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UvVOD

Bakalaiskou praci na téma ,,Zivotni styl dospélé populace sonemocnénim
systémovy lupus erythematodes® jsem si vybrala z divodu, Ze mi tato nemoc byla
diagnostikovana v roce 2006. Po pllro¢nim ,,chozeni® po 1ékatich a riiznych vysetieni
a vyrknuti nékolika mylnych diagnéz jsem skoncila na jednotce intenzivni péce (JIP)
neurologické kliniky. Zde mi hned prvni den po odbéru mozkomisniho moku
a podrobné¢ magnetické rezonanci diagnostikovali toto onemocnéni s nazvem
»Systémovy lupus erythematodes s meningo-encephalo-myelo-polyradikuli-neuritidou
s antifosfolipidovym syndromem s nutnosti antikoagula¢ni terapie, coZ je onemocnéni
nervové soustavy zapfi€inéné zanétem mozkovych blan s poruSenim hybnosti

a citlivosti koncetin, s poruchou srazlivosti krve a zacali s okamZitou lécbou.

V bakalafské praci se touto nemoci a socialnich dopadech zabyvam. Vim,
7e kdyzZ Clov€ka zasdhne nemoc jako blesk z ¢istého nebe, v okamziku se mu Zivot
obrati a je velice sloZité se s tim vyrovnat. VétSina lidi nema ani ponéti, co je lupus za
nemoc. Setkala jsem se 1 s nazory, Ze si mysli, Ze je to lupénka nebo, Ze si nemocny
vymysli a oznacuji ho za simulanta, protoze vypada zdravé. Lupus je nemoc, kterd neni
v mnoha ptipadech na prvni pohled vidét, ale ¢loveék trpi ukrutnou bolesti a tinavou,
kterd ho omezuje v bézném zivoté. Diky vyvoji mediciny se za poslednich dvacet let
vyrazné prodlouzila doba piezivani pacientl s touto nemoci. V dnesni dob¢ pieziva pét
let 90 % pacientii. A je prokdzané, Zze 60 % pacientl preziva dvacet let (Pavelka,

Rovensky, 2003).

Bakalatska prace je rozdélena na cast teoretickou a cast praktickou. Teoreticka
cast obsahuje charakteristiku 1écby, 1é¢bu nemoci, narok na invalidni diichod, ptispévkt
na péci, narok na karty zdravotné postizenych. V bakaldiské praci se zabyvame
moznosti lazenské péce indikované pifi onemocnéni. Déale je zde uvedeno, jak by mél

vypadat zivotni styl ¢lov€ka s touto nemoci.

Prakticka ¢ast je zaméfena na socidlni dopad nemoci. Pomoci dotaznikii chceme
zjistit, zda pacienti jsou dobfe informovani o invalidité, o moZnostech piispévki

na péci, o kartach zdravotné znevyhodnénych a zda vyuzivaji moznosti lazeniské 1écby.



1 CILE PRACE

Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni bakalaiské prace bylo zjistit, jaky je Zivotni
styl dospé€lé populace s nemoci systémovy lupus erythematodes z hlediska socialni

situace.
1.1 Dil¢i cile prace:

1. Zjistit aktualni veék a pohlavi pacientl, kteti maji diagnostikovan systémovy
lupus (polozky 1-2 v ptiloze €. 1).

2. Zjistit, jak dlouho maji pacienti onemocnéni diagnostikované (polozka 3
v ptiloze ¢. 1).

3. Zjistit, jakou formu nemoci maji pacienti diagnostikovanou a jaky je
momentalni stav nemoci a zda maji jeSté jina onemocnéni (polozky 4 — 6
v ptiloze €. 1).

4. Zjistit, zda jsou pacienti zaméstnani, zda maji uznanou invaliditu a jakého
stupné, zda jsou drZiteli prikazu osob se zdravotnim postizenim, zda pobiraji
prispévek na péci a jiné socidlni davky (polozky 7 — 11 v pftiloze €. 1).

5. Zjistit, zda pacienti vyuZzivaji moznosti lazeniské péfe a které lazné
navstévuji a jak zvladaji bézné denni ¢innosti (polozky 12 - 13 v ptiloze

& 1).



2 TEORETICKE POZNATKY

., Historie nemoci SLE je pestrobarevna. Termin lupus prisoudil nemoci
ve trinactém stoleti lékar Rogerius, ktery popsal oblicej nemocného pripominajici

kousnuti vlikem *“ (Lahita, 2004, s. 30).
2.1 Definice onemocnéni

,Systéemovy lupus erythematodes (SLE) nebo jen kratce lupus, je typicka
autoimunitni choroba neznamé etiologie (puvodu) s chronickm a mnohopriznakovym
(polysymptomatickym) priibéhem* (FerenCik, Rovensky, Shoenfeld, Matha, 2005,
s. 234). Podle Rovenského (2013) je systémovy lupus erythematodes chronicka
multiorgdnova autoimunitni choroba, ktera je charakterizovdna tvorbou autoprotilatek
proti rliznym  strukturdam bunéného jadra. ,,SloZitd souhra  genetickych
a environmentdlnich faktorii je pravdépodobné zakladem — rozvoje SLE* (Shur,

Massarotti, 2012, s.5) .
2.1.1 Vyznam nazvu nemoci

Lupus se fadi mezi systémova onemocnéni, které postihuje vice organi, proto
nazev ,systémovy“. V latiné znamena ,lupus® vlk, jak uvadi Baraikova (2007) je
popisem typickych zmén na kiizi obliceje, které svym tvarem piipomina vzhled vlka.
ProtoZe je vyrazka na obli¢eji nariizovéla az Cervend je oznaceni ,,erythematodes®, coz

v prekladu znamena zarudly.
2.1.2 Imunitni systém

., Imunitni systém patii spolu s endokrinnim a nervovym systémem k regulacnim
mechanizmum  zajistujicim jeho celistvost a wudrzovani vnitiniho prostredi
(Bartiinkova, Paulik a kol., 2007, s. 19). Zakladnim znakem imunitniho systému je
rozpoznat Skodlivé od neSkodného a branit tak lidsky organizmus. Pokud je imunitni
systém naruSen, ¢i poskozen, nedokaze organizmus patiicn€ chranit pred Skodlivymi
vlivy. SLE se fadi mezi tzv. autoimunitni choroby. Podle lékatského slovniku je
autoimunita ,, Porucha, pri niz je ¢innost imunitniho systému zamérena proti viastnim

organii  a  tkanim (srov. autoantigen), které  jsou  poskozoviny*



(www.lekarske.slovniky.cz). Takto napadeny imunitni systém napadéd buiiky a organy

v lidském téle.

2.1.3 Epidemiologie

V Ceské republice Zije pfiblizng 5 tisic nemocnych, ktefi maji diagnostikovany
SLE (Vencovsky, 1998). Prevalence onemocnéni na celém svété je 50 na 100 tisic
(Dostal, 2001). Révayova ve své knize uvadi: ,, V soucasné dobé je primérny rocni
narust nemoci celosvetove asi 10 pripadii na 100 000 obyvatel, prevalence kolisa mezi
20. — 30. pripady na 100 000 obyvatel ’(Révayova, 2005, s. 86). Onemocnéni postihuje
nejvice dospélou populaci mezi 20-40 rokem Zivota. Zeny onemocni &ast&ji nez muzi

v pruméru 1:9.
2.2 DIAGNOSTIKA NEMOCI
2.2.1 Priciny a priznaky nemoci

Pfi¢iny onemocnéni nejsou ani v dneSni dob¢ zcela jasna. Zda se, ze velkou roli
zde hraji hormony. Odbornici to vysvétluji tim, Ze prevazné onemocni Zeny v plodném
véku mezi 20 — 40 rokem Zivota a zhorSeni nemoci se projevuje 1 uzitim nékterych
antikoncepc¢nich preparatl. Za tzv. spoustée nemoci jsou povazovany slunecni zafeni,
stres, infekce, uzivani nékterych 1€ki, napt. sulfonamida, které se pouzivaji prevazné

k 1écbé bakterialnich infekei (www.luusinky.estranky.cz).

