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UvoD

Jako téma své bak#&é prace jsem zvolila kvalitu Zivota lidi postiyeh
systémovym lupusem erytematodes. Jednd se o veldinév multiorganové
onemocgni, které postihuje fedevSim miladé lidi, kdy 90 % tio Zeny. Toto
onemockni se vzdy projevuje bolesti, snizenou vykonnastgvou, ale i zavaznymi
poruchami Zivotd dalezZitych funkci. ProtoZze systémovy lupus erytemasodyvolava
zhorSenou funéni schopnost, je zejména u mladych lidi v ohnis&pmz také zjigini
jejich vykonnosti a uplatmi v zangstnani, v rodit a ve spolénosti obech. (3)

V teoretické ¢asti jsou shrnuty zakladni poznatky o charaktesstigiznacich,
diagnostice a ¢ této zavazné chronické a progredujici choroby¢l@ltych, aby tato
prace informovala pacienty, jejich rodiny, zdravikyni verejnost o této chorab Dale
bych rdda poukazala na kvalitu Zivota s kterou sdusebepé&e, psychické stavy
a vnimani onemoeni. Seznamit je s moznostméby a edukovat o spravném Zivotnim
stylu. Je vice nez Zadouci zjistit jak, do jakéymdrv jakych dimenzich dochézi ke
zménam kvality Zivota d¢chto pacient. Zarove:r shrnuje vSechny vyznamné &my
v Zivote c¢loveka trpiciho timto onemoénim. Jasna ifiina onemocéni neni dosud
znama, ale jsou uvedenigapokladani fivodci.

Kvalitou Zivota se zabyvéa praktickdst této prace a jeji st¢sti je vyzkum kvality
Zivota pacient. Zkoumani kvality Zivota pacieintse systémovym lupusem je nejlepSi
cestou, jak zlepsit géo tyto pacienty. Dale pak vede ke i, jak ovliviiuje kvalitu
Zivota toto zavazné onemagn. Cilem mého vyzkumu je zhodnotit kvalitu Zivota
pacient.

K napsani z&wrecné prace s timto tématem mne motivovalo onerrachlizkého
¢loveéka rodiny touto chorobou. Toto onemeénnvedlo k podstatnym z&ndm v Zivoe
celé rodiny.Také na mém pracovisti se setkavamnsi liktei trpi timto onemoatnim.
| pres odbornou p# n¢kdy dochazi ke stavu, ktery je nevratny a pacievdlgha
onemocgni. Kvalita Zivota nemocnych se systémovym lupugenvelmi ovlivnéna
a dotyka se vSech oblasti ddettelské pé&e. Je teba se zamyslet, zda d@etatelska
p&e je poskytovana v takové kvdlitjejiz vysledkem je uspokojeni vSech it
pacienti se systémovym lupusem. Pokud bude poskytovanatriivp&e, tak se bude
i kvalita Zivota stale zlepSovat. V roli sestry ilezité wnovat pozornost oblasti
vzaklavani a zjisovat jaké jsou nové metody podavani kvalitni tBettelské pée
pacientim. Snaha ziskané uzite¢ poznatky a dovednostiguat dal, by @a byt
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samozejmosti. ZlepSovani kvality Zivota sfiga nejen v adekvatni dbe¢, ale také ve
zvySovani kompetenci, schopnosti sebepiéchto pacient se systémovym lupusem
erytematodes.Veést tyto pacienty ktomu, aby bylhogpmi problémy souvisejici
S nemoci usine zapojovat do normalniho denniho Zivota&tdma pacienit kvali této
nemoci kowi v invalidnim dichodu, stavaji se zavislymi na druhé asatasto dochéazi
k devalvaci osobnosti, ke ztégrartnera a k poditn osanglosti.
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1 TEORETICKA CAST

1.1 Systémovy lupus erytematodes

.Lupus latinsky znamend vlk. Toto pojmenovanisjipovano stedovkému Iéka
Rogeriusovi, jenz jej uzil/ppopisu koznich defekwe tvéi, které se podobaly stopam
po vkim kousnuti“.(Dostal, C.,Venkovsky, J. a spoBystémovy lupus erytematodes
1997, s.9)

Historie tohoto onemoéni zasahuje az do doby 408ed nasSim letopdem, kdy se
Hippokrates snazil uvést mezi nemoci systémovy supale skoro pokazdé da
diagndza kloubni z@h a ulcerace. Ve dvacatychiaétych letech byl systémovy lupus
erytematodes (SLE) identifikovan jako samostatreeisické onemocéni. (3,20)

Toto onemoaini miZze postihovat jakykoliv systém nebo orgarglet proto jej
nazyvame multiorganové onemeain Velice ¢asto jsou postizeny ledviny, klouby,
kuze, kardiovaskularni systém, mozek, plice, gagwstmalni trakt, systém srazlivosti
krve. Projevy jsou u kazdého pacienta odliSné. isliyn obraz vyplyva z chronického
zaretu poskozujiciho tk&h uvedenych orgdn a systém, ktery vznikne nejastji
ukladanim specifickych imunitnich komplexK projevam lupusu pat zmény kaze
na oblteji, kdy je @itomen typicky exantém na licich atkai nosu.Casto jsou
postizeny klouby a onemo&m doprovazi horky. Prfiznaky se liSi podle druhu
organového postizeni. Pacienti udavaji vypadavdadiy nesnasenlivost sluéreiho
z&eni, Kece, hubnuti, unavu, nadimé poceni, bolesti svala klouhi, zvySenou
teplotu, tesavku. Tyto projevyfadime mezi nespecifické a jsou signalemémyn
zdravotniho stavu. (3)

Zatim neni znama jednoznad gicina tohoto onemocmi, ale vime, Ze se jedna
o nadnérnou aktivaci imunitnino systému, ktery je naéemy proti vlastnim tkanim.
Velky vyznam se fiklada infekcim a hlauwh infekcim vyvolanym viry.Vliv na vznik
muze mit genetika, hormony, toxiny, chemikalie, Znioprostedi. Ricinou miZze byt

i pasobeni ultrafialového #éni, I1éky a dalSi faktory, které nejsou znamé. (16)
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1.2 Klinicka symptomatologie
Klinické griznaky lupusu vyplyvaji z poskozenicité funkce organu nebo systému,

maji odlisny péib¢h, terapii i prognézu.

1.2.1 Kozni projevy

Kozni lupus ma mnoho forem, ale nepostihujee jorgany. Dlezith je asna
diagnostika, mezi nejspolehéjéi fadime biopsii #ze. Formy koZniho lupusuldime
do dvou skupin na zény specifické a nespecifické. (3)

1.2.1.1 Motylovity erytém

NejznangjSim akutnim projevem postihujictXi je tzv. motylovity erytémkfutterfly
rash). Jeho charakter byva zlivy. Jsou pitomny typické zarudlé skvrny na obou
tvatich s vyjimkou keene nosu. Néastji vznikda a zhorSuje sefip kontaktu se

slung&nim z&enim. Erytém #tSinou boli, s¥di a pali. (3,11)

1.2.1.2 Subakutni kozni lupus

DalSi formou je subakutni kozni lupus, kteeyddouhou dobu G¥e aktivovat a ofi
se vracet. Rechazi od akutni formy do postupmizejici, jeZz postihuje t¥&, horni¢ast
trupu, korgetiny a hlave ¢asti €la, které jsou vystaveny slutrému zdeni. Dojde-li i
koZnim postizeni ke generalizaci, posttipse olupuji vrstvy #Ze gipominajici

psoriazu. Tato forma je doprovazena bolestmi véestiaa kostech. (11)

1.2.1.3 Diskoidni lupus

Jedné se o chronickou kozni formu, ktera skytyje na ositlenécasti hlavy, kam
pafti viasatatast hlavy, obliej a usni boltce. Pokud je exantém ve vlagasti, dochazi
k vypadavani vlas (alopecig a to na podkla ptritomnosti zastu viasové cibulky.

V centru loZisek dochazi k postupnému vymizeni gigtace. (3,11)

1.2.1.4 Alopécie

Pati mezi projevy systémového lupusu, ale vznikZzem byt podmién i l&bou
kortikoidy nebo cytostatiky. Jedna se o ztratu laktera niize byt Uplnd nebo
loZiskova. (11)
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1.2.2 Kloubni a svalové projevy

1.2.2.1 Artritida

Vznika v disledku zadtu kloubu, avSak n&pstji jsou postizeny drobné klouby
rukou, z4psti a kolena. Postihuje mnoheamastji Zeny. Za&inat mize v kazdém &ku.
Projevuje se jako polyartritis (zénvice klouli). Klouby jsou postizeny na obou
stranach (symetricky). Ma chronickyuh, prevazre probiha po cely zivot a byva
neiasgjsim paate&nim znakem SLE. Artritida u SLE neposkozuje kostkoj
u revmatoidni artritidy, ale jecasgji provazena zatem Slachové pochvy. Na
rentgenologickém snimku u lupusové artritidy jsadél minimalni znény na kostech.
Typickym symptomem je bolest klotla sval, ktera se vyskytuje v gaich hodinach
a s rannim maximem bolesti. DalSigastym symptomem @Ze byt ztuhlost kloubu,
otok nebo omezeni hybnosti. (14)

1.2.2.2 Myozitida

Je sotasti onemoaini SLE, jedn&a se o zéinsvalu. Nemocnyasto udava bolest
a svalovou slabost. WEkterych paciernit, kterym byly vySabvany strukturalni zemy
svali, byly prokazany svalové atrofie. (3)

1.2.3 Serozitidy

Jedné se o zé&rserdznich blan, jako jsou pleuritida, perikardiita peritonitida.

