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UVOD

Diplomova prace, kterou nyni zacinate Cist, se zabyva onemocnénim s ndzvem juvenilni
idiopaticka artritida (JTA). Tato nemoc je chronickym onemocnénim, které postihuje predevsim
déti a mladistvé do 16 let véku. Aby mohla byt JTA u dané osoby diagnostikovana, musi zaroven

jeji aktivita pretrvavat alespor 6 tydnd.

O jaké onemocnéni se jedna, vystihli jiz odbornici, a to samotnym nazvem nemoci, ten
totiz mnohé vypovida. Slovo juvenilni se vztahuje k mladému véku osob, které juvenilni
idiopatickou artritidou onemocni. Jako druhé v poradi je oznaceni idiopatickd, coz znamena, ze
nemoc vznika samostatn€, tedy na zakladé neznamé etiologie. Détsti revmatologové a dalsi
odbornici se v soucasné dobé shoduji na tom, ze pficina vzniku JIA je multifaktoridlni.
Nejpravdépodobnéjsi moznou etiologii je geneticka predispozice k abnormalni reakci
imunitniho systému v kombinaci s faktory prostfedi. Poslednim, tfetim slovem v nazvu je to,

jak se JIA projevuje. Oznaceni artritida pfedstavuje zanét jednoho ¢i vice kloubt u dané osoby.

Pouha tato tfi slova dokazou ditéti, které JIA onemocni, ale také pak i1 celé jeho roding,
obratit zivot vzhiiru nohama. Détsti pacienti s nemoci JIA prozivaji bolesti, pocit'uji inavu, jsou
omezeni v pohybu a tim také ve vykonu dennich aktivit. Aktivita nemoci juvenilni idiopatické
artritidy je znaCné omezuje v prozivani kvalitnitho zivota, a proto je ukolem celého

multidisciplinarniho tymu co nejdfive dosahnout remise onemocnéni.

V diplomové praci Ctenaf nalezne kapitolu tykajici se revmatickych onemocnéni a jejich
klasifikace. Dalsi kapitola se podrobné vénuje juvenilni idiopatické artritidé — autorka zde uvadi
epidemiologii, etiologii, klinicky obraz JIA, jeji druhy, diagnostiku, 1écbu a také prognédzu.
Ve treti kapitole Ctenaf nalezne jisté uvedeni do problematiky kvality zivota s chronickym
onemocnénim, a jak pravé JIA muze Zivot ditéte i jeho blizkych ovlivnit. V empirické casti
autorka vytvofila na zakladé informaci ziskanych od participantd ve vyzkumném Setfeni
v ramci bakalarské prace a také na zaklade studia odbornych ¢lanka a literatury dvé brozury.
Prvni z nich je vénovana ditéti s JIA, druha rodici tohoto ditéte, poptipadé starsimu ditéti s JIA,
pro kterého je détska prirucka jiz nevyhovujici. Tyto brozury maji pomoci predevsim tam, kde
je JIA nové diagnostikovana — usnadnit tak rodiné vhled do problematiky a lépe se na nemoc

adaptovat.



Inspiraci na vybér tématu diplomové prace autorka ziskala ze své vlastni zku§enosti,
kdy 1 ona sama m4a onemocnéni JIA diagnostikované od svych sedmi let. V roce 2006, kdy ji
a jejim rodi¢um sdé¢lili, ze se musi nyni potykat s onemocnénim JIA, nebylo mnoho informaci
dostupnych. Soucasné rodiny musi diky vétSimu rozmachu internetu a socialnich siti naopak

celit dezinformacim. V obou piipadech vidi autorka brozur jejich ptinos.



I. TEORETICKA CAST

1 REVMATICKA ONEMOCNENI

Juvenilni idiopaticka artritida se fadi do revmatickych onemocnéni, kterymi se zabyva
obor zvany revmatologie. Revmatologie je jednim z obort vnitiniho Iékafstvi, zkoumajici
vyzkum, diagnostiku a 1é¢bu onemocnéni pohybového aparatu nechirurgického typu (Mann in

Pavelka a kol., 2018).

Tyto nemoci maji Casto podobu systémového onemocnéni, a proto postihuji kromeé

kloubt také ostatni organy — srdce, plice, o¢i, ledviny a dalsi (Pavelka a kol., 2010).

o, ee

v Galenovych spisech. Vyraz rheumatismos se objevuje vramci jeho teorie o télesnych
tekutinach a je odvozeny od slova rheuma, coz je vyraz znacici proudéni (Mann in Pavelka

a kol., 2018).

Guillaume de Baillou, dékan parizské fakulty, vydal v roce 1642 dilo s ndzvem Liber
de rheumatismo et pleuritide dorsali, coz v ¢eském prekladu zni — Bez revmatismu a dorzalni
pleuritidy. Tato kniha je pro revmatologii velice vyznamna, protoze se zde revmatismus poprve

objevuje ve spojeni prave s onemocnénim pohybového aparatu (Mann in Pavelka a kol., 2018).

Nasledné se v prabéhu tii dalSich stoleti, diky pfibyvajicim poznatkim Iékarské védy,
roz§ifuje zastreSujici termin revmatismus a vydeluji se z néj jednotlivé nozologické jednotky.
Mezi prvni patfila dna, revmatoidni artritida a osteoartréza. Na tomto procesu se podilelo
spoustu vyznamnych osobnosti, mezi ty nejvétsi v 19. stoleti patiil predevSim

Alfred B. Garroda a Jean M. Charcot (Mann in Pavelka a kol., 2018).

Rok 1940 je pro revmatologii klicovym, dochazi totiz ke vzniku revmatologie jako
samostatného védniho oboru, a to diky vydani ucebnice s nazvem Arthritis and allied

conditions, tedy Artritida a piibuzna onemocnéni (Mann in Pavelka a kol., 2018).

Za otce moderni Ceské revmatologie muzeme povazovat pana profesora
Frantiska Lenocha. Ten se podilel na zalozeni Vyzkumného ustavu chorob revmatickych,
koncipoval revmatologii jako multidisciplinarni obor, podporoval vyzkum v této oblasti

a v neposledni fadé€ rozvijel mezioborovou spolupraci (Mann in Pavelka a kol., 2018).



V soucasnosti je se slovem revmatismus spojeno zna¢né mnozstvi oblasti — revmatické
choroby, odborné spoleCnosti, casopisy, lékaiské specializace, avSak samotny pojem
revmatismus je bezvyznamovy, a proto je vhodnéjsi tento pojem nahradit terminem revmaticka
onemocnéni. Do této skupiny patii vice nez dvé sté chorob rizné etiologie, které postihuji
pohybovy aparat. Revmaticka onemocnéni byvaji Casto bolestiva, s chronickym priabéhem
a také nepftiznivée ovliviuji funkéni schopnost, ve které se zrcadli kvalita zivota jedince (Mann

in Pavelka a kol., 2018).

1.1 Klasifikace revmatickych onemocnéni

Revmatickych onemocnéni je v souCasnosti né€kolik desitek, maji odlisSny puavod,
prubéh, terapii i prognézu. Odbornici z oblasti revmatologie vypracovali nékolik tfidicich
i klasifikacnich kritérii podle nasledujicich aspekti — podle pficiny (tam, kde je znama), podle
mechanismu etiologie a patogeneze, podle lokalizace a v neposledni fadé podle prubéhu

onemocnéni (Pavelka in Pavelka a kol., 2010).

Na nasledujici strané je uvedena tabulka, pfejata z knihy pana profesora Pavelky
(Pavelka in Pavelka a kol ., 2010, s. 13), ktera Cleni jednotliva revmatickd onemocnéni do téchto

kategorii:

e Zanétliva revmaticka onemocnéni,

e degenerativni kloubni onemocnéni,

e metabolicka kostné-kloubni onemocnéni,
e mimokloubni revmatismus,

o septické artritidy,

e adalsi.

V bakalatské praci pani Barbory Macékové (Macéakova, 2016, s. 18) je sekce zanétliva

revmaticka onemocnéni obohacena o juvenilni idiopatickou artritidu.



1. Zanétliva revmaticka onemocnéni
a) revmatoidni artritida
b) juvenilni idiopaticka artritida

¢) systémova onemocnéni pojiva

* systémovy lupus erythematodes,

* systémova skleroza

* polymyozitida — dermatomyozitida
« vaskulitidy

* Sjogrenuv syndrom

d) spondylartritidy

» ankylozujici spondylitida
* psoriaticka artritida

« reaktivni artritidy

* enteropatické artritidy

* nediferencovana spondylartritida

4. Mimokloubni revm atismus

a) lokalni

* juxtaartikulari (Iéze Slach, tendinitidy,
burzitidy)

« diskopatie
« idiopaticka bolest v zadech

b) celkovv (fibromyalgie)

5. Specifické artritidy

a) bakterialni

b) virové

¢) mykotické
d) parazitarni

2. Degenerativni kloubni onemocnéni

a) osteoartroza

« lokalizovana

* generalizovana

3. Metabolicka kostné-kloubni onemocnéni

a) krystalické artropatie

b) osteopordza. osteomalacie

6. Dalsi

a) nadory a paraneoplastické syndromy

b) kloubni projevy pri endokrinopatiich

¢) neurovaskularni projevy (utlakové syndromy

atd.)

d) avaskularni osteonekroza

) kloubni projevy pri krvacivvch onemocnénich

f) amyloidéza
g) sarkoidéza

Tabulka & 1— Clenéni revmatickych onemocnéni — Revmatologie (Pavelka a kol., 2010, s. 13),

Juvenilni idiopaticka artritidy a moznosti jeji rehabilitace (Macakova, 2016, s. 18).
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2 JUVENILNI IDIOPATICKA ARTRITIDA

2.1 Historie

Juvenilni idiopatickd artritida (JIA) byla poprvé popsana v roce 1864, a to soucasné
dvéma Francouzi — Cornilem a Beauemem. Pfesto vSak nejvyznamné&jSim pfinosem
pojimajicim toto onemocnéni, byla prace Angli¢ana Stilla z roku 1896, ktera pfinesla podrobny
popis klinického obrazu této nemoci. Pravé diky Stillovu popisu klinického obrazu byla
juvenilni idiopaticka artritida dlouhou dobu nazyvana Stillovou chorobou ¢i syndromem.
U nas se prvni zminka o juvenilni idiopatické artritidé objevuje vroce 1902, a to v dile
A. Piibrama. V roce 1977 byl na shromazdéni vyznacnych svétovych specialisti z oblasti

revmatologie dohodnut pro tuto nemoc, se zaCatkem v détstvi, nazev juvenilni idiopaticka

artritida. V soucasnosti je JIA pojimana, diky FrantiSku Lenochovi, multidisciplindrné —
zabyvaji se ji deétsti revmatologové, ale i dalsi odbornici a specialisté z hranicnich obora

(ortopedi, oftalmologové, dermatologové, atd.) (Bardfeld in Pavelka a kol., 2003).

2.2 Definice

ILAR — Mezinarodni liga proti revmatismu definuje juvenilni idiopatickou artritidu
nasledovné: , Jednda se o heterogenni onemocnéni se systémovym postizenim, s artritidou

v popredi, které se rozvinulo pred 16. rokem Zivota jedince. “ (Mozolova, Dallos, 2013, s. 11).

L Artritida neznamé etiologie, kterd zacina pred 16. rokem Zivota a pretrvava alespor
6 tydmi. Onemocnéni je casto aktivni i v dospélém véku a miize vést k tézkému funkcnimu

postizeni. “ (Pavelka a kol., 2018, s. 361).

Juvenilni idiopatickd artritida predstavuje skupinu onemocnéni projevujicich se
chronickou synovitidou jednoho nebo vice kloubii u déti mladsich nez 16 let.” (Ceska a kol.,

2020, s. 669).

2.3 Epidemiologie

Juvenilni idiopaticka artritida patii mezi nej¢astéjsi revmatické onemocnéni v pediatrii,
a také k nejCastéjSim chronickym onemocnénim postihujici détskou populaci vibec.
Zacatek nemoci mize propuknout v kterémkoli détském obdobi, véetné do doby jednoho roku

zivota ditéte (Dolezalova a kol., 2020).
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Incidence, tedy pocet novych pfipadd onemocnéni za jednotlivé Casové obdobi
(nejcastéji jeden rok), je u JIA — 8,2 (7,5 — 9,0) / 100 000 déti do dovrseni 16 let (Dolezalova
a kol., 2020).

Prevalence poctu pacientt, kterym byla juvenilni idiopaticka artritida diagnostikovana,

¢ini 70,2 (16 — 140) / 100 000 déti do 16 let veku (Dolezalova a kol., 2020).

Ceska a kol., 2020 uvadi, 7e JIA piedstavuje nejéast&jsi onemocnéni u déti, vedouci
k jejich pohybovému omezeni. Dle n¢j je poté prevalence piiblizné kolem jednoho na jeden

tisic déti.

Macku (in Némec a kol., 2016) po studiu dostupnych statistickych udaji dodava, ze

divky jsou v Evropé juvenilni idiopatickou artritidou zasazeny dvakrat Castéji nez chlapci.

2.4 Etiologie a patogeneze

Etiologie, tedy pfi¢ina vzniku juvenilni idiopatické artritidy, je multifaktorialni
(= zpusobena vice faktory) a neni dosud presné€ znama, od tohoto stanoviska se také odviji jeji
nazev idiopaticka. Specialistim se vSak podafilo zjistit, Ze je zde mozna geneticka predispozice
k abnormalni reakci imunitniho systému, a ze také mize hrat znacnou roli histokompatibilni

komplex — HLA alela (Mackl in Némec a kol., 2016).

Patogeneze, tedy mechanismus vzniku juvenilni idiopatické artritidy, tkvi
v imunologickych dé&jich, kdy si t€lo jedince vytvari pomoci B-lymfocyti autoprotilatky.
Autoprotilatky pak nasledné tvofi imunitni komplexy v synovialni tkani. Mezi nejdilezitéjsi
latky infiltrujici (= umoziujici prostoupeni tkané jinymi buiikami) synovium patii
T- a B- lymfocyty, makrofagy a dendritické butiky, diky nimz dochazi k novotvorbé cév.
Uvnitt kloubu se za¢nou tvofit prozanétlivé mediatory, zejména cytokininy TNF-a, IL-1 a IL-
6. Dlouhodoba pritomnost cytokininti v synovialni tkani je pro jedince a jeho kloub velice
nepfizniva, muze vést k poskozeni chrupavky a naslednou aktivaci osteoklastii (= rozeviené
kostni bunky mozné pohybu) i k dalsim destruktivnim zménam. Velice dilezité je proto odhalit
onemocnéni vcas, protoze u déti mohou vzniknout prvni nezvrtané kloubni zmény jiz

po nékolikamésic¢ni aktivité nemoci (Macka in Némec a kol., 2016).
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2.5 Kilinicky obraz

Spolecnym klinickym ptiznakem JIA je zanét kloubu — artritida. Pfiznaky, které
poukazuji na juvenilni idiopatickou artritidu lze rozdélit na objektivni a subjektivni.
Kdyz navstivi rodi€ s ditétem revmatologickou ambulanci, mél by se odbornik zaméfit nejen
na klouby, na které si dité ,stézuje”, ale na vSechny, aby se vyloucila moznost zanétu

i v kloubech, které dit€ neboli a neomezuji. Mezi objektivni pfiznaky, charakteristické pro JIA,

patfi otok kloubu, bolestivost nebo citlivost pfi pohmatu, omezena funkce kloubu (redukce
pohybového rozsahu) nebo zvySena teplota kiize nad zasazenym kloubem. Ze subjektivnich
pfiznakt je mozno uvést ranni ztuhlost, dale bolest, ktera byva nejvyraznéjsi rano nebo po
delsim fyzickém odpocinku. Je typické, ze dit€ v predskolnim veéku neumi bolest
charakterizovat/ verbalizovat, a tak si pohyb pfizptasobuje (polohuje koncetinu), dle toho, jak
jej zasazeny kloub neboli (kfiveni koncetiny, semiflexe kloubu, Setfeni koncetiny).

Dale se mohou objevit poruchy spanku, nechutenstvi ¢i inava (Dolezalova a kol., 2020).

Klinicky obraz onemocnéni zalezi predev§im na véku, kdy se u jedince nemoc vyskytla,
dale na poc¢tu postizenych kloubti a v neposledni fadé také na pfitomnosti autoprotilatek.
Samotna juvenilni idiopaticka artritida ma 7 podtypua s charakteristickym klinickym obrazem,
které budou v textu dale podrobné popsany. Dulezité je zminit, Ze se klinicka manifestace
a prubéh onemocnéni velice odliSuji od prubéhu artritidy v dospélosti a zavisi na aktivité
nemoci. Charakteristicka je retardace rustu, zkracené koncetiny, objevuji se obtize v oblasti
chtize, tzv. tlapkovité prsty a zkracena mandibula (= dolni Celist), ktera dava ditéti obraz ptaciho
obliceje (facies avina). MiZe byt pfitomna svalova atrofie, osteoporoza a vyskytuji se také ocni

problémy (Ceska a kol., 2020).

Typickym ptiznakem artritidy u déti je stejné jako u dospélych otok mékkych tkani
a bolestivost pii pohmatu kloubu ¢i pfi jeho pohybu. Na bolest kloubt si déti vSak st€zuji méné
nez dospéli a na moznou artritidu rodi¢e upozorni az zména délky koncetiny, svalova atrofie
nebo kulhani. Kize nad postizenym kloubem byva teplejsi, objevuje se ranni ztuhlost,

ktera postupem dne odezniva (JaroSova in Pavelka a kol., 2018).
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Obrazek ¢. 1 — Postizeni kloubtl ruky typické pro
JIA. — Detskd reumatologia v obrazkoch

(Mozolova, Dallos, 2013, s. 15).

Obrazek ¢. 2 — Otok kolennich kloubt — Détska
revmatologie v praxi (Dolezalova a kol., 2020,

s. 210).

Obrazek ¢. 3 — Postizeni kolenniho kloubu —
Revmatologie obdobi rastu (Némcova in Havelka

a kol., 2004, s. 128 (f)).

Obrazek ¢. 4 — Retrognacie a omezené
otervirani ust u pacientky — Detska
reumatoldgia v obrazkoch (Mozolova, Dallos,

2013, s. 18).
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Obrazek ¢. 5 — | Ptaci” oblicej, postizeni
Celistnich kloubti — Klinicka revmatologie

(Bardfeld in Pavelka a kol., 2003, s. 223).

Obr. 19.2. »Ptaci« oblicej a mikrognatie (stejnd pacientka)  Obr. 19.3, Schyleni hlavy pfi postiZeni kréni pitefe (stejnd
pacientka)

2.6 Formy JIA

Juvenilni idiopatickou artritidu je mozno ¢lenit na 7 podtypu, pii¢emz pii diagnostice
dané formy bereme v uvahu prubéh onemocnéni, pocet zasazenych kloubu, séropozitivitu —
pfitomnost revmatoidnich faktor, zasazeni o¢i pfedni uveitidou ¢i iridocyklitidou,

nebo soucasny vyskyt psoriazy, entezitidy (Mozolova, Dallos, 2013).

Kazda jednotliva forma JIA se lisi co do etiologie, patogeneze, genetiky a nasledné

i prognézy onemocnéni (Mackl in Némec a kol., 2016).

1. JIA se systémovym zacatkem (Stillova choroba)

\S)

. JIA polyartikularni séronegativni

W

. JIA polyartikularni séropozitivni

4. JIA oligoartikularni perzistujici nebo extendovana

W

. JIA spojena s entezitidou

)

. JIA spojena s psoriazou

7. Nediferencovana (= spliiyje kritéria 2 podskupin soucasné, nebo ani jedné)

Tabulka ¢. 2 — Jednotlivé formy juvenilni idiopatické artritidy — Detska reumatologia

v obrazkoch (Mozolova, Dallos, 2013, s. 11).

2.6.1 JIA se systémovym zacatkem (Stillova choroba)
Systémova forma JIA je charakteristicka tim, Ze postihuje minimaln€ jeden, avSak muze

postihnout i vice kloubt ditéte a zaroveni musi byt znamky pfitomnosti horecky (nad 39 °C),
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ktera pretrvava déle jak dva tydny. Mohou se vyskytnout i dalsi pfiznaky, jednim z nich je
napfiklad prchavy erytematozni exantém. Zacatek této formy JIA je obvykle mezi prvnim —
druhym rokem zivota a zasahuje stejné tak divky jako chlapce. Exantém je makulopapuldzni
a prchavy, je velice vyrazny v prub&hu horecky, ale po poklesu té€lesné teploty postupné mizi.
Vyrazka ma typickou ruzovo-Cervenou barvu (dalo by se fict ,lososovou®), a vétSinou
pacientovi ned€la potize, co se tyCe svédéni. Artritida kloubti miZze v pocatcich onemocnéni
chybét, avsak pii jeji pozdni diagnostice se mize dostavit zavazny pribéh, a to charakteru
polyartritidy s chronickym pribéhem. V oblasti laboratornich nalezii se objevuje vysoka
zanétliva aktivita v téle ditéte. U této formy mohou nastat také komplikace v podobé syndromu
aktivace makrofagi (MAS), coz je zivot ohrozujici reakce organismu. Prabéh tohoto podtypu
muze mit dvé podoby. Prvni, u kterého budou pretrvavat systémové projevy nebo druhy typ,
ktery je charakteristicky tstupem systémovych projevii a vznikem polyartritidy (Mackd in
Némec a kol., 2016; Dolezalova a kol., 2020).

2.6.2 JIA polyartikularni séronegativni (RF negativni)

JIA polyartikularni séronegativni (RF negativni) postihuje pét a vice kloubti v prabéhu
prvnich Sesti mésicii od onemocnéni ditéte. Test na revmatoidni faktory je vSak negativni.
U kloubu se projevuje symetricka polyartritida jak hornich, tak dolnich koncetin. Vyskytuje se
ranni ztuhlost, bolestivy otok a omezeni kloubni pohyblivosti. Z hlediska prabéhu rozli§ujeme
taktéz dva typy — prvni forma je podobna séronegativni revmatoidni artritidé u dospélych,
ma zaCatek ve Skolnim véku, klouby postihuje symetricky. Komplikaci mize byt vznik
deformit a funk¢ni omezeni. Druhy typ je podobny spiSe oligoartritid€, za¢atek ma jiz v obdobi
predskolnim, artritida je asymetricka a je zde moznost vzniku komplikace — chronické predni

uveitidy (Macku in Némec a kol., 2016; Dolezalova a kol., 2020).

2.6.3 JIA polyartikularni séropozitivni (RF pozitivni)

Typ artritidy, ktery na zacatku onemocnéni v prib&hu prvnich Sesti mésicti postihne
u ditéte pét a vice kloubd. Vyskytuje se pozitivita dvou a vice testl na revmatoidni faktory,
a to v rozmezi alespon tii meésici provedenych v prabéhu prvnich Sesti mésici onemocnéni.
Tato forma je u déti s JIA nejméné Casta, z celkového poctu déti s JIA se objevuje u méné nez
5 % znich. V kloubni oblasti se objevuje symetricka polyartritida malych kloubt rukou
i nohou. Soucasné se muze vyskytovat také artritida velkych kloubt. Zacatek této formy fadime
do Skolniho veku ¢i adolescence, je ¢astéjsi u dévcat a jedince nasledné€ omezuje ranni ztuhlost,
bolestivé otoky a také ztizena pohyblivost kloubti. V laboratornich odbérech je mozné nalézt

zvySenou zanétlivou aktivitu (sedimentace erytrocyti a CRP). Z hlediska jinych projevia
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a komplikaci se mohou vyskytnout revmatoidni uzliky, vaskulitida, intersticialni pneumonie,
rychly rozvoj deformit a funkénich omezeni ditéte. JIA s RF pozitivnim ma vétSinou horsi

prognodzu, nez ostatni formy JIA (Macka in Némec a kol., 2016; Dolezalova a kol., 2020).

2.6.4 JIA oligoartikularni perzistujici nebo extendovana
Je charakteristicka tim, Ze na pocatku onemocnéni v prabéhu prvnich Sesti mésict

postihne jeden az ¢tyii klouby. Déli se na dva typy, a to perzistujici oligoartritidu, ktera postihne

jeden az Ctyfi klouby v prabéhu onemocnéni, zatimco extendovana neboli rozsifena
oligoartritida se po prvnich Sesti mésicich rozsifuje na dalsi klouby — nakonec jich je tedy
postizeno 5 a vice. Je to nejCastéjsi forma juvenilni idiopatické artritidy, se kterou se détsti
revmatologové setkavaji. Obvykle zacina pred Sestym rokem zivota ditéte a jeji vétsi prevaha
je u dévcat. Typicka je asymetricka artritida velkych kloubd dolnich koncetin — koleno, kotnik
(v 30 % — 50 % se projevuje jako monoartritida). Pokud se objevi i postizeni kloubti na hornich
koncetinach, obvykle to znadi, ze se oligoartritida bude i nadale rozsifovat a postihne kloubu
vice. Z hlediska laboratornich vysledku je charakteristicka nizkou zanétlivou aktivitou (CRP
obvykle v normé). Mohou nastat také dalsi projevy a komplikace, mezi které patii — chronicka
predni uveitida, ktera se rozvine az u 30 % pacientll. Je nebezpecna tim, ze ma asymptomaticky
prubéh a pii progresi nastavaji ireverzibilni komplikace, které mohou vyustit az ke ztraté zraku.
Vzhledem k tomu, Zze ma prabéh bez symptomu, musi byt kazdé dité, u kterého je zjisténa
oligoartritida, vysetfeno oftalmologem. Dale se muze objevit jesté jedna komplikace, kterou
jsou lokdlni poruchy riistu — jde prevazné o poruchu funkce kolenniho kloubu, kdy nastane
situace, ze preroste do délky distalni femurova kost, a tim vznikne nerovnomérna délka dolnich
koncetin s potiebou korekce (napt. vlozka do bot nebo ortopedicka obuv), aby se podpoftila plna
extenze postizeného kloubu, a tim se zabranilo chybnému drzeni téla ¢i eventualné vzniku
skoliozy. Komplikaci nelécené artritidy miize byt hypotrofie svali v okoli zasazeného kloubu.
Pfi oboustranném zasazeni temporomandibularniho kloubu je typicka ,ptaci® tvar a omezené

otevirani ust (Mackt in Némec a kol., 2016; Dolezalova a kol., 2020).

2.6.5 JIA spojena s entezitidou
U této formy je charakteristicky vyskyt artritidy a entezitidy, nebo alespori jedné z nich,

pficemz musi byt dale pfitomny alespori dva z téchto nasledujicich projeva:

e Pfitomnost nebo anamnéza bolestivosti sakroiliakalnich kloubd nebo zanétlivé
lumbosakralni bolesti,

e pozitivita antigenu HLA-B27,
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e zacatek onemocnéni u chlapct starSich Sesti let,

e symptomatickd pfedni akutni uveitida,

e anamnéza ankylozujici  spondylitidy, artritidy s entezitidou, sakroileitidy
s nespecifického stfevniho zanétu, reaktivni artritidy, nebo akutni pfedni uveitidy

u pibuznych prvniho stupné (Mackl in Némec a kol., 2016; Dolezalova a kol., 2020).

Z hlediska klinickych projevi se vyskytuje asymetricka artritida velkych kloubt dolnich
koncetin (vCetné bederniho kloubu), dale tarzitida typicka bolesti, otokem a omezenou hybnosti
prednozi. Objevuje se také entezitida (zanétlivé postizeni tiponu §lach) a zanétliva bolest zad,
ktera je spojena s ranni ztuhlosti a snizenou torakolumbalni pohyblivosti. Laboratorni vysledky
pii potvrzeni JIA s entezitidou cCasto vykazuji pozitivitu genu HLA-B27 a zvySenou
sedimentaci erytrocytd. Z hlediska jinych projevi je mozné zminit akutni (symptomatickou)
predni uveitidu. Na rozdil od spondylartritidy dospélych se u détskych pacientd nemoc obvykle
projevuje zpocatku postizenim perifernich kloubt a postizeni axialniho skeletu se mize projevit

az pozde¢ji ¢i vubec (Dolezalova a kol., 2020).

2.6.6 JIA spojena s psoriazou
Aby mohla byt diagnostikovana tato forma JIA, musi se vyskytnout artritida

s psoriazou, nebo alespon artritida spolu nejméné s dal§imi dvéma z téchto priznaki:

e Daktylitida, neboli ,,parkovity* otok prstu,
e dolickovani nehtd (jamky) nebo onycholyza,

e psoriazau piibuznych prvniho stupné (Mackt in Némec a kol., 2016; Dolezalova a kol ,

2020).

Typické je postizeni drobnych kloubd rukou, ale Casto byva také postizeni kloubti
paprskovité (tj. postizeni vSech tii kloubd na jednom prst€). Dale se vyskytuje asymetricka
oligoartritida nebo polyartritida velkych a malych kloubl pfevazné dolnich koncetin,
sakroileitida. Psoriaza se vyskytuje na kizi, a to predev§im v oblasti extenzorovych ploch
kloubti, na nehtech ¢i vlasaté ¢asti hlavy. Dulezité je zminit, ze v dob& stanoveni diagnozy
,psoriaticka JIA* jest€ nemusi byt pfitomny kozni projevy onemocnéni. Z hlediska jinych
projevil se muze vyskytnout akutni nebo chronicka predni uveitida (tj. mohou se vyskytovat
oba typy, na rozdil od oligoartikularni JIA, pro kterou je typicka chronicka uveitida).

Prubéh této formy ma dva typy, a to se zacatkem v adolescenci, kdy je podobny artritidé€ spojené
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s entezitidou nebo se zaCatkem v predskolnim véku, kdy je pribéh podobny ANA pozitivni

oligo/polyartritidé (Mackt in Némec a kol., 2016; Dolezalova a kol., 2020).

2.6.7 JIA nediferencovana
Nediferencovana forma juvenilni idiopatické artritidy je vyznacna tim, ze nespliiuje
zadné kritérium ze zminénych forem, nebo spliiuje kritéria dvé a vice z vySe zminénych forem

(Mackut in Némec a kol., 2016; Dolezalova a kol., 2020).

2.7 Diagnostika

Diagnostikovat juvenilni idiopatickou artritidu mizeme pomoci anamnézy pacienta,
jeho fyzikalniho vysetfeni a dale pomoci laboratorni €i zobrazovaci techniky. Kazdy z téchto
diagnostickych ¢initeld bude v nasledujicim textu zobrazen. AvSak aby odbornik poznal,
zda v kloubu vznikaji degenerativni zmény, musi znat, jak funguje v détském organismu kloub

zdravy a co to jsou kloubni blokady.

2.7.1 Zdravy détsky kloub, kloubni blokady
A) Spojeni kosti

V lidském téle jsou dva druhy spojeni kosti, to prvni je pevné, pro které je
charakteristicka jina pojivova tkan (chrupavka ¢i vazivo), nebo mize pevné spojeni zpusobit
srast kosti. Druhym spojenim, je spojeni dotykem, tedy pohyblivé kloubni spojeni. Kloubem se
rozumi spojeni dvou nebo vice kosti dotykem na styénych plochach. Ze stycnych ploch je
obvykle jedna vypoukla (kloubni hlavice), druha vyduta (kloubni jamka). Stycné plochy jsou
tvoreny chrupavkou a po jejich obvodu jsou kosti spojeny vazivovym kloubnim pouzdrem.
Na vnitini stran€ kloubniho pouzdra se nachazi synovialni vrstva, kterd produkuje kloubni maz
neboli synovialni tekutinu. Synovialni tekutina ma nékolik funkci — zmensuje tfeni na sty¢nych
plochach, obsahuje zivné latky pro chrupavky sty¢nych ploch a v neposledni fadé zajistuje

pevné prilnuti kloubnich ploch k sobé (Jelinek, Zichacek, 2007).
B) Détsky kloub

Détsky kloub je kompozitnim utvarem, coz znamena, ze je slozen z riznych prvki.
Najeho stavbé se podileji kloubni konce kosti, kloubni chrupavky, kloubni pouzdra
a nitrokloubni struktury. Zakladni komponenty kloubu jsou morfologicky dobie diferencovany
jiz v obdobi novorozence. Latkova vymeéna, kterd probiha v chrupavce, je zajiSténa difuzi
synovialni tekutiny. Z biomechanického hlediska je mozno fict, ze chrupavka je velmi
poréznim materialem, ktery je schopen zadrzet velky objem tekutin (Dylevsky, 2012).
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Obrazek ¢. 6 — Obecna stavba kloubu — Funkeni
anatomie (Dylevsky, 2009, s. 90).

1 — Tukovy lahicek

2 — Vazivovd vrstva kloubniho pouzdra
3 — Kloubni dutina (zvétsena)

4 — Synovialni vystelka

5 — Nitrokloubni synovialni fasa

6 — Riistovd chrupavka

C) Vysetreni kloubnich blokad

Pod pojmem kloubni blok&da se rozumi funk¢ni, reverzibilni porucha funkce kloubu,
ktera je charakterizovana omezenim rozsahu pohybu v kloubu bez patologickych strukturalnich
zmeén. Pii vySetfovani blokad je nutné se soustfedit na vysetieni vile kloubu, coz jsou jeho
malé, kluzné pohyby. Funkéni kloubni blokada mize vzniknout z mnoha pficin, v naSem
ptipadé, tedy v ptipadé juvenilni idiopatické artritidy, se jedna o blokadu zpisobenou

zanétlivymi zménami (Haladova, Nechvatalova, 2010).

2.7.2 Anamnéza

Nasledujici tabulka udava otazky, které jsou klicové =z hlediska stanoveni
muskuloskeletarni anamnézy. Na tyto oblasti by se mél odbornik z oblasti revmatologie ptat pfi
zjistovani anamnézy ditéte. Dotazovat se mize samotného ditéte nebo jeho rodic¢e (Dolezelova

a kol., 2020).
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Zakladni otazky kladené
rodicum ¢i vhodnym
zpusobem ditéti

Upfresnujici otazky

Poznamky

Jaké jsou hlavni potize?

Zmeéna chovani, nalady,
viditelny otok kloubu, tvorba
modfrin.

Kulhani ¢i zmény Skolniho

vykonu (psani) vzdy

pottebuji podrobnéjsi rozbor.

Dulezity je dotaz na moz

nou

neochotu ditéte k fyzické

zateézi ¢ kulhani po ranu
nebo ztuhlost kloubt po
obdobi bez pohybu.

Jak se dité celkové citi?

Drazdivost, zlobeni, nezdjem
o hrani, apatie.

Systémové ptiznaky
(horecka, nechutenstvi, pokles
hmotnosti).

Zména chovani muze byt u

mensich déti jedinym
projevem bolesti.

Jaka je lokalizace a charakter
bolesti?

(Dité mé ukazat na bolestiva
mista)

Zhorsyjici/ulevuyjici faktory,
ve které Casti dne je bolest
nejhorsi

Postizeni kycelniho kloubu
se muze projevit pienesenou

bolesti v koleni nebo ve
stehné.

Jaké jsou projevy bolesti
v prubéhu dne?

Ranni ztuhlost kloubut,
kulhéani, zmény v pohybu pii
béznych dennich ¢innostech
(osobni hygiena, chiize po
schodech, oblékani).

Ztuhlost kloubt po ranu ¢i po
del§im obdobi bez pohybu je

projevem zanétu.

Nastala zména v pohybovych
aktivitach ditéte?

Vyhybani se diive oblibenym
pohybovym aktivitam, ztrata
diive dosazenych pohybovych
dovednosti a feCovych
schopnosti.

Pro kloubni postizeni spi

Se

sveédCi vyhybani se urCitym
pohybovym dovednostem.

Celkova ,,neohrabanost”,

Casté pady Ci regrese v feci
mohou byt spiSe projevem
nervosvalového onemocnéni.
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Ma dité potize ve skole/
materské Skole?

Mnozstvi zameSkanych hodin,
zhorSeni prospéchu, Sikana.

Psychické problémy se
mohou u déti projevit jako
nespecifické bolesti.

Nocni bolesti spolu se
systémovymi pfiznaky jsou
varovnym znamenim.

Ma dité nocni bolest? Casté nocni probouzeni.

Mechanické postizeni kloubt

napf. pii hypermobilité) se
Umite odhadnout, kdy se (napf. pri hyp

o Vztah bolesti k fyzické projevuje bolesti po vetsi
bolest objevi? R ks w e
aktivité. fyzické zatézi a Castéji

v odpolednich a veCernich
hodinéch.

Efekt 1éka proti bolesti a
zanétu, ulevové polohy, vliv
tepla €i chladu na bolest.

Nedostatecny efekt analgetik
vzdy vyzaduje podrobn¢jsi

e rwr » )
Co prinasi ulevu od bolesti? rozbor.

Obava ze zavazného
onemocnéni, strach z bolesti,

Vyskyt zavazného
onemocnéni v rodiné muze

Z ¢eho mate nejvétsi obavu?

ze zmény vizaze. zvySovat obavy rodic¢t

z nemoci ditéte.

Tabulka ¢. 3 — Klicové otazky muskuloskeletalni anamnézy — Détskd revmatologie v praxi

(Dolezalova a kol., 2020, s. 37).

