Univerzita Karlova v Praze

1. 1ékarska fakulta

Studijni program: OSetfovatelstvi

Studijni obor: VSeobecna sestra

Vainkova Lucie

Problematika pacienta s lupénkou a jeho zacleni se do spole¢nosti

Problems of the Patient with Psoriasis and his integration to the Society

Bakalatska prace

Vedouci zaveérecné prace: Mgr. Monika Host'dlkova

Konzultant: MUDr. Peter Heriban

Praha, 2014



r

Prohlaseni:

Prohlasuji, Ze jsem zavéreCnou praci zpracovala samostatné a Ze jsem uvedla
a citovala vSechny pouZité prameny a literaturu. Soucasné prohlasuji, Ze prace

nebyla vyuzita k ziskani jiného nebo stejného titulu.

Souhlasim s trvalym ulozenim elektronické verze mé prace v databazi systému
meziuniverzitniho projektu Theses.cz za €elem soustavné kontroly podobnosti

kvalifika¢nich praci.

V Praze, 24. 4. 2014

Lucie Vankova

Podpis:



Identifikaéni zaznam:

VANKOVA, Lucie. Problematika pacienta s lupénkou a jeho zaclenéni
se do spolecnosti. [Problems of the Patient with Psoriasis and his integration
to the Society]. Praha, 2014. 88 s., 21 piil. Bakalaiska prace (Bc.). Univerzita
Karlova v Praze, 1. Iékaiska fakulta, Ustav teorie a praxe ofetfovatelstvi. Vedouci
prace Host'alkova, Monika.



Abstrakt

Bakalatskéa prace se zabyva problematikou pacientd, ktefi jsou postizeni lupénkou.
V prvni poloving teoretické Casti se zamétuji na popis anatomie a fyziologie ktize. Druha
polovina teoretické cCasti objasfiuje, co vlastné psoridza obndsi, jakd je jeji historie,
jak se projevuje, jaka je moznost diagnostiky, s jakymi typy lupénky se mizeme setkat
VvV praxi, jaké jsou moznosti léCby a pro¢ je dulezita edukace nemocného, rodiny
1 spole¢nosti. V nékolika kapitolach popisuji, jaky ma dopad na psychicky i fyzicky stav
pacienta. V neposledni fad¢ ptipojuji kapitolu o zaclenovani se psoriatikti do spole¢nosti.
Empiricka ¢ast se zamétuje na zivot a ptib&hy lidi, ktefi si svévolné tuto nemoc nevybrali,
ale provazi je velkou ¢asti jejich zivota. Pouzita byla sonda kvalitativniho Setfeni technikou
polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovory byly zaznamenavany a nasledné analyzovany
pomoci metody zakotvené teorie. Hlavnim cilem je zjistit, v jakych socidlnich oblastech
maji lidé s psoridzou nejcastéji problémy. Rozhovory jsou vedeny s vybranymi pacienty,
jejich rodinami, ptateli a Sirokou vefejnosti. Empiricka ¢ast popisuje a analyzuje
zkusenosti a problémy nemocnych, ke kterym doslo v souvislosti s timto onemocnénim.
Zaméfuje se na rodinny, partnersky, pracovni a spoletensky zivot. Setieni prokazalo,
Ze spolec¢nost sama usoudila svoji neinformovanost o psoriaze. Dale z Setfeni vyplynulo,
ze onemocnéni ovliviiuje kvalitu Zivota pacienta, zpisobuje Spatné zaclefiovani
se do spolecnosti na vefejnych mistech a reakce vefejnosti pisobi na psychiku pacienta.

Dutlezitym vysledkem sondy je, Ze postizené choroba v zaméstnani neomezuje.

Klicova slova v CJ: dermatologie, lupénka, kiize, kvalita Zivota, spole¢nost, biologicka

1é¢ba, psoriatickd artritida, chronické onemocnéni



Abstract

The bachelor work is dealing with the problems of patients, afflicted with psoriasis.
In the first half of the teoretical part I am fixing on the description of the anatomy
and physiology of the skin. The second half of the theoretical part makes clear,
what actually psoriasis yields, what is its history, how manifests, what is the posssibility
of diagnostics, what types of psoriasis we can meet in the practice, which are
the possibilities of the treatment and why is important education of the diseased person,
the family and the society. In several chapters | describe, which is the fall-out
on the psychical and physical disposition of the patient. Last but not least I am joining
on the chapter about the integrating of persons with psoriasis to the society. The empirical
part is fixed on the life and stories of the people who did not choose this disease wilfully,
however it guides them for the big part of their life. There was used the probe
of the qualitative investigation with the technique of the half structured dialogue.
The dialogues were recorded and subsequently analyzed by the help of the method
of stationary theory. The principal aim is to find out, in what social spheres people
with psoriasis have most often problems. The talks are made with the chosen patients,
with their families, friends and with general public. The empirical part describes
and analyzes the experiences and problems of the diseased persons, which were caused
in connection with this illness. It targets the homelife, the life of the partners, the life
at work and the social life. The investigation showed, that the society itself proved
its ignorance about psoriasis. From the ivestigation hereinafter emerged, that the illness
enfluence quality of the patients’ life, causes the wrong integrating to the society
on the public places and the response of the public touch the psyche of the patient.
The important result of the probe is the fact, that the afflicted with this illness are not

limited at work.

Keywords in English: dermatology, psoriasis, skin, quality life, society, biological

therapy, psoriatic arthritis, chronic disease
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Uvod

Téma bakalaiské prace ,, Problematika pacienta s lupénkou a jeho zacleneni
se do spolecnosti“ jsem si vybrala z toho divodu, ze mam Kk nemoci velmi blizko. Jsem
jedna z nich. Sama trpim touto chorobou a velice mé zajimala problematika postizenych,
jejich rodin, pratel a postoj Siroké vefejnosti. Zaclenila jsem do Setfeni i mou osobu.
Podrobila jsem se otazkam, které jsem sama vytvorila a podle svych zkuSenosti jsem
si na n¢ i odpovédéla. Rozhovor jsem vedla se svym pritelem a kamaradkou. Chtéla jsem
ukazat, ze téma prace, které jsem si vybrala, mé velice zajima a problematika téchto lidi mi
neni lhostejna.

Vybrala jsem si Setfeni kvalitativni sondou, technikou polostrukturovaného
rozhovoru z divodu, abych si s lidmi blize popovidala o problémech, které mizeme mit
stejné. Setieni technikou rozhovoru je pro zvolené téma vyzkumu vhodnéj§i a osobngjsi
nez Setfeni technikou dotazniku.

Psoriaza je chronicka, zanétliva, neinfekéni a nevyléCitelna kozni choroba,
ktera svému nositeli ovliviiuje kvalitu zivota po strance fyzické, psychické i socialni. Lidé
by se méli vyvarovat stresu a vSech rizikovych faktord, které psoriazu aktivuji.
Zaclenovani se do spolecnosti neni pro lidi s lupénkou jednoduchd zalezitost. Nekteti
mohou mit problém v osobnim Zzivot€, jini v zamé&stndni, v rodin€ nebo mezi cizimi lidmi.
Proto je nutné upozornit na tuto problematiku a ulehéit tak aspon caste¢né témto lidem
Vv jejich zivoté. Je dulezité, aby byla spoleénost dostate¢né informovana a predchazelo
se tak vzniku moznych problémt a komplikaci. Lidé s psoriazou jich maji i tak dostatek.

Bakalarska prace ma za cil zjistit, v jakych socidlnich oblastech maji lidé s lupénkou
nejcastéji problémy. Dale pak chce zjistit kvalitu Zivota psoriatika, jestli ovliviiuje nemoc
svého nositele v jeho zaméstnani, zjistit, zda reakce okoli piisobi na psychiku klienta,
a Vv neposledni fadé zjistit, na jakych vetejnych mistech se postizeny neciti dobie. Daéle
zjistuji u Clent rodiny psoriatika, jak pohlizeji na svého nejbliz§iho, jak hodnoti jeho
psychicky stav, zaclenovani se do spolecnosti a do zaméstnani. U ptatel jsem se zamétila
na to, jak pohlizeji na svého kamardda po strance zacClenovani se do spole¢nosti,
zamé&stnani a v rodiné. U Siroké vefejnosti jsem zjiStovala informovanost o nemoci, jak

pohliZeji na postizeného, a kde se s nemoci setkali.



Teoreticka ¢ast

1 Anatomie a fyziologie kiize

Kuze (derma, cutis) je nejveétsi organ lidského téla, jeho rozloha je 1,7 m2. Proto je
velmi dulezité si zopakovat anatomii a fyziologii tohoto organu, abychom 1épe porozuméli
problematice zkoumaného onemocnéni. U bézné zdravého cClovéka tvoii hlava a krk
11 % celého povrchu kiize, na trupu 30 %, na hornich koncetinach 23 % a na dolnich
koncetinach 36 %. Derma tvoii 7 % celkové télesné hmotnosti u dospélého clovéka.
Tloustka je riizna podle jednotlivych casti téla, pohybuje se od 0,4 mm na o¢nich vickach,
az po 4 mm na zadech. Sklada se ze tii zakladnich vrstev, které oznacujeme jako pokozka,
Skara a podkozni vazivo. Nejedna se pouze o obal. KiiZe plni celou fadu nezastupitelnych

a dulezitych funkci.

1. 1 Anatomie kize

Kiize je organ odd¢lujici vnitini prostiedi organismu od vnéjSiho prostfedi. Ma
nékolik barviv, kterd ur€uji jeji barvu. DéElime je na melanin, karoten a hemoglobin.
Melanin se tvoifi v melanocytech. Méa cervenou, hnédou az cernou barvu. Karoten
je oranzové barvivo, které ziskdvame z mrkve. Uklada se v povrchové vrstvé epidermis.

RUZovy nadech dodava hemoglobin, ktery je obsazen v koZnich cévach.

Pokozka

PokozZka (epidermis) je tvofena velkym mnozstvim vrstev bunék dlazdicového
epitelu. Vrstvy se déli na stratum basale, stratum spinosum, stratum granulosum, stratum
lucidum, stratum corneum. Posledni vrstva se dale déli na stratum conjunctum a stratum
disjunctum. Jeji tloustka je 0,3 — 1,5 mm. Ve spodnich vrstvach je obsazen melanin, ktery
chrani télo pred Skodlivymi tuc¢inky UV zafeni. Nejsou zde Zzadné kapilary,
a proto zasobovani Zivinami pochazi ze Skary. Dochazi zde ke stalému déleni buné€k, ty
vytlacuji staré bunky na povrch, kde dochdzi k jejich degeneraci. Horni vrstvy nemaji

dostatek krve a Zivin. Na zaklad¢ toho odumiraji, rohovati a odlupuji se. Zrani bun¢k trva
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28 dni. To je proces, kdy se posouva buiika od nejspodnéjSich vrstev az k povrchu,

kde degeneruje a odumira.

Skara

Skara (dermis, corium, cutis) je pevna a pruzna vazivova vrstva kiize, ktera chrani
t&lo pred poskozenim. Tvoii ji elastickd a kolagenova vlakna. Skaru s pokozkou pevné
spojuje bazalni membrana. Zde jsou papily, ve kterych jsou umistény kapilary,
které¢ zasobuji Zivinami nejen Skaru, ale i stratum basale v pokozce. Dale v papilach
nejdeme nervova zakonceni pro vnimani hmatu, tepla a chladu. Téliska pro vnimdani
dotyku se nazyvaji Meissnerova téliska, pro vnimani chladu Krauseova téliska
a pro vnimani tepla Ruffiniho téliska. Papily jsou rGzné zvinény, a proto ma kazdy ¢lovék

individudlni otisk prstl. Ve Skafe taktéz nalezneme vlasové folikuly, potni a mazové zlazy.

PodkoZni vazivo

Podkozni vazivo (hypodermis) je posledni kozni vrstva nachdzejici se pod Skarou.
Obsahuje tukové bunky, které jsou v rliznych mistech téla obsazeny nestejnomérné. Jsou
zasobarnou energie a obsahuji vitaminy A, D, E a K. Tyto vitaminy jsou zde rozpustény.
Podkozni tukova vrstva udava tvar a hmotnost celého téla. Dale jsou zde Vater — Paciniho

téliska, ktera jsou receptory tlaku a tahu. Funkci vaziva je izolovat a chranit svaly a nervy.

Piidatné koZni organy

K témto organim fadime vlasy, chlupy a nehty. Tyto organy nenajdeme na téle
pouze na né€kolika mistech a to jsou palma manus, planta pedis, rty, labia minora, klitoris
a glans penis.

Vlasy jsou nejdelsi chlupy na lidském téle, vyriistaji z vackl z vlasaté Casti hlavy.
Na cm? pfipadd 600 vlasi. Barva a celkovy charakter zédlezi na rase, véku, pohlavi
a lokalizaci nositele. Skladd se z vlasového stvolu (scapus pili), ktery vycniva nad
pokozku, a z kofene vlasu (radix pili), ktery je schovan pod jeji irovni. Bazalni ¢ast kotfene
nazyvame vlasovou cibulkou (bulbus), ta je obalena vlasovymi pochvami a dohromady
tvoti vlasovy folikul. Vlasovy stvol se sklada z Supinaté vrstvy (kutikula), z kiiry (kortex)
a ze dené (medulla). Kutikula tvofi vrstvu, kterd chrani pred vnéjSimi vlivy. Mazova zlaza

Ji svym mazem konzervuje a vlas tak mén¢ propousti skodliviny. Kiira zabira 80 % vlasové
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hmoty. Dfen je uloZena centralné, ale ne vzdy po celé délce vlasi. U dlouhych vlasii
je pouze u korinkt (Nanka, O., Eliskova, M., Eliska, O., 2009).

Nehet je tvrdé zakonceni prsti. Je tvofen zrohovatélymi buiikami ve tvaru nehtové
ploténky. Vyrtsta z kofene nehtu a posouva se po nehtovém lizku az k volnému okraji
nehtu. Sklada se ze tii vrstev. Dorzalni nehet tvoti tvrdy keratin, intermedialni nehet tvori
mékky keratin a ventrdlni nehet tvofi hyponychidlni keratin. Slouzi jako ochrana
a zprostifedkuje prenos tlaku mezi prsty a okolim. Rychlost riistu nehti na rukou je 0,1 mm
za den, na nohou je to 4 krat pomalej$i. Tloustka se pohybuje okolo 1 mm (Vokurka, M.,
Hugo, J., 2009).

Potni zlazy (glandulae sudoriferae) se déli na apokrinni (pachové) a ekrinni (pravé
potni zlazy). Tyto Zlazy produkuji pot. Ten je vypuzovan myoepitelidlni tkdni do oblasti
vlasového folikulu a pomoci vlasové pochvy se dostdva na povrch téla. Pachové Zlazy maji
pfesné umisténi, a to Vv podpazi, usnich kandlcich, okolo pohlavnich organ a prsnich
bradavek. Pravé potni zZlazy jsou zastoupeny hojnéji a jejich kolem 3 miliont. Mazové
zlazy (glandulae sebaceae) jsou fazeny mezi exokrinni Zlazy. Jsou to vacky, které jsou
po svém obvodu pokryty plochymi builkami bohatymi na ribozomy. Dochdzi k déleni
téchto bunck, které se dostavaji do vacku, tam se plni tukovymi kapénkami a odumiraji.
Z odumienych bun¢k se tvoifi kozni maz, ktery plsobi antibakterialné a impregnuje kuzi.
Pomoci hladkych svalii se maz dostava do vlasového folikulu a odtud na povrch pokozky

(Nanka, O., Eliskova, M., Eliska, O., 2009).

1. 2 Fyziologie kuZe

KizZe je ochranny kryt téla s mnoha dilezitymi vlastnostmi. Spolu s dal§imi tkanémi
jako jsou sliznice traviciho traktu, dychaciho systému, vylucovaciho a rozmnozovaciho
ustroji, tvofi integument, coZ znamend prvni linii obranného systému organismu

proti Skodlivym vliviim z vné&jSiho prostiedi.

