji pres donaskové
firmy
- Vareni a priprava jidla: obstarava z vétsi ¢asti manzel (o vikendu uvafi na cely tyden)
- Péce 0 domacnost: dochazi pani na uklid
- Transport, pouziti dopravy: ma fidi¢sky prikaz, ale netidi
- Funkéni komunikace: nékdy je narocné psani na klavesnici kviili bolesti prsti
- Vedeni domacnosti, finance: obstarava manzel
- PéCe o druhé: péce o dceru, rybicky a kocku
Kompenzacni pomiicky: 2 francouzské hole (k chiizi béhem relapsu v interiéru), sedacka do vany
po babicce (nevyuziva) — chtéla by madlo
Mira disability a kvalita Zivota pacientky kazuistiky ¢. 1 dle WHODAS 2.0
Pacientka mé ve skérovacim formuléfi celkové skore 38 %, tedy na tolik procent ze 100 %
onemocnéni celkove limituje jeji kvalitu zivota. Nejvice vnima obtize v doméné i€ast ve spolecnosti

(59 %), zZivotni aktivity (50 %), vztahy s lidmi (45 %), mobilita (35 %), kognitivni funkce (21 %) a
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nejméné v doméné Sebeobsluha (19 %). Mirné obtiZe pacientce Cini zapamatovat si dllezité véci,
fesit problémy v kazdodennim Zivoté a zacit a udrzet hovor. V dob¢ relapsu je pro pacientku tézké se
najist a obléknout se. Dalsi tézké obtize jsou pro pacientku najit nové pratele a udrzovat vztahy
s prateli a extrémni obtize s postoji a chovanim ostatnich, neciti se pfimétené dustojné. Stejné jako u
piedchozich pacientek kvili inavé musela velmi omezit aktivity ve volném case.

Dotaznik prevence relapsu a plan véasnych varovnych piiznakia

Jako nejveétsim subjektivni spoustée pacientka udavaji stres, nachlazeni nebo jiné infekéni
onemocnéni, vetsi fyzickd ndmaha predchozi den.

Prvnim symptomem mitize byt pocit nachlazeni, potiebuje vice odpocivat a potiebuje od
ostatnich, aby respektovali jeji onemocnéni a neznevazovali ho. Pokud se pacientka dostane do
oranzové faze, zacne se zadrhavat v feci a zacne mit kieCe v zddech a v bfise, v tuto chvili si potiebuje
jit lehnout, nékdy se snazi jesté prekonat tuto fazi a potfebuje od ostatnich, aby ji fekli, Ze si ma jit
odpocinout V Cervené fazi pacientka nemtize potradné jist, pit, mluvit a lezi v posteli, v tuto chvili
potiebuje, aby vSichni délali vSechno za ni.

Cil pacientky a o¢ekavani/plany do budoucna: vlastni podnikéni 15hodin prace za tyden

Silné a slabé stranky

- Silné: podpora rodiny a okoli, sobé&stacna v personalnich ADL (krom¢ umyvani vlast v dobé
relapsu), hybnost HKK i DKK bez vyznamného omezeni, zvldda vSechny typy tichopt, ¢iti v normé,

motivovana a spolupracujici

- Slabé: zakopavani, padani véci z ruky, tfes na pravé ruce, nespavost a fibromyalgie, kiece v oblasti
patefe a bficha, zvraceni po zatézi, vypadky kratkodobé paméti, zhorSené soustfedéni pii praci a

zadrhavani se v feci, celkové pomalejsi tempo, vétsi dopomoc druhé osoby u instrumentalnich ADL

Kratkodoby ergoterapeuticky cil a plan:
- Cil: Béhem tfi mésict zaradit 2 az 3krat tydné desetiminutovou relaxaci nebo meditaci.
- Plan:
— Vybér vhodné mobilni aplikace nebo nahravek pro meditaci — Zajistit dostupnost a
pfizplsobeni aplikace nebo nahravky, kterd vyhovuje preferencim a potiebam pacientky.
- Nastaveni Casového upozornéni na mobilnim telefonu — Naprogramovat pravidelna

upozornéni na meditaci, aby pacientka nezapomnéla na planované sezeni.
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- Vybér vhodného dne a ¢asu pro provadéni meditace — Spole¢né s pacientkou vybrat optimalni
dny a Casy pro meditaci na zaklad¢ analyzy aktivit a struktury dne pomoci néstroje Activity

Log.

- Naécvik relaxacniho dychani — U¢it pacientku techniky relaxa¢niho dychéni, které mohou byt
soucasti meditace.
- Vedeni deniku pro zaznamenavani provedené meditace — Vytvofit denik, kde pacientka bude
zaznamenavat, kdy a jak dlouho meditovala, a jaké méla pocity.
Dlouhodoby ergoterapeuticky cil a plan:
- Cil: béhem jednoho roku vytvofit plan pro vlastni podnikdni v domacim prostiedi
- Plan:
- Usporadani pracovniho prostiedi a nastaveni ergonomie sedu u pocitace.
- Vytvoreni relaxacni zony.
— Naplanovani rozvrhu s pravideln¢ zafazenym odpocinkem.
— Pomoci modelovych ¢innosti a jejich analyzy najit a vyuzivat co nejméné energeticky narocné
pozice.
Zavér z vySetieni:

Zena ve véku 44 let s diagnostikovanym chronickym unavovym syndromem od roku 2021
(EBYV virus byl objeven jiz v roce 1999) Bydli v domé¢ ve 2. patie spolecné s manzelem a dcerou (3,5
roku), pfed domem je cca 15 schodi, které musi pfekonavat. Uvniti se pak nachéazeji 3 schody mezi
obyvakem a kuchyni. V koupeln€ maji jak vanu, tak sprchovy kout.

V dob¢ relapsu, méné ji, kdyz musi tak se doplazi po 4 do koupelny, dcera se jiz z vétsi Casti
o sebe dokaze zdkladné postarat, pokud je maminka unavend a sama ji pomaha s obstaranim o sebe,
déale poméaha manzel, nevyuziva Zadné asistence ani nepobira invalidni dichod.

Od zéti pracuje ve soukromé firme jako online vyzivova poradkyné na 8 h tydné rada by si
zalozila vlastni podnikani a pracovat 15 h tydn€. Béhem vySetfeni nebyli pozorovany problémy v
oblasti kognitivnich ¢i fatickych funkci, subjektivné udava problémy s kratkodobou paméti a
pozornosti.

Doporuceni:

V ramci ergoterapie doporucuji zahajit ambulantni ergoterapii 1x tydné€ 45minut se zamérenim

na cile pacientky. V pfipadé zhorSeni stavu je vhodny vybér kompenzacnich pomticek (napf. madla,

sedacka do vany, ctytkolové choditko). Doporucuji poradenstvi se zamétenim na rozlozeni vSednich
57



dennich aktivit béhem dne a moZznosti strategie Setfeni energie a vyuziti kompenzac¢nich mechanismi
v zavislosti na zvySenou unavu.
Edukace o moznostech chytré domécnostech, které by pacientce mohly byt uzite¢né v dobé
relapsu (napf. ovladani osvétleni, TV a okennich zaluzii pomoci aplikace v mobilnim telefonu)
Doporucuji také navstévu fyzioterapie pro zarazeni pohybové aktivity a spravného drzenti téla,
psychoterapie v piipadé psychickych obtizi spojenych s onemocnénim, muzikoterapie pro nacvik
relaxacnich technik.

Zaradit autoterapii formou deniku a zaznamenavani aktivit spole¢né s mirou unavy.

