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Abstrakt

Tématem bakalarské prace je problematika osetfovatelské péce o pacienty se systémovym
lupus erythematodes. Bakalaiska prace se déli na teoretickou a vyzkumnou céast.
Teoreticka Cast obsahuje informace o onemocnéni systémovy lupus erythematodes, na
klinické ptiznaky nemoci, projevy, 1écbu, potfeby pacienta a také oSetfovatelskou péci.
Vyzkumna ¢ast bakalarské prace je provedena formou kvalitativniho Setfeni. Cilem
vyzkumu je zjistit specifické potfeby pacientti se SLE. Vyzkumné otazky jsou zaméieny
na specifické potfeby pacient se SLE, zda ma psychické nepohoda vliv na onemocnéni

a reakce ptibuznych a ptatel pacienti po zjisténi jejich diagnozy.
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Abstract

Topic of this bacherol’s degree is care taking of patients with systemic lupus
erythematosus. This degree divided in two parts contains — informations about SLE,
illness its displays, its treatment and staff nursing. The research part of degree is executed
by form of quality investigation. Goal of this research is to find out specific needs of
patients with SLE. Research questions are targeted directly at patient’s needs, influence
of state of the mind of the patient on the illness, reactions of relatives and friends when

the patient’s friends out his diagnosis.
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Seznam pouzitych zkratek

CNS: centralni nervova soustava

CR: Ceska Republika

RTG: rentgen

¢.: cislo

R1 - R7: respondent 1 -7

SLE: systémovy lupus erythematodes

Tzv.: tak zvany, to znamena
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Uvod

,, Existuje tisice nemoci, ale jen jedno zdravi.

Ludwig Borne

Vybrala jsem si téma bakalaiské prace ,,Problematika oSetfovatelské péce o pacienty
se systémovym lupus erythematodes* proto, Ze toto onemocnéni je pro m¢ zajimavé.

Zajimavé v tom, ze SLE je nemoc, ktera nejde vidét a také o ni chybi povédomi.

Dal$im divodem zvoleného tématu bakalaiské prace je, ze jsem sama v détstvi trpéla
riznymi piiznaky nemoci SLE, ale na samotné prokazani diagnozy se pfiSlo az
v sedmnacti letech po ockovani proti karcinomu délozniho hrdla. Tenkrat se jednalo
o0 revmatickou formu SLE, kdy jsem méla mnohocetné bolesti kloubti, také mi zjistili
postiZzeni ledvin. LetoSnim rokem jsem se setkala i s kozni formou systémového lupus
erythematodes. Proto bych rada napsala alespon né¢jaké informace o tomto systémovém

onemocnéni.

V bakaléiské praci se zabyvam tématem samotné nemoci SLE, jejim vysvétlenim,
vyskytem, etiologii, klinickym obrazem, diagnostikou a 1écbou. Lécbu délim na
farmakologickou a psychologickou lécbu. Také se zaméfim na potieby, které pacienti se

SLE maji.

Prace je rozd€lena na teoretickou a praktickou ¢ast. V praktické ¢asti je mym cilem
bakalarské prace je ,,zjistit specifické potteby pacientli se SLE* a to proto, Ze vim jaké to
je ze dne na den onemocnét, kdy se zméni cely Zivot a je velice t€Zké se s tim vyrovnat.
Lupus je nemoc, které si na lidech na prvni pohled tfeba ani nevSimneme, ale ve
skutecnosti tito lidé trpi bolesti a tnavou. VSechny tyto potfeby jsem zkoumala pomoci

rozhovori a zpracovany do piehlednych tabulek.
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1 Soucasny stav problematiky

V soucasném stavu problematiky se chci zabyvat zejména definici tohoto onemocnéni,

diagnostikou, 1éCbou a také samoziejme oSetfovatelskou péci o pacienty.

1.1 Onemocnéni systémovy lupus erythematodes

Systémovy lupus, jehoz zkratka se pouziva SLE, je systémové onemocnéni pojivové
tkan¢, které nema znamou etiologii a prubéh této nemoci je mnohdy chronicky — coz
znamena, ze jakmile u dotyéného onemocnéni vzplane, cely jeho Zivot ho doprovazi

chronickou formou. (Bartankova, 2007)

»Lupus®“ je vpiekladu vlk a popisuje typické zmény na kazi v oblieji. Nazev
onemocnéni vznikl jako pfirovnani ke zméndm zbarveni tvafi, obli¢eje 1 nosu, které

pfipomina vlka. (Barttnkova, 2007)

Systémové postizeni vSak znamend, zZe nemoc muze postihnout jakykoliv organ,
predevsim vsSak postihuje — ledviny, klouby, kazi, kardiovaskularni systém, centralni

nervovy systém (CNS) i plice. (Bartinkova, Paulik, 2011)

Tato nemoc se projevuje zménami klize, typické pro lupus je motylovy exantém na licich
a kofeni nosu. Mnohdy také onemocnéni doprovazi horecky, nevolnost, celkova slabost 1
bolestivost kloubt. Ptiznaky se 1isi dle druhu organového postizeni. Souhrn pfiznaki,
které udavaji, Ze pacienti jsou napiiklad nadmérné vypadavani vlasl, nesnaSenlivost
slune¢niho zareni, inava, ktece, hubnuti, zvySené poceni, bolesti kloubti, svalt, zvysena

teplota. Jiz uvedené ptiznaky nefadime mezi typické pii diagnostice tohoto onemocnéni.

Tohoto Casu jesté stale neni znamd piic¢ina SLE, co ale vime, je, Ze jde o nadmérnou
aktivaci imunitniho systému, ktery je namifeny proti vlastnim tkanim. V mnoha
ptfipadech se pfiklani i infekcim vyvolanym viry, vznik ale mize mit také zivotni
prostiedi, genetika, o¢kovani, hormony, toxiny, chemikalie, také ultrafialové zateni, 1éky

a mnoho dalsich pfi¢in, které nejsou znamé. (Svobodova, 2012)
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Vyskyt onemocnéni

SLE nema pfili$ velky vyskyt, v Evropé se vyskytuje 20-30 piipadiina 100 000 obyvatel.,

Cast¢jsi je choroba u africko-karibskych obyvatel, u kterych se prevalence pohybuje okolo

200 ptipadt na 100 000 obyvatel.

Nekteré zdroje také uvadi, ze je SLE az 10x Castéj$i onemocnéni u zen, jak u muzi.
Olejarova (2008), uvadi, Ze onemocnéni postihuje Castéji Zeny oproti muziim v pomeéru
5-10 : 1. Zeny toto onemocnéni postihuje mezi 20. — 40. rokem Zivota, postizeny viak
mohou byt vSechny vékové skupiny, taktéz i déti. U déti se objevuje SLE ve dvou
formach. Tyto typy oznacujeme neonatalni a juvenilni. Neonatalni, neboli novorozenecky
lupus se oznacujeme stav, kdy je plod pifimo poskozen autoprotilatkami matky jiz v
prenatalnim obdobi. Tyto protilatky mohou zptsobit riizné projevy u samotného plodu,
napiiklad o symptomy na kuazi, srdci a jatrech. Nejvaznéjsi poruchou jsou poruchy
srdecniho rytmu pod obrazem atrioventrikularni blokady. Existuje az 20 % riziko, Ze se
matce postizené lupusem narodi i stejné postizené dit€. Druhou formou SLE v détském
veku je jiz vySe zminény juvenilni typ, ktery je charakterizovan objevenim piiznakl pred

dosazenim 18. roku zivota. (Klener a kolektiv, 2002)

Etiologie

Etiologie SLE je dodnes nejasna. Literatura Soucek a kolektiv (2005), pojednava o tom,
ze mezi pfiCiny patii infekce, jako je napftiklad virus Epseina- Barrové ktery patii do
herpetickych virust, které zptisobuji infekéni mononukleézu. Také dal$im etiologickym
¢initelem mazou byt i hormony, ptedevsim estrogeny a prolaktin. Onemocnéni SLE tedy

mohou zpusobovat infekce.

Klinicky obraz

Klinicky obraz pro SLE doprovazi, jak jsou jiz zminény vySe, netypické piiznaky, které
jsou lehko zaménitelné s jinymi chorobami. Projevy SLE jsou rliznorodé a mohou
se i rizné kombinovat. Mezi pocate¢ni piiznaky, které znepokojuji pacienta, patii
nadmérnd Unava, nechutenstvi, slabost, poceni, bolesti kloubli a svalii, dale tedy
nesnasenlivost slunecniho svitu, zarudly erytém v obliceji, nebo i rizné po téle, bolestivé
kiece, nebo zatuhlé klouby, také zdutelé uzliny. Pii laboratornim vySetfeni byva zvysena

hodnota sedimentace erytrocytli, tyto zminéné ptiznaky patii k zakladnim ptiznakiim

11
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SLE, dalsi pfiznaky jiz zavisi na projevu organu, ktery je chorobou postizen.

(Horak, 2004)

KozZni projevy

Kozni projevy jsou jako jedny z nejéastéjsich priujevi SLE, vyskytuji se u 80 % pacientd.
Do téchto koznich projevli zahrnujeme dvé podoby projevl, a to specifické
a nespecifické. Specifické kozni projevy maji tfi odlisné formy. Akutni, subakutni a
chronickou. Akutni kozni SLE je pfitomen u 30 - 40 % pacienti a muze byt
charakterizovan typickym ,motylovitym* exantémem v obli¢eji nebo povrchovym
rozsevem, ktery kromé kiize hlavy postihuje také horni ¢ast hrudniku, ramena, §iji, paze
i nohy. Muze ho zpisobit reakce klize na slunecni zafeni. Subakutni kozni forma je
typicka vysevem papuldzniho exantému, prevazné na $iji a hornich casti trupu. Objevuje

se asi u 10 - 15 % nemocnych. (Cetkovska a kolektiv, 2010)

Nespecifické kozni projevy jsou zplsobeny predchozim cévnim poskozenim, naptiklad

gangrény, ulcerace, alopecie, Raynauduv fenomén. (Klener a kolektiv, 2002)

Kloubni projevy

Kloubnimi projevy trpi zhruba 95 % nemocnych se SLE. Tyto projevy pacienti popisuji
jako z pocatku jich mirné az ,.chiipkové™ bolesti kloubt, které se ale zhorSuji a jsou
doprovazeny ranni ztuhlosti kloubl. V pokrocilych stadiich mutze dochazet
k deformitam, které pfipominaji revmatoidni artritidu. V tomto ptipadé byva riiznoroda

bolest kloubt, bud’ boli pouze jeden kloub ¢i vice kloubt naraz. (Olejarova, Prokes, 2005)

