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Abstrakt v CJ: Prchledovd bakalafskd prace se zabyva problematikou disability u
revmatologickych pacienti. Predlozené poznatky byly dohleddny v databazich EBSCO,
PubMed a ProQuest. Hlavnim cilem prace je sumarizovat aktudlni dohledané publikované
poznatky o disabilit¢ v zivoté pacientli srevmatologickym onemocnénim. Prace je
rozpracovana do dvou dil¢ich cili. Prvnim dil¢im cilem bylo sumarizovat aktualni dohledané
publikované poznatky o disabilité v zavislosti na jednotlivych onemocnénich a faktorech
ovlivilyjicich kvalitu Zivota pacienta srevmatologickym onemocnénim. Mezi vyznamné
faktory majici dopad na kvalitu Zivota pacientl s revmatologickym onemocnénim patii unava,
ktera ovlivituje kazdodenni zivot pacientl. Dal§imi vyznamnymi faktory jsou bolest, deprese,
uzkost a v neposledni fad¢ poruchy spanku. Druhym dil¢im cilem bylo sumarizovat aktualni
dohledané publikované poznatky o oSetiovatelské péci a jejim piisobeni na kvalitu Zivota
pacientll s revmatologickym onemocnénim. Pacienti s revmatologickym onemocnénim jsou
¢im dal tim vice odkazani na péci druhych osob, a to nejen rodiny nebo pecovateltl, ale zejména
sester. Sestry se v dnes$ni dobé& stavaji dulezitymi ¢leny, ktefi poskytuji pacientim péci, kterou
potiebuji, a ktera vede ke =zlepSeni kvality jejich Zivota. SouCasné¢ je potieba znat

nefarmakologické intervence tak, aby mohla byt tato péce poskytnuta v praxi. Tato bakalarska



prace muze byt vyuzita jako informacni materidl pro vSeobecné sestry pecujici o pacienty
s revmatologickym onemocnénim, nebo pro samotné pacienty, ktefi maji revmatologické

onemocnéni.

Abstrakt v AJ: The overview bachelor's thesis deal with current published findings on
disability in patients with rheumatological disease. The mentioned findings were found in
EBSCO, PubMed and ProQuest databases. The main goal of the work is to summarize the
current researched and published knowledge about disability in the life of patients with
rheumatic diseases.The thesis is divided into two partial goals. The first partial goal was to
summarize the current researched published knowledge about disability depending on
individual diseases and factors affecting the quality of life of patients with rheumatic diseases.
Among the important factors affecting the quality of life of patients with rheumatic diseases is
fatigue, which affects the daily life of patients. Other important factors are pain, depression,
anxiety and, last but not least, sleep disorders. The second partial goal was to summarize the
current researched published knowledge about the influence of nursing care on the quality of
life of patients with rheumatological diseases. Patients with rheumatological diseases are
increasingly dependent on the care of others, not only family or caregivers, but especially
nurses. In nowadays, nurses are becoming important members who provide patients with the
care they need and which leads to an improvement in their quality of life. At the same time, it
is necessary to know non-pharmacological interventions so that this care can be provided in
practice. This bachelor's thesis can be used as informational material for general nurses caring
for patients with rheumatological diseases, or for patients themselves who have

rheumatological diseases.
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Uvod

Disabilita vyplyva ze vzajemného plsobeni mezi jedincem a jeho zdravotnim stavem.
zivot nemocného, a to jak v zaméstnani osob s chronickymi onemocnénimi, ale jde ruku v ruce
s ekonomickymi problémy, omezenim vstupu do vetejnych prostor, omezenim volnocasovych
aktivit a vyuzitim volného ¢asu, a ma také silny vliv zejména na pokles kvality Zivota, ktera
souvisi se zdravim (Lima-Castro et al., 2024, s. 2). Chronické onemocnéni ovliviiuje kvalitu
zivota, zavadi zmény jednak ve fyzické, ale i v emocionalni dimenzi, to napiiklad ztratou
nezavislosti, ztratou autonomie, nejistotou a beznad¢ji. Kvalita Zivota je vtomto smyslu
chédpana jako konstrukt, ktery sjednocuje Zivotni podminky a spokojenost s nimi. Podobné tak
kvalita Zivota koreluje s aktivitou nebo poskozenim nemoci, které je méfeno Skalami
organického poSkozeni. Napiiklad kvalita Zivota je hor$i u pacientl s revmatologickym
onemocnénim ve vSech hodnocenych doménach. Vsechny tyto divody tak vedou k tomu, ze
kvalita zivota u pacientli s revmatologickym onemocnénim v poslednich letech nabyla na
vyznamu (International Journal of Environmental Research and Public Health 2020 s. 2).
Celosvétova prevalence revmatologickych onemocnéni u dospélych se pohybuje od 0,24 % do
1 % a rozliSuji se podle genetickych a enviromentalnich faktorti. Mezi Casté dusledky se tak
fadi neschopnost zaclenit se do spolecenského Zivota, Cetné organové komplikace a zejména
invalidita. Vé&tSina pacientil s chronickym onemocnénim si chee udrzet svou vysokou kvalitu
zivota, coz ma za nasledek pokrok ve zdravotnickych potifebach pacientii a jejich rodinnych
ptislusnikli, ¢imz je napiiklad potfeba odborné podpory a sebepéce, cemuz je tak i u

revmatologickych pacientli (Bednarek et al., 2023, s. 1-2).

Cilem bakalatské prace je sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky o disabilité v

zivoté pacientl s revmatologickym onemocnénim.
Pro vypracovani bakaléiské prace byly stanoveny dva dil¢i cile:
Cil 1:

Sumarizovat aktudlni dohledané publikované poznatky o disabilité v zavislosti na jednotlivych
onemocnénich a faktorech ovliviiujicich kvalitu Zivota pacientli s revmatologickym

onemocnénim.



Cil 2:

Sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky o oSetiovatelské péci a jejim plisobeni

na kvalitu zivota pacientli s revmatologickym onemocnénim.
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2. Aktualni dohledané publikované poznatky o disabilité v Zivoté pacienti s
revmatologickym onemocnénim

Bakalaiska prace sumarizuje aktualni dohledané publikované poznatky o disabilité v
zivoté pacientll s revmatologickym onemocnénim. Prace je rozpracovana do dvou dil¢ich cilt.
Prvnim dil¢im cilem bylo sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky o disabilité v
zavislosti na jednotlivych onemocnénich a faktorech ovliviiujicich kvalitu zivota pacientd s
revmatologickym onemocnénim. Mezi vyznamné faktory majici dopad na kvalitu Zivota
pacientii s revmatologickym onemocnénim patii Unava, ktera ovliviiuje kazdodenni zivot
pacientl. Dal$imi vyznamnymi faktory jsou bolest, deprese, uzkost a v neposledni fad¢ poruchy
spanku. Druhym dil¢im cilem bylo sumarizovat aktudlni dohledané publikované poznatky o
osetfovatelské péci a jejim plsobeni na kvalitu Zzivota pacientli s revmatologickym

onemocnénim.

2.1. Aktualni dohledané publikované poznatky o disabilité v zavislosti na
jednotlivych onemocnénich a faktorech ovliviiujicich kvalitu Zivota pacienti

s revmatologickym onemocnénim

WHO definuje disabilitu jako soucast lidské existence. Uvadi, ze téméi kazda osoba
bude mit v urcité fazi svého zivota docasné nebo trvalé postizeni. Odhaduje se, ze v souc¢asnosti
trpi zadvaznym postizenim asi 1,3 miliardy lidi, tedy asi 16 % celosvétové populace. V disledku
starnuti lidské populace a zvySeni prevalence nepfenosnych nemoci se toto ¢islo zvysuje.
Disabilita vyplyva ze vzdjemného plisobeni mezi osobami se zdravotnim stavem, napiiklad
s détskou mozkovou obrnou, revmatologickym onemocnénim, depresi nebo Downovym
syndromem, dale s osobnimi a enviromentalnimi faktory, a to vetné¢ negativnich postoji,
nedostupnosti dopravy a vetejnych budov, a také omezené socialni podpory (World Health
Organization, 2023). T¢lesna postizeni jsou nejbéznégjsi a jsou Casto spojovana se zamestnanim,
ekonomickymi problémy, omezenim vstupu do vetfejnych prostor, omezenim volnocasovych
aktivit a vyuzitim ¢asu, a zejména poklesem kvality Zivota, kterd souvisi se zdravim (Lima-
Castro et al., 2024, s. 2). Na prozivani a rozsah postizeni ma také obrovsky vliv prostiedi
cloveka. Nedostupné prostiedi utvaii bariéry, které casto brani uplné a efektivni ucasti osobdm
se zdravotnim postizenim ve spolecnosti lidi. Odstranénim téchto prekazek lze dosdhnout
pokroku ve zlepSovani socialni participace a usnadnit kazdodenni zivot osobam se zdravotnim
postizenim. Osoby zdravotné postizené ¢eli mnoha zdravotnim nerovnostem (World Health

Organization, 2023). WHO také uvadi, Ze osoby, které jsou zdravotné postizené, umiraji o
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dvacet let diive nez osoby bez zdravotniho postizeni. Dale maji také dvojnasobné riziko vzniku
onemocnéni, ¢emuz je tak napfiklad u revmatologickych onemocnéni (World Health
Organization, 2023). Zatéz revmatologickou chorobou obecné ptesahuje ucinky onemocnéni
na ruzné organy. Diagnoza velkého mnozstvi revmatologickych onemocnéni je spojena
s fyzickymi, psychickymi a nasledné i financnimi disledky nejen pro pacienta, ale i pro jeho
rodinu. Negativni dopad na vniméni jejich stavu, kvalitu Zivota a terapeuticky uspéch miize mit
prave kterykoli z téchto aspektii. Chapani tohoto vztahu mezi revmatologickym onemocnénim
a faktory, které mohou ovlivnit kvalitu pacientova Zivota, se v poslednich deseti letech nejen
rozrostlo, ale také zlepSilo, a to zvlastnim zplisobem na vysledky uvadéné pacienty. Tyto
vysledky jsou obvykle odrazené od faktord, které jsou pro pacienty diilezité, a pravdépodobné
tak ovliviiuji jejich kvalitu Zivota, jeZ ma tendenci byt ménéna mnoha vnitinimi a vnéjSimi
faktory. Soub&zné poruchy nalad, socidlni okolnosti, nebo naptiklad prostfedi pacienta, mohou
ovlivnit kvalitu Zivota pacienta a nasledné tedy jeho hlaSeny vysledek. Pro zlepSeni zdravi
pacienta a jeho celkové pohody je rozpoznani téchto faktorti zasadni (Hassen et al., 2022, s.
3229).