3.5.2 Navrh rozloZeni dennich aktivit
Pacientce bych pro pripady del§iho cestovani doporucila zkusit vyuzit ¢tyikolové choditko, na

které by se mohla posadit a v prib¢hu cesty odpocinou, zadroven se na n¢j mize posadit i dcera, pokud
uz nemuze a chtéla by vzit do naruce.

V praci odpocinkové misto, po kazdém rozhovoru s klientem si dat 15minutovou pauzu a
uplné si lehnout naptiklad na gaucovou sedacku.

Pacientka vyuzivd kompenzacni strategie jako je napiiklad vafeni si na tyden dopiedu, ma
jednotlivé uklizeci ¢innosti rozdélené na mensi kroky béhem dne.

3.6 Navrh struktury dne a kompenzacnich strategii pro zvladani unavy
Na zakladé zpracovanych kazuistik a nastudované literatury byl vytvofen obecny shrnujici

navrh rozlozeni dennich aktivit a kompenzacnich strategii ke zvladani dennich ¢innosti v ndvaznosti
na zvySenou unavu pro osoby s CFS v bezplatném online nastroji pro graficky design Canva.

Byla vytvotena 11strankova broZura, kterd se zabyva tématy struktura dne, navod na efektivni
planovani Casu, cilit a pomiicky, které pro to 1ze vyuzit. Déle obsahuje doporuceni zatadit sebereflexi
kazdy tyden a jaké pomucky k tomu lze vyuzit. Soucésti je podrobné&jsi popis relaxace a odpocinku,
jeho planovani a navrh mozZnosti formy odpocinku, naptiklad skrze meditace, dechova cviceni.
Brozura dale poskytuje navrh uspofadani pracovniho prostfedi, upravy zivotniho stylu, typy na Setfeni
energie béhem vSednich dennich aktivit. Na zavér jsou zde doporuceni a kontakty na odborniky a
specialisty, ktefi se blize zabyvaji nékterymi projevy onemocnéni (napiiklad tzkosti, které patii do
odbornosti psychologa ¢i psychoterapeuta). Dale jsou zde konkrétni odkazy na podporujici skupiny
(napt. Nadaéni fond Netnavni).

Celou brozuru Ize nalézt v ptiloze €. 2.

58



4 DISKUZE

Chronicky tinavovy syndrom ¢i myalgicka encefalomyelitida je velmi komplexni onemocnéni,
které se projevuje riznymi a velmi individudlnimi symptomy. Hlavnim pfiznakem je patologicka
unava, kterou mohou dopliovat myalgie, svalové fascikulace, parestezie, poruchy paméti a dalSich
kognitivnich funkci. Pro toto onemocnéni je typické stiidani relapst se zlepSenim, a naopak
zhorSenim po neadekvatni a narazové fyzické ¢i mentalni zatézi. Relapsové stavy mohou trvat v fadu
hodin, ale inékolika dnt ¢i tydnl, obzvlasté kdyz je stim propojeno i tieba jiné pridruzené
onemocnéni, v diisledku oslabeni imunitniho systému. (Gelenky, 2019)

U pacientii s timto onemocnénim je potifeba multidisciplinarniho piistupu vcetné profese
ergoterapeuta (NICE, 2021), piesto vsak zastavd CFS stale mezi fadou odbornikli nepochopenou
nemoci. Jednim z hlavnich problém, se kterymi se pacienti s CFS/ME potykaji, je diagnostika a
pfiznani invalidniho dichodu. Mnozi pacienti také trpi ztratou socialnich kontaktii a maji obtize s péci
o sebe sama, natoZ o ostatni ¢leny rodiny. Tyto aspekty byly také potvrzeny v literatute, naptiklad v
pracich Nouzy (2008) a Neunavni (2023), kde se uvadi, Ze pacienti Casto prochdzeji obsdhlym
procesem testll na riznd onemocnéni, coz s sebou nese zna¢nou psychickou ndmahu a stres. Dle
Deumera et al. /2021) CFS/ME ma rozsdhly dopad na kvalitu Zivota pacientd, zahrnujici
psychologické, socidlni a ekonomické aspekty. Pacienti s CFS/ME c¢asto celi problémiim, nejen v
oblasti psychiky, vyplyvajicim z chronické inavy a neschopnosti vykonavat bézné denni ¢innosti.
V dobé relapsu nemoci maji pacienti potize s chiizi a sob&sta¢nosti, nemohou chodit do prace a
omezuji kontakt s okolim (Rubal a Iwanenko, 2004).

Je dulezité zminit, Ze unava je kazdym pacientem vnimana subjektivné podle individualniho
nahledu. V zahrani¢ni probéhlo n€kolik studii zamétenych na programy a intervence tykajici se
sniZzeni Gnavy, upravy denniho reZimu a zlepSeni vykondvani dennich ¢innosti u osob s CFS. Tyto
programy byly vedeny ergoterapeuty, kteti se zamétovali spolené s pacienty na pldnovani aktivit,
jejich rovnovéahu a hledani vhodnych kompenzac¢nich strategii. Studie ukéazaly, Ze programy vedené
ergoterapeutem maji pozitivni vliv na kvalitu Zivota, mensi miru psychické zatéze a zlepSeni
funk¢nich schopnosti a sniZzovani unavy u pacientl s CFS (Pemberton et al., 1994; Essame et al.,1998;
Rubal a Iwanenko, 2004; Pinxsterhuis et al., 2015) V Ceské republice viak chybi jakékoliv vyzkumy
v oblasti ergoterapie u osob s CFS.

Jelikoz se zvySenou unavou, jednim ze symptomi CFS/ME, Casto souvisi narusena struktura

dne, a tedy 1 pocit zhorSeni kvality zivota, je cilem této bakalarské prace vytvofit navrh rozlozeni
59



dennich aktivit a kompenzacnich strategii ke zvladani dennich ¢innosti v ndvaznosti na zvySenou
unavu pro osoby s CFS. Pro naplnéni tohoto cile bylo potieba sezndmit se s dostupnou literaturou,
prob&hlymi studiemi a také s tim, jak tyto problémy subjektivné vnimaji sami pacienti. V praktické
¢asti prace proto byly pro nazornou ukazku struktury dne, rozloZzeni dennich aktivit a miry Gnavy
zpracovany kazuistiky tii zen. U pacientek probéhlo vstupni ergoterapeutické vystetieni s vyuzitim
nastroju Activity log, Dotaznik prevence relapsu a plan vcasnych varovnych ptiznaki a WHODAS
2.0. Tyto nastroje byly zvoleny na zékladé€ nastudované literatury a studii, které tyto néastroje u osob
s CFS vyuzivaly (Friedberg, Sunnquist a Nacul, 2020; Maas Genannt Bermpohl, Kucharczyk-
Bodenburg, Martin, 2024; Sommerfelt et al., 2024), a diky nim bylo mozné, aby autorka prace plné
pochopila komplexnost tohoto onemocnéni a ukdzala individualni problémy pacientek.

Vysledky diagnostického zkoumani této prace ukazuji, Ze nejvice problematické Cinnosti
zpusobujici tinavu béhem dne jsou u pacientek rano a vecer, zejména po namaze. Pacientkdm
subjektivné prislo nejvice piinosné, kdyz se nékdo zajimal o jejich onemocnéni a doprovazel je pti
tvofeni zmén. Podobné vysledky Ize dohledat i v zahrani¢nich studiich. Napftiklad studie Galeoto et
al. (2020) ukazuje, Ze ergoterapie zaméfend na energeticky management a techniky zvladani tnavy je
efektivni pfi zlepSovani funkénich schopnosti a snizovani symptomu u pacienti s CFS a také zlepSeni

kvality zivota (Galeoto et al., 2020).