Funkce kiiZe
Radime sem funkci kryci, vyluCovaci, ochrannou, zéasobni, termoregulacni,
smyslovou, estetickou, komunika¢ni, resorpcni, dychaci, metabolickou, je rezervoarem

krve a v mlécné zlaze tvofi na konci t€hotenstvi a po porodu matetské mléko.

12



Ochrannd funkce odd¢€luje vnitini prostiedi organismu od vnéjSiho prostiedi svéta.
Chrani télo pfed vlivem mikroorganismu, Skodlivych latek a UV zafenim. Kryci funkci
muzeme oznacit ochranu proti vyschnuti téla. Smyslova funkce je dilezitd pro vnimani
tepla, chladu, tlaku, bolesti, vibraci a tahu. Metabolicka funkce je zavisld na ultrafialovém
zateni, kde jeho plsobenim na kizi vznikd v stratum granulosum vitamin D.
Termoregulaéni funkce je ovlivnéna krevnim feCistém v kGzi a potnimi zlazami.
V podkoznim vazivu se uklada tuk, v ném jsou obsazeny vitaminy A, D, E, K. Tato funkce
je nazyvana zasobni. Funkci vylucovaci zaji$t'uji potni a mazové zlazy. Jejich sekrety, maz
a pot, ochranuji pokozku a maji malé dezinfekéni vlastnosti. Resorpéni funkce
je dilezitd pti aplikaci masti, past a geli na kazi. Je mozné vpravovat pres kuzi latky
rozpustné v tucich nebo v jejich rozpoustédlech. Pro vodu a latky v ni rozpusténé je kize
nepropustna. Popalena a poranéna kize ma naopak velkou resorpéni schopnost,
kde do rany vnikaji mikroorganismy. Komunika¢ni funkce je dana rozpolozenim jedince,
ktery barvou svoji kiize mlze prozradit svoje momentalni psychické ladéni (Rokyta, R.,
2008).

2 Psoriaza

Znalosti z anatomie a fyziologie kliiZe ndm pomohou snadnéji pochopit mechanismus
vzniku koZnich psoriatickych projevii u nemocného.

Lupénka je chronické zanétlivé koZni onemocnéni, zprostiedkované T lymfocyty,
geneticky vazané a imunologicky podminéné. Postihuje 2 — 3 % populace, coz
je 80 — 120 miliond lidi. Vyskyt je u vSech ras stejny, kromé pfirodnich indianskych
kmeni Severni a Jizni Ameriky, Eskymaka a v Gronsku. M4 prubéh chronicky stacionarni
nebo akutné exantematicky. Projevuje se vysevem rudych ¢i nachovych ostie ohranic¢enych
loZisek s ndnosem stiibfitych Supin. Je to jedna z nejcastéjSich dermatdz, kterd ma vliv
na fyzické, psychické i socialni aspekty kvality zivota jedince. Pozitivni rodinnd anamnéza
je u 30 % pacienti. Byva oznacovana jako choroba systémova, imunologicka
nebo autoimunitni. Pfesna pficina zatim neni zndmad, ale jednd se o nemoc, ktera neni

infekéni. Pfedstavuje velké mmnoZstvi odliSnych klinickych forem a obrazd. Patii

k chorobam, které¢ nejsou dédicné, ale je prokazan dédicny sklon k této nemoci. Dale
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pak prevazné zalezi na vyvoléavajicich faktorech, které nemoc spoustéji. Prvni vysevy
se mohou objevit v rané dospélosti a dale pak okolo 40. — 50. roku Zivota ¢lovéka, jinak

vvvvvv

prubéh. Jedna se o onemocnéni, které postihuje pouze ¢lovéka (Benakova, N., 2007).

2. 1 Historie a vyvoj choroby

Prvni zminky o lupénce se nedaji zcela urcit. Odbornici z celého svéta se shoduji
na tom, ze psoridza neni chorobou moderni doby. Popisy koznich projevi se objevily jiz
u staroveékych civilizaci, v bibli a dale v egyptskych papyrech pfiblizné pred 2 tisici lety.
Lékarska historie prokazuje, ze se lupénka vyskytovala jiz pred 4 tisici lety. Védci
to vysvétluji tim, Ze na mumifikovanych télech nalezli psoriatické plaky. Chorobu popsal
uz starotecky lékar Hippokrates. Nazev ziskala od feckého slova psora, coz je v piekladu
svrbéni nebo Supina. Po dlouhd staleti tento ndzev oznacoval vétSinu koznich chorob.
Dochézelo i k riznym zdméndm v urCovani diagnézy, kdy byla psoriaza povazovana
za malomocenstvi. Proto jeji nositelé byli zbytecné¢ odsouzeni k Zivotu na pokraji
spole¢nosti. V Ciné tuto chorobu podrobné popsal 1ékai Chao Yuanfang (Cchao Juanfang)
uz vroce 610 n. 1. Na zacatku 19. stoleti jako prvni spolehlivé popsal lupénku anglicky
Iékat a zakladatel moderni dermatologie Robert Willan. Popsal ji jako samostatnou kozni
chorobu a pojmenoval ji Willanova lepra. Za nékolik desitek let se diky rodédkovi z Brna,
dermatologovi Ferdinandu Hebrovi, zacalo fikat této nemoci psoridza (Drozenova, H.,
2008 s. 121 — 125).

2. 2 Klinicky obraz a priibéh nemoci

Klinicky obraz je velmi rGznorody. Typickym projevem jsou vyvySena zarudla
loziska na kuzi, kterd jsou pokryta odlupujicimi se stiibfitymi Supinami. Nemoc
je zpusobena abnormalitou kiiZe, ktera urychluje tvorbu koznich buné¢k a ¢as jejich zrani.
Kozni bunky se obnovuji sedmkrat rychleji nez u zdravé kiize. Nedozralé a nadbytecné
buiiky pak vytvateji typicky klinicky obraz lupénky. Zarudlé a suché morfy, pokryté
sttibfitymi Supinkami, se miizou vyskytovat na jakémkoliv misté na tcle, ale nejCastéji vSak

na loktech, kolenou, ve kstici, v kiiZové oblasti a na nehtech (Benakova, N., 2007).
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U této choroby rozdélujeme nckolik fenoménii. Prvnim z nich je fenomén voskové
kapky, ktery se projevi pii Skrabani loziska, kdy nanosy odskakuji jako Supinky vosku.
Druhy fenomén nazyvame Auspitziiv, kdy dochdzi 1 pfi minimalni traumatizaci loziska
k teckovitému krvaceni. Jako tieti a posledni je Kobnertiv fenomén, kdy se psoriatické
plaky objevi na misté pfedchozi traumatizace klize (Bendkova, N., 2007; Drozenova, H.,
2008, s. 121 — 125).

Pribéh nemoci

Psoridza je nemoc 1éCitelna, jeji ptiznaky se daji zahojit, ale vylécit se bohuzel zatim

neda. Prubéh nemoci miize byt akutné¢ exantematicky nebo chronicky stacionarni.
Toto rozdéleni je spise z didaktickych divodu, nelze ho piesné pouZzivat u vSech ptipadi.
Muzeme zde nalézt i ptfechody, jako jsou exacerbace chronické psoriazy s aktivaci
odhojenych ¢i stavajicich lozisek ve stfedu nebo na okrajich. K pfechodu akutni
exantematické psoridzy do chronicky stacionarni dochazi velmi ziidka. Akutni projevy
se obvykle kompletné odhoji. Zlstavaji jen ta loziska, ktera existovala jako chronicky
staciondrni jeSt¢ pfed exacerbaci. Nestabilni psoridzou nazyvadme aktivni psoridzu
s dlouhodobé nepfiznivym prabéhem, srychlymi exacerbacemi do 2 — 4 tydnd
po ukonceni 1écby, stavu bez remisi a sklonem k erytrodermii. Remise mizou u nékoho
trvat n¢kolik mésicli, u druhého nékolik let, té€ch je menSina. Frekvence a délka remisi
nezavisi na druhu léku nebo na vybrané lécebné metod€, ale na aktivité nemoci,
kterou soucCasnymi léky nelze uplné ovlivnit. Pfedzvésti exacerbace mulze byt vznik
Kobnerova fenoménu, intenzivnéjsi svédéni a paleni ktize. Nemoc mé variabilni klinicky
obraz i pribéh nemoci.

Akutné€ exantematicky prib¢h je oznacovan jako eruptivni nebo pii vyrazném zanétu
jako exsudativni. Dochéazi zde k diseminaci, generalizaci a pfechodu do erytrodermie.
Morfologicky maji podobu psoriaza gutatni (p. guttata), punktatni (p. punctata), numularni
(p. numularis) a pustuldzni (p.p. generalisata, p.p. anularis, impetigo herpetiformis).

Chronicky stacionarni pribéh ma morfologicky podobu loziskovou (p. vulgaris loco
typico, p. inverza, p. palmoplantaris), pustulozni (p. p. palmoplantaris, acrodermatitis
continua) a to sriaznou konfiguraci projevi. Chronicka lupénka probiha lokalizované
na genitalu, v obliceji, nehtech, ploskach nohou, dlanich, sliznicich, predilekci a intertrigu.

Na chronickou psoridzu méa vliv sezonni stfidani. Zmény pocasi plsobi jako vnitini
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a vn¢jsi provokacni faktory, které nemoc aktivuji, a dochazi k exacerbacim (Bendkova, N.,

2007).

Rizikové a spoustéci faktory

Klicovou roli hraje imunitni systém a genetické dispozice pacienta. Ne kazdy,
kdo zdédi ptislusné geny, musi touto chorobou onemocnét. K propuknuti pfispivaji vnitini
a vn¢j$i provokacni faktory.

Mezi vnitini provokacni faktory patii emocionalni stres, hormonalni zmény, infekéni
a interni choroby a nékteré léky. Mezi vnéjsi provokacni faktory patii fyzikalni, chemické
a mechanické vlivy. K nim fadime urazy, operace, tieni a tlak, UV zafeni, zmény teploty
a klimatu, poleptani a jiné iritativni vlivy.

Castym spoustééem je stres, ktery lze obtizné hodnotit, protoze kazdy ¢lovék vnima
stresové situace jinak. DalSim provokacnim faktorem jsou léky, do kterych fadime
lithium, kortikosteroidy, antimalarika a beta-blokatory. Lithium se pouziva k 1é¢bé
psychickych poruch. Je znamo, ze spousti nebo zhorSuje lupénku. Kortikosteroidy jsou
velmi U¢inné v 1é€be psoridzy, ale nadmérné uzivani nebo nahle vysazeni mize nemoc
vyrazné zhorSit. Antimalarika obsahuji chinolin, ktery 1é¢i malarii, lupus a artritidu.
Je prokézano, ze u nékterych osob mohou za vypuknuti lupénky. Beta-blokatory jsou 1éky,
které se predepisuji k 1écbe vysokého tlaku (hypertenze). Tyto 1€ky u n€kterych pacientii
lupénku zhorsuji, u jinych ji miZzou vyvolat. Vysev se miize objevit v oblasti poskozené
nebo poranéné kuze, dale pak v oblasti ockovani, fiznuti, Skrabnuti, v pooperacni jizve,
po spaleniné od slunicka, tetovani, po akupunktufe a jinych. Koufeni je dalSim
provokaénim faktorem. Cigaretovy kouf obsahuje vice nez 3 000 toxickych latek,
podporuje v téle zvysenou produkci volnych radikald, které urychluji starnuti kiize, a ma
vliv na imunitni systém. Tim mulZe dojit k prvotnimu vzplanuti nebo k zhorSeni nemoci.
Vyzkumy ukazuji, ze lupénku mohou vyvolat nékteré infekéni choroby. Streptokokova
infekce v oblasti krku vyvolava kapkovitou psoriazu. Lé¢bou infekce jde mnohdy lupénku
zmirnit nebo jeji priznaky zcela odstranit. Tento typ se vétSinou opakuje

nebo prechazi do loziskové formy psoriazy (Penazova, V., 2007, s. 184 — 187).
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2.3 Typy lupénky

Psoriazu délime podle klinického obrazu, dale dle pribéhu, dle lokalizace, rozsahu,
vzhledu a uspoiradani koznich projevi.

Psoriasis vulgaris loco typico se projevuje jako plocha zarudla papula, pokryta
stiibfitou snadno odlucitelnou Supinkou. Plaky mazou byt bodovité (p. punctata), dale
muzou byt vazany na folikuly (p. follicularis), nebo vypadat jako kapky (p. guttata).
Papuly splyvajici v erytematoskvamoézni mincovitd loziska oznacujeme jako
p. nummularis, rozsdhlé mapovité loziska oznacujeme jako p. geographica a postiZeni
celého povrchu téla nazyvame p. erythrodermica. U hojicich se procest dochazi bud’
k reziduu nebo k docasné hyperpigmentaci nebo hypopigmentaci. Predilekéni mista jsou
u chronické lupénky vystavena tlaku, jsou to lokty, kolena, kstice a kiiZova krajina.

Psoriasis inversa se objevuje v mistech vlhkého zapafeni, a t0 nejcastéji v oblasti
tiisel, pupku, axil, pod prsy, za uSima a genitalu. Li§i se svym vzhledem od klasické
loziskové lupénky. Plaky jsou zarudlé, ostfe ohranicené a bez typickych psoriatickych
Supin. Nekdy mize byt piitomen bélavy povlak.

Psoriasis guttata je akutni exantematickou formou s vysevem kapkovitych projevi
po celém téle. Mnohdy se jednd o prvni manifestaci v détském nebo v mladém veku.
Vznika nejcastéji po streptokokovych infekcich v oblasti krku.

Psoriasis erythrodermica je velmi zavazna forma, postihuje cely nebo skoro cely
povrch téla. Kize je zarudld a olupuje se. Hrozi zde porucha termoregulace, ztrata
proteind, mineralti, mize dojit k dehydrataci, k obéhovému selhani a k zaneseni infekce
do organismu. Tento typ lupénky ohrozuje svého nositele na zZivotg.

Psoriasis pustulosa je vzacna, je charakteristicka zivé zarudlymi a zanétlivymi plaky
se Supinami a vysevem sterilnich intraepidermalnich pustul. Psoriasis pustulosa
generalisata acuta (von Zumbusch) je akutni formou, kdy se ve vlnach opakuji
generalizované vysevy. Zde dochdzi k poSkozeni sliznice Ust, mozny je vznik celkové
sepse organismu a muze dojit ke vzniku erytrodermie. Impetigo herpetiformis se oznacuje
za formu generalizované pustulézni lupénky v téhotenstvi. Psoriasis pustulosa anularis
oznacujeme jako subakutni ¢i chronickou formu, projevujici se ¢ervenymi prstencovymi

erytémy na periferii s ptitomnosti pustul, které prechdzeji v Supinky.
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Psoriasis vulgaris cum pustulatione je odrazem pfili§ drazdivé 1écby, kdy se vytvareji
pti akutni exacerbaci pustuly, u nemocného s jinou formou lupénky.

Psoriasis pustulosa palmoplantaris (Barber) postihuje vysevy pustul, dlan¢ a plosky
nohou. Dochazi k erytému, olupovani a k bolestivym ragadam. Prtib¢h je chronicky.

Psoriasis palmoplantaris postihuje erytematoskvamoznimi projevy plosky nohou
a dlané. Tvoii se taktéz bolestivé ragady, které¢ nemocného omezuji v kazdodennim zivoté.

Psoriasis unguium postihuje 50 % nemocnych a mize byt jedinym projevem nemoci.
Zmény najdeme V nehtové ploténce, typické bodovité jamky, zluté olejové skvrny,
které vznikaji postizenim nehtového lizka a hyponychia. Déle zde nalezneme subungudlni
hyperkeratézu ve formé drolivého nanosu pod nehtem. To vede Casto k odlouceni nehtu
od lizka. Dochézi zde k zaménam s onychomykoézou.