Zvlastni misto mezi chronickymi onemocnénimi zaujimaji pravé revmatologické
choroby, a to zejména systémova onemocnéni pojiva. Jednim z téchto onemocnéni je Ssc,
neboli systémova skler6za. Systémova skler6za je nemoc, kterd postihuje pojivovou tkan, je
charakterizovana progresivni fibrézou klize a vnitinich organti, coz nasledné vede k jejich
selhani a narusuje tak morfologii a funkci krevnich cév. Toto onemocnéni postihuje pacienty
riznymi zpusoby a je hlavni pficinou invalidity, nebo dokonce piedcasného Umrti.
K navrhovéni uziteCnych intervenci muize prispét identifikace faktort, které jsou spojeny
s kvalitou zivota u pacientll postizenych systémovou skler6zou. Ssc nepatii mezi jednotna
onemocnéni a existuje nékolik klinickych forem systémové sklerozy, naptiklad 1SSc, tedy
pfevazné omezena systémova skler6za a dSSc, neboli difuzni systémova sklerdza (Sierakowska
et al., 2019, s. 3347). Onemocnéni se povazuje za pomérn¢ vzacny stav, celosvétova incidence
je 3 az 24 na 100 000 osob, postihuje 3 az Skrat astéji Zeny neZ muze a nejvyssi vyskyt je mezi
35. - 55. rokem (Sierakowska et al., 2019, s. 3347-3348). Ve srovnani s Evropou a Japonskem
je oproti tomu incidence vyssi v Severni Americe a Australii. Napiiklad v Polsku zije asi 10 000
lidi se systémovou sklerézou. Bohuzel v soucasnosti neexistuje pro tyto pacienty zadna
kurativni 1écba ¢i 1éky, které by uc¢inné zpomalovaly progresy onemocnéni. Mira pieziti
pacientl se Ssc se vSak v poslednich nékolika desetiletich zvysila. Za vysledkem stoji pouZiti
organove specifické terapie, ktera je zaloZzena na komplexnosti a individualité 1écby. I pfesto je

ale jejich kvalita zivota ovlivnéna né€kolika zpiisoby. Mezi Casté problémy se fadi naptiklad
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pocit unavy, s¢imz souvisi omezeni schopnosti vykondvat bézné kazdodenni cinnosti,
nepiedvidatelny pribéh nemoci, zejména u formy dSSc, déale uzkost, kterd souvisi
s onemocnénim kiiZe, vnitfnich organti a neakceptovanim zmény celkového vzhledu a obliceje,
nizké sebevédomi, poruchy spanku a mald znalost onemocnéni, coz nasledné vede k neucinné
sebeobsluze (Sierakowska et al., 2019, s. 3348). Health-Related Quality of Life (HRQoL) je
popisovana jako vliv onemocnéni a lécby na fungovani pacientl a jejich pocit Zivotni
spokojenosti. Tento dotaznik ve své studii pouzila Sierakowska et al. (2019), nebot’ poméha
l¢kaitim, sestram a ostatnim zdravotnikiim urcovat oblasti, které je mozné zménit ke zlepSeni
kvality zivota pacientl (Sierakowska et al., 2019, s. 3348). Tento dotaznik zahrnuje Ctyfti oblasti
pacienta. Prvni oblast je fyzickd, kterd souvisi s omezenimi v kaZzdodennich c¢innostech,
zavislosti na lécich, energii, pohyblivosti, bolesti, spaAnkem a v neposledni fad¢ praci. Druha
oblast je psychologicka, kterd se tyka sebeobrazu pacienta, jeho pocitl, sebetcty, spirituality,
mysleni, u€eni, koncentrace a paméti. Dalsi oblasti je oblast tykajici se socialnich vztaht,
interakci, socidlni podpory a sexudlni aktivity. Posledni, tedy c¢tvrtou oblasti, je Zivotni
prostredi, do které se fadi bezpecnost, fyzické prostredi, ekonomické zdroje, informace, volny
cas, domov, doprava a zdravotni péce (Lima-Castro et al., 2024, s. 2).

Zlepseni kvality Zivota je dikazem holistického pfistupu pti feSeni problémul pacientd,
kteti maji chronické onemocnéni, napiiklad snizena tolerance 1é¢by, neucinné 1é€by nebo
rizika, ktera jsou spojena s komorbidnimi onemocnénimi (Sierakowska et al., 2019, s. 3348).
Kli¢ové zjisténi ze studie od Sierakowske et al. (2019) ukazuje, ze uzkost je vyznamny faktor
spojeny s kvalitou Zivota pacientl se Ssc a pozitivné koreluje s depresi. Ve studii méla skoro
polovina pacientli podezieni na stifedné zavaznou depresivni poruchu. At uz je uzkost
nespecificka nebo generalizovand, je pravdépodobné, Ze intervence k feSeni tzkosti pomohou
zlepsit kvalitu Zivota pacientll se Ssc. Castym problémem pacientii s revmatologickym
onemocnénim je také Uinava, kterd ma psychicky, fyzicky i socialni rozmér a mize byt
vyznamnou pfi¢inou invalidity a utrpeni pacientli. Dokonce existuje i celkova souvislost mezi
bolesti, fyzickymi funkcemi a unavou, a navic bylo také prokazano, zZe bolest je tizce spojena
s tnavou, depresi a fyzickymi funkcemi. Na kvalitu zivota pacientli se Ssc maji také vliv
rodinné vztahy a misto bydlist¢ (Sierakowska et al., 2019, s. 3351). Dalsim castym
revmatologickym onemocnénim je psoriatickd artritida. Toto onemocnéni postihuje vice
organovych systémd, ale pfedevsim se jedna o klizi a muskuloskeletarni systém. Tento zanétlivy
stav zlstava vyznamné pokracujici i navzdory rostoucimu poctu dostupnych terapii. U pacientd
s PSA je zcela bézné, ze tento stav je spojen s fadou dalSich komorbidnich stavil, naptiklad

s obezitou, sedavym zpiisobem Zivota, konzumaci alkoholu, koufenim, Spatnym spankem,
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uzkosti a vyCerpanim. Tyto faktory néasledné zapfiCifuji, ze pacienti trpici PSA maji vétsi
pravdépodobnost, Ze se u nich vyvine metabolicky syndrom nebo kardiovaskuldrni onemocnéni
(Hailey et al., 2023, s. 842). V systematickém piehledu od Hailey et al. (2023) je popsana
kvalita zivota souvisejici se zdravim (QoL) u pacientl s PSA jako vyrazn¢ hor$i nez v bézné
zdravé populaci. Mimo komorbidni télesné stavy je pravdépodobnéjsi psychicky stres, uzkost,
deprese, a dokonce i sebevrazedné myslenky. V socidlnim prostiedi i v praci jsou vystaveni
stigmatizaci, coz nasledné vede k tomu, ze mohou pocitovat problémy se sebevédomim a
télesnym obrazem (Hailey et al., 2023, s. 842). Lécba pacienti, ktefi jsou postizeni psoriatickou
artritidou, je slozita (Hailey et al., 2023, s. 849). SLE, neboli systémovy lupus erythematodes
je komplexni, chronické, autoimunitni onemocnéni, je charakterizovano heterogennimi
klinickymi projevy a také imunologickymi abnormalitami. S rozvojem tohoto onemocnéni je
spojeno mnoho faktort, at’ uz genetickych, etnickych, hormonalnich, epigenetickych nebo
imunoregulacnich. Patogeneze tohoto onemocnéni ale stale neni objasnéna (Trentin et al., 2021,
s. 231). SLE, podobné jako u ostatnich autoimunitnich onemocnéni, pievlada pirevazné u zen
(Zucchi, D. et al., 2022, s. 4). Témét vSichni pacienti se systémovym lupusem erythematodes
jsou postizeni inavou a zhorsenim jejich fyzické funkce, coz vede k vyraznému snizeni jejich
kvality Zivota. Doporuceni od EULAR v 1é¢bé SLE zduraziuje kli¢ovou roli tfi slozek, které
souvisi s kvalitou Zivota — inavu, bolest a poruchy nalady. Pravé unava je stav, ktery pacienty
Casto invalidizuje. Unava navic postihuje velkou ¢ast pacientii se SLE a jeho prevalence a
zavaznost je srovnatelnd s jinymi revmatologickymi chorobami. Tito pacienti maji potize i
v pracovni sféfe, udavaji zvySenou miru ztraty prace, horsi produktivitu v praci a maji také
mnoho pracovnich omezeni. Problém pro né pfedstavuje i zvedani a pfemistovani riznych
predméti, prikréeni, kleceni, anebo také prace v nevhodnych polohach. Nejen ale v praci, ale i
v osobnim zivot¢ ma unava urcity vliv, a to na rodicovstvi a chod domacnosti (Basta et al.,
2018, s. 4589). Ve studii od Basty et al. (2018) je uvedeno, ze pravé Gnava vyrazn¢ narusuje
razné aktivity u zaméstnanych pacientl, jako je ohybani se, pfikrceni, kleCeni, zvedani,
prendSeni nebo premist'ovani predmétii nebo prace v nevhodnych polohéach. Pro pacienty bylo
také obtizné soustredit se, nebo také udrzet mysl na praci (Basta et al., 2018, s. 4590). Basta et
al. (2018) udélal systematicky piehled, ktery se zabyval pravé vztahem mezi unavou a pracovni
disabilitou. Jak jiz autofi sami o¢ekavali, mezi prifezovymi studiemi vétSina autord uvedla jako
faktor spojeny s pracovni disabilitou pravé unavu. Dalsi autofi uvedli unavu jako prediktor
pracovni disability. Dal§i omezeni ¢innosti pfi praci spojené s inavou spocivalo v obtizich,
které souvisely s pohyblivosti, koncentraci, tempem a pldnovanim prace. Dokonce bylo

