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Anotace

Cilem této bakalarské prace je zjistit, jak chronické onemocnéni juvenilni
idiopaticka artritida ovliviiuje kvalitu Zivota zaka a jeho rodiny a jaky vliv ma chronické
onemocnéni na vzdélavani zéka. Prace je rozdélenad na teoretickou a praktickou cast.
V prvni kapitole teoretické €asti jsme si vymezili juvenilni idiopatickou artritidu jako
chronické onemocnéni. Kapitola druhd se zaméftila na kvalitu zivota S juvenilni artritidou,
dulezitost pravidelného podavani 1ékt, rehabilitaci a protetické pomicky a v neposledni
fad¢ i vyvazenou stravu a sport. Ve tieti kapitole se budeme vénovat vzdélavani zaka
postiZzenych timto chronickym onemocnénim. Prakticka ¢ast bude zamétena na rozhovory
s zaky, rodi¢i a uciteli zakt a kazuistiky zékd S onemocnénim juvenilni idiopaticka

artritida.
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Annotation

The aim of this bachelor thesis is to find out how the chronic disease juvenile
idiopathic arthritis affects the quality of life of the student and his family and what effect
the chronic disease has on the education of the student. The work is divided into
theoretical and practical part. In the first chapter of the theoretical part, we defined
juvenile idiopathic arthritis as a chronic disease. The second chapter focused on the
quality of life with juvenile arthritis, the importance of regular medication, rehabilitation
and prosthetic aids, and last but not least, a balanced diet and sports. The third chapter
will focus on the education of students affected by this chronic disease. The practical part
will focus on the interviews with pupils, parents and teachers of pupils and the case study

of a pupils with juvenile idiopathic arthritis.
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Chronic disease, juvenile idiopathic arthritis, case report, treatment, rehabilitation,
uveitis.
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UVOD

V laické vetejnosti je rozsifen ndzor, Ze ,revma‘ je onemocnéni starych lidi.
Lékati védi, ze revmatoidni artritida se zacina projevovat U mladych Zen a ankylozujici
spondylitida u mladych muzi. AvSak manifestace revmatického onemocnéni u ditéte
Casto prekvapi nejen rodice postizeného malého pacienta, ale také 1€kare.

Témeét vSechna revmatickd onemocnéni détského véku splituji epidemiologicka
kritéria vzdcné nemoci (prevalence nizsi nez 1: 2 000). Je proto pfirozené, ze pediatr ¢i
odborny Iékai — ne revmatolog, ¢asto béhem své praxe nenasbira dostatek vlastnich
zkuSenosti, které by mu umoziiovaly takové onemocnéni spolehlivé rozpoznat a dité
promptné odeslat k détskému revmatologovi.

Cilem této bakalatské prace je zjistit, jak chronické onemocnéni juvenilni
idiopaticka artritida ovliviiuje kvalitu zivota zaka a jeho rodiny a jaky vliv ma chronické
onemocnéni na vzdélavani zéka.

Praci jsme si rozdélili na teoretickou a praktickou ¢ast. V prvni kapitole teoretické
¢asti jsme si vymezili juvenilni idiopatickou artritidu jako chronické onemocnéni.
Kapitola druha se zaméfila na kvalitu Zivota s juvenilni artritidou, diileZitost pravidelného
podavani 1éku, rehabilitaci a protetické pomucky a v neposledni fadé i vyvazenou stravu
asport. Ve treti kapitole se budeme vénovat vzdélavani zakli postizenych timto
chronickym onemocnénim.

Prakticka cast bude zaméfena na rozhovory s zaky, rodi¢i a uciteli zaku
a kazuistiky zakt s onemocnénim juvenilni idiopaticka artritida

V prubéhu let doslo kvyraznému posunu V1écbe déti s revmatickymi
onemocnénimi.

Extrapolace zkuSenosti z revmatologie pro dospélé, validace nastroji pro
objektivni hodnoceni aktivity a poSkozeni pii jednotlivych onemocnénich, pfibyvajici
randomizované kontrolované studie na détskych populacich, standardni a vcasné
pouzivani metotrexatu a v neposledni fad¢ i biologickych 1éCiv u déti s juvenilni
idiopatickou artritidou vyrazné zlepSily prognézu téchto onemocnéni. | kdyz ani dnes
neni mozné tato chronickd onemocnéni zcela vylécit, v détskych revmatologickych
ambulancich stdle vzacnéji vidame déti S deformovanymi nefunkénimi klouby ¢&i

devastujicimi nezadoucimi ucinky dlouhodob¢ kortikoterapie. Samotna ti¢inna IéCba vSak



v mnoha piipadech neni zarukou dobré dlouhodobé prognézy. Ukazuje se, ze jeji véasny
zacatek, a tedy rychlé stanoveni diagndzy zdsadnim zpiisobem ovliviiuji, zda se podati
navodit remisi a jaka bude dlouhodoba progn6za détského pacienta.

Lékari, ktefi revmatické onemocnéni spravné a v€as rozpoznaji, tak vyznamné

ptispivaji ke zlepSeni zdravotniho stavu ditcte.
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TEORETICKA CAST

1 JUVENILNI IDIOPATICKA ARTRITIDA (JIA) JAKO
CHRONICKE ONEMOCNENI

Juvenilni idiopatickd artritida (JIA) je pojem, ktery =zastfeSuje skupinu
chronickych artritid nejasné etiologie, které zacinaji v détském vé&ku. Revidovana
Klasifikace JIA podle Mezinarodni ligy proti revmatismu (ILAR) platna od roku 2011
stanovi, ,,ze jako JIA Ize oznacit kaZzdou artritidu minimdlné jednoho kloubu, kterd se
manifestuje pred dovrsenim 16. roku zivota atrva minimalné 6 tydnii, pricemz jiné
etiologie artritidy byly vylouceny.* Tato klasifikace pouziva nékteré pojmy, jejichz
znalost je potiebna K jejimu pochopeni (Pavelka, 2012).

Jako oligoartritida se oznacuje artritida postihujici méné nez 5 kloubd.
Polyartritida je artritida postihujici 5 avice kloubl. Séropozitivita oznacuje nalez
revmatoidniho faktoru ve tfidé IgM. Podle téchto a dalSich kritérii rozliSuje tato
klasifikace 7 navzajem exkluzivnich kategorii JIA, jejichZ charakteristiky uvedeme nize.
Zatazeni do téchto kategorii se uskutecfiuje po 6 mésicich trvani onemocnéni. Je tieba
dodat, ze klasifikace ILAR nahradila vSechny ptfedchozi klasifikace, které tuto skupinu
onemocnéni na zakladné odliSnych kritérii definovaly jako juvenilni chronicka artritida
(JCA) ¢i juvenilni revmatoidni artritida (JRA), a proto se pouzivani téchto termint

povazuje za nespravné (Dallos, 2018).

1.1 Systémova JIA (puvodné Stillova choroba)

Je artritida alespoii jednoho kloubu, kterd je doprovdzena tzv. systémovymi
projevy. Ktémto patii horecka, exantém, serozitida, hepatosplenomegalie
a lymfadenopatie.

K tomu, aby se o systémové JIA mohlo zacit uvazovat, musi byt minimalné po
dobu 2 tydnt opakované télesna teplota zvySena nad 38,5 °C, alespon jednou za den

a vzdy minimaln¢ 3 dny po sobé&. Pribeh horecek je Casto charakteristicky s 1, ptipadné
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2 vzestupy télesné teploty béhem dne, nejcastéji ve vecernich hodinédch, pricemz mezi
nimi je dité afebrilni (Pavelka, 2012).

Takovy pribéh se v anglosaské literature oznacuje jako quatidianni. Pti zvysSeni
teploty se na trupu, eventualné¢ na koncetinach objevuje i tékavy, makuldzni exantém
nartizoveélé barvy, ktery se proto oznacuje jako lososovity. Ten vétSinou nesvédi,
promptné ustupuje S poklesem teploty, ¢imz mtize uniknout pozornosti. Z téchto divodi
je titeba po ném cilen¢ patrat béhem vzestupti teploty. Serozitida se projevi jako pleuralni
nebo perikardialni vypotek, méné casto nez ascites. Tyto jsou vétSinou klinicky
asymptomatické a je tfeba po nich patrat zobrazovacimi vySetienimi (echokardiografie,
sonografie). Klinicky obraz dotvaii lymfadenopatie a hepatosplenomegalie. Prestoze se
onemocnéni oznacuje jako JIA, mnozi pacienti vV ivodu onemocnéni nevykazuji klinické
znamKky artritidy. Je to tedy pfetrvavajici horecka, kterd nereaguje na antibiotickou 1écbu,
pro kterou ptichdzi vétSina deéti v zacatcich onemocnéni do nemocnice. Laboratorni
vySetfeni vykazuji vysokou zanétlivou aktivitu (leukocytéza, neutrofilie, zvySena
sedimentace erytrocyt a CRP) a jinak nejsou ni¢im specifické. Jelikoz klinicky obraz
muze byt nekompletni, neni specificky a neexistuje laboratorni test, ktery by diagnézu
systémové JIA potvrdil. Jedna se 0 diagnozu, kterou Ize stanovit az po vylouceni vSech
potencidlnich pfi€in perzistujici horecky. VSichni tito pacienti proto podstupuji Sirokou
diferencialni diagnostiku horecek neznamého piivodu, ktera musi vyloucit infekéni,
onkologické a autoimunitni onemocnéni (Dallos, 2018).

V tivodu onemocnéni muize artritida chybét a miize se projevit aZ po tydnech ¢i
mésicich trvani onemocnéni. Naopak V pozdéjSich stadiich onemocnéni mohou
u n¢kterych pacientll systémové priznaky zcela vymizet a dominantnim problémem se
stava artritida. Vétsinou jde 0 symetrickou polyartritidu velkych i malych kloubt, ktera
nedostate¢né reaguje na konvenéni imunosupresivni i biologickou anti-TNF 1écbu a ze
vSech podtypit JIA mé jednu z nejhorSich prognéz. Nezvladnuté onemocnéni vede
k deformitdm  kloubti  aztraté jejich  funkce. Casto  byvaji  postizeny
I temporomandibularni klouby a zpomali se rist mandibuly; vysledkem je retrognacie
S obrazem tzv. ptaci tvare.

Trvale zvySena zanétliva aktivita se odrazi ina prospivani ditéte: mnozi pacienti
zaostavaji V linearnim rstu, maji osteoporézu a mize se U nich vyvinout systémova

amyloiddza (Dallos, 2018).
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Az donedavna 1é¢ba systémové JIA sestavala zejména z dlouhodobého podavani
kortikoidli se vSemi jejich nezddoucimi ucinky. Revoluci V Ié€bé systémové JIA
zpusobilo zjisténi, Ze patofyziologicky nejde 0 onemocnéni autoimunitni, ale tzv.
patofyziologicky autoinflamac¢ni. Podkladem onemocnéni je tedy patologicka aktivace
pfirozené, ane ziskané imunity, coz vysvétluje nedostateCny efekt do t€¢ doby
pouzivanych konven¢nich imunosupresiv, jakoz i biologickych preparati pusobicich
proti TNFa. Jako vysoce u¢inna se ukazala biologicka 1é¢iva, ktera cilen¢ zasahuji do
aktivace pfirozené imunity cestou cytokini IL1 alIL6. Tato léCiva efektivné tlumi
systémové projevy, kontroluji artritidu aumoziuji iUplné vysazeni kortikoterapie
(Dylevsky, 2009).

Prognézu pacienti se systémovou JIA ovliviiuje iskuteCnost, ze patii
k onemocnénim, pii kterych je zvySené riziko vyvoje tzv. syndromu aktivovanych
makrofagi (MAS). MAS je zivot ohrozujici stav (mortalita 40-50 %) s nadmérnou
aktivaci makrofagti a T lymfocytl, které nekontrolované vyplavuji cytokiny. Kromé toho
makrofagy fagocytuji buniky kostni diené, proto se zejména v onkologické literature MAS
Casto oznacuje jako sekundarni hemofagocytujici lymfohistiocytoza (HLH). Klinicky se
MAS podoba na aktivni systémovou JIA: pacient ma horecky, lymfadenopatii,
hepatosplenomegalii, vyviji se serozitida. V laboratornim obraze je zvySeno CRP,
zpocatku je pfitomna leukocytéza, pozdéji se ale wvyviji leukopenie, anémie
a trombocytopenie. Je pfitomen obraz hepatopatie (zvySené aminotransferdzy), navic
pravdépodobné jako dusledek hemofagocytézy vyrazné stoupéd laktatdehydrogendza.
Rozvoj MAS lze nejlépe odhalit vySetienim parametrt, které nepatii K rutinnim
vySetienim: typicky je rychly vzestup koncentrace feritinu, ktery mize dosdhnout az
extrémni hodnoty, a navzdory zvysenému CRP paradoxné klesa sedimentace erytrocyti.
Predpoklada se, Ze pokles sedimentace souvisi S konzumpéni koagulopatii, pii které
rychle klesa hladina fibrinogenu (Dallos a kol. 2012).

Hemofagocytdza se potvrdi vySetienim kostni dien€, nicméné klinickd praxe
ukazuje, Ze umnoha pacienti se tento nalez V kostni dieni nepotvrdi. |vzhledem
k zavaznosti MAS se proto prokazani hemofagocytdzy nepovazuje za podminku
diagnézy MAS. O nadmérné aktivaci T lymfocyti svéd¢i vysoké koncentrace solubilniho
receptoru pro IL2 (CD25) a povazuji se za citlivy a specificky marker onemocnéni, i kdyz

nejsou soucasti diagnostickych kritérii. Prognézu pacienta S MAS ovliviluje zejména Cas
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rozpoznani diagndzy a vCasny zacatek agresivni 1écby (kortikoidy, cyklosporin A,
blokada IL1) (Dallos a kol. 2012).

1.2 Oligoartikularni JIA

Pribéh, pii kterém jsou do 6. mésice trvani onemocnéni postizeny maximalné
4 klouby, se oznacuje jako oligoartikularni JIA a charakterizuje az 30 % pacientt s JIA.
Jedna se vétSinou 0 déti ve ve€ku od 1 do 6 let a nejcastéji je postizen pouze 1 kloub —
zpravidla koleno. Po 6 mésicich mize onemocnéni probihat oligoartikularni (perzistujici
oligoartikularni JIA), nebo se rozsifi na pét a vice kloubt (extendovana oligoartikularni
JIA). | pfes postizeni mensiho poctu kloubl je tato forma onemocnéni potencialné
zavazna. Zacina ve veéku, kdy déti neumi verbalizovat své potize, otok je U pastéznéjSich
déti hite viditelny a onemocnéni Ize zpozorovat pouze na zaklad€ neptimych ptiznakt
artritidy (kulhani, ranni ztuhlost). Z téchto divodi casto dochazi K vyznamnému
zpozdéni diagnozy. Navic se vV tomto véku détem relativné rychle prodluzuji koncetiny,
apfi postizeni kolene tak v dusledku zvySeného prokrveni pfilehlé distalni rhstové
Stérbiny femoru dochazi K patologickému prodlouzeni postizené koncetiny S jejimi
ortopedickymi diisledky. Obecné je ale progndza artritidy pii této formé JIA, zejména pii
véasné 1é¢be, dobra a mnoho z déti ve vyssim véku nema kloubni potize (Bartonicek,
Hett, 2004).

Prognosticky zavazny je vSak vysoky vyskyt (az 30 %) chronické pfedni uveitidy
(iridocyklitidy), kterd ma tendenci perzistovat. Jako rizikové faktory byly pro uveitidu
identifikovany Zenské pohlavi, v€k manifestace JIA pred 6. rokem Zivota analez
antinukledrnich protilatek (ANA) — vSechno atributy, které vykazuje vétSina pacientli
s oligoartikularni JIA (Bartonicek, Heit, 2004).