U pacientek v této praci se jednotlivé aktivity a mira tinavy velmi li§i a jsou individudlni. Na
zéklad¢ toho byl pro pacientky vytvofen individualni ndvrh a doporuceni pro rozloZeni dennich
aktivity a struktury dne, pti kterych byly vyuZity techniky z nastudované literatury. VyuZziti
activity management (AM) se ukazalo jako pfinosné diky personalizovanému piistupu, ktery zahrnuje
stanoveni zakladni urovné fyzické a kognitivni aktivity a jejich postupné zvySovani. Tento piistup je
potvrzen studii (Stulemeijer et al., 2005), ktera ukazuje, ze AM muze byt u€inny pii snizovani inavy

a zlepSovani kvality zivota pacientii s CFS/ME (Butler et al., 2020).

Doporuceni déale vychazelo z graded exercise therapy (GET)- terapie stupiiovanym cvienim.
Studie vyuzivajici GET ukazuji, Ze postupné zvySovani fyzické aktivity miize byt efektivni pii
zlepSovani fyzické funk¢nosti a snizovani Uinavy u pacientit s CFS. Napiiklad GET byla u¢inna v

n¢kolika randomizovanych kontrolovanych studiich (White et al., 2011; Larun et al., 2019).
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Doporuceni pro pacientky v praktické ¢asti bakalarské prace, které naznacuji potiebu individualniho

piistupu a zohlednéni tolerance pacientd na fyzickou zatéz, jsou v souladu s témito studiemi.

Pacing, coz je technika rozdélovani aktivit do mensich usekl s pravidelnymi prestavkami, se
ukazala jako efektivni pfi zvladani symptomt CFS/ME. Studie ukazuji, ze pacing muze zlepSit
schopnost pacientli vykonavat kazdodenni ¢innosti a snizit unavu (Goudsmit et al., 2012; Jason et al.,
2013). Tato technika byla Gspésné vyuzita v nékolika studiich, které zdaraziwuji jeji vyznam pro
zlepseni kvality zivota pacientd (Van Hoof et al., 2020). Tato zjisténi jsou v souladu s vysledky této
prace, kde se pacing a rozloZeni ¢innosti béhem dne ukazaly byt klicovymi faktory v rdmci navrhu

struktury dne a pfi zvladani Gnavy a jsou tak zasadni pfi planovani aktivit u pacientii s CFS.

KBT je dalsi efektivni ptistup pro pacienty s CFS/ME. Studie ukazuji, ze KBT mtize pomoci pii
zvladani symptomu a zlepSeni psychické pohody pacientli (Deale et al., 2001; Prins et al., 2006).
Vytvoteny ndvrh pro pacienty proto zdiirazituje potiebu psychologické podpory a terapie a je tedy v

souladu s témito zjiSténimi.

Na zéklad¢ téchto zjisténi byl autorkou prace vytvoren obecny shrnujici navrh struktury dne a
kompenzacnich strategii pro zvladani inavy v bezplatném online nastroji pro graficky design Canva.
Bezplatnd verze méa pouze omezené vyuziti, ale pro Ucely bakalaiské prace byly nastroje, které
omezena verze poskytuje, dostacujici. Byla vytvofena 11strankova brozura, ktera obsahuje informace
a doporucenti ke struktufe dne, navod na efektivni planovani ¢asu a cilti a pomucky/nastroje, které pro
to 1ze vyuzit. Obsahuje dale doporuceni k sebereflexi, relaxaci a odpocinku, jeho planovéani a navrh
moznosti formy odpocinku, naptiklad skrze meditace, dechova cvieni. Uspotadani pracovniho
prostiedi, Giprava zivotniho stylu, typy na Setfeni energie béhem vSednich dennich aktivit jsou dalSimi
dillezitymi tématy, kterym se broZzura vénuje. Na zavér jsou v brozufe uvedeny kontakty na odborniky
a specialisty vénujici se problematice CFS a odkazy na podporujici skupiny, napt. Nadacni fond
Neunavni. Tato brozura miize byt také prvnim krokem, jak osoby s CFS v Ceské republice informovat
o moznostech feSeni jejich problému a také zvysit povédomi o oboru ergoterapie. Cil bakalaiské prace

byl timto naplnén.

Zpracované kazuistiky ukazuji riiznorodost struktury dne u kazdé pacientky zvlast v zavislosti na
aktualnim priabehu onemocnéni. Je tedy dilezité myslet na to, ze 1 kazdé doporuceni a kompenzacni
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strategie je nutné pfizptsobit individualné na miru jedince. Vysledky této prace mohou byt vyuzity v
praxi k vytvofeni individualnich plant péce a podpor pro pacienty s CFS/ME. Doporuceni by méla
vzdy zahrnovat zavedeni energetického managementu, pacingu, prioritizace ¢innosti a iprav prostredi
tak, aby byly minimalizovany naroky na energii pacienta. Dale je diilezité poskytovat pacientim
dostatecné informace o jejich onemocnéni a moznostech 1éCby, aby se mohli aktivné podilet na své
vlastni péci.Proto byl stanoven vedlejsi cil bakalarské prace, kterym je vytvotreni shrnujiciho navodu
k poradenstvi pro terapeuty pracujici s osobami s chronickym tinavovym syndromem. K zodpovézeni
vedlejsiho cile prace vychazi autorka jak z teoretické, tak z praktické Casti prace. Nize je uvedeno

shrnuti pro terapeuty, které lze pouzit jako navod k poradenstvi na zdkladé vysledkl a diskuze této

prace.

Shrnuti pro terapeuty

1. Energeticky management:

e Pacing: Ucte pacienty, jak rozdélit aktivity do mensich, zvladnutelnych tsekt s pravidelnymi
prestavkami. To poméhé pfedchazet nadmérnému vycerpani a zhorSeni symptomi.

e Prioritizace: Pomozte pacientim identifikovat klicové Ccinnosti, které jsou pro né

e Stfidani cCinnosti: Doporucujte stiidani fyzicky a mentalné¢ ndro¢nych aktivit s méné

naro¢nymi.
2. Upravy prostiedi:

e Domaci prostfedi: Navrhnéte reorganizaci domaciho prostfedi pro snadnéjsi pfistup k
potiebnym vécem a minimalizaci fyzické zatéze.

e Ergonomické upravy: Doporucte ergonomické Upravy na pracovisti, jako je nastaveni
pracovni plochy, pouziti nastavitelného nabytku, zajiSténi dostatecného osvétleni a

minimalizace ruSivych podnéta.

3. Vzdélavani a podpora:
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Informace o onemocnéni: Poskytujte dikladné vzdélani o CFS/ME, vcetné ptiznakl, moznych
pricin a strategii pro zvladani onemocnéni.

Relaxace a stres management: Ucte pacienty relaxacni techniky, jako je hluboké dychani a
progresivni svalova relaxace, které mohou pomoci snizit stres a uzkost.

Psychosocialni podpora: Podporujte pacienty v ucasti na skupinovych terapiich a socialnich

aktivitach, které mohou zlepsit jejich psychickou pohodu a snizit symptomy deprese a uzkosti.

4. Techniky zvladani:

Kognitivné-behavioralni terapie (KBT): KBT miize pomoci pacientiim zvladat symptomy a
zlepsit jejich psychickou pohodu. Doporucujte tuto terapii jako soucast komplexniho planu
péce.

Individualni ptistup: Kazdy pacient je jedine¢ny, proto je dillezité pfizpusobit terapeutické

postupy jejich specifickym potiebdm a schopnostem.

5. Komunikace a spoluprace:

Interdisciplinarni tym: Spolupracujte s dalSimi zdravotnickymi odborniky, véetné lékait,
psychologu, fyzioterapeutl a ergoterapeutti, aby byla zajisténa komplexni péce o pacienty.
Zapojeni rodiny: Zapojte rodinné pfislusniky do procesu 1écby a vzdélavani, aby lépe

porozuméli potfebam pacienta a mohli poskytnout adekvétni podporu.

