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Nursing Care of Patients with Systemic Connective i§sue Disease - Lupus

Erythematosus

Lupus erythematosus is a chronic disease thaassifled as a systemic or
diffuse connective tissue disease. This is an autnine inflammatory disease
which may affect virtually any organ of the humaodi. The nature of the
disease lies in the increased activity of B ceftiat tproduce organ-nonspecific
autoantibodies reacting with various structuresedf nuclei. The most frequently
affected organs are the joints, skin, heart, kidreayd the central nervous system.

The disease is accompanied by a number of climzalifestations such
as fatigue, musculoskeletal pain, increased bodypéeature and other
symptoms. For the nurse standing at the bedsidepatient with this disease, the
knowledge of different manifestations of the digeasd the readiness to provide
highly individualized nursing care is important.

The aim of this thesis is to determine the spexifitnursing care and the
most frequent nursing problems of patients withtesyéc lupus erythematosus.
The empiric part of the thesis was conducted thndhg qualitative research. The
data collection technique was a semi-structureehimgw, which was practically
carried out with ten patients from the South Bolemand Pilsen regions.
Interviews with individual respondents were intégdainto case studies. The
most interesting data were represented in the troategorized tables.

The results of the research have proved a widetrspecof patients
problems and have shown that the disease doesffieat anly the patients”
physical aspects, but it significantly affects btite psychic and social aspects.

Based on the results of the work, a booklet that be used as an
educational or informational material for studeottsnedical disciplines and also
for qualified nurses, was created. The booklet uppssed to provide a

comprehensive view on patients suffering from théease.
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Uvod

Choroby pohybového aparatu a cela revmatologickdiaite paiti stale k velice
neprobadané oblasti lélstvi s velkouwradou otaznik. Kazdé revmaticka choroba;, az
puvodu degenerativnihgi zargtliveho vyrazg omezuje Zivot pacienta aipasi mu
mnoZstvi problér a Gtrap a proto se domnivam, Ze si revmatolog®nai pozornost
odborniki, ale i laické veéejnosti. Mezi takovd onemoémi pati bezpochyby také
systémovy lupus erythematodes.

Systémovy lupus erythematodes ipato skupiny systémovych, zéhvych,
autoimunitnich onemoeni pojivové tkag s ne zcela objagnou etiologii. Je sice
znamo, Ze spoultem samotného onemasrni je nezadouci funkce imunitniho systému,
nicméré dodnes neni zndmo, co patologické imunitni procealajuje. V naSem
podnebném pasu nepatk priliS rozStenému onemoemi, vice se objevuje
u piislusnilka cernoSskeé rasy a v karibské oblasti.

Lupus erythematodes je onem&éoim s pestrou paletoutipnaki a obtizi.
Problémy, které se u pacienta v souvislosti s dhaugprojevuji, jsou dany organovou
manifestaci. Mohou byt postizeny prakticky vSectorgany a dlesné systémy. Ve
velkém procentu ipadi jsou postizeny j@devSim Zivoté dilezité organy, jako jsou
centralni nervovy systém, kardiovaskularni systgmice a ledviny. Kéastému
poSkozeni seéadi postizeni i&Ze, kloulii a svaili. Tento druh manifestace je sice ,mén
zavazny“, ale na druhé stiarmiZe vést kvelké bolesti s naslednym omezenim
hybnosti a mize vyvrcholit az invalidizaci nemocného. Jedinotlnogou je v tomto
piipadt fakt, Ze tento ,méhzavazny” projev choroby nevede k selhani funkeot
dulezitych orgaf jako je tomu nafpklad u postizeni centrdini nervové soustavy
¢i ledvinného poSkozeni. Velice znepokojujici skotesti je, Ze se tato choroba
projevuje ve velic&gasném wku a v rekterych gipadech i u &i. Neni vyjimkou, Ze
tomuto onemoani podlehne i velmi mlad§lovek.

V mé bakal&ské praci s ndzvem Ogetatelskd p& u pacient se systémovym
onemocgnim pojiva — lupus erythematodes se budu zabyvawpproblematikou
tohoto onemoani. K vykeéru tématu mne vedloipdevsim moje zalibeni v internich

oborech. V dob vybéru tématu jsem neeh Zadné informace o tomto onemdeaoi



nikdy jsem se s podobnou chorobou nesetkal a slopos jsem jedenkrét zaslechl
Z televize. Zvoleni tohoto tématu bylo tedy velkjrokem do neznama a zardve
velkou vyzvou. V sotasné dob, kdy uz jsem si o této chorébzjistil vice
podrobrgjSich informaci, mohu ufmr¢ fici, Ze vykiru tématu nijak nelituji.
Samozejmé vypracovani bakaidké prace je uitou povinnosti k dokofeni
bakal&ského studia, ale doufam, Zze ma prace bude alespmlécasti réjak piinosna.
Posledni dobou mam pocit, Ze slovo lupus zaznivéSeeh snri. Velice oblibena je
tato choroba v seridlech z I&ékkého prosedi, nicmén spousta viejnosti nema
o tomto onemoaini Zadnou fedstavu neboipdstavu velmi zkreslenou a setkal jsem

se s tim, Ze ani spousta zdravotnickych pracdvnévi o této chorabtakika nic.



1. Sowasny stav

1.1 Definice onemocéni

Systémovy lupus erythematodes (dale jen SLE) jaati@o ozndovana jako
difizni onemocéni pojivové tkag. Jedna se oipvazre chronické, autoimunitni
a systémoveé onemogmi zargtliveho charakteru. Je charakteristické zvySendiviabu
B lymfocyta, které tvdi organo¢ nespecifické protilatky (autoprotilatky), reagiijic
S ukitymi strukturami buscnych jader. Z tohoto ivodu je tedy mozna systémovéa
manifestace onemoéni, nebd mohou byt patologickym procesem postizeny
v podstat vSechny biiky majici jadro. Za& vznikad jako reakce samotné tkan
napadené autoprotilatkami. Nag€ji se onemocéni projevuje na &Zi, kloubech, ale
i na Zivotré dalezitych organech jako jsou centralni nervovy systkardiovaskularni
systém a ledviny (12, 20, 21, 24).

1.2 Vyskyt onemoami

Jedna se o chorobu s relativmizkym vyskytem. Evropsky pmér se pohybuje
mezi 20-30 pipady na 100 000 obyvatel adad now zjisSttnych gipadi mezi 1-10
za rok. Porarné casgjSi je tato choroba u obyvatel afro-karibskéhiovqulu, kde se
prevalence pohybuje aZ okolo 20@ipgadi na 100 000 obyvatelCastji se SLE
objevuje u Zen, vdkterych zdrojich se uvadi az 10 ktaéstji. Nejvice jsou postizeny
Zeny v mladSim dosgem wku, tedy mezi 20-30 lety. Postizeny vSak mohou byt
kterékoliv wkové skupiny vetré déti, u kterych se SLE objevuje ve dvou formach.
Jedna se o typ neonatélni a juvenilni. Za neonatéhovorozenecky lupus se oznge
stav, kdy je plod imo poSkozen autoprotilatkami matky jiz v prenatalmbdobi. Tyto
protilatky mohou zpsobit tizné projevy u samotného plodu, dagji se jedna o
symptomy na &Zi, jatrech a srdci. Nejvagjsi poruchou jsou poruchy srkagho rytmu
pod obrazem atrioventrikularni blok&dy. Riziko,seematce postizené lupusem narodi i
stejre postizené dé dosahuje az 20 %. Druhou formou SLE&s#ém ku je jiz vySe
zmirgny juvenilni typ, ktery je charakterizovan objeveniiznaki pred dosazenim 18.
roku Zivota. Poet novych pipadi SLE v takto nizkém &ku se pohybuje mezi 0,3-0,9
piipady na 100 000 obyvatel. Wtdbyvaji potize zptatku még napadné, choroba se



muze v rekterych gipadech vyvijet aZ dkolik let. Akutni piibéh se objevuje vzaen
Mezi nefasgjSi projevy pat postizeni kloub a ledvin, ostatni projevy byvaji shodné
jako u dosplych pacient (6, 12, 24).

1.3 Historie onemoc&ni

Poprvé bylo onemoeéni popsano Rogeriusem jiz ve 13. stoleti a dalevpai.
stoleti chemikem a Iékam Paracelsem, kteryagobil na univerzit v Basileji. Nejprve
se mnoho odbornikz oblasti I1ékéskych wd domnivalo, Ze je SLE&makym typem
nadorového onemoéni. O réco pozdji zatal prevladat nazor, Zze by snad mohlo jit
o onemoc#ni infekeniho pivodu. Vyraz ,lupus® pochazi z latiny a vgkladu znamena
LVIK“. Tento termin vznikl v souvislosti s charakigickou n&ervenalou vyrazkou
v obliceji, ktera gechazi i na kien nosu a five gipominat vzhled i tvae. Tohoto
SLE velmi typicky, ozné&eni lupus se ujalo v odbornych |éklych kruzich dodnes.
Druhacéast nazvu, tedyifvlastek ,erythematodes” znamena ¢eavenaly” a vyznéuje
charakter kozni vyrdzky. Cely nazev by se tedy nppéllozit jako jakysi ,n&ervenaly
vik” (8, 25).

Ve 40. letech 20. stoleti nastal zlom v pohledu SizE. V tomto obdobi
se z&alo uvazovat o witém vlivu autoimunity. Nejprve byla choroba oZeaa jako
Lonemocrni pojivové tkag“ nebo ,kolagen6za“, neWomezi hlavni piznaky, které
byly vté dok znamy, paily prav projevy na kZzi svelkym obsahem kolagenu.
Zarazeni SLE mezi tzv. ,kolagendzyf ,choroby pojiva“ geziva dodnes, i kdyz je jiz
znamo, Ze je SLE typickym onemacrim z autoimunity. K vyraznému objevu doslo
v roce 1948, kdy hematolog Hargraves objevil a ppgfenomén LE bu#k” (LE-lupus
erythematodes). Jedna se o typickélyy konkrét bilé krvinky (leukocyty), které
jsou typické tim, Ze obsahuji jadro jiného leukacyiTehdy byl tento fenomén
pro lékde velkym otaznikem. Dnes je jiz znamo, Ze f@éogmnost LE budk v Kkrvi
typickym projevem autoimunitnich pochio@ je charakteristickym znakem pro akutni
fazi autoimunitniho onemoeni, kdy jedna biika ,pozird" buiku jinou. Jadro pohlcené
bunky ztstava neporuseno, a proto jsou tytékyusnadno rozpoznatelné. Od objeveni

tohoto jevu se &dci snazili rozlustit, jak kémto pochodm dochéazi. Bylo provedeno



vySeteni tiznych autoprotilatek a tof@devsim autoprotilatek proti ditym slozkam
buré¢ného jadra. Tyto protilatky odpovidaji za procesozjpani“ burk jinymi
bunkami. Dnes pdt prikaz autoprotilatek proti slozkam bigmych makromolekul

za jeden z fednich znak pii stanoveni diagnozy SLE (25).

1.4 Etiologie a patogeneze

Etiologické faktory onemo@ni nejsou dodnes zcela odhaleny. Hdwae sice
o uritych prav@&podobnych ficinach, ale konkrétni specifické vyvolavajici faktor
choroby nejsou znamy. Uvazuje se o vlivu infekéeédevsim virovych a dale o vlivu
hormoni. Fakt, Ze choroba postihujgepazig zeny ve fertilnim ¥ku, privadi Iékae
na myslenku, Ze by za vznikem onem&dmmohly stat Zenské hormony jako estrogeny
a prolaktin. @ileZitou roli sehrava nejspisSe i geneticka dispo2iceckterych rodinach
se SLE objevuje u matky i dcery. U nemocnych seewal)j abnormality v HLA
systému, ktery ma za ukol rozpoznavat ,nase“ ai',@ntigeny. Ve vySSi ni¢ nez
u zdravych jeding se u nemocnych vyskytuji na lymfocytech molekulyA-DR3
a HLA-B8. SLE se také fize objevit jako reakce nadité 1éky, nap. na procainamid,
hydralazin, vzach pak u difenyhydantoinu, reserpinu, isoniazidu anaxidilu.
V takovém pipact je stav oznéen jako lupus erythematodes indukovany leky neto tz
Jupus-like* (8, 12).

Patogeneze onemagn je dana tvorbou protilatek proti vlastnim bémym
jadraim, tzv. antinuklearni protilatky (ANA). Protilatkjsou namieny proti ugitym
nitroburéénym antigedm, mezi které pat dvouviaknova DNA (geneticky material
buiky), deoxyribonukleoprotein a nukleosomy. Tentogaeovede k poskozovani t&m
vSech ¢lesnych orgéin na podklad zarttu, ktery je vyvolan imunitnimi komplexy
(nag. glomerulonefritidafi buné¢nou dysfunkci (naip autoimunitni cytopenie) (8, 25).

Morfologicko-histologicky nalez se liSi podle chiteru organu, ale spaéleym
znakem byva vzdy vaskulitida (zfincévy) nebo vaskulopatie z nez#livych pricin,
kterd vznika psobenim antifosfolipidovych protilatek a postihujeerékoliv cévy.
Typicka je fibrinova pemena vaziva (12).



1.5 Klinicky obraz

Klinické projevy SLE jsou velice tiznorodé, mohou mit spoustu variant
a mohou setznym zmisobem kombinovat. Proto je klinicky obraz velmi ypétky
a v prvnich fazich choroby byva SLE snadno &am s celouradou jinych internich
chorob. Mezi psateini ptiznaky, se kterymi klientiichazi, pati negasgji silna tnava,
slabost, nechutenstvi, bolesti sva klouhi, nadnérné poceni, dale zvySendesna
teplota az horka, padani vlas nesnaSenlivost slutriho z&eni, rekdy typicky
motylovity erytém na tvé, celkové Kece a bolestivé zdeni miznich uzlin po celém
téle. U nemocnych byvajéasto pitomny zvySené hodnoty sedimentace erytnbcyt
Tyto symptomy pat k celkovym projeum onemocani, dalSi potize klienta zavisi
na organové manifestaci onem&ch a liSi se podle charakteru organu, ktery je
chorobou postizen (12, 15).

1.5.1 Kloubni projevy

Kloubni postizeni byvacastym projevem SLE, objevuje se az u 95 %
nemocnych. Z p&atku jsou pitomny pouze netypické kloubni bolesti. V pakhpch
fazich choroby mize dochazet ke kloubnim deformitdm a postiZzedzengipominat
revmatoidni artritidu. Rozdil vSak sfiga vtom, Ze vfipadd SLE nedochazi
k destrukcim a erozim klotbjako je tomu u revmatoidni artritidy. Dale nebyvéa
piitomna ranni ztuhlost a tzv. ,startovaci bolestavSnepechazi do ankylozy klouib
a na rozdil od RA byvaji poSkozeny i distalni ifatangealni klouby. Jedna se tedy
0 tzv. Jaccoudovu artropatii. Lokalizace kloubnipmskozeni byvatzna, niize byt
poSkozen pouze jeden kloub, pak se libedazv. monoartritid nebo vice klout. Stav
mnohaetného kloubniho postizeni se o&ma jako oligoartritidaci polyartritida (12,
24).

1.5.2 Kozni projevy

Kozni poskozeni je dalSim veligastym projevem SLE, které jgifpmno az
u 80 % nemocnych. ke mit d¢ zakladni podoby, kil podobu nespecifickych, nebo
podobu specifickych koZnich tignaka. Nespecifické projevy jsou udledkem

piedchoziho cévniho poskozeni, jako jsou Rayftaugnomeén — stav, ip kterém



dochazi k vyraznému 2keni prsti ruky (tzv. digiti mortui) z dvodu vasokonstrikce
a nasledné ischemie. Ischemie je poslézeridgsia stdzou a reaktivninfgkrvenim,
takze na prvotni zbeni navazuje zmodrani a papd zcervenani. Z dvodu
nedokrevnosti rive stav vyvrcholit az nekrotickymi zmami. Déle jsou to periferni
gangrény, chronické koZni ulcerace, teleangiektgnmstni roz&eni kapilarniho
reCiSte) a alopecie (12, 29).

Specifické kozni projevy majritrelativie odliSné formy, a to formu akutni,
subakutni a chronickou. Akutni kozni lupus erytheadas je pitomen u 30-40 %
nemocnych a fiZze byt charakterizovan typickym ,motylovitym“ exémem v oblieji
nebo povrchovym rozsevem, ktery krdkiiZze hlavy postihuje také horsédst hrudniku,
ramena, Siji, paze i nohy. Zpravidla byva reakcishatni. Subakutni kozni forma
je typickd vysevem papulézniho exantémteviazré na Siji a hornich partiich trupu.
Objevuje se asi u 10-15 % nemocnych. PapuloznisheZigevazri splyvaji
a v rekterych gipadech mohouifpominat lupenku. Nejevi sklony k jizveni. Chrorack
kozni forma LE doprovazi onemagr pouze v 1-20 %ifpadi. Byva oznaovana jako
diskoidni lupus, ktery je né&stji piitomen na odhalenych a @sienych castech dla.
Tento typ vede k jizveni a atrofitike, objevuje se hypopigmentace (12, 24).

1.5.3 Srdéni projevy
PostiZeni srdce je pamn¢ ¢astym projevem SLE, objevuje se az u 50 %

nemocnych. Srd@im projevem mze byt prakticky kterykoliv srdmi zargt
od perikarditidy pes myokarditidu az k endokardiidDalSim kardialnim projevem
byva vaskulitida ¥ncitych tepen. Mezi népsgjSi srd€ni priznaky pati jiz zmirena
perikarditida, ktera vznika jako adledek ukladani imunokompléx Perikarditida
je wétSinou doprovazena perikardidlnim vypotkem, ve étemohou byt obsazeny LE
buinky a antinuklearni protilatky. Komplikace ve fa¥nkonstrikce ¢i tamponady
jsou velice ojeditlé, ale mohou se \hkterych gipadech objevit. U nemocnych
S hasazenou imunosupresivni terapiZzemdojit i k perikarditid infekeni, proto je vzdy
dulezitym diagnostickym krokem kultivace perikardidda vypotku. Perikarditidou
se mize projevit také LE indukovany léky, v tomtéipact vSak perikarditida ustupuje

po vysazeni by, ntkdy za kratkodobé podpory kortikosteroidni terapialSi formou



srde&niho poSkozeni byva myokarditida, kter4 se projviidovou i spankovou
tachykardii a poruchamit@vodniho systému. Mezi nejzavéii srde€ni projevy pait
endokarditida, ozri@@vana jako Libmanova-Sacksova, ktera byva ve velk@&mzstvi
piipadi klinicky zcela #ma a je prokdzana pouze na echokardiografickémtieyse
Ne¢kdy miZze byt doprovazena zavaznymi hemodynamickymi vadomplikaci nize
byt rozvoj sekundarni inféki endokarditidy, kterou jsou &pnejvice ohroZeni pacienti
uzivajici imunosupresiva. Vaskulitické postizeni ngélo frekventovanym projevem
a objevuje se v kombinaci stzv. akcelerovanouoatderdzou, ktera je ipvazre
projevem vaskulopatie na podkéadntifosfolipidovych protilatek nebo dlouhodobé
kortikosteroidni 1éby (2, 12, 24).

1.5.4 Plicni projevy

Priznaky na dychacim systému ipak ¢astym doprovodnym projém SLE,
které byvaji pitomny v utité formé az u 80 % nemocnych. Velntasto je plicni
postizeni zejména v patenich fazich choroby klinickydmeé. Proto by se & pacient
se SLE podrobovat z&kladnimu preventivnimu plicnuryp$eteni v podoB spirometrie
a RTG plic alespd jedenkrat za rok. NéasgjSim postizenim plic nejen u SLE,
ale i u dalSich difaznich chorob pojivové tkdwyva pleuritida. Pleuralni projevy mivaji
vétSinou oboustranny charakter a byvaji doprovazeypotkem, pevazre ve formeg
exsudatu oft s pgitomnosti antinuklearnich protildtek a LE Bkn jako je tomu
u vypotku perikardialniho. &innou I&bou pleuralniho postizeni je zpravidla klasicka
protizaretliva a imunosupresivni &a. DalSi formou plicniho postizeni, sice mén
castou, ale o to zavagsi byva lupusova (lupoidni) pneumonitida. Projeveg nahle
vzniklou zavaznou dusnosti, kaSlem a kkaeni. V nikterych vzacnych ifjpadech
se niZe objevit krvaceni do alveglkteré ma pro nemocnéheétsinou fatalni nasledky.
Tento stav byva ite diagnostikovan, nebbomuaze imitovat infekni plicni zawt,
uremickou pneumonitiddi plicni infarkt. DalSim typem byva chronicka fithizujici
intersticialni pneumonitida s projevem postéiprafistajici, chronické dusnosti, ktera
vyrazre zkracuje peziti nemocnych. Ve vyjimmych gipadech dochazi k vyvoji plicni
hypertenze, afi na podklad vaskulitickéhcoci vaskulopatického postizeni plicnich cév
(12, 13, 24).
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1.5.5 Ledvinné projevy

Poskozeni ledvin p#tk pormérné frekventovanym staim doprovézejicim SLE.
Jen ¢ast rendlnich abnormalit byva doprovazerggakou formou symptomatologie.
Proto je jednou z nejdezit¢jSich metod k posouzeni stavu ledvinného parenchymu
renalni biopsie. Histologické zmy totiz byvaji gitomny u celéfady nemocnych
bez klinickych piznaki. Prvotni giznaky renélniho poSkozeni mohou byt velmi
nenapadné. fiRomna byva u mnoha nemocnych pouze minimalni prote
¢i mikroskopicka hematurie. V dalSi fazi ledvinnébmstiZzeni se objevuje (asi u 40 %
nemocnych) nefroticky syndrom se snizenim renaltictkci, hypertenzi a dalSimi
extrarenalnimi projevy. U mnoha nemocnych vSak Zwofi nefrotického syndromu
dlouhou dobu nedochazi a jedinym projevem byv& ogrna proteinurie a hematurie.
U nemocnych s rozvinutym nefrotickym syndromemge%0% Sance, Ze dojde do 10
let od objeveni fiznali k rozvoji terminalni renalni insuficience. U neugho procenta
nemocnych se fize objevit ¢€Zkad progrese renalniho postizeni, ktera vede rychle
k selh&ni ledvin az k amrti nemocného. V tomtipgac se hovei o tzv. malignim LE,
kde je pitomno kron¢ renalniho poSkozeni i fatélni poSkozeni jinych amig
V histologickém obraze je ztwa& glomerularni hypercelularitagkdy glomerularni
tromb6za a nekréza. Glomerularni poskozerizenmit u SLE mnoho podob, proto
se kposouzeni ledvinnych patologii pouZivajizné kategorizeni stupnice,
kdy nejpouziva¥Si je klasifikace podle WHO, ktera rozliSuje 5 tybioptickych
nalezi. Typem | jenormalni nalezktery je gitomen asi u 5 % nemocnych. Typem II
je mezangialni glomerulonefritidg GN), kterd byva diagnostikovana u 10-20 %
pacienti, ktefi podstoupili renalni biopsii. M@vy nalez je vtomto fjpact maly.
Dle klasifikace WHO se mezangialni GN rozliSuje ehaa podtypy a to nayp 2a
charakteristicky ukladanim IgG a komplementu C3 ezangiu (biiky vyplaujici
prostor mezi kapilarami glomerulu) &yp 2b kde je vyrazné zmnozZeni hikn
v mezangiu s obrazem proteinurie a mikroskopické mdtarie. Typ Il
je charakterizovan jakdokalre proliferativni GN objevujici se off u 10-20 %
nemocnych. Je &Sinou nasledkem progrese druhého typu a Kranezangialniho

poSkozeni je zde viditelné naruSeni kapilarangtu mér nez 50 % glomerul Stav
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je obvykle doprovazen hematurii a proteinurii, asijedné tetiny s rozvojem
nefrotického syndromu. &e se objevit tzny stupé& nedostaténosti ledvin

s hypertenzi. Typ IV je ozkan jako difuzni proliferativni GN kter4 byvacasgjsi

a objevuje se u 40-60 % nemocnych. Postizeiienbyt podobné jako urgdchoziho
typu, ale je vyrazt zavazgjSi. V. mai je masivni proteinurie az nefroticky syndrom.
Casto je stav doprovazen hypertenzi a snizenim miehélfunkci. Histologicky
je prokazano vice jak 50% postizeni gloméru vyraznym ztlughim seény
glomerularnich céuwCastym nalezem byvéipomnost srpk a nekr6z. Pokud neni stav
efektivre 1é¢en, je zde tendence progrese do chronického réésglhani zaiblizne
2-4 roky. Typem V je tzvmembrandzni GNbjevujici se asi u 15 % nemocnych, ktera
se projevuje velkou proteinurii az nefrotickym ssgordem. Renalni funkce byvaji
vétSinou fyziologické. Postizeni renalnihgarenchymu neni S zavazné
a prognosticky je velmi dobré. Za nejzavggh se povaZujeieti a ctvrty typ, kde
je nutna rychla agresivni terapie. fep moderni imunosupresivni a protigdimou
lécbu korti fada renalnich postizeni terminalnim selhanim ledzirsmrti nemocného
(11, 26).