V 1é€bé oligoartikularni JIA s postizenim velkych kloubtl se uplatiiuje predevsim
intraartikularni kortikoterapie, ktera za predpokladu, ze byla poddna v¢as a byl pouzit
depotni kortikoid s dlouhym ucinkem (triamcinolon hexacetonid), dokaze az u 50 %
pacientli navodit dlouhodobou remisi onemocnéni. V ptipad¢ relapsu onemocnéni po
intraartikularni 1é¢bé, pii postizeni malych nebo prognosticky zavaznych (zapésti, kotnik,
tarsus) kloubti je indikovéana systémova imunosupresivni 1écba jako pti polyartikularnim

priibshu JIA (Dylevsky, 2009).
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1.3 Polyartikularni séronegativni JIA

Pti polyartikularni séronegativni JIA je jiz pfed 6. mésicem trvani onemocnéni
postizeno 5 a vice kloubii. Z této kategorie jsou vylouceni pacienti, ktefi spliuji kritéria
pro JIA spojenou s entesitidou a psoriatickou JIA, které mohou mit také polyartikularni
prubéh, jakoz i pacienti s revmatoidnim faktorem ¢i systémovymi projevy. Kromé poctu
kloubti je charakteristika pacienti Vtéto kategorii velmi podobna pacientim
s oligoartikularni JIA: ¢asto, ale ne vylu¢né jde o0 divky ptedskolniho veéku, S pozitivnimi
ANA protildtkami a vysokym rizikem chronické pfedni uveitidy. Navzdory
polyartikuldrnimu pribéhu je dlouhodobé kloubni prognoéza relativné dobra. Lécba je
zpravidla od zacatku systémovéa S podavadnim methotrexatu, po piipad€é pii jeho

nedostate¢ném efektu biologickych anti-TNFa preparati (Dallos In: Rovenska, 2018).

1.4 Polyartikularni séropozitivni JIA

Je jedina kategorie, ktera svym pribéhem, komplikacemi, laboratornim obrazem
a progndzou odpovida revmatoidni artritidé dosp€lych. Ze vSech typi JIA je nejméné
Castd a postihuje pouze 5 % pacientli S JIA. Onemocnéni se projevi U adolescentnich
divek symetrickou polyartritidou vétSinou malych kloubl. Ke komplikacim patii
revmatické uzliky, vaskulitida a postizeni plic. Uveitida se pii této formé JIA
nevyskytuje. Laboratorné je zvySena zanétliva aktivita, zjisti se revmatoidni faktor (RF)
a Casto i protilatky proti citrulinizovanym peptidim (anti-CCP), které se u dospé€lych
s revmatoidni artritidou spojuji S agresivnéjSim pribéhem onemocnéni. V podstaté 1ze
konstatovat, ze U déti se séropozitivni polyartikularni JIA jde o pacienty s vcasnou
manifestaci revmatoidni artritidy v détském véku a jejich prognoza patii K tém nejhorsim

(Bartonicek, Heit, 2004).

1.5 JIA spojena s entesitidou

Se oznaCuje onemocnéni, pii kterém se vyvine zanét uponti Slach (entéz).

Onemocnéni se vétSinou projevi U chlapct starSich 6 let, Casto nosici antigenu HLAB27,
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u kterych se Vv rodiné vyskytuji i1dal$i onemocnéni asociované Stimto genotypem
(ankylozujici spondylitida, nespecifickd zanétlivda onemocnéni stieva, akutni ptedni
uveitida). Entesitida mize postihovat kterykoli tipon, €asto jsou to vSak entézy Achillovy
Slachy, plantarni fascie nebo patelarni Slachy. Artritida, je-li pfitomna jiz v dobé
manifestace onemocnéni, postihuje zejména velké klouby dolnich koncetin. Na rozdil od
jinych typt JIA je Casté postizeni kyc¢li a tarzu (pfednozi) (Pavelka, Rovensky, 2003).

V dospélosti, méné cCasto jiz Vv détstvi, se projevi postizeni axialniho skeletu,
zejména sakroileitida. Pro ni je typicka zanétliva bolest zad, tedy bolest pocitovana
v kiizové oblasti, v gluteech anékdy az v kycelnim kloubu, ktera je vyraznéjsi po
inaktivité (ranni ztuhlost). Takovy typ postiZzeni odpovida obrazu tzv. spondylartritidy,
resp. ankylozujici spondylitidy (M. Bechterev). D4 se proto fici, Ze U téchto déti jde
0 v¢asnou manifestaci spondylartropatie. Rozdil spo¢ivd v tom, Ze U déti onemocnéni
Castéji zacina artritidou perifernich kloubtd a u dospélych spise sakroileitidou. | pii JIA
spojené S entezitidou se vyskytuje pfedni uveitida, na rozdil od jinych forem JIA je vSak
akutni (viz nize).

Lécba je podobna jako U ostatnich typl JIA, ale standardni imunosupresiva nejsou u¢inna

na axialni postiZeni a tito pacienti pak vyzaduji biologickou 1é¢bu (Dylevsky, 2009).

1.6 Psoriaticka JIA

Ma néktera specifika, pro ktera byla vyclenéna jako samostatna kategorie. U déti
se vyskytuje ve dvou forméch ave dvou odliSnych vékovych obdobich. U déti
predskolniho véku je to Casto polyartritida s pozitivnimi ANA protilatkami, ale na rozdil
od séronegativni polyartritidy je asymetricka a postihuje velké i malé klouby. Typicky je
nalez ,,paprskového* postizeni malych kloubi, tedy artritida proximalniho i distalniho
interfalangealniho kloubu, eventualné i metakarpofalangealniho kloubu (Pavelka,
Rovensky, 2003).

Pokud se k artritidé ptida i entesitida a tendovaginitida, takto postizeny prst je
vyrazné otekly, Cerveny (parkovity otok) a oznacuje se jako daktylitida. Star$i déti
s psoriatickou artritidou jsou ¢asto nosici antigenu HLAB27 a mivaji postizeny i axialni
skelet (sakroileitida). | pii psoriatické JIA se vyskytuje pfedni uveitida, u mladsich déti

chronicka, u déti s manifestaci ve vyssim véku spise akutni.
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Pacienti s psoriatickou JIA nemusi mit jasné projevy psoriazy. Po znamkach
psoriazy U pacienta je tfeba aktivné patrat (zarudnuti kiize se Supinami V kapilici, za
usnimi boltci, na extenzorovych plochach kloubti, v umbiliku). Jedinym projevem
psoridzy muze byt postizeni nehtii (tzv. pitting, tedy drobné ,,jamky* v nehtu), které se
¢asto najdou na nehtech prstli postizenych artritidou, resp. daktylitidou. Také déti, které
nemaji zadné znamky psoriazy, se klasifikuji jako psoriaticka JIA, pokud se psoriaza

vyskytla u jejich prvostupnového ptibuzného (Pavelka, Rovensky, 2003).

1.7 Nediferencovana JIA

Do této kategorie se zafazuji pacienti, jejichz onemocnéni nesplni klasifikacni
kritéria ani jedné z uvedenych kategorii, resp. splni klasifika¢ni kritéria dvou kategorii
soucasne.

Souhrnné lze tict, ze JIA muze postihovat kterykoli kloub. Krome kloubti koncetin
byvaji postizeny i n¢které klouby, kterym je tfeba vénovat specialni pozornost. Artritida
temporomandibularnich kloubl (TMK) zpocatku zplsobuje bolesti a postupné omezi
pohyblivost v postizeném kloubu. Pfi jednostranné artritidé se to projevi deviaci
mandibuly pfi otevieni Ust na stranu postizeni. Pfi oboustranném postizeni dojde
k omezeni maximalniho otevieni ust, coz vyrazné zasahne do pfijmu potravy, a tak i do
kvality zivota pacienta. Dlouhodobé pietrvavajici artritida temporomandibularniho
kloubu neptiznivé ovlivni rust madibuly, coz vede k retrognaci a malokluzi chrupu. Pro
potvrzeni artritidy TMK je vhodné MRI vySetfeni. Ojedinéle byly V literatufe popsané
ptipady s izolovanou artritidou temporomandibularniho kloubu pii JIA. Velmi zavazné
je postizeni kréni patefe, zejména atlantoaxidlniho kloubu. ,, Chronicka synovitida
progreduje do tvorby pannu, ktery obrista dens axis (C2) a postupne ho odtlacuje od
predniho oblouku atlasu (C2) dorzalnim smerem* (Dallos, 2013, s. 125).

Dislokace densu (atlantoaxidlni dislokace) muze byt tak vyrazna, ze dojde
k atlaku miSnich struktur s rizikem transverzalni 1éze michy. Klinické ptiznaky této
komplikace mohou byt diskrétni: pacienti si mohou stézovat na bolesti kréni patete, hlavy
nebo ztuhlost Sije. V minulosti bylo postizeni atlantoaxidlniho kloubu mozno
diagnostikovat az ve stadiu dislokace jen na zakladé bo¢niho rentgenového snimku pateie

V neutralni poloze a Vv predklonu. V soucasné dobé je mozné aktivni hypertrofickou
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aktivni synovitidu vizualizovat MRI vySetfenim S kontrastni latkou (Pavelka, Rovensky,
2003).

Stanoveni diagnézy JIA je zaloZeno ptfedevsim na klinickém obrazu artritidy a je
podpofeno laboratornimi vysetfenimi. Standardni rentgenova vySetfeni jsou dulezitd
zejména z diferencialnich diagnostickych duvodiu. Radiologické zmény vyplyvajici
z chronického zanétu kloubii pii JIA se vyvijeji relativné pozdé a fyziologické nalezy na
RTG kloubt jsou v uvodu onemocnéni témeét pravidlem. Diagnézu JIA vSak muze
podpofit sonografické vySetfeni, pii kterém se zobrazi vypotek V kloubu, ztlusténi
hypertrofické synové 1ijeji zvySené prokrveni pii aktivnim zanétu za pouZiti
Dopplerovského zobrazeni. Spolu S ostatnimi intraartikularnimi = strukturami se
hypertrofickd synovitida d& spolehlivé zobrazit také pomoci MRI. Negativni ndlez na
MRI (za piedpokladu adektavnich sekvenci a podani kontrastni latky) proto vylucuje
chronickou synovitidu (Dallos, 2013).

1.8 Uveitida

Jako uveitida se oznacuje zanétlivé postiZeni corpus cilliare oka. Podle lokalizace
zanétu se uveitida oznacuje jako ptedni, resp. iridocyklitida (pfedni komora, duhovka),
intermediarni (pars plana) nebo zadni (chorioretinitida). Pii JIA se az u 30 % pacient
v nékteré fazi onemocnéni vyvine pifedni uveitida, ¢imZz pfestavuje nejcastéjsi
extraartikuldrni komplikaci tohoto onemocnéni (Dallos, 2018).

Nejvetsi riziko predstavuje chronicka predni uveitida. VéEtSinou je asymptomaticka
a milZe zlstat nepoznand, dokud nevzniknou synechie mezi duhovkou a zornici, ¢imz se
ireverzibiln€ poskodi akomodac¢ni schopnost oka amilize se vyvinout sekundéarni
glaukom. Z tohoto diivodu je u pacienti S JIA indikovan anticipac¢ni piistup k diagnostice
uveitidy: pacienti s JIA musi byt pravidelné¢ sledovani oftalmologem (vySetfeni piedniho
segmentu oka Stérbinovou lampou). S chronickou ptfedni uveitidou je tieba pocitat
zejména pii oligoartikularni, polyartikularni, séronegativni a psoriatické JIA s ANA
protilatkami. Akutni pfedni uveitida je symptomatickd; oko je bolestivé, Cervené
a fotofobickeé, coz pacienta rychle dovede k oftalmologovi. Progndza je proto lepsi, i kdyz
recidivy akutni uveitidy jsou Casté. S akutni ptedni uveitidou je tfeba pocitat zejména pii

JIA spojené s entisitidou a psoriatické artritidy asociované s antigenem HLAB27.
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U systémové JIA a séropozitivni polyartikularni JIA je uveitida raritni. Lécba uveitidy je
v kompetenci oftalmologa (lokalni aplikace kortikoidd, antiflogistik), ale pii torpidnim
prubéhu muze byt i divodem K zahdjeni systémové imunosupresivni 1é¢by, zpravidla
v uzké spolupraci s revmatologem (Pavelka, Rovensky, 2003).

| kdyz etiologie JIA nadale neni objasnéna, posledni roky diky pokrokim
v molekularni biologii vedly K vyznamnému posunu V pochopeni patofyziologie
a biologie JIA. Spolu s n¢kterymi dal$imi klinickymi pozorovanimi jsou tyto podkladem

aktudlni snahy o reklasifikaci JIA, kterd se o¢ekava v pribéhu pfistich let (Dallos, 2013).

1.9 Lécba JIA

V 1é¢bé JIA se uplatiiuje nekolik 1é€ebnych modalit:

1. Intraartikuldrni terapie s aplikaci depotniho kortikoidu do kloubniho prostoru je
vhodna Kk 1é¢bé velkych kloubti, pfi ni se jako jediny vhodny preparat pouziva
triamcinolon hexacetonid. Malé klouby lze také intraartikularné oSetfit, ale nelze
pouzit preparat s dlouhym ucinkem, atak je efektivita této 1écby omezena.
Intraartikularni kortikoterapie je zakladem lécby oligoartikularni JIA a tvofi
podptrnou 1é¢bu pii systémové imunosupresivni 1€¢bé polyartikularni piipadné
systétmové JIA. Piesnost aplikace depotniho kortikoidu lze zvySit pouzitim
sonografické kontroly a realizaci vykonu Vv analgosedaci nebo celkové anestezii
(Dallos In: Podracka, 2018).

2. Pro systémovou imunosupresi se V soucasnosti jiz téméf vyluéné pouziva
metotrexat v davkovani 15 mg/m2 télesného povrchu lkrat/tyden. K dispozici
jsou peroralni i subkutanni 1ékové formy.

3. Pfi nedostate¢ném ucinku metotrexatu je indikovana biologicka 1écba. Aktualné
se Vv této indikaci pouzivaji preparaty inhibujici TNFa (etanercept, adalimimab)
nebo CTLA4 (abatacept). Na autoinflamaéni systémovou JIA se pouzivaji
systémové kortikoidy a preparaty inhibujici IL1 (anakinra) a IL6 (tocilizumab),
(Dallos In: Podracka, 2018).
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2 KVALITA ZIVOTA S JUVENILNI IDIOPATICKOU
ARTRITIDOU

Jak jsme jiz uvedli v pfedchozi kapitole, JIA je onemocnéni, pfi kterém jsou
klouby postizeny chronickym zanétem. Tento se mize projevovat bolesti, ztuhlosti
kloubti a zhorSenim jejich funkce, tedy pohyblivosti v kloubu a v koneéném duasledku
i trvalymi deformitami. Zanét dlouhodobé potlatujeme medikamentdzné, a tak
pfedchazime jeho niCivému pusobeni na kloub. Funkci kloubu se snazime zlepSit
pravidelnym pohybem a rehabilitaci. VSeobecné plati, ze klouby pacientl S JIA se musi
pravidelné hybat, ale nesmi se pfetézovat. | kdyZ jde 0 onemocnéni kloubt, JIA ovliviiuje
celkovy zdravotni stav ditéte, a tak jako jina chronickd onemocnéni zasahuje do mnoha
aspektti jeho zivota.

Déti s JIA jsou mentalné naprosto zdravé a za vyhovujicich podminek schopny
dosahovat ve Skole stejné vysledky jako jejich vrstevnici. Jejich Skolni vykon vSak miize
byt ovlivnén aktudlnim zhorSenim klinického stavu, tnavou, bolestmi ¢i nezddoucimi
ucinky nékterych 1€kti. Presto v zadném piipade nepatii do Skol pro déti s pohybovym
postizenim. Je V jejich zajmu, aby Skolu navstévovaly a byly na n¢ kladeny stejné naroky
jako na zdravé déti s ptihlédnutim K jejich aktualnimu zdravotnimu stavu. Cilem 1é¢by je
tedy zajistit, aby déti S JIA Zily plnohodnotny Zivot a naplno vyuzily sviij intelektudlni
potencial (Olejarova, 2008).

Bude zZivot mého ditéte dostatecné kvalitni? Otazka, kterd suZzuje rodice
nemocného ditéte. Predstava ditéte na vozicku je velmi sklicujici a nékteti rodice své
obavy pred lékafem vyslovi oteviené. Najdou se vSak i taci, ktefi na zacatku nemoc
podceniuji a nechtéji si ptiznat, Ze chronické onemocnéni by mélo zménit zabéhnuté
aktivity nejen ditéte, ale také celé rodiny.