Plicni projevy

Pacientiim se SLE je doporucena pravidelnd kontrola, coZ znamena v tomto ptipadé
kazdy rok, podstupovat vySetieni plic v podobé spirometrie a RTG plic. Je to proto, ze
plicni projevy postihuji az 80% nemocnych. Plicni projevy jsou z velké Casti v po€atcich
onemocnéni zcela némé, kdyz dojde K jejich pfiznaktim, objevi se vétsinou ve formeé
pleuritidy, tedy zanétem pohrudnice. Zanét miva oboustranny charakter a je doprovéazen
vypotkem — ve formé& exsudatu. V horSich ptipadech je pacient postizen lupusovou

pneumonitidou, kterd se projevuje piiznaky piipominajicimi chiipku -  kaSlem,

12
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horeckami, dusnosti. V nékterych z mala vzacnych piipadii mize byt az krvaceni do

alveol, coz by znamenalo pro pacienta fatalni nasledky. (Klener a kolektiv, 2006)

Ledvinové projevy

Diagnoézu SLE doprovazi postizeni ledvin az u 50 — 80 % nemocnych. Onemocnéni
ledvin u SLE je Castym vaznym imunopatologickym procesem, ohrozujicim zivot
pacienta. Syndromy ledvinného postizeni, oznacujeme jako glomerulonefritidu, byva az
z 10 % projevem prvnich ptiznaki SLE. Postizeni ledvin SLE se zjiStuje biopsii a je
prokazané, ze kazdy nemocny ma urCité glomeruldrni abnormality. Diagndza
ledvinového postizeni se primarné zjisti pomoci piitomnosti patologie v moci a to
naptiklad formou hematurie, proteinurie a dal$im patologickych nalezi v modi.
K zakladnim pfiznakim ledvinového postizeni patii aktivni mocovy sediment,
hypertenze a znamky selhédvajici funkce ledvin, ktery se projevuje zvySenou hladinou

urey a poklesem glomerularni filtrace. (Pavelka, 2014)

Srdecni projevy

Vyskyt srdecnich projevii se objevuje u 40-50 % nemocnych.  Disledkem
imunokomplexii je nejCastéjSim pfiznakem perikarditida, byva doprovazena
perikardidlnim vypotkem, ktery mliZze obsahovat antinuklearni protilatky a LE bunky.
Srde¢nim projevem mulZe byt jiz zminénd perikarditida, ale 1 myokarditida
a endokarditida. Jen malokdy dojde ke komplikacim, které se projevuji formou konstrikce
¢i tamponady. Také dalsi komplikaci je ohrozeni pacientt, ktefi uzivaji imunosupresivni
1é¢bu, miiZe zde totiz dojit k infekéni perikarditidé, proto se jako jeden z diagnostickych
krokt pfi srde¢nich projevech u SLE provadi kultivace perikardialniho vypotku. Dalsi
srdecni poskozeni je zanét myokardu — tzv. myokarditida, ktera se projevuje poruchami
je v8ak endokarditida, toto onemocnéni se nazyva Libmanova-Sacksova endokarditida —
je to neinfekéniho verukoézni, kterd se pfi SLE pozoruje pravé v termindlnich stadiich
a zjistit 1ze pouze pomoci echokardiografického vysetfeni. (Aschermann 2004, Klener a
kolektiv, 2002)
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1.2 Diagnostika

Diagnostika SLE je zalozena na kombinaci klinickych projevi, laboratorniho vysetfeni a

vylouceni jinych nemoci. U diagnostiky SLE byla stanovena jasna kritéria, ktera pfi

projeveni riznych kombinaci pfiznakii mtize budit podezieni na diagnézu systémového

lupus erythematodes. (Bartuiikova a kolektiv, 2011)

Mezi kvalifikacni kritéria patii:

14

Motylovita vyrazka — zarudnuti u kofene nosu a na tvatich.

Fotosenzitivita — vyrazka ze slune¢niho zafeni vznika na mistech téla, které neni

kryto oble¢enim.

Diskoidni lupus — jedna se o vyrazku, kterd je Cervend, Supinujici a objevuje se
prevazné v kiizi ve vlasech, usich, hrudniku, obli¢eji, a pazich — tento pfiznak se

vyskytuje spiSe u ¢ernosskych pacientt.
Slizni¢ni viedy — hlavné v nose a tstech, jsou nebolestivé, ale mohou krvacet.

Avrtritida — zanét kloubd, nebo artralgie — bolesti kloubd, jsou pifitomny u zhruba
vSech pacientli se SLE. Bolesti kloubli se mohou sté¢hovat a nejhorsi jsou po ranu,

kdy pacient udava ranni bolesti a ztuhlost, ktera se ale postupné zmirni, aZ odezni.

Projevy poskozeni ledvin — téméf u vétSiny pacientd se SLE, zdvaznost postiZzeni
ledvin je rGznorodd, projevuje se od mirnych projevii s malymi nalezy krve a
bilkovinou v mo¢i aZz po selhani funkce ledvin s otoky v oblasti dolnich koncetin,
nebo 1 vysokym krevnim tlakem — hypertenzi. SLE je nej¢astéj$i onemocnéni, které

muze zpusobit az selhani ledvin na podklad¢ lupusové nefritidy. (Cetkovska, 2010)

Postizeni CNS (centralniho nervového systému) — projevuje se bolestmi hlavy,
kfe€emi, cévni nervovou piihodou a rliznymi neuropsychiatrickymi ptiznaky, jako
jsou poruchy ndlad, poruchy koncentrace a chovani, nebo deprese. (Www.printo.it,
2016)

Postizeni krve: autoprotilatky zplsobuji postizeni krve proti krevnim buikdm.
Rozpad ¢ervenych krvinek a také tibytek oznacujeme jako hemolyzu a vysledny stav
jako hemolytickd anemie. Hemolyticka anémie se rozviji velmi pomalu a nenapadné

nebo se naopak objevi tak rychle, ze dokdze ohrozit Zivotni stav pacienta. Snizeni
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poctu bilych krvinek se oznacuje jako leukopenie a vétSinou nebyva zdvazna. Snizeni
poctu krevnich desticek nazyvame trombocytopenie. Trombocytopenie miize vést k
projeviim krvaceni do kiize a sliznic, 2 / 10 pfipadné i do vnitinich organi — traviciho,
mocového ustroji nebo mozku. (Vydra, Cetkovsky, 2017)

Klasifikace SLE

Pro SLE byla obnovena v roce 1997 klasifikacni kritéria z roku 1982. Pro ur¢eni diagndzy

je nezbytny vyskyt 4 kritérii a vice z 11 stanovenych parametrti:
diskoidni erytém (Cervené zbarveni pokozky reagujici na slune¢nimu zafeni),
obli¢ejovy kozni erytém (Cervené zbarveni pokozky obliceje),
artritida kloubti (zanétlivé onemocnéni kloubt, nebo pouze bolestivost kloubu),
postizeni ledvin,
fotosenzitivita (nadmérna citlivost pokozky na slune¢ni zafeni),
viidky v ustech,
neurologické postiZent,
antinuklearni protilatky (latky v krvi typické pro SLE),

imunologické poruchy (pfitomnost autoprotilatek v krvi), (Vencovsky, 1998).

1.3 Lécba

Lécba SLE je vétsinou dlouhodoba, 1 v Case tzv. remise pacienti uzivaji léky, prave proto,
aby imunita byla neustile potlatena. Létbou SLE se zabyva Revmatologie. Uzce

ale spolupracuje i s kardiologii, neurologii, dermatovenerologii, nefrologii i hematologii.

Farmakologicka 1é¢ba

Farmakologickou 1é€bu odborn€¢ nazyvadme farmakoterapii, je to 1écba pomoci 1éki.
Cilem farmakologické 1é€by je potlacit, zmirnit, nebo 1 odstranit projevy jiz akutni

nemoci. Mezi nejcastéjsi farmaka, kterd se uzivaji pfi diagnéze SLE jsou antimalarika,
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analgetika, nesteroidni revmatika, imunosupresiva a piedevs§im v akutnich fazich nemoci

kortikosteroidy a glukokortikoidy. (Perlik, 2011)

Antimalarika — nazev antimalarika nam pfipomina odvozeni od slova malarie, které
si pfedstavime jako nemoc, zptsobujici bodnuti zvlaStniho druhu komara, ktery zije
Vv tropickych zemich. Antimalarika se pouzivaji k 1écbé vSech forem kozniho SLE.
Nejéastéji uzivanym lékem v CR je Plaquenil, jeho nevyhodou je poskozeni zraku,
proto se pacienti se SLE musi jednou za ptl roku dostavit na kontrolu k o¢nimu 1ékafi.

(Pavelka, 2003)

Kortikosteroidy: Casto uZivané jsou Prednison, Dexametazon. Tyto léky jsou
nejucinnéjsi 1éky podavané v aktivni, akutni fazi projevi SLE. Podani 1€kt je lokalni
1 celkové. Léky se aplikuji peroralné - Gisty nebo intravendzné — do cévniho feciste. U
stavli ohrozujicich zivot se zahajuje 1é¢ba vysokou davkou kortikosteroidti a postupné
se snizuji tak, aby onemocnéni bylo zvladnutelné a neohrozovalo Zivot pacienta. Pii

1é¢be, ktera trva dlouhodob¢, mize u pacienti vzniknout zavislost.( Olejarova, 2010)

Imunosupresiva: do imunosupresivnich 1€k patii azathioprin, methotrexat,
mykofenolat mofetil a cyklofosfamid, které tlumi zanét 1 funkce imunitniho systému.
Pfidavaji se k 1écbé kortikosteroidy u zavaznéji vzplanutého onemocnéni tak, aby
mohly byt davky kortikoidi postupné snizovany a predeslo se rozvoji nezddoucich
vedlejSich ucinkti. Mykofenolat mofetil a azathioprin se uzivaji v tabletkéch,
cyklofosfamid se podava v podobé tablet nebo infuzi. Cyklofosfamid se podava u
pacientl se zavaznym postizenim centralniho nervového systému. Methotrexat je

podavan v tabletach nebo formou subkutanni injekce. (Www.printo.cz)

Psychologicka lé¢ba

Soucasti 1écby nekterych pacienti je také spoluprace s psychologem. Nektefi
pacienti tuto lécbu potiebuji, aby se smifili se svym zdravotnim stavem, jelikoz stres a
napéti jejich zdravotni stav zhorSuji. Psychoterapie probiha bud’ individuélng, s rodinou
nebo se skupinou pacientli postizenych stejnym nebo podobnym onemocnénim.
Navzéjem si mezi sebou mohou sdélovat své problémy a zaroven rady, jak zvladat dané
situace. Tato terapie ma docilit toho, aby se pacient vzdal bezmoci. Dulezita je také

trpelivost, aktivni spoluprace, dohani odvahy a posilovat sebevédomi. Dal§im cilem
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terapie je také vybudovani vzajemné empatie. U SLE pacienti ve vét$iné ptipada trpi
silnymi bolestmi, u kterych se v psychoterapii pouziva naptiklad sugesce, kdy se pacient
musi umet veitit do ur¢ité myslenky a ptijmout ji. Dale se pouziva hypnoza, jejiz icelem
je pomoc pacientovi zaméfit se na néco jiného nez je bolest. Dobré vysledky ma i
relaxace, ktera slouzi ke sniZzeni celkového psychosomatického napéti a provadi se
pomoci autogenniho tréninku, dechova cviceni, meditace. Prozivani bolesti mize ovlivnit
charakter nemoci, prostfedi, osobnost, zivotni zkuSenosti, socialni a kulturni faktory.