1.5.6 Neurologické projevy

PostiZzeni nervového systému neni ojé&gim projevem onemocmi a paiti
k jedné z pednich pic¢in smrti u nemocnych se SLE. PoSkozeni centralnégrgového
systtmu ma mnoho podob s Sirokou paletou Klinickymfznaki. Dlouho se
na neurologické projevy v souvislosti se SLEb&c nemyslelo a do pogdi zajmu
se dostaly az v poslednich deseti letech. Do dhe&iie bylo charakterizovano na 19
forem neuropsychiatrického poSkozeni, které lzdiibzna psychiatrické syndromy,
syndromy CNS a syndromy periferniho nervového systéMezi psychiatrické projevy
spadaji stavy od lehkych poruch kognitivnich fur&zipo ¢Zké mentalni deficity, stavy
zmatenosti, emimi poruchy a organické psychozy. Mete@ni Fiznaky upozatujici
na neurologické postizeni patbolesti hlavy, kece napodobujici epilepsii, cévni
mozkové pihody, chorea a dalSi. Poruchy periferniho nervovéiistému zahrnuji
demyeliniz&ni procesy (ztrata myelinu z nervovych viakeén)olyneuropatii (1, 12,
24, 29).
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1.5.7 Hematologické projevy

Castym jevem doprovazejicim SLE jsdizmé hematologické abnormality, mezi
které pati prevazre stavy se snizenym pi@m krevnich elemefit Anémie se objevuje
bud’ jako projev nedostataé tvorby, nebo jakotdledek imunopatologické hemolyzy.
Mezi dalSi hematologické projevy spadaji trombopegtde, leukopenie a lymfopenie,
které jsou nasledkem vlivu protilatek v akutnimdatachoroby. Porrné typickym
jevem u SLE jsou trombofilni stavy, které vznikajia podklad piitomnosti
tzv. lupusové antikoagulans, coz je protilatka kagpiny antifosfolipidovych protilatek.
Tyto protilatky v krvi pisobi proti koaguknim faktotim, které obsahuji fosfolipidy.
Zaujimaji vyznamnou negativni roli ¥totenstvi, kde jsou finou trombozy
placentarnich cév, coz agobuje snizeniipvodu kysliku k plodu a nasledné samovolné
potraceni, n€pstji ve druhém a na zatku tetiho trimestru. V fipac, Ze se klinické
projevy poruch srazlivosti doplni otkaz antifosfolipidovych protilatek v krvi a u Zen
se objevuji opakované samovolné potratyzenbyt tento stav oztian jako sekundarni
antifosfolipidovy syndrom. Vztah SLE ahotenstvi nize byt také opmy, kdy
téhotenstvi pimo prispiva k exacerbaci akutni faze choroby.ébotnych Zen dochazi
k vzplanuti choroby dvakratasgji. T¢hotenstvi je az ve 29 % uk&sno ciséskym
fezem, jednak zidvodu celko¥ negiznivého stavu matky a také #awbdu mozného

poSkozeni plodu,ipdevsim hypoxického (5, 9, 12, 13, 24).

1.5.8 Ostatni projevy

Mezi dalSi piznaky, které stoji za zminku, patlefekty na sliznici dutiny Ustni
a zvySena kazivost ziabNemocni se SLE musi dbat na zvySenoti pédutinu Ustni
a také na pravidelnou giéstomatologa. Dale jsou pammé ¢asté avSak velmi netypické
piiznaky na zazivacim systémuekdy se objevuji pouze subjektivni pocity, jako jsou
difuzni bolesti bicha spojené s nechutenstvim a nauzeskgypak objektivni Ubytek
téelesné hmotnosti a zvraceni. Ve vyjitngch gipadech mZe dojit k zastlivému
postizeni GIT dokonce az v podolpankreatitidy. Mize se objevit zstSeni jater

(hepatomegalie) a #t8eni sleziny (splenomegalie) (20, 25).
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1.6 Diagnostika

Predni postaveni v diagnostice SLE zaujima posouaboratornich parameir
v krvi, predevSim nalez imunologickych abnormalit. Labordtondlez nize byt
rozc&len na fi pomysiné skupiny a to na skupinu nespecifickyadjgui, ktera zahrnuje
piiznaky zastu, jako jsou zvySené hodnoty sedimentace erytiocswysSeny CRP,
anémie atd (12, 24).

Druhou skupinu tvid specificky nalez imunologickych odliSnosti. Hlamm
nalezem diagnostikujicim SLE jsou cirkulujici aotitearni autoprotilatky a jejich
podtypy, jako protilatky proti extrahovatelnym ne&tnim antigeim (ENA), které dale
zahrnuji podskupinu protilatek proti antigem ozn&enym jako SS-A/RO, SS-Bl/lLa,
RNP a dalSi. Dale je v krvi nalezena protilatkatipnativni jaderné deoxyribonukleové
kyselirg, nazyvana jako anti-ds-DNA. Kazdy typ autoprokiatje odpoedny
za specifické poSkozenickterého organu. Dale se v krvi posuzuji koncentrace
jednotlivych imunoglobuli, imunitnich komplex, jednotlivé slozky komplementu,
ale i jeho celkové mnoZstvi. Slozky komplementu &€3C4 byvaji v aktivni fazi
onemocgni vyrazré snizeny. Mohou bytiftomny antifosfolipidové protilatky a dalSi.
Urcité zastoupeni konkrétnich paraniety krvi miaze objasnit ny&si vzplanuti
choroby¢i predpowdét hrozici exacerbaci (12, 24).

Treti skupinu laboratornich projevpak zastupuje nalez charakterizujici
postiZzeni jednotlivych orgén(12).

Pro stanoveni diagnozy SLE byla sestavena roku XB&@nosticka kritéria
SLE, ktera byla dale dopina v roce 1997. Soubokchto kritérii sestavila Americka
revmatologickd asociace a v diagnostice této choseb pouzivd dodnesi{jwha 1).

U pacienta se hodnoti 11 konkrétnich kritérii, dije né objektivié nalezena
piitomnost alespp 4 z nich, je stav ozkdan jako systémovy lupus erythematodes (5,
12, 24).

VySe uvedena diagnostika je vSak jen zakladni anzgd pouze stanoveni
prvotni diagnézy SLE. JelikoZ ihe mit pacient stouto chorobou mnoho potizi
a mnoho proje, je nutno u pacienta provést celiadu pomocnych vySeni. Jejich

mnozstvi, druh a del zavisi na specifické organové manifestaci a Kikapich
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u konkrétniho nemocného. Zakladni pomocnd wggét zahrnuji EKG,
echokardiografii, zakladni plicni vyseni, Wetn® funkéniho vySeteni plic, doplgné

0 RTG hrudniku. DalSi metody jsou indikovany spise&omplikaci. K posouzeni
renalniho postizeni je nutno provést renalni biopsuréeni histologického typu
poskozeni ledvin. DalSi metodou je diagnosticka kpan ktera je indikovana
u pritomnosti perikardialnii pleuralni tekutiny. Je totiz nutné charakterizodauh

vypotku, neb6é miaze byt gitomen i zastlivy vypotek na podklag infekéniho agens.
U postizeni CNS je provéda magneticka rezonancefigadré lumbalni punkce
k vylouceni mozkového postizeni z jinychign. VySe uvedené metody pak t€m

negasgjSim, samoiejme zde nejsou uvedeny vSechny. Jednotlivé diagn@spostupy

jsou vzdy voleny podle konkrétnich projea komplikaci SLE (2, 11, 12, 24).

1.7 L&ba

Terapie SLE je vigvazné wtSin¢ pripadi v rukou revmatologa. Revmatolog
stanovi zakladni u v prvnich fazich choroby a dale spolupracujealSichi
specialisty podle specifického organového postizNai l&b¢ se tedy podili celéada
odborniki, mezi které spadaji nap Iékai z oblasti neurologie, kardiologie,

dermatovenerologie, hematologie, nefrologie a praogie (24).

1.7.1 Farmakoterapie

Zaklad l€by tvori farmakoterapie, ktera se skladaiazmych kombinaci celé
fady I&€ivych pripravki. Velmi ¢asto se pouZivaji léky ze skupiny nesteroidnich
antirevmatik (NSA), dale pak glukokortikoidy, antaarika, cytostatika
a imunosupresiva (17).

Nesteroidni antirevmatikgsou Iékem prvni volby u lgiich forem SLE
bez gitomnosti organovych zém. VyuZivaji se dvojim zjsobem. Za prvé jako leky
zmimujici celkové projevy nemoci, kde se vyuziva jejichnalgetickych
a antipyretickych &nka. Vtomto gipact se aplikuji nepravideth pouze pi
piitomnosti nespecifickychifznald, jako jsou zvySen&lesna teplota, bolesti klotp
svali, atd. V druhém fipackt je mozné vyuzit jejich protizétliivého (&inku, a pak jsou

NSA podavana v plném a pravidelném davkovanitigaut dlouhodobé aplikace NSA
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je ovdem nutné trvalé sledovani nezadoucighkii 1écby, mezi &Z pati piredevSim
krvaceni z traviciho traktu, ale také @my v pritoku krve ledvinami (4, 17).
DalSi lekovou skupinou jsontimalarika kterd jsou &inna v l&bé mirné
az stedni aktivity onemoai s artritidou, koznimi projevy,ifpadré lehei serozitidou
a lehkymi neuropsychiatrickymi projevy. §vptinos maji v dlouhodobém podani,
kdy je prokdzano vyrazné snizeni frekvence exaceraidrzeni dlouhodobé remise
onemockni. V kombinaci s NSA lIze zcela zvladnout ndjgi formy SLE. Mezi
nejpouzivagysi léky této skupiny pétPlaquenil a Delagil (4, 17).
formy SLE. VI&bé této nemoci maji nemalé zéasluhy a jejich podaveede
k vyraznému zlepSeni dlouhodobé prognozy. Vyuzév@redevsim jejich vyznamnych
protizaretlivych cinka, které vedou v zavaznychiipadech az k zachranzivota.
Indikovany jsou vSak pouze ¥ipadech, kdy nelze chorobu pditakombinaci NSA
a antimalarik. Glukokortikoidy mohou byt aplikovaniokalné nebo celkow.
Z lokélnich glukokortikoid jsou podavany kratkodéb pisobici hydrokortizon
a stedrt a dlouhodob puasobici triamcinolon a betametazon. Tytoiva se pouzivaji
pouze k |€b¢ koznich lézi. Celkové glukokortikoidy jsou indikiowy u vySSi aktivity
onemocgni, a to v nizSich davkadch 5-10 mg prednisonu 8ebez vyrazgjSiho
organoveho postizeni nebo ve vysSich davkach venzR20-60 mg prednisorii 16-48
mg metylprednisolonu deanv pripact vysokeé aktivity SLE s iitomnosti vyznamného
organového postiZzeni jako jsou glomerulonefritiol@eumonitidati neuropsychiatrické
poruchy. U dlouhodobé dby je snaha zachovat co nejnizs§i mozadnge davkovani,
pacientim je dopordovano aplikovat celou denni davku v rannich nejgpzablednich
hodinach. Mozné je vyuzit tzv. alternativni davkoiy&dy se jeden den aplikuje davka
dvojnasobna a néasledujici den se Iék vynectipagreé intermitentni aplikace, kdy je
lécivo pravidelrg podavano po dobu 3-4 tydlis naslednou 2-3 tydenni pauzou (4, 17).
Dulezitou a nezastupitelnou s@sti I€by je u prognosticky horSich forem SLE
kombinovana imunosupresivni terapiedy se vyuziva kombinace glukokortikéid
a cytostatické imunosuprese. Tato terapie je voleftaem SLE, u kterych jeffpjomno
vadzné organové postizeni v podobmozkového poSkozeni, lupusové nefritidy
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&i akutniho plicniho poskozeni $ifwmnosti alveolarnino krvaceriasto je tento typ
lécby indikovan v zajmu feziti nemocného. N&jstji jsou podavany azatioprin,
cyklofosfamid, ktery Ize u nesnasenlivosti nahragiklosporinem a metotrexat (17).

Azatioprin pati k mérg¢ U¢innym lékim, jehoZ aplikaci &ktefi 1ékai navrhuiji
jako pokr&ovaci I€bu navdzanou na 2-3&sicni terapii cyklofosfamidem. Samotny
Azatioprin ma své postaveni spiSe &bke sttedni aktivity onemoaini, kde pevladaji
celkové projevy choroby (4, 17).

Cyklofosfamidie obec® povazovan za lekéinngjsi, ale na druhé strartakeé
vice toxicky. Proto je nutna pravidelnd kontrolazpnosti l&by, kterd zahrnuje
kontrolu krevniho obrazu ¢etre diferencialniho rozptiu leukocyti, a dale pak
vySeteni jaternich teéta renalnich funkci. U Zen se mohou v souvislogtodanim
objevit poruchy v menstrgaim cyklu. Jeho podani je indikovano u nefritidy,
vaskulitidy, plicni fibr6zy, nervovéhéi srdeniho poSkozeni. Jeho aplikace jetwadu
jiz zminéné toxicity doportovana pouze v obdobi do nastuptizpivého I€ebného
efektu. Pak je vhodné&gjit na meéan toxicky azatioprirti metotrexat (4, 17).

Methotrexatpati k ponerné ¢asto pouzivanym I&kn v I&b¢ SLE, ovSem jen
malo klinickych studii o¥fuje jeho @innost a pevazri jde o studie s malym gtem
pacienti. Jako nejainngjSi se zatim ukéazal vdbé kloubnich, koznich a celkovych
projevi. V nékterych gripadech vedlo jeho podani ke snizeni davek glukibdodda
a doslo ke sniZeni aktivity onemaan (4, 7).

Cyklosporinpati k Iékaim, které jsou uzivanyipvazi u stedni az vysoké
aktivity nemoci, kde nedoSlo ke zlepSeni stavu padéaglukokortikoidi v kombinaci
s cyklofosfamidem. #sné dinky cyklosporinu u pacieiit se SLE nejsou zcela
popsany, je vSak prokdzano zvySeni hodnot komplemeam sniZzeni tvorby
autoprotilatek u takto &&nych pacierit coZ je jasnym projevem sniZeni aktivni faze
onemocgni. Vysoky ®&inek byl prokdzan v ¢ glomerulonefritid, pedevSim typu
lll., IV. a V. podle klasifik&ni stupnice WHO (4, 17).

1.7.2 DalSi Iéebné postupy

V sowasné dob je velicecasto skldovanym terminem biologickadBa. Tento

zpasob I&by SLE je vSak velmi neprobadanou metodou a je stélstadiu klinickych
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zkouSek. Obecnse jedna o finamé vysoce narénou metodu, ktera je cilémpodavana

na zastlivou rekci, kterd je hlavnim inicidtorem rozvomhoroby. Mezi klinicky

testované preparaty biologické ¢l pati v sowasnosti Rituximab, Belimumab
a Abatacept. Prvni @viatky reaguji s antigenem B-lymfodyttieti latka fisobi na T-

lymfocyty. VSechny tyto preparéty tlumi aktivittchto burgk (3).

Vlécbé¢ SLE se vyuziva také ¢kterych experimentalnich postiupjako
je aplikacei.v. imunoglobulid, ktera vede k ovlivéni raznych imunitnich funkci.
Zpusobuje atlum aktivity NK bugk a sniZzuje tvorbu autoprotilatek. Tentoigpb &by
se vyuZiva zpravidla jako terapie siakteré gimo ohroZuji Zivot nemocného, a jsou to
zejména zvlast terapeuticky odolné vaskulitidy,ézké trombocytopenické stavy
a nefritidy. Bezprosedre po aplikaci je nutna kontrola renéalnich funkci.ubou
experimentalni metodou jelazmaferézacoz je metoda odstigjici nezadouci latky
z krevni plazmy mime@tnim separatorem. Na tuto proceduru je nutno ndvaza
cytostatickou terapii na@pcyklofosfamidem. Mezi dalSi experimentéjmouzivané latky
pati Mykofenolat mofetil kde se vyuziva jeho vysokého imunosupresivnitioki
a je s usgchem indikovan u lupusové nefritidyTalidomid jehoz ginek je testovan
u pacient s izolovanou kozni formou SLE (4, 17).

Své nezastupitelné postaveni &€ SLE a pedevSim v prevenci dalSich
komplikaci maji obecna a rezimova digai. Tyto opateni sice chorobu zasatinel&i,
ale maji za fdsledek vyrazné zmi#ni potizi pacienta. @eZita je ochrana
pied slunénim z&enim, neb6 z&eni nméni povrch koznich butk, které mohou byt
nasledd vyhodnoceny nadaémné cinnym imunitnim systémem jako patologické.aSv
ucel ma také pmeéreny denni a pracovni rezim. Je nutné, aby si kaatyent zvolil
takovou pohybovou aktivitu, kterou mu dovoluje jetdravotni stav. Svoje misto zde
zaujima téz rehabilitacefgrdevSim fimerené procwiovani klouli, pripadre i lazeiska
p&e, kterou nemocnym se SLE zé&jif radonové laz&h Jachymov. Neni vhodné
fyzicky, ani psychicky namé povolani a za#stnani ve sRNném provozu.
Doporiiuje se zamezit pobytu v chladném a vihkém peolt Vhodné je zajistit
pravidelny denni rezim, pravidelné stravovani, amshy odpa@inek a spanek.
Pacientm je také doportovano preventivni podavani ATB u krvavych vykon

18



Jakékoliv infekce mZe vyraznym zpsobem zkomplikovat jibsh choroby. Zenam,

piedevsim mladSihocku neni doporéovana hormonalni antikoncepce (3, 4, 24).

1.8 Komplikace

Komplikace, které se u nemocného v souvislos8Ige objevi, zavisi na stadiu,
ve kteréem se onemoé&nmi nachazi. Obee¢nlze pfibéh onemocani rozliSit nacasnée
a pozdni obdobiCasna faze znamena obdobi od objeveni prvnich grajevgti let.
Tato doba se s vyvojem novychizphi |écby stale prodluzuje. Od Sestého roku trvani
obtizi se jiz hovi o pozdni fazi SLE. \asné fazi se mohou objevit akutni
komplikace, které vychazeji z postizerkterého organu a zahrnuji stavy jako akutni
psychozu, epileptické ke, cévni mozkoveé fifhody, akutni renalni selhani,
pneumonitidu az alveolarni krvaceni. V pozdni f&ei pak vyskytuji komplikace
chronického charakteru. Pasem chronické renalni selhani s nutnosti diglyzterapie
¢i transplantace ledvin, objevuje se vazné kloubnkoaterni poskozeni v podéb
osteonekrozy (neéastji kycelniho kloubu), které je Zigobeno na jedné straprogresi
choroby, na stran druhé pak urychleno dlouhodobou kortikosteroiderapii.
Kortikosteroidy maji také za néasledekzi¢ rozvinutou osteopordézu a hypertenzi
v disledku akcelerované aterosklerdzy. Vysioyanym a komplikovanym projevem
poSkozeni nervového systému byvaji organicky mogke&yndrom nebo progresivni
demence. Komplikaci dlouhodobé imunosuprese byvayazné septické stavy,
dokonce i na podkladnepatogennich infekci. Objevit se mohou ze stejndivodu

i maligni nadorova onemoeéni (12).

1.9 Prognoza

Progn6éza onemo¢ni se v poslednich letech vyra&zizlepSila, ale i festo
zustava znéng nejista. K zlepSeni progndzyigpely piedevsim moderni agoby &by,
ale také lepSi poznani imunopatologickych pracekteré samotné onemagr
spoudtji. OvSem i pes velky pokrok v medicén progn6za stale zavisi na typu
a rozsahu organového postizeniradevsim na charakteru poskozeni zZigathlezitych
organi jako jsou srdce, plice, ledviny a mozekive se gti let od objeveni prvnich

piiznaki doZila jen mal&ast nemocnych. Vakterych gipadech je moznécéasnou
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a winnou terapii dosahnout remise az na desitky lesoWasnosti se desetiletého
pieziti daka az 90 % nemocnych a dvacetiletéberii asi 70 % (5, 12, 20).

1.10 Uloha sestry i o$efovani klienta se SLE

1.10.1 Edukace z pohledu sestry u klienta se SLE

SLE je chronickym onemoénim, které nemocnému fipasi celozivotni
nasledky a omezeni. Pro kazdého nemocného je vefiéexné vyrovnat
se s onemoemim, se kterym se bude muset potykat do konce s¥éluta. Rinasi
¢lovéku pocity nejistoty, strachu, Gzkosti a dalSi negut pocity. Proto miZze mit
vhodre mitena a profesionanvedena edukace velky vliv na celkovy stav klienta,
a to nejen na jeho psychicky, ale téz fyzicky gt 24, 28).

Termin edukace lze v SirSim slova smyslu viifagako proces vychovy
a vzatlavani a je Uzce spjat s terminem vychova ke zdidednd se o dynamicky
proces, ktery je vytvi@n za delem gedavani utitych informaci na stranjedné a teni
na strag druhé. V oSé¢bvatelstvi se jedna o vztah mezi pacientem a sesfdukace
pacienta a jeho ifbuznych vede k zapojeni samotného nemocného, alediny
do |I&ebného procesu a otevird kvadii spolupraci se vSemicastniky. Efektivni
edukace zahrnuje veSkeré informace, které vedoistmmy pacienta i rodinnych
prislusniki k lepSimu pochopeni celé situace a napomahaji \Agastretnym |épe
se rozhodovat v zéleZitostech tykajicich se celét@®bného procesu. Obsahuje
informace tykajici se diagnostickych procedutelnych metod, oSetvatelské pée
a dalSich postup se kterymi se nemocny v souvislosti s danou dimrosetkava.
Na celém procesu edukace se podili cilda odbornik a specialist. Uvodni
informace by mil kazdy nemocny ziskat od ofgfciho lékae. Ten by mil také
objasnit veSkeré zalezitosti tykajici se diagngstikécby, progndzy atd. Blezitym
¢lankem v eduké&nim procesu je sama sestra, ktera je zpravidlajwZzgien kontaktu
s nemocnym a fithazi snim do styku ng&gseji. Sestra byva také &itym
prostednikem celého procesu, ktery spolupracuje se vSestatnimi, zejména
s oSetujicim léka&em, specialisty s dalSich léklych oboi, ktegi se podileji na ke
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nemocného, ale také s nitrim terapeutem, fyzioterapeutem, socidlnim prad¢@mi
a dalsSimi (28, 31).

Edukaci v oSébvatelstvi je mozné roztit do tii skupin, a to na edukaci
zakladnj coz je pedani prvotnich informaci, nappfi objeveni choroby, dale
na edukacikomplexni ktera byva provasha tSinou v podod eduka&nich kurz
a za feti na tzv.reedukaci kdy se jedna o edukaci navazujtcipokratujici a jejim
cilem je opakovani a aktualizaceitych informaci. Aby byl proces edukace efektivni,
musi byt vhoda prizpisoben wfitym vlivam, jako jsou faze choroby, ve které
se nemocny nachazi,fquchozi zkuSenosti, &k, vzdilani a intelekt nemocného,
jednotlivé individualni patby, kulturni, socialni a nabozenskésusnost a dalsi (31).

SLE pati k chorobam, u kterych ma edukace své nezastogitelisto. Nejen
pro SLE, ale i pro ostatni onemeon plati, Ze ¢im vice informaci maclovek
o konkrétni chorol tim efektivigji se mize branit a pedchézet tak tiznym
komplikovanym stafm. U SLE to znamena zmiovat riziko exacerbaci a relaps
a pedchazet komplikacim. VWifpad SLE je jednim z nejdezitéjSich kroki
k UsgSnému zvladnuti choroby poznat sam sebe &itnaa interpretovat jednotlivé
piiznaky a stavy, které onemaen doprovazi. V této fazi ,poznani sama sebdizen
byt sestra velice ndpomocnda, néhutze pacienta podrobBnvyslechnout a probrat
s nim mvod jednotlivych potizi. Vyznamnou roli ma sestrpotteni o dalSim Ziveat
klienta, kdy je nutné, aby pacient pochopil konki€@mezeni a rezimova openi, ktera

se k onemoai vazou (viz. vyse) (12, 24, 28).

1.10.2 Uloha sestry v diagnostice SLE

Diagnostika SLE je v mnohatipadech velice obtizna a zdlouhava. Zahrnuje
Sirokou Skélu diagnostickych metod a teSestra je asistentkou I&kgxi vSech &chto
procedurach, ovSem v mnohafigadech mZe podstatné mnozstvi fipnaka,
charakterizujicich lupusové onemeénnodhalit sama (12, 28).

Jiz @i prvnim kontaktu s nemocnym si sestrézm povSimnout mnoha zndmek
choroby. Tento prvni kontakt s nemocnym je v padspavotnim vySeenim klienta,
neba’ se jiz jedna o metodu fyzikalniho vyeti, konkrétd vySeteni pohledem.

U nemocného se SLE tbe sestra objektivn posoudit stav e, sliznic a celé
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pohybové soustavy. tke si vSimnout witych abnormalit v postoji pacienta, zhodnotit
jeho pohyby, chovani a mnoho dalSich Znakteré by mohly byt znamkou ditych
potizi klienta. Dale samézjmé mohou navazovat dalSi typy fyzikalniho vygei, jako
jsou poslech, pohmat, poklep A@gadre i vySeteni per rectum (10, 22, 24).

DalSim z&kladnim, velice uteZitym a casto poskud opomijenym
diagnostickym krokem je odbanamnézy klienta. Mnoho odborfike shoduje na tom,
Ze kvalitrt odebrana anamnézaube obsahovat az 60 % informaci igbnych
ke stanoveni finalni diagnézy. 8bzakladnich dat zahrnujici n§j8i potiZze pacienta,
osobni, rodinnou, pracovni a socialni anamnézuige ® rukou lék&e, nicmér
pii pocateEnim vySeteni se nemocny dostavd do velice naléhavé a s&esitvace,
a proto niize dojit ze strany pacientd az bezdené ¢i zamerné k zatajeni ufitych
Gdaji. Sestra mize posléze vhodnou komunikaci s pacientem zjistibim dalSich
informaci a obohatit tak anamnézu o cetadu vyznamnych a nepostradatelnych dat
(10).

Tyto dw zakladni a zarovei nejlevrEjSi metody jsou sice velice obecné,
ale maji své nenahraditelné postaveni v diagnostieeh chorob. Vipadc SLE
je tomu bezesporu tak, nabprvotni potize klienta mohou imitovat velkou skuypi
zcela odlisnych chorob atkladre provedené fyzikalni vySigni s anamnézou rhe
lekare privest prae k SLE (12, 24).

Nasledujicim krokem je odb krevnich vzork, ktery zahrnuje vySsni
sedimentace erytrodyt krevni obraz a diferencialni rozfm leukocyti, zakladni
biochemické vyséeni, vySeteni krevni srézZlivosti a ip podezeni na SLE
i imunologické vySdeni krve s pikazem konkrétnich protilatek. V diagnostice SLE
je dikladné vysdeni krve jednim ze zakladnich kioke stanoveni korkeé diagnodzy.
Odbér krve a samazjn i jiného biologického materialu je dennim chleb&azdé
sestry. Sestra je také zodgdna a rdi za spravny ody biologického materialu. Kazdé
pochybeni ze strany sestryube vést ke zkresleni vyslelka zarove tedy
ke komplikacim p stanoveni finalni diagndzy (19, 24).

VySe uvedené metody pak tém nejzakladijSim, ale pro stanoveni diagnézy

Mrivrw s
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konkrétnich potizi pacienta (viz. diagnostika) aukou sestry je ikladna piprava
na kazdou konkrétni metodu. Velice specialniifaspou metodou je diagnosticka,
bioptickd punkce &kterého organu. U SLE je restji provackna punkce renalni
k posouzeni rozsahu ledvinného poSkozeniizéVl byt vSak provedena prakticky
kterékoli punkce, nehbjak jiz bylo uvedeno vySe, SLE ihe gipominat celouradu
dalSich chorobnych sta\a ty je nutno vylodit. Zde sestra zastava velicélekitou roli,
neba’ je v jejich rukou psychickaftfprava nemocného,fjprava ponicek, Uprava
polohy nemocného, asistence lgka p&e o samotného nemocnéhdi pykonu
a samoiejm¢ p&e o0 nemocného po vykonu. VSechny tyto sestergkévience se liSi
s kazdou konkrétni punkci, a proto se zde vyZadeljga pohotovost a flexibilita kazdé
sestry (12, 19, 24).

