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ANOTACE

Bakalafska prace se zabyva zivotnim piibéhem pacientky se Systémovym lupus erythematodes.
Prace je zamétena na vliv diagnézy SLE na pacientku, jeji rodinu a blizké ptatele. Prizkum
vyuziva prvky piipadové studie. K prizkumnému Setfeni byly provedeny rozhovory s
pacientkou, jeji matkou, nynéjSim manzelem a dvéma nejbliz§imi prateli. V dalsi Casti
pruzkumné ¢asti byl pouzit standardizovany dotaznik WHO — WHOQOL-BREF. Tato prace
ukazuje, ze onemocnéni Systémovy lupus erythematodes piinasi mnoho komplikaci a omezeni
a muze zpusobovat velkou psychickou zatéz jak na pacienta samotného, tak na jeho nejblizsi
okoli. Rovnéz byla posuzovana kvalita zivota v§ech respondentt, ktera byla vyhodnocena jako

velice nadprimérna.
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TITLE
The life story of a person with Systemic Lupus Erythematosus

ANNOTATION

The bachelor's thesis deals with the life story of a patient with Systemic Lupus Erythematosus
(SLE) and its impact on the patient's quality of life, family, and close friends. The survey uses
elements of a case study, where interviews were conducted with the patient, her mother, current
husband, and two closest friends. In the further part of the survey, a standardized WHOQOL-
BREF questionnaire was used. This work shows that Systemic Lupus Erythematosus brings
many complications and limitations and can cause significant psychological burden on both the
patient and their closest surroundings. The quality of life of all respondents was also assessed,

and it was evaluated as very above average.

KEYWORDS

life story, Systemic lupus erythematosus, quality of life, interview, WHOQOL-BREF,
limitations, psychological burden
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SEZNAM ZKRATEK A ZNACEK

SLE

WHOQOL

WHO
ACLE
SCLE
CCLE
HLA
DLE
RA
aPPT
ACLA
PLE
AIDS
NVE
CNS
FW
KO
CRP
ANA
DNA

ENA

EULAR

Systémovy lupus erythematodes

World Health Organization Quality of Life = Svétova zdravotnicka organizace

kvality zivota

World Health Organization = Svétova zdravotnicka organizace
Akutni kozni lupus erythematodes

Subakutni kozni lupus erythematodes

Chronicky kozni lupus erythematodes

Human Leucocyte Antigen = Hlavni histokompatibilni komplex
Kozni lupus erythematodes

Revmatoidni artritida

Aktivovany parcialni tromboplastinovy cas

Anticardiolipin antibodies = Anticardiolipinové protilatky
Protein Losing Entheropathy = Proteiny ztracejici enteropatie
Acquired Immune Deficiency Syndrome = Syndrom ziskaného selhani imunity
Neovaskularizace sitnice

Centralni nervovy systém

Fahraeus Westergren — sedimentace erytrocytt

Krevni obraz

C-reaktivni protein

Anti-nuclear Antibodies = Antinuklearni protilatky
Deoxyribonukleova kyselina

Extractable nuclear antigens = Protilatky proti extrahovatelnym nuklearnim

antigentim

European League Against Rheumatism
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ACR American College of Rheumatology

SLICC Systemic Lupus International Collaborating Clinics

GLP Good laboratory practice = Systém kvality v laboratofich
LN Lupusova nefritida

EDTA European Dialysis and Transplant Association

ER European Renal Association

NLE Neonatalni lupus erythematodes

SLEQOL Systemic Lupus Erythematosus Quality of Life questionnaire = Dotaznik
slouzici k hodnoceni kvality Zzivota u pacienti se systémovym lupusem

erythematodes

NANDA North American Nursing Diagnosis Association = Asociace oSetfovatelskych

diagnoz Severni Ameriky

FHP Functional Health Patterns = Funk¢ni typy zdravi
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1 Uvod

Systémovy lupus erythematodes (dale jen SLE) je autoimunitni onemocnéni, které se vyznacuje
chronickou zanétlivou reakci, jez mize postihovat rizné organy a tkané v téle, jde tedy
o imunopatologickou reakci Il1. typu. Tento zavazny zdravotni stav muize byt pro pacienty, ktefi
s nim Ziji, velmi obtizny a ovliviiuje nejen fyzické, ale i psychické zdravi. Incidence SLE neni
ptili§ vysoka, nicméné pro pacienty, ktefi trpi timto onemocnénim, muze byt zivot velmi
naro¢ny. Cilem této bakalafské prace je prozkoumat zivot pacientky s diagn6zou SLE, uvést
zpusoby, jakymi se s timto onemocnénim vyporadava. Bakalaiska prace bude zaméfena na
rizné aspekty onemocnéni, vetné epidemiologie, patogeneze a Klinické projevy nemoci.
Dulezitou soucasti prace bude také shrnuti riznych moznosti 1écby a terapeutickych pfistupt,

které mohou pomoci pacientiim s SLE zlepsit nejen své zdravi, ale i kvalitu svého Zivota.

Bakalatské prace je rozdélena na dvé casti, které se Cleni do jednotlivych kapitol. Teoreticka
cast prace uvadi etiologii a prevalenci SLE a podrobné popisuje klinickou symptomatologii,
vcetné koznich a slizni¢nich projevl, postizeni muskuloskeletalniho, kardiovaskularniho,
renélniho, plicniho, neurologického, psychiatrického, hematologického, gastrointestindlniho
a ocniho systému. Dale jsou v této ¢asti prace uvedena diagnosticka a klasifikacni kritéria SLE
a obecné principy 1écby, véetné biologické 1écby a 1écby béhem tehotenstvi. Kvalita zivota
pacientl s diagnozou SLE je dulezitou diskutovanou ¢asti prace. Posledni oblast teoretické ¢asti

se vénuje funkénim vzorciim zdravi podle Marjory Gordonové a zahrnuje 11 oblasti funkénich

typl zdravi.

Prizkumna ¢ast bakalaiské prace je zaméfena na zpracovani zivotniho piibéhu pacientky s SLE
a mapuje dopady nemoci na kvalitu Zivota pacientky. Kvalitativni prizkum byl zpracovan
formou rozhovoru s pacientkou, jeji blizkou rodinou (matkou a manzelem) a dvéma nejbliz§imi
prateli. Soucasti praktické ¢asti je také vyhodnoceni kvality Zivota pacientky a jejiho nejbliz§iho
okoli. K vyhodnoceni zkoumané problematiky byl pouzit standardizovany dotaznik
WHOQOL-BREF, ktery je zkracenou verzi dotazniku kvality Zivota od Svétové zdravotnické

organizace.
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2 Cile a metody prace

Cile prace délime na tfech spolu souvisejici ¢asti.

Prvnim cilem je prozkoumani zivotniho pfib&éhu pacientky 1é¢ici se 10 let s onemocnénim
Systémovy lupus erythematodes. Zaméiujeme se téZ na situace souvisejici s nemoci, se kterymi
se museli v pribéhu zivota potykat. Pro tuto oblast bylo aplikovano prizkumné Setfeni s prvky
ptipadové studie metodou narativniho rozhovoru S pacientkou a néasledné s jejimi nejbliz§imi

na téma zivotniho ptibéhu pacientky.

Druhym cilem je posouzeni vlivu nemoci na pacientku a na jeji rodinné pfislusniky podle
funk¢nich typt zdravi Marjory Gordonové. Zaroven je cilem zjistit pohled rodinnych
ptislusnikll na ovlivnéni funkénich oblasti zdravi u pacientky. Pro dosazeni stanoveného cile
byla zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru byla vlastni tvorby S otdzkami
organizovanymi dle 11 oblastnich funkénich vzorci zdravi Marjory Gordonové. Z hlavnich
myslenek ziskanych z rozhovort byly vytvotfeny kody pomoci metody otevieného kédovani.

Tyto kody byly poté pouzity k vytvofeni schématu, které ukazuje vzéjemné vztahy mezi kody.

Tfetim cilem je Zzhodnoceni urovné kvality zivota pacientky a jeji rodiny pomoci
standardizované¢ho dotazniku WHO — WHOQOL-BREF. Byl zvolen pro univerzalni pouziti

a vSestrannost.

2.1 Podkapitola cile prace

Bakalaiska prace by méla poskytnout uzitecné informace a perspektivu pro lidi s onemocnénim
SLE, jejich rodiny a blizké, aby mohli 1épe porozumét situacim, kterymi mohou v prib&hu

Zivota prochazet.
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| TEORETICKA CAST

3 Systémovy lupus erythematodes

Systémovy lupus je zanétlivé systémové autoimunitni onemocnéni, které postihuje predevsim
zeny ve fertilnim véku. Postihuje téméf vSechny organové soustavy a manifestace onemocnéni
jsou znacn¢ variabilni. U nemocnych dochazi k zavaznému postizeni organti, které mohou byt
az zivot ohrozujici. Zeny mladsi 50 let jsou postizeny az 10x vice neZz muzi. Prevalence SLE
se celosvétove 1isi, v Evropé a USA sledujeme 30-50/100 000, ale napiiklad v oblastech
Karibiku a jihovychodni Asii véetné Ciny je prevalence jesté vyssi. (Bures, 2014, s. 732)

3.1 Etiologie a prevalence

Pfesna pficina onemocnéni neni zndma. Vime, Ze se na jejim vzniku podili fada faktori.
Ptedevsim se jednd o faktory genetické, humorélni, imunitni a enviromentalni. Zvyseny vyskyt
pozorujeme u lidi s dédiénymi poruchami komplementového systému, zejména ve strukturach
Cl-inhibitort (Clq, Clr, Cls) kontrolujici fyziologickou proteolyzu komplementu. Zvyseni
vyskyt onemocnéni sledujeme taktéz u jedinch s pozitivnim HLA-DR2, HLA-DR3
a HLADQwl1, jejichz geny se nachazi na 6. chromozomu a koduji specifické antigeny na
T-lymfocytech. (Soucek, 2019, s. 354) Zakladem patogeneze je tvorba protilatek proti
bunéénym molekuldm vlastni tkané, ktera vede k poskozeni tkéni zivotné dilezitych organd.
Nadmérna tvorba autoprotilatek je zptisobena polyklonalni aktivaci B-lymfocyti. Poskozeni
tkani pak vznika na zakladé bunééné dysfunkce zprostiedkované autoprotilatkou. (Pavelka,
2014, s. 195) Mezi dalsi ovliviiujici faktory patii vlivy hormonalni, a to pfedev§im vyssi hladina
estrogentl, hyperprolaktinemie ¢i poruchy metabolismu testosteronu. (Soucek, 2019, s. 354)
Vyznamnym exogennim spoustécim mechanismem je pisobeni infek¢énich agens, zejména
virova infekce, kterd se aktivné€ podili na pribéhu a formé nemoci. Pii manifestaci mlZe hrat

roli i expozice UV zafeni ¢i 1éky (1éky indikovany lupus). (Pavelka, 2014, s. 195)
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3.2 Klinicka symptomatologie

Klinicky obraz i pritbéh onemocnéni je velmi pestry. V pocatku onemocnéni se vyskytuji
predevsim celkové projevy jako je horecka, tinava a ubytek hmotnosti. Mezi nejcastéjsi
postizeni patii poruchy muskuloskeletalniho systému, pfedné §lach a kloubi, kozni a slizni¢ni
projevy, které se projevi az v 80 % ptipadi. Vazngjsi komplikace nastavaji pii symptomatologii
renalniho, kardiovaskuldrniho a nervového systému. Vyjimkou nejsou ani hematologické

poruchy, zejména cytopenie. (Némec, 2022, s. 319)

Pti onemocnéni SLE se v pribéhu Zzivota stiidaji obdobi remise (nizké aktivity) a obdobi
vzplanuti (vysoké aktivity) nemoci. (KubeSova, 2018) Ve vétSiné piipadi vSak miva

onemocnéni chronicky pribéh. (Némec, 2022, s. 316)

3.2.1 Kozni a slizni¢ni projevy
Postizeni kiize postihuje az 80 % nemocnych. Jedna se predevsim o zeny ve fertilnim véku

s prevalenci 20-30/100 000 obyvatel. (Cetkovska, 2014, s. 112)

Projevy muzeme délit na specifické a nespecifické. Mezi nespecifické zarazujeme predevsim
Raynaudiiv fenomén, alopecii, vaskulitidy. Specifické kozni projevy délime na 3 formy
(Ameer, 2022)

a. Akutni kozni lupus erythematodes, (ACLE) — mezi nejvyraznéjsi projev fadime
motylovity erytém, generalizovany exantém

b. Subakutni kozni lupus erythematodes (SCLE) - ftadime fotosenzitivitu,
papuloskvamozni erytém

c. Chronicky kozZni lupus erythematodes (CCLE) — diskoidni lupus erythematosus

Motylovity erytém je jednim z nejvice charakteristickych projevt akutni faze SLE (Piiloha
A). Obvykle se objevuje symetricky na obou tvafich s pfemosténim pies nos S vynechanim
nasolabialnich ryh. Muze se vyskytovat také na krku nebo cele. Pievlada zacervenani kize se
strukturou podobnou popaleninam ¢i rtzovce (chronické kozni onemocnéni zahrnujici
i nasolabialni ryhy — Smolkova, 2022). Vyskyt erytému se pohybuje Vv fadu dnt az tydnu

prevazné po expozici slune¢nim zafenim. (Cooper, 2021)

Subakutni koZni lupus erythematodes (SCLE) zahrnuje rozsahla loziska fotosenzitivni
vyrazky, kdy po vymizeni nevznikaji jizvy. Je projevem pfiblizn€¢ 10 % pacientt s lupus. Mezi
nejvyrazngj$i manifestujici faktory patii genetické faktory (HLA systém, deficit

v komplementu C2 a C4 nebo polymorfismus u TNF-a promotorového genu) a enviromentalni
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faktory, ptredevsim vystaveni se UV zafeni nebo fotosenzitivnim 1é¢ktim (thiazidova diuretika,
blokatory vapnikovych kanalt, terbinafine, ACEi a dalsi). Vyrazka se obvykle objevuje na
mistech vystavenych zafeni — krk, horni ¢ast trupu a koncetiny. Obli¢ej byva obvykle
nepostizen. Po vymizeni vyrazky zlstavaji na kazi hyperpigmentace, které se postupem casu

vytraceji. (Gordon, 2019)

Dale se mohou vyskytovat alopecie (50 %), ulcerace v dutiné ustni, livedo reticularis (lividni
mramorovani kize — Cetkovska, 2014, s. 112) a teleangiektasie (lokalizované nahromadéni

rozsifenych drobnych krevnich cév, které 1ze pozorovat na kiizi nebo sliznici — Kasakova, 2015,

s. 378). (Gordon, 2019)

Diskoidni lupus erythematosus (DLE) (Pfiloha B) — Léze nachazime pfedevsim na obliceji,
ve vlasech a na usich. Mohou se vyskytovat také na sliznici dutiny ustni, nosni, rtech ¢i genitalu.
Postizena miiZze byt sliznice na mistech, kterd nejsou exponovana slunecnimu zateni. Podil na
vzniku diskoidnich 1ézi mize mit traumatické poskozeni tkani, vystaveni se chladu, infekce
organismu, dermatitida, UV zateni nebo termalni poskozeni kiize. Nasledné vznika folikularni
hyperkeratdza, ktera mize byt lehce zaménitelna s psoriazou ¢i granutomatoézou. (Cooper,

2021)

3.2.2 Muskuloskeletalni systém

Pfiblizn¢ u 90 % nemocnych s SLE se vyskytuje postizeni kloubii a m&kkych tkani. Mezi
nejcastéjsi projevy patii artralgie, ktera mize byt doprovazena ztuhnutim ¢i otokem kloubi.
Vyraznym omezenim pacienta byva artritida drobnych ru¢nich kloubli (interfalangealnich
ametakarpofalangeélnich), zapésti a kolen, kterd byva asymetricka (na rozdil od RA, kterd byva
symetricka). V dasledku artritidy mtzeme po Case u pacientll pozorovat tzv. Jaccoudovu
artropatii (Ptiloha C), ktera je vyrazna svymi deformity drobnych ru¢nich kloubi. (Bures,
2014, s. 733) Mezi dalsi komplikace fadime tendinitidy &i sekundarni fibromyalgie. Castym
vyskytem byvaji avaskularni kostni nekrdzy (asepticka nekrdza Kkosti narusenim cévniho
zasobeni kosti).  Pacienti jsou ohrozeni také vysSim rizikem osteoporozy z duvodu
dlouhodobého uzivani glukokortikoidt, chronickych zanéti a dalsich faktord. (Némec, 2021,
s. 316)

3.2.3 Kardiovaskularni systém
Postizeni srdce pacientti s SLE se objevuje ve vSech jeho ¢astech — perikard, myokard, prevodni
systém srde¢ni, chlopné i koronarni tepny. PoSkozeni sledujeme u cca 50 % nemocnych s SLE.