(Janagkové, 2007)

1.4 Osetrovatelska péce

Mezi hlavni ukoly oSetfovatelské péce o pacienty se systémovym lupus erythematodes
patii predev§im hodnoceni pifiznaki a projevi nemoci, které jsou podlozené
laboratornimi vysledky a zarovenl se hodnoti i uc¢innost farmakologické 1é¢by téchto
projevi. Sestra hned pfi prvnim kontaktu s pacientem provadi tyto ¢innosti: odebirdni
osetfovatelské anamnézy a hned poté planovani oSetfovatelského planu. Dtraz autorky
kladou na zaméfeni se veskeré projevy nemoci a Gc¢innost 1éku, ne pouze na projevy
pohybového systému (Olejarova, Korandova, 2011). Autor cizojazy¢né knihy udava,
ze holisticka oSetfovatelska péce by méla byt poskytovana zkuSenymi a vysokoskolsky
sestry je zhodnotit a zmirnit bolest pacientil, sestra hodnoti, jak bolest pacient vnima, jak
ji dokazZe zvladat. Jednim z feSeni je navrhnout pacientovi zptisoby zmirnéni bolesti, které
nesouvisi s lécbou bolesti pomoci analgetik, napt. — kompenza¢ni pomicky, aplikaci
tepla ¢i chladu i relaxaéni technika (Olejarova, Korandova, 2011). Dal§im doporu¢enim
podle autora Hill (2006) do terapie bolesti zahrnout dopliikovou 1é¢bu a vlastni prostiedky
pacienta, které ma vyzkouSené a vyhovuji mu. Déle také navrhuje, aby si sdm pacient
napsal ¢i uvédomil, co mu bolest zhorSuje, nebo co zhorSuje ztuhlost téla a také sepsat,
co mu naopak ulevuje. Podle nazoru autora zkuSenosti a znalosti sestry o bolestech

pacienta ovliviiuji schopnosti a Grovein péce.

Dal$im oSetfovatelskym postupem sestry je zhodnotit funkéni schopnosti, pomoci které
dale planuje sestra plan péce. Diiraz je kladen na zvySenou pozornost na stav kiize
pacienta a také cévnimu zdsobeni. O koZni projevy je dulezité pecovat systémove i
lokalng, ale je nutné se starat také o sliznici pacienta, jelikoz onemocnéni je typické pro

projevy né&jakych viidkl v tstech a nosni sliznici, které maji bolestivy charakter, v tomto
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pfipad¢ je podavano kloktadlo, nebo se nasadi parenteralni 1écba, o které rozhodné 1ékar

(Olejarova, Korandova, 2011).

Sestra neopomiji také péci o psychicky stav pacienta, zaznamenava jeho naladu, zmény
nalad, chovani, ale i neurologické potize Olejarova, Korandova, (2011). Onemocnéni
SLE s sebou nese fadu zdravotnich problému, které souvisi s psychikou. Ke zménam
V Zivoté pacienta dochazi v oblasti vztaht, zivotnich roli, sebevédomi 1 nalady. Autor

zdaraziuje, Ze rozpoznat depresi u pacienta by mél kazdy, kdo o n€j pecuje (Ryan, 2006).

U pacientl se SLE dochdzi i k ovlivnéni socidlni situace v Zivoté nemocného, tyto zmény
se tykaji ve spoleCnosti, zaméstnani, rodin¢, kde ma pacient urcitou roli, kterou
momentalné neni schopny zvladat. U pacientek, které maji déti, také dochazi k pocitu
neschopnosti, jelikoZ tnava, bolesti aj. je omezuje v plnéni svych rodicovskych
povinnosti. Proto soucasti oSetfovatelské péce je nutné vénovat pacientim c¢as, podporu

a navratit chut’ do Zivotnich roli, které méli (Reay, 2006).

V neposledni fad€¢ do oSetfovatelské péce spadé také edukace pacienta o nemoci, kdy je
nutné pacienta poucit o pravidelnych navstévach svého Iékare a dodrzovani 1ékarského
kdy vysvétlenim, odpovédi na pacientovi otazky si mizeme ziskat 1 jeho divéra, ktera je
velice dulezitd pii poskytovani zdravotni péce. Edukace ze strany sestry by méla byt
upfimna, pravdivd, empatickd a profesiondlni s ochotou vysvétlit pacientovi piipadné
otazky, je dulezité do edukace zapojit 1 blizké osoby nemocného. Edukace, ktera je od
sestry poskytnuta by méla obsahovat informace o onemocnéni, 1é¢b¢, moZnostech terapie,
nasledcich, kvalité Zivota, Gpravé Zivotospravy, také by mél byt pacient schopny
vyhodnotit situace, kdy je nutné vyhledat 1ékaiskou pomoc a tako pravidelné lékaie
navstévovat a dochazet na kontroly. Z hlediska Zivotospravy je pro pacienty dilezity
dostatek pohybu 1 potravy, ktera by méla byt ptiblizena lehké, ale vyzivné straveé a také
si opatfit dostatek spanku, odpocinku a relaxace (Jufenikova, 2010), (Olejarova,

Korandova, 2011). Spanek je zdkladnim piedpokladem pro zdravi (MikSova, 2006).

Pacient by mél klast diraz na dostatecnou a spravnou hygienu, kdy by mél zamezit

otlakim, pé¢i o pokozku a sliznici. Dbat, aby neprochladl (Olejarova, Korandova, 2011).

Ochrana pred slune¢nim zafenim je také diilezitd pro pacienty se SLE, je nutné, aby se

vyhybali pfimému slunci, a pfi pldnovaném pobytu na slunci se chranili ochrannymi
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krémy, které maji ochranny faktor 50. Jednou z pficin akutni formy SLE je nadmérné

sluneéni zatreni (Rocken, Schaller a kolektiv, 2018)

Autor knihy Hill (2006) popisuje, ze u mladych zen ¢i muzu se SLE je dulezité zachovat
jejich sexualitu, ale béhem jejich nemoci mize dojit k poruse sexuality, protoze ziskaji
jiny pohled na sviij obraz téla, kdy v dnesni dob¢ je kladen diiraz na fyzickou krasu a
dokonalost. Je potieba pacientim pomoci najit cestu k pomoci a toho docilit tak, aby se
nebal o své sexualité mluvit, svéfit se a fesit pfipadny problém. Sestra by méla pacientovi

zajistit informace, které by mu mohli pomoci.

1.5 Potieby pacienta

Podle Samankové (2011), je jednou z dilezitych véci v nasi profesi, abychom si ujasnili
roli v nasi socialni roli zdravotni sestry, teprve poté pak mizeme zjist'ovat a uspokojovat

potfeby druhych.
Specifika chapani lidskych potieb v nemoci

U specifik chapani potieb nemocného je diileZité hodnotit priority a problémy v 1é¢eni a
osetfovani nemocného. Je také dulezité posoudit potfeby, které se mohou v pribéhu
nemoci ménit. Dalsi dilezitou véci je zvysit edukaci pacienta a tim rozsifit jeho povédomi
0 nemoci. Ze strany sestry je dileZité pochopeni pacientovi nemoci a empatie. Pomoc,
kterd pomuze pacientovi i jeho rodiné vysvétlit podstatu 1é€by nemoci, ndpomoc pfi
zpusobu hledani pfijeti nemoci a také pomoci ve vyhledavani novych cili. (Samankova,

2011)
Zasadni déleni potieb podle obecnych kritérii

Biologické potieby: potieby, které vyplyvaji z ¢loveka jako zivé bytosti, jsou to potieby

jidla, spanku, vyprazdiovani, hygieny a jiné.

Psychické potieby: vychézi z individualniho vnimani a prozivani okolniho svéta, souvisi
S potfebami rozvijeni osobnosti — potieba psychické vyrovnanosti, pocit psychického

bezpeci.
Estetické potieby: individualni potieby na ,,krasno* se odviji od dospélosti jedince.

Sociélni potieby: jsou spotieby spolecenské, zavisi na spolecnosti, ve které se jedinec

nachazi.
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Socialni a kulturni potieby: zahrnujeme zde potiebu vzdélani, spoleCenského a kulturniho

Zivota.

Sebevyjadreni: touha pochopeni, schopnost projevit své nazory.

Duchovni potieby: jsou spojeny s duchovnim zaméfenim jedince. (Saméankova, 2011)
Zpisob napliovani potireb

Na zpisobu ovliviiovani potieb se podili nésledujici faktory. Zalezi ptedevSim na
temperamentu jedince, optimisticky, vyrovnany a otevieny ¢lovék uspokoji své potieby
snadnéji, nez ¢lovék pesimisticky, negativni a uzavieny. DalSim faktorem je socialni
prostiedi jedince — rodina, ekonomické zabezpeceni, dostateéné vzdélani a jiné. Faktor,
ktery ma také vliv na napliiovani potieb je pocit zdravi a pocit nemoci, kdy dojde
Kk posunu kvality potieb i v€etné jejich naplnéni. Faktor okolnosti vzniku nemoci, kdy se
zamé&fime na rozdilnost v napliiovani potfeb v nemoci akutni a chronické. Pfi napliovani
potieb v obdobi akutni fdze nemoci dochazi k pievratu v dennim rytmu a tim vznikaji
prvni problémy v naruseni plnéni potieb. U chronického onemocnéni dochazi
K pomalému pfizpisobeni se novym vécem a novému pfistupu K zivotu s nemoci.

(Samankova, 2011)
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2 Vyzkumna ¢ast

2.1 Cil vyzkumu a vyzkumné otazky

Cil: Zjistit specifické potieby u pacientil se systémovym onemocnénim pojiva.
VOL1: Jaké ma pacient se Systémovym lupusem specifické potieby?

VO2: Jak ovliviiyje psychickd nepohoda nemoc systémovy lupus erythematodes ?

VO3: Jak vnimaji pacienti se Systémovym lupusem piistup okoli k jejich onemocnéni?

2.2 Metodika vyzkumu

Metodiku vyzkumu jsem zvolila formou rozhovoru s pacienty, které v Zivoté doprovazi
pravé onemocnéni systémovy lupus erythematodes. Kvalitativni vyzkum formou
rozhovoru s pacienty byl zvolen se zamérem sehnat co nejvice informaci o pacientech.
Otazky k rozhovoru byly sestaveny tak, aby korespondovaly s vyzkumnymi otazkami a
také k cili mé bakalarské prace. VSechny rozhovory byly provézeny zcela anonymné,

otazky k rozhovoru jsou v piiloze ¢. 1.