1.10.3 Pée o dutinu ustni u klienta se SLE

Castym projevem SLE byvaji patologické amy v dutire Ustni. Mohou
se objevovat slizini viedy, jak bolestivé, tak nebolestiv€astym doprovodnym
piiznakem byva zvySend kazivost aulProto je dlezitd prevenceéthto stav, ktera
zahrnuje pedevSimcasté a pravidelné naesy zubniho Iékee, spravné a efektivni
¢isteni zuhi a aplikaci I€ivych piipravki pitimo na sliznici dutiny astni (12, 24).

Hygienu dutiny Ustni je mozno vymezit jako soul&nnosti, jejichZz cilem
je prevencetrznych patologickych zem jak na zubech, tak na sliznicich dutiny astni.
Pacient ji nize vykonavat samostatma sestra zde e fungovat jako ity poradce,
ktery nemocnému ipda informace o spravnéiisténi zuhi nebo niize byt zcela
v rukou sestry. Sestra vSak poskytuje pouze zaklapd¥i o zuby a dutinu Ustni,
odborna a speciélni p& Aistdva v kompetencich stomatologa a dentalni hysfieni
(16).

Na hygienu dutiny ustni se v dnesni d@ouzivaji nejitiznéjSi pomicky. Mezi
zakladni a vSeobe&rznamé pdt zubni kartéek a zubni pasta. Déle je mozné pouZiti
soudsti hygienické p& o dutinu Ustni vSak neni mnoZstvi pouZitych posk,
ale technika spravnéheisteni. Existuje celarada metod a nelze stanovit jednu

nejuniverzalgjsi. Za obec#é nejuznava#Si se povazuje postupisteni, pi kterém
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se zubni kartgek piklada pod Uhlem 45° k okraji dasm kazdy zub se krouzivymi
pohyby cisti alespé 10 vteéin. Celkovécisteni zubi by rozhodg nenglo byt kratSi
nez 3 minuty a ne#ho by se zapominat na to, Ze kazdy zub ma vice strgg nutné
vycistit i mezizubni prostory. Na ¥isténi mezizubnich prostor je nejvhagi pouzit
dentélni nitci mezizubni kartéek. Po celéngisténi je vhodné dutinu vyplachnout dstni
vodou (16, 19).

U SLE s gitomnosti slizninich wedi je vhodné celou proceduru rodsi
o vyplachy I€ivymi roztoky. V medicié se nejastji pouzivaji roztoky hamanku,
ktery je jiz farmaceuticky fipraven atredi se vodou do poZzadované koncentrace.
Priprava a aplikace roztoku j&ist¢ v kompetenci sestry. ezité je podotknout,
Ze hygiena dutiny Ustni patk postugm, na které se v mnohaipadech pogkud
zapomina. Existuji vSak choroby @zné patologické stavy, u kterychuke spravna
hygienicka pée o dutinu dstni vyraznovlivnit nebo alesp zpomalit ptibeh raznych
komplikaci. SLE mezi takovd onemaec® bezpochyby p#ta pé&i o dutinu ustni
by mela byt wnovana nalezitd pozornost aiz ze strany samotného pacienta, tak

ze strany osétjiciho personalu (16, 24, 25).

1.10.4 Pée o nemocné s bolesti u SLE

Bolest byv&astym projevem choroby u nemocnych se SLEZ&Imit podobu
akutni i chronické bolesti. Akutni bolest se u SbBjevuje i akutnim vzplanuti
choroby s akutnim postizeningkterého organuCasgji se viak klient se SLE potyka
s bolesti chronickou. Konkrétrse jedna o tzv. chronickou nenadorovou bolese (e
CHNNB). Tento druh bolesti patk negasgjSimu typu bolesti #bec. Aby mohla byt
bolest ozn&na za chronickou, musi #plat pravidlo v podob trvani alespd
6 mesial. Do té doby se howbo bolesti akutni. CHNNB fZe postupentasu ejit
do tzv. Syndromu chronické nenadorové bolesti,jeatav, kdy je bolestipdni potizi
nemocného a omezuje ho v pracovnich a socialnitthitakh. CHNNB je sice mozno
povaZzovat za meénnebezpény typ bolesti, protoZe ifmo neohroZuje nemocného
na zZivog, ale na druhé straimmu @inaSi mnoho Utrap a komplikaci. Akutni bolest byva
vétSinou |épe diagnostikovana acdéa, nebt souvisi s ufitym akutnim viditelnym

poSkozenim organismu. Bolest chronickd obvykle mabypa@atku doprovazena
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Zadnym viditelnym poskozenim tk§nmiva nepravidelny nastup a analgetickéb&e
s klasickym davkovanim nebyva @Spa. Lupusové onemo&m je nefastji

doprovazeno chronickymi bolestmi pohybového systénegastji bolestmi sval a
klouba (14, 23, 24, 30).

Aby mohla byt bolest kvalithlé¢ena, musi byt také efektigrdiagnostikovana.
Prvnim pravidlem je, Ze bolest piatinezi giznaky subjektivni a proto ji musi kterykoli
zdravotnicky pracovnik nemocnémuiw! Mnohdy je bolest ze strany zdravothik
podhodnocovana a mestji jde praw o bolest chronickou, nebovelka cast
zdravotniki ma pocit, Ze pokud neni poSkozeni&jchemocny nema na Zadnou bolest
narok. Druhym krokem je odb tzv. anamnézy bolesti, ktera je v rukou jak I€ka
tak sestry. Sestraibhe ze své pozice navazaivernéjSi vztah s klientem a tak ziskat
veétSi mnozstvi informaci, nez je nemocny ochoten nadiz I€kd&i. Konkrétni informace
o charakteru bolesti jsou nepostradatelné pro stamaktinné I&by, a proto je nutné
dat nemocnému dostatalasu a prostoru na popsani vSech jeho potiziedié
je myslet na to, Zze kazd§lovek je individualni osobnosti, a Ze prah bolesti ghice
osobrt nastaven. To co je pro jednoho nemocného nesimesitdolesti, mze jiny
nemocny snéset beztgich potizi. Pro u CHNNB plati, Ze jde odh na dlouhou
tra a dilezitou sodasti |€by je jak ze strany pacienta, tak ze strany zdrdkot
vysoka davka trgivosti (14, 23, 30).

1.10.5 Pée o nemocné v terminalnim stadiu SLE

Jak jiz bylo popsano vySe, SLE fiainezi choroby s velice Sirokym spektrem
klinickych projeva. Nutné je zminit také fakt, Ze ¢kterych gipadech mize mit tato
choroba velice progresivni {iigh a miZze se vyvinout do faze, kdy jiz klasick&
medicina nezabird a nem& pro nemocného Zadny vyzleina se o stavy s kritickym
a se zZivotem nestitelnym poskozenimdkterého ze Zivothdilezitych orgaf. Hovari
se o0 tzv. termindalnim stadiu choroby. Vtomto giadnastupuje tzv. @é
symptomatickd, kterd se od klasické kurativni miegizasadnim zjsobem [isi (12,
16, 30).

Spolu s odliSnym pojetim pé o nemocné v terminalnim stadiu se zasadnim

zpisobem mini i Uloha sestry uéthto nemocnych. U akutnih@zka byva mnohdy
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prace sestry zautomatizovand a &péd pevazr v plreni Iékaskych ordinaci.
U pacienta v terminalnim stadiu choroby se prioo$gtovatelské p& vyznamg meni
a na pedni misto se dostava uspokojovani vSeckepabemocného, které jsogkaly
na odélenich poskytujicich akutni péopomijeny. Cilem p# o terminalty nemocné
je predevSim zmirnit projevy onema#m a zajistit klientovi co nejfjiemrgjsi ukorteni
Zivota. Hlavnim problémem nevyliéelné nemocnych byva zpravidla bolest (viz
kapitola 1.10.4). R& o takto nemocnéhdlovéka mize byt poskytovana viznych
zaizenich. Samdejmé se jedna o samotné nemocnicegeliny dlouhodob
nemocnych, hospicé€i domaci prosedi klienta, kde riZze sestra poskytovat §ié
v podolg terénni oSébvatelské p&. U umirajiciho klientafichazi téZ snaha zapojit
do oSetovatelskeho procesu rodinu a dalsi blizké osobyoceého, kt& zde zastupuji
velice dilezitou roli jednak proto, Ze nemocny neumira zadamocen a také proto,
Ze se rodina a blizci 1épe gaji s celou narénou situaci (16, 30).

Spousta zdravotnickych pracoviéiikpodcéiuje pé&i o terminald nemocné
a umirajici, protoZze se zde neuplgi trendy moderni mediciny, které séilig
nesmiuji s nevylé€itelnosti rekterych chorob. Je ovSem nutné podotknout, Zées p
nedocetni p&e o nemocného vjeho posledni fazi Zivota se jedngednu
Z nejnargnéjSich sowdasti oSdabvatelské pé&e, kterou neriize vykonavat kazdy. Prace
s takovym pacientem vyZaduje profesionalni komuimkalovednosti, psychologicky
piistup, vysokou miru empatie, ¢ité vlastni Zivotni zkuSenosti atd. Je nutné
si uwdomit, Ze sestra stojici tidka nevyléitelné nemocného neni jen poskytovatelkou
z&kladni oSdébvatelské pé&e, ale téZz spobmikem a psychologem, aiguevsim

pravodcem v posledni fazi jeho Zivota (16, 30).

1.10.6 Maslowova hierarchie pet

Abraham H. Maslow (1908-1970) byl americky psydupljenz v roce 1947
vytvoril motivacni teorii, kterd je zakladem pro jeho hierarchitipb. V hierarchii se
promita jeho s&tovy nazor, tzv. nazor holisticko-dynamicky. Dle $ltava je kazdy
jedinec obdgen hierarchicky usgéadanym motivénim systémem, ktery u kazdého

¢loveéka obsahujetizre silné motivy. Jedinec je celek, neexistuji tedyf@oy vztahujici
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se pouze k ¢ité ¢asti (nap. poteby mozkuwii genitélu), vzdy se jedna o gebu celého
jedince (27, 32).

Maslow rozliSuje pt stumu lidskych poteb (viz giloha 2). Prvnim stugm
jsou poteby fyziologickeé, které obsahuji peby organismu nezbytné k jehdepiti.
Spada sem pisba vyzivy, spanku, pohybufijatelné teploty apod. Druhou Urovni
hierarchie pdeb je poteba jistoty a bezgé kterd zahrnuje touhu po stahilit
spolehlivosti, Zivota bez poditstrachu a Gzkosti atd. Ngetim stupni se naléza peba
lasky a sounalezitosti, ktera zahrnujeipbti milovat a byt milovasi potiebu socialni
integrace atdCtvrty stupeé obsahuje pdeby uznani a sebedcty, které v&apojuji
potrebu divéry v okolnim s¥té nebo patebu nezavislosti, dédle pgeby respektu,
urcitého postaveniéi prestize, kompetenci apod. Poslednim stoprjsou paoteby
seberealizace a sebeaktualizace. Zde se naléz&gbpauskuténit své sny a touhy,
uplatnit své schopnosti, znalosti a zkuSenosti.(27)

VSechny patby jsou hierarchicky $azeny od d&ch nejnaléhagjSich po ty
nejmeérk naléhave. Neni-li uspokojengktera z nizSich pégb, nelze uspokojovat vyssSi
pottebu. Seberealizovat setipe pouze jedinec, ktery ma uspokojeny vSechny rastat
potreby. Poteby jsou determinovany vigschu vyvoje ¢loveka, nejvyssi pdeby se
vyskytuji az v obdobi dospivani (27, 32).

27



2. Cile prace a vyzkumné otéazky

2.1 Cile prace

1.

Zjistit specifika oSdbvatelské p& u pacient se systémovym lupusem
erythematodem.
Zjistit nejcastjSi oSefovatelské problémy u paciéntse systémovym

lupusem erythematodem.

2.2 Vyzkumné otazky

1.

Jaka jsou specifika odevatelské p&e u pacient se systémovym lupusem
erythematodem?

Jaké jsou népstjSi oSetovatelské problémy u paciéntse systémovym
lupusem erythematodem?

Na jaké oblasti by #a byt zandfena oSdbvatelska p& u pacient

se systémovym lupusem erythematodem?

4. Jakeé faktory zhorSuji pbéh systémového lupusu erythematodu?

5. Jaké specifické pt#by maji pacienti se systémovym lupusem

erythematodem?
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3. Metodika vyzkumu

3.1 Metodika a technika vyzkumu

Empirick&d c¢ast bakalgéské prace byla zpracovana formou kvalitativniho
vyzkumného Séeni. Technikou siiu dat byl polostrukturovany rozhovori{joha 4),
ktery byl prakticky proveden s pacienty se systémoviupusem erythematodem
z nemocnic Jihteského a Plzsského kraje.

Rozhovor byl zcela anonymni a byl pouzit pouze péely bakaléské préace.
Obsahoval 27 zékladnich otazek, které bylyekterych gipadech roz&ény o dalsi
doplhujici dotazy.

Otéazky v polostrukturovaném rozhovoru byly rélethy na 7 oblasti. Prvni oblast
tvorily identifikacni otazky. Druha oblast zahrnovala otazky tykagiei diagnostické
faze onemoacini. Tieti oblast zkoumala organovou manifestaci acasneé potize
responderit  Ctvrtd oblast byla zatiena na omezeni a nové fmity, které
responderiim choroba finasi. Pata oblast otazek fp&ala informovanost respondént
o jejich choroB. Sesta oblast obsahovala dotazy tykajici se hadigaite respondeint
a nedostatk ze strany zdravotnického persondlu. Posledni senltast otazek byla
zantiena na zjigni sowasnych léebnych metod respondéntvcetnd zkuSenosti
s alternativni medicinou.

Rozhovory byly zaznamenavany pisemnou formou aled&s zpracovany
do kazuistik. Nejpodstadjsi udaje byly zpracovany ve foenkategorizanich tabulek.

Vyzkumné Sdeni bylo provedeno v obdobi od Unora dezma 2011.

3.2 Charakteristika zkoumaného souboru

Vyzkumny soubor byl tvieen 10 respondenty (9 Zen a 1 muZ), z ambulanci
nemocnic Jihdeského a Plzského kraje. 7 2z 10 respondéntje trvale
dispenzarizovano v revmatologickych ambulancich ¥Rlzni, 2 z 10 respondent
navstvuji revmatologickou ambulanci¢eskobudjovické nemocnice a 1 z 10

responderii je pacientem z klatovské nemocnice.
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4. Vysledky vyzkumu

4.1 Kazuistiky respondeiit
Kazuistiky byly vytvdeny na zéklatl informaci, které byly zjigny technikou
polostrukturovaného rozhovoru s jednotlivymi respemty trpicimi  systémovym

lupusem erythematodem.

Kazuistika respondenta 1

Respondent. 1 je Zena ve &u 41 let. Prvni projevy choroby pocitila ve 23
letech. Diagndéza byla potvrzenaed sedmi lety. Nikdo z jeji rodiny podobnou
chorobou netrpi.

Mezi prvni klinické projevy nemoci pélty pouze otoky drobnych klodubna
rukou, které také respondentku térhned donutili k navéve 1ékare. Nejprve u ni byla
zjisSténa autoimunitni thyroiditis a této diagndze bylyispuzeny veSkeré potize.
Priznaky vSak postugn progredovaly, a tak byla respondentka nucena 3drdal
navstvam nejizrejSich odbornik. Pozdji byl jeji stav ozn&en jako seronegativni
revmatoidni artritida a aZz po 11 letech vySe&éni a navsvovani nejiizrejSich
odborniki byla stanovena diagnéza systémovy lupus erytheteat¢dale jen SLE).
Diagnodza byla stanovena na zakigddrobného vys&ni krve a mai, CT plic, ECHO
srdce a biopsie ledvin.

Sdleni diagn6zy bylo pro respondentku velice stresuffama uvadi: ,Myslela
jsem, ze hned zitra musim tilmMéla jsem hrozny strach ze smrti“. Jefitpl reagoval
velice pozitivie, udava, ze ji byl také nejisi oporou. Jeji rode nijak zvlas
nereagovali, nebonentli o SLE Z2a&dné informace a neglnsi predstavit, co tato
diagn6za obn&si. S negativnim chovaniikoho ze svych blizkych se nikdy nesetkala,
udava, Ze se ji vSichni snazi maxinghomoci.

Choroba postupn postihla klouby, ledviny a osrdeik. Postizeni kloulp
se projevilo jejich bolesti. PoSkozeni ledvin bywokazano H vysSeteni mai
pod obrazem proteinurie a podréhndiagnostikovano renalni biopsii. Postizeni

osrde€niku bylo diagnostikovano echokardiografii. V 8asné dob se choroba nachazi
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v remisi, z ny#&jSich potizi respondentka uvadi pouze silnou Unawutaké hodnoti
jako nejhorsi projev jeji nemoci.

Omezena se citi Zidodu silné unavy, uvadi, Ze jiz neni tak vykonrkojdtive
a nezvlada jiz tolik domacich praci. Ve spgeleském kontaktu Zadné omezeni
nepoctuje. Z faktofi, které negativéd ovliviuji prabéh choroby, jmenuje stres,
nadngérnou fyzickou namahu, malo odfioku a spanku a chlad. Udava, Ze se u ni
z divodu nemoci objevily wité nové pateby, jako pdieba informaci o nemoci a jeji
lécbe, poteba sdilet své problémy s podébpostizenymi pacienty ac¢t8i poteba
spanku a odponku.

Uvadi, Ze nejvice informaci ziskala na internettwvgtrankach, kde se sdruzuji
pacienti se SLE. Udava také, ze dikgpnto webovym strankam ma dostatek informaci
o své choro& DalSi informace o své nemoci ziskala od télaz jinych internetovych
zdroja.

Z davodu nemoci byla respondentkatkolikrat hospitalizovana, jedenkrét
na infekknim oddleni v dolé vzplanuti choroby, kdy jeji stav doprovazely vysok
teploty, a Iékd nemohli gijit na skut€nou gicinu potizi. Pozgi se dostala
do revmatologického Ustavu v Praze, kde bylgesigna konéné diagndza. Déle byla
piijata na nefrologické odteni z divodu provedeni renalni biopsie a aplikace
cytostatické 1&by. V souvislosti se samovolnym potratem ve 12nty@hotenstvi byla
hospitalizovana na gynekologickém @tiohi. Uvadi také, Ze seckolikrat setkala
s negativnim chovanim zdravotnického personalutékfmpisuje jako nedostéte
empatické. Udava, Ze misto toho, aby ji felabjasnili podstatu nemoci a poskytli ji
n¢jaké informace a rady jak s takovou nemoci Zitpdiza&atku jenom zastraSovali
vSemi moznymi komplikacemi nemoci. Postradala te&iéidku psychologické pomaoci,
kterou by uvitala. Domniva se, Ze bylimzdravotniti pracovnici brat &S3i ohled
na psychickou stranku nemoci, néhe pleswdcena, Ze je psychikaitbZitou oblasti
nemocnych se SLE, a Ze stav psychiky velice dui@ piibéh choroby jak ve smyslu
pozitivnim, tak ve smyslu negativnim. Uvitala bkédaempatit¢jSi a profesionakjsi

sklovani diagnozy.
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V souwiasnosti je klientka tena kombinaci imunosupresiv a Kkortikibid
a pravideld@ navstvuje rekolik specialisti, konkrét@ nefrologa, hematologa
a endokrinologa. Navstivila takécitele a vyzkousSela nejerejSi byliny. O této 1ébé
nemizZe fict, zda ndla pozitivni efekt, neldji uzivala v kombinaci s klasickouclgou
a nelze tedy d&inky piisoudit konkrétnimu typu terapie. Se zZadnou jinételbhnou

metodou se jiZz nesetkala.

Kazuistika respondenta 2

Respondent. 2 je muz ve &ku 17 let. Prvni fiznaky systémového lupusu
erythematodu (dale jen SLE) se & objevily priblizné v 10 letech. Rodinou dispozici
neuvadi, nikdo kromn¢j podobnou chorobou netrpi.

Z prvnich projeu choroby uvadi bolesti hlavy, které postépmesilovaly
a rozStovaly se i na oblast krku. Dale velkou Unavu a ewgi &lesnou teplotu
bez zjevné ficiny. Tyto potiZze ho takéipnély k brzké navstveé Iékae. Nasleda byl
respondent opakovarhospitalizovan, hospitalizace vSak fiapsla Zzadné vysteni
jeho potizi. Zagr Iékaru byl takovy, Ze si respondent potize vymysSliazatiu toho,
aby nemusel chodit do Skoly. Ndh@dee objevujici zvySené&lesné teploty byly
uzaveny tak, Ze si respondent pohrava steplem za delem zviditelgni jeho
vymyslenych potizi. Po propdsi z nemocnice byla opakovandopor&ovana
psychiatricka I8ba. Nalez psychiair byl vS8ak opakovahn negativni. Tento proces
opakovanych hospitalizaci a konzultaci s psychitiirgl piiblizné 5 let. Ke stanoveni
skut&né giciny potizi respondenta napomohla az makroskopickdaturie, ktera
piiméla Iékae k provedeni renalni biopsie. Poté nasledovaletes krve a mai.
Na zaklad téchto metod byla stanovena diagnozy SLE.

Mezi prvni pocity pi sckleni diagn6zy pdila tleva. Respondent dhpozitivni
pocit z toho, Ze iz Iékakonein¢ piisli na skuténou (Ficinu jeho potizi a =l se &Sit
na nasledujici kbu s nadji, Zze se vyléi. Tyto pocity byly vSak pozili vystiidany
opanymi emocemi, neltbse respondent do&wl skute&nou podstatu choroby &zko
se smioval s jeji nevyléitelnosti. Nakonec se dostal do rukou psychiati&,catom
se jiz odmitd podrol#i zminovat. Reakce matky byla velmi hidiva, neba’ se jiz
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diive opakova# ptala Iék&i na moznost autoimunitniho onemeéoh Tato varianta,
byla vzdy zamitnuta. Ostatienové rodiny piliS nereagovali, nelfonentli o této
nemoci zadné informace a nedokazali sedstavit, co tato diagn6za obnasi.
S negativnim chovanimékoho ze svych blizkych se respondent nikdy nesetkeidi
jen to, Ze jeho chorobu berogkteti na lehkou vahu, neligi neznaiji.

Choroba postihla ledviny a centralni nervovy syst®oskozeni¢thto orgai
se projevilo bolestmi hlavy a pogddocasnym ochrnutim dolni kéetiny. PoSkozeni
ledvin bylo diagnostikovano na zaktadySeteni mai a bioptickym vySaenim ledvin.
Souwasny stav popisuje jako celkeriznivy, uvadi, Zze kdyZz se nenamaha, jsou potize
minimalni. Ri fyzické namaze potuje velkou Unavu, bolesti hlavy a pohybového
aparatu. Ve stresu se objevuji obdobné potize gveys motylovitého exantému
v obli¢eji. Za nejhorsi potize povazuje bolesti hlavy kee Gnavu.

Omezeni respondent pdgje v oblasti aktivity. Uvadi, Ze diky nemoci musel
skortit se sportem. Blve hral aktiv fotbal, v sodasné dob to jeho zdravotni stav
nedovoluje, jakykoliv sport ho velmi wgrpava. DalSi omezeni udava v oblasti Skolni
dochazky. Bed nedavnem musel 2Zmt sttedni Skolu, neltd ho velice vyerpavalo
kazdodenni dojizshi. Uvadi, Ze v§erpani bylo skdy tak veliké, Ze prospal cely den.
Nemgl ¢as na geni, coZ mu z@sobovalo velké stresové Wtpa z@tné se to projevilo
na jeho zdravotnim stavu. V kontaktu s druhymi lididxdné omezeni nepdaije, okoli
ho pijima kladré. Z faktor, které komplikuji pitbéh choroby, uvadi stres, fyzickou
namahu, infekci a @kovani. VSechny tyto vlivy ovlitwji prabéh choroby ve smyslu
zesileni vSech jejichifznaki. Z novych pateb, které se v souvislosti s onemétim
objevily, uvadi ¥tSi potebu spanku a odpmku a més stresu.

Domniva se, Zze v soasné dob ma jiz dostatek informaci o své chotob
Nejvice informaci ziskal od svého revmatologa iaternetovych zdrdj

Byl n¢kolikrat hospitalizovan, neni sigsre jist na jakém odgleni, ale domniva
se, Ze se jednalo o klasické&ské oddleni. Uvadi, Ze se mnohokrat setkal s negativnim
chovanim zdravotnického personalufegevsSim s nevhodnym chovanim l&ka
Za nejhorSi fistup povazuje nédéru, kterou od personalu opakovapocioval.
Mnohokrat citil veliké ponizeni. Domniva se, Zerb§l persondl vice &it pacienfim
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a brat ¥tSi ohled na jejich pocity. Uvadi, Zze bylo hédvycerpavajici byt 3 @sice
hospitalizovan bezvyslednTaké by uvital $tSi komunikaci mezi pacientem a lé&m.
V sowasnosti navstuje praktického Iléke a kwli SLE predevSim
revmatologa. U klienta je v sdasné dob z divodu remise l&a pozastavenaise
uzival medrol jako klasickou kortikosteroidnichél. Zadnou jinou kebnou metodu

v souvislosti se SLE nikdy nepodstoupil, s altexmatmedicinou zkuSenosti nema.

Kazuistika respondenta 3

Respondent. 3 je Zena ve &ku 35 let. Prvni velké projevy choroby ¢ada
pocitovat v 18 letech, uvadi vSak, Ze jiz od ranéRtstdi trpsla bolestmi kloub.
U nikoho z jejich pibuznych se podobnéa choroba nevyskytla.