Tento navod by mél pomoci terapeuttim poskytovat cilenou a efektivni péci pacientiim s CFS/ME,

pfi¢emz by méli vzdy respektovat individualitu kazdého pacienta a pfizptisobovat doporuceni jejich

specifickym potfebam a schopnostem. Je podpoten fadou studii a literaturou. Pacing jako technika

rozdéleni aktivit je efektivni pfi zvladani inavy (Jason et al., 2013; Kos et al., 2015). Prioritizace a

sttidani ¢innosti jsou doporucovany pro efektivni rozvrzeni dennich aktivit (Bartlett, Hughes a Miller,

2022; Dureno, 2024). Reorganizace domaciho prostiedi a ergonomické Gpravy mohou vyrazné snizit

fyzickou z4téz (Chu et al., 2020; Bartlett, Hughes a Miller, 2022). Diikladné vzdélavani o CFS/ME a

relaxacni techniky pomahaji pacientim lépe zvladat symptomy (Bested a Marshall, 2015; Dureno,

2024). KBT je prokazané ucinna pii zlepSovani psychické pohody pacientti s CFS/ME (Deale et al.,
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2001; Prins et al., 2006). Spoluprace s interdisciplindrnim tymem a zapojeni rodiny je klicové pro

komplexni péci o pacienty (Van Hoof et al., 2020; Kos et al., 2015).

Limity prace

Jednim z hlavnich limitd této prace je velikost a vybér vzorku pacientti. Vzhledem k tomu, Ze
studie zahrnovala pouze tfi kazuistiky, miize byt obtizné generalizovat vysledky na Sir$i populaci
pacientii s CFS/ME. Maly vzorek miize vést k vysledkim, které nejsou statisticky vyznamné a
nemohou plné reprezentovat heterogenitu symptomi a zkuSenosti pacientil s timto onemocnénim.
Zaroven bylo obtizné nalézt pacienty, ktefi spliuji stanovena kritéria vybéru, predevsim proto, ze
vétSina pacientti nema CFS/ME diagnostikovany od lékate. Dal$im problémem bylo domluvit termin
vstupniho ergoterapeutického vysetfeni s pacientkami, které bylo i z divodu zdravotniho stavu u
nékterych pacientek odlozeno a pfesouvdno na jiné terminy. I to komplikovalo zpracovani praktické
casti bakalafské prace. Presto vSak byly kazuistiky velmi pfinosné pro ptiblizeni zvladani dennich

aktivit, struktury dne a miry tnavy u pacientek a pomohly tak naplnit cil préce.

Pouziti néstroje Activity Log pro mapovani dennich aktivit a inavy je subjektivni a zavisi na
schopnosti pacientl pfesné zaznamenat své aktivity a pocity unavy. Tato subjektivita mize ovlivnit
piesnost a spolehlivost ziskanych dat. Dal$i metodologicka omezeni mohou zahrnovat nedostate¢nou
kontrolu vnéjSich faktorh, které mohou ovlivnit tnavu, jako jsou psychologické stresory nebo
komorbidity. Dalsi vyuzité nastroje (Dotaznik prevence relapsu a plan v€asnych varovnych ptiznakd,
WHODAS 2.0) jsou pro pacienty s CFS dle studii vhodné (Friedberg, Sunnquist a Nacul, 2020; Maas
Genannt Bermpohl, Kucharczyk-Bodenburg, Martin, 2024; Sommerfelt et al., 2024), avSak mnoZstvi
dotazniki mohlo byt pro pacientky naro¢né. V dalSich pracich je proto nutné zvazit mnozstvi

pouzitych nastrojii k hodnoceni vzhledem k délce vySetfeni a aktualnimu zdravotnimu stavu pacientd.

Dal$im limitem je nedostatek dlouhodobého sledovani pacientli. Studie se zaméfila na
kratkodobé vysledky, coz miize poskytnout omezeny pohled na dlouhodobou efektivitu navrzenych
strategii a intervenci, kterou z Casovych divodii pacientek i autorky prace nebylo mozné ovéfit.
Dlouhodobé studie by mohly Iépe odhalit, jak efektivni jsou tyto strategie pii zlepSovani kvality Zivota

pacientli s CFS/ME v prib¢hu Casu a na zéklad¢ toho by bylo mozné posléze 1 upravit shrnujici navrh
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struktury dne a kompenzacnich strategii pro zvladani unavy, ktery v této praci vznikl formou brozury

pro osoby s CFS/ME.

CFS/ME je velmi komplexni onemocnéni s riznymi symptomy, které se mohou liSit od
pacienta k pacientovi. Tato prace se zamétuje predevSim na strukturu dne a management dennich
aktivit, ale nebere v uvahu dalsi mozné aspekty 1écby a rehabilitace, jako jsou farmakologické

intervence nebo komplexni psychoterapeutické ptistupy.

Doporuceni

Dalsi vyzkum by mél byt zaméfen na dlouhodobé studie efektivity rtiznych terapii (napf.
ergoterapie, fyzioterapie) a jejich kombinaci, identifikaci biomarkeri pro lepsi diagnostiku a
monitorovani onemocnéni, a na vyvoj novych terapeutickych piistupii, které mohou ptinést lepsi
vysledky pro pacienty s CFS/ME. V ramci ergoterapie je nutné provést studii zahrnujici vétsi
vyzkumny vzorek pacientll, kterd bude zaméfena napt. na ovéieni efektivity startegii pro snizeni
energie, rozloZeni dennich aktivit a transfer naucenych dovednosti v ramci terapie do bézného Zivota

pacientii s CFS/ME.
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5 ZAVER

Tato bakalarskd prace je zaméfena na strukturu dne a management dennich aktivit u osob s
myalgickou encefalomyelitidou/chronickym tnavovym syndromem (ME/CFS). Cilem bylo
prozkoumat, jaké kazdodenni ¢innosti zplisobuji nejvétsi inavu a navrhnout strategie pro efektivné;jsi
rozlozeni dennich aktivit a kompenzacni techniky ke zvladani unavy v zéavislosti na zvySenou tnavu.

Prakticka ¢ast prace zahrnovala kazuistiky tfi pacientek, které poskytly detailni vhled do jejich
dennich rutin s vyuzitim néstroji Activity Log, Dotaznik prevence relapsu a planu vcasnych
varovnych pfiznakti a WHODAS 2.0. Vysledky ukazaly rliznorodost struktury dne u kazdé pacientky
v zéavislosti na aktudlnim pribchu onemocnéni. Byly identifikovany klicové aktivity zplsobujici
unavu a navrzeny specifické kompenzacni strategie a doporuceni pro jednotlivé pacientky.

Zaveéry z provedenych kazuistik potvrzuji, ze struktura dne a peclivy management aktivit
mohou vyrazné ovlivnit kvalitu Zivota pacientli s ME/CFS. Ergoterapeutické intervence, zaméfené na
energeticky management, planovani a prioritizaci aktivit, mohou pfinést vyznamné zlepSeni v oblasti
sobéstacnosti a celkové pohody pacienti. Na zaklad¢ toho byl vytvotfen shrnujici navrh rozlozeni
dennich aktivit a kompenzacnich strategii ke zvladani dennich ¢innosti pro osoby s CFS formou
11strankové broZury a shrnujici ndvod pro terapeuty, kteti se ve své praxi setkavaji s pacienty s touto
nemoci.