Diagnostika nemoci mtze byt nékdy 1 velice zdlouhava a mize trvat i nékolik
let. Pfiznaky jsou velice Spatné rozpoznatelné a nemoc se ze zacatku muize jevit jako
klasické virové onemocnéni. Postupem casu se ukazuji typické ptiznaky pro stanoveni
spravné diagndzy jako je napi. rapidni Ubytek na vaze, vypaddvani vlash, vyradzka
v obliceji, zvySené teploty bez zjevné piiCiny, Unava, podrazdénost, vykyvy nalad atd.

(Rovensky, 2013).


http://www.lekarske.slovníky.cz).Takto

2.2.2 Klasifikace SLE

Pro SLE byla aktualizovana v roce 1997 klasifikacni kritéria z roku 1982.

Pro urceni diagndzy je nezbytny vyskyt 4 kritérii a vice z 11 stanovenych parametra.

Vencovsky, 1998 ve své knize uvadi tyto kritéria:

oblicejovy kozni erytém (Cervené zbarveni pokozky obliceje),

diskoidni erytém (Cervené zbarveni pokozky vystavené slune¢nimu zéfeni),
fotosenzitivita (zvySena citlivost pokoZky na slune¢ni zateni),

viidky v tstech,

artritida kloubt (zanétlivé onemocnéni kloubi),

postizeni ledvin,

neurologické postizeni,

hematologické (krevni) poruchy,

imunologické poruchy (pfitomnost autoprotilatek v krvi),

antinuklearni protilatky (latky v krvi typické pro SLE).

2.2.3 Laboratorni vySetieni

Po stanoveni diagnozy by mél byt v pravidelnych intervalech sledovan krevni

obraz pomoci laboratorniho vysetfeni, aby mél oSetiujici 1€kar piehled o prubéhu

nemoci. Pravidelné odbéry by méli obsahovat (Lukas, Zak a kol., 2014) :

Po

sedimentaci Cervenych krvinek (urcuje, zda je vtéle pfitomno zanétlivé
onemocnéni),

krevni obraz,

antinuklearni latky ANA (orgdnove nespecifické autoprotilatky, které jsou v krvi
pfitomny pii nemoci SLE),

biochemicka vysetieni (vlastnosti a sloZeni krve),

koagula¢ni vySetieni (srazlivost krve),

sérologii lymské borelidzy (infekéni nemoc vyvolana bakteriemi),

bakteriologické vySetfeni moci.

zakladnim vySetteni miiZze oSettujici Iékai doporucit podle vysledkd dalsi potfebna

vySetfeni.
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2.2.4 Farmakologicka 1écba

SLE je nevylécCitelnd choroba, d4 se ovSem spravnou léCbou a pozitivnim
pristupem nemocného dosdhnout dlouholeté remise bez zjevnych znamek choroby.
., Lécba lupusu ma za cil potlacit nadmérnou a nespravnym smeérem zamérenou reakci

imunitniho systéemu a zmirnit zanet* (Ferencik, 2005, s. 130).

Dostal (2001) uvadi 3 ptistupy lécby lupusu:
- specificka lécba postihujici tvorbu autoprotilatek vedouci k jejich utlumu,
- 1é¢ba, kterou je nutno nasadit v piipade postizeni funkce zivotné dilezitych

organ.

Nastaveni 1écby je u kazdého pacienta individudlni. OSetiujici l€kar posoudi
po odebrani vzorkli krve a moc¢i a dalSich potfebnych vySetfeni nastaveni
medikament6zni 1é¢by. Kontrolni odbéry krve by mély byt pravidelné jednou za tfi

meésice bez ohledu na momentalni stav nemocného.

2.2.4.1 Seznam zakladnich 1€kt

Glukokortikoidy (kortikosteroidy)

Jsou jednim z nejucinnéjSich 1€k pii 1éCbé nemoci, ve vétSin€ piipadi
se pouzivaji k I€¢bé dozivotné. Na zacatku 1écby jsou podavany ve vysokych davkach,
aby utlumily imunitni systém nemocného, postupné se davky snizuji na tzv. udrzovaci
davku. Podavani vysokych davek kortikosteroidi by nemélo byt delsi jak 6-8 tydni.
Nezadouci ucinky jsou casté, nejveétsi pozornost by méla byt vénovana kortikosteroidy
indukované osteopordze (fidnuti kosti) a také utlum cCinnosti nadledvinek, k dalSim
nezadoucim ucinkim patii viedové choroby Zaludku, pankreatitidy, vznik arytmie,
srde¢niho selhdni. VSem témto nezadoucim uCinkiim se predchazi podavani spole¢né
s kortikosteroidy 1 podplrné medikace (Hordk, 2003). Mezi kortikosteroidy patfii

Medrol a Prednison.
Nesteroidni antirevmatika (NSA)

Jsou castou medikaci u SLE k symptomatickému potlac¢eni projevii choroby,

jako je unava, zvySené teploty, obtize ze strany skeletomuskularniho systému (kostni
-11-



systém). Mezi nezadouci uinky patii gastrotoxicita . Podle Hordka mohou byt vedlejsi

ucinky lehce zaménény s postizenim organti pii samotném lupusu (Horak, 2003).
Cyklofosfamid (CFA)

CFA ma ucinek cytotoxicky, imunosupresivni a protizanétlivy. V dnesni dobé
predstavuje standardni terapii aktivniho lupusu. Lze jej podavat jak peroralné,
tak intravendzné. Jako velmi uc¢inné se ukazaly intravenozni pulzy CFA. Nezaddoucimi
u¢inky jsou gastrointestindlni potize, utlum krvetvorby, zvySené riziko infekce.
Je rovnéz prokazano, ze 1é¢ba CFA zpusobuje vrozené vyvojové vady. Pfed zahijenim
lécby 1 béhem ni je nutno u Zen vyloucit ptipadnou graviditu. U mladSich muzi

se doporucuje pred zahdjenim 1€cby odbér a zmrazeni spermatu (Pavelka a kol., 2005).
Warfarin, heparin

Antikolagulacni 1écba (fedéni krve) je vradmci onemocnéni indikovana
pro prevenci trombozy a zvlasté dilezita je v pritomnosti antifosfolipidovych protilatek
(Horak, 2003).

Antidepresiva

Soucasti 1écby je 1 1éCeni nalad pomoci antidepresiv. Pacienti by se neméli
obavat pozadat o pomoc psychologa ¢i psychiatra, protoze psychickd pohoda je

pro pacienta velmi dulezita (www.lupusinky.estranky.cz).
Antimalarika

Pivodné se jednalo o léky urcené pro terapii a prevenci malarie. Jejich podavani
je velmi uzite¢né pii 1écbé koznich forem lupusu. Nejsou vhodné pii 1é¢bé u lupusu
s postizenim centralniho nervového systému, protoze samy o sobé miiZzou zplsobit
bolesti hlavy, labilitu, kiece. Mezi nezddouci u€inky patii nevolnost, utlum krvetvorby.
Pfi uzivani antimalarik je nejvét§sim nezddoucim ucinkem poskozeni zraku, proto pred
podévanim téchto 1€kl je zapottebi vySetieni ocnim lékafem a nésledné kontroly
v intervalech Sesti mésicii po dobu lécby antimalariky. K 1é€bé se pouzivaji Plaquenil
a Delagil (Horék, 2003).