Pfi onemocnéni SLE obvykle dochazi ke kombinaci rizikovych faktorti nespecifickych
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a specifickych pro SLE. Mezi nespecifické faktory fadime metabolicky syndrom,
hyperlipidémie (hypertriglyceridémie). Specifické rizikové faktory jsou spojovany s 1éEbou
SLE, a to piredevSim lécba kortikosteroidy, renalni poskozeni, hormondlni vlivy
¢i homocysteinémie. (Sténkova, 2017) Specifickym a pomérné vzacnym piipadem poskozeni
srdce v ramci SLE je lupusova myokarditida. Mezi piiznaky pozorujeme piedevsim dyspnoe,
horecka, tachykardie, bolest na hrudi, palpitace. Diagnoza lupusové endokardititdy
se jednozna¢né potvrzuje biopsii endokardu doplnéné echokardiografii a magnetickou
rezonanci. Je nutné jednat rychle, nebot’ myokarditida ukazuje na progredujici arytmii, dilata¢ni
kardiomyopatii a srde¢ni selhani. (Thomas, 2017) Mezi dalsi poSkozeni srdce disledky SLE
patii neinfek¢éni poSkozeni perikardu, tzv. perikarditida, kdy v dasledku hromadéni serdzni
tekutiny v perikardialnim vaku sledujeme jeho zvétSovani. Projevy jsou Casto asymptomatickeé.
Serdzni vypotky se mohou vyskytovat nejen v srdci, ale i jako difizni zanét pobiisnice
¢i pleuritida. (Horak, 2018)

3.2.4 Renalni postiZeni

Postizeni ledvin s manifestacemi se vyskytuje ptiblizné u 35-75 % ptipadi. Ve vétsing pripadi
se jedna o subklinické poskozeni, které je vSak po histologickém a fluorescen¢nim vysetieni
nalezeno u téméf vSech vySetfenych i pfes negativni mocovy nalez. U vétSiny pacientl pred
klinickymi ptiznaky poSkozeni ledvin ptedchazi kozni a kloubni symptomatologie. Prvnimi
ptiznaky byva proteinurie ¢i mikrohematurie. Pfiblizné u 40 % pacientl byva prvni renalni
manifestace nefroticky syndrom projevujici se mikroskopickou hematurii a snizenou renalni
funkci. (Klener, 2014, s. 772) Nefroticky syndrom je soubor klinickych a laboratornich
ptiznakd, které poukazuji na poSkozeni ledvin, pfedev§im poruchu glomerularni membrany
nefrontl, kterou dochazi ke zvySenym ztratdm bilkovin moci. Mezi hlavni charakteristiké
ptiznaky patii proteinurie neboli ptitomnost bilkoviny v moci. Nasleduje hypoproteinémie,
hypoalbuminémie, hypercholesterolemie a tvorba edémi. (KubeSova, 2021) Nejcast&jsi
manifestaci poskozeni ledvin je lupusova nefritida. U pacientd s SLE je zavaznou komplikaci
a vyskytuje se az U 50 % nemocnych. V ledvinach dochazi k poSkozeni glomerulu a néasledné
I kapilar imunokomplexy. U pacientll Se provadi renalni biopsie, diky které se urci stupen

poskozeni ledviny. (Mohan, 2015)
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Tabulka 1 - Tabulka klasifikace typi nalezii v renalni biopsii u pacienti s SLE (Klener,
2014,s. 773)

Typ | Minimalni mezangialni lupusova nefritida.

Typ Il | Mezangialni proliferativni lupusova nefritida;
ptiblizné ve 20 % provedenych biopsii u nemocnych s SLE; zpravidla s malym

mocovym nalezem.

Typ 111 | Fokalni lupusova nefritida;

pfiblizné ve 20 % provedenych biopsii u nemocnych s SLE; jsou pfitomny
proliferativni zmény postihujici mezangium i kapilary, av§ak méné nez 50 %
glomeruli. Vzdy byva pozitivni mo¢ovy nalez a mize byt piitomen i

nefroticky syndrom.

Typ IV | Difdzni lupusova nefritida;

piiblizné ve 40 % provedenych biopsii u nemocnych s SLE; zmény jsou
podobné jako u Ill. typu, ale postihuji vice nez 50 % glomeruli. Pacienti
obvykle mivaji nefrotickou proteinurii, mikroskopickou hematurii, ¢asto

hypertenzi a snizenou renalni funkci.

Membrandzni lupusova nefritida;

ptitomna asi U 15 % nemocnych; zmény jsou velmi podobné jako u idiopatické
TypV membranodzni nefropatie, ¢asto v§ak byva i roz§ifeni mezangia. Klinicky byva
pfitomna masivni proteinurie az nefroticky syndrom s mikroskopickou

hematurii a obvykle normalni renalni funkeci.

Typ VI | Pokroc¢ila sklerotizujici lupusova nefritida;
bez rezidualni aktivity, obvykle byva spojen s progresi chronické renalni

insuficience.

3.2.5 Plicni systém

NejcastéjSim plicnim postizenim pacienti s SLE je pleuritida. Vyskytuje se u 30-60 %
nemocnych. (Luka¢, 2021) PostiZzeni plicniho parenchymu miZze mit nékolik forem.
byva nahla a t€zka respiracni insuficience, kterd pacienta ptimo ohroZuje na Zivoté. Druhou
formou je chronicka difuzni intersticialni pneumonitida. Vyviji se postupné v chronickou
dusnost. Komplikaci, ktera vyZaduje pozornost, je postupné vznikajici plicni hypertenze na

zakladé okluzi plicnich cév. (Pavelka, 2018, s. 440)
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3.2.6 Neurologické a psychiatrické projevy

Klinicky obraz postiZeni nervového systému je velmi pestry. Casto souvisi s piidruzenymi
onemocnénimi jako napft. antifosfolipidovy syndrom ¢i 1éky indikovany ,,lupus like* syndrom.
(Johanidesova, 2018) Nejcastéjsimi ptiznaky neurologického a psychiatrického postizeni
byvaji poruchy nalady, zhorSeni kognice, bolesti hlavy, epileptické zéachvaty, anxieta
a psychotické manifestace. Casto se u pacientt setkavame s piidruzenim deprese. Vice neZ 50
% popisuje navu, pocity zmatenosti, zhorSeni paméti a schopnosti vyjadfovat se. Obvykle tyto
dysfunkce vedou jen k malému funkénimu omezeni nemocného. Diky neostie stanovenému
charakteru jej nazyvame ,lupus fog“. U vétSiny pacientl se jedna o mirny kognitivni deficit,
ktery neprogreduje. PostiZzeni cerebrovaskularniho systému (cévni mozkové piihody, trombozy
Zilnich splavll) jsou mén¢ castd. SLE mize byt provazeno také perifernim postizenim

(polyneuropatie, viceCetné mononeuropatie). (Johanidesova, 2018)
Piehled neuropsychiatrickych projevii u pacientd s SLE je shrnut v nasledujici tabulce.

Tabulka 2 - Pi‘ehled neuropsychiatrickych projevi u pacient s SLE (Bures, 2014, s. 734)

Cefalea (pfedevsim migrenozniho typu)
Epileptiformni zadchvaty
Cévni mozkova ptihoda
Centralni nervovy systém
Asepticka meningitida

Chorea

Myelitida

Polyradikuloneuritida
Periferni nervovy systém Mononeuritis multiplex/simplex

Periferni neuropatie

Organicky psychosyndrom

Psychézy
Psychiatrické projevy
Kognitivni/afektivni poruchy

Deprese/uzkost
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3.2.7 Hematologické projevy

NejcastéjSim hematologickym projevem u pacientd s SLE je anémie. Postihuje téméf vétSinu
nemocnych a pfi¢ina muZe nastat hned z nékolika divodi. Anémie z chronickych chorob je
typickd malym zastoupenim leukocytti s nizkou hladinou sérového Zeleza, ptestoze jsou zdsoby
ve dieni dostacujici. Je spojena s nizkou hladinou erytropoetinu. Dal§im diivodem anémie miize
byt renalni poSkozeni. Anémie z nedostatku Zeleza nastava predevsim disledkem chronickych
ztrat krve ze zazivaciho traktu pfi poSkozeni sliznic nebo disledkem vyraznych menstruacnich
ztrat. Relativné vzacny je u pacientll s SLE vyskyt aplastické anémie, ktery byva zplisoben
pfitomnosti protilatek proti erytropoetinu nebo prekurzorim krvinek cervené tady.
Autoimunitni hemolyticka anémie se poji s aktivni fazi onemocnéni a je klasickym projevem
SLE. Charakterizujeme ji poklesem hemoglobinu, zvySenim retikulocyti a neptimého
bilirubinu. (Pavelka, 2018, s.441) Dalsimi projevy byvaji leukopenie (pokles poctu leukocyti
v periferni krvi pod fyziologickou mez (tj. pfiblizné 4x109/1)), lymfopenie (snizeny pocet
lymfocyti v krvi) a trombocytopenie (snizené mnozstvi trombocyti v krvi) pfitomné
pfedevsim v aktivni fazi nemoci, kdy jsou bilé krvinky a krevni desticky destruovany vlivem
autoprotilatek. (Tegzova, 2017) Specifickym ptipadem pro SLE je ptfitomnost autoprotilatky
lupus antikoagulans, ktera je jednou z antifosfolipidovych protilatek. Jeji pfitomnost vSak
nelze jednoznacné pouzit pro stanoveni diagndézy SLE. Vyuziva se piedev§im k objasnéni
pti¢iny abnormalné prodlouzeného aktivovaného parcialniho tromboplastinového ¢asu (aPTT),
trombotickych epizod ¢i opakovanych potrati. Dal§imi protilatkami, které jsou ptitomny v Krvi
jsou protilatky proti antikardiolipinim (ACLA) a protilatky proti B2 glykoproteinu. (Tegzova,
2017)

3.2.8 Gastrointestinalni systém

Mezi postizenimi gastrointestinalniho traktu u pacientl s SLE mizeme sledovat mezenterické
vaskulitidy, pseudo-obstrukce tenkého stieva (s absenci obstrukéni 1éze), autoimunitni
hepatitidu nebo akutni pankreatidu. Pacienti nejéastéji udavaji nauzeu, nechutenstvi, zvraceni,
prujem nebo bolesti bficha. V souvislosti s SLE mize vzniknout tzv. proteiny ztracejici
enteropatie (PLE), ktera se projevuje piedev§im perifernim edémem, ascitem a pleuralnim
nebo perikardidlnim vypotkem vzniklym z dGvodu hypoalbuminemie. Pro potvrzeni PLE
provadime stievni biopsii, 99MTCHSA scintigrafii ¢i prukaz zvysené hodnoty al-antitrypsinu
ve stolici. (Balajkova, 2018)
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Proteiny-ztracejici enteropatie mize vznikat z ruznych etiologii, a proto ji délime ji do tfi

zakladnich skupin. (Nagra, 2022)

1. Ulcer6zni onemocnéni — zahrnuje zanétlivé onemocnéni stfeva (ulcerozni kolitidu,
Crohnovu chorobu), malignity stfeva, eroze a viedy duodena a Zzaludku, kolitidu
zpisobenou Clostridium difficile

2. Neulcerdzni onemocnéni — zahrnuje celiakii, tropickou sprue (malabsorp¢ni syndrom),
sttevni parazitarni infekce, AIDS, smiSend onemocnéni pojiva, revmatoidni artritida,
systémovy lupus erythematodes a dalsi.

3. Onemocnéni zvySujici intestindlni tlak nebo lymfatickou obstrukei — stfevni
lymfamgiektazie, pravostranné srde¢ni selhani, cirh6za s portalni hypertenzi, obstrukce
vena hepatis, mezentericka tuberkuloza nebo sarkoidoza, retroperitonealni obstrukce
a dalsi.

U pacientt S SLE sledujeme pfedev§im neulcer6zni formu onemocnéni, avSak muize se

vyskytnout i jako komorbidni pfidruzené onemocnéni. (Nagra, 2022)

3.2.9 Ocni projevy

Oc¢ni postizeni se vyskytuje asi u poloviny nemocnych se SLE. Vznikaji pfedevsim v aktivni
fazi nemoci a nalez byva velmi variabilni. Pfi postizeni o¢i sledujeme ptézu a edém vicek.
Ptevazuji bolestivé ptiznaky, fotofobie, ,,Cervené oko* az poruchy zorného pole. U diskoidni
kozni formy lupus mizeme pozorovat madarézu (chybéni fas), syndrom suchého oka ci

skleritidu. (Stépanov, 2021, s. 115)

Postizeni zadniho segmentu oka je velmi vaznym projevem nemoci, ktery zdsadnim zplisobem
ohrozuje zrak pacienta. Vaskulopatie ¢i vaskulitidy jsou Casto spojeny s postizenim CNS
a mohou znamenat exacebraci nemoci. Typickym projevem jsou vatovité exsudaty na sitnici
(Ptiloha D), které vznikaji ukladanim imunokomplext do stény cév s naslednym poskozenim
endotelu a vaskularni trombdzou. U pacientd s SLE mizeme dale pozorovat okluze sitnicovych

arterii, rozvoj retinopatie a neovaskularizaci sitnici (NVE). (Stépanov, 2021, s. 115)

3.3 Diagnostika a klasifika¢ni kritéria SLE

Diagnéza SLE je zaloZena na kombinaci klinického a laboratorniho néalezu. Pacienti mohou
Z prvopocatku trpét nespecifickymi ptiznaky, predev§im unavou, subferbiliemi, atralgiemi ¢i
kozni vyrazkou. V laboratornim nalezu nemocnych nachazime zvySenou sedimentaci
erytrocytd (FW) snormdlni ¢i lehce zvySenou hodnotou CRP (C-reaktivniho proteinu).

V hodnotach KO mutzeme sledovat leukopenii (¢i lymfopenii), trombocytopenii nebo
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Vv pomérn¢ Castych pripadech anémii. Dal$i laboratorni zmény mohou poukazovat na postizeni
dané orgdnové soustavy. (Bohacova, 2017) Mezi prvni diagnostické odbéry patii protilatky
proti nukledrnim a cytoplasmatickym antigenim. Antinuklearni protilatky (ANA) jsou
asociované s SLE Vv séru v signifikantnim titru 1:160 a vice. U 40-86 % pacientli nachdzime
také pozitivni protilatky proti nativni DNA (anti-dSDNA). U 30-50 % jsou piitomny protilatky
proti extrahovatelnym nukledrnim antigeniim (ENA), které zahrnuji i protilatky proti antigenu
Sm a nespecifické protilatky anti-Ro, anti-La, které byvaji asociovany s lupus neonatorum.
Vysoka koncentrace protilatek anti-dsDNA a zéarovenn nizka koncentrace slozek C3 a C4
komplementu ukazuji na aktivitu onemocnéni. U pacientll s neuropsychiatrickymi pfiznaky,
pfedevSim s akutni psychézou, nachdzime protilatky proti ribozomalnimu proteinu P.