Mezi prvni projevy choroby pally bolesti klouhi, které postuph zesilovaly.
Klientka také uvadi, Ze byly bolestékdy tak silné, az ji zcela paralyzovaly. Dale se
objevily vysoké horéky aZz kolem 40°C a bolest v krku jaké pngiré. Lékae poprveé
navstivila z dvodu silnych bolesti. Kdyz sdigaly dalSi potiZe jako hotky a zimnice,
zatali ji lékari podrobré vySetovat. Nejdive byla respondentka vy$etana
ambulantg, dale gi tiimésicni hospitalizaci. Nejprve u ni byla zjigia vysoké hladina
borélii v krvi, takZe |€éki nemohli posoudit, zda jsou potizévedu revmatického nebo
v souvislosti s boreliézou. Az po zaghi boreliozy se ukazalo, Ze potiZzetpvavaiji.
Postupk respondnetka podstoupila vyi&eti krve a méi, rentgen plic a gynekologické
vySeteni. Kon€na diagndza systémovy lupus erythematodes (daleSjen) byla
stanovenaifblizné po pil roce vySetovani.

Prvni pocity respondentky byly takové, Ze liékaechtla weiit a také uvadi:
.,vysmala jsem se printado «i“. Postupg si vSak zaala uwdomovat, o jakou
chorobu se jedna a s diagndézou seigwaila velmi &Zce. Jeji nejblizsi fbuzni
reagovali obdob# newdéli, o jakou chorobu se jedna, a nedokazaliisidptavit, jak
se bude nemoc dale vyvijet. S negativhim chovanémstzany svych nejblizSich
se nikdy nesetkala, ovSem udava, adamwelky problém sehnat préaci.d\ ¢asto velké
zdravotni potize, i kterym nemohla plé& chodit do prace. Ztoho vyplyvalo

negativni chovani nditenych.
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Choroba postugnnapadla ledviny, svaly, krev a tlustéesto. PoSkozeni ledvin
se projevilo bolesti v bedrech a patologickym néezs mai. PoSkozeni svaljejich
bolesti a vysokou hladinou myoglobinu v krvi, pos&oi tlustého #kva krvacenim
z kongniku a postizeni krve pod obrazem trombocytopedie.sodasnych potizi
respondentka uvadi trvalé bolesti kldukosti a svdi, Unavu, velikou slabost, ¢éasné
nevolnosti a nechutenstvi. Za nejhorsSi z potiZiagaje bolesti pohybového aparatu
a silnou unavu.

Omezena se citi v pracovni oblasti, véemmé dob nepracuje, neloto neni
fyzicky mozné. Diky silné Und@va slabosti ma také potize &terymi domacimi
pracemi. V kontaktu s ostatnimi lidmi omezeni poj, uvadi, Ze nefite nav&ivovat
velkou spolénost, nebo je velice nachylnd na respird infekce a velka spataost
ji vycerpava. Z faktar, které vyvolavaji nebo zhorSuji konkrétnfizmaky, uvadi
jakykoliv i sebemensi stres a fyzickou namahug¢ryrpaiasi a zminy teploty. Uvadi
také objeveni novych pa@tb v souvislosti s chorobou, ze kterych udava awyse
potrebu odpoinku a spanku, pétbu vyhybat se stresu a fediu gedchazet infekcim.

Mysli si, Ze ma o své nemoci dostatek informaeijyice informaci ziskala
od svého revmatologa a z internetu.iépto se vSak domniva, Ze neni dostupnych
informaci o SLE dostatek. Dostupné informace jsadle respondentky v mnoha
piipadech pro laickou vejnost nesrozumitelné a neuplné.

Byla z divodu choroby #&kolikrat hospitalizovana, ipvazrié na interni klinice
FN v Plzni a také v revmatologickém Ustavu v Prégativni chovani zdravotnickych
pracovniki neuvadi, fipousti vSak, Ze by mohla byt informovanost o SLEzm
zdravotnickymi pracovniky &sSi. Uvadi, Ze se mnohokrat setkala siekderi o SLE
nentli téméi zadné znalosti. Ma dojem, Ze jeCeské Republice tato choroba velice
podcdiovana. Udava vulgarni chovani posudkové komided fkterou pedstoupila
z daivodu uznéni invalidniho ti@hodu. Ped komisi ji byloteceno, Zze SLE neni
v tabulkach a Ze je tedy v podstatdrava. Nyni je ¥ast&éném invalidnim dchodu
a dodava, Ze ifjznanicasténého dichodu bylo velice komplikovaneé.

V sowasné dob navSEvuje radu specialist mezi které pdt revmatolog,
internista, gynekolog a hematolog. V gasnosti uZiva kortikosteroidni c¢léu
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v kombinaci s antimalariky, ale dodava, Ze se ul&ba ¢asto ngni. V minulosti
vyzkouSela také rehabilitaci, ale snasi pouzikk@é techniky. Ostatni rehabilitai
techniky respondentku velice &grpavaji. Ma velice pozitivni zkuSenosti s altennt
medicinou. VyzkouSela REIKI a vidi v této metoeeliky piinos pro jeji zdravotni stav.
Tuto alternativni metodu u ni provddékat mediciny, ktery se touto technikowddi
zabyva. Respondentka uvadi, Ze ji dvakrat doslogtagil na nohy. Nejvice ji pomohl
s renalnimi potizemi a s poSkozenim tlustéhrevst S dalSimi Eebnymi metodami

se nesetkala.

Kazuistika respondenta 4

Respondent. 4 je Zena vedku 34 let. Prvni fiznaky choroby z&la pocfovat
okolo 18. roku ¥ku. V rodireé se vyskytuji gkteré autoimunitni choroby, respondentka
uvadi roztrouSenou skler6zu &ddcka z otcovy strany. Systémovy lupus erythematodes
(dale jen SLE) se nikdy u nikoho z rodiny nevyskytl

Mezi prvni giznaky choroby, které na sblespondentka zpozorovala, flgt
bolesti a otoky kloub, silna Unava, subfebrilie, hematomy, motylovityaetém
v obliceji a afty v Ustech. Tyto potize vSakiquzovala ¥tSi virdze, kterou v té deéb
proklala a také stresu z maturitni zkousSky. Sama uvadi,na infekce hornich
dychacich cestasto trgla, takZze si zp&atku myslela, Ze jde o klasickou intek
nakazu. Po zaténi virézy vSak potize iptrvavaly. Nejdive byla |€ena obvodni
|ékarkou, ktera si jiz s danou situaci gdéla rady. Respondentka se protiibpzné
po 6 nesicich dostala do FN v Plzni, kde byl @mhned diagnostikovan SLE.
Pode¥eni na tuto diagnézu bylo vysloveno jiZi pfyzikalnim vySeteni. Poté
nasledovalo vyS&tni krve a méi, rentgen rukou a hrudniku, ECHO Zaludku, viéei
na @&nim oddleni a bioptické vyséeni ledvin. VSechna tato vy$eni diagnézu SLE
potvrdila.

Sckleni diagn6zy neprozivalaiipS emotivré, podezeni na tuto diagndzu
si precetla v redl®zné zpraw a sama si hledala informace o této chérdlivadi tedy,
Ze ntla o nemoci celkem jasno, ale nemyslela nad jeji prognézou, nebak sama
fika: ,Bylo mi ¢erstvych devatenact let a moji n&gi starosti bylo nebyt v nemocnici®.
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Reakce nejbliZSi rodiny byla azeo emotivijSi. RodEe neli velky strach, neb bylo
prokadzano zavazné renalni poskozeni a nikdo nejakilse bude zdravotni stav jejich
dcery vyvijet. Nikdo se do té doby s podobnou choto nesetkal. Se Zadnym
negativnim chovanim svého okoli se nikdy v sougi$le chorobou nesetkala.

Choroba postihla ledviny pod obrazem chronickéngioulonefritidy a klouby.
Respondentka prethla zamrt velkych klouli, ktery zpisobil v kombinaci
s kortikosteroidni l[&ou nekrozu k§elnich klouli. Dnes je jiz respondentka
po oboustranné totalni endoprotézeilkyZe sowasnych potizi uvadtasté zaéty
dychacich cest jako projev oslabené imunity po libaiobé |ébé kortikoidy, dale
migrény, silnou Unavu a bolesti kloubZa nejzavaz¥jsi povazuje Gnavu a migrény.

Omezena se citi v kazdodenniginnostech, kdy zivodu silné Unavy neni
schopna zvladat tolikinnosti jako dive. VeSkerécinnosti si musi rozvrhnout tak,
aby vse fyzicky zvladla. Ve spadlenském kontaktu s&ifiS omezena neciti, uvadi jen,
Ze diky silné unavnemd vzdy naladu na velkou spwiest. Z faktoil, které nefiznivé
ovliviuji prabéh choroby a zhorSuji vyvolavaji potize, jmenuje fyzickou namahu,
pohybového aparaturiPousti také objeveni¢kterych novych pdeb, ze kterych uvadi
zvySenou pdtbu odpdinku a spanku, pétbu vyhybat se stresu &t§i potebu sdilet
problémy s ostatnimi nemocnymi.

Domniva se, Ze ma o své choralostatek informaci, ale s to se snazi stale
hledat informace nové. Nejvice informaci ziskakaih a z internetovych zdmjéetns
zahranénich welii. Mnoho informaci ziskala také od Iékaale gipousti, Ze ji byly
vzdy informace sgleny tak rychle, Ze sifpodchodu od Iéki@ nepamatovala téfhnic.

Nekolikrat byla kwvali SLE hospitalizovana, n&sgji na interni klinice FN
v Plzni, kde ji onemocami diagnostikovali a zahdjili #u. Pozdji se dostala do @é
gynekologického odileni v souvislosti s rizikovym ¢hotenstvim. S nevhodnym
chovanim zdravotnického personalu se setkala, uzédi @islo hodré nevhodné, kdyz
si personal na kozni ambulanci pletl SLE s klasickeoriazou. Jak sama uvadi: ,Tam
mne victli naposled, uz jsem tam potom nikdy nesla“. Tagédemniva, Ze by &h

zdravotnicky personal vice dbat na empatickistpp k pacientovi, ale dodava,
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Ze to plati pro vSechny pacienty a nejen pro pégisa SLE. Mysli si, Ze nenieba
zdlouhavy rozhovor s pacientem, ale postrada prmjgwiu a spolutasti.

V sowasné dob je respondentka sledovana revmatologem, pneunmmloge
oftalmologem, ortopedem a neurologem. Je u ni apdika klasicka Eba kortikoidy
v kombinaci s antimalariky. Dale uziva doky s vitaminem D a vapnikem. Z dalSich
lécebnych metod vyzkouSela lagn ale dodava, Ze to bylo v souvislosti
s rekonvalescenci po totalni endoprotéze. Domrdy&e na SLE ne#ta tato metoda
Zzadny pozitivni efekt. Dale ¢bsré dochazi na rehabilitaci, kde podstupuje masaze,
elektrol&bu a magnetoterapii. Masaze respondentce vyrazmimuji migrény,
elektrol&ba a magnetoterapie se &diily jako prostedky tlumici bolesti sval
ale dodava, Ze se jednalo o bolestiisqgbené oft operaci kyli a ne o bolesti
v souvislosti se zakladnim oneménim. Celko¥ je pro respondentku atezité
jakékoliv cviteni jako relaxace a pomaha jiedevSim psychicky. Dodava, ze kdysi
cvicila jogu. S alternativni medicinou se setkala, pgdét navstivila l&itele, ale nebyla

spokojena s jehorfstupem. Od té doby jiz alternativnéébné metody nevyhledava.

Kazuistika respondenta 5

Respondent. 5 je Zena vedku 47 let. Prvni fiznaky choroby se u ni objevily
piiblizné ve 21 letech. Systémovym lupusem erythematodeie {da SLE) trpi jiz 26
let. Rodinnou dispozici neuvadi.

Mezi prvni gFiznaky choroby pé#ifa velkd Unava, bolesti a otoky kolennich
kloubd se zarudnutim. Léka navstivila az tést po 6 ngsicich trvani potizi,
neba’ byla ¢erstw po porodu a potiZzefigsuzovala pra¥ poporodnimu stavu. Lékdez
jakéhokoliv vySeteni konstatoval, Ze je respondentka pouze veeittivéla. Objevila
se vSak makroskopickd hematurie a po JWgdt ma&i byla i potvrzena, spolu
s proteinurii. Uvadi, Zze byla ihned hospitalizovabgly provedeny dalSi vydeni
maoci, dale vysateni krve a nakonec biopsie ledvin. Tyto vy8et vedly k potvrzeni
diagndzy SLE. Cela diagnosticka faze trvaidlgzné 3 mésice.

Prvnim pocitem § sdeleni diagn6zy byla uleva. Pro respondentku byla
dvounesiéni hospitalizace s neustalym podstupovanifiznych vySeteni velice
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vycerpavajici. Z&ala se &Sit, Ze z&nou leka konein¢ I&Cit spravnou fcinu jejich
potizi. Pro rodinu bylo zji8hi dcéiny nemoci velice stresujici, hla¥nkdyz

se doz¥édeli o jeji nevyl&itelnosti. Nicmeég jak respondentka uvadi, snazila se chovat
jako by byla zdrava a nemodeg rodinou po#kud banalizovala. Negativni chovani
svych blizkych k ni v souvislosti s chorobou popira

Choroba postihla iedevsim ledviny, dale svaly, klouby, Upony a cdnira
nervovy systém. V s@asné dob se onemoaini projevuje silnou Unavou, bolestmi
kloubii, na rukou doprovazené ranni ztuhlosti a otoky ikétrDale castym mdgenim,
respondentka uvadi, Zze je nucena i 3x za hodinZipdoaletu. Také udava bolesti
ledvin a bolesti hlavy, ¢kdy poruchy viéni, nevolnost, otasnou nesoudnost,
naladovost a depresechtly miva potize s pa#ti, miva pocity buseni srdce a vykyvy
télesné teploty. V posledni débse zaaly objevovat potize s inkontinenci stolice.
Dodava vSak, Ze potizetrighazeji ve vinach. Dochazi keftistini obdobi, kdy
je relativre bez potizi a pak obdobi, kdy se projevy chorolmpistji. Za nejhorsi
Z potizi povaZuje bolesti hlavy a silnou Ganavu.

V kazdodennicktinnostech se citi omezen&egdevsim diky silné unay kwvili
které nestihd tolikéinnosti jako diive. Je nucena hodnspat a odpgdvat. Dale
jl omezuje ¢asté moeni. Pokud jde ¢kam ven, kde nebude mit k dispozici toaletu
(tteba jen nakoupit), nesmfqa danowinnosti pit. Ve spoteenském kontaktu se citi
omezena také, vyhyba s&t$im skupinam lidi z@/odu WtSi nachylnosti na respimai
infekce a také v obdobi depresi nebo &tagsoustdnosti spolu s vypadky paiti.

V téchto obdobich ma respondentka velké potize s rdekdu komunikaci. Z faktér

které vyvolavaji nebo zhorSuji potize, uvadi veg€kiefekce, fyzickou z&f a znény

pocasi. Z novych pdeb, které se u ni v souvislosti s onentwdém objevily, udava
potrebu informaci o nemoci, petbu sdilet potize s ostatnimi nemocnymi &Siv
potrebu spanku a odpimku.

Domniva se, Ze o své choeobostatek informaci nema, alépgousti, zZe je jiz
v dnesni dob informaci dostatek. Nejvice informaci ziskala teinetu a odborné

literatury.
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V souvislosti se SLE byla ékolikrat hospitalizovana, nejprve na internim
odckleni a posléze na nefrologickém ebmhi FN v Plzni, kde byla dena konéna
diagndza. Naposledy byla hospitalizovatadogti lety z divodu aplikace pulzni &by
imunosupresivy. S nevhodnym chovanim zdravotnick@rgonalu seipmo nesetkala,
ale dodava, Ze iips to ma jinou fedstavu o fistupu zdravotnik Uvadi, Ze miv&asto
pocit, jako by nebyla&lovek, ale jentadovy pacient. Bkdy nmgla pocit, Ze ohtzuje.
Domniva se také, Ze se SLE velmi padge. Dodava, Ze &Sina nemocnych s timto
onemocgnim vizualre nevypada na to, Ze byjakou chorobou trda a proto se podle
ni bere toto onemoéni na lehkou vahu. Taky ma dojem, Zeiepto, Zze se jedna
o chorobu systémovou, se k nemoci figppuje komplex& Postrdda najklad
psychologickou pomoc, sama by ji v mnoligopadech uvitala.

V sowasnosti navsvuje revmatologa, u kterého je trvale sledovanaivéz
klasickou I€bu kortikoidy, zZadnou dalSi klasickouc¢hl neuziva. Otas dochazi
na masaze, které jsou pro ni relaxaci, ale naerddeima, Ze by ffmo zminovali potize
souvisejici se SLE. Dochazi tam souk&npouze pro uvokni. S alternativni
medicinou se setkala, vyzkouSela autosugesci,ra jdgieswdcena o jejim pozitivnim
efektu. Domniva se, Ze psychika hraje u pacientaSEE velice dlezitou roli
a autosugesce v kombinaci s klasickou medicinoa pehledu respondentky velice

efektivni I&€bou. Dodava, Ze jedno bez druhého se neobejde.

Kazuistika respondenta 6

Respondent. 6 je Zena vedku 51 let. Systémovym lupusem erythematodem
(dale jen SLE) trpi jiz 16 let. U ostatnich rodichypislusniki se nikdy podobna
choroba nevyskytla.

Mezi prvni giznaky, které ji pivedly k lékdi, pafilo pouze vypadavani vlas
Lékare poprvé navstivilaifblizné 3 mesice od objeveni potizi. Od praktického é&ka
se dostala do rukou priiy kozniho oddleni, ktera jiz podle fyzikalniho vySeni
rozpoznala, Ze &to neni v ptadku. PovSimla si, Zze ma také respondentka zarudlé
konce prdi. Na tento popud si respondentk&demila, Ze m&asto oslabenou citlivost
v konegcich prst. Nasledoval rozbor krve, na zaktadkterého byla ihned
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hospitalizovana na koZznim o#ldni. Pozdji se za&aly projevovat kozni iznaky,
nasledovala biopsieike, kdy byly odebrany dva vzorky. Jeden z pazeuAydpimo
piiblizné za 5 n&sial od prvni navévy lékae.

Diagnézu ji posléze stila primaka kozniho odéleni. Z pa&atku netusila,
o jakou chorobu se jedna. Pépdse dostavila faze smutku, respondentka dodava,
Ze si dva dny pobtela a poté celou situaci probrala se svym manZeleditmi.
Reakce rodiny byla obdobna, také netuSily, o jalahworobu se jedna. Rodina
a predevsim manzel je pro ni velkou oporou. S negativaiovanim svych nejblizSich
se v souvislosti se SLE nikdy nesetkala. Dodav&,vda rekteré reakce vzdalgjsiho
okoli nebyly zrovna nejfijemngjSi. Respondentka méa chorobou &mapostizenou &Zi
v obli¢eji, predevSim v lét Proto se &kolikrat setkala stim, Ze ji lidé pozoruji
a ukazuji si na ni. Mnohokréat zaslechl&jakou nevhodnou pozndmku na svou osobu.

V sowasné dob choroba postihuje i a srdce. Ze s@asnych potizi uvadi
stalé vypadavani vlasa nemalé potize diki. Fredevsim v &t je kize v mistech, kam
mohou slunéni paprsky, velice bolava. Respondentka dodavi, Z&te kize praska
a z divodu silnych bolesti netize téndt spat. Za nejhorSi potize povazuje bolestiveé
koZzni projevy.

Omezena se citifpdevSim viét Pres zimu, kdyZz neni iZe vystavena
slung&nimu zd&eni, je stav celkem snesitelny. Léto je vSak nucedait v bye
za Zaluziemi, nelibjakykoliv kontakt se slurmim z&enim zmsobuje zn&né kozni
potize. Dodavé také, Ze byla jedenkrat s manzekemonolené, kterou viak zakida
hospitalizaci dopknou o injekni aplikaci hydrokortizonu. V kontaktu s jinymi tid
se citi omezena ¢pv Iék, kdy je povinna vychazet z domu pouze v nej§sinh
piipadech. Jako velké omezeni vidi fakt, Ze #Benchodit v I& ven s vnouaty.

Z faktori, které vyvolavaji ¢i zhorSuji potize souvisejici s nemoci, updzge
piedevsim na slugai z&eni, dale na fyzickou namahu a stres, ktery tak&ngn
zhorSuje kozni projevy choroby. Edomuje si objeveni dkterych novych pdeb,

ze kterych udava pisbu vyhybat se sluteimu zd&eni a ¥tSi potebu odpoinku.
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Domniva se, Zze méa o své chofotlostatek informaci, které ziskala hl&vn
z internetovych stranek, které sdruzuji pacienty Sdee a také z knih v gstské
knihovre.

V souvislosti s nemoci byla takékolikrat hospitalizovana, pokazdé na stejném
koZznim oddleni. Nejprve z dvodu koZni biopsie a stanoveni diagndzy, dalélikv
progredujicim koznim projéwm, predevsim v letnich #sicich. S negativnim chovanim
zdravotnického personalu se nikdy nesetkala, spa®pak. S koznim odbenim,
na kterém casto lezela a fpdevSim s pani primiéou je moc spokojena. Libil
se ji gistup pani primiky, ktera ji po zji&ni diagndzy pozvala do své kandela
kde ji podrobnym, srozumitelnym a ochotnymiggbem vys#tlila podstatu choroby.
K |ékarské a oSeébvatelské pé, ktera ji byla poskytovana, nema zZadrgaminky.
Pristup personalu popisuje jako velice profesionalni.

V sowasné dob je respondentka ¢éna na koZznim odteni, dale navstuje
neurologa a endokrinologa. Vyuziva klasickoucblé kortikoidy v kombinaci
s antimalariky. Dale jsou ji aplikovany masitirpo na poSkozena mistéde. Se zadnou
dalSi I&€bou se nesetkala. Alternativni medicinu gkmnikdy potebu vyhledat,

dodava, Ze pkveri svym lékaam.

Kazuistika respondenta 7

Respondent. 7 je Zena ve &ku 30 let. Prvni potize se u ni objevily kolem
21. roku Zivota, choroba byla diagnostikovana ve |@#ch. Uvadi, Ze podobnou
chorobou pravépbodobr trpéla jeji prateta. Zda se vSak jednalo o systémoywudu
erythematodes (dale jen SLE) si neni jista, fieba chorold své vzdalené tety pouze
Z vyprav¥ni svého otce, ktery ji zazil jako &it

Mezi prvni projevy choroby paly bolesti drobnych kloud rukou, kvali kterym
nebyla schopna otd klicem v zamku. Postugnse z#ali objevovat bolesti dalSich
kloubi. Pomoc lékege vyhledala téry ihned, do rukou prvniho revmatologa se dostala
piiblizné za nesic od zaatku prvnich potizi. Potize postupresilovaly a fidavaly
se dalSi projevy jako subfebrilie z neznamyéitip a hubnuti. Po necelycketh letech
neukitych potizi byla respondentka hospitalizovana.oByl ni provedeno podrobné
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vySeteni krve, svalové biopsie a EMG. JiZz po dvou driextpitalizace ji leka sdklili,
Ze maiji z krevniho rozboru jasny obraz.

P scéleni diagndzy se respondentce velice ulevilo. Bylda, Ze konaé zna
piicinu svych potizi, a Ze jiz bude moci podstoupiindou l&bu. Jeji nade
se vyplnila, nebH jak uvéadi, jiz po #kolika dnech uzivani kortikoid doslo
k vyraznému zmirni vSech potizi. Dodava, Ze nabyla dojmu, Ze ZzZisdbuto
diagndzou nebude tak strasny, jak se zprvu zdatkdu oporou ji byla a stale je jeji
rodina, ktera se ji snazi maximé&lpomoci. Nej¥étSi oporu citi ve svém partnerovi
a pipousti, Ze by bez & celou situaci nezvladla. S negativhim chovaninychv
nejblizSich se nikdy nesetkala. Dodavéa vsak, itstyp vzdalegsiho okoli, gedevsim
pracovnich koled neni vzdy upla vstticny. Red nedavnem prosla fazi, kdy nemohla
4 mesice témit chodit a musela omezit svoje pracowinnosti. Domniva se,
Ze jeji kolegy v praci jeji zdravotni potiZél nezajimaji a proto nema pebu davat
je veejré najevo.

Z organoveho postiZzeni se u respondentky objgokiiZzeni kloub, v sokasné
dok® ma nejetSi potize s pravym Relnim kloubem, ve kterém se postdprozviji
nekréza. Dale ma postizené cévy v padahirné vaskulitidy a objevil se u ni
Raynaudv fenomén. Z ny§Sich potizi jmenuje zhorSenoutah z divodu posSkozeni
kycli, bolesti kloulii, ¢astou Unavugetné infekce dychacich cest, u kterych dodava,
Ze od provedeni tonzilektomie se jedri@devsim o bronchitidy. Mezi dalSi z potizi
pati problémy s nedokrvovanim a otékanim prsta rukou, coz je pro ni velice
negijemné hlavl v zimnich nésicich. Za nejhorSi z potizi povaZzuje bolestElky
a opakujici se infekce dychacich cestulkwkterym musi byt z dvodu hrozici
pneumonie neustale sledovana.

Omezeni v kazdodenniatinnostech pocuje, rekdy mivéa silné pocity Unavy
a neni téns schopna vstét fitka. V kontaktu s ostatnimi lidmi se citi omezetavie
v oblasti sportovnich aktivit sr@teli. Udava, zeidve jezdila na rafty, hory a aktign
provozovala aikido. Dnes jsou pro ni vSechny tylaivity piiliS fyzicky narané,

a proto se jich musela vzdat. Vdé&e citi 1épe, aleips zimu byva hodnzeslabla.
Z faktoni, které zhorSuji gibéh choroby, udavaipdevsim chlad, ippracovani, malo
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spanku a jakékoliv infekce. Z novych peth, které se u ni v souvislosti s chorobou
objevily, jmenuje ¥tSi potebu odpoinku a spanku, pétbu relaxace a pi@bu wnovat
se sama sa@ba svému zdravi.

Mysli si, Ze je o jeji chorabinformaci dostatek,ipdevsim diky internetovym
strankam, které sdruzuji nemocné se Sldasto se také zapojuje do diskuzi
na Facebooku, kde je kontaktni skupina pro SLE.liVsisZe je hoda prinosné sdilet
zkuSenosti s ostatnimi nemocnymi. Ona sama ziskedpice informaci prav
Z internetovych stranek sdruzujicich pacienty seE Sh z diskuzi s ostatnimi
nemocnymi.