Azathioprin
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Patii mezi 1éky s vyraznym imunosupresivnim a protizanétlivym tcinkem. Je
indikovan u aktivnich forem lupusu s organovym postizenim mimo lupus nefritidy. Jeho
ucinky nejsou tak vysoké jako u podavani cyklofosfamidii, ale jsou bezesporu
bezpecnéjsi. Mezi hlavni nezddouci ucinky patii utlum krvetvorby, zazivaci potize

(Horak, 2003).
Biologicka (cilend) 1écba

Biologicka neboli cilena 1écba piedstavuje novou metodu v 1é€be autoimunitnich
chorob. Lécba je cilené zaméfend na zanétlivé procesy zplisobujici rozvoj onemocnéni.
U SLE je tato 1écba v dneSni dob& ve fazi klinického vyzkumu a poslednich fazich

klinickych zkouSek (www.cilenalecba.cz).
2.2.5 Gravidita a SLE

Tchotenstvi pacientek trpici SLE je medicinsky stale slozitym problémem,
protoze choroba postihuje pfevazné mladé Zeny ve v€ku mezi 18 a. a 35. rokem Zivota.
Jesté pfed nckolika lety se lékafi divali na téhotnou Zenu trpici nemoci SLE jako
na nenormalni stav, ktery fesili pferusenim téhotenstvi ze zdravotnich divoda. V dnesni
dob¢ nastésti medicina pokrocila a zené trpici touto chorobou se téhotenstvi vyslovné
nezakazuje a je mozn¢, ovSem za urCitych podminek. Choroba musi byt stabilizovana
bez nutnosti 1é¢by imunosupresivnimi 1éky, které by mohly posSkodit plod. Béhem
té¢hotenstvi muze dojit ke vzplanuti nemoci, ale 1 bézné komplikace t¢hotenstvi
se u pacientek s lupusem vyskytuji Castéji. Proto by mélo byt téhotenstvi planované
a zena by méla byt v remisi alespon jeden rok s nizkymi davkami kortikoidalni 1écby.
Zena nesmi uzivat ty léky, které jsou pro graviditu zakazany, proto by pacientky mély
informovat svého oSetfujicitho 1ékare, Ze planuji otc¢hotnét a ten podle laboratornich
vysledki upravi uzivani 1ékti. Musi byt zajisténa stald péce revmatologa a gynekologa,
ktery je o nemoci informovan. VéEtSina Zen je na tzv. rizikovém tehotenstvi (t€¢hotenstvi,
pfi némz je néjakym zpisobem ohrozen ¢i naruSen jeho pribch, neznamend to ale,
7Ze matce ¢i nenarozenému ditéti hrozi néjaké zavazné bezprostiedni nebezpeci)

(www.lupus-portal.cz).
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2.2.5.1 Rizika t&€hotenstvi pro Zenu

Nejcast¢jsim rizikem u té¢hotnych Zen je vzplanuti lupusu a to v druhém az tetim
trimestru gravidity (az 60 % ptipadi). Dal§im rizikem u pacientek jak uvadi Hajek jsou
spontanni potraty — ,,Frekvence spontannich potratu je mezi 10 — 14 % a predcasnych
porodii mei 10 — 36 %. Casté jsou vimrti mimodélozniho plodu.*“(Hajek, 2014, 5.359).
»U pacientek s lupuses eythematosus v anamnéze se v gravidité vyskytuje exacerbace
Lvzplanuti v 15 %“(Hajek, 2012, s. 183). Coz je zhruba dvakrat Castéjsi vzplanuti

u téhotnych nez u netéhotnych Zen. VéEétSinou to predstavuje 1écebny zasah v podobé

upravy léki, coz mize predstavovat problém, jelikoz se vétSina 1ékli v t€hotenstvi nesmi
podavat. Dal§im problémem je tzv. antifosfolipidovy syndrom (porucha srazlivosti
krve), ktery vede k CastéjSim samovolnym potratiim, preeklapsii (pfibyvani na vaze
v dtsledku zvySenim krevniho tlaku), eklampsie (zvySeny krevni tlak, bilkovina v moc¢i,
otoky, kfece), ristové retardaci plodu a piedéasnym porodiim. Zeny trpici touto
poruchou nemaji Sanci na uspéch, pokud jim v dobé téhotenstvi nejsou podavany léky
na fedéni krve v dobé téhotenstvi. NejCastejSim a nejucinnejSim lékem jsou podkozni
injekce s derivaty heparinu. Jiné 1€éky na fedéni krve naptf. warfarin se v té¢hotenstvi
podavat nesmi. DalSim rizikem je vzplanuti lupusu v dobé gravidity i v pozdéjsim
zivoté matky, coz ma za nasledek omezeni jeji schopnosti o moznosti o dité¢ peCovat.
Zena by proto méla mit stabilni rodinné zazemi, které by ji v takovém piipadé bylo

ku pomoci (Hajek, 2012).
2.2.5.2 Rizika téhotenstvi pro dité

Pro dité je rizik hned nékolik. Jednim z nich je poskozeni plodu toxickymi Iéky,
které jsou v te€hotenstvi zakdzané. Pravé z tohoto diivodu by mélo byt poceti ditéte
planované a Zena by neméla tyto léky néjakou dobu, samoziejm& po poradé
s oSetfujicim l€kafem uZivat. NejCastéjSim rizikem je tzv. novorozenecky lupus —
projevuje se mirnymi koZnimi projevy ptrechodného charakteru. Mize se vSak
u ditéte (blokdda ptenosu elektrického vzruchu mezi srdecni pfedsini a komorou,
coz vede ke zpomaleni srde¢ni ¢innosti tedy pulzace). Porucha se vyviji jiz v té¢hotenstvi
a je nutno ji v€as zjistit. Dal§$im rizikem jsou predCasné porody a porody s nizkou

porodni vahou novorozence (Hajek a kol., 2005).
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2.2.5.3 Dédi¢nost a SLE

Choroba neni dédi¢na, u nckterych novorozencti se mize vyskytnout, jak jiz
bylo zminéno novorozenecky lupus, ktery odezni béhem né¢kolika tydnt. Je to vSak
porucha vrozend, nikoliv zdédénd. V praxi jsou dosti vzacné ptipady, ze by dit¢ zdédilo
onemocnéni po matce. Prokdzané jsou dispozice pro toto onemocnéni u déti matek

se SLE (Tesaf, Schiick a kol., 2006).

2.3 Invalidita

Pacient trpici onemocnénim SLE ma narok zadat o invalidni dichod. Zalezi
potom na posouzeni kompetentni osoby, zda Zadatel spliiuje kritéria pro pfisouzeni
invalidity. Zadosti o pfiznani invalidity sepisuje s obéany okresni sprava socialniho
zabezpeceni piislusna podle mista trvalého pobytu ob¢ana nebo mista hlaSen¢ho pobytu
v CR, jde-li o cizince. Po sepsani zadosti vyzve posudkovy lékai dotyénou osobu
k dodani pottebné zdravotni dokumentace, na zakladé které potom rozhodne o ptiznani
¢1 nepifiznani invalidity (www.mpsv.cz). Pokud je invalidita pfiznana, je obCan zvan

na pravidelné kontroly o pfezkoumani zdravotniho stavu.
2.3.1 Vymezeni stupni invalidity

Od 1. 1. 2010 se pteslo k novému vymezeni invalidity. Misto plné a ¢astecné
invalidity se zavedla tfistupiiovd invalidita (invalidita tfetiho, druhého a prvniho
stupng). Pojisténec je invalidni, jestlize z divodu dlouhodobé¢ neptiznivého zdravotniho

stavu nastal pokles jeho pracovni schopnosti nejméné o 35 % (www.mpsw.cz).
Invaliditu prvniho stupné

- jestlize pracovni schopnost pojisténce poklesla nejméné o 35 %, avSak nejvice

049 %
Invalidita druhého stupné

- jestliZze pracovni schopnost pojisténce poklesla nejméné o 50 %, avSak nejvice
069 %
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Invalidita tretiho stupné
- jestlize pracovni schopnost pojisténce poklesla nejméné o 70 %
Potiebna doba pojisténi ¢ini u pojisténce ve véku:

