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OsSetFovani pacienta se systétmovym onemocnénim pojiva

Abstrakt

Cilem bakalafské prace bylo zjistit, jakd jsou specifika oSetfovatelské péce u
pacienta se systémovym onemocnénim pojiva a déle jaké specifické potieby tento
pacient ma. Tyto cile byly splnény pomoci kvalitativniho vyzkumu.Technikou sbéru dat
byly polostrukturované rozhovory s pacienty, ktefi maji onemocnéni systémovy lupus
erythematodes. Pravé toto onemocnéni patii k nejtypictéjSim zastupcim skupiny
systémovych onemocnéni pojiva. Vyzkumnou ¢asti bakalaiské prace bylo zjisténo, jak
onemocnéni u pacientll zacalo, jaké maji pfiznaky nyni, jaky je dopad na psychiku
pacientli, jak pfistupuje k onemocnéni rodina a také jak podle pacientti probihaly
hospitalizace. Z téchto odpovédi byla zjisténa specifika oSetiovatelské péce u pacienta
se systétmovym onemocnénim pojiva. Tato specifika spocivaji predev§im v zaméfeni
oSetrovatelského persondlu na bolest pacienta, jeji snaSeni a hodnoceni. Dale bylo
zjisténo, ze se sestra musi zamétit na hodnoceni pohyblivosti pacienta a také na oblasti,
ve kterych je nutné pacienta edukovat. Pacienti stimto onemocnénim maji fadu
specifickych potieb, na které by se méla sestra zaméfit. Jedna se predevsim o potiebu
byt bez bolesti.Také tito pacienti potiebuji dostatek spanku a odpocinku. Pro pacienty je
také diilezité, aby se vyhybali stresu, protoze pravé stres piiznaky onemocnéni Casto
vyvolava a zhorSuje. Dale bylo zjisténo, ze onemocnéni pfinasi do Zivota pacientli fadu
omezeni, se Kterymi se pacienti musi naudit zit. Také bylo zjisténo, jaka je podle
pacientli informovanost sester o onemocnéni. Na nékterych oddé€lenich problematiku
onemocnéni sestry znaji, na dalSich oddélenich neni informovanost na vysoké trovni.
Bakalafska prace by mohla zvysit povédomi o tomto onemocnéni mezi zdravotnickym

personalem a také zvysit kvalitu péce o pacienty s timto onemocnénim.
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Caring for a patient with disease of systemic connective tissue

Abstract

The aim of this Bachelor Thesis is to find out what are the specifics of nursing care
of a patient suffering from systemic connective tissue disease, and the specific needs of
the patient. These goals were met by qualitative research.The data collection technique
was semi-structured interviews with patients with systemic lupus erythematosus.This
disease is one of the most prominent representatives of the group of systemic connective
tissue diseases.The research part of the Bachelor Thesis has revealed how the disease
started in patients, what the symptoms are now, what is the impact on the patient's
psyche, the family approach to the illness, and also how the patients were
hospitalized.These responses identified the specifics of nursing care of patients with
systemic connective tissue disease.This specificity lies primarily in the focus of the
nursing staff on the patient’s pain, his or her tolerance to it and assessment. The
research also reveals that the nurse should focus on assessing the patient's mobility and
also on areas where the patient needs to be educated.Patients with this disease have a
number of specific needs that the nurse should focus on.This is primarily the need to be
painless. These patients also need enough sleep and rest. For the patients it is also
important to avoid stressful situations, because stress often invokes and worsens
symptoms of the illness.In addition, it has been found that the illness brings a number of
constraints to patients' lives that patients need to learn to live with.It has also been found
how much are the nurses informed about the disease according to the patients
responses.In some departments, the nurses do know the issue of the disease, and in
some other departments the nurses are not informed about it on sucha high level. This
bachelor thesis could raise awareness of this disease among healthcare professionals and
also improve the quality of care for patients with this disease.

Key words
Systemic connective tissue disease; Systemic lupus erythematosus; Autoimmune
disease; Patient; Nursing Care



Obsah

UVOU. .t h bbbt E et et 7
1 SOUCASIIY STAV .uteiiiiiieiiii ettt ettt ettt snb e e st e e st e e e b e e e nnnees 8
1.1  SysStémOVva onemOCNENT POJIVA...cvrieeiieerreaierreesieaiesreesseeaesseessesseesseessesseseesses 8
1.2 Definice ONeMOCHENT ......vveiiiiiiiiiiieiese e 10
IR T =t o] [ o[- SRS 11
1.4 KIHNICKY ODraz......coooeeeece s 12
ST B T -0 1 4| WSS 18
T T o PRSP 20
1.7 OSetfovatelsKa PECE......cuiiiiiiiiiiii i 22
2 Cil prace a vyzKumng OtAZKY .........ccoooviiiiiieieie e 26
2 R O 1= o] - Vot TSRS 26
2.2 VYZKUMNE OAZKY.....covieiiiieice e e 26
2.3 Operacionalizace pojmu pouZitych v Cili Prace ........ccccvviiviiieniiiiiiiiiens 26
3 MELOTIKA. ... s 27
3.1  Pouzitd metodika a technika sbéru dat...........cccoeriiiiiiiiiii 27
3.2 Charakteristika vyzKUMNENO SOUDOIU........cccieiiiiiieieieiee s 27
YY) 1o VSRR 28
4.1 Identifikacni tdaje reSpondentll..........ccuevviiiiiiiiiiiiiiie e 28
4.2  Seznam kategorizaCnich SKUPIN .......ccocviiiiiiiiiiii e 29
5 DIHSKUSE ... 44
B VT ettt 51
7 Seznam POUZITYCN ZATOJUL ..vveveerieiireie e 53
8 PHIIONY 1ttt 57
9 SEZNAM ZKIALEK ... 61



Uvod

Tématem bakaladiské prace je oSetfovani pacienta se systémovym onemocnénim
pojiva. Tato onemocnéni patii mezi autoimunitni choroby a do této skupiny se fadi
nékolik nemoci. Typickym onemocnénim je systémovy lupus erythematodes, na ktery
byla prace zamétena jak v teoretické Casti, tak v t€ vyzkumné. Toto onemocnéni Casto
za¢ina v mladém véku, mezi 20- 40 lety, Castéji onemocni Zeny. Pfiznaki onemocnéni
je cela fada, typické jsou bolesti kloubti, motylovity exantém, otoky a horecky. Dale
nemoc postihuje mnoho systémil a organti, z nichZ na prognézu ma nejvetsi vliv mira
postiZeni ledvin. Lécba zavisi na tom, které organy jsou postizeny. Nej¢astéji se jedna o
1é¢bu medikamentdzni. Pacienti jsou léCeni nejCastéji kortikoidy, a to v rtiznych
davkach podle sily ataku nemoci. Déle se podavaji antimalarika ¢i cyklofosfamidy.

Jelikoz pacienti, ktefi timto onemocnénim trpi, jsou ¢asto mladi lidé, pfina$i nemoc
do jejich zivoti mnoho omezeni. Tato omezeni byla v praci popsana. Déle byla
vyzkumna ¢ast prace zaméfena na zjisténi, jaké specifické potfeby ma pacient s timto
onemocnénim. Potieby souviseji pfedevs§im s piiznaky, které se u jednotlivych pacientt
vyskytuji. Tyto priznaky, stejn¢ jako postizené organy, nejsou u vSech pacientl stejné.
Rada piiznaki se vyskytuje velmi ojedinéle. Péée o pacienty by i proto méla byt
individualni a méla by respektovat potieby jednotlivych pacienti. Dale jsou v préaci
popsany prtiznaky, které jsou typické, nebo kterymi onemocnéni zacina. Cilem prace
dale bylo zjistit, jaka jsou specifika oSetfovatelské péeo pacienta se systémovym
onemocnénim pojiva. Tato specifika také vychazeji z vypovédi pacientl, z toho, jaké
mayji pfiznaky a také z popisu pribehu hospitalizaci.

ProtoZe se jedna o pomérné vzacné onemocnéni, mohla by bakalaiska prace byt
prospésna pro informovanost zdravotnického persondlu o tomto onemocnéni a také
zpusobu a specifikach oSetfovani pacientd.

Pro bakalaiskou praci jsem si zvolila toto téma, protoZe se jednd o onemocnéni,
které neni pfili§ znamé. Zpracovani praveé tohoto tématu bylo pro mé velmi piinosné a
zajimavé. Poznatky z bakalaiské prace by mohly zvysit povédomi o problematice

systémovych onemocnéni pojiva i mezi dal§imi zdravotniky.



1 Soucasny stav

1.1  Systémovd onemocnéni pojiva

Systémova onemocnéni pojiva jsou takova onemocnéni, ktera postihuji jak
pohybovy systém, tedy klouby, Slachy a svaly, tak i fadu dalich organd jako je kize,
srdce, plice, ledviny, nervovy systém, oci, travici ustroji a dalsi systémy (Svobodova,
2012). Radi se mezi zanétlivd onemocnéni, kterd maji urité spoleéné znaky, jak uvadi
Dit¢ et al. (2007).Etiologie u téchto onemocnéni neni znama; dale se jedna o poskozeni
organu ¢i tkani, které zpusobuje zanét vznikly imunitou, ptesnéji vznik je na zaklade
patologické autoimunity (Dité et al., 2007).Podobné popisuji systémova onemocnéni
pojiva Olejarovd a Korandova (2011), jez uvadéji, Ze se jedna o celkova chronicka
onemocnéni, kde ptsobi autoimunitni, tedy neinfek¢éni zanét. Tento zanét vznika po
nepiiméfené stimulaci imunitniho systému, ktery nerozpoznava cizi a vlastni antigeny,
v tomto disledku vznikaji protilatky proti molekulam bunécného jadra- ty se oznacuji
jako antinuklearni protilatky (Svobodova, 2012). Olejarova a Korandova (2011)
popisuji slozity proces pokracujici reakci protilatek s vlastnimi bunikami, ¢imz dochazi
K poskozovani samotnych bunék. Vzniklé imunokomplexy se usazuji i v cévach a
ledvinach, které také poSkozuje (Olejarova a Korandovd, 2011). Pro onemocnéni jsou
typické urcité spoleéné piiznaky, jako artralgie, artritidy, v séru pfitomné protilatky a
multiorganova postizeni (Dité et al., 2007).

Mezi systémova onemocnéni pojiva patii mnoho chorob. Autofi se zde mnohdy
rozchazeji v ¢lenéni a uvadéni jednotlivych nemoci. Naptiklad Dité et al. (2007) fadi
mezi difuzni onemocnéni pojiva revmatoidni artritidu, systémovy lupus erythematodes,
antifosfolipidovy syndrom, systémovou sklerodermii, Sjorgentiv syndrom a idiopatické
zanétlivé myopatie. Olejarova a Korandova (2011) do skupiny téchto onemocnéni fadi
navic jeSté myozitidy ¢i nekrotizujici vaskulitidy. Bartiitkova (2008) déli autoimunitni
onemocnéni na systémova, neboli orgdnové nespecifickd, a na lokalizovana, tedy
organové specifickd. Mezi systémova onemocnéni zafazuje autorka nemoci jako
revmatoidni artritida, systémovy lupus erythematodes ¢i roztrouSenou sklerézu
(Bartanikova, 2008). Karges a Dahouk (2011) neoznacuji tato onemocnéni jako
systémova onemocnéni pojiva, ale rozdéluji je do vétsich kapitol.Prvni z nich tvoti
samotna revmatoidni artritida, déale uvadi skupiny onemocnéni séronegativni
spondylartropatie a kolagenozy; sem spada mimo jiné i systémovy lupus erythematodes,

polymyozitida a dermatomyozitida, sklerodermie, Sjorgentiv syndrom (Karges a
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Dahouk, 2011). Vaskulitidy tvofi podle Kargese a Dahouka (2011) samostatnou
kapitolu, kam patii naptiklad Wegenerova granulomatoza.

Systémova onemocnéni pojiva jsou ¢asto provdzena mnoha komplikacemi, které
nejdiive souvisi s postizenim urCitych orgdnt a dale se objevuji také nezadouci ucinky
dlouhodobé imunosupresivni 1é¢by (Jilkova, 2013). Svobodova (2012) uvadi, Ze se
muze jednat o Casté, zdvazné stavy, které se objevuji jak na zacatku, tak i v priabéhu
onemocnént.

Jednim z nejznaméjsich a také hojné se vyskytujicich nemoci je revmatoidni
artritida. Jedna se o nejcastéjsi formu zanétlivé artritidy u dospélych (Cush et al.,
2010)Podle Storka a Cetkovské (2010) se jedna o zanétlivé chronické onemocnéni
s vyskytem kloubnich a mimokloubnich projevii. Kloubni ptiznaky byvaji doprovazeny
zénétlivymi symptomy, jako je Unava, nechutenstvi a horecka (Cush et al., 2010).
Pavelka et al. (2010) ji popisuje takto: Revmatoidni artritida je chronické zanétlivé
onemocnéni postihujici preferencné drobné synovialni klouby. Charakteristicky se
projevuje symetrickou polyartritidou a vznikem kostnich erozi (Pavelka et al., 2010, s.
582). Mann (2012) upozoriiuje na vyznamné snizeni kvality zivota a funkéni schopnosti
u tohoto onemocnéni a piredevsim na vyss$i mortalitu, se kterou byva spojené.

Dalsim onemocnénim, které zafazujeme do této skupiny chorob, je systémova
sklerodermie. Jednd se o0 generalizované onemocnéni pojivové tkdné postihujici
fibrézou kuzi a vnitini organy (Pavelka et al., 2010, s.605). Podle Kargese a Dahouka
(2011) nastavéa fibrotizace a sklerotizace pojivové tkan¢ v dusledku zvySené syntézy
kolagenu. Onemocnéni miva rizny klinicky obraz, typické je vSak ztluSténi kize na
trupu, obliCeji a koncetinach, déale se mohou vyskytnout zmény vnitinich organa
s cévnimi a serologickymi nélezy (Dit¢ et al., 2007). Olejarova a Korandova (2011)
popisuji zac¢atek onemocnéni, kdy se objevuje Raynaudoviiv fenomén na konéetinach, a
v dalSich fazich pfichdzi difuzni, tuhy otok klze rukou, obli¢eje a krku. Dité et al.
(2007) udavd, Ze v nékterych piipadech se objevuje ruzné piekryvani piiznakd, nebo
priznaky dalSich onemocnéni pojiva.

Vyznamnym onemocnénim, patficim mezi systtmova onemocnéni pojiva, je
Sjorgentiv syndrom. Zde je typicka suchost v ustech a ocich, jez je zplsobena
lymfocytarni infiltraci exokrinnich Zl&z (Pavelka et al., 2010). Karges a Dahouk (2011)
popisuji, ze se jedna o chronicky zanét slznych a slinnych zlaz s projevy jako je sucho
Vv ustech, paleni o¢i, pocit ciziho télesa v oku. Becvai (2008) popisuje i postizeni dalSich
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organtl, jako je pokozka, pankreas, potni a hlenové zlazy jicnu, stiev, bronchi a genitalu
zen. Pavelka et al. (2010) dale uvadi piiznaky jako bolest kloubi a unava. Jako
doprovodné ptiznaky zminuje Dité et al. (2007) postizeni plic, kozni vaskulitidu,
poruchy renalnich funkci. Be¢var (2008) upozoriiuje, ze se jedna o druhé nejcastéjsi
autoimunitni revmatické onemocnéni, a to i pfesto, Ze piesnd prevalence neni znama,
protoze mnoho pacientli s mirn¢j$imi pfiznaky nevyhledéava lékare.

Jedno z nejvice typickych onemocnéni skupiny systémovych onemocnéni pojiva je
systémovy lupus erythematodes. Jilkovad (2013) uvadi, ze se jedna o zanétlivé
autoimunitni onemocnéni neznamé etiologie, které postihuje vice organi. Jak uvadi
Horak (2010), systémovy lupus erythematodes je prototyp systémového onemocnéni

pojiva, jimz jsou postizeny nejcastéji mladé Zzeny.

1.2 Definice onemocnéni

Systéemovy lupus erythematodes je systémové autoimunitni onemocnéni, pri kterém
dochazi k tvorbé autoprotilatek a imunitné navozenému postizeni ruznych orgdnil.
(Pavelka et al., 2010, s. 602). Karges a Dahouk (2011) popisuji systémovy lupus
erythematodes jako chronické zanétlivé onemocnéni kiize a cévni pojivové tkané, kde
rozliSuji nékolik forem tohoto onemocnéni: kozni, chronicky diskoidni lupus
erythematodes- postihuje pouze kizi; subakutni kozni lupus erythematodes, kde se
kromé& koznich zmén objevuji bolesti kloubti a svall, nebo i1 Sjorentiv syndrom; déle je
zde zminén systémovy lupus erythematodes, u kterého jsou postizeny vnitini orgény.
Stork a Cetkovska (2010) uvadéji, ze onemocnéni vznikd z nezndmé piiciny, avsak
podklad choroby je znamy - vzniklé autoprotilatky poskozuji vlastni tkané bud’ piimo,
anebo prostfednictvim imunokomplext. Pavelka et al. (2010) popisuje vznik
onemocnéni obdobné: v téle se vytvareji organove nespecifické protilatky a nastava
poskozeni riznych organt, z nichZ poté vychazeji konkrétni piiznaky (jedna se o organy
jako ktize, sliznice, klouby, ledviny, plice, srdce, nervovy systém, zazivaci trakt, krev).

Také Olejarova a Korandova (2011) uvadgji, Ze se pribéh a progndza systémového
lupusu erythematodes muze liSit. Onemocnéni probihd jako leh¢i kozni nebo kloubni
onemocnéni, nebo jako chronické onemocnéni postihujici vice organt zaroven, ale
muze se jednat i o zavazny, aZ Zivot ohrozujici stav (Olejarova a Korandova, 2011).
Dit¢ et al. (2007) popisuje konkrétni organy, které jsou onemocnénim postizeny, jedna

se nejcastéji o kuzi, klouby, dale o srdce a cévy, ledviny, centralni nervovy systém a
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plice. Horak (2010) upozoriuje na to, ze se jedna o onemocnéni s riznym klinickym
obrazem a prib¢hem, kde diagnostika a rozliSeni ptiznakl hraji velkou roli pfi v€asné
diagnostice.

Onemocnéni se vyskytuje ve vétsi mife u zen, a to v poméru 5-10:1, jak uvadi
Pavelka et al. (2010). Také Dit¢ et al.(2007) udava, Ze se systémovy lupus
erythematodes objevuje 6-9 krat vice u Zen, a to ve v€ku 20-30 let. Karges a Dahouk
(2011) udavaji pomér nemocnych Zen oproti muzim 10: 1 a vrchol vyskytu mezi 20. -
40. rokem Zivota. Systémovy lupus erythematodes se mize vyskytnout i u déti do véku

18 let, v tomto piipadé je oznacovan jako juvenilni (Dolezalova, 2008).