Anamnéza hraje v revmatologii, stejn¢ jako v dalSich oborech 1ékafstvi, u stanoveni
diagnozy klicovou roli. Miizeme pomoci ni danou diagnézu urcit nebo alespon zaradit obtize
do sirsi skupiny pfibuznych syndromu. Pfi anamnestickém rozhovoru ziskava lékar od pacienta
predevsim zakladni informace o prubéhu jeho choroby, vznika a navazuje se vztah mezi
nemocnym a lékafem. Dale odbornik pii zji§téni diagnozy vysvétluje pacientovi povahu
onemocnéni a motivuje jej k dalsi spolupraci. Lékafi by si méli byt védomi toho, ze
u chronického onemocnéni je spoluprace pacienta klicova, proto maji k nemocnym projevovat
empatii, takt a snazit se o pozitivné ladénou komunikaci, kterou pfizpusobuji situaci.
Jisté voditko pro uréeni diagnédzy ziskava Iékar z véku, pohlavi a také eventualné z etnického
puvodu pacienta. Dal§im dilezitym ukazatelem je poté to, jak nemocny vchazi do ordinace, jak
je naladény, jaké ma obleceni, zda pfichazi s doprovodem ¢i o samoté. Lékar by mél nechat
z pocatku mluvit pacienta, dat mu dostatek prostoru pro vyjadieni a az poté klast dotazy na véci,

které potfebuje z pacientova vykladu upfesnit (Mann in Pavelka a kol., 2018).
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A) Rodinna anamnéza

Pro vznik vétSiny revmatickych onemocnéni je zapotfebi pfitomnost genetické
predispozice, avSak k samotné manifestaci onemocnéni dochazi v dusledku kombinace
genetické predispozice a vné&jSiho prostfedi. V rodinné anamnéze hledame u piibuznych
pacienta nemoci, jako jsou naptiklad dna, psoridza, revmatoidni artritida a dal§i (Mann in

Pavelka a kol., 2018; Dolezalova a kol., 2020).
B) Osobni anamnéza

Revmatologa zde zajimaji predevsim informace o prodélanych ¢i sou¢asnych nemocech
vCetné psychiatrickych onemocnéni, urazi nebo operaci. Zasadni je rovnéz udaj
o absolvovaném ockovani ¢i o kontaktu s infekéni chorobou. Dale sledujeme stav kycelnich
kloubt, béznou nemocnost (specificka pro batoleci, predskolni ¢i Skolni vék), sportovni zatéz,
prisati klistéte, atd. Z hlediska revmatického onemocnéni sledujeme zejména — celkové projevy
(horecka, Uinava, slabost, Skolni absence, omezeni sportovnich aktivit), mimokloubni projevy
(bolesti bficha, poruchy polykani, chrapot, kasel pfi jidle, prijem, zvraceni a dalsi) (Mann in

Pavelka a kol., 2018; Dolezalova a kol., 2020).
C) Farmakologicka anamnéza

Ptiznaky revmatickych onemocnéni mohou byt vyvolany rovnéz 1é€ivy, proto se jedince
dotazujeme na léky, které nyni uziva, ale také na ty, které uzival v minulosti. Pokud byla 1é¢ba
ukoncCena, ptame se na divody. Lékar se nesmi zapomenout zeptat také na uzivani doplinkt

stravy ¢i pripravku alternativni mediciny (Mann in Pavelka a kol., 2018).
D) Socialni anamnéza

Pribéh nemoci a nasledné jeji 1écba je velice vyznamné ovlivnéna socialni prostiedim,
které jedince obklopuje. Pfedev§im rodina, jako primarni skupina ditéte, hraje zasadni roli.
Muze se stat, ze rodice budou vidét ve vyléCeni svého ditéte vice zaporu nez kladd, a tim budou
onemocnéni schvalné protahovat. Mohou je k tomu vést napiiklad ekonomické faktory
(pobirani prispévku na péci) a dalsi ,,vyhody*, o které by vylécenim svého ditéte pfisli. Jedna se
vS§ak o patologii a 1ékar by si na takovéto poc¢inani rodict mél dat pozor (Mann in Pavelka a kol.,

2018).
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E) Bolest

Bolest je jednim z nej¢astéjSich ptiznaku, které nemocného privadéji k 1ékari. Je vSak
subjektivnim a neméfitelnym vjemem, at’ uz je to psychické rozpolozeni jedince, jeho vzdélani
¢i osobnost. Pfi patrani po pricinach bolesti je dilezité urcit jeji lokalizaci, propagaci, charakter,
intenzitu, prabéh a délku trvani. Zejména u této kategorie anamnézy je kliCova spravné
nastavena komunikace s ditétem a jeho rodici. StarSich déti je mozné se ptat pfimo na bolest,
otoky kloubu a ztuhlost. Pokud dit€ uvadi absenci téchto ptiznakl, mizeme se ptat, zda staci
svym spoluzaki po fyzické strance ve skole (napf. v hodinach télesné vychovy). U mladsich
déti je nutné klast otazky s pomoci rodicti a uzivat détem znamé, jejich véku priméfené dotazy

(Mann in Pavelka a kol., 2018; Dolezalova a kol., 2020).

Kli¢ovymi udaji ve vztahu k bolesti jsou poté — pocatek potizi a délka trvani, poptipadé
pfidruzené projevy, bolest, ztuhlost, funkce / dysfunkce koncetiny, viditelné zmény kloubt

nebo kiize, dosavadni 1écba a jeji ucinky (Dolezalova a kol., 2020).

Muskuloskeletarni bolest ma své specifické projevy, dle jeji pfi€iny rozliSujeme tii
druhy pivodt — mechanicky, zanétlivy a psychogenni (= idiopaticky). Mechanicky puvod ma
vazbu na zatéz, je frekventovanéjsi u starSich déti a u adolescentd. Postihuje Cast€ji nosné
klouby dolnich koncetin. Bolest je charakteristicka svou nahlosti, ostrosti, pfechodnosti a muze
zpusobit doCasnou nestabilitu kloubu. Po odpoCinku nasleduje od bolesti uleva.
Zanétlivy puvod bolesti se vaze k tomu, ze prichazi po obdobi klidu (po odpocinku ¢i spanku),
postihuje vSechny vékové kategorie a jakékoliv druhy kloubu. Bolest je charakteristicka svou
palCivosti, tuposti, trvalosti a je proménlivé intenzity. Po odpocinku nemizi, muze dokonce
probudit ze spani. Déti na tento typ bolesti reaguji odmitanim chiize, kulhanim ¢i maji omezeny
rozsah pohybu kloubti. Objevuje se Casta ranni ztuhlost a otok kloubu se zvySenou kozni
teplotou. Psychogenni (= idiopaticky) puvod bolesti je zpusoben vétSinou predchozim
traumatem ¢i stresem. Bolest je charakteristicka svym trvalym a paralyzujicim ucinkem.
Muze presahovat hranice kloubu nebo dokonce pieroste v bolest celého téla. U ditéte se
objevuje vyrazna dysfunkce zasazené koncetiny, dale zvySena unava, Skolni absence a poruchy

spanku (Dolezalova a kol., 2020).
F) Otok

Otoky jsou jednim z nejdualezit€jSich piiznakt u pacient s revmatickym onemocnénim.

Abychom ovéfili  jejich pfitomnost, provadime wu pacienta fyzikdlni vySetfeni.
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Podstatnym udajem pro lékare je, zda se otok objevil nahle ¢i postupné, a zda byl

doprovazen bolesti nebo omezenou funk¢nosti koncetiny (Mann in Pavelka a kol., 2020).
G) Ztuhlost

Ztuhlost je charakteristickd pocitem odporu proti pohybu. Revmatolog se pacienta
dotazuje predevsim na to, zda je u n¢j pfitomna ranni ztuhlost nebo ztuhlost vyskytujici se po
del§im odpocinku. Tyto udaje totiz predikuji pfitomnost revmatického onemocnéni (Mann in

Pavelka a kol., 2018).
H) Slabost

Svalova slabost se projevuje obtizemi pii fyzické namaze nebo neschopnosti fyzickou
¢innost vykonavat. Z toho vyplyva, ze slabost je mozné posuzovat pouze pii pohybu jedince,
v klidu ji méfit nelze. Nesmi se dopustit to, aby pacient povazoval za nemohoucnost pouhou

unavu (Mann in Pavelka a kol., 2018).
CH) Celkové a dalsi priznaky

Se zanétlivymi revmatickymi onemocnénimi se poji cela fada celkovych priznaku jako

je unava, zvySena télesna teplota, horecka nebo deprese (Mann in Pavelka a kol., 2018).

2.7.3 Fyzikalni vySetireni

Kli¢em fyzikalniho vySetfeni je pozorovani nemocného v klidové poloze, ale 1 pfi
vykonu urcitych pohybu, které jedinci pfedvadime a ten je po nas opakuje. Prohlidku je nutné
doplnit pohmatem a kratkym vySetfenim kloubu. Pro samotné vySetieni je nezbytné, aby si
pacient sundal obleceni, aby bylo mozné pozorovat abnormality (M. Doherty, J. Doherty,

2000).

Predpokladem pro hodnoceni stavu pohybového aparatu ditéte je dalezité znat zakladni
milniky jeho motorického vyvoje. V chiizovém mechanismu se objevuje Siroka individualni
variabilita tzv. ,,normalni* chiize. Lze sem zafadit chuizi po §pi¢kach, ploché nohy, pes cavus,
nohy do ,,0%, nohy postavené do ,,X*. VSechny tyto chtizové vzorce mohou Casem odeznit,
pokud ne, bude nutné navstivit specialistu. Mezi vzdy patologické vzorce chtize, které musi
vidét odbornik, patfi, antalgicka chtize, Trendelenburgova chize a chiize spasticka a takticka

(Dolezalova a kol., 2020).
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Fyzikalni vySetfeni hodnoti celkovy stav, v€etné orientacniho neurologického nalezu —
sledujeme dité pii béznych aktivitach. Formalni vySetfeni pohybového systému je pak mozné

rozdélit na orientacni a systematické (Dolezalova a kol., 2020).
A) Orientacni vysetieni pohybového aparatu — pGALS

Je to jednoduché a praktické screeningové vysetfeni pohybového aparatu, které se
provadi u déti Skolniho véku. Jeho nazev je slozen z prvnich pismen anglickych slov (paediatric,
gait, arms, legs, spine). Nez za¢ne samotné vySetieni pomoci pGALS, polozi détsky revmatolog
ditéti 3 nasledujici otazky — Mds bolest nebo ztuhlost kloubii, svali a zad? MiiZes se sdm/sama,
bez pomoci obléknout? Mds potiZe pri chiizi ze schodii nebo do schodii? Pokud alespori na jednu
z otazek odpovi dité ano“, musi odbornik zapocit patrani po podrobnostech.
Nasledné specialista pozada dité, aby opakovalo jim piedvadéné pohyby. Ukolem détského
revmatologa je poté u ditéte pozorovat verbalni i neverbalni projevy diskomfortu ¢i bolesti,

vySetfit celou kompletni sadu pGALS, hledat asymetrii a zvazovat celkové souvislosti

(skolidzu, rozdilnou délku koncetin a dalsi) (Dolezalova a kol., 2020).

Détsky revmatolog pozoruje chizi ditéte, kterou provadi smérem od vySetfujiciho
a zpét, nasleduje chtize po §pickach a po patach. Dale dité€ predpazi a otoci ruce dlanémi vzhuru,
sevie ruce v pést, dotkne se palcem bfisek ostatnich prsti, piicné stiskne metakarpofalangealni
klouby, pfilozi k sobé dlané a nasledné hibety rukou, vzpazi a zakloni hlavu, d& ruce za hlavu.
Odbornik pohmat4 kolenni kloub pro pfitomnost vypotku, dit€ pokr¢i a natahne koleno.
Nasleduje vySetfeni pasivniho pohybu kycelniho kloubu revmatologem, dale ma dité uklonit
hlavu do strany a jako posledni ptredklonit se s natazenyma nohama a dotknout se zemé

(Dolezalova a kol., 2020).
B) Systematické revmatologické vysetireni pohybového aparatu

Toto vysetfeni navazuje na celkové fyzikalni vysetieni ditéte a jeho ukolem je zjistit
pocet kloubl s objektivnimi projevy artritidy, popis dalSich pfitomnych nalezd, urCeni
diferencialni diagnézy a naplanovani dalSich vySetfeni ¢i terapie. Mezi objektivni znamky
artritidy fadime otok a protepleni kiize nad kloubem, bolestivost a omezeni rozsahu pohybu
kloubu. Mezi zakladni principy vySetfeni pohybového aparatu, které détsky revmatolog
provadi, patfi pohled, pohmat a hybnost. Pohledem odbornik pozoruje drzeni téla, stranovou
symetrii, barvu kize ¢i pfipadné kozni zmeény, svalovou hmotu, diskrepanci délky a Sitky

koncetin, polohu koncetiny a vzhled mista maximalni bolesti. Pohmatem je mozné urcit
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teplotu kize, zda je pfitomen otok a misto maximalni bolesti. U hybnosti se sleduje rozsah
pohybu (aktivniho i pasivniho), kompenzacni pohyby a pfipadna bolest pii pohybu (Dolezalova
a kol., 2020).

Soucasti kompletniho fyzikalniho vySetfeni je 1 méfeni svalové sily. K této Cinnosti je
potfeba spoluprace ditéte, proto jsou mladsi déti motivovany formou hry. Pfi orientaCnim
vySetfeni revmatolog dit€ vyzve, aby zvedlo predmét ze zemé, posadilo se na zidli, a pak na
zem a nasledné vstalo, udé€lalo dfep a vyskocilo do stoje, samostatné se posadilo na vySetfovaci
luzko, vleze zvedlo hlavu a posadilo se z lehu do sedu. Détsky revmatolog pfi téchto ¢innostech
pozoruje, jak dit€¢ zvladd pozadovany pohyb, ale také zda k tomu, aby pohyb provedlo,
pottebuje pouzit pomocné manévry. Existuji také specialni testy na vySetfeni svalové sily, ale

ty jiz provadi vyskoleny odbornik — fyzioterapeut (Dolezalova a kol., 2020).

2.7.4 Laboratorni vysSetieni

Laboratorni vySetifeni v détské revmatologii disponuji nizkou specificitou, a proto
nejsou sama o sob& diagnostickym nastrojem. Slouzi vSak k hodnoceni aktivity a zavaznosti
onemocnéni, pfipadnych infekénich komplikaci a k posouzeni stavu organovych funkci.
Sledujeme zejména reaktanty akutni faze (napf. sedimentaci erytrocyti (FW) a CRP) a hodnoty
krevniho obrazu (hodnoty leukocytt, trombocytl, erytrocyti a hemoglobinu). Reaktanty akutni
faze jsou také feritin a sérovy amyloid (SAA). Pii znamkach zanétu se zvysuje také pocet bilych
krvinek (leukocytt) ¢i trombocytt, mize byt snizeni hemoglobinu a erytrocytd. Z hlediska
posouzeni stavu organt vysetfujeme laboratorni parametry funkce jater, slinivky bfisni, ledvin

a svalii (Dolezalova a kol., 2020).

V détské revmatologii se provadeji i imunologickéd a geneticka laboratorni vySetieni.
Ta slouzi u diagnostikovaného revmatického onemocnéni ke stanoveni prognostickych faktora
a jsou pomocnou metodou k ureni zanétlivé aktivity. Imunologické vySetfeni miazeme rozdélit
na zékladni a rozsifené. Zakladni stanovi napiiklad nespecifickou zanétlivou aktivitu,
absolutni pocet lymfocyti a neutrofilnich leukocyti, celkovou koncentraci imunoglobulini
a antinuklearni protilatky. RozSifené imunologické vySetfeni je schopné stanovit specifické
autoprotilatky, komplement ¢i fagocytarni funkce. Genetické laboratorni vySetfeni je
v soucasnosti v détské revmatologii na irovni vyzkumu a nema zatim piimé klinické uplatnéni.
Vyjimkou je stanoveni genu HLA — B27, ktery je sice pfitomen cca u 9 % zdravé populace

aneni proto pro stanoveni diagnostiky u JIA podstatné, ale jeho pfitomnost u jiz
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diagnostikovaného onemocnéni spoluurcuje jeho charakteristiku (vyskytuje se zejména

u entezopatické JIA, juvenilni spondylitid€ a reaktivni artritid€) (Dolezalova a kol., 2020).

Kromé odbéru krevniho obrazu nam pomaha ke stanoveni diagnézy revmatického
onemocnéni také odbér synoviadlni tekutiny. Kloubni maz je za béznych okolnosti
a fyziologickych podminek mozné charakterizovat jako vazkou, mirné zlutou, ¢irou tekutinu.
Jeji funkce v kloubu je popsana vyse. Synovialni tekutina se z daného kloubu ziskava pomoci
injekéni jehly aspiraci. Ze je u ¢lovéka piitomna artritida je mozné zjistit jiz podle mnozstvi
objemu ziskané tekutiny (osoby s artritidou mivaji vypotek vétsi). VySetreni kloubniho mazu

odbornici déli na zakladni a specialni. Pti zakladnim vySetieni se hodnoti objem, barva, Cirost,

viskozita, srazeni mucinu a hodnota pH. Synovialni tekutina ve zdravém kloubu vykazuje
nasledujici znaky — objem do 3,5 ml; barva zluta — slamové zluta; Cirost tekutiny se pozna tak,
ze jde pres zkumavku s ni Cist text; viskozita mazu by neméla mit vlastnosti podobné vodé;
dobré srazeni mucinu a pH kolem 7,43. Pokud synovialni tekutina vykazuje jakoukoli odchylku
od bézného stavu, ktery byl popsan vySe, znaCi to mozné kloubni onemocnéni.

Kromé zakladniho vySetieni mize byt provedeno i vySetfeni specialni, které je mozné délit na

cytologické, biochemické, imunologické, mikroskopické a bakteriologické (Malis, Greguska in

Duris a kol., 2001).

2.7.5 Zobrazovaci techniky v revmatologii
Zobrazovaci techniky slouzi k doplnéni diagnostiky, kdy 1ékat diky nim ziskava uceleny

obraz o tom, zda je juvenilni idiopaticka artritida pfitomna ¢i nikoliv. Pomoci tohoto
diagnostického nastroje rovnéz sledujeme progresi onemocnéni a hodnotime tak 1 G¢innost

1écby (Pavelka in Pavelka a kol., 2018).
A) Klasicka skiagrafie

Rentgenové zafeni je ve skuteCnosti elektromagnetické vinéni o délce 10 — 0,01 nm.
Svazek paprskt pfi této proceduie projde nami sledovanou anatomickou oblasti. Nasledné se
paprsek Castecné vstfeba a jeho oslabena ¢ast dopadne na kazetu s filmem, na které vznikne
obraz, ktery je potfeba vyvolat. Vysledkem tohoto procesu je rentgenovy snimek, ktery

predstavuje dvojrozmérny obraz trojrozmérného objektu (Gatterova in Pavelka a kol., 2018).
B) Digitalni radiografie

Od klasické skiagrafie se digitalni radiografie 1i§i v zachyceni a nasledném zobrazeni

rentgenového obrazu. Velkou vyhodou digitalni radiografie je to, Zze se snimky posilaji
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z ptistroje rovnou do archivu, ze kterého si je 1ékafi mohou predavat pres sit’ na jina pracovisteé,
mohou je upravovat (zvétsit, natocit, apod.). Tato metoda je Siroce dostupna a levna, mizeme
diky ni pozorovat progresi onemocnéni a snimky srovnavat. Nevyhodou je radiacni zatéz

pacienta a vysoké pofizovaci naklady pro nemocnici (Gatterova in Pavelka a kol., 2018).
C) Pocitacova tomografie — CT

CT je vySetfovaci metodou tomografickou, u niz postupna expozice probiha za
soucasného pohybu rentgenky a detektorti po obvodu 360stupriové drahy. Svazek rentgenovych
paprsku dopada na ¢idla pristroje, a ten je prevede na elektricky signal, ktery se nasledné odesle
do pocitae. Ze ziskanych dat se rekonstruuje digitalni obraz, ktery muze byt umistén
v libovolné roviné nebo i ve 3D. Benefitem CT je vysoka rozlisSovaci schopnost rozdili hustoty,
dobré zobrazeni neptehlednych usekd, kvalitni zobrazeni destrukci ¢i fraktur, moznost biopsie
s navadénim punkcnich jehel, kratka doba vySetieni a zaroveri je CT levnéjsi metodou, nez
magnetickd rezonance. Z nevyhod odbornici uvade€ji znané ionizacni zafeni (Gatterova in

Pavelka a kol., 2018).
D) Ultrazvukové vySetieni

Je zalozeno na schopnosti ultrazvuku proniknout tkdnémi, odrazit se od nich a nasledné
tyto odrazy zachytit a zobrazit. Ultrazvukové vySetfeni pouziva zobrazeni v B-modu
(ultrazvukového obrazu), ktery vznika zachycenim velkého mnozstvi vedle sebe ulozenych
odrazi, které maji podle intenzity rizné stupné Sedi. K urceni aktivity procesu je mozné vyuzit
barevné mapovani. Podle ulozeni a velikosti kloubu se uzivaji k vySetfeni vétSinou linearni
sondy, které maji rozsah 5 — 18 MHz. Metoda ultrazvukového vySetfeni je dostupna
a neinvazivni zobrazovaci modalita. Vysetfeni lze opakovat, coz umoziuje sledovat ucinky
terapie a hodnotit pribéh onemocnéni. Zobrazeni se provadi v realném Case. U juvenilni
idiopatické artritidy je schopnost barevného mapovani velkym plusem. Z nevyhod je znacny
limit rozsahu zobrazeni, nelze ukazat né€kolik kloubad ¢i vétsi celek tkané soucasné.
Spravnost ultrazvukového vySeteni zavisi na lékari, ktery k interpretaci vysledku pottebuje
zkuSenosti a vhodnou techniku provadéni. Dalsi velkou nevyhodou je anizotropie, ktera 1 pfi
malém sklonu sondy muze zpusobit faleSné pozitivni/negativni hodnoceni vysledku (Gatterova

in Pavelka a kol., 2018).
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D) Magneticka rezonance

Je zalozena na pritomnosti spontanniho rotacniho pohybu nékterych prvkua, predevsim
atomovych jader vodiku a prvka s lichym protonovym Cislem. Z vyhod magnetické rezonance
muzeme zminit to, ze nepouziva ionizujici zafeni, dokaze soucasné€ zachytit mékke tkané i kosti,
zobrazi proudici tekutiny a také dokaze zobrazit vySetfované tkané v libovolné roving.
Nevyhodou je jeji vysoka potizovaci cena 1 velké provozni néklady, na vySetfeni jednoho
pacienta je tieba si vyhradit delSi Cas. U pacienta mize byt rovnéz kontraindikaci jeho

klaustrofobie (Hurfidkova in Pavelka a kol., 2018).

2.8 Lécba
Lécba juvenilni idiopatické artritidy je zalozena predev§im na uzivani farmak, avSak

vyznamnym pomocnikem pro zlepseni kvality zivota ditéte jsou i rizné rehabilitacni techniky.

2.8.1 Farmakoterapie

Farmakoterapie je zdsadni soucasti komplexniho managementu détskych revmatickych
onemocnéni. Zahgjeni 1é¢by a stanoveni terapeutického planu provadi détsky revmatolog.
Zpravidla se jedna o protizanétlivou a imunomodulacni 1é€bu (bezprostiedné ovliviiuje aktivitu
zanétu), ktera muze byt doplnéna o 1é¢bu podpirnou (predchazi nebo zmiriiuje komplikace).
Pochopeni zakladnich principt terapie, pravdépodobnost pfiznivého vyvoje onemocnéni a také
moznost vyskytu nezadoucich ucinka — s timto v§im musi byt pacient i jeho rodina obeznamenti,

aby byl predpoklad uspesnosti 1é¢by co nejvyssi (Dolezalova a kol., 2020).

Cilem lécby je pak minimalizace zanétlivych projevi nemoci (nejlépe dosazeni plné
remise), dale prevence komplikaci, zachovani fyziologického ristu a vyvoje ditéte,
v neposledni fadé také udrzeni fyzického a mentalniho fungovani jedince s pfijatelnou kvalitou

zivota (Dolezalova a kol., 2020).

Samotna farmakologicka l1écba zahrnuje 1écbu nesteroidnimi antirevmatiky (NSAR),
glukokortikoidy (GK) a chorobu modifikujicimi 1éky (DMARDs). Zvlastni skupinou chorobu
modifikujicich 1€ka je pak biologicka 1écba (Némec, Prochazkova in Némec a kol., 2016).

A) Nesteroidni antirevmatika (NSAR)

NSAR jsou léky, které maji protizadnétlivé, antipyretické a analgetické vlastnosti.
Pouzivaji se k potlaceni bolesti a zkraceni doby ztuhlosti koncetiny. Mohou byt uzita

i v pfipad€, ze u onemocnéni nastanou komplikace a bude tieba operace, zde se uziji k tltumeni
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pooperacnich bolesti. Néktera z nich se v mensich davkach stala i volné prodejnymi analgetiky.
V samotnych ucincich jsou tyto Iéky velice podobné, avSak znacné se lisi jejich snasenlivost

pacientem (Pavelka, Stolfa in Pavelka a kol., 2005).

Podavani nesteroidnich antirevmatik, kterymi jsou napiiklad nimesulid, metamizol
a dalsi, m4 svoje misto pfedevs§im na pocatku onemocnéni, pii jeho diagnostice a jeho mozném
relapsu. Délka podavani se fidi jejich efektem, eventudlné vedlej§imi ucinky, kterymi léky

disponuji (Prochazkova in Némec a kol., 2016).
B) Glukokortikoidy (GK)

Glukokortikoidy a jejich uziti v revmatologii pfedstavuji sice jednu z vyznamnych,
avSak téz velmi kontroverznich otazek. Jejich misto je stale nenahraditelné nejenom v oblasti
revmatologie, ale v celé mediciné. GK, které jsou dnes pouzivany ve formé synteticky
vyrobenych derivatd, jsou odvozeny od fyziologickych latek, které jsou produkovany v kare
nadledvin. Jsou prostfedkem, ktery muze, pokud je podavan kratkodobé a ve velmi vysoké
davce zachranit zivot, avSak pii dlouhodobém podavani davek nizkych se vyskytuji jejich

nezadouci projevy (Dostal in Pavelka a kol., 2005).

Glukokortikoidy muzeme dé€lit na systémové a lokalni. Systémovych kortikoida se

uziva pouze pii 1écbe systémové formy juvenilni idiopatické artritidy a jejich pfipadnych
komplikaci. Na poc¢atku je indikovano pulsni podani metylprednisolonu opakované po dobu tfi
az péti dni. Nasledné se podava prednison nebo jeho ekvivalent s postupnym snizovanim
davky. U ostatnich typa JIA (zejména u jeji polyartikularni formy) se podavaji systémové
kortikoidy pouze k , pfejiti“ obdobi, nez nastoupi dostatecny efekt DMARDs. Pti podavani
systémovych kortikoida je pacientovi indikovan také vapnik a vitamin D, které slouzi jako

prevence osteoporozy. Lokalni kortikoidy jsou nitrokloubné podané, dlouhodobé pusobici

steroidy. Patii u JIA mezi zakladni a Casto také jedinou formu 1écby. U oligoratikularni formy
JIA maji velice pozitivni ucinky — mohou vést k dlouhodobé remisi onemocnéni.
Aplikaci steroidi do stejného kloubu lze opakovat maximalné tiikrat az Ctyfikrat roc¢né,
nejdiive vSak po tfech mésicich. U malych déti se provadi nitrokloubni aplikace steroidu

v premedikaci nebo v kratké celkové anestesii (Prochazkova in Némec a kol., 2016).
C) Chorobu modifikujici 1éky (DMARDs)

Mezi chorobu modifikyjici 1éky patii metotrexat, sulfasalazin a leflunomid, které maji

s JIA ptimou spojitost (Dolezalova a kol., 2020).
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Metotrexat (MTX)

Je v soucasné dobé€ nejuzivan€jsim chorobu modifikujicim lékem, tzv. 1€k prvni volby
pii 1écbé juvenilni idiopatické artritidy. Pfedepisovan byva u formy JIA oligoartikularni, kdy
se objevi rezistence na nitrokloubné podané steroidy. Déle se uzivda u obou forem
polyartikularni JIA, systémové JIA a psoriatické artritidy. Pfi nedostatecném ucinku léku
sulfasalazinu se uziva i u entezopatické formy JIA. Mechanismus pisobeni metotrexatu je dan
kombinaci jeho imunosupresivniho a protizanétlivého ti¢inku. V 1é¢bé JIA je podavan jedenkrat
tydné a to bud’ formou tablet, nebo injekci. Prvni u€inky je mozné pozorovat a o¢ekavat jiz po

jednom mésici od aplikace (Némec, Prochazkova in Némec a kol., 2016).

Jako kazdy 1ék ma i metotrexat svoje nezadouci ucinky, patfi sem gastrointestinalni
obtize — zejména nauzea, zvraceni a bolesti bficha, které udava vysoky pocet pacienti.
Tyto nezddouci ucinky vznikaji nejcasteji né€kolik hodin po aplikaci MTX, avSak mohou se
objevit jesté pfed samotnou aplikaci 1éku. Anticipacni ¢i asociacni potize Casto vedou k jeho
pred¢asnému vysazeni. V takovychto pfipadech byva MTX nahrazovan lékem leflunomid.
K prevenci nechténych ucinkti je mozné, aby lékar ditéti predepsal podavani nizké davky
kyseliny listové, a to jedenkrat tydné s 24hodinovym odstupem od aplikace MTX.
U dospivajicich pacientt je zadouci indikovat spolehlivou antikoncepci z divodu teratogenniho

ucinku léku na piipadny plod (Némec, Prochazkova in Némec a kol., 2016).
Sulfasalazin

Pfi vybéru tohoto farmaka se ceni zejména nizky vyskyt Casnych, ale i pozdnich
zavaznych nezadoucich aCinka (véetné vzniku nadord) a jeho dobra tolerance pacientem.

Vyhodou byva také i jeho kombinace s ostatnimi DMARDs (Pavelka in Pavelka a kol., 2005).

Podava se zejména pacientim, kterym byla diagnostikovana juvenilni idiopaticka

artritida spojena s entezitidou (Némec, Prochazkova in Némec a kol., 2016).
Leflunomid

Uziti tohoto 1éku se zvazuje predev§im pii intoleranci nebo nedostate¢né ucinnosti

metotrexatu. Zpusob podavani je peroralni (Némec, Prochazkova in Némec a kol., 2016).
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D) Biologické chorobu modifikujici 1éky (hDDMARD)

Ciferska (in Svihovec a kol., 2018, s. 605) uvadi: , Biologickou 1é¢hu Ize obecné
definovat jako podavdni lécivych pripravkii specificky cilenych na bunécné a molekuldarni
pochody, které jsou typické pro vznik a vyvoj autoimunitnich, zanétlivych a revmatickych

onemocnéni. -

Biologické 1éky se na rozdil od konven¢nich syntetickych antirevmatickych léka
modifikujicich chorobu (DMARDs), pfipravuji tzv. biotechnologickymi postupy. Mezi vyhody
biologik ve srovnani s tradi¢nimi necilenymi léky modifikujicimi chorobu patii jejich vysoka
ucinnost a velmi dobra snasenlivost détskymi pacienty. Nevyhodou je jejich vysoka cena, kvili
které jsou stanovena indikacni kritéria, kterd musi pacient spliovat. Mezi ta patii napriklad
trvani aktivity onemocnéni, selhani nebo intolerance nékterych 1€kt (predev§im MTX),
nepiizniva lokalizace artritidy a dalsi. Pokud je biologicka 1écba u ditéte indikovana, existuji
po CR biologicka centra, ktera se nachazi napii¢ republikou v Praze, Olomouci, Brn&, Ostravé

a Usti nad Labem (Lebl a kol., 2021).
Biologicka lécba u systémové formy JIA

Na patogenezi systémoveé JIA se podileji zejména interleukin-6 a interleukin-1.
Tocilizumab

Jedna se o humanni monoklonalni protilatku proti receptoru IL-6. Pfedepisovan byva
u déti s JIA systémové formy, a to jiz od dvou let véku, pokud se projevi nedostate¢na ti¢innost
nesteroidnich antirevmatik (NSAR), systémové podavanych kortikoidi nebo metotrexatu.
Jestlize pacient neprokazuje zavazné nezadouci ucinky vyvolané MTX, muze byt podavan
spolecné s nim. Ma velice dobry tGcinek na kloubni projevy onemocnéni, ale i ty systémové.
Aplikuje se injekcné jednou za jeden/dva tydny dle hmotnosti ditéte. Miaze se také pfijimat

pomoci kapaci infuze, a to jednou za dva tydny (Némec, Prochdzkova in Némec a kol., 2016).
Anakinra

Blokuje vazbu na receptor IL-1. Uzivany v 1écbé JIA systémového typu se aplikuje
denné injekcni formou. Jeho uCinek je zjevny spiSe pii odstrafiovani systémovych
a laboratornich projevt nezli samotné artritidy. U pacientt je Casto patrna erytematozni reakce

(z€ervenani ktize) a bolestivost v misté€ aplikace I1éku (Némec in Némec a kol., 2016).
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Canakinumab

Jedna se o monoklonalni protilatku proti IL-1B. Mize se uzivat k 1é¢bé systémového
typu JIA, a to od dvou let veéku ditéte. Tento 1ék ma dlouhy biologicky polocas, proto se aplikuje

jedenkrat mesi¢né (Némec in Némec a kol., 2016).
Biologicka lécba u ostatnich forem JIA

Nejcasté€jsimi typy indikovanych blokatord jsou TNF-o (etanercept, adalimumab,
golimumab), dale tocilizumab a abatacept. Dalsi druhy biologik, které by mohly byt k 1écbe
JIA zahrnuty jsou nyni ve zkoumani. Aby mohla byt nasazena biologicka 1écba, je potieba, aby
aktivita onemocnéni pretrvavala i poté, kdy bude jedinec uzivat alespon tfi mésice metotrexat
nebo pokud se u n¢j objevi na MTX intolerance. Podavaji se v 1é¢be polyartikularni formy JIA
(séropozitivni 1 séronegativni), rozsifené oligoartritidy, entezopatické a psoriatické formy JIA.
Dale eventualné u oligoartikularni formy, zejména pii postizeni nosnych kloubti (kycelnich
kloubtl, hlezennich a zanartnich ¢i patefe) a dale pii aktivni sakroileitidé (Némec in Némec

a kol., 2016).

Etanercept

Jedna se o plné huméanni solubilni receptor pro TNF-a. V soucasné dobé je schvaleny
v 1écbe JIA u forem polyartritidy a rozsifené oligoartritidy, a to jiz od dvou let véku.
U typu entezopatického a psoriatického se uziva od dvanacti let véku ditéte. Podava se formou

injekci jedenkrat tydné (Némec in Némec a kol., 2016).
Adalimumab

Je humanizovanou protilatkou proti TNF-a. Byva pacienty uzivan pii lécbé aktivni
polyartikularni formy JTIA od dvou let véku a dale u entezopatické formy JIA od Sesti let véku
ditéte. Podava se jedenkrat za Ctrnact dni formou podkozni injekce (Némec in Némec a kol.,

2016).
Tocilizumab

Tento druh 1éCiva se uziva u lécby JIA polyartikularni formy, a to jiz od dvou let véku
ditéte. Aplikuje se injekéné€ jednou za dva az tfi tydny (dle hmotnosti ditéte) (Némec,

Prochazkova in Némec a kol., 2016).
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Abatacept

Byva indikovan pii 1écbé polyartikularni formy JIA od Sesti let véku ditéte, a to po
selhani alesponl jednoho inhibitoru TNF, tedy jako 1ék druhé linie biologické 1écby (Némec,

Prochazkova in Némec a kol., 2016).

2.8.2 Rehabilitace
Dle Svétové zdravotnické organizace z roku 1969 je ucelena rehabilitace definovana
obcanii se zdravomim postizenim do vSech obvyklych aktivit Zivota spolecnosti s vyuZitim

lécebnych, socialnich, pedagogickych a pracovnich prostiredkii. “ (Votava, 2005, s. 14).

V Evropé a také v Ceskoslovensku se o rehabilitaci za¢ina hovofit az po druhé svétové
valce. AvSak pomérné rychle se tento termin rozsifil a stal se uzivanym v oblasti 1ékafstvi.
V soucasnosti vSak jiz nestaci divat se na rehabilitaci jako na jeden z oborti mediciny. Je tfeba
ji vidét komplexnéji a uzivat jejich technik i v oblasti pedagogiky, socializace ¢i pracovniho

uplatnéni, aby ¢lovéku dopomohla k proziti zivota v co nejvyssi kvalité (Zikl, 2011).

Revmaticka onemocnéni Casto vyzaduji prave tento komplexni pfistup. Potfebny je tedy
nejen pohled 1€katsky, ale i pedagogicky, socialni, pracovni a dalsi na oblasti zivota ¢loveka.
Kli¢ova je také v pojeti komplexni rehabilitace spoluprace vSech zainteresovanych osob, témi
mohou byt revmatolog, fyzioterapeut, lékar pro déti a dorost, ergoterapeut, ortoped

a v neposledni fadé rodina ditéte a samotné dité (JaroSova in Kacinetzova a kol ., 2010).
A) Fyzioterapie

Provadéni fyzioterapie je nejdulezitéjsi soucasti péfe o nemocného. Studie totiz
prokazaly, ze cviCeni, edukace a manipulacni 1écba zlepsuji v kratké dobé zdravotni stav
pacienta. Fyzioterapie a jeji provadéni ma dvé roviny. Dité cvici s fyzioterapeutem na
fyzioterapeutickém pracovisti, ¢imz vSak jeho prace nekonci, praveé naopak zacina v doméacim
prostfedi. Fyzioterapeut nauci dit€¢ sestavu cviceni, kterou denné doma provadi.
Ukolem fyzioterapie a o to vice samotného fyzioterapeuta je u jesté nezafixovanych zmén
obnovit posturu a pohyb, aby se co nejvice podobaly normalu a u zmén jiz zafixovanych
zabranit progresi, udrzet aktualni stav. Komplexnim cvi¢enim lze pak docilit spravné drzeni
téla, co nejvétsi rozsah pohybu v kloubech a pateti, zachovat svalovou silu, predchéazet vzniku
a vyvoji deformit a v neposledni fadé umoznit maximalni moznou kvalitu zivota s ohledem na

nemoc (Jarosova in Kacinetzova a kol., 2010).
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Nesmime zapominat na to, ze to, co se déje u pacienta po psychické strance se odrazi
do oblasti somatické a naopak. Trvala bolest velmi vyznamnym zpiisobem ovliviiuje psychiku
nemocného, coz ma za nasledek citlivéjsi vnimani pfibyvajicich obtizi. Fyzioterapeut proto
musi dit€ pojimat jako celek, pozvolna a nenasilnym zptisobem vniknout do problému pacienta
a snazit se zaCarovany kruh bolesti, psychiky a somatické stranky pozitivné ovliviiovat

(Hromadkova a kol., 2002).