Byla v souvislosti s chorobou dvakrat hospitalizewana interni Kklinice
FN Plzei. Poprvé pro weni diagnozy a v druhéntipadt priblizné o 3 tydny pozdi,
kdy onemocdtla zavaznou vir6zou. Dodava, Ze se jednalo o velévazny stav,
pii kterém témdi bojovala o swj Zivot. S negativnim chovanim zdravotnického
personalu se d&kolikrat setkala. Jako ffklad uvadi svou zkuSenost s |ébm
na imunologii, ktery na ni velmi hrébkiicel se slovy, & se na sebe podiva, jaka
je troska, Ze je mlada & ae da laskavdo paadku. Celou zalezitost Iékazavel jako
doutnajici autoimunitni onemo&m a vice se s respondentkou nebavil. Déle uvéali sv
zkuSenost s revmatolozkou, kterou n&w8vala posledni it roky. Respondentka
se domniva, Ze prédvona niize za jeji pokrdlé potize s kglemi, kwili kterym
ji vsowasné dob hrozi nadhrada kelniho kloubu. Lékika charakterizovala nélez
na kyli jako artrozu druhého stupra nijak tento stav rteSila. VSe vzdy obhajila
slovy: ,to je lupus, na to si musite zvyknout, mtimusite Zzit.“ Respondentka
se domniva, Ze by zdravotnicky personatl naice dbat na psychickou podporu
nemocného. Postrada také informace o preventivopatenich a informace o tom,
jak by se il o sebe pacient se SLE starat, na co &Y addvat pozor a jaké zasady
Zivotospravy by il dodrZovat.

V soutasné dob je respondentka trvale sledovana u revmatologay jai

aplikovana pouze klasickacléa kortikoidy. Dodava, Zetive uZzivala Methotrexat,

ey oes
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Jiz 5 let uziva izné bylinné srsi od rekolika I&kitelt, jednou za rok podstupuje
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ocistnou Kiru, kdy se stravuje pouze makrobioticky. Zvolilaéi klidrgjSi zangstnani,
diky kterému je ve &tSi psychické pohada mize si dovolit vice volna a odpioku.
Jedenkrat za rok jezdi naégic do lazni. Domniva se, Zze ptadkombinaci klasické

a alternativni mediciny Wi za sodasnou stabilizaci zdravotniho stavu a dodava,
Ze se i se SLE da Zit kvalitni Zivot, jen je nuumdt se gizpusobit aktualnimu

poSkozeni organismu & ppusobit mu swj Zivotni styl.

Kazuistika respondenta 8

Respondent. 8 je Zena ve &u 38 let. Prvni zdravotni problémy czda
pocitovat ve 22 letech. Rodinnou dispozici neudava.

Mezi prvni projevy systémového lupusu erythematédiaie jen SLE) paly
silnd Unava, otékani klotba velka bolestivostip pohybu. Diky ¢mto potizim byla
nucena téryx ihned vyhledat pomoc lék@ ten si vSak ne&dél s jejim stavem rady.
AZ témef po 4 letech se Zaly projevovat typické kozni zény v obliceji, které 1ékée
piiméli k podezeni na SLE. Nasledovaly odfly krve a naviva kozniho oddeni,
kde byla provedena kozni biopsie, ktera poslézegedi na tuto diagndzu potvrdila.

Prvni pocity pi sckleni diagnézy byly velice negativni. Je§fed rozhovorem
s lékaem uvictla svou dokumentaci, kde bylo¢t napsano ,pozitivni“. Prvni co ji
napadlo, byl virus HIV. Zahy ji bylo vSe od koZnilékare vyswtleno, ovSem dodava,
Ze ji tahle diagn6za nedavala zZatku Zadny smysl. S negativnim chovanim rodiny
se olas setkava. Zije se svym manZelemiemi syny a podle jejich slov nejsou
Kk jejimu zdravotnimu stavu dostéte ohleduplni.

V sowasné dob choroba postihuje pouzeik a klouby. PoSkozeni¢thto
organi se projevilo bolesti a otoky klotita typickym koznim exantémem v aiaji.
Ze sowasnych potizi jmenuje velkou Unavu, stalé bolesthybového aparatu,
ale dodava, ze jiz zmizeli otoky kloluka kozni projevy. Ofas se objevuji deprese,
piedevsim v souvislosti s velkou Unavou. Za nejharfiotizi povazuje néptrzité
bolesti, tnavu a depresivni stavy.

V kazdodennicktinnostech se citi velice omezenaedP d¥éma lety zaala
uzivat vySSi davky l&ék coz vedlo k ndistu hmotnosti o 30 kg. Pro respondentku je to
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velikd z&tZ na jeji klouby. Nezvlada jiz vSechny domaci prig® dive, musela také
omezit svij velky konicek — kynologii. Omezeni v socialnim kontaktu pog hlavré

v obdobi depresi. V této fazi travi nejgadtas rtkde o samat Také omezuje kontakt
s lidmi v dol&, kdy se ji zhorsi kozni projevy v oldiji. Domniva se, Ze fibéh choroby
zhorSuje pedevSim stres,ipmahani a mélo odpimku. Fred nedavnemijsla o préci,
coz zmsobilo velikou psychickou z&. lhned pocitila vyrazné zhorSeni zdravotniho
stavu. Objevilo se nechutenstvi a nevolnosti a aslkzesilili bolesti celého éta.
Uvédomuje si také objevenickterych novych pdeb v souvislosti se svou nemoci.
Uvadi wtSi potebu odpdinku a spanku a ptgbu vyhybat se stresu.

Mysli si, Zze o své chorebpiiliS informaci nema, ale uvadi, Ze ji dosavadni
informace dost&uji. Snazi se, si nemodilis negipoustt a proto piliS informaci
nevyhledava. Nejvice informaci ziskala na intermgth strankach, na kterych
se sdruZuji pacienti stouto chorobou. Tyto webstr@nky ji pomohly fedevsim
v tom, Ze si nefipada se svou nemodiils sama.

Byla nekolikrat v souvislosti se SLE hospitalizovana, etk 3x na koznim
odtleni. Vzdy se jednalo asi o dvacetidenni pobyt. e§ativnim chovanim
zdravotnického personalu se setkala, jednalo seochotny a hrubyifstup ze strany
sester. V p& o pacienty ji chybi &3i mira pochopeni. Nic konkrétniho, na co byt m
byt u pacienta se SLE klade#t$i diraz si neusdomuije.

V sowasnosti je respondentka sledovana revmatologempimkozZlékaem
a psychiatrem, Zehoz pravidel& navstvuje pouze revmatologa. Pokud se u ni objevi
koZni projevy, ob lékaky se mezi sebou domlouvaji. Do¢pépsychiatra se dostala
z divodu depresivnich sty UzZiva klasickou [&bu kortikoidy v kombinaci
s antimalariky. Z dvodu kortikoidni |€éby doslo k pibytku na vaze a také ma potize
s&astym praskanim Zil. Dale uziva methotrexat a aptiesiva. Zadnou dalsictéu
neuvadi, kdysi podstoupila elektroil, vodolébu a masaze v souvislosti s bolesti zad.

S alternativni medicinou zkuSenosti nema.
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Kazuistika respondenta 9

Respondent. 9 je Zena ve &ku 27 let. Prvni fiznaky systémového lupusu
erythematodu (dale jen SLE)&da pociovat ged 4 lety. Rodinna dispozice tohoto
onemocgni se v rodig nevyskytuje.

Jako prvni fiznaky choroby se objevily Unava, bolesti celéhdybomvého
aparatu a zvySen&lésna teplota. Svého lékanavstivila piblizné po nesici trvani
potizi, ten vSak nemohl Zadnou konkrétiiicipu jejich potizi odhalit. Nespecifické
potize petrvavaly necely rok, az byla respondentkeddna do nemoami pé&e,
kde bylo provedeno podrobné vy&eti krve, ¥etre specifickych autoprotilatek pro
SLE. Laboratorni rozbor pak prokazaltpmnost échto protilatek a diagn6za SLE byla
stanovena.

P¥i sckleni diagnézy mdla respondentka paradaxrpozitivni pocit, nebH
se konén¢ dozwdéla pricinu svych potizi a mohla byt u ni zahajengb# Rodina
jiz reagovala negativiji, diagn6za SLE rodinné f{slusniky mirg Sokovala, nikdo
netusil, co tato choroba obnasi. S negativnim ahiov&vych nejblizSich v souvislosti
s jeji chorobou se nikdy nesetkala, dodava, Zeysaihni velice ohleduplni a poskytuji
respondentce velkou oporu.

Choroba postihla Stitnou Zlazu, osndié, plice, jatra, ledviny adi. Trpi
hypotyredzou, poskozeni srdce a plic se projevpakovanymi vypotky v perikardu
a v okoli plic. Na jatrech se vytiib hemangiom, ledviny jsou poskozeny v podob
lupusové nefritidy, ¥etrg poruSeni jejich funkce. Dodéava, Zewddu Spatné funkce
ledvin musi byt pravidekhsledovana. PosSkozeni klaulse projevuje bolesti a jejich
otekanim a poskozeniuke exantémem. Ze sgasnych problémn udava potize
s krevnim tlakem, bolest na hrudi, mejpzité bolesti pohybového aparatu, otoky
kloubd, sniZzenou pohyblivost, nevolnost a Unavu. Za wejz&jSi povazuje bolesti
na hrudi a nevolnost.

V kazdodennichktinnostech se omezena citi @vddu Unavy acasté slabosti.
Rano ma znmé potize s pohybem, musi se ,rozhybat”. Diky nanibpmestiha tolik
¢innosti jako dive, vy¢erpava ji i mensi fyzicka aktivita. Je nucena Roddp@ivat.
Udavé takeé #tSi nachylnost na infekce. Ve spidaském kontaktu si Zadné omezeni
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neuvdomuje. Dle jejiho nazoru potize vyvolasidzhorsuje jakakoliv fyzicka namaha,
stres aiizné infekce. Z novych pieb, které se u ni v souvislosti s chorobou objesgily
uvédomuje potebu vice se SBt a WitSi potebu spanku a odpmku. Dodava,
Ze kvalitni spanek je pro jeji stav mnohdy ufitgSi nez samotné léky.

Domnivéa se, Ze méa o své cha¥atostatek informaci, alefipousti, Ze by jich
uvitala vice. Nejvice informaci ziskala od své ratotozky, dale na nefrologii
a z internetu.

V souvislosti s onemoénim byla rekolikrat hospitalizovana, poprvé Avbdu
diagnostiky nemoci na internim o#ldni, pozdji na plicnim oddleni kvili vySetreni
vypotku na plicich a dale v revmatologickém UstavBraze, kde ji byla nasazena
cytostaticka I8ba. S negativnim chovanim zdravotnického persosélw souvislosti
se svym onemoeénim nesetkala, dodava vSak, Ze existujtitar skut€nosti,
které by vyZadovali zlepSeni. Domniva se, Ze ejasfpousta lékda, ktei nemaji
0 SLE dostaténé znalosti, mnohokrat nedjh nasadit spravnou terapii a nedokazou
poskytnout paciedm rady ohled& choroby.

V sowasné dob navstvuje rekolik specialist, predre svou revmatolozku, dale
nefrologa, hematologa, endokrinologa, plicniho ¢ailoo I1€kae. Je u ni aplikovana
kortikosteroidni 1éba v kombinaci s imunosupresivy. Zadnou dal&iénepodstupuje.
Ma zkuSenosti s alternativni medicinouiivé zkouSela homeopatika a detoxikaci

organismu. Pozitivni efekt této metody nezpozoraval

Kazuistika respondenta 10

Respondent. 10 je Zena vedku 37 let. Prvni projevy choroby &la pociovat
v 16 letech. Rodinnou dispozici onemégshneuvadi.

Nemoc se zpgatku projevila pouze jako bolestivé Zdai klouli na rukou,
pozdiji se objevila Unava &asté infekce. Pomoc lélavyhledala tért ihned, dodava,
Ze bolesti byly velice silné.iRina potizi byla odhalena az po 8 letech od prvni
navstvy lékae. Respondentka uvadi, Ze lgkaewdél, jak ma jeji potizeresit.

Az po letech, kdy se dostala do nemdénhip&e z divodu podeeni na leukemii,
se skut&na diagndza potvrdila. Postuppodstoupila odér kostni deng, biopsii ledvin,
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rizna sonograficka vySeni a podrobné vydeni biologického materialu. Na zékéad
téchto diagnostickych metod byla zfga diagnéza systémovy lupus erythematodes
(dale jen SLE)

Prvnim pocitem po steni diagnézy byla neskutea Uleva. Respondentka
dodava, Ze sice neznala, co tato diagn6za znaraknase pro ni byloifjatelnejsi nez
diagnéza. S negativnim chovanim sveho okoli v sbosii se svou chorobou se
nesetkala.

Choroba postihla®i, klouby, srdce a ledviny. Mezi projevy koZnihosgizeni
pati exantém a celkav pergamenova e, za kterou vSak praggodobr stoji
dlouhodoba léba kortikoidy. PoSkozeni kloulse projevilo jejich bolesti a otoky. Dnes
ma respondentka nejpdi potize s k§lemi. PoSkozeni srdce doprovazi trvaly vypotek
v perikardu, poSkozeni ledvin neptgie Zadnym konkrétnimifznakem, bylo zji&no
bioptickym vySetenim ledvin. Z édvodu renalniho poSkozeni je trvale sledovana. Ze
sowasnych potizi jmenuje Unavuieke, bolesti na hrudi a bolesti kloiubZa nejhorsi
povazuje bolesti na prsou a Unavu.

Poctuje omezeni v kazdodennictinnostech zdvodu snizené vykonnosti
a dodava: ,Kdyz je mi ddak tak @lam, kdyz Spaté tak cElam jen to nejnutEsi
a odpd@ivam.” V socialnim kontaktu velké omezeni negom, pouze v obdobi
chiipkovych ndkaz ma dopateno omezit vychazky. Domniva se, Ze jeji potiZzeinej
zhorSuji zrnény patasi a stres. Z novych geb, které se u ni v souvislosti s nemoci
objevily, jmenuje patbu informaci a pé¢bu vice odpévat.

Mysli si, Ze informaci o své chordlmema dostatek, dodava, Ze informaci neni
nikdy dost a uvitala by jich vice. Nejvice informadskala z internetu. Postrada vsak
informace pimo od Iék#i. Nekolikrat se setkala s tim, Ze jeji stav Bkaznaily jako
psoriazu. Domniva se, Ze informovanost tékaho personalu o této chotob
je nedostaujici.

Byla rekolikrat hospitalizovana, dodava, Ze #Zptku ¢asto nyni jiz Hdka.
Poprvé se dostala na interni élhi, kde byla jeji diagn6za stanovena a byla
ji nasazena tba. Pozdji byla hospitalizovana na ortopedickém eéldehi, neb@ bylo
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poSkozeni k§elnich kloulii tak rozsahlé, Ze byla nucena podstoupit oboustkann
totalni endoprotézu. Mnohokrat se setkala s negjativristupem zdravotnického

personalu. Z negativ se kterymi se setkala, jmenejece nevhodné chovani sester
k nepohyblivym pacieritn, ktai s ni byly hospitalizovani. iistup personalu hodnoti

jako neochotny a chladny. Postrada cetktidStejSi peistup, chybi ji vice informaci

pro pacienta a nabidka psychologické pomoci.

V sowasné dob je v p&i nekolika lékat, navsSévuje nefrologa, imunologa,
gastroenterologa a ortopeda. UZiva pouze klasidkdou kortikoidy. Projevily se
u ni rekteré vedlejSi &inky kortikosteroidni terapie jako z&ray nafist hmotnosti
a objeveni Zaludmich wedi. Se Zadnou dalSi terapii se nesetkala, s altemhati

medicinou zkuSenosti nema.
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4.2 Kategorizace dat v tabulkach

Prehled kateqgorizaich skupin

1.

© 0 N o 0 b~ DN

Identifika¢ni tdaje respondein{tabulka 1)
Prvotni projevy choroby (tabulka 2)
VySetovaci metody (tabulka 3)

Prvni pocity pi scéleni diagndzy (tabulka 4)
Organova manifestace (tabulka 5)
Souwasné potize (tabulka 6)

Subjektivré nejzavazijsi potize (tabulka 7)
Oblasti omezeni (tabulka 8)

Faktory vyvolavajicti zhorSujici projevy choroby (tabulka 9)

10. Specifické pateby (tabulka 10)
11.Mira informovanosti (tabulka 11)

12.Informa&ni zdroje (tabulka 12)

13.Negativa a nedostatky ze strany zdravotnickéhoopéta (tabulka 13)
14.Souwasné léebné metody (tabulka 14)
15. Alternativni terapeutické metody a jejich efektavitabulka 15)
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Tabulka 1 Identifika ¢ni Udaje respondenti

R = respondent R1|R2| R3|R4| R5| R6 | R7 | R8|R9 |R10

~ ~ ~ ~ ~ ~ ~ ~ ~

Pohlavi Z M 2|22 |2 2| 2| 2| Z

41 | 17| 35|34 | 47| 51| 30| 38| 27| 37

ek let | let | let | let | let | let | let | let | let | let

11 5 |pal |pal | 3|53 |4 |18

Délka stanoveni diagnézy let | let | roku| roku| mes.| mes.| roky | roky | rok | let

Délka trvani choroby (od 7|1 2 |16|/15|/26(16| 6 | 12| 3 | 13
stanoveni diagnozy) let |roky| let | let | let | let | let | let | roky| let

Tabulka¢. 1 znazatuje identifikani Udaje respondeint Respondent. 1 je Zena, 41
let, stanoveni diagndzy trvalo 11 let, choroboui top stanoveni diagndzy 7 let.
Respondent. 2 je muz, 17 let, stanoveni diagnézy trvalo 5 t#torobou trpi od
stanoveni diagnozy 2 roky. Respondé&n8 je Zena, 35 let, stanoveni diagnézy trvalo
pul roku, chorobou trpi od stanoveni diagnozy 16 Respondent. 4 je Zena, 34 let,
stanoveni diagndzy trvalotp roku, chorobou trpi od stanoveni diagnozy 15 let.
Respondent. 5 je Zena, 47 let, stanoveni diagndzy trvalo&3ioe, chorobou trpi od
stanoveni diagnozy 26 let. Responderfi je Zena, 51 let, stanoveni diagndzy trvalo 5
meésial, chorobou trpi od stanoveni diagnozy 16 let. Redpoté. 7 je Zena, 30 let,
stanoveni diagnézy trvalo 3 roky, chorobou trpi si@noveni diagndézy 6 let.
Respondent. 8 je Zena, 38 let, stanoveni diagnézy trvalo Ky rahorobou trpi od
stanoveni diagnozy 12 let. Respondé&rf je Zena, 27 let, stanoveni diagndzy trvalo 1
rok, chorobou trpi od stanoveni diagnozy 3 rokysgdadenté. 10 je Zena, 37 let,

stanoveni diagnozy trvalo 8 let, chorobou trpi @oheveni diagnozy 13 let.
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Tabulka 2 Prvotni projevy choroby

R = respondent R1/R2|R3|R4|R5|R6|R7|R8|R9|R10

(0]
o
D
[

7N

Bolest pohybového aparatu X X KX X X X )

Bolesti hlavy X

Bolest v krku X

Otoky klouhi X X | X X X

Zarudnuti kloud X

Zarudnuti kon&ka prst X

Unava X X| X X| X| X

ZvySené&lesna teplota X X X X X

X

Ztrata hmotnosti

Padani vias X

Pad

Hematomy

X

Kozni exantém

Afty v Ustech X

Poruchy citlivosti X

NP R R R R ao R R ok e N g

Infekce X X

Celkovy vyskyt 1| 3| 4, 7| 4 3 3 3 3 4

w
)

Tabulka v kategorizované fornznazoiiuje odpodi responderit na otazku: jaké byly
vasSe prvni projevy choroby? Kategorie odgaivbolesti pohybového apargtiyla
uvedena 7krat. Kategorie odgoN Unava byla uvedena 6krat. Kategorie odpdiv
otoky kloula, byla uvedena 5krat. Kategorie odpdvzvySena desna teplota byla
uvedena 5krat. Kategorie odpal infekce byla uvedena 2krat. Kategorie odpdiv
bolesti hlavy byla uvedena 1krat. Kategorie odpdvbolest v krkubyla uvedena 1krat.
Kategorie odpo&di zarudnuti kloulh, byla uvedena 1krat. Kategorie odpdv
zarudnuti konéki prsti, byla uvedena lkrat. Kategorie odpdivztrata hmotnostibyla
uvedena 1lkrat. Kategorie odmoN padani vlas, byla uvedena 1lkrat. Kategorie
odpowdi hematomy byla uvedena 1krat. Kategorie odpdv kozni exantémbyla
uvedena lkrat. Kategorie odmaoN afty v Ustech byla uvedena 1l1krat. Kategorie
odpowdi poruchy citlivosti byla uvedena 1krat. Respondetit 4 odpo¥dél

v kategoriich celkem 7krat. Respondenti3, 5 a 10 odpaséli v kategoriich celkem
4krat. Respondent. 2, 6, 7, 8 a 9 odpedeli v kategoriich celkem 3krat. Respondent
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¢. 1 odpo¥dél pouze v jedné kategorii. Celkovy vyskyt kategovianych odpo&di
responderii je 35.

Tabulka 3 VySetrovaci metody

R = respondent R1|R2|R3|R4|R5|/R6|R7|R8|R9|R10| Sowet

VySeteni biologického materialp X | X | X | X [ X [ X [ X | X | X | X

=Y
o

Vypocetni tomografie X

RTG X| X

X
P

Ultrasonografie X

X
x
x
X

Renalni biopsie X X

Biopsie kKize X

Trepanobiopsie X

Svalova biopsie

X

Elektromyografie

Psychiatrické vySégeni X

Gynekologické vyséeni X

RlRrRR(R|R|R|lo|w|N| -

Oc¢ni vySeteni X

Celkovy vyskyt 4] 3] 3/ 5] 20 20 3 2 1 4 29

Tabulka v kategorizované foemznazoiiuje odpoedi responderit na otazku: jaké
diagnostické kroky jste musel/a podstoupit, neahslovena finalni diagnéza SLE?
Kategorie odpo¥di vySeteni biologického materidlubyla uvedena 10krat. Kategorie
odpowdi renalni biopsie byla uvedena 6krat. Kategorie odpdivultrasonografie byla
uvedena 3krat. Kategorie odgoN RTG byla uvedena 2krat. Kategorie odpdv
vypa'etni tomografie byla uvedena 1krat. Kategorie odpdv biopsie KZze byla
uvedena 1lkrat. Kategorie odpol trepanobiopsie byla uvedena 1krat. Kategorie
odpowdi svalova biopsiebyla uvedena 1krat. Kategorie odpdielektromyografige
byla uvedena 1krat. Kategorie odgdi psychiatrické vyséeni, byla uvedena lkrat.
Kategorie odpogdi gynekologické vySani byla uvedena 1krat. Kategorie odpadv
ocni vySeteni, byla uvedena lkrat. Respondeént4 odpo¥dél v kategoriich celkem
5krat. Respondendi. 1 a 10 odpaddéli v kategoriich celkem 4krat. Respondentl, 3

a 7 odpoedeli v kategoriich celkem 3krat. Responderiti 5, 6 a 8 odpasdéli
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v kategoriich celkem 2krat. Respondeht 9 odpo¥dél pouze v jedné Kkategorii.

Celkovy vyskyt kategorizovanych odpsuli respondertitje 29.