1.3  Etiologie

Pfesnd piicina vzniku systémového lupusu erythematodes neni zndma, co se
podili na vzniku onemocnéni, se tedy spise piredpoklada (Olejarova a Korandova, 2011).
Také Safrankova a Nejedla (2006) uvadgji, Ze etiologie onemocnéni je neznaméi a
spoustécich mechanizmt existuje nékolik: virova infekce, zvySena koncentrace
estrogenu a prolaktinu, dale 1éky jako antiarytmika, ncktera antihypertenziva.
V takovém piipad¢ se onemocnéni oznacuje jako léky indukovany systémovy lupus
erythematodes (Safrankova a Nejedla, 2006). Jak uvadi Dité et al. (2007), pti vzniku
onemocnéni se pomysli na infekce, pohlavni hormony, imunitni regula¢ni mechanismy,
které mohou plisobit zaroven se zevnimi vlivy. Na faktory zevniho prostiedi upozoriuje
také Pavelka et al. (2010), jenz dale zminuje i genetické predispozice, které pravé se
zevnimi faktory vyvolavaji polyklondlni aktivaci B-bun¢k. Podle Pavelky (2011) je
druhym procesem zde pusobicim imunitni stimulace, jeZ je vyvoldna novymi
antigennimi strukturami. Pavelka et al. (2010) dodava, ze zaroven klesa pocet T-
lymfocytl (i jejich reaktivita), coz vede k dysregulaci imunitniho systému a nasledné
Kk syntéze autoprotilatek, produkci imunitnich komplexu, které sméfuji k samotnému
poskozovani organt. Jak uvadi Dité et al.(2007), autoprotilatky a cirkulujici
imunokomplexy vyvolavaji zanét, kdy spole¢na je zde vaskulitida. S timto souhlasi i
Pavelka (2011), ktery také povazuje za spolecny znak (tedy disledek autoimunitni
reakce) vaskulitidu - poskozeni cévni stény.

Jak uvadi Dité et al. (2007), u tohoto systémového onemocnéni je genetickou
predispozici asociace s HLA- DR3 a HLA- DR2. Tento fakt pokladd za prokazany

Pavelka (2011), ktery také popisuje u onemocnéni pozitivni asociace s HLA.
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Barttiinkova et al (2007) uvadi, ze relativni riziko (tedy kolikrat castéji se onemocnéni
vyskytne) u jedinci s HLA- DR3 je 5,8 (oproti jedinctim, kteti tuto alelu nenesou).
HLA (human leucocyte antigens) jsou molekuly hlavniho histokompatibilniho
komplexu, tadi se do nékolika tiid, kdy kazda tfida HLA je vyznamna pro urCité
biologické aktivity (Jilek, 2014). Také Bartiikkova et al. (2007) uvadi, ze na vzniku
autoimunity se jisté¢ podili znaky HLA. Dale Bartinkova et al. (2007) popisuje, Ze
jedinec se znakem DR3 se sice dokaZe snaze vypoiadat s infekci, ale u takového
¢loveka se mize imunitni reakce obratit stejnou silou 1 proti vlastnim tkanim.

Jako spoustéci mechanismus oznacuje Pavelka (2011) virové infekce, zvlasté
virus Epstein-Baarové, cytomegalovirus, ¢i nékteré retroviry. Spojitost se vznikem
onemocnéni mohou mit také pohlavni hormony (estrogeny, prolaktin) - coz vysvétluje
CastéjSi postizeni u zen, zhorSeni onemocnéni pii 1€cbé estrogeny nebo v téhotenstvi
(Cetkovské a Stork, 2010). Pavelka (2011) povazuje téZ zvy3enou hladinu Zenskych
pohlavnich hormoni za jednu z pti¢in onemocnéni, kdy pravé tyto hormony zasahuji do

kvality imunitni odpovédi.

1.4 Klinicky obraz

Systémovy lupus erythematodes ma velmi pestry klinicky obraz avSak nékteré
piiznaky se objevuji ve vétsiné piipadu a jsou velmi ndpadné. Jilkova (2013) uvadi jako
typicky kozni projev tzv. motylovity erytémem na obliceji (na tvafich) ¢i erytémem
generalizovany. Hehlmann (2010) definuje erytém jako zanétlivé z¢ervenani kize, které
je podminéno hyperemii.Dité et al. (2007) udava, ze prave z divodu typickych koznich
projevil na obliceji, které pfipominaji kousnuti zvéfe, se pro onemocnéni pouziva termin
Hlupus® - latinsky vlk. Pavelka et al. (2010) popisuje na pocatku onemocnéni
nespecifické pfiznaky, jako je Unava, zvySena teplota, bolesti kloubt, svali, hlavy.
Pokud se jiz objevuji organové manifestace, jednd se nejcastéji o nefritidu, pleuritidu,
typicky byva postiZzen i pohybovy aparat- ptiznaky jsou zde artralgie, myalgie, artritidy.
(Zurek, 2009). Horak (2010) zahrnuje do klinického obrazu tohoto onemocnéni také
fotosenzitivitu, alopecii, demenci, epilepsii ¢i postizeni sitnice.

Klinicky obraz asto zacind subjektivnimi pfiznaky, jako je zvySend tnavnost,
nadmérné poceni, bolesti kloubi a svali (Pavelka, 2011). Mezi celkové ptiznaky
zatazuji 1 Karges a Dahouk (2011) projevy jako bolesti hlavy, horecky, snizenou

vykonnost ¢i ztratu hmotnosti. Olejarova a Korandova (2011) udavaji na pocatku
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onemocnéni také vSechny tyto potize a dale upozoriiuji, Ze nemoc miize probihat
akutng, ale i pozvolné. Pavelka et al. (2010) také uvadi, ze onemocnéni se muze vyvijet
pozvolné az nekolik let, stejné tak jsou ale 1 ptipady, kdy je rozvoj naopak velmi rychly,
akutni. Dle Pavelky (2011) se casto vyskytuji opakované obtize, epizody horecek
s tiesavkou, €i nahld vzplanuti onemocnéni s vysokymi horeckami. Tyto pfiznaky a
stavy mohou vypadat jako akutni infekce a mohou byt zaménovany za septicky stav
(Pavelka, 2011).

Systémovy lupus erytematodes se typicky projevuje koznimi piiznaky, a to az u
80% nemocnych (Pavelka, 2011). Bartlitkova et al. (2007) povazuje za typicky piiznak
této nemoci motylovity exantém. Jak popisuje Pavelka et al. (2010), tento motylovity
exantém se vykytuje ¢asto v souvislosti s pobytem na slunci a objevuje se na tvafich,
dale pfechazi pies kofen nosu, nazolabialni ryhy vynechava. Dité et al.(2007) uvadi, zZe
se jednd o Cervenavou lézi na tvafich, kterd pfechazi pres hibet nosu. Pavelka et al.
(2010) dale popisuje vznik subakutniho papulézniho exantému, ktery postihuje oblicej,
§iji a horni Cast trupu. Dale se muZe objevit chronicky diskoidni lupus - ten vznika na
osvétlenych Castech kiize, je spojen s hypopigmentaci, atrofii ¢i jizvenim kize (Pavelka
et al., 2010). Diskoidni lupus oznacuje Bartiiitkova et al. (2007) za mirnou formu
nemoci (nevede totiz k postizeni dal§ich organt, jako jsou ledviny nebo centralni
zminény diskoidni lupus se fadi mezi chronicky kozni lupus erytematodes. Subakutni
forma se vyznacuje rozSifenim papulo-deskvamacnich koznich lozisek, kde ale
nedochazi k jizveni (Pavelka, 2011). Akutni kozni lupus popisuje Pavelka (2011) jako
postizeni obli¢eje motylovitym erytémem, s rozsevem 1 na $iji, horni ¢ast hrudniku,
ramena, ¢asti rukou a nohou. Barthitkova et al. (2007) uvadi také mozny vznik vyrazky
na kiizi, kterd byla vystavena sluneCnimu zafeni, tedy fotosenzitivitu. Na tento piiznak
upozornuje také Pavelka et al. (2010), nebo Olejarova a Korandova (2011). Ptedevsim
u mladych zen je velmi nepiijemnym piiznakem nadmérné vypadavani vlasu, jak uvadi
Bartiinkova et al. (2007). Dé&je se tak vétSinou v cyklech a vlasy nasledné mohou
dortstat, predevsim po 1€¢b¢ (Bartliikova et al.). Olejarova a Korandova (2011) uvadéji
dalsi kozni pfiznaky, a to: Raynaudiiv fenomén, livedo reticularis, vaskulitida,
teleangiektazie, kopiivka, panikulitida a jiz zminéna alopecie. Bartinkova et al. (2007)
vysvétluje Raynauditv fenomén jako pocitovani chladnych prstii, a to zejména u
mladych Zen. Pacientky popisuji pocit ledovych prsti, nékdy i pichani ¢i parestezie
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(Bartinkova et al., 2007). Pavelka (2011) zafazuje Raynaudiv fenomén mezi
nespecifické piiznaky onemocnéni, které¢ vznikaji po pfedchozim poskozeni cév. Jako
dalsi pfiznaky vzniklé z této pri¢iny uvadi chronické kozni ulcerace, periferni gangrény
a telangiektazii (Pavelka, 2011). Pavelka et al. (2010) povaZzuje za charakteristicky
symptom také postiZeni sliznic, které se projevuje jako nebolestivé ulcerace v dutiné
ustni.

kloubni projevy, které se vyskytuji aZz u 95% nemocnych a jednd se nejcastéji o
artralgie, migrujici subakutni polyartritidy, v tézsich pfipadech i deformity imitujici
revmatoidni artritidu. Dité et al. (2007) udava, ze artritida je u tohoto onemocnéni
neerozivni (na rozdil od revmatoidni artritidy) a postihuje nejcastéji drobné klouby
rukou, zapésti a kolena. Karges a Dahouk (2011) uvadéji, Ze se u neerozivni
polyartritidy mohou vyskytovat i subluxace. Také Pavelka et al. (2010) popisuje, Ze u
lupusu se muzeme setkat s artritidami, které maji chronicky, ale i akutni pribéh.
Bartiinkova et al. (2007) uvadi, ze klouby mohou byt teplejsi, prosaklé a bolestivé.
Podle autorky po odeznéni artritidy (vétSinou po 1éCb€) potize prestavaji a pacient nema
kloubni omezeni (Barttiikova et al., 2007). Olejarovéa a Korandova (2011) uvadéji, ze u
nékterych jedincti se muze objevit i myozitida s projevem svalovych slabosti. Také
Pavelka et al. (2010) udava, ze se muze vyskytovat svalové postizeni, i kdyZ neni tak
Casté. Histologicky se jednd o podobné, ale méné vyrazné zmény, jako u
polyomyozitidy (Pavelka et al., 2010).

Bartinkova et al. (2007) zmiinuje jako dalSi organ, jenz systémovy lupus
erythematodes ovliviiuje, ledviny. Vyskytuje se ptiblizné u poloviny pacientii a projevi
se pritomnosti bilkovin a krve v moc¢i (Barttinkova et al., 2007). Appel (2012) udava, ze
postizeni ledvin u tohoto onemocnéni se vyskytuje v pocatcich u 25-50% pacientl a
vyskyt se zvySuje na 60% postupné béhem onemocnéni. Dité et al. (2007) udava, ze
postizeni ledvin je u tohoto onemocnéni zdvaznym projevem a je nejcastéjsi pficinou
umrti. UrCité glomerularni zmény se vykytuji u vSech nemocnych, ale nemuseji vzdy
progredovat (Dité et al., 2007). Karges a Dahouk (2011) popisuji postiZeni ledvin jako
imunokomplexovou glomerulonefritidu, kterd mutze rychle progredovat, dale miize
nastat nefroticky syndrom, chronicka ledvinova insuficience a rendlni hypertenze.
Olejarova a Korandova (2011) tento stav oznacuji pojmem lupusova nefritida, prognéza
zde zavisi na histologickem typu nefritidy. Appel (2012) udava, Ze lupusova nefritida,
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se stejné jako samotné onemocnéni, vyznacuje epizodami nemoci - tedy exacerbacemi a
poté nasleduje obdobi remise. Rlizné renalni postizeni popisuje i Pavelka et al. (2010),
ktery uvadi, Ze se miize vyskytnout asymptomatickd hematurie a proteinurie, ale 1
nefroticky syndrom az renalni insuficience. Bartinkova et al. (2007) upozornuje na fakt,
ze praveé poskozeni ledvin (a mira poskozeni) u tohoto onemocnéni je Casto zasadni a
ovliviiuje prognézu nemocného.

Systémovy lupus erythematodes dale postihuje nervovy systém. Takove postizeni
se oznacuje terminem neuropsychiatricky lupus a jeho ptiznaky byvaji pestré (Olejarova
a Korandov4, 2011). Yong Jae Ko et al. (2016) upozortiuje, Zze neuropsychiatricky lupus
zpusobuje rizna zdravotni postizeni a zhorSuje kvalitu zivota, avsak vétSina zndmek
tohoto projevu je nediagnostikovana a nelécena. Pavelka (2011) rozdéluje tato postizeni
na dv¢ skupiny - difuzni a loZiskova. U difazni poruchy se rozviji tzv. organicky
mozkovy syndrom; Kk porucham loziskovym se zafazuji akutni mozkové ptihody,
epilepsie, kortikalni poruchy vidéni nebo defekty mozkovych nervi (Pavelka, 2011).
Také Karges a Dahouk (2011) popisuji difizni postizeni nervového systému a fadi sem
priznaky jako zpomalené tempo, psychozy a deprese. Déale Karges a Dahouk (2011)
uvadéji, ze neurologicko-psychiatrické poruchy se vyskytuji ptiblizné u 60% vsech
nemocnych. Bartinkova et al. (2007) zafazuje k postiZzeni centralniho nervového
systému 1 pfiznaky jako jsou bolesti hlavy, migrény a taktéz epilepsie. Pavelka et al.
(2010) uvadi, ze u lupusu bylo popsdno celkem 19 druhi neuropsychiatrického
postiZeni, které se mohou projevovat poruchou kognitivnich funkci, organickou
psychézou, stavy zmatenosti a dalSimi. Mimo centrdlni nervovy systém muze byt
postizen 1 periferni nervovy systém, ktery muze byt zasazen demyelizacnim procesem,
dale polyneuropatii ¢i mnohocetnou mononeuritidou (Pavelka et al., 2010). Postizeni
perifernich nervii popisuji 1 Olejarova a Korandova (2011), jednd se o pfiznaky
podobajici se roztrousené skleroze ¢i jsou poruSeny senzitivni a motorické nervy. Dité
et al. (2007) upozornuje, ze postizeni nervového systému u tohoto onemocnéni miize
byt v nékterych ptipadech velmi zavazné, a dokonce se jedna o jednu z moznych pficin
umrti. Pavelka et al. (2010) uvadi, ze pravé neurologickymi ptiznaky se mulze, u
nékterych pacientli poprvé projevit systémovy lupus erythematodes. Pavelka (2011)
popisuje i pfi¢inu vzniku téchto obtizi. Zmeény na nervovém systému se d&ji na
podkladé nezanétlivého postizeni cév (vaskulopatie), néasledné se tvofi tromby a
mikroinfarktova lozZiska v tkani mozku (Pavelka, 2011).
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Mezi Casta postizeni, ne vSak natolik zavazna, zatazuje Pavelka et al. (2010) i
postizeni srdce. Ptiblizn€ u poloviny pacientll se objevuje perikarditida a méné Casto
myokarditida (Pavelka et al., 2010). Pavelka (2011) oznacuje tato postizeni spojenim
lupusova karditida a fadi sem také perikarditidu, myokarditidu a dale Libmanovu-
Sacksovu endokarditidu. Podle Pavelky et al. (2010) je ale vznik endokarditidy velmi
muze u pacientil objevovat. Dale Pavelka (2011) popisuje, ze u nejcastéjSiho typu
postizeni (tedy u perikarditidy) byva pfitomen perikardialni vypotek s autoprotilatkami
a imunitnimi komplexy. K postizeni srdce zafazuji Karges a Dahouk (2011) dale také
zmény na koronarnich cévach s moznym vznikem infarktu myokardu.

Systémovy lupus erythematodes piinasi také postizeni plic, které mlze byt jak
akutni, tak chronickeé, jak uvadi Jilkova (2013). Jak udava Dit¢ et al. (2007), pleuritidu
muzeme pozorovat ptiblizné u 30-60% nemocnych. Dalsim projevem, ktery se miize
objevit, je lupusova pneumonitida, jez se projevuje jako akutni postiZzeni s hore¢kami,
kaSlem a zjisténim infiltratu na RTG plic (Dité et al., 2007). Plice mtze postihnout také
chronicky fibrotizujici intersticialni proces, jak uvadi Pavelka et al. (2010), coz zhorSuje
prognézu u nemocnych. Pavelka (2011) uvadi vzacny, ale vazny vznik plicni
hypertenze u nemocnych, ktera vznika nejspis na zéklad¢ vaskulitidy, vaskulopatie nebo
trombozy. Jak uvadi Jilkova (2013), postupny vznik plicni hypertenze muze takeé
zhorSovat prognozu.

Onemocnéni s sebou pifinasi dale hematologické ptiznaky, kam Dité et al. (2007)
zafazuje anémie zpisobené riznymi mechanismy, at’ uzZ neimunitnimi nebo imunitnimi.
Pavelka (2011) déle tadi k hematologickym projevim leukocytopenii, lymfocytopenii a
trombocytopenii. Bartiiiikova et al. (2007) uvadi, Ze snizeny pocet bilych krvinek ihned
nemusi znamenat zvySenou nachylnost k infekcim, proto se tento stav piimo nelééi,
naopak snizeni imunitni reaktivity mize vést k menSimu poctu infekei. Olejarova a
Korandova (2011) uvadéji jako dalsi postizeni ziskanou hyperkoaguléni poruchu, tedy
sekundarni antifosfolipidovy syndrom. Pavelka et al. (2010) charakterizuje tento stav
vytvarenim protilatek proti koagulacnim faktoriim, které obsahuji fosfolipidy. To vede
ke zvySenému riziku vzniku tromboembolickych piihod, u fertilnich zen mutze vést
k opakovanym abortim ¢i predasnym porodim (Pavelka et al., 2010). Pavelka et al.
(2010) definuje také tzv. katastroficky antifosfolipidovy syndrom, kdy muze dojit
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Kk akutnim mnohocetnym trombotizacim drobnych cév a nasledné k multiorganovému
selhani.

Za ojedinélé povazuji Olejarova a Korandova (2011) postizeni zazivaciho traktu.
Zde se muze objevit gastrointestinadlni syndrom, ktery se projevi bolestmi bficha,
nechutenstvim a zvracenim (Olejarova a Korandova, 2011). Zaddk a Havel (2007)
zafazuji systémovy lupus erythematodes jako jednu z cévnich pficin, které¢ zplsobuji
akutni pankreatitidu.