prikazné, ze unava vedla k vyraznému zhorSeni produktivity pfi praci a pozoruhodny byl i fakt,
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7ze Unava zhorSuje i produktivitu domdcnosti. Proto neni vibec necekané, ze vysledkem
systematického piehledu byl fakt, Ze pacienti se SLE a unavou maji vyssi riziko ztraty prace
(Basta et al., 2018, s. 4595). Klinické projevy u pacientil se SLE jsou riznorodé a mohou
postihovat jeden nebo vice organt, naptiklad ledviny, plice a centralni nervovy systém, coZ ma
za nasledek negativni dopad na kvalitu Zivota pacientii. U téchto pacientii se SLE jsou obvyklé
1 problémy s duSevnim zdravim (Zhao et al., 2022, s. 1). Studie ukazuji depresi jako jednu
z nejcastejSich duSevnich chorob u pacientt trpicich SLE, jeji prevalence dosahuje v rozmezi
od 17 % az do 75 % (Zhao et al., 2022, s. 1-2). V systematickém ptehledu od Zhao et al. (2022)
bylo zjisténo, ze deprese je spojena s funkénim postizenim, zvySenou bolesti a aktivitou
onemocnéni, a tim je snizena kvalita Zivota pacienta. Urcitd souvislost mezi bolesti a poruchami
nalady u pacientl s revmatologickym onemocnénim je jiz dlouhou dobu prokazana. Pfitomnost
u pacientil mize zpusobit fadu depresivnich symptomi, naptiklad Spatnou kvalitu spanku, pocit
nedostatku $tésti, unavu a podobné (Zhao et al., 2022, s. 5). Negativni dopad na kvalitu Zivota
pacienti ma také uzkost a deprese, pacienti by méli byt dispenzarizovani, fadn¢ 1éceni a
povzbuzovani k sebezdokonalovani. Patogeneze tohoto onemocnéni vSak stale neni objasnéna
(Trentin et al., 2021, s. 239).

Dal8im, velmi ¢astym revmatologickym onemocnénim, je revmatoidni artritida. Toto
chronické, navic vysoce rozsifené autoimunitni onemocnéni, postihuje celosvétove asi 0,3 %
az 1 % populace, cast€jsi vyskyt je ve vyspélych zemich a také u Zen. Charakteristicky je zanét
kloubtl, coz nésledné zplsobuje bolest, otoky a jejich ztuhlost. Pfiznaky se obvykle objevuji
mezi 20. a 40. rokem Zivota a nejméné 50 % pacientll ve vyspélych zemich neni do deseti let
schopno udrzet si své zaméstnani na plny vazek (Donelly et al., 2020, s. 1388). Revmatoidni
artritidou mtze byt postizen jakykoliv kloub v lidském téle (Mufioz-Fernandez et al., 2021, s.
145). Casto jsou ovlivnény viechny oblasti Zivota, véetné rodiny, prace, aktivit ve volném &ase,
fyzického a duSevniho zdravi (Donelly et al., 2020, s. 1388). Pfiblizn¢ 80 % pacientli
s revmatoidni artritidou ma velké potize s udrzenim svych aktivit v osobnim zivoté, a 35 % ma
dozivotni invaliditu (Mufioz-Fernandez et al., 2021, s. 145). Studie od Ji et al. (2017) pfinesla
zjisténi, ze funkeni postizeni bylo vyznamné spojeno s depresivnimi projevy a kvalitou Zivota
pacientl s revmatoidni artritidou. Ve studii bylo uvedeno, Ze 15,8 % pacientt trpicich RA mélo
funkéni postizeni (Ji et al., 2017, s. 4). Dulezitymi faktory, které pfispivaji ke snizené sile
uchopu a omezené kloubni mobilité, jsou poSkozeni chrupavek a kostnich struktur, kloubni
Stérbiny, zvySeny objem nitrokloubni tekutiny a otoky mékkych tkani kolem kloubt (Ji et al.,
2017,s.5). V metaanalyze od Donnelly et al. (2020) je popsano zhruba 665 Zivotnich zkuSenosti

pacientl s revmatoidni artritidou, kde bylo zhodnoceno a syntetizovano 32 recenzovanych
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studii. Analyza naznacuje, ze kognitivni a emocionalni oblasti jsou u pacientd postizenych RA
nejrelevantnéj$i (Donnelly et al., 2020, s. 1396). Jiz dlouhou dobu se uznava, ze psychologické
faktory pfispivaji k etiologii a pribéhu zdvaznych onemocnéni, jako je naptiklad revmatoidni
artritida. Donnelly et al., (2020) ve své metaanalyze zminili i analyzu od Mueller et al., ve které
zjistili, Ze sebefizeni je zakofenéno v praci s mySlenim sebe samého. Tvrdi také, Ze kognitivni
a emocionalni aspekty sebetizeni jsou zasadni pro pfizplisobeni se chronické nemoci (Donnelly
et al., 2020, s. 1396). Vice nez 70 % pacientli s RA uvadi miru tnavy, ktera je podobna tém,
které jsou pozorovatelné u chronického unavového syndromu, a polovina z nich jej uvadi
dokonce jako zavazny. Pacienti maji Casto domnénky, Ze je tento symptom nemoci lékari
nepiimefené ignorovan. S tnavou se poji n€kolik faktor, coz posiluje jeji komplexni a
multikauzalni povahu. Invalidita, poruchy spanku, deprese, a aktivita onemocnéni se zdaji byt
spiSe vedlej$imi rolemi. Tato slozitost je tak zdkladnim problémem, ktery doposud ¢eli ndvrhu
a také realizaci u€innych intervenci v 1écbé a zmirnéni piiznaki u RA (Duarte et al., 2023, s.
3). Kvalitni spanek je dulezitou soucasti kvality Zivota souvisejici se zdravim (HRQoL), a je
zjisténo, ze problémy se spankem negativné ovliviiuji HRQoL u pacientil s revmatoidni
dokonce mlize mit i vysilujici vliv na fyzické nebo psychické zdravi clovéka. Obecné se uvadi,
ze u 54 % — 70 % pacientl s revmatoidni artritidou se vyskytuji problémy se spankem, a to
véetné problémul s usinanim, kvalitou spanku, bdélosti, probouzenim se v noci, nebo také
nadmérnou denni spavosti. Pro pacienty s RA je spanek dulezitou soucasti jejich 1é¢by, nebot’
Spatna kvalita spanku muze pfispivat k vétsi bolesti, vétsi aktivité onemocnéni a také porucham
nalady, coz muze u pacientll vyvolat fadu dysfunkci (Guo et al., 2016, s. 2). Guo et al. (2016)
vytvofili studii, kde bylo cilem vyhodnotit pfispévatele spanku a ucinky kvality spanku na
HRQoL u ¢inskych pacientl trpicich revmatoidni artritidou. Prizkum provadéli u 131 pacient
s revmatoidni artritidou a u 104 zdravych jedinci. Hodnoceni prob¢hlo pomoci Pittsburského
indexu kvality spanku (PSQI).

Ankyléza a zanét axialniho skeletu jsou charakteristické pro dalSi revmatologické
onemocnéni, ankylozujici spondylitidu. Mezi hlavni pfiznaky tohoto chronického
progresivniho revmatologického onemocnéni patii zanétové bolesti zad, ztuhlost kloubl a
unava (Liang et al., 2019, s. 107). Progrese onemocnéni vede k funkénimu postizeni, pacienti
postupné ztraci pohyblivost patete, a tim je ovlivnéna jejich kvalita Zivota. Stejné tak AS
zvysuje riziko deprese, uzkosti a poruch adaptace v disledku moznych zivotnich zmén, tedy
pravdépodobnost nezaméstnanosti v disledku invalidity (Wysocki et al., 2023, s. 1076).