1.2.3.1 Pleuritida

Zargét pohrudnice, velicetasty u nemocnych se SLE. Nemocny siZgfe na
pleuralni bolest # dychani. Byva slySetr¢ci pohrudnini Selest a&asto se vyskytuje
oboustranny vypotek, ktery je nutno odsat avzovghRotku odeslat na vySeni

k vylouceni infekcesi TBC. (3)

1.2.3.2 Perikarditida

Zaret osrdeniku je nefastjSim projevem postiZzeni srdce u SLE. Diagnostikgejat
byva obtizné, nelhomiaze probihat bez klinickychifznalka. Fritomna ntize byt typicka
prekardialni bolest na hrudi a slySitelnkedi Selest. Nejesrji se perikarditida
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prokazuje echokardiografickym vygemnim, které odhali imou perikarditidu.Vzach
se mohou objevit komplikace skahé tamponady nebo tvorba perikardialnicissr. (3)

1.2.3.3 Peritonitida

Zaret pohxiSnice, také nazyvan gastrointestinalnim syndroniegery provazi akutni
SLE. Projevuje se bolestmifibha, nauzeou, anorexii, zvracenim. J&dsgjSi
vyvolavajici gic¢inou je difazni za& pokisSnice, jenz mZe doprovazet ascites.
Dulezité je podrobné vyS@ni ascitu, aby se odliSila lupusova peritonitidaperforaci
strevni stny, akutni pankreatitidy nebo bakterialni peritmhyit Pricinou mohou byt
vaskulitida stny stev, zawt sttev nebo pankreatitida. U chronické formy lupusove
peritonitidy se mze vyskytnout srd@i insuficience, nefroticky syndrom nebo hrozi

chronicka nitrobisni sepse. (3)

1.2.4 Projevy plicniho postizeni

PostiZzeni plic u SLE je veli¢gasté a ma bohatou symptomatologii.

»Akutni plicni choroba se odviji od vSeobegtigické aktivity lupusového systémového
onemoceni, zatimco chronické plicni onem@on postupuje nezavisle na aktvit
zakladniho procesuci postizeni jinych orgah* (Dostél, C.,Venkovsky, J. a sppl.

Systémovy lupus erytematod#897, s. 88)

1.2.4.1 Akutni lupusova pneumonitida
Typicka rychlym ndrstem teploty, kaSlem, sniZzenou saturaci kysliku.pNanim

snimku jsou znatelné skvrnité alveolarni infiltrédtge neni itomna infekce. (6)

1.2.4.2 Syndrom alveolarniho krvaceni

Jeho vyskyt je méncasty oproti pneumonitig] projevuje se podoldn ale navic
dochazi ke krvaceni v plicich a tim k rychlému jeski hemoglobinu v krvi. Na snimku
plic byva podobny nélez jako u pneumonitidy. Umsino tohoto syndromu je vysoka,
rozviji se rychle, vede k respiér@mu selhani a smrti. Proto jéldzita wasna diagn6za

a zahajeni imunosupresivnéby. (3)

1.2.4.3 Intersticialni plicni choroba
Na vzniku intersticialni plicni choroby se jpldodakutni pneumonitida nebo je
piiznakem SLE. | fes minimalni potiZze pacienjsou na rentgenu plic jasné &ny.
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Charakterizuje ji pomalu rozvijejici dusSnost a meluktivni kaSel. Z vySé&bvacich
metod se vyuZivA bronchoalveolarni lavaz a gallissgan. Spolehlivd je nyni
I pocitacova tomografie l{igh-resolution computed tomographHRCT), jejiz pomoci
lze rozpoznat tzv. matnicové 2zny, které jsou projevem aktivniho zdém. Jejich

vzhled gipomina plastvy medu nebo opacty tmého skla. (3)

1.2.4.4 Plicni hypertenze

Plicni hypertenze je vysoky tlak v plicichi kterém nemocni udavaji dusnost, jsou
hypoxiti acasto se objevi i Raynatnd fenomeén na periferii. Prognéza je vazna, proto
je nezbytné charakterizovat plicni hypertenzi. Poinezhokardiografie, koronarografie,
angiografie plic atim vylatit plicni embolizaci, ktera dZe byt nasledkem plicni
hypertenze. BohuZelfippokrctilé plicni hypertenzi i pes |&€bu je funkce plic snizena

a jediné moznéeSeni je transplantace srdce a plic. (3)

1.2.5 Projevy postizeni srdce a cév

1.2.5.1 Myokarditida
Zarét srde&niho svalu, projevujici se arytmiemi, poruchy vddenejasnou
tachykardii a mnohdy nasleduje selhani srdce. lkaoseni diagndzy fite pomoci

endomyokardialni biopsie. (3)

1.2.5.2 Endokarditida

Hicina onemoc#éni srd€nich chlopni u SLE neni znama. Faktory, které jhoo
ovliviiovat, jsou fibrinoidni degenerace tkarhlopni, za#t chlopni, fibrotizujici
jizevnagni nebo vaskulitida. Chlopenni vady je mozriéhtédnout jak klinicky, tak
i pti echokardoigrafickém vySetni, proto je nutné u nemocnych se SLE podat jako
profylaxi antibiotika i @i drobném chirurgickém zakroku. \&kterych gipadech kodi
endokarditida nahradou wa chlopr. (3)

1.2.5.3 Akcelerované ateroskler6za
Zuzeni pisvitu cév v dsledku ukladani cholesterolu do jejickrst. U nemocnych
postizenych SLE je ateroskler6za vyznamndigipou Umrti az destkrat vySSi nez

Mz

znama, aleiedpoklada se vliv hypertenze, obezity a hyperlipige (3)
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1.2.6 Projevy postiZzeni gastrointestinalniho traktu

1.2.6.1 Vaskulitida mezenteria

Vaskulitida mezenterialnich cév se obvyklej@raje ¢astymi bolestmi ficha, které
se objevuji vtydennich aZz &sicnich intervalech. Mze se o¢ekavat nalez krve
ve stolici. K diagnostice se vyuZziva arteriografiebo kolonoskopie. U nemocného
muzZze nastat komplikace ndglad perforace #tva. Vtomto fipad je nemocny

v ohrozeni Zivota. (3)

1.2.6.2 Pankreatitida
U nemocnych se SLE se p&nmé casto vyskytuje pankreatitida projevujici se
bolestmi Wicha, zvracenim, nauzeou, zvySenou teplotou aordatfi jsou zvysené

amylazy. (3)

1.2.6.3 Postizeni jater
Hepatomegalie, kterou provazi zvySené hodnatgrnich enzyrn (ALT, AST,
ALP). (3)

1.2.7 Projevy hematologického postizeni
Odchylky v krevnim obraze u nemocnych se Shiaji pongrné ¢asté. Kazdy
pacient ma v witétm stadiu rozvoje choroby prokazatelnou anéméukbpénii,

trombocytopénii. (3)

1.2.7.1 Anémie

Chudokrevnost se vyskytuje u57-78 % nemocngeh SLE. Pokud hladina
hematokritu je mé&hnez 0,35/ |, jedna se o anémiiaké byt vyvolana z mnohaipin,
mezi které pat nedostatek Zeleza, ledvinné onemwin hypoplazie kostni réng,
hypersplenizmus aékteré 1€ky (antimalarika, antimetabolity). (3)

1.2.7.2 Hemolyticka anémie

.....

krvinek (hemolyzy které je zfisobeno autoprotilatkami narahymi proti krevnim
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bunkdm. K ugeni této diagnozy se pouziva Coorinbgest na fitomnost protilatek
na membrafc¢ervenych krvinek. (3)

1.2.7.3 Leukopénie
Oznauje se P mendim mnoZstvi leukoadytneZ 4,5 x 18 | v krevnim obraze.
Podavanim vysokych davek cytostatik nebo kortikoidde ke sniZzeni leukodyt tim

se snizuje i schopnost odolavat infekcim. (3)

1.2.7.4 Trombocytopénie
Je definovana poklesem krevnich destipod 20 x 1% | v krvi. U nemocnych
hrozi riziko krvaceni doe a sliznicCasto do vninich orgaf a nejen fi Grazech,

ale i spontana (3)

1.2.8 PostiZeni ledvin
U wtSiny nemocnych se vidochu choroby objevi postizeni ledvin s rozdilnou

zavaznosti. Je zde typicky vyskyt opakované praten nebo glomerularni
erytrocyturie. P&ateini projevy ledvinného postizeni mohou byt minimaliédna se
nagiklad o asymptomatickou proteinurii nebo mikrohemiat | kdyz je normalni
mocovy nalez, tak tégt vzdy jsou v biopsii znamky postiZzeni ledvin. Postii ledvin
se miZe projevit az P jejich vdzném stavu, proto jéeba nepodamvat opakované
néalezy v meoi. Potize s ledvinami se také projevuji vysokymvkiien tlakem, otoky,

zéstavou mgeni az uplnym selhanim funkce ledvin. (11,2)

1.2.8.1 Lupusova nefritida

Nefritida mize az ®kolik let pretrvdvat skryt nebo jen s minimalnimi projevy
proteinurie ¢i mikrohematurie.Ufitou skupinu nemocnych doprovazi nefroticky
syndrom a do deseti let se u nich rozvine termin&malni insuficience. Do dalSi
skupiny jsou z#&zeni nemocni, které provazi nefroticky syndromméiteirie,
hypertenze, renalni insuficience adle terapie g@&agi. Pokud nemocni nejsou
dostatén¢ léceni, dochazi k selhani ledvin az smrti. Renalnipbi® je dlezitym
diagnostickym vyséenim, kdy niZze gispét ke stanoveni lupusové nefritidy. ZvI&st
na z#&atku onemoceni, kdy projevy nemusi bytigjmé, gispiva k zavedeni optimalni

viv s

kortikosteroidi. Z jedné studie vyplyva, Ze déa mykofenolatem oproti &
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cyklofosfamidem je ¢&nngSi a je zaznamenano nizSi procento hospitalizaci
i pfitomnosti infekce, zvraceni, nauzey. Nemocnymi ¢did snaSena hemodialyza.
Progndéza u nemocnych srychlou ztratou funkce tedveni dobra. Nagi byva
transplantace ledvin, jenz ma dobré vysledky, alégba ji oddalit alespoo rok déle

od zahajeni by dialyzou. (2)