Doporuceni pro praxi zahrnuji diiraz na individualni ptistup ke kazdému pacientovi, vyuzivani
hodnoticich nastroji a zapojeni multidisciplinarniho tymu. Ergoterapie hraje klicovou roli v podpoie
pacientll pii zvladani kaZzdodennich ¢innosti a zlepSovani jejich kvality Zivota, je vSak potfeba vétSich
vyzkumt, které podloZi efekt ergoterapeutické intervence u pacientii s CFS/ME.

Vysledky této prace mohou slouzit jako podklad pro dalsi vyzkum a rozvoj terapeutickych
piistupt k pacientim s ME/CFS, s cilem optimalizovat jejich denni rutiny a zlepSit jejich Zivotni

podminky.
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9 PRILOHY

Piiloha ¢. 1 - Informovany souhlas pacienta

Informovany souhlas pacienta
Nazev bakalarské prace (dale jen BP): Struktura dne a management dennich aktivit u osob
s chronickym tnavovym syndromem/ myalgickou encefalomyelitidou

Stru¢na anotace BP:

Tato prace se zaméfuje na strukturu dne a fizeni dennich aktivit u jedincii trpicich chronickym
unavovym syndromem, znamym také jako myalgicka encefalomyelitida. Pomoci strukturovaného
rozhovoru a zékladniho ergoterapeutického vySetieni zjistim aktudlni stav pacientd. Soucasti bude
rozdé€leni jejich aktivit do 24 hodinového kola, zndmého také jako "Balance wheel", s cilem
vyhodnotit rovnovahu zivotnich aktivit. Dale pomoci upraveného dotazniku Activity Log budu
zjistovat, pfi kterych Cinnostech se pacienti citi nejvice unaveni, a proberu s nimi vyuZzivané
kompenzacni strategie k zvladani unavy. Mozné dalsi strategie a postupy pro minimalizaci relapst
onemocnéni budou zjiStovany pomoci dotazniku Relapsu. Po mésici se opét setkdme, abychom
zhodnotili u¢innost aplikovanych strategii do denniho rezimu a jak tyto strategie ovlivnily Gnavu.
Béhem této doby budu pacienty dvakrat telefonicky €1 e-mailové kontaktovat za cilem zjisténi a
zhodnocenti, jak se jim dafi strategie zahrnout do svého dne. Pacientim budu k dispozici pro jakékoliv
dotazy a poskytnuti podpory a pomoci pii provadéni zmén. Na zikladé ziskanych poznatkl
z literatury, vySetfeni a od samotnych pacientd vytvoiim navrh kompenzacnich strategii v zavislosti
na zvySenou unavu, ktery bude posléze zvetrejnén na webovych strankdch neziskové organizace
Netinavni pro pacienty a poslouZi také jako podklad pro terapeuty pii péci o pacienty trpici timto

syndromem.

Jméno a pfijmeni pacienta:
Datum narozeni:
Kazuistika pacienta pod Cislem:

1) J4, niZze podepsany/a souhlasim s mou ucasti v BP, jejiz vysledky budou anonymné
zpracovany. Je mi vice nez 18 let a jsem svépravny/svépravna.

2) Byl/a jsem podrobné¢ a srozumitelné informovan/a o cili BP a jejich postupech, a o tom,
co se ode mé ocekava. Byl mi vysvétlen ocekavany piinos BP.

3) Porozumél/a jsem tomu, ze svou ucast v BP mohu kdykoliv pterusit ¢i zcela zrusit,
aniz by to jakkoliv ovlivnilo priitbéh mé dalsi 1écby. Moje spoluprace pti tvorbé BP
je dobrovolna.

77



4) Informace ziskané o mé osob¢ budou zpracovany a zvefejnény prisn¢ anonymné. Souhlasim
s publikovanim anonymizovanych dat 1 jinde nez v samotné BP.

5) S mou spolupraci pii tvorbé BP neni spojeno poskytnuti zadné financni ani jiné odmény.

6) Obdrzim podepsany a datem opatieny stejnopis Informovaného souhlasu.
Datum:

Podpis pacienta: Podpis autora BP:
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Piiloha ¢. 2- Navrh struktury dne a kompenzacnich strategii pro zvladani unavy

Navrh struktury dnea
kompenzacnich strategii
pro zvladani unavy

Doporuceni pro pacienty s ME/CFS
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Neunavni, 2023

Na zacatku je dualeZité zdlraznit, Ze kazdy clovék
muaze preferovat a reagovat na jiné postupy.
Nasledujici doporuceni a napady jsou pouze
inspiraci k tomu, co byste mohli vyzkouset. Jsou
zalozeny na zkuSenostech, dovednostech a
znalostech z oblasti ergoterapie, komunikace s
pacienty a prdce s Nada¢nim fondem Neunavni.
Informace vychdzeji také z klinickych doporuceni
NICE z roku 2021 a dalsi literatury pouZité pfi
zpracovani bakalarské prace na téma Struktura
dne a time management pro lidi s chronickym
unavovym syndromem/myalgickou encefalitidou.
Ja sama jsem se ucastnila programu nazvaného
Monk mode, ktery se zaméfuje na planovani,
stanoveni cill, odpocdinek a osobni rozvoj, a také
na zlepseni kvality Zivota. Dllezité je si uvédomit,
Ze zmény neprichdzeji ihned a ne vSechny
najednou. Postupné je trfeba zvySovat narocnost
aktivit a stanovovat si realistické a dosaZitelné
cile, které lze rozdélit na mensi kroky. Nelze spinit
vSechny doporuceni najednou, proto se zkuste
zaméfit na jedno, maximalné tfi doporuceni
soucasné, pravidelné je dodrzovat po dobu
minimalné 3 tydnd. Tak se z nich mlzZe stat zdravy
navyk, ktery bude automaticky, a mlzZete se pak
zamérit na dalsi vylepseni.

¢

9
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Struktura dne

Existuje doporuceny denni c¢asovy plan podle australského vyzkumu uverejnéného v
Diabetologica, ktery byl navrien jako optimalni pro kardiometabolické zdravi,
predstaveny v kolacovém grafu. Avsak je dllezité brat v potaz komplikace spojené s
onemocnénim, jako je zvySena uUnava. Kazdy jedinec je jiny a cilem neni dosahnout
idedlniho grafu, ale najit zpUsob, ktery bude pro vas fungovat a zlepsi vasi kvalitu zZivota.
Dllezitym prvkem je zaclenéni odpocinku. Je to pfedevSsim o pozorovani sebe sama a
reflexi, presto existuji nastroje a metody, které mohou pomoci. Napfriklad si vést denik a
kazdy tyden zhodnotit pfedchozi tyden, zaznamenat Uroven Unavy pfi rliznych ¢innostech

na energii ma vliv nejen fyzickd aktivita, ale i emocionalni ¢innosti.

66

lehki fyzicka
aktivita
9%

mirna az
h intenzivni aktivita

22%

9

Aktin.cz
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Planovani a sebereflexe

Planovani

Nastaveni tydenniho cile podle pravidla SMART:

¢ specificky - konkrétni

* meéfitelny - moZznost méreni

¢ dosazitelny - redlny

¢ smysluplny - relevantni

¢ casové ohraniceny

Stanoveni priorit - musim, mél/a bych, chci:

maximalné 3 dullezité ukoly denné

postupné zvySovani, pridavani a prizpdsobovani aktivit
Zapsani aktivit do diare a zvyraznéni dlleZitosti nebo typu barvami, napriklad prace
zelené, volny cas Zluté, a modie ¢as pro odpocinek.

Pomticky pro planovani

DidF a kalenddF, at uz v tisténé podobé nebo v mobilni aplikaci, mohou byt vyuZity k sledovani dkoll a
zaznamendni aktudlniho pocitu. Aplikace jako Perfekt day, Fabulous nebo Habit Tracer jsou skvélym
pomocnikem.

