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Projekt nebude realizovan.

ZAVERECNY PROJEKT

1) Téma, problém otazka, uvod a cile vyzkumu.

Téma: Kvalita Zivota jedincli s onemocnénim juvenilni revmatoidni artritida

V praci se budu zabyvat onemocnénim juvenilni revmatoidni artritida. Zjistim zakladni

teoretické informace o nemoci, prace bude rozdélena na ¢dast teoretickou a praktickou.
Uvod:

Juvenilni revmatoidni artritida je zdvainé revmatické onemocnéni, které postihne
Clovéka uZ v détstvi. Rubin, A. (1976) v knize Détské |ékarstvi oznacuje onemocnéni fadou
synonym jako je primarni progresivni polyartritida, chronicka polyartritida ¢i infekéni
nespecificka artritida. V dospélosti, se jiz nepouZiva termin ,juvenilni“, ale pouze
revmatoidni artritida. Hlavnim znakem u tohoto onemocnéni je postizeni kloub( v téle, které
postupné degeneruji a jedinci postupné pfinasi velké bolesti a obtize v Zivoté.

Lécba revmatoidni artritidy obecné je velmi naro¢na a jedinec uz od détstvi musi
uzivat fadu lékd, které mu tlumi bolesti. Ne vidy vSak pomohou jen léky a v dospélosti v fadé
pripadl je nezbytné nutné podstoupit fadu chirurgickych zakrokd, které jedinci pomohou
zmirnit bolest a umoZni mu v ramci moZznosti samostatny pohyb. V nejhorsich pfipadech jsou
postupem Zivota klouby tak postiZzeny, Ze je jedinec upoutdn na invalidni vozik. Pro Uspésné
zvladnuti této nemoci je dalezitd hlavné spoluprace odbornikd a rodiny. OSetfujici l1ékaf by
mél rodiné podat veskeré informace a konzultovat se sodborniky, predevsim
s revmatologem, ortopedem rehabilitatnim pracovnikem avnékterych pfipadech
s vyporaddnim se s nemoci vyrazné pomuze i psycholog. Onemocnéni je o to zavainéjsi,
protoze Iékafi mnohdy neznaji etiologii. DuleZité je ihned po zjisténi nemoci zacit vhodnou

[éCbu, aby se predeslo tém nejhorsim nasledkim atd.



Cile vyzkumu:

Cilem vyzkumu je zjistit, co nejvice o onemocnéni juvenilni revmatoidni artritida, jaka je
kvalita Zivota jedincl s timto onemocnénim, jak probiha jejich vzdélavani, jak se vyviji jejich

zdravotni stav, a jaka uskali a problémy s onemocnénim mohou nastat.

2) Hlavni vyzkumnda otdzka a vedlejsi vyzkumné otdzky.

Hlavni vyzkumna otazka:

Jaka je kvalita Zivota jedincl s onemocnénim juvenilni revmatoidni artritida?
Vedlejsi vyzkumné otazky:

1. Jaké jsou kazdodenni obtize, které musi jedinci prekondvat vlivem tohoto
onemocnéni?

2. Jaka je progndza u jedincl s timto onemocnénim?

3) Uvedte, zda jste si vybrali kvalitativni nebo kvantitativni vyzkumnou

strategii a proc jste se tak rozhodli.

Téma budu zpracovdvat kvalitativni vyzkumnou strategii. Informace budu ziskdvat na
zakladé kazuistik, které vypracuji s jedinci trpicimi timto onemocnénim. U kvalitativniho
vyzkumu existuje vyssi pravdépodobnost blizSiho poznani kazdého jednotlivce a ve vyzkumu
je mozné zohlednit jejich vlastnosti, povahové rysy, temperament nebo charakter rodinného

prostredi.

4) Ndavrh metody sbéru dat, predstava o poctu a kontaktovdni vyzkumnych

jednotek.
Budou pouzity tyto techniky:

1. Vlastni pozorovani
2. Analyza odbornych dokumentl a odborné literatury

3. Rozhovor

Pocet kontaktovanych osob: minimalné 3-5 osob



Vyzkumné prostredi

Vyzkum bude provadén prevainé v domacim prostredi, dale napfiklad pfi nakupech

a kazdodennich ¢innostech jedinct, abych zjistila co nejvice o dané problematice.
Vyzkumny vzorek

Hlavnim vyzkumnym vzorkem tohoto Setfeni budou osoby v dospélém véku, které
postihlo jiz v détstvi onemocnéni juvenilni revmatoidni artritida, a s ndstrahami této nemoci

se potykaji dodnes.

5) Uryvek z pfipravovaného ndstroje sbéru dat — scéndf rozhovoru, pldn

pozorovani atd.