Psoriasis mucosae se vyskytuje velmi ziidka. Postihuje dutinu Gstni, genital muze
i zeny a ziidka oci. Je nutné toto postizeni odliSit od jinych zdvaznych i mén¢ zavaznych
nemoci (Stork, J., 2013, s. 185 — 191).

Psoriasis capillitii postihuje kstici. Je to nejcastéj$i misto, které lupénka postihuje.
Vyskytuje se u 80 % vSech nemocnych, a to na hranici kstice, kterou piesahuje. Vytvareji

se silné nanosy Supin, které mohou zapfti¢init vypadavani vlast (Tichy, M., Ditrichova, D.,
2010, s. 131 - 134).

Psoriasis nappkin se vyskytuje u malych déti, které nosi pleny. Vysev se objevuje
v mistech, kde dochazi ke kontaktu ktize s plenou. K dal§imu rozsifeni dochazi v oblasti
hlavi¢ky ditste (Stork, J., 2013, s. 185 — 191).

Arthritis psoriatica je dalsi forma lupénky, ktera postihuje klouby. Vyskytuje
se u 6 % postizenych. Dochazi k otokiim, bolestivosti a k deformacim. Postihuje vétSinou

jednu skupinu kloubt. Postihuje klouby na rukou, nohou, zddech a krku (Stolfa, J.,
Stork, J., 2007).

2. 3. 1 VySetrovaci metody a diagnostika
Diagnozu urCuje dermatolog. Nepouziva zadné specidlni vysetfovaci metody.
Nejprve musi odebrat diikladnou anamnézu a zhodnotit objektivni nalez. Obvykle staci,

kdyz pohledem posoudi kizi. Zaméii se na fenomény, které doprovazeji vysev psoriazy.

V klinicky nejasnych piipadech je mozné odebrat vzorek postizené kize a nechat
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ho podrobit mikroskopickému vysetfeni. V histologickém nalezu nachdzime vyraznou
parakeratézu, vymizeni stratum granulosum a nalez Munroovych abscest,
charakterizovanych shluky leukocytti pod parakeratotickymi projevy. Dale lze odebrat
krevni vzorek a zhotovit stér z krku a nosu na bakterialni kultivaci, k vylouceni jinych
pfic¢in koznich projevii (Stork, J., 2013).

Diulezité je stanovit formu lupénky, abychom predesli zaméné s jinou chorobou.
Musime ji odlisit napf. od seboroické dermatitidy, pityriasy a druhého stadia syfilis,
kterému se velmi podoba. Pii postizeni kloubii je nutné zhotovit rentgenologicky snimek
postizené oblasti a pacienta nechat vySetfit revmatologem. Pfi erytrodermii je pfinosem

vysetfeni pfimou imunofluorescenci (Benakova, N., 2007).

2. 3. 2 Etiopatogeneze

Lupénka je multifaktorialni onemocnéni, u kterého dochazi ke klinické manifestaci,
akci mnoha genli. Tyto geny jsou aktivovany vybavnymi faktory, a to nejcastéji vlivy
prostfedi. Nekteré geny (severity genes) kontroluji a reguluji zanétlivé procesy a imunitni
odpovédi. Muzeme zde najit i geny (susceptibility genes) jedine¢né a vnimavé
pro psoridzu.

Jsou prokazané¢ Ctyfi  charakteristické rysy psoridzy. Jednim  z nich
je imunopatologicky d¢j, ktery se projevuje formou =zanétu. Druhym rysem
je hyperproliferace keratinocyt s jejich abnormalni diferenciaci. Treti rys se projevuje
hyperproliferaci endotelii a posledni inhibici apoptozy keratinocytu.

Psoriatické procesy v kizi jsou reakce imunitni s vyraznym zanétlivym prvkem
a epidermalni hyperproliferaci. Prok4zalo se, Ze patogenezi lupénky maji za ukol
navozovat a udrZzovat T lymfocyty. Tyto buniky jsou ziskané a navozuji specifickou

imunitu (Stork, J., 2013).
2.4 Prognoza
Zde se muzeme vyjadrit pouze obecné a individualné ke kazdému pacientovi. Lze mu

sdélit, Ze progndza je obecné pifizniva, onemocnéni az na vyjimky Clovéka neohrozuje

na zivote, neni infek¢ni, nemoc je 1€Citelna, avSak nevylécitelnd, k dispozici madme tadu
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1¢kti a nové pfichazeji na trh. Jelikoz je psoridza choroba chronicka, tudiz celozivotni,
je identifikace s touto informaci velmi slozita. Pribéh této nemoci nelze predikovat a ani
piimo ovlivnit (Roth, D., 2009).

Do nepfiznivych faktort, které ovliviiuji prognozu, patii veék, muzské pohlavi,
aktivita nemoci, rozsahlé postizeni, zacatek onemocnéni na obliceji a na trupu, postizeni
dlani a plosek nohou, postizeni nehtl, nemoznost odstranéni provokacnich vnéjSich

a vnitinich faktord, nemoznost 16¢by z jakychkoliv divodt (Stork, J., 2013).

2. 5 Prevence vzniku psoriazy

Prevenci délime na prevenci primarni a sekundérni.

Do primarni prevence fadime doporuceni partnerim ¢i manzeliim, ktefi maji oba
genetickou zatéz, aby dukladné zhodnotili, zda je vhodné potidit si potomka. V tomto
piipadé je riziko vysoké az 75 %, Ze jejich dit¢ bude taktéZ postiZeno. Pti genetické zatézi,
kterou je postiZen jeden z paru, se procento snizuje na 35 %.

V sekundarni prevenci se snazime zabranit vzniku recidiv. A to tim, Ze pacienta
dostatecné¢ edukujeme. Do edukace zatfadime péci o pokozku, dostatecné a spravné
provedené promazavani. Dulezitd je i praktickd ukazka. Vhodné je pouZzivani lécebné
kosmetiky. Nelze opomenout prevenci vzniku provokacnich faktorti, jako jsou napf.
nedostatek spanku, stres, koufeni, alkohol a strava (Benakova, N., 2007).

Jestlize se nau€ime rozpoznavat faktory, které nam vyvolavaji zhorSeni ptiznakd,
je nutné se jich vyvarovat. Pacient se musi naucit zvladat stresové situace a problémy.
Je moZné obratit se na odborniky nebo kontaktovat pacientskd sdruzeni napi. SPAE.
Klient musi myslet pozitivné a musi se naucit porozumét svému télu. Nelze zlstavat
se svymi mySlenkami sami.

Je nutné se pravidelné uvolnit od napéti. Relaxace mé ptiznivy vliv na pribéh
nemoci. Clovék by si mé&l udélat denn& chvilku ¢asu sam na sebe. Je velmi uvoliujici
myslet na néco p€kného, precist si zajimavou knihu nebo poslouchat piijemnou hudbu.
Nejdilezitéjsi relaxaci, kterou potiebuje kazdy clovek, je pravidelny a dostateCny spanek

(Javurkova, A., Raudenska, J., 2013, s. 77 — 78).
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Nedoporucuje se pit alkohol, ¢ernou kdvu a koufit. Nevhodné je byt v prostredi
s vétsi koncentraci kufaki. I pasivni koufeni muze zhorSovat piiznaky. V mimotadnych
situacich je tolerovano kvalitni vino v malém mnozstvi. Je nutné vSe konzultovat
s Iékafem. Nékteré 1éky na 1éCbu psoriazy konzumaci alkoholu zcela vylucuji (Pagano, J.,
2012).

Specialni  dieta Vv1écbé lupénky neexistuje. Lupénka nema pficinu
V gastrointestinalnim traktu, ale trakt je soucasti imunitniho systému. Nevhodnou
zivotospravou zatézujeme tento trakt a dochazi tak k aktivaci imunitniho systému, a to ma
za dusledek aktivaci psoridzy. Je dilezité si prizptsobit jidelnicek a obohatit
ho o vitaminy, mineraly a stopové prvky. Z potravinovych dopliikd se doporucuji omega
mastné kyseliny a rybi tuk. Potraviny, které se nedoporucuji, jsou uzeniny, tu¢né¢ maso,
kotenéna jidla a ¢okoldda. Pro dobrou funkci koznich bunék je dilezité dodrzovat pitny
rezim. Vhodné je vypit minimaln¢ dva litry tekutin denné. Doporucuje se pit voda, ovocny

¢aj a mineralky (Penazova, V., 2007, s. 184 — 187).

2. 6 Moznosti 1é¢by

Cilem terapie lupénky je dostat nemoc pod kontrolu, dosdahnout zhojeni
¢i stabilizovat projevy choroby, zlepSit kvalitu zivota. Lécba je zaméfena specifictéji
a cilen&ji nez v minulosti. V dfivejsi dobé byla 1écba spiSe symptomaticka a ulevova.
V soucasné dob¢ lze rozdélit 1é¢bu do tii skupin. Jednd se o lokalni terapii, celkovou
terapii a fototerapii. Jako kladnou a Gc¢innou 1é¢bu, ktera je velmi dilezita, zapojujeme
1 psychoterapii. Terapii vybirdme individudlné a cilené¢ dle konkrétniho pacienta. Zalezi
na veéku, pohlavi, typu lupénky, inteligenci, povolani, kompletnim zdravotnim stavu,
subjektivnich potizi a ekonomickych pomérech v roding¢ (Benakova, N., 2009).

Na pacienta musime hledét komplexné. Nelze 1é¢it pouze medicinskou stranku
nemoci. Musime se zajimat taktéz o psychiku a socidlni aspekty. Velmi dilezita
je prevence. Nelze s uspéchem 1éCit psoriazu a dosahnout vétsiho efektu bez eliminace
provokacnich faktort. Lokalni 1é¢bou lze 1é¢it mirné a stiedné tézké stddiu nemoci. Efekt
ma u 70 % piipadi. U 30 % nemocnych se stiedné té¢zkou az tézkou lupénkou pouzivame
celkovou 1écbu a svétlolécbu. Mozné jsou i1 cilené kombinace terapie dle formy a mista

postiZeni psoriatickymi plaky. Monoterapie se pouziva u nemocnych s mirnymi projevy.
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U té€zkych projevl pouzivame sekvencni rezim 1écby, kdy zvolime léky s rychlym
uc¢inkem a riskantngjSim efektem. Po dosazeni potfebného vysledku prechdzime
ma své kladné i zaporné stranky, které musime dukladné zvazit s ohledem na individualitu
pacienta, jeho celkovy zdravotni stav a formu psoriazy.

Rotacni terapii myslime pifechod zjednoho Iéku na druhy, zdivodu Spatné
snaSenlivosti 1éku, vzniku nezadoucich komplikaci, nedostate¢ného uc¢inku, kumulativni

toxicity v organismu (Benakova, N., 2007).

Lokalni 1é¢ba

Je hlavni metodikou v dermatologii. Pouziva se u vSech forem lupénky jako
monoterapie nebo v riznych kombinacich. K dispozici je mnoho preparatu. Lécba

je dlouhodoba a zadouci efekt se mize dostavit az za n¢kolik tydnti ¢i mésict.

Utinek farmak rozd&lujeme do tii fazi. Aplikaci 1éki na kizi oznadujeme jako fazi
farmaceutickou. Resorpci pres kiizi do organismu nazyvame jako fazi farmakokinetickou.
Posledni a tfeti je farmakodynamickd faze, ktera je zaloZena na interakci mezi lékem
a receptorem v kizi.

Léky pouzivané k mistni terapii jsou kortikoidy, derivaty vitaminu D, dehty,
keratolytika, retinoidy a cignolin. DileZitou fazi je odstranéni Supin z mista, kam budeme
aplikovat 1€k, pro snadnéjsi penetraci t¢innych latek do kize. Kortikosteroidy jsou léky,
které maji velmi silny protizanétlivy ucinek. Jsou jedny z nejlevnéjSich a pii spravném
pouzivani relativné bezpecné. Masti lze aplikovat v okluzi, coz znamena nanést 1ék
na kiizi a prekryt igelitem. Jeji G€inek se nékolikrat znasobi. Derivaty vitaminu D sniZuji
hyperproliferaci epidermis a zvySuji diferenciaci keratinocytl. Patii k draz§im preparatim
S pomalej$im nastupem ucinku, ovlivituji metabolismus kalcia a pouZzivaji se v kombinaci
s kortikoidy. Retinoidy se pouzivaji malo, a to z divodu jejich ceny. Dehet se vpravuje
do vazelinového zakladu v kombinaci s kyselinou salicylovou, ktera usnadfiuje penetraci
do pokozky, plisobi keratolyticky a mé konzerva¢ni u€inky. Dehet ma nékolik nevyhod.
Pti jeho pouzivani zpiisobuje podrazdéni kiize, tmavé zabarveni na kiizi, odévu i nabytku.

Lze ho kombinovat s ultrafialovym zatenim (Benakova, N., 2009).
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Fototerapie

Svétlolécba zahrnuje pfirozené UV zafeni, které plisobi na clovéka pii pobytu
280 — 320 nm. Specialni zaiice SUP (selektive UV phototherapy) zahrnuji UVB a ¢ast
UVA zafeni. Nejucinnéjsi a nejvice pouzivangjsi je uzkospektré UVB zafeni o vinové
délce 311 nm. PUVA metoda je kombinace podani perordlnich, lokalnich nebo
koupelovych psoralenii s fotosenzibilizujicim U¢inkem po aplikaci UVA zéafeni. Pri
dlouhodobém pouzivani této metody je riziko vzniku karcinomu kuze. VSe provadi
dikladné proskoleny personal pod Iékarskym dohledem. Svétlolécba je léty a praxi
provétena metoda, ktera vyuzivad neionizujici elektromagnetické zafeni, zalozené
na hloubce priniku do ktize, které zavisi na vinové délce svétla.

Mezi nejcastéji pouzivané zafice patii celotélové kabiny, paravany, 10zka, dale zafic
na léc¢bu chodidel, nohou, rukou a specialni hieben (Psorkamm) na 1écbu hlavy. Vyuzit
se da i1 laserova lécba. Personal provadéjici fototerapii musi nemocného dostate¢né
edukovat o moznych komplikacich, dile o nutnosti pouzivani ochrannych pomucek

a piipravé kiize pied aplikaci UV zéafeni (Stork, J., 2013).

Celkova a biologicka 1écba

Tato 1éba se pouzivda u t€Zzké formy psoridzy, kde selhala lokalni 1écba
a svétlolécba. Hrozi zde vznik nezaddoucich komplikaci, a tudiZ se musi dostate¢né zvazit
pomér rizik k poméru prospéSnosti a k cenové zatézi. Zpisob podani je peroralni
nebo parenterdlni. Léky pouzivané k celkové terapii se déli na standardni a moderni.
Do standardnich 1é¢iv se fadi Iéky acitretin, metotrexat a cyklosporin A (Baker, B., 2008).

Metotrexat se podava jedenkrat tydné peroralné a intramuskularné. Ma protizanétlivy
a antiproliferativni ucinek. Jeho neZadouci uc¢inky jsou tak zavazné, Ze vedou k brzkému
vysazeni. Pisobi hepatotoxicky, zvySuje jaterni testy a muze zplsobit jaterni cirhozu,
anémii a vznik malignit.

Acitretin se podava denné ve form¢ tablet. Pisobi na diferenciaci keratinocyti. Ma
taktéz vedlejSi UcCinky, jako je suchost kiize a sliznic, praskani rt, fotosenzitivita
a hyperlipidemie. Je odvozeny od vitaminu A. Muze se vyskytnout i hepatotoxicita

a nitrolebni hypertenze.
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Cyklosporin A se podava denné v tabletich a je velmi G¢inny. Jeho ucinek
je imunosupresivni na aktivaci T lymfocytt. Pfi dlouhodobém podani plisobi na zvySeni
krevniho tlaku a vznik renalni toxicity. Pfi terapii tim to Iékem by se pacient nem¢l slunit
nebo podstupovat 1é¢bu fototerapii.