Sebereflexe

Po kazdém tydnu je dullezité zhodnotit, jak efektivni bylo planovédni a zda je tfeba provést néjaké
zmény pro nadchazejici tyden.

¢ Co pfesné mé vycerpalo?
¢ Jak dlouho jsem vénoval/a odpodinku?
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Relaxace a odpocinek

Velmi dulezitou soucasti dne je naplanovat si cas
na relaxaci a odpocinek, coZz je néco, s ¢im se
vsichni obc¢as potykame.

Ale co vlastné znamend odpocinek? Mame na mysli
nejen fyzicky odpocinek, ale také mentdlni. Kazda
doba, kdy neprovadime praci nebo se neucime, se
mUlZe povazovat za odpocinek. Napfiklad sledovani
Instagramu nebo YouTube muiZe naopak odebirat
energii, protoze stimuluje mozek a zabird nasi
mentélni  kapacitu, kterou bychom jinak mohli
vénovat praci.

Prvnim krokem k odpocinku je si ho naplanovat a
vyhradit si C¢as v kalendati, jinak na né mulZeme
zapomenout. Druhym  krokem je najit formu
odpocinku, kterd ndm dodd nejvice energie. Zde
najdete uZitecné tipy a nastroje, které vam mohou
poslouzit jako inspirace.

Planovani

¢ Po 60 az 90 minutach intenzivni prace si doprejte 15-30 minut odpocinku.

¢ Vyzkousejte metodu Pomodoro, kdy pracujete 25 minut a odpocivite 5 minut.
¢ Zamérte se vidy pouze na jednu aktivitu najednou.

* Nezapominejte na dostatek spanku.

Meditace

Yoga nidra nebo NSDR (Non-Sleep Deep Rest) je metoda umoziujici dosdhnout hlubokého
odpocinku a relaxace bez spdnku. Klicovym prvkem je pouziti specifickych dychacich technik,
které uklidni télo a snizi srdecni tep. Nahravku je moZné najit na youtube, nebo se daji vyuZit
aplikace s rdznymi meditacemi, jako je Calmio.

Dechova cviéeni

Dychani: Cim intenzivnéji provadime nadechy, tim vice se aktivujeme a nabijime energii.
Naopak prodluzovénim vydechG se uvolfiujeme a klidnime. Timto zasilame mozkovym signal,
Ze jsme v pohodé, ¢imZ snizujeme napéti a stres. Doporucuje se dychat v poméru 2:1, kdy
vydech je dvakrat delSi neZ nadech. Fyziologicky vzdech spocivd v dvojim nadechu
nasledovaném dlouhym jemnym vydechem, ktery okamzité plsobi.

Prochazka

Saunovani a otuzovani

Divat se do prirody

Masaz, horka sprcha a dalsi ...
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Kompenzacni
strategie

Uspordddni pracovniho prostredi

Uprava Zivotniho stylu

SetFeni energie béhem vsednich
dennich aktivit
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Usporadani pracovniho
prostredi

Jak jiz bylo zminéno vyse ohledné relaxace a odpocinku, je vhodné zarazovat
pravidelné prestavky béhem pracovni doby.

Napfiklad si na 15 minut lehnéte do pytle na sezeni, lehdatka, jéoga podlozky, houpaci
sité nebo relaxatniho kiesla. Pro ziskdni odpoclinku je uZitecné zménit prostredi,
tfeba si dopfdt 10 minutovou prochazku. Oddéleni pracovniho a odpocinkového
prostoru pomaha télu rozlisSit mezi praci a odpocinkem.

Nastaveni polohy:

* Natoceni nohou o 90° 66

¢ Nastaveni vysky stolu

* Umisténi pocitace ve vysi oci

¢ Pouziti podparnych klind

¢ Drzeni hlavy vzpfimené

¢ Uvolnéni ramen

¢ Ohnuti loktd v pravém thlu

¢ Drzeni zad rovné

¢ Ohnuti kycelniho kloubu v pravém udhlu

¢ Ohnuti kolenniho kloubu v pravém uhlu

* Rovné postaveni chodidel na podloZce 99
PoditaC je kolmo ke stredu téla.
Monitor je umistén priblizné na délku paZe od obliceje.
Horni okraj monitoru je ve vySce odi.

SPOT Prague, z. s.

Stfidejte pracovni pozice, jako je napfiklad sedéni na
gymnastickém mici a na zidli.

Zajistéte si pomucky pro podporu bederni patere, jako
jsou sloZzeny rucnik, overball, nebo mensi polstarek.
Dale muZete vyuZit ergonomickou podlozku pod zapésti
nebo vertikdlni mysS v ramci prevence syndromu
karpalniho tunelu.

Vyhodou muzZe byt zajisténi si flexibilni prace z
domova.
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Uprava Zivotniho
stylu




Setieni energie béhem
vsednich dennich aktivit

Pro mnoho lidi jsou tyto cinnosti jiz automatické a nemusi nad nimi pfemyslet. Nicméné pro ty,
ktefi trpi nedostatkem energie, mize byt i kaizdy pohyb ndroény. Proto se miuzZete inspirovat
nasledujicimi tipy.

Vareni

¢ Pfi vareni, krajeni a myti nadobi si dejte vedle kuchynské linky vysokou Zidli.

¢ ZvaZzte objedndni jiz uvarenych jidel.

¢ VyuZivejte online platformy pro ndkupy, které vam dorudi jidlo az domua.

¢ Pouzivejte elektrické spotrebi¢e, napriklad robot na hnéteni tésta.

¢ Pripravte si jidlo na nékolik dni dopfedu.

¢ Meéjte nachystané jidlo v mrazaku, které staci jen ohrat.

¢ Pro snazsi manipulaci, pouzivejte plastové niddoby namisto keramickych, Setfi to silu.

Chaze

¢ Pouzivani nordic walking hulek Setfi energii pfi chuzi.

¢ Béhem cesty si muizZete kdykoliv sednout a odpocinout na c¢tyfkolovém choditku, které lze také
vyuZit pro prepravu drobnych nakupu.

¢ UdrZujte pravidelné odpocinkové prestavky béhem chlze.

* Pokud se nachdzite v relapsovém obdobi a nemdte dostatek energie dojit ke dvefim, muizZe se
vadm hodit zvonkovy systém s moZnosti otevieni dvefi nadalku stiskem tlacitka, napfiklad na
telefonu.

Koupani a sprchovani, osobni hygiena

¢ Pfi koupani pouZivejte sedacku do vany.
¢ Po vykoupani se osuste na zidli, nebo pouZivejte Zupan.

¢ Pfi Cisténi zubl, zaujméte pozici na zidli.

Uklid
¢ VyuZivejte sluzby udklidu.
¢ Rozdélte uklid na mensi ukoly a rozlozte si ho do vice dni.
* VyuZivejte elektronické zafizeni, jako je naptiklad roboticky vysavac.

! =i

Neni kam spéchat
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Kam pro vice informaci?

