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Pfiloha A — Souhlas eticke komise

UNIVERZITA KARLOVA
FAKULTA TELESNE VYCHOVY A SPORTU
José Martiho 31, 162 52 Praha 6-Veleslavin
Zadost o vyjad¥eni Etické komise UK FTVS

k projektu vyzkumné, kvalifika¢ni ¢i seminarni prace zahrnujici lidské Ggastniky
Nazev projektu: Kazuistika fyzioterapeutické péde o pacienta s diagnézou systémova sklerodermie
Forma projektu: Bakalafska prace
Obdobi realizace: leden 2020 — duben 2020
Predkladatel: Daniela Jeriové
Hlavni FeSitel: Daniela Jeriova
Misto vyzkumu (pracovi$té): Revmatologicky ustav (Na Slupi 4, 128 50 Praha 2)
Vedouci price (v pfipadé studentské price): Mgr. Barbora Hefméankova

Popis projektu: Bakaldfskd prdce md za cil zpracovat kazuistiku fyzioterapeutické péde o jednoho pacienta
s diagnézou systémova sklerodermie. Bude rozd&lena do &asti teoretické a &ésti praktické. Cast teoreticka bude
vénovdna obecnym informacim tykajicich se tématu systémové sklerodermie a dostupnym lé&ebnym metodam, které
lze u této diagnézy aplikovat. Cast praktickd bude obsahovat kazuistiku jedné pacientky s diagnézou systémova
sklerodermie, jejiz soucasti bude vstupni a vystupni vySetfeni, priibéh jednotlivych terapeutickych jednotek a
zhodnocen{ efektu terapie.

Charakteristika u¢astnikii vyzkumu: Vyzkumu se bude uastnit jedna dosp&ld osoba s diagnézou systémova
sklerodermie.

Zaji¥téni bezpenosti: Terapie bude provadéna pod supervizi Evy Tauové nebo jiného kvalifikovaného fyzioterapeuta
z Revmatologického tstavu. Nebudou pouZivany #4dné invazivni metody. Budou pouZivény pouze neinvazivni metody
a postupy, se kterymi jsem j4, jako Fesitel, byla seznamena v ramci bakalafského studia na UK FTVS. Rizika provadéné
terapie a metod nebudou vy33i neZ b&Zn& ocekévana rizika u tohoto typu terapie.

Etické aspekty vyzkumu: 5

Stfet z4jmd: Nejsem v pracovné pravnim (ani rodinném) vztahu k organizaci, kde je vyzkum provadén.
Ochrana osobnich dat: Uvédomuji si, Ze text je anonymizovan, neobsahuje-li jakékoli informace, které jednotlivé &i ve
svém souhrnu mohou vést k identifikaci konkrétni osoby - budu dbét na to, aby jednotlivé osoby nebyly rozpoznatelné v
textu prdce, zejména v ramci anamnézy. Osobni data, ktera by vedla k identifikaci u¢astniki vyzkumu, budou do
Jjednoho tydne po ukonéenf prace s pacientem anonymizovéna.

Ziskand data budou zpracovavéna, bezpe&ng uchovana a publikovéana v anonymni podobé v bakalafské praci, pripadng
v odbornych &asopisech, monografiich a prezentovana na konferencich, piipadné budou vyuzZita pfi dal$i vyzkumné
praci na UK FTVS

Potizovini fotografii/videi/audio nahrdvek ucastnikd: V rémci bakaldfské praxe mohou byt pofizeny fotografie
pacienta. Bude-li tomu tak, v ptipad& publikovani fotografii v bakalatské praci, budou anonymizovany. Anonymizace
osob na fotografiich bude provedena zagerngnim/rozmazénim obli¢ejii & &asti t&la, znakd, které by mohly vést
k identifikaci jedince. Neanonymizované fotografie budou uloZeny v zaheslovaném pogitaci fesitele v uzaméeném
prostoru. Anonymizace osobnich dat bude provedené do jednoho dne po testovani.

V maximélni moZné mife zajistim, aby ziskan4 data nebyla zneuzita.

Text informovaného souhlasu (IS): ptiloZen

Povinnosti vech titastniki vyzkumu na strang Feitele je chranit Zivot, zdravi, diistojnost, integritu, pravo na sebeuréeni, soukromi
a osobni data zkoumanych subjektd, a podniknout k tomu veskerd preventivni opatfeni. Odpové&dnost za ochranu zkoumanych
subjektd leZi vZdy na Gtastnicich vyzkumu na strang feSitele, nikdy na zkoumanych, byt dali sviij souhlas k u&asti na vyzkumu.
VSichni GZastnici vyzkumu na strang fesitele musi brit v potaz ctické, pravni a regulagni normy a standardy vyzkumu na lidskych
subjektech, které plati v Ceské republice, stejné jako ty, jeZ plati mezinarodné.