Jsou to dva extrémni postoje. Pfili§ uzkostlivy pfistup a nadmérna péce o dite
mize ovlivnit jeho usili kK samostatnosti a brzdit aktivity, které je dit¢ schopno vykonavat
samo. Naopak, zleh¢ovani nemoci, ¢asto spojené S ignorovanim lécby a doporucenych
postupti, miiZze mit vazné nasledky a vést pozdéji k invalidité. Pochopeni a spravné piijeti
nemoci ditéte znamena aktivni pfistup K problému. U starSich déti aktivni piistup
ptredstavuje ziskat je pro spolupraci, aby chtély byt ,,zdravé“ a pochopily, ze i ony musi

pro to néco ud¢lat (Olejarova, 2008).
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A co vSechno je pro to zapotiebi? Pevné vnitini odhodlani, ze po vzdjemné
konzultaci dodrzim vSe, co mi navrhne oSetfujici Iékat — specialista, co se tyce 1&cby,

rehabilitace, ptip. jinych doplnujicich vySetieni ¢i 1écebnych postupti.

2.1 Pravidelné podavani léku

Po urceni definitivni diagn6zy pediatricky revmatolog navrhne individuélni 1écbu.
Ukolem rodi¢e je dodrzovat pravidelné podavani 1éké podle uréeného davkovani.
Zaroven informovat lékafe 0 kazdé zméné, kterou pozoruje na svém ditéti. Dobrou
zpravou pro déti Sjuvenilni idiopatickou artritidou, jakoz i jinymi revmatickymi
chorobami v détském veku a jejich rodict je, Ze moznosti 1é¢by jsou V poslednich letech
mnohem vétsi nez pied 10 ¢i 20 lety. Léky, které mame nyni K dispozici, davaji ditéti
Sanci, ze se dostane do dlouhodobé az trvalé remise (stavu bez jakychkoli pfiznak

nemoci) (Dallos In: Podracka, 2018).

2.2 Rehabilitace

Vcasna apravidelnd rehabilitace ditéte je nezbytnou soucasti 1écby, kde prave
aktivni pfistup rodi¢t od prvnich tydnid nemoci mtze rozhodnout 0 zachovéani funkce
nemocnych kloubti.

Zaniceny kloub je horky. Pfikladani ledovych obkladi na nemocny kloub vicekrat
za den (kryoterapie) sniZzuje bolest a tlumi i zanét. Z tohoto diivodu neni vhodné koupani
ditéte v teplé vodé, vhodné;jsi je sprchovani.

Velmi casty a zasadné nespravny nazor je ulozit dit€ do postele a zakazat mu
fyzickou aktivitu. Je pochopitelné, ze dit€ se brani pohybu s kloubem, ktery boli, a proto
ho Setii. Tim, Ze Setii postizeny kloub, nejCastéji koleno nebo kotnik, ale i jiné klouby,
dochazi k ochabnuti a zeslabnuti okolnich svali. Pasivni napinani svali zvedanim

koncetiny se zanicenym kloubem u starSich déti i aktivni zapojeni svalovych skupin je

dualezitou prevenci proti ochabnuti svalstva (Alusik, 2002).
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Jizda na stacionarnim kole, resp. U malych déti na ttikolce, je velmi dobry zplisob
rehabilitace. Od zacatku je dalezité zabranit zkraceni Slach, které se rychle vyviji, pokud
ponechavame koncetinu Vv necinné skré¢ené poloze.

Rehabilitace by méla byt vzdy individualni. Idedlni je, pokud rodi¢ muze byt
hospitalizovan s ditétem a nauci se pod dohledem rehabilitacniho pracovnika, jak s nim
cvicit.

Cviceni i n€kolikrat denn¢ je velmi efektivni. ZlepSeni funkce postizeného kloubu

patii mezi duleZita spole¢na vitézstvi rodi¢e a ditéte v boji S nemoci.

2.3 Protetické pomiicky

Pouzivani protetickych pomiicek zhotovenych na miru brani vyvoji kloubnich
deformit. Rizné typy dlah jako redresni dlahy, které se davaji K vyrovnani riznych
odchylek koncetin od spravné osy, dlahy k odlehceni kloubu a specialni vlozky do bot
jsou nejcastéji pomicky, které piedepisuje rehabilitacni 1ékaf, resp. ortoped podle
individualni potfeby pacienta. Dalsi dileZitou pomuckou jsou berle, které odlehcuji
klouby dolnich koncetin. Zatimco pii zanétu kycli je tfeba tydny az mésice pouZzivat pfi
chiizi vysoké berle (tzv. némecké), pii zanétu kolen a kotnikd se doporucuji obvykle
nizké berle (tzv. francouzské). Je tfeba zbavit se uréitého ostychu rodict i ditéte
a uvédomit si, Ze chlze s berlemi sniZuje riziko dlouhodobého poskozeni nemocného

kloubu a je dulezitou soucasti 1é¢by, dokud zanét trva (Alusik, 2002).

2.4 Vyvazena strava a sport

Pro zajisténi riistu a vyvoje ditéte je nezbytnd vyvazena a plnohodnotna vyziva.
Strava by méla obsahovat dostatek vapniku (mlééné vyrobky), dostatek vitaminu D (jidla
z motskych ryb). Pti 1é¢bé kortikosteroidy je dulezité vyhybat se pfijmu sladkosti. Ditéti,
které trpi nechutenstvim, je tieba nabizet jidlo ¢astéji, vhodna je i druha vecete. Naopak
ditéti, kterému chutnd jist a mad mensi vydej energie Vv disledku omezeni pohybu, se
snazime nabizet mensi porce, nebot’ nadvaha az obezita zaté¢Zzuji hlavné vahonosné

klouby. Tieba si uvédomit, ze zvySena chut K jidlu maze vyplyvat i ze samotného
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nedostatku ¢innosti ¢i nudy. Vhodné je poradit se s dietologem, resp. osSetfujicim 1ékarem
0 kalorické potiebé. Dostate¢ny pfisun vitamind je nejvhodnéjsi zajistit v Cerstvé zeleniné
a ovoci, resp. Stavach (Pavelka, Rovensky, 2003).

Miize mé dité sportovat? Casta otazka rodi¢t déti, které se pred vznikem nemoci
aktivné vénovaly néjakému sportu ¢i jiné pohybové aktivité. Problémem mohou byt
n&kdy i piilisné ambice rodi¢t hlavné u tspésného a pro sport nadaného ditéte. Cim dfive
rodi¢ pieladi tyto ambice na touhu, udélat vSe v zajmu zdravi ditéte, tim spiSe pomuze

ptekonat i jeho zklamani (Pavelka, Rovensky, 2003).
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3 VZDELAVANI ZAKU S JUVENILNI IDIOPATICKOU
ARTRITIDOU

Diky moznostem lécby, které jsou v soucasnosti U juvenilni idiopatické artritidy
dostupné, miize vétSina détskych pacientli bez vyraznéjSich omezeni navstévovat Skolu.

Uroveii vzdélani totiz piimo ovliviiuje kvalitu jejich pozdgjsiho Zivota, protoze
tehdy uz mohou byt pro né manualni prace nemozné. Spravné porozumeéni cili 1écby je
zasadni pro rodice i ucitele, ktefi ovliviuji dalsi smétovani ditéte.

Rodice by méli informovat tfidniho ucitele 0 onemocnéni, zjistit, zdali dit¢ mize
Castéji vynechat vyucovani z divodu nezbytnych kontrol, nebo i reaktivace nemaoci.

Potebna je ispoluprace s télocvikafem, kdy oSetfujici 1ékaf podle postizeni
kloubt obvykle vypise aktivity, které jsou a nejsou vhodné.

Resenim je zvlastni télesna vychova, ktera bohuzel asto byva ve skolnim rozvrhu
zafazena na konci vyucovani, coz je ur€itym znevyhodnénim vici ostatnim spoluzdkam.

V ptedskolnim véku muze byt problémem vyssi nemocnost, jelikoz kazdy infekt
obvykle negativné ovliviiuje prubéh revmatu. V téchto ptipadech je vhodné posunout
nastup ditéte do predskolniho zatizeni. Vzdy vSak plati individualni pfistup, ktery je
ovlivnén aktualnim stavem (Kollarova, 1993).

Déti s JIA vétSinou nevyzaduji podavani 1ékd v dobé vyucovani, a proto nejsou
ucitelé a vychovatelé zatizeni dohledem nad podavanim 1ékd. Pravidelna ambulantni
infuzni terapie (n¢které biologické preparaty) vSak mize mit vliv na jejich Skolni
dochazku. Je i v zajmu téchto déti, aby se Gcastnily vSech aktivit, a tedy i Skolnich vyletu,
Skoly Vv piirodé a lyzafskych kurzi tak jako jejich vrstevnici, aby mohly naplno rozvijet
I sviij socialni zivot. Béhem vicedennich pobyti mimo domov je proto tfeba poucit
doprovazejici zdravotniky, resp. ucitele 0 rezimu podavani 1€ka. Pokud to je tfeba, také
U pacientl nastavenych na parenteralni podavani metotrexatu, vyuzit moznost
jednoduché aplikace pomoci pera nebo zajistit jednordzové podani 1écby peroralné.

Uzivani imunosupresivnich 1ékli, zejména biologické 1éCby, je spojeno se
zvySenym rizikem infekci (Dallos, 2017).

Lécba JIA vSak vétSinou nevyZzaduje osvobozeni od Skolni dochéazky, je vSak
nutnd zvySend ochrana déti pfed infekénimi onemocnénimi, kterd mohou pro né

pfedstavovat zavazné ohrozeni zdravi. Je vyhodou, je-li Skola informovéana
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0 imunosupresivni 1é¢b¢ a také pokud i ucitel informuje rodi¢e 0 pfipadné nepiiznivé
epidemiologické situaci V kolektivu (chiipka, varicella) (Pavelka, 2002).

Potize pacientti s JIA byvaji vyraznéjsi v rannich a dopolednich hodinach, tedy
v dobé¢, kdy je dité nejcastéji ve Skole. Proto jeho vykon na télesné vychove, schopnost
kreslit, modelovat nebo psat mtize byt Vv rannich hodinach vyrazné€ horsi nez béhem
zbytku dne. To, ze dit¢ béhem poledni prestavky bez obtizi béha, neznamend, Ze rano na
télesné vychoveé simulovalo. Naopak, ranni cvi¢eni mu pomohlo se ten den ,,rozhybat®.
| déle trvajici klid béhem dne vede u déti s JIA ke ztuhlosti a bolestivosti kloubt. Déti
instruujeme, aby se co nejvice hybaly. Je tieba tolerovat, pokud se dité castéji ,,droli na
zidli* nebo si obcas potiebuje ,,pretahnout kosti®, resp. je ,,neposedné*. Rovnéz je vhodné
tyto déti zapojit do pomocnych praci spojenych s pohybem (rozdat/posbirat sesity, otfit
tabuli, pfinést pomucky apod.), (Opatiilova, Zamecnikova, 2007).

Soucasné je u déti s JIA tfeba omezit pretézovani vahonosnych kloubt a patere.
Bezpecna zatéz na zadech ditéte predstavuje maximalné 20 % jeho télesné hmotnosti
(Pavelka, 2002).

V minulosti bylo mozné ditéti poskytnout jednu sadu ucebnic na doma a jednu
k pouziti ve Skole. V soucasnosti je naplnéni téchto pozadavkii mnohem naro¢néjsi,
protoze vyucovaci proces je postaven na praci S pracovnimi seSity, které jsou soucasné
ucebnici i seSitem a déti je musi kazdy den nosit do $koly i domd.

Postizeni malych kloubli se mliZze odrazit jak na kvalité pisma, tak na schopnosti
rychle psat. Je smutné, kdyz déti s JIA dostavaji navzdory dobrym védomostem Spatné
znamky z pisemnych praci, nebot” pro bolesti nestihaji své znalosti dostatecné rychle
napsat. Podle aktudlniho zdravotniho stavu je proto potiebné ditéti pfidélit adekvatné
delsi dobu k napsani pisemnych praci. V pokrocilém stadiu onemocnéni muze mit dité
potize pfi chiizi, drzeni pfedméth a vyZaduje pomoc pii noseni podnosu s jidlem v jidelné.
Tehdy se uvita, pokud lze zajistit stabilni misto K sezeni blizko k mistu vydeje jidla
(Opattilova, Zamec¢nikova, 2007).

Pohyb je dllezitou soucéasti 1écby JIA. Vhodné jsou plynulé, nezatézujici,
pravidelné pohyby kloubtl naptiklad pii plavani, chlizi, jizd€ na kole. Naopak nevhodna
az Skodlivd mize byt nadmérna zatéz (sprint, ale také beh na dlouhé traté) a narazy
(skoky, dopady, trampolina, kontaktni sporty). V idealnim p¥ipad¢ je vhodné dité zapojit,

a ne vyloucit z hodin télesné vychovy (ucast na rozcviccee, individudlni program, rychléa
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chiize). Pfitom je tieba respektovat dosazeny stupenn poskozeni kloubt, aktudlni fazi
onemocnéni a z nich vyplyvajici omezeni. Ackoli uvedeny piistup je zatézi pro ucitele,
filozofie ,,vSe nebo nic* pii GcCasti na hodinach télesné¢ vychovy predstavuje piimé
poskozovani ditéte s JIA, vede ke zhorSovani jeho zdravotniho stavu a pfispiva k jeho
odlucovani od kolektivu vrstevniki.

V idedlnim ptipad¢ se zakovi umozni ucast na télesné¢ vychoveé S pohybovymi
aktivitami, které jsou V ramci jeho aktudlnich individualnich moznosti. Osvobozeni ditéte
od skolni télesné vychovy je vzdy krajnim feSenim, které je casto disledkem nezvladnuté
spoluprace zdravotnickych apedagogickych pracovnikd (Opattilova, Zamecénikova,
2007).

Zejména mensi déti S JIA nemusi zhorSeni svého klinického stavu vnimat jako
bolest, ale maji tendenci vice zaostavat, zaujmout Setfici polohu a pokracovat ve svych
aktivitach, pticemz své potize neverbalizuji. Je vyhodou, pokud si takového chovani
v§imne jiz ucitel/vychovatel a upozorni na néj rodice, ktefi ho v odpolednich hodinach uz
zpozorovat nemusi. UCcitelé tak mohou pfispét ke v€asnému rozpoznini relapsu
onemocnéni, Upraveé 1écby a brzkému zlepSeni zdravotniho stavu ditéte.

Navzdory vSem snaham 0 plnou integraci ditéte s JIA do kolektivu se takové déti
mohou snadno stat obéti vysméchu a Sikany ze strany vrstevnikt. V pozdéjsich stadiich
jsou vzniklé deformity kloubd podnétem K vysméchu. Je proto zadouci, aby ucitelé
vénovali pozornost takovym fenoménlim a v¢as zasahli. Osvédceny zplisob je pfima
konfrontace a vysvétlujici rozhovor s pachateli, ze kterych se V pfipadé dosazeni
porozuméni mohou stat nejlepsi pomocnici ditéte s JIA (Opattilova, Zamecnikova, 2007).

Je dilezité, aby ucitelé byli informovani, ze déti S JIA maji ¢asto méné volného
casu nez jejich zdravi vrstevnici. Vedle Skolnich povinnosti musi v nékterych fazich 1écby
denné cvicit, chodit na rehabilitace, ¢ast prazdnin travi rehabilitaci v 1aznich, pfi zhorSeni
stavu vyzaduji hospitalizaci. Uvédomeéni si téchto skutecnosti nékdy pomiize uciteliim
porozumét nékterym problematickym situacim, které pfindsi JIA do Zivota déti S timto
onemocnénim.

Jak jsme jiz popsali v predeslych kapitolach, jednéd se 0 chronické onemocnéni
charakterizované obdobimi prudkého zhorSeni, kterd jsou doprovazena zachvaty akutnich

revmatickych bolesti a obdobimi zlepSeni, vymizeni bolesti az zdanlivého vyléceni.
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Ve vychovné vzdélavacim procesu apii vybéru povolani uzakl S timto
onemocnénim je tfeba dbat na prostredi S relativné stabilnim klimatem (bez extrémnich
vykyvil), vhodnou polohu pii ¢innostech a moznost jeji zmény — nevhodné je dlouhé
setrvavani v jedné poloze, omezeni motoriky (pokud se vyskytuji), pfimétenou fyzickou
ZAtez.

Pti zhorSeni zdravotniho stavu ditéte S revmatickym onemocnénim musi rodice
nekdy zvazovat alternativni moznosti vzdélavani. Nabizi se n¢kolik moznosti feseni, ale
nikdo piesné nefekne, ktera z nich je nejidealnéjsi. Nemocné dité ve Skole ¢asto zmeska
mnoho vyucovacich hodin, coz se muize negativné¢ projevit na studijnich vysledcich
(Kollarova, 1993).