(Bohacova, 2017)

Pro klasifikaci SLE se od roku 2019 pouzivaji kritéria EULAR/ACR (European league
Against Rheumatism), ktera byla vytvofena na zaklad¢ starSich stupnic ACR (American
College Rheumatology; z roku 1982, revize 1997) a SLICC (Collaborating Clinics Group;
zroku 2012). Zakladem pro stanoveni diagndzy je vstupni pozitivita protilatek ANAb
detekovana minimalné¢ 1x. Bez této pozitivity nelze stanovit diagnézu SLE. Nemocny musi
splitovat alesponi 1 ze 7 kritérii a celkem > 10 bodii ze skdrovaciho systému. Zaroven jsou ve
skérovacim systému 3 imunologickd kritéria. Nemocny nemusi spliiovat vSechna kritéria
soucasné. Tento skorovaci systém je vysoce senzitivni (96,1 %) a specificky (93,4 %) pro

klasifikaci diagnozy SLE. (Aringer, 2019)

24



Tabulka 3 - Klasifika¢ni kritéria EULAR/ACR (Némec, 2019, s. 322)

Klinické domény a Kritéria

Imunologické domény a kritéria

Konstitucionalni doména

Horecka > 38,3 °C

Antifosfolipidové protilatky

Antikardiolipinové IgG > 40 GPL
jednotek nebo anti-p2GP > 40 GPL

typu Il a IV

2 jednotek nebo  pozitivita  lupus
antikoagulans
KoZni doména Vysoce specifické protilatky
Nejizvici alopecie 2 | Anti-dsDNA
Oralni ulcerace 2 | Anti-Smith
Subakutni kozni nebo diskoidni 4 Komplement
lupus
Akutni kozni lupus 6 | Nizké C3 nebo C4
Muskuloskeletalnii doména Nizké C3 a C4 ve stejnou dobu
Synovitida > 2 kloubt nebo
bolest > 2 kloubti a > 30 min ranni | 6
ztuhlost
Neurologicka doména
Delirium 2
Psychéza 3
Kiece 5
Serozitidy
Pleuralni nebo perikardialni vypotek 5
Akutni perikarditida 6
Hematologicka doména
Leukopenie (<4000/m3) 3
Trombocytopenie 4
Autoimunitni hemolyza 4
Renalni doména
Proteinurie > 0,5 g/24h 4
Biopticky pritkkaz lupusové nefritidy 8
typu llaV
Biopticky priikaz lupusové nefritidy 10
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Zakladnim kritériem pro zvéazeni diagnozy SLE je pozitivita antinuklearnich protilatek
v titru > 1:80 soucasna i anamnesticka.

Do vysledné kalkulace se zapocitava pouze kritérium s nejvyssi bodovou hodnotou
Vv dané oblasti, pozitivita ostatnich kritérii z dané oblasti se nekalkuluje.

Klasifikace SLE — skére >10 bodii, pficemz musi byt piitomna alespon jedna klinicka a
jedna laboratorni doména choroby.

3.4 Lécba SLE

V tuto chvili je SLE nevylécitelné onemocnéni. Cilem 1é¢by byva dosazeni remise nebo co
nejniz§i mozna aktivita nemoci. Mezi dulezité kroky 1éCby patii prevence organového
poskozeni, minimalizace vedlejSich u¢inku 1é¢by, zlepSeni dlouhodobého Ziti a optimalizace
kvality Zivota pacienta. Do obdobi remise, tedy obdobi, kdy pacient nemusi uZzivat
glukokortikoidy a imunosupresiva, se dostane jen mala ¢ast pacientt a je to pom&rné vzacné.
(Skacelova, 2022)

Cilem 1é¢by u pacientl s lupusovou nefritidou (LN) je dosdhnout kompletni klinické odpovédi
s normalni glomerularni filtraci a proteinurii nizsi nez 0,5-0,7 g/24h béhem 12 mésict 1écby.
U pacientid s nefrotickou proteinurii je vSak nastup klinické odpovédi pomalejsi a plny ucinek
lécby miliZze nastat pozdéji. Soucasné je cilem lécby dosaZzeni remise ¢i nizké aktivity
I Vv extrarenalnich oblastech. Pro 1é¢bu lupusové nefritidy jsou vyuzivana samostatna
doporuc¢eni EULAR/ER-EDTA  (European Renal Association-European  Dialysis
and Transplant Association) publikovana v roce 2020. (Skacelova, 2022)

3.4.1 Obecné principy 1é¢by

Zékladem lécby je kvalitni vstupni 1 pribézna edukace pacienta. Imunosupresivni terapie je
aplikovana u aktivnich forem onemocnéni. Pacienta zbavuje obtizi a potlacuje
imunopatologicky zanét. Zaroven se snazi zabranit ¢i minimalizovat poSkozeni tkani se ztratou

funkce poskozenych organt. (Skacelova, 2022)

Na zacatku terapie onemocnéni nastavd uvodni indukéni lé¢ba, ktera se zaméfuje predevs§im
na ziskani kontroly nad onemocnénim, zastaveni procesu tkanového poSkozeni a indukce
remise. Vyuzivaji se agresivnéj$i 1é¢iva ve vétSich davkach, coz s sebou nese vyssi riziko
nezadoucich uc¢inki. (Horak, 2018) U nemocnych se zdvaznym postizenim organt nebo
s projevy vysoké protilatkové aktivity poddvame imunosupresivni 1é¢bu. Nejcastéji
podavanym lékem je azathioprin v davkach 1-2 mg/ kg hmotnosti/ den. U tézkych forem LN
(I-V. typ) se doporucuje pulzni 1écba cyklofosfamidem i.v. vdavce 400-800 mg
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v opakovanych intervalech po 3 tydnech az 3 mésicich po dobu 2-3 let. Pfi nizsich stupnich
postizeni ledvin s vyvojem nefrotického syndromu se jako prvni stupen imunoterapie pouziva
cyklosporin A. (Klener, 2014, s. 1004) U pacienti s mirnéjsi symptomatologii, pfevazné
u kloubnich a koznich projevii, miize byt pouzit metothrexat. Pokud neni dosazeno
pozadovanych vysledkt, je doporu¢ovano nasazeni mykofenolatu mofetilu. Soucasti kazdého
lécebného planu u pacienta s SLE je zafazeni antimalarika hydrochlorochinu. S délkou
uzivani v8ak stoupa riziko retinalni toxicity, a proto je nutné pravidelné zatazeni vySetfeni

o¢niho pozadi. (Skacelova, 2022)

UdrzZovaci 1é¢ba je dlouhé obdobi mén¢ toxické a mén¢ intenzivni 1é¢by. Ucelem je nastoleni

a udrzeni remise a prevence vzplanuti aktivity SLE. (Horak, 2018)

Davka glukokortikoidli zavisi pfedev§im na aktivité nemoci. Davkovani 1éCby se postupné
snizuje s cilem dosdhnout kontroly nad onemocnénim a minimalizovat ddvku na maximalné
7,5 mg denné s uplnym vysazenim jako kone¢nym cilem. U pacientli po indukéni terapii
cyklofosfamidem je doporuovano pokracovat v terapii mykofenolitem mofetilem nebo
azathioprinem. V situaci kompletniho vymizeni klinické odpovédi lze uvazovat o velmi
pozvolné redukci davky. Prvni se doporucuje redukovat davky glukokortikoidd a az nasledné
imunosupresiv. (Skacelova, 2022) Dilezité je i =zafazeni symptomatickych 1éCiv,
napf. analgetika, antipyretika ¢i nesteroidni antirevmatika (kys. salicylova). (Pavelka, 2014, s.
195)

3.4.2 Biologicka lécba
Biologicka lIécba je pomerné novym typem 1é€by. Jedné se o geneticky upravené proteiny, které

se zamé&fuji na specifické oblasti imunitniho systému zpusobujici zanét. (Welsh, 2021)

Prvni oficialné registrovany biologicky 1ék pro SLE je belumibab. Jde o monoklonalni
protilatku IgG1A, ktera hraje zasadni roli v patogenezi SLE, a to blokaci vazby stimulatorti na
B-lymfocyty. V soudasnosti jsou k dispozici vysledky z jiz tfinactiletého sledovani pacientt
uzivajicich belumibab v kombinaci se standartni 1é€bou SLE. Dobrych vysledkli dosahuje
predevsim u pacientii s koznim a muskuloskeletalnim postizenim s vysokou aktivitou choroby.
(Skacelova, 2022) Rituximab je chimérickd monoklonalni protilatka proti CD20 povrchovému
antigenu B-lymfocytt. Lék neni pro 1é¢bu SLE v Ceské republice oficialné registrovéan, avsak
V doporucenich své misto ma a v indikaci je pouzivan. Lék miZze byt podan v monoterapii ¢i
jako adjuvantni terapie u pacientll se zdvaznym rendlnim a extrarendlnim postiZzenim.

V klinickych studiich jsou vSak vysledky pouziti rituximabu u pacienti s SLE negativni.
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Anifrolumab je pIn¢ humanni IgG1k monoklonalni protilatka proti interferonu alfa (IFNAR1).
V roce 2021 byla schvalena pro 1é¢bu stiedné tézkého a t€zkého SLE. (Skacelova, 2022)

3.5 Téhotenstvi s diagnozou SLE

Tato kapitola byla zatazena do teoretické Casti bakalarské prace z divodu aktualnosti tématu

V Zivote pacientky.

Gravidita i laktace je u pacientek s SLE rizikova. Riziko vychazi ze samotného charakteru
nemoci, jeji aktivity, stupné organového postizeni. Charakter onemocnéni s ptfitomnosti
protilatek s trombotickou a zanétlivou aktivitou muze piispét k vy$simu riziku potratt, zvysené
incidenci preeklampsie, hypertenze, ristové retardace az predcasnému porodu. Vyssi riziko
abortli sledujeme i u pacientek s antifosfolipidovym syndromem. V pribéhu téhotenstvi
dochazi u pacientek nejéastéji k relapsu ve formé kloubnich a koznich zmén a leukopenie, ¢asty
byva irenalni relaps. Zasadni vyznam ma také 1é¢ba matky pted pocetim i v priibéhu téhotenstvi
a laktace, predevs§im aplikace imunosupresiv. (Tegzova, 2013) Béhem téhotenstvi nastavaji
signifikantni hormonalni zmény v organismu. Hormony maji vyrazny vlivy na proliferaci,
distribuci a funkci krevnich bunck. Stejné tak cytokiny jako medidtory imunokomplementu
hraji klicovou roli pro uspésné téhotenstvi. Systémovy lupus charakterizujeme ztratou tolerance
u T i B-bun€k kompartmentu s vysledkem hyperaktivity B-bunék s patologickou tvorbou
protilatek. Dtlezité je téz plsobeni steroidnich hormont, kde estrogeny zvySuji produkci
protilatek a imunitu zprostfedkovanou B-bunkami. Je prokdzano, Ze u pacientek s SLE
sledujeme ve druhém a tietim trimestru ve srovnani se zdravou populaci vyrazné nizsi hodnoty
estradiolu a progesteronu, coz mize byt pti¢innou vyssiho rizika abortt. U pacientek s aktivnim
patologie sledujeme u pacientek saktivnim SLE doprovazenym antifosfolipidovym
syndromem, u kterych dochazi k pfedéasnému porodu az ve 25 % ptipadil. Rada téhotenstvi je
ukoncena iatrogenné (13-35 % piipadil) a pii postiZzenich funkci placenty se ¢asto setkavame
se snizenou hmotnosti plodu (10-35 % pfipadi). U novorozenct se mize projevit neonatarni
lupus erythematodes (NLE) a to ptedevsim koznimi, kardialnimi ¢i systémovymi (v ptedni fadé
jaternimi) abnormalitami. Tento stav je pomérn¢ vzacny, sledujeme ho u 1-2 % déti nezavisle
na aktivité choroby matky. Je zplisoben pasivnim pifechodem protilatek z téla matky, a to hlavné

4

kompletni atrioventrikularni blokada. (Binder, 2020, s. 210)
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4 Kvalita zivota

Pojem kvalita je vyjadfovan jako jakost. Kvalita je relativni kategorii, kterd miize byt vyjadiena
kvalitativnimi  (vychazejici ze systému hodnot méfici osoby) nebo kvantitativnimi
(méfitelnymi, objektivnimi) indikatory. Mezi nej¢astéjsi objekty hodnoceni fadime individualni
zivot, nebot’ zahrnuje ¢innosti a jevy urcujici zivy organismus v kontextu lidského jednotlivce.
Zivot jednotlivce chapeme jako komplexni pojem zahrnujici nejen vyznam biologické
existence, ale i jeho projevy, oblasti ¢innosti rodinné, spoleCenské, pracovni a citové. Mimo
jednotlivce miZzeme hodnotit i kvalitu zivota u skupin, spole¢nosti nebo u populace. V kontextu
oSetrovatelstvi se jedna napiiklad o kvalitu zivota pacientli s diabetes mellitus, onkologickym

onemocnénim ¢i jakakoliv chronicka onemocnéni. (Gurkova, 2011, s. 22)

Svétova zdravotnickd organizace (WHO) definuje pojem kvalita zivota jako ,,subjektivni
vaimani vlastni zivotni situace ve vztahu ke kulture a k systému hodnot, ve kterych dany clovek
Zije, a take ve vztahu ke svym ciliim, ocekavanim a starostem.’ Mezi bézné aspekty kvality
zivota fadime napftiklad osobni zdravi (fyzické, dusevni, duchovni), vztahy, vzdé€lani, socidlni
postaveni, pracovni prostiedi, pocit jistoty a bezpeéi, svobodu a autonomii v rozhodovani

a dal3i. (Teoli, 2022)

V bézné komunikaci se pojem kvalita zivota pouziva predevsim v kladném pojeti (kvalita =
dobry) avsak v odborné terminologii se jedna jak o pozitivni, tak o negativni aspekty zivota.
V hodnoceni kvality Zivota neni zadny standart/norma na to, co je ,,dobré“. Jedna se
o subjektivni hodnoceni zalozenou na porovnavani se zddouci, ocekédvanou trovni zivota nebo

se zivotem druhych. (Gurkova, 2011, s. 23)

Postupy umoznujici méteni kvality Zivota vztazenou ke zdravi byly dlouho vyvijeny. Jednotlivé
metodiky se snazi posoudit (ekonomicky i psychologicky) dopad 1é¢ebnych metod na kvalitu
zivota daného jedince. Hodnoceni kvality Zivota je individudlni a lidé si sami vybiraji oblasti

Zivota, které jsou pro né dulezité a kterym davaji vahu a hodnotu. (Bastecka, 2015, s. 291)
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4.1 Kovalita Zivota s onemocnénim Systémovy lupus erytematodes