Tabulka 4 Prvni pocity pii sdéleni diagndzy

R = respondent R1|R2|R3|R4|R5|/R6|R7|R8|R9|R10| Sowet
Uleva X X X X| X 5
Popeni X 1
Stres X X X X 4
Strach ze smrti X 1
Neurité pocity X 1
Celkovy vyskyt 20 1| 2 1| 1| 1 14 1 1 1 12

Tabulka v kategorizované fofnznazoiiuje odpo¥di responderit na otdzku: jaké byly
vaSe prvni pocity i sckleni diagndzy? Kategorie odpsi Ulevg byla uvedena 5Skrat.
Kategorie odpogdi stres byla uvedena 4x. Kategorie odgadv popeni, byla uvedena
lkrat. Kategorie odpadi strach ze smrtibyla uvedena lkrat. Kategorie odpdv
neurité pocity byla uvedena 1lkrat. Respondeditil a 3 odposdéli v kategoriich
celkem 2krat. Responderiti 2, 4, 5, 6, 7, 8, 9 a 10 odpgakli pouze v jedné kategorii.
Celkovy vyskyt kategorizovanych odpsuli respondertitje 12.
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Tabulka 5 Organova manifestace

R = respondent R1|R2|R3|R4|R5|R6|R7|R8|R9|R10| Sowet
Klouby X X | X X | X X 6
Kuze X X X| X 4
Srdce X X X X 4
Plice X 1
Ledviny X| X[ X]| X | X X X 7
Centralni nervovy systém X X 2
Svaly a Upony X X 2
Jéatra X 1
Tlusté stevo X 1
Cévy X 1
Krev X 1
Stitna zlaza X 1
Celkovy vyskyt 3| 2 4| 2| 4 20 2 2 6 4 31

Tabulka v kategorizované foemznazoiiuje odpoedi responderit na otazku: jaké
organy u vas choroba postihla? Kategorie oddobvedviny, byla uvedena 7krat.
Kategorie odpo&di klouby, byla uvedena 6krat. Kategorie odpdivkiize byla uvedena
4dkrat. Kategorie odpadi srdce byla uvedena 4krat. Kategorie odpdv centralni
nervovy systépbyla uvedena 2krat. Kategorie odpdivsvaly a Uponybyla uvedena
2krat. Kategorie odpadi plice byla uvedena 1krat. Kategorie odpdijatra, byla
uvedena 1lkrat. Kategorie odpoh tlusté stevq byla uvedena 1krat. Kategorie
odpowdi cévy byla uvedena lkrat. Kategorie odpdv krev, byla uvedena 1krat.
Kategorie odpogdi Stitna Zlaza byla uvedena 1krat. Respondent 9 odpovdél
v kategoriich celkem 6krat. Respondenti3, 5 a 10 odpasdéli v kategoriich celkem
4dkrat. Responderit 1 odpo¥dél v kategoriich celkem 3krat. Respondent?, 4, 6, 7 a
8 odpowdeli v kategoriich celkem 2krat. Celkovy vyskyt kategovanych odpoddi
responderii je 31.
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Tabulka 6 Souwtasné potize

R = respondent R1|R2|R3|R4|R5|R6|R7|R8|R9|R10|So

D
—

Bolest pohybového aparaty X K X X X X X X

Bolest hlavy X X| X

Bolest na hrudi X X

Bolest v bedrech X

Bolest Kize X

Unava a slabost X X X X X X X X

Ztuhlost klouli

>

>
X

Otoky klouhi

Otoky prsti X

ZhorSena pohyblivost X

Kozni exantém X X X

Vypadavani vias X

Nevolnost X X X

Nechutenstvi X

Palpitace X

Vykyvy krevniho tlaku X

Vykyvy télesné teploty X

Infekce dychacich cest X X

Polyurie X

Inkontinence stolice X

Poruchy viéni X

Nesoustednost X

Poruchy nalad X

Poruchy parsti X

Deprese X X

PINR (R IRIR RPN PR PP ORWNRINRPoR RN w ofe

Ischemie akralnichasti X

Celkovy vyskyt 2| 4| 4, 4|, 153 | 6| 3| 7| 4

a1
N

Tabulka v kategorizované fofmznazotiuje odpo¥di responderit na otazku: jaké mate
v souwasnosti potize? Kategorie odgadV bolest pohybového aparatibyla uvedena
9krat. Kategorie odp@di Unava a slabostbyla uvedena 8krat. Kategorie odpdiv

bolest hlavy byla uvedena 3krat. Kategorie odpdiv kozni exantémbyla uvedena
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3krat. Kategorie odp@di nevolnostbyla uvedena 3krat. Kategorie odpdivbolest na
hrudi, byla uvedena 2krat. Kategorie odpdv otoky kloul, byla uvedena 2krat.
Kategorie odpo&di zhorSena pohyblivostoyla uvedena 2krat. Kategorie odpdv
infekce dychacich cedtyla uvedena 2krat. Kategorie odpdivdeprese byla uvedena
2krat. Kategorie odpadi bolest v bedrechbyla uvedena 1krat. Kategorie odpdiv
bolest Kze byla uvedena 1lkrat. Kategorie odpdv ztuhlost kloul, byla uvedena
lkrat. Kategorie odpadi otoky prst, byla uvedena 1l1krat. Kategorie odpdv
vypadavani vlag byla uvedena lkrat. Kategorie odpdivnechutenstyibyla uvedena
lkrat. Kategorie odpasdi palpitace byla uvedena lkrat. Kategorie odpdivvykyvy
krevniho tlaky byla uvedena 1krat. Kategorie odpdvvykyvy élesné teploty byla
uvedena lkrat. Kategorie odpol polyurie byla uvedena lkrat. Kategorie odpdv
inkontinence stolicebyla uvedena 1krat. Kategorie odpdv poruchy vidni, byla
uvedena 1lkréat. Kategorie odgoN nesoustednost byla uvedena 1krat. Kategorie
odpowdi poruchy nalad byla uvedena 1krat. Kategorie odpdivporuchy partdti, byla
uvedena 1lkrat. Kategorie odmaN ischemie akralnichcasti byla uvedena 1krat.
Respondent. 5 odpovdél v kategoriich celkem 15krat. Respondént9 odpovdél
v kategoriich celkem 7krat. Respondent7 odpowdél v kategoriich celkem 6krat.
Respondentt. 2, 3, 4 a 10 odp@déli v kategoriich celkem 4krat. Respondehtb a 8
odpowdéli v kategoriich celkem 3krat. Respondént odpo¥dél v kategoriich celkem

2krat. Celkovy vyskyt kategorizovanych odgdvresponderitje 52.
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Vi

R = respondent R1|R2|R3|R4|R5|R6|R7|R8|R9|R10| So

D
—

Unava X| X| X| X| X X X

Bolesti pohybového aparatu X X X

Bolesti hlavy X X| X

Bolesti na hrudi X X

Bolestivé kozni projevy X

Nevolnost X

Infekce dychacich cest X

el Ll R DA UNREN] § =

Deprese

Celkovy vyskyt 1] 2] 2] 2| 2] 11 2 3

N
DD
[ERN
O

Tabulka v kategorizované foemznazoiiuje odpovdi responderit na otazku: jaké
potize byste ozrd/a v sowasné dob za nejzavax)si? Kategorie odpadi unava
byla uvedena 7krat. Kategorie odpdv bolesti pohybového apargtiyla uvedena
3krat. Kategorie odpa@di bolesti hlavy byla uvedena 3krat. Kategorie odpdivbolesti
na hrudi byla uvedena 2krat. Kategorie odpdivbolestivé kozni projeyypyla uvedena
lkrat. Kategorie odpadi nevolnost byla uvedena 1krat. Kategorie odpdvinfekce
dychacich cestbyla uvedena lkrat. Kategorie odpdvdeprese byla uvedena 1krat.
Respondent. 8 odpo¥dél v kategoriich celkem 3krat. Respondent?, 3, 4,5, 7,9 a
10 odpovdéli v kategoriich celkem 2krat. Respondenitil a 6 odpo&déli pouze
v jedné kategorii. Celkovy vyskyt kategorizovanyatpowdi responderitje 19.
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Tabulka 8 Oblasti omezeni

R = respondent R1|R2|R3|R4|R5|R6|R7|R8|R9|R10| Sowet
BéZné dennginnosti X X| X| X X| X| X| X 8
Zamgstnani X X 2
Skolni dochazka X 1
Sport X X 2
Zajmové aktivity X Xl X| X 4
Spole&nost X| X| X| X X X 6
Celkovy vyskyt 11 3] 3| 2, 20 21 4 3 1 2 23

Tabulka v kategorizované fognenazotiuje odpo¥di responderit na otazky: omezuje
Véas rgjak choroba v pléeni kazdodennichiinnosti a omezuje Vaséjak choroba
v kontaktu s druhymi lidmi? Kategorie odgal bézné dennicinnosti byla uvedena
8krat. Kategorie odpadi spole’nost byla uvedena 6krat. Kategorie odpdivzajmove
aktivity, byla uvedena 4krat. Kategorie odpdiv zan¥stnanj byla uvedena 2krét.
Kategorie odpoddi sport byla uvedena 2krat. Kategorie odpdi Skolni dochazka
byla uvedena 1lkrat. Respondén? odpo¥dél v kategoriich celkem 4krat. Respondenti
2, 3 a 8 odpoddeli v kategoriich celkem 3krat. Respondenti4, 5, 6 a 10 odp@dgli

v kategoriich celkem 2krat. Respondentil a 9 odposdéli pouze v jedné kategorii.
Celkovy vyskyt kategorizovanych odpsili je 23.
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Tabulka 9 Faktory vyvolavajici ¢ zhorSujici projevy choroby

R = respondent R1|R2|R3|R4|R5/R6|R7|R8|R9|R10| Sowet
Fyzicka namaha X X X X X X X X X 9
Stres Xl X| X| X X X| X| X 8
Pridruzené infekni onemocani X X | X X X 5
Nedostatek spanku a odfimku | X X | X 3
Nahlé zngny okolni teploty X 1
Chlad X X 2
Zmeény paiasi X X X 3
Slune&ni z&eni X 1
Oc¢kovani X 1
Celkovy vyskyt 4|1 41 4] 3] 3 3 4 3 3 2 33

Tabulka v kategorizované fokrznazoiuje odpo¥di responderit na otazku: myslite,
Ze existuje &co, co vyvolava nebo zhorSuje vaSe potize? Kategmipoedi fyzicka
namaha byla uvedena 9krat. Kategorie odpdistres byla uvedena 8krat. Kategorie
odpowdi pridruzenéinfek’ni onemoceni, byla uvedena 5krat. Kategorie odpdiv
nedostatek spanku a odfiaku, byla uvedena 3krat. Kategorie odpdivzieny pasasi,
byla uvedena 3krat. Kategorie odgdichlad byla uvedena 2krat. Kategorie odpdv
nahlé zrany okolni teploty byla uvedena lkrat. Kategorie odpdvsluneni zaweni,
byla uvedena lkrat. Kategorie odgdi ockovani byla uvedena 1krat. Respondehiti
1, 2, 3 a 7 odpaukli v kategoriich celkem 4krat. Respondeniti4, 5, 6, 8 a 9
odpowdéli v kategoriich celkem 3krat. Respondén® odpovdél v kategoriich celkem

2krat. Celkovy vyskyt kategorizovanych odgdvresponderitje 33.
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Tabulka 10 Specifické poteby

R = respondent R1|R2|R3|R4|R5|R6|R7|R8|R9|R10| Sowet
Vice informaci o nemaoci X X X 3
Vice spanku a odgmnku X X[ X|IX|X[|[X[|X[|X|[X|X 10
Minimalizovat stres X X X X 4
Podporovat své zdravi X 1
Vyhybat se slunsimu z&eni X 1
Predchazet infekcim X 1
Sdilet nemoc s ostatnimi nemocnymX X | X 3
Celkovy vyskyt 3|1 2| 3] 3] 3l 22 2 2 1 2 23

Tabulka v kategorizované fofznazotiuje odpo¥di responderit na otazku: jaké nové

potreby se u vas v souvislosti s chorobou objevily?elatie odpovdi vice spanku a

odpatinku, byla uvedena 10krat. Kategorie odpdvminimalizovat stresbyla uvedena

4dkrat. Kategorie odpadi vice informaci o nemacibyla uvedena 3krat. Kategorie

odpowdi sdilet nemoc s ostatnimi nemocnymyila uvedena 3krat. Kategorie odpdiv

podporovat své zdravbyla uvedena 1krat. Kategorie odpdivvyhybat se slur@imu

z&eni, byla uvedena 1lkrat. Kategorie odpdv predchazet infekcimbyla uvedena

lkrat. Respondenti. 1, 3, 4 a 5 odpadeéli v kategoriich celkem 3krat. Respondetiti

2, 6,7, 8a 10 odpedeli v kategoriich celkem 2krat. Respondén® odpo¥dél pouze

v jedné kategorii. Celkovy vyskyt kategorizovanyrpowdi responderitje 23.
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Tabulka 11 Mira informovanosti

R = respondent R1|R2|R3|R4|R5/R6|R7|R8|R9|R10| Sowet
Dostaténa informovanost X X X X Xl X X 7
Nedostaténa informovanost X X 2
Mélo dostupnych informaci X 1
Uvital by vice informaci X X 2
Hledani novych informaci X 1
Malo informaci, ale vice nehledh X 1
Celkovy vyskyt 1| 1 2 2| 1| 1] 1 1 2 2 14

Tabulka v kategorizované fosrznazoiiuje odpo¥di responderit na otazku: myslite,
Ze mate dostatek informaci o své chefbbKategorie odpaydi dostaténa
informovanost byla uvedena 7krat. Kategorie odpdivnedostaténa informovanost
byla uvedena 2krat. Kategorie odgdi’uvital by vice informacibyla uvedena 2krat.
Kategorie odpoddi malo dostupnych informacibyla uvedena 1krat. Kategorie
odpowdi hledani novych informagcibyla uvedena 1krat. Kategorie odpdv malo
informaci, ale vice nehledéyla uvedena 1krat. RespondentB, 4, 9 a 10 odp@dgli

v kategoriich celkem 2krat. Respondentil, 2, 5, 6, 7 a 8 odp&akli v kategoriich
celkem 1kréat. Celkovy vyskyt kategorizovanych odfmivespondeiitje 14.
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Tabulka 12 Informacéni zdroje

R = respondent R1|R2|R3|R4|R5/R6|R7|R8|R9|R10| Sowet
Revmatolog X X| X| X X 5
Jiny lék& X X X 3
Internet X X| X| X| X| X| X| X| X| X 10
Literatura X X| X 3
Celkovy vyskyt 31 2| 2| 4 2/ 22 1 1 3 1 21

Tabulka v kategorizované foenznazoiiuje odpo¥di responderit na otdzku: od koho,

piipadreé kde, jste ziskala nejvice informaci o vasSi neméeitegorie odpoidi internet

byla uvedena 10krat. Kategorie odpdivrevmatolog byla uvedena 5krat. Kategorie

odpowdi jiny léka’, byla uvedena 3krat. Kategorie odpdvliteratura, byla uvedena

3krat. Respondent. 4 odpowdél v kategoriich celkem 4krat. Respondedtil a 9
odpovdéli v kategoriich celkem 3krat. Responderdti 2, 3, 5 a 6 odpadgli

v kategoriich celkem 2krat. Respondentyr, 8 a 10 odpasdéli pouze v jedné kategorii.

Celkovy vyskyt kategorizovanych odpsuli responderitje 21.
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Tabulka 13 Negativa a nedostatky ze strany zdravotokého personalu

R = respondent R1|R2|R3|R4|R5|R6|R7|R8|R9|R10| So

D
—

Nedostatek empatie X X X X X

N
N

<
N
>

Nedostatek informaci X

Opomijeni psychické stranky nemqcX | X X X X

Nedostatena komunikace X

Nedivéra ze strany personaly X

Nedostaténé znalosti personalu X | X X

X
X
X

Hruby pristup

Zanedbani pie X

Neochota X X

HI\)I—‘OOOOHHU‘I-PO‘IS(

Nesetkal se

Celkovy vyskyt 3| 3] 1] 2] 1] 1] § 3

N
(6]
N
(o))

Tabulka v kategorizované foenznazoiiuje odpo¥di responderit na otazky: setkal/a
jste se Bkdy s nevhodnym chovanim zdravotnického persorailwz v ambulancti

Vv nemocnici a myslite, Ze existujéco, co je ze strany zdravotiiiki pacienta se SLE
opomijeno a rl by na to byt kladen &Si diraz? Kategorie odp@&di nedostatek
empatie byla uvedena 5krat. Kategorie odpdivopomijeni psychické stranky nemoci
byla uvedena 5krat. Kategorie odgdv nedostatek informagcibyla uvedena 4krat.
Kategorie odpogdi nedostaténé znalosti personajubyla uvedena 3krat. Kategorie
odpowdi hruby pfistup byla uvedena 3krat. Kategorie odpdiv neochota byla
uvedena 2krat. Kategorie odmoN nedostaténa komunikace byla uvedena 1krat.
Kategorie odpoddi nedivera ze strany persondlubyla uvedena 1krat. Kategorie
odpowdi zanedbani pé&, byla uvedena lkrat. Kategorie odpdivnesetkal sebyla
uvedena 1krat. Respondenti 7 a 10 odposdéli v kategoriich celkem 5krét.
Respondentt. 1, 2 a 8 odpasdéli v kategoriich celkem 3krat. Respondetiti4 a 9
odpowdéli v kategoriich celkem 2krat. Respondeniti 3, 5 a 6 odpasdéli pouze
v jedné kategorii. Celkovy vyskyt kategorizovanyatpowdi respondetitje 26.
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Tabulka 14 Soudtasné I€ebné metody

R = respondent R1|R2|R3|R4|R5|R6|R7|R8|R9|R10| Sowet
Imunosupresivni terapie X X 2
Kortikosteroidni terapie X X X X X X X X X 9
Antimalarika X X X X 4
Methotrexat X 1
Psychofarmaka X 1
Vitaminové dopiky X 1
Doplitkky s mineralnimi latkami X 1
Rehabilitace X 1
Lazaiska |&€ba X 1
Zadna léba 1
Celkovy vyskyt 2| 1] 2] 5/ 1 21 2 4 2 1 22

Tabulka v kategorizované foemznazotiuje odpo¥di responderit na otazku: jaky
zpusob |€by je u Vas v satasnosti aplikovan? Kategorie odgadv kortikosteroidni
terapie byla uvedena 9krat. Kategorie odpdiv antimalarika byla uvedena 4krat.
Kategorie odpogdi imunosupresivni terapiedbyla uvedena 2krat. Kategorie odpdv
methotrexat byla uvedena 1lkrat. Kategorie odpdi psychofarmakabyla uvedena
1krat. Kategorie odpadi vitaminoveé dopiky, byla uvedena 1lkrat. Kategorie odpdv
dopliky s mineralnimi latkamibyla uvedena 1lkrat. Kategorie odpdivrehabilitace
byla uvedena 1krat. Kategorie odgdvlazeiska l&ba, byla uvedena 1krat. Kategorie
odpowdi Z&dnéa Iéba, byla uvedena 1lkrat. Respondeént4 odpodél v kategoriich
celkem 5krat. Respondetit 8 odpo¥dél v kategoriich celkem 4krat. Respondehtil,
3, 6, 7 a 9 odpaxdeli v kategoriich celkem 2krat. Respondenti2, 5 a 10 odpaidéli
pouze v jedné kategorii. Celkovy vyskyt kategoriaoych odpovdi responderitje 22.
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Tabulka 15 Alternativni terapeutické metody a jejich efektivita

R = respondent R1|R2|R3|R4|R5|R6|R7|R8|R9|R10| So

D
—

Bylinné snési X X

Reiki X

Navsgva |&itele X

Autosugesce X

Makrobioticka strava X

Homeopatika X

Detoxikace X

Pozitivni efekt X X X

Negativni efekt X

Zadny efekt X

Efekt nelze posoudit X

L L N L U R E DN R

Nesetkal/a se X X X

Celkovy vyskyt 2|1 1 2 2 2/ 1 3 1 3 1

[ERN
[00]

Tabulka v kategorizované foem znazotiuje odpo¥di responderit na otazky:
vyzkousSel/a jste &aky druh alternativni mediciny? A pokud anog¢lntento zmgisob
leécby réjaky efekt? Kategorie odpédi nesetkal/a sebyla uvedena 4krat. Kategorie
odpowdi pozitivni efektbyla uvedena 3krat. Kategorie odpdivbylinné srdsi, byla
uvedena 2krat. Kategorie odgaN reiki, byla uvedena 1krat. Kategorie odpdv
navseva l&itele, byla uvedena 1krat. Kategorie odpdivautosugescebyla uvedena
lkrat. Kategorie odpadi makrobiotickd strava byla uvedena 1krat. Kategorie
homeopatikabyla uvedena 1krat. Kategorie odpdivdetoxikace byla uvedena 1krat.
Kategorie odpoddi negativni efektbyla uvedena 1krat. Kategorie odpdv zadny
efekt byla uvedena 1krat. Kategorie odpdivefekt nelze posoudibyla uvedena 1krat.
Respondentt. 7 a 9 odpogdeli v kategoriich celkem 3krat. Respondenitil, 3, 4 a 5
odpowdéli v kategoriich celkem 2krat. Respondenti2, 6, 8 a 10 odp@déli pouze

v jedné kategorii. Celkovy vyskyt kategorizovanyatpowdi respondetitje 18.
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5. Diskuze

Rozhovor byl proveden s 10 respondent§elzoz byl 1 muz a 9 zen v péme
Sirokém ¥koveém rozmezi od 17 do 51 let. LiSi se také dob&tprou jsou respondenti
chorobou postiZzeni a také doba trvani stanoveichjeliagndzy (viz tabulka 1).

Systémovy lupus erythematodes (déale SLE), jak yié popsano v teoretické
Casti, pati mezi multiorgdnova onemoéni. Z tohoto faktu vyplyva, Ze pacienti trpici
touto chorobou mohou mit némejSi klinické projevy. Na zaklad rozboru
jednotlivych kazuistik jsme vytudi tabulku, ktera znazawje orgadnovou manifestaci
jednotlivych respondeit(viz tabulka 5). Jako n&sgjSi se u respondeihtukazalo
renalni a kloubni postizeni, dale postiZzetiek a srdce. Toto zji&ti se zcela shoduje
s informacemi, které uvadi Klener (2002) nebo Oteja a Prokes (2005). Zj&ti
konkrétni organové manifestace je velnileditym ukazatelem nejen pro lékaale téz
pro sestru. Domnivame se, Ze sestraujppel o nemocného se SLE si musi bytloma
toho, Ze kazdy nemocny ttbe mit chorobou postizen zcela jiny organ a mudi mi
na pangti, Ze i oSatovatelskd p& musi byt fizpisobena konkrétni organove
manifestaci. PosSkozeniiznych orgafi s sebou finasi 6fzné klinické projevy a
nejrizngjSi problémy nemocného. Z jednotlivych probféaychazeji i velice specifické
potreby a tim se liSi i naroky kazdéeho pacienta narogatelskou p&. Je jasné, Ze
zcela jiné paeby bude mit pacient s neuropsychiatrickou formbhk 8 zcela jiné zase
pacient s rozsahlym kloubnim poskozenim.

Zajimavym zjis&nim byla rozdilnost délky diagnostiky onemeéch Mezi
respondenty se objevilo rozmezit$ nez 10 let. U ¢koho byla choroba rozpoznana
témef ihned v intervalu 3 nebo 5 d&siai, objevily se vSak i mnohem del&asova
obdobi v trvani 8 i 11 let (viz tabulka 1). Tenéw jje dan na jedné stratim, Ze je SLE
doprovazen celouradou velmi netypickych Kklinickych symptdimn které mohou
parodovat i#zna dalsi onemoé&ni. Mezi nefasgjSi prvni projevy nemaoci
u jednotlivych respondeitpatily bolesti pohybového aparatu, otoky kldyhinava
a zvySena desnda teplota (viz tabulka 2). Ztoho je tedy pétriie mezi prvnimi
piiznaky nebyl uveden zadny konkrétni jev, ktery bguk#zal pray na SLE.
Zajimavym zjis¢nim bylo to, Ze fiznak, ktery je uvath jako typicky pro SLE, tedy
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motylovity exantém v obdieji byl mezi prvnimi projevy choroby uveden pougdrim
respondentem. Na druhé sttgde vSak také o to (jak z&@a cast respondedtuvadi),
Ze fada praktickych a jinych Iéka nepomysli na tuto diagn6zu, mnohdy ngjim
posoudit konkrétni potiZze nemocnych a ¢kterych gipadech ani ttzné potize
nemocnym nedi. Tento jev pak vyraznym apobem prodluzuje dobu, po kterou neni
pacient se SLE efekti¢nvySetovan. K diagndéze pakétSinou naporize az &jaky
kriticky symptom, ktery praktického |éka preswdci o nutnosti pedat pacienta
do rukou rkterého specializovaného odbornika.

V diagnostické fazi onemoéni ma i sestra svéutkzité postaveni. K diagnéze
SLE se vyuZivarady vySetovacich metod. NeéasgjSim vySetenim je vySdeni
biologického materiadlu. Tento diagnosticky krok die vSech deset respondént
(viz tabulka 3). Nejastji se jednalo o imunologické vygeni krve na autoprotilatky,
které jsou typickym znakem SLE, ale i dalSi jakev obraz, klasické biochemické
vySeteni krve i ma@i atd. Myslime si, Ze sestra je vtomttipact velice dilezitym
¢lankem tymu, neldruéi za spravnou fijppravu nemocného a za spravnou techniku
odkeru biologického materialu. Jakékoli pochybeni sestéize vyraznym zfisobem
zkreslit vysledky vySéeni. Samoiejme vySeteni biologického materialu obecmeni
specifikem oSdbvatelské p& u pacient se SLE, nehd se provadi u pacienta
s jakoukoli jinou diagndzou, ale o&tbkrve na autoprotilatky typické pro SLE jiz
specifikem oSébvatelské p& u €chto pacient bezesporu je. Ztabulky 3 téz
vyplynula tiznorodost vySéeni a jejich kombinace u konkrétnich respon@leSestra
pacienty na jednotliva vydeni gipravujeci pii nékterych vysatenich gimo asistuje.
Proto je nutnosti pro kazdou sestriicpazejici do kontaktu s pacientem se SLE
povwdomi o Sirokém spektru vygetacich metod.

Jednou ze zkoumanych oblasti byly dasgjSi oSetovatelské problémy
u pacieni se SLE. Jak jiz bylo uvedeno vySe, samotna diddk@oshoroby nize byt
velice zdlouhava a pacient j€Hem ni vystavertadt pro rgéj ne vzdy zcela znamych
vySetovacich metod. Z toho vyplyva ziv@ mnozstvi negativnich potinemocného,
jako strach, uzkost, nejistota apod. DomnivameZeepokud sestracas odhali tyto
pocity nemocného a Zae s nimi jakoZto s oSetvatelskymi problémy efektivn
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pracovat, Mmze nemocnému ztas uleltit jeho nelehkou situaci. Podobné negativni
pocity se u 5 respondénbbjevily také pi sdkleni diagndzy (viz tabulka 4). 5 z 10
responderit uvedlo Ulevu, jako reakci na vytouzené Zistskut€né iciny jejich
potizi v nadji, Ze jiz 1ékai kone:n¢ zahdji uspsSnou I€bu jejich choroby. Z rozhovar

s jednotlivymi respondenty bylo patrné, Ze dloukegdosticka faze,ipkteré nemohli
lekari stale zjistit nic konkrétniho, byla pradu z nich velice stresujici. Z kazuistik dale
vyplynulo, Ze za&adou negativnich poditresponderii stéla jejich tehdejSi nedostéaté
informovanost. Role sestry zdeuake byt velice finosna, nebd mizZze pacientovi
poskytnout dostat®é mnoZzstvi informaci,tauz samostatnc¢i ve spolupréci s [ékam
nebo dalSim odbornikem.

DalSi oSefovatelské probléemy byly také zj#ly vtabulceé. 6, kde jsou
znazorgny sowasné potize respondéna v tabulcet. 7, kterd popisuje potize, jenz
respondenti povazuji za nejhorSi. K dasgji udavanym soéasnym potizim
responderit pafily bolesti, gedré bolesti pohybového aparatu, ale i dalSich oligan
a Unava (viz tabulka 6). Z této tabulky je jagpatrna fiznoroda symptomatologie
choroby. Objevily se zdefiznaky, které byvaji &&n¢ uvadcny v odborné literatie,
jako jiz zmirgnd Unava, bolesti, koZni projevy, nevolnost apadk, také fiznaky,
jez literatura neuvadi dokonce popira. Je jasné, Ze v litetatnejsou uvedeny veskeré
mozné projevy. Bylo by nadlidskym vykonem vyjmenbv&echny symptomy, které
piichazeji v souvislosti se SLE v Uvahu, ale veliegmaavym poznatkem byl pro nas
fakt, Ze respondentk&. 5 uvedla ranni ztuhlost klotibna rukou. Tento projev
Olejarova a Prokes (2005¥imo popiraji s tvrzenim, Ze tentdiznak doprovazi pouze
revmatoidni artritidu, nikoli SLE. Zajimavym projw, ktery byl uveden, byla taktéz
inkontinence stolice, kterd se jedenkrat mezi od@av responderit objevila.
Za nejhorsi z potiZzi respondenti povazuji Unavarékbyla uvedena 7krat (viz tabulka
7). Kupodivu je Unava uvedena vicekrdt neZz bolestprovazejici onemoéni.
Respondenti udavaji, zZe Unava a slabost byva neanodravy cloveék
si pravadpodobr neumi tak silné Werpani pedstavit. Na druhém mistmezi
nejzavazgjsimi potizemi respondeintoyly uvedeny jiz vySe zmémé bolesti izného
druhu. Za velice zajimavy poznatek povaZzujeme zminespondentky¢. 6
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o0 bolestivych koZnich projevech, které také pogigako nejhorsi projev choroby. Onu
zajimavost shledavame v tom, Ze kozni projevy goe hoji v literatue zabyvajici se

SLE popisovany, dokonce jsou popsany jako projevraby postihujici az 80%

nemocnych, nicmén o bolestivosti koZznich projévjsem se v Zzadné z pouzitych
literatur nedoetl.