Aby mohl byt vyplacen invalidni dichod, musi pojisténec spliiovat potiebné
podminky socidlniho pojisténi. Ministerstvo prace a socialnich véci tyto podminky
definuje — ,,Potrebna doba pojisteni se zjistuje z obdobi pred vznikem invalidity, a jde-li
o pojistéence ve veku nad 28 let, z poslednich 10 let pred vznikem invalidity. V pripadé
pojisténce starsiho 38 let se podminka potiebné doby pojisteni pro narok na invalidni
duchod povazuje rovnéz za splnénou, byla-li tato doba ziskana v obdobi poslednich
20 let pred vznikem invalidity; potiebna doba pojisténi cini pritom 10 rokii. Podminka
potirebné doby pojisteni se povazuje za splnénou, byla-li ziskana v kteréemkoliv obdobi
10 rokii po vzniku invalidity (u pojistence mladsiho 24 let ¢ini pritom potrebnd doba
pojisteni dva roky). Podminka potiebné doby pojisteni se povazuje za splnénou,
vznikla-li plna invalidita nasledkem pracovniho urazu (nemoci z povolani)“

(Www.mpsv.cz).
2.3.2 Vyse invalidniho dichodu

Vyse dichodu se skldda ze zakladni vyméry a z procentni vyméry. Vyse
zékladni vyméry invalidniho diichodu je stanovena procentni sazbou z primérné mzdy

- 9 % primérné mzdy (po piislusném zaokrouhleni).
Vyse procentni vymeéry invalidniho diichodu ¢ini za kazdy cely rok doby pojisténi

- 0,5% vypoctového zdkladu mésicn€, jedna-li se o invalidni dichod
pro invaliditu prvniho stupné,

- 0,75% vypoCtového zdkladu mésicng, jednad-li se o invalidni dichod
pro invaliditu druhého stupné,

- 1,5% vypoctového zdkladu mésicn€, jedna-li se o invalidni dichod

pro invaliditu tfetiho stupné (www.mpsv.cz).

Pfi zméné stupné invalidity se stanovi vySe invalidniho dichodu ke dni, od kterého

doslo ke zméné.

-16 -



2.4 Prukazy osob se zdravotnim postiZenim

»Narok na pritkaz osoby se zdravotnim postizenim ma osoba starsi 1 roku
s telesnym, smyslovym nebo duSevnim postizenim charakteru dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu, které podstatné omezuje jeji schopnost pohyblivosti nebo orientace,

véetné osob s poruchou autistického spektra “(Www.mpsv.cz).

Prikaz TP (télesné postiZeny)

- narok ma osoba se stfedné tézkym funkEnim postizenim pohyblivosti nebo orientace —
., Stav, kdy osoba je pri dlouhodobé nepriznivém zdravotnim stavu schopna samostatné
pohyblivosti v domdcim prostiedi a v exteriéru je schopna chiize se znacnymi obtizemi
a jen na kratké vzdalenosti a poruchou autistického spektra — ,,Stav, kdy osoba je
pri dlouhodobé nepriznivéem zdravotnim stavu schopna spolehlivé orientace v domacim

prostredi a v exteriéru ma znacné obtize* (Www.mpsv.cz).

- drzitel tohoto pritkazu ma narok na vyhrazené misto k sedéni ve veiejnych dopravnich

prostiedcich, na ufadech prednost pti osobnim projednédni své zalezitosti.
Priukaz ZTP (zdravotné télesné postiZeny)

- narok ma osoba se zvlast tézkym funkénim postizenim —,Stav, kdy osoba je
pri dlouhodobe nepriznivéem zdravotnim stavu schopna samostatné pohyblivosti
v domacim prostredi a v exteriéeru je schopna chiize se znacnymi obtizemi a jen
na kratke vzdalenosti (www.mpsv.cz) nebo orientace, véetné osob s poruchou
autistického spektra — ,,Stav, kdy osoba je pri dlouhodobé nepriznivém zdravotnim stavu
schopna spolehlivé orientace v domacim prostredi a v exteriéeru ma znacné obtize

(Www.mpsv.cz).

- drzitel tohoto priikazu ma narok na vyhrazené misto k sedéni ve vefejnych dopravnich
prostiedcich, na ufadech piednost pfi osobnim projednani své zalezitosti, bezplatnou
dopravu mistni vefejné hromadné dopravy, slevu 75 % jizdného ve druhé vozové ttidé
osobniho vlaku a rychliku ve vnitrostatni pfepravé a v pravidelnych vnitrostatnich

spojich autobusové dopravy (www.mpsv.cz).
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Prikaz ZTP/P (zdravotné télesné postiZeny/privodce)

- narok ma osoba ma osoba se zvlast' tézkym funkénim postizenim nebo Uplnym
postizenim pohyblivosti — ,,Stav, kdy osoba je pri dlouhodobé nepriznivéem zdravotnim
stavu schopna chize v domdcim prostiedi se znacnymi obtizemi, popripadé neni
schopna chiize, v exteriéru neni schopna samostatné chiize a pohyb je mozny zpravidla
Jjen na invalidnim voziku* (www.mpsv.cz) nebo orientace s potiebou pruvodce - ,,Stav,
kdy osoba pri dlouhodobé nepriznivém zdravotnim stavu neni schopna samostatné

orientace v exteriéru* (Www.mpsv.cz), véetné osob s poruchou autistick€¢ho spektra,

- drzitel tohoto priikazu ma narok na vyhrazené misto k sedéni ve vefejnych dopravnich
prosttedcich, na ufadech ptfednost pifi osobnim projednani své zalezitosti, bezplatnou
dopravu mistni vefejné hromadné dopravy i1 pro privodce, slevu 75 % jizdného
ve druhé vozové tfidé osobniho vlaku a rychliku ve wvnitrostatni prepravé
a v pravidelnych wvnitrostatnich spojich autobusové dopravy, bezplatnou dopravu

vodiciho psa, pokud osoba nema priivodce (www.mpsv.cz).
2.5 Prispévek na péci

Prispévek na péci je uren osobam, které jsou zavislé na pomoci jiné fyzické
osoby a pottebuji pomoc v kazdodennim zivoté. Tento piispévek je urCen prave
k thradé¢ pomoci. ,,Narok na prispévek ma osoba starsi 1 roku, ktera z duvodu
dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu potrebuje pomoc jiné fyzické osoby
pri zvladani zakladnich Zivotnich potieb v rozsahu stanoveném stupném zavislosti podle
§ 8 zdkona o socialnich sluzbach. Stupen zavislosti se hodnoti podle poctu zakladnich
Zivotnich potreb, které osoba neni schopna z duvodu dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu zvldadat, a potreby kazdodenni mimordadné péce jiné fyzické osoby
u osob do 18 let veku a potreby kazZdodenni pomoci, dohledu nebo péce jiné fyzické

osoby u osob starsich 18 let véku“ (Www.mpsv.cz).

Vyse prispévku na péci pro osoby starsi 18 let Cini za kalendaini mésic
- 800 K¢, jde-li o stupeni I (lehka zavislost),
- 4 000 K¢, jde-li o stupen II (stfedné tézka zavislost),
- 8 000 K¢, jde-li o stupen III (tézka zavislost),
- 12 000 K¢, jde-li o stupent IV (aplné zavislost) (www.mpsv.cz).
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Osoba zadajici o prispévek na péci si podd pisemnou zadost na kontaktni
pracovisté krajské pobocky Utadu prace. Poté provede socidlni pracovnik socialni
Setfeni, pii kterém zjiStuje schopnosti samostatného zivota Ccloveéka zadajiciho
o prispévek. Na zaklad¢ tohoto Setfeni je zaslana zadost o posouzeni stupné zavislosti
prislusné okresni spravé socidlniho zabezpeceni zadost o posouzeni stupné zavislosti.
Na zakladé tohoto posudku krajska pobo¢ka Utadu prace vyda rozhodnuti o tom,
zda byl ptispévek na péci pfiznan a v jakém stupni zavislosti. Proti tomuto rozhodnuti
se lze odvolat. Odvolani se podava k ufadu, které toto rozhodnuti vydal
(Www.mpsv.cz).