Pohybové aktivity pfispivaji predevsim k upevnéni zdravi cviciciho jedince, ale plni
také funkci plnohodnotného vyuziti volného Casu a proziti mnoha pozitivnich emoci.
Cvicenti s blizkou osobou, u déti se jedna vétsinou o matku nebo otce, vyvolava pocity bezpeci.
Dité pojima cviceni jako zabavu, ale rodi€ vi, ze mu timto pomaha, vzdélava a vychovava jej
zaroven. Cvieni muze probihat dle planu fyzioterapeuta nebo muze rodi¢ po konzultaci
ptipadné néktera cviceni dodat. U cviCeni je mozné vyuzivat razné pomucky (Karaskova,

2003).

Typickym projevem juvenilni idiopatické artritidy je bolest, kterou lze spravnym
zpusobem cviCeni minimalizovat nebo alespon zmirnit. Cviky samotné potom dit€ nesmi
provadét az do pocitu bolesti, to by bylo kontraproduktivni. Cvicenim chceme ditéti ulevit,
nikoli pfitizit. Pfi provadéni protahovacich cvikil je délame pouze do pocitu mirného tahu.
Cvicit se snazime alespon jedenkrat denné, jen tak je zaruceno, ze by mohla bolest pozvolna

ustupovat (Ramik, 2008).
B) Fyziatrie

Fyziatrie neboli fyzikalni medicina je lékaisky obor, ktery se zabyva fyzikalnimi
podnéty, a ty nasledné¢ vyuziva k prevenci, diagnostice a terapii danych onemocnéni.
Z fyzikalnich podnétd vyuziva predev§im energii pohybovou, mechanickou, tepelnou,
chemickou, elektrickou, svételnou, akustickou a pfipadné jejich kombinace (Kolaf in Kolar

a kol., 2020).

Elektroterapie

Vyuziva pro lécbu elektrické ¢i magnetické pole. Vysledny efekt pak zavisi na vice
faktorech. Dle vysledku, ktery chceme docilit, volime druh, intenzitu a také frekvenci proudu

(Juhanakova in Kacinetzova a kol., 2010).
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Termoterapie

Je jednim =z podobort fyziatrie, kdy c¢lovéku do organismu teplo piivadime
(termoterapie pozitivni) ¢i mu jej odebirame (termoterapie negativni). Termoterapie muze
probihat na celém téle ¢i jeho Casti nebo s kontaktem ¢i bez kontaktu na t€lo. V ramci juvenilni
idiopatické artritidy, pokud je pfitomna geneticka predispozice, se muze takto predchazet

propuknuti onemocnéni (Jandova, 1996).

Hydroterapie

Do oblasti hydroterapie fadime vodolécbu a koupele. Na organismus pusobi energie
tepelna, mechanicka a v nékterych pripadech je uzivano i chemickych latek, které jsou ve vodé

obsazeny (Podébradsky, Vareka, 1998; Juharidkova in Kacinetzova a kol., 2010).

Mechanoterapie

Mechanoterapii se rozumi uziti mechanické sily na télo Cloveka, kterou vykonava
pristroj anebo terapeut. Jedna se predev§im o masaze (Podébradsky, Vareka, 1998; Juhatidkova

in Kacinetzova a kol., 2010).

Fototerapie

Tato technika vyuziva ucinku laseru a biolampy. Laser ma analgeticky, protizanétlivy
a biostimula¢ni ucinek. M4 schopnost ni¢it viry, bakterie a snizuje otoky. Biolampa je
vyuzivana predevsim pro efekt biostimulac¢ni, kdy zpomaluje degenerativni procesy v burikach

a zaroven urychluje metabolické pochody (Juhanakova in Kacinetzova a kol., 2010).
C) Ergoterapie

Ergoterapie vyuziva specifické diagnostické 1écebné metody a postupy, eventualné
¢innosti, pii 1é¢be jedinct kazdého véku, ktefi jsou psychicky, fyzicky, smysloveé nebo mentalné
postizeni. Vyuziva oblasti ¢innosti, které clovéka urCitym zpisobem zaméstnavaji. Lze je délit
na bézné denni aktivity a na pracovni a zdjmové Cinnosti. Cilem ergoterapie je poté dosazeni
a zachovani maximalni mozné sobéstacnosti a nezavislosti jedince praveé pii béznych dennich,
pracovnich a zajmovych ¢innostech. Snahou je umoznit pacientim délat aktivity, které povazuji
za dilezité a potiebné pro svij zivot, pfispivat k zachovani odpovidajici kvality zivota

a zaclenéni do spolecnosti. U déti probiha formou hry a usiluje o podporu rovnomérného vyvoje
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ve vSech jeho oblastech (od kognitivni az po ty motorické). V piipadée potreby uci dité uzivat

kompenzacni pomucky (Kalal, Vareka in Kolar a kol., 2020).

Vhodné je pro déti s juvenilni idiopatickou artritidou také navstivit lazné, kde nejen
ulevi svym kloubuim, ale také najdou nové kamarady a znamé. Jet do lazni mohou spole¢né
s rodici, starsi déti jezdi i samostatn€. Détsky revmatolog muze vystavit zadanku, kterou
nasledné schvaluje revizni Iékat OSSZ. Pokud je zadosti vyhovéno, mohou rodice s détmi do
lazni jet na naklady pojistovny. Avsak je-li zadost zamitnuta a déti s JIA ajejich rodiCe do lazni
1 pfesto jet cht&ji, je zde moznost lazefiskou terapii uhradit jako samoplatce. Lazné€, kde se
odbornici zamétuji na déti s JIA jsou naptiklad Janské Lazné€, Karlova Studanka, Klimkovice,

Podébrady, Velké Losiny a dalsi (IVH, 2015).

2.9 Prognoza a mozné komplikace

Cilem 1écby juvenilni idiopatické artritidy je celozivotni remise bez organové
a psychické dysfunkce. Tim je mysleno bez ireverzibilniho (= trvalého) kloubniho postizeni,
bez ztraty zrakové ostrosti a také bez psychosocialni morbidity. Usp&snost samotné 1éeby pak
ovliviiuje pfedevs§im heterogenita klinického obrazu jednotlivych forem JIA a jejich odpoveéd
na aplikovanou terapii. V oblastech mén¢ vyspélych zemi ¢i u rodin s nizkym ekonomickym
faktorem (nutnost dojizdéni na specializované revmatologické pracovisté) muze hrat roli také
dostupnost zdravotnické péce. Nepiiznivé prognostické faktory mohou nastat, pokud je pozde
stanovena diagnoza, pozd¢ se dité preda do péce specialisty nebo se vCas nezahaji adekvatni

1écba, ktera mize byt i nedostate¢né intenzivni (Dolezalova a kol., 2020).

Nejzavaznéjsi duasledky, které mohou byt JIA vyvolany, jsou nasledujici v oblasti
kloubti — temporomandibularniho (ztizeny pfijem pevné stravy, bolestivé kousani, Spatna
dentalni hygiena), kréni patefe (problematické oblékani, spanek, sporty), hrudni a kfizové
patere (poruchy chtize, limitovany predklon), ramen (problémy pii svlékani/oblékani odévu
ptes hlavu, ztizené umyvani vlas), loktu (t€zkosti s psanim, otevirani dvefi), ruky a zapésti
(neschopnost uchopu predmétt, zapinani knoflika), beder (Spatna tolerance sezeni a chuize,
problémy pii uziti toalety), kolen (neschopnost udélat diep, bolestivé dlouhodobé sezeni),

clankua prstu a chodidel (zkraceni kroku, t€zkosti pii chiizi) (Dolezalova a kol., 2020).
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Komplikace, které se u ditéte s juvenilni idiopatickou artritidou vyskytuji, mohou
pramenit z oblasti vyzivy. Poruchy vyzivy muze zpuasobit vliv zanétu na metabolismus,
nezadouci efekt 1ékti, nespravné slozeni stravy nebo onemocnéni pridruzené, které zplsobi
malabsorpci (napf. celiakie). VSechny tyto faktory mohou zpusobit — bilkovinovo-energetickou
podvyzivu, zpomaleni linearniho ristu, anémii, obezitu ¢i osteoporézu (Dolezalova a kol.,

2020).
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3 ZIVOT A JEHO KVALITA U DITETE S CHRONICKYM
ONEMOCNENIM

3.1 Souslovi , kvalita zivota*“ a faktory ji ovliviiujici

Zajem o kvalitu zivota se v lidské populaci objevuje jiz od davnych dob minulych.
Prvni vyskyt tohoto jevu se datuje do 20. let 20. stoleti, kdy byl odborné pouzit v pracich dvou
americkych ekonomi. Jedna se zejména o Galbraitha, ktery ve své praci z roku 1958 kritizoval
ideu stalého rozsifovani prumyslové vyroby jako zdroje blahobytu. Upozorioval populaci na
fakt, Zze to co je v zivoté dulezité, nezaleZi na kvantit€é prozitého, avSak na kvalit€ daného.
Do obecného povédomi vstupuje termin kvalita zivota az v 60. letech 20. stoleti a to jako pojem
metaforicky, ktery shrnoval socialné-politické cile americké administrativy pod vladou
prezidenta L. B. Johnsona. Ten v roce 1964 prohlasil, ze cile nemohou byt méfeny vysi
bankovnich kont, ale pouze kvalitou zivota jak ji obCané prozivaji. Postupné se tento termin
rozsifil 1 do Evropy a to pfedev§im zasluhou némeckého kancléfe W. Brandta, ktery ho v 70.

letech pouzil v politickém programu své vlady (Michalik a kol., 2011).

Termin kvalita zivota se stal predmétem zajmu nejen ve véde, ale i v dalSich oborech
jako je filozofie, ekologie, politologie, sociologie, pedagogika, psychologie, medicina
a v mnohych dalsich. Dalo by se fict, zZe se jedna o obory, které maji ve svém predmétu zaymu
Cloveka, zabyvaji se jeho zivotem anebo dopady obecnych problému spoleCnosti na Zivot
jedince. Pravé kvuli obrovskému zajmu vefejnosti o toto souslovi je nemozné stanovit
jednotnou definici kvality Zivota, av§ak kazdy z vySe zminénych obori se zaméfuje na tfi

zakladni ptistupy a to objektivni, subjektivni ¢i jejich kombinaci (Michalik a kol., 2011).

Objektivnimi metodami se rozumi takové postupy, kdy kvalitu zivota jedince hodnoti

druha osoba. Tento postup se vSak jevil jako nedostacujici, protoze druha osoba mohla hodnotit
zivot jedince diametralné odlisné nez doty¢ny sam. Z toho divodu se do hodnoceni kvality

zivota pridava metoda subjektivni, kdy hodnotitelem je sama dana osoba, ktera zivot proziva.

Poptipadé se mohou tyto metody kombinovat (Kfivohlavy, 2002).

Na kvalité Zivota jedince se podileji také rizné determinanty, ty mizeme taktéz rozdelit
na objektivni a subjektivni. Mezi ty subjektivni se sem mohou konkrétné zatadit zdravotni stav
jedince a z n& vyplyvajici limity, osobnostni rysy jedince, vlastni sebehodnoceni, copingové

strategie ¢1 vnéjsi vlivy, na kterych je jedinec zavisly (napf. rodina). Z objektivnich je mozné
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jmenovat stav zivotniho prosttedi, pojimani jedince spolecnosti, socialni sluzby, zdravotni péci,

vzdélavaci politiku a dalsi (Stejskalova, 2010).

Faktor Oblast Nazorné indikatory

» Postaveni podle vzdélani,
individualni dovednosti,

) » Osobni rozvoj adaptacni chovani
Nezavislost .
» Sebeurceni (kazdodenni aktivity a
instrumentalni aktivity)
» Volby/ rozhodnuti,

autonomie, moc nad svym

zivotem, osobni cile

P Socialni sité, pratelstvi,
spoleCenské aktivity,

» Mezilidské vztahy interakce, vztahy

Socidlni zapojeni » Socialni inkluze » Integrace/ zapojeni

» Prava v komunit€, komunitni role,
podpora

» Lidska (ucta, dustojnost,

rovnost)

P Jistota a bezpeci, pozitivni
zkuSenosti, spokojenost,

» Emocni pohodli sebepojeti, absence stresu
Pohodli » Telesné pohodli P Zdravi a vyziva,

» Materialni pohodli odpocinek, volny Cas

» Financni postaveni,
postaveni podle zaméstnani a

bydleni, majetek

Tabulka ¢. 4 — Faktory, oblasti a ndzorné indikatory zivota — Kvalita zZivota déti s retinopatii

nedonosenych (Stejskalova, 2010, s. 171 a 172).
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3.2 Kyvalita zivota ovlivnhéna nemoci

Abychom se mohli zabyvat kvalitou zivota ovlivnénou nemoci, je zapotiebi si definovat
dva pojmy, kterymi jsou zdravi a nemoc. Jiz v roce 1964 se pokusila Svétova zdravotnicka
organizace definovat pojem zdravi nasledovné: ,Zdravi je stav iplné télesné, psychické
a socialni pohody, nikoli pouze nepritomnost nemoci. “. Nemoc poté muzeme charakterizovat
jako: ,, Stav organismu, ktery vznikd viivem zevnich ci vnitinich okolnosti, které narusuji jeho

spravné fungovani a rovhovdahu. “ (Markova, 2012, s. 7, 8; Jezorska, 2014, s. 9).

Dulezité je védét, ze acinky jakékoli Skodliviny na organizmus se vzdy promitaji do celé
osobnosti ditéte a podle toho nabyvaji ponékud jiné osobité podoby. Kazdé dité si svou nemoc
uvédomuje a proziva. Odlouceni od rodiny, izolace od kamaradi nebo omezeni pohybu v ném
vyvolavaji pocity uzkosti. Dit€¢ mize také trpét predstavou at’ jiz mylnou, ¢i pravdépodobnou
o tom, ze muze zemfit ¢i byt trvale invalidni. Kazda osoba je individualni, proto i kazdé dité
bude na nemoc reagovat jinak, zalezi predevsim na jeho osobnosti (vybusné, klidné, uzkostné
a dalsi). Z individuality ditéte vyplyva, Ze je ke kazdému jednomu z nich potieba specifického
pristupu, zdravotnik by mél dité respektovat, projevovat o néj zajem a poskytnout vielé, laskavé
a klidné chovani. VSem, ktefi o dité pecuji tak nastava velka zodpovédnost, protoze to jak se
chovaji, ovlivni nejen prabéh 1€¢by, ale i to jaky si dit€ utvofi na zdravotniky nazor a bude

schopno/ neschopno spoluprace (Fendrychova, Klimovi¢ a kol., 2018).

Ke kazdé nemoci se vzdy poji cela fada pridruzenych komplikaci (bolest, nepfijemné
télesné pocity, omezeni mobility, tinava, nejistota o dalSim pribéhu nemoci, poruchy rastu
a dalsi). Kazda z téchto zatézi, které s sebou onemocnéni nese, ma svij specificky vyznam
i dopad na pacienta s ohledem na jeho osobnost, kvalitu poskytované péce, spolupraci s rodinou
atd. Vyznamnym faktorem, ktery zvladani zatéze ovliviiuje je v€k pacienta. Kazdé obdobi
(kojenecké, batoleci, predskolni ¢i Skolni) ma sva specifika a nelze jednoznacné fict, ve kterém
veéku bude dite zatéz zvladat nejlépe. Napriklad v batolecim a predskolnim véku vznika po ¢asto
opakovanych a nepiijemnych zazitcich u ditéte tizkost az fobického charakteru. U adolescentt
je nutné respektovat vykyvy nalad a snazit se prili§ nezrariovat jejich nove vytvarenou identitu

(Fendrychova, Klimovic€ a kol., 2018).

Dojde-li k naruSeni zdravi, méni se u jedince 1 socialni role, ktera se Casto stava velice
nepiijemnou. Pfi sdé€lovani diagnézy onemocnéni reaguje kazda osobnost jinak. Zalezi na
mnoha faktorech, at’ uz na zminéném véku, situa¢nich podminkach sdéleni diagnozy, povaze

onemocnéni, introverzi/extroverzi jedince ¢i na jeho temperamentovych vlastnostech.
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Postoju, které muze pacient ke svému onemocnéni zaujmout je hned nékolik, od normalniho
(nejlepsi varianta, reakce odpovida jeho stavu a onemocnéni) pres hypochondricky,
bagatelizujici, heroicky a dalsi. Pti vyrovnavani se s nemoci jde pfedevsim o smifeni se s novou
— stresovou situaci, pfi niz vyuzivdme obranné mechanismy. Mezi copingové strategie
vyrovnavani se svaznou nemoci patfi nenavist vu¢i nemoci jako nepfiteli, nadmérné

zamestnavani se, bezmocna neangazovanost, vzdani se, boj, zavislost a dalsi (Jezorska, 2014).

Jak jiz bylo feCeno, nemoc Clovéka ovliviluje jeho postaveni ve spolecnosti, jeho
socialni roli, ktera ma na kvalitu zivota znacny vliv. Faze pribéhu nemoci lze charakterizovat
ze sociologického hlediska nasledovné. O prvnim ukazateli nemoci Ize hovorit tehdy, kdyz
se objevuji symptomy a pacient si zacina uvédomovat své nové postaveni. AvSak v tomto
ptipadé osoba stale jesté nemusi navstivit lékare. Toho vyhleda zpravidla az tehdy, je-li
ohrozena jeji kazdodenni Cinnost nebo pocituje-li silné bolesti. Vyzkum ukazal, ze lidé pro
posouzeni toho, zda jsou nemocni ¢i nikoli uzivaji nasledujici kritéria — pfitomnost piiznaku,
vjemy toho, co pocit'uji a schopnost/neschopnost vykonavat kazdodenni ¢innost v zaméstnani,
ve Skole ¢i doma. Druha faze nastava tehdy, kdyz nemocny vyhleda pomoc od jiné osoby
anebo dostane-li se nemocnému pomoci bez jeho vlastni zadosti. U pacientt se v této fazi
Casto objevuji pochybnosti o spravnosti diagnézy a postupu 1éceni, mohou se objevit i pocity
uzkosti. Jedinec se chce zbavit bolesti, ale paradoxné musi podstupovat bolestiva vysetieni.
Také nemocni¢ni prostiedi samo o sobé vzbuzuje strach. Tretim bodem je akceptovani
choroby, kdy jedinec se na sebe diva jiz jako na nemocného, nepokousi se vydavat za
zdravého. Je tedy srozumén s nemoci. V prub&hu onemocnéni je osoba bud’ zcela ¢i ¢astecné
vyfazena z plnéni riznych socialnich funkci, coz vyrazné€ ovliviuje jeji pojimani kvality zivota.
Posledni fazi nemoci je navrat k drivéjSim socialnim funkcim, coz velice pozitivné ovlivni
jedincovu psychiku. Muze vSak nastat situace, kdy osoba nebude po prodélani onemocnéni
schopna plnit diivéjsi role a bude muset zacit hledat smysl zivota v rolich jinych, tfeba 1 lepSich

(Bartlové, 2005).

S onemocnénim juvenilni idiopatickou artritidou se Casto, bohuzel, poji také bolest.
Reakce na bolest je u kazdého ¢lovéka jina, vlastné je odlisna i u stejného Clovéka v riznou
dobu. Bolest 1ze charakterizovat jako komplexni zazitek, ktery je ovlivnény kulturou, ze které
cloveék pochazi, o¢ekavanim bolesti, jejim piedchozim zéazitkem, kontextem, ve kterém se

bolest objevuje a také emocnimi a kognitivnimi reakcemi (Kolektiv autort, 2006).
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Prozivani, projevy a nasledky nelécené bolesti 1 adaptivni chovani a zvladani bolesti se
lisi v riznych fazich détského véku. Jiz novorozenci a kojenci (vetn€ nedonosSenych déti), maji
dostatecné vyvinuty nervovy a endokrinni systém, takze bolest pocituji a reaguji na ni.
U novorozenci a kojenci je projev bolesti mozné spatfit pouze ve zméné chovani
a fyziologickych funkci, zatimco batolata jiz maji pro bolest prvni slivka. Predskolni déti
dokazou bolest bez problémt popsat slovy. Casto déti v tomto vyvojovém stadiu v&fi, Ze bolest
je trest, Ze ji samy zpUsobily, s &imZ je potieba pracovat. Skolni déti a adolescenti obvykle umi
charakterizovat 1 typ bolesti a pro lékafe je tato skupina nejméné narocnd, co se tyce

komunikace (Kalousova, Rouskova a kol., 2008).

Pro hodnoceni prozivané bolesti se u déti pouzivaji skaly, které mohou mit podobu

obliceju ¢i Cisel (Kalousova, Rouskova a kol., 2008).

B () %8
& \—/ N/

0 1 2 3 1 5
neboli boli boli boli boli boli
trosku trochu vic jesté vic moc nejvic

Obrizek & 7 — Skala hodnoceni bolesti pomoci obligeji — Pediatrie pro praxi, Bolest u déti:

hodnoceni a nékteré zpusoby 1écby (Kalousova, Rouskova a kol., 2008 s. 8)

To, jak bude dité s juvenilni idiopatickou artritidou své onemocnéni pojimat, zalezi také
na komunikaci mezi nim a lékafem. Pfedmétem zajmu lékaiih musi byt dité€ jako takové, ne
pouze jeho diagn6za. Nemoc sama o sob& neexistuje, existuje pouze Clovék s nemoci.
Pfi komunikaci s ditétem proto uzivame obecné znama pravidla komunikace, jako je ucta
a respekt k ¢lovéku, individualni pfistup, schopnost empatie, aktivni naslouchani a je potieba
mit na paméti, ze kazdy ¢lov€k ma subjektivni prozivani vSech zivotnich udalosti, vetné
onemocnéni. U détského pacienta bez dobfe navazaného kontaktu nic nesvedeme, nedozvime
se nic o jeho pocitech, tzkosti, pfipadné bolesti, ale ani o vztazich k dulezitym osobam.
Dobie navazany kontakt a vnimani verbalnich i neverbalnich projevu ditéte je kliCem
k diagnostice, terapii, ale i celkovému zlepSeni kvality détského zivota (Fendrychova, Klimovi¢

a kol., 2018).
3.3 JIA ovliviiujici zpusob zivota ditéte

V této kapitole budou uvedeny subjektivni a objektivni determinanty ovliviujici kvalitu

zivota u jedince, kterému byla diagnostikovana JIA.
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Juvenilni idiopaticka artritida ma dva vrcholy, ten prvni se u ditéte projevi ve druhém
az ¢tvrtém veéku jeho zivota, zatimco druhy vrchol az v obdobi puberty. V prvnim pfipad€ si
onemocnéni ditéte uvédomuji prevazné jeho rodice. Nastava pro né nova zivotni etapa, ktera je
misto radosti spojena spisSe se Sokem, strachem, nejistotou a zklamanim. Nepredpokladali, ze
by se jim mohlo narodit dit€ s JIA. Pfi druhém vrcholu onemocnéni, tedy v obdobi puberty, si
nemoc uvédomuje jiz i samotné dit€. Lékar by mél onemocnéni a jeho charakter adolescentovi

vysvétlit a snazit se, aby nepropadal do pociti beznadé€je (Hruba, 2021).

U jedinca, ktefi onemocni JIA, je dvakrat az trikrat vétsi riziko vyskytu onemocnéni
v jejich potomstvu. Tato informace miZe vést k tomu, Ze se nemocni JIA rozhodnou pro zivot

bez vlastnich déti (Hruba, 2021).

V obdobi aktivity onemocnéni (hlavné u JIA systémového typu), se stava, ze déti travi
vice Casu v domacim prostiedi nez se svymi vrstevniky. To mtze byt divodem vzniku socialni
izolace i pocitu strachu pfi navratu do Skolniho prostfedi. Aby se témto komplikacim predeslo,
mohou rodice informovat o povaze onemocnéni pedagogické pracovniky, ktefi jejich dité
vyucuji. Ucitelé pak vysvétli charakter onemocnéni 1 zbytku tfidy, a tim dopomohou ditéti
k fadnému vclenéni do kolektivu. AvSak pozor, u adolescenti muze byt tato snaha pedagogu
kontraproduktivni. Dospivajici nechtéji z kolektivu pfili§ vyCnivat, a tak casto o onemocnéni
neradi hovoii. Medicina je v 1é€b€ JIA v soucasnosti na velice dobré urovni, proto je brzy
vétSina détskych pacientl ve stadiu remise a je jim tak umoznéno zit ,,normalni“ zivot (Hruba,

2021).

Dalsim z determinantt kvality Zivota u JIA jsou i 1éky, které dit€ uziva. Vétsina z nich
pii 1écbe JIA snizuje imunitni systém ditéte, proto by se meli vyvarovat situacim, kde jsou
pfitomni lidé s virovym onemocnénim. Farmakoterapie muze ovlivnit také vzhled ditéte.
Pti 1écbé kortikoidy se muze objevit cushingoidni syndrom, ktery zpusobuje kulaty jakoby
otekly oblicej. Dité pfibyva na hmotnosti, mize mit strie nebo se zpomali jeho rust do vysky.
Pii 1é¢bé metotrexatem muze dochazet ke gastrointestinalnim obtizim, zejména vzniku
nevolnosti, zvraceni, bolestem bficha ¢i nechutenstvi. Dité pak mize naopak pisobit vyhublym
dojmem. Kazd4a zmeéna télesné schranky ditéte, zeyména u dospivajictho, ma vliv na jeho

sebevédomi (Hruba, 2021).

Dulezity je také vliv uzivanych 1é¢iv na to, zda bude moci byt dité s JIA oCkovano proti
popula¢nim nemocem jako jsou neStovice, spala, zardénky a v dnesni dobé také naptiklad na

onemocnéni Covid-19. Obecné plati, ze oCkovani zivymi oslabenymi vakcinami by mélo byt
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u pacientl, ktefi jsou léCeni imunosupresivni terapii, tj. kortikoidy, metotrexatem
¢i biologickou 1écbou, odlozeno <¢i uplné zruSeno. Vakciny, které neobsahuji zivé
mikroorganismy, ale pouze proteiny téchto choroboplodnych zarodkd, mohou byt podany.
Jediné riziko oCkovani déti s JIA je selhani ockovani (nedostatecny rozvoj obranyschopnosti
proti infekci), kvuli jiz zminénému uZzivani imunosupresivni 1écby. Z uvedeného vyplyva, ze
ockovani déti s JIA je revmatology po domluvé s pacientem ve veét§in€ piipadi schvaleno

a doporuceno (PRINTO — Paediatric Rheumatology International trials Organization, 2016).

Klouby u ditéte s JIA jsou Casto oteklé, boli a maji omezenou hybnost. Tyto problémy
pak détem snizuji jejich fyzickou zdatnost. Velkym tématem je také ranni ztuhlost, kterd se
projevi ve zpomalenosti provadéni pohybu. Ztuhlost miva sviij vrchol predevs§im hned po
probuzeni a v prabéhu dopoledne odezniva. Je vhodné o tomto informovat pedagoga, aby dité
nenapominal ¢i mu neukladal tresty, pfipadné poskytnul na praci ¢i pisemky vétsi ¢asovou
dotaci. Veskeré tyto symptomy mohou vyustit v celkovou invaliditu ditéte, zalezi vSak na
progresi onemocnéni. Pokud je nemoc v obdobi aktivity, dité Casto navstévuje Iékare
a specialisty. Je dulezité, aby je vnimalo pozitivné a tvorilo si k nim i k prostiedi, kde odbornici

pracuji, kladny vztah (Hrubéa, 2021).

V neposledni fadé je také dilezité zminit, Ze i chovani druhych osob, které jsou
v blizkosti nemocného ditéte, ovliviiuji jeho naladu, prozitky, dusevni rozpolozeni 1 samotny
pfistup k jeho onemocnéni. Aby prostiedi, ve kterém se dit€ nachazi, bylo 1é¢ebné, je zapotiebi
navodit uklidfiujici a povzbudivou atmosféru nejen u vyse zminénych specialisti v nemocnici,
ale i u rodinnych piislusnikd v domacim prostiedi. Uzkost a nejistota, kterou dit& z jeho okoli

vyciti, mohou mit na néj negativni dopad (Heidlerova, 2015).

3.4 Rodina a jeji €len s diagnostikovanou JIA
Pan profesor Zden¢k Matéjcek (2007, s. 9) ve své knize piSe nasledujici: ,, Co potrebuji
malé déti? Moje odpovéd je jednoducha i slozZita zdrovein: mnoho véci, ale ze v§eho snad nejvice

¢

Jjistotu ve vztazich ke svym lidem. “.

Vztah k rodinnym pfislusnikim, pfedev§im k matce, si zaina dit€¢ uvédomovat jiz
v ranych pocatcich téhotenstvi. Je totiz védecky prokazano, ze vztah mezi prozivanim matky
a chovanim plodu nepochybné¢ existuje. T€hotenstvi by melo byt obdobim radosti, Stésti a té€Sent

se na dobrodruzstvi, které prichod malého stvofeni na svét s sebou prinese (Matéjcek, 2013).
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Prichodem ditéte na svét se z zeny stava matka a z muze otec. Méni se socialni role
aztéchto tfi lidi — matky, otce a ditéte se stava nejzakladnéjsi socialni skupina, kterou
nazyvame rodinou. Postoje rodicu k ditéti nevznikaji nahle, jsou vysledkem celého piedchoziho
prozivani dvou osob, které vznika jesté pied ot€éhotnénim zeny. Praveé proto prvni poznani, ze
s ditétem neni néco v poradku, predstavuje pro rodiCovsky par znacny otfes. Timto poznanim
je ovlivnén cely rodinny zivot, bude zapotiebi prebudovat soustavu hodnot, upravit denni
rozvrh a jinak planovat do budoucna. Rodice vSak stdle musi plnit své role, musi tento fakt
pfijmout a nedivat se na dité jako na zivotni nezdar, ale naopak jako na zivotni ukol.
Rodina musi fungovat, i kdyz se zménénymi socialnimi rolemi, piedstavuje totiz pro dité
nejprirozeng]si, nenahraditelné a zakladni vychovné prostfedi. Pokud maji rodice problém se
s onemocnénim ditéte vyrovnat vlastni cestou, je vice nez vhodné vyhledat pomoc odbornikti —
pediatra ¢i détského revmatologa pro objasnéni onemocnéni, pedagoga, aby veédéli, jak muze
probihat vychova a vyuka ditéte ve Skole ¢i psychologa, ktery jim pomuze se se zatézi vyrovnat

(Matgjcek, 2001).

Reakce ditéte na zjisténi diagnozy, ale predevsim odezvy jeho blizkého okoli se daji
pfirovnat k reakcim na ztratu blizkého Cloveka. Jedinec ztraci své dosavadni zivotni zaklady
a ty musi pfebudovat. Dité/rodie nemusi projit striktné vSemi stadii ve stanoveném poradi,
dokonce se nékteré stadium nemusi vubec objevit, nebo mohou byt néktera ze stadii prozita

nekolikrat. Jedna se o teoreticky ramec vytvoreny autorkou Kiibler-Rossovou:

1. Popreni — ve stadiu popreni mohou lidé nejprve reagovat Sokem ¢i ochromenim, coz jim
pfirozenou cestou umoziuje prezit ztratu (zde ztratu zdravi). Jsou vystaveni pouze tolika

pocitim, které jsou schopni unést.

2. Hnév — ten mlze byt prenesen vuci vlastni osob€, ale i na osobnost rodict (spise u starSich
déti). Déle se objevuje zlost na doktory (pro€ na to nepiisli dfive) ¢i na Boha (pfestal je mit rad,
tresta je). Hnév vétSinou nema logickou podstatu, je doprovazen pocity smutku, paniky, viny

a dalSich.

3. Smlouvani — obsahuje jakékoli sliby, 1 ty neredlné, jen aby se dité znovu uzdravilo.
Smlouvani ma mnoho variant — rodice smlouvaji, aby mohli nemoc ptevzit na sva bedra nebo
napiiklad, aby se uz takova tragédie u nich v rodin€ neopakovala. Tento stav doprovazi ptani

a podminky c¢asto spojené se slovy kéz by a kdyby, napftiklad: ,,kéz by bylo vSe jako diiv*.
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4. Deprese — pozornost ditéte a jeho rodi¢l se obraci na pfitomnost. Lidé premysli, jak a pro¢
zit dal. Zivot se zda beze smyslu, problém dé&la i zvladat b&zné denni ukony. Deprese je

ptirozenou reakci na ztratu, umoziuje se zastavit, pfemyslet a budovat zivot od zakladu.

S. Smireni — znamena pfijeti reality, ja/naSe dit¢ je nemocné a nedd se s tim nic délat.
Jde o uvédoméni si nezvratnosti a reality, nikoli o naprosty a bezpodminecny souhlas se situaci.
Nemocny i jeho rodina se musi piizpusobit, pfeorganizovat role, naucit se s nemoci zit (Kiibler-

Rossova, Kessler, 2014).

Nemoc tedy predstavuje zatéz nejen pro samotné dite, ale pro celou jeho rodinu, proto
je dulezité védeét, jak jim umét pomoci. V prvni fad€ se snazime o to, aby rodiCe pfijali
skuteCnost onemocnéni ditéte pozitivné (vysvétlovat a poskytnout informace), dale ziskat na
stranu rodiny spolupraci rodiny S§irs§i, volit uelny postup (neplytvat energii, Casem ani
odhodlanim) a v neposledni fadé také zajistit §tastné détstvi nemocnému ditéti a ocenit snahu

rodica (cenime si hodnoty jejich vychovné a peCovatelské prace) (Plevova, Slowik, 2010).

Hlavnim ukolem rodi¢t po smifeni se s diagnozou je, aby jejich potomek nepocitoval,
ze je diky svému onemocnéni vzacnym stvofenim, ale aby se ani nestal v disledku nemoci

bezmocnym zajatcem lécebného rezimu (Matejcek, Dytrych, 2002).

Vztahy v rodiné maji zasadni vliv na to, jak dit€ svou nemoc proziva. Nejtézsi ulohu ma
pfi vychové bezesporu matka, kviili tomu, ze v pfevazné vétsine€ rodin travi s dit€tem mnohem
vice Casu nezli otec. I vychovné postoje, které rodice vuci svému ditéti nastavi, zasadné
ovliviiuji jeho zdravotni stav. SpiSe negativni dopad na onemocnéni maji vychovné postoje
uzkostné, rozmazlujici, perfekcionistické, protek¢ni ¢i zavrhujici. Tyto formy vychovy maji
samoziejmé negativni vliv 1 na zdravé dite, avsak u ditéte se zdravotnim znevyhodnénim jsou
jesté vice markantni. Primarni snahou kazdého rodi¢e ma byt snaha porozumét a poznat své

dité, a dle povahy jeho zajmu a potieb nastavit adekvatni vychovné postupy (Juranova, 2019).

3.5 Skola a volny cas ditéte s JIA
Juvenilni idiopaticka artritida se u ditéte muze projevit zpravidla do jeho Sestnactych
narozenin. Obdobi do Sestnacti let v€ku z hlediska povinné Skolni dochézky je mozné

charakterizovat predskolnim a nasledné §kolnim obdobim.

Kazdé dit€, 1 to s JIA, ktera pro n¢j predstavuje zdravotni znevyhodnéni, ma pravo na
vzdélani. To mu zarucuji pravni dokumenty, jako je Zakladni listina prav a svobod,
Umluva o pravech ditdte a Charta prav hospitalizovaného ditéte. Zaci se zdravotnim
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znevyhodnénim se vzdélavaji dle skolského zakona ¢. 561/2004 Sb., v aktudlnim znéni a zde
predevsim dle §16, ktery se tyka zakt se specialnimi vzdélavacimi potiebami. Vzdélavani déti,
zakl a studenli se zdravotnim znevyhodnénim dale upravuje vyhlaska ¢. 27/2016 Sb.,,
o vzdélavani zaki se specialnimi vzdélavacimi potfebami a zakii nadanych (v aktualnim znéni),
a dale vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych

poradenskych zatizenich (v aktualnim znéni) (Juranové, 2019).

Co se tyCe zabezpeceni Skolni dochazky, je nevyhnutelnad komunikace se §kolou, kam
bude dité dochazet, nejlépe jesté pied jeho samotnym nastupem. Je nezbytné vytvorit vhodné
podminky a eliminovat nezadouci faktory a to individualné dle formy JIA a jejiho rozsahu.
Jako vhodné se vidi predejiti nadmérné zatézi nosnych kloubu a patere, kdy bezpecna zatéz na
zéddech pii nofeni aktovky by neméla piesahnout 20 % hmotnosti ditéte. Re§enim maze byt
poskytnout zakovi dvé sady ucebnic, kdy jedny bude mit doma a druhé ulozené ve Skole.
V pripad¢ potieby se miize minimalizovat chiize do schodd, kdy je ditéti povoleno uzivat vytah,
pokud jim vSak skola disponuje. A dale povolit uzivat pocitac pfi psani, aby dité Setfilo zapésti.
O povaze onemocnéni musi byt informovan cely pedagogicky sbor, ktery dit€ vyucuje, aby mu
bylo umoznéno naptiklad pfii ztuhlosti se projit 1 pfi vyucovani po tfid€, nebo aby mohlo uzivat

o¢ni kapky v prabéhu vyuky (Dolezalova a kol., 2020).