Nasledkem téchto pfiznakll maji pacienti s AS Spatnou kvalitu zivota souvisejici s jejich
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zdravim (Liang et al., 2019, s. 107). AS miva ¢asto hodn¢ komplikaci, obdobné exacerbace a
remise. AS také naruSuje fyzické, socialni a psychické fungovani, coz nasledné vede
k invalidité. Pacienti trpici AS celi vyzvé adaptace na zivot se zhorSujici se kvalitou Zivota
(Wysocki et al., 2023, s. 1075). Zejména pro mladé pacienty v pozdni adolescenci nebo rané
dospélosti je obtizné zit a pfijmout toto onemocnéni, jelikoz se Casto nachazi v obdobi jejich
nejvyssi produktivity a tim jsou jejich Zivotni moznosti omezené. Pacienti jsou tak ¢asto nuceni
vzdat se jejich Zzivotnich planti a tim se dostavaji do socialni izolace. Nepifedvidatelnost,
nevyléCitelnost a chronicka povaha tohoto onemocnéni predstavuji vysoké riziko pro pacienty,
ze budou muset podridit AS sviij zivot (Wysocki et al., 2023, s. 1076). Pro pacienty je AS
vyznamnou vyzvou, jelikoz pro né i jejich rodiny ptedstavuje velkou zatéz. Pacienti jsou ¢asto
nuceni vzdat se dosavadnich zvykt a radosti a zaroven zptisobuje zmény v jejich zivotnim stylu.
Stres pro pacienty mohou piedstavovat léky, 1écba, zmény télesného vzhledu spojené
s pusobenim nemoci, funkéni obtize a zmény v jejich vztazich s okolim, a tim je snizena jejich
zivotni spokojenost a pacienti tak mohou trpét i depresivnimi a Uzkostnymi poruchami
(Wysocki et al., 2023, s. 1076). Revmatologické onemocnéni nepostihuje pouze dospélé, ale
mize se objevit i u déti. Mezi pomérné vzacné revmatologické onemocnéni patii juvenilni
dermatomyositida, a byt je to potencionalné zivot ohrozujici, systémové onemocnéni, tak ma
nezndmy puvod. Charakteristické jsou slabosti proximdlnich svalii soucasné s koznimi
vyrazkami, Casto ale postihuji i jiné systémy. Slabost je progresivni, coz znamena, Ze se miize
pozd¢ji projevit napiiklad tim, Ze ma dité problém vylézt do schodii, nebo v ptipadé upoutani
na ltzko nejsou schopni se otocit nebo se posadit (Livermore et al., 2019, s. 1). Livermore et
al. (2019) se ve sv¢ kvalitativni studii zabyvali pravé juvenilni dermatomyositidou. Celkem se
tazali 272 déti, ale do studie bylo pouzito jen 15 piibéht déti ve veéku 8-19 let. Jednou z véci,
kterou ve studii déti uvadely, byl pocit citit se jinak. Mladi lidé ¢asto mluvili o zmatku z riznych
diivodt. Naptiklad uvadéli, ze IDM pfisla odnikud a ovlivnila je zplisoby, které v ten moment
povazovali za matouci, jednim z nich byla naptiklad ztrata svalové sily (Livermore et al., 2019,
s. 4).

Hassen et al. (2022) vydali studii, ve které se pomoci longitudinalniho pfistupu snazili
posoudit zmény ve fyzickych, socidlnich a dusevnich oblastech postizeni u revmatologickych
pacientl, ktefi zili v Saudské Ardbii v dobé pandemie COVID-19. Prozkoumdény byly také
demografické, podminéné a situacni faktory, které jsou spojené se zménou kvality Zivota téchto
pacientii (Hassen et al., 2022, s. 3230). U pacienti zijicich v SA béhem pandemie COVID-19
byly pozorovany vyznamné zmény v doménach PROMIS, jez si zasluhuji pozornost

revmatologl (Hassen et al., 2022, s. 3235). Zjisténi ze studie ukazaly, ze sniZzeni celkového
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fyzického zdravi vyznamné souviselo s bolesti a zvySenou unavou. Kromé toho bylo také
zji$téno, Ze Unava byla pozitivné spojena s vysoce bolestivymi a depresivnimi stavy, coz miize
vysvétlit pfitomnost jiz existujicich potizi a také psychologickych poruch. Béhem pandemie
byla také béznym piiznakem snizend fyzicka energie, a to nejen u revmatologickych pacientt,
ale 1 u bézné populace. Fyzicka dysfunkce spolu s kognitivnimi abnormalitami se zvySenymi
stresory byli dobie prokazany u pacientii s revmatologickym onemocnénim. Tim je naznaceno,
ze dlouhodobé obavy a stres, které byly zpiisobeny opatfenimi kviili pandemii COVID-19, jako
byl naptiklad omezeny pfistup ke zdravotnim sluzbam, mohou zhorSit onemocnéni a vysledky
lécby pacientli. Do efektivniho vzdélavani v oblasti tGnavy by mélo byt zahrnuto
neuropsychické vySetfeni a strategie zvladani stresu (Hassen et al., 2022, s. 3235). DalSim
zjisténim bylo ovlivnéni duSevniho stavu vnitinimi a vné&j$imi faktory béhem pandemie.
Vétsina ucastnikl studie byla nezaméstnand a méli tzkostné a depresivni pocity. Dokonce i
zamé&stnani revmatologiCti pacienti m¢li uzkost a strach ze ztraty zaméstnani. Statisticky
vyznamna zmeéna se ukdzala v doméné socialnich funkei, jelikoz vice nez polovina ucastnikl
méla mirné az tézce narusené socialni funkce, které se postupem casu zhorSovaly. Napiiklad
star$i pacienti s revmatologickym onemocnénim a mnohocetnymi komplikacemi, ktefi neméli
pfistup ke zdravotnickym sluzbam béhem pandemie, se tak nemohli zapojit do socidlnich roli.
U nékterych pacienti mize dojit ke zhorSeni duSevniho zdravi v disledku nemoznosti ti¢astnit
se spoleCenskych aktivit z diivodu opatieni proti COVID-19 (Hassen et al., 2022, s. 3236). I
pfesto, Ze je unava velmi ¢astym pfiznakem revmatologickych onemocnéni, potize s unavou
mohou byt 1ékati pfi klinické navstéve piehlizeny, a Casto jsou také nespravné interpretovany,
a to jako symptom, ktery nesouvisi s onemocnénim, ale s komorbiditou pacienta nebo léky.
Nasledkem toho mohou nesrovnalosti mezi lékafem a pohledem pacienta negativné ovlivnit
rozhodovéni a zdravotni vysledky. Poskytovani strukturdlni komunikace a rozpoznani obav
pacientl pii feSeni fyzického zdravi by tedy mohlo poskytnout pfilezitost ke zmirnéni Spatné
kvality jejich zivotl (Hassen et al., 2022, s. 3235).

Naptiklad negativni postoje, nedostatek znalosti nebo diskriminacni praktiky zdravotnickych
pracovnikli mohou piedstavovat bariéry ve vSech aspektech zdravotniho systému (World Health
Organization, 2023). WHO ma4 snahu zajistit osobam se zdravotnim postizenim spravedlivy
ptistup ke zdravotnickym sluzbam. Jsou zahrnuty do pfipravenosti a reakci na rtizné mimotadné
udalosti a mohou mit pfistup k multidisciplindrnim intervencim v oblasti vefejného zdravi, aby
bylo dosazeno nejvyssi dosazitelné trovné zdravi. WHO tedy usnadnuje shromazd’'ovani a
Sifeni informaci tykajicich se zdravotniho postizeni, vede a podporuje clenské staty

k zaclenovani osob se zdravotnim postizenim do spravy systému zdravotnictvi a pldnovani,
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buduje kapacitu mezi poskytovateli sluzeb a zdravotni politikou a prosazuje strategie, které
maji zajistit, ze lidé se zdravotnim postizenim budou mit znalosti o svém zdravotnim stavu a
zdravotnicky persondl bude podporovat a chranit jejich diistojnost (World Health Organization,
2023). ZlepSeni kvality zivota je znamkou holistického pfistupu pii feSeni komplexnich
problému pacientli s chronickym onemocnénim, napiiklad s revmatologickym. Klinickym
l¢kaitim, sestram a zdravotnikiim to pomaha identifikovat oblasti, které je mozné zlepsit, aby
byla kvalita zivota u pacientti lepsi (Sierakowska et al., 2019, s. 3348).

