KLIENT S REVMATOIDNI ARTRITIDOU V KOMUNITNI PECi
Clients with rheumatoid arthritis in community care
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Summary

Rheumatoid arthritis (RA) is a chronic inflammatory disease of joints involving as much as 1 % of
the population. Rheumatoid arthritis exerts permanent progress and very frequently causes disability.
This inflammatory disease particulatly involves joints, but it can also involve other organs and sys-
tems, as e.g. the myocardium, lungs, muscles, tendons or white of the eye. The quality of life of these
patients is affected by the activity of their disease and extent of damage to the joints. Patient organi-
zations play an important role here. The Rheumatics-League associates patients with rheumatic dis-
eases and all the persons, who are interested in helping these patients.

The target of the work was to provide more information about these patients, to determine the
extent of their information about their disease, their needs, suffering and importance of their mem-
bership in the Rheumatics-League for them and, based on the information acquired in this way, to
compile an educational plan aimed at the most frequently occurring needs of these clients.

The qualitative method of the research was employed in the work. The group investigated in-
cluded 10 clients with rheumatoid arthritis, members of the Rheumatics-League in Ceské Budéjovice.
The data accumulation technique was based on a semi-structured interview comprising 32 questions.
Particular interviews were arranged in case reports, based on which, total of 12 categorization groups
were established.

Our research showed the association of citizens Rheumatics-League to be very beneficial and
important for our clients. This was demonstrated in all the respondents inquired - members of the
Rheumatism-League in Ceské Budéjovice.

Based on the results, an educational plan for patients with rheumatoid arthritis was compiled,
which could be employed for the work of members of newly originating branches throughout the
country. The fact was also supported that the organization Rheumatism-league fulfils needs of our
clients inquired.
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Souhrn

Revmatoidni artritida (RA) je chronické zanétlivé kloubni onemocnéni, postihujici az 1 % populace.
Revmatoidni artritida trvale progreduje a velmi c¢asto vede k invalidité. Toto zanétlivé onemocnéni
postihuje predevsim klouby, ale také muzZe postihnout i ostatni organy a systémy, jako napfiklad srd-
ce, plice, svaly, Slachy nebo o¢ni bélma. Kvalita Zivota téchto nemocnych je ovliviiovana aktivitou
jejich nemoci a rozsahem poskozeni kloubt. Velkou roli zde hraji i pacientské organizace. Revma-
liga sdruzuje pacienty s revmatickymi chorobami a vSechny, ktefi maji zajem témto nemocnym po-
moci.

Cilem prace bylo zjistit vice o téchto nemocnych, miru jejich informovanosti o své nemoci, je-
jich potfeby, trapeni a co pro né¢ znamena ¢lenstvi v Revma-lize a na zakladé zjisténych informaci
sestavit edukacni plan nejcastéji se vyskytujicich potieb u téchto klienta.

V praci byla pouzita kvalitativni metoda vyzkumu. Zkoumanou skupinu tvofilo 10 klienta
s revmatoidni artritidou, ¢lentt Revma-ligy v Ceskych Budéjovicich. Technikou sbéru dat byl polo-
strukturovany rozhovor, ktery obsahoval 32 otazek. Jednotlivé rozhovory byly zpracovany do kazuis-
tik, ze kterych bylo vytvofeno celkem 12 kategorizac¢nich skupin.
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7 vysledkt naseho vyzkumu vyplyva, ze obc¢anské sdruzeni Revma-liga je pro nase klienty velmi
piinosné a dilezité. Potvrdilo se to u vech dotazovanych respondentd, ¢lena ¢eskobudéjovické Rev-

ma-ligy.

Na zakladé vysledka byl sestaven edukacni plan pro nemocné s RA, kterj by mohl byt vyuzit
pro praci ¢lent nove vznikajicich pobocek v republice. Také se potvrdilo, Ze organizace Revma-liga

naplnuje potieby u nasich dotazovanych klientt.

