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ANOTACE

Bakalarskd prace je zaméfena na problematiku zivota nemocnych s hemofilii. Prace je
rozdélena na teoretickou a vyzkumnou Cast. Teoretické cast prace se zabyva fyziologii srazeni
krve, definici hemofilie, pfiznaky onemocnéni, jeji diagnostikou, terapii a komplikacemi
lécby. Vyzkumna ¢éast popisuje vyzkum metodou anonymniho dotaznikového Setfeni
u nemocnych s touto chorobou. Vysledky jsou zpracovany v programu Excel 2013. Soucasti

prace je informacni letak pro osoby trpici hemofilii.

KLICOVA SLOVA

Hemofilie, hematologie, sraZeni krve, psychosocialni problémy

TITTLE

Life with haemophilia

ANNOTATION

This bachelor thesis is focused on the life of patients with hemophilia. The work is divided
into theoretical and research part. The theoretical part deals with the physiology of blood
coagulation, hemophilia definition, symptoms of the disease, its diagnosis, therapy, and
complications of therapy. The research part describes research which was conducted through
anonymous questionnaire given to patients with this disease. The results are processed in

Excel 2013. The work includes an information leaflet for people suffering from hemophilia.
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UvVOoD

Bakalarska prace se zabyva zivotem dospélych pacientd, kterym bylo diagnostikovano vzacné
onemocnéni hemofilie. V Ceské Republice Zije soudasné téméi 1 000 pacientd s hemofilii.
Hemofilie je dédi¢nd porucha krevni srazlivosti. Hemofilii onemocni pouze muzi, Zeny jsou
prenaSeCkami. Asi u jedné tfetiny pacienti vSak neni hemofilie zaznamendna v rodinné
anamnéze, onemocnéni je tedy zptisobeno mutaci genu. Lécba spociva v podavani chybéjicich
koagulacnich faktort. Pro zdravotnictvi je lécba hemofilie fazena mezi nejnakladnéjsi
zdravotni péci. I pfes vysoké finan¢ni naklady, neni hemofilie ekonomickym problémem,

protoze pacientll vyzadujici tuto lé¢bu je minimum.

Bakalaiské praci s nazvem ,,Zivot s hemofilii jsem se chtéla vénovat z diivodu malych
zkuSenosti zdravotniki s péfi o nemocné s hemofilii. Bakaldiska prace by mohla
zdravotnikim tuto problematiku vice piiblizit. Lécba 0sob s hemofilii sice probiha
v hemofilickych centrech, ale setkat se s nimi zdravotnici mohou naptiklad pii 1é¢bé vedlejsi

diagnodzy, ktera asistenci hemofilického centra nevyzaduje.

Bakalaiska prace je rozdélena na dvé hlavni Gasti, na ¢ast teoretickou a vyzkumnou. Cast
teoreticka se sklada ze Sesti kapitol. Na zacatku prace je popsana historie hemofilie
a fyziologie srazeni krve. Nasledujici kapitoly pojednavaji o samotné hemofilii, jejich typech,
stupnich a dédicnosti onemocnéni. Déle se teoretickd Cast zminuje o pfiznacich, diagnostice,
1écbé a jejich komplikacich, rezimovych opatfeni a o problematice chronického onemocnéni.
Posledni kapitola popisuje nejvétsi sdruzeni hemofilikii v Ceské republice, a to Cesky svaz
hemofiliki. V druhé c¢asti, praktické, jsou popsany vyzkumné otazky, metodika, analyza dat,
diskuze, pouzita literatura a seznam pftiloh.

Pii vyzkumném Setieni bych rada zjistila, jaké maji pacienti nejcastéjsi bio-psycho-socialni
obtize, zda jsou dostatecné informovani o svém onemocnéni a zda maji kladny pfistup ke
svému zdravi. Vyzkumné Setfeni bude probihat formou dotazniku, Ktery vyplni dospéli

pacienti. Dotaznik bude dobrovolny a anonymni. Respondentiim nabidnu moznost zaslani

vysledki prace v ptipad€ zajmu.

Teoretickou a praktickou ¢ast bude dopliovat informacni letak pro pacienty s hemofilii. Tento

letak bude zminovat zajimavosti hemofilie a praktické rady pro zvladnuti Zivota s hemofilii.
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CILE PRACE
Cil 1.

Zjistit, jaké bio-psycho-socialni obtize ptinasi onemocnéni hemofilie.
Cil 2.
Zjistit, zda maji hemofilici dostate¢né informace o svém onemocnéni.
Cil 3.

Zjistit, jaky maji hemofilici ptistup ke zdravi.

12



TEORETICKA CAST

1. HISTORIE HEMOFILIE

Jiz ve starém Recku si v§imali zmény tekouci krve ve sraZzeninu. Riznym pozorovanim krve
a krvaceni vidé€li, ze se srazenina postupné¢ zmensuje a vylucuje zlutavou tekutinu- sérum
a fibrin. Recky Iékat Hippokrates se domnival, Ze ke srazeni dojde ochlazenim, kdyz krev

opusti teplo téla. Poruchy krevni koagulace byly zaznamenany uz v rané historii.

I kdyz do 19. stoleti byly znalosti o sraZzeni krve velmi malé, probihaly prvni pokusy

o transfuzi krve. Prvni zaznamenanou transfuzi krve provedl 14. 11. 1666 Sammuel Pepys.

Pokusy na zvitatech ukazaly ve druhé poloving 18. stoleti, Ze na srdzeni se podili plazma, ne
erytrocyty. V nasledujicim stoleti se toto zjiSténi rozsifilo také o vlivu proteinli na krevni
koagulaci. Dulezitym poznatkem bylo, Ze krev se piestane srazet poté, co se z ni odstrani
vapnik. Pokud se ale vapnik do krve vrati, krev se zaCne opét srazet. Na tomto poznatku

zéavisi stale uzivané laboratorni testy krevni koagulace.

Prvnim, kdo uvetejnil odborné pojedndni o srazlivosti, byl v roce 1905 némecky internista
a fyziolog Paul Morawitz. Na pielomu 19. a 20. stoleti bylo znamo, Ze bilkovina protrombin
je v piitomnosti kalcia pomoci trombokinazy ménéna na fibrin. Zavedeni testu srazlivosti
krve ptispélo k objevu dalSich proteinti. Prvni testy, které se stale pouzivaji, byly praci
americkych védct Quicka, Warnera, Brinkhouse a Smitha. Brzy na to vznikly prvni
antikoagulanty poddvané per os. Jeden z nich se nazyval Warfarin. Tento 1¢k se ptivodné
podaval jako jed na krysy. Dalsim antikoagulantem pouzivany u lidi byl Heparin. Ten objevil

v roce 1916 Jay McLean.

V dobé druhé svétové valky bylo znamo jen 5 faktort srazlivosti. Zadny z faktorti se viak
nehodil pro hemofilii. Tésn€ pted véalkou se zjistilo, Ze hemofilie je zplisobena nedostatkem
faktoru srazlivosti v plazmé. Tento faktor se nazval antihemofilickym globulinem. Nyni nese
nazev faktor VIIL. V roce 1952 objevila Dr.Rosemary Biggsova se svymi kolegy hemofilii B.
Toto zjisténi vysvétlovalo problém, pro¢ nastalo u hemofilikli zlepSeni srazlivosti po smichani
jejich krve s krvi jinych pacientt. Pii téchto pokusech se smichala krev s nedostatkem faktoru
VIl a krev s nedostatkem faktoru IX a tim se vzajemné napravily. V 50. letech doslo
k objevu dalsich faktori. Aby nedoSlo k zdménam pojmenovani faktort, byly vSechny

oznaceny fimskymi ¢islicemi. V soucasnosti je znamo 12 hlavnich faktord (Jones, 2007).
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2. FYZIOLOGIE KREVNIHO SRAZENI

Zastava krvaceni celkové predstavuje slozity, ptesné regulovatelny proces, ktery umoznuje
V misté poranéni zastavit krvaceni. Naopak pfi neporuseném cévnim fecisti udrzuje fluiditu
krve. Na hemostaze se podili mnoho faktord, jako jsou cévy, trombocyty a plazmatické

faktory.

Prvni faze hemostazy se nazyva vazokonstrikce. Jde o reflexni reakci na poranéni cévni stény.
Vazokonstrikci potencuji vazokonstrikéni latky (tromboxan Ay, serotonin), které se uvoliuji
z aktivovanych trombocytt. Dalsi faze se projevuje ¢innosti krevnich desti¢ek. Podstatou této
faze je vytvoreni primarni cévni zatky. K ni dochazi pfilnutim desti¢ek (adhezi) a ndslednym
shlukovanim desti¢ek. Vznikly utvar nazyvame destickovy neboli bily trombus. Tieti fazi je
hemokoagulace. Jedna se o biochemicky dé&j, ktery vede k vytvofeni definitivni zatky. Na
hemokoagulaci se uc¢astni fada koagula¢nich faktort, fosfolipidy a vapenaté ionty. Koagulac¢ni
faktory se znaéi fimskymi Cislicemi, ale kazdy ma i sviij nazev. VétSina z nich jsou proteiny a
mistem tvorby jsou jatra. Hemokoagulace se aktivuje dvéma zpusoby-vnitinim a zevnim
systétmem. Vnitini systém se skldda z plazmatickych prokoagulacnich faktort, které se
kaskadovité za pomoci vapnikovych ionti aktivuji. Nejdiive dochazi k aktivaci faktoru XII
(Hagemantv) a postupné se aktivuji faktory IX, VIII a X. Vnéjsi systém tvoii tkanovy
tromboplastin, faktor VI1I a vapnikové ionty. Tento komplex vede k aktivaci faktoru X a méni
ho na faktor Xa. Dalsi d¢je probihaji shodné pro oba dva systémy. Plasobenim faktoru X,
vapnikovych iontu a faktoru V dojde k pfemén¢ plazmatické bilkoviny protrombin na trombin
a ten dale Stépi fibrinogen na nerozpustny fibrin. Cely proces hemokoagulace je ukoncen
vytvofenim fibrinové sit€. Pii obnoveni cévni stény nastupuje Ctvrta faze, a to fibrinolyza. Zde

dochazi k degradaci fibrinovych vlaken a tim k odstranéni trombu. Céva se postupné

zpruchodni a zhoji (Rokyta, 2009; Mourek, 2005; Langmeier a kol., 2009).
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3. HEMOFILIE

Onemocnéni hemofilie je vrozend porucha, pti které jedna bilkovina nutnd pro spravnou
koagulaci uplné chybi nebo je jeji hladina vyrazné snizena. Jedinec s hemofilii pfi zranéni
nemusi krvacet vice nez zdravy jedinec, ale bude nejspiSe krvacet déle. Divodem je, ze Si
organismus nedovede vytvofit krevni zatku, ktera by krvaceni zcela zastavila. Incidence
choroby je pfiblizné 1 hemofilik na 15000 porodd. Hemofilie postihuje vSechny

socioekonomické skupiny, narodnosti a lidské rasy stejnou mérou (Tesatova, 2009).

3.1 Typy a stupné hemofilie

P#i hemofilii dochazi k poskozeni srazeciho faktoru VIII a IX. Pokud télo neprodukuje faktor
VIII, nebo pokud faktor nefunguje jak ma, pak se jednd o hemofilit A. Pfi hemofilii B
normalné nefunguje faktor IX. Hemofilie A tvofi asi 85 % vSech dédi€nych krvacivych
chorob a vyskytuje se v 1 piipadé na 10 000 obyvatel celého svéta. To znamena, ze z 10 000
narozenych déti jedno dité¢ onemocni hemofilii. VzacnéjSim typem je hemofilie B, ktera se

vyskytuje pétkrat méné nez hemofilie A (Jones, 2007).

Podle tize defektu koagula¢nich faktori rozdélujeme chorobu na 3 stupné. Existuje tedy
tézky, stiedné tézky a lehky stupen onemocnéni. Pii tézké hemofilii je faktor srazlivosti zcela
nefunk¢éni. U stfedné tézké a lehké hemofilie je faktor ¢asteéné funk¢ni. Pacient s tézkym
stupném onemocnéni ma v Krvi hladinu faktoru pod 1 % normalu, se stiedné téZzkym stupném
mezi 1-5 % normalu a s lehkym stupném hladinu faktoru mezi 5-40 % normalu. Béhem zivota

se hladina faktord témétf neméni (Penka, Bulikova a kol, 2009).

3.2 Dédi¢nost onemocnéni
Lidsky organismus ma 46 chromozomu. Podle chromozomii X a Y se urcuje pohlavi jedince.

Geny pro hemofilii A a B jsou vazané na chromozomu X.

Osoby zZenského pohlavi maji dva chromozomy X, maji tedy také dvé sady pokynt pro tvorbu
srazlivych faktort VIII a IX. Pti poskozeni jedné sady ji muze nahradit sada druha. Z toho
vyplyva, Ze zeny hemofilii obvykle nemaji. Zena by hemofilii mohla onemocnét pouze pfti
zdédéni dvou poskozenych faktord VIII a IX. K tomu mtze dojit jen, kdyz Zena pienasecka
ma dité¢ s muzem hemofilikem. Porucha u Zen s porusenym chromozomem je skryté, protoze
ho nahrazuje normalni ¢innost druhého chromozomu X. Hemofilicky gen mohou od

ptrenasecky ziskat dcery i synové. Pravdépodobnost pfenosu je v poméru 50:50.
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Kdyz bude v oplodnéném vajicku chromozom X s normdlnim genem, pak dit¢ hemofilicky
gen nezdédi. Pokud bude v oplodnéném vajicku chromozom X s poskozenym genem, dojde
ke zdédéni hemofilického genu. Narozena hol¢icka bude prenaseCkou stejné jako jeji matka.
Pokud se narodi chlapec, bude mit hemofilii, protoze jeho chromozom Y nema moznost
vytvofit faktor VIII nebo IX. Muz hemofilik mize oplodnit vajicko (X) spermii, kterd ma
chromozom X nebo Y. Pii splynuti vaji¢ka s muzskou bunikou s chromozomem X vznikne
zenské pohlavi. Oplodni-li muz hemofilik vajicko spermii s chromozomem Y, narodi se mu

syn. Jeho synové budou zdravi, protoze otciiv chromozom Y je také zdravy.

Ptiblizné€ tfetina poruch vznika bez podkladu genetiky. K onemocnéni hemofilii tedy dochazi

Vv diisledku zmén genetické vybavy.

