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UVOD

Juvenilni idiopaticka artritida. Kdyz zminime tohle onemocnéni pied laickou
vefejnosti, spousta z nich nevi, co si pod timto nazvem predstavit ¢i nemoc zaménuje
s artrozou coz je onemocnéni, které postihuje klouby starSich lidi. Kdybychom si tento nazev
doslovné rozebrali, vyjde nam, ze slovo juvenilni se vztahuje k mladému véku osob, které
nemoci onemocni, Slovo idiopaticka charakterizuje ten fakt, ze nemoc vznika samostatné
a Casto z neznamé pii¢iny a slovo artritida zna¢i onemocnéni, které je charakteristické
zanétem jednoho ¢i vice kloubi. Juvenilni idiopatickd artritida je tedy détské onemocnéni
kloubi, které vznika pted Sestnactym rokem véku zptisobujici bolest, unavu, omezeni pohybu

a tim 1 dennich aktivit déti, zaroven musi tento stav trvat déle nez Sest tydnt.

V bakalaiské praci nalezneme charakteristiku revmatologie jako védniho oboru,
klasifikaci revmatologickych onemocnéni. Dale druhy diagnostiky, kterymi se da JIA stanovit
— zisk&vani anamnestickych udajii o osobé&, fyzikalni a laboratorni vySetieni, zjiStovani stavu
synovialni tekutiny a zobrazovaci techniky (magneticka resonance, digitalni radiografie
a dalsi). Poté popis juvenilni idiopatické artritidy z hlediska historie, epidemiologie, etiologie
a patogeneze, jednotlivé typy JIA, jak vypada osoba, kterd ma JIA diagnostikovanou, druhy
1écby a moZznosti rehabilitace. Zmiflujeme také, jakd je kvalita Zivota ¢loveéka s chronickym
onemocnénim, jak se samostatna kvalita zivota urcuje a jak ji vylepSit. Prakticka ¢ast poté

navazuje na teoretické poznatky odbornikd, které uvadi do bézného Zivota rodin a déti s JIA.

Hlavnim cilem bakalaiské prace je umoznit rodi¢im, ale i détem, kterym byla
diagnostikovana juvenilni idiopaticka artritida nahlédnout do Zzivota rodin, které si timto
onemocnénim také prochazi. Ukazat, ze i stouto nemoci muze dit¢ mit plnohodnotny

a kvalitni zivot stejné tak, jako jeho intaktni vrstevnici.

Inspiraci na vybér tématu bakalaiské prace jsme ziskali ze své vlastni zkuSenosti,
kdy i ndm byla v naSich sedmi letech stanovena juvenilni idiopaticka artritida psoriatického
typu. Onemocnéni nam bylo diagnostikovdno v Détské nemocnici v Brn¢€, kde jsou predni
odbornici. Pravé s nimi, konkrétn€ s pani MUDr. Janou Franovou, jsme spolupracovali i na
tvorbé této bakalarské prace. Na internetu a v literatufe miiZeme najit spoustu informaci, které
jsou vSak mnohdy katastrofického razu. Nam, ale 1 nasim rodi¢im, by pravé opravdova
zkuSenost, jak nemoc postupuje a vyviji se, jak probiha kazdodenni, vSedni Zivot, od rodicu

a déti s timto onemocnénim velice pomohla.



.  TEORETICKA CAST

1 Revmaticka onemocnéni

1.1 Historie revmatologie

Revmatologie patii pod obor interni mediciny, ktera zkouma vyzkum, diagnostiku
a 1é¢bu onemocnéni postihujici pohybovy aparat ¢lovéka. Vyraz rheumatismos, ktery je
odvozeny od feckého slova rheuma (proudéni) se objevuje jiz ve 2. stoleti naseho letopoctu
(Mann in Pavelka a kol., 2018).

Oznaceni revmatismus ve spojeni s onemocnénim pohybového aparatu poprvé uzil
Guillaume de Baillou (dékan lékatské fakulty v Patizi) ve své praci z roku 1642. Béhem tii
nasledujicich stoleti se zacinaji diky védé a pfibyvajicim poznatkim a zkuSenostem,
od zastteSujiciho terminu revmatismus, postupné odd€lovat jednotlivé nozologické jednotky.

Mezi prvnimi byla dna, revmatoidni artritida a osteoartroza (Mann in Pavelka a kol., 2018).

Roku 1940 vychazi ucebnice s nazvem Arthritis and allied conditions, které vdécime

za to, ze se revmatologie stavd samostatnou medicinskou oblasti (Mann in Pavelka a kol.,

2018).

Za otce Ceské revmatologie povazujeme profesora Frantiska Lenocha, ktery od po&atku
prosazoval multidisciplinaritu oboru. Provadél vyzkumy, dbal na spolupraci mezi odborniky

a to nejen na mezistatni, ale i na mezinarodni urovni (Mann, in Pavelka a kol., 2018).

1.2 Klasifikace revmatickych onemocnéni

Pevné stanovené nazvoslovi je velice dilezité proto, abychom mohli rozlisit ¢lovéka
se specifickym revmatickym onemocnénim od toho, ktery jej nema. Prvni pokusy
0 Kklasifikaci revmatickych chorob zacaly jiz ve 40. letech 20. stoleti. Americka
revmatologicka spolecnost vydava v roce 1984 Blumbergovu klasifikaci, kterd byla pozdé&ji

nahrazena klasifikaci Deckerovou. Klasifikace Americké revmatické spolecnosti poslouzila

jako podklad pro klasifikaci MKN-10 (Mann in Pavelka a kol., 2018).

Vzhledem ke slozitosti a rozsahlosti Klasifikace revmatickych chorob od Deckera
z roku 1984, uvadime jednodussi klasifikaci od pana profesora Pavelky zpracovanou pani

Macéakovou (Macakova, 2016, s. 18).



1. Zanétliva revmaticka onemocnéni
Revmatoidni artritida

Juvenilni idiopaticka artritida
Systémova onemocnéni pojiva

e Systémovy lupus erytematodes
e Systémova sklerodermie
e Polymyozitida a dermatomyozitida

e Sjogrentv syndrom
Spondylartritidy

e Ankylozujici spondylitida
(m.Bechtérev)
e Psoriaticka artritida

e Enteropatické artritidy
2. Degenerativni kloubni onemocnéni
Osteoartroza

e Lokalizovana

e (Qeneralizovana
3. Metabolicka kloubni onemocnéni
Krystalové artropatie

e Dna

e Chondrokalcinoza

Osteoporoza, osteomalacie

4. Mimokloubni revmatismus
Lokalni

e Tendinitidy, burzitidy
e Diskopatie

e Idiopatické bolesti zad
Celkovy

e Syndrom fibromyalgie
5. Septické artritidy
Ptimé

e Bakterialni
e Virové
e Mpyokotické

e Parazitani
Reaktivni
e Revmaticka horecka

6. Dalsi

Nédory a paraneoplastické syndromy

Kloubni projevy pti endokrinopatiich

Neurovaskuldrni projevy

Amyloidoza, aj.

Tabulka 1. Zakladni klasifikace revmatickych chorob podle profesora Pavelky (Macakova,

2016, s. 18)




1.3 Diagnostika
1.3.1 Vysetieni pacienta s revmatickym onemocnénim

1.3.1.1 Anamnéza
Klicovou roli hraje anamnesticky rozhovor, ktery zahrnuje =ziskani informaci

0 nemocném a o pribéhu jeho choroby; navazani vztahu mezi 1ékafem a pacientem; pouceni
nemocného 0 onemocnéni, moznostech 1éCby, prognoze a motivaci ke spolupraci.
Piedpokladem tspésné kooperace je empatie a prizptisobeni komunikace. Vzdy bychom
se méli snazit 0 to, aby prvotni informace 0 onemocnéni vychazela od samotného pacienta,
a ne z predchozich 1ékafskych vySetfeni. Pti uréeni diagnozy je voditkem jiz pohlavi, vék
a etnicky ptivod nemocného. Dal$im kritériem Se stavd zpisob, jakym nemocny vchazi
do ordinace — jeho obleceni, zptisob chovani a zda si osoba piivedla doprovod. Ziskani vSech
informaci musi byt efektivni a probiha v omezeném case. Vyhybame se manipulaci ve vedeni
rozhovoru a snazime se co nejlépe pochopit to, co ndm osoba sdéluje (Mann in Pavelka a kol.,

2018).

Vzhledem k zaméfeni bakalarské prace na déti predskolniho a mladsiho Skolniho véku,
je dulezité vést v piipadé pacienta sJIA anamnesticky rozhovor nejen srodici, ale

I se samotnym ditétem S timto onemocnénim, a to podle jeho véku a psychickych schopnosti.
Rodinna anamnéza

Pro vznik vétSiny revmatickych onemocnéni je nutna geneticka predispozice a vliv
vnéj§iho prostiedi. Rada genli je také spojena s autoimunitnim onemocnénim obecné.
V rodinné anamnéze hledame vyskyt genu HLA-B27, déale revmatoidni artritidu, systémové
onemocnéni pojiva, psoriazu, kardiovaskularni choroby, dédi¢na onemocnéni a dalsi (Mann

in Pavelka a kol., 2018).
Osobni anamnéza

Zajimame se o udaje o prodélanych nebo soucasnych nemocech osoby, véetné operaci
nebo psychiatrickych problémi. Vyznamny je udaj o ockovani a o kontaktu s infekénimi

chorobami. U zen zjistujeme i gynekologickou anamnézu (Mann in Pavelka a kol., 2018).



Farmakologicka anamnéza

Revmatickd onemocnéni mohou byt vyvolana i 1é¢ivy. Proto zjistujeme, jaké 1éky
v soucasné dobé nemocny uziva a jaké léky bral v minulosti, jestli bere dopliky stravy

¢i pripravky alternativni mediciny (Mann in Pavelka a kol., 2018).
Nynéjsi onemocneni

Nejcastéjsimi ptiznaky muskuloskeletarnich onemocnéni jsou bolest a ztuhlost, které
mohou piedstavovat zhorSeni hybnosti nebo ztratu funkce. Velmi dulezitd je pro nas
informace o vyvolavajicich faktorech, které vedly ke vzniku obtizi. Podstatné je, Ze
u chronickych onemocnéni mtize dochazet ke sniZzeni samostatnosti (Mann, in Pavelka a kol.,

2018).
Bolest

Bolest je nejCastéj$im piiznakem, ktery nemocného privadi k l1ékafi. Pti patrani
nam pacient bolest pouze nepopisoval, ale ukézal misto jejiho vyskytu. Zarovein se ptame, zda
se bolest nevyskytuje i jinde. Dotazujeme se na druh bolesti (zanétliva bolest byva nejhorsi
po ranu a v Kklidu, po rozhybani pomalu ustupuje). Pro zjisténi jeji intenzity pouZzivame
analogovou skalu, kdy stupnice 10 pfedstavuje maximalni moznou bolest (Mann in Pavelka
a kol., 2018).

Otok
ptitomnosti otoku provadime fyzikalnim vySetfenim, ale dotazujeme se také samotného
jedince na jeho vyskyt. Klicové je také to, zda se otok objevil nahle nebo postupné a zda

se vyskytla bolest ¢i omezeni funkce kloubu. Podstatny je pro néas také udaj o predchozi

punkci kloubu (Mann in Pavelka a kol., 2018).
Ztuhlost

Ranni ztuhlost neboli pocit odporu proti pohybu je vyznamnym piiznakem zanétlivych
onemocnéni. Nemocni mohou dobu trvani ztuhlosti podceniovat, proto je dobré volit tzv.
kontrolni otazky k ovéfeni, zda ¢lové€k ztuhlosti trpi ¢i nikoliv (Mann in Pavelka a kol.,
2018). U mensich pacienti se lékafi rodici ptaji napt. na ,linou chtzi“ ditéte rano do

mateiské Skoly nebo odmitani ranniho vstavani z postele. U starSich déti se snazi dobu ranni
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ztuhlosti urcit naptfiklad vymezenim jejiho trvani do doby odchodu do skoly ¢&i poctu

vyucovacich hodin.

1.3.2 Fyzikalni vySetieni

U fyzikalniho vySetieni sledujeme pacienta v klidové poloze a pii vykonu urcitych
pohybt (je dobré, kdyz pohyby sami pfedvadime a oSetfovany je po nas opakuje). Prohlidku
dopliiujeme pohmatem a kratkym vySetfenim kloubu. Je Zadouci, abychom pacienta poprosili
0 svléknuti obleceni, pravé tak muzeme pozorovat abnormality. Nejdiive vysetiime jeho

chuzi, nasleduje zkouska vestoje a vleze na lehatku (M. Doherty a J. Doherty, 2000).
Pozorovani pacienta pri chuizi

Pacienta bosého a svleCeného do spodniho pradla pozorujeme pii chizi vpied,
pii otaeni a téz pti chiizi vzad. Taktéz sledujeme jedincovu chlizi po Spickach a po patéach.
Chtize u intaktniho ¢lovéka by méla mit plynuly pohyb pazi, ktery je vdzany na pohyb druhé
dolni koncetiny; symetricky pohyb panve otacejici se vpied s nakro¢enou dolni koncetinou;
flexi kycle pfi dopadu paty a extenzi kyc€le pii zvedani Spicky; pfitomna by méla byt také
schopnost jemného otdCeni. Zatimco se pacient prochdzi, pozorujeme, zda u n¢j nevznikd
tzv. antalgicka ¢i Trendelenburgova chiize. Za antalgickou chiizi povazujeme tu, pii které
bolest nebo deformita koncetiny vyvolava uspéchany pohyb s prodlouzenym zatizenim
konletiny druhé (Casto doprovazeno asymetrickym pohybem obou pazi). Trendelenburgova
chlize je typicka Spatnou inervaci abduktori a rotatorti v kyc¢li, coZ v disledku jejich oslabeni

naklani panev smérem ke zdravé strané (M. Doherty a J. Doherty, 2000).

Obr. 40 ickd chii
T Antalgickd chiize Obr. 41 Trendelenburgova chiize

Obrazek 1 — Antalgicka a Trendelenburgova chiize — Klinické vySetieni
v revmatologii (M. Doherty a J. Doherty, 2000, s. 33)
11



Pozorovani stojiciho pacienta

Vyzveme o$etfovaného, aby se pied nas vzpiimené postavil s pazemi podél téla.

Pozorujeme tii pohledy — zezadu, ze strany a zepiedu (M. Doherty a J. Doherty, 2000).

Pri pohledu zezadu porovnavame obé¢ strany téla a pozorujeme piedev§im — 0Su
patete; stejnou vysku kycelnich kosti; symetricnost a objem svall; zduieni v podkolenni

jamce; dal$i deformity nohy (M. Doherty a J. Doherty, 2000).

Pri pohledu ze strany pozorujeme — spravnou kréni a bederni lorddzu; hrudni
a kfizovou kyfozu, deformity kolene. V této poloze pozaddme pacienta, aby se predklonil
doptedu a dotknul se prsty co nejvice Spicek prstd u nohou. Mdme moznost tak pozorovat

hybnost torakolumbalni patefe a spravnou flexi ky¢li (M. Doherty a J. Doherty, 2000).

Pri pohledu zepredu sledujeme — stejnou vySku ramen; ibytek nebo asymetrii svalové
hmoty; spravné natazeni loktl; deformity kolen ¢i prstl a zmény nozni klenby (ploch4 noha)

(M. Doherty a J. Doherty, 2000).

Dale patrame po bolesti ¢i omezeni pti tklonech hlavy (ob¢ strany); sledujeme celistni
uhel a pohyb dolni Celisti ze strany na stranu; sloZeni rukou za hlavu, pii co nejvétsim tlaeni
loktl vzad; otaceni natazenych obou rukou dlanémi nahoru a dolti; zatéti rukou v pést; spojeni

Spicek kazdého prstu a palce (M. Doherty a J. Doherty, 2000).
Vysetreni pacienta leZiciho na lehdtku

Pozadame oSetfovaného, aby se zcela uvolnil a zacneme s vySetfenim. Flektujeme
koleno a kycel, zatimco drZzime nohu za koleno; pasivni rotace kycle se stalym flektovanim
kolene; zatlacit na kazdou ¢&ésku a hledat balonovy pfiznak; patrat po mozolech na
chodidlech (M. Doherty a J. Doherty, 2000). Déale bychom radi doplnili, Ze u déti 1 dospélych

nezapominame na vySetfeni i ostatnich kloubt (narty, kotniky, prsty, zapésti, lokty,..).
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1.3.3 Laboratorni vySetieni v revmatologii

Revmatolog se na laboratof obraci, aby zjistil, zda v organismu probihaji patologické
procesy, a pokud ano, tak v jaké intenzit€. Za patologicky proces mizeme oznacit naptiklad
zanét. Laboratorni diagnostika nam také pomahd urcit poSkozeni organu ¢i poskozeni jeho
funk¢ni schopnosti. Obecné muzeme fict, Zze laboratorni vySetfeni slouzi K potvrzeni
¢i vyvraceni diagnozy, sledovani choroby nebo ucinnosti 1écby, posouzeni prognézy nebo
také ke zjisténi komplikaci ¢i nezadoucich uc¢inku terapie (Cebecauer, Luka¢, Rovensky
in Pavelka a kol., 2003).

Pti zanétlivych revmatickych chorobach pouzivame testy na sledovani zanétlivé reakce.
Pokud revmatolog zaznamena v krevnim obraze odliSnosti, tak se Casto jednd o nezadouci
ucinky 1é¢by. Specifikem revmatologie je vySetieni synovialni tekutiny. Mnoho informaci
nam poskytne i genetické vySetfeni dané osoby (Cebecauer, Luka¢, Rovensky in Pavelka
a kol., 2003).

1.3.4 Vysetfeni synovialni tekutiny

Postizeni kloubi mize byt projevem az sta riiznych chorobnych jednotek. Pro spravné
uréeni diagndézy ndm muze pomoci i vysetieni kloubni tekutiny. Pecliva analyza piispéje
nejen pii nozografické orientaci, ale 1 k i€innosti 1é¢by ¢i prognozy choroby (Greguska, Mali§

in Pavelka a kol., 2003).

Synovidlni tekutina je vlastné dialyzatem krevni plazmy. Za béZnych fyziologickych
podminek je to vazka, mirn€ Zluta ¢ird tekutina, kterou v malém mnozstvi produkuji vSechny
klouby v téle. Jeji funkci je zachovani klouzavosti v kloubnim spojeni kosti (Greguska, Malis

in Pavelka a kol., 2003).
Odbér synovialni tekutiny

Z Kloubu se synovialni tekutina ziskava aspiraci pomoci injekéni jehly. V piipadé
artritidy se jinak malé mnozstvi synovialni tekutiny (asi 3 ml) mtze i n¢kolikrat zvétsit —
v nékterych piipadech mizeme aspirovat az 100-150 ml. Analyzu tekutiny je poteba provést
co nejdiive po odbéru, protoze bunky velice rychle podléhaji rozpadu. Pti odebirani
synovialni tekutiny klademe diiraz na hygienicky nezavadné prostfedi. Pacient by se m¢l 24 —
48 hodin po zakroku vyvarovat pietézovani kloubu a doptat si odpocinek (Greguska, Malis
in Pavelka a kol., 2003).
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Zdikladni vysetieni synovidlni tekutiny

Pfi zékladnim vysetfeni synovialni tekutiny hodnotime objem, barvu, ¢irost, viskozitu,

hodnotu pH a test srazeni mucinu (Greguska, Malis in Pavelka a kol., 2003).