Déti s JIA jsou schopné navitévovat b&znou MS & ZS, forma specialniho vzdélavani se
voli az v pfipadé, ze je ktéto diagndze pfidruzeno dalSi onemocnéni anebo pouze ve
vyjime&nych piipadech, kdy se nemoc zhorsi natolik, e dité dochazku do b&zné MS, ZS
nezvlada. Absence ve skole je u zakid s JIA podobna intaktnim détem, revmatologa navstévuji
nejcastéji 1 x za 3 meésice, tudiz chybéni z tohoto diivodu je kolem pouhych 2 dnti za pololeti.
Prospéch zaka s juvenilni idiopatickou artritidou se také o moc nelisi od intaktnich déti, jsou
schopné se vzdélavat dle b&znych $kolnich vzdélavacich pland. Skolni povinnosti si déti plni
bez zavaznych komplikaci, nepotiebuji k nim asistenta pedagoga. Jedinym predmétem, ktery
¢inni nejvetsi potize je télesna vychova. Ta je vSak 1 pro dité se zdravotnim znevyhodnénim
velice dilezita, a tak muze Skolni poradenské zafizeni doporucit, aby dit€ misto béznych hodin

télesné vychovy chodilo na hodiny zdravotniho télocviku (Heidlerova, 2015).

I presto, ze jsou déti s JIA schopné navstévovat skolu bez zavaznych obtizi, mize nastat
situace, ze bude dit€ v nemocnici hospitalizovano na del§i Casové obdobi a to naptiklad
z divodu zhorSeni jeho zdravotniho stavu nebo z davodu komplikaci 1é¢by. Hospitalizace ditéte

s sebou nese vzdy zavazny zasah do jeho denniho rezimu. Vét§iné déti inni potize odloucit se
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od rodi¢t — predevsim od matky. Pokud dité v nemocnici setrvava delsi ¢asovy usek, stava se,
ze se neuzdravuje tak rychle, jak by se pii adekvatn€é nastavené lécbeé dalo ocekavat.
Dité prestava mit zdjem o déni kolem sebe, predstird tnavu a veSkery Cas chce travit na
nemocni¢nim lazku. Toto fyzické, ale prevazné i psychické rozpolozeni ditéte odborné
nazyvame terminem hospitalismus. Aby se této ,,nemoci* z nemocni¢niho prostfedi predeslo,
uplatiiyji se zde metody a techniky pfejaté z pedagogiky a psychologie. Pti obtizich spojenych
s hospitalismem pfichazi détem na pomoc herni specialista/ specialni pedagog, ktery jim po

boku lékart pomaha zvladnout tuto krizovou zivotni situaci (Karaskova, 2009).

Specialni pedagog ziskava svou odbornou kvalifikaci vysokoskolskym magisterskym
vzdélanim v oblasti pedagogickych véd zaméfenych na specialni pedagogiku.
Nejdulezitéjsi k vykonu profese specialniho pedagoga pii nemocnici je piedevsim vztah a laska
k nemocnym détem, vnitfni potieba jim pomoci preklenout a zpfijemnit pobyt v nemocnici

(Handlitova, 2007).

Herni specialista ziskava svou odbornou kvalifikaci kurzem, po jehoz absolvovani je
jedinci vydan certifikat, ktery jej opraviiuje k vykonu profese herniho specialisty.
Tento certifikat v CR zabezpeluje nadacni fond — Kli¢ek. Herni specialista vyuZiva pro dité
nejpiirozengjsi ¢innost — hru. Pokousi se dit¢ uvolnit, pomaha mu zvladat bolest, dodava mu

sebediveéru a snazi se, aby dit€ neprozivalo separacni uzkost (Handlifova, 2007; Vesela, 2014).

Ani pfi pobytu v nemocnici dité nezahali, jsou zde totiz obvykle zfizovany matetské
a zékladni Skoly. A tak se zde déti piredskolniho Skolniho véku, v ramci téchto zafizeni krome
volnoc¢asovych aktivit, uci. Reakce détsky pacientti na to, Ze budou pfi pobytu v nemocnici také
vyucovany, jsou ruzné. Nékteré déti jsou zpocatku zklamané a situaci, Ze jsou nemocné, vnimaji
tak, ze se preci ucit nemusi. Naopak druha polovina déti je rada, na pfichod ucitele se t&si,
protoze vi, ze od n¢j (na rozdil od lékafi) nehrozi zadné bolestivé zakroky. Vyuka ditéte
v nemocni¢nim prostiedi se obecné jevi jako vhodna, protoze poskytuje ditéti prirozené
a pfiméfené zameéstnani, povzbuzuje jeho duSevni rozvoj a také si dit€ ani pifi pobytu
v nemocnici neodcizi Skolni praci. O mife zatizeni ditéte vyukou rozhoduje jeho oSettujici
lékat. Nesmi se zapominat na to, ze dit€ je v nemocnici predevsim z divodu zlepSeni jeho

zdravotniho stavu, vyuka proto zabira méné &asu nez v bézné MS/ZS (Juranova, 2019).

Volny ¢as ditéte s juvenilni idiopatickou artritidou se lisi dle véku, pohlavi a zajmu
jedince. Spole¢nym konickem vétSiny déti je sport. Je dulezité si uvédomit, Ze sportovni aktivity

jsou vzdy spojeny s vys$Sim stupném fyzické zatéze. Uvazuje-li se o tom, jaky sport by mohlo
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dit¢ s onemocnénim provozovat, bere se v potaz energetickd naroCnost dané aktivity.
Kazdy, kdo se na indikaci, ptipravée ¢i realizaci sportu podili, si musi byt védom zéakladniho

pravidla — predevsim ditéti neublizit (Kucera a kol., 2011).

Za vhodnou aktivitu se povazuje u ditéte s JIA plavani a jizda na kole. Nepfili§ vhodné
jsou pak sporty, kde jsou nutné doskoky, pady, hrubé narazy, kontaktni sporty ¢i dlouhé
pochody a béhy (Samsonova, 2008).

3.6 Budoucnost ditéte ovlivnéna juvenilni idiopatickou artritidou

U vyznamné Casti pacientd srevmatickym onemocnénim pretrvava jeho aktivita
a nasledna nutnost 1é¢by 1 v dospélosti. Byva tak nevyhnutelné zabyvat se otazkami pfechodu
ditéte z pediatrické péce do péce pro dospélé. VSichni dospivajici, 1 ti s chronickym
onemocnénim, se cht&ji zapojit do spoleCnosti, ziskat patficné vzdélani, uplatnit se
v zaméstnani, které je bude bavit a byt za tuto praci patfi¢né ohodnoceni. Dosavadni studie vSak
ukazuji, ze ¢lovék s chronickym onemocnénim je Casto nezameéstnany, a tim 1 spoleCensky
izolovany na rozdil od intaktnich. Zlepseni budoucnosti téchto chronicky nemocnych mladych

lidi je primarnim cilem pfechodu z pediatrické péce do té pro dospélé (Dolezalova a kol., 2020).

Zakladni soucasti péCe o pacienty po dosazeni pohlavni zralosti je edukace
o nepiiznivych ucincich uzivanych 1éCiv 1 nemoci samotné na piipadnou graviditu ¢i vliv
téhotenstvi na aktivitu onemocnéni. Sexualni problematika by méla byt s pacientem probrana
nejlépe bez pritomnosti rodict. U sexualné aktivnich adolescentii je vhodné doporucit
spolehlivou antikoncepci podle individualnich rizik, kterou predepise zkuseny gynekolog ve
spolupraci s oSetfujicim revmatologem. Aktivni zanétlivé onemocnéni je spojeno s fadou rizik
— mozného poskozeni matky nebo plodu v prabehu té€hotenstvi, ale i novorozence a kojence
v obdobi laktace. Proto je nutné 1 piipadné chténé téhotenstvi dopiedu naplanovat a poradit se

s revmatologem o moznostech farmakoterapie v prabéhu gravidity (Dolezalova a kol., 2020).

Z hlediska zaméstnani je do budoucna vhodné zaméfit Skolni orientaci ditéte na
povolani, ktera budou méné narocna po strance fyzické i manualni. Ale vSe zavisi na celkovém
stavu pacienta a mozné progresi jeho onemocnéni. I profesni zaméfeni ziskané studiem

a nasledné budouci povolani je vhodné konzultovat s revmatologem (Heidlerova, 2015).

3.7 Doporuceni, ktera mohou zlepsit kvalitu Zivota ditéte s JIA
Zakladnim doporuCenim je zaméfit se na celkovou zivotospravu. Pod pojmem

zivotosprava se skryva predevsim oblast vyzivy, fyzické aktivity, psychiky a casto opomijena
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oblast duchovni. Cetné vyzkumy potvrzuji, Ze omezena a zdravé vyvazena strava s dirazem na

mensi mnozstvi tukli a masa vede ke zdravéjsimu a delSimu zZivotu (Markova, 2012).

Neexistuji dukazy o tom, ze by dieta méla vliv na vznik, vyvoj, pribéh a prognozu
revmatickych onemocnéni. Doporuceni pro stravovani vychazi ze zasad racionalni vyzivy, tedy
dostatecny pfijem bilkovin, u sacharidi upfednostnit celozrnné pecivo, brambory a vlakninu.
DostateCné pfijimat tekutiny, vitamin D a vapnik, pravidelné jist ovoce a zeleninu.
Naopak omezit zivoci§né tuky a piisun sodiku. Specificky u ditéte s JIA zvySit pfijem
polynenasycenych mastnych kyselin omega-3, naptiklad ve formé rybiho oleje (Dolezalova

a kol., 2020).

Rezimova opatfeni se zaméfuji na pravidelnost, tedy v pravidelnou hodinu chodit spat
a rano vstavat (spat minimalné 7 hodin denné), pravidelné 5x denné jist mensi porce
vyvazeného jidla; pravidelné se kazdy den vénovat pohybové aktivité (alespori chuize)

a pravidelné udrzovat socialni kontakty (Janackova a kol., 2019).

S ulevou od bolesti nebo k pouhému odreagovani se, mohou pomoci také riizné druhy
relaxacnich technik. Mezi ty patii napiiklad jogovy dech, progresivni relaxace, autogenni

tréning, fizena imaginace, meditace €i vizualizace (Janackova a kol., 2019).

Mezi relaxacni aktivity mizeme zafadit také pobyt o samoté nebo s blizkou osobou
v pfirodé¢, komunikaci s lidmi, intenzivni praci na zahrad€, sledovani televize, masaze. U déti to
muze byt napfiiklad cteni pohadky, kresleni, modelovani z plasteliny ¢i rizné druhy her (Zikl,

2011).

Jednim z klicovych faktort pro spokojeny zivot je také zdravy sebeobraz. Sebevédomi
neboli védomi sebe, zrcadli celkovy obraz o osobé zahrnujici zivotni role, fyzicky vzhled
a osobni vlastnosti. Pro cloveka je typické, ze se hodnoti podle dovednosti a také nasledné
schopnosti je zvladnout. Na zebficku nejvyssich hodnot je vzdy zdravi, diky pocitu zdravi
muzeme plné zastavat své role a napliiovat hodnoty za vyuziti dovednosti. Kdyz jedinec
uspokoji pocit své vlastni hodnoty, najde také silu prekonévat té€zkosti spojené s nemoci.
A proto tedy — chvalte se, pfemyslejte o sobé pozitivné, nesnizujte pochvalu okoli a bud’te

k sobé laskavi (Janackova a kol., 2019).

Je také velice dulezité védét, ze v tom nejste sami. Misto, kde rodice a déti s JIA mohou

najit jedince se stejnym onemocnénim, jsou jiz zmifiované lazn€é. Nacerpaji zde cenné
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informace, které jim predaji rodiCe déti s JIA. Lazné jsou benefitem 1 pro samotné déti, které

zde najdou stejné nemocné kamarady (IVH, 2015).

V Ceské republice, ale i na Slovensku plisobi také n&kolik pacientskych organizaci se
zaméfenim na revmatickd onemocnéni. VétSinou jsou vedeny samotnymi nemocnymi nebo
jejich rodinnymi piislusniky. Uzce spolupracuji s l1ékafi a odbornymi spoleénostmi za Géelem
pomahat, prosazovat a hajit zajmy pacientd. Informuji o onemocnéni z riznych uhlt pohledd,
poiadaji workshopy, spoletenska setkani a mnoho dalsiho. Kontakty — CR: Revma Liga,
z.s. (www.revmaliga.cz; kloubici@revmaliga.cz, Facebook: Kloubici), SK: Liga proti
reumatizmu (www.mojereuma.sk; liga@mojereuma.sk; klbik@mojereuma.sk), mezinarodni
organizace: www.enca.org, www.printo.it/pediatric-rheumatology (Dolezalova a kol

2020).
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II. EMPIRICKA CAST

4 UVEDENI DO PROBLEMATIKY

Tato diplomova prace pojednava o nemoci s nazvem juvenilni idiopaticka artritida, coz
jak bylo uvedeno v predchozi (teoretické) Casti, je onemocnéni, které ma zacatek do 16 let véku
ditste. Casto se vyskytuje bez zjevného diivodu, na jejim vzniku se spolupodili geneticka
informace spolecné s faktory prostiedi. Projevuje se zanétem (= artritidou) jednoho, ale i vice

kloubt. Ditéti zptsobuje bolest, ztuhlost a omezeni pohybu.

Prakticka c¢ast diplomové prace se bude vénovat tvorbé dvou druhti brozur.
Tyto piirucky budou vytvoreny na zaklade vysledki Setfeni v ramci bakalarské prace a také na

zakladé studia odborné literatury.

Jednou z nich bude pfiru¢ka pro déti s juvenilni idiopatickou artritidou, ktera bude

upravena lingvisticky a pragmaticky tak, aby ji détsti Ctenafi porozuméli.

Druha prirucka bude urcena rodicim déti s JIA, ktera bude téz jazykove upravena tak,
aby ji porozuméla 1 laicka vefejnost. Rodice by diky ni méli sndze pochopit medicinskou
terminologii, ale také védét, co je s diagndzou JIA spojeno z hlediska kvality zivota jejich

ditéte.

Po vytvoreni danych brozur budou piedlozeny ke zhodnoceni rodi¢im a jejich détem
s JIA, aby se ovéfila jejich funkCnost a vyuzitelnost v praxi. Pravé rodice jsou vzdy témi

nejvetsimi odborniky na své dite.

Autorka diplomové prace neni jedina, kdo se tématu juvenilni idiopatické artritidy
a kvalité zivota s ni vénoval. Z dalSich autorti je mozné zminit napf. Samsonova Hana —
Zivot déti s onemocnénim juvenilni idiopaticka artritida, Heidlerova Michaela — Zivot ditéte
s juvenilni idiopatickou artritidou (JIA), Macakovéa Barbora — Juvenilni idiopaticka artritida
a moznosti jeji rehabilitace. Rovnéz existuji prirucky, které o tématu JIA pojednavaji, napft.
Brozura Kloubik — pro ucitele, Brozura Kloubik — pro rodi¢e. Jedna se pouze o stru¢né
jednostrankové dokumenty, které uvadi zakladni informace o JIA podstatné pro vzdélavani
a vychovu déti s timto onemocnénim, dostupné na strankdch Revma Liga, z. s. Také byla pro
déti s onemocnénim JIA vytvotena pohadka sndzvem Zirafa Amalka (autorka —
Jana Horékov4, ilustratorka — Ivana Celjuska). Hlavni hrdinkou v piibéhu je Zirafa Amalka,

ktera ma onemocnéni JIA a popisuje, jak mize byt zivot ditéte touto nemoci ovlivnén.
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Pohédka je dostupna rovnéz na strankach Revma Liga, z. s. Dale existuje brozura s nazvem
Stillova nemoc/ systémova juvenilni idiopaticka artritida (SJTA), autorkami této publikace jsou
MUDr. Dusana Moravcikova, prof. MUDr. Pavla Dolezalova, CSc. a MUDr. Sarka
Fingerhutova. Autorky se v brozutfe zamétuji predevsim na problematiku systémové formy JIA

a na zakladni fakta s ni spojena.

Vsechny tyto vySe uvedené dokumenty — diplomové a bakalarské prace, brozury
a pohadka, byly autorce této diplomové prace inspiraci pro tvorbu jejich vlastnich materiala pro

déti a rodice s JIA.
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5 CILE VYZKUMNEHO SETRENI, VYZKUMNE OTAZKY

Hlavni cil:

Cilem diplomové prace je na zaklade vysledkl Setfeni v ramci bakalaiské prace a na

zakladé studia odborné literatury vytvorit informacni brozury pro déti s JIA a jejich rodice.
Dil¢i cil:

Dil¢im cilem je poté ovéfeni ucelnosti a srozumitelnosti prirucek u déti s JIA a jejich
rodica.

Na zakladé studia odborné literatury a predchoziho Setfeni v ramci bakalarské prace,
je cilem této diplomové prace sestavit dva druhy pfirucek. Prvni je ur€ena samotnému ditéti
s juvenilni idiopatickou artritidou, ktera na zakladé personifikace onemocnéni do zvifete
pomaha ditéti predstavit si kazdodenni cCinnosti, povinnosti a piekazky, které jsou
s onemocnénim JIA spojené. Druha brozura je urCena rodi¢im tohoto ditéte ¢i détem star§im
(dle uvazeni rodi¢u ¢i détského revmatologa), ktera reflektuje zakladni informace

o onemocnéni, kdyz je jim diagnoza JIA sdé€lena.

Vyzkumné otazky jsou tedy nasledujici:

1. Jaka je nova informace o JIA, kterou se z pfirucek dotazovani dozveédéli? Je vibec takova?
2. Jaka je srozumitelnost pfiru¢ek? Je v nich néco, co by se dalo doplnit, zménit ¢i uptesnit?

3. Jaka je vyuzitelnost téchto brozur?
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6 METODOLOGIE VYZKUMNEHO SETRENI

Diplomova prace navazuje na praci bakalarskou, ta byla zpracovana prostiednictvim
kvalitativniho vyzkumu, uzila metodu pfipadové studie a pro sbér dat byl zvolen
polostrukturovany rozhovor. Diplomova prace aplikuje taktéz kvalitativni vyzkum, vyskytnou
se zde informace z pfipadovych studii a bude uplatnéna metoda polostrukturovaného

rozhovoru.

Kvalitativni vyzkum ma moznost zkoumat véci jedinecné a neopakovatelné.
Kazda osoba zucastnéna Setfeni vnima procesy v odlisné kvalité a v riznych rovinach.
Dulezitou charakteristikou této formy badani je kontextualnost, kdy vSechny reakce, které se
ve vztahu dvou osob odehraji, jsou ovliviiovany vzajemnou souc¢innosti podminek, nazort,

osobnosti ¢i individualnim rozpolozenim jedincti (Kantor, Jurkovi¢ova, 2013).

Typické pro kvalitativni vyzkum je, ze si badatel stanovi na zacatku Setfeni zakladni
vyzkumné otazky, avSak pii pouziti tohoto typu vyzkumu je vyhodou, Ze se tyto otazky mohou
v pruibéhu modifikovat nebo také dopliovat. Vyzkumny pracovnik vyhledava a analyzuje
veskeré informace, které souvisi s tématem, setkdva se s lidmi nejcastéji v jejich pfirozenych
podminkach a nasledny vyzkumny proces ma longitudinalni charakter. Rozbor dat a jejich sbér
probihaji soucasné, jelikoz vyzkumnik, ktery data sbira, musi nasledné provést jejich rozbor
a na zakladé n¢j se rozhodne, které informace vyuzije a které bude potieba jeste¢ doplnit ¢i
upravit. Casto jsou pii kvalitativnim vyzkumu uZity mélo standardizované metody ziskavani

informaci, hlavnim instrumentem tvorby dat je vyzkumnik sam (Hendl, 2005).

Kvalitativni vyzkum ma své vyhody, ale i nevyhody. Mezi klady jednoznacné patii to,
ze pii zkoumani jedince, skupiny ¢i udélosti se ziskava podrobny popis a vhled do dané
problematiky. Fenomény jsou zkoumdany v piirozeném prostiedi jedince, tudiz je mensi
pravdépodobnost, ze budou vysledky ovlivnény neznamym okolim. Kvalitativni vyzkum také
umoziuje studovat procesy a navrhovat teorie, dobfe reaguje na piirozené situace a podminky,
a v neposledni fadé hleda pficinné souvislosti se zamefenim na lokalnost. Z nevyhod je pak
mozné uvést to, ze ziskana znalost nemusi byt vzdy zobecnitelna na celkovou populaci ¢i na
jiné prostfedi. Dale je tézké provadet kvantitativni predikce, obtizné&ji se testuji hypotézy
a teorie, sbér dat a jejich nasledna analyza vyzaduje delsi ¢asovou dotaci. Mezi nevyhody patii
1 vyzkumnikova osobnost, kdy mohou byt vysledky snadno ovlivnény napftiklad jeho osobnimi

preferencemi (Hendl, 2005).
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6.1 Metoda zkoumani

Metodou zkoumani byla v bakalafské praci zvolena ptipadova studie, ktera bude vyuzita
i v praci diplomové. Pfipadovou studii je mozné charakterizovat jako detailni studium jednoho
nebo nékolika malo pfipadud, jimiz se snazime zachytit slozitost dané problematiky a popsat
vztahy v jejich celistvosti. Pro interpretaci a analyzu sbéru dat mize vyzkumnik uzivat veskeré
dostupné metody, tedy ty kvalitativni (napt. rozhovor), ale 1 kvantitativni (napt. dotaznik).
Vse zavisi na konkrétnim pfipadu a na vyzkumné otdzce (Knechtova, Pokorna, Pesakova,

Dolanova in Beharkova, Dolanova, Jurenikova a kol., 2019).

6.2 Metoda sbéru dat

Pro samotny proces sbéru dat byla zvolena metoda interview, konkrétné
polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovor je mozné charakterizovat jako metodu, ktera
spociva v bezprostfedni komunikaci badatele a respondenta. Velkou vyhodou interview je
navazani osobniho vztahu s dotazovanym, ktery umozni hlubsi poznani jeho postoji, s ¢imz
souvisi i uspesnost rozhovoru, ktera je kvalitou interakce respondent — vyzkumny pracovnik

velice ovlivnéna (Chraska, 2016).

Rozhovor je mozné Clenit na strukturovany, polostrukturovany a nestrukturovany a to
dle toho, jak je interview fizeno vyzkumnikem. V bakalatské 1 diplomové praci byl zvolen
rozhovor polostrukturovany, ktery ma pfipraveny soubor témat/otdzek, které budou jeho
pfedmétem, aniz by bylo pfedem striktné stanoveno jejich potadi (Chraska, 2016; Reichel,

2009).

Vyhodou polostrukturovaného interview je predevsim piimy kontakt s respondentem
a pruznost v kladeni otazek. Pfi osobnim setkani je mozné ziskat od dotazovaného diveérné
informace, které se mu mohou v dotaznikovém Setfeni hure sdélovat. Dale je mozné, aby nam
respondent odpovédi uptesnil/ dovysvétlil, sleduji se jeho nonverbalni reakce na danou
problematiku. Z nevyhod je zna¢ny omezeny pocet dotazovanych osob a Casova narocnost.
Hodnota ziskanych informaci je z&visld na osobnosti a kvalit¢ vyzkumnika a také na jiz
zminované kvalité jejich vztahu. Zna¢nou nevyhodou muze byt také zaujeti tazatele (Skutil,

2011).
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7 CHARAKTERISTIKA VYZKUMNEHO SOUBORU
A REALIZACE VYZKUMU

Podklady a namét na téma diplomové prace byly ziskany v ramci bakalafské prace.
Ta se vénovala juvenilni idiopatické artritidé a kvalité zivota déti stimto onemocnénim.
Metodou byla zvolena ptipadova studie a ke sbéru dat poslouzil polostrukturovany rozhovor.
Se ziskanim informaci k praktické casti pomahala pani MUDr. Jana Franova, ktera pracuje na
détském revmatologickém oddéleni v Détské nemocnici, FN Brno. Pani doktorka rodice
s détmi s JIA oslovovala, ale odezva na spolupraci pii tvorbé bakalarské prace byla mala —
vyzkumu se chtély zucastnit pouze dveé rodiny. Dalsi informanti pro tvorbu praktické ¢asti
bakalarské prace byli osloveni na Facebookové strance s nazvem Kloubici (Revma Liga pro
déti a mlade?). Tento Facebookovy profil spada pod organizaci Revma Liga Ceska republika,

z. 8., coz je neziskovd organizace nejen pro déti srevmatickym onemocnénim.

2

Rozhovort se zucastnilo celkové deset matek s détmi, pfiCemz pét z nich byla dévcata ve véku

od tfi do deviti let a pét z nich byli chlapci ve véku od dvou do osmi let.

Bakalarska prace se zamérovala predevs§im na kvalitu zivota déti s timto onemocnénim.
Objevily se zde otazky na vyskyt nemoci v roding, 1écbu, rehabilitaci, pocity ménécennosti

kvuli onemocnéni, na to, jak déti travi volny ¢as a zda jezdi na dovolenou.

V ramci prace bylo nasledn€ zjisténo, Ze i prestoze se muze zdat, Ze se rodiny od sebe

ve spousté véci znacné lisi, maji toho taktéz mnohé spolecné.

Bylo tedy dotazano deset rodin, z nichz osm déti z nich zije v Gplné rodin€. Pfima linie
dédicnosti onemocnéni, tedy z matky a otce na dité zde nebyla potvrzena, pouze jedno z déti
ma nemoc po matce a dalsi dv€ po ostatnim piibuzenstvu. Samotné sdéleni diagnozy bylo pro
vétSinu z dotazovanych rodiny zatézujici, uvadi, ze se musela zménit spousta jejich
dosavadnich zivotnich navyk, o dité maji vétsi strach, dbaji na vzdélani (manualni ¢innost je

pro déti do budoucna moznou pfitézi) a aktivity ditéte voli tak, aby se predeslo otoku kloubu.

Nejcastéjsi 1écbou dotazanych détskych pacienti s JIA byl metotrexat v injekéni
podobé, pét déti uzivalo rovnéz biologickou 1écbu. U metotrexatu se muze objevit nauzea, ktera
u dotazovanych byla bohuzel potvrzena. Vhodnym dopliitkem k medikamentézni 1€¢bé se jevi
rehabilitace. ZkuSenosti sni mélo devét z deseti respondentil, jeji piinos vidéli zejména

ve zlepseni celkové kondice a hybnosti kloubt.
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Pocity znevyhodnéni ¢i ménécennosti vici intaktnim se mohou objevit predevsim pii
rannich rozcvickach ¢i v hodiné télesné vychovy, ty vSak u déti s JIA ze zkoumaného vzorku
nebyly potvrzeny. Vysledky vSak zfejmé byly ovlivnény remisi onemocnéni, ve které se déti

nachazely a tak zvladaly vykonavat cviky bez obtizi.

Aktivity bézného dne a traveni volného Casu se u déti s JIA nelisi od intaktnich — vétSina
dotazanych déti rada sportuje, tvori, kresli, sleduje videa na YouTube ¢i jezdi na vylety,

do pfirody a mnoho dal§iho.

Na otazku, zda se déti zvladnou bez komplikaci UcCastnit tdbora ¢i jet na dovolenou
vyplynulo, Ze ano. Na tabory dotazované déti nejezdily, pouze jeden chlapec byl
na priméstském tabofe, ale dovolenou zvlada vétSina dotazovanych déti bez obtizi.
Rodice aktivity prizpusobuji véku a také onemocnéni ditéte, podaji jim 1éky.
Jedinou komplikaci, kterou rodiny Casto uvadeély, bylo skladovani 1éku na cesté. Tento problém

vSak bylo mozné vyftesit prenosnym chladicim boxem.

Vsechny tyto informace ziskané pomoci studia odborné literatury a také z vypoveédi
rodict a détskych pacientl s juvenilni idiopatickou artritidou, namotivovaly autorku k tomu,
aby vznikly dvé brozury tykajici se JIA. Ptirucky, které o JIA pojednavaji, samoziejmé existuji.
Jsou dostupné napiiklad na strankach Revma Liga CR, z. s. & na zahrani¢nich webech, aviak
autorkou vytvorené brozury maji navic to kouzlo, Zze obsahuji vlastni zkuSenost
s onemocnénim. Pro mensi dé&ti existuje pohadka s nazvem Zirafa Amalka, kterd se snai
pacientovi s JIA pfiblizit jeho onemocnéni. Autorka zna pouze tuto zminénou pohadku, a tak

byla pro ni tim vétsi motivace vytvofit détskou piirucku, kterd nemoc juvenilni idiopatickou

vvvvvv

Prvni zbrozur je uréena détem s juvenilni idiopatickou artritidou, ta je pro né
pfizpisobena tak, ze onemocnéni je popisovano pomoci personifikace na zvifeti, které je
mlad§im détem blizké. Onemocnéni si tak dité¢ dovede 1épe predstavit a snaze pochopi jeho
mozné komplikace a disledky, které pro n€j mohou nastat. Zvifetem, které bude celou
ptiruckou déti provazet, je liSak yménem Felix, ktery sam ma JIA diagnostikovanou. Ten détem
postupné popisuje, co JIA je, pro¢ je boli klouby, uvadi druhy JIA, jeji diagnostiku, 1écbu
a mnoho dal$iho. Lisak Felix se obraci i do budoucnosti a odpovida détem na otazky, které si
mohou klast — napft. jak Casto budou navstévovat 1€kare, zda budou moci chodit do skoly, jak
mohou travit volny cas. LiSak dava détem také rady, co udélat pro to, aby se citily lépe.

Prirucka vznikla vramci volné dostupného internetového programu VistaCreate.
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Obrazky a graficky design tvorfila sama autorka, popiipadé byly dostupné ve vySe zminéném
programu. V celé brozure pro déti s JIA je volen ,,détsky jazyk®“. Je zde snaha eliminovat
odborné terminy v co nejvétsi mozné mire, aby se podpofila srozumitelnost vykladu détskému

pacientovi.

Druha z pfirucek je urCena rodi¢im déti s juvenilni idiopatickou artritidou. Informace,
které brozura pfinasi, jsou upraveny tak, aby jim rozumeéla i laicka vefejnost, ktera nema s JIA
zkugenost. Hlavni naplni je popis onemocnéni a také dodani nadéje rodictim, ze i kdyz jejich
dité ma diagnostikované onemocnéni JIA, i presto muze zit plnohodnotny Zivot. V pfirucce pro
rodiCe Ctenaf nalezne, mimo jiné, seznameni se s JIA a jejimi piiznaky, diagnostiku, 1écbu,
prognézu onemocneéni a také informace o tom, jak mize JIA ovlivnit zivot ditéte. Prirucka pro
rodice déti s JIA a starSi dé€ti s timto onemocnénim, vznikla rovné€z v ramci internetového
programu VistaCreate. Obrazky a design brozury tvorila autorka sama, poptipadé byly tyto
nalezitosti volné pristupné v programu. Oproti détské pfirucce, ktera kladla diraz na détsky
jazyk, je prirucka pro rodi¢e mnohem odborn&jsi a obsahuje vétSi mnozstvi informaci.

Zaroven uziva zkratky, které jsou vysvétleny na konci ve slovniku pojmu.

Jakmile byly brozury vytvoreny, dala je autorka precist péti osobam. Na zaklad¢ jejich

reakci a hodnoceni byly ptirucky poupraveny.

Pro splnéni dil¢iho cile, kterym je ovéreni u€elnosti a srozumitelnosti piirucek u déti
s JIA a jejich rodica, autorka oslovila v fijnu 2022 participanty na Facebookové skupiné
ztizované Revma Ligou, z. s., s ndzvem Kloubici. Zde poprosila rodice déti s JIA a samotné
déti od tfi do deviti let veku, ktefi maji zitou zkuSenost s timto onemocnéni, aby 1 oni piirucky
zhodnotili. Hlavnim tGc¢elem tohoto postupu bylo ziskat od informanti relevantni informace,
které povedou ke zpresnéni a zdokonaleni brozur. Tento krok byl velice podstatny, protoze
autorkou vytvorené materialy by mohly v budoucnu pomoci rodi¢im a détem s JIA, kterym

bylo onemocnéni nove diagnostikovano.

Autorce se ozvalo celkem 26 zajemcu o ucast ve vyzkumu. Po Gvodnim seznameni se
byly rodi¢im a jejich détem s JIA piedany informace, jaky bude postup, pokud se budou chtit
vyzkumného Setfeni zucCastnit. Prvnim krokem bylo podepsani informovaného souhlasu, bez
néhoz by autorka nemohla odpoveédi rodicu a déti s JIA do vyzkumného Setfeni zahrnout.
Nasledovalo procteni ptirucek (jeji détskou verzi si Cetli rodice s détmi spolecné€, popiipadé si
j1 mohlo dité precist o samoté). Poslednim ukolem, ktery autorka prace pro rodice s détmi s JIA

meéla, bylo zhodnotit dané brozury podle pfedem danych navodnych okruht, na co se maji
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rodiCe pii hodnoceni pfirucek soustiedit. Aby bylo hodnoceni pro déti jednodussi, vytvorila

autorka smajlikovou skalu.

P N Obrazek ¢. 8 — Smajlikova Skala
\ * e e °

(727 L . ,
\f\ /' o e & vytvofena autorkou diplomové
J
w———

-

prace.

A 3 v s

Jakmile rodice s détmi s JIA takto u€inili, prob&hl s autorkou kratky videohovor, kde ji
rodiCe a déti predali svoje poznatky a odpovédéli na dopliujici otazky. Videohovor autorka
volila z toho diivodu, Ze déti s JIA a jejich rodi¢e pochazi z riiznych mist po celé CR a byla tak
timto zabezpeCena podminka komfortu a pfirozeného prostredi rodiny. Samotny videohovor
probé&hl s 12 participanty, jejichz odpovedi a nazory budou podrobné rozebrany v dalsi kapitole.
Vyzkumny vzorek, ktery hodnotil dané brozury, se skladal z 12 matek s détmi, pficemz sedm

z nich byla dévcata ve véku od 4 do 12 let a pét z nich byli chlapci ve véku od 4 do 7 let.

Autorka diplomové prace by se dale rada vyjadrila k tomu, pro¢ bylo do vyzkumného
Setfeni zahrnuto 12 informantd a nikoliv vyse uvadénych 26. Ugast ve vyzkumu diplomové
prace byla na bazi dobrovolnosti, proto nastala situace, ze se v prubéhu Setfeni vybérovy vzorek
$ 26 participanty snizil na pouhych 12. Rodi¢e déti s JIA nechtéli podepsat informovany
souhlas, bez kterého jim vsak autorka prace neposkytla dané ptirucky (ochrana proti odcizeni,
Siteni bez souhlasu autorky, atd.). Nékteré rodiny informovany souhlas podepsaly, ale dale
nereagovaly na zpravy ani telefonaty autorky, tudiz od nich nebyly ziskany podklady tykajici
se zhodnoceni brozur. Z téchto vyse uvedenych davodi bylo do vyzkumu zahrnuto pouze 12

informantu, ktefi splnili vySe uvedené podminky vyzkumného Setfeni.
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8 ANALYZA ZISKANYCH DAT A INTERPRETACE
VYSLEDKU VYZKUMU

Z divodu ochrany osobnich udaju autorka v metodé sbéru dat, tedy polostrukturovaném

interview, zamérné pozmenila jména dotazovanych osob.

8.1 Rozhovory

Rozhovor ¢. 1

Jako prvni byl veden rozhovor s divkou Amalkou a jeji maminkou. Amalce je nyni Ctyfi
a pul roku a s onemocnénim se potyka od svych dvou let. Diagnoza ji byla stanovena v Détské
FN v Brné. Divka méla potize s dlouhodobé oteklym prstem, a to 1 pfestoze nebyl zlomeny.
Pan doktor z oddéleni chirurgie spravné zhodnotil, Ze se muze jednat o revma. Maminka tomu
vSak nechtéla véfit, protoze ,,déti prece revmatismem netrpi. To byl omyl — z chirurgie piesli
na oddé€leni ortopedie, odkud je znovu odkazali na jiz zmifiovanou revmatologii. Vysledky krve
nic nenaznacovaly a jeden otekly prst také ne. Az po par tydnech otekly Amalce 1 dalsi klouby,
a tim se diagndza JIA plné potvrdila. S onemocnénim se tak Amalka potyka jiz dva a pul roku.
Rodic¢e Amalky ani ona sama o onemocnéni vilbec nevédéli, neslyseli, neznali jej. Proto neni
divu, ze po sdéleni diagnozy JIA zazili Sok. Nasledovala také véta: ,,Pro¢ zrovna moje dité?.
Po prvotnim zdéSeni maminka poznala, Ze jsou i horsi diagndzy a za pomoci lékaii bude vse
zase v poradku. Autorky dalsi dotaz sméfoval k chovani 1ékart, které maminka Amalky popsala
jako uzasné. Na revmatologii v Brné jsou skvéli lékari a vlastné 1 celé oddéleni. Jsou moc
spokojeni s pristupem a se v§im kolem. Kdyz Amalka onemocnéla, tak hned prvni rok je 1ékari
nasmeétovali do lazni, coz jim hodné pomohlo. Seznamili se tam s dalSimi détmi a rodici,

se kterymi si vymeénili uzitecné informace a rady.

Nasledovaly dotazy tykajici se brozur. Autorka se ptala na jejich srozumitelnost, na coz
ji bylo odpovézeno, ze jejich srozumitelnost je perfektni. Maminka Amalky by nic neménila
ani nedopliovala. Prirucka je dle jejich slov srozumitelna i1 pro osoby, které nemaji s JIA tolik
zkuSenosti, je v ni vSe perfektné vysvétleno. Amalka détskou piiruc¢ku nekomentovala, avSak
na hodnotici Skale oznacila tmavé zeleného smajlika.
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Maminka s Amalkou by pfirucku ocenily v nemocnici na oddé€leni revmatologie

avlaznich (konkrétné zmitiuje LD Radost Teplice nad Becvou, kam jezdi i1 ony).