Shrnuti:

e Muz hemofilik bude mit vS§echny syny zdravé.

e Dcera otce hemofilika bude pfenaseCkou hemofilie.

e Kazd4 dcera matky prenaSeCky ma pravdépodobnost 50:50, Ze bude také pfenaSeckou
hemofilie.

e Kazdy syn matky ptenaSecky ma pravdépodobnost 50:50, Zze zdédi hemofilicky gen
(Jones, 2007).

3.3 Priznaky onemocnéni
Tize klinickych piiznakii onemocnéni zavisi na koagulacni aktivit¢ faktortt v plazmé.
Hlavnimi projevy hemofilie jsou pozdni krvaceni po turazech, po chirurgickych vykonech

a kloubni krvaceni.

Prvni krvaceni u tézkych hemofilikli se miize projevit jiz v prvnich mésicich zivota ditéte,
napf. po ockovani nebo pii profezavani zoubki. NejCastéji se vSak projevi v obdobi prvnich
padl a uderd, tedy mezi 6. -12. mésicem Zivota. Objevuji se hematomy po celém téle. Mlze
dojit pourazové€ i k natrzeni uzdicky rtu. V tomto obdobi dochazi i ke krvaceni do kloubt
a svalii. Tézky hemofilik spontanné krvaci primérné 1krat mésicné do kloubu a 1-2krat rocné
do svalu. Krvacivé epizody se mohou u kazdého hemofilika lisit, od krvaceni n€kolikrat do
meésice az po vyjimecné krvaceni 1-2krat roc¢n€. Opakovatelnym krvacenim do kloubil
dochazi k ireverzibilnim zméndm ve funkci a anatomii kloubu. Tento stav se nazyva
hemofilicka artropatie. U tézké formy onemocnéni se miize objevit navic hematurie, krvaceni

do gastrointestinalniho traktu, retroperitonea nebo CNS.
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Stfedn¢ tézci hemofilici mivaji podobné ptfiznaky jako tézci hemofilici. Ke kloubnimu

krvaceni nedochdzi spontanné, ale po mensich ¢i vétsich trazech.

Lehké hemofilie se nemusi za cely zivot projevit. Nahodné se muze zjistit pii komplikacich
po zranéni a po chirurgickém vykonu nebo pti piredoperaénim laboratornim vySetieni, kdy

dochazi k prodlouzeni APTT.

Pfiznaky se mohou projevit i u Zen ptenasecek, pokud maji hladinu faktoru mensi

nez 30-40 % (Penka, Tesafova a kol, 2011; Kohlerova, 2012; Tesatova, 2009).

3.4 Diagnostika

Pti diagnostice hemofilie se uplatiiuji 3 zdkladni metody:

1) sbér informaci,
2) objektivni vySetienti,

3) laboratorni vySetieni.

Pti sbéru informaci 1€katfe nejvice zajima rodinna a osobni anamnéza. Lékar se pta na vyskyt
onemocnéni v roding, a to zejména na postizeni muzskych ptibuznych z matCiny strany (déda,

bratranec).

U objektivniho vySetieni se patra po hemofilické artropatii nebo po akutnim krvaceni do
Kloubu. Pti akutni hemartrose je postizeny kloub bolestivy, otekly a teply. V piipadé jiného
vnitiniho krvaceni odpovida fyzikalni nalez postizené oblasti (Indrak a kol.,, 2006;

Faber a kol., 2015).

Nejstézejn€jsi  diagnostickou metodou hemofilie je laboratorni vySetfeni. Provadi se
koagulacni testy, genetické vysetteni typu defektu s vySetteni pienasecstvi. Zakladni hodnoty
koagula¢niho vysSetieni v€etné doby krvéaceni byvaji v norme¢. K prodlouzeni APTT dochazi,
pokud dojde i k poklesu FVIII i FIX pod 30 %. Kromé APTT se také vySetiuje koagulaéni
aktivita FVIII a FIX, ktera prokaze typ a stupeni onemocnéni. U tézké formy onemocnéni je
nutné molekularné biologické vySetieni K rozpoznani kauzalni mutace. U stfedné tézkych a
lehkych hemofilikii se vyuziva levnéj$i nepiima diagnostika, vyuzivajici polymorfizmi

spjatych s genem pro FIHI/FIX.

U kazdého nové diagnostikovaného pacienta je vhodné také vySettit krevni skupinu, krevni

obraz, jaterni testy, protilatky proti krevnim elementiim, markery hepatitity A, B, C a HIV,
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provést genetické vySetfeni se zaméfenim na mozné prenasSecky v produktivnim véku,

vyloudit inhibitor.

Z diferenciadlni diagnostiky musime vyloucit ziskany inhibitor FVIII nebo FIX, von

Willebrandovu chorobu a kombinovany defekt faktort.

V prenatalnim obdobi 1ze diagnostikovat hemofilii pomoci DNA z biopsie chorionové tkang.
Vzorek bun€k z biopsie umoznuje urcit pohlavi pomoci PCR metody. Dalsi vySetfeni se
provadi u plodi muzského pohlavi, kde se zjistuje ptitomnost hemofilické alely. Pokud nelze

provést biopsii, je alternativni metodou provedeni aminocentézy (Penka, Tesafova a kol.,
2011; Smejkal a kol., 2013; Smejkal, 2012).

3.5 Lécba

Kauzalni 1é¢ba hemofilie zatim neexistuje. Lécba tedy spociva v substituci nefunkcénich
faktorti VIII a IX. Pfi 1é¢b¢ hemofilie A lze pouzit produkty vyrobené z krevni plazmy od
lidskych darct (n€kdy i od prasat) nebo rekombinantni faktor VIII. U hemofilie B se podava
koncentrat faktoru IX z krevni plazmy nebo rekombinantni faktor IX. VSechny ptipravky
podléhaji pfisnym kontrolnim testim, aby se vyloucila jakakoliv kontaminace viry. Tyto
zminéné vyrobky jsou velmi financné ndkladné a jejich podani musi byt rozumné. Zavedeni
téchto vyrobku znamenalo velky pokrok v pééi o pacienty s hemofilii. Pfedtim se uzivala
Kk 1é¢bé Cerstvé zmrazena plazma nebo kryoprecipitat. Tyto produkty jsou také velmi ucinné,
ale maji vetsi pozadavky na uchovavani a nejsou tolik bezpecné kvuli riziku virové

kontaminace (Jones, 2007; Penka, Tesafova a kol., 2011).

3.5.1 Profylaxe

Existuji dva typy lécby hemofilie. Prvnim typem je lécba ,,on demand®, kterd spociva
v aplikaci faktoru VII/IX pii krvaceni nebo periopera¢né. Druhym zpisobem je 1éc¢ba
profylaktickd. Tato 1é¢ba se d€li na primarni a sekundérni. Za primarni profylaxi se povazuje
pravidelné podéavani koncentratu faktoru do 2 let véku nebo po prvnim krvaceni do kloubu.

Pozdg¢ji zapocaté aplikace faktoru jsou nazvany sekundarni profylaxi (Penka, Bulikova a kol.,

2009).

Nejlepsi je zalit s profylaxi okolo 2 let véku ditéte a pokracovat az do 18 let. Je totiz
dokéazané, ze déti a dospivajici, ktetfi jsou na profylaxi, ptedchazi v dospélosti hemofilické

artropatii.
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Profylaxe mize probihat jako:
a) Jednorazova profylakticka davka
- Podava se pfi riziku vzniku krvaceni nebo pied ¢innosti, kterou miize krvaceni
narusit.
- Napf. pted sportovnim zapasem.
b) Casové omezena kratkodobé profylaxe
- Pravidelné injekce aplikované po urcity ¢asovy tsek pro omezeni vyskytu a
frekvence podavani.
- Diivody pro podani jsou rozmanitg.
- Napt. k zastaveni krvaceni v kloubu a naslednému lepSimu hojeni, ke klidnému
prubehu dovolené.
€) Permanentni profylaxe

- SlouZi k prevenci hemofilické artropatie.

Frekvence podavani injekei se rozliSuje podle typu hemofilie. Pacient s hemofilii A pottebuje
3 injekce tydné a pacient s hemofilii B 2 injekce tydné. Delsi intervaly mezi podavanim
injekci u lidi s hemofilii B jsou zpisobeny delsim biologickym polo¢asem FIX v krvi. Faktor
VIII se miize podavat obden nebo pro lepsi zapamatovani v pondé€li, stiedu a patek. Profylaxe
je hlavné indikovana u vsech tézkych forem hemofilie, kdy je faktor VIII nebo IX < 1 %.
Stupenn hemofilie se zjisti pomoci rodinné anamnézy, laboratorniho vySetieni a snadné¢ho
vytvaieni zhmozdénin. Z laboratorniho vySetfeni je dulezité méfeni hladiny faktoru VIII nebo
IX. Miize se stat, ze pacient, ktery je zatfazen dlouhodobého profylaktického programu, by
netrpél opakovatelnym krvacenim do kloubu. Dopiedu to ale nejde s jistotou zjistit, proto se
pii 1é¢beé postupuje s pravdépodobnosti, ze by ke krvacenim dochazelo. Podle nékterych
vysledkl u desetiny déti s t€Zkou hemofilii, bez ohledu na zptsobu 1é¢by, nedojde k projeviim
artropatie. Z toho lze usoudit, ze 10 déti ze 100 dostava injekce, i kdyZ je nepotiebuji. Pii
dlouhodobé profylaktické 1€cbé je nutnd vzajemnd spoluprace mezi rodinou a hemofilickym
centrem. U pacienta i jeho rodiny je dulezité psychické ptijeti profylaxe. Bez toho by neslo

dosahnout kdznég, kterou tato 1é€ba vyzaduje.

Naklady na 1é¢bu hemofilie se lisi dle tize hemofilie a druhem lé¢by. Chlapec s tézkou

v v

250 jednotek 3krat tydné, bude chlapec potifebovat 39 000 jednotek. Pfi terapii on demand
bude stejny chlapec potiebovat 50 000 jednotek faktoru. Z toho vyplyva, ze dlouhodoba

profylaktickd 1écba spotfebuje vice koncentrati nez lécba on demand. VéEtsi spotfebu
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ptipravkll vykompenzuje mensi spotieba chirurgickych zakrokili, mensi bolesti a lepsi kvalita

zivota (Jones, 2007).

3.5.2 Domaci terapie

Rozhodnuti o zaclenéni pacienta do programu domdaci péce provadi lékari, ktefi pacienta
dobfe znaji. Nutnd je samoziejm¢ i konzultace rodiny hemofilika. Podle stanoveného
programu si pacient aplikuje intravenozni injekce s faktorem na zacatku nového krvaceni
nebo v pravidelnych intervalech. Pravidelné podavani se oznacuje jako profylaxe a slouzi
Kk prevenci krvaceni. Domaci 1é¢ba je vhodna pii malych fiznutich a poranéni, pfi krvaceni do
kloubu a svalu a pfi krvaceni z nosu. Pfi zranéni hlavy, krku, oka nebo pfi silnych vnitfnich
bolestech je nutné vyhledat I€kafe. Domaci 1€é€bu mohou vyuzivat hemofilici s tézkou, sttedné
tézkou 1 lehkou formou onemocnéni. S nacvikem podavani koncentratti faktorti se zacina uz
v détstvi. Desetileté dité si uz vétsSinou zvladne samo podat faktor. S rostoucim vékem dité
ziskava zkusenosti a s pomoci rodic¢u ¢i Iékafe umi rozeznat, které krvaceni vyzaduje 1écbu.
Pro domaci 1écbu jsou vhodné lyofylizované koncentraty faktoru VIII a IX. Ptipravky by se
meély skladovat na temném, chladném misté nebo v lednicce pii teploté od 2°C do 8°C.
Specifické pozadavky na uskladnéni jsou uvedeny v piibalovém letaku. Pii cestovani lze
pouzit cestovni lednic¢ku. Koncentrat se chysta bezprosttedné pied podanim. Aplikaci
koncentratu provadi sam pacient nebo jeho rodina, popiipadé prakticky lékat ¢i vSeobecna
sestra. Pred aplikaci i po aplikaci je vhodné si umyt ruce vodou a mydlem. Pokud aplikuje 1ék
druha osoba je nutné pouziti ochrannych rukavic. Pii manipulaci s pouzitymi jehlami hrozi
riziko zranéni a nasledny pifenos infekce. Proto po provedeni vykonu musi byt pouzité jehly
vyhozeny do specidlniho kontejneru, ktery se odevzdava do hemofilického centra nebo
do nemocnice. Pii zranéni o jehlu se poranéni omyje mydlem a velkym mnozstvi vody, potie
se antiseptickym prostiedkem a zalepi se naplasti. Do 24 hodin pacient ohlasi zranéni svému
1¢kati. Pro lep$i posouzeni G€innosti 1écby slouzi pacientovo vedeni zdznamu. Do zdznamu si
pacient zapisuje: nazev pouzitého produktu, podané mnozstvi, ¢islo Sarze ¢i vyrobni Eislo,
datum a ¢as podéni, divod podani 1éku, jakékoliv vedlejsi ucinky a Gc¢innost 1écby. Nejlepsi
je, kdyz si pacient vede zdznam do ptehledné tabulky. Do tabulky lze ptfipsat i dny stravené

v nemochnici (Jones, 2007).
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3.6 Komplikace 1écby

3.6.1 Inhibitor

U nékterych pacient mohou vzniknout protilatky proti FVIII/FIX. Protilatky se navazou na
molekulu FVIII/FIX a tim dojde k poruse jeho funkce. Inhibitor nejCastéji vznikd u tézké
formy hemofilie A. mensi vyskyt je u lehkych a stfedné tézkych forem hemofilie A i B.
Tvorba inhibitoru vétSinou vznika v prvnich 50 dnech podavani koncentratu. Mnozstvi
inhibitoru se udava v Bethesda jednotkach (BU). Jedna BU zna¢i mnoZstvi inhibitoru, které
po inkubaci se zdravou plazmou snizi hladinu faktoru v ni na polovinu. Dle vySe inhibitoru
a zptsobu odpovédi na podani faktoru se déli pacienti na dvé skupiny. Prvni skupinou jsou
pacienti ,,low responder®, ktefi maji hladinu inhibitoru pod 5 BU/ml i pfes opakované
podavani faktoru. Druhou skupinu ,,high responder* tvoii pacienti s hladinou inhibitoru nad
5BU/ml po podani faktoru. Rozpoznani ma zasadni vyznam pro dalsi terapii (Penka,

Tesafova a kol., 2011).