Nejcastéjsi moznosti vzdélavani jsou integrované tfidy na béznych zakladnich
Skoléach, specidlni internatni Skoly, individudlni studijni plan a vyucovani v domacim
prostiedi.

Pro dit¢ je nejpiirozengjsi, kdyz zistane Vrodiné adenné chodi spolu se
sourozenci do jedné Skoly Vv blizkosti svého bydlisté. Riziko, Ze bude zaostavat za
spoluzéky, je vSak Casto velké. Trpélivost a spoluprace pedagogti a rodi¢li miize vyiesit
mnoho problémi. V misté svého trvalého bydlisté maji zdravotné téZce postizené déti
problémy S umisténim v béZnych zakladnich Skolach tehdy, kdyZ je Skola ve staré budové
plné bariér. Integrované tfidy v béznych Skolach vznikaji jako odezva na konkrétni
pozadavek. Teprve potom se aktudln€ vytvoii specialni podminky. Upravi se vstupy do
budov $kol a odstrani jiné architektonické bariéry. Je pravda, Ze problémem nejsou jen
architektonické bariéry, ale Casto také predsudky hluboko V nas. Integrované tfidy jsou
jiné vV tom, Ze mezi oby€ejnymi détmi je jedno ¢i dvé déti zdravotné znevyhodnéné, které
pedagoga a trochu tolerance od svych spoluzaki. Je mozné, aby ditéti béhem celého
vyu€ovani pomahal a doprovazel ho osobni asistent. VEtSinou jsou na integrované tiidy
dobré ohlasy i ze strany rodict zdravych déti, nebot’ déti se navzajem obohacuji 0 nové
zivotni zkusenosti. Na podobném principu uz vznikaji i prvni integrované matei'ské skoly
(Kollarova, 1993).

V ptipadé, Ze se rodiCe postizené¢ho ditéte rozhodnou pro umisténi Skoldka do
specidlni internatni Skoly, vybiraji si zpravidla nejblize mistu bydlisté. Specialni

internatni skoly poskytuji moznost plnohodnotného vzdélavani na pfimétené urovni.
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Kazd4 mince mé viak dvé strany. Zivot na internaté je ze za¢atku pro dité dost
problematicky. Nové prostiedi, novi spoluzaci, jiny piistup ucitelti, odlouceni od rodiny
—to jsou zmény, se kterymi se ditd musi v kratké dobé& vyrovnat. Casem pfivykne na nové
prostiedi a zjisti, Ze mu Skola poskytuje i nové moznosti seberealizace. Zdravotné
znevyhodnéné dit¢ nemusi na kazdém kroku fesit své komplexy ménécennosti, které
mozna pocitovalo Vv drsnéjSim prostfedi mezi zdravymi spoluzaky. Dé&ti v nové Skole
maji podobné zdravotni problémy, coz cCasto odbouravd obavy z neptekonatelné
konkurence mezi spoluzéky (Opattilova, Zadmecnikova, 2007).

Dalsi moznosti vzdélavani pro déti s tézkym télesnym postizenim je individualni
studijni plan. Tehdy dit¢ uci matka, nékdo z rodiny nebo za nim dochazi pedagog dom.
Timto zplGsobem se nejcastéji fesi pfechodna krizova obdobi, kdy ma dité kratkodobé
zhorSeny zdravotni stav a nemlize navstévovat skolu.

Je na kazdém rodici, pro kterou alternativu se rozhodne. Je tfeba zvazit vSechny
moznosti, a hlavné potieby ditéte. Jednoznacné spravné feSeni neexistuje. VétSinou az
¢as ukaze, zda rozhodnuti rodi¢ii bylo pro dité to spravné.

Déti s juvenilni artritidou jsou, kromé svého onemocnéni, stejné jako vSechny
ostatni.

Nejvice touzi po normalnim zivoté, sounalezitosti S vrstevniky a plné integraci do
détského kolektivu. Snahou lékaii i pedagogi by mélo byt dosazeni jejich plného
spolecenského uplatnéni v dospélosti. Ve Skole je proto tieba na né klast stejné naroky
jako na zdravé déti, ale soucasné vytvofit podminky Kk tomu, aby tyto mohly spliovat.
Zaroven muze Skola prispét také ke zlepSovani zdravotniho stavu piimétenou

a individualizovanou fyzickou zatézi (Opattilova, Zamecnikova, 2007).

3.1 Legislativni podminky vzdélavani zaki se zdravotnim oslabenim

| ve smyslu platné legislativy i v praktické roviné povazujeme za zaka nemocného
nebo zdravotné oslabeného, takového zaka, jehoz onemocnéni nebo zdravotni oslabeni je
dlouhodobého charakteru nebo ktery je vzdélavan ve Skole pfi zdravotnickém zatizeni.
| Zaci, kteifi jsou kratkodobé nebo stfednédobé nemocni, resp. po Grazu nebo nutném

opera¢nim zakroku V nemocnicich maji specidlni edukacni potieby. Tyto byvaji
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zajistovany ve Skolach u zdravotnickych zafizeni nebo po névratu do Skoly podle
doporuceni 1ékare (Opattilova, Zadmecnikova, 2007).

Z hlediska odborné ¢innosti V poradenskych zafizenich aV praci vychovného
poradce nebo skolniho specialniho pedagoga vSak pod pojmem nemocny zak nebo zak se
zdravotnim oslabenim chidpeme Zzaka s chronickym onemocnénim, ve stavu
rekonvalescence nebo vyssi tendenci K recidivite.

Chronickd nemoc je porucha zdravi, ktera pro nemocného piedstavuje
dlouhodobou zatéz a ¢asto ma i trvalé nasledky. Chronicka onemocnéni charakterizujeme
jako onemocnéni 1é¢itelnd, je mozné zmirnovat ptiznaky a zpomalovat pribéh nemoci,
avSak neni mozné je Upln¢ vylécit. V soucasné dobé trpi chronickym onemocnénim
ptiblizné 10 % détské populace (Opattilova, Zamecnikova, 2007).

Terminem zdravotné oslaben se oznacuje jednotlivec ve stavu rekonvalescence
nebo se snizenou odolnosti viéi chorobam, ¢i tendenci K recidivité nemoci nebo
jednotlivec s ohrozenim zdravi v disledku vlivu nevhodného prostiedi, nevhodného
zivotniho rezimu, nespravné vyzivy (Kollarova, 1993).

Chronické nemoc a zdravotni oslabeni, jak jsme zmiiiovali vySe, maji znacny vliv
na prospivani ve Skole, fyzickou vykonnost, na moZnosti traveni voln¢ho casu
a v neposledni fad¢€ i na pozd&jsi pracovni uplatnéni.

Ptfedtim nez Vv nasledujicich fadcich popiSeme zékladni informace 0 vybranych
chorobach ajejich vlivu na dalsi pracovni uplatnéni povazujeme za velmi podstatné
upozornit na fakt, Ze tak jako je kazdé dit€ jiné, kazda nemoc je jina, a proto je nemozné
poskytnout vycCerpavajici popis jednotlivych onemocnéni. Doporuceni kK vybéru povolani
nebo zminované nevhodné ¢innosti pro 0soby s vybranymi chorobami jsou také velmi
relativni, ale minimaln¢ nas pfinuti zamyslet se nad povolanim a schopnostmi, které jeho

vykon vyzaduje.
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PRAKTICKA CAST

4 VYTYCENI CILE VYZKUMNEHO SETRENI

Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni je zjistit, jak chronické onemocnéni juvenilni
idiopaticka artritida ovliviiuje kvalitu zivota zaka a jeho rodiny a jaky vliv ma chronické
onemocnéni na vzdélavani zaka. Poukdzat na to, jak se jedinci S timto onemocnénim Zzije,
jak obtizné a zatézujici je onemocnéni nékterého ¢lena pro rodinu.

Hlavni vyzkumna otazka:

Jak chronické onemocnéni juvenilni idiopaticka artritida ovliviiuje kvalitu Zivota
zaka a jeho rodiny?

Vedlejsi vyzkumné otazky:

Jaky vliv ma chronické onemocnéni JIA na vzdélavani zaka?

Jaka je prognoza u jedince s onemocnénim JIA?

4.1 Metody vyzkumného Seti‘eni

Vyzkumné Setfeni bylo zpracovéano kvalitativni metodou. Pfi realizaci vyzkumu
byla pouzita technika pozorovani, analyza odbornych dokumentt a rozhovory. Ziskana
data byla zpracovana do dvou kazuistik.

Definic kvalitativniho vyzkumu existuje vice od riznych autort. Hlavnim znakem
kvalitativniho vyzkumu je intenzivnost, dlouhodobost a podrobny zéapis. Pozorovatel
miZze zaznamenavat vse, co se v daném prostiedi odehrava. Béhem pozorovani nebo hned
po ném si piSe poznamky, ze kterych sklada celkovy obraz zkoumaného prostiedi.
Pozorovatel si v§ima rozdilti mezi zkoumanymi osobami a tim zjist'uje, jak se zkoumané
osoby divaji na danou véc svyma o¢ima (Gavora, 2000).

Podle Hendla je ptednosti vyzkumného Setfeni formou kvalitativniho vyzkumu
ziskavani podrobného popisu a vhledu. Nasledné objasnéni, jak lidé v daném prostiedi
nebo situaci chdpou to, co se déje, pro¢ jednaji urCitym zpiisobem, jak organizuji

kazdodenni aktivity apod. (Hendl, 2005).
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4.2 Charakteristika vyzkumného souboru a oblast Setfeni
Pro ucely naSeho vyzkumného Setieni je vzorek dvou déti, divek ve véku 9-12 let.

Ob¢ divky se narodily zdravé, béhem détstvi se u nich projevilo chronické onemocnéni

juvenilni idiopaticka artritida. Vyzkumné Setieni bylo provadéno v Praze.
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5 KAZUISTIKY

5.1 Kazuistika — Ema

Vék: 12 let

Diagnéza: juvenilni idiopaticka artritida, oligoartikularni JIA

Rodinna anamnéza

Ema vyrutsta v uplné funkéni roding, mé starsi sestru. Sestra je zdrava. Oba rodice
maji sttedoSkolské vzdelani s maturitou. Oba rodice jsou zdravi. V rodin€ se nevyskytuji
Zadna z&dvazna onemocnéni. Sestra studuje stfedni Skolu. Sestry maji dobré vztahy, maji
se rady. O ob¢ divky se rodi¢e staraji velmi dobfe. Prevazné matka se zajima
0 onemocnéni Emy, podstupuje S ni veskera vySetfeni a pravidelné ji podava potiebné
1€ky, veetné€ injekénich. Rodina zije vV rodinném domé na okraji mésta. Rodina mé dobré
vztahy s prarodi¢i matky, se kterymi se pravidelné stykaji.

Osobni anamnéza

Obdobi prenatalniho vyvoje a porodu

Téhotenstvi matky probihalo bez problémi. Ema je planované, chténé dite.
Narodila se z druhého fyziologického téhotenstvi, porod probéhl v terminu, spontanné.
Porodni hmotnost Emy byla 3 460 g a porodni délka 51 cm. Poporodni adaptace byla
v norme¢. Divka byla kojena Sest mésicii, prospivala dobfe. OCkovani probihalo dle
kalendare.

Psychomotoricky vyvoj

Psychomotoricky vyvoj Emy odpovidal od narozeni normé, byla sledovéana
pediatrem. Prvni samostatné kroky zvladla ve tfinacti mésicich. Kolem druhého roku
véku prodélala chiipkové onemocnéni provazené vysokymi teplotami. Ve dvou a pil
letech Emy si matka vS§imla, ze divka hiife chodi, jeji chiize pfipominala tzv. kachni chlizi
(kolébava ze strany na stranu). Ema byla vySetiena na ortopedii se zavérem, ze se jedna
0 ploché nohy. Rentgen proveden nebyl. K obtizim s chiizi se zacaly béhem nésledujicich
dvou mésicii pridavat ranni bolesti pravého kolene a kotniku, které béhem dopoledne
vzdy ustoupily. Na zadost matky byla Ema objedndna na nové vysetieni. Jest¢ pred

vysetienim vSak onemocnéla planymi neStovicemi, ke kterym se bé¢hem tydne piidal
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zapal plic a nasledn¢ i bolesti a otok pravého kolene. Ema byla odeslana k hospitalizaci
na revmatologii détské kliniky. Zde stravila dva tydny, béhem kterych podstoupila mnoho
dikladnych vysetieni a prvni punkci kolenniho kloubu. Nasledné¢ U ni byla stanovena
diagnoza — juvenilni idiopaticka artritida.

V té dobé jiz byly Emé tém¢éf tfi roky. Béhem prvniho roku onemocnéni se jeji
stav zhorSoval, opét zacala mit ranni bolesti a ztuhlost v koleni. Pfidala se ¢asta inava
a Ema zacala odmitat jidlo. LéCena byla nesteroidnimi antirevmatiky, ktera snizuji bolest
punkci. V nasledujicich mésicich podstoupila Ema opakované punkci kolenniho kloubu
s aplikaci kortikoidu Vv celkové anestezii. Z poc¢atku méla Ema postizeny jeden kloub, ale
onemocnéni se nadale zhorSovalo, ptidavaly se dalsi postizené klouby a pfi o¢ni kontrole
byla zjisténa i uveitida v obou oéich. Z tohoto divodu byla u Emy zahajena 1écba
metotrexatem, ktery byl podavan podkoznimi injekcemi jednou tydné. Z divodu
poskozeni kolenniho kloubu a nadslednym problémiim S patefi zacala matka s Emou
dochazet na rehabilitace (IéCebna rehabilitace a Vojtova metoda). Nasledujici tfi roky se
uEmy stfidaly aktivni faze onemocnéni, které provéazely otoky kloubii a zanét oci
(uveitida) s remisi, kdy se jeji zdravotni stav zlepsil a ustoupily i bolesti. S pfibyvajicim
vékem Ema huife piijimala obdobi vzplanuti i 1é€bu injekcemi a Spatné se se svym stavem
vyrovnavala. Proto zaCala dochazet k détskému psychologovi.

PiedSkolni vék

Ve tfech letech zacala Ema navS§tévovat matetfskou Skolu pouze ¢tyfi hodiny
denné. Z diivodu ¢astych hospitalizaci vSak méla velkou absenci, do matetské skoly témért
nechodila. Pfed onemocnénim byvala Ema veseld, komunikativni divka s pfiméfenym
psychomotorickym vyvojem. Béhem onemocnéni se zcela zménila, uzaviela se do sebe.
V obdobi aktivni faze nemoci Uni dochazelo K problémim v oblasti komunikace
I mobility, kdy méla problémy vstat, sednout si ¢i jit na prochazku. V matefské Skole byla
velmi cCasto plactivd, zamlkld, pfiliS nekomunikovala s okolim, zacala zaostavat
I v psychomotorickém vyvoji a pro dyslalii zacala chodit na logopedii. Na doporuceni
Skolského poradenského zatizeni a klinického psychologa byl u Emy realizovan odklad
povinné $kolni dochazky z diivodu chronického onemocnéni a s tim spojenym zavaznym

stresem.
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Skolni vék

V sedmi letech byla Ema prfijata do zakladni Skoly K plnéni povinné Skolni
dochazky. Ro¢ni odklad povinné Skolni dochazky Emé prospél. Ema se do skoly téSila.
Jeji zdravotni stav zustaval nadale stejny, stiidaly se faze vzplanuti s remisemi. Ema
dochézela pravidelné¢ kazdé dva az tii mésice na kontroly na détskou revmatologii,
ortopedii, na o¢ni kontroly, pravidelné rehabilitovala a nadale ziistavala v péci détského
psychologa. Individualni vzdélavaci plan ve $kole pro Emu vytvoien nebyl. Rodiée se
vSak na zdklad¢ 1ékatskych zprav domluvili s tfidni ucitelkou na dodrzovéni zvlaStniho
rezimu. Ema se tak zapojovala do vSech Skolnich aktivit se spoluzdky podle
momentalniho zdravotniho stavu. K omezenim dochéazelo nejcastéji v hodinach télesné
vychovy, pii sportovnich aktivitach a v obdobich vzplanuti onemocnéni, kdy méla Ema
Casto bolesti a trpéla zvySenou tnavou. Nové se U Emy zacaly projevovat vypadky
paméti, kdy zcela ndhodné zapominala bézné véci, napt. jméno sestry ¢i spoluzaki, ve
Skole jiz procvicené ucivo. V tomto obdobi pottebovala Castéjsi prestavky a odpocdinek
I béhem vyucovani. Pfesto se dokazala mnohem lépe zaclenit do §kolniho kolektivu nez
v matetské Skole. Byla mezi spoluzaky velice oblibena pro svoji milou a klidnou povahu,
nasla si nové kamarady. Ve Skole se zapojila i do mimoskolni ¢innosti, kdy zacala
dochazet do dramatického krouzku. Skolni vysledky Emy Vv prvni t¥idé byly primérné.
Ucivo zvladala s pomoci matky, nebot’ nadéle trvala zvySend nemocnost a S tim spojena
Casta absence ve Skole.