63



Brozuru by rada ziskala jiz pii podezieni na onemocnéni JIA, tedy od chirurga, ktery diagnézu
naznacil. Byla by urcité pfinosna 1 elektronicka verze prirucek, kdy by revmatologové davali
odkaz na webové stranky pfimo ve své ordinaci. Nova informace, kterd by pro maminku
z ptirucek vyplynula, neni, protoze ji spoustu véci fekli pfimo na revmatologii, mnoho véci

o JIA Cetla a také je na strance Kloubici na Facebooku, kde je mnoho informaci taktéz uvedeno.
Rozhovor ¢. 2

Rozhovor s divkou Barborkou a jeji maminkou. Barborce je v souc¢asné dobé sedm let
a onemocnéni juvenilni idiopaticka artritida ji bylo diagnostikovano v jejich dvou letech na
pohotovosti. S nemoci se tedy potyka jiz pét let a je sledovana na revmatologickém oddéleni.
Kdyz jim bylo onemocnéni JIA sdé€leno, viibec neveédéli, co je to za nemoc — neznali ji a viibec
o ni nikdy pfedtim ani neslySeli. Po sdé€leni diagnézy JIA nasledovalo zdéseni a myslenky typu
—jak Barborce bude, jaka bude 1é¢ba, co bude dal. Chovani 1ékaii se mamince Barborky nelibi,
jejich revmatolog je strohy a neposkytuje jim tolik informaci, kolik by potiebovali.
Revmatolog jim dal pouze zadanku k navstévé ocniho 1ékare, zbytek si musela rodina zjistit

a zajistit sama.

Nasledovaly otazky tykajici se pfirucek. Dle maminky i Barborky je srozumitelnost
prirucek v poradku, v§emu rozumi. Jako podnét k upfesnéni maminka uvedla, ze by se chtéla
dozvédét vice o pobytu v laznich, konkrétn€ o procedurach, které by je ¢ekaly. Sama Barborka
ohodnotila détskou prirucku nasledujicimi slovy: , Prekvapilo mé to, ze nemuzu jist moc
sladkosti, to jsem nevédela. Libila se mi spojitost se zvifatky a jejich obrazky v knizce a neni
nic, co by se mi tam nelibilo.“ Na hodnotici skale poté oznacila tmavé zeleny oblicej.
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Barborka a jeji maminka by si praly, aby pfirucky byly na oddéleni revmatologie,
v léCebnach a také u 1ékate pro déti a dorost. Zaroven maminka dodéava, ze by ji chtéla ziskat
hned na pocatku onemocnéni, nejlépe od I1ékare na pohotovosti. Dle jejiho nazoru by
elektronicka verze pfiru¢ek uz byla navic. Tisténd verze stali, protoZze na internetu je
o onemocnéni informaci hodng. Zadna nova informace rodi¢e a Barborku nepiekvapila,
vzhledem k tomu, ze m4 Barborka onemocnéni jiz ptes pét let, maji rodi¢e nastudovano spoustu

informaci. I Barborka je dobte ohledné JIA edukovana, protoze ji rodiCe vSe vysvétluji.

64



Rozhovor ¢. 3

Rozhovor s chlapcem Adamkem a jeho maminkou. Adamek mé& nyni sedm let
aonemocnéni mu bylo diagnostikovano ve trech letech, kdy zacali u ortopeda, ktery
onemocnéni JIA nerozeznal. Maminka na n€j nerada vzpomina. Dale jejich cesta pokracovala
k fyzioterapeutovi, ktery na pedoscanu zjistil rozdilné zatézovani nohou. Poté navstivili dal§iho
ortopeda, ktery jiz podezieni na JIA mél, a tak rodinu odkazal na revmatologii. S onemocnénim
se tak Adamek a jeho rodiCe potykaji témer Ctyfi roky a 1é¢i se ve FN v Motole v Praze.
Pfed onemocnénim syna nevédeli, co JIA je a ani o ni nikdy neslySeli, az poprvé na
revmatologii s ni byli obeznameni. Pocity, které maminku Adama provazely po sdé€leni
diagnézy, by se daly charakterizovat jako strach, nejistota a zoufalstvi. Také si kladla mnoho
otazek, co mohla udélat 1épe a jak ma svému ditéti pomoci nyni. Chovani pani revmatolozky
bylo a stale je velmi citlivé. Nabizela cas na rozmysleni a vSe v klidu vysvétlovala.
Obecné rodina chtéla védeét, jaky bude nasledovat postup alécba —1azng, fyzioterapie. U Adama

probéhlo i nékolik vétsich zakroku jako je punkce kolene, rentgen, sonografie a dalsi.

Nasledovaly otazky tykajici se pfirucek a jejich zhodnoceni Adamem a jeho maminkou.
Maminka uvadi, ze pfirucky jsou srozumitelné. V détské verzi je dle jejiho nazoru vétsi
mnozstvi textu, ktery je pak pro malé déti narocny, ale vzhledem k rozsahu tématu maminka
dale konstatuje, ze je téZké na néfem ubirat. U 1écby by participantka zminila dilezitost
vhodného sportu — jizdu na kole, plavani, ale tfeba i bojovy sport, pokud ho muaze dité
vykonavat a hlavng, pokud ho bavi.!'! At ma dité pocit, Ze miize — to totiz udéla hodné&. Dale by
zminila alternativni moznosti 1écby, jako jsou bylinky, masaze, to vSe k jiz aplikované 1écbe
stanovené revmatologem. Dale by maminka Adama uvitala odkaz na Facebookovou skupinu,
kde jsou déti a rodice se stejnym problémem a seznam vhodnych lazni pro déti s JIA. 12!
Adam poté hodnoti prirucku nasledovné: , Jo, libilo se mi to. LiSka védéla, co mi je a jak se

citim.* Celkové hodnoceni brozury smajlikem poté oznacil predposlednim zelenym smajlikem.

1121 Poznamka autorky: Tyto informace jsou v brozufe uvedeny, avsak na jiném mist&, neZ by je ocenila maminka.

Maminka s Adamem by pfiru¢ku ocekévali na revmatologii a mozna i u 1ékate pro déti
a dorost, aby lidé o nemoci méli povédomi. VSichni se poté hrozné divi, jak muze mit dité
artritidu, protoze se v nasi spolecnosti zamé&fiuje s artrozou. Brozuru by chtéli ziskat pfi prvnim

oznameni diagnozy, protoze jim lékafi dali velky Stos papirt, které se mamince nechtély ani

65



Cist — brozura by byla urcité lepsi. Maminka nevi, zda by ocenila i elektronickou verzi pfirucek.
A nova informace, kterou se z brozury dozvédéla, taktéz neni. Divodem muize byt jeji
samostudium o JIA, informace poskytnuté v laznich a také aktivni zapojovani do diskuzi na

Facebookové strance Kloubiku.
Rozhovor ¢. 4

Rozhovor s hol¢ickou Deniskou a jeji maminkou. Denisce jsou v soucasné dobé Ctyfi
revmatologickém odde¢leni v Détské FN v Brné€. Rodice Denisky nikdy o JIA neslysSeli
a nevédéli tak, co je to za onemocnéni. Kdyz détsky revmatolog sdé€lil rodi¢im, co za nemoc
jejich dcera ma, pocitovali smutek, zoufalstvi a litost nad jejim utrpenim. Chovani 1ékait bylo
jak k rodi¢im, tak k Denisce profesionalni a pratelské — maminku uklidnili, Ze po spravné
zvolené 1écbeé bude zase vSe v poradku. Doktofi rodice nasméfovali na webové stranky

Revma Liga, z. s., kde se 0 onemocnéni jejich dcery dozvi vice podrobnych informaci.

Nasledné autorku zajimal nazor Denisky a jeji maminky na dané brozury. Obé ptirucky
jsou moc hezky zpracované a srozumitelné jak pro dospélé, tak pro déti. Maminka Denisky by
ocenila, kdyby v pfirucce pro rodice byly uvedeny realné pripady a dosazené vysledky osob,
které se s JIA potykali ¢i je§t€¢ v souCasné dobé potykaji. Dale by se chtéla dozvédét vice
informaci o lécich, kterd na lécbu JIA zabiraji. Deniska komentuje ptfirucku nasledovne:
,,Liska je moc stateCna a nozicky ji brzo ptrestanou bolet jako me!“. Celkovée détska prirucka po

recenzi divkou dostala tmaveé zeleného smajlika.

Maminka s Deniskou by uvitala, kdyby pfiru¢ky byly umistény v revmatologické
ambulanci a u lékatre pro déti a dorost. Brozury by Deniska a jeji rodi¢e chtéli ziskat od
revmatologa v akutni fazi nemoci ¢i hned v prvopocatku onemocnéni. Elektronickou piirucku
by rodi¢e Denisky uvitali, a to na stankdch Revma Ligy, z. s. a dale na Facebooku ve skupiné

s JIA problematikou. Novéa informace, kterou by se rodina o JIA z ptiru¢ek dozvédéla, neni.
Rozhovor ¢. 5

Rozhovor s Davidkem a jeho maminkou. Davidek ma v soucasné dobé& pét let,

onemocnéni mu bylo diagnostikovano v necelych dvou letech na oddéleni détské revmatologie

o, ee
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ZkusSenosti s onemocnénim rodina neméla az do té doby, co byla tato nemoc diagnostikovana
jejich synovi. Pocity po sdéleni diagnozy JIA maminka pfirovnava k tunelu — z navstévy 1ékare
si toho moc nepamatuje, ale velmi se bala, ze synav zivot uz nikdy nebude dostatecné kvalitni
a bezbolestny jako pfed diagndzou. Chovani lékaid bylo dle slov maminky empatické.
Dulezité informace opakovali nekolikrat a domluvili si pomémé brzké druhé setkani s dalsimi
radikalnimi intervencemi po tom, co budou mit vrukou vysledky krevniho obrazu.
Revmatologové Davidka po zjisténi diagndzy JIA ihned nasmeérovali na kontrolu k ocnimu

lékari a doporucili lazerisky pobyt.

Nasledovaly otazky ohledné brozur a jejich zhodnoceni Davidkem a jeho maminky.
Dle nazoru Davidkovi maminky jsou obé pfirucky napsané srozumitelné. Pro syna musela
nekteré véci v détské brozute jesté vice zjednodusit. V piirucce pro rodice by maminka navic
uvitala informaci tykajici se podavani injek¢nich 1€¢iv ve spanku a moznost pred vpichem
injekce dané misto namazat znecitlivujicim gelem, napt. znacky Emla. Déale by maminka
ocenila, kdyby byly v brozufe osobni zkuSenosti jak od rodict malych déti, tak uz i tfeba od
dospélych pacientt s JIA. Davidkovi se détska pfirucka moc libila. Z jeho slov: , Lisak Felix je
super! Je to myj kamarad.“ Maminka jesté dodava, Ze ma pocit, ze Davidek diky pfirucce ziskal

jasnou predstavu o svém onemocnéni. Celkové détskou prirucku ohodnotil tmaveé zelenym

smajlikem. @ V ¥ NN

P =

Prirucku by maminka Davidka o¢ekavala dostupnou on-line na strankach Revma Liga,
z. s. a také na Facebookové strance Kloubiku, dale pak v ambulancich u détskych revmatologu.
Participantka by chtéla pfirucku ziskat ihned po sdé€leni diagnézy. K tomuto také dodéava, ze
kdyby méla tuhle prirucku k dispozici, nemusela by si informace dohledavat rizné po internetu.
Nové informace v ptirucce pro rodi¢e maminka neshledala, po diagnostice JIA u syna Davida
Cerpala informace formou samostudia v odborné literatufe, védeckych publikacich a na

zahrani¢nich webovych strankach.
Rozhovor ¢. 6

Rozhovor s hol¢ickou Eliskou a jeji maminkou. EliSce je v soucasné dobé Sest let,

rrrrr

tfi a pal roku v Détské FN v Brné. Maminka Elisky védé€la, co je JIA za onemocnéni, avSak

nenapadalo ji, ze zrovna tahle nemoc potka i jeji dceru Elisku a Ze ji mohou mit i takto malé
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déti. O diagnoze juvenilni idiopatické artritidé jiz slySeli pred tim, nez ji EliSka onemocnéla.
Po sdéleni diagnoézy to bylo pro rodice Elisky hodné tézké, dlouho se stim vyrovnavali.
I v soucasné dobé¢, kdyz se zdravotni stav jejich dcery mirn€ zhorsi je to pro rodice narocné —
nechtéji, aby jejich dité takto trp€lo. Na otazku, jaké bylo chovani 1ékaii, maminka konstatuje,
ze chovani détské revmatolozky bylo k ni 1 Elisce od prvopocatku fantastické. V soucasné dobé

rodina neni nasmérovana na dal§i odborniky.

Nasledovaly otazky tykajici se pfiruc¢ek a jejich zhodnoceni Eliskou a jeji maminky.
Srozumitelnost brozur je dle participantky skvéla a uvedené informace jsou naprosto
vycerpavajici, dostatecné. Maminka Eli§ky by ocenila, aby v brozufe byly zminény tipy na
lazeniskou péci, kde byli spokojeni ostatni rodiCe a déti s JIA, poptipadé i dalsi techniky
rekonvalescence. Eliska hodnoti détskou pfirucku nasledovné: ,,Hodné me to bavilo a mam

lisku rada!*. Na smajlikové Skale poté oznacila tmavé zeleného smajlika.

Priru¢ky by maminka s dcerou Eli§kou o¢ekavala v ordinaci 1ékafe pro déti a dorost, jak
ve fyzické formé, tak napfriklad i1 formou plakatu, ktery bude odkazovat na moznost stazeni
brozur na internetovych strankach. Pfirucku by chtéla ziskat ihned na zaCatku po sdéleni
diagnézy od Iékare. Elektronickou formu brozury by uvitala. Diky ptirucce si rodice 1 Eliska
sama spoustu véci ujasnili a dozvédeéli se 1 nové informace — konkrétné zmiiuji Skolni dochazku

a naslednou problematiku dospivani a sexualniho zivota ditéte s JIA.
Rozhovor ¢. 7

Rozhovor s chlapeckem Eduardem a jeho maminkou. Edovi jsou v soucasné dobé Ctyfi
roky, onemocnéni JIA mu bylo diagnostikovano v jeho dvou letech v Détské FN v Brné.
S onemocnénim se tak Eduard a jeho rodina potykaji jiz pfes dva roky. ZkuSenosti
s onemocnénim JIA rodina neméla — vibec ji neznali a ani o ni do té doby nikdy neslyseli.
Pocity po sdéleni diagnozy, které rodice Eduarda provazely, byly litost, strach a beznadé;.
Chovani lékaii maminka uvadi jako rychlé, ale empatické. Nejprve podezieni vznesla
pediatricka, protoze Eduard kulhal, nasledovalo vySetfeni na ortopedii a revmatologii, kde se
JIA potvrdila. Doktor na revmatologii rodi¢e spole¢né s Eduardem nasmeéroval na dalsi

odborniky, predev§im mu vypsal zadanku k oftalmologovi.
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Nasledovaly otazky tykajici se brozur a toho, jak je maminka spolecné s Edou recenzuji.
Srozumitelnost pfirucek je dle maminky velice dobra. Do brozury pro rodice by doplnila
vyhody a nevyhody biologické 1écby (napt. Humira a Enbrel — rozdil mezi nimi). Dale by
ocenila, kdyby v pfirucce byly uvedeny webové stranky, kde by byly uvedené cviky pro
rehabilitaci. Eduard je moc maly, aby pfirucku sadm slovné zhodnotil, avSak obrazky a pfibéh

se mu dle slov maminky moc libily. Sdm poté oznacil na Skale smajlika s tmavé zelenou barvou

(hodnotil predevsim vizudlni stranku brozury). @ V NV
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Pfirucky by maminka Eduarda ocekavala volné pfistupné na internetu a také
v ambulanci ¢i Cekarné u revmatologa. Brozuru by chtéla ziskat v prvopocatku pii sdélovani
diagnozy onemocnéni ¢i v jeho akutni fazi. Elektronické verze se mamince libi a mohla by byt
kdekoli, kde k ni budou mit lidé voln¢ pristup. Z hlediska novych informaci je pro maminku
zajimavy pohled do budoucnosti, s ¢im mohou tzv. ,pocitat” pozd¢ji. Eda je jesté maly, a tak
nad Skolou a pubertou rodice zatim neptremysleli. Poutavy je pro né také pohled na stravu, kdy

maminka nemé zadné informace, co je pro Edu vhodné a co by mél naopak omezit.
Rozhovor ¢. 8

Rozhovor s divkou Hanou a jeji maminkou. Hanicce je nyni devét let a nemoc juvenilni
idiopaticka artritida ji byla diagnostikovana v jejich péti letech ve FN v Ostravé, kdy si na
podzim roku 2018 vSimli otokil a bolesti kloubti. Hanicka se tak s onemocnénim potyka jiz Ctyfi
roky. ZkuSenosti s JIA rodina Hani¢ky neméla, nikdy o onemocnéni ani neslySeli. Kdyz si
maminka vzpomind na situaci, kdy ji lékafi sdélovali diagnézu dcery, provazely ji pocity
bezmoci a zacCinajiciho chaosu. Chovani lékait bylo profesionalni a empatické. Po stanoveni
diagnozy JIA je 1ékar nasméroval na dalsi odborniky — fyzioterapeuta, o¢niho l1ékare a dalsi.
Détsky revmatolog dale predal rodiné zakladni informace o nemoci dcery, doporucil webové

stranky, kde se mohou dozvédét dalsi informace a také vysvétlil, jak se bude dale postupovat.

Nasledovaly otazky na zpracovani pfirucek, tedy toho, jak je Hani¢ka s maminkou
zrecenzovaly. Dle nazoru Hani¢¢iné maminky jsou pfirucky srozumitelné, milé, nenasilné
a vysvétlujici. Brozury se ji libi, nic by na nich neménila, jen se ji zda prirucka pro déti vice
rozsahla. Dalsi informace by do nich nedopliiovala, v po¢atku jsou dle jejiho stanoviska tyto
informace naprosto dostacujici. Samotna Hanicka hodnoti pfirucku nasledovng: ,, Spoustu véci,

které jsou v piirucce uvedené, jsem jiz védéla, protoze si o nemoci doma hodné povidame.
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Libi se mi piibeh lisaka a zpracovani pohadkovou formou. Ptirucka mi pfijde hodné dlouha, ale
zase ji mohu cist po ¢astech. Kdybych takovou brozuru méla na pocatku nemoci, urcit€ by mi
to pomohlo. Myslim si, ze by se mohl piibéh lisdka Felixe ostatnim détem také libit.

Na smajlikové Skale poté Hanicka oznacila predposledniho zeleného smajlika.
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Pfiruc¢ku by Hanicka s maminkou ocekavaly u l1ékait, ptipadné na webovych strankach
volné dostupnou ke stazeni. Rodina by ji chtéla ziskat od revmatologa pfed stanovenim
diagnozy JIA, tedy jiz pfi podezieni lékafe, ze by se mohlo jednat o tuto nemoc.
Elektronicka ptirucka by dle jejich nazoru byla vhodné a to umisténé na strankach pro malé
revmatiky — stranky Revma Liga, z. s., na Facebooku Kloubiki. Nové informace jim pfirucky
nepiinesly, protoze jiz maji s onemocnénim dlouhou zkuSenost. Pfesto by vsak ptirucky

doporucily, protoze jsou v nich informace ucelené a nemusi se zdlouhavé dohledavat.
Rozhovor ¢. 9

Rozhovor s divkou Jitkou a jeji maminkou. JituSce je nyni v soucasné dobé Sest let,
onemocnéni JIA ji bylo diagnostikovano ve ctytech letech ve VEN v Praze. S onemocnénim se
tak Jitka a jeji rodina potykd dva roky. Pfed onemocnénim dcery rodina neméla zadné
zkuSenosti s timto onemocnénim, dokonce o ném ani nikdy neslySeli. Pocity, které rodinu po
vyi€eni diagnozy JIA provazely, by se daly nazvat strachem, nejistotou a uzkosti.
Zachytnym bodem bylo pro rodinu chovani 1ékait, které charakterizovala maminka jako
odborné, ale presto chapajici a empatické. Détsky revmatolog je nasméroval na dalsi odborniky

(oCni lékar, fyzioterapeut) a nasledné byla Jitce ihned aplikovéana biologicka 1écba.

Nasledovaly otazky na samotnou piirucku a jeji zpracovani, kdy Jitka spolecné se svoji
maminkou pfirucku zhodnotily. Srozumitelnost prirucek je dle slov maminky velice dobra,
zaroven ji nenapadd, co by do ni mohla jesté doplnit. Informace jsou ucelené, prehledné
a pochopitelné 1 pro osoby, které s JIA nemaji zkuSenost. Sama JituSka hodnoti détskou
prirucku nasledovné: ,,Moc se mi to libi a jsem rada, ze kolinka boli 1 zvitatka a pichaji si také

injekce, stejné jako ja.“. Celkové hodnoceni détské prirucky Jitkou na smajlikové Skale je

poslednt, tmavé @‘ .y zeleny smajlik.
)| — <&

P Y

70



Pfiru¢ky by maminka s dcerou Jitkou uvitaly v ¢ekarné ¢i ordinaci u détského
revmatologa. Brozury by chtéla rodina ziskat hned po stanoveni diagnézy JIA a to od lékare Ci
jeho zdravotni sestry. Napad s elektronickou verzi pfiru¢ek se mamince Jitusky zamlouva
a chtéla by je najit na strankdch Revma Liga, z. s. Nové informace se maminka z pfirucky

nedozvédéla, avsak za jejich vytvoreni moc dékuje a je rada, ze v tom s Jituskou nejsou samy.

Rozhovor ¢. 10

Rozhovor s chlapcem Lukasem a jeho maminkou. Lukaskovi je v soucasné dobé pét let,
onemocnéni JIA mu bylo diagnostikovano v jeho necelych dvou letech ve FN v Ostravé.
S onemocnénim se tak rodina potyka jiz pres tfi roky. Kdyz byla JIA Lukaskovi
diagnostikovana, bylo to pro rodiCe prvni setkani s timto onemocnénim — nikdy predtim o ném
neslySeli, ani v §irsi rodin€ ji nikdo netrpél. Proto nasledoval po vyiceni diagnézy JIA u rodica
Sok, strach a nejistota, co bude nasledovat dal. Chovani 1ékait bylo hned od prvopocatku skvélé
ajejich profesionalni, ale 1 lidsky pfistup stale pretrvava. Détsky revmatolog rodinu nasméroval

na dal$i odborniky — Luka§ navstivil fyzioterapii.

Nasledovaly otazky na samotné pfirucky a jejich zhodnoceni maminkou a Lukaskem.
Srozumitelnost pfirucek je dle slov maminky velice dobra. Jsou napsany vhodn€ volenym
jazykem, kterému porozumi i laicka vefejnost, ktera nema s JIA zkuSenost. Informace, které
jsou v brozurach obsazeny, jsou dostateCné a neni tfeba nic zpfesnit ¢i doplnit. Lukasek poté
détskou prirucku o JTA hodnoti nasledovné: ,,Moc se mi libi liSak Felix, hlavné to, ze chodi do

hasica!“. Na smajlikové Skale poté zvolil tmave zeleného smajlika. @ PN g
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Pfiru¢ky by maminka s LukaSkem ocekavala v ordinaci lékate, napfiklad pediatra Ci
détského revmatologa. Ona sama by se synem chtéla brozury ziskat pravé od détského
revmatologa, a to ithned po stanoveni diagnozy JIA. Elektronickd verze pfirucek by dle jejiho
nazoru rozhodné byt meéla. Mohou se umistit napiiklad na stranky Revma Ligy,
z. s. Nové informace ji prirucka nedala, za tfi roky si jiz prostudovali a nacetli spoustu

informaci.
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Nyni by autorka rada uvedla dva rozhovory, které se od ostatnich 1i§i, avSak dle jejiho
nazoru byly velmi pfinosné. Prvni z nich byl veden s divkou, kterd ma v soucasné dobé dvanact
let, a tak poskytla nazor na obé pfirucky. Druhy rozhovor byl veden s maminkou chlapce, ktery
ma JIA diagnostikovanou pouhé Ctyii meésice, tudiz je cilovou skupinou, ke které by se mély

ptiruc¢ky primarné dostat.
Rozhovor A

Rozhovor s divkou Karolinou a jeji maminkou. Karolince je v sou¢asné dobé dvanact
let, JIA ji byla diagnostikovana v jejich necelych Sesti letech ve FN v Motole. S onemocnénim
se tak Karolina a jeji rodina potyka jiz pres Sest let. Podezieni na JIA vznesl fyzioterapeut, kdy
1 po fadné rehabilitaci se bolest stalé nelepsila. Fyzioterapeut jim dal zadanku na ultrazvukové
vySetfeni, a jakmile dorazily vysledky, odkazal je k nav§tévé ortopedie. Z ortopedie
nasledovaly jejich kroky na revmatologii, kde onemocnéni JIA ihned rozeznali. Karolinka je
v soucasné dobé jiz dva roky v remisi, kdy neuziva zddné medikamenty. Prvni informace
onemoci rodina dostala na détské revmatologii ve FN v Motole, kde onemocnéni
diagnostikovali. Maminka si vzpomina na to, ze byla tak v Soku, ze si témet zadné informace
nepamatovala. Musela se tedy obratit k hledani na internetu, kde bylo v té dob¢ informaci velice
malo. Pred tim, nez diagnostikovali JIA dcefi Karoling, rodina viibec netusila, ze takovato
nemoc existuje. Po sdéleni diagnozy se tedy u ni kromé Soku objevily také pocity bezmoci
a strachu o dceru. Chovani lékaii bylo moc milé a snazili se rodinu uklidnit, Ze bude vSe zase
v poradku. Pani détska revmatolozka tehdy mamince fekla slova, ktera si pamatuje do dnes —
,Mam pro Vas dobrou a $patnou zpravu. Vime, co je Vasi dcefi. Spatna zprava je, Ze je vazné
nemocnd, ale dobra zprava je, zZe na tuto nemoc se neumira. Navic existuji 1éky, které sice
nedokazi dceru uplné vylécit, ale mohou vést k docasnému ¢i trvalému vymizeni problému.*
Revmatolozka dale vysvétlovala postup 1éCby, ukazala, jak se aplikuji injekce, nabidla
ptipadnou pomoc ze zacatku a také dokonce rodinu odkézala na dalsi rodinu s ditétem s JIA
v jejich okoli bydlisté. Lékafi rodinu dale poslali k dal§im odbornikiim — k zubafi a o¢nimu

1ékafi.

Nasledovaly otazky na ptirucky a jejich hodnoceni Karolinou a jeji maminkou. Obé& dvé
prirucky jsou dle participantek srozumitelné. Doplnily by informace tykajici se onemocnéni
Celistniho kloubu a lazni. Maminka velmi oceiiuje, ze je v pfiruCce pro rodie uveden
psycholog, jehoz navstéva je v CR stale tabuizovana. Rozhodné by se dle jejiho nazoru méli

rodi¢e pripojit ke skupiné Kloubici na Facebooku, kde se dozvi mnoho informaci.
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Zaroven Revma Liga z. s. porada vikendové pobyty prave s détmi s JIA a jejich rodici, kde se
mohou seznamit. Vhodné by bylo doplnit do pfirucky pro rodice vedlejsi ucinek 1écby a to
intoleranci mléénych vyrobka v den podani 1€kt a také den po podani — muze se tak predejit
zvraceni. Dale by maminka doplnila informaci o desinfekci, kdy je vhodné stfidat vyrobce,
respektive neuzivat stejnou jako pouzivaji v nemocnici. Do prirucky pro rodi¢e by bylo vhodné
jeste doplnit upozornéni na cestovani s 1éky (teplota pfi prevazeni, jaké 1éky se mohou s sebou
vzit pfi cesté do zahranici). Karolina poté hodnoti prirucky nasledovné: , Prirucka pro dospélé
je pro mé moc slozitd, je zde hodné informaci a cizich slov, kterym nerozumim. Naopak se mi
velice libi détska piirutka, je pro mé zajimavéjsi nez pohadka o Zirafé Amalce (zpracovana
Revma Ligou, z. s.). Jen bych v détské prirucce ocenila socialni sit’, kde bych si mohla povidat

se stejné nemocnymi détmi.“ Détskou prirucku tedy hodnoti tmave zelenym smajlikem, naopak

pfirucku  pro  dospélé - oranzovym smajlikem.
@' D\

Hodnoceni détské prirucky: ——

Hodnoceni pfirucky pro dospélé:

Maminka s dcerou Karolinou by pfirucky uvitaly v ordinacich 1ékate pro déti a dorost,
ale také v materskych a zakladnich Skolach. Brozury by rodina chtéla ziskat nejpozdéji pfi
prvnim potvrzeni diagnézy a zacatkem lécby, kdyz se dé€laji prvotni vySetieni na revmatologii
(prvni odbéry, UZ, atd.), aby se mohly pii samotném potvrzeni diagnozy ihned doptavat.
Elektronicka forma piiru¢ek by dle nazoru maminky méla byt dostupna i na webu MSMT, aby
si ji mohli stahnout ucitelé MS a ZS, kdyz takové dit& budou ve $kole vyucovat. Nové informace

se maminka s Karolinkou z pfirucek nedozvédély.
Rozhovor B

Rozhovor s maminkou Martina. Martinkovi je v soucasné dobé pét let a onemocnéni
JIA mu bylo diagnostikovano v jeho necelych péti letech. S onemocnénim JIA se Martin potyka
od data spravné diagnostiky pét mésicu, avsak bolesti kloubu mél jiz pres rok. Lékati nemohli
sedm mésict JIA odhalit, zaménila se u n€j s projevy tranzitorni koxitidy. V zavéru dle slov
maminky, jim lékafi neuméli fici, zda mél syn obé& dveé tyto nemoci nebo to byla od prvopocatku
JIA. ZkuSenosti s onemocnénim rodina neméla, avsak tyden pfed potvrzenim diagndzy na
détské revmatologii objevil Martiniv tatinek ¢lanek na internetu, kde se o JIA psalo.

Podotykal, Ze by to mohlo odpovidat zdravotnim problémum, které jejich syn ma a nakonec se
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jeho domnénka bohuzel potvrdila. Jiz pred samotnym sdélenim diagndzy se Martinkova
maminka bala, Ze od 1ékatt zaslechne slovo JIA. Byla ve velkém stresu a v ordinaci Iékarky se
rozbrecela. Doktorka ji dle jejich slov jen suSe odbyla se slovy, at’ se uklidni, ze timhle nikomu
nepomuze a ze se s touhle nemoci zit da. Jenze mamince Martina se v tuhle chvili zhroutil svét
— pocitovala bezmoc, vztek, obrovsky strach o syna. Dalsi ranou pro rodinu bylo vySetfeni na
o¢nim, kdy pani lékarka rodi¢im Martina fekla, ze kdyz nebudou dodrzovat vSe, co jim fekne,
tak Martin oslepne a muize se tak stat, i kdyz vSe dodrzi. Détsky revmatolog doporucil rodiné
pouze navstévu na ocnim, maminka pak z vlastni inciativy objednala Martina na zubni,
k pediatrovi, na ortopedii, na rehabilitace a fyzioterapii. Ke kazdému lékafi se s Martinem

objednava cca co pul roku na kontrolu.

Nasledovaly otazky na srozumitelnost brozur. Pfirucka je dle Martinovy maminky
velice hezky a ucelené sestavena a sepsana. Tento material by ji v poCatku velice pomohl.
Moc oceriuje také to, ze je zde pro rodi¢e zminéna psychologickd pomoc, kterou i ona sama
vyhledala — ziskala tak vétsi jistotu v tom, ze se opravdu ,,neni za co stydét”. V piirucce pro
rodice by ocenila osobni pribéhy rodict ¢i starSich déti, ktefi si timto prosli. Libi se ji, ze jsou
zde uvedeny kontakty na Revma Ligu, z. s. a Kloubiky. Co ale je§t¢ maminka Martina nikde
nenasla je brozurka pro déti, kde by vhodnym zpisobem byla popsana problematika ptimo pro
né. Toto mamince velice pomohlo, protoze méa naméty k tomu jak o nemoci s Martinem mluvit.
Brozura pro déti s JIA byla prvni tohoto typu, kterou méla maminka moznost vidét.
Détskou brozuru Martinovi necetla, protoze je to stale Cerstvé a citlivé téma, které neni schopna

se synem momentalné otevtit. Velmi se ji libi obrazky, které jsou osobni a hezké.

Brozury by maminka chtéla najit u détského revmatologa, u o¢niho lékare a také
v elektronické verzi naptiklad na Facebookové strance Kloubikil — ¢im vétsi bude dostupnost
ptirucek, tim 1épe. Ziskat by ji chtéla od revmatologa a to ihned, kdy bude mit na diagnozu JIA
jen sebemen$i podezieni. Z novych informaci se maminka dozvédéla néco malo

o rehabilitaénich moznostech.

8.2 Vysledky vyzkumu, zodpovézeni vyzkumnych otiazek

Autor¢inym zamérem bylo oslovit rodiny, které maji dit€¢ ve véku od tfi do deviti let,
aby déti s JIA mohly vyjadrit svlj nazor k détské brozure, ktera je urcena pro jejich vrstevniky,

kterym bude onemocnéni JIA také diagnostikovano.
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Vyzkumu, ktery se tykal recenze brozur détmi s JIA ajejich rodici, se celkové zucastnilo
dvanact rodin. Autorka ziskala informace od sedmi divek a péti chlapct. Participantim bylo
v dobé realizace vyzkumu od ¢ty do deviti let. Jedna divka, kterou autorka do vyzkumu také
zahrnula z diivodu jejiho vyjadreni a recenze obou brozur, méla dvanact let. Primérné se
informanti a jejich rodiny zahrnuti do vyzkumu potykaji s onemocnénim juvenilni idiopaticka
artritida tii roky. Nemocnic, ve kterych mohou byt déti s JTA 1é&ené, je po celé Ceské republice
mnoho. Ve vyzkumu jsou nejcasteji zminény nemocnice nachazejici se v Brné¢, Praze, Ostrave,

Pardubicich.

Autorku zajimaly pocity, které rodice ditéte s JIA pocitovali ithned po sdéleni této
zavazné diagnozy. NejCastéji byly zmifiovany nasledujici pocity — Sok, zdéSeni, strach,
nejistota, zoufalstvi, litost, smutek, bezmoc, chaos, tizkost. Rodice také napadaly otazky, co
bude s ditétem dal, jaka bude jeho 1é¢ba a zda bude mit potad stejné€ kvalitni zivot, 1 kdyz nyni
onemocnélo. Tyto pocity koresponduji s modelem vytvofenym autorkou Kiibler-Rossovou,

ktery je podrobné popsan v teoretické ¢asti diplomové prace.

Chovani lékait vétSina dotazanych charakterizovala jako profesionalni, empatické,
pratelské, vysvétlujici, fantastické, odborné, chapajici. Tato fakta autorku velice potésila.
Prvni kontakt a dojem je velice dulezity predevsim proto, aby se ve vztahu lékaf — pacient
nastavila divéra a dospélo se co nejrychleji k remisi onemocnéni, coz by mélo byt cilem obou
zucCastnénych stran. Jedna maminka popisuje chovani lékare jako strohé a také neni spokojena
s informacemi, které jim odbornik podava (nemaji jich dostatek). V tomto pifipadé by mozna
bylo vhodné odbornika upozornit, zkusit s nim o daném problému pohovofit. Pokud by to

nepomohlo, bylo by pro blaho ditéte i samotnych rodicti vhodnéjsi doktora zmeénit.

Dale autorku diplomové prace zajimalo, zda odbornik — v tomto pfipade détsky
revmatolog nasméroval rodinu na dalsi kolegy. Dotazané osoby se jednotné shodly na tom, ze
ano. Deétsky revmatolog jim ve vétSin€é pripadid doporucil navstivit oftalmologa
a fyzioterapeuta. Ve tfech pfipadech jim doporucil lazerisky pobyt. Jedné rodiné dal kontakt na

webové stranky Revma Liga, z. s., kde se 0 onemocnéni svého ditéte dozvi vice informaci.

Nasledovaly dotazy na samotné zhodnoceni pfiru¢ek détmi s JIA a jejich rodici.
Srozumitelnost brozur charakterizovali dotazani jako perfektni, dobrou, celkové hezky

a ucelen¢ sestavenou a napsanou.
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Autorku brozur zajimalo, zda existuji dalsi fakta, kterd v nich nejsou zminéna a rodice
by je piesto chtéli v piiruckach najit. Casto bylo informanty zmifiovano, e by si chtgli
v brozufe pro rodiCe precist piibéhy dalSich rodict a starSich déti, které si JIA také prosli.
Dale by mela byt zminéna informace ohledné vedlejsiho ucinku, kterou je intolerance mlécnych
vyrobkl v den podani 1éku a den po jeho podani — je tak mozné predejit u ditéte zvraceni.
Jedna z maminek také zmifiovala stfidani znacek desinfekce, respektive by méla byt jiné, nez
pouzivaji v nemocnici — déti jsou velice citlivé na viné, tudiz i pach desinfekce mize vyvolat
nepiiznivé reakce jesté pred samotnym podanim 1éku. Vhodné by bylo uvést jak s Iéky, které
dit¢ s JIA uziva i cestovat (teplota, zahrani¢i). Zajimava je také informace, ze spoleCnost
Revma Liga, z. s. porada pro rodic¢e a déti s JIA vikendové pobyty, kde se mohou seznamit
s dal§imi rodic¢i a détmi s JIA a nacerpat tak nové zkuSenosti a rady. Dalsi, co by se dalo do
ptirucky pro rodic¢e doplnit je, ze se mohou détem injekce aplikovat ve spanku. Misto vpichu
se také muze pfedem namazat gelem (napf. znacky Emla), ktery kiizi na chvili znecitlivi a dité
pak neuciti zadnou bolest. Dale by bylo vhodné zminit prvky alternativni mediciny (bylinky,
masaze), kterou mohou rodie ditéti aplikovat spole¢né sléCbou stanovenou od lékait.
Jedna z informantek by také ocenila vice informaci o pobytu vlaznich (kde se rodinam
s ditétem s JIA libilo) a konkrétnich procedurach, které tam mohou absolvovat. Bylo by také
vhodné doplnit vice informaci k 1é€bé, napt. vyhody a nevyhody biologické 1écby, rehabilitacni
cviky na doma. Dle dvou maminek je také détska prirucka pomérné dlouha, ale jeji obsahlost

je opravnéna a tak zmifiuji, ze si ji déti mohou precist po etapach.