Objem — ve zdravém kloubu je zpravidla mensi, nez 3,5 ml z ¢ehoz vyplyva, ze objem
vetsi mizeme jiz oznacit za abnormalni. AvSak ani maly objem synovialni tekutiny neni

kritériem pro vylouceni intraartikularniho procesu.

Barva — synovialni tekutina zdravého ¢lovéka ma zlutou az slamové zlutou barvu.
Pti zanétlivych onemocnéni pozorujeme barvu vypotku zeleno-Sedo-Zlutou az Spinavé Sedou.

Konkrétné pak u juvenilni idiopatické artritidy pozorujeme barvu téz zlutou az slamoveé

Zlutou.

Cirost — tu obvykle posuzujeme zaroven s barvou. Oznacit synovialni tekutinu jako
zakalenou miizeme tehdy, kdyz ptes zkumavku s vypotkem nelze Cist text. VSeobecné plati,
7e vice zakalené tekutiny maji také vice bunék. To ovSem neznamend, ze vSechny zakalené

tekutiny jsou zanétlivé, proto je nutné provést mikroskopické vysetieni.

Viskozita — viskozitu synovialni tekutiny zptisobuje vysoko polymerizovana kyselina
hyaluronova. Molekularni hmotnost kyseliny hyaluronové pti zanétlivych onemocnéni zna¢né
klesa. Viskozita je snadno stanovitelna ihned po punkci — nizkoviskézni tekutiny kapou

ze stiikacky jako voda. Presné&jsi vySetieni lze stanovit ptistrojem — viskozimetrem.

Test sraZzeni mucinu — mucin je vysoce polymerizovany komplex z kyseliny
hyaluronové a proteinu, spolupodili se na stanoveni viskozity synovidlni tekutiny. V dobé
zanétlivych procest kloubii nastava jeho fragmentace. Pokud se mucin srazi mirné nebo

Spatné znaci to zanétlivost.

Hodnota pH — v kloubu intaktni populace je hodnota pH okolo 7,43. Pfi zanétech

hladina pH klesa v priméru na 7,22.
Specidlni vysetieni synovialni tekutiny

Specialni vySetfeni synovialni tekutiny zahrnuje cytologické, mikroskopickeé,
biochemické, imunologické a bakteriologické vySetieni (Greguska, Mali§ in Pavelka a kol.,
2003).
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1.3.5 Zobrazovaci techniky v revmatologii
Zobrazovaci techniky hraji dalezitou roli pii diagnostice, sledovani progrese

onemocnéni, hodnoceni 1é¢by a dalsi (Gatterova, Hurnakova, Kupka in Pavelka a kol., 2018).
Klasicka skiagrafie

., Rentgenové zdreni je elektromagnetické vineni 0 vinové délce 10 az 0,01 nm.
Pri snimkovani pacienta prochdzi svazek paprskii vySetirovanou anatomickou oblasti, kde
se cdstecné absorbuje a oslabeny svazek zdreni dopada na kazetu s filmem, kde vznikd
latentni obraz, ktery se vyvold a ustdli. Rentgenovy snimek je dvojrozmérnym obrazem

trojrozmeérného objektu** (Gatterova, Hurnakova, Kupka in Pavelka a kol., 2018, s. 94).
Digitalni radiografie

Digitalni radiografie se od klasické skiagrafie lisi v zachyceni a zobrazeni
rentgenového snimku. Délime ji na pfimou a nepfimou radiografii podle zpiisobu vyvolani
snimku. Snimky se daji archivovat, posilat pfes sit’ na jind pracovisté a je také mozné je dale
upravovat (zvéetsit, zménit velikost, nato€it). Vyhodou digitalni radiografie jsou levné a Siroce
dostupné modality; slouzi k hodnoceni revmatickych chorob v pribéhu casu — sledovani
progrese; snimky se mohou srovnavat. Nevyhodou digitalni radiografie je predev§im
pusobeni radioaktivniho zafeni a vysoka pofizovaci cena (Gatterova, Hurnakova, Kupka

in Pavelka a kol., 2018).
Pocitacova tomografie

Postupné vytvareni snimku vznikd na principu priichodu rentgenovych paprskd, které
dopadaji na detektory spojené s rentgenkou. Cely tento systém krouZzi okolo pacienta. Zafeni,
které vydava, absorbuji tkané a pocita¢ nam pak umoziuje nahlédnout do télnich vrstev
dle absorpce. Mezi vyhody pocitacové tomografie patii vysoké rozliSovani rozdili hustoty;
zobrazeni I neptehlednych usekti; moznost biopsie; kratka doba vysSetfeni. Nevyhodou

je jednoznacna radiacni zatéz (Gatterova, Hurnakova, Kupka in Pavelka a kol., 2018).
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Ultrazvukové vysetreni

Tato metoda je zalozena na schopnosti ultrazvuku proniknout tkanémi, odrazit
se od nich a zaroven tyto odrazy zachytit a zobrazit je. Podle ulozeni a velikosti kloubu
se pouzivaji k vySetfeni linearni sondy v rozsahu 5-18 MHz; u drobnych kloubli pouzijeme
tzv. hokejkovou sondu s vysokou frekvenci (14-18 MHz). Vyhody ultrazvukového vySetieni
jsou dostupnost a neinvazivnost; vySetieni lze opakovat, takze muzeme sledovat prubéh
nemoci Vv Case; zobrazeni v jednotném Case; barevné mapovani ukazuje aktivitu zanétu.
Nevyhodou je, ze nemlizeme zobrazit vice kloubl najednou; zobrazuje se pouze kostény
povrch; je zavisly na zkuSenostech lékafe a spravném provedeni vysSetfeni (Gatterova,

Hurnakova, Kupka, v Pavelka a kol., 2018).

Magneticka rezonance

Magneticka rezonance je zalozena na existenci spontanniho rota¢niho pohybu
atomovych  jader —  vodiku a prvki  slichym  protonovym Cislem.
Mezi vyhody magnetické rezonance patii t0o, ze nepouziva ionizujici zafeni; zobrazuje
zarovenn kost i mé&kkou tkan (chrupavku, kloubni vystelku, Slachy, vazy, burzy); zobrazi
proudici tekutiny bez nutnosti wuziti kontrastni latky; libovolna rovina vySetieni.
Nevyhodou je vysoka potfizovaci cena a naklady uzivani; dlouhy Cas vySetfeni; klaustrofobie
pacientil; nizsi rozliSovaci schopnost detaili (Gatterova, Huriidkova, Kupka in Pavelka a kol.,

2018).
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2 Juvenilni idiopaticka artritida

2.1 Historie

Juvenilni idiopaticka artritida (JIA) byla poprvé popsana ve francouzské literatuie jiz
V roce 1864. Nejznaméjsi praci o revmatismu byla prace Angli¢ana Stilla z roku 1896, diky
které byla JIA dlouha léta nazyvéana jako Stillova choroba ¢i syndrom. V Ceskych zemich
se JIA vénoval profesor Dr. Alfréd Pribram. V roce 1977 bylo svolano shromazdéni
sveétovych specialisti, kde se shodli na nazvu juvenilni chronicka artritida pro onemocnéni
kloubti, které propuka jiz v raném détstvi. V dnesni dobé se JIA vénuji détsti revmatologové,
ktefi po vzoru Frantiska Lenocha spolupracuji s dalsimi specialisty z Ceské republiky, ale
I jinych zemi (Bardfeld in Pavelka a kol., 2003).

2.2 Definice

., Juvenilni idiopaticka artritida (JIA) je zanétlivé onemocnéni zacinajici pied 16. rokem
veku cloveka, které se vyrazné projevuje na pohybovém ustroji cloveka, ale miize postihnout
| jiné organy ¢i systémy. Jde 0 onemocnéni zahrnujici nekolik forem ¢i subtypu, které

se svymi klinickymi projevy od sebe znacne lisi* (Bardfeld in Pavelka a kol., 2003, s. 217).

., Juvenilni idiopaticka artritida (JIA) neni jedinou nemoci, ale diagnozou, kterd
se vztahuje na vSechny formy artritidy neznamého piivodu s ndstupem pred 16. narozeninami,
trvajicimi déle nez 6. tydnu, kdy byly vylouceny jiné mozné priciny* (Malattia, Martini
in Sawhney, Aggarwal a kol., 2017, s. 201).

2.3 Epidemiologie

JIA je jednim z nejcast&jSich autoimunitnich zanétlivych onemocnéni postihujici
détskou populaci. Zacatek tohoto onemocnéni ma dva vrcholy — jednim z nich je ve véku od
dvou do ¢tyt let, druhy v obdobi puberty (vzacné postihuje kojenecky vek, ktery ale nebyva
vyjimkou). V nasi populaci se onemocnéni vyskytuje u 1 — 2 z 1 000 déti do 18 let. Castgji
tato choroba postihuje divky nezli chlapce. JIA se nevyskytuje pouze u Evropant, ale
zaznamenavame ji i v populaci indianskych a Cernosskych déti. U ptibuznych déti s JIA byl
zaznamenan CastéjSi vyskyt revmatickych chorob nez v rodinach déti zdravych. Potomstvo
¢loveka s onemocnénim JIA je velmi rizikové, Sance, ze i jejich déti budou mit JIA, je 2 — 3x

vys$$i nez u zdravé populace (Bardfeld in Pavelka a kol., 2003).
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2.4 Etiologie a patogeneze

Etiologie a patogeneze JIA je multifaktoridlni a neni dosud piesné¢ znama. Na jeho
vzniku se podili faktory genetické, vlivy prostiedi i dysfunkce imunitniho systému.
Vysledkem imunologickych déja je produkce protilatek proti vliastnim tkanim. Autoprotilatky
vytvaii imunitni komplexy v synovidlni tkdni. Mezi nejdilezitejsi bunky infiltrujici synovium
patii T —a B — lymfocyty, makrofagy a dendritické buiiky. Uvniti kloubu se tvofi prozanétlivé
mediatory, zejména cytokiny TNF — a, IL — 1 a IL — 6. Dlouhodoba pfitomnost téchto
cytokinll v synovidlni tkdni mtze vést k poskozeni chrupavky, a aktivaci osteoklastti k dalsim
destruktivnim zménam kloubu. U déti mohou nastat prvni nevratné zmény na kloubu jiz po
n¢kolikamési¢nim trvani choroby. Je proto nezbytné v€asné zahéjeni 1é€by (Mackill in Némec

a kol., 2016).

2.5 Jednotlivé typy JIA

Klasifika¢ni kritéria ILAR (International League of Associations for Rheumatology)

uvedené v literatufe JaroSova in Pavelka a kol., 2018 a Macku in Némec s kol., 2016
A) Systémova artritida (JIA se systéemovym zacdtkem, Stillova choroba)

Systémova artritida ma nejcastéjsi zacatek v piedskolnim véku ditéte. Postihuje
ve stejné mife divky i chlapce. Vyznacuje se horeckou, kterou ma dit¢ kazdy den. Horecka
trva vice nez dva tydny a vyse teploty je na vrcholu pozdé odpoledne nebo vecer. Byva
doprovazena prchavym makulopapuléznim exantémem. Artritida se obvykle objevi do
3 mésici od zacatku onemocnéni (Jarosova in Pavelka a kol., 2018).

Tato forma artritidy postihuje ruzny pocet kloubl, zasahuje i ostatni organové
soustavy. Mezi jeji dalSi projevy patii generalizované zvétSeni lymfatickych uzlin, zvétSeni
jater a/nebo sleziny ¢i vypotky v rtiznych organech. Zavaznou komplikaci této nemoci je tzv.
syndrom aktivace makrofagl, coZ je ,,imunitni boufe®, kterd mlzZe vést k multiorganovému
selhani ptipadné smrti. Systémova JIA muze mit vliv na rist ditéte, zejména v piipadé
dlouhodob¢ aktivni formy nemoci nebo pii dlouhodobé 1é¢bé kortikosteroidy (Macku
in Némec a kol., 2016).
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B) Polyartritida RF negativni

Polyartritidou RF negativni rozumime bez pfitomnosti revmatoidniho faktoru
(antiglobulinové protilatky). Tento typ JIA je Castéjsi u divek. Typické je postizeni kolen,
hlezen, loktt, kréni patete, malych kloubt na rukou a nohou i Eelistnich kloubt (Macku
in Némec a kol., 2016).

Pii dlouhodobé aktivit¢ artritidy vznikaji kloubni deformity. V dospélosti byva

onemocnéni u vice jak poloviny pacientd ve stadiu remise (Jarosova in Pavelka a kol., 2018).

C) Polyartritida RF pozitivni

Téz nazyvana polyartritida séropozitivni, tedy s pfitomnosti revmatoidniho faktoru, je
zavazna a nejméné Casta forma JIA. Je velice podobna revmatoidni artritidé dospélycha
vyskytuje se prevazné u dévéat mezi 12. — 16. rokem zivota. VétSinou se jednd o tézkou,
neremitujici formu, ktera ptrechazi do dospélého veku. Postihuje klouby a v détstvi, ale

i v dospélosti vyzaduje agresivni 1é¢bu (Jarosova in Pavelka a kol., 2018).
D) Oligoartritida

Vyskytuje se jiz pfed patym rokem Zivota ditéte a je Cast&j$i u dévcat. Postihuje
prevazné klouby dolnich konéetin — typicka je monoartritida kolenniho kloubu (Jarosova
in Pavelka a kol., 2018).

Zavaznou mimokloubni manifestaci tohoto typu JIA je také pfedni chronicka uveitida
(= zanétlivé postizeni Zivnatky oka), kterd se vyviji €asto jiz v prvnich letech nemoci a byva
asymptomaticka. Nelécend uveitida mize zpusobit nevratné poskozeni zraku. Oligoartritidu
mizeme dé¢lit na dva typy. Perzistujici typ — nemoc zustava omezena na 1 — 4 klouby.
Rozsireny typ — postizeni 5 a vice kloubi jiz v prvnich Sesti mésicich nemoci (Macku

in Némec a kol., 2016).

E) Artritida s entezitidou

Tato forma se vyskytuje nejcastéji u starSich chlapcii a je asociovdna s HLA — B27
genem. Typickym projevem jsou entezitidy (= zanétlivd postizeni Uipont S$lach, kloubniho

pouzdra) nejcastéji v oblasti chodidla a paty (JaroSova in Pavelka a kol., 2018).
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Artritida nej€astéji postihuje klouby dolnich koncetin vetné kycli, mize mit oligo-
nebo polyartrikularni charakter. Axialni postizeni (postizeni bederni patete, sakroileitida)
se muze Vyskytnout az v pozdéjsim véku. Zanétliva bolest patefe a kloubu je
charakterizovana zejména rannimi potizemi spojenymi se ztuhlosti (Mackti in Némec a kol.,
2016).

Z mimokloubnich manifestaci je casta akutni predni wuveitida projevujici

se svétloplachosti, bolesti ¢i zarudnutim oka (JaroSova in Pavelka a kol., 2018).
F) Psoriaticka artritida

Kloubni postizeni Casto ptredchazi samotnou psoriazu (= lupénka). Artritida byva
asymetrickd, Casté jsou entezitidy a daktylitidy (= postizeni drobnych kloubt i Slachovych
pochev prstu ruky ¢i nohy). Mize se vyvinout postizeni patete (JaroSova in Pavelka a kol.,
2018).

Castou komplikaci byva také akutni nebo chronické piedni uveitida (Mackii in Némec
a kol., 2016).

2.6 Klinicky obraz
Jak uvadi Mackt (2016, s. 181): ,,Juvenilni idiopaticka artritida (JIA) je nehomogenni

skupina onemocnéni, kterd je charakterizovdana chronickymi zanétlivymi zménami na jednom
nebo vice kloubech s pocdtkem nemoci do 16. narozenin. Zejména u nékterych podtypii neni

vylouceno mimokloubni postizeni. *

Onemocnéni se projevuje zanétlivymi zménami jednoho nebo vice kloubti, které trvaji
6 tydnli a déle. PostiZzeny kloub je bolestivy, otekly, na pohmat teplejsi, Casto byva omezena
jeho hybnost. V kloubu miizeme nahmatat vypotek. Kize v oblasti kloubli nebyvé zarudla,

vét§inou byva piitomna ranni kloubni ztuhlost (Macki in Némec a kol., 2016).

Pti déle trvajicim zdnétu mize dojit k lokalizovanym porucham ristu, at’ jiz ve smyslu
zpomaleni €1 urychleni riistu (nachdzime poté napt. asymetrii délky koncetin, zkraceni dolni
Gelisti apod.). Setieni postizeného kloubu miize vést k lokalizované hypotrofii svali. Zejména
malé dité si Casto hleda patologické pohybové vzorce, které si v ptipadé¢ nepoznané nemoci
muze na dlouhou dobu zafixovat. Dlouhodoby diskomfort a frustrace z chronické bolesti
muze vést ke zménam chovani ditéte (podrazdénost, ndladovost, odmitani her ¢i socidlnich

kontaktl, nechutenstvi, poruchy spanku...) (Mackt in Némec a kol., 2016).
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Naopak v oblasti plnéni Skolnich povinnosti si déti vedou velice dobte, diky jejich

pevné vili. Casto také radi sportuji (Bardfeld in Pavelka a kol., 2003).

U systémové formy JIA byvaji pritomny 1 — 2x denné vysoké horecky, provazené
prchavymi vyrazkami, Casté jsou bolesti kloubt. Dité byva v dobé horecky unavené,
schvacené. Muzou se vyskytnout zvétsené lymfatické uzliny, jatra nebo slezina, vypotky

Vv pohrudnici ¢i osrde¢niku a podobné (Mackt in Némec a kol., 2016).

-

Obr. 19.2. »Ptadi« oblicej a mikrognatie (stejnd pacientka)  Obr. 19.3, Schyleni hlavy pii postiZeni kréni pétefe (stejnd
pacientka)

Obrazek 2 — ,,Ptaci“ oblicej u ditéte s postizenim Celistnich kloubu — Klinicka
revmatologie (Bardfeld in Pavelka a kol., 2003, s. 223)

Obr. VIl Dvouleta divka s oligoartikularnt formou JIA (nemocna 8 mésica): a) pohled zepredu
b) bo¢ni pahled

Obrazek 3 — Postizeni kolenniho kloubu — Revmatologie obdobi ristu (Némcova

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

21



2.7 Lécba

Cilem 1é¢by juvenilni idiopatické artritidy je navozeni stavu dlouhodobé remise
onemocnéni a prevence, respektive naprava funkéniho omezeni hybnosti kloubl. Vyzaduje
multidisciplinarni ptistup jak k pacientovi, tak i k jeho roding. Péce je v kompetenci détského
revmatologa, ktery o dité pecuje spolu se svym tymem spolupracovniki (oftalmologem,
rehabilitatnim 1ékafem a fyzioterapeutem, ortopedem, socialnim pracovnikem a dalSimi),
obvodnim lékatem a rodi¢i. Zakladem uspé$ného 1éCeni je vCasné nasmérovani pacienta
s podezienim na JIA do détské revmatologické ambulance a nasazeni adekvatni 1éCby.
V dlouhodobém aspektu se potom zaméfujeme na spravné ohodnoceni aktivity onemocnéni

a upravu lé¢ebného programu dle aktualniho stavu (Mackd in Némec a kol., 2016).

2.7.1 Farmakologicka lécba

Zahrnuje 1é¢bu nesteroidnimi antirevmatiky (NSAR), chorobu modifikujicimi 1éky
(DMARD:s) a glukokortikoidy (GK). Zvlastni skupinou DMARD:s je biologicka 1écba (Mackt
in Némec a kol., 2016).