U pacienta s SLE muze byt onemocnéni oligosymptomatické bez vyznamnéj$iho vlivu na
kazdodenni zivot. Mlize vSak vést 1 k opakovanym zhorSenim (relapstim) a Sifenim organového
poskozeni az k invalidité a ohrozeni zivota. Mnoho studii ukazuje, ze kvalita zivota u pacienti
s SLE je nizs8i nez u bézné populace. Je vSak srovnatelna s kvalitou Zivota u pacientu s jinymi
chronickymi onemocnénimi, napf. revmatoidni artritidou, AIDS (syndrom ziskané
imunodeficience) ¢i u Sjorgrenova syndromu. U pacientli se hodnoti fyzické 1 duSevni zdravi.
Kvalita zivota pacienta je subjektivni vnimani Zivota s nemoci a specifikuje schopnost zvladat
kazdodenni ukoly, pfredevSim zaméfené na problémy s navou, neschopnost planovani
z divodu neptedvidatelnosti nemoci ¢i nedostate¢né pochopeni pro nemoc v pracovnim

prostiedi. (Saletra, 2018)

Kvalitu zivota u pacientd s SLE lze méfit dvéma zplsoby, a to generickymi nebo pro
onemocnéni specifickymi dotazniky. U generickych dotaznikli hodnotime kvalita Zivota
pacienta ve srovnani s béZnou populaci, kde pouzivame predevsim dotazniky SF-36, EQ-5D ¢i
WHOQORL-100 ¢i WHOQOL-BREF. Naproti tomu specifické dotazniky hodnoti vysledky
u jednoho konkrétniho onemocnéni. Pro SLE se jedna o dotazniky SLEQOL, LupusQOL
a LupusPro. Zahrnuji oblasti a specifické problémy relevantni pro pacienty s SLE. (Saletra,
2018)

Vétsina pacienti se potyka se dvéma hlavnimi obtizemi — chronickou tnavou a bolesti. Emoc¢ni
stres je u pacientll znacné zvySeny, pfedev§im se vyskytuji uzkosti zplsobené relapsem
onemocnéni a obav z vyvoje onemocnéni. Deprese je Casta u pacientd s postizenim michy
a koznich projevi lupus, kvuli viditelnym ptiznakim, avSak svij vliv mize mit i 1écba

prednisonem, ktery depresi zvySuje. (Peckel, 2018)
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5 Funkéni vzorce zdravi Marjory Gordonové

Marjory Gordonova (1931-2015) je mezinarodné uznavana a ocefiovand emeritni profesorka
oSetfovatelstvi na Boston College v Massachusetts, USA. Svij bakalaisky a magistersky titul
ziskala na Hunter College v New Yorku, avSak sviij doktorsky titul z oblasti edukacni
psychologie absolvovala jiz na Boston College v Massachusetts, kde nadale pokracovala ve své
akademické praci dalSich 23 let. Zabyvala se pedagogickou psychologii zaméfenou na
diagnostické posuzovani a stala u zrodu oSetfovatelské terminologie a diagnostiky. V roce 1974
poprvé publikovala systémovou strukturu pro posuzovani zdravotniho  stavu
jednotlivce/komunity, kterou tvofi 11 oblasti a nazyva se funkéni typy zdravi (FHP — Functional
Health Patterns). V 90. letech 20. stoleti se zacal tento model vyuzivat i v Evropé v riznych
modifikovanych podobach. (Mastiliakova, 2014, s. 58) Od roku 2004 se stala prezidentkou
asociace NANDA (North American Nursing Diagnosis Association) a zabyvala se vyzkumem

Vv oblasti oSetfovatelskych diagn6z a planovani osetfovatelské péce. (Pavlikova, 2006, s. 93)

5.1 Funkéni typy zdravi

Marjory Gordonova vychazi z toho, ze vSichni lidé maji spolecné urcité typy chovani, které
souviseji s jejich zdravim, kvalitou Zivota, rozvojem jejich schopnosti a s dosazenim lidského
potencialu. Zdravotni stav vyjadiuje bio-psycho-socialni integritu ¢lovéka a porucha v jedné

oblasti narusuje rovnovahu a zdravi celého organismu. (Mastiliakova, 2014, s. 63)

Struktura funkcnich typll zdravi je pomiucka, ktera umoznuje standardizovany pfiistup
a systematicky sbér dat pro vytvoreni komplexni oSetfovatelské anamnézy. Obsahuje 11 oblasti
typu zdravi, kde kazda z nich miZe piedstavovat funkéni nebo dysfunkéni oblast zdravotniho
stavu pacienta. ,, Funkcni typ zdravi je ovlivnén biologickymi, vyvojovymi, kulturnimi,
socidlnimu a duchovnimi faktory. Dysfunkcni typ zdravi je charakteristicky poruchou
rovnovahy a zdravi. To se veétSinou projevuje celostnimi reakcemi clovéka.“ (Mastiliakova,
2014, s. 65) Stav pacienta muze byt funkéni nebo dysfunkéni v jakékoliv ¢asti z 11 oblasti.
Posouzeni typu zdravi umoZznuje sestie rozpoznat ,,funkéni a ,,dysfunkéni* typ zdravi pacienta
a na zaklad¢ ziskanych informaci pak diagnostikuje aktualni nebo potencionalni oSetfovatelské
problémy, na které se pak pfi poskytovani pée zaméiuje. Tento model umoziuje kritické
mysleni sester pii poskytovani péce metodou oSetiovatelského procesu. Systematicky posuzuje
rizika zdravi a zdravotni stav pacienta, umoziluje analyzu informaci a stanoveni aktualnich
a potencionalnich NANDA oSetfovatelskych diagndz a naplénovat a realizovat individudlni

oSetfovatelskou péci. (Mastiliakova, 2014, s. 65)
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5.2 11 oblasti funkénich typa zdravi

Prvni oblasti funkénich typt zdravi je vnimani zdravi — aktivity k udrZeni zdravi, u kterého
se zaméfujeme na pacientovo vnimani stavu zdravi, pohody a postupy, jakym zptisobem své
zdravi udrzuje. Zajimame se o navyky pacienta, které¢ by mohly byt zdravi skodlivé. Ve druhé
oblasti se zabyvame vyzivou — metabolismem pacienta. Zajimame se o stravu pacienta, jaky
je jeho obvykly piijem potravy a tekutin, posuzujeme také metabolismus organismu pacienta
a jeho aktualni potieby spojené s bilanci tekutin, integritou tkani ¢i imunitnim a travicim
systémem. Ve tfeti oblasti sledujeme vylu€ovani, predev$im charakter vylucovani pacienta,
nejen travici a mocovy systém, ale i vylu¢ovani kiizi. Posuzujeme problémy s nim spojené, jako
je napf. inkontinence, obstipace, prijjem, retence. Ctvrtou oblasti je aktivita — cvi€eni, u které
se zamé&fujeme na aktivity kazdodenniho zivota, sledujeme schopnost pohybu pacienta, jeho
cvic¢eni a volnocCasové aktivity. Posuzovany jsou také funkce dychaciho, kardiovaskularniho
a pohybového systému. Pata oblast se zabyva spankem— odpocinkem, ve které se zajimame
se o0 pacientliv spanek, odpocinek a postupy, které pouziva k relaxaci. Zaméfujeme se také na
problémy souvisejici s kvalitou spanku, poruchami spanku, unavou a reakcemi na nedostatek
spanku. Sestou oblasti funkénich typti zdravi je vnimani — poznavani. Je zaméfeno na
smyslové funkce (zrak, sluch, fe¢), na védomi, pamét’, schopnost rozumét, chapat a vyuzivat
informace. Sledujeme také funkce nervového systému. Posuzovani a vyhodnocovani je
zaméfeno 1 na vnimani bolesti a poruchy smyslového vnimani. Sedma oblast se zabyva
sebepojetim — sebetictou. Vyhodnocujeme pacientovo vnimani sebe sama, veetné identity,
télesného vzhledu a pocitu vlastni hodnoty. Hleddme problémy S osobni trovni sebetcty
areakci na ohrozeni ve vztahu k sebepojeti. V osmé oblasti studujeme pInéni roli — mezilidské
vztahy. Orientujeme se na osobni role v Zivoté pacienta a jeho mezilidské vztahy, problémy pfi
plnéni roli ¢i dysfunkéni vztahy. Devata oblast, sexualita — reprodukéni schopnost se
zaméfuje na spokojenost nebo nespokojenost s vlastni sexualitou a funkcemi reprodukénich
organd, identifikujeme obavy klienta tykajici se jeho sexuality. Desatou oblasti hodnotime stres
— zvladani tolerance, pfedevSim vnimani stresu pacienta, jeho strategie na zvladani stresu,
efektivitu zvladani a toleranci stresu, identifikujeme také socialni oporu a podpurné socialni
systémy. Posledni jedenacta oblast se zaméfuje na viru — Zivotni hodnoty. Zajiméame se

0 pacientovy zivotni hodnoty a piesvédceni véetn¢ duchovnich hodnot. Zhodnocujeme zivotni

cile, kterymi se tidi pti svych rozhodnutich. (Mastiliakové, 2014, s. 63)

Odbornici oSetfovatelské péce oznacuji model Marjory Gordonové za nejkomplexnéjsi chapani

Clovéka zhlediska holistické filozofie. Spliuje pozadavky ramcového standartu pro
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systematické oSetfovatelské hodnoceni zdravotniho stavu pacienta v jakékoliv oblasti zdravotni

péce — primarni, sekundarni a terciarni. (Pavlikova, 2006, s. 96)
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I PRUZKUMNA CAST

Prizkumna ¢ast této bakalarské prace se zabyva kvalitativnim prizkumem s prvky ptipadové

studie. Tato cast prace je slozena z metodiky prace, vysledki, diskuze a zavéru.

PRUZKUMNE OTAZKY

1. Jaky je zivotni ptibéh pacientky?
2. Ovlivnil Systémovy lupus erythematodes vSech 11 funkénich vzorcl zdravi €lenti rodiny
a jejich nejblizsich pratel?

3. Jaka je kvalita zivota vSech respondent?
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6 Metodika prizkumné ¢asti

Prizkumna cast bakalatské prace se zamétuje na kvalitativni prizkum zivota pacientky, ktera
se jiz po dobu 10 let 1é¢i se Systémovym lupus erythematodes. Tento kvalitativni vyzkum
s prvky piipadové studie je rozdélen na tii samostatné ¢asti. V prvni ¢asti nalezneme Zivotni
ptib&h pacientky. Druha ¢ast se zaméfuje na dopad onemocnéni na Zivot pacientky, jeji rodiny
a blizkych pratel. V posledni ¢asti byla zkoumana kvalita zivota vSech respondentti. Prizkum
byl proveden za ucasti pacientky, jeji matky, manzela a dvou nejblizSich ptatel. VSichni
respondenti byli informovani, ze ziskané informace budou anonymizovany. Piipadova studie
se soustfedi na ditkladné zkoumani jednoho nebo nékolika konkrétnich piipadii, v nichz se
shromazd’uje velké mnozstvi dat. Na rozdil od kvantitativniho Setfeni, které ziskdva mensi
mnozstvi informaci od vétsiho poctu lidi, se ptipadova studie zamétuje na komplexni vztahy
mezi jednotlivei. Pokud je provedena s preciznosti, mize byt pfipadova studie vyuzita

k lep$imu porozuméni podobnym piipadim a k jejich srovnani. (Hendl, 2016, s. 104)

Osobni setkani se vSemi u¢astniky probehlo v pfedem domluveny ¢as a na predem domluveném
misté. Pfed zahajenim rozhovoru byli vSichni informovani, Ze rozhovor probihd v rdmci
pruzkumné ¢asti této bakalaiské prace. Dale bylo upiesnéno, ze v druhé ¢asti rozhovoru budou
nasledovat strukturované otazky zaméfené na konkrétni témata. Vsichni respondenti souhlasili
s nahravanim rozhovord na zaznamnik. Nahravky byly nasledné zaheslovany a budou

vymazany do 24 h po Gspésné obhajob¢ této prace.

Prvni ¢asti kvalitativniho prizkumného Setfeni s prvky piipadové studie byl narativni rozhovor
se vSemi respondenty. Rozhovor se pouzivd v mnohych vyzkumech kvalitativniho Setfeni.
Nejcastéji vyuzivany je rozhovor strukturovany, u néhoz vyuzivame jasn€ formulované otazky,
na které maji respondenti odpovédét. U narativniho rozhovoru nejsou dana zadna
standardizovana témata ¢i otazky, subjekt je podporovéan ve volném vypravéni. Pro tento typ
rozhovoru jsou nutné predpoklady, napt. nalezeni subjektu, u néhoz je jistota, Ze bude schopen
odpovidat. Dulezité je, aby konecnym vysledkem bylo vypravéni. Narativni rozhovor se
zamétuje predevsim na vypravéni uréitého casového tseku ¢i vlastniho Zivota. (Hendl, 2016,
s. 180) Po ukonceni rozhovort byly vSechny vypovédi peclivé piepsany a nasledné byl

zpracovan zivotni piib¢h pacientky.

V druhé ¢asti byl pouzit polostrukturovany rozhovor, ktery byl vytvoten ptimo pro potieby této
bakalafské prace. VSechny otazky byly sefazeny dle 11 oblasti funkénich vzorcl zdravi podle

Marjory Gordonové. VSechny rozhovory byly po ukonceni pfepsany do elektronické verze

35



anasledné z nich byly vyty€eny hlavni myS$lenky a sdéleni, ze kterych byly metodou oteviené¢ho
kédovani vytvoreny hlavni kédy. Konecnym produktem bylo schéma, které prokazuje
vzajemné vztahy mezi kody. Kodovani umoznuje analyzu dat a shrnuti ziskanych dat. Diky
tomu mohou byt kody opét poskladany jinym zpusobem. (Strauss, 1999, s. 42) Ke kodovani
mize byt pfistoupeno az po dokonceni sbéru dat a muze probéhnout tiemi zpUsoby,
a to oteviené kodovani, axialni kdédovani a selektivni kodovéani. Analyza dat zacind vzdy
otevienym kodovanim, kdy dochazi k prvni praci s daty. Pfifazovani kodu muze byt u slov,
odstavcu, piipadu ¢i podle celych textu. Nejdulezitéjsi je vSak vytyceni jednotlivych témat, diky

¢emuz se ziskana data zaroven tfidi a organizuji. (Hendl, 2016, s.251)

V posledni, tfeti, ¢asti byl vSem respondentim rozdan standardizovany dotaznik svétové
zdravotnické organizace WHOQOL-BREF na vyplnéni a nésledné odevzdani. ,, Dotaznik
WHOQOL-BREF sestava z 24 polozek sdruzenych do 4 domén a dvou samostatnych polozek
hodnoticich celkovou kvalitu Zivota a zdravotni stav (celkem tedy 26 polozek). Tato zkracend
forma dotazniku vychazi z dotazniku WHOQOL-100. Vybér polozek byl proveden tak, aby
dotaznik pokryval Siroké spektrum aspektii kvality Zivota. Znéni polozek bylo beze zmén
prevzato z plné verze dotazniku. “ (Dragomireckd, 2019). Oba dotazniky individualné posuzuji
kvalitu zivota jedince. Jsou uréeny pro populaci do 65 let a vyplnéni WHOQOL-BREEF trva
pfiblizn€ do 10 minut. Dotaznik WHOQOL-BREF byl vybran pro svoji univerzalnost, diky
které se velmi Casto se objevuje v akademickych pracich zamétenych na hodnoceni kvality

zivota.
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7 Vysledky
Tato kapitola se sklada ze tii ¢asti. Prvni ¢ast obsahuje kompletni Zivotni ptibéh pacientky.
Druhé ¢ast se zaméfuje na vysledky ziskané metodou otevien¢ho kodovani. Posledni ¢ast se

vénuje vyhodnoceni standardizovaného dotazniku kvality zivota WHOQOL-BREF.

7.1 Zivotni p¥ibéh pacientKky se Systémovym lupus erythematodes

Zivotni piibéh byl zpracovan na zakladé informaci, které v rozhovoru uvedla pacientka a jeji

blizci. Jména a inicidly byly pro uchovani anonymity zménény.