Autorce diplomové prace se velice zamlouva, aby do brozury pro rodic¢e byly doplnény
pribéhy starsich déti s JIA a také rodict téchto déti. Informace od odbornikt a specialistd jsou
sice podstatné, ale hodnota zité zkuSenosti a hlavné ujisténi, ze se tato situace da zvladnout
a zase bude dobfe od nékoho, kdo ma s onemocnénim JIA zkuSenosti, je nevycislitelna.
Dalsi informace, které by participanti na vyzkumu doplnili, jsou diskutabilni. Rozhodné by bylo
vhodné doplnit moznost stfidat znacku desinfekce ¢i jet na vikendovy pobyt s Revma Ligou,
z. s. AvSak alternativni moznosti mediciny, aplikace gelu pted vpichem injekce, aplikace
injekci ve spanku, cestovani s léky a otazku intolerance mléénych vyrobkl, necha autorka
v rukou odborniki a peclivém zvazeni zakonnych zastupct déti. Rovnéz doporuceni, které
lazné jsou pro déti s JIA nejvhodnéjsi — vzdy bude velkou roli hrat subjektivni hodnoceni
uzivatelt a autorka by nerada vefejné€ znevyhodiiovala ¢i naopak upfednostiiovala jednotliva

zarizeni.
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Kromé téchto vyse uvedenych moznosti k doplnéni se informanti shoduji na tom, ze
jsou prirucky vysvétlujici, milé a nenasilné. Jejich obsah je srozumitelny i1 pro laickou vefejnost,
kterd nema s JIA zkuSenosti. Velice ocenuji to, ze je v pfirucce zminéna moznost vyuzit
psychologickou pomoc, ktera je u nas v CR stale tabuizovana. V pocatku jsou tak tyto
informace dostacujici a ucelené, jsou zde odkazy na Facebook Kloubikii a Revma Liga,

z. s., kde se mohou rodiny pokud budou mit zajem dozvédét vice informaci.

Samotné hodnoceni pfirucky détskymi odborniky na JIA je velice pozitivni. Détem se
libi 1isak Felix a jeho piibéh. Lisak Felix rozumi tomu, jak se citi a proziva véci, kterymi si
musi prochazet 1 déti s JIA. Konkrétni vypoveédi déti je mozné si preCist v samotnych
rozhovorech snimi, které jsou v diplomové praci uvedeny v pfedchozi podkapitole.
Autorka diplomové prace pro déti vytvorila smajlikovou Skélu, ktera jim uleh¢i vyjadreni jejich
recenze. Devét déti hodnoti détskou brozuru tmavé zelenym smajlikem, dvé z nich svétle

zelenym smajlikem. Celkové hodnoceni brozury détskymi recenzenty je tedy pozitivni.

Autorku dale zajimalo, kde by chtély rodiny s détmi s JIA pfirucku najit. Nejvice se
opakovaly nasledujici odpoveédi — détsky revmatolog, 1ékatr pro déti a dorost, Revma Liga,
z. s., lazné. Jedna maminka zmitiovala i web MSMT a také MS a ZS. Participanti se také shodli
na tom, ze ptirucku cht&ji ziskat od Iékare, ktery bude mit na diagnézu JIA jen sebemensi
podezieni a to ihned, kdy mu tato nemoc vyvstane na mysl. Vhodna by byla také elektronicka
verze piirucek a to umisténa napfiklad na webovych strankdch Revma Liga, z. s., na Facebooku
Kloubikti. Nové informace, které se rodiny s détmi s JIA z pfirucek dozvédély, uvadi —
rehabilitaéni moznosti, zajimavy pohled do budoucnosti, stravu (co je pro dit€¢ s JIA vhodné

a co nikoli), Skolni dochazku, problematiku dospivani a sexualniho zivota ditéte s JTA.

Nyni autorka diplomové prace odpovi na vyzkumné otazky, které pri realizaci

empirické ¢asti vyvstaly.

1. Jaké je nova informace o JIA, kterou se z pfiru¢ek dotazovani dozvédéli? Je vabec takova?

Participanti, ktefi se vyzkumu ucastnili, méli s onemocnénim JIA velké zkuSenosti.
Jejich déti méli onemocnéni prumérné diagnostikované 3 roky, a tak mély rodiny spoustu véci
nastudovanych z literatury i zahrani¢nich zdroju, nové informace se z brozur tedy nedozveédély.
Presto se nasli jednotlivci, které nejvice zaujaly nové informace tykajici se rehabilitace a jejiho
mozného vyuziti jako doplnek k 1é€bé€. Dale jednu informantku zaujal pohled do budoucnosti,

jak se muze jeji dit€ s JIA vzdélavat. Zajimavé byly pro rodiCe také otazky tykajici se
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problematiky dospivani a nasledné sexualni aktivity ditéte s JIA. A v neposledni fadé také

strava, ktera je pro dité s JIA vhodna a co by mélo dité spiSe ve svém jidelnicku vynechat.

2. Jaka je srozumitelnost pfiru¢ek? Je v nich néco. co by se dalo doplnit, zménit i upfesnit?

Srozumitelnost piirucek je dle dotazanych participantt vyzkumu skvéla. Prirucky jsou
uchopeny a sepsany tak, ze jim porozumi i laickd vefejnost, kterd nema s onemocnénim JIA
zadné zkuSenosti. Zaroven brozury obsahuji vétSinu informaci o nemoci JIA, které by mél rodic
a jeho dité na pocatku onemocnéni védét — nemusi tak tyto nalezitosti slozité dohledavat

v odborné literature ¢i v jinych zdrojich.

3. Jaka je vyuzitelnost téchto brozur?

Vyuzitelnost brozur vidi rodice a déti s JIA predev§im v tom, ze budou predany roding,
které je JIA nové diagnostikovana a to ithned po sdéleni diagnozy. Piirucky by tak mohly ziskat
od lékare pro déti a dorost ¢i détského revmatologa. Jedna z participantek by chtéla mit brozury
dostupné i v ZS a MS, kde se bude dité s JTA vzdélavat. Jako vhodna se rodi¢im jevi i jejich

elektronicka verze.
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9 DISKUZE

Obsahem této casti diplomové prace je uvedeni ziskanych a zpracovanych dat do
kontextu s poznatky naCerpanymi v odborné literatufe a v dalSich védeckych clancich

pojednavajici o juvenilni idiopatické artritid¢.

Cilem prace, respektive jeji empirické casti, bylo vytvoftit dva druhy brozur. Prvni z nich
je vénovana détem s revmatickym onemocnénim zvanym juvenilni idiopaticka artritida.
Détskou brozurou dité provazi hlavni predstavitel, lisak Felix, ktery ma onemocnéni JIA taktéz
diagnostikovano. Diky tomu muze ditéti onemocnéni JIA vice pfiblizit a provede détského
Ctenafe situacemi, se kterymi se v bézném zivoté potyka. Druha brozura je poté vénovana
rodicim, ktefi maji doma dit€ s juvenilni idiopatickou artritidou, popiipadé ji mohou vyuzit
také star§i déti, pro které se nejevi détska piirucka vhodnou. Ctenafi piirugky pro dospélé zde
naleznou informace o ptiznacich JIA, jeji diagnostice, 1éCb€, prognoze, ale také o tom jak muze
nemoc ovlivnit pacientovu budoucnost. Dil¢im cilem diplomové prace bylo ovéfit
srozumitelnost téchto brozur, aby se mohly dostat k ,, novackim*, kterym bude onemocnéni JIA
teprve diagnostikovano. Oslovenou skupinou informantii na Facebookové strance s nazvem
Kloubici, bylo dvanact rodict a détskych pacientd s JIA. Rozhovort, které se staly nastrojem
sbéru vyzkumnych dat, se konkrétné zicastnilo sedm divek a pét chlapci spolecné se svymi

zakonnymi zastupci.

Autorka diplomové prace je za poskytnuta data informantim zapojenych do vyzkumu
velice vdécna a 1 timto dékuje za jejich ochotu a trpélivost se vyzkumu ucastnit. Zapojeni se do
vyzkumného Setfeni bylo dobrovolné a zalezelo tak pouze na rozhodnuti informantt, zda se
cht&ji podilet ¢i nikoli. Participanti tak svymi recenzemi pomohli nejen autorce s tvorbou
diplomové prace, ale také do budoucna dal§im rodinam a détem s JIA, protoze diky jejich

zhodnoceni mohou byt pfiru¢ky upraveny témet k dokonalosti.

Nyni autorka uvede dalsi vyzkumné Clanky a védecké prace, které o JIA pojednavaji

a potvrzyji tak informace v diplomové praci uvedené.

Juvenilni idiopaticka artritida je komplexni autoimunitni onemocnéni charakterizované
pretrvavajici chronickou artritidou. V soucasnosti byla potvrzena pii jejim vzniku role
genetickych a enviromentalnich faktori. Tato nemoc zahrnuje vSechny formy chronické
artritidy a objevuje se pred 16. rokem véku ditéte, soucasné aktivita nemoci obvykle pretrvava
déle nez 6 tydnu. JIA je nejCastéjsi revmatické onemocnéni u déti a ma rizné projevy vzhledem

k populaci pochazejicich z odlisnych etnik nebo ras. V soucasné dobé se rozliSuje 7 raznych
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podtypti onemocnéni dle klasifikace ILAR (Dimopoulou, Andreou, Garyfallos a kol., 2017) —
Jak je z této studie patrné, na vzniku onemocnéni JIA se spolupodileji faktory prostredi
a genetické anomalie. Ve vyzkumném Setfeni se pfedani JIA v pfimé linii genetické informace

z rodi¢l na dit€ neprokazalo.

Odbornik, jehoz informanti ve vyzkumu jmenovali jako toho, ktery stanovil diagnézu
JIA, byl détsky revmatolog. AvSak podezieni na diagnozu JIA v nékterych ptipadech vyslovil
1 chirurg nebo ortoped, ktery rodinu dale odkazal k vySetfeni na revmatologickém oddéleni.
Informovanost vSech lékart, predev§im téch, ktefi pracuji s détskymi pacienty, o nemoci
juvenilni idiopaticka artritida, je klicovou zalezitosti v jeji 1éCb€. LepSi rozpoznani, vCasna
identifikace a nasledna agresivni 1écba JIA by mély vést ke snizeni morbidity a mortality s JIA
souvisejici, jako tomu bylo prokazano ve studii u dospélych s revmatoidni artritidou. Kanadska
kohortova studie (ReACChOut) uvadi, ze déti s JIA mohou dosahnout inaktivity onemocnéni,
pficemz pravdépodobnost dosazeni remise je piiblizné 50 % za pét let u vSech kategorii.

Vyjimku zde tvoti pouze JIA polyartikularni (Shenoti, 2017).

Pocity pii sdélovani diagnozy JIA charakterizovali informanti ve vyzkumném S§etfeni
jako strach, uzkost, beznadéj, Sok a dalsi negativni emoce. Situace, kdy je rodi¢im sdélovano,
ze ma jejich dité zavazné onemocnéni, neni jednoducha ani pro jednu ze zucastnénych stran.
Navzdory velkému mnozstvi klinickych vyzkumu provedenych u déti s JIA, je o emocionalnich
zazitcich jejich rodi¢li znamo velmi malo. Vyzkumna studie ve dvou kanadskych méstech,
provedena ve skupin€ 15 rodi¢u, ktefi maji s JIA zkuSenosti a 8 rodi¢i na zacatku nemoci,
prinesla zajimavé vysledky. Rodice déti s JIA zazivali opakujici se smiSené negativni
a pozitivni emoce, které se v pribéhu ¢asu ménily. V dobé od propuknuti nemoci az do doby
stanoveni presné diagndzy byly mezi prevladajicimi emocemi uzkost, strach a zmatek.
Kratce po sdéleni diagnozy se objevil Sok, nediveéra a strach s pocitem zaslepenosti nemoci.
V dobé¢ klidu onemocnéni se objevily pocity nad€je a vdécnosti, ale také tinava a frustrace
z pokracujici 1écby a obavy ze vzplanuti. Béhem obdobi nartstajicich nebo pretrvavajicich
ptiznaka existoval obdiv a sympatie k odvaznému zpusobu, jakym se déti s JIA vyrovnaly, ale
také smutek a frustrace z pretrvavajici bolesti ¢i omezeni. Obc¢as se u rodicu objevila také
frustrace a rozhofceni z reakci vrstevnika a ucitelti, ktefi nebyli schopni porozumét kolisani
télesné aktivity a vykonu pfi plnéni Skolnich povinnosti ditétem. Po celou dobu nemoci rodice
pocitovali stavy uzkosti a bezmoci. Emoce, které rodice déti s JIA zazivaji, by se daly pfirovnat
k jizdé na horské draze. Té€chto dasledku by si mél byt védom piedevsim zdravotnicky personal,

aby mohl rodi¢e ucinné podpofit, a tim pomoci i zlep§it zdravotni stav samotného détského
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pacienta (Gomez-Ramirez, Gibbon, Berard a kol., 2016). — To, jak bude dité své onemocnéni
vnimat, zalezi predevs§im na rodicich, respektive jakym zpiisobem se oni sami s onemocnénim
vyporadaji. Jen spokojeny rodi¢ muze mit doma spokojené dité. Pocity a emoce, které rodice
pfi sdéleni diagnozy JIA zazivaji, tato studie perfektné shrnula a jeji vysledky koresponduji

s vyzkumnym Setfenim provedenym v ramci diplomové prace.

Kdyz je diagnoza JIA vyfcena, 1ékari se Casto obraci na zakonné zastupce ditéte a sdéluji
jim, co bude nasledovat, co je potieba zafidit a co musi dodrzovat. Casto se zapomina na tu
hlavni osobu — dité s JIA, které celou situaci vnima a odbornym lékarskym terminiim nerozumi.
Praveé détsky pacient s JIA by mél své nemoci porozumét co nejlépe, aby védél, jak moc je
dulezité dodrzovat 1écbu, chodit na pravidelné kontroly a dalsi nalezitosti. Pristup a zachazeni
ze strany zdravotnikd a zdravotnického prostiedi musi byt détem prizpisoben tak, aby mély
moznost a chut’ se na svém vyléceni participovat. Doktofi a dal§i zdravotnicky personal musi
pomoci ditéti ziskat pocit kontroly nad svou — novou situaci a zvysit mu jeho sebevédomi
(Gilljam, Arvidsson, Nygren a kol., 2016). — Zapojeni ditéte, fadné vysvétleni nemoci JIA

a zvySeni sebevédomi. To jsou dil¢i kroky, které mohou zarucené pfispét k remisi onemocnéni.

Uspésnost 16¢by JIA zavisi nejen na samotném ditéti, ale také na celém
multidisciplinarnim tymu, ktery je do jeho 1éCeni zapojen. Hlavnim cilem vSech
zainteresovanych osob by mélo byt dosazeni remise onemocnéni, ke kterému vyrazné prispiva
biologicka Iécba a také predchazeni moznym komplikacim s JIA spojenych, ¢imz ditéti umozni

zit plnohodnotny zivot (Barut, Adrovic, Sahin, Kasapgopur, 2017).

Diagnoza JIA ma dopad nejen na dit€¢ a jeho zdravi, ale také na jeho rodinu.
Onemocnéni predstavuje znacnou zatéz, ktera zahrnuje Casté navstévy riznych nemocni¢nich
oddéleni, farmakologické intervence, fyzioterapii a dalsi. Zasahuje do oblasti Skolni dochazky
a pro rodinu mize mit i psychosocialni ¢i ekonomicky dopad (Furness, Riley, Wright a kol.,

2022).

Matkam chronicky nemocnych déti (naptiklad JIA) je Casto diagnostikovana tzkost
nebo deprese. Jiz ten fakt, ze mize byt jejich ditéti diagnostikovana nemoc juvenilni idiopaticka
artritida, maze byt pro rodi¢e obrovskym Sokem vzhledem k Casto zdlouhavému obdobi mezi
nastupem symptomu a stanovenim spravné diagnozy. Symptomy, které by mohly vést k této
diagnodze, jsou Casto neviditelné a také nepredvidatelné. RodiCe ditéte s JIA mohou tak tizit
pocity viny, ze nerozpoznali potize svého ditéte diive. Ackoli jsou 1 otcové zapojeni do péce

o dit€¢ s JIA, matky jsou zde v pfevazné vétsiné piipadd tim , hlavnim pecCovatelem®, ktery
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zodpovida za sledovani, piipravu a podavani [é¢by. V severozapadnich zemich je typické vést
déti k co nejveétsi mozné mire nezavislosti, coz mize byt pro matku s chronicky nemocnym
ditétem obtizné naplnit. Matka se tak poté muze citit bezmocna a povazovat se za ,,Spatného
rodice”, protoze je ve velké mife zodpovédna za osud svého ditéte a jeho zdravotni stav.
Byt hlavni peCovatelkou také ¢asto znamena, Ze se zapomina na uspokojovani vlastnich potieb
a potreb ostatnich ¢lenti rodiny. Na tikor tohoto se tak zintenziviiuje vztah s nemocnym ditétem,
coz ne vzdy je tou nejlepsi moznou variantou (Waite-Jones, Swallow, Madill, 2020). — Rodice
ditéte s JIA, ale predevsim jeho matka to opravdu nema lehké. Pecuje o své chronicky nemocné
dité, kdy Casto zapomina na své vlastni potieby a také potieby ostatnich ¢lent rodiny, ktefi se
kvuli tomu mohou citit dotCeni, a tim se vytvaii dusna atmosféra v domacim prostiedi, které by
meélo byt pro vSechny Cleny domécnosti tim nejbezpecnéjSim mistem. Jestlize ma hlavni
pecovatelka pocit, ze péci nezvlada a je toho na ni pfili, je na Case vyhledat odbornou —
psychologickou pomoc. Navitéva psychologa je v Ceské republice pofad tabuizovana, aviak
ptijeho navstéve se neni za co stydét. V diivéjSich dobach funkci psychologa zastaval prakticky
faratr a k nému lidé chodili bez ostychu. Autorka diplomové prace zastava nazor, ze navstéva

psychologa je naprosto normalni a béznou véci, ktera musi prestat byt tabu.

I u détskych pacienti by se nemélo podcenovat jejich psychické rozpolozeni, naopak,
to ma velky vliv na vyslednou 1écbu a dosazeni remise. Deprese mize byt pritomna i u détskych
pacienti s JIA, kdy se jeji pfiznaky v jedné ze studii zhorSovaly s aktivitou onemocnéni

(Sur, Samasca, Gaga a kol., 2021).

V dal$i studii bylo jejim hlavnim cilem vytvoftit knihu, kterd by vysvétlila onemocnéni
juvenilni idiopaticka artritida nové diagnostikovanym détem, pocinaje vypravénim aktualné
nemocnych déti. Moznost fici sviij nazor k tématu JIA dostalo 89 déti, které vyjadrovaly sva
stanoviska k artritidé, omezenich, ktera nemoc pfinasi, co pomuze, kdyz trpi bolestmi a dalsi.
Détské komentatre byly usporadany do 32 strankové pohadkové knihy obsahujici interaktivni
cviceni, komiksy, vypravéni jinych nemocnych déti a navrhy lékaiti. Kniha je strukturovana
tak, aby zlepsila a podpoftila komunikaci s rodi¢i a oSetfujicim 1ékarem. Kniha byla nasledné
distribuovana do vsSech regionalnich center pro 1écbu JIA v Italii (Capurso, Bianco, Cortis
a kol., 2016). — Tato studie dava autorce diplomové prace nadéji a potvrzeni, Ze jeji prace mela
smysl. Détskou pfiru¢ku je mozné po vzoru této italské studie doplnit jest€ o rizna cviceni
a ukoly, které budou détského cCtenafe bavit a upoutaji tak déle jeho pozornost u textu.

Jako zasadni se nyni autorce diplomové prace jevi, jak i z provedené¢ho vyzkumného Setfeni
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vyplynulo, doplnit do obou pfirucek zkusenosti déti s JIA a jejich rodict, které dodaji nad¢ji

v lepsi zitrky.

Vysvétleni, co to je juvenilni revmatické onemocnéni a také objasnéni terapeutickych,
nejen lékarskych strategii, je dulezitym ukolem, ktery musi détSti revmatologové svym
pacientim predat. Aby se predeSlo nesrozumitelnym vysvétlenim uzivanym v lékarském
zargonu, byly vramci jedné ze studii vytvofeny pro déti s JIA ilustrace sjednoduchymi
popisky. Edukacni materidly tak meély piispét k lepSimu porozumeéni etiologii JIA, jejich
podtypum a 1écbé. Vysledky studie byly zasadni. Déti diky jednoduchému textu doplnéného
obrazky lépe porozumély své nemoci a mély lepsi predstavu o tom, jak se budou nyni 1€Cit.
Edukacni material, ktery byl v ramci studie vytvoren, mohl také vyvolat zmény v chovani
spojené s lepsim dodrzovanim Iékarskych doporuceni (Reiser, Zeltnerova, Rettenbacherova
a kol., 2021). — Autorka diplomové prace doufd, ze i diky brozuram vzniklych v rdmci této
prace se zvysi povédomi o onemocnéni JIA. Zaroven si pieje, aby brozury umoznily noveé
diagnostikovanému ditéti a jeho rodin€ novou situaci snaze pochopit a rychleji se na ni

adaptovat.
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10 LIMITY A ETICKE ASPEKTY STUDIE

Béhem realizace vyzkumného Setfeni si autorka zaznamenavala limity, které mohly

ovlivnit vysledky diplomové prace. Limity ve vyzkumu je mozné pozorovat vzhledem

k metodologii, dale na stran¢ vyzkumnika a na stran¢ ucastnikd vyzkumu.

Limity vzhledem k metodologii:

a)

b)

Zasadnim limitem je absence vypovédi jinych osob nez matky ditéte s juvenilni
idiopatickou artritidou a ditéte samotného. Pokud by autorka prace vedla rozhovor
samostatné s otcem €i s obéma rodici soucasn€, mohly by byt informace komplexnéjsi,
obohacené o vice nazoru.

Také volba metody sbéru dat — polostrukturovaného rozhovoru realizovaného formou
videohovoru ovlivnila vysledky vyzkumu, avSak dle nazoru autorky v pozitivnim
smyslu. Dité s JIA 1 jeho zakonny zastupce byli ve svém pfirozeném prostredi autenticti,
méli vyhrazeny ¢asovy usek, kdy se rozhovor konal a také nemuseli vazit cestu napft.

do kavarny, kde byva rusno a nedostatek soukromi.

Limity na strané ucastniku vyzkumu:

a)

S kvalitativnim vyzkumem se poji doptavani na osobni, nékdy az pro ucastnika
vyzkumu intimni dotazy. Proto se mohlo stat, Ze autorce prace rodi¢ ditéte s JIA zatajil
nekteré z informaci nebo si je vzhledem k dlouhé uplynulé dobé nedokazal vybavit zpét

do paméti. Mohlo také dojit ke zkresleni vzpominek.

Limity na strané vyzkumnika:

a)

b)

Vzhledem k osobni zité zkuSenosti autorky vyzkumného Setfeni mohla byt rizikem
zna¢na naklonnost a emotivita vi€i participantim.
A dale nizk4d zkuSenost vyzkumnika suzitou metodou sbéru dat mohla taktéz,

aC nechténé, ovlivnit jeho pribéh, ale i naslednou interpretaci ziskanych dat.

Etické aspekty studie:

Pti realizaci, ale 1 nasledném zpracovani vyzkumného Setteni, autorka diplomové prace

dodrzovala nasledujici etické aspekty, aby v zadném pfipadé nedoslo k Gjmé informantu.

Vsem participantim byla zaruCena anonymita tak, Zze v praci nejsou obsazeny kontaktni udaje,

které by mohly vést k jejich identifikaci. Ve vyzkumu jsou détem s JIA zménéna kiestni jména

a jsou zde uvedeny pouze ty udaje, se kterymi souhlasil zdkonny zastupce.
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Viichni ucastnici méli moznost se rozhodnout, zda se chtéji vyzkumného Setfeni
zucCastnit ¢ nikoli. Vybér participantd byl realizovan na zakladé dostupného vybéru.
Zatazovacimi kritérii bylo nésledujici — diagnostikované onemocnéni JIA, vék ditéte v rozmezi
od tif do deviti let, podepsany informovany souhlas s vyzkumem. Ugastnikiim vyzkumného
Setfeni bylo také zduraznéno, Ze mohou kdykoli ze studie odstoupit bez udani davodu.
Podminkou vyzkumnika byl pouze podepsany informovany souhlas, aby ochranil citlivé udaje

rodiny, ale také jim vytvorené brozury pfed kradezi ¢i jinym zneuzitim.

Informantim bylo nabidnuto, ze pokud budou mit zajem, mohou si o zpfistupnéni

diplomové prace po jeji obhajobé zazadat.
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11 DOPORUCENI PRO PRAXI
Pfinos diplomové prace z hlediska jejiho praktického vyuziti vidi autorka predevsim
v jeji empirické Casti, tedy ve vzniku prirucek pro déti s JIA a jejich rodice. Ty, by se mély

dostat prfedevs§im k rodinam a détem, kterym je diagndza JIA nové stanovena.

Brozury pro rodice déti s JIA existuji, byla vytvorena spolecnosti Revma Liga, z. s. také

pohadka s nazvem Zirafa Amalka. Vechny tyto materialy piibliZi ditéti i jeho rodi¢tm situaci,

se kterou se musi nove vyporadat.

Prirucka pro rodice déti s JIA obsahuje védecké, ale 1 praktické informace pohromadé.
Rodi¢ ditéte s JIA si mize po jejim procteni vyhledat dalsi informace, protoze jsou v ni
obsazené odkazy na stranky Revma Liga, z. s. a také je zde kontakt na Facebookovou skupinu,
kde se mize seznamit s dalSimi rodi¢i stejné nemocnych déti a vymeénit si s nimi informace,

popfiipad¢ pozadat o radu.

Brozura vytvorena autorkou pro déti s JIA je pro né napsana ,,détskym®, srozumitelnym
jazykem. Celou knizkou je provazi hlavni hrdina — LiSak Felix, které ma onemocnéni JIA také
diagnostikované. Dité, kterému je JIA stanovena nové tak bude mit pocit, ze v tom neni samo.
Personifikace nemoci do zvifete, které ma stejné potize a zaziva stejné véci jako ,,novacek
s JTA®, by mu méla ulehcit adaptacni fazi a zaroven ho namotivovat ke spravnému pfistupu
a jednani (dodrzovani 1éCby a rad 1ékaiti, chozeni na kontroly k détskému revmatologovi, ect.).
Spolecné s lisakem Felixem tak dit€¢ s JIA dokaze s onemocnénim bojovat, protoze i knizni

hrdina to dokazal.

A v neposledni fadé, jak jiz bylo zminéno, v soucasné dobé¢ je o onemocnéni JIA na
internetu velké mnozstvi informaci, znichz ne vSechny jsou pravdivé. Autorka piirucky
zpracovavala na zakladé€ vysledka Setfeni bakalafské prace, na zakladé studia Ceské literatury
a zahraniCnich studi a také brozury pomahala sestavit odbornice — détska revmatolozka.
Prirucky jsou tak podlozeny divéryhodnymi zdroji a informace v nich obsazené jsou dle

informantt vyzkumného Setfeni v ramci diplomové prace srozumitelné a uceleng.

Dalsi autofi kvalifika¢nich praci, ktefi se budou rovnéz chtit zabyvat tématem juvenilni
idiopatické artritidy, by mohli na autorku diplomové prace navazat a to tim, ze vytvorené
brozury obohati o pfimé zkuSenosti rodici a déti s JIA. Do détské brozury by bylo rovnéz
vhodné doplnit razné tkoly (omalovanky, spojovacky, rozdily, atd.), které tak timto déle udrzi

détskou pozornost pii Cteni prirucky.
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ZAVER

Diplomova prace se zabyvala tématem revmatického onemocnéni postihujici détskou
populaci a to juvenilni idiopatickou artritidou. Jak je z teoretické Casti jisté patrné, pokud je
ditéti JIA diagnostikovana, Casto se jedna o dlouhou cestu, kterou must dité, ale 1 jeho nejblizsi
rodina projit. Tato cesta nebyva vzdy jednoducha, na rodinu a jejiho nemocného ¢lena v ni ¢eka
spousta nastrah, ale urCité stoji za to. Cely multidisciplinarni tym, ktery je do procesu 1écby

zainteresovany, se snazi o to, aby dité s JIA prozilo zivot v co nejvyssi mozné kvalité.

Hlavnim cilem bylo v ramci empirické Casti prace vytvorit dva druhy prirucek a to na
zaklade vysledkt Setfeni v ramci bakalaiské prace a na zakladé studia odborné literatury.
Prvni z nich je vénovana rodicim ditéte sJIA, kterému je toto onemocnéni nove
diagnostikovano. Pfirucku pro rodi¢e muze vyuzit také teenager, pro kterého se nejevi détska
ptirucka jiz vhodnou. Druhd z ptirucek je pro dité, které juvenilni idiopatickou artritidou
onemocnélo. Hlavni hrdina brozury — Lisak Felix — ho provede svym piibéhem a ukaze mu, ze
i s touto nemoci muze byt zivot kvalitni. Po vytvoreni brozur je dala autorka prace k recenzi
rodicim a détem s JIA, ktefi jiz maji s touto nemoci zitou zkuSenost. Timto naplnila dil¢i cil

préce, kterym bylo ovéfeni uCelnosti a srozumitelnosti ptirucek.

Téma juvenilni idiopaticka artritida — pfirucky pro déti a jejich rodi¢e neni zcela
vycerpano. Na zakladé vyzkumného Setfeni dali informanti autorce piirucek zpétnou vazbu, co
by bylo tieba jesté do brozur uptesnit ¢i doplnit. Dalsi vyzkumy by tak mély tyto informace od
rodicu a déti s JIA zohlednit. Bylo by také jisté zajimavé zahrnout do zkoumaného vzorku nejen
déti s JIA ajejich rodice, ale také ptipadné sourozence ¢i prarodice té€chto déti, kteti by prirucky
obohatili svym nazorem. Na zakladné komplexnéji pojatych dalSich vyzkumi a Setfeni je
mozno danou problematiku prozkoumat a pojmout $ifeji. Jediné tak mohou byt brozury pro déti

s JIA ajejich rodice dotazeny k dokonalosti.

Kli¢em k uspéchu v boji s juvenilni idiopatickou artritidou je jeji v€asna diagnostika
a adekvatné volena lécba, kterou zpravidla stanovi détsky revmatolog. Nemélo by se vSak
zapominat na dulezitost rodinného klima, které muize podstatné€ ovlivnit vyvoj onemocnéni.
Rodice déti s juvenilni idiopatickou artritidou si zaslouzi nasi Uctu a respekt, protoze i pies
vSechny prekazky, které jim nemoc pfinesla, se nevzdavaji. A nesmi se zapomenout ocenit také
samotné dité, které musi byt trpélivé, vytrvalé a musi vynalozit znacné mnozstvi usili, aby se

s nemoci vyrovnalo.

87



SEZNAM POUZITYCH ZDROJU A LITERATURY

1.

10.

1.

12.

BARUT, Kenan, Amra ADROVIC, Sezgin SAHIN a Ozgiir KASAPCOPUR. Juvenile
Idiopathic Arthritis. Balkan Medical Journal [online]. 2017, 34(2), 90-101 [cit. 2022-11-
10]. ISSN 21463123. Dostupné z: doi:10.4274/balkanmedj.2017.0111.

BARTLOVA, Sylva. 2005. Sociologie mediciny a zdravomictvi. 6. vydani. Praha: Grada.
ISBN 978-80-2471-197-3.

BEHARKOVA, Natalia, Dana DOLANOVA, Petra JURENIKOVA a kolektiv. Metodika
ke zpracovani zavérecné prdce pro vybrané zdravotnické obory. 1. vydani.
Brno: Masarykova univerzita, 2019. Elportal. ISBN 978-80-210-9370-6.

CAPURSO, Michele, Maria Lo BIANCO, Elisabetta CORTIS a Corrado ROSSETTI.
Constructing an Explanation of Illness with Children: A Sample Case Study of Juvenile
Arthritis. Child care in practice [online]. 2016, 22(3), 247-256 [cit. 2022-11-10].
ISSN 13575279. Dostupné z: doi.org/10.1080/13575279.2015.1054788.

CESKA, Richard a kolektiv. 2020. Interna. 3. vydani. Praha: Triton. ISBN 978-80-7553-
780-5.

DIMOPOULOU, G. Despoina, Athena ANDREOU, Alexandros GARYFALLOS,
Prodromos SIDIROPOULOS, Elias ELIOPOULOS, Polyxeni PRATSIDOU-GKERTSI
a Maria TRACHANA. The genetics of juvenile idiopathic arthritis: Searching for new
susceptibility loci. Molecular Medicine Reports [online]. 2017, 16, 8793-8798 [cit. 2022-
11-10]. ISSN 17913004. Dostupné z: doi:10.3892/mmr.2017.7733.

DOHERTY, Michael a John DOHERTY. 2000. Klinické vysetreni v revmatologii.
1. vydéni. Praha: Grada. ISBN 80-7169-538-6.

DOLEZALOVA, Pavla a kolektiv. 2020. Détskd revmatologie pro praxi. 1. vydani.
Praha: Mlada fronta. ISBN 978-80-204-5540-6.

DYLEVSKY, Ivan. 2009. Funkcni anatomie. 1. vydani. Praha: Grada. ISBN 978-80-247-
3240-4.

DYLEVSKY, Ivan. 2012. Détsky pohybovy systém. 1. vydani. Olomouc: Poznani.
ISBN 978-80-87419-18-2.

DURIS, Ivan a kolektiv. 2001. Principy internej mediciny 2. 1. vydani. Bratislava: SAP —
Slovak Academic Press. ISBN 80-889-0869-8.

FENDRYCHOVA, Jaroslava, Michal KLIMOVIC a kolektiv. 2018. Péce o kriticky
nemocné dité. 2. vydani. Brno: Narodni centrum osetfovatelstvi a nelékafskych

zdravotnickych oborti. ISBN 80-7013-427-5.

88



13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

FURNESS, Laura, Phil RILEY, Neville WRIGHT, Siddharth BANKA, Stephen EYRE,
Adam JACKSON a Tracy A. BRIGGS. Monogenic disorders as mimics of juvenile
idiopathic arthritis. Pediatric Rheumatology [online]. 2022, 20(1) [cit. 2022-11-10]. ISSN
15460096. Dostupné z: doi:10.1186/s12969-022-00700-y.

GILLJAM, Britt-Mari, Susann ARVIDSSON, Jens M. NYGREN a Petra SVEDBERG.
Promoting participation in healthcare situations for children with JIA: A grounded theory
study. International Journal of Qualitative Studies on Health and Well-being [online].
2016, 11 [cit. 2022-11-10]. ISSN 1748263 1. Dostupné z: doi:10.3402/ghw.v11.30518.
GOMEZ-RAMIREZ, Oralia, Michele GIBBON, Roberta BERARD, Roman JURENCAK,
Jayne GREEN, Lori TUCKER, Natalie SHIFF a Jaime GUZMAN. A recurring
rollercoaster ride: a qualitative study of the emotional experiences of parents of children
with juvenile idiopathic arthritis. Pediatric Rheumatology [online]. 2016, 14(1) [cit. 2022-
11-10]. ISSN 15460096. Dostupné z: doi:10.1186/s12969-016-0073-9.

HALADOVA, Eva a Ludmila NECHVATALOVA. 2010. Vysetiovaci metody hybného
systému. 1. vydani. Brno: Narodni centrum osetiovatelstvi (NCO NZO). ISBN 978-80-
7013-516-7.

HANDLIROVA, Marie. Moznosti pedagogické péce o hospitalizované dité a vliv herni
terapie. Brno, 2007. Bakalarska prace. Masarykova univerzita.

HAVELKA, Stanislav a kolektiv. 2004. Revmatologie obdobi ristu. 2. vydani.
Praha: Maxdorf. ISBN 978-80-85912-89-0.

HEIDLEROVA, Michaela. Zivot ditéte s juvenilni idiopatickou artritidou (JIA).
Usti nad Labem, 2015. Diplomové prace. Univerzita J. E. Purkyn& v Usti nad Labem.
HENDL, Jan. 2005. Kvalitativni vyzkum: zdkladni metody a aplikace. 1. vydani.
Praha: Grada. ISBN 80-7367-040-2.

HROMADKOVA, Jana a  kolektiv. 2002.  Fyzioterapie. 2.  vydani.
Praha, Nové Mésto: H&H. ISBN 80-86022-45-5.

HRUBA, Nikola. Revmatickd onemocnéni — Juvenilni idiopaticka artritida a kvalita Zivota
s ni. Olomouc, 2021. Bakalatska prace. Univerzita Palackého v Olomouci.

CHRASKA, Miroslav. 2016. Metody pedagogického vyzkumu. 2. vydani. Praha: Grada.
ISBN 978-80-247-5326-3.

IVH. Revmatici, vyrazte do lazni! Odpocinete si a ulovi se vam. revmaticke-nemoci.cz

[online]. 2015 [cit. 2022-03-14]. Dostupné z: https://www.revmaticke-nemoci.cz/novinky-

revmatoidni-artritida/revmatici-vyrazte-do-lazni-odpocinete-si-a-ulevi-se-vam-1229.

89


http://revmaticke-nemoci.cz
https://www.revmaticke-nemoci.cz/novinky-

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

JANACKOVA, Laura a kolektiv. 2019. Chronickd onemocnéni lé¢ha zméni. 1. vydani.
Praha: Mlada fronta. ISBN 978-80-204-5491-1.

JANDOVA, Dobroslava. 1996.  Fyziatrie I a I ¢ast. 1.  vydani.
Olomouc: Univerzita Palackého. ISBN 80-7067-639-6.

JELINEK, Jan a Vladimir ZICHACEK. 2007. Biologie pro gymmdzia. 9. vydani.
Olomouc: Nakladatelstvi Olomouc. ISBN 978-80-7182-213-4.