2.3 Charakteristika vzorku respondenti

Vyzkumem Setfené respondenty tvofilo 7 lidi, ktefi se 1€¢i se systémovym lupus
erythematodes. Ve&k respondentt je mezi 14 — 72 letech, coz hodnotim jako velky vékovy
rozdil. Rozhovory vZzdy probihaly v naprostém soukromi na schlizkach, které jsem si
s respondenty individualné domluvila. S t€émito respondenty se znam ze skupiny ,,lupus
¢r*, ktera je na socialni siti www.facebook.com, vyhledala jsem respondenty z blizkého

okoli, na zaklad¢ toho jsme si domluvili schiizky, na které probéhly rozhovory.
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2.4 Prubéh vyzkumného Setieni

Rozhovory byly provedeny s celkem sedmi respondenty, jako pomoc pii zapisovani a
zapamatovani odpovédi na otazky jsem pouzila zaznamnik na telefonu, kde byl
zaznamenan pouze hlas, tyto informace jsem poté zpracovala do pisemné podoby.
VSichni respondenti byli velmi ochotni a s vétSinou z pacientl jsem se seSla v pratelském
prostiedi, na schlizce jsme se domluvili na socidlni strdnce Facebook.cz, kde je stranka
pro komunitu pacientii se SLE, kde si ptedavaji rizné zkuSenosti, informace a planuji

spole¢né akce. Kazdy z rozhovoru trval zhruba 45 minut.

2.5 Zpracovani ziskanych dat

Pti zpracovani vyzkumného Setfeni jsem pouzila program Microsoft Word 2016, kde

jsem zpracovala veskeré podklady z rozhovort.

2.6 Vysledky vyzkumu

2.6.1 Respondenti

Respondent ¢. 1

Respondent 1 byl muz, kterému je 28 let. Je to jediny muz v mém vyzkumu. O tomto
péanovi jsem se dozvédela, Ze je velmi studovany v oblasti archeologie a historie, nicméné
kvili zdravotnimu stavu se zivi praci z domova, ktera s jeho odbornosti nesouvisi. Pan
mi pfiznal, ze jeho ochota mi zodpoveédét na otazky je hlavné kvili tomu, Ze mé chce
podpofit v oblasti mého vzdélavani, jinak ze o nemoci moC S nikym mluvit nechce
a proto by chtél rozhovor provést co nejrychleji. S onemocnénim SLE se 1é¢i uz 12 let
a pred tim, nez mu byla sd€lena diagnoza o SLE nikdy neslySel, ani nezna nikoho z okoli,
kdo by se snemoci 1é¢il. Rozhovor probihal v klidném prostiedi. Na otazku, zda ma
respondent n&jaké specifické potieby jsem dostala odpoved’: ,,V mém pripadeé se jedna o
pravidelné davky Plaquenilu a dostatecné a predevsim pravidelné mnozstvi odpocinku.
Samozrejmosti jsou pravidelné lékarské kontroly a maximalni ochrana pred sluncem. *
Dale uvedl, Ze psychicka nepohoda ma vliv na jeho onemocnéni a pribéh nemoci se mu
zhorsi vzdy v néjakém t€zkém Zivotnim obdobi, na otdzku, zda ma psychickéa nepohoda
vliv na pribéh SLE mi ptimo odpovede€l: ,, Urcite ano. Prvni projevy SLE jsem mél prave

v obdobi konce mého prvniho bakalarského studia. Psani bakalarské prace a priprava na
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prvni statnice bylo psychicky velmi narocné. I v soucasné dobé pozoruji zhorseni svého
stavu v dobé vyssiho psychického zatizeni. Dalsi otazky byly zaméfené na téma, jak
vnima okoli respondenta jeho nemoc: ,,v podstaté to dopadlo dobre, vSichni mi vysli vstiic
a projevili vyrazny zdjem o tuto nemoc. Je znatelnd vétsi starost o mé zdravi a casto se i
upravuje spolecny program tak aby mi vvhovoval. At se jedna o praci, dovolenou, nebo

Jjiné aktivity. *
Respondent ¢. 2

Respondentka 2 je mladé divka, které je 14 let, chodi na zékladni Skolu. Onemocnénim
trpi jiz 5 let. Na rozhovor pfisla i s maminkou, zda se pacienta a jeji maminka setkaly
S nemoci jiz predtim, nez s ni sleCna onemocnéla, odpovédely, ze ne. Na otazku zda ma
respondentka néjaké specifické potteby mi odpovédéla: ,, potrebuju akordt dobre jist, mit
dostatek pohybu a odpocinku a diky tomu jsem i v pohodé*, dodate¢né jsem polozila
otazku, zda se dafi respondentce tyto potieby uspokojovat, odpovédéla mi jeji maminka:
., Vite co, je v puberte, tak je to takovy tezsi ted* . Dale respondentka uvedla, Zze pokud ma
néjaké narocné obdobi a neni psychicky v pohodé, jeji ptiznaky nemoci se zhorSuji a to
formou depresi, erytému v obliceji, inavy a Spatné nalady. V prib&hu rozhovoru jsme se
dostaly k otazce, zda se zménilo okoli respondentky, po tom, co ji byla sd¢lena diagnoza,
opét odpoveédéla maminka: ,, fo vite, pro nds jako pro rodice to byl Sok, neni nic horsiho,
kdyz vam onemocni dité a vy nevite, co s nim. Do toho nechodila dlouho do skoly a vsichni
se ptali pro¢ a je hrozné to kazdému vysvétlovat “. Respondentka odpovédéla: ,,jo, mamka
a tatka Sileli a hrozné to Silenstvi SiFili okolo sebe, ale kamaradky byly moji podporou “.
Déle respondentka uvedla, ze dneska je vSe jiz zvladnutelné a Ze svoji nemoc vnima

dobte.
Respondent ¢. 3

Respondentka €. 3 byla Zena ve véku 28mi let. Na otazku, zda méla povédomi o SLE
dtive, nez se s nim setkala, sama mi odpovédé€la: ,,kdysi mi sousedka rikala, Ze jeji sestra
ma lupus, ale to jsme byly déti a néjak to zapadlo déjin mé paméti . Respondentka se
s onemocnénim 1€¢i jiz tfi roky, uvedla, Ze zjiSténi diagndzy SLE nebylo jednoduché:
,» Lécim se od podzimu 2016, ale v roce 2007 mi byla diagnostikovana revmatoidni
artritida s tim, Ze mi musi dat diagnézu a nic neodpovidalo uplné. RA byla nejbliz vsemu,
dokonce mi delali testy na Lupus, ale ty dopadly negativne, jelikoz mne uz zalécili

Trexanem. Pri diagnoze SLE mi rekli, Ze jsem nikdy RA neméla, celou dobu to byl pouze
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vlk“. Na otazku zda ma néjaké specifické potieby, uvedla, ze potfebuje témet mnoho
odpocinku, dostatek Casu na cinnost, napiiklad pfi vafeni v kuchyni, nékdy i
s kazdodennimi ¢innostmi, napiiklad s oblékanim a to proto, Ze ma naruSenou jemnou
motoriku kvili bolestem kloubt, také potfebuje psychickou pohodu, diky které jsou
neprasknout s vécmi a jit pryc¢ nebo ziistat lezet v posteli. Nepripousteét si, ze jste pro své
blizké na obtiz*“. Odpovéd’ na otazku zda ma psychickd nepohoda vliv na SLE: ,,Veliky.
Ale spis v situaci, kdy je clovek v dlouhodobém stresu a pak prijde obdobi klidu. Kdyz mi
diagnostikovali SLE, tak jsem byla dva mésice v klidu, zacalo se mi vse darit, vyresila
Jjsem resty z minulosti a budoucnost se zacala hezky ménit. Planovali jsme svatbu, dite,
zaplatila jsem dluhy, v praci jsem si udelala mezi kolegy poradek, vratila jsem se ke konim
a filmu - po 4 letech jsem se mohla konecné nadechnout a zacit zZit podle sebe a
neomezovat se. Jakmile nastal klid, tak mé dohnal vik a ukazal se ve své plné krase.
Takze ano, pokud je dlouhodoby stres a nepohoda, tak se s tim clovék néjak srovnd,
problém nastane, kdyz se vse urovna a clovek se chce vratit zpatky do svych koleji*.
Respondentka se domniva, Ze ne vzdy se da predejit psychické nepohod€. Zmény v okoli
po sdéleni diagnézy vnimala, jako velké, zménilo se okoli rodiny, kdy ji rodina zacala
vice pomahat, rozliSila okoli pfatel, vSichni toleruji zmény a maji zvySeny zajem o
respondentku, aZ pfehnany. Berou ohledy na respondentCiny potifeby a zmény plant.
Zmény v okoli tedy hodnoti kladné a je vdécnd za pomoc blizkych. Na zavér dodava:
,,Boj se SLE je tezky a je to neustavajici dozivotni boj. Na druhou stranu mé spis trapi
vedlejsi ucinky lékii, nez samotné onemocnéni. Sluch, pameét, poceni, zmény nalad, tres -

vetsinou to maji na starosti léky “.
Respondent ¢. 4

Respondentka €. 4 je zena ve veéku 48 let, S onemocnénim se 1é¢i 3 roky, ale udava, ze
pfiznaky nemoci ma jiz od détstvi. O respondentce jsem se dozvédéla, Ze je to pani
ucitelka. Svému povoléani se vénovala cely zivot, az do doby, kdy onemocnéla SLE a
musela zkratit svllj pocet vyucovacich hodin. O SLE nikdy pfed samotnym onemocnénim
neslySela. Mezi respondent¢iny specifické potieby spada dostatek odpocinku a kvili
koZni formé SLE také ochrana pfed slunecnim zafenim. Potfeby pro ni neni sloZité si
plnit. Odpovéd’ na otazku, zda ma psychicka nepohoda vliv na SLE: ,,ano mam velké
vykyvy nalad, nechut se poustét do normalnich veci, jako je napr. uklid. V minulosti jsem

uklidila za dve hodiny cely byt. Ted' to délam cely tyden a na etapy. Pokud napt. vytiu,
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nejsem schopna jiz nic jiného udélat. Pres tyden jsem rada, Ze vydrzim pracovat a nejsem
neustale na nemocenské“. Psychickd nepohoda u respondentky mé za nasledky
nadmérnou unavu, bolest, kterou nedokdze zvladnout bez Iékl, také vykyvy nalad.
Respondentka se domniva, ze se neda stresu a psychické nepohod¢ vyhnout, za divod
dava dnesni uspéchanou dobu a velké naroky, které na sebe klademe. Zmény v okoli
zaregistrovala pouze v okoli rodinnych pfislusnikd, jinak o své diagnéze nemluvi. Pouze
jeji matka si dava za vinu jeji onemocnéni. Respondentka dodava: ,,prvni 3 mésice jsem
probrecela a nechtéla jsem to prijmout. Dostala jsem prasky na depresi, které me z toho
trosku dostali. Zvrat nastal, az jsem si sama danou nemoc prijala, cetla jsem hodné o této
nemoci a také jsem zjistila, Ze podle ostatnich v nasi skupiné na tom nejsem az tak