2.6 Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim
Ptispévek na mobilitu je opakujici se ndrokova davka, kterd je urCena osob¢ starsi
1 roku:

- kterd ma narok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim ZTP nebo

ZTP/P (podle podminek po 1. 1. 2014),

- ktera se opakované v kalendainim mésici za uhradu dopravuje ¢i piepravuje,

- které nejsou poskytovany pobytové socialni sluzby podle zakona o socidlnich,

sluzbach v domove pro osoby se zdravotnim postizenim, v domové pro seniory,

v domové se zvlastnim rezimem nebo ve zdravotnickém zatizeni ustavni péce.
Narok na vyplatu nenalezi za kalendaini mésic, jestlize je opravnéné osobé po cely tento

kalendaini mésic poskytovana zdravotni péce v prubéhu hospitalizace.

Vyse davky cini 400 K¢ mésicné. Vyplaci se tzv. zpétné, to znamend do konce
kalendainiho mésice nasledujiciho po kalendainim mésici, za ktery nalezi. Na zadost
piijemce mize byt piispévek na mobilitu vyplacen jednou splatkou vzdy

za 3 kalendarni mésice, za které nalezel (www.mpsv.cz).

2.7 Prispévek na zvlastni pomicky
Ptispévek na zvlastni pomicky slouzi nemocnym k ndkupu kompenzacnich

pomiicek vedouci k usnadnéni zivota.

Narok na prispévek na zvlastni pomiicku ma osoba, ktera ma:
- téZzkou vadu nosného nebo pohybového Ustroji,

- tézké sluchové postiZeni,
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- tézké zrakové postizeni charakteru dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu

a jeji zdravotni stav nevylucuje ptiznani tohoto piispévku.

., Narok na prispévek na zvlastni pomiicku poskytovany na porizeni motorového
vozidla nebo specialniho zddrzniho systému ma osoba, ktera ma tézkou vadu nosného
nebo pohybového ustroji anebo tézkou nebo hlubokou mentdlni retardaci charakteru
dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu, a jeji zdravotni stav nevylucuje priznani
tohoto prispevku “ (Www.mpsv.cz).

- dlouhodobé nepfiznivy zdravotni stav — neptiznivy zdravotni stav, ktery je
delSi nez 1 rok

Seznam druhii a typl kompenzaénich pomicek je uveden ve vyhlasce

¢.388/2011 Sb.

2.8 Lazné a SLE

Od 1. 1. 2015 vesel v platnost novelizovany zakon ¢. 1/2015 Sb. o vefejném
zdravotnim pojisténi (www.sagit.cz), ve kterém byly upraveny indikacni skupiny,
dé¢lka pobytu a frekvence opakovani lazenské 1écby. Podle této novely miize pacient
trpici nemoci SLE Cerpat komplexni lazenskou péci jednou za dva roky, pokud chce
podstoupit lazeniskou péci kazdoro¢ne, muze vyuzit ptispévkovou lazenskou péci.
Komplexni lazeniska péce — pacient ma zdravotni pojistovnou placené procedury,
stravu 1 ubytovani. Sam si hradi tzv. lazensky poplatek (Castka, kterou 1azn¢ odvadi
za pacienta méstu), ve vétsing lazni v Ceské republice si pacienti p¥iplaci poplatky
za pokoj (vétSina l1azni prosla v poslednich letech rekonstrukci), poplatek za osobni
automobil, pokud pacient parkuje vlastni auto v aredlu lazni (www.sagit.cz)
Prispévkova lazenska péce — pacient ma zdravotni pojiStovnou hrazené jen
procedury, ubytovani a stravu si plati sdm, ostatni poplatky pacient plati stejn€ jako
u komplexni lazetniské péce (www.sagit.cz).

Lazenska lécba je vybornym pomocnikem pii 1é€bé€ SLE. OvSem lazné mize
absolvovat jen ten nemocny, kdo je minimalné 6 mésicii v remisi. Odborny lékar
(revmatolog, nefrolog, neurolog), ktery 1é¢i nemocného, sepiSe navrh na lazeniskou
péci, na jehoz zaklad¢é vypiSe obvodni Iékat lazensky poukaz, zde jsou po domluvé
s pacientem uvedené dvoje ldzné, podle indikacni skupiny, ktery odesle spolu
s navrhem zdravotni pojiStovné na schvaleni. Zde revizni 1ékaf méa jeden mésic

na to, aby lazn€ schvalil ¢i neschvalil. Kdyz jsou 14zn€ schvalené, posilad zdravotni
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pojistovna lazensky poukaz do 14zni, které potom vyzvou pacienta zvacim dopisem
k nastupu. Lécba trva z pravidla 21-28 dni (zalezi na indika¢ni skupin¢ a na Cetnosti
lazeniské péce a také na lazenském Iékari, zda doporuci prodlouzeni pobytu).
Pacientovi je po domluvé s lazefiskym 1ékafem sestaven rozpis procedur na cely
lazenisky pobyt. Pacient je povinen tento rozpis dodrzovat a vSechny procedury
absolvovat. Musi se fidit lazeniskym fadem a jeho poruSeni miize vést
k predéasnému ukonceni lazeiniského pobytu a pacient je povinen zdravotni
pojistovné tento pobyt uhradit.

Lazenska lécba pilisobi pozitivné nejen po strance fyzické, ale i psychicke.
Pacient si ptfi pobytu odpocine, poznd osudy jinych lidi se stejnou chorobou
V odpolednich a vefernich hodindch je pro lazeiiské pacienty zajiStén bohaty

kulturni program (Jandova, 2009).

Obecné kontraindikace lazenské péce
Kontraindikace — okolnost nebo stav pacienta vylucujici nékteré 1é¢ebné postupy.
Kontraindikace lazeniské 1éCby jsou uvedeny v piiloze zakona ¢€.1/2015 Sb.

(www.sagit.cz).

Pro SLE jsou to tyto:

- infekcni nemoci pienosné z ¢loveéka na Cloveéka a bacilonosicstvi,

- vS§echny nemoci v akutnim stadiu,

- stavy po hluboké trombdze (srazenina krve v cévach) do 3 mésicti po odeznéni

- Casto se opakujici profuzni krvaceni v§eho druhu,

- zhoubné nadory b&hem lé€by a po ni s klinicky zjistitelnymi zndmkami

pokracovani nemoci,

- epilepsie s vyjimkou ptipadii, u nichz v poslednich 3 letech nedoslo k zachvatu,

- aktivni ataky nebo faze psychoz a dusSevni poruchy s asocidlnimi projevy, stavy

zmatenosti, zavislost na alkoholu, zavislost na navykovych latkach,

- inkontinence moci a stolice,
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- t€hotenstvi,
- nehojici se kozni defekty jakéhokoliv pivodu.

SLE patii podle zdkona ¢€.1/2015 Sb. do indikacni skupiny VII/4, nejzadanéjSimi

laznémi jsou Jachymov, Ttebon a Klimkovice.
2.9 Zivotni styl s nemoci SLE

SZivotni  styl zahrnuje formy dobrovolného chovani v danych ZzZivotnich
situacich, které jsou zalozené na individudlnim vybéru z riiznych moznosti. MuzZeme se
rozhodnout pro zdravé alternativy z moznosti, které se nabizeji a odmitnout ty, jez

zdravi poskozuji* (Machova, 2015, s.15).
2.9.1 Strava pri nemoci SLE

Pfi této nemoci neni stanovena zadnd odborna dieta. Pacienti by se méli
vyvarovat smazenym, piresolenym pokrmim. Do svého jidelnicku by méli pacienti
zatadit netucné maso, moiské ryby, mlééné vyrobky a lusténiny. Strava by méla byt
pestra, v pravidelnych casovych intervalech a v menSich davkach. Pfi1 podavani
kortikoidalni 1éCby timto pacient eliminuje nekontrolovatelné piibyvani na vaze
a nesmyslné piejidani, které je u nemoci lupus nazyvano jako tzv. ,,vI¢i hlad*.