Pani J. se narodila koncem osmdesatych let dvacatého stoleti. Ma dva nevlastni sourozence,
sestru a bratra, s vétsim vékovym rozdilem. Matka navazala mimomanzelsky vztah s kolegou
V praci a po né&jakém Case s nim t¢hotnéla. V t& dobé€ ji bylo 33 let, coz na tu dobu byl na
téhotenstvi nezvykle vysoky vék. Manzelstvi matky pacientky se rozpadlo a matka vychovévala
své tfi déti jako samozivitelka. Otec nejevil 0 pani J. zadny zajem. Matka pani J. se vychové
dcery vénovala naplno, ¢asto na ukor svého zaméstnani. Pracovala na zkraceny tivazek nebo na
dohodu, aby nenechavala dceru dlouho v matetské skolce. Se zajisténim ob¢as pomohla starsi
sestra, kterd jiz bydlela v Praze se svym manzelem. Na své détstvi nevzpomina pani J. $patné.
Vénovala se mimoskolnim aktivitam, a to skautu, pozdéji atletice, ve které dokonce do svych
17 let zavodila. Po ukonceni zakladni $koly pokracovala ve studiu na gymnaziu, kde se
seznamila se svym nyné&j$im muzem, panem P. Sviij vztah zacali budovat jiz v roce 2006. Po
ukonceni gymnazia pokracovala ve studiich na vysoké Skole v Praze v oboru mezinarodniho
obchodu. Ke konci studia se zacaly projevovat prvni zdravotni obtize. Tehdy to bylo pro pani
J. velmi naro¢né obdobi. Jeji manzel, tehdy také student vysoké skoly, prodluzoval své studium,
takze méli oba absolvovat statni zavére¢nou zkousku ve stejném roce. V té dob¢ ztratila jeji
matka své zaméstnani, a proto uz nemohla pani J. ve studiu nadale podporovat. Tizivou finan¢ni
situaci byla nucena pani J. fesit praci na ¢astecny uvazek a brigadami pii studiu. V obdobi pied
manifestaci onemocnéni nemocni ¢asto uvadéji velmi naro¢né, emocné vypjaté a stresujici
situace. Nebylo tomu jinak ani u pani J. Zacatkem kvétna roku 2012 cestovali v pieplnéném
vlaku na Vysoc€inu. Bylo velmi teplé pocasi. Vlak znenadani zastavil a po dlouhém cekani bylo
cestujicim oznameno, Ze doslo k tragické udalosti a ze cestujici musi vystoupit a vratit se pésky
zpé&t na posledni zastavku vzdalenou 2 km. Zpatecni cesta byla pro pani J. velmi traumatizujici.
Pti navratu vidéli rizné Cerné pytle a tusili jejich obsah. Druhé rano se vzbudili a pani J. méla
na obliceji typicky motylovity exantém. Nejdiiv se domnivala, Ze jde o alergickou reakci, kterad

za n¢kolik dnt odezni. V nésledujicich dnech se k tomu piidala velka tnava. Tehdy se pani J.
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domnivala, Ze to piehnala s cvi¢enim, ale bolest putovala rizn¢ po kloubech bez jasné pficiny.
Protoze exantém ani po nékolika dnech nezmizel, navstivila poradnu dermatologie, kde
absolvovala n¢kolik vySetieni, protoze jiz tehdy méla oSetiujici 1ékaika podezieni na ,,vzacnou
nemoc®. Zneklidnéna probihajicimi vysetfenimi a plna obav z vysledkii kozni biopsie se pani
J. pfipravovala na ukonceni studia statni zavére¢nou zkouskou. Statni zdvére¢nou zkousku pani
J. Gspésné slozila a k ipInému ukonceni studia chybélo jesté dokonceni a obhajoba diplomové
prace. Hned po ukonéeni statni zavérecné zkousky obdrzela pani J. vysledky biopsie a byla ji
potvrzena diagnoza Systémovy lupus erythematodes. OSetfujici 1ékatka pani J. doporucila
vyhledat revmatologa, a tak zacal jeji zivot s lupus. V té dobé bylo pani J. 25 let. Zacala
pravidelné dochéazet na kontroly do Revmatologického ustavu v Praze. Pacientka zacala uzivat
ptedepsané vysoké davky kortikoidli s tim, Ze jeji zdravotni stav bude pravidelné sledovan. Aby
se s novou diagnodzou ,,sZila*, rozhodla se pani J. studium o rok prodlouzit. V tom samém roce
se rozhodli prest¢hovat k partnerovym rodicim na Vysocinu, kde si zacal pan P. hledat praci.
Pani J. zatim praci nehledala a soustfedila se na dokonceni posledniho roku svého studia. V 1été
2013 zacala mit vysoké horecky, bolely ji vSechny klouby a stav se nékolik dni nezlepSoval. Po
konzultaci s 1ékafem byla pani J. pfevezena do Revmatologického ustavu v Praze, kde pobyla
3 tydny. To byl prvni relaps onemocnéni. Béhem hospitalizace pacientky byla provedena dalsi
vySetfeni, mezi nimi i biopsie ledvin, na zakladé které ji bylo diagnostikovano postizeni
lupusovou nefritidou tietiho typu. V zacétcich 1écby uzivala vysoké davky kortikoidu, nejdiive
indukénimi davkami v infuzich a nasledné 40 mg Medrolu p.o. V dlsledku uzivani kortikoida
ziskala pani J. typicky mésickovity oblicej, takZe se stavalo, Ze ji nepoznéavali ani jeji znami.
Je jen pochopitelné, Ze sebevédomi pani J. rapidné klesalo. Po nékolika mésicich 1é¢by, kdy se
uzivané davky snizily a citila se 1épe, vyrazila se svymi pfiteli ven sportovat. Pti rozbc¢hu
a odpalovani mice ji praskla Achillova Slacha. Nastésti byly pfitomné dvé kamaradky
fyzioterapeutky, které zranéni zahy rozpoznaly a odvezly ji do nemocnice. Jesté ten vecer byla
pani J. operovana a nasledovala dlouhodoba rehabilitace. V tom obdobi pani J. dopisovala svou
diplomovou praci, kterou v zaii ispéSn€ odevzdala, obhdjila a tim ukoncila své vysokoSkolskeé
studium. Posléze dostal jeji manzel nabidku zaméstnani S moznosti bytu v Ronové nad
Doubravou. Nasledovalo stéhovani a zafizovani spolecné domacnost. Pani J. zacala hledat svou
prvni praci, kterou nasla ve velké firmé v Kutné Hofe, ktera byla vzdalena asi 25 km od jejich
bydlisté. V novém zaméstnani pracovala na pozici technika kvality, protoze vedlejsi
specializaci studia na VS byl management kvality. Do zaméstnani denné dojizdéla pfiblizné 20
minut. Pani J. méla malé zkuSenosti s fizenim auta, takze prvni tydny dojizdéni pro ni byly

zna¢né stresujici. Pozdéji si na novou situaci zvykla. S onemocnénim dochazela na pravidelné
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kontroly a celkové se situace uklidnila. V roce 2015 ptijal manzel, pan P., nabidku nového
zaméstnani a mladou rodinu ¢ekalo dalsi st€hovani, tentokrat do Trhové Kamenice. Pani J. Si
také zacala hledat novou praci v misté nového bydlisté. Nakonec piijala nabidku zastupu po
dobu trvani matetské dovolené stavajici pracovnice. St€hovani, zména zaméstnani a celkové
nova zivotni situace se podepsala na zhorSeni zdravotniho stavu pani J. Po prvnim tydnu od
nastupu do nového zaméstnani byla pani J. hospitalizovana pro velké otoky dolnich koncetin.
Po n¢kolika letech byla opét provedena biopsie ledvin, kterda néasledné prokazala postizeni
lupusovou nefritidou jiz ¢tvrtého stupné. Rok 2017 prob¢hl bez komplikaci, ale v nasledujicich
dvou letech u pacientky probé&hly opét relapsy onemocnéni. Spoustécem prvniho relapsu byl
dlouhy pobyt na prvnim jarnim slunic¢ku, kdy si pani J. spalila obli¢ej. O n€kolik mésici pozd&ji
zacalo t€lo pacientky, diky pfitomnosti lupusovych protilatek, likvidovat ¢ervené krvinky.
Relaps skonc¢il nutnosti hospitalizace a podavanim transfuzi. Pfi kazdé hospitalizaci pacientka
usilovala o co nejdiiveéjsi navrat do doméci péce. Toto obdobi vnimé pacientka jako velmi
naro¢né. Béhem roku 2018 probehla u pacientky alergicka reakce na cyklosporin, ktera byla
provazana upornym zvracenim. Nasledné probé&hla reakce i na podani cyklofosfamidu.
S ohledem na nastalou situaci se oSetfujici nefrolozka rozhodla pro uspotfadani klinického
seminaie. V listopadu 2018 byla pro pani J. schvalena biologicka 1é¢ba hrazena pojistovnou.
Pani J. zacala dochézet kazdy pulrok na predepsané davky biologickych 1éCiv a pravidelné
kontroly. V roce 2019 prob¢hl u pani J. dalsi relaps onemocnéni souvisejici s nakazou chiipky
typu A. Dostavala vysoké davky antivirotik a musela byt v kompletni izolaci. Pani J. byla
informovéana o nutnosti upravy podavanych léciv a bylo ji zdiraznéno vazné ohrozeni zdravi
plodu v ptipadé téhotenstvi. Pfed nékolika mésici zacala pani J. vyhledavat alternativni cesty,
jak pomoci svému télu. Jejim cilem je nebyt celoZivotné zéavisla na lécich, jak zvladnout
nebezpec¢i zmén rocnich obdobi (nachlazeni, slunéni, ...) a eliminovat tak dal$i relapsy
onemocnéni. Podstatou jejiho pfesvédéeni je prokazana souvislost s virem Ebstein-Barové,
ktery po osidleni téla zplsobuje autoimunitni reakce organiSmu na multiorganové urovni.
stieva. Diky informacim z této oblasti upravila sviyj jidelni¢ek, svou zivotospravu. V soucasné
dobé¢ pani J. pracuje na home office, pii kterém si mize flexibilnéji upravovat sviij denni rezim

a pracovni vytiZeni.
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7.2 Kédy

V této kapitole se nachazi tfindct kodua, které byly vytvoreny na zakladé rozhovorii a dale

analyzovany a zpracovany do vysledkl prazkumu.
Aktivity K udrzeni zdravi

Prvni oblast funkénich vzorcl zdravi podle M. Gordonové se vénuje aktivitdm souvisejicim
s udrzenim zdravi. Hodnoceni zdravi zahrnuje aktivity podporujici, ale i zdravi ohrozujici.
Blizka pftitelkyné nastinila nové zmény tykajici se pacientina rezimu a aktivit k podpoie
zdravi: ,, Neddavno jsem ji ukdzala zajimavou knihu od Anthonyho Williamse (mysticky lécitel).
Zmeénila kompletné své stravovaci navyky, najela na pravidelny rezim a podle jejich slov se citi
Jjak nikdy predtim. Podle mé potiebovala takovyto novy impuls a zménit pohled na onemocnéni,
se kterym bojuje, dodalo ji to novou energii. ““ Pacientka ptiznava, Ze diive se o podporu svého
zdravi piili§ nezajimala, ale s postupem ¢asu zacala vyhledavat dalsi informace: ,, Clovek byl
hodné mlady, a tak jsem neméla tendenci resit, jestli si dam na akci dvé piva, ¢tyri piva, do toho
nejaky panaky. Ted do mé aktualni Zivotospravy patii, Ze chci vynechat alkohol, chci vynechat

cokoliv s kofeinem, priimyslové zpracované potraviny a dodrzovat nastaveny rezim.
Strava

Stravou a vyzivou se zabyva druha oblast funkénich typt zdravi. Matka pacientky vzpomina:
, Vztah k potrave méla J. odjakziva kladny. Bylo to takovy jedly dité.” Hned od zacatku
diagnozy onemocnéni SLE se pacientka zacala vice zajimat o zménu stravy: ,, Dalsi impuls, kdy
Jjsem zacala vic resit stravu, byl po diagnostikovani nemoci.” Napomocna ji byla 1 jeji matka:
., Hned jsem zacala studovat, co vynechd, co bude to jist. Nacetla jsem, at’ omezi Zivocisné
bilkoviny, vSechny tuky a taky Ze kyselina mocova se usazuje v kloubech a ty krystaly zpiisobuji
bolesti. “ VéEtsi zmény stravy ptisly az v posledni dobé€. Jako hlavni motivaci pacientka uvadi:
, Kdyz clovek Zije s nemoci uz vice jak deset let, zazZije néekolik relapsii, které ho vidy uplné
vykoleji z obycejného Zivota, omezi ho v pracovnim zivoté, v osobnim Zivoté, v partnerském
Zivoté, neni schopen Si ani pripravit jidlo.” V tuto chvili se fidi stravovacim rezimem dle
instrukci Anthonyho Williamse: ,, Aktudlné jsem na stravé témér bez tuku. Moje strava
se sklada prevadzné z ovoce a zeleniny, a to bud’ cerstvé, mrazené nebo pripravené na pare.
Prevazné jim brambory, bataty. Obcas jsem si ze zacatku dala treba ryzi, ale tu uz ted’ taky

nejim. Pouzivam hodné bylinky, koreni. Piji celerovou s¢tavu, citronovou vodu, bylinkovy caje.
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Pohyb

Pohyb je zakladnim prvkem lidského zivota a klicovym faktorem pro udrzeni dobré fyzické
kondice. I proto je Ctvrtou oblasti funkénich vzorcii zdravi dle Marjory Gordonové. Bolesti
kloubt i dlouhodoba chronickd inava mohou vést u pacientti s SLE ke snizeni pohybové
aktivity. Manzel konstatuje: ,, Na vyslapy jsme chodili hodné na vysoké skole. Ted jsme i kvili
J. zdravotnimu stavu trosku polevili.” Mirné¢ omezenim souvisejicim s pohybem udava
pacientky blizka pritelkyné: ,, Vétsi fyzicka zatéz ji nedela dobre. Vyslap na Snezku zviladla
skvéle, ale druhy den ji dobre nebylo. V podstaté ji onemocnéni nebrani délat nejriiznéjsi

‘

aktivity, ale vseho s mirou.“ Sama pacientka pfiznava, ze v soucasnosti nema na pohyb tolik
Casu: ,, Aktudlne na pohyb nemam takovy prostor, jak bych chtela. Jelikoz ale mame pejsky,

a z toho jedno stené, tak se aspon snazim co nejvic chodit na spolecné prochazky v prirode. *
Spanek

Spanek a odpocinek jsou nezbytnymi prvky pro regeneraci téla a mysli. Béhem spanku se t¢lo
zotavuje a obnovuje a odpoc¢inek nam umoziuje ziskat novou energii a posilit imunitni systém.
Nedostatek spanku a nedostateény odpocinek mohou mit negativni dopad na naSe zdravi
a celkovou pohodu. Pacientka udava: , Snazime se chodit spat plus minus ve stejnou dobu,
obvykle mezi piil jedendctou a jedendctou. Vetsinu dni se nam to dari. Myslim si, Ze do néjakého
extréemu nechodime. “ Jeji partner vSak nesouhlasi: ,,Jsme sovy. Nemdme problém jit spat
o piilnoci a rano si prispat.* Pacientka popisuje jeji obvykly zvyk pfed spanim, ktery ji pomaha
K usnuti: ,, Mam uz néjakou dobu takovou afirmaci, kterou si jedu, nez usinam. Veétsinou ji ani