1.2.9 Postizeni centralniho nervového systéemu

Klinickd symptomatologie je velice rozmanita t@m intenzivni. Pai mezi
pomérné casté postizeni u nemocnych se SLE. Jednou ¢astgfich ricin umrti
uSLE je pra¥ postizeni mozku. Nervovy systéemube byt postizen kdykoliv
v pribéhu lupusové choroby a neexistuji zadné varovné réabmi nebo Kklinické
prostedky ukazujici na nebezfievzniku. PostiZzeni centralniho nervového systému s
projevuje bolestmi hlavy, které se vyskytuji velgasto a probihaji migrénoznimi
zachvatovymi bolestmi. DalSim projevem jsdede podobné epilepsii, cévni mozkova
piihoda, neuropsychiatrické projevy, jako jsou powuctalad, chovani, koncentrace
a pangti. Pricina neuropsychiatrického postizeni neni zcela jaskai se giklani
k nezastlivé vasculopatii, k trombdézam mozkovych cév, kdie nebo k dinkim
nekterych 1€Ki. Mezi diagnostické zobrazovaci metody ipatiektroencefalografické
vySeteni (EEG), které se provadiiiipnalém podei&ni na postizeni nervové soustavy
u systémového lupusu. Magneticka rezonance (MRitevelolie rozliSuje mozkovou
tk&i, neba@ ma velky kontrast. Mirné projevy postizeni CNS aguji |&bu analgetiky,
psychotropnimi Iéky za spoluprace s psychologemedeni imunosupresivnidgy se

pouziva u zava&jsich projew. (11,21)

1.2.9.1 Mozkové postizeni difuzni

Pati sem organicky amnesticky syndrom, ktery se prgg\snizenou schopnosti
vnimani, eméni labilitou. Ugesnit a diagnostikovat tento syndrom lze pomoci
psychologickych tefit které hodnoti inteligenci, pozornost, schopri@sit problemy
a pangt’. Dale pak demence, kde se jedna o poruchu kratioddlouhodobé paéti,
poruchu rozhodovani a abstraktniho mysleni.c@mé wdomi, kdy nemocny neni
schopen orientace, ma dezorganizované mysleni leoNrkbmatem. A nakonec sem
pafti psychiatrické zrgny, u kterych jeasty vyskyt psychozy. Ta nemocného otije
v chapéani okolniho Zivota, v realném mysleni aaljjese halucinace. DalSimi projevy
jsou pocity strachu a deprese. (14,3)
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1.2.9.2 Mozkové postiZzeni loZiskové

Cévni mozkova ifhoda — vznika vikledku uzasru mozkovych cév krevni
srazeninou (trombem) vyvolané vasculitidou @acev). Riznaky zavisi na rozsahu
postizeni mozku, kdy e dojit k poruséeci (afazie), ochrnuti katetin (hemiparéza,
hemiplegie), poruSe vémhi, zmatenosti a k poruSe p&m

Transverzalni myelitida — jde o Z#livé postizeni pai@i michy, jejiz zavaznost je
vysoka. Klinicky obraz je typicky tim, Zefignaky se rozvijeji éhem rékolika hodin
az dni. Dochazi k rozvoji paréz, poruchéith slabosti a k omezeni funkceésaa, coz
ma za nasledek inkontinenci t® istolice. Diagnostika se dwje na zaklad
magnetické rezonance, lumbalni punkce a labordtomySeteni mozkomisniho moku,
ktery obsahuje zvySenou hladinu bilkovin a pleideyt Prognéza byva malokdy

prizniva. (21)

1.2.10 Antifosfolipidovy syndrom

Je charakteristicky skupinou Klinickych prajeskam pati trombdza postihujici
jakékoliv cévy,casté potraty u Zen a trombocytopénie. UZ v roceD 1880 dokazano,
Ze nemocni postizeni SLE trpi poruchou krevni srégti a tudiz je u nich zvySené
riziko vzniku Zilni trombdzy. Antifosfolipidovy syirom je tvden gitomnosti
antifosfolipidovych autoprotilatek (aPL) k nimZz fatlupusovy antigens (LA)

a antikardiolipinové protilatky (aCL). (14)

1.2.10.1 Tromboza

Negastji postihuje hluboké i povrchové Zily dolnich katin. Postizeny mohou byt
i Zily na pazi nebo v dutén briSni. Trombéza u nemocnych s antifosfolipidovym
syndromem #tSinou recidivuje. Nasledkem zaneseni trombu do plinika plicni
embolie. Pokud dojde ktrombdéze v tépmierusi se zasobovani tkarkyslikem
a zivinami. Zivotnost postizené tk&je ohrozena. Mezi n&gsgjsi postizeni tepenného
reCiSte trombozou pat mozkové cévy, coz se projevi akutni cévni mozkopidhodou.
Napadeny mohou byt i koronarni tepny, cévy sitnitezenteria, nadledvin i jater.
Trombdza se projevuje otokem, bolesti, ¢mou barvy pokozky, zvySenou naplini

podkoznich zil. Hznaky zavisi na rozsahu Zilniho uzay. (22)
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1.2.10.2 Opakované ztraty plodu

K opakovanym potram u Zen se SLE a s antifosfolipidovym syndromemhdac
az ve druhém adtim trimestru dhotenstvi. U Zen se SLE je mnohersv riziko
posSkozeni plodu &sto dochazi kipdtasnému porodu nebo k porodu mrtvéhe@tdit
Riziko ztraty plodu se zvySuje v zavislosti nacteo jiz proctlanych potrai, cili

minimalni riziko je u prvniho¢hotenstvi. (7)

1.2.10.3 Léba u antifosfolipidového syndromu

kinna a os¥déena je léba antiagregmi a antikoagukni. Mezi nej@inngjsimi se
prokazala kyselina acetylsalicyovd, naskedwarfarin a heparinCasto se stava, ze
po skorteni &by se tromboza opakuje, a proto secktarych nemocnych ponechava
antikoagulani l&ba dozivotd. Lé&ba musi byt &@nna, to znamena, Ze INR
(International Normalised Ratipsmusi sphovat hodnotu dosahujici 3-3,5. Zenam,
které prodlaly vice nez jeden potrat se dop&uje ped pladnovanim éhotenstvi

podavat nizké davky acylpyrinu, jako prevenci a palcelé ghotenstvi. (3)

1.3 Pnibéh téhotenstvi

»Systémovy lupus erythematodes séastjji diagnostikuje u Zen ve fertilnimélu
atouha po vlastnim dft navzdory onemocmi neni u&chto Zen o nic mensi nez
u zdravych Zen. dhotenstvi Zen se SLE je v8ak spojeno s riziky patkoni plod, které
lze minimalizovat n&asovanim gravidity. dhotenstvi Zen se SLE jsou porodniky
povazovana za vysoce rizikova a tomu odpovidgtriost a rozsah vysenhi matky
a plodu.” (Jakova, E. Specificita g o nemocné s renalnim postiZzeninghotenstvi.
Postgradualni medicina, 2010, s. 594)

Mezi faktory ohrozujici pibéh téhotenstvi fadime renalni postizeni, kardialni
postizeni, pedchozi komplikovanééhotenstvi, plicni hypertenze, antifosfolipidovy
syndrom nebo podavani vysokych davek kortikoidtrata plodu hroztasgji u zen
s antifosfolipidovym syndromem. Proto je nezbytngSereni Zeny, co nejive
na z&atku gravidity. VySeuje se krevni tlak, funkce ledvin, rozbor & odebira se
krevni obraz a provadi se diferencialni ramip dale imunologické vyseni krve
a vySeteni krve na fitomnost antifosfolipidovych protilatek. Zena musjt bshem

tehotenstvi pod dohledem tymu multidisciplinarnickealé.
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U gravidnich Zen roste riziko vyskytu flebjtiglicni embolie, pedtasného porodu
nebo spontanniho potratu.ateme sem zadit i nistovou retardaci plodu a neonatalni
lupus. Neonatalni lupus se projevi kozZniniizpaky nebo srd@im blokem. Matka
i plod mohou byt vysoce ohrozeni, jak v grauviditak i v Sestinedli. Studie dokazaly,
Ze Zeny se SLE vpbchu €hotenstvi jsou mnohendasgji ohroZzeny hypertenzi,
mocovou infekci nebo cukrovkou.fiPporodu secastji musi @istoupit k ciséskému
fezu. (7,13)

1.4 Farmakologicka l&ba SLE
1.4.1 Kortikosteroidy

v akutni, aktivni fazi projey SLE. Podavat se mohou lok&lmcelkow. Aplikuji se
peroralt nebo intravenozh U stawi ohroZujici Zivot se zahajujeclga vysokou davkou
kortikosteroidi a postupd se sniZuje tak, aby onemaoi bylo zvladnutelné. i

dlouhodobé [&¢ miZe u pacierit vzniknout zavislost. (21,14)

1.4.2 Nesteroidni antirevmatika

Jsou to Iéky {sobici protizaétlive, analgeticky a antipyreticky. Jsou zakladem
lécby priznaki revmatologickych onemoéni. Pati sem nafiklad, indometacin,
nimesulid, ibuprofen a dalSi. Jejicktigek trva pouze po dobu podavani. Nezadouci
acinky mohou byt ivskterych pipadech vazné. N&sgji je postizen
gastrointestinalni trakt, kdeibe byt vyvolana bolest Zaludku a zvraceni, az pukvz
peptického ¥edu s naslednou perforaci. PostiZzeny mohou bytlvihg, jatra, kize
a nervové centrum. Vhodné je dodrZovaitarreZimova opdeéni, jako je pestat koiit,
omezit pozivani alkoholu, NSA uzivat po jidle, neltmnovat s jinymi Iéky na tiSeni

bolesti, z&inat nizkymi davkami a tsoby podani ve fortninjekce,cipku, masti. (14)

1.4.3 Antimalarika

VyuZivaji se hlawhu kozniho postizeni a tdgvazrie u subakutniho kozniho lupusu.
Nastup dinku trva déle, aledinek vydrzi dlouhou dobu a zlepSuje kvalitu ZivdRati
sem delagil, plaquenil. Pacient musi byhém |€by a ged zahjenim pod kontrolou

oftalmologa. Jsou ddb tolerovany a bezpeé i kthem thotenstvi. Nezadouciciinky
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nejsou pi béZném davkovani antimalaritasté. Mozny je ale vyskyt nauzey, zvraceni,

bolesti lficha, bolesti hlavy a nespavost. (14)