V jidelnicku by se méla objevovat Cerstva zelenina a ovoce. Ovoce by se nemélo jist
samotné, protoze cukry v ném obsazené, zptisobuji silné kolisani cukru v krvi a potom
nastupuje ten nezadouci ,,vI¢i hlad“. Pacienti tim také eliminuji nekontrolovatelné

piejidani a pribirani na vaze (www.lupusinky.estranky.cz).

2.9.2 Vhodné mineraly a vitaminy
Selen
- podporuje imunitni systém, redukuje podporu krevnich srazenin, je vynikajicim
antioxidantem, snizuje bolesti kloubli, prevence Sedého zdkalu a zrakovych
poruch
Vitamin B

- udrzuje dobry stav kiiZe a sliznic
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Vitamin C, A, E

- patii mezi antioxidanty, urychluji hojeni, chrani srdce, cévy a klouby
Pupalkovy olej

- snizuje hladinu cholesterolu, zmirfiuje kozni a kloubni zanéty
Omega 3 esencialni nemastné kyseliny

- maji protizanétlivy ucinek, chrani srdce a cévy

Pro SLE neni vhodné uzivani piipravki, které zvysené stimuluji imunitni systém.
Mezi tyto tadime tfepatku nachovou (echinacea), kozinec (astralagus), jinan
dvoulalo¢ny (ginko biloba), vojtéska, zenSen, tfezalka, aloe vera.

Veskerou doplikovou 1é¢bu z lékaren, které se daji koupit bez predpisu a doplnkt

stravy je nutno konzultovat s oSetifujicim Iékafem (www.lupus-sle.cz).

2.9.3 Sportovni aktivity

U nemoci SLE je doporuceno pravidelné sportovat a cvicit, samoziejmé zalezi
na fazi nemoci a na pocitech nemocného. Lékaii doporucuji pravidelné cviceni, které
piispiva k udrzeni fyzické sily. Pravidelnym cvicenim se protdhnou svaly, rozhybaji
klouby a jak je zndmo, pti cviceni se do téla uvoliiuje hormon endorfin (hormon Stésti).
U SLE se doporucuji pravidelné prochazky, v 1été plavani, jizda na kole, rotopedu.
Ze skupinového cviceni je potom vhodné kalanetika, joga, pilates, coz je bezbolestné
protahovani téla a zaroven posilovani svall, které muze cviCit v podstaté¢ kazdy
a v jakémkoliv véku. Doporucovany je také aqua aerobic (aerobni cviceni ve vodé),
pii kterém nejsou zatézovany klouby jako pfi klasickém aerobicu. Stale populdrnéjSim
cvicenim se v dnesni dob¢ stava metoda ,,SM systém®, ktera se sklada ze sestavy cviki

podle MUDr. Richarda Smiska (www.lupus-sle.cz).

2.9.4. Pobyt na slunci

Protoze slune¢ni zéfeni je jednim ze spoustécl nemoci, neméli by se lidé trpici
touto chorobou vystavovat slune¢nimu zéafeni. Nedoporucuje je cilené opalovani
a dlouhodoby pobit na pfimém slunci. Pacienti by méli pouZivat opalovaci pfipravky

s vysokym faktorem (Dostal, Vencovsky, 2007).
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2.9.5 Spolek lupus

Pacienti trpici nemoci SLE se muzou pfihlasit a zazddat o ¢lenstvi ve spolku
SLE na internetové adrese www.spoleklupus.cz. Jak je uvedeno na internetovych
strankach spolku — ,.Spolek Lupus CR je u nds prvnim oficidlnim sdruZenim, které
vzniklo z potreby samotnych pacientii s onemocnénim lupus erythematodes
(www.spoleklupus.cz) a byl zalozen z diivodu, Ze organizace je velice potfebnd. Jeho
zakladatelky timto onemocnénim trpi a divodem, pro¢ spolek zalozily, byla absence
podobného sdruzeni v Ceské republice. Jejich hlavnim cilem je §itit povédomi o této
nemoci mezi vefejnost, ale 1 samotné nemocné, ktefi maji nemoc indikovanou kratce
a teprve zjiStuji co a jak. Pofadaji spole¢né srazy, na kterych si ¢lenové vymeénuji cenné

rady a poznatky o nemoci.

2.10 Prognoza SLE

~Prognoza pacientii se SLE zavisi na rozsahu a zdvaznosti postizeni Zivotné
dulezZitych organit (ledviny, mozek, plice, srdce). Za poslednich 20 let se prodlouzilo
puvodné peétileté prezivani ze 60 % az na 90 % a dvacetileté prezivani se prokazuje

u vice nez 60 % pacientir* ( Soucek, Spinar, Sva¢ina a kol., 2005, 5.303).

Podle Horéka (2003) se progndza nemoci lepsi v dusledku pokrokl v jeji 1é¢bé.
S pouzitim kortikoidalni a imunosupresivni 1é€by se pétileté prezivani zvysilo na 90 %.
Dalsi nadé&ji pro nemocné jsou pravé probihajici klinické studie biologické 1écby.
S postupnym vyvojem mediciny a vyzkumu snad bude jednou i lupus vylécitelnou

nemoci.
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3 METODIKA PRACE

K vyzkumnému Setfeni byl vytvofen dotaznik (viz.ptfiloha ¢.1), ktery byl
zaméfen na socialni situaci dotazovanych trpicich nemoci SLE. ,,Dotaznik je soustava
predem pripravenych a peclivé formulovanych otazek, které jsou promyslené serazeny
a dotazovana osoba (respondent) na né odpovida pisemné“ (Chréaska, 2007, s. 163).
Dotaznik byl umistén na Facebookovych strankach ve skupiné Lupus CR v obdobi
od 3. kvétna do 2. Cervna 20016. V této skupiné¢ jsou registrovani lidé trpici touto
nemoci z celé Ceské republiky. Dotaznik vypliiovali respondenti zcela anonymng.
Dotaznik byl zaméfen na dospélou populaci ve v€kovém rozmezi osmnact a vice let.
V ramci vyzkumu bylo vyplnéno celkem 95 dotaznikG lidmi trpici nemoci SLE.
Dotaznik vyplnilo celkem 93 Zen a 2 muzi. Dotaznik obsahuje celkem 13 otazek.
Prvni dvé otazky byly zaméfeny na pohlavi a veék respondentii. Dalsi dvé otazky
zjistovaly, jak dlouho maji respondenti diagnostikovanou nemoc a jaké formy a zda trpi
jesté jinymi nemocemi. Sestd otazka zjisfovala momentalni stav nemoci. Dal§imi
otazkami se zjiStovala socidlni situace respondentli. Otazky se tykaly zaméstnanosti,
invalidity, prikazi zdravotné postizenych, ptispévkli na péci a socialnich davek.
Dvanacta otazka zjiStovala, zda respondenti vyuzivaji moznosti lazeniské péce a které
lazn¢ navstévuji. Posledni otdzka zjiStovala, jak jsou schopni respondenti dotazniku

zvladat bézné denni ¢innosti.
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4 VYSLEDKY

Ziskané informace z dotaznikd jsou zaznamenané do tabulek a grafl, ve kterych

jsou uvedeny absolutni a relativni ¢etnosti (v grafech pouze relativni ¢etnosti).
Dotaznikova poloZka ¢ 12: Pohlavi respondentu

Z tabulky cislo 1 je zifejmé, Ze dotaznik vyplnilo celkem 95 respondenti, z toho

93 (97,9 %) zena2 (2,1 %) muzi.

Tabulka 1. Pohlavi respondenti

Pohlavi n %

Zena 93 97,9
mui 2 2,1
celkem 95 100

Dotaznikova poloZka 13. VEk respondenti

Tabulka c¢islo 2 a grafu ¢islo 1 ukazuji, Ze nejvétsi pocet respondentl patii do
vékové skupiny 18-30 let a to 32 (33,8 %) a 41-60 let stejné 32 (33,8 %) respondentil.
Do skupiny 31-40 let patti 24 (25,3 %) respondentli a nejméné zastoupena skupina je

v rozmezi 61 a vice let. Je to jen 7 (7,4 %) respondentil.