I3

nedojedu celou a usnu.“ PotiZe s usinanim pacientku obvykle netrapi, zména vSak nastava

napf. v cizim prostiedi: ,, Potize se spanim mam v jiném prostiedi. Staci | kdyz spime u mych

3

nebo u manzelovych rodicu, tam se mi hur usindg a i kvalita spanku je jind."
Bolest a inava

Pro pacienty s SLE jsou bolest a tinava €asto vyznamnymi symptomy, které ovlivituji kvalitu
jejich Zivota. Nebylo tomu jinak ani u pacientky, ktera udava: ,, Denné prichazelo néco, s cim
se clovek nesetkal a musel to néjakym zpusobem resit. V tu dobu si myslim, Ze mé nejvice
limitovala celkova vinava organismu . U pacientky probéhly ze zac¢atku onemocnéni kloubni
projevy onemocnéni: ,, Diiv jsem méla bolesti pri nejaké prudsi nebo nahlejsi zmeéne pocasi.
Meéla jsem bolesti kloubii nebo kiistek na chodidlech. Ve smyslu, Ze jsem se na né skoro nemohla

I3

postavit. Ted se to teda, musim zatukat, nedéje. ‘
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Sebepojeti

Sedmou oblasti funkénich vzorcii zdravi je sebepojeti. Diagndéza SLE jako nevylécitelného
onemocnéni muze mit zasadni vliv na sebevédomi nemocného. Manzel pacientky vzpomina
na dobu po zjisténi diagnozy: ,, Pro me 10 néjaky velky sok nebyl, to spis pro manzelku “. Sama
pacientka udava: , Ta cesta byla dlouhd. Reknou ti diagnézu aty si pak dohledds, Ze tvoje télo
a tviij imunitni systéem ma prestrelujici reakce a zZe je zmateny a napada sam sebe. Zacnes
Si rikat, jestli to neni tim, jak o sobé smyslis. Pak najdes néjaky clanek 0 tom, Ze je to nedostatek
sebelasky a ze by seS méla mit vic rada. A tak se na to upnes a zacnes se vedomé snazit.” Jeji
blizka pritelkyné se svéiuje: ,, Uz ddavno bere své onemocni jako soucast svého zZivot. Snazi se
najit ten spravny zivotni styl, hleda alternativy ve strave, ale vzdy se ridi podle sebe a posloucha
své télo, co ji samotné nejlépe vyhovuje. “ Nakonec pacientka ale ptfeci jen ptiznava: ,, Mam

jeste i ted’ chvile, kdy o sobée clovek pochybuje.
Rodinné vztahy

Rodinné vztahy jsou jedny z nejdulezitejSich vztaht v nasem zivoté. Mohou se v priabéhu casu
menit a vyvijet, ale zistavaji jednim z nejvyznamnéjSich piliit naseho Zivota. Kazdé rodina ma
své vlastni specifika a dynamiku, které ovliviiuji vzajemné vztahy mezi jednotlivymi ¢leny
rodiny. | proto jsou rodinné vztahy osmou oblasti funkénich vzorct zdravi. Souziti s novou
diagnézou, v nasem ptipadé s SLE, mize byt pro pacienta i jeho nejblizsi okoli velmi tézké.
Matka pacientky konstatuje: ,,Jd to citim tak, Ze to bylo furt stejny. Ze to mame spis naopak,
stmelily jsme se jeste vic. “ Stejné tak dodava i pacientka: ,, Asi nds to vic stmelilo, nebo to ten
vztah proverilo. Hlavné ty tézké situace. “ Co se tyce podpory od rodiny, tam vnima pacientka
mirné rozdily: ,, Podpora od manzela neni vzdy stoprocentni, ale treba v mamce, tam mdm
stoprocentni podporu vzdycky“, ale vzapéti vzpomina na obdobi horSich fazi nemoci: ,, Vim, Ze
se na néj muzu spolehnout. Skvéle funguje, kdyz vi, Ze ja nemiizu, nebo Ze to nejde.* Stejné tak

partner konstatuje: ,, Kdyz ji vecer bolely klouby, tak jsem udélal veceri.
Téhotenstvi a déti

Devata oblast funk¢nich vzorcti zdravi dle Marjory Gordonové, oblast sexualni a reproduk¢nd,
zahrnuje také t€hotenstvi a déti. T€hotenstvi mize byt u pacientek s SLE velmi rizikové, a proto
je tfeba disledné piipravy a planovani. Blizka pftitelkyné pacientky udava: , Jako nejveétsi
omezeni souvisejici s onemocnénim je pro J téhotenstvi, respektive spravny cas na poceti.
Lékari to v soucasné dobé nedoporucuji, musi mit stabilni vysledky minimalnée po dobu jednoho

roku. “ Stejné tak dodéava 1 jeji blizky ptitel: ,, Vim, Ze by J. urcite chtéla rodinu a Ze si musi
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udrzet stabilni zdravotni stav po delsi dobu, aby o tom mohla viibec uvazovat.* Matka se svou
dcerou toto téma také konzultuje: “Rikala jsem, Ze je rozumny pockat, dokud nebude zdrava.
Porod je velky stres a miize znovu nastat relaps. Dokud to neni v pordadku, Ze je diilezZité pockat,
aby to dite bylo zdravé nez takhle za kazdou cenu. “ Manzel pacientky dodava, Ze na téhotenstvi
s partnerkou nespéchali: ,, ASi nam to do téch triceti neschdzelo. Az teprve potom, kdyz jsme
Pacientka podstupuje posledni faze biologické 1€Cby a zaroven se 1€kati snazi o snizovani davek
1&Civ, které by mohly byt pro plod toxické. Tato otazka neni jesté zdaleka vyfeSena, cemuz
dosvédcuje i situace z loniského roku, na kterou pacientka hotkosladce vzpomina: ,, Kdyz jsem
se na to loniske léto pani doktorky ptala, tak mi Fekla ,, No pani J., u vas bude zazrak, kdyz budete
mit zdravé dité. " Tehdy na mé manzel cekal v auté. Kdyz jsem za nim prisla, brecela jsem, jak
tohle muize nekdo rict. Hlavné v pripade, kdy clovek podstupuje martyrium, aby mohl mit déti.

I3

Ale nakonec jsem usoudila, Ze vyrok jednoho clovéka neznamenad, Ze to tak bude.
Stres

Stres je jednim z nejvyznamnéjsich faktorti ovliviiujicich zdravotni stav ¢lovéka a ma vliv na
mnoho aspektli zivota. Zarovein je desatou oblasti funkénich vzorct zdravi. Souziti
S chronickym onemocnénim mize byt velmi stresujici, a to pfedevsim pokud se projevuji
klinické komplikace. Pacientka uvadi: ,, Psychika hrdla velkou roli v onemocnéni. Pied relapsy
jsem méla vzdy néjaké tezsi psychické nebo stresovejsi obdobi, tak to moznd ovlivnilo imunitni
systém, ktery se tim oslabil a dal prostor onemocnéni dat o sobé védet.” Sama uznava, ze
jednim z nejvétsich stresorli v jejim zivoté je jeji zaméstnani: ,,Jd mam hodné stresujici prdci,
atak se snazim ten stres néjak kompenzovat.” Sviij pohled vnasi i blizky pfitel pacientky, ktery
je zaroven jejim pracovnim nadfizenym: ,,J. je ze své podstaty clovek, ktery by se pro ostatni
rozdal, lépe Feceno, byla takovym clovekem. A tak, mnohdy nesplnitelnym pozZadavkum,
nekladla prilis velky odpor. A to ustilo v situace, kdy ji nemoc vyznamné omezovala a musela
pracovat s velkym vypétim sil a dostala se tak do zacarovaného kruhu.” Pacientka se snazi na
zvladani stresovych situaci neustale pracovat: ,, KdyZz jsem Vv néjaké velké stresové situaci, tak
se snazim prodychat se, na chvili vypnout a uklidnit se. Musim rict, Ze ¢im jsem starsi, tak se
mi to vetsinou dari zvladat lépe a lépe. Samoziejmé jsou vyjimky. Diiv to bylo mnohem horsi
kvili mému prehnanému smyslu pro zodpovédnost a jak si vsechno beru az moc k srdci a moc
osobné. “ Velkym stresovym obdobim byly vzdy pro pacientku pobyty v nemocnici, predev§im
za doby restrikci kvtli Covidu-19. Jeji manzel nebyl o¢kovany, a tak nemohl za partnerkou

osobné: ,, Byly zdkazy navstev kvili Covidu. Byl jsem neockovany a netestovany, tak mé tam
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nepustili. Ani ona tam nechtéla byt. Psali jsme si, volali jsme si. Rikala mi, Ze chce domi

‘

a pracovala z nemocnice s kapackou.
Dodrzovani rezimu

Pacienti s SLE musi dodrzovat zdravotni rezim a péci o své zdravi jesté peclivéji nez bézni
jedinci, aby minimalizovali riziko komplikaci a zlepS$ili svou kvalitu Zivota. Pacientka
konstatuje: ,, Ze zacdtku jsem slepé ditvérovala lékarum. Chvili to trvd, nez se clovek otrka
a pozna, jak to chodi. Pak zjisti, Ze miize dost dobre fungovat, i kdyz je treba kratce po relapsu.
Kdybych méla zhodnotit mezi dodrzovanim vseho, co mi reknou lékari, co mi Feknou, jak mam
brat, kdy to mam brdt a jaky mnoZstvi a mezi tim, Ze nebudu brat viibec nic, tak bych rekla, ze
Jjsem tieba nékde zhruba v poloviné. “ Souhlasi 1 jeji manzel: ,, Ze zacatku brala vse tak, jak
méla, ale pak uz si naordinovala nizsi davky. Nékteré léky mame ted'v Supliku a za drahé penize
asi znicime ““. Dlkazem je 1 dal$i konstatovani pacientky: ,, Nejsem s tim psychicky v pohode, Ze
bych méla brat dalsi Iék, kdyz se citim dobie a mam super vysledky. Ridila jsem se vic s tim, jak
se citim, jak to vnimam.“ Manzel pacientky udava také pravidelny zvyk manzelky: , Kazdou

nedeli naplni poradniky na léky, které pak poctivé zobe.
Zdravotni stav

Zdravotni stav mize byt ovlivnén mnoha faktory, véetné genetickych predispozic, zivotniho
stylu, stravovacich névykt, okolniho prostfedi a pfistupu k zdravotni péci. Pti¢iny vzniku
onemocnéni SLE nejsou dosud znamé, 1ze se pouze domnivat, co stoji za divody propuknuti
nemoci. Matka pacientky vzpomind na mozné divody vzniku onemocnéni: ,, Kdyz byla J. mala,
tak méla problém s ledvinami. Méla poradd zvysenou teplotu, a tak ji nasadili Biseptol, af'ji to
na ty ledviny davdm. Ze je to drydk jsem tehdy ani nevédeéla. “ Kdyz se rodina po par letech
dozvédéla o diagndze pacientky, vSichni se aktivné zacali zajimat o co se vlastn€ jedna. ManzZel
pacientky vzpomina na prvni prizkum ohledné nemoci: ,, Néco jsem precet, ale hodné toho je
v anglictiné. Ceské studie tolik nejsou. Procetli jsme web lupusinky, ale to je takové zastaralé.
Pfi nastupu do nového zaméstnani se seznamila se svym nadtizenym, ted’ jiz blizkym ptitelem.
Velmi zahy se projevily vyrazné komplikace spojené s SLE. Blizky pfitel vzpomina: ,,Jeji
relaps v uplném zacdtku mé ale prekvapil a uvédomil jsem si, Ze toto onemocnéni mad zasadné
dramatictéjsi priubeh a symptomy.* Pacientka o svém zdravotnim stavu konstatuje: ,, Sviy
zdravotny stav hodnotim jiz néjakou dobu uspokojivy, stabilizovany. S tim, Ze samoziejmé vim,

Ze tam je zdravotny problém, se kterym se léecim uz 11 let.”
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Omezeni

U clovéka s SLE mize dochazet k velké fadé omezeni tykajicich se kazdodenniho zivota. I diky
variabilit¢ onemocnéni je tfeba pravidelnych kontrol 1ékafem. Manzel konstatuje: ,,J. ma
predepsané prohlidky dvakrat az trikrat za rok.” To muze obCas naru$it pracovni rezim
pacientky, jak udava jeji blizky pftitel a zaroven byvaly nadfizeny: ,,J. omezeni souvisi vyhradné

S potirebami lécby, tzn. obcasné dojizdeni k lékari do Prahy, pripadné Pardubic.
Komunikace

Komunikace je kliCovym prvkem v mezilidskych vztazich a mé vliv na naSe mysleni, jednani
a celkové fungovani v riznych situacich. Pacientka o své nemoci komunikuje velmi oteviené
o ¢emz sveéd¢i konstatovani jeji blizké pritelkyné: ,, Ohledné nemoci komunikujeme v podstaté
pokazdé, kdyz se vidime. Vzdy je to pro J. narocnéjsi obdobi, kdyz musi je to Prahy na odber
krve a nasledné na kapacku. Sdeluje mi, jak to probiha, jak se zrovna citi a myslim si, Ze to neni
pro ni jen fyzicky narocné, ale hlavné také psychicky. Na druhou stranu pacientka uvadi, ze
pro ni neni vzdy lehké obratit se na své nejblizsi: ,, Mam celkove problém vikat si o pomoc, tieba
nejblizsim. Presto, kdyz je to obrdcené, tak nemam problém nikomu ze svych blizkych pomoct
S ¢cimkoliv. A pak kdyz na to dojde, tak je to pro me néjaky blok, Ze clovek nechce nikoho

obtéZovat a chce se s tim nejlip popasovat sam, coz neni taky asi uplné dobre.
Zaméstnani

Tento kod byl zvolen vzhledem k velké dileZitosti v Zivoté pacientky. Diagnoza pacientku
ovlivnila i v pracovnim prostiedi. Jeji blizky pfritel, ktery tehdy pacientku piijimal na pozici, na
které setrvava dodnes, uvadi: ,, Ironii osudu bylo to, ze J. méla snad dva tydny po ndastupu do
zameéstnani relaps a musela byt tyden hospitalizovana v nemocnici. Ziejmé stresové duvody
souvisejicl s jeji svatbou a nastupem do nové prace, kdy musela ve velmi kratké dobé prevzit
agendu od jeji predchiidkyné.” Pro pacientku vzdy lehké vyvazit osobni a pracovni zivot.
Pacientka konstatuje: ,,Radsi si dam hodinu nebo dvé prace navic, pres néjakou standardni

pracovni dobu, abych pak méla v sobé klid a dokdzala se od toho néjak odprostit.
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7.2.1 Schéma kvalitativniho prizkumu
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Obrazek 1 - Schéma otevieného kédovani
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7.3 Vyhodnoceni standardizovaného dotazniku WHOQOL-BREF

Standardizovany dotaznik WHOQOL-BREF se sklada ze ¢ty domén a hodnoti dvé samostatné
polozky, a to kvalitu zivota a spokojenost se zdravim. (Dragomirecka, 2019) VSechny odpovéedi
ze vSech celkli budou zobrazeny v této kapitole. Nejnizsi hodnota odpovédi je 1 bod, naopak

nejvyssi mozna je 5 bodu.
Otazka Q1: ,,Jak byste hodnotil/a kvalitu svého Zivota?“

Q1 - Hodnoceni kvality Zivota

= velmi Spatnd = Spatnd ani $patnd anidobrd = dobrd = velmidobrd

Grafl1-Q1l

Vyse uvedeny graf 1 zobrazuje subjektivni hodnoceni kvality Zivota respondenty v ramci
otazky ¢. 1. Z celkového poctu péti respondentti ohodnotily dvé osoby svou kvalitu zivota jako
velmi dobrou, dalsi dvé osoby hodnotily svou kvalitu Zivota jako dobrou a jedna osoba
hodnotila kvalitu jako neutralni, tedy ani $patnou ani dobrou. Primérna hodnota odpovédi je
4,2.
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Otazka Q2: ,,Jak jste spokojen/a se svym zdravim?