1.4.4 Cyklofosfamid

Velky vyznam ma i lé¢bé lupusové nefritidy, kdy davky CFM jsou podavany
intravendzni cestou a vyrazise snizilo riziko ledvinového selhani. Zvysené tkalg
musi byt u pacieit postizenych leukopenii, neb@FM se specializuje na produkci
bilych krvinek. Mohou nastat komplikace v zazivanggiklad nauzea, zvraceni.
Dochazi k vypadavani vias pacienti jsodastji ohrozZeni infekci. Dlouhodobé terapie
zvysuje riziko vyskytu malignit. Kontraindikaci péadani CFM je infe&ni onemocani,

téhotenstvi a laktace. (14)

1.4.5 Koncentrované imunoglobuliny

Jsou léky indikované u lupusové trombocytopgnenz se podavaji intraven@zn
a velmi brzy dochazi k néstu mnozstvi tromboci§t Koncentrované imunoglobuliny
ovliviiuji produkci protilatek T lymfocyt Terapie byva dde snaSena, jen u paciént
s renalnim postizenim jéeba zvySeny dohled. (3)

1.5 Biologicka l&ba

Zahrnuje preparaty, které jsou velkou &iagdro pacienty nejen s revmatologickym
onemocgnim, ale i s onkologickym. Biologicka déa setfadi do skupiny DMARDs
(Disease Modifying Antirheumatic Drugshorobu modifikujici 1éky. Biologické
preparaty séleni do samostatné skupinyag®bi gimo proti zagtu v €le a dokdzou ho
ihned zastavit. Einek nastupuje extréndnrychle a pacienti citi vyraznou ulevu.
Charakter biologickych prepatatvori proteiny gipravené v genetickém inzenyrstvi.
Mezi biologické preparaty, které se v gasné dob pouzivaji paf tumor nekrotizujici
faktor alfa (TNFe). Do biologické 1éby se zéazuji pacienti, ktié byli [é¢eni napgiklad
metotrexatem, ale bez efektu a veSkethdéau nich selhala. (1,14,15)

Dle dostupnych zdrjje I&ba biologickymi preparaty u SLE ve stadiu klinickyc
studii. Je ekonomicky velmi namé a rezervuje se pro velndzké gipady SLE, které
jsou jinak nezvladatelné. Mezi biologické latkyeld se podavajiiplécbé systéemového

lupusu erythematodes, piatituximab, belimumab, abatacept. (1,16)
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1.5.1 Rituximab

Tento pipravek je indikovan pacieinh se systémovym lupusem, jedna se
o monoklonalni protilatku, ktera se vaze na B- lgoyty a sniZuje takust zartu.
Aplikuje se v podob dvou infazi v intervalech 14-ti dn Lécebny efekt trva fiblizné
9 mesial. Nez&douci &inky byvaji mér zavazné aip jejich vzniku se podavaji

glukokortikoidy intravenoz& pied infazi. (16)

1.5.2 Belimumab

Belimumab je humanni monoklonalni protilatkdera se vaze na B- lymfocyty
a blokuje fist zaktu. Ma dlouhodoby &inek a snizuje aktivitu SLE. Podava se
intravendzni formou. Je n&dou cilenou I|ébou s minimalnimi nezadoucimi
acinky. (12)

1.5.3 Abatacept
Je pl& humanni, solubilni fzovany protein. Jedna se agklmnalni specifickou
protilatku, tlumici¢innost T- lymfocyti. TakZze zabrguje rozvoji zagtu. Kombinuje se

s podavanim methotrexatu. Podava se jako infurspie (1)

1.6 Rehabillitace u SLE

Fyzioterapie je utohoto onemaan velmi dilezita. Jeji rozsah zalezi na typu
postizeni aje u kazdého pacienta individualni.idtaa je feba dostate¢ edukovat
0 moznostech doméciho ¢gni. Pohyb mize vyrazg zlepSit psychicky stav, snizit
pocit Unavy a zvysit vykonnost. Vyuziva se fiklad jizda na rotopedu, pohyblivy
chodnik, posilovani kafetin, plavani, masaze a ldézs&é pobyty. (9)

Rehabilitace je tdezitou sowdasti |€by, ovliviiuje udrZzeni kloubniho pohybu
a svalové sily. Pohybagobi protizatlivé. Pouziva se fipdevSim senzomotorického
cviceni, napiklad dle Kabata, Bobath koncept nebo mobdidatechniky dle Lewita.
Ve fyzikalni terapii se vyraznuplatiuje kryoterapie. Je to d6a chladem, ktera se
provadi celko¥ v kryokomde nebo lokaléd pomoci sprei, geli, proudni studeného
vzduchu. UtiSuje bolest, sniZuje svalové &tap velky vyznam maip pusobeni proti
depresim. Kineziterapie plnigwicel predevsim v chronickych stéadiich a je prouédl

ve vitivkach nebo bazénech s teplou vodou. V ergotespivyuziva dlah pro fixaci
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bolestivych a oteklych kloub Funguji preventivé pred vznikem deformit nebo uz
u vzniklych brani zhorSovani. Je potvrzeno, Zeydihzuji proces zdaiu.
Zpasob rehabilitace se liSi dle typu postizeri. gostiZzeni plic se provadi dechové

cviceni, hygiena brondh atd. (9)

1.7 Psychologicka Iéba

Souasti &by je také spoluprace s psychologem. Psychoterajate probihat
individualng, s rodinou nebo se skupinou pacitepbstizenych stejnym nebo podobnym
onemocgnim. Navzajem si mezi sebou mohouledat své problémy a zaroveady,
jak zvladat dané situace. Snazime se u pacientkandspocit bezmoci a faleSné
piedstavy. Dlezita je také trglivost, aktivni spoluprace, dodani odvahy a positov
sebe¥domi. Klademe draz na z4jem vyslechnout pocity aobavy pacienta.
Nezapominame na oaar a chvalu pacientova Usili.

U SLE pacientiasto trpi silnymi bolestmi, u kterych se v psychapd pouziva
nagiklad sugesce, kdy se pacient musiéuncitit do ugité myslenky a pjmout ji.
Dale sem pdt hypndza, jejiz cilem je pomoc pacientovi 2#iinse na Bco jiného nez
je bolest. Dobré vysledky ma irelaxace, ktera Hloke snizeni celkového
psychosomatického né&fp a provadi se pomoci autogenniho tréninku, meeljta
dechova cuieni. Vyuziva se iimaginativni techniky, kdy se ipat Wi pracovat
s predstavami. ProZivani bolesti e ovlivnit prostedi, charakter nemoci, €k,
pohlavi, osobnost, Zivotni zkuSenosti, socialniléukni faktory. (6)

1.8 Edukace pacienta se SLE

Pacienti by rli dodrZovat pravidelné kontroly u revmatologa a&spe uZivat 1éky,
jejich dobu podani a mnoZzstvirdéichazet riziku vzniku arteriosklerdézy pravidelnymi
kontrolami krevniho tlaku a hodnot cholesterolu rvik Vyhybat se nadvaze,
konzumovat vyvaZzenou a pestrou stravu. V jiddimi by nengly chybét pokrmy
z maskych ryb, které maji ochranny efekt vSech otgdraké pokrmy z libového masa,
piednost davat celozrnnémucpel, ovesnym vigkam. Nengla by chylkgt zelenina ani
ovoce Vv kazdodennim jidetkiu. Polotovary by se #y konzumovat minimal&
Sladkosti konzumovat co nejm&a omezit soleni. Omezit pozivani alkoholurestat
koutit. Vyvarovat se stresu, dbat na dostatemnozstvi odpginku.Diraz je teba klast

na vhodny vybr obuvi, jez by nila byt volna. Velky vyznam ma i dodrZovani zasad
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hygieny wetrg p&e o sliznice a &i. Neni vhodné za#stnani na simy v chladném
prostedi. Je fieba chranit seipd slunénim z&enim dlouhymi rukavy, kloboukem,
ochrannymi krémy. Dovolenou u rifey solarium by @i pacienti vynechat. Pacienti se
SLE maiji &tSi citlivost k infekcim, proto jim rize byt Iékéem dopordené @kovani
proti chiipce. Pravidelné konéhi cviceni, prochazky vifrod¢ vedou k celkové
pozitivité¢ pacienta. (16,11)

1.9 Kvalita Zivota

»Kvalita Zivota je to, jakflovek vnima své postaveni v Zizot kontextu kultury,
ve které Zije a ve vztahu ke svymuamil aekavanim, Zivotnimu stylu
a zajmum." (Dragomirecka, E.,Bartmva, J. WHO Duality of Life Assessment
2008,str 8)

Kvalitu Zivota neni snadné definovat. Stanovuje ree zédklad subjektivniho
hodnoceni zdravotniho stavu pacienta awldd] rgj ziskanych. Hoviime-li o vnimani
zdravi, mame na mysli, jaky dopad ma onentéatma pacieriiv fyzicky, psychicky
stav a jak hodnoti pocit Zivotni spokojenosti. V§zime tedy z toho, jak kvalitu Zivota
hodnoti a vnim& pacient. Kvalita Zivota vyplyvaispbeni zakladnich fyziologickych
potreb. Kvalitu Zivota ovliviuje fada faktod jako je &k, pohlavi, sobstainost, socialni
vztahy, rodinné vztahy, fingni situace, zagstnani a kultura. Subjektivni pocity
nemocného se¢hem I&by meni. Daivodem hodnoceni kvality Zivota, je zhodnoceni
efektu I&by. Hodnoceni je zaloZzeno na dotaznicich a Skafabecr |ze fici,Ze zdravi
je zakladem kvality zZivota. (5,17)

Denr se setkavam s lidmi, Kiesi preji zbavit se bolesti, Unavy, smutku a dalSich
negijemnych piznalki provazejici systémovy lupus erytematodegejiPsi kvalitni
zdravotni péi lékara a vhodny zfisob komunikace o&efiiciho personalu. Velkéast
pacienti se s¥fuji s obavami, Ze jejich zdravotni stav jim nedoy®lzalozit rodinu.
Zarovei se boji, aby nedoSlo ke zhorSeni stavu natolilkyyzeebyli schopni postarat se
0 své dti. Kvuli jejich onemocgni ¢asto dochazi i k rozpadu manzelstviézo pak
navazuji novy vztah.