Vzdélani pacientli a jejich socioekonomicky status mohou vyrazné ovliviiovat jejich
pochopeni a celkové vnimani psychického a fyzického zdravi. Dokonce je i mozné, ze ovlivni
jejich vnimani a zavaznost funkéniho vysledku aktivity jejich onemocnéni (Hailey et al., 2023,

s. 849). M4 tedy vliv na disabilitu onemocnéni.
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2.2. Aktualni dohledané publikované poznatky o oSetrovatelské péci a jejim

pusobeni na kvalitu Zivota pacientii s revmatologickym onemocnénim

Sestry v revmatologickych ambulancich se v dnesni dobé stavaji dilezitou soucasti
multidisciplinarniho tymu a mohou plnit rizné revmatologické ukony. Revmatologické sestry
jsou schopny hodnotit aktivitu onemocnéni, monitorovat u€inky terapie, poskytovat pacientim
edukaci, psychickou podporu a koordinovat péci. Nicméné¢, revmatologicka péce pod vedenim
sestry je poskytovana pouze v Kanadé, USA, Nizozemsku a skandinavskych zemich (Munoz-
Fernandez et al., 2021, s. 145). Zdravotni rady jasn¢ ukazuji, Ze vyznamnou roli pfi snizovani
rizika KVO, imrtnosti a snizeni vydaji za zdravotni péci hraje pravidelné cviceni, zlepSeni
stravy, odvykani koufeni, a v neposledni fad¢ snizovani stresu (Hailey et al., 2023, s. 842).
V systematickém piehledu od Hailey et al. (2023) identifikovali soucasné dikazy pro
nefarmakologické intervence u pacienti trpicich PSA. Regili také mezeru ve znalostech, které
u nich pfetrvavaly. Tento systematicky piehled by mél zaroven pfispét k vyvoji G€innych
intervenci zaloZenych na dikazech, které by v budoucnu mohly zlepsit kvalitu Zivota pacientl
s PSA souvisejicich se zdravim. Hlavnim cilem studie bylo zjistit, zda jsou upravy zivotniho
stylu a pouzivani nefarmakologickych ¢i psychologickych intervenci ucinné, a mély by byt
doporucovany ke zlepSeni vysledkli u pacientii s PSA (Hailey et al., 2023, s. 842). I pies
pozoruhodné 1ékarské pokroky v 1é€b¢ revmatoidni artritidy urc¢itd skupina pacienti nedosahne
uplné remise, jelikoz globalni hodnoceni pacienta (PGA) a aktivity onemocnéni je nad
hodnotou 1, navzdory tomu, Ze je zanétlivy stav pod kontrolou. Stav zvany PGA negativné
ovliviiuje fungovani pacientil a potencuje jejich nedostatecnou péci. V PGA pacienti uvadéji
unavu jako stresujici a unavujici symptom a jejich zvladani zistdva narocné.

Duarte et al. (2023) zvetejnil studijni protokol své randomizované kontrolované studie,
kde bylo primarnim cilem prozkoumat G¢innost intervenci soucitu a v§imavosti RA. Jako
sekundarni cile byly stanoveny zkoumani, jestli intervence vyvolavaji zmény ve vnimani
dopadu onemocnéni, urovni deprese, spokojenosti se svym stavem onemocnéni a dovednostech
regulace emoci (Duarte et al., 2023, s. 1). Bolest, funkéni porucha, tnava a dalsi komorbidity
(jako naptiklad deprese nebo uzkost), jsou hlavnimi determinanty PGA dle publikovanych
zprav. PGA je vtomto smyslu primarnim méfitkem dopadu onemocnéni, tedy zrcadlem
soucasnych somatickych symptoml a funkéniho poskozeni, spiSe nez spolehlivy odraz
zangtlivé aktivity. Tato pozorovani podporuji navrh dvou strategii v 1écbé RA, pfiCemz
konkrétni cil je zaméfit se na pacientovu zkuSenost s nemoci, sledovanou pribézné se

soucasnou definovanou remisi, kterd je zaostfena vyloucenim PGA. Doplikové
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nefarmakologické intervence, jako je napiiklad cvifeni, poradenstvi, pracovni terapie,
kognitivn¢ behaviordlni terapie (CBT) a dal$i psychologické intervence byly spojeny
s pozitivnimi vysledky u pacientd. CBT intervence povazovana za zlaty standard u mnoha
duSevnich a fyzickych onemocnéni, a navic cennd intervence u RA, kterd ma prokazané
ptiznivé ucinky na chronickou bolest, unavu, problémy se spankem, sebepéci, pohodu, a to jak
ve skupinovém, tak v individudlnim prostfedi. V posledni dobé¢ slibné vysledky ukazuji také
kontextové intervence, jako je plna mysl, pfijeti a pfistupy zalozené na soucitu. VSechny tyto
typy intervenci podporuji vytvofeni odliSného vztahu s vnitinimi zkuSenostmi (napiiklad
emocemi a kognicemi) a vlastnim télem, proménné zivotné dilezité pro prozivani a zvladani
RA. Piedbézné dliikazy ukazuji, Ze intervence zaloZzené na v§imavosti mohou pacientlim trpicich
RA zlepsit jejich vystupy a souvisejici psychické potize. Pokud jde o terapii akceptace a
zavazku (ACT), bylo studiemi zjisténo, Ze jeji pouZiti vede ke zlepSeni symptomtl, které souvisi
s chronickym onemocnénim, jako je deprese, bolest, uzkost a snizeni urovné tinavy. Také bylo
prokézano, ze implicitné podporuje soucit pacienta se sebou samym. Tim se povazuje ACT jako
ucinnd pti zlepSovani kvality zivota pacientli (Duarte et al., 2023, s. 2-3). Vysledky této studie
mohou mit velky klinicky vyznam pro kazdodenni klinickou praxi a nova zjisténi zdtrazni CBT
pfi zvladani tézké Gnavy pii 1écbé RA. Navic také mlze usnadnit pfistup vétsim skupindm
populace po celém svété, zejména diky webovému piistupu (Duarte et al., 2023, s. 11).

Dle Lianga et al. (2019) je nejlepSim managementem v 1é¢be ankylozujici spondylitidy
nejen nemocni¢ni péce, ale je potfeba jej rozsifit jak na spolecnost, tak na rodinu. Péce
v nemocnici sice miize ulevit pacientim a zmirnit tak jejich bolest a ztuhlost, a zpomalit tak
progresi onemocnéni, ale nemtize jejich onemocnéni zcela vylécit. Po ndvratu domi za svymi
rodinami se miiZze objevit fada problému v nastavené terapii a péci (Liang et al., 2019, s. 107-
108). Liang et al. (2019) popisuje efektivni management AS jako spolupraci 1ékard, sester,
terapeutll a psychologi a MDT za zcela nezbytny. Fyzioterapeuti a ergoterapeuti tedy mohou
hrat zasadni roli p¥i pokradujici rehabilitaci pacientii. Aktualné v Ciné neexistuje téméf zadna
nemocnice, ktera by méla fyzioterapeuta na plny tivazek. Nasledkem toho maji sestry tendenci
pusobit jako rehabilitacni pracovnice. Liang et al. (2019) proto vytvofili studii, kde bylo cilem
vyvinout model multidisciplindrniho tymu pod vedenim sestry v pfechodné péci o AS, a
posoudit tak ucinky na kvalitu Zivota a klinické vysledky. Do studie byli zapojeni pacienti
z nemocnice Guangzhou v Cing, ¢asovy interval byl mezi lednem 2015 a prosincem 2017.
Pacienti byli vybrani do studie podle nésledujicich kritérii — AS jim byla potvrzena dle
newyorskych kritérii revidovanych v roce 1984, vékové rozmezi 16-60 let a dosahli alesponi

castecného zlepSeni, které posoudil 1ékat dle hodnoceni u ankylozujici spondylitidy. Pacienti
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byli pomoci pocitate ndhodné rozdéleni do kontrolni a experimentalni skupiny. Kontrolni
skupin€ byla poskytnuta pouze forma rutinniho osetfovani, coz zahrnovalo odpoveédét na otazky
pacienta pfi kazdé navstévé a poskytnout pacientovi relevantni zdravotni edukaci. Zdravotni
edukace zahrnovala zejména poznatky o nemoci, lécich a rehabilitaci v domacim prostiedi.
Pacientim byly poskytovany i pisemné edukacni materidly a 1x mésicné byla lékafem pro
pacienty zorganizovana edukacni pfednaska, které se mohli zacastnit (Liang et al., 2019, s.
108). Experimentalni skupin¢ byla poskytovana péce MDT, ktery byl slozeny ze sester a 1¢kait
pracujicich na revmatologickém oddéleni, psychologl, rehabilitaénich pracovnikii a
dobrovolnych pacientli. Za organizaci sledovani, online komunikaci, zdravotni edukaci a
doporuceni mezi ¢leny MDT byly zodpovédné sestry. Jestlize by pacienti méli néjaké problémy
s psychikou, nebo by chtéli rehabilitaci, zapojili by se do sledovani psychologové nebo
rehabilita¢ni pracovnici. Pacienti by si mohli dobrovolné vyménovat své zkuSenosti a znalosti
na nékterych zdravotné edukacnich prednaskach (Liang et al., 2019, s. 108). Hodnoceni
klinickych vysledki a kvality Zivota probéhlo na zacatku studie a poté po Sesti mésicich, tedy
na konci studie. Hodnoceni klinickych vysledka probéhlo pomoci vyuziti zdravotnich sluzeb a
indext, které byly specifické pro onemocnéni. Do indext specifickych pro onemocnéni patii
Bath Ankylosing Spondylitis Metrology Index (BASMI), Bath Ankylosing Spondylitis Disease
Activity Index (BASDALI) a Bath Ankylosing Spondylitis Functional Index (BASFI). Studie se
zucastnilo 100 pacientt, 51 v kontrolni studii a 49 v experimentalni skupin€. Z dlivodu netiasti
na sledovani z kontrolni skupiny vypadlo 5 respondentt, tudiz studii dokoncilo pouze 95
pacienti (Liang et al., 2019, s. 109). V ramci MDT sestry zajistily pacientim sledovani,
navstévy doma, telefonické pohovory nebo ambulantni kontroly. Specializované a komunitni
sestry hraly dileZzitou roli v plnéni oSetfovatelskych intervenci pii pokracujici péci o pacienty
s chronickym onemocnénim. Celkové v této studii byly prezentovany pozitivni vysledky. MDT,
ktery vede sestra, mize zlepsit komplexni funkci pacienti a aktivitu onemocnéni AS (Liang et
al., 2019, s. 111). Studie ukazala, ze prechodna péfe MDT vedena sestrou, zlepsuje aktivitu
onemocnéni, komplexni funkci, kvalitu Zivota pacienti a snizuje pocet hospitalizaci
v nemocnici (Liang et al., 2019, s. 113).