Nesteroidni antirevmatika

Podavani NSAR (naptiklad — ibuprofen, nimesulid) ma svoje misto zejména
na zacatku choroby, dale v obdobi stanovovani diagnozy a pfi relapsech onemocnéni. Ptistup
k délce podavani nesteroidnich antirevmatik se ftidi jejich efektem a eventualné jejich

vedlejsimi ucinky (Mack in Némec a kol., 2016).
Glukokortikoidy lokdlni a systémové

Systémova Kkortikoterapie ma svoje opodstatnéné misto pouze v 1é¢bé systémové
formy JIA a jejich ptipadnych komplikaci. U téchto stavii je na pocatku indikovano pulsni
podani metylprednisolonu v davce 30 mg/kg/den (maximalné 1000 mg) opakované po dobu 3
— 5 dnd, nasledné prednison nebo jeho ekvivalent | mg /kg/den, maximalné 60 mg denné
S postupnym snizovanim davky. U ostatnich typt JIA, zejména u polyartikularni formy,
se podavaji systémové steroidy k tzv. ,pfemosténi“ obdobi, nez nastoupi dostatecny efekt
chorobu modifikujicich 1€k, predev§im metotrexatu. Pfi podavani systémovych kortikoidu
je nutné zavést, jako prevenci osteopordzy, dopliovani vapniku a vitaminu D (Mackd
in Némec a kol., 2016).
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Naproti tomu [lokalné — nitrokloubné¢ podané dlouhodobé ptisobici steroidy
(triamcinolon, hexacetonid) patii mezi zakladni a casto jedinou farmakologickou 1é¢bu,
zejména u oligoartikularni formy JIA, kde mohou vést k dlouhodobé remisi onemocnéni.
Aplikaci steroidu 1ze opakovat do stejného kloubu 3 — 4x za rok, nejdiive vSak po 3 mésicich.
Pokud dojde k otoku kloubu po aplikaci steroidu nitrokloubné diive, nebo jsou tfeba vice nez
dvé aplikace, je indikovano nasazeni metotrexatu. U malych déti se provadi nitrokloubni

aplikace v premedikaci nebo v kratké celkové anestesii (Mackt in Némec a kol., 2016).
Chorobu modifikujici léky (DMARDS)

Metotrexat (MTX)

Vv

Indikovan je u oligoartikuldrni formy JIA resistentni na podani nitrokloubné aplikovanych
steroidii, dale u obou forem polyartikularni formy JIA, systémové formy JIA a psoritické
artritidy. Svoje misto ma i u formy entezopatické (zpravidla pii nedostate¢ném ucinku 1éku
sulfasalazinu). U¢innost MTX u systémové JIA je nizsi, nez u formy oligoartikularni
a polyartikularni. Mechanismus jeho plsobeni je ddn kombinaci imunosupresivniho

a protizanétlivého uéinku (Mack in Némec a kol., 2016).

V 1éEb¢ juvenilni idiopatické artritidy je podavan 1x tydné a to formou tablet, injekci
¢1 predplnénych per. Pro vyssi efektivitu a rychlejsi ndstup ucinku je preferovana parenteralni
(injekéni) forma aplikace. Prvni uCinky metotrexatu l1ze ocekavat za 1 mésic po nasazeni

(Mackt in Némec a kol., 2016).

Zavazné nezadouci ucinky, které mohou byt zpusobené ucinkem MTX na rychle
se mnozici buiiky, jsou vzacné a po vysazeni léku vétSinou mizi. MiZeme mezi né zafadit —
Castéjsi infekce, elevace jaternich enzymu ¢i Gtlum kostni dfené. Gastrointestindlni potize,
zejména nauzea, zvraceni a bolesti bficha, se naopak vyskytuji u vysokého procenta pacientd.
MTX (anticipacni) ¢i pii pomysleni na n¢j (asociované potize) a mohou byt pficinou
pfedc¢asného vysazeni, jinak velmi G¢inné 1écby. V takovych ptipadech je potom misto MTX

Casto podavan 1ék leflunomid (Mackd in Némec a kol., 2016).

K prevenci nezadoucich uc¢inkti je mozné podavat nizkou davku kyseliny listové
1 X tydné nejméné s 24 hodinovym odstupem od podani MTX (Mackl in Némec a kol.,
2016).
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Béhem 1écby metotrexatem je nutné sledovani krevniho obrazu a diferencialniho poctu
leukocytt, jaternich testt, kreatininu a také moci, a to v pravidelnych intervalech po nasazeni
nebo zvyseni davky 1 X za | mésic. Pfi stabilni davce a nezjisténych vedlejsich uéincich | X za
3 mésice. MTX muze mit i teratogenni ucinek, proto je u dospivajicich pacientl

doporucovana spolehliva antikoncepce (Mackt in Némec a kol., 2016).
Sulfasalazin

Je podavan zejména pacientim s entezopatickou formou juvenilni idiopatické artritidy
(Macku in Némec a kol., 2016).

Leflunomid

Uziti tohoto 1éku zvazujeme pii intoleranci nebo nedostate¢né ucinnosti MTX.
Je podéavan peroralné a pfi jeho uzivani je vhodna monitorace vedlejSich ucinkli — ve stejném

rozsahu a ¢asovych intervalech jako u 1éku metotrexat (Macki in Némec a kol., 2016).
Biologicka lécba

Senolt in Pavelka a kol., (2014, s. 17) uvadi: ,, Biologickou léchbu lze definovat jako
podavani modernich lécivych pripravki specificky cilenych na bunécné a molekularni
pochody, které jsou typické pro vznik a vyvoj nékterych, v soucasné dobé nejcastéji

autoimunitnich, zanétlivych a nadorovych onemocnéni. “
Obecné zasady:

Pii nedostate¢né ucinnosti prvniho Biologického DMARD (bDMARD) je mozna
zména za dalSi bDMARD po dodrZeni tzv. vymyvaciho intervalu, ktery souvisi s biologickym
poloc¢asem podavaného 1éku a je tudiz u kazdého preparatu jiny. Pfed prvnim nasazenim ¢i pii
zméné biologického 1éku, nebo i v priubehu 1écby je nutné v pravidelnych intervalech
vylucovat tuberkulozni infekci (Mackt in Némec a kol., 2016).

Otazka ukonceni medikamentézni terapie u JIA neni jednoznac¢né dofeSena.
V soucasné dobé€ jsou kritéria ukonceni terapie bDMARD stejna jako u vysazeni MTX, tj. |
onemocnéni. Pfi postupném ukonfovani medikamentdzni terapie jsou nejdiive vysazovany
systémové kortikoidy, potom biologicka 1écba a nasledné¢ MTX (Mackti in Némec a kol.,

2016).
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A) Biologicka lécba u systémové formy JIA
Na patogenezi systémové JIA se podileji zejména interleukin — 6 a interleukin — 1.
Tocilizumab

Je pIn¢ huméanni monoklonalni protilatka proti receptoru IL — 6. Je indikovan u déti
se systémovou formou JIA od 2 let pfi nedostatecné ucinnosti NSAR, systémové podavanych
kortikoidl a 1éku metotrexat. Maze byt podavan jako monoterapie nebo v kombinaci s MTX.
M4 dobry efekt jak na systémové, tak kloubni projevy onemocnéni. Aplikuje se injekéné
jednou za 1 — 2 tydny (dle hmotnosti) nebo v kapaci infuzi jednou za 2 tydny (Macku
in Némec a kol., 2016).

Anakinra

Je antagonista receptoru pro IL — 1. V 1é¢bé systémové juvenilni idiopatické artritidy
se podava denné v podkozni injekci. Obecné ma lepsi efekt na systémové a laboratorni
zangtlivé projevy onemocnéni, nez na vlastni artritidu. NejcastejSim nezddoucim uGc¢inkem je
erytematdzni reakce (= z€ervenani) a bolestivost v misté vpichu (Mackd in Némec a kol.,

2016).
Canakinumab

Monoklonalni protilatka proti IL — 18. Je schvalen v 1é¢bé systémové JIA od 2 let
véku. Vzhledem k dlouhému biologickému polo¢asu se podava injekéné 1 X za 4 tydny
(Macka in Némec a kol., 2016).

B) Biologicka lécba u ostatnich forem JIA

Jsou indikovany blokatory TNF — o (etanercept, adalimumab, golimumab), dale
tocilizumab a abatacept. V soucasnosti probihaji klinické studie s dalsimi léky. Indikaci
k nasazeni je pfetrvavani aktivity onemocnéni, po minimalné tfimési¢nim podavani 1éku
metotrexatu v plné davce nebo pfi jeho intoleranci. Podava se v 1é€bé polyartikularni formy
JIA (séropozitivni 1 séronegativni), rozsifené oligoartritidy, entezopatické a psoriatické formy
JIA. Déle eventudlné u oligoartikularni formy, zejména pfi postizeni tzv. nosnych kloubd —
kycelnich kloubt, patefe, kloubii hlezennich a zanartnich a déle pii aktivni sakroileitidé

(Mackd in Némec a kol., 2016).
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Etanercept

PIn¢ humanni solubilni receptor pro TNF — a. Je schvélen v 1écbé polyartritidy
a rozsifené oligoartritidy od 2 let véku a entezopatické a psoriatické formy od 12 let véku

ditéte. Podava se formou injekci | X tydné (Macku in Némec a kol., 2016).
Adalimumab

Humanizovana protilatka proti TNF — a. Je indikovan v 1écb¢ aktivni polyartikularni
formy JIA od 2 let v€ku, u entezopatické formy JIA od 6 let v€ku ditéte. Podava se | x za 14
dnt podkozni injekci (Mackt in Némec a kol., 2016).

Tocilizumab

Lécba polyartikularni formy JIA od 2 let veéku ditéte. Aplikuje se injekéné 1x za 2 — 3
tydny dle hmotnosti ditéte (Macki in Némec a kol., 2016).

Abatacept

Byva indikovan pfi 1écbe polyartikuldrni formy JIA od 6 let v€ku po selhani alespon
jednoho inhibitoru TNF, tedy jako 1ék druhé¢ linie biologické 1é€by (Mackl in Némec a kol.,
2016).

2.7.2 Nefarmakologicka lécba
Ortopedicka chirurgie

Pti spravné vedené 1€cbé JIA je indikace k ortopedicko — chirurgickym vykontim, jako
je naptiklad synovektomie nebo totalni endoprotéza kyc¢li, vyjime¢na (Mackd in Némec,
2016).

Avsak pii pfipadné nutnosti revmatochirugické operace by meélo byt vysledkem
zmirnéni, V nejlepsim piipadé vsak odstranéni bolesti kloubu. U mnohych pacientd dochazi

k vyraznému zlepSeni kvality zivota (Cikankova a kol., 2010).

Spoluprace revmatologa, chirurga, ale 1 ortopeda je pro komplexni 1é€cbu ditéte velice

dulezita (Havelka a kol., 2004).
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2.8 Rehabilitace

Pojem rehabilitace pochazi ze Spojenych statt americkych, kde byl zaveden po prvni
svétové valce kvili zranénym vojakam, ktefi se vraceli domt z Evropy (Zikl, 2011).
U nas po prvni svétové valce provadél prvni rehabilitaci pan profesor MUDr. Rudolf
Jedlicka taktéz na vojacich. Rehabilitace se odehravala v ustavu ur¢eném pro pohybové
zmrzacené déti. Pojem rehabilitace nenajdeme zakotveny v zadném zakon¢, protoze v tehdejsi
dobé se mluvilo o léché mrzdkii, zmrzacelych ¢i valecnych invalidi (Pfeiffer in Druga,
Pfeiffer, Trojan, Votava, 2005).

O rehabilitaci v Ceskoslovensku jako takové hovoiime az po druhé svétové valce.
Pojem se prakticky ihned zavedl do mediciny, kde se dbalo pouze na zlepSeni vykonnosti
a pohyblivosti nemocného. Rehabilitaci v dne$nim pojeti jiz nesta¢i chapat jako obor
I¢karstvi, ale musime ji brat komplexné&ji jako aktivitu, ktera vyuziva vSech moznych

a dostupnych prostiedku, aby jedinci poskytla plnohodnotny zptsob Zivota (Zikl, 2011).

Dle Svétové zdravotnické organizace z roku 1969 je ucelend rehabilitace definovana

.....

obcanii se zdravotnim postizenim do vsech obvyklych aktivit Zivota spolecnosti s vyuzitim

o (¢

lécebnych, socidlnich, pedagogickych a pracovnich prostredkii* (Votava, 2005, s. 14).

Revmatické choroby vyzaduji ucelenou, tedy komplexni rehabilitaci. Ta zahrnuje
predevsim fyzikalni terapii, fyzioterapii, ergoterapii a nacvik dennich aktivit (ADL). Pfi 1écbé
je potieba mezioborova spoluprace nejen 1ékait, ale i pracovnikii technické ortopedie,
psychologa, psychiatra, ergoterapeuta a dalsich (Jaro$ova, Tausova, Smucrova in Pavelka
a kol., 2018).

2.8.1 Fyzioterapie

Fyzioterapie se zaméfuje na diagnostiku a terapii funkcnich poruch pohybového
systému, ktera prostfednictvim pohybu stimuluje vSechny funkce téla vcetné téch
psychickych. Pohyb a schopnost se hybat ma na ¢lovéka vyznamny vliv — kontroluje jeho
télesnou hmotnost, zvySuje sebevédomi, nezavislost, ale 1 sexualni a mentélni zdravi. Naopak,
pokud je schopnost pohybu u osoby snizena, vyskytuje se u n¢j unava, ochablé svalstvo,
tuhnuti svalstva a mtze vést az ke vzniku akutnich chorob (JaroSova, TauSova, Smurcova

in Pavelka a kol., 2018).
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Osoba s revmatickym onemocnénim ma casto z pohybu a cviceni strach. D&je se tak
predevsim z divodu toho, Ze si mysli, ze by pohyb mohl vést k bolesti, a tim i ke zhorSeni
stavu kloubu. To, Ze se revmaticky nemocny nehybe a necvi¢i, miize vést az ke stavim
svalové a celkové dekondice. Teorie 0 tom, ze pohyb vede k bolesti a zhorSeni stavu
je jiz davno piekonana. Lidem s revmatickym onemocnénim Se v dne$ni dobé cvidit
doporucuje, avsak nejlepsi je to, kdyz se domluvi na cviky, které provadét a v jakych
casovych intervalech pfimo s odbornikem — fyzioterapeutem. Cviceni zahrnuje predevsSim
strecink, cviky na zlepseni sily a vytrvalosti, cviky na zlepsSeni propriocepce (chlize po Cére,
nacvik rovnovahy, nacvik stoje na jedné noze s otevienyma a zavienyma ocima), cviceni

pro benefity zdravi (Jaroova, Tausova, Smurcova in Pavelka a kol., 2018).

Pohybové¢ aktivity u ditéte, at’ uz s JIA ¢i bez ni, vedou ke zlepSeni zdravotni kondice,
ale také k rozvoji poznavacich procesi. Cviceni s blizkou 0sobou v radostné atmosféie
vyvolava pocity bezpeci. U cvikil se bude dité bavit, ale vy mliZzete mit i dobry pocit z toho,
7e je] vychovavate a vzdé¢lavate zaroven. CviCeni muze probihat s pomickami ¢i bez,

na misté ¢i v pohybu (Karaskova, 2003).

Existuji 1 cviky, které mohou pomoci ditéti s JIA pocitovanou bolest kloubi zmirnit.
Pfed zacatkem cviCeni bychom méli dirazné upozornit na to, ze cviky nesmi bolet.
U protahovacich cvikll cvi¢ime pouze do pocitu mirného tahu. Cvi¢ime vZdy minimalné

jedenkrat denné — jen tak je zaruceno, Ze po tydnu by mohla bolest ustupovat (Ramik, 2008).

2.8.2 Fyzikalni terapie
Z fyzikalni terapie, ktera se zabyva predev§im pusobenim ruznych druhd vnéjsi

energie na organismus, se vyuziva predevsim: elektrolécba, infraCervené svétlo, pozitivni
a negativni termoterapie, mechanoterapie ¢ hydroterapie (Jarosova, Tau$ova, Smurcova
in Pavelka a kol., 2018).

A) Elektrolécba
Vyuziva pusobeni elektrickych proudi nebo (¢i spole¢né) s elektrickymi
impulzy na télo ¢lovéka (Podebradsky, Vaieka, 1998).
B) Mechanoterapie
Jedna se 0 uziti mechanické sily, kterou vykonava pfistroj ¢&i terapeut.
Z technik uzivanych pfi mechanoterapii mizeme jmenovat napiiklad: pfistrojové

masaze, terapeutické polohovani a dalsi (Podébradsky, Vareka, 1998).
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C) Termoterapie
Je odvétvi fyzikalni terapie, kdy do organismu pfivadime teplo (termoterapie
pozitivni) ¢i teplo odebirame (termoterapie negativni) v nasem piipad¢ za Gcelem
1é¢by chronického onemocnéni, ale tato metoda muze slouzit i jako prevence
nemoci. RozliSujeme termoterapii provadénou na celém téle nebo jen na jeho
Casti, a dale s kontaktem ¢i bez kontaktu na té€lo (Jandova, 1996).
D) Infracervené svétlo
Pro 1é¢bu chronickych onemocnéni Se uziva zafeni 0 vinové délce od 760
az 1400 nm. Infracervené svétlo pronika do podkozniho vaziva, kde se dana ¢ast
téla, na které svétlo plisobi, prohiiva. Davkovani infracerveného zatreni na 1écbu
chronickych onemocnéni volime nasledujici — kratsi vzdalenost od kize s delsi
dobou trvani, kdy dbame na to, aby pacient pocitoval piijemné teplo, nikoli
paleni (Podébradsky, Vareka, 1998).
E) Hydroterapie
Hydroterapii fadime do termoterapie. Pti této terapii na organismus pusobi
energie tepelna, mechanicka, pfipadné se mohou uzivat i specialni chemické
latky, které najdeme ve vodé  (Pod&bradsky, Vaieka, 1998).
U pacientl s chronickym onemocnénim, U kterych se vyskytuje zanét kloubu,

volime chladivé koupele, které umozni bolest potlacit ¢i snizit (Jandova, 1996).

2.8.3 Ergoterapie

Je terapie, kterd smyslupln¢ zaméstnava jedince béhem dne a snaZi se udrzet jeho
schopnosti, které jsou potiebné pro bézné denni aktivity (ADL), rekreacni ¢i pracovni
¢innosti. U déti je béznou denni Cinnosti piedev§im hra. Ergoterapeut respektuje klienta
takového, jaky je a snazi se jej maximalné zaclenit do skupiny intaktni populace. Ergoterapii
mohou navstévovat lidé jakéhokoli véku s riznym typem zdravotniho postiZeni, socialniho
znevyhodnéni ¢i lidé v rekonvalescenci. Pro podporu participace se vyuzivaji specifické
metody a techniky, pfizpasobuje se prostiedi nebo se nacviéuji konkrétni dovednosti (Ceska

asociace ergoterapeutt, 2008).
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2.9 Prognoza

Presumpce prognozy onemocnéni je pro lékare na pocatku propuknuti nemoci velice
obtizna a miZou ji tak pouze odhadovat podle druhu JIA. To samé bohuzel plati i ve vybéru
1écebného postupu, protoze kazdé télo je origindl, a tak dopfedu nevime, jak na danou 1écbu
zareaguje. Vcasnym zahajenim medikace — vcetné uziti biologické 1é¢by — vyrazné
zlepSujeme prognézu daného onemocnéni. Z nékterych piiznakli nemoci vSak miuZzeme
odvodit, ze se nemoc nemusi pro pacienta dobie vyvijet v budoucnu. Mezi tyto piiznaky patii:
polyartritida zacinajici v pozdnim détském véku, ktera jiz od pocatku postihuje drobné

klouby; rychly vyvoj erozi; revmatické uzliky a dalsi (Jarosova in Pavelka a kol., 2018).
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3 Kvalita zivota ¢lovéka s chronickym onemocnénim

O kvalitu zivota méli lidé zajem jiz od pradéavna. Tuto teorii doklada dilo Aristotela —
Etika Nikomachova, ktera se da povazovat za prvni praci zaméfenou pravé na kvalitu Zivota.
Pokud jde ale o vlastni pojem, ten se objevuje az ve 20. letech 20. stoleti v souvislosti
s ekonomickou situaci a dotaci nizSich socidlnich vrstev. Dale se pojem dostava pies
psychologii, politiku, sociologii az do mediciny. V minulosti souvisela kvalita Zivota
pfedev§im s bohatstvim a materialni hodnotou véci, v dneSnim pojeti hledame spise

subjektivni aspekty, které by zmétily miru $tésti a zivotni spokojenosti (Hefmanova, 2012).