Zvysena pozornost a péce by méla byt poskytnuta zendm se systémovym lupusem
erythematodes, které otéhotni, uvadi to Barttinkova et al. (2007). Dle Pavelky (2011) se
téhotenstvi takové pacientky musi povazovat za rizikové, protoze ovliviiuje prib&h
nemoci a naopak, samotnd choroba ovliviiuje prib¢h téhotenstvi. Bartinkova et al.
(2007) poklada za nebezpecné obdobi po porodu, jelikoz nastdva zmeéna hladin
estrogend, které zpusobi vzplanuti onemocnéni. Dle Kargese a Dahouka (2011) je nutné
vyvolani porodu s kardiologickym zabezpeenim a lékaii mohou piipadné indikovat
kardiostimulator. Pavelka (2011) upozoriiuje také na pti¢inu potrati u zen ve druhém az
tfetim trimestru, jedna se o tzv. sekundarni antifosfolipidovy syndrom pii systémovém
lupusu erythematodes. Jako dalsi riziko uvadi autor pfitomnost autoprotilatek typu SS-
A v organismu matky, které u plodu mohou vyvolat vznik kompletni atriovetrukularni
blokady (Pavelka, 2011). Barttikova et al. (2007) tento fakt potvrzuje a dodava, ze se u
téchto zen protilatky béhem téhotenstvi vySetiuji a v ptipadé vyskytu se dopliuje ve
12.-14. tydnu ultrasonografické a kardiologické vysetieni plodu. Je ale nutné zminit, Ze
ve vétsing piipadl jsou déti, které se Zendm stimto onemocnénim rodi, zdravé
(Bartinkova et al., 2007). Kongenitalni, neboli vrozeny lupus, se miize u novorozenct
objevit, pokud dojde k pifenosu matefskych autoprotilaitek do krevniho ob&hu plodu
(Bartaiikova et al., 2007). Pasivné pfenesené autoprotilatky od matky jsou ale v Krvi
novorozence zniceny, proto kongenitalni lupus vymizi do 3-4 tydnt (Barttiikova et al.,
2007). Schieszer (2013) ovSem upozorfiuje, ze abnormalni vysledky serologickych
vySetieni u pacientek by nemélo vést 1ékafe k tomu, aby pacientky odrazovali od
moznosti ot€¢hotnét, a to dokonce u pacientek, u kterych se jiz objevilo postizeni ledvin.
Uvadi se, Ze pokud se neobjevilo postiZeni ledvin, téhotenstvi samo o sob& zhorseni
stavu ledvin neptindsi (Schieszer, 2013). Gordon a Ramsey-Goldman (2010) uvadeéji, ze
je vzdy vhodné, aby tcéhotenstvi bylo planované, protoze se tak vyskytuje méné
komplikaci pro matku i plod, pokud je choroba v dob¢ poceti neaktivni. Farmakoterapie
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by se v tomto pfipadé méla pied otéhotnénim prezkoumat (Gorden a Ramsey-Goldman,
2010).

1.5  Diagnostika

Jak jiz bylo zminéno, systémovy lupus erythematodes ma velké mnozstvi ptiznaku,
které jsou rozmanité, proto byla vypracovana klasifika¢ni kritéria ACR (American
College of Rheumatology), jak uvadi Dité et al. (2007). Pavelka (2011) uvadi, ze ke
stanoveni diagnozy se pouzivaji revidovana klasifikacni kritéria, ktera byla upravena
v roce 1997. Karges a Dahouk (2011) popisuji, Ze pro potvrzeni diagnézy musi byt
splnéna nejméné 4 z 11 kritérii. Mezi tato kritéria se zafazuje motylovity erytém,
diskoidni lupus, fotosenzitivita, viedy ustni a nosni sliznice, neerozivni artritida (u
nejméné dvou kloubtl), pleuritida ¢i perikarditida, lupusova nefritida, postizeni centralni
nervove soustavy, hemolyticka anémie s pozitivnim Coombsovym testem, ¢i leukopenie
a trombipenie, pfitomnost antifosfolipidovych protilatek a zvySeny titr antinukledrnich
protilatek (Karges a Dahouk 2011). Stejnou klasifikaci uvadi také Pavelka et al. (2010),
ktery dale popisuje, ze pro potvrzeni diagnézy musi byt pfitomna nejméné 4 kritéria, a
to soucasné nebo postupné v pribéhu pozorovani. Bartiiikova et al. (2007) upozornuje,
Ze pro potvrzeni diagnozy je nutné, aby byly pfitomny ptiznaky nejméné 4 systémd,
pokud I¢kaii stanovi naptiklad pouze 3 ptitomna kritéria, nejsou piiznaky dostatecné
specifické, a proto nelze mluvit o onemocnéni systémovy lupus erythematodes.
Podobné pfiznaky se totiz mohou projevovat i u jinych onemocnéni, nebo se mize
jednat o pfechodné poruchy, které miizou vymizet (Bartiiikova et al., 2007).

Co se tyka laboratornich vySetfeni, provadi se sedimentace erytrocyti, ktera byva
zvysena, naproti tomu hladina CRP v séru miva hodnotu normalni, nebo zvysenou jen
lehce, uvadéji to Olejarova a Korandova (2011). Dité et al. (2007) ale popisuje, Ze
zvySend sedimentace erytrocytli a zvySené hodnoty proteinii akutni faze se vaze
k obrazu sekundarné probihajiciho infektu. Jako dal$i laboratorni pfiznaky uvadi
Pavelka (2011) hodnoty, které souviseji s postizenim organu, napiiklad ledvin, plic,
srdce a dalSich. Olejarova a Korandova (2011) uvadéji, ze konkrétn€ u postizeni ledvin
se objevi bilkovina nebo krev v moc¢i a mize se snizit funkce ledvin. Dale se objevuji
specifické laboratorni ptiznaky, kam se fadi imunologické abnormality specifické pro
systémovy lupus erythematodes (Pavelka, 2011). Konkrétné¢ se sem tadi cirkulujici

antinuklearni protilatky, jejich specifické typy - protilatka ds DNA a protilatky proti
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extrahovatelnym nuklearnim antigenim s podtypy SS-A, SS-B, RNP a dalsi (Pavelka,
2011). Pfitomnost autoprotilatek potvrzuje i Pavelka et al. (2010), ktery dale zmifiuje i
hypergamaglobulinémii, jenz je pritomna disledkem nespecifické polyklonalni aktivace
B- bun¢k. K pfitomnosti antinuklearnich protilatek Pavelka et al. (2010) jesté uvadi, ze
se vyskytuji v séru vSech nemocnych s aktivni formou onemocnéni, avSak nejsou
specifické, proto se mohou vyskytnout i u fady jinych nemoci. Dité et al. (2007)
dopliiuje, ze k detekci protilatek se pouzivaji imunofluorescencni techniky ¢i testy
ELISA. Pavelka (2011) upozoriiuje, ze diagnosticky nejvice vyznamna je pifitomnost
protilatek proti nativni DNA, dale autoprotilatka ze skupiny extrahovatelnych
nukledrndch antigenti (anti- Sm). Stanoveni komplementu je dulezité pro prikaz
pritomnosti choroby a také jeji aktivity, jedna se o slozky C3 a C4, jenz byvaji
v aktivnim stadiu snizené (Pavelka, 2011). Pavelka et al. (2010) dale uvadi, Ze
v krevnim obraze se u pacientti vyskytuje anémie, leukocytopenie a trombocytopenie.
Ze serologicke diagnostiky se vyuZiva tzv. ANA, coZ je screeningovy test s nepiimou
imunofluorescenci (Benenson, 2011). Pozitivni ANA se vyskytuje u vice nez 95%
pacientll se systémovym lupusem erythematodes (Benenson, 2011). Zaroven ale
Benenson (2011) uvadi, Ze negativni ANA toto onemocnéni nevyluCuje. Felz a
Wickham (2016) uvadéji, ze pokroky v cilenych imunologickych a serologickych
testech vedly ke zlepSeni detekce nemoci, sledovani komplikaci i k pokrokim v 1é¢bé.

Mimo laboratorni vySetfeni se u pacienti s podezienim na systémovy lupus
erythematodes provad¢ji dalsi vysetfeni, jako je EKG, echokardiografie, rentgenovy
snimek plic a zékladni plicni vySetfeni - spirometrie, vySetieni difuzni kapacity plic
(Olejarova a Korandova2011). Pavelka (2011) uvadi, Ze echokardiografické vySetieni
(transthorakalni ¢i jicnové) se provadi pii podezieni na srdecni postizeni. Pokud je
snaha o0 prokdzani postizeni mozku, pouzZiva se magneticka rezonance a
elektroencefalografie (Pavelka, 2011). Olejarova a Korandova (2011) uvadéji, ze dalsi
vySetfeni jsou zéavisld na typu organového postizeni - napiiklad se vySetiuji ledvinné
funkce, provadi se renalni biopsie, kozni biopsie a dalSi. Karges a Dahouk (2011) dale
popisuji, Ze kozni biopsie se vySetiuje diky imunofluorescen¢nimu mikroskopickému
vySetieni. Podél bazalni membrany se zde nachéazeji granularni depozita, kterd se
skladaji z IgG a komplementu C3. Biopsie ledvin se provadi k histologickému odliseni
lupusové nefritidy (Karges a Dahouk, 2011). Pavelka (2011) uvadi, Ze rentgenové
vysetieni se provadi pii artritidé drobnych klouba.
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1.6  Lécba
Lécba onemocnéni zavisi vzdy na aktivité nemoci a mife poSkozeni organi

(Pavelka et al., 2010). Jak uvadi Horak (2010), 1écba systémového lupusu se opird o
léky, jako jsou glukokortikoidy, antimalarika a imunosupresiva. Také Olejarova a
Korandova (2011) udavaji, Ze diky pouZivani imunosupresiv se zlepSila progndza
nemocnych a také doba preziti se diky tomuto druhu 1é€by prodlouZzila. Podle Kargese a
Dahouka (2011) je celkova progndza ¢asto ur€ovana mirou postizeni ledvin.

Dit¢ et al. (2007) klade daraz na individualitu terapie u jednotlivych pacientt a také
upozoriuje, ze 1écba je vzdy zavisld na projevech onemocnéni a na laboratornich
hodnotéach. Pavelka et al. (2010) uvadi, Ze terapie je zavisla na aktivité a typu postizeni
organu. Lécbu onemocnéni fesi revmatolog, ktery spolupracuje se specialisty, jako je
nefrolog, pneumolog, dermatolog a dalsi 1ékati (Pavelka et al., 2010). Zakladem 1écby
je pravidelné sledovani pacienta lékafem, ktery pii kazdé néavstévé hodnoti stav
nemocného, jakou aktivitu onemocnéni mé a také ucinky 1écby (Olejarova a Korandova,
2011). Jak uvadi Pavelka et al. (2010), pacienti by se m¢li vyhybat slune€nimu zateni,
které muze mit negativni vliv pii onemocnéni a také je pro nemocné dulezité vyvarovat
se riznym infekcim 1 vétsi fyzické namaze.

Pavelka (2011) uvadi, ze 1é€ba ma ovliviiovat hlavné tvorbu autoprotilatek, coz

vede ke snizeni pisobeni autoreaktivnich bunék. V prvni fadé€ se k nasazovanym 1ékiim

rrrrr
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potlacuje zanétlivé projevy a u prudce probihajici formy nemoci pfimo zachranuje Zivot
(Marek et al., 2005). Jilkova (2013) udava, Ze se podavaji nizké az stiedné vysoké
davky glukokortikoidi, az u zavazného organového postizeni se davky zvysuji. Dité et
al. (2007) zatazuje k zakladu 1écby glukokortikoidy, které se podavaji infuzni formou
methylprednisolonem. Daéle nasleduje piechod na podavani per os na takovou davku,
ktera udrzi onemocnéni pod kontrolou (Dité¢ et al., 2007). Na razné davkovani
glukokortikoidi upozornuje 1 Pavelka (2011), ktery udava, ze pii tézkych stavech se
podavaji pulsni formou vysoké davky methylprednisolonu (500-1000 mg), a naopak
K udrzovaci 1é€bé se pouziva prednison v davce 5-15 mg obden. Pavelka et al. (2010)
uvadi, Ze glukokortikoidy lze kombinovat také s antimalariky, ¢i antimalarika podavat

samostatné. Antimalarika se k 1é¢bé pouzivaji podle Pavelky (2011), ktery uvadi, ze se
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podavaji dlouhodobé u pacienti s kozni a kloubni formou nebo u pacienti s niZsi
aktivitou nemoci. Dité et al. (2007) popisuje, Ze antimalarika lze nasadit také pfi
celkovych projevech onemocnéni, jako jsou teploty nebo zvySena U(nava.
Jako ptipravky, které se zarazuji mezi antimalarika, 1ze uvést chloroquin 250 mg nebo
hydroxychloroquin 200 mg (Dit¢ et al., 2007). Bartinkova et al. (2007) popisuje, Ze
bylo zpozorovano potlaceni autoimunitnich projevii malarie pii 1écbé antimalariky,
avSak divod ptiznivého plisobeni antimalarik 1 na systémovy lupus erythematodes neni
dosud zcela znam. Antimalarika vSak maji ¢asto velmi dobré 1é¢ebné ucinky a také
nepfiznivé G¢inky se nevyskytuji piili§ Casto (Bartirkova et al., 2007). Dle Kargese a
Dahouka (2011) se k dalsim podavanym Iékim fadi nesteroidni antirevmatika, ktera
jsou doporucovana pii onemocnéni bez visceralniho postizeni. Dité et al. (2007) uvadi,
ze se nesteroidni antirevmatika podavaji pti muskuloskeletarnich potizich a ke zmirnéni
horecky ¢i Unavy. Podle Jilkové (2013) mohou tyto léky pomoci u pacientl trpici
artritidou.

U pacientq, ktefi jiz trpi vaznym postizenim zivotn¢ diilezitych organi, se podavaji
imunosupresiva, uvadi to Pavelka (2011). Na kombinaci glukokortikoidi
S cytostatickou imunosupresi upozoriiuje Marek et al. (2005). Podle autora se podava
azatioprin, cyklofosfamid, metotrexat a pii nesnaSenlivosti téchto 1€kt lze podat
cyklosporin (Marek et al., 2005). Dité¢ et al. (2007) udava, ze se podavaji davky
cyklofosfamidu a to bud’ intraven6zné, ¢i perordlné. Pavelka (2011) upozoriiuje, Ze je
nutné pii dlouhodobém podavani sledovat mozny vznik oportunni infekce, hemoragické
(2007) podavéni azathioprinu peroralné. Podle Pavelky (2011) je vhodné uzivani
cyklosporinu v nizkych davkach pii postizeni ledvin a vyvoji nefrotického syndromu.
Pavelka et al. (2010) upozornuje, Ze u pacientit dlouhodobé 1é¢enych glukokortikoidy a
imunosupresivy se mohou objevit nezddouci uc¢inky, jako napiiklad osteoporoza,
gastropatie, steroidni diabetes, hypertenze, infekéni komplikace, psychické zmény (u
glukokortikoidit). Hematotoxicita, hepatotoxicita, pifipadn¢ 1 nefrotoxicita a
onkotoxicita jsou moznymi komplikacemi u podavani imunosupresiv (Pavelka et al.,
2010).

Za nutnou povazuje Pavelka et al. (2010) koagula¢ni lécbu pii ptitomnosti
sekundarniho antifosfolipidového syndromu. Dale autor uvadi, Ze akutni
tromboembolické stavy se 1€¢i béznymi postupy a nasledné antikoagulacni 1é¢ba ma byt
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dlouhodoba (Pavelka et al., 2010). Pokud je u pacienta piitomna lupusova nefritida,
nasazuje se dle Kargese a Dahouka (2011) antihypertenzni terapie pomoci ACE
blokatori, coz vede k udrZeni ledvinnych funkci. Podle formy nefritidy se pouZivaji i
dalsi léky, jako jsou kortikosteroidy (pifi mezangialné proliferativni form¢), kortikoidy
spole¢né s cyklofosfamidem nebo cyklosporinem A - pii membranozni lupusove
nefritidé (Karges a Dahouk, 2011).

Dit¢ et al. (2007) pridava k dalsim IéCebnym postuptim podavani vysokych davek
polyvalentnich imunoglobulini a také vyuziti plazmaferézy. Olejarova a Korandova
(2011) kl1écbe dodavaji, ze se zatim rozviji moznosti biologické 1écby, kde zatim
nejvice studii bylo provedeno u rituximabu. Jilkova (2013) uvadi, Ze rituximab je
monoklondlni protilatka vic¢i molekule CD 20 a pouziva se u 1écby revmatoidni
artritidy.

Udavéa se, ze nckterd 1éciva mohou pribéh onemocnéni zhorSovat, jednd se
predevsim o antikoncepéni 1éky obsahujici estrogen, které mohou zhorSovat i trombozu
(Gordon a Ramsey-Goldman, 2010). Proto se doporucuje, aby tyto medikamenty byly

ordinovany s opatrnosti (Gordon a Ramsey-Goldman, 2010).

1.7 Ofetiovatelska péce

K hlavnim ukoliim oSetfovatelské péce o pacienta s onemocnénim systémovy lupus
erythematodes patii sledovani a hodnoceni projevli nemoci, dale laboratornich vysledki
a také uclinku farmakoterapie (Olejarova a Korandova, 2011). Reay et al. (2006)
uvadéji, ze holisticka oSetfovatelska péce by meéla byt poskytovanad vySkolenymi a
zkuSenymi sestrami (Reay et al., 2006). Olejarova a Korandova (2011) uvadéji ¢innosti,
které sestra provadi jiz béhem prvniho setkani s pacientem: patii sem odebirani
oSetfovatelské anamnézy a pldnovani oSetfovatelské péce. Dullezité je nezamétovat se
pouze na projevy pohybového systému, ale vénovat se i ostatnim projevim ¢i u¢inkiim
farmakoterapie (Olejarova a Korandova, 2011).

U pacienta je nutné zhodnotit bolest, jak vznika, jak ji pacient vnima a jak ji
pacient dokaze zvladat (Olejarova a Korandova, 2011). Vhodné je doporucit pacientovi
nefarmakologické metody zvladani bolesti - lokalni aplikace tepla a chladu, relaxaéni
techniky, kompenza¢ni pomucky (Olejarova a Korandova, 2011). Také Hill (2006)
doporucuje do terapie bolesti zahrnovat doplitkovou 1é¢bu a vlastni prostiedky pacienta,

které mu na bolest vyhovuji. Hill (2006) déale doporucuje, aby pacient napsal, co
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zhorSuje jeho bolest, ¢i ztuhlost a zaroven popsal vSechny moznosti, které ptinaseji
ulevu. Podle autora znalosti sestry o bolestech pacienta vyrazné ovliviiuji schopnosti a
uroven péce (Hill, 2006).