Koncem prvniho ro¢niku se zdravotni stav Emy zacal zhorSovat. Opét se U ni
projevil zanét kolenniho kloubu auveitida obou oci. Po punkci kolenniho kloubu
a dikladném vySetteni na revmatologii bylo zjiSténo, Ze doposud uZivané 1éky u Emy jiz
nepomahaji adochazi K nekontrolovanému rozvoji onemocnéni. Onemocnéni se
projevilo iv dalsich kloubech (oba kolenni i hlezenni klouby, kréni patef, problémy
nastaly is celisti). V této dobé se ve velké mife projevovaly ranni bolesti a ztuhlost
kolennich kloubti, Ema méla velké problémy i S oby¢ejnou chiizi po roving, k fixaci kréni
patefe musela pouZzivat kréni limec. Z tohoto diivodu byla Emé nasazena tzv. biologicka
l1é¢ba Iékem Humira. Tento 1ék Emé také aplikuje matka injekéné. Piisobeni 1éku Humira
se projevilo béhem nékolika mésict od zacatku jeho aplikace, kdy se zacal zdravotni stav
Emy postupné zlepSovat. V priibéhu druhého ro¢niku ustoupily zanéty kloubt, které se

jiz neopakovaly tak Casto, ale obCasné ranni ztuhlosti, bolestivost a zvySena tinavnost

34



trvaji. Nepravideln¢ se také vraci uveitida jednoho nebo obou o¢i, jejiz 1é¢ba trva vzdy
nékolik mésict a vyzaduje Casté pravidelné kontroly oc¢niho lékate. Z tohoto divodu
doslo u Emy k lehkému poskozeni zraku, ve Skole se zacaly projevovat problémy
s vidénim na tabuli a ¢asté boleni hlavy. Nyni navstévuje Ema Sesty ro¢nik zakladni
Skoly. Stéle je lécena lékem Humira a nadale je v pravidelnych tfimési¢nich intervalech
sledovana détskym revmatologem, pravidelné¢ dochazi na oc¢ni kliniku, rehabilitace
a Vv poslednich dvou letech zacala vyuzivat moznosti dochéazet ke Skolnimu psychologovi.
S ptibyvajicim vékem si stale vice uvédomuje zavaznost svého onemocnéni a z toho

vyplyvajici omezeni. Skolni vysledky Emy jsou velice dobré.

5.2 Kazuistika — Eliska

Vék: 9 let

Diagnoéza: juvenilni idiopatickd artritida, polyartikularni JIA s pozitivnim
revmatoidnim faktorem (RF)

Rodinna anamnéza

Eliska vyrlsta v neuplné roding, rodice jsou rozvedeni, ma star§iho bratra. Bratr
je zdravy. Oba rodiCe jsou vyuceni, matka je kadetnice, otec kuchat. Oba rodice jsou
zdravi. V rodin€ se nevyskytuji Zadna zdvaznd onemocnéni ani postiZeni. Bratr
navs§tévuje prvni stupent zékladni Skoly. Sourozenci maji dobré vztahy. Eliska Zije
s matkou a bratrem v panelovém byté. Otec déti navstévuje dle svych casovych
a pracovnich moznosti, jednou za dva tydny si je bere na vikend. O ob¢ déti se rodice
staraji dobie, ale pouze matka absolvuje s Eliskou veskeré 1ékatské kontroly, rehabilitace
a zékroky. Otec téméf po dobu jednoho roku odmital pfijmout onemocnéni dcery
a I nadale se do péce 0 Elisku v tomto sméru pfili§ nezapojuje. Rodina ma dobré vztahy
s prarodi¢i matky i otce, se kterymi jsou V pravidelném kontaktu. Prarodi¢e pomahaji
predevsim matce S vychovou obou déti, pravidelné se jim vénuji.

Osobni anamnéza

Obdobi prenatalniho vyvoje a porodu

T¢hotenstvi matky probihalo po celou dobu bez problémi. EliSka byla
neplanované, ale chténé dité. Narodila se ve 40. tydnu tchotenstvi. Porod probé&hl

V terminu piirozenou cestou, byl bez komplikaci. Béhem t€hotenstvi neméla matka zadné
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zdravotni potize. Porodni hmotnost Elisky byla 3 200 g a porodni délka 50 cm. Poporodni
adaptace byla v normé. Divka byla kojena devét mésici, prospivala dobte, neméla zadné
zdravotni problémy. Ockovani probihalo dle kalendare.

Psychomotoricky vyvoj

Od 6. tydne véku nosila divka nasazené timinky z diivodu nélezu na ky¢lich.
Béhem nékolika mésicti se stav kyc€li spravil a psychomotoricky vyvoj se dostal do
normy. Byla sledovana pediatrem. Kolem osmého mésice lezla po Ctyfech akolem
prvniho roku zacala chodit S oporou, postupné i samostatné. V tomto obdobi zacala fikat
prvni kratka slova. Zrakova a sluchové percepce byla v potadku. Psychomotoricky vyvoj
divky nadale probihal bez problémi. Ve tiech letech byla samostatna, mluvila v kratkych
vétach, dokazala se samostatné obléknout a svléknout, zvladla se odpoutat od matky.
Proto nastoupila do matetské Skoly, kam se sama velmi tésila.

Piedskolni vék

Od tfi let navstévovala Eliska matetskou Skolu v misté svého bydlisté. Ze zacatku
htife snaSela odlouceni od matky, ale béhem prvniho mésice si zvykla a do matetské Skoly
chodila rdda. Adaptovala se na nové prostiedi, naucila se respektovat nova pravidla
adenni rytmus. Do détského kolektivu se dobie zacClenila, snadno navazovala nové
vztahy. Mezi détmi byla spokojend, veseld, komunikativni. Do matetské Skoly dochazela
vétsSinou na dopoledni program a dvakrat tydné v matefské Skole ispala a ztstavala
Vv odpolednich hodinéch.

Kdyz byly Elisce ¢tyii roky, prodélala plané nestovice. BEhem onemocnéni méla
vysoké hore¢ky apo nich se uni zacaly projevovat bolesti v koleni, které ¢asem
ustoupily. Nasledovalo vSak obdobi, ve kterém se EliSce opakované vracely virdzy
a infekty v podob¢ rymy a kasle. Kolem péti let prodelala chiipkové onemocnéni, pfi
kterém méla vysoké horecky. Onemocnéni trvalo ptes tii tydny, stile méla vysokeé
horecky a opétovné zacala pocitovat bolest kolene. V té dob¢ si matka v§imla, ze EliSka
miva rano bolesti kolene a ztuhlost, ktera béhem dopoledne odezni. Zacala hufe
pohybovat nohami. Chiize Elisky se projevovala kolébanim ze strany na stranu. Eliska
také zaCala mit problémy s jidlem, odmitala jidla, ktera diive bez problému jedla. Byla
Casto unavena. Divka byla vySetfena pediatrem a odeslana na odborné vySetfeni na
détskou kliniku, kde stravila asi deset dni. Po mnoha odbornych vySetfenich, kdy lékafi

postupné vylucovali ostatni diagnozy, byla u divky diagnostikovana juvenilni idiopaticka
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artritida. V levém koleni byl také zjistén zanét a Eliska podstoupila punkci kolenniho
kloubu v celkové narkéze. Po punkci se celkovy stav zlepSoval, ranni bolesti i ztuhlost
se zmirnovaly. Na bolest a proti moznosti opakovaného zanétu uzivala Eliska pravidelné
nesteroidni antirevmatika a dochazela na kontrolu na revmatologii. Obdobi tzv. remise,
kdy bolesti aranni ztuhlost odeznély, netrvalo ale pfili§ dlouho. Béhem pul roku od
punkce zacala mit EliSka opét ranni ztuhlost a bolesti kolen. Stézovala si také na bolesti
celych nohou arukou. Po dikladném vysetfeni bylo zjiSténo, ze se zanét kolenniho
kloubu vratil, ale tentokrat se objevil i v druhém koleni. EliSka musela béhem pul roku
podstoupit dalsi punkeci, tentokrat obou kolennich kloubli. Po punkci se opét zdravotni
stav Elisky zlepsil a nadale uzivala vysoké davky nesteroidnich antirevmatik. Bolesti
m¢éla vétSinou jen rdno po vzbuzeni a béhem dopoledne odeznivaly. V té dobé€, mezi
patym a Sestym rokem, piestala EliSka ze zdravotnich divodi navstévovat matefskou
Skolu. Byla ¢asto unavena, plactivd, odmitala jidlo a mivala zvySenou teplotu (pfiblizné
37,3 °C). Nov¢ zacala mit i kozni problémy, vyrazky a ob¢asné bolesti hlavy. Kromé
pravidelnych névstév revmatologa zacala dochdzet na ortopedii, neurologii, kozni
oddéleni a rehabilitace. Matka s Eliskou pravidelné cvicila. Z divodu zhorSeni
zdravotniho stavu anemoznosti dochazet do matefské Skoly souhlasila matka po
konzultaci s ucitelkami v matetské Skole, pediatrem a odbornymi lékati s odkladem
Skolni dochézky ze zdravotnich diivodi. Béhem nésledujiciho roku nastalo u Elisky opét
na n€kolik mésici obdobi tzv. remise, kdy mohla dochazet do matefské Skoly. Stale
uzivala vysoké davky nesteroidnich antirevmatik. Jesté pred nastupem do zakladni Skoly
se v8ak vratily ranni bolesti a ztuhlost kloubti, pfidaly se bolesti rukou, kréni patefe a zad.
Po vySetieni na revmatologii bylo zjisténo, ze ma Eliska opét zanét v obou kolenech
aopétovné musela podstoupit punkci. Béhem punkce bylo zjisténo, ze behem
opakovanych zanéti kolene doslo Kk poskozeni kolenniho kloubu a tim piertstu jedné
koncetiny. Na zakladé téchto skutenosti byla zménéna 1écba. Nesteroidni antirevmatika
byla nahrazena podkozné aplikovanym metotrexatem, ktery byl podavan jednou tydné.

Skolni vék

Do zékladni Skoly nastoupila EliSka v sedmi letech. Do Skoly se téSila. V dobé
nastupu Skolni dochazky bylo jeji onemocnéni ve fazi remise. Stale vSak mivala ranni
ztuhlosti kolennich kloubii a obCasné bolesti, které po procviceni odeznély. Trpéla také

zvySenou Unavou. Z divodu prertstu dolni koncetiny musela nosit podrazené boty
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a pravideln¢ rehabilitovat. Nadale dochazela na kontroly na détskou revmatologii a dalsi
odborna pracovisté. Trvala také zvySena nemocnost a S ni spojena ¢asta absence ve skole.
Po dikladné konzultaci jejiho zdravotniho stavu S tiidni ucitelkou byl ve Skole
vypracovan plan pedagogické podpory. Ve tfidé plisobila asistentka pedagoga, ktera se
vénovala krom¢ Elisky dalsim zakiim se specidlnimi vzdélavacimi potfebami. Eliska se
zapojovala do Skolnich aktivit podle aktualniho zdravotniho stavu. M¢la moznost
vyuzivat Castéj$i prestavky K protazeni kloubd nebo odpocinek ib&éhem vyucovani.
V hodinach télesné vychovy dochazelo nejcastéji K alevam. Matka pravidelné
konzultovala zdravotni stav a Skolni prospéch Elisky s tfidni ucitelkou. Eliska nastoupila
do prvniho ro¢niku s kamarddem z blizkého okoli rodiny, ktery ji se v§im pomahal
a podporoval ji. Z divodu Casté absence se zcela nezaclenila mezi ostatni spoluzaky. Ve
Skole byla placha, bazliva, plactivd. Na konci prvniho ro¢niku se opét vratily silnéjsi
bolesti kolen a ranni ztuhlost neodeznivala, Eliska zacala viditelné kulhat a stézovala si
na bolest malych kloubt rukou. Opét se U ni projevil zanét kolennich kloubii, podstoupila
dalsi punkci. Do druhého ro¢niku nastoupila Eliska opét ve fazi remise. Stale dochézi na
rehabilitace. Je pravidelné sledovana revmatologem a z diivodu opakovanych zanéti je

nyni ve fazi planovani biologické lécby.

38



6 ROZHOVORY

Zakyné & 1-Ema

1. Chodi§ do této Skoly od 1. tridy? Jak jsi zde spokojena?

,,Ano, chodim sem od 1. tridy ajsem docela spokojend. Rada vzpominam na
ucitelku z 1. tridy, kterda byla moc hodna. Kdyz jsem méla néekdy problémy, brala na me
ohledy, nechala mé treba napsat vikol znovu, kdyz jsem nemohla psat. A nechala mé se

prochazet, kdyz mé bolely nohy, aby nezatuhly. Byla opravdu moc prima. Ted je to jiné,

nezajima. “
2. Mas nebo méla jsi nékdy asistentku pedagoga?
., Ne, nikdy. Ale mél ji spoluzak, kdyz jsme byli asi Vv prvni a ve druhé trideé a pani
asistentka pomdhala nékdy \ mné.
3. Jaky mas vztah se spoluzaky?
,,Docela dobry. Jen mé mrzi, Ze jich hodné odeslo na gymndazium. “
4. Je néco, co bys rada ve Skole zménila?
., Ani nevim. Moznd min vyucovacich hodin. Aby byli nékteri ucitelé hodnéjsi.
5. Jak prozivas své onemocnéni, je néco, co by ti usnadnilo Zivot ve Skole?
,,Nerada 0 tom mluvim pred spoluzaky. Nechci, aby mé nekdo litoval. Ale na
druhou stranu mam nékdy problémy S ucenim. Musim docela casto na riizné kontroly do
nemocnice a na ocni, zameskavam hodné uciva a musim pordad néco dohanét. Také jsem
casteji nemocnd. Ted jsem byla asi mésic doma a musim se hrozné moc ucit a psat hodné

testit @ pisemek. Jinak je to ve skole asi dobry. Mame tady 1 vytah, a kdyz mé treba boli

nohy, mohu jezdit do tridy vytahem. Také je mi lito, Ze nékdy nemohu cvicit. *

Zakyné & 2 — Eliska

1. Chodi§ do této Skoly od 1. tridy? Jak jsi zde spokojena?

Ano. Libi se mi tady. Mam hodnou pani ucitelku a mam tady kamaradky
a nejlepsiho kamarada ze Skolky.

2. Mas nebo méla jsi nékdy asistentku pedagoga?

‘

., Ano, mam. Je taky moc hodna. "
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3. Jaky mas vztah se spoluzaky?