Hodnoceni kvality je relativni kategorii, protoZe miize byt vyjaditena kvalitativnimi
(hodnotovy systém jedince, ktery zivot posuzuje) nebo kivantitativnimi (objektivnimi,
métitelnymi) indikatory. Proces hodnoceni kvality zivota je zaméfeny na jedinciv vlastni
zivot, ktery neni pouhym protikladem smrti, ale zahrnuje celou jeho ¢innost v oblasti prace,
rodiny, citd, koni¢kd ¢&i zajmu. V bézném hovoru bereme pojem kvalita Zivota spise
z pozitivniho hlediska (kvalitni = dobry) avSak v odborném jazyce zahrnujeme i negativni
stanky. Dale bychom hodnoceni kvality Zivota mohli rozdélit na subjektivni (to, ¢im
se vyznaCuje zivot daného jedince v porovnani se zivotem druhych; zalezi také na
hodnotovém zebiicku daného jedince) nebo objektivni (porovnani zivota ¢lovéka napiiklad
vV dobrém a Spatném Zzivotnim prostfedi). Presnd definice kvality Zivota se z divodu

multifaktorialnosti neda stanovit (Gurkova, 2011).

3.1 Determinanty kvality Zivota ze subjektivniho a objektivniho

pohledu

Mezi konkrétni determinanty kvality Zivota u subjektivniho pohledu bychom mohli
zafadit — zdravotni stav a limity z néj vyplyvajici, osobni rysy jedince, vlastni sebehodnoceni
ve vztahu ke zdravotnimu znevyhodnéni a k redlnym moZnostem dosahovani Zivotnich cild,
copingové strategie (zaméfené na problém ¢i k uvolnéni citového napéti), vnéjsi vlivy,
na nichz je jedinec zavisly (rodina). U objektivniho pohledu maji vyznam tyto determinanty —
spolecenské védomi (postoje spolecnosti k osobdm s postizenim, socidlni stigmatizace), stav
zivotniho prostfedi, socialni politika a socidlni sluzby, zdravotni péce, vzdelavaci politika,

politika zamé&stnanosti a globalni vlivy (Stejskalova, 2010).
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Aby byl koncepéni ramec kvality zivota kompletni, uved'me jest¢ perskriptivni

a deskriptivni pojeti. Stejskalova (2010, s. 170) uvadi: ,, Na kvalitu Zivota se miizeme ptat

obdobne, jako se pta prirodovédec na existenci urcitého druhu labuti v dané lokalité. Ptd

se a popisuje stavajici stav. Tak se ptaji deskriptivni studie. Na kvalitu Zivota je viak mozno

se ptat i tak, ze si neklademe otdazku ,,jaké to bylo nebo momentalné je*“, ale ,,jaké by to mélo

byt“. Ptame se po zadoucim stavu, po cili snazeni, pripadné vychovy. Jedna se nam v tomto

pripade o cil, k némuz maji byt nase snahy zaméreny. *

Dale Stejskalova (2010, s. 171, 172) uvadi tabulku faktort, oblasti a nazornych

indikatort kvality Zivota.

Faktor

Oblast

Nazorné indikatory

Nezavislost

1.
2.

Osobni rozvoj

Sebeurceni

Postaveni podle vzdélani,
individualni dovednosti,
adaptacni chovani (kazdodenni
aktivity a instrumentalni
aktivity)

Volby/ rozhodnuti, autonomie,
moc nad svym Zivotem, osobni

cile

Socialni zapojeni

> w

Mezilidské vztahy
Socialni inkluze

Prava

Socialni sité, pratelstvi,
spolecenské aktivity, interakce,
vztahy

Integrace/ zapojeni v komunitg,
komunitni role, podpora
Lidska (ucta, distojnost,

rovnost)

Pohodli

© N o

Emoc¢ni pohodli
T¢lesné pohodli
Materialni pohodli

Jistota a bezpeci, pozitivni
zkuSenosti, spokojenost,
sebepojeti, absence stresu
Zdravi a vyziva, odpocinek,
volny Cas

Finanéni postaveni, postaveni
podle zaméstnani a bydleni,

majetek

Tabulka €. 2 — Faktory, oblasti a nazorné indikatory kvality zivota (Stejskalova, 2010, s. 171,

172)
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3.2 Determinanty kvality zivota u JIA

Pozastavme se nyni nad faktory, které ovliviuji subjektivni a objektivni hodnoceni
kvality zivota z hlediska ¢loveéka s juvenilni idiopatickou artritidou. Epidemiologie, etiologie
a patogeneze onemocnéni a klinicky obraz ditéte, ndm davaji objektivni ukazatele nemoci,

které¢ dale subjektivné ovliviiuji kvalitu zivota dité s JIA.

Kapitoly o epidemiologii (kapitola 2.3), etiologii a patogenezi (kapitola 2.4)
a klinickém obraze ditéte (kapitola 2.6) jsou podrobné rozepsany v této bakalaiské praci
a vychazi z literatury Bardefeld in Pavelka, 2003 a dale Mackt in Némec a kol., 2016. Pti
psani determinant kvality zivota u JIA vychazime ze své vlastni zkuSenosti s onemocnénim

a z informaci a znalosti ziskanych v prubéhu studia.

Jak jsme jiz zminili a objektivné vime, nemoc ma dva vrcholy, ten prvni se projevuje
mezi druhym az ¢tvrtym rokem Zzivota ditéte, ten druhy v puberté. V prvnim piipad¢€ si nemoc
ditéte uvédomuji spise jeho rodice nez dit€ samotné. Nepocitali s tim, ze Se jim narodi
nemocné dité, a tak ztrdci vSechny své sny a iluze. Doprovazi je strach, nejistota a také
zklamani z toho, ze se pravé jim narodilo dit¢ stimto onemocnénim. Budeme-li hovofit
0 druhém vrcholu, tedy o obdobi puberty, dité si svou diagnézu jiz velice dobfe uvédomuje.
Musime tedy dbat na to, aby mu bylo vSe fadné vysvétleno a tak se predeslo staviim deprese,
beznad&je a bezmoci. Lidé s chronickym onemocnénim by se méli udrzovat v dobré

psychické kondici a k tomuto uc¢elu mohou vyuzit i poradenskych ¢i psychologickych sluzeb.

Dal$im aspektem je, Ze potomstvo ¢loveéka s JIA ma 2-3x vyssi riziko toho, Ze jejich
dité bude mit tuto nemoc, nez u bézné populace. Tento fakt mize vést k tomu, Ze se lidé s JIA

rozhodnou pro bezdétnost. | tento faktor ovliviiuje pfedevsim jejich psychiku.

U déti s JIA (hlavné systémovou formou) se a v dobé¢ aktivity jejich onemocnéni stava,
7e musi stravit vice casu doma neZ mezi svymi vrstevniky ve Skole, v krouzku €1 na hfisti.
Muze to vést k jejich socidlni izolaci, strachu z névratu do Skoly, zaostdvani ve Skolnich
ktefi mohou pacientovi s JIA pomoci v navratu do b&Zného Zivota. Radu malych pacientt
muze napiiklad potésit obrazek, nakresleny spoluzdky. Velice vSak zalezi na konkrétnim ditéti
a jeho roding, protoze fada déti — zejména v adolescentnim veéku nechce z kolektivu vy¢nivat,
a tak svoji nemoc pfed svym okolim nepfiznaji. Vzhledem k tomu, Ze souc¢asna medicina

umoziuje vétsingé pacientt S JIA dosahnout remise onemocnéni, mohou se nastésti tyto déti
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brzy zatadit do normalniho Zivota. Protoze pacienti s JIA uzivaji 1éky, které mohou snizovat
imunitu, méli by se vyhybat mistim s velkou kumulaci lidi, pfedev§im v dobé zvySeného

vyskytu respiracnich infektt.

Déti, které musi dlouhodob¢é uzivat kortikoidy (tj. zejména pacienti se systémovou
formou JIA nebo vysoce aktivni kloubni formou JIA), mohou mit problémy se zménou
télesné konstituce. Mlize se u nich totiz vyskytnout tzv. cushingoidni syndrom, kdy mé dité
kulaty, jakoby otekly oblicej, pfibyva na hmotnosti, mize mit strie i zpomaleni ristu, co do
vysky. Je jasné, ze vetSiné déti je tato situace nepiijemna, stydi se za sebe, mohou odmitat
chodit do kolektivu atd. Opacna situace se mize vyskytnout u nékterych pacientd, 1é€enych
metotrexatem, kdy z dGvodu nezadoucich uCinkli na gastrointestinalni trakt dochdzi
k nechutenstvi, bolestem bficha ¢i nevolnosti. Dit¢ mize byt celkové unavené, mohou byt
problémy s ptibyvanim na vaze. Velice dulezita je proto tésna komunikace s oSetfujicim
Iékatem, ktery by mél reagovat na uvedené problémy a pomoci pacientim toto nelehké
obdobi pieklenout, ptipadné upravit 1écbu tak, aby se nezadouci efekt co nejvice

minimalizoval.

Klouby u déti s JIA byvaji oteklé, bolestivé, s omezenou hybnosti. Mize to proto
snizovat fyzickou zdatnost, pacienti nemohou napiiklad délat diepat, skakat ¢i behat stejné
dobfe, jako jejich vrstevnici. Casto to pak vede k jejich frustraci, zejména pokud se jim
kamaradi za jejich ,,neschopnost® vysmivaji. Déti s postizenim kloubtd dolnich koncetin by se
mély vyhybat tvrdym doskokiim, je proto potieba informovat napiiklad pani ucitelky
v matefské Skole ¢i télocvikate 0 nutnosti jistych omezeni. Velkym problémem mize byt
i ranni ztuhlost kloubd, kdy jsou déti v rannim obdobi vyrazné pomalejsi, nez v pozdéjsich
hodinach. U neinformovanych ucitelt to mtze vést dokonce k velkému nepochopeni —

zbyte¢nym trestim ¢i vychovnym pozndmkam do zakovské knizky.

Bolest a omezeni spojend s pohybem mohou vést az k celkové invalidité ditéte, zalezi
na progresi nemoci. Casto se u déti s JIA indikuje intraartikularni 1é¢ba, ktera je velice
bolestiva. Je dobré, aby u zakroku, pokud to 1ékat dovoli, byli rodi¢e a dité¢ psychicky
podporovali poptipad€ i drzeli za ruku. Pokud se objevi pfidruzené komplikace, je nutnd
I¢katska spoluprace. Dit¢ bude vice navstévovat specialisty a nemocnice, proto bychom se mu

m¢éli snaZit pobyt zpfijemnit, nestrasit ho.
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V matetské Skole a pfi plnéni povinné Skolni dochazky se détem s JIA daii velice
dobie. Pravé dobry vykon ve skole se mize stat prednosti ditéte. Mize pomoci kamaradovi

s oblékanim, stithanim nebo mu poradit s u¢ivem, pomahat pani ucitelce, a tak podobné.

3.3 Kvalita Zivota ovlivnéna §kolni dochazkou

V bakaléiské praci se vénujeme détem predSkolniho a mladsiho Skolniho véku,
pro které je skolni dochazka velice dulezita a dokonce i ta miize ovlivnit kvalitu jejich Zivota.
Dité¢ s nemoci nebo zdravotné oslabené dité miize byt vzdélavano v bézné skole. Pti edukaci
téchto 74kt se postupuje podle toho, v jaké mife se mohou Glastnit vyucovani. Zakim
se nabizi také moznost individudlniho vzdélavaciho planu, ktery respektuje jejich zdravotni
situaci i prospivani v daném pfedmétu. Dal$im dalezitym ukazatelem je role ucitele, ktery by
mél byt obeznamen S piiznaky nemoci, zpusobech 1é¢by, 0 situacich, které mohou nastat
i pfipadné pomoci ditéti. Jedinci s onemocnénim pfizpisobujeme denni rezim z hlediska
pohybovych aktivit — jejich vylouceni nebo omezeni, potieba relaxace, pravidelné vychazky,
pravidelny pohyb. Dal§im vyznamnym pozadavkem je prevence fyzické a psychické zatéze,
kdy se ditéti stfidaji narocné pfedméty s méné naro€nymi. Do vyuky jsou zakomponovany
relaxaéni prvky a kratké oddechové prestavky. Od uditele, ktery vzdélava zaka s nemoci
¢i zdravotnim oslabenim se ocekava, Ze bude vénovat patficnou pozornost socialnimu
klimatu ve tfidé. Tim rozumime, ze obeznami Kkolektiv intaktnich zak se zdravotnimi
obtizemi spoluzéka a bude jim ptikladem v projevu ohleduplnosti a pomoci. Pokud se ditéti
zhorsi zdravotni stav, muze byt vzdélavano ve skole pti nemocnici. Pfi propusténi
z nemocnice, kdy se jest¢ nedoporu¢i navrat do Skoly, Se nabizi moznost vzdélavani

a vychovy v domacim prostiedi (Kollarova in Lechta, 2010).

Pokud budou mit rodi¢e pocit, Ze onemocnéni limituje jejich dité na tolik, Ze pro ngj
bude vyhodnéjsi specidlnépedagogické vzdeélavani, mohou dité umistit nasledovné. Pro déti
predskolniho veéku jsou ureny matetské skoly pro télesné postizené, matetfské Skoly
pii nemocnici, matefské Skoly pti détské ozdravovné nebo 1écebné, mateiské Skoly specialni,

détské rehabilita¢ni stacionafe (Bendova in Ludikova, 2005).

U vzdélavani déti Skolniho v€ku maji na vybér zakladni Skolu pro télesné postiZené,
zakladni Skolu pifi nemocnici, zdkladni Skolu pfi détské 1écebné nebo ozdravovné (Bendova,

in Ludikova, 2005).
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Sekundarni vzdélavani je realizovano na stfednich Skolach pro télesné postizené
(gymndzium pro télesné postizené, stfedni odbornd Skola pro télesné postizené, odborné
ucilisté pro télesné postizené,..). Jedinci s té€lesnym postizenim mohou dosdhnout také vyssiho
odborného ¢i vysokoSkolského vzdélani a to pomoci integrace na vsech typech s$kol
(Bendova in Ludikova, 2005).

Dale se mohou jedinci s télesnym postizenim vzdélavat v béznych matetskych,

zakladnich, stfednich, vy$sich odbornych i vysokych skolach za pomoci integrace ¢i inkluze.

Jak uvadi Svarcova (2001, s. 12): ,, Integrace je postoj spolecnosti k handicapovanym
obcanum, ktery je neodmitd, nesegreguje, ale naopak se snazi vytvaret optimalni podminky

‘

pro jejich zaclenéni do hlavniho proudu spolecenského Zivota. *

Slowik (2007, s. 32) definuje inkluzi nésledovné: ,, Inkluze je nikdy nekoncici proces,
ve kterém se lidé s postizenim mohou v plné mire zucastnovat vSech aktivit spolecnosti stejné

jako lidé bez postizeni.

3.4 Kovalita zivota v kontextu zdravi a nemoci a jeji paradoxy

Kvalita Zivota ¢lov€ka je také spojena s konceptem zdravi a nemoci. Z lékatrského
hlediska chapeme zdravi jako souhrn schopnosti organismu vyrovnavat se Se zménami
vnéjsiho prostiedi, aniz by doslo k poruse homeostazy vnitiniho prostfedi. Homeostazou
rozumime stalost vnitiniho prostiedi organismu. Nemoc naopak chapeme jako poruseni
homeostazy, ktera se projevuje tvarovymi a funkénimi zménami na urovni molekularni,

bunééné, tkanové nebo organové a narusuje tak celistvost jedince (Goldmann, Cicha, 2006).

Zdravi byva povétSinou nutnou podminkou, abychom povazovali na$ Zivot za kvalitni.
Clovék potiebuje mit pocit sobéstacnosti, individuality a nezavislosti na druhych lidech,

a prave tohle mu muze byt v obdobi nemoci odepieno (Hefmanova, 2012).

Chronicka onemocnéni ¢asto zmifiujeme 1 v souvislosti se zdravotnim postizenim nebo
zdravotnim znevyhodnénim jedince, nebot” do nich mohou vlivem plisobeni samotné nemoci

¢i postupné progrese onemocnéni vyustit (Chrastina in Chrastina a kol., 2016).

Pravé v navaznosti na zdravi jedince, se kterym se kvalita Zivota poji, mizeme uvést
I n¢kolik paradoxd. Prvni z nich se skryva jiz v samotném nazvu, kdy hovofime o kvalité
zivota spojené se zdravim. Predmétem zajmu je vsak kvalita zivota 0sob s nemoci

¢i onemocnénim. Casto se také setkavame s tim, Ze 0soba s nemoci ¢i onemocnénim hodnoti
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sviyj Zivot za vice kvalitni, nez osoba intaktni. Tento paradox nazyvame paradoxem poruchy
a mizeme si ho vysvétlit teorii rovnovahy, tedy schopnosti jedince nastolit rovnovahu mezi
télesnou, psychickou a spiritudlni slozkou, pii¢emz ptiznivy vliv ma na jedince piedevsim
jeho prostifedi a jeho sebehodnoceni. Dale muZzeme uvést paradox obtizi, ktery se poji
s uspesnosti 1é¢by, kdy si jedinec privykl na svij stav nemoci a musi Se znovu zadaptovat
na prostredi jako intaktni osoba. A jako posledni uvedeme paradox mensinového zdravi,
ktery se poji s minoritnimi etnickymi skupinami, které vykazuji ve vyzkumech mnohem lepsi

uroven zdravi nez intaktni populace (Stejskalova, 2010).

3.5 Kuvalita ziveta a rodina ditéte, subjektivni proZivani onemocnéni

Nemoc nebo dokonce i postizeni ma dopad na okoli dané osoby. Dlsledky nemoci
hraji roli vroding, ktera 0 Clena pecuje. Je statisticky prokazano, ze u rodica s ditétem
S postizenim se vyskytuje vyssi rozvodovost. Vztah mezi rodicem a ditétem se odviji podle
toho, v jaké fazi nemoci se dit¢ aktualné¢ nachazi a jak se rodi¢ s nemoci vyrovna.
Onemocnéni nepusobi pouze na rodinu, ale i na samotného jedince, ktery muize vlivem
dlouhotrvajici bolesti upadat do depresi ¢i beznadéje. Reakce okoli na nemoc mohou vést
k tomu, Ze se osoba zacne spolecnosti stranit (Jefabkova, HubiStova in Chrastina a kol.,

2016).

Kazdé dité si svou nemoc uvédomuje a proziva ji. M4 strach, co se bude dit dal a jaky

bude postup Iékatu. Proto nasim tikolem je snazit Se dit¢ uklidnit, podpofit (Mat&jéek, 2007).