Sestra by méla zhodnotit také funkéni schopnosti pomoci funkénich dotaznikii a
poté naplanovat péci (Olejarova a Korandova. 2011). Vzhledem k povaze onemocnéni
je tieba vénovat zvySenou pozornost stavu kliize a cévnimu zdsobeni (Olejarova a
Korandové, 2011). O kozni projevy je nutné pecovat, at’ uz lokaln¢, nebo i systémove
(Olejarova a Korandova, 2011). S pécéi o pokozku souvisi i péée o sliznici tst, kde je
projevy také mohou objevit, a to v podobé napiiklad viidki. Zde je mozné pouZit rizna
kloktadla nebo po konzultaci slékafem nasadit parenteralni 1éCiva (Olejarova a
Korandova, 2011).

K velmi dilezité péci patii péée o psychicky stav pacienta. Ukolem sestry je
sledovat naladu pacienta a jeho chovani, pfipadné neurologické obtize zaznamenavat
(Olejarova a Korandova, 2011). Jak uvadi Ryan (2006), chronickd revmaticka
onemocnéni s sebou pfinasi fadu problému, které souviseji s psychikou. K zménam
dochazi v oblasti vztahti, roli, sebevédomi i nalady (Ryan, 2006). Olejarova a
Korandova (2011) uvad¢ji, ze vyskyt deprese miiZze mit souvislost pfimo s projevy
onemocnéni. Na dilezitost rozpoznéani psychického stavu ¢i ptimo deprese upozoriuje i
Ryan (2006). Autor zdiiraznuje, ze rozpoznat depresi u tohoto onemocnéni by méli
umét vSichni zdravotnici, kteti o pacienta pecuji (Ryan, 2006).

Onemocnéni systémovy lupus erythematodes zasahuje i do socidlni situace
pacienta, a to ve vétSin¢ piipadi (Olejarova a Korandova, 2011). Onemocnéni mize
znesnadiiovat pacientovi plnéni roli v rodin€, zaméstnani, ve spolecnosti (Olejarova a
Korandova, 2011). Reay et al. (2006) uvadi, Ze u pacientek, které jsou matkami, se
mohou objevovat az pocity neschopnosti, jelikoz tyto Zeny casto nemaji energii
z divodu onemocnéni na dostatecné plnéni rodicovské role. Je proto dilezité nabizet
svijj ¢as a podporu, jedna se o nedilnou ¢ast oSetfovatelské péce o tyto pacienty (Reay et
al., 2006). Pacient musi pravideln¢ a Casto navstévovat I¢kaie a 1 to se miize setkat
s nepochopenim lidi kolem n¢&j (Olejarova a Korandova, 2011). Ryan (2006) navrhuje
nékolik intervenci, které mohou po socidlni strance pacientim pomoci: nejprve sestavit
seznam roli, které pacient v rodin¢ ma; dale informovat kolegy, jaké u¢inky na rodinu
muze takové onemocnéni mit; navrhnout letak informujici pacienty, kde mohou ziskat
poradenstvi ohledné zaméstnani ¢i narokii na socialni davky; poskytnout letak roding,
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ve kterém bude vysvétleno, jakym zplsobem muze rodina poskytnout pacientovi
podporu; poskytovat pacientim informace o podpiirnych skupinach.

Edukace pacienta tvori velkou kapitolu péce. Poskytovani informaci a edukaci
pacienta oznacuje Hill (2006) jako zasadni ulohy prace sestry v revmatologii, pro sestru
by tyto ¢innosti mély byt dulezitou prioritou. Zakladem péce, kterou sestry poskytuji, by
mélo byt: terapeutické oSetfovani, reciprocni péce a profesionalni blizkost (Hill, 2006).
Edukaci a vzdélavani by méla provadét sestra trpélive, jedna se 1 o poradenstvi a
podporu ze strany sestry jak pacienta, tak rodinnych piislusnika (Ferenkeh-Koroma,
2012). Ukolem sestry je piedev§im zajisténi informovanosti pacienta o projevech
onemocnéni, kvalité zivota, moznostech terapie ¢i upravé zivotospravy béhem
onemocnéni (Olejarova a Korandova, 2011). Pacient musi byt upozornén na dulezitost
pravidelnych navstév Iékare, na situace, kdy je nutné vyhledat 1ékarskou pomoc ¢i na
koho se v ptipadé¢ potieby muze obratit (Olejarova a Korandova, 2011). Pacient by mél
byt schopen uzivat 1éky podle daného davkovani a také by pacient m¢l byt schopen
zhodnotit svlij aktudlni stav a podle toho pouzivat n¢které vlastni techniky ¢i postupy ke
zmirnéni momentalnich obtizi (Olejarova a Korandova, 2011). Sestra pacienta dale
pouci o dietnich opatfenich, diraz by mél byt kladen na lehkou a pestrou stravu plnou
vitaminii, ovoce a zeleniny (Olejarova a Korandova, 2011). Také Safrankova a Nejedla
(2006) upozoriiuji, ze vyziva pacienta by méla byt ziistavat v norm¢. Pacientovi mize
prospét i pravidelny pohybovy rezim a kondi¢ni cviceni (Olejarova a Korandova, 2011).
Pro pacienta je velmi dllezity i dostatek spanku, proto je vhodné stiidat aktivitu a
odpocinek béhem dne (Olejarova a Korandova, 2011). Na dostate¢ny klid a odpocinek
upozoriiuji i Safrankova a Nejedla (2006). Sestra mize navrhnout pacientovi rizné
spankové stereotypy, které jsou vhodné pro usinani a spanek (Olejarova a Korandova,
2011). White (2006) popisuje také nekolik navrhti, jak pecovat o dobry spanek pacienta
a odstranéni tnavy. Dilezité je nejdiive viibec rozpoznat, Ze pacient trpi tnavou (White,
2006). Za vhodné povazuje autorka premyslet o nedostatku spanku v ramci
skupinového sezeni pacientii s podobnymi obtizemi a najit zpiisoby, jak podpofit dobry
spanek (White, 2006).

Spravna hygiena je u onemocnéni velmi dualezitd, zde by mél pacient vénovat
pozornost prevenci vzniku otlakl, prochladnuti a péci o pokozku a sliznice (Olejarova a
Korandové, 2011). Pacient by se mél védét, Ze je nutné, aby se chranil pred slune¢nim
zafenim, upozoriiuje na to Reay et al. (2006). Autoti udavaji, Zze ultrafialovym zarenim
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muze dojit k exacerbaci onemocnéni, proto je obzvlast’ nutné o ochrané pred sluncem
pacienta informovat. Po celou dobu pobytu na slunci musi pacient pouZivat ochranny
krém s minimalnim faktorem 25, ktery je vhodné nanaset Casto a opakované (Reay et
al., 2006). Také je vhodné doporucit noSeni vhodného obleceni, a to tricka s dlouhymi
rukavy, dlouhé kalhoty nebo sukné a pokryvku hlavy zeSiroka chranici oblicej (Reay et
al., 2006).

Hill (2006) upozoriiuje také na problém poruSeného obrazu téla a sexuality u
pacientll s timto onemocnénim. Autor upozoriiuje na fakt, ze spole¢nost urcuje, co je
normélni, a to i votazce vzhledu a krasy (Hill, 2006). Nase spole¢nost se pfilis
zaméfuje na fyzickou krasu, ¢imz preduruje pacienty, ¢i osoby s urcitym
znevyhodnénim ke stigmatizaci (Hill, 2006). Je tedy vhodné, aby pacientovi bylo
popsano, Ze onemocnéni mize uréitym zpisobem ovlivnit obraz vlastniho téla (Hill,
2006). Hill (2006) dale uvadi, Ze s timto tématem souvisi i téma sexuality, je vhodné,
aby pacient mél moznost vyjadiit problémy se sexualitou, které souviseji
s onemocnénim. Sestra by se zde méla snazit zajistit pomoc a informace, které mohou

pacientovi pomoci (Hill, 2006).
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2 Cil prace a vyzkumne otazky

2.1  Cile préace

V bakalaiské praci byly stanoveny dva cile:

Cil 1: Zjistit specifika oSetiovatelské péce u pacientli se systémovym onemocnénim
pojiva.

Cil: Zjistit, jaké jsou specifické potieby u pacienta se systémovym onemocnénim

pojiva.

2.2 Vyzkumné otézky

V souvislosti s uvedenymi cili byly stanoveny nasledujici vyzkumné otazky:

Vyzkumnd otdazka 1: Na jaké oblasti oSetfovatelské péce se musi zaméfit sestra
oSetfujici pacienta se systémovym onemocnénim pojiva?

Vyzkumna otdzka 2: Jaké jsou specifické potieby u pacienta se systémovym
onemocnénim pojiva?

Vyzkumna otazka 3: Jaka omezeni pfinasi systémova onemocnéni pojiva do Zivota
pacientti?

Vyzkumna otézka 4: Jaka je informovanost sester o systémovych onemocnénich pojiva?
2.3 Operacionalizace pojmit pouZitych v cili prace

Systéemova onemocnéni pojiva jsou autoimunitni onemocnéni vyznacujici se
multiorganovym postizenim na zaklade vaskulitidy, casta je artritida, postizeni svalii a
kuze (Sktickova, 2010, s. 180).

Dvotédk (2014) zafazuje mezi systémova onemocnéni pojiva systémovy lupus
erythematodes, sklerodermii, dermatomyozitidu, smiSenou nemoc pojiva a prekryvné
syndromy.

Systémovy lupus erythematodes (SLE) je autoimunitni onemocnéni, vétsinou
S chronickym pritbehem, které miize postihovat témer vsechny organy, nejcastéji vSak
kuzi, klouby, srdce a cévy, ledviny, centralni nervovy system a plice (Dité et al., 2007, s.
468).
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3 Metodika

3.1 PouZita metodika a technika sbéru dat

Pro vyzkumnou cast bakalaiské prace bylo pouzito kvalitativni vyzkumné Setteni.
Technikou sbéru dat byly polostrukturované rozhovory, které byly vedeny s pacienty
s diagn6zou systémovy lupus erythematodes. Rozhovory obsahovaly 16 zékladnich
otazek (viz ptiloha 1), které byly béhem rozhovori rozsiteny o dalsi otazky, nebo bylo
poradi otazek upravovano. Rozhovory byly zaméfené na zjisténi délky trvani nemoci,
zacatek onemocnéni, momentalni zdravotni problémy, diagnostiku a 1écbu. Rozhovory
byly zaméteny také na informovanost pacientd a sester o onemocnéni, zvladani nemoci
pacienty po psychické strance a hospitalizaci pacienti. Rozhovory byly zapisovany do
pocita¢e pomoci programu Microsoft Word. Rozhovory byly vedeny anonymné, pro
ptehlednost byly zapsany identifikacni tidaje do tabulky.

Z ptepisi rozhovorli byly ziskdny 3 hlavni kategorie, které se c¢leni dale do
nékolika podkategorii. Tyto kategorie byly dale rozebrany ve vysledcich vyzkumného
Setfeni. Casti textu ozna¢ené kurzivou a uvozovkami oznacuji pfimé citace vypovédi od
dotazovanych respondentti. Pfepisy rozhovort jsou pfilozeny na CD (viz pfiloha 3).

Vyzkumné Setfeni probihalo v Unoru a bieznu 2017.

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru
Vyzkumnym souborem bylo celkem 12 pacienti s diagndzou systémovy lupus

erythematodes. Respondenti byli kontaktovani pies Spolek Lupus CR. Respondenti
souhlasili se zapisovanim jejich odpovédi do pocitate. Rozhovory probihaly na

vetejnych mistech jako je kavarna nebo pomoci emailové konverzace.
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4 Vysledky

4.1  Identifikacni udaje respondentii

Respondent Pohlavi Vék Délnlzzint;;/iémi
R1 Zena 51 let 16 let
R2 Zena 35 let 3 roky
R3 Zena 27 let 1 rok
R4 Muz 26 let 7 let
R5 Zena 25 let 1, 5 roku
R6 Zena 30 let 3 roky
R7 Zena 26 let 5 let
RS Zena 30 let 3, 5 roku
R9 Zena 30 let 5 let
R10 Zena 23 let 7 let
R11 Zena 46 let 4 roky
R12 Zena 52 let 22 let

Respondent 1 je Zena, jeji vék je 51 let a nemoci trpi 16 let. Respondent 2 je Zena
ve v€ku 35 let a onemocnénim SLE trpi 3 roky. Respondent 3 je Zena, které je 27 let a
nemoc u ni trvd 1 rok. Respondentem 4 je muz, kterému je 26 let a onemocnéni ma 7
let. Respondent 5 je Zena, je ji 25 let a onemocnéni u ni trva 1, 5 roku. Respondentem 6
je Zena, 30 let, nemoci trpi 3 roky. Respondentem 7 je Zena, které je 26 let a
onemocnéni mé 5 let. Respondentem 8 je zena, 30 let, onemocnéni u ni trva 3, 5 roku.
Respondent 9 je Zena, které je 30 let a onemocnéni se u ni vyskytuje 5 let.

Respondentem 10 je zena ve vé€ku 23 let a onemocnénim trpi 7 let. Respondent 11, Zena
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ve vé€ku 46 let, md onemocnéni 4 roky. Respondent 12 je Zena, které je 52 let a

onemocnéni SLE u ni trva 22 let.

4.2  Seznam kategorizacnich skupin

1. Zacatek onemocnéni

e Pocatecni ptiznaky
e VysSetfeni a diagnostika
e [écba
e Informovanost

2. Zivot se SLE
e Nyngjsi fyzické projevy
e Omezeni v Zivoté
e Dopad nemoci na psychiku
e Piistup rodiny

3. Hospitalizace

1. Zacatek onemocnéni

Pocatec¢ni pfiznaky

Jak vyplyva ztabulky identifikacnich udaju respondentd, prvotni piiznaky
onemocnéni systémovy lupus erythematodes se objevuji Castéji u zen a to v mladém
veéku - nejcastéji se jednd o vék mezi dvaceti a tficeti lety (u sedmi respondentll). Ve
dvou piipadech (R4 a R10) se nemoc diagnostikovala jest¢ pfed dosazenim véku
dvaceti let. Naopak ve trech ptipadech doslo k diagnostice SLE ve véku vice nez 30 let
(R1, R2 aR11).

Respondenti se shodovali v nékolika pftiznacich, které se objevily na pocatku
onemocnéni. Mezi nejcastéji uvadény piiznak patfila bolest kloubt, ktera se objevila
témef u vSech dotazovanych. Neékteti respondenti uvadéli zaroven s bolesti kloubi 1
jejich ztuhlost. ,,Nevédéla jsem, Ze se jednd o priznaky, ale zpétné jsem si vzpomnéla na
velké bolesti kolen, nemohla jsem vstat po delSim sezeni.* (R7). ,,Bolely mé svaly,

klouby, pomalu jsem se nemohl ani hnout, ale vSude jsem nakonec dokazal dojit bez cizi
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pomoci.* (R4). K problémtim s klouby zatazovali respondenti dale otoky, které se
objevovaly jak na kloubech, tak po celém téle. , Prvni priznaky zacaly v roce 2011
bolesti drobnych kloubii, otoky, které se stehovaly po celém téle.” (R11). ,,Po dalSich
asi 2 tydnech najednou kolena prestala bolet a zacaly mi velmi silné bolesti malych
kloubii — ruce - nartni kistky a prsty a nohy - narty, kotniky, prsty* (R1). Dalsi pfiznak,
ktery respondenti uvadéli na zacatku onemocnéni, je zvySena télesna teplota ¢i horecka.
Uvedla ji polovina dotazovanych pacientl. ,,Zdroven prisly i dalsi priznaky, jako treba
teplota“ (R4). ,,Nejprve se zacaly objevovat teploty* (R6). Typickym ptiznakem u SLE
je kozni exantém, vysev koznich projevil ¢i solarni ekzém. Takto popisovalo ptiznaky
celkem pét respondentti (R1, RS, R6, R10, R12). U ostatnich dotazovanych pacienti se
tento pfiznak na poc¢atku neobjevil, nebo ho v rozhovorech neuvadéli. ,,Zhruba 2 tydny
po navratu z porodnice po 2. porodu jsem dostala velkou reakci na slunce - tézky
solarni ekzém i na misté pod Saty, a to jsem presla po slunicku par minut” (R1). Také
dalSi respondentka popsala, jak se u ni objevil kozni vysev: ,Méla jsem zrovna
zkouskové obdobi a vyskocila mi vyrazka na nose. TakzZe jsem byla u néekolika lékari a ti
mi diagnostikovali sennou rymu. Ale kratce potom jsem dostala motylovitou vyrazku a
pak tu samou vyrazku po celém téle* (R5). Podobné popsala své piiznaky i nasledujici
pacientka: ,,Zacala postupné i kozni forma. Vysev zacal u nohou a postupné se
objevoval smérem nahoru po celéem téle i do obliceje” (R6). Tietina dotazovanych
zatadila mezi prvni pfiznaky také unavu ¢i vyCerpani. ,,Od listopadu 2015 problémy
jako tnava“ (R3). ,,Urcité unava a to dost velka na mé mladi v té dobé, hned od rana*“
(R12).

Krome¢ typickych ptiznaki, které uvadéla vzdy skupina dotazovanych pacientt, se u
vetsiny z nich objevily na pocatku nemoci i méné typické ptiznaky. Na pocatku nemoci
bylo zjisténo postizeni ledvin u tii dotazovanych (R2, R3, RS). ,,Srpen 2016 selhavani
organismu - zépal plic diky lupusu, selhavani ledvin“ (R3). Dva pacienti (R4, R8)
uvedli, ze diagnostikovani SLE prob¢hlo poté, co se u nich objevila chfipka ¢i virdza.
OLE mi zacal nevinne, mél jsem ndznak na chripku, pani doktorka mé poslala na
vySetreni do FN Plzen, tam si mé prehazovali z oddéleni na oddéleni s podezrenim na
praseci chripku® (R4). DalSi dotazovana uvedla: ,Ja jsem zZdadné priznaky neméla, prislo
to jako blesk z cistého nebe. Byla jsem zdrava jako buk a potom jsem dostala virozu
S tim, Ze jsem méla horecky a nic jiného" (R8). Jedna pacientka uvedla, Ze se u ni jiz
Vv po¢atku onemocnéni objevily epileptické zachvaty. ,,V téhotenstvi pak prisly
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epileptické zachvaty“ (R2). Dalsi respondentka uvedla, také jako jedina, zanét slinivky
Vv zacatcich nemoci. ,,Mezi prvnimi priznaky byl komplikovany zanét slinivky v roce
2008 (R9). Tti respondenti uvedli potize souvisejici s dychacim systémem nebo
konkrétn¢ s plicemi. Respondentka 3 uvedla v souvislosti se SLE zapal plic. Déle jedna
z dotazovanych uvadi: ,,Zhruba mésic pred hospitalizaci jsem méla potize s dychanim*

(R7). Respondentka 10 uvedla, ze prvnich pfiznaku si zacala vSimat po plicni embolii.