Zajimavé udaje jsme takeé ziskali zpracovanim odgioresponderit na okruh
otazek tykajicich se omezeni, které jim neméogsi. Nefastji se respondenti citi
omezeni v Bznych dennichéinnostech, pedevSim v oblasti gé o domacnost (viz
tabulka 8). Na druhém mésv cetnosti uvedenych odpédi stdlo omezeni v sociélni
oblasti z nejiizrgjSich @ic¢in. Respondentk&. 5 uvedla omezeni v socialnim kontaktu
Z davodu neuropsychiatrickych poruch, ze kterych papgalruchy pasti, naladovost,
deprese, nesoustiénost apod. V daob propuknuti &chto potizi se respondentka
spol&nosti vyhyb4a, je pro ni velmi komplikované navakantakt s druhymi lidmi.
TaktéZ uvedla omezeni v souvislosti sipbbu castého meeni. Je nucena vychazet
z domu pouze na kratSi dobu nebo musi mit v dosaddetu. Pokud musi jitéhkam,
kde neni toaleta k dispozici, musi velmi raz&ndmezit pitny rezim. Z dalSichrigin,
které respondenty omezuji v socialni oblasti, bylaedena vysoka nachylnost
na respirani infekce, ktera zcela zamezuje kontaktwtSivni skupinami lidici nutnost
vyhybat se slunmimu z&eni. Respondentka. 6 trpi tak zavaznym koznim
poSkozenim, Ze idkolika minutové vystaveni pokozky sluimému zdéeni vyvolava
rozsahlé bolestivé komplikace. Omezeni v socidlbiasii pak vidi pedevsSim
Vv nemoznosti jit s vnaaty ven,¢i jet s rodinou na dovolenou. Shodna respondentka
uvadi také izolovani od spd@leosti z divodu viditelnych koZnich projévv obliceji,
kvili kterym se na néasto upiraji zraky okoli. Jeden z respontigatmuz ve ¥ku 17
let a SLE ho postihl ve velmi mladénsku jiz okolo 10 let. Bnesl mu zn&né omezeni
v mnoha oblastech¢etnd Skolni dochazky. Byl dokonce nucetieptoupit na jinou
Skolu, nebé Skolu gedeSlou nezvladal zidodu nutnosti kazdodenniho dojémd.
Cestovani ho vy¥ovalo natolik, Ze pak cely den prospal a dleras na tgeni.
Nasledné zhorSeni prasphu ve Skole zjsobilo velky stres, ktery se néslédopst

projevil fyzickym zhorSenim choroby. Z tohotaildadu, ale i z kazuistik dalSich
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responderit je patrné, Ze choroba naruSuje aefjSi stranky lidského Zivota,éetns
stranky psychické a socialni. Na zakladéchto zjiS€nych informaci jsme si
zodpowdéli vyzkumnou otazku, ktera byla ktéto oblasti staena, konkréth
vyzkumnou otazkw&. 2: ,Jaké jsou nejtastéjSi oSefovatelské problémy u pacieni
se systémovym lupusem erythematodem?*

DalSi tabulka znazauje faktory vyvolavajicici zhorSujici potize respondént
NejcetrgjSimi odpo¥d'mi byly fyzickd namaha a stres (viz tabulka 9). feslenti
shodré uvedli, Ze jakékoliv pettzovani, jak fyzické, tak psychické, vede k vyvolani
¢i prohloubeni Klinickych projey choroby. Klinické projevy, které se spolu gitou
Zagzi objevi, opt vychazeji z organové manifestace u konkrétnilogpda. Gilezitym
faktorem je u pacieftse SLE stres. Ziaa cast respondentuvadi, Ze stav psychiky
byva gimo unmérny fyzickému stavu. Pokud se zhorSi psychika nerébo, zhorsi se
i fyzicky stav. Mizeme zde tedy hovib 0 zna&ném vlivu psychosomatiky. DalSim
cetrg udavanym faktorem bylyffgruzené infekce, kteréapobi obdob# jako vlivy
piedesSlé. Respondenti uvdid Ze jakékoliv infeRni onemociini vede k ¥tSi Unaé
zajimavym Ukazem jev, kdykterym nemocnym vyhovuje teplogkterym zase chlad.
N¢kdo se citi 1épe v zit jiny v Ié. Opst je zde patrné o jak variabilni onemeénn
se jedna. To, co jednomu pomaha, druhého posko¥8g.ogt souvisi s konkrétnim
organovym postizenim. Respondentkeb trpi vaznym koznim poskozenim, &lée
nucena pobyvat pouze ve stinu. V teplefadpvsim na iimém slunci se jeji stav
vyrazreé komplikuje. V zing se citi o mnoho Iépe. Naproti tomu respondeitka trpi
cévnim posSkozenim a teplo i chlad u ni maji zcglamé &inky. Zajimavym
ovliviujicim faktorem, ktery se mezi odp@kmi responderit objevil, bylo @kovani.
Jednalo se odovani proti clipce a i pes to, Zze je nemocnym se SLE standardn
nedopordovano, respondentél 2 bylo dovoleno zitvodu sodasné remise choroby.
Oc¢kovani vedlo k silnym projéim imitujicim akutni ckipkové onemocni. Objevily
se bolesti kloubt a svaii, silna unava a vysoké haky. K oblasti zkoumajici faktory,

které ovliviiuji pribéh choroby, byla stanovena vyzkumna otazkd: ,Jaké faktory
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zhorSuji prubéh systémového lupusu erythematodu?“kterd byla na zakladvySe
uvedenych udéjzodpo¥zena.

DalSi zkoumanou oblasti byly specifické i@ty pacient se SLE. Zakladem
pro zjiS€ni poteb byla tabulka¢. 10, znazatujici poteby, které si respondenti
v souvislosti se svou chorobou &demuji. Mezi uvedenymi odpéd’'mi se objevilo
n¢kolik zakladnich pdeb. VSech 10 respondénshodré odpovdélo v oblasti poteby
spanku a odpoinku, kdy vSichni pocitili v souvislosti se SLE ijejyrazné posileni.
Je Zejmé, Ze mezi odp@d’'mi responderit nejsou zdaleka uvedeny vSechnyipby
nemocnych se SLE, ale pouze ipbly, které si respondenti sami¢demuji, a které
povaZzuji za zasadni. ZdldzZity jev v této oblasti povaZzujeme také fakt,szen pacient
si ztejmé neuvdomuje, co vSe patmezi poteby. Kvalifikovana sestra by da byt
schopna na zaklgdinformaci ziskanych z anamnézy nemocného charattet
jednotlivé poteby a spravéh je vyhodnotit dle jejich naléhavosti.tl2zitym krokem
k uspSnému definovani pgb nemocného se SLE bylo agoneni si, jaké lidské
potreby jsou chorobou omezetyzmeéneny.

Z pohledu Maslowovy hierarchie @geb je patrné zramé omezeni v oblasti
z&kladnich (fyziologickych) pégb. Jak jiz bylo uvedeno vyse, je zde velmicaéma

Mrivriw s

nez dive. Jeden z respondérdokonce uvedl, Ze kvalitni spanek je prakgh choroby
dulezitéjSi nez medikamentdzni déa. DalSi zakladni pidbou, kterd je bezesporu
u pacieni se SLE naruSena je peba pohybu. ¥Sina respondefitpoci’uje uckity
stupaé pohybového omezeni v souvislosti s bolesti pohghovaparatwi ztuhlosti
kloubi. Se zmignou bolesti souvisi dalsi zakladni ighia, a to péeba byt bez bolesti.
Kazdy z dotazovanych respondenived! ugity druh bolesti (viz tabulka 6). Jeden
z respondertit také udal zreny ve stravovani. Tuto z¥nu specifikuje jako snahu jist
zdrawji a vyvarovat se Skodlivinifjimanych potravou do organismu. Dle respondenta
zde zn¢na ve stravovanitfznivé ovlivnila pribéh choroby. Z dalSich fyziologickych
potreb, které mohou byt chorobou &miny, bychom uvedli sexualni geby a patebu
reprodukce. Tato pidba se tyka iedevSim Zen trpicich SLE. Mezi odgdni

responderit se @imo objevily problémy v oblastiéhotenstvi. Posledni zakladni
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potrebou, ve které jsme shledali po zpracovani o&ghoresponderit zmenu, je poteba
tepla. Jak uz bylo uvedeno vySe&kdo z pacient preferuje spiSe chlad, jiny teplo.
Je patrné, Ze v oblasti zakladnichipbtvykazuji pacienti se SLE vice omezeni, nez se
na prvni pohled zda.

Z pohledu vysSich pteb lze najit zny a omezeni také. Pokud se jedna
0 potebu bezp& a jistoty, zde nelize byt o existenci zém a omezeni pochyb.
Jiz v piibéhu diagnostiky choroby respondenti uwjdpocity Uzkosti a nejistoty.
Pri skleni diagndzy je tato pt#gba naruSena také. Respondenti udavali silné pocity
se objevily také potize v pracovni a Skolni oblaBfomnivame se, Ze spokojenost
v zaméstnani a ve Skole je nepostradatelrfamkem k napléni pocitu bezp# a jistoty
kazdého z nas. Ve byt téZ narusen chod domacndséist respondefitpopsala potize
se zvladanim domacich praci. Myslime si, Ze polku@dna o pacientku — matkujae
zde neschopnost zvladnout chod domacnostidaj znané problémy.

DalSim vySSim stugm Maslowovy hierarchie ptgb je poteba lasky
a sounalezitosti. | zde se objevuji v souvislostB§ E utité zmény. Respondentiiimo
udévali objeveni poeby sdilet chorobu s dalSimi pacienty. Existuje z8ak i ugité
omezeni, fedevSim omezeni ve spddmském kontaktu, jak jiz bylo uvedeno vySe.
DalSi omezeni v této oblasti nebylo z kazuistikpoeslent patrné. Nikdo neuvadi
naruseni rodinnychii partnerskych vztahv souvislosti s jejich chorobou. Domnivame
se, Ze vSak nelzgici, Ze nemize v souvislosti se SLE k naruSeni partnerskych
¢i rodinnych vztah dojit.

Predposledni fickou hierarchie pdeb je oblast sebelcty a sebepojeti. Choroba
zde nmize hrat vyznamnou roli v ovliwmi sebe¥domi nemocného. Jak jiz bylo
uvedeno vyse, dkolik responderit uvedlo utity stupei izolace od spolmosti. Jeden
respondent zidrodu neuropsychiatrickych potizi, druhy v souvilos rozsahlymi
a viditelnymi koznimi zmanami, za které se stydi. | dalSi respondenti popsahy
stupdi omezeni, nafklad omezeni v oblasti zajmovych aktivit (viz t#a8). VSechna
tato omezeni mohou vést k pdeit mérécennostici zbytesnosti. Zadny z respondent

vSak takové pocity neuvedl.
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Posledni fickou pyramidy patb jsou paeby seberealizace a sebeaktualizace.
Tato oblast vykazuje u responderiadu zasadnich omezeni. Jiz zémié omezeni
VvV pracovni oblasti je pro respondenty zasadnim&eguim jejich pdeby realizovat své
sny a cile. Stefhtak u respondent& 2 sem mZe byt zéazen pestup z jedné Skoly
na jinou v souvislosti s chorobou. Nemalast respondefitpfiznala nutnost omezit
¢i zcela ukowit razné zajmové&si sportovni aktivity. U respondenta 2 se jednalo
o ukorteni aktivniho sportu, konkrétrfotbalu. DalSi respondentky musely zanechat
nagiklad bojového sportu — aikida omezit swij velky konicek — kynologii. Myslime
si, ze vSechna tato omezeni mohou k¥gtkpZkou v seberealizaci nemocnych se SLE
a mohou narusit celkovou pohodu pacienta se SLEe\#istné udaje nam umoznili
komplexré pohlédnout na p&géby nemocnych stimto onema&aim. Poskytly nam
piehled o no¥ objevenych pdebach respondeitv souvislosti s nemoci, ale take
informace o tom, které z lidskych peb choroba rni a ovliviiuje. Na zéklad téchto
Gdaji jsme si mohli zodpaydét vyzkumnou otazkwe. 5: ,Jaké specifické poteby
maji pacienti se systémovym lupusem erythematodem?*

DalSi zkoumanou problematikou byly oblasti, na &tdry n&El byt v rdmci
oSetovatelské p& kladen zvlastni tdaz. Z Sefeni vyplynulo rkolik zajimavych
poznatki. 5 z 10 respondeintuvedlo opomijeni psychické stranky nemoci a nedekt
empatie (viz tabulka 13). Jak jiz bylo popsano, $&Ehorobou, u které hraje psychika
dulezitou roli. Samoejmé naroky na citlivy a profesionalnirigtup vykazuje kazdy
pacient, ne jen pacient se SLE. Nicriése domnivame, Zefady chorob nemusi vést
necitlivy pristup ke zhorSeni jejich fyzickych projevU pacienta se SLE jde kvalita
psychiky ruku v ruce s kvalitou jeh&ésné schranky. Takze zakladni oblasti, na kterou
by mela byt oSetovatelska p& zangiena, jsme shledali psychiku nemocného.chaa
¢ast respondefituvedla, Ze jim chydla nabidka psychologické pomoci. Respondenti
také uvedli, Ze by se k SLE jako choobystémové ®lo pristupovat komplexgi
a néeSit pouze satasné fyzické projevy choroby.

DalSi nedostatek jsme shledali v oblasti informmstin respondeidt o jejich
chorok. Z tabulky¢. 11 sice vyplyva, Ze 7 z 10 respondewntsoltasnosti povazuje své
informace za dostajici. Respondentk&. 8 se pak fiklani k nazoru, Ze sice o své
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nemoci dostatek informaci nem@, ale vice nehleeldgrse snazi zZit jako zdrawjovek

a nemoc si PliS neuwdomovat. TakZze na prvni pohled by se mohlo zdat,
Ze informovanost respondénie ponerné vysoka. Nicmeé#& problém, ktery jsme
shledali, vychazi =z nasledujici tabulky, ktera sabyxa informanimi zdroji
jednotlivych respondeft(viz tabulka 12). Z této tabulky je patrné, Ze poyolovina
responderit ziskala informace od lékia VSech 10 respondenpak uvedlo, Ze nejvice
informaci ziskali z internetovych zdtojJe také zajimavé si v tabukeel3 povSimnout,

Ze 4 respondenti uvedli nedostaté informace ze strany zdravotnického personalu
a paradoxé 3 znich, konkréth respondenti¢. 1, 7 a 9 udavali dosta&teou
informovanost o své choreljviz tabulka 11). Je tedyetelné, Ze dostatré informace
ziskali jinde nez od zdravotnického personalu. 3poedenti také uvedli,
Ze se v souvislosti se svou chorobou setkali gilékdalSimi zdravotniky, kienengli
dostaténé znalosti o této nemoci. Ve dvotigadech se dokonce objevila skinest,

Ze si léka pletl SLE s lupenkou. Zarazejici je, Ze v jednaiipgct dokonce na koznim
odctleni. Z jednotlivych pibéht responderit také jasi vyplynulo, Ze by uvitali vice
rad ze strany zdravotnického personaltedevsim Iékai. Chybi jim napiklad rady

0 zmeng Zivotniho stylu v souvislosti s chorobou.

Nikdo z respondeiit v rozhovoru neuvedl pozitivnifmos sestry. Smutnym
jevem je, Ze sedSina respondefitsetkala s negativnimrigtupem gkteré ze sester.
Mezi odpo¥dmi se sice objevuji i pozitivni nazory na sestetskwofesi, nicmé#
se domnivame, Ze negativni zkuSenosti zanechamoonych silgjSi emoce a ibiji
veSkera pozitiva. Myslime si, Ze i sestraizm hrat dlezitou roli v oblasti
informovanosti nemocnych se SLE.uké dat paciefim cenné rady pr&vv oblasti
rezimovych opdaeni, miZze jim pomoci s jejich saistainosti, poradit jim techniky
jak provadt hygienickou pé& a dalSi sotasti sebept. Redani informaci o choréb
jako takové je pochopitedrvzdy v rukou Iékee, nicmég i sestra mMze byt efektivnim
spolupracovnikem |éka v procesu celé edukace nemocnéhdzé/imu poskytnout
urcité materialy¢i si mize s pacientem ,pouze“ pohd¥too jeho potizich a vyjad

uréitou spolugast, jejiz nedostatek se také mezi odwi responderit objevil.
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Co se tye samotné psychické stranky nemoci, zde neni pochgim, Ze sestra
muze vyrazg posilit psychickou stranku paciéntse SLE. Zakladem je zajem
0 pacienta jako @&lovéka. Pokud sestra pacientovi poskytniely a laskavy fistup
a bude pro pacientau@&ryhodnym ¢lankem zdravotnického tymu, tbe nastolit
efektivni terapeuticky vztah mezi ni a nemocnymiv®a nemocnéhoi¢i oSetujicimu
personalu mize odstranittadu negativnich podit jako Uzkost, stracki nejistotu,
coz vyraz® zlepsi psychiku nemocného a tim padem i jeho kyzgtav. Za zakladni
oblasti, na které by tedydta byt oSetovatelska p& zantiena, bychom ozrdi oblast
psychiky a oblast informovanosti nemocnych se SBEmoejme¢ i dalSi oblasti
vyZaduji v ramci oSébvatelské p& efektivniieSeni. Zgadili bychom sem jiz vyse
popsanou bolest nebod® spanek a odgmnek. Na zaklad vSech &chto zjiSéni jsme
si odpovdéli na vyzkumnou otazke. 3: ,Na jaké oblasti by méla byt zamérena
oSefovatelska pé€e u pacienfi se systémovym lupusem erythematodem?*

Posledni a pattni nejwtSi oblasti, ktera byla vtéto praci zkoumana, byla
specifika oSébvatelské p& u pacient se SLE. K této oblasti byla stanovena posledni
nezodpo¥zena vyzkumna otazka 1. ,Jaka jsou specifika oSefovatelské pée
u pacienti se systémovym lupusem erythematodemdpowd’ na tuto vyzkumnou
otdzku ginesl komplexni pohled na nemocného s touto char@mamysleni nad jeho
potizemi, patbami, faktory, které chorobu owiuji apod. Zakladem poskytovani
efektivni oSdaivatelské p& u pacienta se SLE, ktera vystihuje veSkera dgacif
choroby je holisticky fistup k nemocnému. Tentdigtup by nél byt samo¥ejmosti
v pohledu na kazdého nemocného ipaE SLE je vSak nepostradatelnyétankem
profesionalni oSébvatelské pé&e. Jiz bylofeceno, Ze nemoc postihuj@ézané organy
a organové soustavy. Ziebdu velké variability organového postizeni se celliSi
i potize nemocného (viz tabulky 5 a 6). U kazdéamocného tato nemoc zasahuje jak
do strAnky psychické, tak té socialni. Na zakla&chto poznatk by méla byt
oSetovatelska p& u nemocného se SLE poskytovana. Zakladnim skewifije,
Ze kazdy pacient se SLE je naprosto odliSny. Sestrsi mit na pa#ti, Ze to, co plati
u jednoho pacienta se SLEiBpe byt u dalSiho nemocného naprosto jinakKeRgtakto
nemocného ¢lovéka vyzaduje Siroky iehled sestry o jednotlivych fignacich,

77



problémech a p#&tbach nemocnych, vy$evacich metodach, débnych postupech,
rehabilit&ni a nasledné geatd.

Jiz @i prvnim kontaktu s nemocnymitbe sestra vypozorovat mnohalefitych
informaci. MiZze si povSimnout postoje a poliymemocného, f¥e posoudit stupe
sebepée nemocného, kterd se liSi u kazdého pacienta EeciSlozpoznat pitomnost
bolesti. DalSim dlezitym krokem je spravny a flevy odbér anamnestickych dat. Toto
je nepostradatelny krok k rozpoznani fejgjSich potizi nemocného i souvislosti mezi
nimi. Jiz vySe byly popsany faktory vyvolavajitizhorsujici konkrétni potize paciént
se SLE. Jejich rozpoznani aasnéieSeni je nutnosti ve snaze zlepsit stav nemocného.
Dle t&chto kritérii by n&l byt vybiran i pokoj, na kterém bude pacient hta@ovan.
Jiz bylo fe¢eno, Ze Bkomu Skodi vystaveni sluéieim paprskm, jiny pacient Spath
toleruje zimu. V rukou sestry je vhotlumistit Bizko v pokoji ¢i upravit pokojovou
teplotu.

K oSetovatelské p& u pacienh se SLE pat také podil sestry na dbe
nemocného. U pacieinse SLE byva aplikovanada |€ki, se kterymi se sestra u jinych
nemocnych nesetké setka velmi #idka. Zakladem kby je kortikosteroidni terapie,
dalSimi velmi specifickymi lékovymi skupinami jsoantimalarika ¢i methotrexat
(viz tabulka 14). Kvalifikovana sestra qugici o nemocného se SLE byéla znét
jednotlivé I1ékové skupiny, jejich charakteristikyragativni dinky, kterych je nafiklad
u kortikosteroid pomerné dost. \EtSina respondefituziva kortikosteroidy dlouhodép
béhem uzivani se u nich objevilykteré nezadoucidinky l&cby, prevazre pribytek
na vaze, ktery se e pohybovat i v rozmezi desitek kilograt pergamenovaie.
Myslime si, Ze sestraime veSkeré negativntiky Iécby efektivie monitorovat. DalSi
dulezitou informaci je oslabena imunita &t8i nachylnost na respimi infekce
po podavani imunosupresiv, kterd se také mezi agfravresponderit objevila. V péi
sestry je zde WeZitou sodasti prevence nozokomialnich nakaz. Respondenti&a
popisuje negativni zkuSenost se zavedenym peniferailnim katétrem. V mist
zavedeni se objevil z&h Reakce sestry byla takova, Ze je PZK zavedemcéra
a Ze je pacientka pouze choulostiva. Toto se ottelwraéoci, respondentka dodava,
Ze celou noc nespala. Kdyz se viddla snéna, denni sestra stav posoudila skuode
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jako flebitidu a provedla vysmu katétru. Sestra zde tedy musi mit na giam
Ze pacienti se SLE jsou k jakymkoliv infekcim sKukevice nachylni, a Ze se zdn
maze i v okoli PZK objevit, biyje zavedenyieba jen 2. den.

Cast respondefittaké trvale pouZiva &itou alternativni [éebnou metodu. Lisi
se jednotlivé metody i jejich vysledny efekt (vibtilka 15). Nktefi z respondeiitjsou
pieswdéeni o pozitivnim efektuéthto metod. Pro gkoho jsou tyto l&ebné techniky
dulezité po strance fyzické¢komu pomahaji psychicky. Domnivame se, Ze je nutné,
aby nemocnini personal toleroval a umoznil paci&mt pouzivat tyto metody, netho
jak rektefi respondenti uvedli, jsou prce rdilezZitou sodasti jejich celkové pohody.

Z jednotlivych gibéhi responderit vyplynulo, Ze nelze u nemocného se Siifi,

co je dobré a co Spatné. VSe vzdy zalezi na tdirsgasam pacient zna, co mu pomaha
a co mu Skodi. Proto by i kazdy zdravotnicky pradk\peujici o nemocného se SLE,
mél dat pacientovi prostor pro vyjéehi svého ndzoru a postoje Kitgému Iékdskému

¢i oSerovatelskému postupu, ktery ma byt u nemocného ayiik.

Moderni koncepce oSewatelské p& hlasa, Ze @@ musi byt poskytovana
individualné a zahrnovat stranku biologickou, psychologickoogi&ni a spiritualni.
U nemocnych se SLE toto plati se 100%itosti. Je vSak skuteé¢ dilezité myslet

na to, Ze i kazdy nemocny se SLE je zcela odliSny.
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6. Zawer

Cilem této bakaiské prace bylo zjistit specifika ofetatelské pée
a nefastjSi oSefovatelské problémy u paciént se systémovym lupusem
erythematodem (dale jen SLE).

Na za&atku vyzkumného S&ni jsme stanovily @ vyzkumnych otazek.
Vyzkumna otazkas. 1: Jaka jsou specifika ofetatelské p& u pacient se SLE?
Vyzkumna otazkaé. 2: Jaké jsou n&jstjSi oSefovatelské problémy u paciént
se SLE? Vyzkumnd otazka 3: Na jaké oblasti by &a zangtena oSdébvatelska p&e
u pacient se SLE? Vyzkumna otazk& 4. Jaké faktory zhorSuji {och SLE?
Vyzkumna otazka. 5: Jaké specifické p@by maji pacienti se SLE? VSechny tyto
vyzkumné otazky se ndm pdida zodpowdét.

Seteni bylo uskuténéno formou kvalitativniho vyzkumu, je tedyreimé,
Ze zjiS€né Uudaje nemusi platit u vSech paadientimto onemoaimim. Nicmér se mezi
ziskanymi udaji objevilo mnoho informaci, které fz@vazovat za specifické pro SLE.
Vysledky ginesly fadu zajimavych poznaik které jsou dlezité pro poskytovani
kvalitni a profesionalni oSetvatelské p& u pacient se SLE. Poskytly ndm udaje
o Sirokém spektru potizi paciénts timto onemocmim, ze kterych vysly jako
nejzavazyjsi Unava a nejizrejSi bolesti. Dale nam poskytly informace tykajici
se poteb a omezeni nemocnych. Jako zakladnigbat pacierit se SLE byla zjigha
vétSi poteba spanku a odpioku. Dalezité poznatky jsme ziskali v oblasti psychiky
a spoléenského Zivota paciense SLE. Mizemefici, Ze psychika jeidezitou sodasti
této choroby a je nezbytné, aby na ni byl v isettelské p& kladen velky draz.

Na zaklad vysledki vyzkumného Séeni byl vytvden inform&ni material
ve forme brozury (viz giloha 3), ktery nize byt uten pro sestry v praxi, ale i pro
studenty zdravotnickych obiarTento material by # poskytnout komplexni a uceleny
pohled na pacienta se SLE a takspit ke zkvalitréni oSetovatelské p& u takto
nemocného klienta. Celéd bakialia prace rive také slouzit jako vyukovy materiél pro
studenty Zdravothsocialni fakulty.