V oblasti zastnanicasto zdravotni stav nedovoli lidem vykonavat spofici jako
doposud. Jsou nuceni odejit dast&neho nebo plného invalidnihdichodu. Pracovni

zarazeni je jednou z nejvyznagjdich roli ¢lovéka v zivok. Pokud tato role neni
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naplréna, vede to ke sniZeni sebdomi a sebehodnoceni. dit¥ to ma i negativni
dopad na ekonomickou stranku lidi a s tim sou\asist stresu a frustrace.

Velkou obtiz gmto pacienim ¢ini sokestainost. Byt samostatnym a postarat se
o zakladni zivotni poeby je pro zdravéhdlovéka samoejmosti. Zalezi na aktualnim
stavu a pibéhu nemoci. Bolest se velkatasti podili na celkovém stavu pacienta. Je
pro né tézké, pokud se stanou zavislymi na pomoci druhyclobosOmezeni
v samostatnosti zasahuje d@ézbych dennich¢innosti (Uklid domacnosti, nakupy,
vareni, stravovani, hygiena). Pacienti se po propukmemoci uz nemohou do diné
miry nebo wibec ¥novat svym zajiaim, které ped tim normal& provozovali (sport,
cestovani). Bolest je utohoto oneméthjednim z nejptSich problém. Nemocné
apin¢ vycerpava, narusSuje spanek astim souvésla dalSich probléin- smutek,
deprese, zlost nebo izolace.

Velkou roli hraje také strach. U Zen se stragojuje se vzhledem. Pokladaji
si otdzku, zda budou mit také exantém vagjlinebo po dle, jako jini pacienti. Zda
bude napléna role matky a jaké je rizikaedi¢nosti tohoto onemoeni. Pro muze neni
vzhled az tak dlezity. SpiSe se boji bolesti a omezetii yykonu prace. Strach je
prondasleduje i v oblasti sexualniho Zivota.

L&ba tohoto onemoeni vyZaduje trplivost ac¢as. Bohuzel naSe medicina neni
schopna zcela vyé toto onemoc#ni, ale kvalita Zivota se do budoucna pomoci
biologické l&by miZze dostat na uspokojivou mez. Saiegzé jde o individualni
vnimani nemoci. Zalezi, také na tom, jakédlo&ek charakteristické rysy, zda se jedna
0 muzZe nebo Zenu. Jakd je podpora rodiny a velktiuhraje \&k. Nékteré faktory
mohou pacienti ovlivnit sami tim, Ze budou dodrzs@ravna rezimova ogani, ale je
proto ¥eba pacienty dostate informovat o jejich onemoeni.

Mnohdy dojde k tomu, Ze o pacienty v akutniebm pozdnim stadiu uzipuzni
nebo pracovnici domaci §& nejsou schopni dale gmvat aje nutnd hospitalizace.
intenzivni a ndly by byt uspokojeny bio psycho socialni fedity. Kvalita Zivota je timto

onemocgnim silre ovlivnéna a to ve vSech oblastech lidského zivota.
1.10 Osobni prozivani nemoci

,,Kazda nemoc znamenaéam v Zivo# toho, koho postihne.dddy se jedna o zinu
kratkodobou, jindy choroba #pobi trvalé zeny ve vSech aspektech lidského Zivota.
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Nemocnému sedmi nahled na sit, meni se jeho postoje, nazory, hodnoty,/pby.
Onemoceni si vzdy vyzada zmu Zivotniho stylu a zhorSuje kvalitu Zivot@lansova,
P.Kvalita Zivota pacient s chronickym unavovym syndromet@l1, Bakal&ska prace,
S.46)

Pro pacienty znamena onemachvelkou z&tZ a jejich reakce na tento fakt nemusi
ladit s @ekavanim zdravotnik rodiny a okoli. Jsou ze dne na den postavied pkol
piekonavat pekazky souvisejici s nemoci a vyrovnat se sénom zdravotniho stavu.
Spoluprace pacienta se zdravotnikem je odrazem, tabopacient pochopil své
problémy. Je nesmiérdilezité pomahat, abyfipal skut&nost, Ze jeho zdravotni stav je

nezvratny. (10)
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2. PRAKTICKA CAST

2.1 Formulace problému

Systémovy lupus erytematodes je onengacnkteré je nevyiételné, ale pokud
pacienti budou dostate¢ informovani o sprdvném Zivotnim stylu, uZivani tgk
faktorech ovliwiujici onemoc#ni, pak se zlepsi i jejich kvalita Zivota. deba pacienty
stadle motivovat a pomahatgkonavat pekazky spojené s onemaerim. Zejména je
vSak nutné zjistit, do jaké miry je kvalita Zivgbacient ovlivnéna timto zavaznym

multiorgdnovym postizenim.

2.1.1 Hlavni problém

Pii pr4ci na svém pracovisti, o&léni klinické farmakologie Fakultni nemocnice
v Plzni, se stal€astji setkdvam s lidmi, kiié¢ jsou hospitalizovani zidbodu zhorSeni
klinickych priznaki u systémovéeho lupusu erytematodes nebivadl diagnostického.
Pacienti, i pestoze jejich onemoéni trva rekolik let, nejsou vyrovnani se svym
stavem. Velkou roli v kvalit Zivota hraje duSevni stav, ktery se pak odrazpotoji
k onemocsni. Kazdy ¢lovek by mel mit uspokojené biopsychosociélni fediy.
V piipact pacient se SLE je kvalita Zivota vyznarnleterminovana v oblasti vnimani
celkového zdravotniho stavu, psychiky, prozivanéesin rodinného Zivota, pracovniho

zarazeni, moznosti sebef® spanku a dalSimi oviiujicimi faktory.
2.2 Cil prace a hypotézy
2.2.1 Cil prace
Cilem bakalgéské prace je zjistit, jak je modifikovana kvalitavdgta pacieni

onemocgnim systémovym lupusem erytematodes.

2.2.2 Hypotezy

Hypotéza 1: Domnivadm se, Ze vice refiria respondetitpoci’uje silné bolesti.
Hypotéza 2: Domnivam se, Ze vice nez polokesponderit trpi depresi.

Hypotéza 3: Domnivam se, Ze vice nez polokespaonderit trpi poruchami spanku.
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2.3 Vzorek respondenti

Vyzkumny soubor tuidi pacienti z revmatologické ambulance Fakultnimoenice
Plzer Bory, Oddleni klinické farmakologie. Oslovila jsem celkem B@mocnych.
Dotaznikové Séeni probihalo od srpna do prosince 2011. Ke zpiatiose mi vratilo
45 dotaznik. Navratnost je tedy 90 %. Komplétmebyly vyplreny 4 dotazniky.
Pro vyzkumné &ely bylo tedy zpracovano 41 dotazijlkcoz Fedstavuje 82 % vSech
dotazniki. Pro zpracovani arphlednost dat jsem pouzila tabulky, grafy a vysjediou
uvadny v absolutnich¢islech a procentech. Tabulky a grafy jsou démntextem

pro lepSi prezentaci odpédi respondetit

2.4 Pouzitd metodika

Zvolila jsem kvantitativni vyzkum metodou dotéku, ktery obsahuje poloot@né
a uzavené otazky. Tuto metodu&h dat jsem zvolila zid/odu, Ze poskytuje moznost
odebrat data v kratk&asové etap od velkého vyzkumného souboru. Jedna se
o soustavu formulovanych &ipravenych otazek, na které respondenti odpovidali
pisemi. Dotaznik byl zcela anonymni a rékeh na d¢ ¢asti.

Prvni ¢4st byla zarfena na identifikaci respondéntna jejich ¥k, pohlavi,
vzaklani, zandstnani. Byla sestavena ze sedmi otazek.

Druhac¢ast dotazniku byla stfovana ke zji&ni kvality Zivota respondeint Otazky
se tykaji subjektivniho hodnoceni zdravotniho stéwlesti i bézné cinnosti nebo
v praci, spoléenské izolovanosti, wgrpanosti, psychickych poruch, naruSeni

rodinnych vztah, kvality spanku. Tatdast je tvéena z patnacti otazek.
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2.5 Prezentace a interpretace vysledk

7

2.5.1 Prvniéast dotazniku
Tabulka 1 - Vék respondenti

Vék Respondenti Hodnoceni v %
15 -30 let 13 32
31—45let 6 15
46 — 55 let 8 19
56 — 65 let 5 12
66 let a vice 9 22

Tabulka 1 znazouje, Ze 13 (32 %) respondénbylo ve ¥ku 15-30 let, 6 (15 %)
responderit bylo ve wku 31-45 let, 8 (19 %) respondénte wku 46-55 let, 5 (12 %)

responderit bylo ve ¥ku 56-65 let, 9 (22 %) respondénte wku 66 let a vice.

Tabulka 2 - Pohlavi

Pohlavi MuZ Zena
Responderit 14 27
Hodnoceni v % 34 66

Z tabulky 2 vyplyva, ze 14 (34 %) respondejsou muzi a 27 (66 %) respondént

jsou zeny, coz odpovida vyskytu tohoto onemdacn populaci.

Tabulka 3 — NejvysSi dosazené vEthni

Vzdélani Respondenti Hodnoceni v %
Zakladni 6 15
StredoSkolské 18 44
VysokoSkolské 3 7
Vyucen 14 34

Tabulka 3 fehledré znazotuje vzdlani respondefit a plyne z ni, Ze 6 (15 %)
responderit ma zakladni vzgani, 18 (44 %) respondénima stedoskolske, 3 (7 %)

responderit ma vysokoSkolské vzthni a 14 (34 %) respondérje vyuieno.
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Tabulka 4 — Pracovni z&azeni

Pracovni zarazeni Respondent Hodnoceni v %
Pracujici 6 15
Pracujici na&ast. Uvazek 10 24
Nezangstnany 4 10
Casteény ID 10 24
PIny ID 9 22
Jiné 2 5

Z vysledi vyzkumu se dozvidame, Ze 6 (15 %) respondejsbu pracujici,
10 (24 %) dotazovanych pracuji n&astény uvazek, 4 (10 %) respondénte
nezandstnanych, 10 (24%) respondénje vcasténém invalidnim dchodu (ID),

9 (22 %) respondeintje v plném invalidnim dchodu (PID), 2 (5 %) respondént
uvedlo jiné (OS\, starobni dchod). Jeden respondent uvedl, 7e je ve starobnim

diuchodu a druhy respondent je osoba samastafailecné ¢inna.