., Dobry. Nekdy mé ale zlobi, hlavné kluci. Pordd krici a nekdy se i perou. Muij
nejlepsi kamardd je ale hodny, pomdaha mi. Nékdy mi treba nosi | batoh. *

4. Je néco, co bys rada ve Skole zménila?

, Abych nemusela tak brzy vstivat. Rano mé nékdy boli nohy a musim brat
medicinu. Chtéla bych vic prazdnin. *

5. Jak prozivas své onemocnéni, je néco, co by ti usnadnilo Zivot ve Skole?

,,No, nékdy mé boli nohy a do skoly ani nejdu. Nebo prijdu pozdé a vsichni se
ptaji, kde jsem byla. Musim taky casto K pani doktorce a nemiizu byt ve skole. Kamaradi
mi nékdy pomahaji, ale taky se mi sméjou, protoze Spatné chodim. To mi vadi. Nejhodnéjsi

je Honzik, ten mé md rad. “

Matka ¢. 1 (Zakyné Ema)

1. Jak probihalo téhotenstvi a porod vasi dcery?

,, Kolem tretiho mésice téhotenstvi jsem byla tii tydny vV nemocnici, protoze jsem
silné krvdacela. Jednalo se 0 hematom v déloze. Nastésti vse dobie dopadlo a zbyvajici
cast tehotenstvi probehla jiz dobre. Kromé castych celodennich nevolnosti jsem jiz dalsi
problémy neméla. Porod probéhl presné V terminu. Rodila jsem prirozené a vse bylo
V poradku. Dcera se narodila naprosto zdrava. “

2. Jaka je diagnoza vasi dcery?

,,Dcera ma onemocnéni juvenilni idiopaticka artritida. Kdyz jsem tento ndzev
slysela poprvé, netusila jsem, co to znamend. Juvenilni znamend, Ze onemocnéla
V detskéem véeku a idiopaticka, Ze neni znama pricina onemocnéni. Jedna se 0 chronické
autoimunitni onemocnéni, které se projevuje bolestivymi zanéty kloubii. Toto onemocnéni
ma nekolik forem. Dcera ma tzv. oligoartikuldrni formu, ktera se projevuje krome zanetu
kloubii jesté | zanétem oci. Zanét kloubu pozname pomérné brzy, protoze je bolestivy
a provazi ho ztuhlost. Zanéet oci ale neboli, prestoze neléceny miiZe zpiisobit poskozeni
ocl. Proto musime stdle pravidelné dochdazet na ocni kontroly. Dle lékarii je momentalné
toto onemocnéni nevylécitelné. Léky, které dcera uzivd, pouze potlacuji projevy nemoci,
ale nemoc jako takovou neléci. V podstaté U ni diky lécbé nastava obdobi remise, kdy
nema takové bolesti a ani zanéety kloubii. Pokud trva remise nékolik mésicii, je mozné

snizovat léky. Dcera se do tohoto stavu jiz nekolikrat dostala, ale vzdy, kdyz lékari zacali
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snizovat davky lékii, nemoc se béhem par mésici vrdtila. Nemocnd je uz devet let a bez
lekit zatim byt nemohla. *
3. Kdy vase dcera onemocnéla, jak se jeji onemocnéni projevilo?

,,»Dcera se narodila zdrava, vse bylo v poradku. Zacala chodit 0 néco pozdéji nez
starsi dcera, ale na rozdil od ni zacala diive mluvit. Po zdravotni strance nic
nenasvedcovalo tomu, Ze neni néco V poradku. Byla zdrava, vesela, vyvijela se dle norem.
Kdyz ji byly asi dva a piil roku, vsimla jsem si, zZe zvlastné chodi. Pripominalo to tzv.
kachni chiizi. Okoli mi to rozmlouvalo, vytykali mi, Ze ji prilis pozoruji. Casem si ale
zacala obcas steézovat, zZe ji boli nohy nebo zdda a objevily se u ni ranni bolesti nohou
V oblasti kolen. Ihned jsem kontaktovala lékarku, dostali jsme doporuceni na ortopedii.
Zaver vySetreni na ortopedii, aniz by byl proveden rentgen, byl, zZe je vse V porddku. Pouze
konstatovani, zZe dcera ma ploché nohy. Jeji stav se ale nelepsil a K rannim bolestem
kolennich kloubu se pridala | ztuhlost. Problémy méla jen rdano, kdyz vstavala. Neuméla
to poradné vysveétlit, ale stéZovala si, Ze ji boli nohy a po ranu kulhala a pajdala. Béhem
dne vzdy bolesti ustoupily. Po konzultaci S détskou lékarkou jsme se opét objednali na
ortopedii. Jesté pred terminem na ortopedii dcera vSak onemocnéla planymi nestovicemi.
Priibéh onemocneéni byl tezsi, méla vysoké horecky, které trvaly pres tyden a bolesti
nohou. Jeji stav se zhorsoval, lékarka méla podezieni | na zdpal plic, které se potvrdilo.
K tomu vsemu dceri oteklo pravé koleno, a i z toho ditvodu nas odeslala détska lékarka
na detskou revmatologii. Tam jsem S dcerou stravila dva hodné narocné tydny. Hned po
prijeti dcery na oddéleni, mi lékar sdelil, Zze ma podezieni na autoimunitni onemocnéni.
Lékari provedli dceri vSechna mozZnd vysetreni a rentgeny a zjistili, Ze md | akutni zanét
kolenniho kloubu. Po vyléceni zapalu plic musela dcera absolvovat svoji prvni punkci
pravého kolene V celkové narkoze. Nasledné se potvrdilo | autoimunitni onemocnéni
a lékari nam sdelili, Ze dcera md onemocnéni S ndzvem juvenilni idiopaticka artritida.
V té dobé ji byly necelé tri roky. “

4. Jak probiha lécba vasi dcery?

,Lécha je celkem slozita a s postupem casu se meni. Kdyz se onemocneéni JIA
(juvenilni idiopaticka artritida) potvrdilo a byl zjistén 1 zanet kloubu, musela dcera
okamzité podstoupit punkci kolene V celkové narkoze. Po punkci nemohla asi tyden
chodit, ani si stoupnout, takze jsme ji museli vSude nosit. Dobré bylo, Ze silné bolesti po

punkci pomalu odeznely. Nastal ale problém, protoze zanet V koleni byl pravdépodobné
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delsi dobu a doslo ke zbytnéni kolenniho kloubu. To je nevratné. Kviili tomu ma dcera
jednu nohu delsi. S tim zase souvisi problémy se zady, casem se U ni objevila skolioza
patere, takze jsme nekolik let dochazeli na rehabilitace a cvicili Vojtovu metodu. Prvni
rok uzivala dcera léky na tlumeni bolesti a proti zanétu podle momentalniho stavu.
Bohuzel se U ni behem nékolika mésicii projevil zanét opét, ale tentokrat jiz obou kolen.
Opét musela na punkci V narkoze. Toto se opakovalo jesté dvakrat a pridavaly se dalsi
klouby. Dcera méla problémy S kréni pateri, kdy musela nosit krcni limec, aby vitbec
mohla fungovat. Asi rok od stanoveni diagnozy se pridal zanét obou oci. V té dobé nam
bylo sdéleno, ze docasna léecba nefunguje a musi nastat zména. Dcera dostala celkovou
lécbu, pri které se léky musely aplikovat injekcné jednou tydné. Do oci jsme museli kapat
kapky nékolikrat denné, nékdy | po dvou hodindach. Bylo to ndarocné. Lécba oci trvala pri
prvaim zanétu skoro rok. Kdyz celkova lécba zabrala, asi po trech mésicich, dcery stav
se zlepsil, bolesti kloubii uz neméla tak casto. Nasledujici asi tri, ¢tyri roky se u dcery
stridala obdobi remise a obdobi, kdy méla ataku. Po nekolikamésicnim obdobi remise,
zkouseli lékari postupné snizovat léky, ale vidy behem par mésicii doslo K zanétu kloubu
nebo oci. Takze dcera opakované podstupovala punkce kloubu a lécili jsme zanéty oci.
V té dobé jsme dochdzeli pravidelné na revmatologii, ortopedii, neurologii, rehabilitace,
imunologii, na ocni kontroly, a dokonce musela dcera podstoupit vySetieni CT mozku,
protoze zacala mit problémy s paméti a silné bolesti hlavy. Snad jsem na néco
nezapomnéla. Také zacala chodit K détskému psychologovi. Zacala se trapit nemoci
a casto resila, pro¢ je nemocna. Protoze se zanéty neustdle vracely a obdobi remise se
dcera asi ctyri roky. Lécba probiha také injekcni formou. Diky biologické léché se dcery
stav stabilizoval a dva roky neméla zadny zanét kloubu. Zanety oci se opakuji, ale uz
netrvaji tak dlouho, jako drive. Stale vsak trva zvysSena unava a obcasné bolesti kloubui.
5. Ovlivnilo chronické onemocnéni JIA vasi dcery Zivot vasi rodiny?

,Ano a zcela zasadné. Kdyz se onemocnéni Emy prokdzalo, byl to Sok. Manzel si
docela dlouho nechtél pripustit, Ze se to déje auplné se od vseho distancoval.
Nekomunikoval se mnou, odmital se 0 nemoci bavit. Nechal mé v tom samotnou. V té dobé
mi hodné pomdhala moje matka, ktera se mnou nekolikrat jela i na kliniku. Byla se mnou
I vV den, kdy mi lékar onemocnéni dcery potvrdil. Bylo to hodné tézké obdobi. Manzelovi

trvalo skoro rok, nez celou situaci prijal. Starsi dcera navstevovala Vv té dobé prvni stupen
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zakladni skoly. A1 ona Spatné celou situaci sndsela. Vidéla, jak sestra trpi, mad bolesti.
Vim, Ze se 0 ni hodné bdla a trapila se tim vsim, co se delo. Musela byt doma casto sama
S otcem, protoze jsem doprovazela mladsi dceru Vv nemocnici pri hospitalizacich. Téech
bylo behem prvniho roku od zacatku nemoci nékolik. Pamatuji si, Ze jsem celou situaci
resila | ve skole, kontaktovala mé tenkrat tiidni ucitelka dcery. Dcera zacala mit ve skole
problémy, nedokdzala se soustredit, zhorsil se ji prospéch a ucitelka si vsimla, Ze je hodné
smutna a uzaviend. Prestoze jsem se snaZila nedavat svoje pocity a velke trapeni prilis
najevo, dcera to vsechno vnimala a trapila se také. Nemoc ovlivnila Zivot nas vsech.
Najednou jsme nemohli jet na vylet, jit na prochdzku, nic planovat. Ema méla casto
bolesti, a jak se ji vracel zanét do kolen, doslo ke zbytnéni kloubu, méla problémy s chiizi,
casto kulhala, nezviadala chiizi po schodech a nékdy nebyla schopna wjit ani treba 200
metru. Musela jsem ji stale vozit v golfkach nebo nosit. Golfky jsme pouzivali asi do jejich
péti let. Nevédeéli jsme treba rano, jestli bude schopna odpoledne jit na prochazku.
Potrebovala neustale s nécim pomahat, délalo ji problém treba nakrdjet si jidlo,
obléknout si véci pres hlavu, néco podat, zvednout. Kdyz jeji vrstevnici zacinali jezdit na
trikolkach a riznych odstrkovadlech, nebyla toho schopnd. Vsechno jsme museli
posunout. Jak se ji casem stridaly faze nemoci S remisi, mivala obdobi, kdy fungovala
lépe anebo zase vitbec. Také dost Spatné snasela injekce, které jsme museli pichat kazdy
tyden. Vzdy U toho hodné brecela, po injekcich zvracela a bylo ji spatné. Museli jsme Zit
okamzikem pritomnosti, nic neplanovat. Jednou se nam stalo, ze jsme jeli K rodiciim na
vikend @ hned vecer jsme museli jet domii, protoze Emé oteklo koleno a musela okamzité
do nemocnice. Bylo to vidy necekané, rano nic a za nékolik hodin problém. Nasledovala
potom vzdy hned hospitalizace a punkce. Kdyz se K tomu pridal zanét oci, nemohli jsme
vitbec nic. Nekolikrat denné jsem musela dceri kapat kapky do oci, ze zacatku tieba 1 po
hodine. Uvedomuyji si, Ze V té dobé jsem neméla tolik casu na starsi dceru. | kdyz jsem se
snazila, aby to tak nebylo, neslo to vzdy zaridit. A to mé moc mrzelo. Porad jsem musela
S dcerou na ruzné kontroly, vysetieni, bylo toho moc. Dcera byla také hodné casto
nemocnd. Byla jsem ze vSeho neskutecné unavena, smutna, hodné jsem se trapila, tajné
jsem probrecela plno noci ajeden cas jsem trpéla depresemi. Mela jsem pocit, Ze je
vSechno K nicemu, Ze nic uz nemd cenu. S manzelem jsme se hodné v té dobé odcizili.

Zustali jsme spolu, ale uz to neni takové, jako pred onemocnénim dcery. Casem se mi
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podarilo se se v§im néjak vyrovnat a prijmout celou situaci tak, jak je. Trvalo to ale
néekolik let.
6. Jaky vliv mélo onemocnéni vasi dcery na vaSe zaméstnani?

,,Dcera onemocnéla, kdyz jsem byla na rodicovskeé dovolené. Byly ji v té dobe
necelé tri roky a ja jsem planovala navrat do prace. \ podstaté ze dne na den se mi zménil
Zivot a ndvrat do prdce neprichazel V uvahu. Babicky jsme V té dobé sice méli, ale obé
celkem daleko a péce 0 dceru byla dost narocnd. Vyzadovala celodenni péci. V prdci jsem
se musela domluvit na ukonceni pracovniho poméru a byt s dcerou doma. V nemocnici
mi poradili, at’ se obrdtim na socialni urad a tam mi socialni pracovnice tehdy poradila,
Ze si mohu zazddat O prispévek na péci, protoze se budu dlouhodobé aV podstateé
nepretrzité starat 0 dceru. Podala jsem Zadost a prispévek na péci jsem dostala. Ten
prispévek jsem pobirala nékolik let. Byla to slozZita a tezka doba. Momentalné uz chodim
do prdce a prispevek nemam. Po nékolika letech, kdyz dostala dcera biolécbu, se jeji stav
zlepsil. Takeé uz je starsi a samostatnéjsi. Puvodné jsem si nasla praci na pul uvazku a ted’
uz pracuji skoro na cely. To mohu ale jenom diky manzelovi. Zacal mi se vsim pomdhat,
dokonce jezdi s dcerou na nékteré kontroly, abych nemusela stale jen ja. To by miV prdci
asi uplné neprochdzelo. “

7. Jak onemocnéni dcery prijala vasSe §irsi rodina a vase okoli?

., Ze zacatku to byl Sok pro vSechny. Nejdrive jsem to rekla mym rodiciim. Otec,
podobné jako manzel, nechtél pripustit, Ze dcera onemocnéla. Odmital se 0 tom se mnou
vitbec bavit. Moje mamka mi byla oporou uplné od samého zacatku. Protoze jsem se ji
sverovala, ze se mi néco nezdda ohledné chiize a téch pocdtecnich bolesti u dcery, sama si
vyhledala informace na internetu a kdyz jsme dostali diagnozu, asi ji to tak néjak zapadlo
v§echno dohromady. Byla mi viastné nejvétsi oporou. Podporovala me, vyslechla,
pomahala mi fyzicky a hlavné psychicky. Vim, Ze se také trapila, ale nedavala to prilis
zndt. Naopak se vzdycky snazila byt pozitivni a Vlastné od zacatku chtéla, abych uvérila,
Ze se dcera jednoho dne uzdravi. Casem i tatka prijal, Ze je dcera nemocnd, ale ani jeden
Z rodicu se K ni nikdy nechoval jinak, nez K ostatnim vnoucatum. Rodice od manzela nas
podporovali také od zacatku. Chvili trvalo, nez si pripustili, Ze dcera nema jenom chiipku.
Nechteli si pripustit, Ze je onemocnéni trvalé. Stale se zajimaji, jak se nemoc vyviji. Ale

pFilis casto se nestykame.
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Hodné mi také pomohla svagrova, bratrova manzelka. Je moc fajn, porad vesela
a dobre naladend. Kdyz mi bylo smutno, védéla jsem, komu zavolat, s kym si popovidat.
Vzdycky si na mé udélala c¢as. Obé dcery ji maji hodné rady. Casto se navstévujeme.
Viastné cela siroka rodina nds od zacatku onemocnéni podporovala. | kdyz ze zacatku to
bylo slozité, protoze nikdo tohle onemocnéni neznal a nevedéli ani, co to vlastné znamend.
Tak se i stavalo, ze nékdo dceru litoval a vilastné nékdy ndas litovali vsechny. Ale uz se to
nedeje. \ rodiné nikdo nedadva dceri najevo, Ze je nemocna a ke vSem détem se vsichni
chovaji stejné.

Stésti mame asi | na kamarady a pratelé. Témér vichni se K nam chovali moc
pékné, kdyz dcera onemocnéla. Je pravda, Ze nékteri to nechapali a mysleli si, Ze se za
pul roku uzdravi. Asi to tak bylo dobre, protoze ji aspon nelitovali. Ti nejblizsi vysvetlili
i svym détem, O co se jednd. Déti prijaly onemocnéni dcery asi nejlip, nic neresily, a kdyz
méla néjaké probléemy, pomahaly ji. Nejhorsi bylo, kdyz se starsi dcery ptaly kamaradky
ve Skole, proc jeji sestra kulhd a divné chodi. To jsem docela resila, kviili tomu se starsi
dcera trapila.