. . INFORMACE O ONEMOCNEN/, OTEVRENA . .
Neunavni T A, RS https://neunavni.cz/

Klub pacientl s

INFORMACE O ONEMOCNENI http://www.me-cfs.cz
ME/CFS 2 /
Monk mode UPEVNOVANI  ZDRAVYCH NAVYKU A ZMEN https://monkmode.cz/
Psychoterapeut, LECBA UZKOSTI A

DEPRES[
psycholog

STRUKTURA DNE, STANOVENI C/LU,

ErgOtera pie STUPNOVANI AKTIVIT A ANALYZA CINNOST/

RELAXACE, DECHOVA

Muzikoterapie CVICENT
Nutriéni terapeut NUTRICNE VYVAZENY JIDELNICEK NA
MIRU
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Piiloha ¢ 3 — Dotaznik prevence relapsu

Evropska unie
p T REFORMA PECE O DUSEVNI ZDRAVI P I
Evrnps_lcy[ socialni fond B n- Stategie reformy psychiatricks pece 'e - g??g;’;g‘;a:rnwoml VI
Operacni program Zaméstnanost DO b i

4.1IP06 Dotaznik prevence relapsu

DOTAZNIK PREVENCE RELAPSU

© J. P. Wilken a D. den Hollander (1999; 2011)

1. Stresové faktory
1.1. Covas privadi do napé&ti?
1.2. Jaké druhy napéti vas mohou vyvést z rovnovahy?

2. Symptomy/piiznaky
2.1. Jaké priznaky vam umoZnuji rozpoznat riziko, Ze se véci zacnou hatit, Ze se néco
déje?
2.2. Objevuji se tyto pfiznaky v néjaké posloupnosti? Popiste, prosim, zhruba, jak to
probihd, prostfednictvim ,modelu semaforu®:
Zelena: viechno je v poiradku
OranZova: vnimate, Ze by véci mohly byt lepsi
Cervena: nedafi se, véci nejsou dobré
2.3. Podle jakych pfiznakd mohou lidé ve vagem okoli poznat, Ze néco neni tplné v
poradku?

3. Co mohu udélat ja sam/a, abych piedeiel/a zhorieni pfiznakd nemoci:
3.1. DokaZete u sebe rozpoznat znamky stresu? Jak? Jaké pfiznaky vam to umozriuji
rozpoznat a jaké ne?
3.2. Co déldte, kdyi jste ve stresu?

4. Pomoc od ostatnich:

4.1. Co mohou udélat pomihajici pracovnici, aby vdm pomohli piedejit relapsu?

4.2. Jaci dali lidé jsou pro vas dileZiti a mohou vdm pomoci? Co konkrétné pro vas
mohou udélat?

4.3. Jaka medikace je nejucinnéjii ve smyslu predchazeni relapsu (druh, davkovani)?

4.4, V jaké fazi je vhodné zadit uzivat medikaci (nebo medikaci navic)?

4.5. Uvedte prosim dileZitd jména, adresy a telefonni &isla pro pfipad, Ze se va3 zdravotni
stav zhorsi a bude tieba konzultovat s 1ékafem nebo zvaZovat hospitalizaci:

5. Dalgi daleité informace:

Uvedené je prevzatym vzorem, nikoliv viastnictvim MZ CR. Prevzato z metodiky CARe od J. P. Wilken a D. den Hollander.
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Piiloha ¢. 4 — Plan ¢asnych varovnych piiznakit

Evropska unie :

. G REFORMA PECE O DUSEVNI ZDRAVI R O P VO
Evropsif socii fond P @ Glattomhiibontil fu b PR o e onvomacrv
Operacni program Zaméstnanost O O L

4.IP05 Plan ¢asnych varovnych pfiznakd

PFiznaky, jak je Priznaky. jak je vidi . s Co maji udélat
vnimam ja ostatni Co mam udlat ja ostatni

Oranzova

Dilezité
informace

Uvedené Je prevzatym vzorem, nikoliv viastnictvim MZ CR. Prevzato z metodiky CARe od J. P. Wilken a D. den Hollander.
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Piiloha é. 5 — WHODAS 2. 0

WHODAS 2.0 36 otazek

Svétova zdravotnicka organizace Ceska verze p|r°v )
Dotaznik pro hodnoceni disability 2.0 SEICB N il

Verze s 36 otazkami pro samostatné vyplnéni

Tento nastroj byl vyvinut tymem Svétové zdravotnické organizace (WHO) pro klasifikace,
terminologii a standardy v ramci WHO / National Institutes of Health (NIH) Joint Project on
Assessment and Classification of Disability.

Dalsi informace WHO Ize nalézt na webové adrese:
https://www.who.int/classifications/international-classification-of-functioning-disability-and-
health/who-disability-assessment-schedule.

WHO Ize kontaktovat na e-mailu: whodas@who.int.

Pfelozeno se svolenim Svétové zdravotnické organizace podle manualu Measuring Health and
Disability: Manual for WHO Disability Assessment Schedule — WHODAS 2.0, Geneva, World
Health Organization, 2010. Stazeno 5. 12. 2016.

Tento pfeklad nebyl vytvoifen Svétovou zdravotnickou organizaci (WHO). WHO neodpovida za
obsah ani spravnost tohoto prekladu. Originalni anglické vydani: Measuring Health and
Disability: Manual for WHO Disability Assessment Schedule — WHODAS 2.0, Geneva, World
Health Organization; 2010. Licence: CC BY-NC-SA 3.0 IGO je zavaznym a autentickym
vydanim.

Pfeklad: MUDr. Bc. Petra Sladkova, Ph.D., Ing. Dana Krej¢ova

Graficka uprava: Ustav zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky

Revize prekladu a grafické upravy provedena k 4. 4. 2022.

Kontaktni e-mail pro dotazy Ci pfipominky ohledné dotazniku WHODAS 2.0: mkf@uzis.cz.

Identifikacni Cislo nebo jméno respondenta

Datum provedeni rozhovoru

den mésic rok
Pohlavi Zenské 1
Muzskeé 2
ek let
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WHODAS 2.0 36 otazek

Svétova zdravotnicka organizace Ceska verze pro
Dotaznik pro hodnoceni disability 2.0 SOOI VTR T

Verze s 36 otazkami pro samostatné vyplnéni

Tento dotaznik se tyka potizi vznikajicich v disledku zdravotnich problému. Za ,zdravotni
problémy“ jsou povazovany nemoci fyzické i dusevni, jakoz i dalSi zdravotni potize,
kratkodobé ¢&i dlouhodobé, muze jit o poranéni, poruchy mozku, potize emocéniho
charakteru a rovnéz potiZze s alkoholem nebo drogami.

Zamyslete se nad obdobim poslednich 30 dnl a odpovézte prosim na nasledujici otazky,
které zjistuji, jak velké potize jste mél/a pfi provadéni uvedenych €innosti. U kazdé otazky
zakrouzkujte pouze jednu odpovéd.

Jak velké potize jste mél/a v poslednich 30 dnech v téchto Cinnostech:

Porozuméni a komunikace

D1.1 Soustiedit se na ¢innost po dobu zadné | mirné | stfedni | t&Zké |extrémni/vUbec
10 minut? nemohu provést
D1.2 Zapamatovat si dllezité véci, zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vlibec
které je tfeba udélat? nemohu provést
D1.3 Rozebrat a vyresit problémy zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/ Vlflb’eC
v kazdodennim zivoté? nemohu proveést
D14 Naugit se néco nového, napfiklad | Zzadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vibec
jak se dostat na nové misto? nemohu provést
D15 V obecném smyslu rozumét tomu, | zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vibec
co lidé Fikaji? nemohu provést
D1.6 Zacdit a udrzet rozhovor zadné | mirné | stfedni | téZké |extrémni/vibec
(konverzaci)? nemohu provést
Pohyblivost
D2.1 VydrZet stat del$i dobu, napfiklad | Z&dné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vibec

30 minut? nemohu provést

zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vibec
nemohu provést
zadné | mirné | stiedni | tézké |extrémni/vibec
nemohu provést
zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vibec
nemohu proveést
Ujit delSi vzdalenost, napfiklad zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vibec
1 km? nemohu provést

D2.2 |Vstat ze sedu?

D2.3 |Pohybovat se po byt&?

D2.4 |Dostat se ven zdomu?