Q2 - Spokojenost se zdravim grafu

= velmi nespokojen/a = nespokojen/a = ani spokoje/a, ani nespokojen/a = spokojen/a = velmi spokojen/a

Graf2-Q2

Subjektivnim hodnocenim zdravi se zabyva druha otdzka Q2. Z péti respondentti vyplyva, ze
tii z nich vyjadfili velmi vysokou spokojenost se svym zdravotnim stavem. Dva respondenti
jsou spokojeni se svym zdravim. Tyto vysledky ukazuji na nadprimérnou spokojenost se
zdravim mezi vSemi respondenty. Primérna hodnota vSech odpovédi je 4,6 bodu. Neni
zaznamenana zadna odpoveéd’, ktera by indikovala, Ze jsou respondenti velmi nespokojeni,

nespokojeni nebo ani spokojeni, ani nespokojeni se svym zdravim.
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Doména ¢. 1: Fyzické zdravi

Doména fyzického zdravi - priimérné hodnoty jednotlivych
otazek

’

. 3,8

=Q3 =mQ4 =Ql0 =Ql5 =Ql6 =Ql7 =Ql8

Graf 3 - Doména fyzického zdravi

Graf 3 se zabyva hodnocenim domény fyzického zdravi. Otazky zabyvajici se touto doménou

byly & 3,4, 10, 15, 16, 17 a 18.

Tteti otdzka se zaméfuje na to, do jaké miry bolest brani respondentiim v plnéni jejich potieb.
Primérné hodnoceni této otazky, zohlednujici odpoveédi vSech respondenti, je 5. Nejnizsi
mozné hodnoceni je 1 a nejvyssi mozné hodnoceni je 5. VSichni respondenti v dotazniku
odpovédéli, ze bolest jim viibec nebrani v plnéni jejich potfeb. Otazka ¢. 4 zni: ,,Jak moc
potiebujete lékarskou péci, abyste mohl/a fungovat v kazdodennim zivoté?” Prameérné
hodnoceni této otazky je 5, coZ ukazuje, Ze vSichni respondenti uvedli jako odpovéd’ mozZnost
,vubec ne®. Otazka ¢. 10 ,,Mate dost energie pro kazdodenni zivot?* je hodnocena pramérnou
odpovédi 3,8, kdy respondenti uvedli ve dvou piipadech ,,vétSinou ano“, v dalSich dvou
pfipadech ,,stitedné* a posledni respondent ,,zcela*. Respondenti na otazku ¢. 15 ohledné své
pohyblivosti uvadéji odpovedi ,,dobie* nebo ,,velmi dobie®. Primérna hodnota odpovédi je 4,4.
Na otazku ¢. 16., jak jsou respondenti spokojeni se svym spankem, byla dvakrat uvedena
hodnota ,,velmi spokojen/a®, dvakrat ,,ani spokojen/a, ani nespokojen/a“ a v jednom ptipadé
hodnota ,,spokojen/a““. Primérna hodnota vSech odpovédi je 4. Primérné hodnoceni odpovédi
na otazku €. 17, tykajici se spokojenosti respondentli se svou schopnosti provadét kazdodenni
¢innosti, je 4. Ze vSech odpovédi se dve vztahuji k odpovédi "ani spokojen/a, ani nespokojen/a",
jedna k odpovédi ,,spokojen/a“ a dvé k odpovédi ,,velmi spokojen/a“. U otazky ¢. 18 ,Jak jste

spokojen/a se svym pracovnim vykonem?* je primér hodnoceni 4,2. Respondenti uvadi
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ve vétsiné odpoveédi ,spokojen/a”, pouze po jednom piipadé figurovaly odpovédi

,»ani spokojen/a, ani nespokojen/a“ a ,,velmi spokojen/a“.

Jako primér ze vsech ziskanych odpovédi, tedy celkové hodnoceni domény fyzického zdravi,

je hodnota 4,3. Primérna hodnota této domény je nejvyssi ze vSech hodnocenych domén.
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Doména €. 2: Prozivani

Domeéna prozivani - primérné hodnoty jednotlivych otazek

=Q5 =06 =Q7 =Qll =Q19 =Q26

Graf 4 - Doména proZivani

Graf 4 zobrazuje vysledky domény prozivani, které byly zjistovany pomoci otazek €. 5, 6, 7,

11,19 a 26.

vvvvv

pouze Vv jednom piipadé€ je hodnoceno ,,maximdlné. Primérnd hodnota odpovédi je tedy 4,2.
U otazky ¢. 6. ,,Nakolik se vam zda, Ze vas zivot ma smysl?* respondenti zvolili odpovéd’
,»hodné®, vyjma jednoho. Primérnd hodnota ¢ini 4,2. Otazka ¢. 7 tykajici se soustfedéni ma
pramérné hodnoceni odpovédi 4,0, coz naznacuje nadprimérnou schopnost respondentl
soustiedit se. Na otazku ¢. 11 ,,Dokazete akceptovat svij télesny vzhled?* bylo odpovézeno
primérnou hodnotou 4,4. Ze vSech odpovédi prevlddala moznost ,,vétSinou ano*. Devatenacta
otazka ve znéni ,,Jak jste spokojen/a sdm se sebou?* ziskala primérnou hodnotu 4,2, stejn¢ jako
u predchozich dvou otazek. Pievazné tedy respondenti uvadi odpovéd’ ,,spokojen/a®“. Na otazku
¢. 26. ,,Jak Casto proZzivate negativni pocity jako je napf. rozmrzelost, beznad¢j, tzkost nebo
deprese?* uvadi odpovéd’ ,,nikdy* pouze jeden z respondentli. Primérnéd hodnota této otazky

je 4,0.

Celkova hodnota celé domény prozivani ¢ini 4,2 bodu.
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Doména €. 3: Socialni vztahy

Doména socidlnich vztahu - primérné hodnoty jednotlivych
otazek

4,6

o’

= Q20 = Q21 = Q22

Graf 5 - Doména socialnich vztahu

V oblasti socidlnich vztahii se nachazeji pouze tfi otdzky — otazka ¢. 20, 21 a 22.

Otazka ¢. 20. hodnoti, jak respondenti vnimaji své osobni vztahy. Respondenti uvadi
primérnou hodnotu odpovédi 4,4 body. U otazky ¢.21 se ptame ,,Jak jste spokojen/a se svym
sexudlnim zivotem?*“. Uvadéné odpovédi byly ve dvou piipadech hodnoceny ,,ani spokojen/a,
ani nespokojen/a“, v dalSich dvou jako ,,spokojen” a v jednom piipad¢ ,,velmi spokojen®.
Primérna hodnota je tedy 3,8. Na otdzku ¢.22 ,Jak jste spokojen/a s podporou, kterou vam
poskytuji piatelé?* jsou respondenti s podporou piatel nadprimémé spokojeni, primérna

hodnota odpovédi je celych 4,6 bodu. Vétsina respondentti voli odpovéd’ ,,velmi spokojen/a“.

Respondenti hodnotili doménu socidlnich vztahi velmi pozitivn€, coz doklada primérna
hodnota této oblasti dosahujici hodnoty 4,3 bodu. Lze tedy konstatovat, Ze socidlni vztahy

respondentti jsou nadprimeérné uspokojivé.
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Doména ¢. 4: Prostiredi

Doména prostredi - prlmérné hodnoty jednotlivych otazek

o~
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Graf 6 - Doména prostiedi
Nejrozsahlejsi doména, doména &islo Ctyfi, obsahuje 8 otazek. Zaméfuje se piedev§sim na
zhodnoceni okolniho prostiedi respondentii. Této domény se tykaji otazky €. 8,9, 12, 13, 1, 23,
24 a 25.

Otazka €. 8. hodnoti pocit bezpeci respondenti v kazdodennim zivoté. Primérnad hodnota
odpovédi je 4,2. VétSina respondentl vyjadiuje pocit bezpeci hodnocenim ,.hodné®, pouze
jeden respondent oznacil pocit bezpeci jako ,,maximalni“. U otazky ¢. 9. hodnotime, jak zdravé
je prostiedi, ve kterém respondenti Ziji. Respondenti jsou V pfevazné mife spokojeni a udavaji
primérnou hodnotu 3,8. Na otazku ¢. 12 ,Mate dost pen¢z k uspokojovani svych potieb?*
uvedli tii respondenti odpovéd’ ,,stfedné®, jeden ,,zcela® a posledni ,,vétSinou ano*. Z odpovédi
vyplyva, ze vétsina z nich neni zcela spokojena. Primérné hodnota je 3,6. VétSina respondenti
odpovédéla na otazku €. 13 ,,Mate piistup k informacim, které potiebujete pro sviij kazdodenni
zivot?* s odpovédi ,,zcela®, pouze v jednom piipad¢ byla pouzita odpoved ,,vétSinou ano*.
Primérné hodnoceni této otazky je 4,8 bodu. Otazka €. 14. zni: ,,Mate moznost se vénovat svym
zalibam?*“ Tt1 respondenti uvadi tfi body (,,stfedn¢®), jeden uvadi 4 body (,,vétSinou ano*)
a posledni pét bodu (,,zcela®). Pramér zvolenych odpovédi je 3,6 bodu. U otazky ¢&. 23
hodnotime spokojenost respondentli s podminkami v misté, kde Ziji. Primérnd hodnota vSech
odpovedi je 3,8 bodu. Respondenti na otazku ¢. 24, tykajici se spokojenosti s dostupnosti
zdravotni péce, odpovidaji prevazné pozitivné. Konkrétné¢ dva respondenti vyjadiili velkou

spokojenost. Primémé hodnoceni této otazky je 4,0 bodu. Posledni otazka, otdzka ¢. 25
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ve znéni ,Jak jste spokojeni s dopravou?”, byla hodnocena primérem vsech odpovédi 4,2

s vétSinou odpovédi ,,spokojen®.

Primérné hodnoceni domény prostfedi ¢ini 4 body. Jednd se o nejniz§i hodnotu vsech

hodnocenych domén. I pies to se vSak stale jedna o nadprimérné hodnoceni.
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8 Diskuze

Pacienti s diagnézou Systémovy lupus erythematodes neni mnoho. Tato skute¢nost byla
znaén€ limitujici pfi psani této bakalaiské prace. Akademickych praci, zabyvajici se touto
problematikou, také neni mnoho. PIn¢ si uvédomuji, Ze uvedené zavéry nelze zobecnovat na
celou problematiku onemocnéni Systémovy lupus erythematodes. Projevy nemoci jsou velmi

variabilni a také pfijeti nemoci pacienty je individualni.
V ramci kvalitativniho prizkumu jsem hledala odpovédi na tyto otazky:

Prvnim z prizkumnych cili bylo popsat Zivotni piibéh pacientky s onemocnénim SLE.
Pacientka uvadi mnoho stresujicich faktor a situaci, kterymi prochéazela pied manifestaci
nemoci. Tento faktor (subjektivné vnimany nadmérny stres) je spole¢ny pro vétSinu pacientil
s onemocnénim SLE. Dle Mihulky (2018) trapi stres podstatnou ¢ast obyvatel nasi planety.
Uvadi, ze vystresovani lidé maji ¢astéjs$i problémy se zdravim. Védci nedavno zjistili, ze 1idé,
ktefi trpi zavaznym stresem, maji zvySené riziko vzplanuti autoimunitniho onemocnéni.
Za zminku stoji fakt, Ze jedinci odolni viic¢i stresu zvladaji stresové situace bez nasledkl nebo
s minimalnimi obtizemi, avSak u pacientky po kazdé stresujici zivotni situaci nastal recidivujici
relaps onemocnéni. Mellanova (2014) popisuje riizné typy postoju, které clovék miize zaujmout
k nemoci. Uvadi, Ze nejcastéjSim postojem je normalni postoj, kdy ¢loveék akceptuje nemoc
takovou, jaka je, dodrzuje doporuceni Iékaii a stav pacienta se zlepsi. Pacientka svou nemoc
ptijala, mnohé si své o nemoci nastudovala, uzivala piredepsané 1éky a doporuceni odbornych
1ékarti. PrestoZe se fidila radami svych lékat, jeji Zivot byl doposud komplikovan opakujicimi
se relapsy onemocnéni. Zivotni touhou pacientky je otéhotndt. A proto je motivovana
Kk vyhledavani alternativnich zptusobu 1é¢by, byt jeji rozhodnuti mize byt odbornou Iékatskou
komunitou zpochybiiovano. Zrozhovorti vyplynulo, Ze pacientka se stavi ke svému
onemocnéni proaktivné a potiebovala novy impuls ke kompletni zméné Zivotniho stylu
a zivotospravy, coz by mohlo vést k lepSimu zvladani stresovych situaci. Zminovanym
impulzem byla kniha Mysticky 1é¢itel od Anthonyho Williamse. Dle Cambora (2021) miize
uprava zivotniho stylu a pfirodni terapie pomoci se s timto stavem vypotadat, ale pacient
potiebuje béznou Iékaiskou péci, aby se vyloucilo poskozeni organti a posoudil se rozsah

dopadu onemocnéni.

Druhym prizkumnym cilem bylo zjistit, jak onemocnéni Systémovy lupus erythematodes
ovlivnilo vSech 11 funkénich vzorcu zdravi pacientky, blizkych ¢lenu jeji rodiny a piatel.

Prizkumna ¢4st probihala formou rozhovoru strukturovaného do zminénych 11 oblasti. Ziskané
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odpovédi byly opatfeny kody. Nasledné vytvorené schéma prokazalo vzajemné provazani

vSech tfinacti koda.

V kodech je zahrnuto 11 oblasti funk¢nich typt zdravi, vyjma oblasti kognice a vylu¢ovani.
Do kodi byly navic zahrnuty oblasti bolest a unava, dodrZzovani rezimu, komunikace
a zaméstnani. Ze schématu vyplynulo, ze nejpodstatnéjsim kédem pro pacientku je zdravotni

stav, t€sn¢ za nim omezeni a rodinné vztahy.

Dle Kubesové (2018) neni pfi¢ina vzniku onemocnéni SLE zndma. S nejvétsi
pravdépodobnosti se jedna o kombinaci genetickych, hormondlnich a vnéjSich faktort. Jednim
Z moznych divoda pozdéjSich komplikacich mohlo byt 1 podani Biseptolu v nizkém veku
pacientky, jak uvadi matka. Povédomi o onemocnéni SLE ve spole¢nosti je malé. Potvrzuji
to 1 informace z rozhovoru s respondenty, ktefi informace o onemocnéni ¢erpali z neodbornych
zdrojii. Situace se V poslednich letech mirné zlepSuje. Sv&d¢i o tom aktivity Revmatologického
ustavu v Praze, ktery vytvofil portal (www.lupus-portal.cz), kde lidé naleznou komplexni
informace o nemoci systémovy lupus erythematodes (SLE). Garantem projektu a obsahu
portalu je prof. MUDr. Jifi Vencovsky, DrSc., piedseda Ceské revmatologické spolednosti.
(Kolatova 2015) Od doby diagnozy pacientky se objevily i nové moznosti 1é¢by SLE.
V poslednich letech bylo vyvinuto nékolik biologickych 1€kl pro 1é€bu SLE, napt. belimumab,
rituximab atd. Nicméné€ rozhodnuti o pouziti biologické 1écby by mélo byt vzdy individudlni

a zavisi na konkrétnich okolnostech a potfebach kazdého pacienta.