Potvrzuji, Ze tento popis projektu odpovida névrhu realizace projektu a e pfi jakékoli zméng& projektu, zejména pouZitych metod,
za$lu Etické komisi UK FTVS revidovanou Zadost. '

V Praze dne: 20.1.2020 Podpis ptedkladatele: (},

Vyjéad¥eni Etické komise UK FTVS
SloZeni komise: Pfedsedkyn&: doc. PhDr. Irena Parry Martinkov4, Ph.D.
Clenové: prof. PhDr. Pavel Slepitka, DrSc.
prof. MUDr. Jan Heller, CSc.
PhDr. Pavel Hrasky, Ph.D.
Mgr. Eva Proke$ova, Ph.D.

MUDr. Simona Majorové o
(31 |04

Projekt prace byl schvalen Etickou komisi UK FTVS pod jednacim &islem: ... &, .. 4., 227 .00

Etickd komise UK FTVS zhodnotila predloZeny projekt a neshledala rozpol:;.s;. platnyml Zésadmm ";;i;cdpisy a mezinarodni
sidrhiibefir G iprév 48Ry SRMAY zahmujiciho lidské teastniky. )
Fakulta télesné Resitel\pr djekAsphiil podminky nutné k ziskénf souhlasu Etické komise UK FTVS. //”/,}l/

José Martiho 31, 162 52, Praha 6
razitko UK FTYSp () podpis predsedkyné EK UK FTVS




Ptiloha B — Informovany souhlas pacienta

INFORMOVANY SOUHLAS

Véazena pani, vazeny pane,

v souladu se VSeobecnou deklaraci lidskych prav, zdkonem ¢. 101/2000 Sb., o ochrané
osobnich udaji a o zméné nekterych zakonl, ve znéni pozdéjSich predpisti, Helsinskou
deklaraci, ptijatou 18. Svétovym zdravotnickym shromdzdénim v roce 1964 ve znéni
pozdéjsich zmén (Fortaleza, Brazilie, 2013) a dal§imi obecné€ zdvaznymi pravnimi piedpisy Vas
zaddm o souhlas s prezentovanim a uvefejnénim vysledk vySetfeni a pribéhu terapie
Provadené v IraAmCl PraXe M8 .......eeeeeeenreeiniienneeriseenneereeanneennnns , kde Vas pfislusné
kvalifikovand osoba sezndmila s Vasim vySetfenim a naslednou terapii. Vysledky VaSeho
vySetfteni a pribéh Vasi terapie bude publikovan vramci bakaldiské prace
na UK FTVS, snazvem .....................

Cilem t€to bakaldFSKE PIACE J& .. .. vieiiieiieiieeieeiee ettt ettt ete e s aeebeeesaeesaesaseesseessseenseas

Ziskané udaje, fotodokumentace, prub¢h a vysledky terapie budou uvetejnény v bakalarské
praci v anonymizované podobg. Osobni data nebudou uvedena a budou uchovana v anonymni
podobé. V maximalni mozné mife zabezpecim, aby ziskana data nebyla zneuzita.

Jméno a prijment FeSItele ........cccvveviieiiieiiiciieeie e Podpis:....ccceceerieniennnens
Jméno a piijmeni osoby, kterd provedla pouceni...........cccceevvveeieeneennen. Podpis:.....cccoerienennnens

Prohlasuji a svym niZe uvedenym vlastnoru¢nim podpisem potvrzuji, Ze dobrovolné souhlasim
s prezentovanim a uvefejnénim vysledkd vySetieni a pribéhu terapie ve vySe uvedené
bakalarské praci, a Ze mi osoba, kterd provedla pouceni, osobné v§e podrobné vysvétlila, a ze
jsem mél(a) moZnost si fadné a v dostateCném Case zvazit vSechny relevantni informace, zeptat
se na vSe podstatné a ze jsem dostal(a) jasné a srozumitelné odpovedi na své dotazy. Byl(a)
jsem poucen(a) o pravu odmitnout prezentovani a uverejnéni vysledkl vysetieni a pribéhu
terapie v bakalarské praci nebo sviij souhlas kdykoli odvolat bez represi, a to pisemné zaslanim
Etické komisi UK FTVS, ktera bude nasledné informovat feSitele.

Misto, datum ....................

Jméno a piijmeni pacienta ..........cccecceeveeeerieeiiienieeieenen. Podpis pacienta: ...........cccceevurennnne.