nejhiire .
Respondent €. 5

Respondentka €. 5 byla zena ve véku 72 let, se SLE se 1é¢1 jiz 53 let. Dozvédéla jsem se,
ze dfive méla respondentka velmi narocné povolani v zemédélstvi, kdy tinavu a bolesti
Z prace zastinili pfiznaky nemoci. O SLE povédomi neméla, uvadi: ,.,tenkrat mi prislo, Ze
o tom nic nevi ani vetsina lékaru“. Mezi respondentliny potieby spada dostatek
odpocinku, potrpi si na zZivotospravu a pottebuje dostatek ¢asu na veskeré ¢innosti: ,, téZko
Fict, jestli je to tim, Ze uz jsem starsi, nebo je to nemoci, proto to moc neresim‘. Na
respondentku ma vliv psychickd nepohoda, které se nedokéaze vyvarovat, uvadi, Ze v jejim
piipadé se vzdy jednalo o velké zmény fyzické aktivity, tedy nadmérnou unavu, také
bolest: ,, boli mé cely clovek*™, také nema absolutni chut’ do zivota. Také uvadi, Ze za
mnoho let, které se 1é¢i se SLE se naucila rozliSovat véci banalni od dulezitych, coz
hodnoti pozitivné. Po onemocnéni jeji okoli reagovali obrovskymi projevy soucitu a
litosti, které respondentka vnimala jako nevyhovujici a malo napomocné. Nejvetsi zménu
zaregistrovala u svého manzela, ktery respondentce pomahd jiz dlouhé roky nemoc
zvladat. Respondentka dodala, ze zalozila klub pro lidi dichodového véku, ktefi maji

chronické onemocnéni, ale stale se snazi zit aktivné.
Respondent ¢. 6

Respondentka ¢. 6 je Zena ve véku 43 let. Tato respondentka bojuje se SLE pomoci
invalidniho dachodu, diive se zivila jako prodavacka. O nemocnéni diive neslySela a
s nemoci se 1é¢i 9 let. Specifické potieby uvedla odpocinek, ktery musim mit cely den,

jako dal§i potfebu uvedla pozornost okoli zdivodu, ze potiebuje dopomoc
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v kazdodennich ¢innostech: ,,v podstaté potrebuju, aby se mnou porad nekdo byl a
pomdahal mi, protoze jinak upadam do depresi a priznaky se zhorsuji“. Tyto potieby se
snazi uspokojovat jeji dcera, kterd se o respondentku stard. Jako negativum v ptipadé
uspokojovani potieb uvedla: ,, nejhorsi na tom je, Ze jsem zavisla na dceri a ta nema skoro
Zadny sviij osobni zivot . Psychicka nepohoda ma na respondentku velky vliv v oblasti
celkového wvzplanuti nemoci, respondentka udava, ze trpi depresi, ale odmita
antidepresiva. Domniva se, ze v jejim piipadé se témto psychickym problémim neda
vyvarovat, ackoli vi, ze by ji to mohlo velmi pomoci. Zmény v okoli okomentovala jako
7adné, jelikoZ o svém zdravi nikomu nefekla. Rika: ,, Nikomu jsem neméla potiebu nic

sdélovat, i kdyz se mi zmenil cely Zivot “.
Respondent €. 7

Respondentka €. 7 je Zena ve véku 24 let, se SLE se 1é¢i 7 let. Slec¢na je studentkou vysoké
Skoly se zaméfenim na zdravotni sestru. O onemocnéni SLE méla malé povédomi: ,, no,
néco malo nas uz na stredni ucili ve Skole“. Mezi respondentliny potieby spada
odpocinek, psychickd pohoda, musi se chrénit pied slune¢nim zafenim a vyzaduje
pozornost okoli. Zminila se: ,,drive jsem chodila s kamarady treba na néjaké vecerni
akce, dneska si radéji odpocinu, protoze po probdeélé noci, nedej boze, kdyz si ddam
I alkohol, tak mam problémy a resim je i nékolik dni, nez se to zase ustali*. Udava,
Ze potieby si musi uspokojovat, ale ze ne vzdy se to da, za diivod uvadi naro¢nost
povolani, studium a starost o domacnost: ,,kolikrat je fakt narocny jit po nocni do Skoly
a mit funkcni domacnost, ale od posledni hospitalizace mi zakadzali [ékari sménnost, takze
nyni délam sestru v ambulanci, ale jedind vyhoda jsou ty volny vikendy . Psychickou
»kdyz nejsem psychicky v pohode, treba hlavné ve zkouskovém, tak mam prvné jakoby
chripku, pak ji mam tri tydny, co uz je divny, pak najednou dobry, no a kdyz opadne stres,
tak ,,bum*, a musim do nemocnice . Respondent¢in nazor je, Ze urcité Zivotni situace si
vyzaduji stres a neda se mu uplné predejit. Zmeny v okoli vnimala veliké: ,,porad se mé
nékdo ptal, proc jsem tak cervend, CO mi zase je a tak to je dodnes a je fakt unavujici to
furt nékomu vysvetlovat . Nejvétsi zmény zaregistrovala ze strany rodiny, kdy rodice
méli obavy o své dité, dale se setkala s Sikanou na stfedni Skole jak ze strany spoluzakd,
tak tfidni ucitelky, uvadi, ze ptisla o mnoho kamaradd, coz hodnosti pozitivné, protoze ti,
ktefi maji pochopeni jsou ji velkou oporou. ,,Bylo to fakt tezky, hlavné jak jsem byla

V puberteé, dneska uz se nad tim usmivam . Jako nejvétsi oporu vnima svého pfitele, ktery
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jiv ptipadé ptiznakii nemoci podpofti a pomiize. Respondentka dodava: ,, kdysi jsem nékde

Cetla, Ze si mam svého vlka pojmenovat a mit ho rada “.

Tabulka 1 pohlavi

R1 R3 R4 R5 R6 R7

Zena 0 0 0 0 0

(Zdroj: autorka)

Z tabulky cislo jedna je zfejmé, Ze soucasti mého vyzkumu byl pouze jeden muz.
Doslovny rozhovor s timto muzem byl piepsan a je soucasti ptilohy. Z informace je tedy

patrné, ze onemocnénim SLE trpi pfedevsim Zeny.
Tabulka 2 vék
R1 R3 R4 R5 R6 R7
14 let
48 let 0
28 let 0
72 let 0
43 let 0

24 let 0

(Zdroj: autorka)

Respondenti ve vyzkumu jsou riznych vékovych kategorii, stejnym vékem se shoduje
respondent 1 a 3, témto respondentim je 28 let. Respondent R2 je 14 let, zatimco
respondent R5 je 72 roku, je mezi nimi tedy zna¢ny vékovy rozdil. Respondent R4 je 48
let, respondent R6 43 let. Posledni respondent, R7 je ve véku 24 let.

N
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Tabulka 3 Délka onemocnéni
R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7
3 roky 0 0
5 let 0
7 let 0

9 let 0

12 let

53 let 0

(Zdroj: autorka)

V tabulce ¢islo tfi mizeme vidét, ze délka onemocnéni se u vétSiny respondentt lisi.
Shoduji se pouze respondent 3 a 4 a to délkou onemocnéni tii let. Velky vékovy rozdil
mezi respondenty znai, ze kazdy ma s onemocnénim zcela odliSné zkuSenosti.
Respondent R1 trpi onemocnénim SLE 12 let. Respondent R2 se 1é¢i jiz 5 let. Respondent
R5 se 1é¢i se SLE uz 53 let. Respondent R6 trpi onemocnénim 9 let. Respondent 7 se 1é¢i

se SLE 7 let.
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Vyzkumna otazka 1
Jaké ma pacient se systémovym lupus erythematodes specifické potreby?

Tabulka 4 Specifické poti‘eby pacientii se systémovym lupus erythematodes

Ochrana pred slune¢nim

zarenim
Dostatek ¢asu
na ruzné ¢éinnosti

Psychicka pohoda

(Zdroj: autorka)

Specifické potteby miize mit kazdy odlisné, presto se u respondentt, kteti se 1é¢i se SLE
shoduji. Nejcastéjsi potieba respondenti byla zmifilovana psychické pohoda a odpocinek,
udévaji totiz po nedostatku energie a psychické pohody rapidni zhorSeni zdravotniho
stavu a to formou bolestivosti kloubd, ale i celého téla, zhorSeni koznich problémt, sklony
k depresim a zménam nalad i naptiklad zvySeni té€lesné teploty. Pokud se pacient dostane
do situace, kdy je vystaven fyzické, nebo psychické ndmaze, dochézi ke vzplanuti nemoci
SLE, které pak mlZe mit rGzné zdravotni projevy a pozdéji i nasledky. DalS$imi
uvedenymi udaji je ochrana pied slune¢nim zafenim, kterou uvedli respondenti R1, R4
a R7,uvadi, ze pii nechranéném pobytu na slunci se zhorsuji jejich kozni ptiznaky nemoci
SLE. Dalsi odpovédi, ktefi uvedli respondenti R2, RS a R7 je zivotosprava, kterou sama
respondentka R7 okomentovala, Ze spravna zivotosprava dokaze pomoci zlepsit prognézu

mnoha nemoci. Také respondenti R6 a R7 uvedli, Ze mezi jejich potteby, které souvisi

29



Vysoka skola polytechnicka Jihlava

S jejich onemocnénim, patii pozornost okoli, kterou vyzaduji v situacich, kdy se jim
nemoc zhorsi, nebo pocit'uji néjaké zmeény a musi je sdilet s okolim. Respondenti R3 a R5
zminili, Ze jejich potfebou je mit dostatek Casu na riizné Cinnosti, at’ uz kazdodenni,
¢ijiné, jelikoZz se dostavaji do urcité stresové situace, pokud tento ¢as nemaji.
Respondenti R1 a R4 uvedli, Ze jejich specifickou potiebou jsou 1éky, které souvisi
s pravidelnymi navstévami 1ékare za ucelem vnitiniho klidu a ujisténi o prabéhu nemoci

SLE.