Bednarek et al. (2023) ve své studii popisuje rozvoj nové role sester, tzv. Advanced
Practise Nurse, APN, kterd ma hluboké znalosti ve specializované oblasti, medicin€, socidlnich
védach a rozsifené klinické dovednosti v diagnostikovani, 1é€bé a pozorovani pacientt.
V mezinarodnim méftitku je dostatek dikazli o pozitivhim dopadu APN na pacienty, jejich
oSetfovani a zdravotnické organizace. Odbornd oSetfovatelska péce je pro pacienty nezbytna,

vzhledem k velkému spektru klinickych pfiznaka, které ovliviiuji kvalitu  Zivota
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revmatologickych pacientd vcetné pacientli s onemocnénim pojiva. Pacientim je tak
poskytovan individualni ptistup a dodava jim pocit bezpeci a daveéry (Bednarek et al., 2023, s.
2). Munoz-Fernandez et al. (2016) publikovali studii, ve které popisovali vliv oSetfovatelskych
revmatologickych klinik (NCRS) na pacienty srevmatoidni artritidou a ankylozujici
spondylitidou, kterd se soustfedila na schopnosti sestry. Observacni studie probihala 1 rok,
vysledky se posuzovali na zac¢atku studie, poté za 6 a 12 mésict a srovnavala pacienty s NCRS
a bez ni. Studie se zcastnilo 393 pacientd, 181 pacientli navstévujici NCRS a 212 bez
navstévovani NCRS. Byly nalezeny statisticky vyznamné rozdily, a to v téchto oblastech —
hladina CRP, pacientovo celkové hodnoceni, hodnoceni pacienta 1ékafem, vyuziti konzultaci
v primarni pé¢i a produktivita prace. Celkové studie ukdzala, Ze ptfitomnost NCRS
v revmatologickych sluzbach pozitivné piispiva ke zlepSeni nékterych klinickych vysledkd,
niz§i ndvstévnosti z diivodu konzultaci primarni péce a lepsi produktivité pfi praci pacientl
trpicich revmatologickym onemocnénim (Mufioz-Ferndndez et al., 2016, s. 1309). V Turecku
roku 2016 byl publikovan systematicky piehled, kde bylo cilem zjistit efektivitu
oSetfovatelského managementu v klinické péci o pacienty trpici revmatoidni artritidou (Mufioz-
Fernandez et al., 2016). Celkové byly pouZity 4 studie, 2 ze studii byly provedeny v Cing, jedna
ve Svédsku, a posledni v Dansku. Prvni hodnocena studie, od Lassona et al., pochéazela z roku
2014, kter¢ se ucastnilo celkem 107 pacientd z revmatologické kliniky. Pacienti byli rozdéleni
do dvou skupin, v intervenéni skupin¢ bylo 53 pacientd a v kontrolni skupiné 54 pacientd.
Druha studie byla od Wanga et al. z roku 2018, které se zuc¢astnilo 214 pacienttl, z toho 107
pacientil v péci sestry a stejny pocet pacientll pod vedenim I€kate. Tteti studie, téz od Wanga et
al., ale z roku 2017, byla sloZena z pacientt starSich 18 let, ktefi maji RA alesponi 1 rok (Mufioz-
Fernandez et al., 2021, s. 146). Studie se zucastnilo 110 pacientl osSetfovanych sestrou a 110
pacientii pod vedenim revmatologli. Posledni hodnocenou studii byla studie od Primdahla et al.
z roku 2013, kde byli pacienti rozdéleni do tii skupin. 97 pacientt bylo ve skupiné pod vedenim
I¢kate, 94 pacientd pod vedenim sestry a 96 pacient ve sdilenych skupinach v nemocnici,
jejichz celkovy primérny vék byl 63 let. Hlavnim zjisténim prvni studie byla stejn€ spolehliva
péce jak revmatologem, tak revmatologickou sestrou. Oproti tomu ve druhé studii bylo zjisténo,
ze péCe o pacienty vedend sestrou poskytovala lepsi klinické vysledky, a dokonce je i méné
nakladné nez péce, kterou vede revmatolog (Mufioz-Fernandez et al., 2021, s. 147). Ve treti
studii od Wanga et al. zroku 2017 byla vysledkem péce pod vedenim sestry velmi vysoka
spokojenost, a pod vedenim revmatologa dosSlo k vyraznému zlepSeni symptomu jejich
onemocnéni (Mufioz-Ferndndez et al., 2021, s. 146-147). V posledni studii od Primdahla et al.

(2023) bylo zjisténo, Ze zapojeni sester do nasledné péce pacienti ma potencial zvysit vlastni
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presvédceni pacientli o vlastni ucinnosti a zvysit tak jejich divéru a spokojenost s naslednou
péci sester (Mufioz-Fernandez et al., 2021, s. 148). Celkovy zavér vSech studi byl takovy, zZe
sestry, které zaujimaly vedouci roli v péci o pacienty s RA, zvySovaly vlastni u¢innost pacientt,
snizovaly naklady na 1écbu, a u pacientli byl vyskyt spokojenosti s péc¢i. Tato sesterska péce
byla pro pacienty velice bezpecna a spliiovala ocekavané 1écebné vysledky. Jak jiz vyplyva ze
zaveéra Clankd, které byly pouZity pro tento systematicky piehled, intervence, které byly na
revmatologické klinice vedené sestrou, mohou byt bezpecnou praxi v péci o pacienty (Mufioz-
Fernandez et al., 2021, s. 151). I pfes pokroky ve farmakologické 1é¢b¢ SLE maji tito pacienti
stale Spatny zdravotni stav souvisejici s jejich kvalitou zivota (HRQoL) (Parodis et al., 2023, s.
1). Nefarmakologické intervence a fizeni jsou postupné podlozeny dikazy, které stale rostou. I
ptesto, Ze je obecné pozorovano velké vyuzivani nefarmakologickych intervenci, jejich pouZiti,
obsah, zptsoby doruceni a pfistup k takovym intervencim nejsou vzdy optimalizované, nebo
dokonce vhodné. Diilezité je, Ze pro nefarmakologickou 1é¢bu pacientd, kteti trpi Ssc nebo SLE,
nebyly vytvofeny zadné standardizované pokyny, které by byly schvalené Evropskou ligou
proti revmatismu. Absence téchto pokynti zabraniuje Sirokému pfijimani nefarmakologickych
intervenci, coZ pro pacienty piedstavuje promarnénou prilezitost ke zlepSeni jejich péce.
Z tohoto diivodu se seSla pracovni skupina EULAR, aby mohla zpracovat doporuceni
k nefarmakologickym 1é€ebnym intervencim pacientim se Ssc a SLE. Pravé uskute¢néné
doporuceni mtze pravdépodobné vést ke zlepsSeni kvality péce o pacienty trpicich SLE a Ssc
po celém svété (Parodis et al., 2023, s. 2). V roce 2023 bylo tedy vydano doporuceni od
EULAR, ve kterém poskytuji voditko pro nefarmakologickou 1écbu pacienti se Ssc a SLE.
Dale jsou predkladany dikazy k podpofe béznych a také specifickych nefarmakologickych
intervenci, a byla vytvofena i agenda na podporu nefarmakologickych intervenci (Parodis et al.,
2023, s. 1). Ve vysledku byly vytvoteny ¢tyfi zastteSujici zadsady a dvanact doporuceni v 1é€bé
Ssc a SLE (Parodis et al., 2023, s. 1). Prvni z4sadou je pfizplsobitelnost potfebam, o¢ekavanim
a preferencim pacienta a zdroveil by méla byt zaloZena na spole¢ném rozhodovani. Druha
zasada udava, ze miize byt pouzita jedna nebo vice intervenci. Dalsi zasada zni, Ze 1é¢ba mtize
byt poskytnuta samostatné, nebo pouze jako dopln¢k k farmakologické terapii. Posledni
zasadou je, ze nefarmakologickd 1é¢ba by neméla nahrazovat tu farmakologickou. Dvanact
doporuceni bylo dale rozdéleno do tii kategorii. Prvni kategorie byla doporuceni pro
nefarmakologickou 1é¢bu pro pacienty trpicich SLE nebo Ssc, dal$i zahrnovala doporuceni jen
pro pacienty se Ssc, a posledni zahrnovala doporuceni jen pro pacienty se SLE (Parodis et al.,
2023, s. 4). Jednoduse feceno, nefarmakologicka lécba v ptipadé Ssc a SLE by méla byt