Tabulka 5 — Doba trvani onemocsini respondenti

Roky Respondenti Hodnoceni v %
0 -1 rok 7 17
2 — 4 roky 11 27
5-6let 9 22
7 avice let 14 34

Tabulka 5 je znazognim odpowdi responderit na otdzku jak dlouho trpi SLE.
7 (17 %) respondefttrpi onemoc#nim mér nez rok, 11 (27%) respondér-4 roky,
9 (22 %) respondeittrpi onemoc#énim 5-6 let a 14 (34 %) respondéfita vice let.
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Tabulka 6 — Druh organového postizeni

Postizeni Responderit Hodnoceni v %
Kuze 9 22
Klouby a svaly 11 27
Plice 3 7
Srdce a cévy 2 5
Gastrointestinalni trakt 5 12
Ledviny 6 15
Centralni nervovy systém 2 5
Hematologie 3 7
Jiné 0 0

V tabulce 6 znaztujeme, Ze 9 (22 %) dotazovanych respontldérni postizenim
kaze, 11 (27 %) respondeéntrpi postizenim kloulp a svali, 3 (7 %) respondeittrpi
postizenim plic, 2 (5 %) respondeéritpi postizenim srdce a cév, 5 (12 %) respondent
trpi  postizenim gastrointestinalnim traktem, 6%Ab responderit trpi postizenim
ledvin, 2 (5 %) respondeittrpi postizenim centralniho nervového systéemu? %)

responderit trpi hematologickym postizenim a zadny z respotidemeuved! jiné

organové postiZeni.

Tabulka 7 — Kuractvi respondenti

Kourite Respondeni Hodnoceni v %
Ano 14 34
Ne 27 66

Odpo¥d’ na dotaz, zda respondenti kbwyjadtuje tabulka 7, kde je znaza@mo,

Ze 14 (34 %) respondénkouii a 27 (66 %) dotazovanych nekou
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2.5.2 Druhacéast dotazniku

Tabulka 8 — Hodnoceni zdravotniho stavu

Hodnoceni Respondenit Hodnoceni v %
Vytecné 3 7
Velmi dobré 5 12
Dobré 9 22
Docela dobré 18 44
Spatné 6 15

Z tabulky 8 je t'ejmé , Ze 3 (7 %) respondénhodnoti zdravotni stav vyies,
5 (12 %) respondeiithodnoti velmi dote, 9 (22 %) respondanhodnoti swj zdravotni
stav dolbe, 18 (44 %) respondeénhodnoti docela ddb a 6 (15 %) responddénihodnoti
Spatre.

Tabulka 9 — Hodnoceni bolesti

Hodnoceni Respondent Hodnoceni v %
Zadné 4 10
Mirné 6 15
Stredni 10 24
Silné 8 19

Velmi silné 13 32

Tabulka 9 znazauje, Ze 4 (10 %) respondéntnema Zzadné bolesti, 6 (15 %)
responderit ma mirné bolesti, 10 (24 %) respondemba stedni bolesti, 8 (19 %)

responderii pocituje silné bolesti a 13 (32 %) respondepoci’uje velmi silné bolesti.
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Tabulka 10 — Do jaké miry omezuje bolest praci v zaéstnéni

Hodnoceni Respondenit Hodnoceni v %
Vibec neomezovala 3 7
Mirng 8 20
Stredre 12 29
Silng 6 15
Velmi silng 12 29

Tabulka 10 znazituje, Ze 3 (7 %) respondéntneomezuje bolest fp praci
v zaméstnani, 8 (20 %) respondénbmezuje mird, 12 (29 %) respondeintomezuje

bolest stedrg, 6 (15 %) respondeintomezuje siléd a 12 (29 %) respondénbmezuje
bolest velmi silg.

Tabulka 11 — Do jaké miry omezuje bolest praci doma

Hodnoceni Respondenit Hodnoceni v %
Viubec neomezovala 2 5
Mirng 3 7
Stredrg 18 44
Siln¢ 9 22
Velmi siln¢ 9 22

V tabulce 11 vysledky vyzkumu ukazuji, Ze 24p respondefit bolest i praci
doma neomezuje, 3 (7 %) respondensou bolesti omezeni mikn 18 (44 %)
responderit jsou omezeni gdre, 9 (22 %) respondeitjsou bolesti omezeni séma

9 (22 %) respondeinfsou velmi silk omezeni bolesti.
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Graf 1 — Deprese

B ano
M ne

Graf 1 znazaiuje, Z2e 23 (566) respondeiit pii béZzné dennicinnosti pocfuje
depresi a 18 (44 %) respondidepresi nepocuje.

Graf 2 - Smutek

M ano
W ne

Graf 2 znazdiuje, Ze 13 (32 %) respondénpii bézné dennicinnosti pociuje

smutek a 28 (68 %) respondéisinutek nepocuje.
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Graf 3 - Podrazdénost

5%

61% M ano
M obhdas
M ne
34%

Graf 3 znazaiuje, Ze 26 (63 %) respondénpii bézné dennicinnosti pocfuje
podrazdénost a 15 (37 %) respondérgodrazénost nepodiuje.

Graf 4 — Izolace od spol&nosti

5%

61% M ano
M obxas
M ne
34%

Z grafu 4 vyplyva, Ze 25 (61 %) respondere citi byt izolovani od spaleosti,
14 (34 %) respondeltudava obas a 2 (5 %) respondémeciti izolaci od spotmosti.
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Graf 5 — NaruSeni vztahi v rodiné jako nasledek smutku a deprese

1%

M ano
M ne

Graf 5 je znazosmim naruSeni rodinnych vztalsmutkem a depresi. U 24 (59 %)

responderit doSlo k naruSeni rodinnych vztah u 17 (41 %) respondémnte.

Graf 6 — Navsgvy psychologa

M ano
M ne

Graf 6 znazadwje, Ze 10 (24 %) respondénttrpicich depresemi navduje
psychologa a 31 (76 %) respondetrpicich depresemi psychologa nenawvsje.
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Graf 7 —Hodnoceni Unavy a viferpanosti za posledniiti mésice

%

B denr

B rekolikrat deng

W 1x tydre

B 1x mestne
17% nikdy

32%

Vgrafu7 je znazowmo, Ze 14 (35 %) respondéntse dend citi unaveni
a vycerpani, 13 (33 %) respondértiti Unavu a v§erpanost &kolikrat denr, 7 (16 %)
responderit 1krat tydri, 4 (9 %) respondentciti Unavu a v§erpanost 1krat gsicné
a 3 (7 %) respondeinhikdy necitili tnavu nebo Werpanost.

Graf 8 — Mira omezeni i noSeni Zného nakupu

M omezuje hodh
B omezuje trochu
¥ neomezuje

Graf 8 znazawje, Ze 14 (34 %) respondénjejich zdravotni stav ho@nomezuje
noseni bzného nakupu, 21 (51 %) respondeomezuje trochu a 6 (15 %) respondent

jejich zdravotni stav neomezuje noSesidriého nakupu.
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Graf 9 — Mira omezeni g béZzném dklidu

B omezuje hodh
B omezuje trochu
¥ neomezuje

Graf 9 znazdiuje, ze 21 (51 %) respondérje hodr omezovano jejich zdravotnim
stavem pi Uklidu, 13 (32 %) respondehfe omezovano trochu a 7 (17 %) respondent

jejich zdravotni stavipuklidu neomezuje.

Graf 10 — Mira omezeni i sebepéi

5%

B omezuje hodh
W omezuje trochu
¥ neomezuje

Graf 10 znazduje, Ze 20 (49 %) respondéntodré omezuje jejich zdravotni stav
pii sebepéi, 19 (46 %) respondeitomezuje trochu a2 (5 %) respondenegjich

zdravotni stav neomezujé gebepéi.
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Graf 11 — Zména pracovniho z&azeni

29%
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71%

Graf 11 znazdwuje, ze 29 (71 %) respondénkvili onemocrni zmenilo pracovni
zarazeni a 12 (29 %) respondgmpiracovni zéazeni nezrmilo.

Graf 12 — Kvalita spanku

M ano
W ne

V grafu 12 je znazo#éno, Ze 31 (76 %) respondénmna bolesti ovlivénou kvalitu
spanku a 18 (24 %) respondienema kvalitu spanku ovliwnou bolesti.
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Graf 13 — Pocity Unavy po spanku

M ano
M ne

Vysledky vyzkumu vyplyvaji z grafu 13, kde siéi unaveno po spanku 23 (56 %)
responderit a 18 (44 %) respondeénse neciti unaveno po spanku.

Graf 14 — Obétovani oblibenych zalib respondenit

17%

M ano
® ne

83%

Graf 14 znazawuje, Ze 34 (83 %) respondérge vzdalo &kterych oblibenych zalib
kvuli onemocrni a 7 (17 %) responddénse nemuselo vzdéat oblibenych zalib.
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Graf 15 — Finanéni situace

29%

M ano
M ne

71%

Z grafu 15 se dozvidame, Ze u 29 (71 %) redpof doslo nasledkem onemagn
ke zhorSeni finami situace a u 12 (29 %) respondemiedoslo ke zhorSeni finémi

situace.
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3 DISKUZE
Cilem bakali&ké prace bylo zjistit kvalitu Zivota paci@mostizenych systémovym
lupusem erytematodes.

Vyhodnocenim otazky. 1 jsem zjistila, Ze na dotaznik odpovidalo 13%32
responderit ve wWku 15-30 let, 6 (15 %) respondénte wWku 31-45let, 8 (19 %)
responderii ve wku 46-55 let, 5 (12 %) vecku 56-65 let a 9 (22 %) respondefiylo
ve WKku 66 let a vice. Timto zji&im je Zejmeé, Ze onemoeni se projevuje pomne
v mladém ¥ku 15-30let bylo 13 (32 %) respondemt Coz také uvadi Dostal,
Venkovsky (1997).

V otdzcec¢.2 jsem se respondéntiotazovala na pohlavi. 14 (34 %) respondent
tvorily Zeny a 27 (66 %) respondéntvoriili muzi. Potvrzuje se, Ze onemagn
postihuje vice Zeny. Toto zjiti je ve shod s Olejarova (2008), ktera uvadi,
Ze onemockni postihujetastji Zeny oproti muam v pongru 5-10 : 1.