Pii sdélovani diagnozy chronického onemocnéni prochazi jedinec péti stadii
psychickych mechanismil. Prvni z nich je vytésnéni, kdy osoba odmitd nemoc jako takovou
pfijmout a presvédcuje sama sebe, ze o0 nic nejde. Jako druhy nastaiva mechanismus
racionalizace, ve kterém hleda vSsechny mozné informace o nemoci. Byvaji zde i snahy
0 zménu Zivotospravy, zbaveni se zlozvyku, ale i nedivéra ve svého lékare, hledani Iékaie
nového ¢i jiné ,,zazracné™ pomoci. Nasleduje obdobi psychicke lability, kdy clovek pocatecni
vztek vymeéni za sebelitost. Jedinec zacina prehodnocovat svij Zivot, coz je signadlem adaptace
na vzniklou situaci. Jako dalsi a posledni fazi je prijeti nemoci. To byva pouze formalnim
procesem, ke kterému musi zakonit¢ dojit, protoze c¢loveéku nezbyva nic jiného

nez se Se svym novym ,,ja“ smifit (Janackova a kol., 2019).
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Po sdé¢leni diagnézy chronického onemocnéni je dulezité dodrzovat Iékafem
predepsanou 1é¢bu. Adherence pacientli s chronickym onemocnénim k 1é¢eni je vSak velice
nizka. Mezi duvody, pro¢ tomu tak mize byt, patii — zdravotni stav jedince (komorbidita,
zévaznost a prognoéza onemocnéni), samotna lecba (délka, piedesla selhani), individualni
proménné ze strany pacienta (poctivost, duvéra v 1é¢bu), ale 1 vztah [ékar-pacient

(nedostate¢na edukace pacienta 0 uzivani 1é¢by, nakladnost 1é¢by) (Gurkova, 2017).

Po zjisténi chronického onemocnéni je ziejmé, ze jedinec bude Castéji navstévovat
Iékafe nez jeho intaktni vrstevnik. U ditéte se setkdvame ve spojitosti S nemocnici
S negativizmem, ktery se projevuje brecenim a kiikem. Strach z vySetfeni je u ng Casto

uvédomély, boji se néceho konkrétniho — bolesti, injekei (Matéjcek, 2007).

Abychom podobnym situacim piedesli, je dobré, kdyz dit¢ na navstévu lékate
pfipravime a to 1 nékolik dni pfedem. Potfebujeme vybudovat kladny vztah k lékaitm
a nemocnicim obecn¢, proto dit¢ témito vécmi nestrasime. Vzdy vysvétlujeme, proc
je to ¢i ono pii prohlidce nutné, co se s nim bude dit a na co ma byt pfipraveno. Snazime
se 0 rozptyleni pozornosti ditéte naptiklad upozornénim na zajimavé prostfedi, mnoho lidi,

aby nemyslelo jen na pozadovany zakrok, ktery jej ¢eka (Matéjcek, 2007).

Vyrovnani se s chronickymi chorobami a jejich symptomy je i pies veSkerou
informovanost o té&chto nemocech stéle tézké. Clovék ani nepoéita s tim, Ze by nevylé&itelna
nemoc mohla potkat pravé jeho. Je dileZité za své zdravi bojovat, protoZe nepatii nikomu

jinému nez nam (Barsky, Deans, 2007).

3.6 Cinitelé ovliviiujici kvalitu Zivota

Pro zlepSeni kvality Zzivota ¢lovéka s chronickym onemocnénim Sse doporuduje
dodrzovat zdravy zivotni Styl, protoze tim mulzeme ovliviiovat jak prabeh, vzplanuti,
tak i navrat nemoci. Pravidelny denni rezim s dostatkem spanku, vyvazena strava, pohyb,
udrzovani socialnich kontaktd — to vSe ulevuje organismu od vysoké zatéze. Rezimova

opatfeni snizuji stres a podporuji imunitni systém (Janackova a kol., 2019).

Stres je také jednim z Ciniteltl, ktery podstatné ovliviiuje kvalitu naseho zivota. Jde
0 reakci organismu na pusobeni vnitinich nebo vnéjSich faktorli, které naruSuji homeostazu.
Za stresory oznacujeme podnéty vyvolavajici stres. Témi mtze byt naptiklad hladovéni, vEtsi
ztrata krve, bolest, naruSeni pravidelného rezimu a dal$i (Yamamotova in Rokyta a kol.,
2016).
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U lidi s autoimunitnim onemocnénim se setkdvame ve velké mife s tizkostnou reakci
na stresové podméty — prozivaji obavy, strach, pochybnosti, napéti. Casto jsou na né kladeny,
at’ uz z okoli nebo od nich samotnych cile mnohem vyssi, nez jsou schopni zvladat. Stavy
napéti, které jsou vyvolany stresem, miizeme zmirnit pohybem, spravnym dychanim nebo

relaxaci (Janackova a kol., 2019).

Nase emoce a nalady ovliviuji ostatni, stejn¢ tak my ovliviiujeme je. Obklopujme
se pozitivnimi lidmi, bojujme se smutkem a kazdodennimi obavami a nenechme nemoci vzit

nam nadg&ji na lepsi zivot (Janackova a kol., 2019).
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1. PRAKTICKA CAST

V praktické Casti bakalarské prace se zaméfime na zpracovani rozhovord na téma

juvenilni idiopaticka artritida a kvalita zivota s ni.

4 Cil

Cilem praktické ¢asti bakalaiské prace je zachytit a reflektovat dopady onemocnéni

na zivot a jeho kvalitu u ditéte s juvenilni idiopatickou artritidou a jeho rodiny.

Dil¢im cilem je pak na zakladé rozboru rozhovori poskytnout rodinam déti s juvenilni
idiopatickou artritidou cenné, praktické informace.
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5 Metoda zpracovani vyzkumu

Pro tuto praci byl zvolen kvalitativni vyzkum, konkrétné¢ metodu rozhovoru. Interview

bylo polostrukturované, tedy Castec¢né tizené.

Jak uvadi Reichel (2009, s. 111): ,, Polostrukturovany rozhovor Se vyznacuje tim,
Ze ma pripraven soubor téemat/otazek, ktery bude jeho predmétem, aniz by bylo predem

striktné stanoveno jejich poradi.

Kazda metoda, ktera je pouzita jak v kvantitativnim, tak kvalitativnim vyzkumu

ma své plusy i minusy. Vyhody a nevyhody rozhovoru uvadi Skutil (2011, s. 89, 90):

., V¥hody: umoziiuje primy kontakt vyzkumnika se zkoumanou osobou; umoziuje volnost
a pruznost V kladeni otdazek; umoznuje dovysvétlit otazky a zaroven pozZadovat dovysvetleni
ze strany respondenta; je mozné ziskat osobni nebo diverné informace; je mozné sledovat

‘

verbalni | neverbalni reakce respondenta; eliminuje obtize pri psaném projevu. *

., Nevyhody: je casové narocné; obtiznéjsi zaznamenani odpovédi;, mensi soubor respondentii;
kvalita informaci zavisi na kvalité vyzkumnika a na kvalite interakce mezi vyzkumnikem
a dotazovanym; moznost ovlivnéni rozhovoru osobnim zaujetim tazatele; obtiznéjsi

vyhodnoceni. “.

Polostrukturovany rozhovor je jednou z nejpouzivangjSich metod, protoze dokaze
eliminovat mnoho nevyhod jak strukturované, tak nestrukturované formy rozhovoru a navic

kombinaci obou zminénych metod pfinasi spoustu vyhod (Miovsky, 2006).

Vytvatime si ur€ité schéma otazek, na které se budeme pii rozhovoru ptat, coz vede
k ptehlednosti. Toto schéma je pro nds zadvazné, ale mizeme ménit pofadi danych okruhd.
Dale mizeme pokladat dopliujici otazky, které umoziuji téma rozhovoru prohloubit.

Komunikace mezi tazatelem a respondentem je tedy ptirozena (Miovsky, 2006).

Nevyhod polostrukturovany rozhovor moc nemd, avSak mizeme zminit, Ze vnéjSimu
prostiedi, ale 1 vzhledu samotného tazatele ptiklada respondent vétsi vahu, coZz mize ovlivnit
jak samotny pribéh, tak i vysledek interview. Dale proti nestrukturovanému interview

vyzaduje naro¢néjsi technickou ptipravu (Miovsky, 2006).
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6 Vyzkumné otazky
V dubnu roku 2020 probéhl predvyzkum, kdy péti ndhodnym osobam byly predlozeny

otazky, na které se chceme pii rozhovoru ptat. Na zakladé jejich hodnoceni a reakci,

se né€které otazky poupravily, aby byly rodi¢im a détem s JIA co nejvice srozumitelné.

Na zéklad¢ témat v rozhovoru, kterymi jsou oblasti rodiny, 1€cby, rehabilitace, Skoly,

volného ¢asu, béZzného dne, taboru a dovolené, formulujeme nasledujici vyzkumné otazky:

1. Z jakého rodinného prostredi dité s JIA pochazi, vyskytuje se nemoc v rodin¢,

co zmeénila?

Jakou 1é¢bu dité s JIA podstupuje, poptipadé je doplnéna rehabilitaci?

Ma dité s JIA pocity odlisnosti ¢i ménécennosti Ve srovnani S intaktnimi vrstevniky?

Jak vypada u ditéte s JIA volny ¢as a bézny den?

a > N

Muze dité s JIA absolvovat tabor ¢i dovolenou bez vétsich komplikaci?
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7 Metodologicky postup

Nez probehly samotné rozhovory s rodi¢i a détmi s juvenilni idiopatickou artritidou,

bylo potieba tyto osoby vyhledat.

V kvétnu roku 2020 jsme o pomoc poprosili pani MUDr. Janu Franovou, ktera pracuje
v Détské nemocnici, Cernopolni 9 — Fakultni nemocnice Brno na revmatologickém oddéleni.
S pani doktorkou se zndme osobné, protoze i my jsme na revmatologické oddéleni od nasich
sedmi let dochazeli. Pravé zde nam byla téZz diagnostikovana juvenilni idiopaticka artritida

psoriatického typu.

S pani doktorkou probéhl telefonicky rozhovor, kde jsme si ujasnili, jak bude
prakticka Cast nasi bakalaiské prace vypadat a co po ni pozadujeme. Dohodli jsme se, Ze pani
doktorka 0 nas fekne rodi¢im déti s diagnostikovanou juvenilni idiopatickou artritidou
a preda jim dokument o spolupraci na tvorbé bakalarské prace, kde bude kontakt na nas
a rodice, pokud budou chtit, se ndm sami ozvou. Pani doktorka oslovovala své klienty,

ale nam se asi po mésici ¢ekani ozvali pouze dva.

Rozhodli jsme se tedy, ze vyuzijeme silu socialnich siti a internetu a vyhledali jsme
si organizace, které¢ se zabyvaji revmatickym onemocnénim u déti. Nejvice nas zaujala
organizace s nazvem Revma Liga Ceska republika, z.s., kter na svych strankach ma i odkaz
na Facebook. Na Facebooku pusobi tato organizace pod nazvem — Kloubici (Revmaliga
pro déti a mladez). Napsali jsme zde ptispévek s prosbou o pomoc a béhem kratké doby
se nam zacali ozyvat rodice déti s JIA, ktefi byli ochotni s nami spole¢né s détmi vést

rozhovor.

Z duvodu pandemie COVID-19, kdy jsme chtéli chranit zdravi naSe, déti i jejich
rodici, a také z divodu toho, ze rodice a déti s JIA pochdzi z riznych kraja, jsme se rozhodli,
ze rozhovory budou probihat dle moznosti rodiny. Nékteii rodic¢e volili telefonicky rozhovor,

jini byli ochotni vyuzit SKYPE ¢i videohovor pies aplikaci Facebook.

Rozhovoru se ztc¢astnilo celkem deset maminek spole¢né s détmi, piicemZ pét z nich

jsou chlapci ve veéku od dvou do osmi let a pét z nich jsou dévcata ve véku od tii do deviti let.

Z dtvodu ochrany osobnich udaji jsme v rozhovorech zamémé pozménili jména

dotazovanych osob.
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8 Rozhovory

8.1 Rozhovor¢. 1
Jako prvni byl veden rozhovor s divkou Annou a jeji maminkou. Anna pochazi

z Ptibrami, jsou ji tii roky a navstévuje matefskou Skolu v misté svého bydlisté. Jeji rodice
jsou stejn¢ staii — oba dva maji 34 let a vykonavaji povolani ve statni sféfe. Anicka
ma jednoho sourozence — bratra, kterému je 8 let; narodila se jako druhorozena. Juvenilni
idiopaticka artritida se u nich v rodin¢ vyskytla a to u sestfenice z otcovy strany. Na otazku,
co nemoc u nich v rodin¢ zmeénila, jeji maminka odpovédéla, Ze si mnohem vice vazi zdravi,

Casté&ji si musi brat volno Vv praci a navstévovat S dcerou nemocnici.

Anicka se 1é¢i ve Fakultni nemocnici Praha — Karlov v détské revmatologické
ambulanci. Léc¢ba probiha necelé dva roky. Divce revmatoidni artritida postihla nejprve
koleno a kotniky, néasledné se ptidaly dalsi klouby a to lokty, zapé€sti a prsty na rukou i nohou.
Divce je kazdy tyden podavana biologicka 1é¢ba a co 14 dni uziva 1€k metotrexat, oboji
Vv injekéni formé. Divka snasi 1é¢bu z fyziologického hlediska dobie, nebyva ji nevolno, ale
ma strach z injekénich stifkadek, tudiz se vyskytuji problémy psychického razu. Casté
navstévy lékart zvlada ¢im dal tim lépe — kromé& odbéri se komplikace nevyskytuji.Na
otazku progndzy matka odpovédéla, Ze se neda odhadnout, ale od podzimu ma divka Klouby

inaktivni.

S rehabilitaci se Anna setkala jiz dvakrat a byla moc spokojend. Pomohla ji totiz

rozhybat zatuhlé koleno, zapésti a prsty.

AnicCka navstévuje béZznou matefskou Skolu, nemiva problémy s absenci a ¢innosti,

které se béhem dne v matetské Skole délaji, zvlada bez obtizi.

Ve volném case rada sportuje. Divka je velmi aktivni — navstévuje Sokol v misté

bydliste, kde rozviji svoji vSestrannost, dale rada plave a jezdi na kole.

V den, kdy nemusi do matei'ské Skoly, si rada ptispi. Dfive méla z rdna hodn¢ zatuhlé
klouby, nyni se vsak situace lepsi. Anicka si velice rada hraje, jejimi oblibenymi hrackami
jsou panenky a kocarek. KdyZ se naskytne moznost, pomdha mamince s uklizenim a vafenim.
Rodina spolu travi Cas v ptirodé, at” uz pii pési turistice ¢i cykloturistice. Navs§tévuje své
kamarady a také babicku s dédou. Maminka vidi v kazdodennim Zivoté velké zlepSeni hlavné

diky biologické 1écbé, kterou s dcerou podstupuji.
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Na bézném ani specializovaném tabote Anna nebyla, ale casto se svoji rodinou jezdi
na dovolenou. Medikace na dovolené vynechéna nebyla, snasi ji dobfe a aplikovali ji ji jeji
rodi¢e. Maminka zmifuje, ze kvuli biologické 1é¢bé musela byt do auta pofizena pienosna

lednice, aby se 1ék uchoval v chladu. Aktivity na dovolené divku, ani jeji rodinu neomezuji.

8.2 Rozhovor ¢. 2

Jako dalsi byl veden rozhovor s divkou Barborou a jeji maminkou. Barbora
pochazi Hradce Kralové, je ji pét let a navstévuje matetskou Skolu Kampanova. Jeji mamince
je 29 let a pracuje jako asistentka pro zdkazniky. Tatinkovi je 30 let a pracuje jako technicky
manazer. Barbora ma o rok starSiho bratra, kterému je tedy Sest let; narodila se jako
druhorozena. Revmatoidni artritida se u nich v rodiné neprojevila, divka ji ma jako prvni.
Na otdzku, co u nich nemoc zménila, maminka odpovédéla, Ze se musi vice zajimat o dcefinu
budoucnost, hlavn¢ v oblasti vzdélavani, protoze manudlni pracovni Cinnost by ji dé¢lala

obtize.

Divka se 1é¢ila v nemocnici v Hradci Kralové, ale nemoc se v jejim téle velmi rychle
Sitila. Uzivani 1éku metotrexatu nezabiralo, a tak byla pfedana do péce Fakultni nemocnice
Praha — Karlov. S nemoci se 1é¢i tii roky. Divce onemocnéni postihlo nejprve koleno, dale
se pridalo druhé koleno, prsty na nohou a kotnik. Barbora nyni asi pul roku uziva 1ék
metotrexat v tabletach, pfesli na n¢j kvuli tomu, Ze po injekénim podani 1éku divka skoro
vzdy zvracela. Dale uziva humiru v injekcich. Lék humira ji ne€ini Zadné obtize. Navstévy
lékait zvlada v poradku, ale pokud jsou naplanovany odbéry, pocituje divka strach. Vadi
Ji také injekce. Progndézu jeji maminka nevidi moc optimisticky, boji se, ze se ptidaji dalsi

klouby a je ji jasné, Ze 1éCba jesté n&jaky rok potrva.

Divka se s rehabilitaci jiz setkala — nav§tévuje kazdé tfi mésice fyzioterapii. Po punkci
kolene m¢ela rehabilitaci intenzivni a velice ji to pomohlo s navracenim kloubu do

pozadovaného stavu.

Divka navitévuje béznou matefskou $kolu v misté svého bydlisté. Do MS chodi
pravideln€ a snazi se nezameSkavat. Aktivity, které pani ucitelky s détmi délaji, se snazi plnit,

ale pokud ji klouby boli, vynechava naptiklad ranni rozcvicku.

Ve volném Case sportuje, ale pouze rekreacné. Bavi ji jizda na kolobézce, jezdi na kole
a s tatinkem se uci bruslit. Pti sportu nyni zadné omezeni nepocituje, protoze 1éky zabiraji,

a tak se ji rodice snazi dovolit vSe, co divka délat chce.
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Kdyz je vikend nebo volno a nemusi do matetské Skoly, tak rada vyrabi z papiru
I plasteliny, bavi ji kresleni, hraje si s panenkami, se svym star§Sim bratrem rada déla
lumparny. Taky spole¢né hraji spoleenské hry — hlavné Clovéée, nezlob se a karty — ty se ji

libi nejvice. Chodi na prochazky, jezdi na kolob&éZce nebo chodi do parku na prolézacky.

Na bézném ani specializovaném taboie divka nebyla. Na dovolenou jezdi se svym
bratrem a rodi¢i. Medikace ji byla poddna i na dovolené, nemohou ji vynechavat, ale je mozné
ji o den ¢i dva posunout. Léky jsou Barboie vzdy podavany matkou, protoze nikomu jinému
to nedovoli. Byva ji casto nevolno. Komplikace na dovolené maminka popisuje cetné,
napiiklad divka zvracela v restauraci u obéda, museli kvuli nevolnosti ¢i bolesti zrusit
naplanované vylety, a také byla divka dvakrat na dovolené hospitalizovana v nemocnici kvuli

dehydrataci po zvraceni. Pohybové nemoc Barboru pfi aktivitach na dovolené neomezovala.

8.3 Rozhovor ¢. 3

Jako dalsi byl veden rozhovor s divkou Claudii a jeji maminkou. Claudie pochazi
z mésta Lomnice nad Popelkou, je ji sedm let a navstévuje zakladni Skolu v misté svého
bydlisté. Jeji matce je 33 let a pracuje jako zdravotni sestra. Otec zminén nebyl. Claudie neméa
zadného sourozence; je prvorozena. Nemoc se V jeji rodiné neprojevila. Na otazku, co nemoc
u nich v rodiné zménila, matka odpovédéla, ze vzhledem k tomu, Ze s nimi Claudiin otec

nezije, délaji ji problém casté absence v praci, kvili navstéve 1ékait s dcerou.