Tabulka 2. Vék respondentii

vék n %
18-30 let 32 33,7
31-40 let 24 25,3
41-60 32 33,7
61 a vice 7 7,4
celkem 95 100
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Graf 1. VEK respondenti

Dotaznikova polozka 1. Délka nemoci

Z tabulky ¢. 3 a grafu €. 2 je zfejmé, Ze nejvice respondentti v poctu 34 (35,8 %)
ma nemoc diagnostikovanou v rozmezi 1-5 let. Druhou nejpocetnéjsi skupinou jsou
respondenti v rozmezi 6-10 let, je to 29 (30,5 %) respondentli. V rozmezi 11-15 let je to
14 (14,7 %) respondent. 12 (12,6 %) respondenti ma nemoc diagnostikovanou
21 a vice let. Nejmensi skupinou bylo rozmezi 16-20 let s nemoci, a to bylo 6 (6,4 %)

respondentt.

Tabulka 3. Délka nemoci

délka nemoci n %
1-5 let 34 35,8
6-10 let 29 30,5
11-15 let 14 14,7
16-20 let 6 6,4
21 a vice 12 12,6
Celkem 95 100
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Graf 2. Délka nemoci
Dotaznikova polozka 2. Forma nemoci

Z tabulky cislo 4 a grafu Cislo 3 vyplyva, ze nejvice respondentl trpi jinou
formou nemoci systémovy lupus, je to 51 (53,7 %). Ledvinovou formou nemoci trpi
25 (26,3 %) respondentl. Kozni formu ma diagnostikovano 16 (16,3 %) respondentd.

A nejméné respondentli ma nervovou formu, jsou to jen 3 (3,2 %) respondenti.

Tabulka 4. Forma nemoci

forma nemoci n %
kozni forma 16 16,8
ledvinova forma 25 26,3
nervova forma 3 3,2
jina forma 51 53,7
celkem 95 100
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Graf 3. Forma nemoci

Dotaznikova polozka 3. Jind onemocnéni

Z tabulky ¢&islo 5 je zfejmé, ze celkem 40 (42,1 %) respondenti nema
diagnostikovana jind onemocnéni. Dal§imi nemocemi trpi 55 (57,9 %) respondentil.
Mezi nejcastéj$i nemoci patii revmatoidni artritida, antifosfolipidovy syndrom, nemoci

Stitné zlazy, Sjogrentiv syndrom a nemoci krve.

Tabulka 5. Jina onemocnéni

jina onemocnéni n %

ne 40 42,1
ano 55 57,9
celkem 95 100

Dotaznikova otazka 4: Stav nemoci

Z tabulky ¢islo 6 je patrné Ze 59 (62,1 %) respondentli, ma nemoc v remisi

(v klidovém stavu) a 36 (37.9 %) respondentii ma nemoc aktivni.
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Tabulka 6. Stav nemoci

momentalni stav nemoci n %
remise 59 62,1
aktivni 36 37,9
celkem 95 100

Dotaznikova otazka 5. Momentalni prijem

Tabulka cislo 7 a graf ¢islo 4 ukazuji, ze 45 (47,4 %) respondentl je
zaméstnanych. Invalidni diichod pobira 30 (31,6 %) respondentti. Celkem 7 (7,4 %) je
na matefské dovolené. Ve starobnim dichodu je 6 (6,3 %) respondentd.

Nezaméstnanych je 6 (6,3 %) a nejméné je osob samostatn¢ vydélecné ¢innych, jen 3

(3,2 %) respondentd.

Tabulka 7. Momentalni prijem

pfijem n %
zaméstnana/y 45 47,4
nezaméstnana/y 4 4,2
osoba samostatné vydélecné ¢innd 3 3,2
materska dovolena 7 7,4
invalidni dichod 30 31,6
starobni dichod 6 6,2
celkem 95 100
W zaméstnana/y

3,2

M nezaméstnana/y
m osoba samostatné
vydélecné ¢inna
W materska dovolena

minvalidnidichod

m starobni ddchod

Graf 4. Momentalni pfijem
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Dotaznikova otazka 6. Invalidita

Z tabulky cislo 8 a grafu Cislo 5 je patrné, ze invaliditu I. a III. stupné ma
uznanou 20 (40 %) respondentti a 10 (20 %) respondentli ma uznanou invaliditu II.
stupné z celkového poctu 50 respondentt, ktefi odpovédéli na otazku tykajici se

ptiznani invalidity.

Tabulka 8. Invalidita
invalidita n %
l. stupné 20 40
Il.stupné 10 20
llil.stupné 20 40
celkem 50 100

M| stupné
M ll.stupné

mlllstupné

Graf 5. Invalidita

Dotaznikova otazka 7. Priikazy osob zdravotné postiZzenych (priukazy OZP)
Z tabulky ¢islo 9 a grafu cislo 6 vyplyva, ze 72 (75,8 %) respondentii nejsou
drziteli prikazu OZP. Prikaz ZTP vlastni 12 (12,6 %) respondentd, prikaz ZTP/P ma 8

(8,4 %) respondentli a nejméné respondentti 3 (3,2 %) ma prikaz TP.
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Tabula 9. Priikkazy OZP

Prakazy OzZP n %

bez prikazu OZP 72 75,8
prukaz TP 3 3,2
prukaz ZTP 12 12,6
prukaz ZTP/P 8 8,4
celkem 95 100

m bez prukazu OZP
M prukaz TP

W prikaz ZTP
mprikaz ZTP/P

Graf 6. Prikkazy OZP

Dotaznikova otazka 8. Prispévek na péci
Tabulka ¢islo 10 a graf ¢islo 7 ukazuje, ze 91 (95,7 %) respondentii nepobira
zadny prispévek na péci. 1. stupen pobiraji 2 (2,1 %) respondenti. Ptispévek na péci

II. a III. stupné pobira 1 (1,1 %) respondent.

Tabulka 10. Prispévek na péci

prispévek na péci n %
l. stupen 2 2,1

Il. stupen 1 1,1

lll. stupen 1 1,1

IV. stupen 0 0
Zadny 91 95,7
celkem 95 100
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Graf 7. Prispévek na péci

Dotaznikova otazka 9. Jiné socialni davky
Tabulka ¢islo 11 ukazuje, Ze celkem 83 (87,4 %) nepobird zadné socidlni davky.
12 (12,6 %) respondent socidlni davky pobiraji. Respondenti uvedli, Ze pobira;ji

prispévek na bydleni, ptispévek na dopravu, pridavky na dit¢.

Tabulka 11. Jiné socialni davky

jiné socidlni davky n %

ne 83 87,4
ano 12 12,6
celkem 95 100

Dotaznikova otazka 10. Lazenska péce

Z tabulky a grafu €. 12 je patrné, ze lazenskou péci vyuziva jen 16 (16,8 %)
respondentli a celkem 79 (83,2 %) respondentli lazeniskou péci nevyuziva. Z dotazniku
vyplynulo, Ze nejnavitévovanéjiimi laznémi jsou Jachymov, Teplice v Cechach, Teplice

nad Bec¢vou, Luze-Kosumberk, Klimkovice.
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Tabulka 12. Lazerniska péce

lazné n %
ne 79 83,2
ano 16 16,8
celkem 95 100

Dotaznikova otdazka 11. Zvladatelnost dennich ¢innosti

Z tabulky ¢islo 12 a grafu Cislo 8 je patrné, ze 43 (45,3 %) respondentl zvlada
denni bézné Cinnosti s mirnymi obtizemi, Obcasnou pomoc potiebuje 29 (30,5 %)
respondentli. Bez obtizi je 20 (21,1 %) respondentli. Kazdodenni pomoc pii béznych

¢innostech potiebuji 3 (3,1 %) respondenti.