Do moderni celkové 1écky patii biologika. Jsou to 1éky moderni doby, které vznikly
na podklad¢ molekuldrni biologie a genetického inZenyrstvi. Pusobi cilené¢
na patogenetické pochody lupénky a maji méné nezddoucich komplikaci nez standardni
zkvalitni se zivot psoriatika, ale druha stranka je jeji cena, kterd je velmi vysoka. Lécba
jednoho pacienta stoji pil milionu ro¢n€. Indikovani k této 16¢b¢ jsou pacienti, ktefi maji
stitedné tézkou az tézkou psoriazu, ktefi nedostatecné reaguji na stavajici celkovou
standardni 1écbu, ktefi ji jakkoliv nesndSeji nebo je u nich kontraindikovand. Terapii
poskytuji pouze specializovana pracoviste.

Biologicka 1é¢ba urcend pro 1écbu lupénky je vyrabéna biotechnologicky, ptsobi
cilené a modifikuje odpovéd’ organismu na molekuldrni Grovni. Svym u¢inkem snizuje
Cetnost hospitalizaci, tim 1 pracovni neschopnost a pfechod do invalidity. Rozdélujeme
ji na dvé skupiny. Do prvni skupiny fadime 1éky blokujici tumory nekrotizujici faktor,
jejich zéastupcem je etanercept a infliximab. Do druhé skupiny tfadime 1€ky blokujici
aktivaci T lymfocytu, jejich zastupcem je efalizumab a alefacept. Biologika se daji podavat
pouze parenteralné (Benakova, N., 2007).

Etanercept se aplikuje pod ktzi dvakrat tydné bez ohledu na hmotnost pacienta.
Je G&inny taktéz na psoriatickou artropatii. Uéinek nastupuje do 2 tydnd, dalsi
a vyrazn¢jsi zlepSeni zdravotniho stavu nastupuje po 4 — 8 tydnech.

Efalizumab se aplikuje taktéz pod kiZzi, jednou tydné a jeho déavka je zavisla
na hmotnosti pacienta. Nastup ucinku je po 4 — 8 tydnech 1écby. Tento preparat byl
v Ceské republice zaregistrovan jako jeden z prvnich (Ettler, K., 2009, s. 29 — 30).

Infliximab nastup Géinku se objevuje jiz od 1. — 2. tydne 1é¢by. V soucasné dobé je
tento preparat nejucinnéjsi biologikum v 1é¢bé psoriazy. Pouziva se v kombinaci s dalsim
lékem pro celkovou terapii lupénky, tim je methotrexat. Své misto ma
I Vv gastroenterologii, kde se pouziva k1écbé Crohnovy choroby a ulcerdzni kolitidy

(Vantuchova, Y., Pallova, V., 2010, s. 42 — 45).
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Biologické 1éky pro 1é¢bu psoridzy mohou Vv Ceské republice predepisovat jen
Centra pro biologickou 1é¢bu psoriazy a témi jsou napt. 1. LF UK a VFN Praha, LF UK
a FN Hradec Kralové, LF UK a FN Plzefi, Nemocnice Ceské Bud¢jovice a Usti nad
Labem, FN Ostrava (Benakova, N., 2007).

Doprovodna terapie

Mezi doprovodnou terapii mtizeme =zafadit psychoterapii, balneoterapii, 1éCbu
konopim, rybicky Garra Rufa, floating, pobyty u moie. VSechny tyto 1é¢ebné metody
se daji kombinovat, avSak s pfihlédnutim na pouzivanou lokalni a celkovou 1é¢bu. Vzdy
se musime fidit radami dermatologa (Penazova, V., 2007, s. 184 — 187).

Na ktzi se odrazi psychickad i fyzickd pohoda organismu. Akutni exacerbace muiize
byt vyvolana psychosomatickymi a psychosocialnimi provokac¢nimi faktory. Holisticky
ptistup k pacientovi je zasadni pro navazani kontaktu s pacientem, pro diagnostiku i 1écbu.
Je nutné navézat vztah mezi lékafem a pacientem. Zde hraje velkou roli divéra. Lékar
1 oSetfujici personal musi nemocné dostatecné informovat a edukovat. Na zéklad¢ divéry
a osvéty lze budovat vztah, na kterém se da stavét. Nemoc je chronicka a nevylécitelna,
tudiz pacient bude k 1ékati dochazet pravidelné a musi se zde citit v klidu. Ke kazdému
pacientovi se stejnou diagndézou musime pfistupovat individudlng€. Nelze pouzit Zadné
méfitko nebo vzorecek, ktery by se dal pouZit na vSechny pacienty, kteti maji psoridzu.
Je dulezité si proto na nemocného udélat dostatek Casu, aby se doktor a pacient spolu
seznamili. Lékat musi mit schopnost naslouchat, musi chtit pacientovi odpovédét
na vSechny jeho otazky, musi mu poradit, musi pacienta motivovat, aby si uvédomil,
Zze se jedna o jeho zdravi. V dneSni dobé lze takto postizené pacienty sméfovat
K psychologiim ¢i k psychiatrim, ktefi maji s dermatologickymi pacienty zkuSenosti
(Navratilova, M., Miklikova, J., 2011, s. 230 — 231).

Balneoterapie je 1écba, ktera se pouziva nejen u fady chronickych dermatoz. Patii
sem pobyty v laznich i rekreace u mote.

Lazné Smrdéky se nachéazeji na Slovensku. Jsou zde zapachajici mineralni prameny,
které maji nezastupitelnou piirodni léCebnou silu. V soucasné dobé se zde pouzivaji
mineralni sirovodikové vody a sirnaté bahno. Neléci se zde pouze koZni onemocnéni, své

uplatnéni najdou 1 pifi  1é€bé pohybového aparatu  (http://www.sunflowers-

agency.cz/slovensko/smrdaky/clanky.php).
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Dalsi alternativni metoda, kterd se v dnesni dobé objevuje, je 1écba kaprovitou rybou
Garra Rufa. Rybicky pochdzeji ztureckého mésta Kangal, kde ziji v termalnich
pramenech. Doktor, jak se této rybé n¢kdy fika, je pro lupénku diky svému apetitu velmi
vyhodny. Rybky maji rddy odumielou a nemocnou pokozku, kterou ptisobi prave psoriaza.
Shluknou se v misté plaku a jednotlivé Supiny odkusuji. Dokéazou piezit v teploté vody
az 36°C. Nektefi pacienti jezdi za touto terapii pfimo do lazni v Kangalu, jini mohou
podstoupit tuto kuru i v Ceské republice (Hanel, L., 2002).

Mrtvé mote je nejucinnéjsi na 1écbu psoridzy, lezi mezi Izraelem, Jordanskem
a zépadnim biehem Jorddnu. Dosahuje maximalni délky 380metrii. Jeho salinita dosahuje
33,7 %, coz znamena, Ze se fadi mezi nejslanéj$i jezera na celém svété. Drsné Zivotni
podminky v ném zpusobuji nevhodnost zivota jak pro zivocichy, tak i pro rostliny. Oblast
Mrtvého mote je povaZzovana za nejefektivnéjsi 14zn€ na svété. Skloubi se zde mnoho
davodu, pro¢ tomu tak je. Maji zde atypické slozeni motské vody a bahna, je zde poustni
klima, zaporna nadmotskd vyska a vice nez 330 slunec¢nich dni v roce. VSechny tyto
podminky jsou nejucinnéj§si pro 1écbu lupénky, jinych koZznich chorob,
ale také pohybového a dychaciho aparatu. Pro dostate¢ny 1écebny efekt je délka pobytu
kolem 3 tydnt, a to v sezoné. Idealni je zde slunicko, které diky své poloze nema Skodlivé
zateni, poloha je -410m pod urovni hladiny mofe. Pro mnoho nemocnych je tato varianta
1é¢by nedostupna z diivodu jeji cenové vyse (Penazova, V., 2007, s. 184 — 187).

Floatingovd vana je diky svému prokazatelnému léCivému ucinku uznana jako
prostiedek zdravotnické techniky. Tak rozhodl Statni tstav pro kontrolu 1é¢iv Praha
z povéieni Ministerstva zdravotnictvi CR. Metoda simulace prostiedi Mrtvého moie nabizi
rychlé uvolnéni téla i ducha. Beztizné plavani té€la na hladiné vody spolu s piijemnou
teplotou 14zné vytvareji piijjemné misto pro relaxaci, odpocinek a zaroven lécebnou kuru.
Vanu vyuzivaji lidé s onemocnénim kize, pohybového a dychaciho aparatu, po trazech
a operacich, lidé trpici depresemi, stresem a unavovym syndromem (Spisak, L., Rusavy,

Z., 2010; Machackova, K., 2008).
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2. 7 Komorbidity

Psoriazu jako multifaktorialni a systémovou chorobu Casto provazeji 1 piidruzené
nemoci, které zkracuji zivot az o n€kolik let. Je prokézano, Ze muzi s psoridzou umiraji
0 3,5 roku a zeny o 4,5 roku diive nez dne$ni populace. Lupénka a jeji komorbidity zvySuji
mortalitu a morbiditu. Slovem komorbidita vysvétlujeme ptfidruzenou chorobu, ktera
se vyskytuje spolu s lupénkou, tento vyraz nelze pouzivat jako postizeni jinych organi
psoriazou.

Nejlépe popsanou piidruzenou chorobou je psoriatickd artritida, kterou ma
10 — 30 % postizenych. Polovina z nich trpi vaznymi funkénimi poruchami. Dal§i zanétlivé
choroby, které se vyskytuji u pacienti s lupénkou, jsou Crohnova choroba a ulcerdzni
kolitida. Je zde vyssi riziko spojené s malignimi nadory, jako jsou pfedev§im lymfomy.
Velké procento zaujima obezita, dna, ischemickd choroba srde¢ni, diabetes mellitus II.
typu, hypertenze, roztrousena skler6za, Bechtérevova choroba a hlavné deprese. VEasnou
a dostate¢nou 1é¢bou lupénky muizeme preventivné piedejit vzniku piidruzenych chorob
a naopak, lécba komorbidit mizeme vést k lepSimu pribéhu nemoci (Vaski, V.,

2009, s. 63 - 66).

2. 7.1 Psoriaticka artritida

Psoriaticka artritida je chronické zanétlivé onemocnéni, které ma riznou
rentgenovou manifestaci, kliniku i prabeh. Choroba je geneticky podminéna, vznika
dasledkem plsobeni mezi provokac¢nimi faktory a genetickou vybavou nemocného.
Rozeznavame rizné formy, od téch nejmirnéjsich, az po ty, které vedou k trvalé invalidité.
Pii diagnostice PSA patrame u pacienta po koznich projevech. Kozni a kloubni projevy
se nemusi vzdy projevovat soucasn€é. PsA postihuje distadlni interfalangealni klouby,
jsou zde postizené i nehty.

Dochazi zde k jednostrannym otokiim koncetin, k zanétim v misté uponu Slachy
nebo vazu ke kosti. Typickym ptiznakem jsou teleskopické prsty, u kterych dochazi
k jejich zkraceni a nataseni piebyvajici kiize.

Vyuzivaji se diagnostické metody rentgenologické, ultrasonografické, pocitacova

tomografie, nuklearni magneticka rezonance a mélo vyuZzivana scintigrafie.
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Pfi 1écbeé se podavaji nesteroidni antiflogistika, kortikoidy, farmaka modifikujici
chorobu (Sulfasalazin, Metotrexat, Leflunomid a Cyklosporin A) a biologika (Infliximab,
Etanercept, Adalimumab), (Stolfa, J., Stork, J., 2007).

3 Vliv nemoci na kvalitu Zivota pacienta

Znalosti anatomie, fyziologie kiize a samotného onemocnéni jeSté neznamenaji,
ze pochopime onemocnéni jako celek. Choroba ovliviiuje kvalitu zivota po fyzické,
ale i psychické strance. Onemocnéni zpisobuje objektivni i subjektivni pfiznaky, které
maji vliv na kazdodenni Zivot. Clovék je individualita a globaln& zhodnotit, do jaké miry
lupénka ovliviiuje jeho nositele, neni zcela jednoduché. Zalezi na mnoha faktorech, které
ovliviuji ¢loveka a jeho zivot. Pro hodnoceni kvality Zivota psoriatikti pouzivame nékolik
dotazniki, jako jsou napt. PDI (Psoriasis Disability Index), SPI (Salford Psoriasis Index)
a DLQI (Dermatology Life Quality Index) a mnoha dalSich (Benakova, N., 2008).

Nemoc zplsobuje napi. bolest, ktera plsobi diskomfort jako jiné dlouhodobé
nemoci. Dal$im projevem jsou plaky na riznych castech téla, které mohou pusobit
problémy v pracovnim, soukromém i spolecenském zivoté. Nemoc ma velky vliv
na psychiku pacienta a jeho rodiny. Neda se od zékladniho onemocnéni odloucit. Plsobi
zhorSovani nemoci, a proto je velmi dilezité se s tim postupné vyrovnavat. Nemoc dle
vyzkumu Psoriasis Uncovered 2011 (odhalend lupénka) zptsobuje prozivani komplext
ménécennosti, poruchy v intimnim Zivoté, nizkou sebedivéru a ovliviluje sméfovani

budouciho Zivota (http://www.psoriasisuncovered.com/Content/LatestSurvey.aspx).

Dtlezitou strankou kazdého Zivota je jeho povolédni a pfiprava na néj. Nemocny
si musi dikladné¢ vybrat své zaméstnani, které ho bude provazet mnohdy cely zivot.
Povolani by mélo byt takové, které se ptizplisobi k zdravotnimu stavu. Profese by neméla
byt provokacniho charakteru, ktery zpasobi zhorSeni nebo znovu vzplanuti nemoci.
Nevhodné je zaméstnani v oblastech, kde dojde k ¢astému poskozeni a znecisténi pokozky,
dale tam, kde jsou vysoké nebo velmi nizké teploty. Nevhodné jsou profese,
kde se pouzivaji chemikalie a jiné toxické latky. PokoZce neprospiva ani prasné prostiedi.
Velkou roli hraje povolani naro¢né na psychickou zatéz, které zplisobuje Casté stresové

situace. Mén¢ vhodné je zaméstnani ve zdravotnictvi, kde je mnoho provokacnich faktord.
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Jsou to dezinfekéni roztoky, 1éky, stres, infekéni choroby a mnoho dalSich (Navratilova,

M., Miklikova, J., 2011, s. 230 — 231).

Stres

Stres je jeden z vnitinich provokacnich faktorti, ktery mulze zapfiinit prvotni
propuknuti nemoci, nebo mize nemoc opakované vyvolavat a zhorSovat. Stres je velmi
osobni zalezitost, a proto se da hiife hodnotit. Odolnost a vnimavost kazdého organismu
vaci stresovym situacim je individualni. Pfi¢iny mohou byt z oblasti pracovni, rodinné,
partnerské, socioekonomické, spolecenské, ale taktéz osobni, sem fadime i stres zptisobeny
zivotem s lupénkou (Plaminek, J., 2013).

Pacient by se mél zaméfit na pozitivni aspekty ve svém Zivote, které mu napomizou
zmirnit ptiznaky choroby a usnadni Zivot s touto nemoci. Aspekty, které ptinaseji do Zivota
S lupénkou pozitivitu, jsou péfe a hygiena o vlastni pokozku, pfijem vhodné stravy,
relaxace, cviceni, zdravy zivotni styl a v neposledni fadé¢ harmonické vztahy se svymi
nejbliz§imi. K zjistovani informaci o psoriaze a jejich dopadech na psychiku nemocného

slouzil celosvétovy prizkum lupénky (Benakova, N., 2007).

3. 1 Celosvétovy priizkum lupénky

Prizkum probihal mezi ¢ervnem 2010 a bieznem 2011 svice nez 5000 lidmi
S lupénkou v 8 zemich. Jeho cilem bylo zjistit, jak lupénka ovliviiuje Zivoty lidi s timto
onemocnénim. Prizkum posuzuje dopad lupénky na zaméstnanost a emocionalni pohodu
nositele. Prizkum probihal po internetu a papirovou formou. Otazky byly vyvinuty
ve spolupraci se dvéma prednimi odborniky na psoriazu.