Vyzkumna otazka 2
Jak ovliviiuje psychicka nepohoda nemoc systémovy lupus erythematodes ?
Tabulka 5 Vliv psychické nepohody na SLE.
R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7
Ano 0 0 0 0 0 0

Ne

(Zdroj: autorka)

Vsichni respondenti se domnivaji, ze psychickd nepohoda ma vliv na jejich zhorSeni

onemocnéni.
Tabulka 6 MozZnost vyvarovat se psychické nepohodé
R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7
Ano da

Ne neda 0 0 0 0 0 0

(Zdroj: autorka)

Takeé vSichni respondenti uvedli, Ze se psychické nepohod¢ vyvarovat neda.
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Tabulka 7 Projevy onemocnéni pri psychické nepohodé pacienta

R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7
0 0 0 0 0 0 0
0 0 0 0 0

Motylovity 0 0 0 0 0 0 0

exantém

Deprese 0 0

Celkové 0 0 0 0 0

vzplanuti

nemoci

(Zdroj: autorka)

Z tabulky vyse muzeme vycist, ze psychickd nepohoda ma znaén€ na systémovy lupus
erythematodes vliv, to miizeme chapat tak, ze zhorSuje prubéh onemocnéni a proto mnoho
pacientl zije velmi omezeny Zivot a je také i v invalidnim diichodu, aby se témto
projeviim zamezilo. VSichni respondenti uvedli, Ze jsou velmi unaveni, kdyz proZivaji
nepohodé¢ pacientti se SLE je motylovity enantém, nebo také ,,vlk v obli¢eji, na dekoltu,
1 pazich. Respondenti R3, R4, R5, R6 a R7 uvadi, Ze dalSim projevem, je bolest, at’ uz
bolesti revmatické, nebo bolesti celého téla, hlavy, tyto bolesti jsou u kazdého
individualni, nicméné kazdy z nich je dokéze rozeznat od bolesti, které s onemocnénim
nesouvisi. Respondenti R2 a RS udévaji, ze pii psychickém vypéti jsou schopni az
podlehnout depresim, kdy nasledné pak podlehnou celkovému vzplanuti nemoci, pti
kterém je jiz nutna hospitalizace a zména 1écby pii akutniho stavu. Stejné tak respondenti
RS, R6 a R7 uvadi, ze pii1 psychické nepohodé, které se Casto neda vyhnout, (stres ze
studia, imrti v roding, ztrata blizkého pfitele aj.), ma vétSinou vliv na celkové vzplanuti

onemocnéni SLE.
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Vyzkumna otazka 3
Jak vnimayji pacienti se systémovym lupusem piistup okoli k jejich onemocnéni?

Tabulka 8 Pocity pacienti z pristupu okoli k jejich onemocnéni

R2 R3 R4 R5 R6 R7
0 0 0 0
0 0 0 0
0
Strach 0 0 0
pribuznych
o nemocného
Tolerance

V zaméstnani

Vina 0 0 0

blizkych

(Zdroj: autorka)

Tabulka 5 vyobrazuje nejéastéjsi odpovédi na otdzku, jak vnimaji pacienti se SLE zmény
Vv okoli, které nastaly potom, co respondenti onemocnéli. Respondent R1, R2, R3, R5 a
R7 pocitili zménu predevsim kladné, a to ve formé podpory, ktera se jim dostala od pratel.
Za to respondenti R2, R3, R5 a R7 zaznamenali litost, t¢Zko hodnotit, zda je litost
pozitivni nebo negativni zmena, to je velmi individualni a kazdy ji vnimame jinak. Jediny
respondent, R6, udal, Ze po sdéleni diagndézy zadné¢ zmény nezaznamenal, protoze je
velmi introvertni povahy a nikomu o svém onemocnéni netekl. Dalsi uvedenou zménou
byl strach pfibuznych o nemocného, a to u respondenti R2, R4 a R7. Respondent R1
uvedl, Ze jediné a pro néj velmi kladna zména bylo tolerance onemocnéni v zaméstnani.
Respondenti R2, R4, R7 pocitovali jako zménu vinu blizkych, coz mi respondenti

vysvétlili tak, ze ptredevsim rodice pocitovali vinu za onemocnéni svého ditéte.
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3 Diskuze

V bakalaiské praci s tématem ,,OSetiovatelska péce o pacienty se systémovym lupus
erythematodes* jsem si zvolila cil zjistit specifické potieby u pacientl se systémovym
lupus erythematodes. Na cil prace navazuji tfi vyzkumné otazky, které jsou: Jaké ma
pacient se Systémovym lupusem specifické potieby? Jak ovliviiuje psychicka nepohoda
nemoc systémovy lupus erythematodes? Jak vnimaji pacienti se Systémovym lupusem
pristup okoli k jejich onemocnéni? V diskuzi jsem se zaméfila na rozbor téchto tii

vyzkumnych otdzek samostatné.

Vyzkumné otazky byly kladeny vzdy sedmi respondentim, dodatkové otazky jsou
ptehledné zpracované v tabulkdch (viz. seznam tabulek). Shrnuti téchto dodatkovych
otazek obsahuje informace, Ze 6 respondentil jsou Zeny a pouze jeden respondent je muz,
toto zjisténi je ve shodé s Olejarova (2008), ktera uvadi, ze onemocnéni postihuje Castéji
zeny oproti muziim v poméru 5-10 : 1. Vékova kategorie respondentt je od 14ti let az do
72 let. Respondenti maji také odliSnou délku onemocnéni, proto jejich zkuSenosti jsou

odlisné, ale i ptesto se odpovédi ve vyzkumnych otdzkéach shoduyji.

Vyzkum se zabyva potiebami pacientd, ktefi trpi SLE, myslim si, Ze ackoli se potieby ve
vyzkumu shoduji, jsou 1 pfes to odlisné a to proto, Ze respondenti jsou rozli$ni v pomérné

velké veékove kategorii a lisi se také délkou onemocnéni.

Prvni vyzkumna otdzka zni: Jaké ma pacient se Systémovym lupusem specifické

potieby?

Tuto otdzku mi zodpovédélo 7 respondentt. VSichni respondenti uvedli, ze mezi jejich
specifické potteby patfi hlavné odpocCinek a psychicka pohoda, psychicka pohoda a
odpocinek spolu tzce souvisi. Dalsi specifika, ktera uvedli 3 respondenti, jsou ochrana
pfed slune¢nim zafenim a Zivotosprava, to znamenda, Ze pacienti s kozni formou
systémového lupusu erythematodese (dale jen SLE), se musi chranit ochrannymi kremy
ptfed slunecnim zafenim a vyvarovat se pobytu na pfimém slunci, do Zivotospravy tadi
respondenti zdravou stravu, dostatek pohybu a i dostatek spanku a odpocinku. Toto
tvrzeni vychazejici z mého vyzkumu se totoZni s vyzkumem, ktery provedl Jifi Kaas,
2011, také ¢lanek o SLE potvrzuje, Ze Zivotosprava ma vliv na pribéh onemocnénti, tvrdi

tak webova stranka www.healthline.com. Dva respondenti mezi své potieby uvedli
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nutnost 1€kd, 1éky pro 1éébu SLE jsou nezbytné a podle zavaznosti a formy SLE u
respondentll pomahaji v kazdodennim zivoté nemocnych, v tomto piipad€ jsou mysleny
1éky tlumici SLE a Iéky, které ulevuji od silnych bolesti, které respondenti uzivaji a to ve
form¢ analgetik. Dale dva respondenti uvedli dostatek ¢asu na urcité Cinnosti. Také dva
respondenti uvedli mezi potfeby pozornost okoli, z diivodu strachu z nasledkti nemoci,
néktefi jsou zcela zavisly na pomoci druhych a proto vyzaduji pozornost, také respondenti
uvedli, ze pociti ulevu, kdyz o svych ptiznacich a problémech se nékomu svéii a citi tak
podporu. V oblasti sebepéce uvadi Bekel a Halmo: ,,Sebepéce je, provadéni aktivit, které
jednotlivci vykonavaji pro zdravi v béZném Zivoté v ramci osobniho rozvoje a télesné a

dusevni pohody‘‘ (Bekel, Halmo, 2004, s. 46)

Druha vyzkumna otazka zni: Jak ovliviiuje psychicka nepohoda nemoc systémovy

lupus erythematodes?

Na nasledujici vyzkumnou otazku odpovidalo 7 respondenttl, vSichni tito respondenti se
shodli na odpovédi na otazku, ze psychicka nepohoda a to at’ ve form¢ napéti, stresu,
litosti ma vliv na celkové zhorSeni SLE. Dale se vSichni respondenti shodli na projevech
nemoci, pii psychické nepohodé¢, uvedli, Ze jsou velmi unaveni a Ze inava je jednim
z prvnich ptiznakt SLE, tzv. varovnych ptiznaku, ktery patii do nespecifickych ptiznaki,
S timto tvrzenim souhlasi autor Horak J., 2004. Druhym tvrzenim, na které¢ odpovédélo
tak stejné sedm respondentd znélo, Ze pti psychické nepohod¢ se pacientlim trpici SLE
objevi v obliceji vyrazka, kterou nazyvame motylovity erytém, tedy cervené zarudnuti,
které pfipomind tvar motylich kiidel. Tyto informace potvrzuje vyzkum pana Jifiho
Kaase, 2011 i literatura Cetkovska P. a kolektiv, 2010. P&t respondentti uvadi, ze pfi
psychické nepohodé dochéazi vzplanuti celkové nemoci, s odlisnosti formy SLE, kterou
respondent trpi, S timto tvrzenim se totozni webovy ¢lanek z roku 2003, ktery uvadi, Ze
kazdodenni stres dne$ni doby mulze mit jiz vazny vliv na pribéh aktivity SLE,
(www.karger.com). Také pét respondentti uvedlo, Ze v psychické nepohodé trpi bolestmi,
dalezité¢ je, aby respondenti uméli tyto bolesti rozpoznat a vcas feSit, nebo se ji 1
vyvarovat, u hospitalizovanych pacientd fesi bolest sestra, ktera ma za kol pacientiim
bolest snizit, nejlépe az odstranit. Dva respondenti uvedli, ze v psychické nepohodée
propadaji az depresim. Dale jsem se v oblasti vyzkumu zaméfila na to, zda se respondenti
domnivaji, ze se d& psychické nepohod¢ vyvarovat, vSichni dotazovani odpovédéeli
odpovédi, ze ne. Domnivam se a ze své vlastni zkuSenosti mohu fict, ze psychicka

nepohoda mé na SLE znac¢ny vliv, v pfipadé€, Ze mé postihne jakykoliv stres, napéti, ztrata

34


http://www.karger.com/

Vysoka skola polytechnicka Jihlava

blizkého, ptiznaky nemoci se objevi v nejasné formé, naptiklad ve formé chiipkovych
ptiznakl, které se vyznacuji zvySenou télesnou teplotou az horeckami, tim padem
zarudnutim v obliCeji, pocenim, tnavou a bolestivosti kloubti a hlavy, kdyz ale télo
nereaguje a pripadné I€ky, které by tyto chiipkové ptiznaky mély tlumit, je mi jasné, ze
je zle a jednd se o postupné vzplanuti nemoci, které se mnohdy neobejde bez 1¢kaiské
pomoci. V prabéhu rozhovoru se respondenti shodli, Ze toto vzplanuti vétSinou doty¢né

postihne az poté, co se stresova situace uklidni.