Ptiloha C — Fotodokumentace vysetieni pacientky
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Obrazek 1 - VySetieni stoje zezadu pied terapiemi (vlevo) a po terapiich (vpravo)

(vlastni foto)
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Obrizek 2 - VySetieni stoje z pravého boku pied terapiemi (vlevo) a po terapiich (vpravo)

(vlastni foto)
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Obrizek 3 - Vysetieni stoje z levého boku pi‘ed terapiemi (vlevo) a po terapiich (vpravo)

(vlastni foto)



Obrazek 4 - VySetieni stoje zepiedu pied terapiemi (vlevo) a po terapiich (vpravo)

(vlastni foto)



Obrazek 5 - Flek¢ni postaveni prsti ruky pred terapiemi

(vlastni foto)

Obrazek 6 - Flek¢ni postaveni prsti pravé (nahote) a levé (dole) ruky po terapiich

(vlastni foto)



Obrazek 7 — Napnuti kiiZe pravé (nahote) a levé (dole) ruky po terapiich

(vlastni foto)

Obrazek 8 - Oblicej pacientky s typickou mikrostomii, ryhovanim kolem ust, Spi¢atym nosem a
teleangiektaziemi

(vlastni foto)



Obriazek 9 - Hyperémie v oblasti lopatek po terapii

(vlastni foto)



Ptiloha D — Specialni dotazniky pro pacienty se systémovou sklerodermii

Jméno pacienta: Datum vySetfeni: 25 .1 . 20720
R.C.: Poradi vySetreni

Dotaznik MHISS hodnotici funkci tvare a ast (Mouth Handicap in Systemic Sclerosis)

Pravdépodobné je Vam zndmo, Ze Vase onemocnéni (systémova sklerodermie) mize postihovat i
Vasi tvaf a usta. Cilem tohoto dotazniku je zhodnotit, jak moc ovlivituje postiZzeni Vasi tvaie a Gst
Vas kazdodenni Zivot.

U kazdého z nésledujicich tvrzeni ozna¢te prosim [X] jedno politko, které nejlépe vystihuje Vasi odpovéd’.
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. Mam problém oteviit Usta

2. Musim se vyhybat uréitym napojtim (perlivé,
alkoholické, kyselé napoje)

3. Médm problém se zZvykanim

4. Mtj zubai se s obtizemi stara o0 mé zuby

S. Muj chrup se zhorsil

6. Mé rty jsou stazen€ a/nebo mé tvaie jsou
vtazené

7. Mam sucho v ustech

8. Musim c¢asto pit

9. Mé jidlo tvorfi potraviny, které dokazu snist a
nikoliv ty, které bych chtél(a) jist

®wwo ooo g ooo o s

10. Mam problém mluvit srozumiteln&

11. Vzhled mého obliceje se zménil
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12. Mam problém se vzhledem mého oblieje

Obrazek 10 - Dotaznik MHISS hodnotici funkci tvare a st pred terapiemi



Jméno pacienta: M.T. Datum vySetfeni: & 2 . 2020
R.C.:

Dotaznik MHISS hodnotici funkcei tvare a ust (Mouth Handicap in Systemic Sclerosis)
Pravdépodobné je Vam znamo, ze Vase onemocneéni (systémova sklerodermie) muze postihovat i
Vasi tvar a Gsta. Cilem tohoto dotazniku je zhodnotit, jak moc ovliviiuje postizeni Vasi tvare a tist

Vas kazdodenni zivot.

U kazdého z nésledujicich tvrzeni oznaéte prosim [X] jedno policko, které nejlépe vystihuje Vasi odpovéd:.
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Nikdy | Vzicné
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. Mam problém otevfit Usta

2. Musim se vyhybat urcitym napojum (perlive,
alkoholické, kyselé napoje) - -
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. Mam problém se zvykanim

&
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4. Mij zubar se s obtiZemi stara o mé zuby

5. Mj chrup se zhorsil

6. Mé rty jsou staZené a/nebo mé tvéie jsou
vtazené

O [ Of O

7. Mam sucho v tstech
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8. Musim &asto pit

=
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9. Mé jidlo tvoti potraviny, které dokazu snist a
nikoliv ty, které bych chtél(a) jist

10. Mam problém mluvit srozumitelne

11. Vzhled mého obliceje se zménil
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12. Mam problém se vzhledem mého obliceje

Obrazek 11 - Dotaznik MHISS hodnotici funkci tvare a st po terapiich



Jméno pacienta:
R.C.:

Datum vySetieni: /5.1 . /020
Poradi vySetieni

Dotaznik CHFS hodno}rici funkei ruky (Cochin Hand Function Scale)

U kazdé z nésledujicich otazek oznadte prosim [X] jedno politko, které nejlépe vystihuje Vasi odpovéd:.