Klicova slova: revmatoidni artritida — potfeby — informovanost — komunitn{ péce — Revma-liga

UvoD

Vyznam onemocnéni pohybového aparatu neu-
stale narista a spolu se starnutim populace se
stava stale vétsim problémem. Tyto choroby se
tykaji stovek miliond lidi na celém svété a byvaji
nejcastéjsi pficinou dlouhodobé bolesti a dishar-
monie. Revmatoidn{ artritida je chronické za-
nétlivé kloubni onemocnéni, postihujici vsechny
vekové skupiny, provazejici nemocného do
konce zivota. Kvalita Zivota téchto lidf je ovliv-
flovana aktivitou jejich nemoci a pokrocilymi
znamkami poskozeni. Postupné nemoc omezu-
je klienty 1 v ¢innostech potfebnych k sebeob-
sluze, zvysuje jejich zavislost na rodiné. Nékdy
dochazi k ohrozen{ rodicovské a partnerské
role, k omezeni socidlnich aktivit. Velice dulezi-
ta pro tyto nemocné je podpora jejich rodiny.
Také pacientské organizace maji vyznamnou
roli v pomoci nemocnym fyzicky a psychicky
se vyrovnat s nastalou chorobou. Pro nemocné
s revmatoidni artritidou vznikla v Praze nestatni
neziskova organizace Revma-liga. Je to dobro-
volna organizace, jejimz poslanim je sdruzovat
nemocné a vsechny, ktefi jim chtéji pomoci.
V roce 2000 vznikla také regiondlni pobocka
Revma-ligy v Ceskych Budéjovicich. Tato po-
bocka ma identické stanovy jako Revma-liga
v Praze. S touto organizaci Uzce spolupracuje
fada odbornika, k nimzZ patfi revmatolog, inter-
nista, rehabilitacni pracovnik, ale i odborni asis-
tenti ze Zdravotné socialni fakulty Jihoceské
univerzity v Ceskjch Budéjovicich spolu se
studenty. Mezi ¢leny sdruzeni patif i dobrovol-
nici z fad rodinnych piislusnikd, ale také sestry
s odbornou kvalifikaci.

Cil prace a vyzkumné otazky

Cilem prace bylo zjistit potfeby klienta
s revmatoidni artritidou, ktef{ jsou ¢leny Revma
-ligy v Ceskych Budéjovicich, a na zikladé zjis-
ténych vysledka pfipravit edukacni plan pokryti
nejcastéji se vyskytujicich potfeb u téchto klien-
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th. Na zacatku vyzkumu jsme stanovily ctyfi
vyzkumné otazky. Vyzkumna otazka cislo 1:
Maji klienti dostatek informaci o své nemoci?
Vyzkumna otazka ¢islo 2: Jakou roli pfi posky-
tovani informaci klientim hraly sestry? Vy-
zkumnd otazka ¢islo 3: Majf klienti s revmatoid-
ni artritidou specifické potteby? Vyzkumna
otazka ¢islo 4: Ma pro klienty vjznam setkani se
stejné nemocnymi lidmi?

Metodika

Empiricka ¢ast prace byla zpracovana formou
kvalitativniho vyzkumu. Pro techniku sbéru dat
jsme zvolily polostrukturovany rozhovor, ktery
probihal u vybranych klientd s revmatoidni
artritidou, ¢lenti Revma-ligy v Ceskych Budéjo-
vicich. Rozhovor byl anonymni a obsahoval
celkem 32 otazek. Prvni otazky byly zaméfeny
na obdobi diagnostiky revmatoidni artritidy
u klientu, stupen jejich postizeni a délku trvani
této nemoci. Dalsi ¢ast otazek byla zaméfena na
jejich schopnosti a moZnosti uspokojovan{ po-
tieb, pouzivan{ protetickych a kompenza¢nich
pomucek. Dalsi fada otazek se tykala jejich in-
formovanosti o nemoci, davéry v 1ékafe a sest-
ru.  Zbyvajici  se tykaly jejich  clenstvi
v obanském sdruzeni Revma-liga v Ceskych
Bud¢jovicich a duleZitosti této organizace
v podpofe a pomoci klientovi. Vyzkum probi-
hal v obdob{ od tnora do bfezna 2008.

Z kompletniho pfepisu rozhovord jsme
nasledné vytvofily kazuistiky. Tyto kazuistiky
byly podkladem pro vytvofeni 12 kategorizac-
nich skupin, které jsme blize zpracovaly do
tabulek.

Zkoumany soubor tvofilo 10 respondenta

s revmatoidni  artritidou, clend Revma-ligy
v Ceskych Budéjovicich.