Tteti vyzkumnou otazkou byla otazka: Jak vnimaji pacienti se Systémovym lupusem

pristup okoli k jejich onemocnéni?

Tato vyzkumnd otdzka se sklada ze Ctyi otdzek v rozhovoru. Vyzkumnd otazka je
zaméfena na reakci okoli, rodinnych pfislusnikd, kamardd, ve Skole
spoluzakl nebo kolegli ze zaméstnani, které méli vliv na respondenty. Vyzkumna otazka
tedy pojedndva o tom, jak respondenti vnimali tyto zmény a reakce ve svém okoli.
Z odpovédi respondenttl vyslo, Ze pét respondentti uvedlo, ze po tom, co ozndmili svému
okoli svoji diagndzu, tak citili podporu. Myslim si, Ze podpora je velmi dillezitd praveé
Vv ptipadé, kdy ¢lov€k onemocni a ve fazi smifovani se s nemoci je podpora velmi dilezita
a miize pomoci. Ctyii respondenti uvedli, Ze okoli reagovalo a projevovalo litost. Litost
vyvolava v ¢lovéku rizné emoce, mnohdy i negativni. Tti respondenti uvedli, ze po
sdéleni diagnozy o né zacali mit pfibuzni strach, myslim si, Ze mit strach o blizkou osobu
Vv nemoci je pfirozené. Déle také tii respondenti uvedli, ze v situaci, kdyz sdélili okoli
diagnozu SLE se setkali s reakci, kdy si blizké osoby kladli na vinu jejich onemocnéni,
tyto tendence obvinovani maji vétSinou rodice. Jeden respondent uvadi reakci
V zaméstnani, kde mu zamé&stnavatel projevil empatii a zohlednil zdravotni potize. Také
jeden respondent uvedl, Ze si zddné zmény nevsiml a to proto, Ze nikomu svoji diagnézu
nesdélila. Z mého uhlu pohledu je to zcela neptfedstavitelné, myslim si, ze je potieba
0 svych zdravotnich problémech mluvit, miiZzeme se tak vyvarovat vnitinimu trapeni

a tim tedy ptiznaklim nemoci SLE.
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4 Navrh rFeSeni a doporuceni pro praxi

Systémovy lupus erythematodes (dale jen SLE) je onemocnéni, které v Ceské republice

neni piili§ znamé a chybi o ném povédomi. Tato nemoc nejde na prvni pohled vidét, proto

Z vysledkt vyzkumu vyplyva to, Ze ackoli pacienti se SLE trpi odliSnou formou nemoci,
nékdo ma s 1écbou veétsi, nekdo mensi zkuSenosti a jsou to lidé riznych vékovych
kategorii, Ize mnoho zjisténych informaci povaz za typické pro SLE, i pfes to, Ze nemusi
platit u vSech nemocnych, ktefi se se SLE 1é¢i. Za typické potieby se da povazovat
dostatek spanku a odpocinku, mohu doporucit tedy to, aby prfedev§im rodinni ptisluSnici
a zdravotnici brali ohled na tuto potiebu a byla pacientiim poskytovana at’ uz v domacim
nebo nemocni¢nim prostiedi. DalSim mym poznatkem, ktery si myslim, ze by byl vhodny
pro feSeni, ale sama pro néj vhodné feSeni nemam, je, aby pacienti mohli najit zaméstnani,
které se ptizplsobi jejich zdravotnim problémlim. V tomto piipad¢, pacientiim, ktefi trpi
velmi vaznou a omezujici formou SLE doporucuji si zazadat o invalidni diichod Vv této
oblasti bychom jako zdravotnici, mohli poskytnout pacientim urcitou pomoc, naptiklad

zjistit vice informaci.

Dalsi dilezitou slozkou vyzkumu je psychicka pohoda pro lepsi prubéh nemoci SLE, dle
mého nazoru ma psychicka pohoda vliv na vétSinu onemocnéni a proto mé doporucenti je
vyvarovat se stresu a stresujicim situacim, zajistit empaticky ptistup k pacientovi. Dbat
na jeho uspokojovani potteb, edukovat pacienta, edukovat i rodinu pacienta o nemoci i o
potiebach a problémech tykajicich se onemocnéni pacienta. DalSim mym doporucenim
je, aby sestra dbala na intimitu pacienta. Ze své vlastni zkusSenosti a to at’ uz ze strany
zdravotni sestry nebo pacienta se SLE vim, Ze neni jednoduché se pacientiim vénovat tak,
jak by sestry chtély, diivodem je nedostatecné obsazeni sester. Pro pacienty se SLE je
tézké o priznacich a potfebach mluvit, protoze je nedokazi specifikovat, proto bych byla
rada, kdyby se tomuto tématu vice vénovalo a bylo zajisténo vice odbornych pracovist,
které se budou vénovat pacientlim se SLE a to proto, Ze z moji vlastni zkuSenosti bylo

v misté bydlist¢ sehnat odborného 1ékare, ktery by mi vénoval dostatecnou péci.

V prvni fadé radim se zaméfit na psychickou pohodu pacienta a pfedevSim bolest
pacienta, provadét intervence, které by mohli postupné uspokojovat potteby nemocného.

Jako dalsi rada pro sestry, které se budou peCovat o pacienta se SLE, je, navrhnout
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pacientiim alternativni zplsoby feSeni jejich problémi, ale to jen v ptipadé, Ze je to
mozné. Z vlastni zkuSenosti od bolesti pouzivdm ruzné bylinné masti, misto silnych
analgetickych 1¢ki, pii nedostatku odpocinku, nebo vypéti, které mi brani v klidném
spanku napftiklad piji bylinné caje. Je velice dulezité podporovat pacienty ve zkouSeni

ruznych alternativnich feseni, které by jim mohli pomoci.

Bakalatskou praci bych rada vyuzila jak material, ktery si precte kazdy, kdo se chce o
SLE néco dozvédet, 1 pro pacienty, ktefi s nemoci maji zkuSenosti. Rada bych, aby se

povédomi o SLE vice rozsitilo.
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Z7.avér

Systémovy lupus erythematodes je multiorgdnové autoimunitni onemocnéni, které mize
postihnout rizné orgdny a tim vyrazné ovliviiuje kvalitu zivota nemocného. V dne$ni
dobé¢ piibyva nemocnych s touto diagndézou. Onemocnéni SLE bohuZel neni onemocnénti,
které by bylo na prvni pohled vidét. SLE je onemocnéni, které se Spatn¢€ diagnostikuje a
Casto stanoveni diagndzy trva delsi dobu, coz mé psychické i fyzické nasledky na pacienty
se SLE. Proto cilem této prace bylo zjistit potieby pacientii se SLE, aby se zvysilo
povédomi o této nemoci a zdravotnici mohli témto pacientim poskytnout co

nejkvalitnéjsi péci.

Bakalafska prace byla zaméfena na ,,Problematiku oSetfovatelské péce o pacienty se
syst¢émovym lupus erythematodes™. V prvni casti mé bakalaiské prace se zabyvam
vysvétlenim onemocnéni SLE, déale se zabyvam vyskytem onemocnéni, etiologii a
klinickym obrazem, klasifikaci onemocnéni a 1é¢bou onemocnéni SLE, v této teoretické
¢asti bakalarské prace je popsana charakteristika onemocnéni tak, aby bylo jeji pochopeni
co nejpochopitelnéjsi, také je zde popsano, jak a kde se onemocnéni SLE vyskytuje.
V etiologii je uvedeno, jaké SLE mé a nema pfi¢iny onemocnéni. V klinickém obrazu je
popsan soubor ptiznakl, objektivnich a neobjektivnich ptiznakd, doprovazejicich
onemocnéni systémovy lupus erythematodes. Lécba onemocnéni SLE zahrnuje 1écbu
farmakologickou, jaké 1éky se na onemocnéni uZzivaji, druhou soucasti 1écby je lécba
psychologicka, ktera je velice dilezitou soucasti pro 1écbu autoimunitnich onemocnéni.
V neposledni fade teoretickd ¢ast bakalarské prace obsahuje popis oSetiovatelské péce o

pacienty se SLE a potieby pacienta.

Ve vyzkumné ¢asti jsem provadéla kvalitativni vyzkum formou rozhovort s vybranymi
respondenty. Respondentti bylo sedm a z toho jeden muz. Tyto rozhovory byli provadény
zcela individudlné. Na zacatku praktické ¢asti jsou vypsané cile vyzkumu a vyzkumné
otazky. Déle je zde popsdna metodika vyzkumného Setfeni a charakteristika vzorku
respondentli. Takeé je stru¢né popsan priubéh vyzkumného Setfeni a zpracovani ziskanych
dat. Nasleduji vysledky vyzkumného Setfeni. V této ¢asti prace jsou popsané rozhovory

s respondenty a nazorna analyza vysledkii. V diskuzi jsou zodpovézeny vyzkumné
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otazky. Cil bakalatské prace byl splnén. Prace je také obohacena navrhy a doporucenimi

pro praxi.

Z vysledkl vyzkumu je patrné, ze pacienti se SLE maji specifické potieby, Ze psychika

je nedilnou soucasti pro toto onemocnéni.

39



Vysoka skola polytechnicka Jihlava

Seznam pouZzité literatury

BARTUNKOVA, Jifina a Milan PAULIK. Vysetiovaci metody v imunologii. 2., pteprac.
a dopl. vyd. Praha: Grada, 2011. ISBN 978-80-247-3533-7.

BEKEL, Gerhard, HALMO, Renata. Teorie deficitu sebepéce. 1.vyd. Olomouc:
Univerzita Palckého, 2004. 60s. ISBN- 80-244-0794-9.

BERAN, Jiti. Lékarska psychologie v praxi. Praha: Grada, 2010. Psyché (Grada). ISBN
978-80-247-1125-6.

CETKOVSKA, Petra, Karel PIZINGER a Jifi STORK. Kozni zmény u internich
onemocneni. Praha: Grada, 2010. ISBN 978-80-247-1004-4.

HILL, Jackie. Pain and Stiffnes. 2. vydani. West Sussex, England: John Wiley a Sons,
2006. ISBN 978-0-470-01961-0.

HILL, Jackie. Patient Education. 2. vydani. West Sussex, England: John Wiley a Sons,
2006. ISBN 978-0-470-01961-0.

HILL, Jackie. The Effects of Rheumatic Disease on Body Image and Sexuality. 2. vydani.
West Sussex, England: John Wiley a Sons, 2006. ISBN 978-0-470-01961-0.

HORAK, Jiii. Hemochromatéza. Praha: Grada, 2010. ISBN 978-80-247-3287-9.

JANACKOVA, Laura. Bolest a jeji zvidddani. Praha: Portal, 2007. Radci pro zdravi.
ISBN 978-80-7367-210-2.