JEZORSKA, Sarka. 2014. Zdklady zdravotnické psychologie. 1. vydani.
Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci. ISBN 978-80-244-4084-2.

JURANOVA, Veronika. Vychova a vzdélavani hospitalizovanych déti. Praha, 2019.
Diplomova prace. Univerzita Karlova.

KACINETZOVA, Alena a kolektiv. 2010. Rehabilitace — sbornik prispévkii. 1. vydani.
Praha: Triton. ISBN 978-80-7387-299-1.

KALOUSOVA, Jana, Blanka ROUSOVA a kolektiv. Bolest u déti: hodnoceni a nékteré
zpusoby 1écby. Pediatrie pro praxi. Olomouc: Solen. 2008; 9(1), 7-11.

KANTOR, Jiii a Petra JURKOVICOVA. 2013. Zdklady specidlni pedagogiky osob
s omezenim hybnosti. 1. vydani. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci. ISBN 978-
80-244-3710-1.

KARASKOVA, Vlasta. 2003. Cvicime doma — ja a mé postizené dité. 1. vydani.
Olomouc: Univerzita Palackého. ISBN 802-44-0746-9.

KARASKOVA, Zdeiika. Hospitalizované dité a pedagogickd péce v nemocnicnim zarizeni.
Brno, 2009. Bakalatska prace. Masarykova univerzita.

KOLAR, Pavel a kolektiv. 2020. Rehabilitace v klinické praxi. 2. vydani. Praha: Galén.
ISBN 978-807492-500-9.

KOLEKTIV AUTORU. 2006. Vse o léché bolesti — Prirucka pro sestry. 1. vydani.
Praha: Grada. ISBN 80-247-1720-4.

KRIVOHLAVY, Jaro. 2002. Psychologie nemoci. 1. vydani. Praha: Grada. ISBN 80-247-
0179-0.

KUCERA, Miroslav a kolektiv. 2011. Dité, sport a zdravi. 1. vydani. Praha: Galén.
ISBN 978-80-7262-712-7.

KUBLER-ROSS, Elisabeth a David KESSLER. 2014. On grief and grieving: Finding the
meaning of grief through the five stages of loss. 2. vydani. New York: Simon and Schuster.
ISBN 978-14-7677-555-5.

LEBL, Jan a kolektiv. 2021. Biologickd lécba v pediatrii. 1. vydani. Praha: Galén.
ISBN 978-80-7492-527-6.

90



41.

42.

43.

44.

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

MACAKOVA, Barbora. Juvenilni idiopaticka artritida a moznosti jeji rehabilitace.
Olomouc, 2016. Bakalatska prace. Univerzita Palackého v Olomouci.

MARKOVA, Marie. 2012. Determinanty zdravi. 1. vydani. Brno: Narodni centrum
oSetfovatelstvi a nelékarskych zdravotnickych obort. ISBN 978-80-7013-545-7.
MATEJCEK, Zdengk. 2001. Psychologie nemocnych a zdravomé postizenych déti.
2. vydani. Praha, Nové Mésto: H&H. ISBN 80-86022-92-7.

MATEJCEK, Zdenék a Zdendk DYTRYCH. 2002. Krizové situace v rodiné ocima ditéte.
1. vydéni. Praha: Grada. ISBN 80-247-0332-7.

MATEJCEK, Zden&k. 2007. Co déti nejvic potiebuji. 2. vydani. Praha: Portal. ISBN 978-
80-7367-504-2.

MATEJCEK, Zdengk. 2013. Co, kdy a jak ve vychové déti. 2. vydani. Praha: Portal.
ISBN 978-80-2620-519-7.

MICHALIK, Jan a kolektiv. 2011. Kvalita Zivota osob pecujicich o clena rodiny s tézkym
zdravotnim postizenim. 1. vydani. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci. ISBN 978-
80-244-3643-2.

MOZOLOVA, Dagmar a Toma§ DALLOS. 2013. Detskd reumatologia v obrdzkoch.
1. vydani. Olomouc: Solen. ISBN 978-80-971340-0-6.

NEMEC, Petr a kolektiv. 2016. Revmatologie pro praxi. 1. vydani. Praha: Mlada fronta.
ISBN 978-80-204-4132-4.

PAVELKA, Karel a kolektiv. 2003. Klinicka revmatologie. 1. vydani. Praha: Galén.
ISBN 80-7262-174-2.

PAVELKA, Karel a kolektiv. 2005. Farmakoterapie revmatickych onemocnéni. 1. vydani.
Praha: Grada. ISBN 80-2470-459-5.

PAVELKA, Karel a kolektiv. 2010. Revmatologie. 2. vydani. Praha: Galén. ISBN 978-80-
7262-688-5.

PAVELKA, Karel a kolektiv. 2018. Revmatologie. 2. vydani. Praha: Maxdorf. ISBN 978-
80-7345-583-5.

PLEVOVA, Ilona a Regina SLOWIK. 2010. Komunikace s détskym pacientem. 1. vydani.
Praha: Grada. ISBN 978-80-247-2968-8.

PODEBRADSKY, Jifi a VAREKA, Ivan. 1998. Fyzikdlni terapie, 1. 1. vydani.
Praha: Grada. ISBN 80-7169-661-7.

PRINTO — Paediatric Rheumatology International Trials Organization [online]. 2016 [cit.
2022-03-15]. Dostupne zZ: https://www.printo.it/pediatric-

rheumatology/GB/info/2/Juvenile-Idiopathic-Arthritis

91


https://www.printo.it/pediatric-

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

RAMIK, Kamil. 2008. Cviky na vasi bolest. 1. vydani. Praha: Grada. ISBN 978-80-247-
2391-4.

REICHL, Jifi. 2009. Kapitoly metodologie socidlnich vyzkumu. 1. vydéani. Praha: Grada.
ISBN 978-80-247-3006-6.

REISER, Christiane, Nina A. ZELTNER, Beatrix = RETTENBACHER,
Petra BAUMGAETNER, Martina HUEMER a Christian HUEMER. Explaining juvenile
idiopathic arthritis to paediatric patients using illustrations and easy-to-read texts:
improvement of disease knowledge and adherence to treatment. Pediatric
Rheumatology [online]. 2021, 19(1) [cit.  2022-11-10]. ISSN 15460096.
Dostupné z: doi:10.1186/512969-021-00644-9.

SAMSONOVA, Hana. Zivot déti s onemocnénim juvenilni idiopaticka artritida.
Brno, 2008. Bakalarska prace. Masarykova univerzita.

SHENOI, Susan. Juvenile Idiopathic Arthritis — Changing Times, Changing Terms,
Changing Treatments. Pediatrics in Review [online]. 2017, 38, 221-232 [cit. 2022-11-10].
ISSN 15263347. Dostupné z: doi: 10.1542/pir.2016-0148. PMID: 28461613.

SKUTIL, Martin. 2011. Zdklady pedagogicko-psychologického vyzkumu pro studenty
ucitelstvi. 1. vydani. Praha: Portal. ISBN 978-80-7367-778-7.

STEJSKALOVA, Katefina. Kvalita Zivota déti s retinopatii nedonosenych. Olomouc, 2010.
Disertacni prace. Univerzita Palackého v Olomouci.

SUR Lucia Maria, Gabriel SAMASCA, Remus GAGA, Genel SUR, Cornel ALDEA
a Calin LAZAR. Quality of Life in Children with Juvenile Idiopathic Arthritis. Maedica —
a Journal of Clinical Medicine [online]. 2021, 16(2), 211-215. ISSN 18419038.
Dostupné z: doi: 10.26574/maedica.2021.16.2.211.

SVIHOVEC, Jan a kolektiv. 2018. Farmakologie. 1. vydani. Praha: Grada. ISBN 978-80-
247-5558-8.

VESELA, Veronika. Cinnost hernich specialistii v ceskych nemocnicich. Brno, 2014.
Bakalarska prace. Masarykova univerzita.

VOTAVA, Jifi. 2005. Ucelena rehabilitace osob se zdravotnim postiZenim. 1. vydani.
Praha: Karolinum. ISBN 80-246-0708-5.

WAITTE-JONES M. Jeniffer, Veronica SWALLOW a Anna MADILL. From ‘neurotic’ to
‘managing’ mother: The ‘medical career’ experienced by mothers of a child diagnosed with
Juvenile Idiopathic Arthritis. British Journal of Health Psychology [online]. 2020, 25(2),
324-338 [cit. 2022-11-10]. ISSN 20448287. Dostupné z: doi:10.1111/bjhp.12409.

92



69. ZIKL, Pavel. 2011. Déti s télesnym a kombinovanym postizenim ve Skole. 1. vydani.
Praha: Grada. ISBN 978-80-247-3856-7.

93



ANOTACE

Jméno a prijmeni, titul:

Nikola Hruba, Bc.

Katedra:

Ustav specialnépedagogickych studii

Vedouci prace:

Mgr. Eva Urbanovska, Ph.D.

Rok obhajoby:

2023

Nazev prace:

Juvenilni idiopaticka artritida — pfiruc¢ky pro déti a jejich rodice

Nazev v anglictiné:

Juvenile idiopathic arthritis — handbooks for children and their

parents

Anotace prace:

Diplomova prace se zabyva détskym revmatickym
onemocnénim — juvenilni idiopatickou artritidou. Cilem prace
je na zaklade vysledku Setfeni v ramci bakalarské prace a na
zakladé studia odborné literatury vytvofit informacni brozury
pro déti s JIA a jejich rodice. Dil¢im cilem prace je poté ovéfeni
ucelnosti a srozumitelnosti prirucek u déti s JIA a jejich rodicu.
V teoretické Casti Ctenaf nalezne obecné informace
o revmatickych onemocnénich, dale kapitolu vé€novanou JIA —
jeji etiologii, epidemiologii a patogenezi, druhy JIA, jeji
diagnostiku, 1é¢bu a prognozu. A v neposledni fadé je zde také
uvedena kapitola o kvalit¢ Zzivota v kontextu JIA.
V empirické Casti pak autorka prace vytvofila dva druhy
ptirucek. Prvni z nich je vénovana détskému pacientovi s JIA,
druha poté jeho rodictm, popfipad€ starSim détem, pro které je
détska  prirucka  zn¢jakého  divodu  nevyhovujici.
Srozumitelnost a vyuzitelnost brozur pak hodnotili rodice a déti

s JIA, ktefi maji s onemocnénim zitou zkuSenost.

Klicova slova:

revmatickd onemocnéni, juvenilni idiopaticka artritida, JIA,
kvalita zivota, pfirucka pro rodice déti s JIA, ptirucka pro déti

s JIA

94




Anotace v anglictiné:

Master thesis is concerned with the problem of the rheumatic
illness, specifically juvenile idiopathic (rheumatoid) arthritis.
The aim of the diploma thesis is to create information brochures
for children with JIA and their parents based on the results of
the bachelor thesis and on the study of literature. A sub-
objective of the thesis is then to test the expediency and
comprehensibility of the booklets for children with JIA and
their parents. In the theoretical part the reader will find general
information about rheumatic diseases, then a chapter devoted to
JIA — its etiology, epidemiology and pathogenesis, types,
diagnosis, treatment and prognosis. Last but not least, there is
also a chapter on quality of life in the context of JIA. Then, in
the empirical part, the author of the thesis has produced two
types of handbooks. The first one is dedicated to the paediatric
patient with JIA, and the second one is dedicated to his/her
parents or older children for whom the children's manual is not
suitable for some reason. The clarity and usability of the
booklets were then evaluated by parents and children with JIA

who have lived experience of the diseases.

Klicova slova v angli¢tiné:

Rheumatic diseases, juvenile idiopathic arthritis, JIA, quality of
life, handbook for parents of children with JIA, handbook for
children with JTA

Prilohy vazané v praci: 5
Rozsah prace: 100 + 14
Jazyk prace: Cesky

95




RESUME

Diplomovéa prace se zabyvala tématem: Juvenilni idiopaticka artritida — pfirucky pro
déti a jejich rodie. Juvenilni idiopatickd artritida se da charakterizovat jako chronické
onemocnéni zpusobujici zanét jednoho €i vice kloubi. Pticina jejiho vzniku je multifaktorialni
a dodnes neni jasn¢ stanovena. Pravdépodobné je vznik nemoci ovlivnén kombinaci genetické
predispozice k abnormalni reakci imunitniho systému a faktord prostiedi. U ditéte obvykle
propukne pred 16 rokem véku a jeji aktivita pretrvava priblizné 6 tydnt. Z hlediska projevu je
charakteristicka vyskytem otokt kloubt, bolestivosti a snizenou pohyblivosti, coZ omezuje dité

v dennich aktivitach.

V teoretické Casti diplomové prace nalezne CcCtenaf kapitolu o charakteristice
revmatologie jako védniho oboru a klasifikaci revmatickych onemocnéni. Druha kapitola se
poté jiz tyka juvenilni idiopatické artritidy — jeji epidemiologie, etiologie a patogeneze, druhta
JIA, diagnostiky, 1éCby, ale i progndzy. Tteti kapitola diplomové prace uvadi onemocnéni JIA

v kontextu kvality zivota.

Empiricka ¢ast je zaméfena na tvorbu dvou pfiru¢ek. Prvni z nich je vénovana ditéti,
kterému je nemoc juvenilni idiopaticka artritida diagnostikovana. Druh4 z nich je pro rodice
ditéte s JIA, popfipadé i teenagerim, pro které je détska pfirucka z hlediska informaci
nedostacujici. Srozumitelnost a vyuzitelnost téchto brozur byla ovéfena v praxi a to u déti s JIA

a jejich rodicu, ktefi maji s nemoci zitou zkuSenost.
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SUMMARY

The topic of the master thesis was Juvenile idiopathic arthritis — handbooks for children
and their parents. Juvenile idiopathic arthritis can be characterized as a chronic disease causing
inflammation of one or more joints. Its cause is multifactorial and has not been clearly
established. It is likely that the onset of the disease is influenced by a combination of genetic
predisposition to an abnormal immune system response and environmental factors. In a child,
it usually breaks out before the age of 16 years and its activity persists for approximately
6 weeks. In terms of manifestations, it is characterized by the occurrence of joint swelling, pain

and reduced mobility, which limits the child in daily activities.

In the theoretical part of the master thesis, the reader will find a chapter on the
characteristics of rheumatology as a scientific field and the classification of rheumatic diseases.
The second chapter then concerns juvenile idiopathic arthritis — its epidemiology, etiology and
pathogenesis, types of JIA, diagnosis, treatment, and prognosis. The third chapter of the master

thesis presents JIA in the context of quality of life.

The empirical part focuses on the creation of two handbooks. The first one is dedicated
to a child who is diagnosed with juvenile idiopathic arthritis. The second one is for the parents
of a child with JIA, and possibly for teenagers for whom a children's handbook is insufficient
in terms of information. The clarity and usefulness of these booklets has been tested in practice,

with children with JIA and their parents who have lived experience of the disease.
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P¥iloha ¢&. 1 — Uvodni prohlaseni s prosbou o spolupraci

Dobry den,

jmenuji se Nikola Hruba a studuji na Pedagogické fakulté¢ Univerzity Palackého v Olomouci

navazujici magistersky obor Specialni pedagogika — Poradenstvi.

Diplomovou praci jsem plynule navéazala na praci bakalarskou a vybrala si téma juvenilni

idiopaticka artritida — prirucky pro déti a jejich rodice.

A proc€ tohle téma? V mych 7 letech mi byla JIA diagnostikovana. Na internetu najde clovék
spoustu informaci, nékdy i katastrofickych scénaii. Mn¢€ i mym rodic¢iim by takovéto prirucky
jisté zmirnily Sok, ktery po vysloveni diagndzy JIA nastal. Proto jsem se rozhodla shrnout
podstatné informace, které jsou podlozeny divéryhodnymi zdroji a vlastni zkusenosti, do dvou
brozur. Prvni pfirucka je urCena détem s JIA do 8 — 9 let, druha je pro déti starSi/ vyspélejsi

a rodiCe téchto déti.

Protoze maji brozury slouzit predev§im novackam, kterym bylo ¢i teprve bude toto onemocnéni
diagnostikovano, rada bych poprosila vas — détské znalce, kteti mate s JIA jiz zkuSenosti a také
vase rodice o zhodnoceni téchto brozur a zodpovézeni par otazek, které pomohou tyto brozury

zptesnit a vylepsSit.

Jiz ted’ vam mohu slibit, Ze brozury nezistanou po odevzdani diplomové prace zapomenuté
v Supliku. Pfi tvorbé pfiru¢ek jsem navazala spolupraci s pani MUDr. Janou Franovou.
Pani doktorka je détskou revmatolozkou v Détské FN Brno a brozury vyuzije ve své 1ékarské

praxi.

Pojd'te spolecné se mnou vylepsit tyto brozury k dokonalosti.

Tésim se na vasi spolupraci,

Nikola Hruba



Kontakt: Telefon: + 420 720 xxx xxx; Email: nikola.xxxx @centrum.cz
Priloha €. 2 — Vzor informovaného souhlasu

Udéleni souhlasu o zpracovani osobnich a citlivych udaja

J&, nize podepsany/a souhlasim, se

zpracovanim osobnich a citlivych tidaja mne a mého ditéte

Podle zakona ¢. 101/2000 Sb., o ochrané osobnich udaji, zakona ¢. 89/2012 Sb.,
obcanského zakoniku, ve znéni pozdéjsich predpist, a v souladu s nafizenim (EU) 2016/679
o ochrané fyzickych osob v souvislosti se zpracovanim osobnich udaji a o volném pohybu
téchto udaju (GDPR), timto udéluji svij vyslovny a svobodny souhlas se zpracovanim
veskerych svych osobnich a citlivych udaju, které jsem poskytl/a béhem rozhovort pofizenych
ve zvukové, audio-vizualni podobég, e-mailové ¢i jiné korespondenci v ramci vyzkumného

projektu k diplomové praci studentky Bc. Nikoly Hrubé.

Souhlasim, Ze jsem byl/a obeznamena se zachovanim divérosti a anonymity
v diplomové praci formou zmény svého kiestniho jména i1 jmen blizkych osob v pfepisu
rozhovoru, v korespondenci, v textu diplomové prace a dalSich dokumentech (nehodici se

seskrtnéte):
ANO x NE

Dale se zavazuji k tomu, Ze nebudu bez svoleni autorky Bc. Nikoly Hrubé Sirit,
publikovat ¢i jinak manipulovat s brozurami — Juvenilni idiopaticka artritida — ptirucka

pro déti; Juvenilni idiopaticka artritida — pfirucka pro rodice.

Dalsi pozadavky:



mailto:nikola.xxxx@centrum.cz

Vv dne

Podpis zakonného zastupce

Priloha €. 3 - Otazky uzité v rozhovoru
OTAZKY ROZHOVOR
A)

e VEk

o Kdy akde bylo Vasemu ditéti diagnostikovano onemocnéni JIA?

o Jak dlouho se s onemocnénim jiz potykate?
e ZKkuSenosti s onemocnénim

o Védéli jste, co JIA je?

o SlySeli/ znali jste toto onemocnéni pred tim, nez jim onemocnélo vase dite?
e Pocity po sdéleni dg, chovani lékare, dalsi pomoc

o Vim, ze je to té¢zké, ale dokazete si vzpomenout na pocity, které vas provazely

po sdéleni diagnézy?
o Jaké bylo chovani lékaiu?
o Nasmeéroval vas lékar na dalsi odborniky, ktefi by vam mohli pomoci?

A chtéli byste védét, kam dal se obratit?

B)

e Procteni a okomentovani prirucky (co je pro Vas a Vase dité nesrozumitelné,

nadbytecné informace, o Cem byste chtéli védét vice,.. )

o Jaka je srozumitelnost ptirucek?

o Je vnich néco, co by se dalo doplnit, zménit ¢i uptesnit?

o Které dalsi informace byste v pfiru¢ce ocenili?

o Dilezity je také nazor détského znalce na JIA. Budu moc rada, kdyz détskou
ptiru¢ku zhodnoti par slovy a oznaci smajlika s pfislusnou barvou na skale,

dle toho, jak se mu pfirucka libi.



&)

e Kde byste tyto pfirucky ocekavali?
e Od koho byste je chtéli ziskat a v jaké fazi onemocnéni?
e Ocenili byste i elektronickou verzi pfiru¢ek? Kde by mohla byt dostupna?

e Jaka je nova informace o JIA, kterou jste se dozvédéli? Je viibec takova?



Priloha €. 4 — Piirucka pro déti s JIA

Ahoj kamaréde,

Jsem li3dk Felix a stejné tak
Jako Ty jsem se nedavno
lozvédél, Ze mam nemoc,

kterd se jmenuje juvenilni
idiopaticka artritida (= JIA).

Autorka: Bc. Nikola Hruba

~r
Spoluautorky: Mgr. Eva Urbanovska, P pl‘lrufka pro
MUDr. Jana Frafiova dét

Proé& Té boli klouby?

Timto onemocnénim, tj. juvenilni idiopatickou artritidou,

» ™ mizou onemocnét Kluci | holky, ale u holéi¢ek je nemoc o
hodné Zastéjsl. o

* JIA patii mezi terym se fika Vis vlastné, co je to imunita? Je to moc

duleZita véc, protoZe néas chrani pfed riznym nebezpeim, napfiklad pFed viry nebo bakteriemi, a

také ndm pomdha opravit tfeba naraZené koleno nebo zlomenou kost. Pfi autoimunitnich

Uvodni seznameni
sJIA

JIA nim z nemocech to ale nase imunita hodné& pfehani a je taky trochu porple(eni. Predstav si, Ze u JIA si
n%sﬂ)}f’:’!‘:’wmﬁd(kh napfiklad anII, Ze Jsou pro nas nebezpetné nase vlastni klouby! TakZe do nich zatne posilat bilé
i u liséat $ krvinky a dalsi malé bojovniky, ktefi poskozuji nékteré Easti kloubi. No a ty potom boli, $patné se
onemocn b dlrl 5 I.k nam s nimi hybe a asto byvaji oteklé. Nékdy mazes citit, Ze je nad nimi | teplejsi kiZe. )
tomu, Ze se ndm %ﬂﬂ MozZné jsi uZ zjistil, Ze se ti daleko hife chodi a pohybuje hlavné réno, zatimco odpoledne se citid
sl a mnohem lépe. MlZe se to projevit tfeba tim, Ze rano skoro nese| scl , ale po festavce
béhd, skice hem | 024 Feba tim, Ze rano sk des schody, ale po velké presta
pol . Moc dileZité je, ve $kole uZ té nohy poslouchaji daleko lépe. Doktofi tomu Fikaji ranni ztuhlost. A rozhodné v tom
F tuto nemoc ! nejsi sdm! Takto se citi vétdina liscat | déti s JIA, 1
":m o "“C:n.mm U nékterych déti & lis¢at maze zanét vzniknout nejenom v kloubech, ale | v otich, A ta nase imunita

4212 Jjde na to velice chytfe. Abychom i na tuto neplechu nepfisli, posila tam svoje bojovniky pékné
potichoutku. O nas proto neboll, nejsou ani oteklé nebo Zervené. Moc dileZité proto je chodit
Apuvldelne na kontroly k o&nimu lékafi. Ale neboj se, toto vySetfeni neboli. Probiha zpravidla tak, Zze
se ti doktor podiva pfistrojem na obé ofka a bude$ zdravotni sestfe ukazovat/ pojmenovévat
obrazky/ pismena, které uvidid na tabuli pfed sebou. @

* U nékterych typ( JIA jsou kromé kloubl nemocné i Upony $lach (fika se jim enteze). Jsou
to mista, kde se tvoje svaly uchycuji ke kostem. Jednim z nejcastéjsich mist, které jsou
“ takto nemocné, je Achillova 3lacha (to je ten provazek zezadu nad patou). .20

Jini pacienti, at uZ z fad déti & lis¢at, maji kromé& nemoci kloub( i takovou zvi&stni lesklou
Supinatou vyraZzku na kiiZi, nej¢astéji ve vlasech/ chlupech na hlavé nebo nad lokty. 20

MuiZe se také stat, Ze budou mit déti nebo lis¢ata kromé bolesti kloubt i vysoké teploty,
pfi kterych se citi velmi slabi, maji ménici se svétle rGZovou vyrazku a bolf je svaly, bfisko
nebo hlava. Této formé se fika systémova JIA. Na zaatku se tato forma lé¢i v nemocnici,
ale po nékolika tydnech je vétSinou moZné, aby déti byly doma, chodily do 3koly a k
doktorovi pfisly jen jednou za ¢as na kréatkou kontrolu. w2

Tato nemoc ma nékolik forem, takZe tfeba u mého kamarada lisaka Aloise se JIA
projevuje jinak nez u mé. | tvijj kamarad, se kterym jsi se seznamil tfeba v ekarné v
nemocnici nebo v laznich, mGzZe mit projevy onemocnéni jiné, neZ je mas ty. ns.zo

U nékterych déti je po celou dobu nemoci otekly a bolavy jenom jeden kloub, napfiklad
s koleno nebo kotnik. w2

u {I(né lisky ¢i ditéte s JIA se ale zanét postupné objevi i v jinych Eastech téla, takze méa
nakonec oteklych kloubl tfeba deset. Mohou to byt klouby na tlapce/ ruce nebo velké
klouby na dolnich ¢i hornich koncetinch. MGj kamarad, {Il zmifiovany lisdk Alois, ma
2anét’i v Celistnich kloubech, a tak se mu $patné otevird tlama a hife se mu také trha
otrava. MlZe se stét, Ze se zanét Celistnich kloubll projevi i u tebe, pak se ti mize
patné otevirat pusa a boli té pfi kousani nebo mluveni. 0 n




K tomu, aby log di.

il, pouZivé rizné metody.
Pojdme se spolecné p = i

o )

, jak lékaF p

Diagnostika

Nejdfiv si pani doktorka nebo pan doktor budou povidat s tvymi rodici a s tebou. Trva
to docela dlouho, protoZe je zajima spousta informaci o tvé rodiné a o tvé Zivotni cesté
od toho, kdy jsi byl jesté malické miminko, aZ dosud. Treba to, jaké mas alergle nebo

* Jestli jsi mél v minulosti néjaky Graz. Budou se také ptat na to, co a kdy t& boli, jestli ti
néco pomaha od bolesti nebo jestli se kvili serm potizim nemlZes tieba sam
obléknout, dfepnout si nebo béhat tak rychle jako tvi kamaradi. 424

D k izf slovo. to, Ze
se |ékaf snazi zjistit, {:Iwu nemoci jeho
E:clemtrp{. Ne viechny déti/ lidcata s

lesti kloub totiz maji revmatické
onemocnéni. Nékoho boli  kotnik,
protoZe ma ploché nowalsm Jjedince
mohou ku bolet by po anginé
nebo prijmu. A u nékoho se opravdu
jedna o revmatickou nemoc - juvenilni
idiopatickou artritidu  (JIA). Je moc
duleZité na to pfijit co nejdfive, aby se
nemoc mohla brzy lédit.

P¥i zjistovani stavu tvych kloubl se ¢asto provadi jesté dalsi
vySetfeni. Jednim z nich je rentgen, coZ je takovy velky
fotak, ke kterému té postavi, aby ti vyfotili kosti. Plsobi
mozna trochu hrizostrasné, protoie z néj trei spousta
raznych hadicek a drétd, ale vubec to neboli, takze bat se
urlité nemusis. Asi té pollou taky na wySetfeni
ultrazvukem. Tento pfistroj vypada jako velky pocitat s

* Ei‘ipojenou mysi. Touto mysi ti lékai projizdi kloubu,
tery pfedtim namazal prisvitnym gelem. Ta mys je vlastné
mala kamerka, ktera prosviti tfeba tvoje koleno. Obrazek z
ni je vidét na obrazovce monitoru. Ani toto vysetfeni neboli.
Stejné tak magnetickd rezonance. Tomuto vyietieni se

i nékdy fika ,tunel”. Je to, jako bys leZel na lehatku ve stanu.
Stény stanu maji v sobé kamerky, které koukaji na tvé
klouby. Na rozdil od ultrazvuku ,vidi* hloubéji a podrobnéji
cely kloub. Hodné u toho ale huti, takZe to pro tebe muze
byt trochu protivné. Nadtésti dostanes sluchatka, takZe se to
da dobfe zvlddnout.

Kromé |éku, které ti pfedepi3e Iékaf,
je nezbytné, abg gyty tvoje klou
pofadné rozcvicené.  Proto  bude
chodit na rehabilitaci, kde té& naudi
Hiouby ‘Dudou Wtk speGan! lampas

ouby budou svitit” speciaini lampou
nebo je masirovat ve vgﬁv:

e
a ?
e
12.90,12.13,15,24.25) Obéas des3, tfeba jak

?‘:j: edoja 0

mamin! Editou,
rimal Nadel jsem si tam s

j& s moji

pous
aradt. Napfiklad liska Anicka,

ktera ma taky JIA, se stala mou su

. kamaréadkou. S ni i ostatnimi i3

tam chodili na skupin:
jezdili na vylety. Jsem rad,

vyméfovat rady, co nam nej

se tésim, aZ se s nimi zase uvidim!
Ll

llm’. Tam je to

jsme

cviceni, plavali jsme, ale nk¥ Jjsme
e si s

détmi a jejich rodici mO!‘nv‘n;:

zmirfiuje bolest, ztuhlost & otok. UZ

Potom pfichazi na Fadu vySetfeni kloubl. Nema$ se vibec ¢eho obavat, s pani
doktorkou nebo panem doktorem si spole¢né zacvicite. UkaZes, jestli zviadnes chodit
po 3pickach a po patach, jestli udélas diep, pfedklon nebo vyskok, jestli otocis hlavu
nebo das ruce za hlavu. Klouby ti pak jesté prohmataji vsedé i vieZe na lehatku a zkusi,
jak dobfe se ti hybou napfiklad kolena, kotniky nebo kycle, .4

Nejméné pfijemné jsou odbéry krve. Je viak moc duleZité je provést, aby se zjistilo,
jakou nemoci trpis. Do ruky ti zdravotni sestficka pichne malou jehlicku, trochu to
zaboli, ale za par minut je vie hotovo. Musi3 jen chvilku mackat misto vpichu, aby ti tam
nezistala modfinka. Odbéry krve se u déti i li¢at s JIA musi délat nékolikrat roéné, ale
protoZe ty chapes, jak moc je to dileZité, urcité si na to brzy zvyknes. n«

A

Urtité si klade$ otazku, jak a jestli s
touto nemoci budes moci bojovat. A
VéF tomu, Ze moje pani doktorka
Sova Houkava, ale i viichni ostatni
détsti revmatologové pomahaji svym
pacientim s JIA, aby aﬂ zase co
nejdfive schopni délat vSechno tak,
jako pfed zacatkem nemoci, TakZe
Véfim, Ze | tobé se to brzy podafi!

a winom

A co bude dal?

Moje pani doktorka Sova Houkavd, stejné tak jako
tvoje doktorka nebo doktor, chtéji svym pacientim
co nejdfive ulevit od bolesti, otoku a ztuhlosti kloub.
N&kz% f,-f to podafi brzy, jindy ale musi zkouset riizné
typy lékd. @

se podafi vyléit tvoje klouby tak, aby prestal
bolet a m‘t’;y oteklé, je potfeba tento stav tal
udrZet. Proto bude$ muset uZivat Iéky i v dobé, kdy
se uZ budes citit fit. K%ycbys ses najednou prestal
lécit, je velka pravdépodobnost, Ze ti klouby zase
otetou. Vysazovani |ékd je proto moZné provadét, az
ti to tviij lékaf dovoll.

Na zaatku své nemoci asi nebude$ moct chodit na
hodiny télocviku, KdyZ se ti ale zanét kloubi zlepsi,
bude$ mit dovoleno zatit znovu cvitit. A brzy bu
skotacit, dovadét, béhat a skakat stejné dobre, jako
tvi kamaradi. A moZna jesté lip!



a9 Ze kulhaji

Uréité Ti na mysl
ichazi

& Budu moci “@
chodit do Skoly?

Dé&ti a lis¢ata s juvenilni idiopatickou artritidou mizZou chodit

» ™ bazné do Skolky nebo do Bkoly.  (x.6,11, 16,20

Neékdy se stane, Ze ti bolest kloubl mizZe vadit natolik, Ze se budes 3patné
soustredit ve vyuZovani. Nebo nestihnes véas dokoncit pisemku, protoZe té
PN boli tfeba zapésti nebo prsty na ruce. Nebo muZe nastat situace, Ze nechodf®
nékolik tydnu do koly, protoZe té nohy boli tak, Ze nemuzes chodit. Je proto
urcité dobfe, aby o tvé nemoci védéli tvi utitelé a pokud je to potfeba, dali ti
kratkodobé néjaké ulevy, pomohli ti s dohnanim utiva nebo ti umoZnili se
chvilku projit a protahnout si ztuhlé klouby. Nesmis toho ale zneuZivat! To, ze
jsi nemocny, jedté neznamena, Ze jsi o néco horsi, neZ tvi kamaradi. Déti s JIA
2vladaji 3kolu stejné dobfe, a Casto jesté lépe neZ jejich SpoIUZAci. 14, 11,1626

ZaleZi na tobé, jestli bude3 chtit o své nemoci fict spoluzakim. Nékteré déti
se mohou J(I‘r'\um vysmivat, Ze se nétim li3i, tfeba proto, Ze maji kfivy prst nebo

li otoku kloubu. Pokud més obavu, Ze by se to u tebe ve tfidé
mohlo stat, maZe ti pomoct, pokud se spoluZaky promluvi tvoje tfidni
ucitelka/ ucitel nebo 3kolni psycholog &i Skolni specialni pedagog, pokud jej ve
3kole mate. Neni totiZ tvoje chyba, Ze jsi onemocnél zanétem kloub. Spravny
kamarad pochopli, Ze jsi stale ten skvély kluk nebo skvéld holka, jako tomu

bylo dfiv. .5 11.16.26)

ak 'I:udu travit vol &as,

dyZ mam ted’
Aco konlt‘.ky'l

Urcité neni divod si zoufat. Jakmile se ti
ulevi od bolesti, budes moct délat vétsinu
véci, které jsi délal pfedtim. A potom, kdy?
» ™ | tebe zabere spravné zvolena lécba, uz
nikdo na tobé nemoc ani nepozna. 1.

Je mozné, Ze bude$ mit néjakou dobu omexenl
napriklad nebude$ mit dovoleno skakat z r
dfepat nebo cvi¢it na bradlech ¢i kladiné. Mam ale
nékolik kamaradd z lazni, klel‘(rjsou i pfes svoje
onemocnéni dobrymi sportovci. Treba liska Martinka

» %% nedéavno vyhréla zavody v krasobrusleni, lisak Kuba
hraje vodni pélo a Amalka krasné tandi. Mam také
jednoho kamarada, ktery je UplIné nejlep3i ze viech
mych kamaradd. Jmenuje se Kamil, ma také
onemocnén( JIA a pfedstav si, bydli hned ve vedlejsi
vesnici. Vibec jsem na ném nepoznal, Ze ma
onemocnéni JIA také. Ted spoleéné chodime do
hasi¢, a dokonce jsme letos vyhrali prvni misto v
okrese, 1162

N

A

> a9 télocviku, jet s kamarady na vylet,

Jak €asto budu

navitévovat lékare? Ke kontroldm na revmatologickou
ambulanci si té budou vétsinou

zvat jednou za 3 mésice. Doktofi

> ™ zkontroluji stav kloubt, vySetii oi a

vétsinou budou chtit i odbéry krve.
Nékdy budes mit i vySetfeni pomoci

rentgenu nebo ultrazvuku. e 4z

Vétsina déti i lis¢at s JIA nemusi
zUstavat v nemocnici. Pokud tato
situace \gljtmetné nastane, s

%> malymi détmi zde miZe zlstat
maminka. Vétsim détem pomahaji
vyporadat se s touto situaci herni
terapeuti, vychovatelé ¢ specidlni
pedagogové. 14.5.6,14.28

U déti s JIA je moc duleZity pohyb, protoZe pomaha
spravné lécbé kloubl. Nékteré cviky ale pro tebe
moZnd nebudou vhodné. Tvoje pani doktorka nebo
pan doktor ti proto feknou, které cviky miZes délat.

A tvoji rodice se potom domluvi s ucitelem/ utltelkou
télocviku. Urcité nesmid dostavat Spatné znémlg'
proto, Ze kvili své nemoci nemizes délat tfeba diepy
nebo nevySplhas na tyéi az nahoru. Je taky mozné, ze
misto zakazanych cvikli bude$ po domluvé s ucitelem/
ucitelkou télocviku délat néjaké jiné cviky, které budes
znat tfeba z rehabilitace. Velmi vhodné je pro tebe
napfiklad plavani, jizda na kole nebo cviceni na
balonech. Pfi téchto aktivitach se ti maze dokonce |
ulevit od bolesti kloubu, 1611162

Vidi3, lis¢ata i déti s JIA miZou brzy
délat skoro viechno, na co si jen
vzpomenou. Tfeba chodit do

na kolo, plavat nebo lyZovat.
Vétsinou mohou bez problémi
kreslit, zpivat nebo hrét na hudebni
nastroj. ez



file:///kJakl

Co mohu udélat, Pokud t& néco tra|
pl, nenechéve; si to
%‘hwh se citil Iépe?, jen pro sebe, ale snaZ se hledat feseni.
0 M Své se n!komu. komu véFis. Mize to
byt m: tatka, néjaky jiny dospéiék
nebo tvuj kamarbd Pokud se stydis o
trépeni mluvit, mGZe$ ho nakreslit nebo

Bolest a otoky kloubl doké hodné napsatdosesitu A

s A Potrapit. se ti ulevilo, musf3 brat
pravidelné doporutené léky, a je taky
velmi dileZité, abys cvi€il. 14.9.18.29) Pomoct ti mlZe | dodrZovani

M pravideiného refimu  (pravideiné
vstévat | chodit spat, chodit ven,
Jak uZ ted vis, juvenilni idiopatickou pravidelné jist a pit). (49,1829
artritidou trpl fada déti po celém svété,

> aa Je to nemoc léciteina, takZe vétsina
liseat | déu s JIA chodi norméiné do
3koly, sportuje, tanéi, jezdi na vylety
nebo zpiva. 91829

Délej to, u Zeho je ti dobfe. MiZe to byt
tfeba prochdzka s kamaradkou,
kresleni nebo hra na kytaru. Nau¢ se
2> % odpotivat. Nemélo by se ale stat, Ze
vétdinu ¢asu stravis jen u poditace nebo
mobilu, protoZe tvé klouby rolhbu]l
pohyb, Zerstvy vzduch a cvi€eni, i4.9.18.29
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VODNI SLOVO

Mili ctendr,

prdvé se Vim do rukou dostala prirucka pojedndvajici o juvenilni idiopatické
artritidé (']ﬂ). Jn{nlm z divodii, }mn‘ tuto brozuru zalindte Cist, mize 5jt
Jwr{azr‘eni, Ze md Vase dité tuto nemoc, ]i‘_fpd[nl mu 5_y[a tato ﬂajmfza Jii
stanovena. Juvenilni idiopatickd artritida je pro Vis velkou nezndmou a
kladete si Jlstl mnozstvi otdzek typu: ,Co to Jl?“, D se tato nemoc [écit?"
nebo ,Jaky ted’ bude zivot mého ditéte a celé rodiny?". Na tyto a podobné
dotazy se Vim prirucka bude snazit najit odpovéd'. Dozvite se zde i praktické
rady od tlovéka, ktery sim s JIA od ditstvi zije.