Divka se 1¢¢i ve Fakultni nemocnici v Praze uz pét a pil let. Nemoc ji postihla obé dvé
kolena. Claudie uziva 1€k metotrexat v tabletach, ale byla jim nésledné¢ doporucena injekéni
forma podani, protoze se u divky vyskytuje jesté pred samotnym uzitim léku nevolnost.
Injekce jsou voleny proto, aby divka tablety hned po uziti nevyzvracela. Navstévy lékait
divka snasi podle aktualni nalady, ale pokud dojde na injekce ¢i odbéry krve, tak place.
Na prognoézu onemocnéni Claudie odpovédéla, ze si myslela, ze do zadkladni skoly jiz ptjde

jako zdrava divka.

S rehabilitaci se divka také jiz setkala. A jeji ucinky vidi, jak ona sama, tak jeji
oSetfujici lékarka. Diive méla problémy s uplnym nataZenim nohy a to diky rehabilitaci jiz
zvladne. M4 téz kiiva zada, ktera se diky rehabilitaci dobie rovnaji a méné ji uz 1 odstavaji

lopatky.

Claudie navstévuje zakladni skolu v misté svého bydlisté. Absence ve vyucovani moc

Casto nemiva, a kdyz ano, snazi se je vzdy dohnat. V hodinach télesné vychovy cvici pouze
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ty cviky, které ji pani ucitelka dovoli — pani ucitelka byla matkou poucena, co je pro dceru
vhodné a co by méla spise vynechat. Kdyz divka nemize de¢lat nékteré cviky, jako jeji
spoluzéci, je ji to lito, ale chape, Zze by si mohla ublizit. S dohdnénim uciva je ji maminka

ochotna pomoci, ale zatim to nebylo poticba.

Ve svém volném case divka rada sportuje. PredevSim déla jogu, ta ji moc bavi.
Omezeni pti tomto druhu sportu nepocituje. Claudie také rada chodi se svym psem

na prochazky, jezdi na kole a na kolob¢zce.

Kdyz Claudie nemusi do skoly, tak si rada pfispi — klidn¢ az do obéda. Pocity ranni
ztuhlosti kloubit nemiva. Kdyz ma volno, tak rada chodi za babickou a dédeckem, jezdi

na kole, jezdi na vylety do pfirody, ma rada rtizné akce pro déti a libi se ji chodit do divadla.

Na bézném ani specializovaném tabofe Claudie nebyla. Na dovolenou kvili pracovni
vytizenosti maminky moc nejezdi, ale byva na prazdninach u babicky a dédy. Léky jsou
ji podany vzdy, at’ uz maminkou nebo to zvladne i babicka. Komplikace ani omezeni kvili

své nemoci divka nepocitovala.

8.4 Rozhovor ¢. 4

Rozhovor s divkou Dominikou a jeji maminkou. Dominika pochazi z vesnice
Némcéicky, je ji osm let a navstévuje zakladni skolu Némdéicky, druhou tfidu. Jeji mamince
je 44 let a pracuje jako ucitelka na zakladni $kole. Jejimu tatinkovi je 49 let a pracuje jako
stolaf. Dominika ma dva starSi sourozence, ktefi jsou jiz dospéli; je narozena jako tieti
v potadi. Nemoc se u nikoho jiného v roding¢, krom¢&¢ Dominiky, neprojevila. Na otazku,
co nemoc u nich v rodiné zménila, si divka nepamatuje, protoze se nemoc poprvé projevila

v jejich dvou letech, ale maminka dodava, Ze to byl velky Sok a zacali se 0 dceru vice bat.

Dominika se 1é¢i v Détské fakultni nemocnici v Brné, 1€¢i se zde jiz Sest let. Nemoc
ji postihla nejprve kolena, poté se piidaly i dalsi klouby — zapésti a prsty na pravé ruce, divka
ma problémy i S o¢ima. Dominika podstupuje biologickou 1é¢bu v injekéni podobé¢ jednou
za 14 dni. Déle uziva 1€k metotrexat také v injekéni podobé a to kazdy tyden. Divce nyni
nevolno nebyva, ale po uzivani léku metotrexatu v tabletaich se nevolnost dostavila, proto
se opét vratili k injekéni formé. Casté navstévy lékati, injekce ani odbéry Dominice nevadi.
Na otazku progndzy odpovida, Ze bude nejspise 1éCena cely zivot. Uvédomuje si, Ze tohoto

onemocnéni Se jiz ,,nezbavi‘.

47



Dominika se setkala s rehabilitaci jiz ctyfikrat a to pokazdé ve mesté Teplice
nad Be¢vou. Byla zde ubytovana se svoji maminkou. Rehabilitace ji pomaha udrzovat klouby

Vv optimalnim stavu.

Divka navstévuje zakladni Skolu v misté svého bydlisté. Problémy s absenci nemiva.
V hodinach télesné vychovy cvici jako ostatni déti, tudiz pocity ménécennosti ¢i vylouceni
z kolektivu, kvili tomu, ze necvi¢i, Se U ni neobjevuji. S domacimi ukoly ¢i pifezkouSenim

ji pomadhaji rodice.

Ve volném case sportuje — hraje stolni tenis. VV tomto sportu ji jeji onemocnéni

neomezuje. Jako dalsi chodi do tane¢niho krouzku, kde také omezeni nepocit'uje.

| kdyz nemusi do Skoly, tak vstava hodné brzy, rada se totiz diva na pohadky
a pomaha mamince s piipravou snidané. Pocity ranni ztuhlosti kloubdi nemiva. Také rada
kresli, tancuje na hudbu, diva se na televizi, Cte si ¢i si hraje se svymi dvéma kockami, které

maji. Také rada chodi pomdhat tatinkovi do jeho dilny.

Na bé&zném ani specializovaném tabote Dominika nebyla. Na dovolenou jezdi
nejéastéji s rodi¢i nebo jede i se svymi starSimi sourozenci. Medikaci na dovolené
nevynechavd, vzdy ji ji podavd maminka a Spatn€ ji nebyva. Na dovolené¢ nebyly zadné

komplikace a vsechny aktivity, které¢ se na dovolené délaly, zvladala bez sebemensich obtizi.

8.5 Rozhovor ¢.5

Rozhovor se sle¢nou Eliskou a jeji maminkou. Eliska pochazi z mésta Ceska Skalice,
je ji devét let a chodi do zakladni $koly do Nachoda. Jeji mamince je 46 let a pracuje jako
ufednice. Tatinkovi je 49 let a je podnikatel. Eliska ma jednu star§i sestru, ktera ma 21 let;
je narozena jako druha v potadi. V jejich rodin€ se tato nemoc u nikoho jiného neprojevila,
pouze Eliska a jeji tatinek maji jest¢ diagnostikovanou celiakii. Na otazku, co nemoc u nich
v rodiné zménila, Eliska odpovédéla, ze jsou opatrnéjsi. Nez ji zacala zabirat medikace,

nemohla viibec sportovat, nemohla v télesné vychové cvicit.

Eliska se 1é¢i ve Fakultni nemocnici v Hradci Kralové. Léci se zde od svych sedmi let.
Eliska ma postizené vSechny klouby v téle, krom¢ lokti. Onemocnéni se nejprve projevilo
na zapésti. Divka podstupuje 1€cbu metotrexatem, ktery je ji aplikovan v injekéni podobé
jednou tydné. Kdyz Eliska vidi, ze jde maminka s injekci nebo uz vi, ze se blizi hodina, kdy
je ji injekce aplikovana, tak casto zvraci. Jiz jen pii pohledu na samotnou injekci

ji je nevolno. Uvadi také, Ze ji vice padaji vlasy, coz ji dost trapi. Nemocni¢ni prostiedi,
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Iékari, injekce i odbéry, to vse ji ¢ini velké potize a tézko se s tim smifuje. Na otazku
prognozy onemocnéni, Eliska reagovala tak, ze ona sama nevi, ale jeji maminka doufa,

ze se to v puberté zlepsi.

S rehabilitaci divka moc zkuSenosti nema, byla ji poskytnuta pouze pti hospitalizaci

v nemocnici Hradci Kralové. Na to, zda ji pomohla, si nepamatuje.

Eliska navstévuje béznou zékladni Skolu v Nachodé. Problémy s absenci kvili
navstévam doktorti nemiva. Diive nemohla cvicit v hodinach télesné vychovy, ale ted’ jiz déla
vSechny cviky. Kdyz byla nemoc v rozpuku, bylo ji cvicit zakazano a jeji spoluzaci —
konkrétn¢ chlapci si mysleli, Ze nemoc pouze hraje, nadavali ji a posmivali se ji.

S dohanénim uciva ji nejéastéji pomaha maminka, obcas i starsi sestra.

Ve volném cCase sportuje pouze rekreaéné. Rada jezdi na kole, na kole¢kovych
bruslich, jezdi i na bruslich na led¢, nékdy chodi se svoji maminkou béhat. Rada déla rtizné
pfemety, hvézdy, kotouly, skace na trampolin€ a taky radda plave. Omezeni kvuli své nemoci
momentalné nevnima, ale ze zaCatku nemohla délat nic, dokonce nemohla ve Skole ani dlouho

psat kvili bolesti zapésti a prsti.

V béZny den, kdy nemusi do Skoly, rdda vstava brzy a chodi za maminkou do pefin.
Eliska uvadi, ze maji v loZnici televizi, a tak mize leZet a koukat se na pohéadky, coz je prima.
Ranni ztuhlosti kloubli nemiva, jeji maminka dodava, Ze nyni je ve stadiu remise. Rada si piSe
na tabletu s kamaraddkami, chodi ven na prochazky se svym psem, s kamaradkami chodi ptred
panelak na prolézacky. Sleduje videa a posloucha pisnicky na YouTube, rada travi Cas

V bazénu nebo s maminkou vari.

Na specializovaném tabote nebyla, ale v 1ét¢ poprvé pojede na bézny tabor. Léky
Ji budou podany béznym zplsobem bud’ zdravotni sestrou, kterd na tabote bude nebo jeji
sestrou, kterd na tabor jede jako vedouci. Na dovolenou jezdi se svymi rodici a vzdy ji planuji
tak, aby se vcas vratili a Iéky ji mohly byt podany. Jezdi na dovolenou i letecky a maji strach
z komplikaci kvuli injekéni stiikacce v letadle. Eliska bere zivot s humorem, coz potvrzuje
I jeji vyrok, Ze ze zacatku, ji klouby hodné bolely a to tak, ze musela byt dokonce
I na voziku, ale podle ni to byla velka legrace, nez-li komplikace. Nemoc ji na dovolené

neomezovala.
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8.6 Rozhovor €. 6

Rozhovor s chlapetkem Adamkem a jeho maminkou. Adam pochazi z Opavy, jsou
mu dva roky a zatim matei'skou Skolu nenavstévuje, je S maminkou doma. Jeho matce je 39

let a pracuje jako zubni 1ékarka. Otci je také 39 let a pracuje jako advokat.

Adam neméa zadného sourozence, je jejich prvnim ditétem. Onemocnéni se v rodiné
jiz objevilo a to u jeho dédecka z otcovy strany. Na otazku, co nemoc u nich v rodiné
zménila, jeho maminka odpovida, ze museji Castéji navstévovat 1ékafe a také, ze ma o syna

vEetsi strach.

Adam se 1é¢i ve Fakultni nemocnici ve mésté Ostrava od svého jednoho roku. Nejprve
mu juvenilni revmatoidni artritida postihla kolena, nasledné hlezna a pravy loket. Adam
podstupuje 1é¢bu metotrexatem a to v injekéni podobné jedenkrat tydné. Snasenlivost 1é¢by
je u n&j dobra, nevolno mu nebyva. Casté navitévy lékait, injekce ani odbéry mu nedélaji
problém. Maminka si mysli, ze progndza tohoto onemocnéni U jejiho syna je dobra a bude

se 1écit dva az tii roky.

S rehabilitaci ma Adam jiz zkuSenost a to velmi pozitivni. Maminka uvadi, ze se velmi

zlepsila hybnost vSech rehabilitovanych kloubd.

Do mateiské skoly zatim nechodi, je se svoji maminkou doma. Ale matka si mysli, ze
s dochazkou do MS nebudou zadné problémy a Adam se zapoji mezi intaktni déti bez obtiZi.

Jiz ted’ spole¢nost druhych déti vyhledava a rad se s nimi kamaradi.

Na sport je Adam jesté maly, ale rad béha, skace, jezdi na odrazedle a je velmi aktivni.

Do budoucna by jeho tatinek chtél, aby hral fotbal.

V bézny den vstava velice brzy, hraje si s maminkou, rad chodi na skluzavky
a houpacky, které maji nedaleko svého bydlisté. Pomaha mamince s vafenim. Bavi ho hry
s mi¢em. Adam ma problémy s ranni ztuhlosti kloubil, kdy mu je maminka musi kazdy den
procvicit.

Na bézném ani specializovaném tabofe Adam nebyl, ale jezdi spolu s rodici

mu nebyva. Aktivity na dovolené jsou piizpuisobeny veéku a také aktudlnimu zdravotnimu

stavu Adama, takze se komplikace nevyskytuji. Problémy mu dé€la jen ranni ztuhlost kloubd.
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8.7 Rozhovor ¢. 7

Rozhovor s chlapcem Brunem a jeho maminkou. Bruno pochazi z Vyso€iny, je mu
sedm let a navstévuje prvni tfidu zakladni Skoly v misté svého bydlisté. Jeho mamince je 38
let a pracuje jako socialni pracovnice v psychiatrické nemocnici. Jeho tatinkovi je 41 let

a pracuje jako investi¢ni technik. Bruno je jedinacek.

Nemoc se u nich vrodiné u nikoho jiného, kromé Bruna, neprojevila. Na otazku,
co nemoc Ve vasi rodiné zménila, Bruno odpovédél, Ze obéas pii zatézi musi brat ohled

na mozné pretizeni kloubli a ma obavy, aby klouby neotekly.

Bruno se 1é¢i ve Fakultni nemocnici v Praze a to od svych péti let. Na kontroly musi
dojizdét vzdy jednou za 3 mésice. Onemocnéni mu postihlo ob¢ kolena, kotnik a prst na ruce.
Chlapec se nejprve 1é¢il metotrexatem ve formé tablet, ale pozdéji kvili nevolnostem piesel
na injek¢éni podani 1éku. Pred injekci mé Bruno strach a obcas se stane, ze place. Navstévy
doktort mu nevadi, ale problém mu d¢laji injekce a odbéry, protoze ma slabé zily a Casto
se stava, ze se zdravotni sestra hned na poprvé netrefi. Prognéza u Bruna je velmi
optimisticka, kdyz bude probihat vSe dobtfe, mohl by piisti rok injekce vysadit a dale

by se vidélo, zda to bude zvladat bez nich.

S rehabilitaci se chlapec jiz setkal jako malé dité. Mé&l preleZelou hlavicku, a tak s nim
maminka musela 3x denné cvicit. Nyni se vzdy v ramci kontroly ve FN v Praze stavuji
za fyzioterapeutkou, ktera zkontroluje klouby, doporu¢i mu vlozky do bot. Pravidelné cvicit
nemusi. Rehabilitace mu pomohla — hlavicka se srovnala. Nyni by mu méla rehabilitace

pomoci s mirné delsi nohou, ktera vznikla na za¢atku onemocnéni.

Bruno navstévuje béznou zékladni Skolu v misté svého bydlisté. Problémy s absenci
nemiva a télesné vychovy ve Skole se U€astni bez omezeni. Pomoci od rodi¢ti s dohanénim

uc¢iva neni tfeba.

Ve volném Case Bruno sportuje nejcastéji doma, ale také dochazi na krouzek florbalu,
ktery ho moc bavi. Jeho nemoc ho v koni¢ku neomezuje. Dale rad plave, jezdi na kole a chodi

ven s kamarady.

V bézny den, kdy nechodi do skoly, si rad pfispi. Ranni ztuhlosti kloubti nemiva,
ale pted stanovenim diagnézy byly ranni ztuhlosti bézné. Rad si hraje s legem a dal§imi
kostkami. Bavi ho spolecenské hry a puzzle. Kdyz je venku hezky, rad pomaha rodi¢um

na zahradég at’ uz shrabat travu ¢i listi.
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Na bézném ani specializovaném tabofe nebyl. S rodic¢i jezdi na dovolenou, kde je
mu podana i medikace. Medikace je mu podavana vzdy rodi¢i a S$patné mu nebyva.
Komplikace ani nejrtiznéjsi onemocnéni, ktera by se vzhledem k nemoci mohla objevit,

Bruno nemél.

8.8 Rozhovor €. 8

Rozhovor s chlapcem Cyrilem a jeho maminkou. Cyril pochazi z Brna, je mu 7 let
a chodi do zakladni Skoly v misté¢ svého bydlisté. Jeho mamince je 40 let a pracuje jako
nakupci. Jeho tatinkovi je 52 let, ale vzhledem k rodinné situaci, kdy jsou jeho rodice
rozvedeni, si jeho matka nepfeje otce blize zminovat. Cyril nema zddného sourozence. Nemoc
se u nich v rodiné projevila a to u jeho maminky. Na otazku, co nemoc u nich v roding
zménila, chlapec odpovédél, Zze v prvni fazi museli zménit rezim kvuli intenzivnéj§imu

cviceni, ale jinak se snazi fungovat stale normalné jako pfed stanovenim diagnozy.

Chlapec se 1é¢i v Détské Fakultni nemocnici v Brné dva roky. Nejprve mu
onemocnéni postihlo obé dvé kolena, néasledné se pridaly i lokty. Chlapci je podavan 1ék
metotrexat formou predplnéného pera, ale budou zkouSet piechazet na tablety. Dale
je mu podavana biologicka 1é¢ba enbrel. Chlapec 1é€bu snasi dobfe — nebyva mu nevolno.
Odbéry, injekce 1 Casté navstévy lékaii mu nec€ini problémy. Na otdzku prognézy se jiz ptali

svych 1ékafid, ktefi to vidi na nékolik let, mozna i dozivotné.

S rehabilitaci ma Cyril jiz zkuSenost avSak negativni. Nepomohla mu a musela byt

nasledné k metotrexatu aplikovana i biologicka 1é¢ba, ktera zabrala.

Chlapec navstévuje béznou zakladni Skolu ve mésté Brno. Problémy s absenci nemiva,
chybi ve vyu€ovani jen vyjimecné. V hodinach télesné vychovy cvici stejné tak, jako jeho
intaktni spoluzaci — zadné cviky nevynechava. Maminka mu s dohanénim uciva nemusi

pomahat, zvlada vSe sam.

Ve volném case rad sportuje, zabyva se né¢kolika sporty — joga, micové hry, plavéni,
vSeobecna pripravka atletiky. Chlapec si nepamatuje, Ze by ho jeho nemoc v nécem pii sportu
omezovala. Mezi jeho dalsi koniCky patii krouZek anglictiny a flétna, kde jej jeho nemoc

neomezuje.

V bézny den si velice rad prispi. Obcas se mu stane, ze ma klouby zatuhlé

a to pak musi 0 néco déle sedét a klouby rozhybat. Nejradé€ji ma, kdyz si mize cely den
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hrat, at’ uz sam ¢i S maminkou. Chodi ven se svymi kamarady, rad chodi do mésta

na zmrzlinu. Jezdi na kole a chodi ven na prochazky se psem.