Otazkoué¢. 3 jsem zjisovala nejvySSi dosazené vkhi respondeiit 6 (15 %)
responderit mélo zakladni vzdlani, 18 (44 %) respondeéntmélo stredoSkolskée
vzklani, 3 (7 %) respondehtmélo vysokoSkolské vzidani a 14 (34 %) respondént
bylo vyuweno. SnaZila jsem se najitjakou souvislost mezi vzthnim a chorobou,
urgitym stuprém spol€enského uplatmi, socialni situaci, avSak Zadna souvislost
nebyla nalezena.

V otadzcec. 4 jsem se dotazovala na pracovnfazani respondeinta zjistila, Ze
6 (15 %) respondeifsou pracuijici, 10 (24 %) respondipracuje na&asté&ny Uvazek,
4 (10 %) respondeint jsou nezarstnani, 10 (24 %) respondénfpobira caste&ny
invalidni dichod, 9 (22 %) respondeéntpobira plny invalidni dichod a2 (5 %)
respondenti jsou OSV. Na tuto otazku jsem se zafita, abych zjistila, jak choroba
ovliviiuje pracovni oblast. Z dotazu vyplyva, Zze pouzd3%%) respondefitje pins
pracujicich, coz zcela jisbdrézi zavaznost tohoto postizeni, zejména prgostSina
pacienti je v mladém produktivnimeku.

Otazkac. 5 je zamdiena na délku trvani onemaan. 7 (17 %) respondanttrpi
onemocgnim meéer’ nez rok, 11 (27 %) respondéntrpi onemocsénim 2-4 roky,
9 (22 %) respondemt trpi onemocénim 5-6let a 14 (34 %) respondeénttrpi
onemocgnim 7 a vice let. Domnivam se, Ze toto progreduwjicbnické onemocmi
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vyrazre méni kvalitu Zivota pacierit s SLE, avSak nezjistila jsem souvislost mezi
délkou trvani onemoeni a zng¢nou kvality Zivota.

Vyhodnocenim otazky. 6 jsem zjistila, Zze 9 (22 %) responderttpi postizenim
kuze, 11 (27 %) respondéntrpi postizenim kloudb a sval, 3 (7 %) respondefttrpi
postizenim plic, 2 (5 %) respondeéritpi postizenim srdce a cév, 5 (12 %) respondent
trpi postizenim gastrointestinalnim traktem, 6%4)p respondeiit trpi postizenim
ledvin, 2 (5%) respondeinttrpi postizenim centralniho nervového systemu? %)
responderit trpi postizenim hematologickym a jinym organovymsizenim netrpi
Zadny respondent. Zjigji, Zze z mého vyzkumu vyplyv&astjsSi postizeni kloub
a svah. To se ale neshoduje s Ol@aou (2008), ktera uvadi, Ze vagtjSi klinickou
manifestaci je postizeniike.

V otazcec. 7 jsem zjistila, Zze 14 (34 %) respondensou kuaci a 27 (66 %)
responderit jsou nek#aci. Na tuto otazku, zda respondenti pjsem se dotazovala
proto, Ze koieni je vyznamnym rizikovym faktorem. Pacienti pbsti SLE
onemocgnim maji &tSi dispozice ke vzniku kardiovaskularnich chorBbgsilo me,
Ze vice nez polovina respond&mniekoi.

V otazcei. 8 jsem se dotazovala, jak respondenti hodndiji Zdravotni stav v tuto
chvili a 3 (7 %) respondeitodpovdélo vyteeng, 5 (12 %) respondeitodpovdélo
velmi dolie, 9 (22 %) respondent odpovdélo dokre, 18 (44 %) respondent
odpovdélo docela dote a Spatd odpowdélo 6 (15 %) respondeint Z analyzy
vysledii jasre vyplyva, Ze pacienti vnimaji 8y celkovy zdravotni stav spiSdiie.
Celych 59 % respondenhodnotilo swj zdravotni stav docela dida Spaté Kvalita
Zivota v oblasti vnimani zdravi je zcelagdistodifikovana SLE.

Jeden zifignaki SLE je bolest. Jedna se o bolesti 8yalelkych kloul,
symptomatické bolesti souvisejici se systémovymtipasim. Analyzou vysledk
otazky ¢. 9, jsem zjistila, Ze 4 (10 %) respondeniepocfovalo Zadné bolesti za
posledni #i mésice, 6 (15 %) respondéntpociovalo mirné bolesti, 10 (24 %)
responderii pocitovalo stedni bolesti, 8 (19 %) patwvalo silné bolesti a velmi silné
bolesti podiovalo 13 (32 %) respondént Celych 90 % respondéntudava, Zze
pocitovalo v poslednich¢ch nésicich uéitou miru bolesti.

Vyhodnocenim otazky. 10 vyplyva, Z2e 3 (7 %) respondénhebylo g praci
v zaméstnani omezovano bolesti, 8 (20 %) uvedlo, Ze jsolesti omezovani mi#
12 (29 %) respondeiniodpowdélo, Ze je bolest omezujerstre, 6 (15 %) respondeint
uvedlo, Ze bolest je omezuje sila 12 (29 %) omezuje bolesti praci v zandstnani
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velmi silne. Z vysledki vyplyva, Ze pacienti jsou ve svém vykonu v Zatmani znén¢
determinovani bolesti, proto tak@sto pracuji pouze n&ste&ny pracovni Uvazek.
Pracovni zgazeni pacieritse SLE je jednou z dalSich otazek vyzkumu kvainpta.

Z odpo¥di na otazk«. 11 zjifujeme, Ze 2 (5 %) respondeériolest pi praci doma
neomezuije, 3 (7 %) respondémmezuje bolest mi# 18 (44 %) respondeihbmezuje
bolest stedrg, 9 (22 %) respondeibolest omezuje sitha 9 (22 %) respondeanbolest
omezuje pi praci velmi silre. Sebepée u pacient se SLE je dle mého vyzkumu bolesti
znane ovlivnéna, nebé celych 93 % respondenuvadi utité omezeni.

Dalsi dimenzi vyzkumu kvality bylo za&meni na eméni stav pacierit
pii onemocini SLE. Vyhodnocenim otazkyc. 12a) sledujeme, Ze 23 (56 %)
responderit pocitovalo i bézné dennicinnosti depresi a 18 (44 %) respondent
deprese nepogvalo. V otadzces. 12b) 13 (32 %) respond@npoci’ovalo i b&zné
denni¢innosti smutek a 28 (68 %) respondestnutek nepocovalo. Z otdzky. 12c)
vyplyva, Ze 26 (63 %) respondénpoci’ovalo @i bézné dennicinnosti podrézenost
a 15 (37 %) respondenfpodrazdnost nepodiovalo. Na tuto otdzku navazuje otazka
¢. 14, jejiz vysledky vypovidaji o tom, Ze 24 (59 Pé¥ponderit mélo naruSené vztahy
v rodirg nasledkem smutku a deprese a 17 (41 %) respanderddlo, Ze ne#io
naruSené vztahy vrodin Fakt, Zze 59 % respondénttrpi depresemi, potvrzuje
Olejarova, Korandova (2011), které uvadi, Ze pdciesm SLE maji sklon ke igdani
nalad, depresi, Uzkosti ze své diagnozygmynvzhledu, ze strachu z budoucnosti atd.
Deprese vSak fite byt i giznakem vlastniho onemagmi. DileZit4 je pomoc rodiny,
empatie a motivace.

Zjis€nim otazky¢. 13 je, Ze 25 (61 %) respondénse citilo kwili onemocrni
izolovano od spolmosti, 14 (34 %) respondénse citilo izolovano jen a@las a 2 (5 %)
responderit se necitilo izolovano. Céa jsem pomoci této otazky zjistit, jak pacienti
vhimaji pizpisobeni a akceptovani jejich choroby fejaosti. To m privadi
k zamysleni nad tim, zda spéte@st zna podstatné informace o této chérob

Z otazky¢. 15 vyplyva, Ze 10 (24 %) respondertpicich depresemi navsuje
psychologa a 31 (76 %) respondenpsychologa nenav&tuje. V této otazce
piekvapilo, Ze respondenti negfitnebo nemizou navtvovat psychologa iies to, ze
trpi depresemi. Jak uvadi J&kadva (2007), Zze velky vyznam ma psychoterapie. ale
pacient @i piijmout s\ij zdravotni stav.

Otazkow:. 16 jsem zjiSovala, Ze 14 (35 %) respond@rge citilo den& za posledni

tii mésice unaveh a vyterpar, 13 (33 %) respondeitse citilo rkolikrat denr
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unaver a vycerpar, 7 (16 %) respondeintse citilo 1krat tydé unaver a vycerpar,
4 (9 %) respondefitse citilo unaveh a vy¢erparg lkrat nmeésicné a 3 (7 %) se nikdy
necitilo vi¢erpart a unaved za posledniit mésice.

Souhrn otazek. 17a) se zagiuje na omezeni K zdravotnimu stavu ip noSeni
béZného nakupu a 14 (34 %) respondeatipowdélo, Ze noSeni &&ného nakupu je
omezuje hod#& 21 (51 %) respondeintomezuje trochu a 6 (15 %) respondejgjich
zdravotni stav neomezujeripnoSeni Bzného nakupu. Otazka 17b) se vztahuje
k omezovani zdravotnim stavenii péSeni pradla, vysavani, myti oken a 21 (51 %)
responderit jejich zdravotni stav omezuje hagnl3 (32 %) respondehtomezuje
trochu a 7 (17 %) respondénjejich zdravotni stav ip véSeni pradla, vysavani, myti
oken neomezuje. V otazce 17c¢) se dotazuji na oniezigavotnim stavemipkoupani
ve varg, oblékani bez cizi pomoci a zji§i, Zze 20 (49 %) respondentje jejich
zdravotni stav omezuje hagn 19 (46 %) respondeintomezuje trochu a2 (5 %)
responderit jejich zdravotni stav neomezujéi fxoupani ve va# oblékani bez cizi
pomoci. B®mito otazkami jsem chilla zjistit samostatnost respondérat do jaké miry
jsou omezovani ve vykonavani jednotlivych Ukpikteré jsou pro zdravéhdoveka
samozXejmosti. Zjistila jsem, Ze nejvice respondeid trochu omezenoip noSeni
béZného nakupu, déle se pak citi nejvice respofdbotré omezeno H Uklidu
a nejvice respondeintna hod® omezené koupani ve waa oblékani bez cizi pomoci.