U ,,low responderi* je léCba jednoducha. VétSina z nich miize byt dale 1éCena jako lidé bez
inhibitoru. U nékterych pacienti s nizkym titrem muze pieruSovana lécba nebo profylaxe
S podavanim malych davek faktoru vést k vymizeni inhibitoru. Lécba krvaceni probiha jako

obvykle, jen nékdy je zapotiebi uziti vyssich davek faktoru.

Zatimco lé¢ba u ,high responderti* neni jednoznacné. Bylo vyzkouseno nc¢kolik metod, ale

zadna nevyhovovala vS§em nemocnym. Nékteré z metod jsou:

1) Lécba nizkymi davkami faktoru VIII
- Tato metoda je vétSinou neucinna.
- Pti disledném laboratornim sledovani stoji alespoii za vyzkouseni.
2) Lécba vysokymi davkami faktoru VIII
- Podavéanim velkych ddavek mlize tato metoda zni€it odpor imunitniho systému.
- ,,Bonnovska metoda‘.
- Tento postup 1écby je velmi nakladny.
- Aplikuje se vice nez 300 000 jednotek faktoru ro¢né, pticemz obvykla ro¢ni davka
je 50 000 jednotek (Jones, 2007).
3) Bypassing faktoru VIII
a) Koncentrat aktivovaného protrombinového komplexu
- Napf. preparat FEIBA.

- Podava se 50-100 IU na 1 kg télesné hmotnosti pacienta.
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- Celkova jednotlivd davka nesmi piesdhnout 100 jednotek a maximdlni denni
davka 200 jednotek na 1 kg té€l. hmotnosti.

- Pfi pfekroceni maximalni denni davky hrozi riziko trombdzy a DIC.

b) Krevni derivat s obsahem rekombinantniho aktivovaného faktoru VII (rVIla)

- Pouzivé se k 1écbé krvaceni pfi chirurgickych a invazivnich vykonech.

- Pfi této lécbe nehrozi riziko prenosu infekce, protoze je vyroben rekombinantni
technologii (Penka, Tesafova a kol., 2012).

- Uziva si 1u nemocnych s deficitem FVII a FXI, pfi krvaceni u kardiochirurgickych
vykond, u jaternich chorob, u pacientti s traumaty, pti krvaceni u funkénich poruch
trombocytl, u poporodniho krvaceni, pti krvaceni nedonosenych déti, a to 1 bez

prokazané piedchazejici koagulopatie (Penka, Gumulec a kol., 2014).

3.6.2 Prenos infekci

V poslednich dvou desetiletich doslo v mediciné k velkému pokroku v oblasti prevence krvi
pienosnych chorob. I pies vSechna preventivni opatfeni nelze vyloucit pii 1écbé
plazmatickymi koncentraty pfenos nékterych nemoci jako je hepatitida A, B, C, HIV a dalsi.
K nakazeni hemofiliki HIV dochazelo v prvni poloviné 80. let dvacatého stoleti, kdy nebyly
koncentraty jesté oSetfeny virucidnimi manipulacemi. K vyrob¢ preparati se pouzivala navic
krev od nékolika tisicti darcti zaroven, coz zvySovalo riziko ndkazy. HIV pozitivnich bylo az
90 % t&zkych hemofiliki. V soucasnosti je v Ceské republice nakazeno virem HIV necelé dvé
desitky hemofiliki. VétSina z nich se nakazila v letech 1983-1984. Od zavedeni virucidnich
postupll a vySetfovacich metod na protilatky HIV se neobjevily dalsi ptipady infekce. Pienos
infekce nehrozi pfi aplikacich rekombinantnich preparatli, protoze tyto koncentraty vibec
neptichazi do styku s lidskymi bilkovinami (Jones, 2007, Penka, Tesafova 2012;
Hemofilie.cz, ©2016).

Pacient nakazen hepatitidou se vétSinou 1é¢i kratkou dobu a progndéza onemocnéni je dobra.
Horsi prognéza je u pacientl s chronickou aktivni hepatitidou. Tato forma nemoci mize vést
K progresivnim zmé&nam, cirhoze a az k rakovingé. Dulezitym opatfenim je oc¢kovani proti

hepatitidé A a B (Jones, 2007).
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4. REZIMOVA OPATRENI

4.1 Péce o0 zuby

Mlécny chrup vypadd hemofilickému ditéti bez jakykoliv komplikaci, protoze jsou zuby
z dasni vytlatovany postupné. Ke zhojeni ma chrup dostateCny ¢as. K mirnému krvaceni
mize dojit jesté pred vypadnutim uvolnénych zubl. Krvaceni neni vyraznéjsi nez u déti
nehemofilickych. Dobré je zub rychle vySkubnout a nasledné stisknout asi na 5 minut sto¢eny

gazovy tampon.

S Cisténim zubli by se mélo zadit uz pii objeveni prvnich mléénych zoubku. Je dulezité, aby si
dité osvojilo tuto ¢innost jako rutinni zalezitost. Nejprve se pouziva k ¢isténi mekky kartacek
a voda, zubni pasta az pozd¢ji. Dité si umi spravné vycistit zuby az ve véku 4-5 let. Predtim
potiebuje pomoc a dohled rodich. Vhodné je pozivat kartdCek s malou hlavou a stfedné
tvrdymi nylovymi §tétinkami. Jestlize dochéazi ke zranéni zdravé dasné, pak je kartacek ptilis
tvrdy. Zdeformovany a zmékly kartacek by se nemél pouzivat. Pouzivani elektrickych
kartaCktt ma pouze vyhodu ve snadnéj$i manipulaci u téZce handicapovanych s artritidou
loketniho nebo ramenniho kloubu. Nejdulezitéjsi je samoziejmé technika, frekvence a délka
¢isténi zubl. Zuby by se mély Cistit alesponn dvakrat denné€, a to po snidani a pied spanim.
Dulezita je také metoda Cisténi. Horni zuby se Cisti stiranymi pohyby shora smérem dola,
dolni zuby zdola smérem nahoru. Stoli¢ky je potteba také Cistit po Zvykacich plochach. Cely
chrup se muze kartackem pfejet krouzivymi pohyby. Na mezizubni prostory se pouzivaji
dentalni nité nebo mezizubni kartacky. Pokud nedojde pfi ¢isténi k odstranéni zubniho plaku,
vytvoii se kyseliny, které napadaji zubni sklovinu. Plak vede i ke chronickému onemocnéni
dasni. Nasledné mbze zub vypadnout. Ustni voda plak neodstrani, ale pomaha odstranit
zbytky jidel z mezizubnich prostort. Ne¢ktefi lidé pouzivaji po jidle paratka. Pokud ma
hemofilik zdravé dasné a je opatrny, tak mize také pouzivat tuto metodu. Ke krvaceni dasni

dochazi vétSinou z davodu zanétu.

Na extrakci zubu musi pacient piijit do nemocnice. K trhani zubu nej¢astéji dochdzi z divodu
zubniho kazu, infekce nebo nedostatku mista v Celisti. Pfed extrakci se testuje ptfitomnost
inhibitoru. Zakrok probiha v mistni nebo celkové anestezii. Pfed extrakci se podava jedna
davka faktoru srazlivosti s antifibrinolytickym lékem. Ten se uZiva per os jesté¢ sedm az deset
dni po vykonu. VétSinou se zarovenl poddvaji antibiotika. Pacient milZe uZivat
I antifibrinolytickou ustni vodu. Jednoduchd extrakce miZze prob&hnout i ambulantné.
V piipadé komplikaci musi pacient v nemocnici zlstat i nékolik dni a podstoupit aplikaci vice
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nez jednu aplikaci injekce koncentratu faktoru. Pacient musi byt vySetfen na inhibitor pied
jakymkoliv zakrokem. Zanedbani mize mit za nasledek nekontrolovatelné krvaceni. Pokud
nelze nahradit chybéjici faktor srdzlivost, pak se milize uzivat jako prevence krvéceni
prostifedky s mistnim pusobenim- fibrinové lepidlo, koncentrat trombinu nebo faktor
srazlivosti (Jones, 2007).

4.2 Zdrava vyziva

Zasady zdravé vyzivy by méli dodrZovat vSichni lidé. Pro hemofiliky je kvalitni strava
s pravidelnym pohybem zvlast dulezitd, protoze obezita a slabé vyvinuté svalstvo muze
u hemofilika ptsobit jako dalSi handicap. Hemofilici maji stejny sklon k obezité¢ a srdecnim
chorobam jako ostatni ¢ast populace. Denni pfijem potravy u VEtSiny lidi obsahuje mnoho

tuku, cukru, soli a naopak malo vlakniny a ¢erstvého ovoce a zeleniny (Jones, 2007).
Proto je vhodné dodrzovat tyto zasady:

e Nasycené tuky zivocisSného ptivodu nahrad’te nenasycenymi tuky rostlinného ptivodu.

e Zvolte vhodnou tpravu pokrmt (duseni, vatfeni na paie).

e Omezte cukry (sladké limonady nahrad’te pramenitou vodou, pouzivejte uméla
sladidla).

e Pouzivejte méné soli a kofeni.

e Zatad'te do jidelnicku stravu s vysokym obsahem vlakniny (luSténiny, obiloviny,
celozrnny chléb, ovoce, zelenina).

e Denn¢ snézte alespon 600 g ovoce a zeleniny (Pitha, Poledne a kol, 2009).

4.3 Pohybova aktivita

Dostate¢ny pohyb je pro hemofilika nezbytnou soucasti Zivota. T¢lesnd aktivita ochranuje
svaly pfed ochabnutim a jen posilené svalstvo miize ochranit klouby. Cvieni je také prevenci
obezity, kterd zatézuje klouby vétsi vahou. Kromé toho zlepSuje psychickou koncentraci,

zvySuje koordinaci a vytrvalost, zlepsuje dovednosti a pfinasi pocity uspokojeni a naplnéni

(Jones, 2007).

Americkd Narodni nadace hemofilikii rozdélila rizné sporty do 5 bezpecnostnich skupin-
bezpecné, bezpecné az stiedné rizikové, stiedné rizikové, stfedné aZz vysoce rizikové a vysoce
rizikové. K bezpecnym aktivitdm fadi vodni sporty, rybolov, golf; turistiku, frisbee a Tai chi.

Za vysoce nebezpecné povazuji kontaktni sporty jako je boxovani, dale hokej, fotbal, ragby,
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micové hry, horolezectvi, vzpirdni, rodeo a aktivity na trampoliné. U rizikovych sportd je
nutné uziti ochrannych pomucek, jako je napf. pfilba, chrani¢e kolen a loktt (National

hemophilia foundation, ©2015).

Soucasti samotného sportu je rozcviceni pred zacatkem a uvolnéné po skonéeni aktivity.
Neprotazené svaly jsou nachylnéjsi ke zranéni a jejich uzdraveni lze dosdhnout jen naprostym
dlouhodobym klidem. Kondici mize hemofilik udrzovat pravidelnym pohybem sam doma
nebo v kolektivu, napf. v télocviéné. Cviceni doma vSak vyzaduje pevnou vuli. Lepsi je
zapojit se do néjaké skupiny a prozivat radost s ostatnimi. Kolektivni sport také posiluje
tymového ducha a kamaradstvi a miize i t€Zce nemocnému pacientovi piinést pocit osobniho
uspéchu, ktery postradal. Hemofilik nesmi samoziejmé riskovat své zdravi. Pokud se chova

zodpovédné, je pro néj sport bezpecny jako pro kohokoli jiného (Jones, 2007).

4.4 Profesni draha

Volba povolani zavisi nejen na zajmech hemofilika, ale také na tizi jeho poruchy. Pfi leh¢ich
formach onemocnéni se nemusi hemofilici ve vybéru nikterak omezovat. I nékteti tézci
hemofilici se pfi vybéru povolani neomezuji, protoZze nemaji problémy s krvacenim. Existuji
ale povolani, kterym se musi tézci hemofilici vyhnout. Jsou to profese jako vojak, policista,
hasi¢ a v nekterych zemich 1 povolani ve statni ¢i diplomatické sluzbe. Dlivodem je riziko, ze
by nebyla pfi tirazu dostupna Iékaiska pomoc. DalSi nevhodnd jsou zaméstnani, kde je nutna

dlouhodoba télesna namaha v obtiznych podminkach (napt. délnik v dole).

V soucasnosti 1 té€Zci hemofilici opoustéji Skolu bez velkych obtizi nebo minimalné lehce
znevyhodnéni. Mohou mit omezeni pohybu v kloubech. Chronické bolesti se v tomto obdobi
témer nevyskytuji. Jedina véc, ktera mize negativné ovlivnit pracovni nasazeni je akutni

krvaceni.

Pfi nédstupu do nového zaméstnani je vhodné svého zaméstnavatele o svém onemocnénim
informovat. Laicka populace o hemofilii ¢asto vi jen to, Ze néjak souvisi s krvacenim, a to by
mohlo u zaméstnavatele vyvolat strach ze zaméstnani takové osoby. Proto je dulezité vysvétlit
zaméstnavateli a koleglim, co tato nemoc vlastné znamena a jak se 1é¢i. Pacient by si mél také
zjistit moznosti ulozeni lé¢iv nutnych k osetieni akutniho krvaceni v ptipadé¢, kdy si hemofilik
umi léky aplikovat sam. Pokud pacient neni na doméci 1écbé, mize si domluvit oSetfeni
V nejbliz$i nemocnici nebo ve zdravotnim stiedisku, které ma vétsina velkych firem (Jones,
2007).
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5. PROBLEMATIKA CHRONICKEHO ONEMOCNENI

Chronické onemocnéni zasahuje do mnoho sfér pacientova zivota. Zmény se mohou odrazit
nejen ve fyzické, ale i psychické a socidlni oblasti. Chronicky nemocni pacienti obecné trpi
vice bolestmi, pohybovymi obtizemi, zazivacimi a vylu¢ovacimi problémy. Po psychické
strance trapi pacienta kognitivni problémy a negativni citové zazitky. Pacient na onemocnéni
Casto mysli, ponévadz se nemoc v mySlenkach objevuje zcela samovolné. V psychické
myslenkové oblasti se chronické onemocnéni nejvice odrazi v sebepojeti pacienta. Jedna se
0 oblast, jak pacient vidi saim sebe, jak se hodnoti a sdm sebe chape. Predstava ,.kdo jsem ja*
je nejvice poznamenana. Pacient mize mit snizenou sebeuctu, sebehodnoceni a mtze se citit
ménécenny. Jak pacient zvladne pfijeti nemoci, zavisi na vnitinich vlastnostech, ale i na
podpofte blizkych. Nékteti nemocni se distancuji od chronického onemocnéni, vyhybaji se
skutenosti nebo voli zkratové feSeni (napt. alkoholismus, ptejidani se apod.). Nekteti
pacienti naopak hledaji pozitiva na zménéné situaci. Uvédomi si napiiklad, Ze mohou se svou

rodinou travit vice ¢asu.