8. Jak probihal nastup vaSi dcery do materské Skoly a nasledné do zakladni
skoly?

,,Dcera onemocnéla Vdobé, kdy méla nastoupit do materské skoly. Byla
prihlasena jenom na dopoledne, ale prvni dva roky do skolky skoro nechodila. V té dobé
byla casto nemocnd, mivala bolesti kloubii, méla nékolikrdt zanét kloubui i oci, takze byla
I vnemocnici. Ve skolce se ji proto ani moc nelibilo, neméla kamarady. Veétsinu casu
podle ucitelek travila ve Skolce osamocena, déti nevyhledavala, nejradeji byla nékde
sama. Zlepsilo se to az tretim rokem. To uz chodila castéji a zacala si hrat s détmi, nasla
Si | kamarddku. Tenkrat zacaly byt patrné rozdily mezi ni a stejné starymi détmi. Dcera
byla proti nim pozadu, nékteré véci neuméla 7 ditvodu nemoci a zhorsila se ji i rec.
Domluvili jsme se s ucitelkami, détskou lékarkou a nasledné i1V poradné, zZe bude pro
dceru nejlepsim resenim odklad skolni dochazky. Urcite to bylo spravné rozhodnuti.
Ctvrty rok ve Skolce ji prospél. Pordd byla jesté ¢asto nemocnd, ale do Skolky se tésila
a zacala vic mluvit s detmi a udélala velky pokrok ve vyvoji. Dokonce se zacala tésit do

I3

Skoly. Do Skoly sla rada, moc se tésila. *
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9. Jak probihala spoluprice s tfidni ucitelkou?

., S ucitelkou jsem se sesla pred zacatkem skolniho roku, abych ji vysveétlila dcery
onemocnéni a dala jsem ji i podklady z nemocnice. Byla rada, protoze to vitbec neznala.
Pani ucitelka byla skvéla, zajimala se 0 vS§echno a ve vSem nam vychazela vstric. Méla
dceru tri roky a nikdy jsme nemély zZadny problém v komunikaci. Respektovala dcery
potrieby, vsechno jsme spolecné resily. Kdyz byla dcera unavend, nechala ji, at’ si odpocne
nebo se jde projit, protahnout. \ hodindch teélocviku se dcera zapojovala podle
momentdlniho zdravotniho stavu. N obdobi prvni a druhé tridy méla dcera problémy
S paméti a soustredenim a i to pani ucitelka respektovala a pomahala ji, aby se citila ve
Skole dobre. Od druhé tridy byla ve tridé asistentka pedagoga pro jiného zZdka, ale
vénovala se |dceri ase vsim ji také pomdhala. NV té dobé byvala dcera stdile casto
nemocnd, casto odchdzela 7 vyucovani na kontroly, ale diky pani ucitelce vSechno

zvladla. “

Matka ¢. 2 (Zakyné EliSka)

1. Jak probihalo téhotenstvi a porod vasi dcery?

,,Dcera nebyla planovand, ale na dité jsme se S manzelem tesili. Tehotenstvi jsem

meéla bez problémii. Porod byl prirozeny V terminu a dcera se narodila zdrava. *
2. Jaka je diagnoza vasi dcery?

,,Nemoc, kterou dcera ma, se jmenuje juvenilni idiopatickda artritida. Je to
autoimunitni onemocnéni. Zatim se neda vylécit. Projevuje se tim, Ze ji boli a otékaji
klouby. Mivdi ranni ztuhlosti a je casto hodné unavena. Nejcastéji méla zanét v koleni,
nékdy ji boli | ruce nebo zada. *

3. Kdy vase dcera onemocnéla, jak se jeji onemocnéni projevilo?

., To trvalo delst dobu, nez se nemoc projevila. Kdyz dceri byly asi ctyri roky, méla
nestovice a hodne vysoké horecky. Od té doby byla skoro porad nastydlda, méla rymu,
kasel. Porad jsme resili néjaké probléemy S pani doktorkou. Také si nékdy stézZovala, Ze ji
boli nohy. N péti letech onemocnéla znovu, méla chiipku a vysoké horecky. Byla nemocna
asi tri tydny @ zacala mit silné bolesti v koleni a koleno ji oteklo. Rano nemohla bolesti

ani chodit. Tak nas pani doktorka poslala na odborné vysetreni na kliniku. Tam ji delali

riznd vysetreni a zjistili, Ze ma zanét V koleni. Poslali nas na revmatologii a hned ji
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udélali punkci kolene. Rekli nam, Ze to vypadd na juvenilni artritidu a to ndm potom po
vSech vysetrenich potvrdili.
4. Jak probiha lé¢ba vasi dcery?

., Kdyz dcera onemocnéla, kdyz nam potvrdili nemoc JIA, musela na prvni punkci
kolene, levého. Hned po punkci musela brat vysoké davky nesteroidnich antirevmatik
proti bolesti a proti zanétu. Davala jsem ji nékolikrat denné vysoké davky Nurofenu.
Nurofen pomdhal na bolest, ale béhem roku se ji vracely zanéty kloubii a musela
podstoupit dalsi punkce. Dokonce kviili opakovanému zanétu ma dcera preruist kolenniho
kloubu a musi nosit viozky v botich nebo podrazené boty. Chodime také pravidelné na
rehabilitace a musime cvicit, protoze ma dcera skoliézu. Nekolikrat se ji objevila vyrazka
na rukou a obliceji, tak chodime i\ na kozni. Protoze Nurofen nepomdhal a zanéty se
opakovaly a dceru zacaly bolet i jiné klouby, zménili na klinice lécbu. Ted dostava lék
Metotrexat. Ten musime pichat injekci. To dcera Spatné snasi. Vzdycky hodné breci a déla
se ji po injekci Spatné. Pravidelné chodime na revmatologii a musime i na rehabilitace,
na kozni, na ortopedii. Lécba JIA je docela slozita a zanéty kloubui se dceri porad vraceji.
Vzdycky ma obdobi klidu a potom zase zanét. Na klinice nam rekli, Ze jestli se to nezlepsi,
mohla by dcera dostat biologickou lécbu. “

5. Ovlivnilo chronické onemocnéni JIA vasi dcery Zivot vasi rodiny?

., To ano. Dcera byla asi od ¢tyr let casto nemocna, porad méla rymu a kasel. Kdyz
nam potom asi V jejich péti letech rekli, Ze ma tuhle nemoc, neverili jsme tomu. Doufali
jsme, Ze se doktori spletli. Manzel deélal, Ze se ho to netyka a casto ziustaval V prdci
prescas. Casto jsme se hadali a hledali vinika, pro¢ onemocnéla zrovna nase dcera.
Nikdo v rodiné neni nemocny. Vsechna starost 0 dceru zbyla jenom na mé. Hodné mi
pomdhali moji rodice | manzela. Prvni dva roky byly hodné tezky. Porad jsem byla
s dcerou u doktora nebo v nemocnici. Tim trpél i syn. Hodné ho hlidaly babicky. Nemohli
Jjsme jet ani na dovolenou nebo na vylet. Nikdy jsem nevédéla, jestli rano bude dcera bez
bolesti nebo ne. Byly dny, kdy nemohla skoro chodit. Hodné jsme se trapili a S manZelem
Jjsme se postupné odcizili. Bez rodicu bych to asi nezvladla. S manzelem jsme se nakonec
rozvedli. Dneska se 0 obé deéti stara dobre, navstévuje nas a bere si je, ale 0 nemoci se se

«

mnou bavit nechce.
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6. Jaky vliv mélo onemocnéni vasi dcery na vase zaméstnani?

,,Jad jsem kadernice. Pracovala jsem na zkrdceny uvazek jeste pred tim, nez dcera
onemocnela. Kdyz onemocnéla, nemohla jsem do prace skoro viibec. Porad jsem byla
s dcerou doma a po doktorech. Kolegyné Vv praci byly nastvané, Ze za mé musi pracovat.
Nakonec jsem pracovni pomeér ukoncila a zacala jsem pobirat prispévek na péci na dceru.
Pres dva roky jsem do prace nechodila. Ted' pracuji zase na zkrdaceny uvazek.

7. Jak onemocnéni dcery prijala vase SirSi rodina a vase okoli?

,,Rodina nam hodné pomadhala, hlavne moji a manzelovo rodice. Bez nich bych to
asi vSechno nezvladala. Hlavné babicky se staraly 0 syna, kdyz jsem byla s dcerou
V nemocnici. Kamarddi a znami vétsinou vitbec nevédéli, co je to za nemoc. Musela jsem
porad vysvétlovat, co JIA viastné je. Ale stala se nam i hodné neprijemna véc. Dcera méla
od mala blizkého kamardda, hodné jsme se navstévovali. Kdyz zjistili, co ji je, zakdzali
MU S ni kamarddit. Pry nechtéji, aby se kamaraddil s mrzdkem. Uz se nestykame. Také mé
mrzi, Ze kdyz ma dcera zanet v kolenou a spatné chodi, kulha a pajda, tak se ji nekdy déti
sméjou aidospéli ji pozorujou. Ona se pak trdapi, breci a nechce chodit ven. Mrzi to
i syna. VZdycky se ji zastava a pomdha ji. *

8. Jak probihal nastup vasi dcery do mateiské Skoly a nasledné do zakladni
skoly?

,,Do materské Skoly nastoupila dcera ve trech letech. Byla docela spokojena, ve
Skolce se ji libilo. Od ctyr let byla ale casto nemocnad a moc do Skolky nechodila. Kviili
nemoci jsme na néjakou dobu museli Skolku prerusit. Dcera byla pordd nemocnad,
unavena, meéla bolesti kloubii, nemohla chodit ani s détma na prochazky. Stiidaly se ji ty
faze nemoci, nékdy byla v poradku a potom bylo obdobi, kdy méla velké bolesti a nemohla
skoro chodit. Domluvili jsme se i s ucitelkami a doktorkou, ze do Skoly piijde 0 rok dyl.
Do §koly se hodné tésila. Sla do tiidy s kamarddem ze Skolky a kamaradi se porad. Ze
zacatku to bylo docela dobry, ale behem skolniho roku byla dcera zase hodné nemocna
a uzavrena a nemeéla moc kamaradky. Ted uz je to lepsi a ve Skole se ji docela libi.

9. Jak probihala spoluprice s tfidni ucitelkou?

,, TTidni ucitelku jsem znala ze Skoly od syna. Domluvila jsem si S ni schiizku, jeste

nez dcera zacala chodit do Skoly. Ani pani ucitelka neznala tuto nemoc a moc nevédéla,

co to znamend. Vsechno jsem ji vysveétlila, dala jsem ji zpravy od doktorky. Ucitelka je
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moc hodnda a dceri se vénuje. Hodné ji ve vSem pomaha. Maji ve tride 1 asistentku, ta se

‘

dceri taky venuje, kdyz je potreba. Zatim jsme neméli zZadny vaznéjsi probléem.

Tridni u¢itelka (1. — 3. ro¢nik) — zakyné Ema

1. Kdy jste se dozvédéla 0 onemocnéni vasi Zakyné?

,Jesté pred nastupem divky do Skoly. Matka si vyzZdadala setkani a celkem
podrobné mé informovala 0 zdravotnim stavu dcery. Vse mi vysvétlila.

2. Znala jste toto onemocnéni, popf. jakym zpiisobem jste ziskala o tomto

onemocnéni informace?

,Byla jsem rada, Ze se matka ozvala avse mi vysvétlila, protozZe jsem tohle
onemocnéni neznala a Vv praxi jsem se s tim do té doby nesetkala. Od matky jsem ziskala
podrobné informace 0 nemoci JIA, ukdzala mi i zpravy z nemocnice a predala podklady
Z kliniky, jak se zZakem S timto onemocnénim pracovat. Sama jsem si dohledala informace

«

0 JIA i na internetu. ‘

3. Jak onemocnéni ovliviiovalo Zakyni ve vyufovacim procesu?

»10 bylo rizné. Stridaly se U ni faze klidu a vzplanuti nemoci. Pamatuji si, kdyz
nastoupila do 1. tiidy, byla to takova chudinka, drobna, kiehka, nosila krcni limec, méla
casto bolesti, byvala unavend, porad se tak zvlastné choulila do klubicka, a hlavné byla
velice casto nemocnd. Jedno obdobi mivala néjaké vypadky paméti, casem se to
zlepsovalo. Zapojovala se do vyuky podle aktualniho zdravotniho stavu, castéji
potrebovala prestavky, méla problém sedet delsi dobu. I hodinach télesné vychovy to
zvilddla. *

4. Prijali Zakyni ostatni spoluzaci, jaké méli vztahy?

., S tim problém nebyl. Ema byla velice mila, hodna a oblibena. Déti sice vnimaly,
Ze je néco jinak, ale neresily to. Kdyz bylo potreba, pomdhaly ji a podporovaly ji. Prestoze

byla hodné casto nemocna, nasla si nové kamarady. Myslim, Ze se ji ve skole libilo. *
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Tridni uditelka (4. — 5. ro¢nik) — Zakyné Ema

1. Kady jste se dozvédéla 0 onemocnéni vasi Zakyné?

, Informovala mé kolegyné, po které jsem prebirala tridu, azaroven mé
kontaktovala matka divky.

2. Znala jste toto onemocnéni, pop¥. jakym zpiisobem jste ziskala 0 tomto

onemocnéni informace?

,, Od kolegyné jsem se dozvédéla zdakladni a podstatné informace o onemocnéni,
ale drive jsem tuto nemoc neznala. Také matka divky mi poskytla dilezité informace.
Pokud je divka v klidové fazi nemoci, neni na prvni pohled poznat, Ze je nemocna. *

3. Jak onemocnéni ovliviiovalo Zakyni ve vyufovacim procesu?

,Stdle byla casteji a delsi dobu nemocnd a z ditvodu castych kontrol U lékarii
méla vyssi absenci. Kdyz méla problémy s ocima, chybéla i nékolikrat v tydnu. Zacala
také nosit bryle, protoze se ji zhorsil zrak. \V hodinach télocviku méla stale ulevy,
zapojovala se podle zdravotniho stavu. Nikdy ale nevyuZivala svoji nemoc, naopak se
snazila vice nez zdravé deti. Vzdy bylo poznat, kdyz méla horsi fazi nemoci, byla vice
unavend, nesoustredend. Veétsinou se V tomto obdobi zhorsil | prospéch. Naopak, kdyz
méla fazi klidu, nebylo témér poznat, Zze ma néjaké onemocnéni. “

4. Jaké ma zakyné vztahy s ostatnimi spoluzaky?

 Myslim, Ze celkem dobré. Ve tridé patii mezi oblibené Zaky.

Tridni uditelka (1. a 2. ro¢nik) — Zakyné Eliska

1. Kdy jste se dozvédéla 0 onemocnéni vasi Zakyné?
.,V podstaté béhem zdapisu déti do skoly. Matka divky oslovila veditelku skoly
a informovala ji 0 onemocneéni divky. Nasledné oslovila matka |\ mé, jesté pred zacdtkem
Skolniho roku a predala mi informace 0 dceri.
2. Znala jste toto onemocnéni, popf. jakym zpiisobem jste ziskala o tomto
onemocnéni informace?
., Neznala. Informace jsem ziskala od reditelky a pred zacatkem skolniho roku i od

‘

matky divky. Nékteré informace jsem si dohledala sama.
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3. Jak onemocnéni ovliviiovalo Zakyni ve vyufovacim procesu?

., Divka nastoupila do skoly s rocnim odkladem. Pri ndstupu do skoly méla obdobi
tzv. remise. Béhem prvniho skolniho roku méla ale vysokou absenci, byla hodné nemocnd
a casto chodila na rizné kontroly. \V hodindch byvala unavena, nepozornd, casto
| plactiva, nekdy si stezovala na bolesti kloubii. Ve tridé mdame asistentku pedagoga, kterd
se kromé dalsich Zakii venuje 1 ji. Pomdha ji S ucivem, pokud je potreba, jde se S ni projit.
Osvobozeni 7 hodin télesne vychovy nema, ale kdyz je potreba, nezapojuje se a necvici.
S matkou divky pravidelné konzultujeme zdravotni stav divky a vse, co se tyka skoly.