Na tabor Cyril nejezdi, byl pouze na piiméstském tdbotfe. Na specializovaném téboie
nebyl. Na dovolenou jezdi s jeho maminkou, medikace mu byla podana bézné, nevynechavaji
ji. Komplikace kviili jeho onemocnéni na dovolené nebyly a nemoc ho v aktivitach také

neomezovala.

8.9 Rozhovor €. 9

Rozhovor s chlapcem Davidem a jeho maminkou. David pochazi z Plzn¢, je mu osm
let a chodi do zakladni $koly v Plzni. Jeho mamince je 39 let a pracuje jako ucitelka
na zakladni skole. Jeho tatinkovi je 42 let a pracuje jako inZenyr ve strojirenské firmé. David
zadného sourozence nema. Nemoc se u nich v rodiné¢ u nikoho jiného, nez u Davida,
neprojevila. Na otazku, co nemoc u nich v rodiné zménila, odpovédél, Ze je na n€j maminka

vice opatrna.

David se 1é¢i ve fakultni nemocnici v Plzni a to jiz ¢tyfi roky. Onemocnéni
mu postihlo kolena, nikde jinde se zatim neprojevilo. David podstupuje 1é¢bu metotrexatem,
ktery je mu podavan injekén€. Chlapci po injekci neni Spatn€, ale druhy den po podéni
pocituje tnavu. Navs§tévy doktorl, injekce a odbéry jiz zvlada dobfte, ale kdyz byl mensi,
tak se bal a plakal. Na otazku progndézy nemoci nedokazal odpoveédeét — jen doufd, Ze to bude

brzy dobré.

S rehabilitaci se chlapec jiz setkal — byl tiikrat v Laznich Podébrady a také jednou
za mésic chodi k rehabilitani sestfe. Rehabilitace mu pomohla hlavné s tim, ze jiZ nema

ploché nohy.

David navstévuje béZnou zakladni Skolu v misté svého bydlisté. Problémy s absenci
nemiva, protoze moc casto nechybi. V hodinéach télocviku cvici bézné, pan ucitel na zacatku
roku posilal dotaznik, ve kterém maminka uvedla, aby David moc dlouho neb¢hal a ned¢lal
cviky naro¢né na kolena. Pocity ménécennosti nema, pan ucitel je na n¢j hodny a vzdy
mu fekne, aby si na chvili sednul. Spoluzaci jeho nemoc respektuji. Pomoc od rodi¢u

S dohanénim uciva nepotiebuje.

Ve svém volném case rad sportuje — hraje tenis, plave, jezdi na koleckovych bruslich

a na kole. Ve sportu ho jeho onemocnéni spiSe neomezuje, jen kdyz pocit'uje bolesti kolene,
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tak zlstava radé€ji doma a Setfi se. Mezi jeho dalsi konicky patfi tancovani a tam jej klouby

neboli.

V bézny den, kdyz nemusi do Skoly, tak vstava brzy — je tak nauceny pies Skolni
tyden. Ranni ztuhlosti kloubu nemiva, a kdyz se preci jen vyskytnou, tak brzy piejdou.
Nejrad¢ji chodi ven na prochazky, jezdi na kole, jezdi s rodici na vylety, taky rad hraje hry

na Playstationu.

Na specializovaném ani béZzném taboie nebyl. Chlapec vSak uvadi, ze byl v laznich,
kde to bylo super. Byly tam i zdravé déti, tedy sourozenci ,,Kloubiki“. O svém onemocnéni
se s ostatnimi détmi nebavil. Na dovolenou jezdi David s rodi¢i — byli v Recku a Chorvatsku.
Injekce mu byly podavany i na dovolené maminkou, ale pani doktorka mu fikala, ze kdyz
se injekce jednou vynecha, tak to nevadi. Komplikace kvuli nemoci na dovolené nebyly,
jen museli koupit chladici tasticku, kvali vysokym teplotam. Nemoc ho na dovolené

neomezovala.

8.10 Rozhovor ¢. 10

Rozhovor s chlapcem Erikem a jeho maminkou. Erik pochazi ze Staré Boleslavi,
je mu pét let a navstévuje mateiskou skolu v Brandyse nad Labem — tato matetska $kola byla
zvolena kvuli mensimu poctu déti a individualnimu pfistupu. Od zati vsak nastupujedo
bézné matetské skoly Limanova vila ve Staré Boleslavi. Jeho mamince je 33 let a pracuje jako
marketingovy specialista. Jeho tatinkovi je 37 let a pracuje jako automobilovy technik. Erik je
prvnim ditétem v roding, ale brzy se mu narodi bratr. Onemocnéni se v rodinéneprojevilo, ale
bylo vzneseno podezieni souvisejici s lupénkou matcina otce. Na otazku, CO nemoc
Vv rodiné zménila, odpovédél Erik, Ze nic. Za to jsou rodi¢e moc radi, Ze chlapec nevnimal
prvotni smutek a stres. Maminka fika, Ze u nich nemoc zménila hlavné to, jaké aktivity budou

synovi nabizet. SnaZi se také o to, aby chlapec nepfisel do styku s nemocnym ditétem.

Erik se 1é¢i v nemocnici v Praze v Motole a to jiz vice nez rok. Chlapci onemocnéni
postihlo celkem 16 kloubii — nejvice koleno, loket, kotnik a dale prsty na rukou a na nohou.
Chlapec podstupuje 1é¢bu metotrexatem formou predplnéného injekéniho pera a dale
biologickou 1é¢bu ve formé injekce. Nemoc Erik snasi pomérné dobie, jen obCas se u néj

vyskytuje nechutenstvi, které stéida velky hlad. Injekce ¢asto odmita a smlouva. Navstévy
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doktorli zvlada dobie, problémy mu dé¢laji odbéry krve. Na otazku ohledné prognédzy

nedokazali Erik ani jeho maminka odpovédét.

S rehabilitaci se Erik jiz setkal a dochazi na ni pravidelné. Rehabilitace mu pomohla
pfedevsim v osvojeni Si spravného drzeni t€la, protazeni zkracenych koncetin. Erik fika,

ze je potom mnohem rychlejsi v pohybu.

Erik bude navstévovat béZznou mateiskou Skolu, ale i nyni nema problémy s absenci —
nebyva nemocny vice nez intaktni déti. Pani ucitelky maji ohledné cviceni potfebné informace
a Erik nékteré cviky délat nemusi, jiné zavedly i pro ostatni déti napf. protahovani ¢i slalom
pro drzeni kotnikli. Pocity ménécennosti Erik dle maminky mad, je mu lito, kdyZ nemutze

nékteré véci délat. Zaroven jej obéas klouby boli, ale i tak si nestézuje a aktivity vykonava.

Ve svém volném Case Casto a rad sportuje. Jezdi na kole, béZné aktivity na hfisti, letos
poprvé vyzkousel jizdu na lyzich. Sport ho bavi a po nasazeni biologické 1éCby je schopen
bézné¢ fungovat, takze ho nemoc pii sportu neomezuje. Mezi jeho dalsi konicky patii

i angli¢tina, o kterou se zajima a brzy nastoupi i do krouzku.

V bézném dni vstava velmi brzo a miva pocity ranni ztuhlosti. Déle mu trva, nez
se klouby spravné rozhybou a za¢nou fungovat. Erik si velice rad hraje s legem nebo
dinosaury, chodi na prochazky se psem. Casto chodi na navitévy za svymi kamarady

a ptibuznymi nebo naopak navstéva za nimi.

Erik zatim nebyl na bézném ani specializovaném tabofe, navic neprojevuje ani zajem
0 spani mimo domov. Byl vSak s maminkou v l4dznich, kde se jim moc libilo a urcité pojedou
znovu. Nacerpali zkuSenosti od ostatnich rodi¢ii. Byly tam 1 zdravé déti, tedy sourozenci téch

nemocnych a Erik se s détmi o svém onemocnéni nebavil.

Na dovolenou jezdi Erik se svymi rodi¢i dvakrat ro¢né. V 1ét¢ Kk mofi a na tyden
po Ceské republice, v zimé jezdi na hory. Erik nevynechdvd medikaci ani na dovolené.
Biologickou lécbu podstupuji jednou za 14 dni, tudiz dovolenou planuji tak, aby podani
biologické 1é¢by nic nebranilo. Komplikace s nemoci nebyly a aktivity rodina planuje tak, aby

se prizpusobily synovi.
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9 Odpovédi na vyzkumné otazky

Kazda rodina, se kterou jsme vedli rozhovor ma doma jedine¢ného syna ¢i dceru.
A¢ se muze zdat, Ze jsou tyto rodiny na nemoc sami a li§i se, neni tomu tak, n¢které véci maji

piece jen spole¢né. To si miuzeme dokazat tim, Ze Si odpovime na vyzkumné otazky:

1. Z jakého rodinného prostiedi dité s JIA pochazi, vyskytuje se nemoc Vv rodiné,
co zménila?

Z rozhovort s rodi¢i a jejich détmi vyplyva, Ze vétSina z nich — konkrétnéji
osm z deseti rodin — je uplnych. Pouze dvé déti s Juvenilni idiopatickou artritidou ziji
jen s matkou.

| kdyz nam z teoretické Casti vyplyva, ze mize byt onemocnéni dédicné,
v nasem vyzkumu se dédicnost potvrdila jen u tfi déti. Z toho pouze u jednoho ditéte
ma nemoc sama matka, jinak se objevuje az v $ir§im piibuzenstvu.

Na otazku, co nemoc v rodiné zménila, odpovidali déti i jejich rodice
specificky, avSak mohli bychom fici, Ze jadro je spole¢né. Pro rodice bylo stanoveni
diagnozy velkym Sokem, museli pfizpusobit své dosavadni Zivotni navyky ditéti.
Ptizptisobeni vSech aktivit, které dité d¢la, aby neotekly klouby. V praci si rodi¢e musi
brat Cast&ji volno kvili navstévam 1ékaid, o dit¢ maji mnohem vétsi strach a dbaji
na jeho vzdélani, protoze manualni ¢innost by jim c¢inila potize. | kdyz je nemoc
v nékterych vécech omezuje, snazi se, aby svému synovi ¢i dceti poskytli vse,

CO potiebuje.

2. Jakou lécbu dité s JIA podstupuje, popiipadé je doplnéna rehabilitaci?

Z vypovédi matek a jejich déti mizeme konstatovat, Ze vSechny déti uzivaji 1ék
metotrexat a to v injekéni podobé. Maminky se shoduji, ze i kdyz déti uzivaly 1ék
ve formé tablet, nasledné ptesly na injekéni formu kvili nevolnostem, které se u déti
pted, ale i po podani objevovaly. Dale pét déti uvedlo, Zze uzivaji K Iéku metotrexat
I biologickou 1é¢bu, ktera je u vétsiny v injekéni formé.

S rehabilitaci se setkalo nebo na ni pravidelné dochéazi devét déti, pouze jedna
hol¢icka s ni zkuSenosti nema. VétSina déti si rehabilitaci chvali z divodu zlepSeni

kondice kloubii a jejich pohyblivosti.
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3. Ma dité s JIA pocity odliSnosti ¢i ménécennosti ve srovnani s intaktnimi
vrstevniky?

Z teoretické casti vyplyva, ze détem s juvenilni idiopatickou artritidou necini
obtize Skolni vyuka — to bylo potvrzeno i v rozhovorech. I kdyz déti ¢astéji navstévuji
I¢kate, dohanéni uciva jim nedéla problémy. Nékterym s pfipravou na vyucovani
pomahaji jejich rodice ¢i star$i sourozenci. Pocity odlisnosti a ménécennosti Se ve
Skolnim prostfedi mohou vyskytovat hlavné v hodinach télesné vychovy ¢i
V rannich rozcvickach. Zde zélezi v prvé fad¢ na tom, v jakém stadiu nemoci se dité
nachazi. Pokud je nemoc aktivni, dité n€které cviky vynechava a mize se tak setkat
s posmesky od svych spoluzéaka, také jim samotnym je lito, kdyz nékteré cviky délat
nemohou. Zalezi ovSem i na pfistupu ucitele — u jednoho z chlapct pani ucitelky
zavedly do vyuky i rehabilitacni cviky pro celou tiidu, ¢imz skvéle stmelily kolektiv.
Pokud je nemoc ve stadiu remise, déti jsou spokojené a vykonavaji vSechny cviky bez

obtizi, jako jejich kamaradi.

4. Jak vypada u ditéte s JIA volny ¢as a bézny den?

Zde muzeme fici, ze bézny den a volny Cas ditéte s juvenilni idiopatickou
artritidou se nelisi od intaktnich déti. VSechny dotazované déti rady sportuji, at’ jiz
rekreacné €1 zavodné. Jsou zde také typické rozdily mezi hol¢i¢imi a chlapeckymi
hrami a hrackami. Z aktivit, které déti rady délaji, mizeme zminit — plavani, jizdu
na kole, na kole¢kovych bruslich, na odrazedle, prochazky a vylety do ptirody,
vyrabéni z papiru a plasteliny, kresleni, tanec, divadlo, stolni tenis, hry na Plastationu,

sledovani videi na YouTube, prace na zahradé, a mnoho dalsiho.

5. Muze dité s JIA absolvovat tabor ¢i dovolenou bez vétsich komplikaci?

Z rozhovorti vyplyva, Ze déti na specializované tdbory pro déti S juvenilni
idiopatickou artritidou ani na bézné tabory nejezdi, pouze jeden chlapec byl
na primestském tabofe. Avsak na dovolenou jezdi déti se svymi rodi¢i vSechny,
kromé jedné divky, kterd ma pracovné vytizenou maminku. Dovolenou déti zvladaji
bez obtizi. Rodice uvadi, ze se aktivity pfizptisobuji détem. Léky jsou jim podavany
I na dovolené nebo se dovolena planuje tak, aby se stihli vratit zpét domu, a Iéky jim
byly podany doma. Jedinou véc, kterou bychom mohli nazvat komplikaci, rodice

zminuji, Ze museli koupit chladici box na injekce.
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DISKUZE

Jako vyzkumna metoda pro praktickou cast bakalaiské prace byla zvolena forma
polostrukturovaného rozhovoru, kdy u otazek nebylo striktné stanoveno poradi. Otazky
tvorilo sedm oblasti a tykaly se rodiny, 1é¢by, rehabilitace, Skoly, volného ¢asu, bézného dne,
a zda jezdi dité na tabor ¢i dovolenou. Do vyzkumného Setieni se zapojilo deset rodin s détmi

s JIA, konkrétné pét chlapcti a pét dévcat.

Vysledky, které bakalarskd prace ptinasi, potvrzuji i dalsi prace, které taktéz o JIA

pojednavaji.

Juvenilni idiopaticka artritida predstavuje zanét kloubt, ktery zacina pred 16. rokem
véku a ptiznaky musi trvat déle nez 6 tydnii, abychom je mohli nazvat chronickymi. JIA muze
zasahnout jeden nebo vice kloubd a muze také ovlivnit o¢i. Je to autoimunitni onemocnéni,
pfi kterém imunitni systém napadd vlastni tkdn¢ téla. Pfesn€¢ nevime, pro¢ tomu tak je, ale
studie ukazuji, ze by se mohlo jednat o soucinnost genetickych a environmentalnich faktori
(Panko, Tsiura, Shevchenko, Zimnytska, 2020). — ¢lanek, ktery uvedené tvrdi, koresponduje

S tim, co je uvedeno v teoretické Casti prace.

V dal§im ¢lanku je uvedeno, Ze v¢asna diagnéza juvenilni idiopatické artritidy je
velmi dilezita hned ze dvou divodi — rané 1éCena choroba muize Casem uplné vymizet,
naopak nefeSené onemocnéni miize provazet zanét duhovky a nemoc tak mize poskodit zrak
(AVE, 2018). — s timto lze také souhlasit, onemocnéni mize postihnout i o¢i. Dale se mohou
vyskytnout psychické problémy, které jsou charakterizované tizkostnymi stavy, uzavienosti

jedince ¢i zménami v chovani.

Uvedme nyni c¢lanek, ktery pojednava o 1é¢bé juvenilni idiopatické artritidy,
konkrétné na 1€k metotrexat. Ten uvadi, ze zejména déti Skolniho véku, ale i dospivajici,
si Casto stézuji na nevolnost a gastrointestinalni potize pifi pozivani MTX. Typickym
ptikladem je tzv. ,,pfedbéZzna nevolnost®, coZ znamena, Ze dit¢ ma pocit na zvraceni jesté pred
tim, nez samotny 1€k viibec uzije. Nevolnost se miize objevit tehdy, kdyz dité uvidi tabletu
nebo injekéni stiikacku s MTX, zaslechne slovo ,,MTX, metotrexat* nebo kdyz uvidi Zlutou
barvu, protoze tablety 1 injek¢éni tekutina jsou zluté (Hiigle, 2019). — s timto musime dle
zjisténého také souhlasit. U déti se objevuji pocity nevolnosti, i kdyz 1€k MTX jesté nepozily.
I ze své vlastni zkuSenosti musime uvést, ze se u nas s blizici se hodinou aplikace 1¢ku

metotrexat nauzea také objevuje, i kdyz 1€k jsme ve skutecnosti jesté neuzili.

58



Vétsina z nds ma revmatoidni artritidu spojenou spisSe Se star$i populaci,ale jak
clanek, tak tato bakalatska prace tento fakt vyvraci. Pan, kterému je nyni 36 let uvadi,ze u néj
nemoc propukla jiz v jeho 12 letech. Diagnostikovanou ji maji jak jeho maminka, tak i
prarodice. Pan David byl do doby pfed onemocnénim velmi aktivni — hral divadlo, tancoval a
sportoval, ale nemoc mu obratila zivot naruby. Po propuknuti nemoci se u néj objevovala
ranni ztuhlost kloubtl, coz mu d¢lalo velké problémy. Doslo to az do faze, ze musel pouzivat
berle. Dale pan David uvadi, ze i stres m¢l na jeho onemocnéni velky vliv, coz zminujeme
I v na$i praci. Nejvétsi piinos vidi v nasazeni biologické 1é¢by, diky které zmizela bolest,
ranni ztuhlosti i unava. Nyni mize zit plnohodnotny zivot, coZz dokazuje i zminénou ,,cestou

kolem svéta®, kterou zazil (Beniskova, 2020).

Profesorka Pavla Dolezalova ze Vseobecné fakultni nemocnice v Praze uvadi:
., Batolata a predskolaci se velmi dobre umi adaptovat na tu bolest kloubii a na to omezeni,
které Jim artritida prinasi, tak dobre se adaptuji, Ze si témér nestezuji na bolest. To, co je
na nich videt, je to, ze kulhaji a je videét otok tohoto kloubu. Oni se nauci tu postizenou
koncetinu pouzivat tak, aby je nebolela” (Némcova, 2018). — s timto musime s pani
profesorkou Pavlou DoleZzalovou souhlasit. Nasi respondenti, ktefi byli ve véku okolo 3 let,
si onemocnéni prozatim neuvédomovali. Star§i déti poté pocitovaly piedev§im bolest

a ztuhlost, ktera je v prozivani kvalitniho Zivota omezovala.

Mgr. Katefina Paclikova (2017, s. 103) ve své magisterské diplomové praci uvadi
nasledujici: ,, Respondenti v tomto vyzkumu zminuji pocit odlisnosti ¢i nedostatecnosti viici

3

ostatnim, nespravedinost a prani byt normalni.“ — pani magistra se ve své praci zabyvala
psychologickymi aspekty revmatického onemocnéni u dospivajicich, kteti uvadéji pocity
ménécennosti. V naSem vyzkumu pocity odliSnosti ¢i nedostate¢nosti déti piedskolniho
a mladsiho Skolniho véku nepocit'uji, ale je mozné, ze s piibyvajicim vékem ditéte se mohou

objevit.