V dalsi sféfe, socialni, nastdvaji zmény zejména vrodiné a ve vztahu lékaf-pacient.
Onemocnéni jednoho ¢lena zasahuje do Zivota vSech ¢lend rodiny. Palmer, Canzona a Wai
(1984) gzjistili, ze pii chronickém onemocnéni dochazi ke zméndm roli v partnerstvi.
Je dulezité, aby se partneti ptizpisobili zméndm a uméli pfijmout nové role. Obecné se
v rodiné zvySuje celkova tinava ¢lenti a vyskytuji se depresivni pocity. Situaci jesté zhorSuje
potlaCovani negativnich emoci. Pokud maji partnefi déti, mohou se potykat s dalSimi
problémy. Christ s kolegy (1993) podotknul, ze se déti mohou citit viny za onemocnéni rodic¢t

a mohou mit obavy, ze podobn¢ onemocni i druhy z rodicu.

Ve vztahu lékaf-pacient nastava také zména. Pacient s akutnim onemocnénim lékafi duvéiuje
a vidi vném autoritu. U chronicky nemocného se miliZze tento jev ménit, protoZe pacient
podvédomé ¢eka rychlé uzdraveni, i kdyz vi, Ze to neni mozné. Takovy pacient mize ztracet
Vv 1¢ékafti ditvéru a pochybovat o jeho schopnostech. Problémem také miize byt, pokud se lékar
orientuje jen na samotnou nemoc a ne na pacientovy pocity (strach). Z podobnych divodi
vzniké proto mnoho neshod mezi chronicky nemocnymi a lékati. Rada chronicky nemocnych
se sdruzuje ve svépomocnych skupinach, tzv. self-help groups, kde mohou sdilet své pocity

s lidmi se stejnymi problémy (Ktivohlavy, 2002).
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6. CESKY SVAZ HEMOFILIKU

Cesky svaz hemofilikti je dobrovolnicka organizace, ktera sdruZuje zdjemce o hemofilii a von
Willebrandovu chorobu. Jejim cilem je informovat ¢leny o vSech dulezitostech spojenych

S hemofilii.

Prvni pokus o zaloZeni svazu byl uZ v roce 1971 v byvalém Ceskoslovensku. Politicky systém
ale nebyl jeho aktivitam naklonén a po nékolika letech svaz stat zrusil. Sou¢asny Cesky svaz
hemofilikti byl zalozen v roce 1990. Nejdiive vznikly dvé samostatné hemofilické organizace-
Ceska a slovenska. Ty se pozd¢ji spojily v jednu Ceskoslovenskou hemofilickou spole¢nost.
Organizace délala velké pokroky a byla i pfijata za ¢lena Svétové federace hemofilikli. Svaz
také podporoval nahrazeni 1€¢by kryoproteinem koncentraty koagulacnich faktort a usiloval
o zavedeni domaci 1é¢by. Pomoc organizace se odrazila i v ziskani finan¢ni kompenzace pro
HIV pozitivni pacienty. Po rozdéleni Ceskoslovenska se hemofilické organizace staly
samostatnymi subjekty, ale stile mezi sebou spolupracuji. CSH klade diraz na rozsiteni
dobrych vztaht a uzky kontakt s Evropskym hemofilickym konsorciem. V roce 2008 se stal
CSH i ¢lenem evropské organizace EURORDIS, ktera seskupuje narodni pacientské svazy

vzacnych nemoci.

Cesky svaz hemofilikii pofada détské tabory, rekondiéni pobyty, workshopy, benefiéni
koncerty a jiné. V mésici dubnu organizuje oslavy Svétového dne hemofilie, ktery ptipada na
17. dubna. Siroka hemofilicka vefejnost si tim pfipomina onemocnéni hemofilie. V tento den
odstartoval v roce 2014 na podporu CSH a sdruZeni Hemojunior projekt s nazvem ,,Podporuji
1é¢bu hemofilie®. Zakoupeni vyrobku ¢ervené barvy s logem projektu piispiva k lepsi kvalité

zivota hemofilikd. Produkty Ize koupit na potadanych akcich a pfes internetovy obchod.

Clenstvi v CSH pfina§i mnoho vyhod, napf. dorudovani hemofilického zpravodaje,
vyhodngjsi ceny u nékterych produktii CSH nebo moznost volit piedstavitele CSH. Clensky
piispévek je minimalng 200 K& pro fyzické osoby a 1000 K& pro pravnické osoby (Cesky
svaz hemofilikt, ©2012).
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VYZKUMNA CAST

7. VYZKUMNE OTAZKY

1) Souvisi tize hemofilie se subjektivnim vnimanim zdravotniho stavu?

2) Udavali hemofilici vyssi vyskyt deprese?

3) Souvisi tize hemofilie s pocitem omezeni v navazovani pratelstvi a vztaht?
4) Maji hemofilici dostate¢né informace o svém onemocnéni?

5) Veénuji se hemofilici pFevazné sportim, které jsou pro né doporucené?

6) Maji osoby s hemofilii kladny ptistup ke svému zdravi?

8. METODIKA VYZKUMU

Vyzkumné Setteni probihalo v obdobi od 5. tinora do 30. dubna 2016 metodou kvantitativniho
vyzkumu, kdy byl ke sbéru dat vytvoien nestandardizovany anonymni dotaznik. Aby mohl
byt vyzkum zapocat, bylo nutno zajistit potvrzeni souhlasu s vyzkumem od nemocni¢niho

zafizeni v severnich a vychodnich Cechach a od organizace sdruZujici hemofiliky.

Po osloveni vrchni sestry ohledné povoleni provadét vyzkumné Setfeni na jejich pracovisti,
jsem nejprve provedla pilotni vyzkum u 3 pacientt, kdy jsem na zakladé drobnych nejasnosti
provedla mensi upravy v dotazniku. Konkrétné u otazek cCislo 3 a 4 jsem piidala moZnost
,hevim®, protoze 1 respondent vahal s odpovédi. U otazky ¢islo 12 jsem doplnila odpoveéd
,»hebyl mi vydan®, nebot’ mi respondent sd¢lil, Ze prukaz hemofilika nedostal. Data nasbirana

Vv predvyzkumu nejsou pouzity do vlastniho vyzkumného Setteni.

Dotaznik se sklada celkem z 24 otdzek, z toho je 19 otazek uzavienych, 1 otdzka oteviena a
4 otazky polooteviené. Uzaviené otazky jsou dichotomické, trichotomické, polytomické

vyberové a polytomické vyctové.

V Gvodu dotazniku je ptedstaveni vyzkumnika, divod provadéni vyzkumu, instrukce
K vyplnéni a podékovani. Je zde nabidnuta i moznost zaslani vysledkl prace. Pokud by mél
respondent zdjem o vysledky, mohl ponechat na sebe v dotazniku kontakt. Tuto moznost
vyuzilo jen 7 ze 46 respondentd. Maly zajem byl nejspiSe z divodi obav zanechéni

anonymity.

Pro sbér informaci byl pouzit tistény a elektronicky dotaznik. Tistény dotaznik byl rozdan

27 respondentim a elektronicky byl rozeslan 24 respondentim. Celkové se vyzkumu
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zucastnilo 51 respondentii. Pro neuplnost ¢i necitelnost odpovédi, muselo byt ale 5 dotaznikli

z vyzkumného Setfeni vyfazeno. Finalni pocet vyzkumného vzorku ¢ini 46 respondentd.

8.1 Vyzkumny vzorek
Dotaznikového Setieni se zcastnily osoby s diagnostikovanou hemofilii. Podminkou pro
zatazeni do vyzkumu bylo dosdhnuti 18 let, nebot' bakalafska prace je orientovana na

dospélou populaci. Horni vékova hranice omezena nebyla.

Prvni skupinou, kdo vyplhoval tiStény dotaznik, byli pacienti v hematologickych
ambulancich. Tito respondenti dostali dotaznik pifimo od l¢kare a vyplnovali ho v ¢ekéarné.
Dalsi dotazniky vypliovali respondenti, ktefi se z(c€astnili akci potadanych pro hemofiliky.
Dotaznik byl na téchto akcich rozdan spolecné s mistopiedsedou organizace sdruzujici

hemofiliky. VypInéné dotazniky vkladali respondenti do uzaviratelného boxu.

Elektronicky dotaznik byl cilenym respondentim rozeslan pies email, kde byl na né&j vlozen
odkaz. Z divodu ochrany osobnich dat byl elektronicky dotaznik rozeslan mistoptedsedou
organizace sdruzujici hemofiliky. K vysledkim mél pfistup pouze tvofitel dotazniku.
Respondenti byli pfedem tazani, zda uz tento dotaznik nevyplnovali. Divodem bylo
zabranéni vyplnéni 2 dotaznikdi od jedné stejné osoby. Cas na zodpovézeni otizek nebyl
nikterak omezen. Vsechny dotazniky se vratily zpét, navratnost byla tedy 100 %. Vyzkum

probihal anonymné a dobrovolné.

8.2 Metodika analyzy dat

Zpracovani ziskanych dat probihalo v programu Microsoft Office Excel 2013. Pomoci tohoto
programu a popisné statistiky byly ke kazdé otazce vytvotfeny nejdiive tabulky s absolutnimi
a relativnimi ¢etnostmi a poté grafy. Vysledky v grafech u otazek 6, 7, 13, 15, 16, 17, 19 a 22
jsou rozdéleny na tfi skupiny podle tize hemofilie. Na tfi kategorie jsou také rozdéleny

odpovédi u otazek Cislo 14 a 23, a to podle vyvojové psychologie Trachtové (2012).

29



9. ANALYZA DAT

Otazka ¢islo 1
Kolik je Vam let?

a) 18-30 let
b) 31-45 let
c) 46-65 let
d) 66 a vice let

V¢ékoveé rozlozeni respondentt

0%

41% = 18 - 30 let
= 31 - 45 let
= 46 - 65 let

66 a vice let

Obrazek 1 Graf vékového rozmezi respondentii

Podle vyvojové psychologie Zacharové (2012) byli respondenti rozdéleni do Etyt kategorii.
Prvni kategorii je mladsi dospélost, kterou tvoti respondenti od 18 do 30 let. Druha kategorie,
stfedni dospélost, je zastoupena respondenty ve véku od 31 do 45 let. Tteti kategorii je pozdni
dospélost, kterou tvofi respondenti od 46 do 65 let. Zadny z dotazniki nebyl vyplnén

respondentem ve véku 66 let a vice.

Z celkového poctu 46 dotdzanych tvoii nejpocetnéjsi skupinu mladsi dospélost. V této
kategorii je 19 respondentu (41 %). Stifedni dospélost tvoii 16 respondentt (35 %).

V kategorii pozdni dospélosti je zastoupeno 11 respondentii (24 %).
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Otazka cislo 2
Jaké je Vase nejvyssi dokoncené vzdélani?

a) Zakladni
b) Stiedoskolské s vyuénim listem
c) Stredoskolské s maturitnim vysvéd¢enim

d) Vyssi odborné/vysokoskolské

Dosazené vzdélani

9%

28%

= ZS

= SOU

= SOS

= VOS/VS

Obrazek 2 Graf dosazeného vzdélani

V této otdzce nds zajimalo, jakého nejvysSiho vzdélani dosahli respondenti. Zakladni vzdélani
oznacili 4 (9 %) respondenti. Nejpocetnéjsi skupinou, kterou uvedlo 18 (39 %) dotdzanych,
byli respondenti s maturitnim vysvéd¢enim. Sttedoskolské vzdélani s vyucnim listem sdélilo
13 (28 %) respondentti a Vyssi odborné/vysokoskolské vzdélani poznamenalo 11 (24 %)

respondentti. Z vyhodnocené otazky cislo 20 (viz. obr. 18, str. 55) je vSak ziejmé, Ze

8 respondentll jeSté nadale studuje.
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Otazka cislo 3
Jaky typ hemofilie mate?

a) Hemofilie A
b) Hemofilie B

€) Nevim

Typ hemofilie

0%

11%

= Hemofilie A
= Hemofilie B

= Nevim

89 %

Obrazek 3 Graf typu hemofilie
Nejcastéjsim typem hemofilie u respondenti byla hemofilie A, kterou uvedlo 41 (89 %)

respondentti. Hemofilii B je zastoupena u 5 (11 %) respondentti. Odpoveéd’ ,,nevim* neuvedl

zadny respondent.
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Otazka cislo 4
Jaky stupen hemofilie u Vas byl diagnostikovan?

a) Lehky stupeni hemofilie

b) Stiedné t&zky stupen hemofilie
c) Tézky stupeni hemofilie

d) Nevim

Stupen hemofilie

0% 7%

= Lehky stupent
onemocnéni

= Stfedné tézky stupeit
onemocnéni

= Tézky stupen
onemocnéni

= Nevim

Obrazek 4 Graf zastoupeni stupné hemofilie

Z poctu 46 dotazanych uvedlo 36 (78 %) respondentl postizeni tézkym stupném hemofilie.
Stiedné tézkou hemofilii poznamenalo 7 (15 %) respondentli a dalsi 3 (7 %) respondenti
uvedli lehky stupet hemofilie. Nestalo se, Ze by néktery respondent nevédé¢l stupennt svého

onemocnéni.
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Otazka cislo 5
Meél uz nékdo ve Vasi rodiné hemofilii?

a) Ano
b) Ne
€) Nevim

Pokud jste odpoveédeli ano, napiste prosim, kdo mel hemofilii

Vyskyt hemofilie v rodiné

4 %

= Ano
= Ne

46 %

= Nevim
50 %

Obrazek 5 Graf vyskytu hemofilie v rodiné

Pata otazka se zaméfovala, zda se u respondentli toto onemocnéni jiz v rodiné vyskytlo

a pripadné zda védi, kdo byl nemoci postizen.