pfizplsobend, participativni a zaméfena na ¢lovéka. Je urcena k tomu, aby farmakoterapii
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dopliovala, ne ji vyluCovala. Pacientim by se méla nabidnout edukace, podpora fyzického
cviceni, vyhybani se chladu a odvykani koufeni. Fotoprotekce a psychosocidlni intervence jsou
dilezité zejména u pacientll se SLE, naopak cviceni tst a rukou jsou dilezitd u pacientli se Ssc
(Parodis et al., 2023, s. 1). Ve studii od Sierakowske et al. (2019, s. 3351) je uveden fakt, ze
funkéni postiZeni a tizkost jsou vyrazné spojeny s kvalitou Zivota pacientil se Ssc, ale mohou se
zmeénit, a proto mohou byt nefarmakologickymi intervencemi zdravotnickych pracovniku.
Termin ,,self-management* byl pouzit ve studii od Donelly et al. (2020), a tyka se
kazdodennich ukolt, které musi pacient pfijmout, aby kontroloval sviij dopad nemoci na jeho
fyzicky zdravotni stav. Pacient timto tedy piebird zvySenou odpoveédnost za své zdravi, za
rozhodnuti, kterd déla a za Cinnosti, do kterych se zapojuje, a tim mutze vyrazné zlepsit své
zdravotni vysledky a jeho kvalitu Zivota. Self-management miiZe od pacientl a jejich rodin
vyzadovat rozsahlé praktické a psychosocialni Gpravy. Pacienti jsou tak naptiklad schopni
zjistit, ze nezvladaji dfive zvladatelné¢ ukoly a Cinnosti, a tak vyzaduji vétsi podporu od
ostatnich. Vzdélavani pacientii je dulezitou soucasti Uspéchu sebe sama a zvladani svého
onemocnéni. I pfes pokrok v programech vzdélavani pacientl a biologické 1€¢bé, ziistava pro
pacienty vyzvou dodrzovani dlouhodobych terapii. Dieta, cviceni a uprava zivotniho stylu
v ramci nefarmakologické 1é¢by jsou pro pacienty zv14sté obtizné. U¢inna podpora a intervence
nemusi byt vhodné, nebo dokonce dostupné pro vsSechny pacienty. Lidé s nizkou
socioekonomickou trovni, anebo napiiklad znevyhodnéné skupiny, uvadeji horsi vysledky a
Vroce 2017 byl zvefejnén Clanek od Wen et al., ve kterém byl popisovan vliv
empatického pfistupu zdravotnich sester na kvalitu Zivota u pacienti, kteti jsou postizeni SLE.
Do studie bylo zapojeno 120 pacientt, kteii byli hospitalizovani se SLE od zacatku ledna 2014
do konce prosince 2016, a byli ndhodné rozdéleni do dvou skupin po Sedesati osobach. Prvni,
tedy experimentalni skupiné, byla po dobu Sesti mésicti poskytnuta dodatecna a empaticka péce,
a oproti tomu druhé, kontrolni skupiné, byla poskytnuta jen péce bézna. Pied intervenci byla
kvalita zivota jak experimentalni, tak i kontrolni skupiny $patna. Zavérem se tedy prokazalo,
ze empaticky ptistup v oSetfovatelstvi mlize zjevné zlepSit kvalitu Zivota pacientli majicich
SLE, a stoji za to, aby byl popularizovan (Wen et al., 2017, s. 1241-1242). Téhoz roku byl také
zvetejnén ¢lanek od Suh et al., ve kterém byly zjistovany Uc¢inky tejpovani na bolest, dysfunkci
v kazdodennim zivoteé, depresi, zavaznost pfiznakd, a také na kvalitu Zivota pacientl
s fibromyalgii. Do této randomizované kontrolované studie bylo zapojeno 60 pacientl, ktefi
trpi fibromyalgii, a byli ndhodné rozdéleni do dvou skupin. Mezi obéma skupinami nebyly

zadné rozdily v uzivani lékd, jako jsou napiiklad myorelaxancia nebo antidepresiva, a
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pramérny vék pacientll obou skupin tvofil 54,3 let. U jedné ze skupin byla pouzita metoda
kinesio tejpovanim, a druha skupina méla neelastické papirové tejpovani pro kontrolu. Tento
experiment s tejpy byl provadén po dobu tii tydntll, a probihal dvakrat tydné prostfednictvim
osobniho setkani s pacienty. Hodnoceni probihalo pomoci rozsiteného indexu bolesti, skoére
zavaznosti, Beckova inventaie deprese (BDI), EQ-5D INDEX a EQ-5D VAS v takto daném
poradi. Pacienti byli hodnoceni v rtiznych oblastech, a to naptiklad v oblasti bolesti, zdvaznosti
symptomt, dysfunkci v kazdodennim Zzivoté, deprese a kvality zivota (QoL). Pacienti po
kinesio tejpovaci terapii vykazovali vyrazné zlepSeni v oblasti jejich bolesti, zavaznosti
symptomti, depresi, EQ-5D INDEX a EQ-5D VAS. Ve druhé skuping, kterd pouzivala
neelastické papirové tejpovani doslo pouze k vyraznému zlepSeni bolesti. Pti tejpovani nedoslo
k zadné zavazné nezadouci udalosti. Zavérem této randomizované kontrolované studie bylo, ze
terapie pomoci kinesio tejpovani ma vliv na bolest, dysfunkei v kazdodennim zivoté, depresi,
zavaznost symptomu a kvalitu zivota (QoL) u pacientl s fibromylagii, tudiz se tato tejpovaci
kinesio terapie ukazuje jako uzitecnd nefarmakologickéa 1écebnd intervence pro tyto pacienty
(Suh et al., 2017, s. 385).

Soucasny piijimany koncepéni model pii 1é€bé RA, ktery zahrnuje strategii Treat-to-Target
(T2T), u kterého se aktivita onemocnéni méfi pomoci Castych ¢asovych intervalii v rozmezi
jeden az tfi mésice, a 1écebna terapie je modifikovéana oproti pozadovanému cili, coz je obvykle
dosazeni remise onemocnéni. I pfesto, Ze existuje 127 G€innych strategii, zam¢efeni probiha
pouze na jeden vysledek, kterym obvykle byva slozena mira aktivity onemocnéni, a spolehnuti
je pouze na farmakologickou 1écbu. Pacienti tak mohou nadale pocitovat zvySené poskozeni,
chronickou bolest, snizenou fyzickou funkci a vysoky psychosocidlni dopad, coz nelze fesit
pouze pomoci modelu T2T. K feSeni téchto nenaplnénych potieb pacientii by proto byl idealni
model integrované péce, ktery by se skladal ze sptiznénych dusi zdravotnickych profesionali.
Jiz diive zavadéni integrované péfe prokazalo zlepSeni funkEniho postizeni a pacientem
hlaSenou kvalitu zivota i u jinych chronickych onemocnéni, jako napiiklad u diabetu mellitu
nebo srde¢niho selhani. I pfes nedostatek diikazi je stale Siroce pfijimano, Ze by méla byt
multidisciplinarni péfe implementovana jako soucdst vysoce kvalitni péfe u pacientl
s revmatoidni artritidou. Zavadéni této péce v praxi je vSak obecné nizké. Pocatecni vysoka
poptavka po zdrojich a procesni faktory jsou pravdépodobné prekdzkami jeji implementace,
s ohledem na to je proto dileZzité vyhodnotit dopad multidisciplindrni péce na HRQoL (Manjrai
et al., 2022, s. 1750). Manjari et al. (2022) zvetejnil randomizovanou kontrolovanou studii, ve
které se snazili posoudit U€inek multidisciplindrni péce na HRQoL ve srovnani s rutinni

revmatologickou péci. Do studie byli zafazeni dospéli pacienti, ktefi navstévovali
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specializovanou ambulantni revmatologickou kliniku, a byla u nich prokdzana diagnoza
revmatoidni artritidy, a to v€etné t€hotnych pacientek a pacientt, kteti byli schopni poskytnout
informovany souhlas. Celkovy pocet pacienti na zacatku byl 131 a rozdé¢leni byli do dvou
skupin pomoci tabulky nahodnych c¢isel s jejich pfifazenim umisténych ve zmenSenych
sekvenénich obalkach z ditvodu utajeni umisténi. Sekvence ndhodnych Cisel byla vygenerovana
a Cisla byla umisténa do zapeceténych obalek. Koordinator vyzkumu poté zaregistroval vSechny
ucastniky, a ptidelil je do obvyklé péce nebo péce MDT. Jedna skupina byla intervenéni a byl
u ni pouzit MDT, u druhé kontrolni skupiny, u které byla poskytnuta obvykla oSetfovatelska
péce. U prvni skupiny vedenou MDT byli pacienti pfi prvni navstéveé prezentovani pred MDT,
ktery se skladal ze Sesti Clenl, a torevmatologa, rucniho ergoterapeuta, podiatra,
fyzioterapeuta, zdravotni sestry, kterd byla specialistkou v oblasti revmatologie, a 1¢kai'ského
socialniho pracovnika. Ugastnici vyplnili dotazniky k méfeni vysledkdi hldiené pacienty
(PROM), ktery zahrnuje komorbidni stavy, historii ockovéani a Rutinni hodnoceni tdajii indexu
pacienta 3 (RAPID 3). Navstéva kliniky trvala pacientim asi dvé hodiny. Lékat mél za ukol
eskalovat DMARD na zakladé svého klinického usudku, byt pro eskalaci DMARD nebyl zadny
protokol. Prace sestry spocivala v tom, Ze pacientim poskytovala rady ohledné zvladéani
vzplanuti nemoci, dodrzovani l1€ki, vakcinace, screeningu rakoviny pfiméfenému k veéku a jak
optimalizovat kardiovaskularni riziko a zdravi kosti. Zbyvajici ¢lenové MDT, tedy podiatr,
ruéni ergoterapeut, fyzioterapeut a Iékatsky socialni pracovnik ptispéli dal$imi informacemi a
zaroven 1 poradenstvim piesné tak, jak to dany pacient zrovna potieboval. Poté byli pacienti
sledovani svym primarnim revmatologem béhem tii a nésledné Sesti mési¢nich rutinnich
kontrol. Oproti tomu pacienti ve druhé, tedy kontrolni skupiné, se dostavili pouze ve tfech
navstévach ke svému primarnimu revmatologovi, ktery udélal hodnoceni, a na zakladé
klinického tisudku poskytl pfedepisovani DMARD a poradenstvi. Udaje byly shromazd'ovany
pomoci kontroly lékaiskych zdznamt a poctu kloubti, které posuzovatel kontroloval pii vSech
titech navstévach na obou pazich, a také osobnich dotaznikli. Studii nakonec dokoncilo pouze
123 pacientt, jejichZ primérny vék byl 56,6 let. V péci MDT bylo méné zen, nez ve skupiné
s obvyklou péci. Dokonce zde bylo také méné malajskych pacientd, a oproti tomu naopak vice
pacientt ¢inskych. Pfiblizné polovina pacientii méla placené zaméstnani na plny nebo ¢astecny
uvazek, a pouze dva pacienti uvedli, Ze jsou v péci pecovatele. Ve vysledku byl znat pouze
minimalni klinicky vyznamny rozdil v HRQoL za dobu Sesti mésicli. Pouhd jedina navstéva
stabilnich pacientil s nizkou aktivitou onemocnéni v péci MDT nedokazala dosahnout klinicky
vyznamného rozdilu, i pfesto ale dosdhla malého zlepSeni v oblastech bolesti, aktivity