Vysetieni a diagnostika

Vysetieni, kterd respondenti absolvovali, byla z¢asti stejna, u mnoha pacienti se ale
také vySetfeni liSila. Odbéry krve uvedli vSichni dotazovani. Dal$i nejvice uvadénou
metodou byla biopsie ledvin, kterou zminilo celkem 7 respondentu. ,,Po odbérech krve
se prislo na to, Ze mi stoupnul kreatinin, hned mé poslali do nemocnice. Tam mi druhy
den udeélali biopsii a vysledek byl na svete - lupusova nefritida ctvrty az paty stupen*
(R8). Dotazovani také uvadeli, které 1ékatre vyhledavali. Tti respondenti (R1, R3, R9)
uvedli, ze navstivili nejdiive svého praktického Iékafe. Respondentka 1 popisuje
navstévy svého praktického 1ékare takto: ,,Po ataku silnych bolesti kloubu jsem asi za
tyden vyhledala obvodniho lékare. Ten provedl krevni rozbor a objednal mé zase za
tyden na navstévu. Takto jsem absolvovala zhruba 4 krevni odbery stale bez lékii a
pomoci. Dalsim 1ékafem, kterého pacienti uvadéli, byl revmatolog. Navstévu
revmatologie uvedlo 5 respondentt (R1, R2, R6, R9, R10). Respondentka 9 uvadi:
»Zacalo to u meho praktického lékare, nasledovalo doporuceni na revmatologii a po
prisernych vysledcich krve hematologie, kde mi udélali pro podezieni na leukémii
punkci kostni drene.” Celkem 4 pacienti (R5, R6, R11, R12) uvedli, Ze se u nich
provadéla biopsie kiize. Respondentka 5 uvadi, Ze v jejim piipadé se SLE biopsii
neprokazal: ,,V prvnich par tydnech mi brali hodné krve, dokonce i kus kiize, ze kterého
ale lupus nezjistili.“ Pacienti dale zminovali také zobrazovaci metody, jako RTG,
sonografické vysetfeni, CT a jedna pacientka uvedla také magnetickou rezonanci. Mezi
vysetieni, Ci Iékare, ktefi nebyli navstévovani vétSinou pacientl, ale spiSe jednotlivci,
patiil ortoped, psycholog, psychiatr, onkolog, dale byla v jednom piipadé zminéna
bronchoskopie, punkce kostni dfené¢ ve dvou pfipadech, gastroskopii zminili dva
dotazovani, kolonoskopii jeden pacient. Dva dotazovani uvedli, Zze na o¢nim oddéleni

podstoupili vySetieni suchosti o¢i.
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Dotazovani pacienti také zminovali dobu, kterou trvalo diagnostikovani
onemocnéni. Zde se odpoveédi pomérné dost lisily, jelikoz se tato doba pohybovala od
a 8. ,,Béhem par dmu hospitalizace bylo jasné, co doopravdy mam, takze mi byla
nasazena lécba kortikoidy" (R4). Respondentka 7 uvedla: ,,Druhy den jsem se dostala
do IKEMu, tam uZ se o vSechno postarali. Diagndza byla potvrzena asi po tydnu biopsii
ledvin.* Tato respondentka ale také uvedla, ze ptiznaky a potize se objevovaly dlouhou
dobu pied tim, nez byla hospitalizovana. Celkem 3 respondenti (R1, RS, R11) uvedli, ze
diagnostikovani SLE u nich trvalo n€kolik mésicu. ,,Lupus mi byl diagnostikovan po 2
mésicich lékarskych vysetieni* (R11). Dalsi 4 dotazovani (R3, R9, R10, R12) uvedli, Ze

diagno6za byla u nich urcena az po jednom ¢i nékolika letech od prvnich ptiznak.

Lécba

Dotazovani pacienti uvadéli, ze se jejich onemocnéni 1é¢i pfedevsim medikamenty.
Lékem, ktery pacienti udéavali témét ve vSech piipadech, jsou kortikoidy. Neékteii
dotazovani (R1, R3, R11, R12) uvad¢li, ze v soucasnosti uzivaji Medrol. Dale Ctyii
respodenti (R4, R5, R6, R7) uvedli 1ék Prednison a dalsi dva pacienti popsali obecné, ze
uzivaji kortikoidy per 0s. Jedna z dotazovanych popsala: ,,77eba mykofenolaty uz nejsou
treba a kortikoidy se sniZily ze 40 mg pivodni davky na udrzovaci hladinu 2-4 mg. Ale
uz vime, Zze na nulu s kortikoidy nemohu, zanedlouho jsem pak nemohla bolestmi kloubii
vstavat a chodit“ (R2). Celkem pét dotazovanych uZzivalo Plaquenil a dale tfi pacienti
Imuran. Tyto vySe jmenované l1éky byly udavany nejcastéji, tedy nejvice pacienty. Dalsi
1é¢iva uz byla uvadéna vzdy jednim respondentem. Hned nékolik pacientli popsalo, ze
bere pomérné velké mnozstvi 1é¢iv kazdy den, napiiklad jeden z nich uvadi: ,V tuto
chvili beru jen 8 mg Medrolu (sniZzeno ze 64 mg), 2x Plaquenil 200, Godasal, Nebivolol,
Prestarium Neo, Imuran 3x denné, Controloc, Caltrate, Vigantol a mela bych brat
Biseptolol jako prevenci. Brala jsem jesté Atoris, Kalnormin, Furon a po navratu
Z nemocnice mi cca 3 mésice pichali fraxiparin“ (R3). Tii dotazovani (R9, R7, R11)
uvedli, Ze absolvovali 1écbu pulzy cyklofosfamidu. Jeden z téchto respondenti také
podstoupil biologickou 1é¢bu, jako jediny pacient ze vSech dotazovanych. ,,P0 zaléceni
jsem podstoupila v revmatologickém Ustavu v Praze biologickou lécbu studijni medikaci
nékolika infuzi, asi 1 rok" (R11). Jeden z dotazovanych (R4) uvedl, Ze z divodu
postizeni ledvin dojizdi 3x tydné na dialyzu.
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Informovanost o SLE

Vétsina dotazovanych pacientli (celkem 9) uvadéla, Ze nemoc SLE pied jejich
vlastnim onemocnénim neznali a ani o ném nikdy neslySeli. Jedna z odpovédi pacienta
znéla takto: ,,Pred onemocnénim jsem neméla tuseni o SLE, nijak jsem se o ni
nedozvédéla a nevyhleddvala podrobnosti (R1). Jedna zrespondentek uvedla, ze
onemocnéni znala, protoze je lékaikou. U dvou respondentl znéla odpovéd, Ze
onemocnéni SLE znali pfed diagnostikou tak naptl. ,,Moznd jsem nékde néco zaslechla,
nejspis zminéno pri studiu v hodinach biologie a psychologie na stiedni sSkole. Pri
diagnoze jsem si myslela, Ze je rec¢ o lupénce* (R3).

Respondenti dale odpovidali na otazku, kde si shan¢ji informace nebo kdo jim je
poskytuje. Zde byly nejcastéj$i odpovedi 1€kati, internet a facebook. Lékate zminilo
celkem 11 respondentti. ,,Jsem V péci na nefrologii u jedné ochotné pani doktorky, ktera
mi dokaze vse vysvetlit, odpovédet na moje otazky i poradit. Jezdim za ni na kontroly
kazdé 3 meésice, zpocatku po 2 mésicich* (R6). Dalsi z pacientek dodala: ,,Prvni info
jsem dostala pravé az na gastroskopii, pak od mého obvodniho rodinného lékare"
(R11). Sedm respondentti zminilo, Ze si informace hledd na internctu. ,,Dale se
informuji na internetu - tam jsem i nasla seznam nevhodnych lékit a uz si je i sama
kontroluji, po problému s antibiotiky“ (R2). VSichni respondenti, krom¢ jednoho,
uvedli, Ze se piidali do facebookové skupiny Lupus CR, kde si pacienti se SLE
vyménuji rady a pridavaji prispeévky. Nekteti dotazovani si tuto skupinu pochvalovali:
,Dale pak na facebookovych strankdach o lupusu, kde se délime o své poznatky a stavy s
ostatnimi (R3). Jedna respondentka uvadi, Ze o skupiny stejné nemocnych zacala
zajimat az po roce se SLE: ,Prvni rok jsem ani nevyhledavala Zadné skupiny
., lupusakii “, nechtéla jsem si kazit uisudek o svém zdravotnim stavu podle informaci, jak
nemoc probiha u nékoho jiného. Ted’ uz jsem ale ve skupiné na facebooku, ale jen tak
orientacné sleduji. Hlavné pro pocit, Ze nejsem sama, rozhodne bych tam
nekonzultovala, kdyz mi néco je - to se obracim na lékare” (R2). Lze fici, Ze tuto
moznost rozhodn€ nevyuzivaji vSichni nemocni, protoze celkem 3 odpovédi znély, Ze si
nemocni naopak neprocitaji tyto ptispevky, jelikoz to na né plisobi negativné: ,.Ze
zacatku jsem hodné Cetla facebook lupusu a sledovala blog lupusinky, ale na mé to
potom piisobilo dost depresivne. Takze jsem tyto negativni veci prestala cist* (R8).
Podobné znéla i dalsi odpoveéd’: ,,Sama uz radSi nehledam, mivam z toho deprese - letos
Jjsem se pridala do fb skupiny o lupusu, kde si pacienti radi vylévaji srdce. Asi se z toho
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vymazu, protoze pak jsem ve vetSim stresu a uz jen cekam, kdy se dostavi potize

S klouby, zrakem, otehotnénim* (R7).

2. Zivotse SLE

Nvynéjsi zdravotni problémy

Dotazovani pacienti popisovali, jaké pfiznaky jim nemoc pfinad$i nyni a jak
onemocnéni ovliviiuje jejich zivot. Respondenti nejcastéji zminovali bolest a to v deviti
piipadech. Bolest se podle respondentu tykala kloubt, ale i celého téla: ,,A klouby
V celém téle stridave boli, jak pri cinnosti, tak v Klidu* (R12). Dalsi respondentka také
zminuje ve svych ptiznacich bolest: ,,Bolesti koncetin, zad, hlavy, Zaludku, prosté vseho,
padani viasu, stridani ndlad, neskutecna unava* (R3).

Dalsim, ¢asto zminovanym a popisovanym piiznakem, byla tinava. Respondenti
uvadéli, ze velmi ovliviiuje a omezuje jejich Zivot. Jedna z dotazovanych popsala, jak
unava zasahuje do jejiho zivota a ovliviluje jej: ,,Aktivai Zivot neexistuje, staci mi
navsteéva lekare nebo pravé za hezkého pocasi vyzvednout Rozarku ze Skolky a zbytek
dne lezim. Uvarim obéd, upecu zakusek a muzu si lehnout. Uklidim cast bytu a muZu jit
spat. Nemam wiibec energii** (R3). Jedna z pacientek uvedla, ze kvili inavé musela také
zmenit svou praci. ,,Doma nezvladam cinnosti jako driv, rychle se unavim. Prdci jsem
nastesti sehnala klidnou, za pocitacem, ale musela jsem zménit napln svoji prace. Méla
jsem velke stesti, ze jsem praci sehnala blizko a pristoupili na zkraceny uvazek. A i tak
nekdy citim, Ze jsem unavena a az casem uvidim, jestli ji viibec budu zvladat, po
rodicovské jsem tu relativné kratce* (R2).

Ttetim nejcastéji uvadénym piiznakem, byly kozni projevy. Nejedna se pouze o
motylovitou vyrdzku v obliceji - tu zminili pouze dva respondenti: ,,Kozni naznak
motyla v obliceji, obcasné ekzémy na holenich, bolest a otoky kloubii - prsty, narty
(R1). Postizeni kize zminilo vice respondenti a neupozoriiovali pfitom pfimo na
exantém v obli¢eji. Jedna z dotazovanych naptiklad uvedla: ,,KoZni projevy - ne motyl,
ale svediva kiize* (R2). VSeobecné potize s kuzi uvedla i dalsi z pacientek: ,,Hlavné
potize s kiizi a momentalné cekam, co prinese zména lékii a davkovani** (R12).

I kdyz se pomérn¢ hodn¢ dotazovanych na nékterych piiznacich shodlo, jedna
pacientka naopak uvedla, Ze Zadné typické ptiznaky se u ni neobjevuji: ,,J& jsem trochu
netypicky pripad, ja nemam zadné priznaky kromé laboratore a biopsie. A ted, kdyz
jsem v remisi, jedinym mym priznakem je to, Ze mdm vice lékii, nez moje babicka.
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Nemdam motylovity erytém, bolesti kloubii* (R8). Tato odpoveéd’ svédci o tom, ze stejné
ptiznaky SLE se nemusi vykytovat vzdy a u vSech pacienti. Mnoho piiznaki se
objevilo u pacientli jednotliveé, nebo jen u par dotazovanych. Napiiklad vyskyt otoku
uvedli tfi pacienti, stejn¢ jako nadmérné vypadavani vlast. Problémy, ¢i ptiznaky
spojené s ledvinami uvedli taktéz t¥i pacienti. Jedna z dotazovanych uvedla, Ze trpi
Raynaudovym syndromem: ,,Dale pak Raynaudova nemoc v chladnych obdobich - na
prochladnuti prstit na rukach mi v mrazech nebo pri kontaktu s chladnym materialem

staci tak 2 minuty a prsty zbéli, zmrtvolni a znecitlivi (R1).

Omezeni v Zivoté

Vseobecné se da fici, ze pacienty se SLE nemoc omezuje v kazdodennim zivoté
hned v nékolika oblastech. Nékteti pacienti uvedli, Ze byli nuceni zménit zaméstnani,
nebo jsou Vv invalidnim dichodu. Jeden respondent zminil: ,,Onemocnéni mé omezuje
V podstaté ve vSem, nemiizu nikam, do prace nechodim, jsem v invalidnim diichodu*
(R4). Dalsi dotazovana fekla: ,,A nemiizu délat praci, kterou bych chtéla* (R5). Jedna
z pacientek také mluvila o tom, jak zvlada s onemocnéni pracovat: ,,Ale pracuji na plny
uvazek a nemocenskou témer nevyuzivam, pri obtizich to resime home officem** (R9).

Dotazovani pacienti také uvadéli, ze fyzicky jiz nezvladaji tolik, jako zdravi lidé.
To popisuje napiiklad tato respondentka: ,,Po celodennim fyzickém vys$Sim vykonu
dostavam pak vecer tresavku celého téla se zimnici - jakousi revmatickou horecku.
Musim si tedy pohyb bohuZel planovat - rozvrhnout na cely den, aby najednou fyzicka
zatez nebyla neprimérend (R1). Dal$i pacientka hovofila takto: ,,Je pravda, Zze musim
hodné odpocivat a nezvladnu Zadnou velkou fyzickou namahu“(R9). Podobné znéla i
nasledujici odpovéd’:,,Omezeni je pro mé to, Ze nemam takovou fyzickou kondici, jako
kdysi. Kdyz jsem brala Prednison, tak jsem pribrala asi 20 kilo, to bylo omezeni. Potom,
kdyz jsme ho vysadili, tak to slo pomalu dolu, ale ztratila jsem zdroven i hodné svalové
hmoty, takze fyzicka je problém* (R8). Problém s fyzickou kondici uvadélo mnoho
respondentti, jedna z dotazovanych dodava: ,,Fyzicky nezviddim svym vrstevnikiim,
pratelum.Fyzickd ndmaha zhorSuje stav, nikdy nevim, kde je hranice, za kterou se
skryva vik* (R2).

Tii pacientky také zminily, Ze je omezuje nemoznost travit ¢as v letnich dnech na
slunci. ,,Nemohu moc na slunicko, ale mam dité a chci, aby bylo venku, kdykoliv to jde*
(R2). Dalsi dotazovana tekla: ,,Omezuji mé kratsi pobyty na slunicku. Rada bych byla
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vice opalend“ (R6). Tieti z pacientek dodava: ,,Omezuje mé to, Ze nesmim vyjit za
slunecnych dnii bez faktoru 50, jinak reakce v podobé ohranicenych flekii* (R11).

V oblasti zajm1 a konickl nastala u mnohych dotazovanych také fada zmén. Tento
problém popisuje jedna z dotazovanych: ,, Odbourala jsem napriklad lyZovani - neobuji
se jiz do lyzarskych bot diky otokium a sevieni nohou v holenich a lytkach je pro mé
neskutecna bolest koncici modrinami“(R1). Zménu zajmli po onemocnéni popsala i
dalSi pacientka: ,,Uz nemiizu délat namdahavé sporty, cestovat. Misto sportu se vénuju
pasivnim konickim. Hodné maluju a pletu. Kdyz mizu, jezdim na mensi vylety” (R5).
Z této odpovédi je znat, ze néktefi pacienti se aktivné snaZi s nasledky nemoci
vyrovnavat, hledat alternativy za ¢innosti, které nemohou vykonavat. To popisuje i dalsi
z respondentek: ,,Byla jsem otekld, bylo mi Spatné, citila jsem se mimo. V tu dobu jsem
byla na vysoké Skole a nemohla jsem nikam chodit. Ale po pdr mésicich jsem zacala
normalné Zzit, studovat, sportovat. Momentalné pracuju. Obtize necitim. Obcas je mi
divne, ale jinak nic* (R7). DalSi pacientka také uvadi, Ze i s onemocnénim se snazi vse
zvladat a naplno pracovat, na otazku, jak nemoc ovliviiuje jeji Zivot, odpovédéla:
~Kupodivu mam pocit, Ze nijak zvlast. A nebo uz si nepamatuju, jak jsem fungovala
pred tim.* (R9).

Rizna specifickd omezeni uvedlo nékolik dotazovanych: ,.Nikdy jsem nekourila,
ale cigaretovy kour miize lupus spustit a takeé citim, Zze mi z néj neni dobre* (R2). DalSi
omezeni v riznych oblastech zivota zminila jedna z pacientek: ,,Bojim se sama chodit
ven. Nékdy miyj Zivot nezvlada velké mnozstvi lékii a jidlo. A omezeni v Sexu - nesmim
nic brat a tak se neni poradné ¢im chranit* (R3).

Respondenti déle také uvadéli, co jim jejich potize poméha zlepSovat, nebo naopak,
co je zhorSuje. Celkem sedm odpovédi znélo, ze obtize a projevy SLE rozhodné
zhorSuje stres. ,,Zhorsuje to jakykoliv stres. Napriklad v praci nebo v rodiné. Ted
kupuju nemovitost a jsem z toho dost nervni a je to hned znat, vSechno boli, vyrazka
Vobliceji se zhorsila, pridaly se teploty™ (R9). Podobné znéla odpoveéd také dalsi
respondentky: ,,Stres a deprese mi okamzité zhorsi celkovy stav. Pomdaha mi mluvit o
onemocnenti, pocitech a problémech s nim spojenych. Krasné se tak odbouraji deprese a
cloveku je lip* (R3).