U poloviny dotazanych, tj. 23 respondentt, 50 %, nebyla hemofilie v rodin¢ zaznamenana.
Nosiéstvi ¢i vyskyt v rodinné linii sdélilo 21 (46 %) respondentt. Téchto 21 respondentt dale
uvadélo, kdo onemocnénim trpél. Byly zaznamenany nasledujici odpovédi: ,,bratr*, ,stryc
Z matéiny strany®, ,prastryc z matCiny strany®, ,d&da®, ,bratranec®, ,matka ptenasecka®,
,matka a babika pifenasecka“. Ve 2 (4%) ptipadech respondenti o vyskytu hemofilie

neveédeli.
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Otazka cislo 6
Jak hodnotite sviij zdravotni stav v souvislosti s hemofilii?

a) Velmi dobie
b) Dobfie

€) Primérné

d) Spatné

e) Velmi $patné

Hodnoceni zdravotniho stavu
120%
100 %
100%
NN
> 80%
ﬁg H Velmi dobfe
Q
FU v
g 60% m Dobie
=% 50 % 0 v w
7 Primérné
e 43% }
)‘g 20% Spatné
~ 29 % Velmi $patn¢
22 %
20% 14 %} 14 % 11 % 14 %
0%09%0 %0 % I 0% . 3%
0%
Lehky stupen Stiedné tézky stupen Tezky stupen
onemocnéni onemocnéni onemocnéni

Obrazek 6 Graf hodnoceni zdravotniho stavu
Sestd dotaznikova polozka se zaméfuje na subjektivni hodnoceni zdravotniho stavu

V zavislosti na tizi hemofilie.

Z poctu 46 odpovidajicich hodnoti svilj zdravotni stav ,,velmi dobie* vSichni respondenti
(100 %) lehkého stupné onemocnéni, dale 1 (14 %) respondent stiedné tézkého stupné
a4 (11 %) respondenti tézkého stupné onemocnéni. Své zdravi jako dobré hodnoti 3 (43 %)
respondenti stfedné tézkého stupné a 8 (22 %) respondentii téZkého stupné. ,Primérné*
posuzuje své zdravi 1 (14 %) respondent stiedné tézké hemofilie a polovina (18, 50 %)
respondentl S tézkou hemofilii. Variantu ,Spatné* uvedli 2 (29 %) stiedné tézci hemofilici
a5 (14 %) tézkych hemofilikd. ,,Velmi $patné* hodnoti své zdravi pouze 1 (3 %) respondent

tézké formy hemofilie.
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Z vyse uvedeného grafu (obr. 6) tedy vyplyva, Ze lehkd forma onemocnéni nezasahuje do
subjektivniho vnimani zdravi, protoze vSichni lehci hemofilici (100 %) uvedli své zdravi jako
velmi dobré. Stfedné tézci a tézci hemofilici vnimaji své zdravi rtizné. Roli mize hrat vek,

aktualni psychicky a fyzicky stav a mnoho dalsich.
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Otazka dislo 7

Kolikrat za rok chodite ke svému hematologovi?

a) 1-3krat
b) 4-7krat
c) 8-10krat

d) Jind moznost (dopliite).............ceevineennn.

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

Pocet respondentt v %

20%

10%

0%

Frekvence navstév hematologa

14 %

Lehky stupeni onemocnéni  Stfedné teézky stupen
onemocnéni

3%
11%

Tézky stupen onemocnéni

m ] 5krat
12krat

= 8 - 10krat

m 4 - Tkrat

m ] - 3krat

Obrazek 7 Graf frekvence nav§tév u hematologa

Na vyse uvedeném grafu (obr. 7) je zndzornéno, kolikrat do roka respondenti navstévuji

svého lékare hematologa.

Prvni sloupec zndzoriuje frekvenci navstév lehkych hemofilikd. Tito vSichni (100 %)
respondenti uvedli jedinou variantu, a to 1-3krat ro¢né. Ve druhém sloupci jsou znazornény
frekvence navstév stredné tézkych hemofilikii. Respondenti se stfedné téZkym onemocnénim
nejcastéji navstévuji 1ékafe 4-7krat ro¢né, takto uvedli 3 (43 %) respondenti. Respondenti
stejného stupné dale navstévuji 1ékate v 1(14 %) ptipadé 1-3krat rocné, ve 2 (29 %) ptipadech
8-10krat ro¢né a téz v 1 (14 %) ptipadé 12krat ro¢né. Posledni sloupec poukazuje na ¢etnost
navstév u tézkych hemofiliki. Témér polovina (17, 47 %) navstévuje lékare 4-7krat do roka.

1-3krat rocné navstévuje lékare 6 (17 %) respondentil, 8-10krat rocné 8 (22 %) respondenttl,

12krat rocné 4 (11 %) respondenti a 1 (3 %) respondent uvedl moZznost 15krat ro¢né.
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Otazka cislo 8
Setkal jste se s odmitavym postojem od I€kafe ¢i jiného zdravotnika kvuli hemofilii?

a) Ano
b) Ne

Setkani s odmitavym postojem od I¢kafe ¢i
zdravotnika

39 % = Ano

= Ne

61 %

Obrazek 8 Graf vyskytu s odmitavym postojem od lékai‘e ¢i zdravotnika
Z poctu 46 odpovidajicich se s odmitavym postojem od lékate nebo zdravotnika setkaly témér
dvé pétiny, tj. 18 (39 %) respondentli. Pfevazny pocet respondentit (28, 61 %) se

S odmitnutim nesetkal.
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Otazka cislo 9
Co vlastné znamena onemocnéni hemofilie?

a) Deédi¢ni krvacivé onemocnéni, které je zptisobeno snizenym vyskytem srazecich
faktort

b) Deé&diéni krvacivé onemocnéni, které je zptsobeno zvySenym vyskytem srazecich
faktort

c) Krvacivé onemocnéni, které je zptisobeno snizenou hladinou krevnich desticek

d) Zanétlivé onemocnéni krve

e) Nevim

Tabulka 1 Informovanost o hemofilii

Varianty odpovédi N fi(%0)

Dédi¢né krvacivé onemocnéni, které je zpisobeno 0
o~ i~ ; . 46 100 %

snizenym vyskytem srazecich faktorti v krvi

Dédi¢né krvacivé onemocnéni, které je zptisobeno 0 0%

zvySenym vyskytem srazecich faktort v krvi

Krvacivé onemocnéni, které je zpisobeno snizenou 0 0%

hladinou krevnich desti¢ek

Zanétlivé onemocnéni krve 0 0%

Nevim 0 0%

Celkem 46 100%

Tato dotaznikova poloZka je dilleZit4 z hlediska informovanosti o svém onemocnéni. Otazka
zjiStuje, zda respondenti védi, co znamena jejich onemocnéni hemofilie. Spravnou odpoveéd,
ze hemofilie je dédi€né krvacivé onemocnéni zpusobené snizenym vyskytem srazecich

faktord v krvi, uvedlo vsech 46 (100 %) respondentt.
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Otazka cislo 10

V kolika letech jste se zacal s onemocnénim hemofilie 1é¢it? (doplite)

Tabulka 2 Vék pti zahajeni 16€by

Varianty odpovédi Ni fi(%0)
Od narozeni | 7 | 15 %
6 mésict 2 4 %
8 mésicu 3 7%
1 rok 13 28 %
2 roky 5 11 %
3 roky 7 15 %
4 roky 1 2%
5 let 1 2%
6 let 1 2%
7 let 2 4%
8 let 1 2%
10 let 1 2%
13 let 2 4%
Celkem 46 100 %

V této oteviené otdzce nas zajimalo, kdy se zacali respondenti s hemofilii 1é¢it. Nejvice
dotadzanych (13 respondentli, 28 %) se zacalo s hemofilii 1é¢it v 1 roce. Jiz od narozeni se
1écilo 7 respondentl (15 %). Stejny pocet respondentit uvedlo, ze se zacali s hemofilii 1éc¢it
ve 3 letech. V 8 mésicich se zacali 1é¢it 3 (7 %) respondenti, Ve 2 letech se zacalo s hemofilii
lécit 5 (11 %) respondentd. Shodné po 2 moZnostech (4 %) byly uvedeny odpovédi
,0 mésict®, ,,7 let“ nebo ,,13 let“. Po jedné odpovédi (2 %) byly zastoupeny moznosti

4 roky*, ,,5 let™, ,,6 let*, 8 let* a ,,10 let*.
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Otazka ¢islo 11

Kde se dozvidate informace o hemofilii? (moZzno vice odpovédi)

a) U lékare
b) V literatute
c) Na internetu

d) U lidi se stejnym onemocnénim

e) Jinde (uved’te, prosim, kde)..

90%

78 %

80%

70%

60%

50%

40%

33%

30%

Pocet respondentt v %

20%

10%

0%

Zdroj informaci

70 %

59 %

15%

m U lékare
BV literature
= Na internetu
U lidi se stejnym

onemocnénim
Jinde

Obrazek 9 Graf zdroji informaci

Otazka c¢islo 11 se zamétovala na zdroj informaci o hemofilii. Respondenti mohli uvést vice
odpoveédi z variant: ,,u lékafte, ,,v literatute®, ,,na internetu®, ,,u lidi se stejnym onemocnénim*
a ,,jinde“. Z vySe uvedené¢ho grafu (obr. 9) vyplyva, Ze nejcastéj$im zdrojem informaci pro
respondenty je lékat. Tuto variantu uvedlo 36 (78 %) respondentd. Velmi casto se také
respondenti dozvidaji informace od lidi se stejnou nemoci. Tento zdroj uvedlo 32 (70 %)
respondentti. Dal§im zdrojem, vyuzivajici 27 (59 %), respondent je internet. V literatufe se

informuje pfiblizné tietina respondenti, tj. 15 respondenti, 33 %.

Dotazovani méli také moznost, uvést jiné zdroje informaci, nez byly uvedené. Této nabidky

vyuzilo 7 (15 %) respondentt, ktefi sdélili, Ze se informuji na kongresech, workshopech,

u Ceského svazu hemofilikd a u Svétové hemofilické federace.
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Otazka Cislo 12
Nosite u sebe hemofilicky prikaz?
a) Ano

b) Ne
c) Nebyl mi vydan

NosSeni prikazu hemofilika

4%

= Ano
= Ne
= Nebyl mi vydan

Obrazek 10 Graf noseni priikazu hemofilika

Dvanactd dotaznikovéa otdzka zjiStovala, zda respondenti u sebe nosi hemofilicky prikaz.
Z analyzy dat se zjistilo, ze hemofilicky prikaz u sebe nosi vice neZ tii Ctvrté (85 %)
dotazanych, tj. 39 respondentti. Hemofilicky prikaz u sebe nema ptiblizné desetina (11 %),

coz je 5 respondentl. Ve 2 (4 %) ptipadech nebyl hemofilicky pritkaz respondentim vydan.
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Otazka ¢islo 13
Citil jste se v détstvi kviili hemofilii vy¢lenén ze Skolniho kolektivu?
a) Ano, Casto
b) Ano, obcas
c) Ztidka
d) Vubec ne

Pocit vyc€lenéni ze Skolniho kolektivu

100%

11 %
90%
80% EER)
(]
=
i 70%
o=
= 0
_§ 60% Vibec ne
= o
S 50% m Ztidka
w2
& 40% " Ano, obcas
=
Q
;ca’ 30% ® Ano, &asto

20%

10%

0%
Lehky stupen Stredné t&zky stupen Tezky stupen
onemocnéni onemocnéni onemocnéni

Obrazek 11 Graf pociti vyclenéni ze skolniho kolektivu

Stupent hemofilie miiZze byt jeden z faktord, co ovlivnilo Skolni doch4dzku a tim 1 zaclenéni do
kolektivu spoluzakd. Z tohoto diivodu jsou respondenti rozdéleni do tii skupin podle tize
hemofilie. Respondenti m&li na vybér ze ¢tyf moznosti, a to ,,ano, Casto®, ,,ano, obCas®,

,.ziidka“ a ,,vibec ne®.

Prvni variantu ,,ano, ¢asto* uvedli pouze respondenti tézkého stupné¢ onemocnéni, a to ve
4 (11 %) ptipadech. Nejcetn€j$i moznost ,,ano, ob¢as®, poznamenali 2 (67 %) respondenti
lehkého stupné, 4 (57 %) respondenti stiedné tézkého stupné a také ji oznacilo 19 (53 %)
respondentl t€Zkého stupné nemoci. Vy€lenéni ze Skolniho kolektivu se pouze ,ziidka® citili
3 (43 %) respondenti stiedné tézkého stupné a 9 (25 %) respondentl té€zkého stupné. Posledni
moznost ,,viibec ne“ je zastoupena u 1l (33 %) respondenta lehkého stupné a u 4 (11 %)

respondentl tézké formy onemocnéni. Z vyse uvedeného grafu vyplyva, ze Casto vyclenéni se
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citili pouze tézci hemofilici. Zajimavym poznatkem je, Ze 4 hemofilici stejného stupné se

vyclenéni vitbec necitili.

44



Otazka cislo 14
Mate nékteré z nasledujicich onemocnéni? (mozno vice odpovédi)
a) Arterialni hypertenze (vysoky tlak)
b) Deprese
c) Obezita, nadvaha
d) Hemofilicka artropatie (nezvratné po$kozeni kloubtr)

e) Osteoporoza

Vyskyt onemocnéni

=
[e)]

15

14

12 11
‘2 10 W Arterialni hypertenze
o 10
2
g 8 = Deprese
e 8 7
- . ,
:“3 6 6 Obezita, nadvaha
S 6
[a )

Hemofilicka artropatie

4 4
4
3 3 , 3 Osteoporoza
1 1 ® Zadn& onemocnéni
00 0
0

Casna dospélost Stfedni dospélost Pozdni dospélost

N

Obrazek 12 Graf vyskytu onemocnéni
Cilem této otazky bylo zjistit, s jakymi nemoci se nejcastéji hemofilici setkavaji. Onemocnéni
byla zamérné vybrana podle riznych vyzkumd, které prokazaly, Ze osoby s hemofilii maji

k vyskytu téchto nemoci vétsi predispozice.

Nejcastéji se respondenti potykaji s hemofilickou artropatii. Tento problém uvedlo 10 (53 %)
respondentit Casné dospélosti, 15 (94 %) respondenti stiedni dospélosti a 11 (100 %)
respondentll pozdni dospélosti. Druhd nejcastéjSi poznamenand diagndza byla arteridlni
hypertenze. S vysokym tlakem se potykaji 4 (21 %) respondenti ¢asné dospélosti, 7 (44 %)
respondentl stfedni dospélosti a 8 (73 %) respondentl star§i dospélosti. Pomérné casto byl
také uveden problém s obezitou a nadvahou. Nadbytec¢na kila maji 4 (21 %) mladi hemofilici,
6 (38 %) stfedné starych hemofilika a 3 (27 %) respondenti pozdni dospélosti. Dalsi uvedena

nemoc, deprese, byla oznacena celkem osmkrat. S depresi maji zkuSenost 3 (16 %)
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respondenti Casné dospélosti, 3 (19 %) respondenti stiedni dospélosti a téz 2 (18 %)

respondenti z pozdni dospélosti.