onemocnéni ve 28 kloubech, EQ-5D-3L, zvladani a vlastni Gi¢innosti. Péce MDT by méla byt
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zaméfena na pacienty, u nichz je aktivita onemocnéni vysokd, anebo také na nové
diagnostikované pacienty trpici revmatoidni artritidou, aby byla udrzitelnd (Manjrai et al., 2022,
s. 1749-1752).

Osetfovatelska péce ma vliv na spokojenost pacienti a kvalitu jejich Zivota. Z tohoto
pohledu by mé¢la byt role sester podpofena v oblasti zdravotni gramotnosti, hlavné podpory
zdravi, a dale v oblasti edukace. Nékteré sestry, jako naptiklad Pender, Murdaugh nebo Parsons
navrhuji podporu zdravi jako nastroj, ktery pfimo souvisi s kvalitou zivota. Z tohoto divodu je
nezbytné znat kvalitu Zivota pacienti, aby byly sestry schopny jednat z profesionalniho
hlediska, jednak z klinického, ale zaroven také z edukacniho, ktery pokryvéa aspekty propagace

a prevence (International Journal of Environmental Research and Public Health, 2020, s. 2).
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2.3. Vyznam a limitace dohledanych poznatki

Téma piehledové bakaléaiské prace se zabyva disabilitou u pacientl s revmatologickym
onemocnénim. Prace predkladd aktudlni dohledané publikované poznatky o disabilité
v zavislosti na jednotlivych onemocnénich a faktorech ovliviiyjicich kvalitu Zivota pacient
s revmatologickym onemocnénim a aktualni dohledané publikované poznatky o oSetfovatelské
péci a jejim pasobeni na kvalitu Zivota pacientli s revmatologickym onemocnénim. Dohledané
poznatky by mohly byt pifinosné¢ ptedevSim pro vSeobecné sestry, které pracuji na
revmatologickém oddéleni. Poznatky by mohly slouzit také jako material pro studenty oboru
vSeobecné oSetfovatelstvi nebo jako studijni materidl pro nové nastupujici sestry na
revmatologickd oddéleni. Vzhledem k minimalnimu poctu dohledanych Ceskych studii by se
prace vice vyjimala v zahranic¢i, nicméné intervence nebo doporuceni mohou slouzit pro
zdravotnické pracovniky jako inspirace v praxi. Sumarizace aktudlnich dohledanych poznatkt
byla provedena ze zahrani¢nich piehledovych a vyzkumnych studii. Pro bakalatskou praci byly
vyuzity zdroje od polskych autorti nebo napiiklad i od autort z asijskych statd. Pro syntézu
poznatkt je dulezité si uvédomit, Ze zvyklosti systému zdravotnictvi a oSetfovatelské péce v
jednotlivych zemich, ve kterych bylo Setfeni ve studiich provadéno, se mohou lisit od systému
v Ceské republice. Vzd&lavani v oblasti revmatologie ma pro vieobecné sestry nezastupitelny
vyznam. AvSak vyzkumné studie prokdzaly, Ze je tomuto tématu vénovano minimum ¢asové
dotace v osnovach vzdélavani. Ze studii jednoznaéné vyplyva nutnost vzdélavani v této oblasti,
ale jen malo autord udava ve studiich jednoznacné feSeni zjisténych mezer. Déle je nezbytné,
aby v této oblasti dale probihala vyzkumna Setieni. Tato bakalaiska prace mize byt podkladem

pro dalsi vyzkumna Setieni v oblasti disability a revmatologické péce.
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3. Zavér

Tématem bakalaiské prace je disabilita u pacientl s revmatologickym onemocnénim.
Cilem bakalaiské prace bylo sumarizovat aktudlni dohledané poznatky o disabilité pacientii
s revmatologickym onemocnénim. Na toto téma bylo dohleddno velké mnozstvi odbornych
¢lankd rdznych revmatologickych onemocnéni, napiiklad revmatoidni artritida, systemovy
lupus erythematodes nebo systémova skleroza.
Prvnim dil¢im cilem bylo sumarizovat aktualni dohledané poznatky o disabilité v zavislosti na
faktorech ovlivityjicich kvalitu Zivota pacientll s revmatologickym onemocnénim. Mezi
nejcastéj$imi faktory byla tnava, bolest, psychické problémy, mezi néz pattila napiiklad
deprese nebo uzkost. Ve studiich bylo prikazné, Ze vSechny tyto problémy omezovaly pacienty
jak v osobni, tak v pracovni sféfe. Pacienti tak byli omezovani bolesti pfi pohybu nebo
neschopnosti provadét urcité pracovni vykony, coz nékdy vedlo dokonce i k uplné ztraté prace.
Studie tak dokézaly, Ze tyto faktory pfispivaji k horsi kvalité zivota a disabilité téchto pacientd.
Tento dil¢i cil byl splnén.
Druhym dil¢im cilem bylo sumarizovat aktudlni dohledané poznatky o oSetfovatelské péci a
jejim pisobeni na kvalitu Zivota pacientll s revmatologickym onemocnénim. Byly dohledany
zahrani¢ni studie, ve kterych bylo prikazné, Zze oSetiovatelskd péce ma alespont minimalni
pozitivni vliv na kvalitu zivota pacientil s revmatologickym onemocnénim, zejména tedy péce
multidisciplinarniho tymu, ve kterém je vzdy zafazena i1 vSeobecnd sestra. Pfi péci
multidisciplinarniho tymu zde bylo pritkazné zlepSeni v oblastech bolesti, zlepSeni kvality
zivota, vlastni Uc¢innosti, anebo dokonce 1 snizeni nékladii na 1écbu a snizeni délky
hospitalizace. I druhy dil¢i cil byl splnén. Informace, které jsou uvedené v bakalaiské praci je
mozné pouzit pfi edukaci revmatologickych pacientti. Vhodné by bylo vyuziti téchto informaci
pfi adaptacnim procesu novych sester na revmatologickych oddélenich nebo edukace sester,
které jiz na revmatologickém oddéleni pracuji. V Ceské republice neexistuje Zadné
specializacni vzdélavéani, které by bylo zaméfené na revmatologii. Sestry, které pracuji
s revmatologickymi pacienty by mély byt vzdélavany v oblasti revmatologie, aby byly schopny
poskytovat témto pacientim adekvatni oSetiovatelskou péci, ptipadné je edukovat v self-

managementu.
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Seznam zkratek

ACT Acceptance and Commitment Therapy

AS Ankylozujici spondylitida

BASDAI Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index
BASFI Bath Ankylosing Spondylitis Functional Index
BASMI Bath Ankylosing Spondylitis Metrology Index

BDI Becklv index deprese

CBT Cognitive behavioural therapy

CRP C-reaktivni protein

DMARD Disease Modifying Anti Rheumatic Drugs

dSSc difuzni forma systemové sklerodermie

EULAR European League Against Rheumatism

EQ-5D INDEX self-reported questionnaire index

EQ-5D VAS self-reported questionnaire includes a visual analog scal
EQ-5D-3L self-reported questionnaire includes 3 level version
HAQ-DI Health Assessement Questionnaire-Disability Index dotaznik
HRQoL Health-Related Quality of Life

CHOPN Chronicka obstrukéni plicni nemoc

KVO kardiovaskularni onemocnéni

ISSc limitovana forma systemové sklerodermie

MDT multidisciplinarni tym

NCRS nursing clinics in rheumatology

NCR nursing clinics in rheumatology

PGA patient global assessment

PROMIS. Patient-Reported Outcomes Measurement Information System
PSA psoriaticka artritida

PSQI Pittsburgh Sleep Quality Index

QoL Quality of Life

SLE systemovy lupus erythematodes

Ssc systémova sklerodermie

T2T Treat-to-target

RA revmatoidni artritida

RAPID 3 Rutinni hodnoceni udaji indexu pacienta 3
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SF-36 Short Form (36) Health Survey
WHO World Health Organization
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