D2.5

Pokracujte prosim na dalsi stranku...
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Svétova zdravotnicka organizace
Dotaznik pro hodnoceni disability 2.0

Verze s 36 otazkami pro samostatné vyplnéni

36 otazek

Ceska verze pro
samostatné vyplnéni

Jak velké potize jste mél/a v poslednich 30 dnech v téchto Cinnostech:
Péce o sebe
D31 | Umyt si celé tl0? zadné | mirné | stfedni | téZzké |extrémni/ vub’ec
nemohu provést
D32 |Obléci se? zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/ vub’ec
- nemohu proveést
. zadné | mirné | stfedni | téZzké |extrémni/vibec
ii ?
D3.3 | Najist se nemohu provést
D34 |Zistat nékolik dni sam/sama? zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni /vub’ec
nemohu provést
Vztahy s lidmi
D4.1 |Jednat s lidmi. které neznate? zadné | mirmé | stredni | tézké |extrémni /vub’ec
nemohu provést
D42 |Udrsovat vztahy s piateli? zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/ vub’ec
nemohu provést
D43 Vychazet s lidmi, ktefi jsou Vam zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vibec
' blizci? nemohu provést
D44 |Ziskavat nové pratele? zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni /vub’ec
nemohu provést
D45 |Sexualni aktivity? zadné | mirné | stfedni | téZzké |extrémni/ vub’ec
nemohu provést

Pokracujte prosim na dalSi stranku...
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Verze s 36 otazkami pro samostatné vyplnéni

Aktivity v domacnosti

Kvlli vlastnim zdravotnim problémdm, jak velké potize jste mél/a v poslednich 30 dnech
v téchto Cinnostech:

D5.1 Vykonavat své povinnosti zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vuibec
' v domacnosti? nemohu provést
D5.2 Udélat dobfe nejdulezit&jsi zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vibec
"~ | domaci prace? nemohu provést
D5.3 Byt hotov/a se vSim, co jste mél/a | Zadné | mirné | stfedni | téZké |extrémni/vibec
" | doma udélat? nemohu provést
D5.4 Udélat doma patfic¢né rychle vSe, zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vibec
" |cojste mél/a? nemohu provést

Pokud pracujete (placena nebo neplacena prace, osoba samostatné vydélecné ¢inna) nebo

chodite do 8koly, projdéte otazky | D5.5 — D5.8 | niZe.

V opacném pripadé prejdéte k otazce na dalSi strance.

Prace nebo skolni aktivity

Kvlli vlastnim zdravotnim problémam, jak velké potize jste mél/a v poslednich 30 dnech
v téchto Cinnostech:

zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vubec

« . TS TR
D5.5 |VaSe kazdodenni prace/Skola” nemohu provést
D56 Udélat dobfe nejduleZitéjSi ukoly zadné | mirné | stfedni | t&Zké |extrémni/vibec
" |v praci/ ve Skole? nemohu provést
D5.7 Byt hotov/a se vSim, co jste mél/a | Zadné | mirné | stfedni | téZké |extrémni/vibec
' udélat? nemohu proveést
. , zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vubec

. . vix "

D5.8 |Udélat praci patficné rychle” nemohu provést

Pokracujte prosim na dalsi stranku...
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Ucast ve spoleénosti
V poslednich 30 dnech:

Jak velké potize Vam &inilo zapojit | Zz&dné | mirné | stfedni | téZké |extrémni/vibec

se do spole€enskych aktivit (jako nemohu provést
D6.1 |jsou oslavy, nabozenské, kulturni

i jiné akce) stejnym zplsobem

jako ostatni?

Jak velké potize Vam délaly razné | z&dné | mirné | stfedni | t&€Zké |extrémni/vibec
D6.2 |bariéry nebo prekazky ve Vasem nemohu provést

okoli?

Jak velké potize jste mél/a zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vibec
D6.3 |s postoji a chovanim ostatnich, nemohu provést

abyste zil/a pfiméfené dustojné?

Jak velké potize jste mél/a se zadné | mirné | stfedni | téZké |extrémni/vubec

stravenym €asem, ktery zabiraji nemohu provést
D64 | .. . . ;

pfimo Vase zdravotni problémy

nebo jejich disledky?

Jak velké emocionalni potize Vam | zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vuibec
D6.5 |vznikaly v dusledku Vasich nemohu provést

zdravotnich problému?

Jak velké potiZze Vam vznikaly zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vibec
D6.6 tim, Ze Va$e zdravotni problémy nemohu provést

' odCerpavaly vlastni nebo rodinné

finanéni prostredky?

Jak velké potize méla rodina zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vibec
D6.7 |v disledku Vasich zdravotnich nemohu provést

problém(?

Jak velké potize jste mél/a pfi zadné | mirné | stfedni | tézké |extrémni/vibec
D6.8 |aktivitach ve volném &Case nemohu proveést

(relaxace, dovolena)?

Pokracujte prosim na dalsi stranku...
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H1 V kolika z poslednich 30 dnu byly zminéné potize pfitomny? |Zapiste poCet dnl

V kolika z poslednich 30 dn( jste vibec nebyl schopen /
H2 nebyla schopna vykonavat své obvyklé aktivity nebo praci Zapiste pocet dnu
kvuli zdravotnim problémim?

H3 V kolika z poslednich 30 dnu jste musel/a Easte€né omezit
své obvyklé aktivity nebo praci kvuli zdravotnim problémdam?

Zapiste pocet dnt

Timto je dotaznik vyplnény. Mockrat Vam dékujeme.
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Priloha ¢ 6- Activity Log

Activity log: hodnoceni aktivit a Unavy
Pro kazde ¢asové obdobi dne (kazdou pulhodinu) a v noci (kazdou hodinu) vypiste své
béZné peovadéné aktivity. Poté, pod poloZzkou "Unava," ohodnotte, jak unaveni se v tu
chvili citite, na stupnici od 1 (vlibec unaveny) do 5 (extrémné unaveny).

I?Fiklad ]
Cas Aktivita Unava
07:30-08:00 Vstavani, ranni hygiena 1(2 3 4 5
08:00-08:30 Cteni novin 1C2 3 4 5
08:30-09.:00 Sprchovani a oblékani 12 3 4 5
09:00-09:30 Délani ¢aje, snidané 1 23> 4 5
Den: Po/ Ut/ St/ Ct/ P4/ So/Ne Datum: ......................... JMEéno: ...
Cas Aktivita Unava

1 = vlbec unavenaly

5 = extrémné unavenaly
00:00-01:00 1 2 3 45
01:00-02:00 1 2 3 45
02:00-03:00 1 2 3 45
03:00-04:00 1 2 3 4 5
04:00-05:00 1 2 3 45
05:00-06:00 1 2 3 45
06:00-07:00 1 2 3 4 5
07:00-07:30 1 2 3 45
07:30-08:00 1 2 3 45
08:00-08:30 1 2 3 45
08:30-09:00 1 2 3 4 5
09:00-09:30 1 2 3 45
09:30-10:00 1 2 3 4 5
10:00-10:30 1. 2 3 45
10:30-11:00 1 2 3 45
11:00-11:30 1 2 3 45
11:30-12:00 1 2 3 45

© 2011 ParkinsonNet/NPF ﬁ
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Cas Aktivita Unava
1 = vUbec unavenaly
5 = extrémé unavenaly

12:00-12:30 1 2 3 4 5

12:30-13:00

w
N
(6]

13:00-13:30

13:30-14:00

14:00-14:30

14:30-15:00

15:00-15:30

15:30-16:00

16:00-16:30

16:30-17:00

17:00-17:30

17:30-18:00

18:00-18:30
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19:30-20:00
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23:30-00:00
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