Je dlleZité vzbuzovat pfi rozhovoru u respondenta dlvéru a zajem, chovat se seriézné a
dodrZovat zejména neutrdlnost a nezaujatost. Je nevhodné prezentovat své vlastni nazory a
vnucovat je respondentim. DUvéru u respondenta ziskdme naslouchdnim a reagovanim na
to, co ndm urcenad osoba fikd. Rozhovor bude trvat pfiblizné hodinu. Zpocatku budou
kladeny otazky neutralni, neformadlni a oteviené. Nasledovat budou otazky konkrétni, osobni
a citlivéjsi.

Priklady otdzek zjistujicich rodinou anamnézu:

Z jaké rodiny pochdzite? (uplnd, neuplnd apod.)

Vyskytlo se uZ u néjakého ¢lena rodiny onemocnéni juvenilni revmatoidni artritida?
Kdy se narodila vase matka, vds otec, vds bratr atd.?

Kde pracuje vase matka, vds otec, vds bratr atd.?

Jak zemrela vase babicka, vas dédecek atd.?

Zakladni Gdaje o jedinci ziskané z rozhovoru:

Jméno: Pavlina

Rok narozeni: 1972

Pohlavi: Zenské

Diagndza: juvenilni revmatoidni artritida, diagnostikovadna v roce 1978



Rodinna anamnéza:
Pani Pavlina pochazi z Uplné rodiny, kterou tvofil otec, matka, pani Pavlina a jeji bratr.

Otec: Narodil se v roce 1946 a zemftel v roce 1998 na infarkt myokardu. Mél zakladni vzdélani

a pracoval jako délnik. Od 45 let byl Ié¢en na vysoky krevni tlak.

Déda ze strany otce zemfel na rakovinu Zaludku. Babic¢ka ze strany otce zemfela na infarkt
myokardu. V rodiné se nevyskytovalo Zadné onemocnéni, které by souviselo s juvenilni

revmatoidni artritidou.

Matka: Narodila se vroce 1950 a vystudovala stfedni odborné ucilisté, po cely Zivot

pracovala jako prodavacka, nyni je v dlichodu. Jeji soucasny zdravotni stav je dobry.

Déda ze strany matky mél dnu a zemfel na Parkinsonovu chorobu. Babicka ze strany matky
se 15 let potykala s rakovinou prsu a v loriském roce chorobé podlehla. V rodiné se taktéz

nevyskytovalo zadné onemocnéni souvisejici se sou¢asnou chorobou pani Pavliny.

Bratr: Narodil se v roce 1977 a vystudoval stfedni odborné ucilisté, nyni pracuje jako svarec.

Tak jako jeho otec se Ié¢i na vysoky krevni tlak. Jinak netrpi Zadnym vaznym onemocnénim.
6) Zamysleni se nad moZnymi praktickymi problémy pfi vyzkumu

Myslim, Ze bude tézké najit tolik osob stimto onemocnénim. Momentalné vim, jen o
jedné Zené, ktera by byla ochotna mi pfi vyzkumném Setfeni vyjit vstfic. Zjistovani informaci
bude casové ndrocné a budu se muset pfizpisobovat jedincim dle jejich moznosti.
Vzhledem ktomu, Ze budu potiebovat zjistit velmi osobni informace (anamnéza rodiny,
osobni anamnéza apod.) musim zvolit vhodné kladeni otdzek, tak aby se jedinci citili

pfijemné a ne jako ,,u vyslechu”.

7) Zaznam prvniho realizovaného rozhovoru
Vyskytlo se jiz v minulosti u néjakého clena rodiny toto onemocnéni?
,U nds v rodiné se juvenilni revmatoidni artritida u nikoho jesté neprojevila. Jsem prvni a
doufdm, Ze i posledni, protoZe bych nikomu toto onemocnéni uz neprdla. Je to pro mé
opravdu velmi tézké.”

Jak vypada Vas béiny den?



,» Rdno vstanu kolem pdté hodiny rano a musim néco mdlo snist, abych mohla spolknout
svou pravidelnou davku Iéku. Pak si jdu jesté na pdr hodin lehnout a kolem devdté vstanu,
provedu osobni hygienu a nasniddm se. Dopoledne se snaZim v ramci svych moZnosti
pouklizet. Vétsinou utru prach v byté do trovné oci, protoZe kvili mé spatné pohyblivosti
rukou nedosdhnu na vysoké police. Nachystam néco mdlo na vareni, ale obéd dovaruji aZ
s manZelem, protoZe sama tézké hrnce a plechy neunesu. KdyZz manZel pfijde z prdce,
dovarime obéd a najime se. Odpoledne vétsinou sleduji televizi, nejradéji mam zprdvy,
dokumenty, seridly a soutéZe. Nékdy také pracuji na pocitaci. Potom vétsinou jedeme

s manZelem na ndkupy, za lIékari nebo na ndavstévu rodiny a zndmych.”

8) Namét k modifikaci vyzkumného navrhu na zakladé predchoziho bodu

Vyzkumny ndvrh, jak byl navrhnut, je odpovidajici vzhledem k cildm, kterych chci

dosdhnout. Vyzkumné otazky jsou srozumitelné, je dllezité je vhodné a citlivé pokladat.
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