KLENER, Pavel a Karel PAVELKA. Vnitrni lékarstvi. Praha: Galén, c2002. Scripta.
ISBN isbn80-7262-145-9.

Kréméry, S., HruSovsky, S., Dabrava, M. Internd medicina II. Bratislava: Slovak

Academic Press, 2004. 196 s. ISBN 80-89104-41-X.

MIKSOVA, Zdetika. Kapitoly z osetiovatelské péce. Aktualiz. a dopl. vyd. Praha: Grada,
2006. Sestra (Grada). ISBN 80-247-1442-6.

40



Vysoka skola polytechnicka Jihlava

OLEJAROVA, Marta a Jana KORANDOVA. Lexikon revmatologie pro sestry. Praha:
Mlada fronta, 2011. Sestra (Mlada fronta). ISBN 978-80-204-2455-6.

OLEJAROVA, Marta. Biologickd 1écba v revmatologii. Praha: Mlada fronta, 2010.
Aeskulap. ISBN 978-80-204-2281-1.

OLEJAROVA, Marta. Revmatologie v kostce. Praha: Triton, c2008. ISBN isbn978-80-
7387-115-4.

PAVELKA, Karel a Jozef ROVENSKY. Klinickd revmatologie. Praha: Galén, 2003.
ISBN 80-7262-174-2.

PAVELKA, Karel. Biologickd [lécba zanétlivych autoimunitnich onemocnéni v
revmatologii, gastroenterologii a dermatologii. Praha: Grada, 2014. ISBN isbn978-80-
247-5048-4.

REAY, N. et al., 2006. The Skin and Nutrition. In: HILL, J. Rheumatology Nursing: A
Creative Approach. 2. vydani. West Sussex, England: John Wiley a Sons, Ltd, s. 271-
307. ISBN 978-0-470-01961-0.

ROCKEN, Martin, Martin SCHALLER, Elke SATTLER a Walter H. C.
BURGDORF. Kapesni atlas dermatologie. Ptelozil Marta CETKOVSKA, pielozil Pavel
CHALOUPKA. Praha: Grada Publishing, 2018. ISBN isbn978-80-271-0106-1.

RYAN, S. The Psychological Aspects of Rheumatic Disease. Rheumatology Nursing: A
Creative Approach. 2. vydani. West Sussex, England: John Wiley a Sons, 2006, s. 151-
172. ISBN 978-0-470-01961-0.

RYAN, S. The Social Implications of Rheumatic Disease. Rheumatology Nursing: A
Creative Approach. 2. vydani. West Sussex, England: John Wiley a Sons, 2006, s. 193-
215. ISBN 978-0-470-01961-0.

SHOENFELD, Yehuda, Terezie FUCIKOVA a Jifina BARTUNKOVA. Autoimunita:
vnitrni nepritel. Praha: Grada, 2007. ISBN isbn978-80-247-2044-9.

SOUCEK, Miroslav, Jindfich SPINAR a Petr SVACINA. Vnitini lékaistvi pro
stomatology. Praha: Grada, 2005. ISBN 80-247-1367-5.

41



Vysoka skola polytechnicka Jihlava

SAMANKOVA, Marie. Lidské potieby ve zdravi a nemoci: aplikované v
oSetrovatelském procesu. Praha: Grada, 2011. Sestra (Grada). ISBN 978-80-247-3223-

7.

VENCOVSKY, J. 1998. Autoimunitni systémové onemocnéni: minimum pro praxi. 1.

vyd. Praha: Triten. 136 s. ISBN 80-85875-97-7.
[online]. [cit. 2019-11-28]. Dostupné z: https://www.karger.com/Article/Abstract/69735

[online].[cit. 2019-11-28]. Dostupné z: https://www.healthline.com/health/systemic-

lupus-erythematosus#treatments

42


https://www.karger.com/Article/Abstract/69735
https://www.healthline.com/health/systemic-lupus-erythematosus#treatments
https://www.healthline.com/health/systemic-lupus-erythematosus#treatments

Vysoka skola polytechnicka Jihlava

Seznam priloh
Pfiloha 1 — Otazky k rozhovoru
Ptiloha 2 — Doslovné ptepsany rozhovor

Ptiloha 3 — Fotografie kozni formy SLE

43



Vysoka skola polytechnicka Jihlava

Prilohy

Piiloha ¢. 1 Otazky k rozhovoru

Otazky k rozhovoru:

44

=

10.

11.

12.

13.

14.

15.

Jaky je Vas vek?
Jste muz/zena ?

M¢él/a jste povédomi o systémovém lupus erythomatodes, (dale jen SLE), dfive,

nez jste onemocnéla?

Jak dlouho se lé¢ite se SLE? Mate néjaké specifické potieby?
Jakeé to jsou?

Jak tyto potieby vnimate?

Dati se Vam tyto potieby uspokojovat?

Co je podle Vas neobtizngjsi pii plnéni téchto potieb?

Ma podle Vs psychicka nepohoda vliv na pribéh SLE?

Jakym zptisobem se to u Vas projevuje?

Domnivéte se, Ze by se dalo negativnimu ptlisobeni prede;jit? Jak?

Zaznamenala jste ve Vasem okoli zmény v pfistupu k Vasi osobé po sdéleni
diagnézy SLE? (Zacalo se k Vam vaSe okoli chovat jinak po sdéleni diagnozy

SLE?)
Jaké zmény to byly?
Ovlivnily Vas tyto zmény?

Jakym zpiisobem jste na tyto zmény reagovala?
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Piiloha €. 2 Doslovné prepsany rozhovor
Respondent ¢. 1

Rozhovor ¢.1 mi poskytl muz, kterému je 28 let. Je to jediny muz v mém prazkumu, proto
jsem byla obzvlast’ zvédava. O tomto panovi jsem se dozvédéla, ze je velmi studovany
v oblasti archeologie a historie, nicmén¢ kvuli zdravotnimu stavu se Zivi praci z domova,
ktera s jeho odbornosti nesouvisi. Pan mi pfiznal, Ze jeho ochota mi zodpovédét na otazky
je hlavné kvili tomu, ze mé chce podpofit v oblasti mého vzdélavani, jinak Ze o nemoci

moc S nikym mluvit nechce a proto by chtél rozhovor provést co nejrychleji.

Rozhovor jsme zah4jily otazkou, zda o SLE v&dél jiz dfive, neZ jim sam onemocnél, na
tuto otazku jsem dostala velmi konkrétni odpoveéd’, ne. Déle jsem navazala na rozhovor
otazkou, jak dlouho se s onemocnénim 1é¢i, dozvédela jsem se, ze 12 let. Pokracovani
rozhovoru se ddle zamétilo na otazku, zda ma néjaké specifické potieby a zda mi miize
konkrétné fict, jaké to jsou: ,,V mém pripadé se jedna o pravidelné davky Plaquenilu a
dostatecné a predevsim pravidelné mnozstvi odpocinku. Samozrejmosti jsou pravidelné
lékarské kontroly a maximalni ochrana pred sluncem.’ Jelikoz si pan ptal provést
rozhovor velmi rychle, navézala jsem hned na pfedchozi otazku, jak tyto potfeby vnima,
na to mi odpovedél: ,,hm, je to soucdst Zivota, se kterou jsem se musel naucit zit, mél jsem
ale problémy s uplatnénim v zaméstnani, to byl celkem problém, protoze prace, kterou
Jjsem chtél délat, by byla velmi narocna“. Jako dalsi z mych otazek nasledovala otazka,
zda se mu dafi uspokojovat svoje potieby: ,,Ohledné odpocinku a kontrol jsem si musel
vybrat zaméstnavatele, ktery s timto nebude mit problém. Nastésti mam takového, ktery
ma o zdravi svych zaméstnancu opravdu zdjem a vysel mi ve vSech ohledech vstric. “
V tuto chvili jsem se pana zeptala, zda chce v rozhovoru pokracovat, jelikoz se mi zdal
mirn€ nervozni, souhlasil a ujistil mé¢, ze je to normalni a at’ klidné pokracuji. PoloZila
okoli a mit kolem sebe lidi, kteri tyto potieby chapou a neodsuzuji. “ Ptesli jsme k dotazu,
zda ma psychika vliv na prabéh SLE: ,, Urcité ano. Prvni projevy SLE jsem mél prave v
obdobi konce mého prvniho bakalarského studia. Psani bakalarské prace a priprava na
prvni statnice bylo psychicky velmi narocné. I v soucasné dobé pozoruji zhorseni svého

stavu v dobé vyssiho psychického zatizeni. “ Zajimala jsem se dal, jakym zplsobem se to
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u n¢j projevuje: ,, No, tak jak jsem uz rikal, tak fakt velka unava a vyraznée veétsi bolesti
kloubii. Pri extrémnim vytizeni i vik v obliceji . Dalsi z mych otazek byla snaha zjistit,
zda se respondent domniva, Ze se d& témto negativnim vliviim ovlivitujicim SLE ptedejit:
»INo, tak jako ja mam veliké Stésti na své okoli, které mi vychazi vidy vstric. Rad bych se
stresu vyhnul docela, ale to je prakticky nemozné, nebo si myslim, Ze to nikdo nedokdze “,
pokracovala jsem v rozhovoru a zajimala se, zda zaregistroval né¢jakou zménu k vlastni
osobé, ve svém okoli, poté, co oznamil svoji diagnozu a jaké byly tyto zmény, odpoveédél:
,»ano, V podstaté to dopadlo dobre, vsichni mi vysli vstric a projevili i vyrazny zdjem o
tuto nemoc. Je znatelnd vetsi starost o mé zdravi a casto se i upravuje spolecny program
tak aby mi vyhovoval. At se jedna o praci, dovolenou, nebo jiné aktivity.  Upozornila
jsem respondenta, Ze uZ mam jen dvé otazky a zeptala jsem se, jak ho tyto zmény
ovlivnily, odpovédé€l mi, Ze je samoziejmé ano a ze se s nemoci SLE musel naucit Zit,
vice se o sebe starat a davat si vétsi pozor, co a kdy déla a ze se na to vSe dalo Casem

zvyknout.

Po velmi stru¢ném rozhovoru jsem se zeptala, zda k tomu nechce néco dodat, respondent
se m¢ tazal, pro¢ jsem si vybrala toto téma, odpovédéla jsem mu, Ze je to proto, aby se
zvysilo povédomi o nemoci a to proto, Ze se s ni 1¢é¢im také. Pod€kovala za ochotu a

vénovany ¢as a s respondentem jsme se rozloucili.

Priloha €. 3 Fotografie kozni formy SLE
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Obrazek kozni formy SLE. (Zdroj — autorka)

Obrazek kozni formy SLE. (Zdroj — autorka)

Obrazek kozni formy SLE. (Zdroj — autorka)
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Obrazek kozni formy SLE. (Zdroj — autorka)
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