80



7. Seznam pouzitych zdraj

1. Ambler, Z. Z&klady neurologie.6. vyd. Praha : Galén, 2006. 351 s.
ISBN 80-7262-433-4.

2. Aschermann, M. Kardiologie. 1. vyd. Praha : Galén, 2004. 1481 s.
ISBN 80-7262-290-0.

3. Biologicka letba [online]. [cit. 2010-11-28]. Systémovy lupus. Dagshé z
WWW: <http://cilena-lecba.cz/systemovy-lupus>.

4. Ceska revmatologicka spaiteost [online]. 2005 [cit. 2010-11-28]. Systémovy
lupus erythematodes. Dostupné z WWW: <http://wwwrra.cz/crs/sle.htm>.

5. Dit¢, P. Vnitni lékastvi. 2. vyd. Praha : Galén, 2007. 586 s.
ISBN 978-80-7262-496-6.

6. Dolezalova, P.Systémova onemaari pojiva v dtském vku. In Pediatrie pro
praxi. 2008. r@& 7, ¢ 4, s. 216-218. Dostupny také z WWW:
<www.pediatriepropraxi.cz>. ISSN 1213-0494.

7. Vencovsky, JPouziti methotrexatu vdbe revmatoidni artritidy a systémovych
onemoc#ni pojiva.In Lékarské listy : Revmatologie. 200@. 8, s. 9-11.

8. Ferertik, M. et al. Imunitni systém.l. vyd. Praha : Grada, 2005. 236 s.
ISBN 80-247-1196-6.

9. Hjjek, Z.Rizikové a patologickeshiotenstvi.l. vyd. Praha : Grada, 2004. 444 s.
ISBN 80-247-0418-8.

10.Chrobék, L. a kolPropedeutika vniniho lékastvi. 1. vyd. Praha : Grada, 2003.
200 s. ISBN 80-247-0609-1.

11.Klener, P. a Kkol. Nefrologie. 1. vyd. Praha : Galén, 2003. 130 s.
ISBN 80-7262-209-9.

12.Klener, P. a kol. Revmatologie.1. vyd. Praha : Galén, 2002. 145 s.
ISBN 80-7262-145-9.

13.Klener, P. a kol.Vnit/ni Iékastvi 3. vyd. Praha : Galén, 2006. 1158 s.
ISBN 978-80-7262-430-0.

14.Kolektiv autoii. VSe o lébe bolesti : Firucka pro sestryl. vyd. Praha : Grada,
2006. 356 s. ISBN 80-247-1720-4.

81



15.Kréméry, S., HruSovsky, S., Dubrava, Mterna medicina IIBratislava : Slovak
Academic Press, 2004. 196 s. ISBN 80-89104-41-X.

16.KriSkova, A. OSetrovatelské techniky®. vyd. Martin : Osveta, 2006. 804 s.
ISBN 80-8063-202-2.

17.Marek, J.Farmakoterapie vnihich nemoci3. vyd. Praha : Grada, 2005. 776 s.
ISBN 80-247-0839-6.

18.MikSova, Z. a kol.Kapitoly oSetovatelské p&e 1. 1. vyd. Praha : Grada, 2006.
248 s. ISBN 80-247-1442-6.

19.MikSova, Z. a kol Kapitoly oSetovatelské pée II. 1. vyd. Praha : Grada, 2006.
172 s. ISBN 80-247-1443-4.

20.Navratil, L. a kol.Vnit/ni Iéka'stvi pro nelék&ské zdravotnické oboryl.. vyd.
Praha : Grada, 2008. 424 s. ISBN 978-80-247-2319-8.

21.Navratil, L. Vnitni Iékastvi pro nelék#ské fakultyl. vyd. Praha : Manus, 2003.
316 s. ISBN 80-86571-02-5.

22.Nejedla, M.Fyzikalni vySeeni pro sestryl. vyd. Praha : Grada, 2006. 264 s.
ISBN 80- 247-1150-8.

23.Novotna, J.Klinickd propedeutika : pro sédni zdravotnické Skolyl. vyd.
Praha : Fortuna, 2006. 136 s. ISBN 80-7168-940-8.

24.0lejarova, M., ProkeS, MPrakticka revmatologie : Pro Iéka a farmaceuty
1.vyd. Praha: Apotex, 2005. 172 s. ISBN neeve

25.Shoenfeld, Y. et alAutoimunita vnitni negitel. 1. vyd. Praha : Grada, 2007. 88 s.
ISBN 978-80-247-2044-9.

26.Teplan, V.Nefrologie.l. vyd. Praha : Triton, 2003. 182 s. ISBN 80-7222-5.

27.TRACHTOVA, E. et al.Pot'eby nemocného v osevatelském proces. vyd.
Brno: NCO NZO, 2005. 186 s. ISBN 80-7013-324-4.

28.Valentov4, I. Co je lupusBestra. Praha: 2007, & 17, ¢. 11, s. 26-28.
ISSN 1210-0404

29.Vokurka, M., Hugo, JVelky Iék&sky slovnik6. vyd. Praha : Maxdorf, 2006.
1017 s. ISBN 80-7345-105-0.

82



30.Vorlicek, J. a kol.Paliativni medicina.2. vyd. Praha : Grada, 2004. 544 s.
ISBN 80-247-0279-7

31.Zavodna,V.Pedagogika v oSetrovdive.2. vyd. Martin : Osveta, 2005. 117 s.
ISBN 80-8063-193-X

32.Zrcadlo.blogspot.confonline]. [cit. 2011-04-15]. Maslowova pyramidalskych
potreb. Dostupné z WWW: <http://zrcadlo.blogspot.corB@06/maslowova-

pyramida.html>.

83



8. Kli¢ova slova

Autoimunita

Bolest

OSefrovatelska pée

Pacient

Potireby

Systémova onemoani pojiva

Systémovy lupus erythematodes

84



9. Frilohy

Priloha 1 Diagnosticka kritéria SLE
Priloha 2 Maslowova hierarchie pi&b
Piiloha 3Informaini broZzura

Priloha 4 Polostrukturovany rozhovor

Priloha 5CD s grepsanymi rozhovory respondérftimis€no na zadni str&rprace)

85



Piiloha 1 Diagnosticka kritéria SLE

Tabulka znarosujici diagnosticka kritéria SLE revidovana v ro&@82

Kritérium

Definice

1. Obli¢ejovy kozni
erytém (malar)

Trvajici erytém, plochyi s otokem, pechazejici fes lice

a vynechavajici okraje nazolabialni ryhy

2. Diskoidni erytém

Erytematozni vyvySené skvrny na uZ obliceje
s adherujicimi olupujicimi se jizvami, u starSicBzil

se vyskytuji atroficka zjizveni

3. Fotosenzitivita

Kozni erytém jako nasledek neobvyklé reakce naeshir

z&eni — bd’ v anamnéze, nebo pozorovany liema

4. Defekty ustni

sliznice (ulcerace)

Defekty Ustni nebo nosohltanové sliznice, obvykle

nebolestivé, pozorované |ékan

5. Artritida

Neerozivni artritida postihujici dva nebo vice fenich
kloubi, charakterizovana bolesti na tlak, otok

nebo vypotkem

6. Serozitida

a)

b)

pleuritida — typicka pleurdlni bolest v anamnéze

nebo feci Selestéi pohrudnéni vypotek, prokazan
lekarem nebo

perikarditida — dokumentovand EKG fiwou
nebo Selestendj perikardialnim vypotkem

O~

7. Porucha ledvin

pietrvavajici proteinurie vice nez 0,5 g/24 h nelxe
nez +++, neni-li provedeno kvantitativncani nebo
bunééné valce, & jiz erytrocytové, hemoglobinove

granularni, tubularnfi smisené

<
—_

L

8. Neurologické

poruchy

b)

kiece — nejsou-li zfisobeny pedavkovanim leky
¢i znamou metabolickou poruchou, tj. urén
ketoacidézou nebo nerovnovahou elektrinlytebo
psych6za — neni-li Zpobena fedavkovanim léky
¢i  zndmou metabolickou poruchou, tj. urén

ketoacid6zou nebo nerovnovahou elektninlyt

nif,

nif,




a) hemolytickd anémie — s retikul6zou nebo

b) leukopenie (celkova) mémez 4x18/l, prokazana 2»
o a vice po sobnebo

9. Hematologicke _ ) 5 . )
c) lymfopenie — mé&nez 1,5x10/l, prokdzana 2x a vice
poruchy

po solg nebo
d) trombocytopenie — mén nez 100x1® /I, neni-li

vyvolana pedavkovanim léky

a) pozitivni LE-buiky nebo
b) anti-DNA — s gitomnosti cirkulujicich autoprotilatek

proti DNA v abnormal. titru nebo

c) anti-SM - gitomnost cirkulujicich protilatek prot
10.Imunologické nuklearnimu antigenu Sm nebo

poruchy d) faleSr¢ pozitivni sérologicky test na lues (Bordetoya-
Wassermannova reakce), prokadzany nejdéled|p
6 mesici a @ negativnim nalezu Treponema pallidum
v imobilizatnim testu ¢i fluorescenim resorpnim

testu

Abnormalni titr antinuklearnich protilatek, prokagah

_ imunofluoresceénim testem nebo obdobnou rovnocennou
11. Antinukleérni _
. metodou v kteremkolcasovem obdobi a v ng#mmnosti
protilatky ) . L e .
lekt, které vyvolavaji syndrom léky indukovaného lupus

erythematodes

PredloZzena klasifikace je zalozena matgmnosti 11 kritérii. Pro diagnostické&’@ly
v klinickych studiich ma nemocny SLE, jsoustigmny alespid 4 a vice zdchto kritérii

bud’ sowasre, nebo postuphprokazatelné v dafypozorovani nemocného.

Zdroj: Klener, P. a kolVnit/ni |ékastvi 3. vyd. Praha : Galén, 2006. 1158 s. ISBN
978-80-7262-430-0.



Priloha 2Maslowova hierarchie poteb

Potrela seberealizace
{rozwvoj csobmosti)

Potreba uzndni
(sebedcta, uzndni, statush

Spolegenské potreby
(pocit soundleitosti, ldska)

Potfeba bezpedinosti
[ochrana, bezpedl)

Fyziologicke potreby
{hlad, kizer)

Zdroj: Zrcadlo.blogspot.corfonline]. [cit. 2011-04-15]. Maslowova pyramidasdkych
potreb. Dostupné z WWW: <http://zrcadlo.blogspot.cor&06/maslowova-
pyramida.html>.
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Co je lupus erythematodes?

Lupus erythematodes je chronické, autoimunitni, tésgew zaretlivé
onemockni. Jedna se o pammé vzacné onemoeni, které vznikd na podklad
hyperaktivity B-lymfocyfi, které tvdi protilatky (autoprotilatky) proti jadernym
strukturam bugk. Jedna se o tzv. ANA protilatky, které jsou ni&my @Fimo proti
nitrobureénym  strukturam, &etre DNA. Tyto autoprotilatky mohou naslegn
napadnout prakticky jakoukoli kku, ktera obsahuje jadro. Tim je dan systémovy
charakter nemoci. Napadenaitkdédpovida zagtlivym procesem a tim je zahajen cely
patologicky proces. N&astji choroba postihuje klouby i, srdce, ledviny a centralni

nervovy system.

Etiologie onemocEni neni pesr& znama, uvazuje se o vlivu virovych infekci,
vlivu dédi¢nosti a vlivu hormof, hlavre Zenskych, nelibbyvaji chorobou népst;i
postizeny Zeny v produktivniméku.



Néco z historie

Onemocsni jiz bylo poprvé popséno ve 135

stoleti a dale pak ve stoleti 16., kdy se jim zab’
Basilejsky chemik a IékaParacels. Zpgatku bylo
onemockni ozn&eno jako nadorové, pogd jako 7
infekéni. Nazev Lupus viekladu znamena viks#
Tento termin vznikl v souvislosti s kozni vyrazka
v obliceji, ktera udaja pripomina vti tvér. Zlom nastava ve 40. letech 20. stol., kdy se
zaina uvazovat o autoimunitnim vlivuRoku 1948 uinil hematolog Hargraves
vyznamny objev. Byl jim tzv. fenomén LE hiky ktery je dnes typickym znakem
autoimunitnich pochadv organismu. Jedné se o jev, kdy jednakiaupohlcuje jinou a
jadro pohlcené hiky zistava neporuseno. Onemeoh bylo nejprve ozn#no jako
kolagen6zac¢i nemoc pojivové tkéh Je to ztoho
davodu, Ze mezi hlavni zndmé&imaky vté dob
patily kozni a kloubni projevy. Postizeni viritch

orgam v souvislosti s lupusem, bylo odhaleno az

pozcEji.

Jake jsou priznaky?

Symptomy byvaji velmi rozmanité a v prvnic
fazich choroby velmi netypické. Mezi prvni projepgti
Unava, bolesti pohybového aparatu, zvyseélegna teplota,
padani vias, precitlivélost na slunéni z&eni ¢i bolestivé

~ I

zdureni miznich uzlin. DalSitfznaky pak mohou bytizné

a vychazi z konkrétni organové manifestace.



Kloubni postiZzeni byva velice ¢asté, doprovazi chorobu a

v 95 %. V pokragilych fazich kloubniho poskozeni seube
stav rozvinout jako tzv. Jaccoudovu artropatiir&tg typicka
kloubnimi deformitami. Stav fite pipominat revmatoidni
artriditu, rozdil vS8ak spdva v tom, Ze tento stav neved
k destrukcim kloub jak je tomu u RA. Postizen ike byt
kterykoliv kloub.

KoZzni postiZzeni doprovazi chorobu az v80 %. Ma podobu nespecifickkera
zahrnuje Raynaudg fenomén (ischemie kotlel prsti v souvislosti s vasokonstrikce
cév i jejich postizeni), daleizné kozni ulcerace, alopecii teleangiektazie (mistni
rozSteni kapilarnihoteciste). Specifické kozni poSko-zeni pak zahrnuje adliSné

. formy. Akutni formu, kterd ma n&s-tji podobu
motylovi-tého exantému v olskji. Vznik& nefastji jako
reakce na slumi a byva pitomna az u 40 % nemocnych.
= Subakutni forma ma podobu papul6zniho exantémuy kte
byva gFitomen gedevsim na Siji a horig@asti trupu. Jde

jiz o mér¢ castou formu koZznich projéy ktera byva

castou formou, ktera postihuje jen malé proce
nemocnych je chronicka forma, ktera byva @dovana

jako diskoidni lupus. Objevuje se &@ma odhalenych

® Epidermalni atrofie

séstechdla, vede k jizveni a hypopigmentadize. - é@ P
4 E oblasti folikul®

Srde¢ni postizenije péitomno az u 50 % nemocnych.ulfe mit podobu kteréhokoli
srdeniho zagtu nebo vaskulitidy #ncitych tepen.Casta byva perikarditida f@vazg

s vypotkem. NegjasgjSim srdénim projevem byva endokarditida nazyvana jako
Libmanova-Sackova. Nemusi se vSak vzdy jednat ofekéni zargt, nemocni, ktd

uzivaji imunosupresiva, mohou byt ohroZeniétdm infel¢niho pivodu.



Plicni poSkozenidoprovazi az 80 %ffpadi. Tento typ postizeni
zustava dlouhou dobu Klinicky émy, proto by se ® pacient
s lupusem pravidetnpodrobovat plicnimu vySigni. NegasgjSim

AN
typem poSkozeni plic byva pleuritida. Mg£niastym, ovSem {JE

zavazrjSim poskozenim je tzv. lupoidni pneumonitida, &tese

projevuje nahlou dusnosti, kasSlem a Rkeami. Vzack mize byt doprovazena

krvacenim do alvedl které niize mit pro nemocného fatalni nasledky.

Ledvinné poskozenimize mit @t histologicky odliSnych podob. Vzdy se jedna o
urcity typ glomerulonefritidy, kter4 f¥e byt Gzné zavazna. Rkteré typy jsou
doprovazeny pouze mirnou proteinufiimikroskopickou hematurii, dkdy mize vést
renalni posSkozeni ke ztéatfunkce ledvin do é&kolika let. V rekterych vzacnych
piipadech je progrese renalniho poskozeni tak zayaéngede k rychlé ztrétenalnich
funkci, rekdy i k umrti nemocného. Bezpggu metodou k posouzeni ledvinného

posSkozeni je rendalni biopsie.

PosSkozeni CNSje jednou z nejpsgjSich @icin umrti nemocnych s touto diagnézou.
Projevy poskozeni nervového systému mohou mitinejjSi projevy od bolesti hlavy,
kieci a lehkych kognitivnich poruch az pgZzké mentalni deficity,
stavy zmatenosti, emini poruchy a organické psychdzy. Poskozen

muze byt jak centralni, tak periferni nervovy systéodnes bylo

rozpoznano na 19 forem neuropsy- chiatrického preskio

Z dalSich projetr stoji za zminkukrevni abnormality, které mohou mit podobu
anémie, trombocytopenie a lymio leukopenie. Typické jsou také trombofilni stavy,
které jsou vysledkem Ugobeni antifosfolipidovych protilatek, kteréigmbi proti
koagul&nim faktofim obsahujicim fosfolipidy. Tyto protilatky dpobi negativé

v pribéhu €hotenstvi, neld zpisobuji trombozu placentarnich cév a tim zamezuji
piivodu kysliku k plodu. Byvaji hlavni ffginou samovolnych potrat u takto

nemocnych Zen.



Jak se SLE diagnostikuje?

Pro stanoveni této diagnozy byla sestavena amerigkamatologickou asociaci
roku 1982 diagnosticka kritéria. U pacienta je pasmo 11 kritérii a vifpadt, Ze jsou
u e objektivre zjiSteny alespé 4 z nich, je stav ozkan jako systémovy lupus
erythematodes.

Kritéria:

Oblicejovy koZni exantém

Diskoidni erytém

Fotosenzitivita

Ulcerace v dutia astni

Artritida

Serotitida (pleuritia nebo perikarditida)

Porucha ledvin

Neurologické poruchy

© 0o N o O~ wWwDdhPRE

Hematologické poruchy
10.Imunologické poruchy
11. Antinuklearni protilatky

Predni misto v diagnostice zaujimé vzdy posouzenirkoh parametr. Hlavnim
nalezem charakteristickym pro SLE jetukaz antinuklearnich protilatek cetrg
posouzeni jejich podtyp

DalSi metody jsou nasleéinvoleny podle kli-nickych projev nemocného a
podle konkrétni organové manifestace pacienta.




Jaka je lecba?

Terapie je ¥tSinou v rukou revmatologa, ktery stanovi prvo&dbl. Zakladem
&by je wtSinou farmakoterapie, ktera tagtji spaciva v kombinaci kortikosteroidni
a imunosupresivni terpaie. V s@sné dob je predmétem z4jmu biologické téba, ktera
je ve stadiu klinickych zkouSek.d®zitou sodasti l&by jsou téz rezimova opani

jako giméreny pohykei vyhybat se slunsimu zdeni.

Oseftrovatelska péce u pacienta se SLE

Systémovy lupus erythematodes je onenioim,
které mize mit nekongné mnoZstvi podob.
Jednotlivé projevy nemoci se mohou objevovat
v riznych kombi-nacich a $€znou inten-zitou.
Podle konkrétniho organového postizeni se liSi i
jednotlivé problémy ne-mocnych. Proto musi byt
oSetovatelska p& u takto nemocnych paciént
nasta- vena velice individu@n Nize jsou
popsany oblasti, na které byhibyt u pacieni se
systémovym lupusem erythematodem kladen
duraz, a které by ne¢#h byt v zadném Hpad

opomijeny.



s wvom

Na co bych se mél v osetrovatelske peci zamérit?

Na_psychiku nemocného!Psychika nemocného hraje u S

vyznamnou Ulohu. Funguje zde vyrazné psy- chosckt
ovlivnéni. Z vyzkum-ného S&ni vyplynulo, Ze stav psychik
nemocnych se SLE, j&imo unerny stavu fyzickému. Jakykoli
stres se projevi zhorSenintiznaki choroby. Zde mize sestra
zastavat velice podstatnou roliiie si s nemocnym promluvit
jeho potizich nebo fize vyjadit svou spolutast s jeho
trapenim. Spousta negativnich pdoitychazi z neinformovanosti klightZnana cast
pacientt nevi, co tato diagnéza obnaSi a poznéavaji to az
v pribéhu Zivota s touto nemoci. Vy&leni podstaty choroby

je sice v rukou lék@, nicmés i sestra MZe pomoci. Mize
pacientovi poskytnoutuzné informg&ni materialy, nize mu

zodpowdét rizné dotazy nebo si s nimappouze® pohoviit.

s v s

Na tiSeni bolesti!Zdravotni stav paciefitse SLE je mnohdy doprovazen riejmejSimi

bolestmi. Jsou toipdevsim bolesti klouba celého pohybového aparatu, dale bolesti
hlavy a dalSich orgdin dle konkrétni organové manifestace. Sestra by widla myslet
na to, Ze bolest ke mit u kazdého takto nemocného klienta zcela gimgrakter i

lokalizaci. Vzdy by nila jakoukoliv bolest nemocnému gluérit a brat na ni ohled.




Na kvalitu spanku a odpd@inku! Z vyzkumného Séeni vyplynulo, Ze velkym

problémem nemocnych se SLE je silna Unava. Stigk, jako psychicke fettZzovani
ma i velky vliv na zhorSeni potizitgieZovani fyzické. Nkteri nemocni uvedli, Ze
kvalitni spanek je mnohokratiposrEjSi nez samotna medikamentoznibla. Proto by
melo byt tmto pacienim i v rdmci oSdbvatelské p&e poskytnuto vhodné prastdi

pro odp@inek a spanek.

Na sebepé Klienta! Systémovy lupus erythematodes gasto doprovazen g&itym

pohybovym omezenim, které souvisi s bolesti a maw rozsahlého kloubniho
poSkozenigi v doke vysoké aktivity onemoemi, mize k omezeni v oblasti seb&pé
dojit. Sestra by ®#a vzdy individualg posoudit soéstatnost nemocného aripadre

poskytnout dopomoc whterych samo- obsluznyeainnosti.

Na _informovanost pacienfi! Jiz bylo popsano, Ze nemocni

s touto diagnozou vipvazne wtsine pripadi newdi, co pro &
tato choroba znamena. Zi&sti vyplynulo, Ze se mnohdy jedn§ {
0 zasadni deficit v oblasti informaci. Z tohoto tfakvyplyva
mnoho negativnich podit Sestra by ma efektivre
spolupracovat s Iékam a poskytnout nemocnému prostor pyiCE IN Fﬂ-Rlllth

dotazy, pipadré rizné inform&ni materialy. ZDE

Na teplotu prostredi! Vyzkumné Seeni gineslo poznatky o vlivu teploty prdasdi na

zdravotni stav nemocnych. Bylo z{igb, Ze pacietiin, ktei trpi specifickym koznim
postizenim v podab exantému, vyhovuje spiSe chl&gi prostedi, mimo dosah
slune&nich paprsk. Na druhé stran pacientm s vaznym
cévnim poskozenim napu Raynaudova fenoménu vyhovuji
vice teplejSi prostory. Chlad u nich podporuje kasstrikci a
zhorSuje ischemické poskozeni akralnidsti €la. Proto by

mélo byt prostedi nemocriiniho pokoje (pokud je to mozné)

vzdy upraveno dlefani pacienta.



Na prevenci nozokomiélnich ndkazNemocni s touto diagn6zou byvaji vice nachylni

na infekkni néakazy, pedevsim na respiai infekce. Tento jev je dan jednak
charakterem onemoéni, za kterym stoji nezadouci funkce imunitnihoté&ysi, ale

také fakt, Ze je u velké&sti nemocnych aplikovana imunosupresivni terapie.

Osetrovatelsky proces

Nize je uvedeniehled 10 negjastjSich oSefovatelskych diagndz, se kterymi se

Ize v rdmci oSébvatelského procesu u pacienta se SLE setkat.

e 00132 Akutni bolest

* 00133 Chronicka bolest

+ 00093 Unava

+ 00146 Uzkost

* 00148 Strach

* 00004 Riziko infekce

* 00126 Deficitni ¢domosti

e 00007 Hypertermie

* 00085 Zhorsena pohyblivost
e 00118 PoruSengliesny obraz




Tato broZura byla vytvena na zaklagl mé bakaléské prace s nazvem OZfmtatelskd
pé&e u pacient se systémovym onemeeim pojiva — lupus erythematodes.
Jiri Kaas, 2011



Priloha 4 Polostrukturovany rozhovor

Otazky
1. Kolik je Vam let?
V kolika letech se u V&s objevily prvnfipnaky choroby?
Jak dlouho jiz trpite systémovym lupusem?
Jaké byly VaSe prvni projevy choroby?
Po jaké dob od objeveni potizi jste poprvé navstivil/a &k

Jak dlouho trvalo stanoveni kameé diagndzy SLE od prvni nawsy |ékare?

N o 0o A~ w D

Jaké diagnostické kroky jste musel/a podstoupi¥, b@la vyslovena finalni

diagnéza SLE?

8. Jakeé byly VaSe prvni pocityipscleni diagnézy SLE?

9. Trpel nebo trpi gkdo ve Vasi rodia stejnou chorobou?

10.Jak reagovali Vasi blizci na diagnézu SLE?

11.Jakeé organy u Vas tato choroba postihla?

12.Jaké mate v s@asnosti obtize?

13.Jaké potiZe byste oztila v sotasné dob za nejzavaz)si?

14.0mezuje Vas &ak choroba v pléni kazdodennichinnosti? Pokud ano jak?

15.0mezuje Vas &ak choroba v kontaktu s druhymi lidmi? Pokud aak?j

16. Myslite si, Ze existujedto, co vyvolava nebo zhorSuje Vase potize?

17.Jaké nové poeby se u Vas v souvislosti se SLE objevily?

18.Setkal/a jste seékdy s negativhim chovanimékoho z VaSeho okoli k Vam,
v souvislosti s Vasi chorobou?

19.Jakeho nebo jaké lét@av sotasnosti navsiujete v souvislosti se SLE?

20.Myslite, Ze mate dostatek informaci o své ch&?ob

21.0d koho, pipadre kde, jste ziskal/a nejvice informaci o SLE?

22.Byl/a jste rtkdy v souvislosti se SLE hospitalizovan/a?

23.Na jakém oddeni?

24.Setkal/a jste seékdy s nevhodnym chovanim zdravotnického persorailuZz

v ambulancgi v nemocnici?



25.Myslite, Ze existuje &o, co je ze strany zdravotfiiku pacienta se SLE
opomijeno a 1@ by na to byt kladend&tsi diraz?

26.Jaky zfiisob I&€by je u Vas v sotasnosti aplikovan?

27.VyzkouSel/a jste gaky druh alternativni mediciny?

28.Pokud ano, i tento zgisob I&by néjaky efekt?