Prizkum vyhodnotil, Ze tfetina respondenti se stfedné téZkou a t€zkou psoridzou
ma ovlivnén Zivot vniméanim a projevy druhych lidi. Z toho 47 % respondentti ma strach,
co si o nich mysli druzi lidé. Dalsi tfetinu dotazovanych nezajima, co si o nich okoli mysli.

Prizkum prokézal, Ze onemocnéni zatéZzuje vztahy v rodinach. 20 % respondentil
se domnivalo, Ze onemocnéni zatézuje jejich vztah s manzelem. 40 % postizenych se citilo
nepiijemné v intimnich vztazich.

Prizkum vyhodnotil, Ze nemoc ovliviluje pracovni aktivitu nemocnych.

28 % respondentli uvedlo, Ze jsou dny, kdy se citi pracovné nevykonni. 17 % uvadi, Ze jim
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nemoc ovlivnila vybér povolani. 13 % uvedlo, Ze jim nemoc zabranila vydélavat vice

penéz (http://www.psoriasisuncovered.com/Content/L atestSurvey.aspx).

Konicky, zajmy a sportovni aktivity jsou dalsi dalezitou soucasti Zivota ¢loveka,
a tim vice u psoriatiki. K jejich vybéru se musi pfistupovat s rozvahou a s respektem.
Nedoporucuji se aktivity a sporty, kde hrozi urazy, vyrazné znecisténi a poskozeni ktize.
Nedaji se zcela zakazat, protoze z druhé strany piinasSeji klid, pohodu, fyzickou zdatnost
a odolnost. Je na kazdém, jak bezpecné si vybere travit volny cas. Nepochybn¢ se jedna
0 velmi zajimavé téma, které jiz bylo zkoumdno v mnoha absolventskych pracich

(Navratilova, M., Miklikova, J., 2011).

Cilem diplomové prace, kterd byla zpracovana v r. 2008 na téma ,, Kvalita Zivota
u 0sob s lupénkou , bylo zmapovat dopady lupénky na kvalitu Zivota nemocného. Bc. Iva
Markova, kterd je autorkou diplomové prace, si stanovila tii diléi cile a tfi hypotézy.

Pokusila se zjistit, jak lupénka ovlivituje Zivot cloveka z oSetfovatelského hlediska.
Dale zkoumala, jak muze oSetfovatelsky model Johnsonové pomoci v pochopeni
problematiky psoriazy. Jako posledni dil¢i cil si stanovila zjistit, jak miZe sestra svymi
intervencemi pomoci ve wellbeing postizeného.

Autorka si zvolila sondu kvantitativniho Setfeni technikou sbéru dat pomoci dvou
dotaznikd. Prvni standardizovany dotaznik byl zamétfen na kvalitu Zivota, druhy dotaznik
byl vytvofen po analyze oSetfovatelského modelu Johnsonové. Respondenti byli rozdé€leni
do dvou skupin. Prvni skupina 80 (100 %) respondentd vyplnila pouze standardizovany
dotaznik a druhd skupina 30 (100 %) respondentii vyplnila oba dotazniky. Druha skupina
méla po vyplnéni obou dotaznikti stanovit, ktery dotaznik 1épe mapuje a vystihuje jejich
kvalitu Zivota.

Ve vyzkumu se autorka Markova (2008) napt. zamétfuje na zaméstnani psoriatiki.
DP uvadi udaj, kdy odpovidalo 80 (100 %) respondentii ve standardizovaném dotazniku,
ze zamestnani zmeénilo 11 (13,8 %) respondenti a 69 (86,2 %) respondentii u svého
zaméstnani zustalo (viz ptiloha R).

Jako dalsi téma, které autorka zkoumala, bylo odhalovani se nemocnych
na vetejnosti. DP odkazuje na vysledky svého Setfeni ze standardizovaného dotazniku,

odpovidalo 80 (100 %) respondentl, kdy pro 55 (68,8 %) respondentli je odhalovéani
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na vetejnosti nepiijemné a 25 (31,2 %) respondentii odpovédelo, ze jim to problémy nedéla
(viz ptiloha S).

Dalsi zkoumané téma bylo, jak pusobi na nemocné zvySena pozornost ze strany
spole€nosti. V DP na stanovenou otazku odpovidalo 30 (100 %) respondentti v dotazniku
podle osetrovatelského modelu Johnsonové. DP udava, ze 22 (73,3 %) respondentim vadi
zvySena pozornost ze strany vefejnosti a 8 (26,7 %) dotazovanym zvySena pozornost

nevadi (viz pfiloha T).

., V praxi Ize praci vyuzit k lepsimu pochopent zivota nemocnych, osvete ve vybranych
oblastech pro zkvalitnéni Zivota a v neposledni radé ke zvysené informovanosti verejnosti,
ktera by umoznila snadnéjsi a prijemnéjsi zacleneni cloveka s lupénkou do Zivota, *

(Markova, 1., 2008, s. 77).

Cilem bakalafské prace, kterda byla zpracovana vr. 2011 na téma ,, Psoridza
u sester”, bylo zjistit, jakym zptsobem ovliviiuje psoriaza sester jejich profesni Zivot.
Andrea Ondrackova, ktera je autorkou BP, si stanovila pét vyzkumnych otazek.

Pokusila se zjistit, zda jsou sestry s psoridzou omezeny pii vykonu svého povolani.
Dalsi vyzkumné otazky byly, zda je sestra s lupénkou stigmatizovana, zda ma zdravotnické
prostiedi vliv na zhorSeni ptiznakli psoridzy, jaké jsou reakce na sestry s psoriazou
ze strany pacientll, a co ma nejvétsi vliv na zhorSeni stavu psoriazy u sester.

Autorka si zvolila sondu kvalitativniho Setfeni technikou nestandardizovaného
rozhovoru s vSeobecnymi sestrami s psoriazou, které pracuji v riznych zdravotnickych
zatizenich v CR. Respondentek bylo 8.

Ve vyzkumu se autorka Ondrackova (2011) taktéz zamécfovala na zaméstnani
vSeobecnych sester s psoriazou. Z vysledkl jejiho Setfeni vyplyva, Ze sestry v jejich
zamestndni nemoc neomezuje a ani se NemMoOC neodrdzi na kvalit¢ poskytované
oSetfovatelské péci.

,Ackoli je sestra s psoridzou také chronicky nemocnym jedincem, nemda toto
onemocnéni vliv na kvalitu oSetrovatelské péce, kterou nemocnym poskytuje. Respondentky
se shoduji na pouzivani preventivnich ochrannych pomiicek jako ostatni zdravotnicky

personal a nepotiebuji pomoc nebo ulevy od prace, “ (Ondrackova, A., 2011, s. 55).
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4 Edukace

Pted i po ukonceni jakékoliv 1écby je dulezité pacienta edukovat, aby nedoslo
k dalsimu vzplanuti choroby. Zac¢indme od prevence. Nemocny se musi vyhybat vSem

druhtim provokaénich faktora (Benakova, N., 2008; Raudenska, J., Javirkova, A., 2011).

Edukace pacienta

Edukace je velmi dulezitd. Nemocny si musi uvédomit, ze se jednd o jeho zdravi
a musi s lékafem a oSetfujicim persondlem zcela spolupracovat. Musi dbat na jeho rady
a doporuceni. Bez zodpovédného pfistupu je uspéSnost mala az miziva. Lékat pacientovi
vysvétli, co je lupénka za chorobu, jaké jsou moznosti 1é¢by, a poptipad€ zodpovi kladené
otazky (Jufenikova, P., 2010).

Rada musi pfijit na rizna doporudeni, ale i zikazy. Prvnim krokem je eliminovat
rizikové faktory. Pacient by mél zacit dodrzovat zdsady zdravého Zivotniho stylu, omezit
nebo zcela vyloucit ze svého pitného rezimu alkohol, nemél by koutit, mél by se v€novat
relaxaci a dostatenému spanku, udrzovat se v psychické pohod¢. Zanedbatelné neni
ani pouzivané obleceni, které by mélo byt volného stfihu a z ptirodnich materialt, nejlépe
z baviny. Pro pacienty sPsA je vhodné cvi¢it doporucené cviky. Velmi dilezité
je zhodnotit pracovni anamnézu. Takto postizeny by nemél pracovat v zaméstnani,
kde se pouzivaji chemikélie, dezinfekce, saponaty, ale takté¢Z v prasném a vlhkém
prostiedi. O postizenou i zdravou kiizi se musime starat i dobé remise (Navratilova, M.,

Miklikova, J., 2011).

Edukce rodiny

Edukace rodiny je velmi dilezita soucast usp&$né 1écby. Manzel, dcera, vnuk jsou
nejblizsi lidé, kteti se dostavaji do denniho kontaktu s postizenym, a proto je dulezité,
aby i oni byli s nemoci dikladn¢ seznameni. V kruhu rodinném je nejvice kladen diraz
na pohodu, klid, podporu, toleranci a porozuméni. To vSe je dobrym zékladem pro
zvladnuti stresu ve vSech rodinach, natoz v rodin¢, kde byla diagnostikovana psoriaza.
Rodina by m¢la jit ptikladem ve vSech doporucenich, aby mél postizeny pocit, Ze neni

na vSechno sam, ze ma kolem sebe lidi, ktefi ho podporuji a zalezi jim na ném.
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Edukace Siroké verejnosti

Osv¢éta verejnosti neni tak velkd, jak by méla byt. Stale se najdou lidé, kteti netusi,
ze tato nemoc neni infek¢ni, a tudiz nemtlize byt ani pienosnd. Nemoc psoridza se da
srovnat po strance psychického prozivani i s jinymi vaznymi nemocemi jako jsou
napf. nadory. Proto si musime uvédomit, co takto postizeny proziva, jaké ma pocity
a myslenky. Kdyz jsme si schopni v§echno tohle uvédomit, musi byt hned kazdému jasné,
Ze nemocny zije ve stresu, uz jenom ztoho, Ze ma tuto chorobu. Tak pro¢ mu jesté
ubliZzovat nemistnymi pozndmkami, pohledy a dotazy. Clovék s touto chorobou je velmi

zranitelny a nikdo z nas nema pravo mu jakkoliv ublizovat (Jufenikova, P., 2010).

5 Spolecnost psoriatikt a atopickych ekzematikii

Spolec¢nost psoriatiki a atopickych ekzematiki je dobrovolné neziskové obcanské
sdruzeni, které poméaha vSem lidem postizenym psoridzou a atopickym ekzémem.
Do sdruzeni mohou vstoupit i ti, kteti maji zajem pomahat lidem z divodu své profese
nebo jen z humanniho piesvédceni. Cili maji stanovenych nékolik. Navazuji kontakty
snadacemi stejného zaméfeni V dalSich evropskych zemich, informuji své cleny
0 novinkach v 1écb¢, o kosmetice a alternativni medicin€, snazi se vnést osvétu do médii,
spolupracuji s dermatology, lékafi, farmaceuty. Dochazi zde k vyménam zkuSenosti mezi

¢leny SPAE (http://spae-cz.webnode.cz/).

Zaclenovani psoriatika do spole¢nosti

Zivotu s lupénkou je potieba se do jisté miry pfizpisobit, nelze viak nemoci Zivot
podridit zcela. A proto je potfeba se s nemoci naucit Zit. [zolovat se od spole¢nosti neni
vhodnym feSenim. Nemoc zptisobuje fyzicky i psychicky diskomfort, dale svému nositeli
znepiijemnuje osobni, partnersky, sexudlni a profesni Zivot. Onemocnéni miize vést
az k ¢astetné nebo Uplné invalidité, to miZe sméfovat taktéz k odlouceni z pracovni
spolecnosti, ve které se cely zivot pohyboval. ZhorSeni celkového zdravotniho stavu
a dlouhodoba 1écba mohou byt divodem k naruseni pracovnich a studijnich povinnosti.

Nov¢ diagnostikovana psoridza mize vést k mnoha nezodpoveédénym otazkam, které

mohou pacienta stresovat. Je nutné si udélat dostatek Casu ze strany dermatologa. Ten
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by mél promluvit s rodinou a partnerem, aby nedochazelo k pozdé¢j$im nedorozuménim.
Nemocny si musi uvédomit, Ze nemoc mu ovlivni zivot do té miry, do jaké ji to dovoli.

Spolec¢nost, do které nemocny bude pravidelné dochazet, je nemocnice
nebo dermatologickd ambulance. Zde je dilezité navodit aktivni spolupraci mezi Iékafem
a pacientem. Je dulezité mit oboustrannou divéru. Lékar musi klientovi dostate¢né
vysvétlit vSe okolo 1é¢by. Musi mu davérovat, ze 1é¢bu dodrzuje tak, jak mu ji vysvétlil.
Vse se odehrava v pratelské rovingé. Klient se zde musi citit pfijemné a vitan. Personal
si musi uvédomit, Ze ¢lovek do ambulance piichdzi se studem, strachem a nepfijemnym
pocitem. Podle toho tak k pacientovi musi pfistupovat.

Ve spolecnosti se nevyhneme ani komunikaci s okolim. Mnoho lidi se bude neustale
vyptavat nebo asponi pokukovat po tom, co to mate na kiizi. Je na kazdém, jak se k tomu
postavi. Dulezité je, aby se sam citil dobte a zapadl do spolec¢nosti. Takto postizeny pacient
si nepieje, aby ze spoleCnosti né¢jak vyrazné vycénival. Do spole¢nosti nejlépe zapadnete,
kdyz hned od zacatku lidem, s kterymi se stykate jak doma, v roding, v zaméstnani,
v krouzku &i kamaradiim objasnite, o¢ se jedna. Clovék miize byt laik a miize mit zkreslené
informace a nahled na nemoc. Je dobré jim vysvétlit, Ze nejde o chorobu, ktera je prenosna
nebo zplsobena nedostateCnou hygienou. Jestlize bude mit pacient dostatek odvahy
a postavi se nemoci zpiima, bude i jeho Zivot a spolecnost, ve které se pohybuje,
vstiicnéjsi a zivot bude hned zase snadné;si.

Nemocny muze zacit vyhledavat dalsi skupiny lidi, ktefi maji podobné problémy
jako on. Ve spolec¢nosti stejné postizenych lidi mize hledat porozuméni a odpovédi na své
nezodpovézené otdzky. Seznamuje se zde s piib&hy ostatnich psoriatikii. MiZe se zde
vypovidat 1 on sam, svéfit se s tim, co ho trapi a zajima. Tato sdruZeni pomahaji lidem

s lupénkou zaclenovat se do spole¢nosti (Janackova, L., Weiss, P., 2008).

Svétovy den lupénky

Mezinarodni pracovni komise zastoupend cleny i1 necleny asociaci psoriatikil
se vroce 2004 dohodla, ze stanovi 29. fijen Svétovym dnem lupénky (Worlg Psoriasis
Day).

Hlavnim cilem této celosvétové akce je upozornit na psoridzu jako na zavaznou

chorobu, kterd by se neméla podceniovat. Bylo dulezité zalozit spolecnou zékladnu
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pro 125 milioni lidi na celém svété, které postihla psoridza. Dal§sim diivodem je setkani
odbornych i pacientskych organizaci, aby se sesly a sdilely nové informace o nemoci a jeji
1é¢bé. Den lupénky chce upozornit a piimét systémy zdravotni péce, doktory, vlady
a zdravotniky, aby umoznili pacientim pfistup k adekvatni 1é¢bé. Chtéji upozornit
na to, ze se nejedna pouze o nemoc kize, ale o celkovou nemoc imunity

(http://www.worldpsoriasisday.com/).

6 Dotazniky a testy K urc¢eni psoriazy

Mezinarodni indexy byly vytvofeny proto, aby lékatfi mohli objektivné zhodnotit
zavaznost psoriazy.