Nejméné se respondenti potykali s osteoporézou. Toto onemocnéni oznacili pouze dva
respondenti, ato 1 (5 %) mladsi a 1 (9 %) patiici do skupiny pozdni dospélosti. Nepiitomnost

zadnych z uvedenych nemoci sdélilo 6 (13 %) respondentu.

Z vyse uvedeného grafu (obr. 12) je zfejmé, ze vSichni, krom¢ hemofilikti ¢asné dospélosti,
trpi néjakou u uvedenych nemoci. U této dotaznikové otazky mohli respondenti uvést vice

odpoveédi. Casto respondenti uvadéli vyskyt 1 vice nez tfi nemoci soucasné.
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Otazka cislo 15

Jak Casto primérné krvacite do svalu nebo kloubu?
a) 1-3krat rocné
b) 4-6krat roéné
c) 7 avicekrat roéné

d) Tento problém nemivam

Frekvence krvaceni do kloubu/svalu

100%

90%
0,
20% 33% ,
Tento problém

70% nemivam

60% 1 7 a vicekrat

50% ,
B 4-6krat
40%

Pocet respondenttr v %

30% m 1-3krat

20%

10%

0%
Lehky stupen Stredné tézky stupeti Tezky stupeni
onemocnéni onemocnéni onemocnéni

Obrazek 13 Graf frekvence krvaceni do kloubu/svalu

Cilem této otazky bylo zjistit, kolikrat do roka se respondenti potykaji s krvacenim do kloubu
nebo svalu. Respondenti byli pro analyzu otdzky rozdéleni na tfi skupiny podle tize

onemocnéni, protoze stupen hemofilie souvisi s frekvenci krvaceni.

Prvni variantu ,,1-3krat ro¢né* uvedli 2 (67 %) lehci hemofilici, 2 (29 %) stfedné tézci
hemofilici a také 14 (39%) téZkych hemofilikli. Druhd moZnost ,4-6krat rocn&“ byla
zastoupena u 4 (57 %) respondentd sttedné tézkého stupné onemocnéni a u 5 (14 %) tézkého
stupné onemocnéni. Odpovéd tieti, ,,7 a vicekrat ro¢né“, poznamenalo celkem 18
respondentt, z nichz mél 1 (14 %) respondent stiedné tézky stupefi onemocnéni a zbyvajicich
17 (47 %) respondenti mélo tézky stupeni onemocnéni. Posledni, nejméné poznamenana
odpovéd, ,tento problém nemivam®, byla oznacena pouze 1 (33 %) respondentem majici

lehkou formu hemofilie.
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Z uvedenych vysledka tedy vyplyva, Ze nejCastéji (7 a vicekrat ro¢n€) krvaceji do kloubu
nebo svalu tézci hemofilici, konkrétné 17 (47%) z nich. Na druhé stran¢ ale uvedlo 14 (39 %)
tézkych hemofilikli frekvenci krvéaceni pouze ,,1-3krat rocné”. Divodem tolik rozdilného

poctu krvaceni mize byt zavedeni profylaxe.
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Otazka Cislo 16
Myslite si, Ze jste/byl jste znevyhodnén na trhu prace?
a) Urcité ano
b) SpiSe ano
C) SpiSe ne
d) Urcité ne

Pocit znevyhodnéni na trhu prace
100%
0,
90% 1% 22 %
0,
80% 33%
N
e o
> 70%
-
@ 60% Urcité ne
g 50% = Spise ne
w2
& 0% m SpiSe ano
kot .
8 30% = Urcité ano
a9
20%
10%
0%
Lehky stupen Stredn¢ tézky stupeni Tézky stupeit
onemocnéni onemocnéni onemocnéni

Obrazek 14 Graf pocitu omezeni na trhu prace

Tato otdzka se zaméfuje na pocity respondentdl, které se tykaji znevyhodnéni na trhu préce.
Tize hemofilie se miiZze odraZet v omezené volbé povolani a zamé&stnani, v psychickém stavu,
ale i v nutnosti invalidniho dichodu. Z téchto divodu jsou respondenti rozdéleni podle stupné

poruchy.

VétsSina respondentd s tézkym stupném onemocnénim se citi na trhu prace znevyhodnéna.
Odpovedi ,urcité ano“ uvedlo 10 (28 %) respondentti a ,,spiSe ano*“ poznamenalo 12 (33 %)
respondentl s timto stupném poruchy. Ostatni respondenti s t€Zkou hemofilii neudavaji pocit
znevyhodnéni. ,,SpiSe ne* sdélilo 6 (17 %) respondentii a ,urcit¢ ne“ uvedlo 8 (22 %)

respondentti z nich.

Stfedné téZci hemofilici se oproti téZkym hemofilikim neciti tolik omezeni. Onemocnéni

hemofilie viibec neomezuje 1 (14 %) respondenta a spiSe neomezuje 3 (43 %) respondenti.
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Znevyhodnén na trhu prace se citi pouze 1 (14 %) respondent a spiSe znevyhodnéni se citi

2 (29 %) respondenti z dotazanych.

Zadny lehky hemofilik neudaval pocity znevyhodnény na trhu prace. ,,Spise ne“ uvedli

2 (67 %) respondenti a ,,ur¢ité ne“ sdélil 1 (33 %) respondent z nich.
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Otazka dislo 17
Mate invalidni duchod?

a) Ano, plny
b) Ano, ¢astecny

c) Nemam

. I4 ]
Invalidni dichod
100%
90%
80%
X 70%
>
2 0%
[}
o] B Nemam
g 50%
o ¥ Ano, Castecny
g 10% ,
5, = Ano, plny
8 30%
~
20%
10%
0%
Lehky stupen Stiedné tézky stupen Tézky stupein
onemocnéni onemocnéni onemocnéni

Obrazek 15 Graf vyskytu invalidniho dichodu

V této otazce zjiStujeme, zda respondenti maji nebo nemaji invalidni diichod. Z divodi
ruznych obtizi podle tize onemocnéni a tim i vyplyvajicich omezeni jsou respondenti

rozd¢€leni na lehké, stiedné té€zké a tézké hemofiliky.

Z vysledk vyplyva, Ze plny invalidni dichod maji pouze téZci hemofilici. Konkrétné
16 (44 %) t&zkych hemofilikii oznagilo tuto odpovéd’. Caste¢ny invalidni diichod maji
4 sttedné té€Zci hemofilici (57 %) a 9 (25 %) tézkych hemofilikli. Zbyvajici respondenti,
3 (100%) lehci, 3 (43 %) stfedné tézci a 11 (31 %) tézkych hemofilikli, nemaji zadny

invalidni ddachod.
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Otazka ¢islo 18
S ¢im se setkavate kviili onemocnéni hemofilie? (mozno vice odpovédi)

a) S bolesti

b) S pohrdanim (posméchem) kwiili této nemoci
€) S pocitem ménécennosti

d) S nadmérnou starosti a pé¢i od blizkych

e) Se strachem z trazu

f) S horsi pohyblivosti

g) S uzivanim kompenzaénich pomuicek

h) S pocitem, Ze si vice vazim své osoby neZ zdravi jedinci

Sdélené obtiZe a pocity

90% 85 % 85 %

80%

70% ma)
X
> |
= 60% b)
£ =9
8 50% d)
2 43 %
2 0% 37% me)
o 0 0
§ 33% 33% u )
A~ 30%

9)
20% 17 % mh)
10% 7%
o [ ]

Obrazek 16 Graf sdélenych obtiZi a pociti
Otazka cislo 18 zjiStuje, sjakymi obtizemi a pocity se setkdvaji osoby s hemofilii.

Respondenti mohli uvést vice odpovédi.

Nejcastéji se respondenti potykali s bolesti a horSi pohyblivosti. Tyto problémy uvedlo
shodné 39 respondentt, coz je 85 % dotazanych. Dalsi, co respondenti trapi, je strach z Grazu.
Tato odpovéd’ byla poznamenéana od 20 (43 %) respondenti. Pocit, Ze si vice vazi své osoby
nez zdravi jedinci, uvedlo 17 (37 %) respondentii. Cetnost ptipadii ,,s nadmérnou starosti
a péci od blizkych* a ,,s uzivanim kompenza¢nich pomucek* byla shodn€ u 15 respondent,

ktefi predstavuji 33 %.
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Méné byly oznaCeny odpoveédi b) a c¢). Varianta ,,s pohrdanim (posméchem) kvuli této
nemoci“ byla zastoupena pouze ve 3 (7 %) pripadech. Na pocitu ménécennosti se shodlo

8 (17 %) dotazanych.
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Otazka cislo 19
Citite se hemofilii omezen v navazovani pratelstvi a vztaha?

a) Ano
b) Ne

Pocit omezeni v navazovani vztaht a pratelstvi

100%
90%
80%
70%
60%
50% = Ano

40% m Ne

30%

Pocet respondentt v %

20%
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0%
Lehky stupen onemocnéni ~ Stiedné tézky stupent  Tézky stupen onemocnéni
onemocnéni

Obrazek 17 Graf pociti omezeni v navazovani vztahi a piatelstvi

V této otézce jsou respondenti rozdéleni do skupin podle tize onemocnéni.

Omezen Vv navazovani vztahti se citi 1 (33 %) lehky hemofilik. Stejné se citi i 10 (28 %)
respondentli tézkého stupné onemocnéni. Respondenti se stfedné téZkym onemocnénim

se neciti omezeny vibec (100 %).

Zbyvajicim 2 (67 %) respondentim s lehkym stupném onemocnéni a 26 (72 %)
respondentlim s téZkym stupném onemocnéni hemofilie nezplisobuje omezeni v navazovani

Znamosti.
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Otazka cislo 20

Zptisobuje (zptusobovalo) Vam onemocnéni hemofilie ¢asté absence v zaméstnani?
a) Ano
b) Ne
¢) Nemohu posoudit- jsem nezaméstnany
d) Nemohu posoudit- mam plny invalidni diichod
e) Nemohu posoudit- jsem student

Casté absence v zameéstnani

= Ano
7%

0% = Ne

= Nemohu posoudit-
jsem nezameéstnany

Nemohu posoudit-
mam plny ID

= Nemohu posoudit-
jsem student

43 %

Obrazek 18 Graf absence v zaméstnani

Ptiblizné tfetina (33 %) respondentil uvedla, Ze jejich onemocnéni hemofilii zptisobuje Casté
absence v zaméstnani. S timto problémem se nesetkava 20 (43 %) respondentl. Moznost
,nemohu posoudit-mam plny invalidni dichod* uvedli 3 (7 %) respondenti. Z divodu
probihajiciho vzdélavani nemohlo posoudit tuto otdzka 8 (17 %) respondentt. Zadny
respondent neuvedl, Ze by nemohl hodnotit casté absence vzaméstndni kvili

nezameéstnanosti.
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Otazka dislo 21
Vykonavate n¢jaky sport?
a) Ano
b) Ne

Pokud jste odpovédé€li ano, napiSte prosim, jaky

Tabulka 3 Prehled sportovnich aktivit

Badminton 2 9,1%

Basketbal 1 4,5 %

Béh 2 9,1 %

Cyklistika 10 45,5 %
Fitness 3 13,6 %
Florbal 3 13,6 %
Fotbal 2 9,1%

Golf 3 13,6 %
Hokej 1 4,5 %

Joga 1 45 %

Kuzelky 1 4,5 %

Lezeni po horolezecké sténé 1 45 %

Ping-pong 1 4,5 %

Plavani 11 50,0 %
Sachy 3 13,6 %
Tenis 1 4,5 %

Turistika 1 4,5 %

Pocet respondenti 22

Otazka cislo 21 se zabyvala vénovanim sportli u hemofilikd. Varianty odpovédi byly téméf
v rovnovaze. Odpoveéd ,,ano* uvedlo 22 (48 %) respondenti a odpoveéd ,,ne* 24 (52 %)
respondentll. Nejcastéji uvadéné sporty byly plavani a cyklistika. Plavani uvedlo 11 (50 %)
respondentil a cyklistiku 10 (45,5 %) respondentii. Cetnost sportii jako je fitness, florbal, golf
a Sachy byly shodné po 3 respondentech, coz ptedstavuje 13, 6 %. DalSimi odpovéd'mi byly
badminton a fotbal. Tyto sporty byly zastoupeny po 2 odpovédich (9, 1 %). Sporty uvadéné
po 1 piipadu (4, 5 %) byly basketbal, hokej, joga, kuzelky, lezeni po horolezecké sténé, ping-

pong, tenis a turistika. Respondenti mohli uvadét vice aktivit.
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Otazka Cislo 22
Bojite se kviili hemofilii podnikat delsi cesty (napt. do zahranici)?

a) Ano
b) Ne
c) Nepotiebuji podnikat del$i cesty

Strach z del$iho cestovani
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Obrazek 19 Graf strachu z cestovani

Cilem této otazky bylo zjistit, zda hemofilici kvlili svému onemocnéni maji strach z delSiho

cestovani.

Z vySe znazornéného grafu (obr. 19) vyplyva, Ze se respondenti spiSe neboji cestovat. Strach
nema 1 (33 %) lehky hemofilik, 5 (71 %) stiedné tézkych hemofiliki a dokonce obavy nema
ani 21 (58 %) tézkych hemofiliki. Naopak delsi cesty se boji podnikat 2 (67 %) respondenti
lehkého stupné onemocnéni, 2 (29 %) respondenti stiedné¢ tézkého stupné onemocnéni
a 13 (36 %) respondentt tézké formy nemoci. Pouze 2 (6 %) respondenti tézkého stupné
postizeni sdélili, Ze nepotiebuji podnikat delsi cesty. Z analyzy dat by se dalo fici, Ze tiZze

hemofilie nemusi souviset se strachem z cestovani.
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Otazka cislo 23
Jezdite do 14zni?

a) Ano
b) Ne

Navstévy lazni

100%
90%
80%
70%
60%
50% = Ano

m Ne
40%

Pocet respondentii v %

30%

20%

10%

0%
Casna dospélost Stfedni dospélost Pozdni dospélost

Obrazek 20 Graf vyuZivani lazni
V této dotaznikové polozce jsou respondenti rozdéleni do 3 skupin podle vyvojovych obdobi.