®

Spole¢nym rysem JIA, ktery je vlastni viem détem, je zanét kloubu
- artritida. o

MoZnymi projevy jsou:

Objektivni pFiznaky:

otok kloubu, omezena hybnost kloubu, zvysena teplota kize nad
nemocnym kloubem, nestejna délka koncetin, zpomaleni ristu,
ocni zanét. e

Subjektivni pFiznaky:
ranni ztuhlost nebo ztuhlost po delsim klidu (napfiklad
odpolednim spanku), bolest & citlivost kloubu pfi pohmatu,
poruchy spanku, nechutenstvi, inava.
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SEZNAMENI SE S JIA, PRIZNAKY ONEMOCNENI

Na uplny zatatek je vhodné si Fict, co jednotlivd slova v diagnéze juvenilni
idiopaticka artritida (= JIA) znamenaji: slovo juvenilni se vztahuje k mladému véku
osob, které nemoci onemocni, idiopatickd znamena neznadmy plvod nemoci a
artritida je zanét kloubu. 14

Definice: Juvenilni idiopatickd artritida pfedstavuje skupinu onemocnéni
projevujicich se zanétem jednoho nebo vice kloubl u déti mladsich nez 16 let. 1

JIA je nej¢astéjsi revmatické onemocnéni u déti. MiZe vést k zavaZnému
pohybovému omezeni, dileZita je proto viasna diagnostika a zahajeni terapie.

V Evropé jsou JIA divky zasaZeny dvakrat Castéji neZli chlapci. @4

PFi¢ina vzniku JIA je zpUsobena vice faktory a ¢asto neni pfesné znama. Podili se na
ni geneticka zatéZ i vliv prostfedi. 4

Mechanismus vzniku JIA spotivéd v imunologickych déjich, kdy organismus ditéte

zalne tvofit autoprotilatky proti vlastni tkani. U JIA poté dochézi k zanétlivym
zménédm, zejména ve strukturach kloubd. |,

DRUHY JIA, MIMOKLOUBNI KOMPLIKACE

Juvenilni idiopatickou artritidu Ize rozdélit na nékolik podtypi: 1124

JIA oligoartikularni

Jedna se o nejcast&jsi formu JIA. Postihuje vice divky, nejéastéji v pfedikolnim véku.
V prvnich mésicich byvaji zasazeny maximalné 4 klouby, predeviim velké klouby dolnich
koncetin. V pribéhu daldiho vyvoje se viak nemoc muzZe roziffit i na vice kloubd. .4

Tento typ JIA postihuje v prvnich 6 mésicich nemoci pét a vice kloubt. Podle pFitomnosti
revmatoidniho faktoru (RF) v krvi se déli na seropozitivni (RF pozitivni) a seronegativni
(RF negativni).

Seronegativni forma postihuje 20-30 % déti s JIA. Vyskytuje se u déti viech vékovych skupin.
Postizen muze byt jakykoli kloub. prpes
Seropozitivni forma je nejméné Zastd, vyskytuje se u méné nez 5 % déti s JIA. Postihuje
prevazné dospivajici divky. ZasaZeny byvaji hlavné malé klouby rukou a nohou, ale také velké
klouby. Je nejvice podobna revmatoidni artritidé dospélych.

®
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[ JIA spojena s entezitidou I

U této formy byvaji kromé kloubl zanétlivé zménény také Upony 3lach ke kostem (enteze),
napfiklad v oblasti plosky nohy, paty nebo Achillovy 3lachy. Cetnéjsi je u chlapci Skolniho
véku. V laboratornich testech byva ¢asto pfitomen gen HLA-B27. V pozdéjsim obdobi se mize
rozsifit na postizeni patefe. .,

JIA spojena s psoridzou

Lupénka (psoriéza) je zanét kiZe, projevujici se nejtasléjl

lozisky ve viasech, v ohybech kloubi & postifenim nehtd. U pacientd s psoriatickou JIA se
muZe vyskytovat bud artritida a psoriaza, nebo je zanét kloubl spojeny s parkovitym otokem
prstd, dolickovanim nehtd & pitomnosti lupénky u blizkych piibuznych. Postizeny mohou byt
také Gpony Slach. .

I JIA se systémovym zacatkem (Stillova choroba) I

Tento typ JIA se nejcastéji projevuje mezi prvnim a tfetim rokem véku ditéte a postihuje stejné
tasto divky i chlapce. Tvofi asi 10 % déti s JIA. Typickym znakem je horetka, ktera se objevuje
nejéastdji jednou nebo dvakrat denné. Piitomna byva vyrazka, které mé svétle rzovou barvu,
vétdinou nesvédi a nejvice patrna je v dobé horecky. Zanét kloubl se miZe vyskytovat jiz na
zatéatku nemoci, ale také aZ s odstupem nékolika tydnl. V krevnich testech zjidtujeme vysokou

zénétlivou aktivitu, 4.4 @

DIAGNOSTIKA

K détskému revmatologovi, ktery diagnostikuje a Iéci
juvenilni idiopatickou artritidu, odesild pacienta
prevazné pediatr nebo jiny |ékaf, ktery ma podezfeni
na zanétlivé revmatické onemocnéni. Pfed stanovenim
diagndzy JIA je potfeba vyloucit jiné nemoci, které se
projevuji otokem kloubt, napriklad akutni postinfekéni
nebo boreliovou artritidu,

Fyzikalni vySetfeni

LékaF musi zhodnotit stav viech kloubl nemocného ditéte. DuleZité je pozorovani
pacienta v klidové poloze i pfi pohybu, zejména pfi chiizi a diepu. Vy3etieni se vétdinou
provadi u pacienta svle¢eného do spodniho pradla, aby bylo mozné dobfe posoudit
pohybové vzorce, stav klZe, svalstva, délku koncetin atd. U malych déti se vyuZiva
pozorovani pfi hie. 24

Laboratorni vy3etfeni

Diagndzu JIA nepotvrdi ani nevyvrati Zzadné laboratorni vySetieni. u4

Krevni odbéry slouZi na zacatku vySetfovani k vylouceni jinych pficin artritidy a v pfipadé
diagnostikované JIA k hodnoceni aktivity onemocnéni €& posouzeni pfipadnych
neZadoucich Gink( 1écby. U pacienti s JIA jsou proto odbéry provadény opakovang,
vétsinou nékolikrat roéné. pa

Zejména pro mensi déti mohou byt odbéry stresujici zaleZitosti, proto je pro né velmi
dilezitd podpora rodi¢l. Ve vyjime&nych pfipadech je moZné pfed odb&rem namazat
kuzi lokalni znecitlivujici masti. 1,

Castou mi sbni { U déti s JIA je zanétlivé
predni ¢asti (predni uvemda) a4

oka, zejména jeho

Uveitida mlZe pfedchézet kloubnim projevim nebo se objevit kdykollv v prubéhu
onemocnéni. Rizikovym faktorem je brzka m eJlAa p
ANA (antinuklearni protilatky) v krvi pacienta.

Nejcastéji se vyskytuje u oligoartikularni formy JIA. Typicky se jedna o chronicky
zanét pfedniho oéniho segmentu, ktery mizZe poznat pouze oéni lékaf pfi vy3etieni
Stérbinovou lampou, protoZe o¢i nebyvaji bolestivé ani zarudlé. .,

Nepoznana a neléZena uveitida pfitom muZe vést aZ k tézkému pogkozeni ¢i ztraté
zraku. Velice dileZité jsou proto pravidelné oéni kontroly. .,

U nékterych forem JIA (zejména entezopatické) se miZzeme setkat i s akutni formou
o¢niho zanétu, pro kterou je typicka b i zarudnuti o¢i a host. (4.

®

Revmatolog potfebuje k uréeni diagnézy Fadu informaci:

Zakladni anamnézu lékaf zjidtuje od rodi¢l ditéte, velmi dileZité jsou ale i informace
ziskané od samotného ditéte. Pfi rozhovoru se navozuje zékladni vztah mezi lékafem,
pacientem i jeho rodinou. wan

Kli¢ové jsou informace ohledné vlastniho onemocnéni (zacatku, charakteru bolesti, vazby
bolesti na denni dobu nebo uréitou €innost, ztuhlost, otok, horecky a podobné).  («:n

V osobni anamnéze ditéte se |ékaf zajima o prodélané nebo soucasné nemoci ¢i Grazy,
ockovani, dlouhodobé uZivané léky a podobné. 27

V ramci rodinné anamnézy lékaf zjistuje zejména genetické predispozice k nemocem
vrodiné ditéte. (2

Détského revmatologa zajima také socidlni prostfedi ditéte, tedy jeho $kolni zazemi &i
volnocasové aktivity. wan

©)

Zobrazovaci techniky I

SlouZi k potvrzeni kloubniho zanétu, umoZiuji sledovat progresi onemocnéni ¢i Géinnost
lécby.

Nejéastéjsimi d pouZivanymi v 1 jsou ultrazvukové wy3etfeni a
rentgen. Jsou bezbolestné, ale neznamé prostfedi a Iékafské pFistroje mohou dité
vystrasit. Méné casto se pouZiva magneticka rezonance (MR, zndma jako ,tunel”). U ni je
zapotiebi, aby dité deli ¢as nehybné leZelo. U malych ¢&i nespolupracujicich déti je proto
nékdy potfeba zajistit vySetfeni MR v celkové anestezii.




LECBA

Cilem léEby je minimalizace zanétlivych projevii nemoci, prevence komplikaci a
zachovani fyziologického ristu a vyvoje ditéte, @a4zs2632

Lécba juvenilni idiopatické artritidy je zaloZena pfedevaim na uzivani farmak. (124262632

Kromé jednorazové nitrokloubni aplikace kortikoid( se vétdina Iékd podéavé dlouhodobé
(Casto nékolik let). a1s24252632)

Pro zlep3eni kvality Zivota ditéte je vhodné pouZivat i riizné rehabilitaéni techniky. 1924252632

Nejvhodnéjsi lé¢bu voli détsky revmatolog po domluvé s pacientem a jeho rodici. 4,542z

®

KLASISKE CHOROBU MODIFIKUJCI LEKY (cDMARDSs)
®@e O O O

METOTREXAT (MTX)

Je u déti s JIA Iékem prvni volby, podéava se jednou tydné formou podkoZnich
injekci nebo tablet. M4 silny protizanétlivy Ginek. U velké vétsiny pacientl vede
k Ustupu projevil JIA. 2

SULFASALSIN

Podava se zejména u entezopatické formy JIA. .29
Uziva se denné v podobé potahovanych tablet. MiZe se kombinovat s jinymi
formami cDMARDSs, zejména s metotrexatem., .21

LEFLUNOMID

Podava se denné v tabletach. Je indikovan v pfipadé nesnasenlivosti
metotrexatu zejména u vétdich déti. .,

MOZNE NEZADOUCI UCINKY
@ O O O

Lécba JIA je vétdinou velmi dobfe tolerovéana a jeji pozitiva pfevaZuji nad piipadnymi
negativnimi G¢inky. sz

Léky, pouZivané u pacientl s JIA, snizuji nékteré imunitni déje v organizmu. Zejména
u kombinované lé¢by a vy3Sich davek glukokortikoidi by se pacienti s JIA méli
vyhybat pobytu v mistech s velkou kumulaci lidi, a to zejména v dobé vysokého
vyskytu virovych onemocnéni. 529

PFi 16¢bé metotrexatem (MTX) se mohou objevit gastrointestinalni obtiZze, zejména
nevolnost, zvraceni, nechutenstvi &i bolest bficha. U dlouhodobé Iécby byvaji nékdy
Zaludetni potiZe pfitomny jesté pfed podanim MTX ¢i pfi pomysleni na néj. Nékdy se
da témto projevim zabranit napfiklad vhodnymi relaxaénimi technikami, zménou
dezinfekce, aplikaci léku v uréitou denni dobu, rozdélenim tablet metotrexatu na 2
denni davky, preventivnim podanim léki proti zvraceni ¢i konzumaci zazvorovych
lizdtek nebo bonbon(. MoZna toxicita metotrexatu na jaterni tkar &i krevni buriky by
méla byt pravideln®& monitorovana prostfednictvim krevnich odbérl. ZvySeni
jaternich enzymi &i sniZeni bilych krvinek viak byvé pfechodné a po vynechani &
snizeni davky metotrexatu se vétdinou rychle upravuje. K prevenci vedlejsich
nezadoucich GEinkd se 24-36 hodin po aplikaci MTX podévé kyselina listova. , , .,

ologicka lé¢|

NESTEROIDN| ANTIREVMATIKA (NSAR)
@ 0 0 O

Maiji své opodstatnéni pfedevsim na zatatku onemocnéni. Vedou k potlageni bolestivosti a
zkracuji dobu ztuhlosti kloubl, Nékterd NSAR jsou volné prodejnymi Iéky (napf. ibuprofen),
jina jsou vyddvana pouze na lékarsky predpis (nimesulid, meloxicam a dalsf). p4.5

GLUKOKORTIKOIDY (GK)
S S 0 0

Lokéalné se mohou GK podavat formou injekce pfimo do kloubu. Timto zpisobem se

oSetfuji napfiklad kolenni klouby. U mensich déti je nutno zakrok provést v analgosedaci

nebo v celkové anestezii, 429

Celkové se GK mohou podavat formou infuzi nebo tablet. Nej¢astéjsi indikaci jejich uZiti je
systémova forma JIA. U ostatnich typ( JIA se celkové podavané GK pouZivaji zfidka, a to
zejména v dobé vysoké aktivity nemoci k ,pfemosténi” obdobi, neZ nastoupi piny Gcinek
Jinyeh 16kt sy

®

BIOLOGICKA LECBA (bDMARDs)
®e O 9 O

Jedné se o novéji lécivé piipravky, jsou zndmy od zagatku 21. stoleti. Jejich GZinek je namifen proti
konkrétnim specifickym molekuldm, které se u JIA GZastni zanétivych procesii. U déti maji velmi
dobrou Geinnost i toleranci a relativné rychly nastup Gcinku, V soucasné dobé se jednd o tav. léky
druhé linie. Znamena to, Ze jsou indikovény aZ u pacientd, ktefi nedostateZné reaguji na klasickou
terapii nebo se u nich vyvinula intolerance béiné lécby. Ve vétsiné pfipadl se pridavaji ke stavajici
162bé JIA (zejména k MTX), nékdy mohou byt podévany | samostatné. Musi byt skladovany v lednici.
Blokétory TNF alfa (tumor nekrotizujici faktor alfa) jsou nej¢astéjsimi bDMARDs u pacienti s JIA. Volba
jednotlivého preparatu zavisi na typu JIA a pridruZenych potizich (entezitida, predni uveitida apod).
U déti jsou podkoZni injekci aplikovany etanercept (1-2x tydné), adalimumab (1x za 2 tydny)

a golimumab(1x za mésic). Infliximab se podéva nitroZilnf infuzi 1x za 4-8 tydnl.

w24

Abatacept je Iék, namifeny proti urcitému typu bilych krvinek (T lymfocytdm). Podava se nitroZilni infuzi
1x mésitn& nebo 1x tydné podkoZni injekcl u pacientl, ktefi nedostatené reaguji na lécbu
metotrexatem a alespofi jednim biologickym lékem, pfevaZné blokatorem TNF alfa. .24

Blokétory 6

formou JIA. Patfi sem

Jsou u déti se ip
napf. tocilizumab, ktery je podavan podkozni injekci 1x za 1-4 tydny podie hmotnosti a typu JIA. uay

U systémové formy JIA se s tspéchem poutivajf léky, blokujici prozanétiivou molekulu Interleukin 1.
Jedna se o anakinru, kterd se aplikuje podkozni injekci 1x denné a canakinumab s aplikaci 1x mésiéné.

®

Salazopyrin byvé vétiinou tolerovan dobre. Laboratornimi testy je monitorovano piipadné
2vy3eni jaternich enzymu &i sniZeni bilych krvinek. Nékdy se mize vyskytnou vyrazka ¢i
zazivaci potiZe. u.e20

Po jednoréazové injekci glukokortikoidd do kloubl se mazZe v misté vpichu jehly vyskytnout
lokalni komplikace - loZisko svétlejsf kizZe s ibytkem podkoZi. Preventivné se proto 24-48
hodin po punkci doporucuje klid bez zatéZovani oetfené koncetiny. sz

Kratkodob& podavané nizké davky kortikoidd nevedou k vaznéjsim systémovym
nezadoucim Gginkm. Potize mnohou nastat pfi dlouhodobé lécbé vysokymi davkami
glukokortikoid(. Néktefi pacienti trpi naladovosti. Setkat se miZeme i se zpomalenim ristu
ditéte, fidnutim kosti, rozvojem steroidni cukrovky & plishovym onemocnénim kize &
sliznic. Zvy3eny hlad mazZe vést k naristu hmotnosti a vzniku strif. U takto lécenych déti
bychom méli preventivné promazavat kizi mastnymi krémy &i oleji, dbat na dislednou
ustni hygienu, vyhybat se sladkym jidIim a napojam, zvysit pfisun vapniku. @ «.24

Biologickd lé¢ba je vétsinou snasena velmi dobfe. Ze zatatku se vyjimeéné mohou
vyskytnout lokalni reakce po vpichu, u kterych ale c¢asto stadi pouze promazat
protialergickou masti nebo podat Iék proti alergii. Zfidka se setkdvame se zvySenym
vyskytem infekci. Podobné jako u ostatnich |ékd, | v tomto pripadé je nutné kontrolovat
krevni testy, zejména krevni obraz a jaterni enzymy. Pacienti, uZivajici biologickou lécbu,
byvaji zafazeni do anonymnich pacientskych registr(i (napf. registr ATTRA v CR), jejichZ
ucelem je monitorovat Ginnost lé¢by i dlouhodobé vedlejsi Gcinky této terapie. 524



Zahrnuje napfiklad:
fyzioterapii (dité s JIA cvici dle instrukci fyzioterapeuta),

fyziatrii (fyzikdlni podnéty rizného druhu plsobici na dité, napf.. termoterapie =
pusobeni tepla, hydroterapie = pusobeni vody, kryoterapie = psobeni chladu a dalsi),

ergoterapii (wuZiva oblasti ¢innosti, které &lovéka urcitym zplsobem zaméstnavaji,
u déti nejcastéji hru). 71314162030

Pro vétdinu déti je vhodnym doplitkem Iécby pobyt v laznich, ktery trva vétsinou 3 - 4
tydny. U déti do 6 let je hrazen pobyt i doprovodu malého pacienta (v pribéhu pobytu je
mozno doprovod vystiidat). Kromé individualniho a skupinového cviceni jsou lazné
dulezité i po socidlni strance k moZnosti I se s ostatnimi pacienty
s JIA &i jejich rodici. Neocenitelnym pfinosem je pak vyména informaci ohledné zviddani
riznych situaci, které Zivot s ditétem s JIA pFina3i. Lazné, vhodné pro déti s JIA, jsou
napfiklad Teplice nad Beévou, Podébrady, Klimkovice a dalsi.

ZIVOT DITETE OVLIVNENY JIA

PROC ONEMOCNELO ZROVNA MOJE DITE?
@ ©¢ O O

Dosud nenf zcela prot se JIA u pacienta objevi. P se, Ze se
jedna o inaci ické predi: ice (tzn. i jedince k urcité nemoci) a zevniho
prostfedi (pfedeviim se zvaiuje viiv infekci). SpoustéZem onemocnéni miZe byt i stres.
PostiZeni vice sourozenci z jedné rodiny je spiSe vjjimeéné.

V JAKEM VEKU DETI ngusr!jl ONEMOCNI?
®e O e O

Zacatek JIA méa prvni velky vrchol u pacientl od dvou do &ty let véku, Dité je v tomto véku
pIné zévislé na svych opatrovnicich. Pro Gsp&inou lé¢bu JIA je proto velice dileZity postoj
rodi¢h i blizkého okoli. Rodi¢e se pfitom potykaji s obavami i strachem, které v nich
onemocnéni vzbuzuje. Je viak potfeba, aby se s touto novou situaci co nejdfive vyrovnali
a svym pevnym postojem pomohli ditéti pfekonat nepfijemné skutecnosti véetné nutnosti
|é¢by ¢i odbérd. w

Druhym vrcholem, kdy JIA u déti zating, je obdobi zatatku puberty. Tento vék je sloZity pro
adolescenta i jeho rodi¢e sam o sobé. Pfijmout diagnézu JIA tak miZe byt velkou zkoudkou |
24té%i pro celou rodinu. Dité se v tomto véku nechce odliSovat od svych vrstevniku. | proto je
nutné co nejdfive lé¢ebné zviddnout akutni vzplanuti nemoci, aby se pacient mohl co,
nejdfive znovu zafadit mezi své kamarady.

JAK EASTO BUDE MOJE DITE CHODIT K LEKARI?
@ 0 0 O

Déti s JIA navitévuji revmatologa zpravidla jednou za 3 mésice. s

Pobyt v nemocnici byva u déti s kloubni formou JIA vyjimeény.

Nezbytny viak byvd u pacientd se systémovou formou JIA, a to zejména na zatatku
onemocnéni. Ojedinéle se miZe stat, Ze je nutné hospitalizaci kvili zhor3eni zdravotniho
stavu opakovat. Vétsinou je viak moZné, aby byl s malym pacientem hospitalizovan i jeho
rodi¢, pfipadné jiny pfibuzny. | pfi hospitalizaci maze dité v nemocnici navitévovat
matefskou ¢& zakladni Skolu. Specidlni pedagogové détem pomahaji zpestfit a kvalitné
stravit pobyt v nemocni¢nim prostfedi. AR

JAK JE TO S OCKOVANIM?
@ ¢ 0+ O

Pacient, léteny DMARD, by se mél vyvarovat Zivym vakcindm (napiiklad proti
spalnickam). Ostatni ockovaci latky mohou byt podavany. Vzdy je viak lepsi konzultace
s osetfujicim revmatologem, ktery otkovani dle zdravotniho stavu ditéte schvali ¢i
zamitne.

@

PROGNOZA

Cilem lé¢by je dosaZeni remise onemocnéni (tj. stavu, kdy neni zanétlivé zménény Zadny
kloub a neni pfitomny ani zanét odi & horetka).

Pfiznivéjsi pribéh maji pacienti, u nichZ je diagnéza stanovena véas a je u nich brzy
zahajena adekvatni a dostatecné intenzivni létba. Odpovéd na lé¢bu u konkrétniho
pacienta viak |ékafi zatim nedokaZi dopfedu odhadnout.

Pokud je nalezena dobfe fungujici lé¢ba, je potfeba v ni urtitou dobu pokracovat i pies
inaktivitu onemocnéni, protoZe pfi pfedtasném vysazeni Iék( hrozi, Ze se nemoc vrati
a dité bude muset znovu bojovat s otoky a s bolesti kloubl.

JAK DLOUHO BUDE TRVAT LECBA?
BUDE MOJE DITE PO LECBE ZCELA ZDRAVE?
e 0 0 O

Lék, ktery by tuto nemoc definitivné vylécil, bohuZel, doposud neexistuje. Vétsinou viak
dochazi ke zklidnéni a ¢asto k Gplnému a dlouhodobému Ustupu zanétu kloubl
(tzn. remisi onemocnéni).

U nejlehtich forem JIA stati k dosaZeni remise nékolikatydenni podévani nesteroidnich
antirevmatik nebo jednorazové aplikace kortikoid( do kloub. s

V pfipadé nutnosti 1étby DMARDs (nejéast&ji metotrexat nebo biologicka létba) je
potfeba pocitat s r i ym podava i 0. Nejcastéji se k vysazovani
lécby pristupuje po minimalné 12-18 mésich trvajici inaktivité onemocnéni. Riziko
navratu nemoci je bohuZel i po vysazeni Iécby velmi vyznamné, proto by i neléceni
pacienti bez pfiznak( onemocnéni méli byt dlouhodobé sledovéni. Po dosazeni 18.-19.
let vé&ku jsou pacienti s JIA predavani do péte revmatologli pro dospélé pacienty, protoZe
ke vzplanuti nemoci mize dojit i v pozd@jsim véku.

@

_ MUZE DITE S JIA CHODIT DO 3KOLY?
MELI BY BYT UCITELE INFORMOVANI O JEHO ONEMOCNEN(?
@ O 9o °

Dité s JIJA mUZe ve vétsiné pFipadu navitévovat béZnou matefskou ¢i zakladni $kolu. e
Vétsina déti s JIA neni ve zviadani u¢iva horsi nez jejich vrstevnici. ez

V dobé akutniho vzplanuti nemoci viak mizZe byt pfechodné snizena schopnost ditéte
plnit si nékteré $kolni povinnosti. Jedna se napriklad o potiZze se psanim pfi postizeni
2zapésti nebo o poruchu soustfedéni kvlli bolestem a ztuhlosti kloubl. U déti se zanétem
kloubl dolnich konéetin zase mohou nastat problémy s chizi po schodech nebo dlouhym
sezenim v lavici, Ranni ztuhlost mGZe mit za nasledek pomalejsi provadéni Cinnosti
zejména v prvnich vyucovacich hodinach. 5 2329

Neni povinnosti rodici informovat utitele o tom, Ze dité onemocnélo revmatickym
onemocnénim. Pokud viak bude vyutujici upozornén na zakav zdravotni stav, mizZe véas
predejit fadé problém(. Pedagog muzZe napfiklad ditéti dovolit, aby se v pFipadé ztuhlosti
kloubl proslo po tfidé. Pfechodné mu muiZe poskytnout vice ¢asu na pisemné testy,
umoZnit mu pouZivat misto psani pocita¢ ¢i tablet, povolit mu dvoji sadu ugebnic nebo
pouZivat skolni vytah. ., .,

®



Informovany ucitel bude také shovivavéjsi k uvolfiovani zéka z vyuky kvili navstévam
lékafi. Vhodnym pfistupem k ditéti také muZe predejit jeho pfipadné socidlni izolaci. wes

V pfipadé vyrazného zhorseni 3kolnich vysledki mizZe byt doporutena névitéva Skolniho
poradenského zafizeni (3PZ). Pracovnici $PZ pak mohou ditéti pomoci vyrovnat se s
ymi i i dusledky jeho or . wew

Pro utitele je pochopitelné, Ze dité s akutnimi kloubnimi potizemi v hodinach télesné
wychovy necvici. Problém maZe nastat spide v pozdéjsim obdobi, kdy jiz dité nekulha a
nejsou viditelné jasné znamky kloubniho zanétu, a to zejména u utiteld, zaméfenych na
vykon. U déti s JIA je pohyb velmi duleZity, proto je vhodné, aby ucitel hledal cestu, jak
nemocného Zaka zafadit do hodin télocviku, aniZ by mu zhor3oval zndmku na vysvédcenl.

e

Pfipadné omezen( konkrétnich cvikli je moZné nahradit napfiklad rehabilitacnim cvicenim.
Nékteré 3koly maji v nabidce také zdravotni télesnou vychovu.
W

@

JAK TO BUDE U MEHO DITETE V DOSPELOSTI?
®e O O O

Pfi vybéru vhodného povolani je u ditéte s JIA nutné zohlednit typ JIA i pfipadné trvalé

poskozeni kloubl. U n&kterych pacientl proto neni vhodné tézka manudini préce,

pobyt v chladném prostfedi nebo &innosti pfetéZujici klouby. Pfi vybéru skolniho

zaméfeni je tudiz na misté konzultace s revmatologem, popfipadé i pracovnikem $PZ.
1“6

JIA sice zacina v détském véku, ale jeji projevy mohou pacienty trapit i pozdéji. Viichni

pacienti s JIA by proto méli byt i v ledovéani na r ii, pfestoZe

u fady z nich mGZe nemoc na dlouhou dobu utichnout. e

Pacienti s JIA se v dospélosti mohou stat rodii, stejné jako jejich vrstevnici. Riziko, Ze
jejich dité bude trpét revmatickou nemoci, je pouze mirné vys3i proti bézné populaci.
Piipadné téhotenstvi je viak potieba planovat nejlépe v dobé, kdy je nemoc
vklidovém stadiu. 0

S revmatologem je potiebné rovnéZ konzultovat vhodnou revmatologickou lécbu po
dobu téhotenstvi a kojeni, protoZe fada lékii je pro dité nebezpecna (napfiklad
metotrexat, leflunomid, nékteré biologické Iéky apod). U muZl, planujicich
rodi€ovstvi, je potfeba na nékolik mésici pferudit podavani metotrexatu. Velice
dulezita je proto edukace dospivajicich pacient( s JIA ohledné vhodné antikoncepce a
zodpovédného chovani.

we

Doporuéeni pro stravovani vychazi u pacienty s JIA ze zasad raciondini vyZivy. Je
vhodné zajistit dostate¢ny pfijem bilkovin, u sacharidi upfednostnit celozrnné
petivo, brambory a vldkninu, dostatecné prijimat vitamin D, vapnik i tekutiny,
pravidelné jist ovoce a zeleninu, naopak omezit Zivocisné tuky a sodik. U ditéte s JIA
se doporutuje 2zvysit pfijlem polynenasycenych mastnych kyselin omega-3,
napfiklad ve formé rybiho oleje. 10,2234

Radé pacientd i jejich rodicim pomiZe kontakt s dalsimi osobami s JIA, protoZe jim
to umoZiiuje se navzajem podporovat a pfedavat si zkudenosti. Seznamit se mohou
napfiklad pfes pacientskd a rodiovska sdruZeni, v laznich & v Cekarné
revmatologické ordinace.

iga (www.r iga.cz; kloubici@r cz, Facebook: Kloubici),

Liga proti reumatizmu (www.mojereuma.sk; liga@mojereuma.sk;
kibik@mojereuma.sk),

www.enca.org, www.printo.it/pediatric-rheumatology. . 12w

JAK BUDE MOJE DITE TRAVIT VOLNY €AS?
BUDE MOCT SPORTOVAT? CHODIT DO KROUZKU?
®e 0 0 O
Déti s JIA by mély byt podporovéany v aktivnim traveni volného asu i ve vhodné fyzické
aktivitd. Je viak pro né nevhodné jak nadmérné pretéZovani nemocnych kloubd,
tak i nedostatek pohybu. (7.3

Déti s JIA predskolniho a mladsiho 3kolniho véku mohou trévit &as podobné, jako jejich
zdravi vrstevnici. Kresleni a tvofiva ¢innost, vylety do pfirody ¢i viestranna pohybova ginnost
Jjim po Gstupu otoku a bolesti kloubl necini vét3i potiZe. Velmi vhodna je jizda na kole &
plavani,

U starich déti a adolescentd s postizenim dolnich konéetin je potfeba omezit zejména tvrdé
narazy a doskoky, pady, dlouhé béhy & kontaktni sporty, v pfipadé postiZeni hornich
koncetin napf. hody, 3plh & cviky na nafadi. Je viak vzdy lepsi, pokud jsou déti ve
sportovnich i jinych aktivitich podporovany. Nemély by byt vyfazovany z hodin télesné
vychovy ¢&i Gcasti na Skolnich vyletech &i lyZafském vycviku. Velmi dileZitd je soucinnost
zejména s utitelem télesné vychovy pfipadné trenéry zajmovych krouzkd. vz

Pokud dité navitévuje zajmovy krouZek, ktery pro néj vzhledem k typu postiZeni JIA neni
dlouhodobé vhodny, méli by mu rodi¢e pomoci najit vhodnéjsi alternativu. 7.1

®

€O JE JESTE DULEZITE?
®° 9 0 O

Je velmi duleZité rozvijet a udrzovat zdravé sebevédomi ditéte s JIA. Jeho nemoc jej

nedini hor$im, neZ jsou jeho vrstevnici. (191031

Velky vliv na dité s JIA maji lidé v jeho okoli i vztahy mezi nimi, stejné jako vychovny styl
rodici. Pro dité s JIA je velmi dileZitd psychicka pohoda, protoZe stres muZe velice
negativné ovlivitovat vznik i pribéh jeho onemocnéni. Ukolem rodi¢u i dalsich ditéti
blizkych osob je proto wytvofit uklidiujici a zdravé prostfedi s povzbudivou
atmosférou. (.12 1.20,21)

Dulezité je dodrZovat pravidelny rezim, tj. pravidelné jist, pit, chodit spat, vénovat se
pohybové aktivité i odpocinku. . 10.2234

Ke spokojenému Zivotu ditéte s JIA mohou pomoci i relaxaéni techniky, které vedou
k odreagovani, piipadné pomahaji ulevit od bolesti. Podle temperamentu a zaméfeni

ditéte mazeme volit napiiklad umélecké techniky (kresleni, modelovani z plasteliny,
hru na hudebni nastroj), éteni, jogu a dal3i, 102234

@

€O JESTE MOHU UDELAT JA JAKO RODIE?
@ G0 0+ O

Dévejte ditéti najevo svou lasku a budte mu oporou. SnaZte se jej viak i nadéle vychovavat
tak, jako by bylo zdravé. Pfemira péce, opatrnosti a rozmazlovani vasemu ditéti
nepomohou. Budte pfisni a disledni, pokud je to potfeba. Na druhou stranu viak méjte
pochopeni, pokud si samo se sebou nevi rady. @021

Nemoc Vaseho ditéte neni zatéZi pouze pro néj. | Vy, jeho rodite, se musite vyrovnat s
novou situaci, zvyknout si na jinou organizaci ¢asu, moZna i upravit nékteré Zivotni
hodnoty. Svému ditéti dokaZete nejlépe pomoci, pokud se Vy sami budete citit v dobré
fyzické i psychické pohodé. Myslete proto i na sebe. Neschovévejte v sobé své strachy a
obavy, ale svéite se svym blizkym. Pokud je to problém, klidné navstivte psychologa,
nékdy i kratky pohovor dokaze udélat zazraky. Najdéte si as na vylet s pfateli, posezeni u
kévy, sport i odpocinek. Jen spokojeny rodi¢ mize mit doma spokojené dité. .y,
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DOSLOV

Juvenilni (Juyaﬁcfl artritida — t#i slova, kterd Vds moind dthku
vyﬂmﬂ(a a znervéznéla. JIA 5y[a  pro Vis velkd nezndmd. Ted' uz ale vite, ze
se fednd o [écitelné onemocnéni a zivot Vis i Vaieho ditéte miize byt pres tuto
neocekdvanou komplikaci i nadale krdsny, pestry a_plohodnotny. Snad Vim
tato brozura dala odpovéd’ na nékteré z otdzek, které jste si E(a(fl‘.l A pokud ne,
zeptejte se Vaseho détského revmatologa, pediatra Ci ostatnich rodici se stejné
nemocnyjm ditétem. Vézte, ze v tom nejste sami. Vase cesta nebude vidy lehkd
a rizovd, ale uréité bude stdt za to!

@
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SLOVNIK POJMU

PSORIAZA = LUPENKA, NEINFEKCNI
zA,?En.we AUTOIMUNITNI ONEMOCNEN(
KU,

ARTRITIDA = ZANET KLOUBU

IDIOPATICKY = SAMOSTATNE VZNIKLY,
VZNIKLY Z NEZNAME PRICINY

RELAPS = NAVRAT, ,ZNOVUVZPLANUTI®
INTAKTNI = DETI BEZ JIA PRIZNAKU NEMOCI
JIA = JUVENILNI IDIOPATICKA ARTRITIDA

JUVENILNI = MLADISTVY, WSKYTUJICI SE
VMLAD(

REMISE = ZKLIDNENI ONEMOCNEN(

REVMATOIDNI FAKTOR
=AUTOPROTILATKA ZAMERENA PROTI
IMUNOGLOBULINUM (PROTILATKAM)
LIDSKEHO TELA, JE POZITIVNI U
NEKTERYCH AUTOIMUNITNICH CHOROB,
VCETNE SEROPOZITIVNI JIA

SUBJEKTIVNI = OSOBNI, ZAUJATY,
VYCHAZE)Cl A TYKAJICI SE JEDINCE

OBJEKTIVNI = VECNY, PREDMETNY,
SHODU)ICI SE SE SKUTECNOSTI

OLIGOARTRITIDA = POSTIZEN( 1-4
KLOUBU

POLYARTRITIDA = ZANET VCE NEZ 5
KLOUBU 8PZ = SKOLSKE PORADENSKE ZARIZENI,
DELI SE NA SPECIALNE-PEDAGOGICKE
CENTRUM A PEDAGOGICKO-
PSYCHOLOGICKOU PORADNU

PROGNOZA = PREDPOVED VWVOJE A
STAVU CHOROBY
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