V roce 1978 byl poprvé uveden do praxe PASI index (Psoriasis Area and Severity
Index) ve studii sretinoidy. Tento index objektivné uruje procento postizeni kize
psoriazou. Hodnoti se stav pokozky jako je erytém, infiltrace, deskvamace 1ézi a plocha
postizeni. Hodnoti se taktéz zéavaznost onemocnéni. Vysledkem mulze byt skore
0 — 72, které se vypocitava specialnim vzorcem. Vysledek 0 znamena stav bez ptitomnosti
psoriatickych projevi. Vysledek 72 znamend, ze u pacienta diagnostikujeme erytrodermii.
Studie zkoumajici biologickou lécbu pouziva PASI 75, coz stanovuje procenta klientt,
kterym se zlepsil zdravotni stav pokozky o 75 % oproti vstupnimu PASI. Dle PGA
(Physicians Global Assessment) dermatolog objektivné posuzuje, zda se lupénka jevi jako
mirna nebo velmi t€zkéa forma. Dochézi zde k celkovému zhodnoceni zadvaznosti psoriazy
lékatem. Dale se hodnoti BSA (Body Surface Area), coz znamena uréeni rozsahu postizeni
ktize v procentech. Je zjisténo, ze 1 % povrchu téla u ¢lovéka odpovida plose jeho dlané.
Skala je nastavena podle poétu postizenych a napoétenych dlani. Lehky stupefi psoriazy
ma 1 — 9 dlani. Stfedné té¢Zka az té¢Zka forma psoridzy ma 10 a vice dlani. Tyto indexy
hodnoti stav a zdvaznost onemocnéni, vyplituje je lékar.

Dale se musime zaméfit na kvalitu Zivota klienta. Tyto dotazniky vypliiuje sam
pacient. Jeho vysledky nam ukazuji, jaky ma lupénka dopad na kvalitu Zivota. Nejcastéji
se pouziva dotaznik DLQI (Dermatology Life Quality Index). Index obsahuje 10 otazek,
které se zaméfuji na pocity, zaméstnani, volny ¢as a 1é¢bu psoridzy. Skala se pohybuje

od 0 do 30. Nizké hodnoty stanovuji maly dopad na kvalitu zivota. Vysledky vysSich
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hodnot pak poukazuji na vyrazné¢ omezeni klienta v kazdodennim zivot¢ a jeho aktivitach.
Terapie, ktera snizila PASI o 75 % oproti vychozi hodnoté, by méla dostatecné snizit

DLQI skore (Halkova, M., Hosak, L., Ettler, K., Bukac, J., 2008).
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Empiricka Cast
7 Vyzkumny cil
Pro zpracovani vyzkumného Setieni jsem si Stanovila jeden hlavni cil a sedm dil¢ich
cilt.
Hlavnim cilem je zjistit, Vv jakych socidlnich oblastech maji lid¢ s psoriazou nejcastéji
problémy.
Dil¢i cile
1. Zjistit, jaka je kvalita zivota psoriatika.
2. Zjistit, zda nemoc ovliviiuje svého nositele v jeho zaméstnani.
3. Zmapovat, zda reakce okoli ptsobi na psychiku klienta s lupénkou.
4. Zjistit, na jakych vefejnych mistech se postizeni neciti dobfe.
5. Vyhodnotit ndzor nejblizSich na clena své rodiny, kterému byla
diagnostikovana lupénka. Cilem je zaméfit se na psSychicky stav,

na zaclenovani se do spole¢nosti a do zaméstnani.

6. Zjistit nazor pratel na zaclenovani se jejich kamardada do spole¢nosti,

zamestnani a v roding psoriatika.

7. Zjistit, jak je siroka vefejnost informovana o tom, co lupénka je, jak nahlizeji

na takto postizeného ¢loveka, a kde se s touto chorobou setkali.
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8 Metodika vyzkumného Setieni

Pro dosazeni cilti bakalarské prace jsem zvolila metodu kvalitativniho vyzkumného

Setfeni za pomoci sbéru dat technikou rozhovoru.

., Kvalitativni pristup je v psychologickych veéddach pristupem vyuZivajicim principu
Jjedinecnosti a neopakovatelnosti, kontextualnosti, procesudlnosti, dynamiky a v jeho ramci
cilené pracujeme s reflexivni povahou jakéhokoli psychologického zkoumani. Pro popis,
analyzu a interpretaci nekvantifikovanych ¢i nekvantifikovatelnych vlastnosti zkoumanych
psychologickych fenoménii nasi vnitini a vnéjsi reality vyuziva kvalitativnich metod*

(Miovsky, M., 2010, s. 18).

Informace pouzité k napsani bakalaiské prace byly Cerpany z odborné literatury,
z odbornych ¢lankti a monografii. Zaroven jsem pouzila poznatky ze své vlastni odborné

praxe a z mého osobniho zivota, ktery taktéz doprovazi psoriaza.

8. 1 Charakteristika zkoumaného vzorku

Respondenty mého vyzkumného Setfeni byli lidé, kterym byla diagnostikovana
psoridza, jejich rodiny, jejich pratelé a Siroka vefejnost. Vyzkumny soubor tedy tvofily
¢tyfi skupiny po péti respondentech. Psoriatici, jejich rodiny a ptatelé byli vybrani
metodou snowball (sn€hova koule). Postupné jsem vSechny zkontaktovala, pozadala je
o rozhovor a domluvila si s nimi schiizky. Siroka vefejnost byla vybrana podle prostého
nahodného vybéru. Jedina podminka pii vybéru respondenti z fad Siroké vefejnosti byla ta,
ze dotazovani nesmi byt z okruhu zdravotnikt. Respondenti pochazi z Marianskych Lazni,
Plané, Tachova, Dolniho Zandova a Chebu. Vé&k respondentil z fad pacientil se pohyboval
od 31 do 76 let. Vék respondenti z fad jejich ¢lend rodiny se pohyboval od 35 do 60 let.
Vék respondentl z tad jejich ptatel se pohyboval od 28 do 74 let. VE&k respondentl z fad
Siroké vetejnosti se pohyboval od 32 do 55 let.
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8. 2 Metoda vyzkumného Setieni

Pro pfipravu okruhii otdazek k polostrukturovanému rozhovoru jsem musela
prostudovat odbornou literaturu a pouzila jsem 1 vlastni zkuSenosti. Vypracovany byly
samostatné okruhy otazek pro pacienty, jejich rodiny, jejich ptatele a Sirokou vefejnost.
Okruhy otdzek byly sestaveny tak, aby ve vysledcich doSlo k nalezeni odpovédi

na stanoveneé cile.

e Interwiew polostrukturované — z fad rozhovort nejvice pouzivana metoda,
vyzkumnika zavazné. Mozné poradi okruhi otazek zaménovat (Miovsky, M.,

2010, s. 159; Hendl, J., 2012).

Uvod byl zaméfen na objasnéni a upfesnéni sbéru dat. Respondent byl sezndmen
s tématem mé bakalafské prace. Opétovné bylo upfesnéno, ze data budou pouzita pouze
na vytvoreni bakalafské prace a bude zachovana anonymita kazdého respondenta. Ktestni
jména jsou prava, pouZita za souhlasu vSech dotazovanych respondentti. Druha ¢ast byla
zaméfena na problematiku kvality Zivota psoriatikli, jejich zaméstnani, jak se citi
ve spolecnosti a mezi cizimi lidmi. Rozhovor srodinou psoriatiki byl zaméfen
na problémy souvisejici s lupénkou u clena jejich rodiny. Pfatelé psoriatikli hovofili
0 postoji k nemocnému a vyjadfovali své nazory na Zivot jejich kamarada. Sirok4 vefejnost
byla vybrana prostym nahodnym vybérem. Okruhy otazek sméfovaly k informovanosti
0 nemoci, kde se setkali s chorobou a jak nahlizeji na takto postizeného ¢lovéka. Ziskané

informace byly analyzovany metodou zakotvené teorie.

e Zakotvena teorie — poukazuje na urcitou strategii, analyzu a zpracovani dat.
Cilem zakotvené teorie je fenomén projevujici se v konkrétni situaci, a to ten,
na ktery je vyzkum zaméfen (Miovsky, M., 2010, s. 226 — 232; Hendl, J.,
2012).
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Okruhy otazek pro klienty s lupénkou

Okruhy otizek sméfujici k zodpovézeni hlavniho cile, 1., 2., 3. a 4. dil¢iho cile
Identifika¢ni udaje

Diagndza psoriaza

Prognoza a 1écba

Lupénka a rodina

Lupénka a zaméstnani

Kyvalita zivota

Pohled spole¢nosti

Psychickd podpora

A S AN L e A

Partnersky zivot

10. Pristup k nemoci

Okruhy otazek pro rodinné prislusniky

Okruhy otiazek smérujici k zodpovézeni 5. dil¢iho cile

Identifika¢ni idaje

Diagnoza psoriaza

Reakce a ptistup Sirokého okoli

Vyvoj psychického stavu u klienta po dobu trvani onemocnéni z pohledu rodiny
Lupénka a zamé&stnani

Kvalita Zivota

Pohled spole¢nosti

Sl A

Psychicka podpora
9. Rodinné vztahy
10. Omezeni, ktera ptichazeji s touto nemoci

11. Pfistup ke klientovi ze strany rodiny
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Okruhy otazek pro pratele psoriatika

Okruhy otazek smérujici k zodpovézeni 6. dil¢iho cile
1. Identifika¢ni tidaje

Diagnéza psoridza

Vlastni nazor na lupénku

Problematika ve spolecnosti psoriatika

Pfistup a chovani ze strany pratel

Lupénka a zaméstnani

Lupénka a rodina

Psychické podpora

© 0 N kWD

Komunikace s postizenym
10. Edukovanost lidi

Okruhy otazek pro Sirokou verejnost

Okruhy otazek smérujici k zodpovézeni 7. dil¢iho cile
1. Identifikacni udaje

Diagndza psoriaza

Jak nahlizim na takto postizeného ¢lovéka

Komunikace s postizenym

Vlastni ndzor na problematiku lupénky

Psoriatik v kolektivu zaméstnancii

Kwvalita Zivota

© N kWD

Edukovanost lidi
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8. 3 Organizace vyzkumného Setieni

Na zékladé potvrzenych souhlasti od respondentd o poskytnuti polostrukturovanych
rozhovorii a vytyCenych okruhii otazek jsem provedla v obdobi od cervence do srpna

2013 sva Setfeni.

Celkem bylo vedeno 20 rozhovort. Psoriatici, jejich rodiny a pratelé byli vybrani
metodou snowball. Nemocni mi poskytli telefonni kontakty na své rodinné ptislusniky
a pratele. Zkontaktovala jsem se s nimi a pozadala je o poskytnuti rozhovoru na dané
téma. Sirokd vefejnost byla vybrana prostym nahodnym vybérem. Sepsala jsem
si jednotliva povolani na papirky, hodila je do klobouku a vytahla pét riznych zaméstnani.
Zaméstnance téchto povolani jsem $la posléze kontaktovat. Zasla jsem do kadernictvi,
kde jsem oslovila kadefnici, dile na recepci hotelu, kde jsem oslovila recepcni,
do supermarketu, kde jsem oslovila manazerku, do salonu, kde jsem oslovila maséra,
a do skolky, kde jsem oslovila uklizecku. Seznamila jsem své budouci respondenty
S tématem prace a ujistila je, ze v§e bude anonymni a z jejich dat pouziji pouze jméno, vek
a povolani. Domluvila jsem si s nimi schiizky na daném misté¢, které vybrali oni sami. Déle

JiZ nic nebranilo tomu zacit s vyzkumem.

V empirické casti jsem pouzila kvalitativni Setfeni, z divodu uzSiho kontaktu
s respondenty. Data jsem ziskala technikou polostrukturovaného rozhovoru, kdy okruhy
otazek byly ptredem pfipraveny. Ziskané informace byly analyzovany pomoci metody
zakotvené teorie. Odpovédi pak byly zaznamenivany formou pisemnych poznamek.
Rozhovory probihaly na pfedem urCeném misté, ve stanoveny Cas a podle piani
jednotlivych respondentti. Kazdy rozhovor trval 45 minut. Rozhovory probihaly v casovém

intervalu dvou mésict, a to v ¢ervenci a v srpnu 2013.
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9 Vysledky

9. 1 Rozhovory s klienty trpicimi lupénkou

Lucie

Prvni respondentka, kterd odpovidala na stanovené okruhy otazek, pracuje jako
vSeobecna sestra. M4 praxi na internim a chirurgickém oddéleni, jednotce intenzivni péce
a lizkach nasledné péce, kde pracuje jako vrchni sestra dodnes. Respondentce je 31 let
a jeji praxe ve zdravotnictvi je 12 let.

Psoridza ji provazi jiz od sedmého mésice jejiho Zivota. Prvnim mistem, kde se ji
objevil maly cCerveny flicek o velikosti hrasku, byl loket na levé ruce. Détsky 1ékar Cerveny
flicek diagnostikoval jako atopicky ekzém, ktery do roka zmizi. Po roce ovSem nezmizel,
a tak se zaCalo patrat dal. Rodi¢e zasli se svym potomkem k dermatologovi,
ten diagnostikoval lupénku a nasadil 1é¢bu adekvatni k véku. Jak respondentka rostla, plak
se zacal piizpusobovat velikosti jejiho téla. Po celou dobu jejiho dosavadniho zivota byla
lupénka lokalizovand pouze na levy loket. Rust plaku skoncil v puberté. Velikost
se zastavila na 2 cm? Postizena lupénku vibec nevnimala. Na loket si nevidéla,
a tudiz na nemoc nikdy nemyslela. Zvrat nastal v jejich 29 letech, kdy onemocnéla
streptokokovou anginou. Lupénka se ji projevila po celém téle a lékar diagnostikoval
p. guttata. Nemocna méla nastoupit k hospitalizaci, ale viibec se ji nechtélo. Slibila 1ékafi,
7ze pojede na dovolenou k mofi a jestli se vrati a bude to stale stejné, nastoupi
K hospitalizaci. Lucie odjela na tydenni dovolenou do Chorvatska. Tam se opakované
slunila a koupala v mofi. Po navratu domu zasla ke svému lékaii ukazat, Ze na svém téle
ma pouze bila mista (hypopigmentaci) tam, kde dfive byly plaky. Od té doby jezdi k mofi
kazdy rok. Po pobytu u moie mé vzdy nékolik mésicti od psoridzy pokoj. Projevy se u ni
vyskytuji minimalné na bércich obou nohou a stale na levém lokti. Lupénka se v jeji rodiné
nikdy u nikoho neprojevila. Po prostudovéani odborné literatury si uvédomila, Ze jeji déda
ze strany matky mél roztrouSenou skleréozu (RS) a dala si dohromady, Zze RS je
komorbidita lupénky. A z nejvétsi pravdépodobnosti existuje geneticka zatéz ze strany

matky a jejiho otce. Velkou oporou byl pro Lucii pfitel a cela rodina, ktera ji podporuje
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vvvor

¢

podporovala a povzbuzovala, Ze zase bude lépe.