Mezi faktory, které naopak pomahaji pfi onemocnéni, ¢i stav zlepSuji, bylo
zafazeno pomeérné hodné riiznych vlivi. Pacienti se zde pfiliS neshodovali v odpovédich
a kazdy z nich odpovidal vétSinou velmi individualné. Piesto se tii respondentky shodly
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na tom, Ze stavu napomaha lehka fyzicka namaha, sport a aktivita. ,,Pohyb mi pred
deseti lety pomdhal. Kdyz jsem se dlouho valela, tak jsem zacala natékat. Proto jsem se
zacala vénovat behani agilit, aktivita kolem koni, K2, ruska systema, prace a podobne*
(R3). Dalsi pacientka udavala, ze ji také pomaha cviceni: ,,Pomadha mi trochu cvicit, ale
nenasilné. Dostala jsem od manzela elektrokolo a to je vyborné” (R2). Také treti
z téchto respondentek uvedla, Zze je pro ni vyhovujici byt aktivni: ,,Nejlepsi vysledky
jsem méla, kdyz jsem chodila jesté do prace. Takze myslim, Ze clovek musi ziistat
aktivni“ (R5). N¢kolik respondentti uvedlo, Ze je pro né dualezity odpocinek a spanek.
»1ak to, co urcité potrebuji je spanek - dostatek a odpocinek. A kdyz mam hodné prace
nebo tak, tak to uz jenom padnu postele* (R8). Dva z dotazovanych uvedli, Ze citi
zlepseni stavu diky lékim. ,,Veétsinou pomdahd navyseni kortikoidi, po odeznéni
problému postupné snizovani* (R2). Ulevu po lécich popsal i daldi respondent: ,Na
moje priznaky ma rozhodné viiv lécba, nyni se nachdazim v klidné fazi, protoze beru
pravidelné léky. Prasky vysazovat uz nehodlam, za posledni rok a pul se citim, az na par
dni s bolestmi, dobre* (R4). Jedna z dotazovanych uvedla, Ze na zlepSeni jejich potizi
méla vliv zména stravy. Pacientka popsala tento vliv néasledovné: ,,Prestala jsem jist
Zivocisné produkty a citim se lépe. Maso jsem nikdy neméla rada a jedla jsem ho hlavné
Z donuceni. Kviili veganstvi jsem pod drobnohledem vsech kamardadu a rodiny, takze
mnohem vice hlidam prisun vSech vitaminii, coz miize vysvétlovat zlepseni* (R7). Jedna
z pacientek (R9) popisovala, ze mél dobry vliv na jeji potize pobyt u mote a dalsi

dotazované (R10) uvedla, Ze ji pomahaji masaze.

Dopad nemoci na psychiku

Pacienti dale popisovali, jaké byly jejich pocity pii sdélovani diagndzy. Nekteti
Z nich popsali cely pribeh, kdy si na onemocnéni zvykali, a jak se citi po psychické
strance dnes. Tato Cast odpovédi byla samoziejmé také velmi individudlni, kazdy
Z pacientll vnimal tuto stranku jinak. OvSem celkem v péti pfipadech bylo zminéno, ze
pacienti o nemoci nic nevédéli, proto se v prvnim okamZiku negativni pocity
nedostavily. To popisuje napiiklad jedna z dotazovanych: ,,Kdyz mi lékarka sdélovala
diagnozu, byl se mnou miij manzel s miminkem, lékarka pohovorila se mnou, stale mi to
néjak nedochazelo, nedovedla jsem si predstavit, co mi onemocnéni znemozni nebo
omezi“ (R1). Zaroven s tim, Ze pacienti onemocnéni piili§ neznali a neméli podrobné&;jsi
informace, pfisly u nékterych z nich pocity tlevy, jelikoz se po delsi dobé dozvédéli,
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jakou nemoci trpi. ,,Vzhledem ktomu, Ze jsem nedostala nijak konkrétni informace
Kk tomuto onemocnéni, tak prvni pocit byl uleva, ze konecné dostanu lécbu, kterd snad
konecné zabere. AZ po doporuceni internisty na gastroskopii abych s touto diagnozou
neziistavala ve Strakonicich z ditvodu zavaznosti onemocnéni, jsem si uvédomila, Ze je
néco Spatne™ (R11). Podobné odpovidala i dal$i respondentka: ,,Neznala jsem tuto
nemoc, tak to byla docela uleva, Ze vime, co mé trapi, a vime, co lécit. AZ postupem casu
mi zacalo dochazet, zZe to nebude tak jednoduché® (R2). Tti pacientky popisovaly, ze
mezi jejich prvni reakce po oznameni diagndzy, patiil $ok &i vydéseni. Sok popsala i
nasledujici pacientka, kterd zminila i dal8i pocity, které se u ni objevily: ,Byla jsem
hodné v Soku. Tézce se to sndselo, protoze jsem méla skoro dodeélanou skolu. V podstate
cely Zivot jesté pred sebou. Meéla jsem plany, Ze bych cestovala a poznadvala svet.
Najednou jsem se musela smirit s tim, Ze budu castéji v nemocnici. A Ze nebudu vypadat
dobre jako drive, protoze v té dobé mi zacaly padat vlasy. Citila jsem, Ze se mi vSechno
hrouti. Neméla jsem na nic ndladu a proleZela jsem celé dny v posteli a brecela." (R5).
Plac¢ ¢i smutek zminily tfi respondentky. Jedna z nich uvadi, Ze prosla n¢kolika fazemi,
nez se s onemocnénim smitila: ,,Bylo mi uplné nanic, viitbec jsem tomu nemohla uvérit.
Vite, takové ty klasické faze - odmitani, plac, proc¢ ja? No jako z knihy, brecela jsem
Jjako tur. Asi tak prvni dva tydny jsem byla uplné mimo. I kdyz jsem védéla, co vSechno
medicina dokaze, tak to bylo strasné. TakzZe ta uzkost a strach trvaly tak tri tydny a
potom se to postupné zlepsovalo” (R8). Pocity strachu popsaly dvé pacientky.
Respondentka 10 uvedla, Ze méla strach z toho, Ze nedokon¢i Skolu. Druha pacientka
popisovala své pocity takto: ,,Byla jsem vydésena. Pani doktorka na koznim mi sdélila,
Ze jsem ve vazném stavu a ze nesmim ani domii, ani pro déti do Skoly, hned Sup do
nemocnice. Strach previadal, o sebe, co se déje, o déti. Uklidnil mé az pan profesor*
(R12).

Nékteti pacienti také popsali to, jak se citi po psychické strance dnes a jak se
s onemocnénim smifili. Naptiklad jeden z respondentt fekl: ,,Pocity uz jsou normalni.
Clovék se s tim sZije a nic jiného nezbyva. A hlavné clovék za ty roky uz poznd, kdy tahle
zdkerna nemoc utoci a vcéas se to da zastavit vétsi davkou kortikoidu* (R4). DalSi
pacientka uvadi, jakym zplsobem se smifila S onemocnénim ona a jak k nemoci nyni
pristupuje: ,,Rodina mi moc nepridala, deéti byly malé a psychika pracovala negativne,
ale jsem bojovnik. Hodné pomohlo zaméstnani, prace samotnd i ohleduplnost kolegii. A
dnes vnimam nemoc jako soucast svého zivota, ditvéruji panu profesorovi a plnim, co
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mam, tedy léecim se vzorné. Tézce ovSem stale nesu pohledy a otazky v ocich lidi, co me

M

neznaji“ (R12). Dalsi respondentky také popsaly, Ze nyni uZ jsou s onemocnénim SLE
srovnaneé: ,,Trvalo mi dlouho se s tim srovnat. Ted’ vim, Ze se s tim da Zit. Hlavni je, aby
clovek pochopil, ze Zivot jde dal* (R5). Respondentka 8 dodala: ,,4si tak po piil roce

Jjsem to prijala, jaké to je, uz to beru jinak* (R8).

Ptistup rodiny

Co se tyka pristupu rodiny k pacientiim, ¢i k jejich onemocnéni, dotazovani uvadéli
nejCasteji (v deviti ptipadech), ze rodina jim pomahd, je jim oporou a podporuji je.
»V rodiné mam velkou podporu, slabé clanky odpadly a soucasny stav mych nejblizsich
Jje téemer idedlni. Pokud je to mozné, viibec si nepripousStime, Ze diagndza je tu stale*
(R11). Pomoc rodiny popsala i dalSi z pacientek: ,,V podstate dobry, snazi se mi
pomdahat a vse ulehcovat, kdyZz mam tieba bolesti" (R10). Pozitivni postoj rodiny
popsala i nasledujici dotazovand: ,.Jsou velkd opora, na zacatku byli v Soku, mysleli si,
Ze se V nemocnici spletli. Ale ted’ to berou tak, jak to je, jsou o dost starostlivejsi, hlavné
at’ se teple oblékam, nosit tilka, mamka je tim posedla* (R8). Tii respondenti také
uvedli, Ze o né rodina méla, ¢i stale ma strach. ,,Maji 0 mne strach. Plno véci z minulosti
se vyresilo diky moji diagnoze. Pritel zustal pri mné a je pro mé velikou oporou, i kdyz
Jjsme méli v planu svatbu a dalsi dité, coz se v nejblizsi dobé konat nebude* (R3). Jedna
pacientka uvedla, ze ji ¢astecné vadi pfistup rodiny: ,,Berou mé trochu jako invalidu,
coz mi vadi. Necitim se nijak jind od ostatnich zdravych lidi. Hodné se o mé vsichni boji
a casto vyhledavaji informace o lupusu, aby védéli, co bych mohla a nemohla. Jsem za
to rada‘“ (R5). Nékteré respondentky také uvedly, Ze se rodiné se svymi potizemi piili§
nesveiuji a situaci s ni moc netesi. Jedna z pacientek popsala piistup rodiny takto:
»Celkem nijaky, se svymi béznymi bolestmi se jim nesvéruji. O mych béznych omezenich
nevypravim - nejsem sdélovaci typ a dusim to v sobé. Obcas, kdyz uz bolest je natolik
velka a omezujici, sdelim, Ze dnes s nimi nebudu délat to ¢i ono* (R1). Podobné¢ mluvila
i dalSi dotazovanad o svém vztahu s manzelem: ,,Manzel mi poméaha. O nemoci se ale
moc nebavime. Nekdy mu sdélim, Ze aktudlni problém je opét od lupusu, ale
nediskutujeme uz o tom. V tehotenstvi i potom mi byl oporou’ (R2). Tti pacientky také
sdelily, jaky byl ¢i stale je, ptistup jejich déti k onemocnéni nebo jak nemoc s détmi
zvladaji. Podrobné mluvila o svém vztahu s dcerou tato pacientka: ,,Dcera je sice mala,
ale vnimda nemoc nejvic. Jsme si hodné blizké. I kdyz se snazZim, aby nic nevidéla,
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nevnimala, kdyz mi neni dobre, pozna to. Vidim, Zze vnimd a meni se moji nemoci. Neni
vzdy deétsky bezstarostna, ale snazi se byt napomocnd. Umi radit, ale kdyz ve mné lupus
broji, je najednou divné klidna* (R2). Pozitivni vztah a podporu od svych déti popsala i
dalSi dotazovana: ,,Nyni rodinou myslim mé syny - i byli skveli a jsou, prdtelé také.
Kluci byli oporou. A s problémy jsem si musela poradit sama*“ (R12). Pomoc rodiny
s ditétem popsala i tieti pacientka: ,,Rodina stoji pri mné, mé onemocnéni berou tak, jak

je. V té mé velké krizi s onemocnénim mi hodné pomohli s malym" (R6).

3. Hospitalizace

Dotazovani pacienti popisovali, jak u nich probihala hospitalizace, z jakych dtvodi
byli hospitalizovani, na jakych oddélenich, pfipadné jak dlouho ¢i Casto. Nejcastéji byla
zminovana nefrologie jako misto hospitalizace, uvedlo ji 9 respondenti. Jedna
Z pacientek popisuje, jak se na toto oddéleni dostala a také, co ji zde cekalo:
~Revmatolog mi napsal Zadanku na nefrologii a pani doktorka Némcova mé poslala do
IKEMu na biopsii ledvin. V IKEMu jsem byla hospitalizovana v lednu 2016 a biopsie
prokadzala lupusovou nefritidu 4. a 5. typu“ (R9). Jedna respondentka uvedla, Ze
nefrologii navstivila opakované: ,,Nefrologie to byla vidycky. Od roku 2015 jsem tam
byla ctyrikrat (RS5). Druhym nejcastéjSim odd€lenim byla interna, tu navstivili 4
pacienti (R4, R6, R10, R12). Interni oddéleni zminuje nasledujici dotazovana: ,.Z
pocatku na internim oddéleni v Koline* (R6). Dalsi odd¢€leni, kde hospitalizace
probihaly, uvedl vzdy uz jen jeden pacient. Dotazovani uvadéli tato oddéleni:
neurologie, gynekologicko-porodnicka klinika, plicni oddéleni, farmakologie,
gastroenterologie, revmatologie a chirurgie.

Samoziejmé je, Ze pacienti byli hospitalizovani z rGznych divodl a s riznymi
komplikacemi SLE. Napfiklad jedna pacientka byla hospitalizovana kvli epileptickym
zachvatim, které se objevily v t¢hotenstvi: ,,Hospitalizace u mé probéhla kviili
epileptickym zdchvatim a také jsem zacala omdlivat” (R2). Tato pacientka déle
popsala, Ze byla hospitalizovana také u Apolinafe, na gynekologicko-porodnické
klinice, kde probéhl ptedCasny porod. ,,Kontrola na koznim, odbéry, vysledky méli
poslat k Apolindri. Vlastné nahodou mé zde, asi spis pro jistotu, opét hospitalizovali**
(R2). Dalsi pacientka uvedla, Ze byla nejdfive hospitalizovana na plicnim odd¢leni a

nasledné také na nefrologii: ,,Podezieni na SLE mi sdelili do 24 hodin po prijmu na
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plicni oddeéleni v Ustni nad Labem, pobyla jsem tam cca tyden, nez se dostatecné zalécil
zapal plic. V prazské nemocnici na Karldku na nefrologii jsem byla tyden, kde mi
potvrdili SLE“ (R3). Jeden pacient také zminil, Ze hospitalizace u ného prob¢hla na
oddéleni farmakologie: ,,Ze zacatku jsem lezel ve fakultni nemocnici Plzenn Bory na
oddeleni farmakologie* (R4). Prekvapivé je, ze na revmatologii byla hospitalizovana
pouze jedna pacientka. ,,Hospitalizovana jsem byla celkem trikrat. Na revmatologii
v revmatologickém Ustavu Praha dvakrat* (R11). DalSi respondentka popsala, s jakymi
potizemi a komplikacemi musela byt hospitalizovana na ruznych oddé€lenich: ,,Jednou
na nefrologii - vysoky tlak pres 200. Jednou interna - podezieni na krevni srazZeninu
Vv tele. Dvakrat jsem byla na chirurgii s uzlovanim strev” (R12). Jedna respondentka
dodala, Zze navstévovala nemocnici kvuli podavani 1é¢ebné latky: ,,LeZela jsem asi dva
tydny na nefrologii. Potom jsem chodila vidycky jesté na jednu noc do nemocnice pri
podévéani cyklofosfamidu* (R8).

I presto, ze respondenty tvofili pacienti, ktefi byli nékdy v souvislosti se SLE
hospitalizovani v nemocnici, jedna z pacientek uvedla, Ze hospitalizaci vzdy odmitla a
dala ptfednost ambulantni 1é¢bé. ,,Prvni hospitalizaci jsem vzhledem k ctyrmésicnimu
ditéti a kojeni odmitla. Behem let jsem padrkrat nabidku pri zhorSeni stavu dostala, ale
radeéji jsem uprednostnila ambulantni léecbu. Jak jsem Fikala, nemoci prospiva, pokud je
organismus V pohode. Pri hospitalizaci bych méla obavy, jak to zviadaji doma, co se
déje v zaméstnani a tak dale” (R1).

Dotazovani pacienti hodnotili také pfistup sester k nim samotnym a povédomi
sester o onemocnéni SLE. VétSina pacientll (celkem 9) uvedla, Ze jejich onemocnéni
zdravotni sestry znaly, a tudiz v&dély, jak k nim maji pfistupovat. ,,Co se tyce sester a
péce - myslim si, Ze jsou to profesionalové a moji nemoc znali. Nejsem prvni ani
posledni, kdo tuhle nemoc md. I ja zndm osobné par lidi pravé z hospitalizaci” (R4).
Podobn¢ znéla odpoveéd’ také dalsi respondentky, ktera odpovédéla: ,,Vzhledem k tomu,
Ze jsem byla v péci téch nejlepsich v CR na tuto diagnézu, tak méli vsichni, véetné
sester, veskeré informace* (R11). Pozitivni komentai méla i nasledujici pacientka: ,,Usti
nad Labem a Praha Karlak neurologie - jednoznacné ano! A i kdyby nemély dostatecné
znalosti, tak svym pristupem mi neskutecné ulehcily pobyt v nemocnici® (R3). Jedna
z dotazovanych také popsala to, v ¢em konkrétné ji pobyt v nemocnici usnadnila znalost
sester o onemocnéni: ,,Urcite mi to pomohlo, napriklad se mi stalo, ze kdyZ nabirala
sestricka krev, tak védéla, ze mé boli klouby a nemiizu narovnat ruku, aby odebrala. To
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mé velmi potesilo® (RS). Dalsi pacientka odpovédéla na otazku, zda si mysli, ze maji
sestry dostatecné znalosti o onemocnéni SLE, pomérné nejednoznacné: ,,Tak abych
rekla pravdu, ani nevim. Vétsinou jsem se bavila o nemoci s lékarem. Ale co se tyce
oddéleni v Praze, tam byly sestry asi vice obeznameny, prece jenom k nefrologii toto
onemocnéni patii. Maji tam i rizné informacni letdky, jak o SLE, tak i nemoc ledvin a
spoustu dalSich* (R6). Dv¢ respondentky se shodly na tom, Ze informovanost sester o
SLE je individuélni, nékteré sestry jsou informované, jiné udajné vibec. Podle
respondentek také zalezi na tom, v jakém zdravotnickém zafizeni se nachazely, nebo na
kterém oddéleni byly hospitalizované. Podrobné to popsala nasledujici pacientka: ,,Jak
ktere, toto je dost individualni. Stejné tak i u lékarii i u ostatniho zdravotniho personalu
ne kazdy lupus znd. V porodnici pred narozenim ditéte a sestry z détského oddélent se i
samy zajimaly o pritbeh nemoci. Na oddéleni, kde jsem po porodu lezela v porodnici
absolutni nezajem, Ze je treba lupus a ledviny po porodu resit. Sestra u praktické
doktorky uz za ctyri roky se mnou vi o lupusu hodné, nenechava mé dlouho v cekarne
S nemocnymi, vzdy se domluvime, kdy mohu prijit apod. (R2). Naopak dv¢ dotazované
pacientky popsaly, Ze podle nich sestry onemocnéni SLE neznaji. Respondentka 10
uvedla, Ze sestry nemély dostate¢né povédomi o jeji nemoci, a podle pacientky by méla
byt vétsi informovanost. Druhd dotazovana uvedla konkrétni situaci, se kterou se ve
zdravotnickych zafizenich setkava: ,,Pri hospitalizaci nebo vySetieni a kontrole ve
specializovanych zdravotnickych zarizenich jsem zvykla spise na reakci: Myslite
lupénku? (R9). Také pacientka uvedla, jak se pii téchto reakcich citila: ,,Hlavné je
unavné vysvetlovat to nekomu, kdo by meél byt vétsi odbornik, nez vy. A vzbuzuje to
nediveru® (R9).