Tabulka 13. Zvladatelnost dennich ¢innosti

denni innosti n %
bez obtizi 20 21,1
s mirnymi obtizemi 43 45,3
obc¢asna pomoc 29 30,5
kazdodenni pomoc 3 3,1
celkem 95 100

M bez obtizi
H s mirnymi obtizemi
I obcasna pomoc

W kazdodenni pomoc

Graf 8. Zvladatelnost dennich ¢innosti
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ZAVER

Na zéklad¢ dotaznikového Setfeni bylo zjiSténo, Ze pacienti trpici nemoci
systémovy lupus erythematodes, ktefi jsou ve skupiné Lupus CR na Facebookovych
strankach, jsou pfevazné zeny (97,9 %) vnejpocetnéjsi veékové skupiné
18-30 let a 41-60 let (33,7 %). Déle bylo zjisténo, Ze nejvice respondentii ma nemoc
diagnostikovanou v rozmezi 1-5 let a to celych 35,8 %. Nejvice respondentt a to 53,7
% ma diagnostikovanou jinou formu lupusu a 57,9 % ma diagnostikovana jesté jina
onemocnéni. Nejvice uvadéli revmatoidni artritidu, antifosfolipidovy syndrom, nemoci
Stitné zlazy, Sjogreniiv syndrom a nemoci krve. 62,1 % respondenti ma momentalné

nemoc v remisi.

Z dotazniku je ziejmé, Zze nejvice respondentll je zaméstnanych, z celkového
poctu je to 47,4 %. Invalidu mé uznanou 31,6 % respondentli. Nejvice je to invalidita
I. a III. stupné. Skoro vétSina dotazovanych nejsou drziteli prikazu osob se zdravotnim
postizenych (75,8 %). To samé ukazala otdzka v dotazniku na ptispévek na péci, 95,8 %
respondent uvedlo, Ze piispévek nepobiraji. Z jinych socialnich davek byly uvedeny

prispévky na bydleni, ptispévek na dopravu, ptidavky na dité.

Na otazku, zda respondenti vyuzivaji moznosti lazeiské péce, uvedlo 83,2 %
respondentli moznost odpovédi, Ze nevyuzivaji. Zbyli respondenti nejCastéji navstévuji
lazn¢ Jachymov, Teplice v Cechach, Teplice nad Bec¢vou, Luze-KoSumberk,
Klimkovice. Dotaznik ukazal, ze pfevazna vétSina respondentti zvlada bézné denni
¢innosti s mirnymi obtizemi (45,3 %) a jen 3,2 % respondentl potiebuje kazdodenni
pomoc druhé osoby.

Vsechny stanovené dil¢i tikoly bakalarské prace byly pomoci dotazniku splnény
a vyhodnoceny. Hlavnim cilem bylo zjistit, jaky je zivotni styl dospé€lé populace
s nemoci systémovy lupus erythmatodes z hlediska socidlni situace. Z dotazniku je
patrné, Ze vétSinu respondentii nemoc nijak zvIast' neomezuje v pracovni ¢innosti ani
v béZném zivoté. Co se tyce lazenské péce, je vidét, Ze ji moc respondentll nevyuziva,

coz je pravdépodobné zapii¢inéno nedostatecnou informovanosti.
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SOUHRN

Bakalarskd prace je zaméfena na zivotni styl dospélé populace s nemoci
systémovy lupus erythematodes. Teoretickd Cast obsahuje zakladni udaje o nemoci,
diagnostiku a 1écbu nemoci, invaliditu, socidlni vyhody pro pacienty, zivotni styl
s nemoci, lazenskou péci.

Vyzkum byl proveden formou dotaznikli umisténych na facebookovych
strankach LUPUS CR. Hlavnim cilem bylo zjistit, jaky je Zivotni styl dospé&lé populace
snemoci systémovy lupus erythmatodes z hlediska socidlni situace. Z dotazniku je
patrné, ze vétSinu respondentli nemoc nijak zvIast neomezuje v pracovni ¢innosti ani
v bézném Zivote.

Klic¢ova slova:

Nemoc, diagnostika, 1éc¢ba, invalidita, Zivotni styl, lazeniska péce

SUMMARY

The thesis is focused on the lifestyles of adults with the disease systemic lupus
erythematosus. It contains basic information about the disease, diagnosis and treatment
of disease, disability, social benefits for patients, lifestyle diseases, spa treatment.

The research was conducted through questionnaires placed on facebook
website LUPUS CR. The main objective was to determine what is the lifestyle of adults
with the disease systemic lupus erythmatodes in terms of social situations.From the
questionnaire it is evident that the majority of respondents did not particularly disease

does not restrict the work or in everyday life.

Keywords:

Disease, diagnosis, treatment, disability, lifestyle, spa treatment
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SEZNAM ZKRATEK
akol. akolektiv

atd. a tak dale

ANA  antinuklearni protilatky
CR Ceska republika

JIP jednotka intenzivni péce
S strana

SLE  Systémovy lupus erythematodes
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PRILOHA

Priloha 1. Dotaznik

Zivotni styl dospélé populace s nemoci systémovy

lupus erythematodes

Dobry den,

jmenuji se Veronika Zavadilova a jsem studentkou tfetiho ro¢niku Pedagogické fakulty
Univerzity Palackého v Olomouci oboru Socialni prace. Bakalarskou praci pisi na téma
"Zivotni styl dospélé populace s nemoci Systémovy lupus erythematodes". Sama touto
nemoci trpim jiz

desatym rokem.

Dotaznik je zcela anonymni a jeho vysledky budou slouzit ke zpracovani praktické casti
bakalarské prace. Budu Vam velmi vdécna za jeho vyplnéni.

Veronika Zavadilova

1. Jak dlouho mate diagnostikovanou chorobu systémovy

lupus?

o 1-5 let

o 6-10 let

o 16-20 let

o 21 avice let

2. Jakou formu systémového lupusu mate diagnostikovanou?
o kozni formu lupusu

o ledvinovou formu lupusu

o nervovou formu lupusu

o jinou formu lupusu

3. Mate jesté diagnostikovana jina onemocnéni?

0O ne

O ano, uvedte jakou

4. Momentalni stav nemoci?

o nemoc mam v remisi (klidovy stav)
o nemoc mam aktivni

5. Momentalné jste?

o zaméstnanaly

o nezaméstnanaly

o osoba samostatné vydéle¢né ¢inna
o na matefské dovolené

o invalidni dlichodce

o starobni dichodce

6. Pokud Jste invalidni dichodce, mate uznanou invaliditu?
o invaliditu I. stupné

o invaliditu Il. stupné

o invaliditu . stupné

7. Jste drzitelem prikazu osob se zdravotnim postizenim?
one

o jsem drzitelem priikazu TP (télesné postizeny)

o jsem drzitelem prikazu ZTP (zdravotné télesné postizeny)

o jsem drzitelem prikazu ZTP/P (zdravotné télesné postizeny/pravodce)
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8. Byl Vam pfiznan pfispévek na péci?

0 ano, mam pfiznany pfispévek na péci I. stupné

0 ano, mam pfiznany pfispévek na pédi Il. stupné

0 ano, mam pfiznany pfispévek na pédi lll. stupné

O ano, mam pfiznany pfispévek na péci IV. stupné

O ne, nemam pfiznany zadny prispévek na pédi

9. Pobirate néjakou jinou socialni davku?

o ne, nepobiram

O ano, pobiram (uvedte, kterou socialni davky)

10. Vyuzivate pravidelné moznosti lazenské péce?
O ne, nevyuzivam

o ano, vyuzivam (uvedte, ve kterych laznich se léCite)

11. Zvladate bézné denni ¢innosti bez obtizi?
o ano zvladam bez obtizi

O ano, zvladam s mirnymi obtizemi

o ano zvladam, ale potfebuji ob¢as pomoc druhé osoby

o ne nezvladam, potfebuju kazdodenni pomoc druhé osoby

12. Jakeého jste pohlavi?

o Zzena
O muz

13. Vas vék je?
0 31-40 let

o 41-60 let
o 61 avice
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