Ano,
bez
problémi
0

Ano,
s malymi
problémy
1

Ano,
s urditymi
problémy
2

Ano,
s velkymi
problémy
3

Témér
nedokizu
vykonat
4

Nedokazu
vykonat

5

V kuchyni:

1. Dokazete udrzet misu?

2. Dokézete uchopit plnou ldhev a zvednout ji?

3. Dokézete udrzet talif plny jidla?

4. Dokazete nalit tekutinu z lahve do sklenice?

5. Dokazete odsroubovat vicko od zavafovaci
sklenice, ktera jiZ byla oteviena?

6. Dokazete nozem nakrajet maso?

7. Dokazete vidlickou dobfe napichnout véci?

8. Dokéazete oloupat ovoce?

OOx O

Oblékani:
9. Dokazete si zapnout kosili?

10. Dokézete rozepnout a zapnout zip?
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Osobni hygiena:
11. Dokézete zmacknout novou tubu zubni
pasty?

12. Dokézete ucinné drzet zubni kartacek?

B/E

00O

OO

V praci:
13. Dokézete perem napsat kratkou vétu?

14. Dokdzete perem napsat dopis?

Jiné ¢innosti:

15. Dokazete otocit kliku od dvefi?

16. Dokéazete ntizkami ustfihnout kus papiru?
17. Dokézete posbirat mince ze stolu?

18. Dokéazete otocit klicem v zdmku?

OO0O®. (OO0

oooo (oo
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ORXEO |00 OO
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Obrazek 12 - Dotaznik CHFS hodnotici funkci ruky pred terapiemi




Jméno pacienta: M-T.
R.C.:

Datum vySetfeni: 5.2 Zo/70

Dotaznik CHFS hodnotici funkei ruky (Cochin Hand Function Scale)

U kazdé z nasledujicich otazek oznagte prosim [X] jedno policko, které nejlépe vystihuje Vasi odpoved:.

Ano, Ano, Ano, Ano, TémF | Nedokizu
bez smalymi | suritymi | svelkjmi | nedokazu | vykonat
problémii | problémy | problémy | problémy | vykonat
0 3 4 5

V kuchyni:
1. Dokéazete udrzet misu? ] ] X1 ] O ]
2. DokéZete uchopit plnou lahev a zvednout ji? | O ] ] [l
3. Dokézete udrZet talif plny jidla? | ] ] [] L]
4. Dokézete nalit tekutinu z lahve do sklenice? O ] ] [ [l
5. Dokazete odsroubovat vi¢ko od zavaiovaci

sklenice, kterd jiz byla oteviena? | O O | O
6. Dokézete noZzem nakrajet maso? ] ] ] ] ]
7. Dokazete vidli¢kou dobie napichnout véci? [l ] O O O 1
8. DokéZete oloupat ovoce? ] ] ] K1 | i
Oblékani:
9. DokéZete si zapnout koili? O [l ] ] ]
10. Dokéazete rozepnout a zapnout zip? ] 1 ] ] ]
Osobni hygiena:
11. Dokazete zmacknout novou tubu zubni

pasty? O ] ] L] ]

12. Dokazete G&inné drzet zubni kartacek? O O O ] O
V praci:
13. Dokézete perem napsat kratkou vétu? O ] ] ] O
14. Dokézete perem napsat dopis? ] 1 ] ] O
Jiné cinnosti:
15. Dokazete otoéit kliku od dvefi? O O ] L] Ll
16. DokaZzete nizkami ustfihnout kus papiru? O O O | |
17. Dokézete posbirat mince ze stolu? | | @ ] ] ]
18. Dokazete otocit klicem v zamku? [l | ] [l ]

Obrazek 13 - Dotaznik CHFS hodnotici funkci ruky po terapiich



Jméno pacienta: Datum vySetieni: 25 .1 0205
R.C.: Poradi vySetieni:

DodaTek dotazniku EHAQ hodnotiei obtiZe u systémové sklerodermie

Radi bychom se také dozvédéli, zda mate v disledku své nemoci bolesti.

Jak velké bolesti jste mé&l(a) v diisledku své nemoci ZA UPLYNULY TYDEN?

UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA, JAK SILNE BYLY VASE BOLESTI.
ZADNE BOLESTI VELMI SILNE BOLESTI

]
ol 100

Nakolik ovlivnily stfevn{ obtiZe Vase kazdodenni &innosti ZA UPLYNULY TYDEN?
UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA MIRU OMEZENI CINNOSTI.