Pacienti méli moznost sdélit a okomentovat, jaké bylo chovani sester k nim a
celkové jejich pristup jak k pacientovi, tak k onemocnéni SLE. Naprosta vétSina, deset
dotazovanych pacientd, se shodla na tom, Ze se setkali s riznym pfistupem sester -
nékde bylo vSe perfektni a pozitivni, v n€kterych zafizenich tomu bylo naopak.
Naptiklad pacientka, ktera byla hospitalizovana nejen s onemocnénim SLE, ale také
z davodu ptedcasného porodu, popsala: ,,U Apolinare sestry na neonatologickém
oddelent byly velmi empatické a mély o mych zdravotnich komplikacich. Samy se i ptaly,
jak se citim, po biopsii mi poméhaly s koupanim miminka, nemohla jsem dceru po
prodélanych hematomech drzet v predklonu. Na oddéleni pro matky bez deti se setry
vithec nezajimaly, Ze tam maji tentokrdt nékoho s jinymi zdravotnimi komplikacemi nez
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jen zahojit se po porodu* (R2). Hodnoceni pfistupu sester sdélila i dalsi pacientka. Zde
je patrné, Ze se setkala jak s pozitivnim pfistupem, tak s negativnim: ,,Roudnice nad
Labem pohroma a katastrofa az na pdr skromnych vyjimek. Praha a Usti na jednicku s
hvézdickou® (R3). Podobné odpovédéla i dalsi respondentka, ktera jesté dodala, na co
by mély sestry pecujici o pacienta se SLE myslet: ,.Zdlezi jak kde, treba na JIP byl
pristup uzasny, na interné protivné, kdyz néco chcete, jen otravujete. Byla by vhodna
pomoc s pohybem rano“ (R10). Vylozené¢ dobré zkuSenosti se zdravotnickym
personalem popsala dalSi pacientka: ,,Moje zkuSenosti s veSkerym zdravotnickym
persondlem jsou jen a jen pozitivni. Za celou dobu, kdy navstévuji nezbytna vysetrent,
jsem se setkala se samymi profesionaly” (R11). Vyhody, které pro pacienty plynou,
pokud se setkaji se sestrou, jeZ ma znalosti o onemocnéni SLE, o jejich pfiznacich a
dopadech na Zivot pacienta, shrnula jedna z dotazovanych pacientek: ,,Dobra sestra je
mnohdy polovicni lékar. A je také prvni zdravotnik, s kterym se setkava pacient pri
vstupu do ordinace. Pokud ma povédomi o projevech nemoci, o vedlejsich ucincich
lékii, o vykyvech nemoci - dovede poradit a psychicky podporit pacienta, mnohdy jen
lidsky poradit” (R1).
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5 Diskuse

Systémovy lupus erythematodes je jedno z nejvice typickych onemocnéni, které se
fadi ksystétmovym onemocnénim pojiva. Tato nemoc je desetkrat Ccastéji
diagnostikovéana u zen, nez u muzi (Karges, Dahouk 2011), ¢emuz odpovida i slozeni
naSich respondentt, kde se objevilo 11 Zen a pouze 1 muz. Karges a Dahouk (2011)
také uvadéji, ze vrchol vyskytu SLE je mezi 20. a 40. rokem zivota, coz se také shoduje
s nasimi respondenty, ktefi v deviti z dvanacti pfipadii onemocnéli touto chorobou praveé
Vv této vékové hranici.

Zjistili jsme, jakymi pfiznaky pacienti trpi na za¢atku onemocnéni, nebo také jaké
zdravotni problémy se vyskytuji pired samotnym stanovenim diagnozy SLE. Tyto
informace jsme zjiStovali predev§im proto, ze sestra, oSetiujici tyto pacienty, by méla
znat jak pocinajici pfiznaky, tak i ty, se kterymi se pacient bude potykat v budoucnu.
Také jsme chtéli zjistit, zda se pfiznaky uvadéné pacienty budou shodovat s t€mi, které
uvadi odborna literatura. Respondenti zminovali v prvni fad¢ bolesti kloubt, pfipadné
jejich ztuhlost. Podle naseho nazoru je tento piiznak velice ¢asty a pro pacienty velmi
obt¢zujici, protoze mnohdy provazi kazdy jejich den. Také Pavelka (2010) popisuje, Ze
kloubni postiZeni je velmi Casté, objevuji se jak akutné, tak chronicky. Dale respondenti
uvadéli, ze se na pocatku jejich onemocnéni objevila zvySena télesna teplota ¢i horecka,
coz uvadi také Dité (2007), ktery jesté dodava zvySenou tinavnost a nadmérné poceni.
Nejvice typickym projevem onemocnéni SLE je kozni vysev, o kterém také nasi
dotazovani hovofili. Tento piiznak se ale rozhodné nemusi vyskytovat u vSech
nemocnych, nejméné¢ polovina dotazovanych pacientli uvedla, ze zadny kozni vysev
nemaji a nikdy neméli. Naopak Pavelka (2011) uvadi, Ze kozni projevy (kam ovSem
zatfazuje také kozni ulcerace, alopecii a dalsi pfiznaky) jsou obvyklé az u 80%
nemocnych. Dale zmitiovalo jiz méné pacientil postizeni ledvin, tedy jejich selhavani.
nejcastéjSi pricinu Gmrti. NEktefi pacienti zminili, Ze onemocnéni u nich nejdiiv
vypadalo jako bézna chfipka, ¢i virdza. I tyto piiznaky mohou u SLE nastat. Jak uvadi
Pavelka (2010) - pacienti mohou pozorovat ruzné nespecifické projevy jako je
unavnost, zvySena teplota, bolesti kloubd, bolesti hlavy a dalSi. Dale Pavelka (2011)
uvadi postizeni centralniho nervového systému, kam zatfazuje akutni mozkové ptihody,
epilepsie, kortikdlni poruchy vidéni. Tyto pfiznaky nebyly nasimi respondenty pftili$
uvadény - pouze jedna pacientka popsala, Zze se u ni nejdiive objevily epileptické
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zachvaty a aZz poté se nemoc diagnostikovala. Také se u SLE mohou objevit plicni
projevy, jak uvadi Pavelka (2011). NaSi respondenti tyto pfiznaky zminili, jednalo se
jak o potize s dychanim, tak o plicni embolii (vZdy v jednom piipad¢).

Znaseho vyzkumu vychazi, Ze diagnostika onemocnéni SLE neni snadnd a
v nékterych ptipadech trvd pomérné dlouhou dobu, nez se pacient kone¢nou diagndézu
dozvi. Sestra, ktera oSetfuje pacienta s timto onemocnénim, by méla mit znalosti také o
diagnostice a vySetfenich, kterymi tito pacienti budou prochazet. Nejen pro to, aby
mohla provadét asistenci lékati pii vySetfenich, €1 spravné néktera vySetfeni sama
provést, ale také proto, aby dokazala zodpoveédét pripadné pacientovy dotazy a aby jej
uméla psychicky pfipravit a poucit. Nesnadnou diagnostiku potvrzuje i fakt, ze SLE se
diagnostikuje dle jedenacti kritérii, kde pro potvrzeni SLE musi mit pacient minimalné
4 z nich (Dit€, 2007). VSichni pacienti uvedli, Ze se u nich nejdiive provedly krevni
odbéry. U vice nez poloviny dotazovanych pacientti byla provedena biopsie ledvin,
kterou zminuji 1 Karges a Dahouk (2011) pro rozeznani druhii a stadii lupusové
nefritidy. Karges a Dahouk (2011) déle uvadéji, ze lze provést imunofluorescencni
mikroskopicke vysetfeni kozni biopsie. Dotazovani pacienti také uvadéli, Ze jim bylo
toto vySetfeni provadéno, zdaleka jej ale neabsolvovali vSichni respondenti. Podle
respondentl trva odhaleni diagnézy SLE pomérné dlouhou dobu a diagnostika neni
snadna. Podle mého nazoru je tento fakt ovlivnén tim, Ze pacienti musi Casto navstivit
velké mnozstvi 1€kaftt a odbornikd, ktefi maji stimto onemocnénim zkuSenosti.
Dotazovani pacienti uvadeli, Ze neni snadné se k témto odbornikiim dostat, proto je
casto SLE diagnostikovan pomérné po dlouhé dobé.

Lécba onemocnéni je rtizna a zavisi pfedevSim na aktivit€¢ nemoci a na druhu
organoveho postizeni (Pavelka, 2010). Z naseho vyzkumu vyplyva, Ze 1é¢ba je snaSena
jednotlivymi pacienty razné, a tak zéalezi vzdy také na pacientovi, jeho stavu a
snasenlivosti 1¢kt. Také Dité¢ (2007) uvadi, ze 1écba jednotlivych nemocnych je vysoce
individudlni. Dotazovani pacienti uvadéli, Ze jejich onemocnéni je 1é¢eno predevsim
1éky a jejich riznou kombinaci. Myslime si, Ze pro pacienty musi byt tézké zvykat si i
na medikamentozni 1éCbu, protoze 1éky je nutné brat pravidelné, casované a mnohdy
pacienti uzivaji n€kolik 1€kt najednou. Karges a Dahouk (2011) uvadéji, ze u kozni
formy lze pouzivat kortikosteroidni masti. Tuto 1é¢bu ale nikdo z naSich respondentt
nezminil. Naopak kortikoidy v peroralnim podani udavali témét vSichni pacienti, a to
v riznych davkach. To popisuje také Dite (2007), ktery uvadi, ze se podavaji
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glukokortikoidy nejdiive pulzni infuzni 1éCbou a poté se davka redukuje. Neékteri
dotazovani uvedli, Ze absolvovali cykly cyklofosfamidu. Podle Ditéte (2007) se
cyklofosfamid podava u nemocnych s nepfiznivou prognoézou a ovéienou lupusovou
nefritidou IV. typu. Dotazovani pacienti v nékolika pfipadech uvedli, Ze lupusova
nefritida IV. typu je pravé u nich pfitomna. Z dalSich 1ékti uvadélo pomérné hodné
respondentll antimalarika. Ta se dle Pavelky (2011) podéavaji hlavné u pacientl
s koznimi a kloubnimi projevy ¢i nizsi aktivitou nemoci. Zjistili jsme, Ze pacienti Casto
uzivaji n¢kolik 1€kt denn¢€, nékdy 1 pomérné velké mnozstvi 1€kt. U pacientli se totiz
podavaji léky putsobici ptimo na SLE, ale zaroven se také musi 1€Cit vzniklé
komplikace. Naptiklad Karges a Dahouk (2011) uvadéji, ze pti lupusové nefritidé se
podavaji krom¢ kortikosteroidu ¢i cyklofosfamidu také antihypertenziva, aby se udrzely
renalni funkce. U Ié¢by je zminovana také biologicka 1écba, ktera se podava pii vysokeé
aktivit¢ SLE (Jilkova, 2013). Podle nasich respondentii neni tento typ 1écby pfilis Casty,
protoZe ji zminila pouze jedna pacientka.

Dalsi oblast, které jsme se vénovali, byla informovanost o SLE pacienty. Zde jsme
zjistili, ze naprosta vétSina nemocnych chorobu pted jejim vypuknutim neznala. To
muze byt zplisobeno tim, Ze se jednd o pomérné vzacné onemocnéni, o kterém neni
vefejnost piili§ informovana. Podle naSeho ndzoru by bylo dobré, aby se o systémovém
lupusu vice védélo, protoze by se naptiklad ptiznaky onemocnéni u nékterych pacienta
odhalily dfive. Také jsme zjistovali, kde respondenti hledaji informace, nebo kdo jim je
poskytuje. Zde se opakovaly odpovédi jako odborni 1€kafi, internet a facebook (skupina
pacientil). Také v dalsSim vyzkumu (Kaas, 2011), jsou pacienty uvedeny podobné zdroje
informaci, navic zde ale dotazovani uvadéli, ze informace Cerpaji z literatury a naopak
nebyl uvadén facebook. Je mozné, Ze v roce 2011 se pacienti jesté tolik nesdruzovali na
facebooku, proto tento zdroj neni uveden. Také v naSich rozhovorech bylo zminéno, ze
tato skupina se stale rozrista.

V dalsi ¢asti rozhovort jsme zjistovali, jaké nynéjsi zdravotni problémy pacienti
maji. Tato kapitola se mize zdat podobna casti ,,zacatek onemocnéni®, ovSem fada
pacientl trpi onemocnénim jiz fadu let a sami pacienti uvadéli, Ze ptiznaky se méni, a to
nejen samotnym onemocnénim, ale také naptiklad G€inky rlznych 1éka. Tato kapitola je
velmi podstatna, protoze pravé z téchto informaci by méla sestra oSetfujici pacienta se
SLE vychazet. Jedin¢ sestra, kterd zna problémy pacienta, miize oSetfovatelskou péci
prizptsobit pravé tomu konkrétnimu pacientovi. Zjistili jsme, ze se u respondentl
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nékteré pfiznaky shoduji, fada z nich se ale velmi lisi. Proto by sestra méla u téchto
pacientii vzdy pamatovat na to, Ze se muze objevit pfiznak, se kterym se tieba jesté
nikdy u zadného pacienta nesetkala. Nejcastéji uvadénym piiznakem byla bolest. Bolest
se tykala jak kloubt, tak i celého téla. Zde je dilezité, aby oSettujici sestra kladla diiraz
na zjiStovani bolesti, a to pfi hospitalizaci i nékolikrat denné€. Bolest kloubt totiz mtze
znamenat zhorSenou moznost samostatného uspokojovani potieb, proto by sestra méla
byt pacientovi vzdy ndpomocna pii ruznych dennich c¢innostech pacienta. Dalsi
piiznakem, jenz byla respondenty ¢asto uvadén, byla tinava. Z vyzkumu jsme zjistili, Ze
i tento problém, provazejici pacienty se SLE, je velmi omezujici a zhorSuje kvalitu
zivota nemocnych. Tyto dva pfiznaky byly uvadény nejcastéji, coz se shoduje i s
dalSim vyzkumem (Kaas, 2011). Zde totiz respondenti také zminovali bolest a inavu ze
vSech pfiznakd nejéastéji. Pavelka (2011) uvadi, ze kozni projevy jsou obvyklym
pfiznakem SLE. V nasem vyzkumu ovSem nebyly tyto pfiznaky uvadény tak casto, jak
bychom si dle literatury mohli myslet. Motylovitym exantémem totiz trpi pomérné malo
respondentti. VSeobecné problémy s kiizi vSak jiz zminovalo vice dotazovanych. | zde
je dulezité, aby sestra znala tento projev a dokézala pacienty psychicky podpofit. Jak
bylo zminéno, toto onemocnéni se vyskytuje zejména u mladych Zen, proto kozni
pfiznaky v obli¢eji mohou pulsobit negativné 1 na psychiku pacientek a jejich
sebevédomi. Také edukace pacientl je zde dulezitd, protoze kozni vysev a celkové
kozni pifiznaky této nemoci muze zhorSovat sluneéni zateni. S tim souhlasi také Pavelka
(2010), ktery uvadi, zZe je tfeba pacienty upozornit na neptiznivy vliv slune¢niho zafeni.
Rada piiznakii, uvadénych pacienty, se vyskytla jednotlivé, z éehoz vychazi, Ze u tohoto
onemocnéni se objevuje pomérné hodné ptiznakl a problémt, které jsou nespecifické.
Sem lze zaradit napiiklad Raynaudiv syndrom, kdy pacientka popsala nepiijemné
znecitlivéni prstt v chladném prostiedi. Tento pfiznak neni v literatufe v souvislosti se
SLE pfili§ popisovan, piesto byl v naSem vyzkumu respondentkou zminén. Proto je
dilezité, aby se pamatovalo na moznost objeveni novych pfiznakd u nemocnych, ne
pouze na typické problémy, které se vyskytuji u vétSiny pacientu.