Hlavni vysledky vyzkumu

Kromé pohybovych omezeni, vyplyvajicich

z postizen{ kloubu, se revmatik snadnéji unavi,



jeho celkova vykonnost klesa, nevydrzi delsi
dobu vykonavat praci, musi si odpocinout. Mala
vykonnost je dana i vycerpanim organismu
chronickym zanétem a trvalou bolesti. Navic
ranni ztuhlost, kterd je typickym projevem rev-
matoidni artritidy, znemoznuje provadét fadu
ukonu poranu. U fady nemocnych jim jejich
fyzicka omezeni neumoznuji postarat se
o vsechny své potieby, nezvladaji sebeobsluhu
v zakladnich potfebach. Vétsina dotazovanych

respondentt praci v domacnosti zvlada sama
a jsou zcela sobéstacni, pouze potfebuji malou
pomoc pii nékterjch cinnostech (tab. ¢. 1).
Z toho je také patrna snaha respondentd byt
i pfi svém postizeni co nejméné zavisli na druhé
osobé, maji snahu vse zvladnout. Pouze jeden
respondent uvedl, Ze potiebuje pomoc jak
v domacnosti, tak i pfi zcela béznych dennich
¢innostech.

Tab. ¢. 1 Schopnost zvladat bézné dennf aktivity

R=respondent Rl R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 RI10 Soucet
Zvlada vétsinu sam X X X X X X X X X 9
Pomoc s nakupy X X X 3
Pomoc pfi myti oken X 1
Pomoc pfi aklidu X 1
Odkizan na rodinu < 1
Pomoc v domacnosti X 1
Pottebuje vice ¢asu X X 2

Jak sami nemocni vnimaji sv(j handicap?
Urcité se zde objevila i znacna cast subjektivity,
protoze kazdy vnima jakékoli omezeni trochu
jinak. Tito nemocni potfebuji na vykonavani
nckterych aktivit vice casu, nesmime na né

chvatat, aktivne jim nabidnout pomoc, protoze
né¢ktef{ se mohou stydét o ni pozadat. Z prove-
deného Setfeni jsme si potvrdily, Ze respondenti
nejcastéji uvadéli malou silu stisku ruky a ranni
ztuhlost (tab. ¢. 2).

Tab. ¢. 2 Fyzicka omezen{ klient s RA

R=respondent Rl R2 R3 R4

R5 R6 R7 R8 R9 RI10 Souclet

Unava X X
Vycerpanost X
Mala sila v rukou X
Potize s oblékanim

Zména konicku X X
Nemoznost se rozejit

Spatny vibér bot

Z4dné omezeni X

Ranni ztuhlost X

2
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Pro kazdého nemocného je dutlezitd dobra
informovanost o jejich nemoci, moznych zpu-
sobech 1éc¢eni, moznych rizicich a nutnosti pra-
videlnych kontrol u lékafe. Tab. ¢. 3 shrnuje
zdroje informac{ o revmatoidni artritidé u sle-
dované skupiny respondentt. Skoro vsichni se
shoduji, Zze prvotni informace o jejich nemoci

jim poskytl revmatolog, nékteré jim sdélil
i prakticky 1ékat. Dalsf se dovedeli na schizkach
Revma-ligy nebo cerpali informace i z odbor-
nych knih a casopist. Z toho je také patrné, ze
nemocni pfestivaji byt pasivnimi pfijimateli
zdravotni péce, ale chtéji se aktivné podilet na
lé¢eni a spolurozhodovani.

Tab. ¢. 3 Zdroje informaci o RA

POTREBA ROZVOJE OSETROVATELSKE

KOMUNITNI PECE

R=respondent Rl R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 RI0 Souclet
Prakticky lékat X X 2
Revmatolog X X X X X X X X X 9
Revma-liga X X X X 4
Ptibuzni X 1
Informace ze skoly X 1
Knihy, ¢asopisy X X X X 4
Ortoped X 1
Lazne X 1
Cekérna u lékafe X 1

Vsichni dotazovani respondenti se shodli
na tom, ze svému revmatologovi duveéfuji. Neé-
ktefi se ptajl i opakované, jestlize néjakému
sdélen{ nerozumi. Polovina dotazovanych uved-
la, ze informace ziskané od lékafe jsou pro né

dostatecné. Muze to byt zpusobeno mnoha
davody. Jednak nemaji zajem o dalsi informace
a jednak se mohou stydét zeptat, aby se tieba
nezeptali hloupé¢, tak se radéji neptaji vibec
(tab. ¢. 4).