Bc. Kristyna Hankova (2013, s. 38) ve své bakalaiské praci uvadi nasledujici:
,,Pohybova terapie velice prispiva a zlepsuje zdravotni stav nemocného. Sprdavné zvolend
pohybova aktivita ma pozitivni viiv na lécbu JIA. Tato lécba snizuje aktivni zanét, zabranuje
vzniku deformit a svalovych dysbalanci. Ddle byl prokdzan pozitivai vliv pohybové terapie
na psychiku nemocného a telesnou kondici. Zvysenim télesné kondice umoznime vsem
Jjedincum lépe zviadat tezké situace bezného Zivota. NI pripadeé Spatné zvolené pohybové

terapie nebo nedodrzovani zdasad cviceni, mize dojit ke zhorseni zanétu v kloubech. **
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— tento zavér z jeji diskuze nad literaturou koresponduje s nasi teoretickou Casti bakalarské
prace. | z vlastni zkuSenosti, jako c¢loveka s diagnostikovanou juvenilni idiopatickou
artritidou, musime fici, Ze pohyb nam pfispiva ke zlepSeni jak psychické, tak fyzické kondice.
Tohle tvrzeni by dale bylo mozné zobecnit i na intaktni populaci, coz dokazuje, ze lidé s JIA

nejsou od zbytku populace v tomto sméru odlisni.

Vyzkum 0 prognéze juvenilni idiopatické artritidy sdé€luje, ze zavisi na typu
onemocnéni a také vcasnosti zahdjené 1é¢by, coz je uvadéno i v teoretické Casti bakalarské
prace. ,, Prognoza se V pritbéhu let postupné zlepsuje, nicméné stale zalezi na zdvaznosti
a klinickém podtypu JIA stejné jako na véasném zahdjeni spravné vedené léchy. Stdle probiha
vyzkum novych lékit a biologickych preparati, které by mohly byt k dispozici vsem détem
s JIA. Prognoza artritidy se v poslednich deseti letech vyznamné zlepsila. Celkové je az u 40%
deti po 8-10 letech od manifestace onemocnéni zaznamendana remise JIA a jsou vysazeny

vSechny léky “ (PRINTO — Paediatric Rheumatology International trials Organization, 2016).

Dulezité je zminit vyzkum, ktery se zabyval Kvalitou zivota déti s juvenilni
idiopatickou artritidou souvisejici se zdravim — nazor ditéte a rodiCe, kdy pii porovnéni
vysledki rodici a déti této studie vyslo najevo, Ze nazory rodict a déti na hodnoceni kvality
zivota se 1i8i. Ve vétSin€ piipadi bylo hodnoceni kvality Zivota rodiCem ditéte niZsi, nez
hodnoceni Zivota a jeho kvality samotnym ditétem (Manczak, Rutkowska-Sak, Raciborski,
2016). — zjisténi tohoto vyzkumu je pro nas klicové, protoze i v této bakalarské praci probihal
sbér informaci od déti spole¢né s jejich rodi¢i. Z uvedeného vyplyva, ze pokud by rodice

i déti hovotili o kvalité Zivota samostatné, mohly by byt vysledky jiné.

Bakalatska prace byla koncipovédna tak, aby pomohla rodinam, kterym je sdélena
diagnoza juvenilni idiopatické artritidy. Vétsina rodi¢t ziskava prvotni informace od 1ékait
a nasledné z internetovych ¢i kniznich zdroju, kde jsou pouze teoretické poznatky. Zde,
v praktické casti bakalarské prace, mame nastinén realny pohled, jak se nemoc miize vyvijet,
co dit¢ zvlada, jak probihd jeho bézny den, volny Cas, zda mize bez komplikaci odjet na
dovolenou. Také, jak rodina, ale i samotné dité, vnima dané¢ onemocnéni, zda se musel zménit

jejich pohled na zivot ¢i zda nemoc zasahla do rodinného zivota minimalné.
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Vysledky Setfeni, které jsme se od maminek a jejich déti v ramci rozhovort dozvédéli,
nas velice prekvapily, protoze koresponduji S nasi vlastni zkusSenosti. Kvalita zivota ditéte
s juvenilni idiopatickou artritidou se odviji dle toho, v jaké fazi onemocnéni se dité
momentalné nachazi. Jestlize se nachazi ve stadiu remise, zvlada vSechny aktivity bézného
zivota bez obtizi, je spokojené a §t'astné. Pokud jsou vSak klouby aktivni, objevuje se bolest,

omezeni pohybu, tinava a to v§e ma vliv i na psychické prozivani ditéte.

Pokud bychom méli provadét vyzkumné Setfeni znovu, urcité bychom opét chtéli
spolupracovat s pani MUDr. Janou Franovou. Pani doktorka je piednim odbornikem
na revmatické onemocnéni u déti a jeji pomoc byla pfinosna. Dale vyuZiti socialnich siti pro
vyhledani déti a jejich rodi¢a s JIA byl kli¢ovy moment. Zadny z G&astnikil vyzkumného
Setfeni nebyl do rozhovori nucen, zapojil se dle své vlastni volby, a to se projevilo i na

ochoté rodi¢ti s nami spolupracovat.

V praktické c¢asti bakalaiské prace se tedy povedlo zjistit, jak probihd bézny,
kazdodenni zivot rodin a déti s juvenilni idiopatickou artritidou. Byly ziskany informace
a nasledné vysledky z rozhovorti pouze od deseti rodin a nemizou byt proto zobecnovany
na vsechny déti. Ale podafilo se zjistit jisty nastin toho, kdy je onemocnéni juvenilni

idiopatické artritidy diagnostikovano, a co vSe tato diagnoza S sebou piinasi.
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LIMITY VYZKUMU
Vzhledem k pandemii COVID-19 probihaly rozhovory z diivodu ochrany zdravi vSech

zucastnénych pouze online €i po telefonu. Tim se sice zapojili rodice a jejich déti z riznych
asti Ceské republiky, ale osobni setkani by bylo vhodngjsi, protoze se u této varianty
nemohla plné uvolnit atmosféra a rozvinout opravdova duvéra. Déti a jejich rodice byli
ve svém pfirozeném prostiedi, ale nékteti méli na rozhovor méné Casu a déti pii ném casto

chtély ukazovat rizné véci — hracky, které pribéh rozhovoru narusovaly.

Kdyby byly mozné schiizky s rodinami osobn¢ a v neutrdlnim prostiedi, mozna by
byly vysledky rozhovoru jiné. Na druhou stranu by mozna v nezndmém prostiedi byly déti

vice zamlkl¢é a nechtély odpovidat vibec.

Z naseho pohledu byla volba polostrukturovaného rozhovoru dobrd, zejména proto, ze
se jednalo o prvni kontakt s dosud neznamymi lidmi. Rozhovor mél doptedu stanovenou

jistou kostru, kterou jsme mohli spole¢n¢ dale rozvijet.
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DOPORUCENI DO PRAXE

Ptinos bakalarské prace z hlediska doporuceni do praxe vidime v tom, Ze by se mohla
nabidnout k pfecteni rodi¢lim, jejichz détem byla stanovena diagnoéza juvenilni idiopatické
artritidy. Prvni informace, jak jiz bylo zminéno, se rodi¢e dozvidaji od Iékaiti a z ¢lanka na

internetu, které mnohdy realitu daného onemocnéni zkresluji.

| kdyz je diagndza juvenilni idiopatické artritidy u jejich ditéte stanovena, nesmi
a neméli by rodi¢e tohoto ditéte ztrdcet nad¢ji. Mohlo by tomu napomoci to, Ze
se V teoretické ¢asti dozvi podstatné informace o tomto onemocnéni, které jsou literarné
podloZzeny z vice zdroju, a tim vyvraci bajné informace o této nemoci. V praktické casti
bakalaiské prace se zaméfujeme na to, jak vypadd bézny zivot rodiny s ditétem
s diagnostikovanou juvenilni idiopatickou artritidou. Pravé v ni dokazujeme, ze zivot ditéte
s JIA mize byt stejné kvalitni jako u jeho intaktnich vrstevnikt, avS§ak musi byt onemocnéni

diagnostikovano v¢as a musi byt zvolena adekvatni 1écba.

Dale by bylo dobr¢ zprosttedkovat kontakt na rodiny, které maji s touto diagnézou jiz
zkuSenost. Kdyz si rodi¢e uvédomi, ze nejsou jedini, kteti maji dit€ s juvenilni idiopatickou
artritidou, pomize jim to situaci lépe pochopit. Také si budou moci piedat a navzajem

vymeénit informace, jejich tipy a zkusenosti, které jsou velice cenné.

Ze své vlastni zkuSenosti jim miizeme doporucit, aby se podivali na webové stranky
organizace Revma Liga Ceska republika, z.s. nebo na Facebookové stranky , Kloubiki“
(Revmaliga pro déti a mladeZ). Na Facebookové strance Revmaligy pro déti a mladez najdou
rodice s ditétem s JIA ¢i samotné ,,déti* — dnes jsou to jiz vetSinou adolescenti — dalsi rodice,
kteti jim mohou fici svij vlastni piibéh. Budou mit tak pohled jak ze strany rodicd,
tak samotnych dospivajicich s diagnézou JIA. Dale si zde mohou piecist rizné ptibehy,

poznatky a rady, které se tykaji revmatického onemocnéni v détském veku.

VéEdét, ze v tom nejste sami a mit jistou podporu — to je hlavnim kli¢em tspéchu v boji

S timto onemocnénim.
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SHRNUTI

Tato bakalaiska prace se zabyva tématem: Revmatickd onemocnéni — Juvenilni
idiopaticka artritida a kvalita Zivota sni. Onemocnéni je charakterizovano jako zanétlivé
a chronické, propuka u ditéte pred 16. rokem veéku a zplisobuje mu bolest, otok a snizeni

funkc¢nosti kloubi, coz se projevuje i v kazdodennich ¢innostech.

V teoretické casti naleznete charakteristiku revmatologie jako védniho oboru, jeji
historii ¢i klasifikaci revmatickych onemocnéni. Dale kapitoly o druzich diagnostiky, kterymi
se da JIA stanovit, napiiklad — anamnéza, fyzikalni a laboratorni vySetfeni, zobrazovaci
techniky. Predevsim je zde vsSak pozornost vénovana juvenilni idiopatické artritidé, jeji
historii, epidemiologii, etiologii a patogenezi, jednotlivym druhlim JIA, moZnostem a druhtim
lécby, poptipadé rehabilitaci. Dale je v této praci zminéna kvalita zivota Cloveka s

chronickym onemocnénim.

Prakticka ¢ast navazuje na teoretické poznatky Iékaifi a odbornikii a pievadi
je do praxe. Popisuje bézny zivot rodin s ditétem s JIA. Je zde popsano deset rodin, se
kterymi byl veden polostrukturovany rozhovor, ktery se zabyval naptiklad charakteristikou

rodiny, 1é¢bou, $kolni dochazkou ¢i volnym ¢asem déti.
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ZAVER
Hlavnim cilem bakalatské prace, tykajici se juvenilni idiopatické artritidy, bylo rozsifit
povédomi o této nemoci a pfinést poznatky o tom, Ze zanétlivé onemocnéni kloubti mize

postihnout osoby v kterémkoli véku.

Teoreticka ¢ast nabizi pohled do historie revmatickych onemocnéni, jejich
charakteristiku, klasifikaci a moznosti diagnostiky. Vice se zabyva juvenilni idiopatickou
artritidou z hlediska historie, etiologie i patogeneze, jednotlivymi typy tohoto onemocnéni
I klinickym obrazem. Je zminéna moznost rehabilitace a problematika kvality Zivota pacienta

s chronickym onemocnénim, kterym juvenilni idiopaticka artritida bezesporu je.

Na teoretickou ¢ast navazuje ¢ast prakticka, kterou zamétuje na déti s JIA a jejich
rodinu. Déti i rodice velmi citlivé vnimaji, Ze se touto nemoci fada véci zménila.
V jednotlivych ptibézich vidime ukédzky toho, jak dité s JIA zvlada navstévovat matetskou ¢i
zékladni Skolu, jak vypada bézny den ditéte, jak travi svilj volny Cas, zda a s jakymi potizemi

mize sportovat, jet na dovolenou ¢i letni tabor.

Cil bakalétské prace, tedy zachytit a reflektovat dopady onemocnéni na Zivot a jeho
kvalitu u ditéte s juvenilni idiopatickou artritidou, ale 1 poskytnout pomoci rozhovort jejich
rodindm praktické informace, se podafilo dosahnout. Nahlédnutim do Zivota rodin déti s JIA
vyplynulo, ze vétSina z nich Zije kvalitni a plnohodnotny Zivot, podobny Zivotu jejich
vrstevnikil. Nejveétsi zasluhu na tom maji jejich rodice, ktefi déti podporuji a snazi se udé€lat

vSe pro jejich lepsi budoucnost a vyrovnani Sanci se zdravou populaci.

Bakalatskéa prace byla zaméfena na rodiny a déti v predSkolnim a mladSim Skolnim
veéku. Urcité by bylo velice zajimavé dlouhodobéjsi sledovani uvedenych rodin. V pribéhu
dalSich let se totiz miZze — s vyvojem nemoci 1 dospivanim — ménit ndhled déti na jejich

onemocnéni i1 kazdodenni Zivot.

Vétime, ze tato bakalarska prace pomize détem S juvenilni idiopatickou artritidou
I jejich rodi¢im vyrovnat se s touto diagnézou a ze jim ukaze, Ze i S timto onemocnénim Se
da zit plnohodnotny Zivot. Prace by mohla byt pfinosnd i pro odborniky, protoze zachycuje,
co konkrétni pacienty a jejich rodice trapi 1 téSi a potvrzuje, Ze pii v€asné a spravné vedené

1é¢bé mohou vést pacienti s JIA stejné kvalitni Zivot, jako jejich vrstevnici.
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P¥iloha &. 1 — Uvodni prohlaseni s prosbou o spoluprici
Dobry den,

jmenuji se Nikola Hruba a studuji druhym rokem na Univerzité¢ Palackého v Olomouci obor
Speciélni pedagogika predskolniho véku — ucitelstvi pro mateiské skoly.

Jako téma své Bakalaiské prace jsem si vybrala: Revmatickd onemocnéni - Juvenilni
idiopaticka artritida a kvalita Zivota s ni. Sama mam tohle onemocnéni diagnostikované, proto
0 tomto onemocnéni vim (jako laik) pomérné hodné.

Vyzkum bude probihat u mladich déti (maximalné prvni stupeti ZS), proto je mozné, aby na
otazky odpovidali dé&ti spolené se svymi rodi¢i formou volnych odpovédi.

Byla bych moc vdécna, kdybyste semnou na tvorbé mé Bakalarské prace spolupracoval/a
a odpovédel/a na otazky.

V piipadé, Ze budete souhlasit se spolupraci mne, prosim, kontaktujte:
* Telefon: +420 720 XXX XXX

» E-mailova adresa: nikola.XXX@-centrum.cz

Té&sim se na Vasi soucinnost a pieji pékny den.

Nikola Hruba


mailto:nikola.XXX@centrum.cz

Piiloha ¢. 2 — Informovany souhlas
Udéleni souhlasu o zpracovani osobnich a citlivych udaja

Ja, nize podepsany/a

.................................................................................................... souhlasim,

podle zékona ¢. 101/2000 Sb., o ochran¢ osobnich udajii, zadkona ¢. 89/2012 Sb.,
obc¢anského zakoniku, ve znéni pozdéjsich piedpist, a v souladu s natizenim (EU) 2016/679
0 ochrang fyzickych osob v souvislosti se zpracovanim osobnich tdaji a o volném pohybu
téchto udaji (GDPR), timto ud€luji sviij vyslovny a svobodny souhlas se zpracovanim
veskerych svych osobnich a citlivych tdaju, které jsem poskytl/a béhem rozhovora
pofizenych ve zvukové, audio-vizualni podobé€, e-mailové ¢i jiné korespondenci v ramci
vyzkumného projektu k bakalarské praci studentky Nikoly Hrubé.

Souhlasim, ze jsem byla obeznamena se zachovanim duvérnosti a anonymity
v bakalatské praci formou zmény svého kiestniho jména i jmen blizkych osob v piepisu
rozhovoru/ v e-mailové ¢&i jiné korespondenci, v textu bakalarské prace a dalSich

dokumentech:

. Ano

. Ne

Dalsi poZzadavky:

Podpis zakonného zastupce



Piiloha ¢. 3 — Otazky pouzité v rozhovoru
Rodina

1.

Odkud pochazis, kolik mas let a kam chodis do skoly?

Kolik let je Tvym rodi¢tim a jaké maji povolani?

Kolik mas sourozenci a kolikaté dité jsi?

Co nemoc ve Vasi rodiné zménila? (postoj rodi¢a a sourozencu K JIA)
Projevila se jiz nemoc ve Vasi roding? (u rodi¢t, sourozenct, prarodicu,..)

Lécba

e Jakou cast t¢la ti Revma postihlo? (loket, koleno,..)

e Kde ajak dlouho se 1€¢is? (v jakém mésté; nemocnici)

e Jakou lécbu podstupujes (MTX, biologicka,..) a v jaké form¢ podani? (tablety,
injekce,..)

e Snasenlivost 1é¢by? Byva ti nevolno?

e Nevadi ti ¢asté navstévy doktort, odbéry, injekce,..?

e Prognéza- jak dlouho myslis, Ze budes 1écen/lé¢ena?

Rehabilitace

e Setkal/a ses jiz s rehabilitaci?
e Pomohla Ti rehabilitace?
o Ano —jak?
o Ne-co by mélo byt jinak?

Skola

e Mivas problémy s u¢ivem kvili absenci? Zatim nenavstévuji, jsem malicky
e Cvicis/necvicis €1 mas tlevy (nékteré cviky delat nemusis) v hodinach
télocviku?
o Mas pocit ménécennosti ¢i vylouceni z kolektivu, kdyz necvicis ¢i
nedélas n¢jaké cviky?
e Pomahaji Ti rodice, spoluzaci nebo sourozenci s dohnanim uciva?

Volny cas

e Sportujes?
o Jaky druh sportu d¢las?
o Omezuje T¢ v ném Tvé onemocnéni?
e Mas i jiné konicky? Omezuje T¢ v ném Tva nemoc?

BéZny den (naptiklad vikend)

e Mivas pocity ranni ztuhlosti kloubti?
e Co délas, kdyZz nemusis do Skoly ¢i na krouzek, jak vypada Tvij den, co Té¢
bavi? (Popis mi ho)

Tabor a dovolena

e Byl/ajsi n¢kdy na bézném tabote?
o Anoxne
o Mohl/a jsi svou béZznou medikaci vynechat nebo Ti byla na tdbote
podana?
= Pokud byla medikace podana: Kym a bylo Ti $patn¢?



Byl/a jsi na specializovaném tabote pro déti s revmatickym onemocnénim?

o

@)
@)
@)

Ano x ne

Jaké si z n€j odnasis zkuSenosti a pocity?

Byly tam i zdravé déti?

Bavil/a si se 0 své nemoci s ostatnimi kamarady?

Dovolena

@)
@)

@)
@)

Jezdis na dovolenou?

Mohl/a si svou béznou medikaci vynechat nebo Ti byla podana?
= Pokud byla podana, tak kym a bylo Ti nevolno?

Byly kvuli tvé nemoci néjaké komplikace?

Omezovala T¢ nemoc? (kazdodenni aktivity na dovolené
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