Respondentka hodnoti svou kvalitu Zivota velmi kladné, a to ¢islici 10. Na stupnici
od jedné do deseti, kdy deset je nejlepsi kvalita zivota. Nemoc nebere jako sviij handicap.
Zije jako kazdy jiny zdravy &lovék. JelikoZ je zdravotnik a prostudovala dostatek odborné
literatury, uvédomuje si, ze jeji nadhled nad nemoci zplsobila nemoc sama. Lucie ma
lehkou formu lupénky, a proto ji to tolik netrapi. Vi, Ze lidé se stfedné téZkou az tézkou
psoriazou musi prozivat néco nepopsatelného. ,,Sama jsem citila vizkost pri zhorseni mého
zdravotniho stavu, a to jsem byla obsypand pouze kratkou dobu. “ Klientka si uvédomuje,
ze kvalita zZivota psoriatika se odviji podle formy a typu psoriazy. ,, Lehkd forma se da vzdy
néjak zamaskovat a clovek si musi zvyknout na urcité omezeni, aspon pri zhorseni svého
zdravotniho stavu. Po kratké odmlce a zamysleni se mi fekla, Ze vlastné néjaké sniZeni
kvality zivota tu je. Jelikoz ma lupénku na bércich nohou, nema nc¢kdy ndladu brat
si kratkou sukni nebo kratasy. Dal$i omezeni je pouzivani vefejného bazénu a sauny. Ma
Spatny pocit, aby ji nékdo néco nevytkl, Ze s tim do bazénu nepatii, nebo néco podobného.
Jsou to malickosti, které trochu kvalitu zivota snizuji, ale neni to nic tak hrozného,
co by neslo jinak kompenzovat. ,, Rdda Sportuji, tancuji a u more se nijak neomezuji. **

Za dalsi konicek bere své zaméstnani. Nikdy nepochybovala o tom, ze si vybrala
dobfe. Nemoc ji v jeji praci vilbec neomezuje a nikdy neomezovala. Kdyz se zamysli
nad tim, jak ji bylo pied tfemi lety, kdy se ji lupénka rozsifila na celé télo, fika: ,,Byla to
doba slozitda, nikdy jsem s tim neméla zkuSenosti. V hloubi duse jsem vedéla a doufala,
ze mi vysev zmizi. Nikdy jsem nepremyslela nad tim, Ze by mi to mélo ziistat na cely Zivot.
V praci jsem nosila dlouhé kalhoty a bavinéné triko s dlouhym rukavem. Oblicej jsem
maskovala make-upem.*“ Dilezitd byla taky spravna péée o pokozku na rukou.
V nemocnici se musi dodrZzovat hygienicka dezinfekce rukou a to je dalsi problém. ,,Po
dvandctihodinové smené jsem spocitala, ze si musim umyt a dezinfikovat ruce i stokrat
denné a to je zatez i pro cloveka, ktery ma zdravou pokozku, natoz pro cloveka, ktery trpi
psoriazou. Nékdy pfisla doml z prace a méla krvavé ragddy na hibetu ruky. Vzala
si zklidilujici krém na ruce a pravidelné a dostate¢né o né pecovala. V kolektivu svého
oddé€leni se citi dobfe. Nemd viditelné znamky nemoci. Pfevléka se ve své kancelafi
a mysli si, ze kdyby o svém onemocnéni nékdy na oddéleni nemluvila sama, nikdo by

0 ném ani neveédél.
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Vliv okoli na psychiku pacienta mé velky dopad. ,, Zkusenosti s negativnimi reakcemi
viici mé osobé nebo mému vzhledu nemam, ale dokazu si Zivé predstavit, jak miizou
nemistné pohledy a komentare zasahnout takto postizeného cloveka.” Podle jejich
zkusenosti jsou lidé ne¢kdy az ptili§ zvédavi. ,, Stavalo se mi, Ze kdyz jsem méla sukni
nebo Saty vyptavali se znami z mého okoli i kolegové z prace, co se mi stalo na téch
bércich. Nekdy jsem neméla chut o tom mluvit a nékomu néco vysvetlovat. Ne
proto, Ze bych se za to stydéla, ale proste se mi nechtelo. Nékdy jsem rekla, Ze jsem
se odrela, jindy zase, ze jsem spadla z kola, a jindy jsem rekla pravdu, zZe se jednd
o lupénku. Lucie mi popsala jeden sviyj pifibéh, ktery ji vykouzlil usmév na tvafi. Pti
pobytu na dovolené v Chorvatsku, kdy méla nejvétsi kozni problémy, Sla z plaze na pokoj.
Za ni §la mala 3leta holCicka s tatinkem a povida mu: ,,Tati, ta pani vypada jako
dalmatin, “ tatinek ji odpoveédé€l: ,, Ta pani ma asi alergii na slunicko.” V tu chvili
nevédela, jestli ma breCet nebo se ma smat. Védela, ze hol¢icka to nemyslela $patné,
a ze tomu vlastné ani nerozumi. Psychicky ji to trosku zasahlo, ze si jejiho kozniho
problému vsimla uz i mald holCicka, natoz pak dospéli lidé. Po této zkuSenosti si zacala
uvédomovat, jak musi byt tézké pro Clovéka, ktery je postizeny po celém téle, zvladat
pohledy a komentate cizich lidi.

Respondentka chodi velmi rdda do spole¢nosti, na plesy, do taneCnich a tfeba
na kurzy némeckého jazyka. VSude okolo ni se pohybuji zndmi i1 cizi lidé. Nikdy
si nevSimla toho, aby na ni n€kdo zaujaté koukal nebo cokoliv komentoval. Jeji
nejoblibengjsi konicek je tanec se svym pritelem, pro kterého je tanec taktéz koniCkem.
Rada se na plesy a zdbavy slusivé oblékd. Zde nastal taktéz maly problém, ktery se dal
hned vytesit. Vypozorovala, ze kdyz se jde vykoupat chvili pfed tim, neZ odchézi na ples,
plaky na bércich nohou jsou zteplé vody Uplné zarudlé. Prosvitaji i pod tmavymi
silonkami a to ji na dobrém pocitu moc nepfidavalo. Vyiesila to tim, ze v den plesu
se chodi vykoupat n€kolik hodin pfed odchodem. ,, Nanosy pak maji dostatek casu
odpocinout si po koupeli a po néjaké dobé ziskaji opét nenapadnou barvu, ktera pod
tmavsimi silonkami, neni tak videt.*“ Ze stejného divodu chodi minimaln¢ do vefejného
bazénu. Barva plaki po kontaktu svodou méni svoji stilou barvu a pii pohledu

na postizené misto jakoby z kiize vystupovala a méla efekt 3D.
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Ivanka

Druhé respondentka, kterda odpovidala na stanovené okruhy otazek, pracovala také
jako vSeobecna sestra. V soucasné dobé¢ je ve starobnim dichodu. M4 praxi na internim
a psychiatrickém oddéleni a na lizkach nasledné péce. Respondentce je 60 let a jeji praxe
ve zdravotnictvi je 38 let. Nikde jinde nez ve zdravotnictvi nepracovala.

S lupénkou se dostala do styku jiz jako mala. Jeji matka ji ma od 20 let. Nemoc tedy
pro ni nebyla nikdy tabu. Spolu se sestrou byly lékafem informované, Ze nemoc
je Casovand bomba a muze se tedy kdykoliv projevit i u nich. Léta plynula a nemoc
se u respondentky objevila az po porodu druhého syna ve 34 letech. Zdravotni stav jeji
pokozky se najednou zhorsil. Byla to pro ni velice slozitd situace. Musela se vyrovnat
S problémem, se kterym uz myslela, Ze se nikdy nedostane do kiizku. Bylo toho na ni moc.
Musela se postarat o 3letého syna, dale o novorozence a nemohla zapominat ani sama
na sebe. Nemoc se pomalu zhorSovala a pacientka musela navstivit dermatologa.
V ordinaci fekla 1€kafi, co se ji stalo. ,, Lékar mi rekl, Ze mam genetickou zatez po matce.
To jsem ale jiz vedela. Vysvetlil mi, zZe u kazdého clovéeka nemoc vznikd a probiha
individuadlné. Nemoc ceka na provokacni faktor, ktery ji aktivuje, a pro mé byl spoustéci
mechanismus prave porod. “ Lékar ji diagnostikoval p. inversa. V soucasné dobé ma vysev
v tfislech a pod prsy. Po ¢ase vysledovala, ze ji nedé€la dobie ani slunicko ani teplé pocasi.
Pravidelné dochazi k 1ékafi jednou za pil roku. Jeji 1écba je nastavena na lokalni terapii
a nejlépe ji pomaha pobyt u mote, ktery absolvuje kazdy rok. Ma dva syny a tfi vnoucata.
Doufa, Ze se ani u jednoho ptiznaky nemoci neprojevi. Jako svoji komorbiditu uvadi
deprese, do kterych stiidave upadala po cely sviij zivot.

Aktualni kvalitu Zivota hodnoti na stupnici &islici 7. Zivot ma podle svych slov
zajimavy. Mysli si, Ze s nemoci se jiz za svlij zivot vyrovnala. Nebylo tomu tak vzdy.
Pii prvotnim vysevu lupénky upadala do depresi a dale se stfidala obdobi pohody a klidu
s obdobimi stresu a nepohody. Nejhorsi bylo obdobi v 1ét¢, kdy se ji lupénka zhorSovala
a pocasi ji nedelalo dobfe. Respondentka vzpomina na Casy, kdy déti byly malé a chtély
chodit na koupalisté a do bazénu. ,, Nejsem typ cloveka, kterému by bylo jedno, jak vypada.
Meéla jsem probléemy se pred ostatnimi lidmi odhalovat. To vSak malé déti nepochopi.
S manzelem jsme to vyresili tak, Ze s détmi na koupalisté a do bazénu chodil on, kdyz mél
V prdci volno nebo o vikendu. Mné to bylo ovsem lito, ale muj stud byl silnéjsi nez ja.*

Po letech se s onemocnénim smifila. Bere ho jako soucast svého zivota. Na vefejna mista,
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kde by se méla odhalovat, ale nechodi. Jediné, co ji ned€la problémy, je vysvléci
se do plavek na dovolené u mote. , Tam se jedu lécit. Kdyz bych svoje télo nenalozila
do morské vody, nebude to mit Zadny ucinek a smysl. Moc slunicka mi nedéla dobre,
a tak se casto zahaluji do rucniku. “ Dalsi problém vidi v tom, ze se nestydéla vysvléci
pouze na veiejnych mistech, ale zacala se stydét i pted rodinou a hlavné pred manzelem.
,Délalo mi velky problém se ukdzat ve spodnim prddle pred manzelem. V intimnich
chvilich jsem musela mit zhasnutd svétla, jinak bych se ani nevysvlékla. “ Musela se dlouho
odhodlavat, aby manzelovi vSe vysvétlila. Jeji dalsi problém byl v tom, Ze se o svém
onemocnéni nerada snékym bavila. Pripadala si ménécenna. Jeji manzel byl
pro ni velkou oporou, a tak si vSe vysvétlili. , Pamatuji si, Ze vtu dobu, co jsem
Si S manzelem o své problému promluvila, citila jsem velkou ulevu.” Respondentka
na obdobi, kdy se s nemoci smifovala a zvykala si na ni, nevzpomina moc rada.

Pani Ivanka pracovala cely zivot ve zdravotnictvi. Na zkuSenosti ze své praxe
v kombinaci se svym onemocnénim Vzpomina docela rada. Povolani ji velmi uspokojovalo
a na pfemysleni o svych problémech nebyl ¢as. Citila se zde velmi dobie. V nemocnici
vidéla, Ze neni sama, ktera fe$i né&jaké zdravotni problémy, a to ji délalo silngjsi
Vv postaveni ke své nemoci. Kolegové z prace se k ni chovali vzdy mile a ochotné. Nikdy
se nedostala do konfliktu, ktery by ji natolik stresoval, Ze by se ji choroba zhorSovala.
Nepoznala v zaméstnani, ze by ji dal nékdo najevo, ze se ji $titi. Nosila uniformu
uzpiisobenou tomu, aby ji pfiznaky nemoci nebyly tolik vidét. Do kolektivu zdravotnikil
se zaclenovala velmi dobte. ,,Jsou to lidé, kteri musi byt empaticti a vzdelani, jinak by své
povolani nemohli ani deélat. O mém onemocnéni védéli dostatek informaci,
a tak meé brali jako bych viastne zZadné postizeni nemela. To bylo pro mé zdsadni,
a tak jsem se tam citila velmi dobre. “ Nemoc ji v zaméstnani neomezovala.

Otazky spojené s vlivem choroby na psychiku jsou pro ni velmi zndmé a citlivé. Nez
se sonemocnénim n¢jak vypoiadala, trpéla depresemi. Musela vyhledat pomoc
psychologa. Citila se potfebna pouze pro své zameéstnani a déti. Méla problémy sama
se sebou. Véd¢ela, ze at’ udéla, co udéla, nemoc se neda vylécit a bude ji provazet po cely
zbytek jejiho Zivota. S tim se vSak nemohla zcela vyrovnat. Kozni projevy ji nedopiavaly
klidného spanku. Méla podporu v rodiné 1 v manzelovi, ale ani to ji nepomahalo. Citila
se doma dobte, ale v hloubi duse védé€la, Ze ma néjaky problém, ktery sama nevyfesi.

, Kiize je nejvétsi organ naseho tela a nejvice viditelny. Kdyz mate viditelné znamky
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onemocneéni na kiizi, na sebevédomi vam to viitbec neprida.“ Musela se svéfit do rukou
odbornika, ktery ji zval na pravidelné¢ konzultace. Jak sama tvrdi, moc ji to pomohlo
S vyrovnanim se s tou to nemoci. ,, Kazdému, kdo ma tyto problémy, bych doporucovala,
aby s nimi neziistaval sam a vyhledal odbornou pomoc. Neni to Zadnad ostuda. Po prvni
konzultaci si Feknete, ze jste to mel udelat uz drive. “ Na reakce a pohledy okoli reagovala
zhorsenim dusevni pohody a klidu.

Jak se respondentka zacClenovala do spolecnosti, o tom uz moc rada nemluvi. Svétila
se mi, ze vidi chybu sama v sob¢. Necitila se ve spole¢nosti znamych 1 cizich lidi viibec
dobfte. Nikdo ji nedal nikdy najevo nic $patného, ze by se kvili tomu méla citit Spatné
nebo se stydét. ,, Prosté jsem to méla v sobé. Nemohla jsem se zbavit pocitu, Ze se na mne
kazdy koukd, a ze by ho zajimalo, co mi je.* Stacilo ji par pohledl a hned byla dusevné
rozladéna. S manzelem to feSila tak, Ze do spolec¢nosti chodili minimalng&. Radi se stykali
srodinou, kterda o vSem byla informovana, a tak vSe probihalo v naprostém klidu.
Kdyz se chtéla jit nékam pobavit, vyhledavala kolektiv svych kolegti z prace, mezi kterymi

se citila jako doma. S manzelem rada chodila do kina a na prochazky do pfirody.

Véra

Tteti respondentka, kterd odpovidala na stanovené okruhy otazek, pracovala jako
délnice v tovarné. Cely Zivot délala nelehka zaméstnani. V soucasné dobé je v invalidnim
dichodu. Respondentce je 58 let.

Postizené se nazev této nemoci do podvédomi dostal jiz v détstvi. Onemocnéni méla
jeji matka a jeji starSi sestra. Genetickd zatéz tedy byla hned jasna. Pani Véra
0 onemocnéni védela dostatek informaci. Nemoc se u nich doma probirala dost ¢asto. U ni
se vSak dlouha 1éta nic neprojevilo, a tak si myslela, Ze mé vyhrano a choroba se ji vyhnula
velkym obloukem. Porodila dva syny, ktefi neméli po celou dobu jejich détstvi a dospivani
zadné kozni ptiznaky nemoci, a nemaji je dodnes. To ovSem pani Véra o sob¢ fict nemtze.
Jednoho dne u ni doma zazvonila policie. Respondentka hned védé€la, ze nebude néco
v potadku. Bylo ji sdéleno, ze jeji starSi syn mél dopravni nehodu a Ze ho museli
transportovat vrtulnikem do nemocnice. ,,V tu chvili jsem tomu neverila. Nevédela jsem,
co mam délat. Zavolala jsem manzZelovi a rekla jsem mu, co se stalo. Ten hned prijel
Z prace a jeli jsme za synem do nemocnice. Zde nam rekli, Ze jeho zdravotni stav je vazny

a jestli syn prezije, nemusi chodit.“ VSechny tyto informace celou rodinou velmi ottasly.
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Pro pani Véru to byl spoustéci stresovy faktor, ktery u ni vyvolal aktivaci lupénky
ve 45 letech. Nemoc se u ni projevila po celém téle. Pacientka musela byt pro zdvaznost
koznich projevl hospitalizovana v nemocnici. Zde ji 1ékafi diagnostikovali p. vulgaris
tézkého stupné. ,, Stalo se to tak rychle, Ze jsem v tu chvili ani nevédéla, co se déje. Bylo mi
to vtu chvili celkem jedno. Bdla jsem se o syna a to bylo pro mé prvorade.* L¢kati
Vv nemocnici ji sdélili, ze pokud bude stile ve stresu, 1écba nebude ucinnd. Podstoupila
lokalni terapii a fototerapii. Piiznaky se ji mirn¢ zlepsily. Byla propusténa do ambulantniho
oSetfovani. Syna pravidelné navstévovala v nemocnici a pozd¢ji na rehabilita¢ni klinice.
U syna doslo k poranéni michy a zlstal upoutan na invalidnim voziku. Pacientka se s tim
zcela nevyrovnala dodnes, a proto se ji pfiznaky lupénky stale vraceji a 1écba je tak méné
ucinnd. V soucastné dobé se ji lupénka vyskytuje na loktech, kolenou, hrudniku a ve kstici.
Komorbidita se u ni projevila PSA.