Zejména fyzické projevy maji za nasledek nejriznéjSi omezeni v zivoté pacienta.
Pravé omezeni, ktera nemoc do zivotli pacientll pfinasi, je jedna z nejnepiijemnéjSich
véci. Casto se jedna o mladé pacienty a pacientky, ktefi cht&ji naplno Zit, coz je
s onemocnénim SLE mnohdy neredlné. Respondenti uvadéli pomérné hodné oblasti, ve
kterych jsou nasledkem nemoci omezovani. V prvni fadé se jedna o omezeni
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v zamé&stnani, néktefi pacienti uvadéli, ze jsou v invalidnim diachodu, néktefi museli
praci zménit. Objevily se také odpovédi, ze praci nastésti kvili nemoci zatim omezit
nemuseli. Dal§im omezenim je fyzickd kondice, kterd u pacienti velmi klesa. Dale
respondenti uvadeli, ze je omezuje povinnost travit méné ¢asu na slunci a také zména
jejich konicku ¢i zédkaz provadéni nekterych zdjmovych aktivit. Tato oblast by se dala
porovnat s vyzkumem (Kaas, 2011), kde byla také zminéna kapitola ,,oblasti omezeni*.
Autor zde uvedl, Ze respondenti zminili tyto oblasti, které omezuji jejich Zivot: bézné
denni ¢innosti, zaméstnani, Skolni dochézka, sport, zdjmové aktivity a spole¢nost. Tyto
kategorie omezeni jsou podobné oblastem, které vychazeji z naSeho vyzkumu a
v nékterych bodech se piimo shoduji. Individualni odpovédi v naSem vyzkumu byly
jeste¢ omezeni vsexu a dale jednu respondentku omezuje cigaretovy koui. Ve
vyzkumném Setfeni (Kaas, 2011) bylo, stejné¢ jako v naSem vyzkumu, zjiStovano, co
obtize pacientli zhorSuje. Také zde se odpovédi respondenttl, a tedy vysledky vyzkumu,
v mnohém shodovaly. Velmi podstatnym zjist€énim bylo, Ze potiZe u pacientl zhorsuje
stres. Myslime si, Ze trpét timto onemocnénim je samo o sob¢ velmi stresujici, takze pro
nemocné neni snadné se stresu vyhnout. Na zhorSovani potizi vlivem stresu se shodlo
v naSem vyzkumu mnoho pacienttl, v podstaté vétSina, stejné jako v dalSim uvedeném
vyzkumu (Kaas, 2011). Z odpovédi nasich respondentii bylo také zjisténo, co jejich
problémy naopak zlepSuje. Zde se respondenti v odpovédich piili§ neshodovali, kazdy
spiSe uvedl své tipy, které mu pomahaji, aby se citil 1épe. Tento fakt povazujeme za
samoziejmy, protoze kazdy pacient je jiny, pomahaji mu jiné ¢innosti, kazdy z pacientl
by mél sdm za sebe zjistit, co funguje pravé u néj. Presto zminime nékolik oblasti
¢innosti, které jsme zjistili, Ze pacienti provadéji pro zmirnéni obtizi. Zejména proto,
aby sestra pecujici o pacienta se SLE, dokazala svym klientiim navrhnout moznosti
zlepSeni obtiZi s tim, Ze kazdy pacient by si mé&l sam urcit, co je pro n¢ho vhodné. Stav
podle naSich respondentii zlepSuje lehka fyzicka aktivita, odpoCinek a spanek,
pravidelné uzivani 1éka ¢i zména stravy. Ve vyzkumné ¢asti, se kterou na§ vyzkum
porovnavame (Kaas, 2011), nebylo sice zminéno, co stav pacientii zlepSuje, ale byly zde
vyjmenovany specifické potieby pacienti, které se snaSim zjiSténim faktort
zlepSujicich stav také v mnohém shoduji. K témto specifickym potfebam zafadil autor
na zaklad¢ odpovédi pacientl také dostatek spanku a odpocinku. Déle je zde potieba

minimalizovat stres, coZ v naSem vyzkumu taktéz zaznélo. Objevuji se zde ale také
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odpovédi, které jsme od naSich respondentl neziskali, jednalo se o potifeby: podporovat
své zdravi, vyhybat se slune¢nimu zafeni nebo predchazet infekcim (Kaas, 2011).

Velmi dulezitd je pfi onemocnéni SLE psychika a s ni souvisejici zplsoby
smifovani se s nemoci. Proto jsme se v praci zaméfili také na tuto oblast. Nejdiive nas
zajimalo, jak se respondenti citili pti sdélovani diagnézy. Mnozi znich se poté
rozhovofili o tom, jak se citi psychicky nyni a jak se S nemoci smifovali. Také sestra by
se méla ve zdravotnickém zatizeni zaméfit na oblast psychiky pacienta, protoze miize
svym pfistupem mnohdy pacientim pomoci, ¢i uleh¢it situaci. V oblasti psychiky je
mimofadné dilezité, aby sestra dbala na individualitu pacienta, na to, Ze kazdy se
s onemocnénim muze smifovat vlastnim, ojedinélym zpisobem. Sestra by také méla byt
schopna zjistit, v jaké fazi smifovani se s diagnézou se pacient pravé nachazi. Jelikoz
SLE je pomérné vzacnou, tudiz nezndmou nemoci, pacienti ¢asto uvedli, ze jejich prvni
reakce na diagndzu nebyla negativni, protoze si nedokazali piedstavit, co tato nemoc
prindsi a co vlastn€¢ znamend. Dalsi pacienti odpovédéli, ze citili pocity tlevy, protoze
se dlouhou dobu nevédélo, jakou nemoci trpi, a tak byli radi za to, ze se konecné bude
moci pristoupit ke konkrétni 1é¢b& nemoci. Sok a vyd&Seni také patiily k reakcim
dotazovanych pacientl. Mezi reakce na oznameni diagnozy patfil 1 pla¢ a smutek. Jedna
z respondentek dokonce uvedla, Ze si uvédomuje, jakymi fazemi prochézela, nez se
s nemoci smifila. Tyto reakce jsme také porovnavali s dalSim vyzkumem (Kaas, 2011).
Autor zde zatfazuje k reakcim pacientii tlevu, popieni, stres, strach ze smrti a neurcité
pocity. Zde je vidét, ze v neékterych pocitech se respondenti shodovali, n¢které ale nasi
dotazovani neuvadéli. Z toho vychazi naSe tvrzeni, Ze je zejména u psychiky nutné dbat
na individualitu pacienta. N¢ktefi pacienti uvedli, Ze néjaky Cas jejich smifeni s nemoci
trvalo, ale nyni se snazi Zit s nemoci tak, jako to jde a jsou s nemoci smifeni. VSeobecné
se da fici, ze po psychické strance se pacienti musi vyrovnat s onemocnénim hlavné
sami. Samoziejmé&, Ze zdravotnicky persondl jim miZze pomoci citlivym,
psychologickym a ohleduplnym pfistupem, ale jak zminuji i naSi respondenti, se
smifenim pomaha predevsim cas.

Déle jsme zjistovali, jak u nemocnych probihala hospitalizace. Oddélenimi, na
kterych se sestra muize setkat s pacienty se SLE, byla, podle naSich respondentt,
oddéleni jako nefrologie, interna, neurologie, revmatologie, farmakologie,
gastroenterologie, chirurgie, gynekologicko-porodnické oddéleni a plicni oddéleni.

Jedna se pomérné o velké mnozstvi oddé€leni, kde se sestra mize s t€émito pacienty
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setkat, proto je diilezité, aby mély sestry o tomto onemocnéni povédomi. A nemusi se
jednat pouze o sestry z nefrologie, revmatologie a interny, kam jsou pacienti se SLE
posilani nejcastéji. Je evidentni, Ze takovy pacient se s komplikacemi svého onemocnéni
muze dostat v podstaté na jakékoliv oddéleni. Pacienti jsou hospitalizovani vétSinou
v souvislosti s komplikacemi onemocnéni, samotny SLE se 1é¢i hlavné v ambulancich
revmatologie. Dale nds zajimalo, zda sestry mély dostatecné znalosti o tomto
onemocnéni. Znalost tohoto specifického onemocnéni je pro sestry dulezita, protozZe
Z ptiznakt, diagnostiky 1 1écby vychazi nejen péce 1ékarti, ale pravé i oSetfovatelska
péce. VétSina naSich respondentl uvedla, Ze sestry, které je oSetfovaly, onemocnéni
znaly. | tak se ale mnozi setkali sneznalosti tohoto onemocnéni. Sestra, ktera 0
onemocnéni neméla dostate¢né povédomi, podle pacienti neplsobi pozitivné a také
zpusobuje nedlvéru ze strany pacienta ke zdravotnickému persondlu. Jeden z vyzkumu
(Kaas, 2011) nepopisuje piimo Groven znalosti sester, ale zaméfuje se v jedné z kapitol
na negativa a nedostatky ze strany zdravotnického personalu. Zde autor zatadil podle
respondentl k nedostatkim naptiklad: nedostatek empatie, nedostatek informaci, hruby
pristup, neochotu a také neduvéru. Lze fici, ze v nekterych odpovédich opét dochazi ke
shod€ s naSim vyzkumem, ovSem nékteré oblasti, jako naptiklad nedostatek empatie,
nasi respondenti nezmifiovali, i kdyz méli moZznost okomentovat chovani a pfistup
sester k nim. Chovani a pfistup sester nelze nasim vyzkumem zobecnit, protoze sami
respondenti uvadéli, Ze ncékde se setkavaji se skvélym pfistupem a v nékterych
zdravotnickych zafizenich je tomu presné naopak. Je ale dilezité, aby se v budoucnu
pacienti s onemocnénim SLE setkavali nejlépe se samymi profesionaly, nejen z tad
sester. Protoze i podle slov naSich respondenti muZe ochotna, vzdélana sestra
pacientim pobyt v nemocnici usnadnit.

Poslednim, co jsme diky naSemu vyzkumu od pacienta zjistili, byl pfistup rodiny
k nim a K jejich onemocnéni. Pristup pfibuznych vétsiny dotazovanych Ize shrnout jako
pozitivni. Rodinni pfislusnici, kamaradi a mnohdy i kolegové naSich pacientli, jsou
ochotni nemocnym ve vSem pomahat, podporovat je a ucastnit se na 1écb¢ pacientd.
Z toho by méla vychéazet 1 sestra peCujici o takového pacienta. Zatazeni rodiny do
oSetfovani nemocného totiz mize pfinaset jen vyhody. Dulezité je také rodinu pacienta
edukovat o nutnych zménach zivota, zpiisobu 1é€by pacienta a omezenich, kterd jsou

pro dobry zdravotni stav jejich blizkych nutna.
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6 Zavér

Ve vyzkumné casti bylo cilem popsat, na jaké oblasti oSetiovatelské péce se musi
zaméfit sestra oSetfujici pacienta se systémovym onemocnénim pojiva a jaké jsou
specifické potieby u pacienta se systémovym onemocnénim pojiva. Z vyzkumu jsme
zjistili, Ze pacienti trpi pfiznaky, které jsou pro nemoc typicke, ale i dalSimi problémy,
které se vyskytuji jen u jednotlivych pacientii. Z toho vyplyvaji oblasti oSetfovatelské
péce, na které se musi sestra zaméfit pii oSetfovani takového pacienta. Jedna se
predev§im o zaméteni na bolest pacienta, jeji hodnoceni, monitorovani a tiSeni. DalSi
zjisténou oblasti je pohyb, ktery byva u pacientd omezeny. Casto také toto omezeni
souvisi s bolesti kloubd. Diilezitou oblasti, na kterou se oSetfujici sestra musi zaméfit, je
spanek a odpocinek pacienta, protoze bylo zjisténo, ze dostatek spanku pomdaha
pacientim v mnoha ptiznacich.

S oblastmi, na které se ma sestra zaméfit pfi oSetfovani pacienta se systémovym
onemocnénim pojiva, souvisi 1 specifickymi potfebami pacienta. Mezi potieby pacienta
1ze, podle naseho vyzkumu, zaradit dostatek spanku, potiebu byt bez bolesti, potiebu
mit dostatek informaci o zdravotnim stavu a také potiebu travit ¢as s rodinou. Rodina je
Casto pro pacienty velkou oporou, jak pfi dennich Cinnostech, tak i co se tyka podpory
psychiky pacienti. Pacientky dale potiebuji, aby byly schopny starat se o rodinu a
domacnost. Pro mnoho pacientek je pravé toto problém, hlavné z divodu bolesti a
vyCerpanosti takové cCinnosti ¢asto nezvladaji. I to se podepisuje na psychice
nemocnych.Dal$i zminénou potiebou je potieba pacienti byt bez bolesti. Pravé bolesti
nejen kloubt, ale 1 dalSich casti téla, byly zjistény témeétf u vSech pacientii. Zde je
dualezité, aby pacienti (v nemocnici také sestra) véd¢li, jaké prostfedky proti bolesti jsou
u dané¢ho pacienta G€inné. MiZze se jednat o 1éky proti bolesti, ale také o alternativni
metody, jako jsou naptfiklad masaze. Proti bolesti je také ucinné, aby pacient omezil
pohyb. Dalsi pottebou, kterda byla Casto pacienty uvadéna, byl spanek a odpocinek.
Dostatek spanku je pro nemocné zasadni, pacienti uvadéli, ze poté zvladaji béhem dne
mnohem vice ¢innosti a také se citi 1épe po psychické strance. Dale bylo zjisténo, Ze
priznaky onemocnéni zhorSuje stres. Proto pacienti potiebuji, aby byli stresu
vystavovani co nejméné, nebo dokézali stres 1épe sndset. I hospitalizace piedstavuje
urCity stres, proto je dulezité, aby sestry védély, jak s pacientem pracovat, aby mu pobyt

usnadnily.
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Timto onemocnénim trpi mnoho pacientd mladého veku. Po urceni diagnozy se
jejich zivoty zasadné zménily. Museji se tak vyrovnat s omezenimi v kazdodennim
zivoté- to se tykd zaméstnani, konicku a zajmu, fyzické kondice, rodinného Zivota a
také pobytu na slunci. Ve vyzkumné Casti bylo dale popsano, jaka je informovanost
sester o onemocnéni z pohledu pacientd. Zde nebylo feceno, zda je informovanost
vysoka ¢i nizka, protoze se podle pacientl rizni.

Smyslem prace je informovat v budoucnu sestry o onemocnéni systémovy lupus
erythematodes, dostat toto onemocnéni do povédomi vSech sester. Sestry by mély znat
pfiznaky této nemoci, jak se onemocnéni diagnostikuje a jakd vySetfeni pacienti
absolvuji. Déle by sestry mély védét, jakym zptisobem se choroba 1é¢i, jak lidé s nemoci
Ziji a v ¢em je muze nemoc omezovat. Dulezité také je, aby sestry umély pacienty o
véem, co s onemocnénim souvisi, edukovat. Také podle pacientl totiz takova sestra
ziskd snaze pacientovu diveéru a pacient se citi ve své situaci podpoten. Pro tyto ucely
vznikl v ramci bakalatské prace struény informaéni plakatek (viz piiloha 2), ktery by
mohl slouzit jako informacni zdroj pro sestry na vétsin€ oddé€leni, ne pouze v odbornych

ambulancich, jako je tieba revmatologie.
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8  Ptilohy
Seznam piiloh:
Pfiloha 1: Otazky k rozhovorim s pacienty

Ptiloha 2: Informacni plakatek

Ptiloha 3: CD s piepisy rozhovori s pacienty (umisténo na zadni strané vazby prace)
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Pfiloha 1

Otazky k rozhovorim

a  w N oE

© © N o

11.
12.
13.
14.

15.
16.

Jaky je Vas veék?

Kdy Vam byl diagnostikovan SLE

Kdy a jak jste si zacala v§imat prvnich ptiznakia SLE?

M¢la jste tuSeni o tomto onemocnéni dfive, nez jste onemocnéla?

Jak probihaly navstévy lékare? Po jaké dobé jste navstivila I¢kaie? Jak dlouho
trvalo rozpoznani diagnézy?

Jaké postupy, vykony, vySetieni jste absolvovala ke zjiSténi diagnozy?

Jaké jste méla pocity pii sdélovani diagnozy?

Jaké obtize, které SLE ptinasi, se u Vas objevu;ji?

Jakou 1é¢bou se fesi Vase choroba?

v

. Kdo Vam poskytl/ poskytuje podrobné&jsi informace o onemocnéni? Kde si

informace shanite?

Jak ovliviiuje onemocnéni Vas zZivot? Pfinasi Vam onemocnéni néjaka omezeni?
Existuje néco, co VaSe obtize zlepSuje/ zhorSuje?

Jaky ptistup k Vasemu onemocnéni zaujima Vase rodina?

Byla jste se SLE né€kdy hospitalizovana v nemocnici? Pokud ano, na jakem
oddéleni?

Meély podle Vas sestry dostate¢né znalosti o VaSem onemocnéni?

Jaky byl pfistup sester k Vam?
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Ptiloha 2:

Informacni plakatek

Potiebuji: Systémovy lupus ervthematodes (SLE):
Minimalizovat bolest

Dostatek spanku a odpoginku Je autoimunitni onemocnéni

Vyhybat se stresu Radi se mezi systémova onemocnéni pojiva

Disledné dodrzovat 1écbu

Psychickou podporu rodiny a Postihuje Zeny 10x ¢astéji nez muze

?rl:ltzl;}::cc od 16kaFd a sester Nejcasteji propukne mezi 20- 40 lety

Chranit se pred slunenim zafenim Probiha akutné i chronicky

SLE mé muze

omazovat: \ / SLE muze
postihnout:

V kazdodennim —

Zivoté- zaméstnani, . \ Cévy

domacnost, pratelé, / JS em Ledviny

Zajmy...

[
Snizuje fyzickou ' ['

# Klouby

kondici \ S HE Nervovy systém
Nemoznost travit Srdee
sluneéné dny na slunci
Plice
/ \ Krev
K 1écbé patii: Moje piiznaky mohou bvt:
Navstevy revmatologa Motylovity kozni vysev v obliceji
Navstevy dalsich odbomnych lékait Jiné KoZni piiznaky po celém téle
Uzivani 1éki: glukokortikoidy, antimalarika, Bolest piedeviim kloubti

imunosupresiva a dalsi

Otoky, ztuhlost Kloubii

Ijnava

Zvysena télesna teplota, horecka
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Pri oSetifoviani pacienta:

Hodnotim a tigim bolest

Beru ohled na omezenou pohyblivost
pacienta

Kladu diiraz na psychickou pohodu pacienta

Kladu diiraz na individualitu kazdého
pacienta- zvladani bolesti, piiznaky

N\

onemocnéni, piani pacienta

/

Informuji rodinu o pribéhu onemocnéni

Spolupracuji s rodinou:

Informuji rodinu 0 moznych omezenich,
ktera by mohla u pacienta nastat

Spoletné s rodinou podporuji dobry
psychicky stav pacienta

Znam priznaky nemoci:

Artralgie, myalgie

Zvysena unavnost, horecky

Nemoc probiha akutné nebo chronicky
Kozni ptiznaky: motylovity exantém na
obli¢eji. exantém na daldich Castech téla
Vaskulitida

Nefritida

Zpomalené tempo, deprese

Mnoho dalsich. individudlnich priznaki

.
Jsem sestra
oSetiujici
pacienta se
SLE

Dok:aZzu edukovat pacienta:

O pribéhu onemocnéni

O pribéhu diagnostiky

O nutnosti vyhybat se slunecnimu zafeni

O nutnosti dodrzovat 1écbu

O moZnostech sdruZovat se s pacienty se SLE

O kvalité Zzivota s nemoci
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9 Seznam zkratek

ACR The American College of Rheumatology
ANA Antinuklearni protilatky

anti- Sm Anti- Smith protilatky

CRP C- reaktivni protein

CT Pocitacova tomografie

ds DNA Dvouvlaknova DNA

EKG Elektrokardiogram

HLA Human Leukocyte Antigen

19G Imunoglobulin G

RTG Rentgen

SLE Systemovy lupus erythematodes

61



	Úvod
	1 Současný stav
	1.1 Systémová onemocnění pojiva
	1.2  Definice onemocnění
	1.3 Etiologie
	1.4 Klinický obraz
	1.5 Diagnostika
	1.6 Léčba
	1.7 Ošetřovatelská péče

	2 Cíl práce a výzkumné otázky
	2.1 Cíle práce
	2.2 Výzkumné otázky
	2.3 Operacionalizace pojmů použitých v cíli práce

	3 Metodika
	3.1 Použitá metodika a technika sběru dat
	3.2 Charakteristika výzkumného souboru

	4 Výsledky
	4. 1 Identifikační údaje respondentů
	4.2 Seznam kategorizačních skupin

	5 Diskuse
	6 Závěr
	7 Seznam použitých zdrojů
	8 Přílohy
	9 Seznam zkratek