Onemocnéni SLE s sebou piindsi fadu omezeni tykajicich se kazdodenniho Zivota. VyZzaduje
pravidelné navstévy lékare, coz ovliviiuje pracovni i osobni zivot pacientl. Pravidelné kontroly
a odbéry je nutné dopiedu planovat a tomu piizpusobit pracovni a osobni aktivity. Intervaly
mezi kontrolami pacienti s SLE se mohou lisit dle zavaznosti onemocnéni, stavu organt
a celkového zdravotniho stavu pacienta. Kviili moznym budoucim komplikacim jsou potiebna
dal$i kontrolni vySetfeni i v oblastech dosud nepostiZenych organtli, pfedev§im se jedna
0 kardiologii, plicni nebo o¢ni vySetieni. U pacientii s onemocnénim zavislym na psychické
odolnosti vuci stresu je vhodné do komplexni péce zahrnout i psychologickou a terapeutickou
péci.

Kod rodinné vztahy je obsahly. Kiivohlavy (2009) tvrdi ze, pokud v rodin¢ dojde k onemocnéni
jejiho Clena, zbytek rodiny se stava socialni oporou. Casto je nejbliz§i oporou matka
nemocného. | v naSem piipadé pacientka uvadi, Ze matka je jeji nejvétsi oporou. Spojeni se

svoji matkou vnima pacientka jako velice intenzivni. Matka pani J. aktivné vyhledava nové
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informace o onemocnéni SLE, participuje na zméné zivotniho stylu své dcery (dodrzuje stejnou
zivotospravu a rezim) a V dobé nejvétsiho pracovniho vytizeni piejimé vedeni domacnosti,
aby dcefi pomohla v naro¢né situaci. Oporou pacientky je i jeji partner, ktery jeji nemoc také
piijal. Je napomocny, kdyz se pacientka neciti dobte. Pacientka si je védoma opory, kterou ji

rodina a blizci poskytuji.

Casto diskutovanym tématem v Zivoté pacientky jsou V soudasnosti moznosti gravidity.
Nepfijemné rezonujicim pro pacientku bylo sd€leni 1ékarky, ze by byl zazrak, aby se ji narodilo
zdravé dité. Dle Tesate (2009) se prognoza téhotenstvi u pacientek s SLE v poslednich letech
podstatné zlepsila. T¢hotné zeny se SLE maji ale ve srovnani se zdravymi Zenami stale 20X
vy$$i mortalitu plodu, 1,7x vyssi riziko porodu cisaiskym fezem, 2,4X vyssi riziko pfed¢asného
porodu a 3x vyS§i riziko preeklampsie. Dle studii mlze byt téhotenstvi
u vétsiny zen s preexistujici lupusovou nefritidou uspésné. Pacientky ale musi byt na graviditu
adekvatné ptipraveny, a to predevSim predchdzejici imunosupresivni 1écbou, v pribéhu
gravidity by mély byt sledovany zkuSenym tymem nefrologli, revmatologli a gynekologii.
Coz nekoresponduje s uvedenym vyrokem oSetiujici 1ékatky, jak uvedla pacientka. Touha
otéhotnét mohla byt jednim z motivujicich faktord, pro¢ se pacientka rozhodla pro alternativni

feSeni svého onemocnéni, byt to mize byt odborniky povazovano za riskantni.

Tteti prizkumnou otdzkou bylo zhodnoceni kvality zivota blizkych ¢lent rodiny a pratel.
Kvalita zivota se obecné povazuje za subjektivni hodnoceni jednotlivce o spokojenosti se svym
zivotem. Muze se liSit mezi riznymi lidmi, kulturami a zemémi a mtze byt ovlivnéna riznymi
faktory, jako jsou socioekonomické podminky, zdravotni stav, zivotni styl a zivotni prostredi.
Dle Saletra (2018) mnoho studii ukazuje, ze kvalita Zivota u pacientii s SLE je niz$i neZ u bézné
populace. Je vSak srovnatelna s kvalitou zivota u pacienti s jinymi chronickymi onemocnénimi.
Pro potieby této bakalatrské prace byl prizkum ve tieti ¢asti zvolen standardizovany dotaznik
vytvoreny WHO - WHOQOL-BREF. WHOQOL-BREF je zkracenou verzi dotazniku
WHOQOL-100.

Prvni otdzka v dotazniku WHOQOL BREF se tykala hodnoceni celkové kvality Zivota.
Tato hodnota je u vSech respondenti hodnocena jako nadprimérna. Primérmd hodnota
odpovédi je 4,2. V otazce dotazujici se na spokojenost se svym zdravim uvedli vSichni
respondenti nadprimérnou hodnotu. Primérna hodnota odpovédi dosahla hodnoty 4,6. Tti
respondenti uvedli, Ze jsou se svym zdravim velice spokojeni a dva pacienti jsou se svym

zdravim spokojeni. Vysledky pacientky se nelisi od odpovédi relativné zdravych respondent.

57



Nejlépe hodnocenou doménou byla doména fyzického zdravi. V priméru dosahla hodnoty
4,3 bodu. Nejvice body byly ohodnoceny otazky Q3 a Q4, které se dotazuji na miru bolesti
a potiebu lékaiské péce. Na ob¢ tyto otazky byly odpovédi stejné u vSech respondentt
s pramérnou hodnotou 5 bodu. Zajimavosti je, ze nejhtife hodnocenou doménou byla doména
prostiedi. V praiméru dosahla hodnoty 4, coz lze stale povazovat za nadprimérné hodnoceni.
Nejnizsiho skoére doséhly otdzky Q12 dotazujici se na finan¢ni zajisténi svych potieb a Q14,
ktera zkoumala moznosti realizace svych zalib. Ob¢ tyto otazky byly hodnoceny vyslednym
pramérem 3,6 bodu. I tato hodnota je nadprimérna. Vysledna hodnota Q13 ukazuje, ze vSichni
respondenti maji pfistup k informacim, které potiebuji pro sviij kazdodenni zivot. Hodnota
pruméru této otazky je rovna 4,8 a zaroven je i nejlépe hodnocenou otazkou dotazniku. Podle
Tegzové (2018) pacienti s SLE c¢asto provazi piitomnost inavy, slabosti ¢i artralgie. Pacientka
této prace naopak uvedla, Ze bolest a inavu nepocit'uje vitbec. Stejné odpovédi uvedli i zbyli
respondenti. Doména prozivani ziskala v priiméru vSech odpovédi 4,2 bodu. Nejvice priznivych
odpovédi ziskala otazka Q11, ve které jsme se ptali na akceptovani svého télesného vzhledu.
Nejniz$i hodnotu s primérem 4,0 v této domén¢ ziskaly otdzky Q7 a Q26. I doména socidlnich
vztahli ziskala primérnou hodnotu 4,2 bodu. Celkova kvalita zivota vSech respondenti

je obecné velmi ptizniva.
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9 Zavér

V teoretické casti této prace jsme se zaméfili na popis onemocnéni Systémovy lupus
erythematodes, jeho klinickou symptomatologii, diagnostiku a 1é¢bu. Dale jsme se vénovali
tématu kvality zivota u pacientil s timto onemocnénim a popsali jsme funk¢éni vzorce zdravi
Marjory Gordonové, které jsou vyuzivany pro hodnoceni zdravotniho stavu pacientl. V praci
jsme se snazili poskytnout uceleny a komplexni pohled na SLE a jeho dopad na Zivot pacientd.
Ziskané poznatky mohou byt vyuzity jak v klinické praxi, tak i pro dal§i vyzkumné ucely

v oblasti autoimunitnich onemocnéni.

Tato bakalaiska prace byla zaméfena na tii cile. Prvnim cilem bylo popsat zivotni pfibéh
pacientky 1é¢ici se se Systémovym lupus erythematodes. Sbér dat k tomuto cili probihal
v pruizkumné Casti narativnim rozhovorem s pacientkou, jeji matkou, partnerem a dvéma
blizkymi piateli. Informace z osobnich dialogt slouzily jako zaklad pro sestaveni zivotniho
ptibéhu pacientky, ktery je vpraci uveden a tim umoznily splnéni prvniho cile.
Béhem rozhovoru byla odhalena veskera omezeni pacientky v souvislosti s onemocnénim SLE.
Zivotni piibsh poukézal také na to, jak pacientka zménou Zivotniho stylu usiluje o zmirnéni
projevit svého onemocnéni. Informace ziskané znarativnich rozhovorti byly ptinosné

I pro naslednou tvorbu koda.

Druhym vyty€enym cilem bakalafské prace bylo posouzeni vlivu nemoci na pacientku a na jeji
nejblizsi okoli podle 11 oblasti funkénich vzorch zdravi dle Marjory Gordonové. Druhd ¢ést
byla uzce provéazéana s Casti prvni, nebot’ poklddané otazky souvisely a zasahovaly do Zivotniho
pribéhu pacientky. Sbér dat druhé prizkumné casti probéhl pomoci polostrukturovanych
rozhovorti se vSemi respondenty, které byly ndsledné piepsdny do kédi pomoci metody
otevien¢ho kodovéni. Vysledky byly zpracovany do schématu. Kody ukézaly, Ze zdravi
pacientky ma velky vliv na zivot pacientky samotné i na zivot jeji rodiny a blizkych pratel. SLE
v tuto chvili nejvice ovliviluje u pacientky oblast téhotenstvi, kdy pacientka dlouhodobé
podstupuje opatfeni vedouci k moznosti planovaného te¢hotenstvi. Podstatnym kodem je téz
komunikace. Pacientka mluvi o své nemoci oteviené. Diskutabilni se mize jevit ¢ast tykajici
se dodrzovani lécebného rezimu, kdy pacientka uvadi, ze se tidi spiSe dle své intuice nez

doporucenimi Iékai.

Ttetim cilem bakalaiské prace bylo zhodnotit uroven kvality Zivota pacientky samotné, jejich
rodinnych pfisluSniki a nejblizSich ptatel pomoci standardizovaného dotazniku

WHO — WHOQOL-BREF. Dotaznikovy prizkum vyhodnotil kvalitu Zivota vSech respondentii
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jako nadprimérnou. Nejhtfe hodnocenou doménou se stala doména prostiedi S primérnym

ohodnocenim ¢tyf z péti. I ptes toto hodnoceni je tato hodnota velmi dobra.

Hlavnim pfinosem préce je nahlédnuti do zivota pacientky s diagnézou SLE z hlediska vlivu
této nemoci na kazdodenni zivot. I pfes nartst povédomi 0 tomto autoimunnim onemocnéni
stale existuje nedostatek informaci o jeho projevech a dopadech na pacienty a jejich okoli. Tato
prace piispiva k lepSimu porozuméni nemoci SLE a poskytuje uzite¢né informace zejména pro
nové diagnostikované pacienty a jejich rodinné prislusniky. Pfinosna muzZze byt
I pro zdravotnické pracovniky. Do budoucna by bylo vhodné této problematice vénovat vice

pozornosti a dané téma dale rozvijet.
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Piiloha C - Jaccoudova artropatie (Zdroj: Bradna)
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Priloha E - Standardizovany dotaznik WHOQOL-BREF (Dragomirecka, 2006)

KVALITA ZIVOTA

DOTAZNIK SVETOVE ZDRAVOTNICKE
ORGANIZACE

WHOQOL-BREF (kratka verze)

INSTRUKCE

Tento dotaznik zjist'uje, jak vnimate kvalitu svého Zivota, zdravi a ostatnich Zivotnich oblasti. Odpovézte

laskavé na vSechny otazky. Pokud si nejste jist/a, jak na néjakou otazku odpovédét, vyberte prosim

odpovéd’, kterd se Vam zda nejvhodngjsi. Casto to byva to, co Vés napadne jako prvni.

Berte pfitom v uvahu, jak béZzné Zijete, své plany, radosti i starosti. Ptdm se Vas na Vas zivot za posledni

dva tydny.
velmi $patna $patna ant ngg?; ant dobra velmi dobra
1. Jak byste hodnotil/a
kvalitu svého Zivota?
1 2 3 4 5
: ani spokojen/a .
velmi . ) . velmi
Koien/ nespokojen/a ani spokojen/a Koien/
2. Jak jste spokojen/a se nespokojen/a nespokojen/a spoxojen/a
svym zdravim?
1 2 3 4 5

Nasledujici otazky zjist'uji, jak moc jste béhem poslednich dvou tydnil prozival/a ur€ité véci.

vibec ne trochu stiedné hodné maximalné

3. Do jaké miry Vam bolest brani v

Y N 1 2 3 4 5
tom, co potfebujete délat?
4. Jak moc potiebujete 1ékatskou
péci, abyste mohl/a fungovat v 1 2 3 4 5
kazdodennim Zivote?
5. Jak moc Vas t&si zivot? 1 2 3 4 5
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6. Nakolik se Vam zda, ze Vas zivot 1 2 3 4 5
ma smysl|?

1 2 3 4 5
7. Jak se dokazete sousttedit?
8. Jak bezpecéné se citite ve svém 1 2 3 4 5
kazdodennim Zivot&?
9. Jak zdravé je prostiedi, ve kterém 1 2 3 4 5

Zijete?

Nasledujici otazky zjist'uji, v jakém rozsahu jste délal/a, nebo mohl/a provadét urcité ¢innosti

v poslednich dvou tydnech.

o i . . |VétSinou
vibec ne | spiSe ne stitedn¢ zcela
ano

10 Mate dost energie pro kazdodenni 1 9 3 4 5
Zivot?
11. Dokéazete akceptovat svij télesny 1 2 3 4 5
vzhled?
12.vMate dost penéz k uspokojeni svych 1 2 3 4 5
potieb?
13. Mate ptistup k informacim, které
potiebujete pro sviij kazdodenni Zivot? 1 2 3 4 5
11’1.'1\/’Iate moznost vénovat Se svym 1 9 3 4 5
zalibam?

velmi Spatné | ani Spatné dobfe  |velmi dobie

Spatné ani dobte
15. Jak se dokazete pohybovat?

1 2 3 4 5
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Dalsi otazky se zamé&fuji na to, jak jste byl/a $t'astny/a nebo spokojeny/a s riznymi oblastmi

svého zivota v poslednich dvou tydnech.

ani
VEIm'. nespokojen/ spokOJ_en/ a . velmi
nespokojen/ a ani spokojen/a spokoien/a
a nespokojen/ Poxo)
a

16: Jak jste spokojen/a se svym 1 5 3 4 5
spankem?
17. Jak jste spokojen/a se svou
schopnosti provadét 1 2 3 4 5
kazdodenni ¢innosti?
18. Jak J§te spokOJen/a se svym 1 2 3 4 5
pracovnim Vykonem?
19. Jak jste spokojen/a 1 2 3 4 5
sdm/sama se sebou?
20. Jak jste spokojen/a se
svymi osobnimi vztahy? 1 2 3 4 5
21. Jak jste spokojen/a se svym
sexualnim Zivotem? 1 2 3 4 5
22. Jak jste spokojen/a s
podporou, kterou Vam 1 2 3 4 5
poskytuji pratelé?
23. Jak jste spokojen/a s
podminkami v misté, kde 1 2 3 4 5
Zijete?
24. Jak jste spokojen/a s
dostupnosti zdravotni péce? 1 2 3 4 5
25. Jak jste spokojen/a s

1 2 3 4 5

dopravou?
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Nasledujici otdzka se tyka toho, jak Casto jste prozival/a urcité véci béhem poslednich dvou

tydnda.

26. Jak Casto prozivate negativni
pocity jako je napt. rozmrzelost,
beznadéj, uzkost nebo deprese?

nikdy nekdy stfedné CeJ kem neustale
Casto
1 2 3 4 5
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