Z grafu (obr. 20) vyplyva, Ze 1dzné navstévuji pouze hemofilici stfedni a pozdni dospélosti.
Ze skupiny stfedni dospélosti uvedlo tuto skute¢nost 9 (56 %) respondentii a ze skupiny
pozdni dospélosti 4 (36 %) respondenti.

Do lazni nejezdi Zadny (100 %) z respondentii ¢asné dospélosti, 7 (44 %) respondentl stfedni
dospélosti a 7 (64 %) respondentti pozdni dospélosti.
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Otazka dislo 24

Jste ¢lenem né¢jakého sdruzeni hemofilika?

a) Ano
b) Ne

Clenstvi ve sdruzeni hemofilika

17%

= Ano

= Ne

Obrazek 21 Graf ¢lenstvi ve sdruZeni pro hemofiliky

Z celkového poctu 46 respondenti uvedlo 38 (83 %) respondentl, Ze patii mezi Cleny
organizace sdruzujici hemofiliky. Zbyvajicich 8 (17 %) respondentii se nezapojilo do ¢lenstvi
hemofilik?.
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10.DISKUZE

Vyzkumna otazka cislo 1
Souvisi tize hemofilie se subjektivhim vnimanim zdravotniho stavu?

Prvni vyzkumna otazka se vztahuje ke dvéma dotaznikovym polozkam (otdzka 4 a otazka 6).
V otazce Cislo 4 se ptame na tizi hemofilie a nasledné v otdzce 6 na vnimani svého zdravi

v souvislosti s hemofilii.

Stupeti hemofilie souvisi s vyskytem klinickych ptiznaki. Cim téz§i formu hemofile pacient
ma, tim vice se objevuje pfiznakt a obtizi. Pfedpokladame tedy, ze tézky hemofilik bude své

zdravi hodnotit hiife oproti pacientovi s lehkym onemocnénim.

Z naseho vyzkumu vyplynulo, ze nejlépe hodnotili sviij zdravotni stav lehci hemofilici. Tito
vsichni (100 %) osoby poznamenali jedinou variantu, a to ,,velmi dobie®. Ze stiedné tézkych
hemofilikl se citil ,,velmi dobie* jen 1 (14 %) a z téZkych hemofiliki se takto citili 4 (11 %)

respondenti.

Ptekvapivé je, ze ,,Spatné* hodnotili sviij zdravotni stav spiSe stfedné tézci hemofilici, a to
V 29 %, oproti tézkym hemofilikim, kteti takto hodnotili pouze v 14 %. Zdravotni stav, jako

velmi Spatny, hodnoti pouze 1 respondent s t€zkou formou onemocnéni.

Vysledky vyzkumného Setfeni tedy ukdazaly, Ze tize hemofilie ma velky vliv na vnimani
zdravotniho stavu. DalSi vliv na vnimani zdravotniho stavu mohli mit soukromé starosti,

bolesti, nedavna hospitalizace, spokojenost v manzelstvi apod.

Vyzkumna otazka ¢islo 2

Ywr

Udavali hemofilici vyssi vyskyt deprese?

Ke zhodnoceni této vyzkumné otazky poslouzila dotaznikovd polozka Cislo 14, kterd se
dotazuje na ptfitomnost nékterych nemoci. Respondenti mohli u této otazky oznacit libovolny

pocet odpovedi.
Z vyzkumného vzorku 46 respondentti uvedlo vyskyt deprese 8 dotazanych, coz je 17 %.

Podle 1ékait z Centra hematologie a onkologie v Iranu se u hemofilikd vyskytuji psychické
poruchu pomérné Casto. Vyzkumnici provadéjici studii, zjistili, Ze hemofilici maji psychické

problémy v priméru tiikrat az Ctyrikrat Castéji oproti jiné populaci (Hemofilie.cz, ©2016).
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K podobnym zavérim dosla i studie prochdzejici z Arizony. Tato studie se zaméfovala na
urceni prevalence a rizikovych faktord, které jsou spojené s depresi u hemofilikli. Osettujici
Iékati hemofilikl také rozdavali dotaznik, ktery byl nastrojem pro screening deprese. Ze 41
odpovidajicich respondentii spliiovalo 37 % respondentii kritéria pro deprese. Lékafi této
studie doporucuji pfidat K péci o osoby s hemofilii screening depresivnich ptiznakt. Toto
opatieni muze prispét ke zlepSeni stavu pacienta. Ke snizeni vyskytu depresivnich stavi
prispiva také spoluprace Vkomunité, edukace pacientdi, zdravé sebevédomi a socidlni

zaclenéni (ProLékare.cz, ©2008-2016).

Dalsi studie zaméfena obecné na ¢eskou populaci s nazvem ,,Stres, deprese a Zivotni styl
v Ceské republice” ukazala, 7e projevy deprese a stresu se celkové mezi ob¢any vyskytuji
Casto. Tato studie byla provaddéna psychiatrickou klinikou 1. LF UK a VFN v Praze ve
spolupraci s agenturou STEM/MARK a jejimi hlavnimi feSiteli byli prof. MUDr. Jifi Raboch,
DrSc. a PhDr. Radek Ptacek, Ph.D. Vyzkum probihal na podzim roku 2014 u pracujicich lidi
ve veéku 25-65 let (1. Lékaiska Fakulta Univerzita Karlova, ©2006-2016). Timto vyzkumem
se prokazalo, ze az u 31 % populace se projevuji priznaky deprese, z toho 7 % klinicky

zévaznych.

V porovnani se studii v CR uvadéli respondenti naseho Setfeni nizsi vyskyt deprese, protoze
tuto nemoc uvedlo jen 17 % z nich. Vyzkumna otazka, zda hemofilici udavaji vys$si vyskyt
deprese, se tedy nepotvrdila. Je ale nutné poznamenat, ze naseho vyzkumu se z¢astnili pouze

muzi a u nich je oproti Zenam nizsi vyskyt této nemoci.

Vyzkumna otazka cislo 3

Souvisi tiZze hemofilie s pocitem omezeni v navazovani piatelstvi a vztaha?

Vyzkumna otazka ¢islo 3 vychazela z odpovédi na otazky €. 4 a €. 19. Otazka 4 zjiStovala tizi

onemocnéni a otazka 19 oblast tykajici se pocitu omezeni v navazovani vztahil a pratelstvi.

Vysledky z analyzy naseho dotaznikového Setieni poukazuji, ze obecné se hemofilici omezeni
spiSe neciti. Pocit omezeni uvedla méné nez Ctvrtina respondentl, a to 1 (33 %) lehky
hemofilik a 10 (28 %) tézkych hemofilikd. Zajimavym zjisténim je, ze tento pocit nesdili
zadny stiedné t€zky hemofilik.

Podobné vysledky prezentuje 1 dotaznikové Setfeni v ramci studentského projektu, které se

zamefovalo na informovanost o centrech pro hemofiliky, vyuZivani jejich sluzeb, na vztahy
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mezi hemofiliky, ale také na pocit omezeni v partnerskych vztazich. Pouze 21 % respondentt
se citilo omezeno Vv oblasti partnerskych vztahti. Vyzkum také ukézal, Ze mira pocitu omezeni

koreluje s tizi hemofilie (MI¢ochova a kol., 2012).

Mezilidskymi vztahy u hemofilikil se také zabyvala studie HERO. Tato studie uvedla, ze
nemoc ovlivituje vztahy v riznych rovinach. Vliv na mezilidské vztahy ma i vék a mira

postizeni (ProLékare.cz. ©2008-2016).

24 W

Ktivohlavy (2002) sd€luje, ze jakakoliv chronicka nemoc s sebou pfinasi zménu socialniho

zivota, v€etn¢ zmény vztahu k druhym lidem.

Socialné omezeni se mohou také citit hemofilici, kteti museji uzivat invalidni vozik kvuli
tézké hemofilické artropatii. Diky moderni 1é¢bé vSak vidime na invalidnim voziku
hemofilika jen vyjime¢né. Schmidova (2013) uvadi, ze navazovani vztahli u vozickait
probiha obtiznéji. Divodem muze byt snizené sebevédomi pacienta, ale 1 zkreslené minéni
vetejnosti o lidech na vozicich. Vefejnost si ¢asto mysli, ze jedinec na voziku je 1 mentalné
postizeny. Malo informaci je také o sexualni aktivité t€lesné¢ hendikepovanych lidi. Vozickar

je Clovek jako jiny, tudiz ma pravo na vse, co k plnohodnotnému zivotu patfi.

Vyzkumna otazka cislo 4

Maji hemofilici dostatecné informace o svém onemocnéni?

Tato otazka se vztahuje ke Ctyfem dotaznikovym polozkam (otazky Cislo 3, 4, 5 a 9). Co se
tyka znalosti vysvétleni svého onemocnéni, odpoveédéli vSichni spravné, ze hemofilie je
dédi¢né krvacivé onemocnéni zplisobené snizenym vyskytem srazecich faktort v Krvi.
U otazky Cislo 3 jsme se ptali respondentli na typ hemofilie. VSech 46 respondentti uvedlo
jednu z variant ,,hemofilic A“ nebo ,.hemofilie B“. Nestalo se, Zze by néktery z dotazanych
nevedél, jaky typ hemofilie u néj byl diagnostikovan. Dalsi otdzka se dotazovala na stupen
onemocnéni, I v tomto piipadé byli respondenti informovani. Zadny z respondentti neuvedl
moznost ,nevim“. Otazka ¢&islo 5 zjiStovala vyskyt hemofilie vrodiné. Tuto nemoc
Vv piibuzenstvu zaznamenala témét polovina (47 %) respondentli. Pfi zodpovidani otazky
respondenti také uvadéli konkrétni osoby, ktefi nemoc pienaseji nebo ji maji (méli).
O vyskytu hemofilie v rodiné nevédéli pouze 2 (4 %) respondenti. Divodem mohlo byt, Ze
byl jedinec adoptovan nebo nebyl v kontaktu se vzdalen€jSim piibuzenstvem. Z naseho

vyzkumu tedy vyplynulo, Ze informace hemofilikl jsou na vysoké Grovni.
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Arranz (1999) uvadi, ze spravnému pfijeti a zpracovani informaci miize zabranit strach
a uzkost. Proto by si Iékat mél vzdy ovéfit, zda pacient vSemu rozumi. Vhodné je si také

zjistit soucasné pacientovy védomosti a opravit ptipadné mylné informace.

Vseobecné informace o hemofilii se pacient miize dodist i na strankich Ceského svazu
hemofilikli. Sdruzeni podporuje informovanost svych ¢lenti a sdéluje novinky tykajici se
lécby hemofilie. Skrze akce potadajici toto sdruzeni se mohou pacienti dozvidat nové

poznatky i od osob majici stejnou nemoc.

Vyzkumna otazka cislo 5
Vénuji se hemofilici pfrevazné sportim, které jsou pro né doporucené?

K této vyzkumné otazce se vaze polozka ¢islo 21, ktera zjiStovala u respondentit pohybovou

aktivitu. Ze 46 respondentti se vénuje sportovani 22 respondentu.

Tesarova (2009) uvadi jako nejvhodnéjsi sporty plavani, turistiku, rybafeni a stolni tenis.
Také sdéluje, ze n€které sporty jevici se méné bezpecné (napf. jizda na koni, brusleni), se
nemusi hemofilikim odpirat. Zde si vSak hemofilik musi uvédomit vyssi riziko krvaceni.
Uziti ochrannych pomticek (ptilba, chranice na kolena apod.) by mélo byt samoziejmosti. Za
nevhodné aktivity povazuje hokej, fotbal, karate a box. U téchto sport hrozi riziko vazného

zranéni. I pfes krvaceni do kloubu nebo svalu po cviceni nelze pohyb tpIn€ vynechat.

Podobné poznatky pfinasi i Narodni nadace hemofilikd, ktera uvedla témétr 70 sportl a ty
rozdé¢lila do péti bezpe€nostnich tiid. Plavani, chizi, rybolov a turistiku povazuje stejné, jako
Tesatova (2009), za nejvice bezpe¢nou. Nadace navic uvedla i dalsi vhodné sporty, a to golf,
vodni sporty, lukostielbu a tai chi. Méné bezpecnéji shledava cyklistiku a fitness.
Respondenty uvedeny basketbal, béh, joga, lezeni na stén¢ v hale a tenis fadi ke stfedné
a sttedn¢ az vysoce rizikovym aktivitdim. Fotbal a hokej shleddva jako velmi nebezpecny
sport. Nekteré respondenty poznamenané sporty nebyly v analyze nadace zahrnuty. Jedna se

badminton, florbal, kuzelky, Sachy a ping pong.

Jones (2007) uvadi, Zze pohybov¢ aktivni by méli byt vSichni hemofilici, vcetné déti.
Hemofilikim se dfive sportovni aktivity spiSe odpirali kvili strachu z Grazu a nasledného
vykrvaceni. Toto opatfeni jim spiSe ublizilo. Hemofilici se pak citili ménécenni a vy¢lenéni

z kolektivu.
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V naSem dotaznikovém Setfeni se respondenti vénovali nejvice plavani a cyklistice. Oba
uvedené sporty jsou hemofilikiim doporucovany, protoze u nich jsou nejméné zatéZovany
klouby a nehrozi zde velké riziko krvaceni. Plavani bylo uvedené 11krat a cyklistika 10krat.
V dalsich 10 ptipadech byly sdéleny také vhodné sporty. Zaznamenali jsme vSak
I provozovani nevhodnych sporti jako je basketbal, hokej, fotbal, florbal a lezeni po
horolezecké sténd. Cetnost téchto sportii ¢inila 8 piipadi. Miazeme konstatovat, ze hemofilici

se pfevazné vénuji vhodnym sportim.

Vyzkumna otazka cislo 6

Maji osoby s hemofilii kladny pristup ke svému zdravi?

Do vyzkumné otazky Cislo 6 byly zahrnuty odpovédi na otazky cislo 7, 12, 21, 23 a 24.
Polozky se tykaly oblasti Cetnosti navstév hematologa, noSeni prikazu hemofilika,

provozovani sportll, navstév lazni a ¢lenstvi ve sdruZeni hemofilika.