4. Prijali Zakyni ostatni spoluZaci, jaké méli vztahy?

, Divka prisla do prvni tridy S kamardadem ze Skolky a stdle je to jeji hlavni
kamarad. Prave 7 ditvodu castych absenci se V prvni tride prilis nezapojila do kolektivu.

‘

Byla bazliva, placha, prilis s détmi nemluvila. Letos je to lepsi, snad bude i naddle. *
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7 VYHODNOCENI VYSLEDKU SETRENI

Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni bylo zjistit, jak chronické onemocnéni
juvenilni idiopaticka artritida ovliviiuje kvalitu zivota zédka ajeho rodiny. Juvenilni
idiopaticka artritida (JIA) je chronické onemocnéni charakteristické chronickym zanétem
kloubti. Zanéty kloubti se projevuji bolesti, otokem, omezenou funkci kloubu a zvySenou
unavou. JIA ma nékolik forem, které se odliSuji poctem postizenych kloubt a dal$imi

U obou vyzkumnych ptipadi doslo pied 5. rokem zivota jedince k opakovanym
hore¢natym onemocnénim a nasledné bylo diagnostikovano onemocnéni JIA. V obou
ptipadech byla prvnim pfiznakem onemocnéni zvySend unava aranni ztuhlost kloubt
onemocnéni bylo vV obou ptipadech v prvnich dvou letech, kdy se stav pacientt zhorSoval
a bylo nutné opakované podstupovat punkei kolennich kloubti. V obou ptipadech doslo
vlivem zanétu K poSkozeni kolenniho kloubu, ¢imz doslo K prerustu jedné koncetiny.
Diusledkem toho jsou problémy s drzenim téla, skoliéza, nutnost rehabilitaci a pouzivani
protetickych pomticek. Zivot obou rodin byl onemocnénim ¢lena rodiny velice narusen
a musel byt zcela zménén a pfizpiisoben pottebdm nemocného. Kvalita Zivota jedince
s onemocnénim a celé jeho rodiny byla vyznamné ovlivnéna. Rodiny zacaly zit
okamzikem pfitomnosti, nebylo mozné jet na vylet, jit na prochazku ¢i planovat jakékoliv
akce. Po sdéleni diagnozy prosly obé€ rodiny prvotnim Sokem, kdy se v obou ptipadech
otec nemocného ditéte nechtél do péfe zapojit. VSechna tiha onemocnéni tak zlistala
V obou piipadech na matce, kterou podporovali prarodice ditéte a s péci také pomahali.
Onemocnéni ovlivnilo Zivot rodin ve vSech smérech. Ob¢é matky byly nucené z diivodu
péce 0nemocné dit€¢ ukoncit pracovni pomér, ktery nebylo mozné skloubit S péci
0 nemocné¢ dite. Lécba onemocnéni JIA vyzaduje Casté odborné kontroly, rehabilitace,
podavani 1€k a v obdobi aktivni faze onemocnéni také hospitalizace. V prvnim ptipadé
se ke kloubnim potizim piidaly i velice zavazné potize mimokloubni ve formé ptedni
uveitidy. V obou vyzkumnych ptipadech si matky uvédomuji, Ze v obdobi onemocnéni
déti nechténé zanedbavaly jejich sourozence, kteti celou situaci také trpéli.

Vypotadat se S prvotnim Sokem a nasledky onemocnéni ¢lena rodiny byl nelehky

ukol. Ob¢ rodiny si prosly velice naroénym obdobim, které bylo plné bolesti, trapeni
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a vycitek. V obou pfipadech doslo ina manzelskou krizi, ktera ve druhém piipadé
skoncila rozvodem.

Cilem vyzkumného Setieni bylo také zjistit, jaky vliv ma chronické onemocnéni
JIA na vzdélavani zaka. Na zakladé obou kazuistik a rozhovori s zaky, rodi¢i a pedagogy
lze poznat, Ze zéci S chronickym onemocnénim se potykaji pii vzdélavani S mnozstvim
problému. V obou vyzkumnych pifipadech doslo k onemocnéni zaku jesté pred nastupem
do zakladni Skoly. Dochézka do matetské Skoly byla onemocnénim velmi naruSena
Castymi absencemi 2z divodu onemocnéni a hospitalizaci. V obou piipadech byl
uskuteénén odklad $kolni dochazky. Zaci s onemocnénim JIA se nachazi ve dvou
moznych fazich nemoci. Jednou z nich je neaktivni fdze onemocnéni, bez znamek
aktivniho zanétu. V tomto obdobi se Zaci vétSinou zapojuji do vyuky S menSimi
problémy. Pfetrvavaji Unich projevy jako ranni ztuhlost, bolesti kloubli, tunava.
V hodinéch télesné vychovy jsou problémy a omezeni nejcastéj$i. Druha aktivni faze
onemocnéni je provazena vaznymi zdravotnimi problémy. Mezi nejzavaznéjsi patii silné
bolesti, omezeni pohyblivosti, inava provazejici zanéty kloubu a hospitalizace. Dal§im
problémem je vysoké absence Skolni dochazky z diivodu Casté nemocnosti, rehabilitaci
a kontrol v odbornych 1ékatskych zatizenich. Pedagogové ani ostatni zaci onemocnéni
juvenilni idiopaticka artritida vétSinou neznaji. Nevi, jak se toto onemocnéni projevuje,
jaka piinasi pro postizeného zaka tskali a nevi, jak se k zakiim S timto onemocnénim
chovat. V obou vyzkumnych piipadech se pedagogové po sdéleni informaci
o onemocnéni svych Zzakl chovali vstficné, spolupracovali srodi¢i a aktivné se
0 onemocnéni zajimali. Sami si vyhledavali a zjisStovali informace.

Vedlejsi vyzkumna otazka byla, jaka je prognodza u jedince s onemocnénim JIA.
Prognoza U onemocnéni juvenilni idiopatickd artritida je zatim nejasnd a u kazdého
jedince zcela individudlni. JIA se v soucasné dobé& neda vyléclit, presto se jeji prognoza
Vv poslednich letech zlepSuje. Hlavni zésluhu na tomto mé zavadéni biologicke 1écby.
Zéakladem 1é¢by je snaha 0 dosazeni remise, stavu, kdy jedinec nema zadné obtize. Velmi
dulezité je spravné a vcasné stanoveni diagnozy a tim zabranéni postizeni kloubu. V obou
vyzkumnych pfipadech vsak z divodu opakovanych zanétt k postizeni kolenniho kloubu
V pocatku onemocnéni doslo. Z divodu opakujicich se zanétii a zhorSovani zdravotniho
stavu, byla v obou pfipadech postupné ménéna 1écba. V prvnim ptipadu jiz byla zahajena

biologicka 1écba, ktera trva nékolik let a zdravotni stav divky se velice zlepsil. Za dobu
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trvani onemocnéni vSak nikdy natolik, aby mohla byt 1é¢ba vysazena zcela. Ve druhém
pfipadu je divka Vv souCasné¢ dobé ve fazi planovani zmény 1éCby, pravé na lécbu

biologickou.

54



ZAVER

Cilem bakalaiské prace bylo zjistit, jak chronické onemocnéni juvenilni
idiopaticka artritida ovliviiuje kvalitu zivota zaka a jeho rodiny a jaky vliv ma chronické
onemocnéni na vzdélavani zéka. Revmatické choroby postihuji lidi v kazdém veéku, déti
nejsou vyjimkou. NejcastéjSim revmatickym onemocnénim U déti je juvenilni idiopaticka
artritida (JIA). Juvenilni idiopatickd artritida je chronické zéanétlivé autoimunitni
onemocnéni charakterizované zanétem kloubt, ktery trva nejméné 6 tydnii. Prvni projevy
onemocnéni se objevuji nejpozdéji do 16. narozenin ditéte, pfi¢ina vzniku onemocnéni
neni zatim zndmd. JIA zplsobuje vazné zdravotni problémy doprovazené rtiznymi
ptiznaky, jako je castd bolest svali akloubd, ranni ztuhlost, inava, malatnost nebo
omezeny funkéni pohyb. Dlouhodobym uzivanim 1éki mohou vznikat dal§i mimokloubni
potize vV podobé zatéze riznych télesnych organti. Nemoc casto vytrhne dité z bézného
rytmu zivota, ze $kolniho kolektivu a neziidka na uréitou dobu i z rodinného prostiedi.
Od I¢kait — odbornikti by méli rodice a déti dostat co nejvice informaci 0 revmatickych
chorobach v détském véku a mnoho moralni podpory. Védét co nejvice 0 nemoci a 1é¢bé
ditéte je nezpochybnitelnym pravem kazdého rodice. Pediatr — revmatolog sice
v ambulanci rodi¢im vysvétli, 0 co jde, pfece vSak ziistdva mnoho otazek, na které rodice
hledaji odpovéd’. Aby byla Iécba co nejucinnéjsi, je nezbytnd dobra spoluprace rodict
s lékafem.

Juvenilni idiopaticka artritida, stejné¢ jako kazdé onemocnéni, zcela zasadné
ovlivituje kvalitu zivota, psychickou i socidlni stranku jedince icelé jeho rodiny.
se musi vypofadat, naucit se S onemocnénim svého ¢lena Zit a pfizplsobit se novym
skutecnostem. V nékterych fazich 1é€by musi jedinec denné cvicit, dochdzet na
rehabilitace, pfi zhorSeném zdravotnim stavu je nutnd hospitalizace. To vSe zapficini, Ze
ma jedinec mnohem ménég volného ¢asu nez jeho zdravi vrstevnici. Rodice, ktefi se 0 dité
staraji, se musi pfizpusobit a Vv nékterych ptipadech opustit alespoil na urcity Cas své
zaméstnani, zajmy a konicky. Negativni dopad ma onemocnéni ditéte i na sourozence,
ktefi se Casto citi odstréeni a zaroven se 0 svého nemocného sourozence také obavaji.
Onemocnéni JIA je zatim nevylé€itelné, plné riznych komplikaci a omezeni. Lécba je

velice naro¢na, nastaveni spravné 1éEby mize trvat nékolik mésica i let. Hlavnim cilem
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1é¢by je zbaveni ztuhlosti, bolesti, inavy a pfedchdzeni kloubnimu poskozeni. Jedinci
s onemocnénim JIA se nachazi v riznych fazich nemoci, kdy dochazi ke zlepSeni nebo
zhorSeni zdravotniho stavu. Zachvaty akutnich revmatickych bolesti se stfidaji s obdobim
zlepseni, neaktivni fazi onemocnéni, bez artritidy a mimokloubnich projevi. Zakladem
je umoznit ditéti vést bézny zivot. Kombinaci farmakologické a rehabilitacni 1écby je
mozné predejit poskozeni kloubti U vétSiny pacientil. V poslednich letech je velkou nadéji
pro pacienty s JIA biologicka 1é¢ba.

Pokud zZak s onemocnénim JIA nastoupi do matetské, pozd¢ji do zakladni Skoly
je nezbytna spoluprace Skoly srodiCi ilékafi avzajemna informovanost a divéra.
Zasadni je predavani informaci 0 nemocnych zacich vSem uciteltim, vychovateliim, ktefi
se s zakem mohou setkat. V praxi se stava, Ze ucitel, ktery pouze zastupuje kolegu, neni
se zdravotnim stavem zdka a jeho onemocnénim seznamen. Samoziejmosti by mél byt
bezbariérovy pfistup do Skolniho zafizeni. V piedskolnim veéku se projevuje u déti vyssi
nemocnost, kazdy infekt vétSinou negativné ovliviuje i pribéh chronického onemocnéni.
Casto proto dochazi k dlouhodobym absencim déti ve $kolnim zatizeni. Proto je velice
dulezita ochrana pied infek¢nimi onemocnénimi. V obdobi neaktivni faze onemocnéni,
kdy zék chodi do skoly, je dulezité¢ jeho zapojeni do vétSiny Skolnich aktivit, véetné
télesné vychovy. Neni Zadouci Zaka z hodin télesné vychovy vyloucit. Déletrvajici klid
behem dne vede ke ztuhlosti a bolestivosti kloubti, proto je nutné umoznit zakovi s JIA
moznost protazeni kloubu ¢i kratsi prochazka i béhem vyuky. Pohyb je dileZitou soucasti
lécby JIA. Vhodné jsou nezatéZujici, plynulé a pravidelné pohyby kloubt, napft. plavani
nebo jizda na kole. Naopak nevhodné jsou skoky, kontaktni sporty ¢i rychly a dlouhy béh.
74k by se mél, pokud je to mozné, Gicastnit i 8kolnich vyletd a akci. Onemocnéni
zpusobuje nejen fyzickou zatéz, ale i psychickou a socialni. Omezeni zalib, socialnich
kontaktt a dalSich ¢innosti je Casto diivodem ke zhorSeni bolesti a celkového zdravotniho
stavu. Proto je velmi dllezité rozvijet sviij socialni zivot.

Z vyse uvedeného vyplyvaji hlavni zisady a doporuceni v piistupu k zaktim
s chronickym onemocnénim JIA. Dliraz musi byt kladen na individudlni pfistup k Zakovi,
zohlednovani jeho aktualniho zdravotniho stavu a spolupréci se zédkonnymi zastupci zaka.
Ve tfidé by bylo vhodné umistit napt. polohovaci pytel ¢i koberec, na ktery by si zak
Vv ptipad¢ potfeby mohl lehnout a poslouchat vyklad v uvoliiovaci poloze. V ramci Skoly

je diilezita pomoc zaktim formou Skolniho psychologa, Skolniho specialniho pedagoga a
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vychovného poradce. Dtlezita je také informovanost ohledné ptistupu k zakim s JIA
v ramci Skoly, nejen mezi pedagogickymi pracovniky. Vhodnym feSenim mohou byt
Skoleni pro zaméstnance Skoly, ktera se zaméfuji na problematiku jednotlivych
onemocnéni a postizeni zaku, naptf. besedy ¢i Skoleni s pediatry, odborniky. Pro
spoluzaky se nabizi zhlédnuti filmu, dokumentu s touto tématikou ¢i usporadani besedy
0 konkrétnim onemocnéni spoluzédka. V ramci Skoly je moZnost vytvofeni internetovych
stranek se souhrnnymi informacemi k této problematice. Dilezitou ulohu zaujima
spoluprace Skol a rodi¢t zaka se Skolskymi poradenskymi zatfizenimi (PPP, SPC).
Skolské poradenské zatizeni mohou pro zaka doporu¢it podptrna opatieni, ke kterym
patii mimo jing i asistent pedagoga. Ten bude Zakovi napomocen pii vyuce a dle potieby
poskytne pomoc pii polohovani ¢i pfi nutném protazeni se bchem vyucovani.
Samoziejmosti je tzka spoluprace rodict zéka se Skolou a pravidelné predavani informaci
0 zdravotnim stavu zéka, véetné vSech zmén ve vyvoji onemocnéni. V rdmci spoluprace
se Skolou je také dulezité predavani metodik uceni v jednotlivych predmétech.
Chronické onemocnéni JIA prozivaji jedinci S celou rodinou ¢asto se strachem
a s obavami z budoucnosti. Naprosto zasadni je dodrzovani v§ech nafizeni a doporuceni
odbornych Iékaii — revmatologii. Nezbytnou soucasti 1é¢by je i pravidelna rehabilitace
a dodrzovani zasad zdravého Zivotniho stylu. Onemocnéni JIA je relativné vzacné,
postihuje 1-2 déti z tisice. Je to zavazné onemocnéni, piestoze V klidové fazi se mtze

jedinec zdat naprosto zdravym.
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SEZNAM ZKRATEK

ANA antinuklearni protilatky (antinuclear antibody)
Anti-CCP protilatky proti citrulinizovanym peptidim (anti-cyclic citrullinated

peptide)
CRP C-reaktivni protein
HLA lidsky leukocytarni antigen (human leukocyte antigen)
HLH hemofagocytujici lymfohistiocytdza
ILAR Mezinarodni ligy proti revmatismu
JCA juvenilni chronické artritida
JIA juvenilni idiopaticka artritida
JRA juvenilni revmatoidni artritida
MAS syndrom aktivovanych makrofagii
MRI magneticka rezonance (magnetic resonance imaging)
PPP pedagogicko-psychologicka poradna
RF revmatoidni faktor
RTG rentgen
SPC specialné pedagogické centrum
TMK temporomandibularni kloub
TNF-a tumor nekrotizujici faktor a
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