Tab. ¢. 4 Informace od 1ékafe

R=respondent Rl R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 RI10 Soucet
Dauvéra v 1ékate X X X X X X X X X X 10
Dostate¢né informace X X X X 5
Pta se opakované X X X X X 5
Srozumitelné informace X 1
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Nekteré specifické informace o nemoci by
mohli respondenti ziskavat i od sestry. Sestru
hodnoti jako milou, kterd se zepta, jak se maji,
zméfi jim TK. Ale z vysledka vyplyva, Ze na nic
konkrétniho se jf jesté nikdy neptali. Pro¢ tomu
tak je, vétsina z nich se shodla na tom, Ze vlast-
né nikdy nepfemysleli o tom zkusit to. Pouze

dva z nich uvedli, Ze ji davéruji a zeptali by se ji
i na odborné véci za nepfitomnosti 1ékafe. Ma-
ze to byt zpusobeno také tim, Zze sestra
s lékafem sdilejf jednu ordinaci. Klient pfi pravi-
delné kontrole veétsinu dotazi sméfuje na lékate
a nema potiebu se ptat znovu sestry. Ani ona
nema sanci byt chvili s klientem sama (tab. ¢. 5).

Tab. ¢. 5 Informace od sestry

R=respondent Rl R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 RY9 RI1I0 Soucet
Neptal se nikdy X X X X X X X X 8
Pouze na drobnosti X 1
Nekdy se zepta X 1
Nepfemyslel o tom X X 2
Duvétuje ji X X 2

Respondenti vyjmenovali celkem dvanact
piinost Revma-ligy, jak doklada tab. ¢. 6, které
psychickou podporu. Také si na schizkach roz-
sffili védomosti o své nemoci, vyposlechli si
fadu odbornych pfednasek. Poznali blize i jiné
lidi s revmatoidni artritidou, kteff maji mnohdy
i vétsi problémy neZ oni, mohli si s nimi popo-
vidat, podélit se o své zkusenosti s RA. Né¢ko-

mu to dodalo energii do dalstho Zivota, jinym
vice optimismu a odvahy s revmatoidn{ artriti-
dou dal bojovat. Z tohoto vyplyva, ze tato orga-
nizace je pro oslovené respondenty velkym
piinosem a je pro né velice dilezita. Je to urcite
potésujic zjisténi nejen pro vsechny, kteff v této
organizaci pracujf a pomahaji lidem s revmato-
idn{ artritidou, ale také pro vsechny, ktefi kdy
vubec iniciovali zalozeni takového sdruzeni.

Tab. ¢. 6 Piinos Revma-ligy pro klienta

R=respondent Rl R2 R3 R4 R5 R6 R7 R8 R9 RI10 Soucet
Psychicka podpora X X X X X X X X X 9
Rozsifeni védomosti X X X X X X X 7
Nova piatelstvi X X X 3
Odborné prednasky X X 2
Optimismus X 1
Energie do Zivota X 1
Rucni prace X 1
Poradit se s lidmi s RA X X X X X 5
Jina ¢innost nez rodina X 1
Naucit se zit s RA X X X X 4
Odvaha bojovat dal X 1
Informace od ostatnich X X X 3
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ZAVER

7 vysledkt naseho vyzkumu vyplyva, ze obc¢an-
ské sdruzeni Revma-liga v Ceskych Budéjovi-
cich napliuje potieby klientd s revmatoidni
artritidou a setkavani se se stejné nemocnymi
lidmi je pro nase klienty velmi pfinosné. Potvr-
dilo se to u vsech dotazovanych respondenta,
¢lent ¢eskobudéjovické Revma-ligy.

Mezi nejcastéjsi specifické potieby u klienta
s revmatoidn{ artritidou na zakladé vyzkumného
Setfeni patif: potfeba pomoci v domacnosti,
potfeba pomoci pfi oblékani, potieba dostatku
casu pii rann{ hygiené, potfeba odpocinku be-
hem dne, potieba psychické podpory, potieba
setkavani se se stejné nemocnymi lidmi a potie-
ba pocitu byt uzite¢ny.

Na zakladé vysledka vyzkumu jsme stano-
vily hypotézy, urc¢ené k dalsimu vyzkumu. Bylo
by zajimavé zmapovat v budoucnosti toto téma
metodou kvantitativniho vyzkumu i u ostatnich
pobocek Revma-ligy.

Vytvofeny edukacni plan pro klienty
s revmatoidni artritidou by mohl byt vyuzit pro
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praci ¢lent nové vznikajicich pobocek Revma-
ligy v Ceské republice anebo jako informaéni
material pro odborné revmatologické ambulan-
ce. Soucasti edukaéniho planu jsou zikladni
informace o revmatoidni artritidé, informace
o mozné lécbe, dennf rezim revmatika, doporu-
¢en{ ochrany kloubu, strucny pfehled protetic-
kych a kompenzacnich pomticek a v neposledni
fad¢ i informace o sdruzeni Revma-ligy a s tim
souvisejici kontaktni adresy.
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