STREVNI OBTIZE ] ]
NEOMEZUJI ME CINNOSTI VELMI VYRAZNE OMEZEN]
|
0 P 100

10

Nakolik ovlivnily dychaci obtize Vase kazdodenni ¢innosti ZA UPLYNULY TYDEN?
UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA MIRU OMEZENI CINNOSTI.
DYCHACI OBTIZE
NEOMEZUJI ME CINNOSTI VELMI VYRAZNE OMEZENI
[

i
0 10 100

Nakolik ovlivnil Raynaudiv fenomén (barevné zmény na prstech spjaté s bolestivosti &i

brnénim, vyvolané chladem nebo stresem) Vase kazdodennf &innosti ZA UPLYNULY

TYDEN? . ) ; ;2

UMISTETE NA C{IRU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA MIRU OMEZENI CINNOSTI.
RAYNAUDUYV FENOMEN

NEOMEZUJE ME CINNOSTI VELMI VYRAZNE OMEZENI
f
0 g0 100

Nakolik ovlivnily viedy na prstech Vase kardodenni &innosti ZA UPLYNULY
TYDEN? )
UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA MIRU OMEZENI CINNOSTI.

VREDY NA PRSTECH ) ) .
NEOMEZUIJI ME CINNOSTI VELMI VYRAZNE OMEZENI
;
0 fo 100

KdyZ celkové zvazite miru bolesti, pocit nepohodli, omezeni ve svém kaZdodennim
zivoté a ostatni télesné zmény a zmény ve Vasem zivoté, za jak zavazné byste DNES
ohodnotil(a) sv¢é onemocnéni? ) ) o
UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA MRU OMEZENI CINNOSTI. ]
ZADNE ONEMOCNENI VELMI VYRAZNE OMEZENI
f

Lo
£ 00

0

Obrazek 14 - Dotaznik hodnotici obtiZe u systémové sklerodermie pred terapiemi



Jméno pacienta: M. T. Datum vySetieni: 5./ 2020
R.C.: Poradi vySeti‘eni:

Dodatek dotazniku SHAQ hodnotici obtiZe u systémové sklerodermie

Radi bychom se také dozvédéli, zda mate v dasledku své nemoci bolesti.

Jak velké bolesti jste mél(a) v disledku své nemoci ZA UPLYNULY TYDEN?

UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA, JAK SILNE BYLY VASE BOLESTI.
ZADNE BOLESTI VELMI SILNE BOLESTI

% 100

Nakolik ovlivnily stfevni obtize Vase kazdodenni ¢innosti ZA UPLYNULY TYDEN?
UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA MIRU OMEZEN] CINNOSTI.

STREVNI OBTIiZE ) ) )
NEOMEZUJ{ ME CINNOSTI VELMI VYRAZNE OMEZENI
|
0 100

Nakolik ovlivnily dychaci obtize Vase kazdodenni ¢innosti ZA UPLYNULY TYDEN?
UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA MIRU OMEZENI CINNOSTI,
DYCHACI OBTIZE

NEOMEZUJ{ ME CINNOSTI VELMI VYRAZNE OMEZEN{
|
0 ! 100

Nakolik ovlivnil Raynaudiiv fenomén (barevné zmény na prstech spjaté s bolestivosti ¢&i
brnénim, vyvolané chladem nebo stresem) Vase kazdodenni ¢innosti ZA UPLYNULY
TYDEN?
UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA MIRU OMEZENI CINNOSTIL
RAYNAUDUV FENOMEN
NEOMEZUJE ME CINNOSTI VELMI VYRAZNE OMEZEN({

v

0 100

Nakolik ovlivnily viedy na prstech Vase kaZzdodenni &innosti ZA UPLYNULY
TYDEN? ,
UMISTETE NA CARU ZNACKU TAK, ABY OZNACOVALA MIRU OMEZENI CINNOSTI.
VREDY NA PRSTECH ) . )
NEOMEZUJI ME CINNOSTI VELMI VYRAZNE OMEZENI
{
0 100

KdyZz celkové zvéazite miru bolesti, pocit nepohodli, omezeni ve svém kazdodennim
zivoté a ostatni télesné zmény a zmény ve VaSem Zivoté, za jak zavazné byste DNES
ohodnotil(a) své onemocnéni? } ) )
UM]ST@TE N/{ CARU ZNAC[(Q TAK, ABY OZNACOVALA MRU OMEZENI CINNOSTIL . .
ZADNE ONEMOCNENI VELMI VYRAZNE OMEZENI
M
T

0 V 100

Obrazek 15 - Dotaznik hodnotici obtiZe u systémové sklerodermie po terapiich