Otazkouwe. 18 jsem sledovala, zda respondenty donutilothjeginemoctni zmenit
pracovni z#azeni. 29 (71 %) respondénbdpowdélo ano a 12 (29 %) respondént
odpovdélo ne. Stim se také spojuje otazke2, kde se zajimam o finémi situaci.
Myslim si az mého vyzkumu vyplyva, Ze respondesttadaji po finaéni strance
z divodu limitovani pracovni zé&te. Analyzou vysledk odpovdi responderit
na otazku¢. 22 zjifuji, ze 29 (71 %) respondéntma pocit, Ze nasledkem jejich
onemocgni se zhorsila finami situace a 12 (29 %) respondentedlo, Ze nema pocit
zhorseni finaéni situace.

V otazcet. 19 se zabyvam tim, zda respondenty v k¥aganku ovliviuje bolest.
31 (76 %) respondeintuvedlo, Ze bolest jejich kvalitu spanku oviliyje a 18 (24 %)
responderit uvedlo, Ze jejich kvalitu spanku bolest neoiilije. Spanek p#t mezi
z&kladni fyziologické paeby kazdéhcoiloveka. Jeho deficit se odrazi na celkovém
stavu pacienta. CoZz se Uzce spojuje s otazk@0, kterd sriuje ke zjis&€ni unavy
po spanku. 25 (56 %) odp&klo, Ze se citi po spanku unavera 18 (44 %)
responderit odpovdélo, Ze neciti Unavu po spanku. Timto dotazem jskwlaczjistit
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kvalitu spanku, nelibporuchy spanku a unava jsou dle Olejarové, Kora@@2011)
jednim z piznalki SLE. A také ¥nuji pozornost p# o spanek a dopoéuji pacientm
béhem dne stdat aktivitu s odp&inkem, ale nepospavatiddl uloZzenim ke spanku

zavest spankovy stereotyp (prochazitani knihy).

Hypotéza 1:Domnivam se, Ze vice ndgtina respondetitpoci’uje silné bolesti.
K této hypotéze se vztahovaly otazky9, 10, 11. Zjistila jsem, Ze 19 % respondent
uvedlo silné bolesti a 32 % respondeneImi silné bolestiHypotéza 1 se potvrdila.

Hypotéza 2:Domnivam se, Ze vice nez polovina respondept depresi.
K posouzeni této hypotézy jsem pouZila odjpibwna otazkye. 12a), 14. Na zaklad
odpowdi jsem zjistila, Ze 56 % respondéntpelo depresemi a 59 % respondeitli
depresim narusili rodinné vztatiyypotéza 2 se potvrdila.

Hypotéza 3:Domnivam se, Ze vice nez polovina respond&pi poruchami spanku.
Tuto hypotézu jsem hodnotila pomoci vyslédatazky ¢. 19, 20. Z vysledk vyzkumu
vyplynulo, zZe 76 % respondénma ovlivrenou kvalitu spanku bolesti a 56 % respondent

se citi po spanku unaveridypotéza 3 se potvrdila.
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ZAVER

Kvalita Zivota paciefitse systémovym lupusem erytematodes se staldnptem
zkoumani praktickéasti této bakai&ké prace. Tato prace poskytla souhrnny pohled na
zmeény v zZivog ¢loveka, ktery onemocni zavaznou chorobou. Toto onegricnelze
vylécit, ale je mozné kvalitni sesterskoucp@ dikladnou edukaci pacienta zejména
o dodrZzovani l&bného rezimu, stravovani, sebEméehabilitace a psychologickéceé
vyrazre zvysit kvalitu Zivota paciefit

Téma jsem si vybrala, protoZze je mi velmi kéizJako sestra se deénsetkavam
S pacienty trpicich jmenovanym onemétim a také v soukromém Ziwptkdy osoba
blizka moji rodig onemocsla touto chorobou. Propuknuti tohoto onentadmiasobi
pacienim zasadni zemy v zZivog& ato ve vSech oblastech. V kompetenci sestry je
uspokojovani biopsychosocialnich fedi pacienta a dosahnout tak zlepSeni kvality
Zivota. Edukovany pacient, ktery ma dostatek infacimo své choral) priznacich
arizikovych faktorech iive sadm vyrazh zlepSit kvalitu svého Zivota. JeildZité,
abychom &mto pacienim pomohli zvladat fijeti zmeny jejich stavu. Také podavali
dostatek informaci o chorép metodach Il&by, motivovali je a vedli kdstojnému
Zivotu.

Vysledky zkoumani kvality Zivota paciéntse SLE ,jednozraé¢ dokazuji,
Ze oSabvatelskou pé je treba stale vice zdokonalovat. Proto bych byla r&dgby
tato prace o powmné neznamé chorab slouzila jako studijni material nejen
pro zdravotnické Skoly, ale i pro sestrya&zbé praxi. Vyrazé by mohla ovlivnit pohled
na toto onemoami, znEnit pristup k Emto pacienim a zlepSit oSébvatelskou pé
0 re.

Clovek, ktery trpi vaZnym onemoé&nim, miZe Zit relativé kvalitni akoli
limitovany zivot.Tvorba bakatgdké prace pro thbyla pramenem zkuSenosti. Nda
m¢ pracovat s literaturou,fimesla mi mnoho novych teoretickych znalosti, kieréa

VyuZziji v praxi.
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4 PRILOHY

Priloha 1: Dotaznik
Dobry den,

jmenuji se Jana Plocarovd ajsem studentkou Fakualtyavotnickych studii
Zapadaeské univerzity v Plzni. Prévjste obdrZzel/a dotaznik, jehoz cilem je ziskat
informace tykajici se kvality Zivota a VaSeho zdriavho stavu.Téma mé bakelké
prace zni: Kvalita Zivota nemocného s lupus erytitenes.

Dotaznik je anonymni a vysledky budou pouzity pokeepracovani bakatkkeé prace.
Rada bych Vas touto cestou pozadala o jeho ¥mplnProsim pectéte si vSechny
otdzky a odposd’ zakrouZzkujte, pafpact vypiste na fipravené misto.

skji

Jarladarova



Cast A - Uvod

1. Kolik je Vam let?

a) 15-30
b) 31 — 45
c) 46 — 55
d) 56 — 65

€) 66 let a vice

2. Pohlavi
a) Zzena

b) muz

3. Jaké je VaSe nejvySSi dosazeneé \édahi?
a) zakladni
b) stedoskolské
c) vysokoSkolské

d) vywen

4. Jaké je VaSe pracovni zé&azeni?
a) pracujici
b) pracujici n&aste&ny Uvazek
C) nezamistnany
d) ¢ast&ny invalidni dichod
e) plny invalidni dchod
f) jin€é (OSVC) ..ovvveieeeeieee,

5. Jak dlouho trpite timto onemocgnim?
a) 0-1 rok
b) 2-4 let
c) 5-6 let
d) 7 a vice let



6. Jakym organovym postizenim trpite?
a) kize
b) klouby a svaly
c) plice
d) srdce a cévy
e) gastrointestinalni trakt
f) ledviny
g) centralni nervovy systém
h) hematologie

i) jiné (souvisejici s lupus erytematodes organopgstizenim) ..................

7. Kourite?
a) ano
b) ne

Cést B - Zdravotni a psychicky stav

8. Jak hodnotite swj zdravotni stav v tuto chvili?
a) vyte&né
b) velmi dobré
c) dobré
d) docela dobré

e) Spatné

9. Jak velké bolesti jste potloval/a za posledniiti mésice?
a) zadné
b) mirné
c) stedni
d) silné

e) velmi silné



10. Uval’te do jaké miry Vs omezovala bolestif praci v zaméstnani?
a) viibec neomezovala
b) mirne
c) stedrg
d) silrg

e) velmi silre

11. Uval’te do jaké miry Vas omezovala bolestip praci doma?
a) viibec neomezovala
b) mirns
c) stedrg
d) silng

e) velmi silre

12. Poct’oval/a jste rikdy uvedené psychické problémy fi bézné denni¢innosti?

a) deprese ANO NE
b) smutek ANO NE
c) podrazdnost ANO NE

13. Citil/a jste se ®kdy kvili VaSemu onemoc#ni izolovan/a od spolénosti?
a) ano
b) olzas

c) ne

14. Mély VaSe stavy smutku a deprese za nasledek naruSemztahi v rodiné?
a) ano
b) ne

15. Pokud trpite depresemi, nav#vujete psychologa?
a) ano
b) ne



16. Citil/a jste se za posledn¥t mésice unaven/a a §erpan/a?
a) deng
b) nekolikrat denr
c) lkrat tydet
d) 1krat ngsicné
e) nikdy

17. Omezuje V&S zdravotni stav, ékterou z téchto ¢innosti a do jaké miry?
a) noSeni &ného nakupu

omezuje hodn omezuje trochu neomezuje

b) v¢Seni pradla, vysavani, myti oken

omezuje hodn omezuje trochu neomezuje

c¢) koupani ve va¥) oblékani bez cizi pomoci

omezuje hodn omezuje trochu neomezuje

18. Donutilo Vas onemoc#ni zménit pracovni zairazeni?
a) ano
b) ne

19. Ovliviiuje bolest Vasi kvalitu spanku?
a) ano
b) ne

20. Citite po spanku unavu?
a) ano
b) ne

21. Musel/a jste vzdat gkterych oblibenych zalib kvili onemocréni?
a) ano
b) ne



22. Mate pocit, Zze nésledkem VaSeho onemden zhorSila finanéni situace
v rodiné?

a) ano

b) ne



Priloha 2: Obrazky

Obr. 1 — Motylovity erytém

Klub lupusinek a lupusdikdostupné néhttp://www.lupusinky.estranky.cz

Obr. 2 — Postizeni kloub

(3

Prevzato z STEFANEK, J. Medicina,nemoci, studium na& UK. Dostupné na:

http://www.stefajir.cz/lupugrytematosus