Podle Jonese (2007) by kazdy téZky hemofilik mél jit na Iékarskou prohlidku alespont 1krat
rocné. Soucasti celkového vysetteni je odbér krve (krevni obraz, hemokoagulace, pfitomnost
protilatek na hepatitidy A, B, C a popt. na HIV) a moce, kontrola krevniho tlaku. V nasem
vyzkumném Setieni navstévovali vSichni respondenti, bez ohledu na tizi hemofilie, 1ékaie
nejméné lkrat do roka. Predpokladame, Zze pii navstéve lékare probéhlo 1 vySe zminéné

vySetieni. V této oblasti maji hemofilici kladny ptistup ke svému zdravi.

| v dalsi oblasti tykajici se noSeni prikazu hemofilika, se hemofilici ukazali jako zodpovédni
pacienti. Prikaz u sebe nosi vice nez tii ctvrté (85 %) respondentd. Jones (2007) pravi, Ze
noSeni prikazu je velmi dualezité. V piipadé¢ bezvédomi muze tento doklad hemofilikovi
zachranit Zivot. Jsou v ném totiz uvedené vSechny tudaje, které potiebuje Iékai védet. Vhodné

je nosit prikaz v penézence nebo na dobie piistupném misté (ndprsni kapsa).

Nezbytnou soucasti péce o své zdravi je pohybova aktivita. Ukdzalo se, Ze sportovani se
vénuje 22 (48 %) z dotazanych. Casopis sestra (2013) uvadi, ze podle studie EU v Ceské
republice pravidelné sportuje jen 32 % populace, coz je velmi malo. Na zakladé¢ této studie lze

fici, ze hemofilici sportuji vice nez obecna ¢eska populace.

Hemofilici se s navstévou lazni setkaji v pfipad€ postizeni pohybového aparatu, které vznika
hlavné pii tézké hemofilii. Indikace a kontraindikace k piedepsani lazni uvadi vyhlaska

¢. 2/2015 Sh. V nasem vyzkumném Setfeni se svéfila Snavstévou lazni pfiblizné Ctvrtina
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respondenti (28 %). Nejvice z nich se nachézelo v obdobi stfedni dospélosti. Cesky svaz
hemofilikli potada také rekondi¢ni pobyty, na kterych probihaji podobné 1é¢ebné procedury
jako v laznich. Stranky CSH uvadéji, Ze zjem o rekondiéni pobyty letos vyrazné vzrostl.

V loniskych letech zajem tak velky nebyl.

Také nas zajimalo, zda se hemofilici sdruzuji ve ¢lenstvi hemofiliki. Pomoci dotaznikového
Setieni bylo zjiSténo, Ze vice nez tfi ¢tvrté (83 %) respondentl je ¢lenem sdruzeni hemofilika.
V Ceské republice seskupuje hemofiliky hlavné Cesky svaz hemofilikii a organizace

Hemojunior.

Z vySe uvedenych informaci 1ze vydedukovat, Ze osoby s hemofilii se snazi pro své zdravi

délat mnoho ptinosného.

65



11.ZAVER

Bakalaiska prace s ndzvem ,.Zivot s hemofilii* pojednava o samotném onemocnéni, ale také
0 problematice souvisejici s touto chorobou. Prace byla rozdélena na dvé c¢asti-teoretickou

a vyzkumnou.

P4

Teoreticka ¢ast charakterizuje hlavné samotné onemocnéni. Jsou zde popsany typy a stupné
hemofilie, dédi¢nost onemocnéni, piiznaky, diagnostika a 1éCba hemofilie. Zminka je téz
0 historii hemofilie, fyziologii krevniho srazeni, komplikacich [éCby, problematice
chronického onemocnéni a o Ceském svazu hemofilikil. Pozornost je vénovéana i dilezitym

oblastem v péci o své zdravi.

Vyzkumna ¢ast pojednava o vyzkumnych otazkach, metodice, analyze dat a diskuzi.
Vyzkumné otazky byly stanoveny na zéklad¢ cili prace. Prvnim cilem bylo zjistit, jaké bio-
psycho-socialni obtize ptinasi onemocnéni hemofilie. Z dotaznikového Setfeni vyplynulo, Ze
onemocnéni hemofilie zplisobuje nejvice biologické a socialni obtiZze. Hemofilici se Casto
setkavali s bolesti, hor§i pohyblivosti, pocitem omezeni na trhu prace, Castou absenci
V zaméstnani, pocitem omezeni navazovani vztahli a pratelstvi a se strachem z delSiho
cestovani. Vice jak polovina ma 1 invalidni dachod. Psychické potize, jako pocity
ménécennosti, deprese, se vyskytovaly sporadicky. Druhy cil prace mél zjistit, zda mayji
hemofilici dostate¢né informace o svém onemocnéni. Vyzkumnym Setfenim se ukazalo, ze
pacienti s hemofilii maji o svém onemocnéni velky piehled, protoze vSechny dilezité
informace véde¢li. A tieti cil mél odhalit ptistup ke zdravi u hemofilikd. I v této oblasti by
mohli byt hemofilici pro ostatni nemocni dobrym piikladem. VétSina z nich dodrzuje

rezimova opatieni a snazi se pro své zdravi délat mnoho pifinosného.

Ve vyzkumné c¢asti byl také vytvofen informacni letak pojedndvajici o zajimavostech
hemofilie a praktickych radach. Letdk je ur€en zejména pro pacienty s hemofilii. Své

uplatnéni by mohl najit dale u osob starajicich se o hemofiliky.

Zpracovani bakalarské prace mi poskytlo mnoho novych zkusenosti. Kontakty s hemofiliky
mi nepfinesli jen dilezité informace, ale i nové zkuSenosti. Pfed zahdjenim vyzkumu jsem si
myslela, Ze osobu s hemofilii na prvni pohled poznam. Zmylila jsem se. Vé&tSinou jsem se
setkala z muzi plného elanu a bez patrnych znamek celozivotniho onemocnéni. Bohuzel jsem
méla i opacnou zkuSenost, a to pii setkani se starSim hemofilikem, ktery byl odkdzan na
pomoc druhych z ditvodu téZké hemofilické artropatie. Zpracovani bakalarské praci pokladam

za pfinosnou zkuSenost.
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13.PRILOHY

13.1 Prukaz hemofilika

ERMEY VAL
Sl e R 3 DS A8

ﬂ Baver Hezltare
i

Bawer Scharihg Fharma

AN 3 plimen: Earmem nancaeni

T2.12.198827

-—

Aeagniiia Hemalil s Krersm skupina
lemefilizks centrum

hemccrice MNMa bulovee, Praha
Tedwlan vl

123 436 789 nemoEnnh, oz

. Hemofhlik je ohroZzen zévaznym spontannim krvacenim!
Person with haemophifia (s endagered by severe spontanecys
bleeding!

., Ph podezfeni na krvaceni okamzité aplikovat koncentrat koagulaéniho
faktorul In case of any, even suspicious, bleeding administer the clotting
factor immediately!

. Nepodavejte Zadné intramuskulami injekce! No intramuscular injections)

. Nepodavejte Zadné |éky obsahujicich kyselinu acetylsalicylovou (ASA)!
No medication contatining acetylsalicylic actd (ASA)!

. ¥V pfipadé nutnosti kontaktujte neprodiené hemofilické centrum!
In case of emergency, please contact the Hemophilia
lreatment Centre as soon as possiblef

Zdroj: http://hemofilici.cz/index.php/cs/dokumenty/category/5-prukaz-hemofilika
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13.2 Dokument pro cestovani letadlem

U Nemocnice 1 (UHKT)
128 20 Praha 2

CESKY SVAZ
HEMOFILIKU

Registrace u MV CR &.VSP/1-162/90

LetiStni bezpe¢nostni sluzbé

(Jméno, prijmeni, datum narozeni, Cislo cestovniho dokladu) je postizen hemofilii,
chorobou s krvacivymi projevy. Samovolné krvaceni, jehoz vzniku je neustile vystaven,
miiZze zastavit pouze bezprostfedni transfuze koagula¢niho faktoru s nazvem (ndzev),
ktery musi mit stale u sebe. Je Zivotné dilezité, aby koncentrat koagulaéniho faktoru byl
k dispozici k okamzitému pouziti v pfiruénim zavazadle. K nému patii také infuzni
souprava s injek¢ni stfikackou a jehlami.

Prosim, aby v Zadném piipad¢ nebyl odepfen piistup s koncentratem koagulaéniho
faktoru a aplika¢ni soupravou na palubu letadla, jinak hrozi riziko prodleni v 1é&b&. Ta
musi byt zahdjena okamZité po vzniku spontanniho krvaceni. Dalsi nebezpe&i by mohlo
nastat ztratou nebo poskozenim lé¢ebného koncentratu.

Bezpetnostni ufednik, ktery zamitne piistup s koncentratem koagula&niho faktoru na
palubu, vystavuje nemocného riziku ohrozeni Zivota. Podobn& jako by byl inzulin
odepien nemocnému s cukrovkou.

Dé&kuji za pochopeni a spolupraci.

misto a datum podpis a razitko oSetiujiciho 1ékafe
IC 00676161
DIC CZ00676161 tel. 777 078 509
Bankovni spojeni: 2109200873/2700 e-mail: info@hemofilici.cz

www.hemofilici.cz

Zdroj: http://www.hemofilici.cz/index.php/cs/dokumenty/category/2-cestovani-letadlem
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13.3 Dotaznik

Zivot s hemofilii

Dobry den,
jsem studentka 3. ro¢niku Fakulty zdravotnickych studii Univerzity Pardubice a vypracovavam
bakalafskou praci na téma ,, Zivot s hemofilii“. Proto bych Vas chtéla pozadat o vyplnéni tohoto
dotazniku. Dotaznik je anonymni a skladd se z24 otazek. Pokud nebude uréeno jinak, oznadte
1 odpovéd.

Pokud by Vas zajimaly zpracované vysledky, zanechte mi na sebe email/adresu a ja Vam jej po
zpracovani poslu.

Dékuji Vam za spolupraci
Petra Zezulkova
1) Kolik je Vam let?
a) 18-30
b) 31-45
c) 46-60
d) 66 letavice
2) Jaké je Vase nejvyssi dokonéené vzdélani?
a) Zakladni
b) Stredoskolské s vyucnim listem
¢) Stfedoskolské s maturitnim vysvédéenim
d) Vyssi odborné/Vysokoskolské
3) Jaky typ hemofilie mate?
a) Hemofilie A
b) Hemofilie B
¢) Nevim
4) Jaky stupeni hemofilie u Vas byl diagnostikovan?
a) Lehky stupeii hemofilie
b) Stiedné t€zky stupen hemofilie
¢) Té&zky stupeil hemofilie
d) Nevim
5) Mél uz nékdo ve Vasi rodiné hemofilii?
a) Ano
b) Ne
¢) Nevim

Pokud jste odpovedéli ano, napiste prosim, kdo mél hemofilii
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6) Jak hodnotite sviij zdravotni stav v souvislosti s hemofilii?
a) Velmi dobie
b) Dobie
¢) Primémé
d) Spatng
e) Velmi Spatné
7) Kolikrat za rok chodite ke svému hematologovi?
a) 1-3krat
b) 4-7krat
c) 8-10krat
d) Jina moznost (dopliite) ........................
8) Setkal jste se s odmitavym postojem od lékafe ¢i jiného zdravotnika kviili hemofilii?
a) Ano
b) Ne
9) Co vlastné znamena onemocnéni hemofilie?

a) Dédi¢né krvacivé onemocnéni, které je zpisobeno snizenym vyskytem srazecich faktort v
krvi

b) Dédiné krvacivé onemocnéni, které je zpusobeno zvysenym vyskytem srazecich faktori
v krvi

¢) Krvacivé onemocnéni, které je zptisobeno snizenou hladinou krevnich destiek
d) Zanétlivé onemocnéni krve
e) Nevim

10) V kolika letech jste se zacal s onemocnénim 16€it? (dopliite)

11) Kde se dozvidate informace o hemofilii? (mozno vice odpovédi)

a) U lékare

b) V literature

¢) Nainternetu

d) U lidi se stejnym onemocnénim

¢) Jinde{nvedite, prosiin, KAe). o uwmpmmmm snmaumsmmsnaaemmss sy
12) Nosite u sebe hemofilicky prikaz?

a) Ano

b) Ne

¢) Nebyl mi vydan
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13) Citil jste se v détstvi kviili hemofilii vy¢lenén ze $kolniho kolektivu?
a) Ano, velmi ¢asto
b) Ano, obc¢as
¢) Ziidka
d) Vubecne
14) Mate nékteré z nasledujicich onemocnéni? (mozno vice odpovédi)
a) Arterialni hypertenze (vysoky tlak)
b) Deprese
¢) Obezita, nadvaha
d) Hemofilicka artropatie (nevratné poskozeni kloubii)
e) Osteoporoza
15) Jak Casto pramérné mivate krvaceni do svalu nebo kloubu?
a) 1-3krat ro¢né
b) 4-6krat rocné
c) 7 avicekrat roné
d) Tento problém nemivam
16) Myslite si, ze jste/byl jste znevyhodnén na trhu prace?
a) Urcité ano
b) Spise ano
c) SpiSene
d) Urcité ne
17) Mate v souvislosti s hemofilii invalidni dichod?
a) Ano, plny
b) Ano, castecny
¢) Nemam
18) S ¢im se setkavate kvili onemocnéni hemofilie? (mozno vice odpovédi)
a) S bolesti
b) S pohrdanim (posméchem) kviili této nemoci
¢) S pocitem ménécennosti
d) S nadmérnou starosti a pé¢i od blizkych
e) Se strachem z irazu
f) S horsi pohyblivosti
g) S uzivanim kompenzacnich pomucek

h) S pocitem, Ze si vice vazim své osoby nez zdravi jedinci
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19) Citite se hemofilii omezen v navazovani pratelstvi a vztaha?
a) Ano
b) Ne
20) Zpisobuje (zpasobovalo) Vam onemocnéni hemofilie ¢asté absence v zaméstnani?
a) Ano
b) Ne
¢) Nemohu posoudit- jsem nezamé&stnany
d) Nemohu posoudit- mém plny invalidni dichod
e) Nemohu posoudit- jsem student
21) Vykonavate néjaky sport?
a) Ano
b) Ne
Pokud jste odpovédéli ano, napiste prosim, jaky

22) Bojite se kviili hemofilii podnikat delsi cesty (napf. do zahrani¢i)?
a) Ano
b) Ne
¢) Nepotiebuji podnikat delsi cesty
23) Jezdite do 1azni?
a) Ano
b) Ne
24) Jste €lenem néjakého sdruzeni hemofiliki?
a) Ano
b) Ne
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