Kvalita zivota se ji rizem zménila po bouracce syna. Stres ji vyvolal psoriazu, ktera
se nechce pfilis lepsit. O to vic je pak ve stresu. ,,Je to zacarovany kruh, ze kterého nevim,
jak se dostat ven. Nékdy jsem v pohodé, jindy zase ne. Podle toho se mi taky nemoc
stiidavé zhorsuje a zlepsuje. To uz jsem vsechno za ty roky vypozorovala. “ Kvalitu svého
soucCasného zivota hodnoti na stupnici ¢islem 5. Mysli si, ze podle stupnice se jeji kvalita
zivota nachdzi nékde uprostied. Nechce si moc stézovat, ale zase nechce moc chvalit.
., Kvalita mého Zivota je uchazejici. “ Nemocna si mysli, Ze jeji kvalita Zivota se vzdy vyviji
dle jejiho aktudlniho zdravotniho a psychického stavu. ,, Myslim si, Ze clovek s tézkou
formou lupénky nemiize Zit moc kvalitni Zivot. Je tu neco, co vas kazdy den, kazdou hodinu
ovliviiuje, a to po cely vas Zivot. Zdravého clovéka taky néco denné ovliviwuje, ale ten faktor
se stale meni. U psoriatika je ten faktor, ktery vam ovliviiuje Zivot, stale stejny.

Zaméstnani, které¢ délala, bylo velmi ndrocné, a to po strance jak fyzické,
tak psychické. Kdyz se zamyslela, stres ji vlastné doprovazi cely zivot a nikdy s tim
nem¢la zadné problémy, az do té doby, kdy m¢l syn autonehodu. Lékar ji vysvétlil, ze stres
ma ruzny charakter. Jeji vyvolavajici faktor byl zaloZzen na citové strance k Synovi
a bylo to velmi silné a rychlé. Nevyvijelo se to urcitou dobu, ale vzniklo to narazové.
V pracovnim kolektivu nikdy neméla problémy. Lupénka se ji do prace i vztahii nijak
nepletla. Kolegy 1 své nadfizené v€as a predem informovala o své chorobé.
., Kdyz si vzpomenu, nékdy jsme si z toho v prdci deélali i legraci. Kazdy z nas mél v tu dobu

uz néjaké zdravotni problémy. Tak proc¢ trochu nezavtipkovat. Asi by mi vadilo,
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kdyby se vtipkovani zamérilo jen na moji lupénku, ale byli jsme vtom vsichni a nase
nemoci. “

Pacientka si je dobfe védoma, Ze stav jeji psychiky ovliviiuje jeji zdravotni stav.
Proto se vyhyba konfliktim. ,, Musela jsem se naucit, co je v mém Zivoté diileZité a co neni.
Jak starnu, pozoruji na sobé, ze neresim malichernosti. Zaméruji se na podstatné veci
V zZivoteé moji rodiny. Po havarii syna jsem zcela prehodnotila Zebricek hodnot Zivota.*
pomahd manzel a oba synové. S invaliditou svého syna se asi nikdy nesmifi,
ale najevo to urcité nedava. Reakce okoli ji ovliviiovaly ze zacatku. Moc se styd¢la a citila
se bezradnd a mozna i ménécenna. S nartstajicimi zkuSenostmi je bere s nadhledem. Nema
rada, kdyzZ ji nékdo okukuje, a proto ptrizpisobila svilj Satnik této nemoci. Reakce pratel
a znamych byly vétSinou kladné. ,, Urcité by mne moc mrzelo, kdyby se z duvodii mé
nemoci ke mné nékdo choval nevybiravé a otocil se ke mné zdady. To se mi ovSem za dobu
mé nemoci ani jednou nestalo. “

Do spolecnosti se pacientka moc nezaclenuje, hlavné ne do té cizi, kde nikoho nezna.
Necitila by se zde dobfe. Chodili s manZelem a partou pfatel ¢asto tancovat, do divadla,
kina i dost sportovali. Nemoc ji v tomto sméru taky dost omezila. Lékati ji diagnostikovali
PsA. Pro bolestivost kloubti jiz nesportuje. Diive rada plavala, ale z divodi studu
pfed lidmi nechodi ani do bazénu ani na koupali§té. Chodi s vnoucaty a manzZelem
na prochazky, vylety a do pfirody. Zde si ze svého postizeni hlavu nedéla. Pacientka
je nejradéji v doma v rodinném kruhu. Cizi lidi nevyhledava, ale ani je od sebe neodrazuje.
Rodinné¢ znamé zvou kazdy meésic k sobé na vecefi, kde se pobavi a uziji si dostatek
legrace i s timto postizenim. ,, Musim Fict, Ze se k ndm nasi znami a prdtelé neotocili zady
ani v dobdach nejhorsich. Ti, které jsem povazovala za pravé kamarddy, pravymi kamarady

zustali.

Ludmila

Ctvrta respondentka, ktera odpovidala na stanovené okruhy otazek, pracovala jako
sekretarka v kancelafi. Cely zivot méla jako své zaméstnani praci v kancelafi. V soucasné
dobg je ve starobnim dichodu. Respondentce je 76 let.

Respondentka se s lupénkou nikdy diive ve svém zivoté nesetkala. Nikdo v rodiné

ani ze strany matky ani otce takové onemocnéni nemél nebo se u n¢j neprojevilo. Postizena
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méla jednoho syna, u kter¢ho psoridza vypukla po jeho rozvodu, to ji tekl
ale az po letech. Ona sama nikdy neméla s ktzi zadné problémy. Po smrti manzela
se nemoc taktéz aktivovala. Pani Ludmila musela vyhledat dermatologa, ten ji stanovil
diagnézu p. vulgaris. Onemocnéni se zacalo zlepSovat po lokélni 1écbé. Pacientka
ale zaCala upadat do depresi ze ztraty manzela, zacala konzumovat alkohol a ke vSemu
jesté koufila. Tato kombinace s lécbou nesla moc dohromady. Psoridza se nelepsila.
Pacientka nechodila na prohlidky, neuzivala pfedepsanou 1é¢bu. Jeji stav se zhorsil natolik,
ze musela byt hospitalizovand v nemocnici. Zde zvolili lokdlni 1écbu, fototerapii
a vyuzili konzultace psychologa. Ten ji podle jejich slov pomohl nejvice. Po propusténi
z nemocnice se klientce udé€lalo 1épe. Pravidelné chodila kazdé tfi mésice na kontrolu,
dodrzovala ptedepsanou lécbu a prestala koufit i pit alkohol. Psoridza se zacala rychle
zlepSovat. V souCasné dob¢é se u ni lupénka vyskytuje na loktech, bércich, rukou
a ve kstici.

Kyvalitu zivota s lupénkou hodnoti na stupnici €islici 8. Manzel ji umfel, kdyz ji bylo
60 let. Byla to pro ni velka rana, ktera ji zahybala s Zivotem a i s jejim zdravim. Nejdiive
nevédéla, co si bez néj pocne. Velkou oporou byl pro ni syn, vauk a kamaradka. ,, Nejdrive
se mi chtélo umrit taky, ale za pomoci téch nejblizsic, jsem se znovu postavila na vlastni
nohy a zacala Zit od zacatku.* Zacaly s kamaradkou jezdit po vyletech, na dovoleng,
sportovaly spolu a nic je nebrzdilo. Chorobu si nepfipoustéla K télu nebo spise k dusi.
Na své hiichy (koufeni, alkohol) z minulosti zapomnéla. Na kvalitu svého zivota
S lupénkou si nestéZuje. Nema s ni Zadné negativni zkuSenosti. ,, Lupénka mi zménila Zivot,
pouze tak, Ze jsem prisla o svého milovaného manzela. ViibeC by mi v Zivoté nevadila. **

V zaméstnani pracovala cely zivot jako sekretatka v kancelafi. Lupénka u ni
propukla, aZ kdyz byla v diichodu. Ptipousti si, Ze kdyby méla tyto problémy a chodila
by jest¢ do zaméstnani, méla by stim asi problémy. , Prdce sekretdrky klade duraz
na upravenost a celkovy dojem. Nedovedu si predstavit, jak bych si maskovala treba
oblicej, krk a ruce. Urcité by se to nejak dalo, ale netusim, zda by to nevadilo mému
zaméstnavateli. Nikdy jsem se s tim nesetkala, a nemuzu tedy spekulovat. Myslim si,
Ze takto postizeného clovek, by si muj séf na tuto pozici nedosadil, ale to je jen muj nazor.
Klientka je rada, ze v produktivnim véku nemusela fesit takové to problémy.

Pani Ludmila ma na reakci okolniho svéta pouze samé kladné vzpominky. ,, Nikdy

jsem se nesetkala s nékym, kdo by mi rekl do oci néco hrozného, co by mé zasahlo. Vzdy
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se ke mné lidé chovali velmi vstricné. Mozna si o tom Suskali za zady, ale to bych se jen
domnivala. Par slovy receno, nemam zadné spatné zkusenosti s reakci ostatnich lidl,
a tak mne chovani cizich ani znamych lidi neovlivnilo, mozna jen k dobrému. *

Ve spolecnosti cizich 1 zndmych lidi se citi stale velmi dobie. Je spoleCenska
a nezkazi zadnou legraci. Ve spolecnosti je velmi oblibena. Chodi do klubu dichodct,
kde mé svoje kamaradky. Podnikaji rizné vylety, jezdi na muzikély a do divadla. V jejim
veéku ji problémy se zaclenovanim do spolecnosti netrapi. Pohybuje se stile ve stejném
okruhu lidi, ktefi uz ji znaji. Ona se jim muze sv¢fit a oni ji vyslechnou, pomizou i poradi.

A4

se kterou i dnes pravidelné podnikaji akce v klubu dichodcti.

Petra

Patd respondentka, ktera odpovidala na stanovené okruhy otazek, pracuje jako
servirka v laznich, jiz 12 let. Dle jejich slov by si nedovedla piedstavit pracovat v jiném
zaméstnani. Je rada v kontaktu s cizimi lidmi. Respondentce je 36 let.

Psoridza se u ni projevila ve 23 letech po porodu star$i dcery. S chorobou neméla
do té doby zadné zkusenosti. V rodiné ji nikdo nemél a v rodiné jejiho manzela také ne.
Nejdfive si myslela, Ze to bude néjaky ekzém. Ten se u nich v rodiné vyskytuje dost Casto.
Lécila se doma sama, podle toho, kdo ji co poradil a doporucil. Po urcité dob¢ si vSimla,
ze se ekzém vyskytuje pouze na loktech a kolenou. Domaéci 1écba nebyla uc€inna,
a tak si zaSla k dermatologovi. Ten ji hned od pohledu diagnostikova p. vulgaris mirn¢ho
stupné. Respondentku vyzpovidal a doporucil ji, aby byla mistni 1é€ba Uc¢innd, méla
by prestat koufit, pit alkohol, ktery si stejné¢ doptéavala jen pfilezitostn€. Dochazi kazdé tii
mésice na kontrolu. Koufeni a alkohol omezila na minimum. OvSem plaky na kolenou
a loktech ma stale. Lokalni 1écba ji pomahd od ndnosu Supin a svédéni. Mista postizena
lupénkou stale zastavaji. Ona sama vi, Ze se lupénka neda vylécit, ale o pokozku pecuje
pravideln¢ a dostatecné, dle pokynii pana doktora. Ma dvé dcery, ani u jedné
se onemocnéni zatim neobjevilo. Dcery trpi atopickym ekzémem a bylo ji feceno,
ze se u nich maze choroba kdykoliv objevit.

Kwvalitu zivota hodnoti na stupnici ¢islici 9. Se svym Zivotem je zcela spokojend. Ma
dv¢ zdravé dcery a manzela, ktery ji ve vSem podporuje. Choroba by ji ovlivnila Zivot

velice, kdyby postihla jeji dvé malé dcery. Toho se snazi vyvarovat a dba na rady l1ékare.
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Jediné, co ji ovliviiuje Zivot, je stud. Radda chodi u nich v ldznich na maséze, do sauny
a do bazénu. Musela to vSak omezit z divodu svého studu. Plaky ma v malé mife pouze
na loktech a na kolenou. I to vSak staci, aby méla Spatny pocit se vysvléci pred kolegy.
Nema rada, kdyz se na ni nékdo divné kouka a jesté¢ k tomu, kdyz se vyptava. ,, Prosté
se o tom, rada nebavim. Déla mi to docela problémy. Je to moje citlive téma, o kterém jsem
schopna mluvit pouze s vybranymi lidmi. “ V intimnim zivoté nema taktéz zadné problémy.
Onemocnéni u ni propuklo, kdyz uz byla vdana. Manzel hned od zac¢atku védél, o jakou
chorobu se jedna.

Pracovat do lazni nastoupila hned po $kole. Po matefské dovolené se tam opét
vratila. Je to povolani, které ji bavi. Je spolecenskad, rada se seznamuje. Do lazni se sjizdéji
klienti riznych narodnosti a to ji velice vyhovuje. Ve Skole se naucila rusky, némecky
a ted piluje anglictinu. Choroba ji vV zaméstnani neomezuje. Nosi dlouhé cerné kalhoty
a halenky, které vSechno maskuji. Klienti ani kolegové v praci jeji nemoc nezaznamenali.
Pokud se jim sama nesvéii. ,,Meéla bych asi velké komplikace, kdyby se mi nemoc
prestéhovala na viditelnd mista, kterd se nedaji nicim zakryt. To bych urcité praci servirky
nemohla vykonavat. Muj zaméstnavatel by mi to urcité nepovolil. “ Respondentka se mi
svetila, ze 1 kdyby ji jeji zaméstnavatel praci umoznil, ona sama by povolani servirky
nebyla schopna vykonavat. ,, Prosté bych se stydéla. Bylo by mi hned jasné, co si o mné
klienti mysli, kdyz jim budu podavat talii s jidlem a uvidi moje postizené ruce a tieba
i oblicej. Stim bych se asi nikdy nevyrovnala.* Postizena tvrdi, Ze kdyz uz ji nemoc
potkala, je rada, Ze na téchto mistech. V kolektivu se citi velmi dobie. Do prace se tési.
Tvrdi, Ze o jeji chorobé v praci moc lidi informovano neni. Nemd ditvod, pokud choroba
neovliviiuje jeji praci, kohokoliv informovat. Ty, ktefi sni jsou v blizkém kontaktu,
o chorobé informovala. ,, Rekla jsem to kamaradkam, které mam na smené. Vysvilékame
se spolu v satne, a tak jsem nechtéla, aby si o tom Suskaly. “ Kolegyné se k ni chovaji tak,
povolani, které ma tak rada, vykonavat kvalitné.

Negativnim reakcim okoli UspéSné piedchdzi. V Iét¢ si svij Satnik pfizpisobila
nemoci. Rada se hezky obléka. Je to stihla a pohledna zena. Musela se naucit kombinovat
délku kalhot, sukni a tricek. ,, Nikdy bych si neoblékla néco, z ceho mi budou koukat mista,
ktera mam postizena. Jesté lokty bych snesla, ale kolena ne. Proto si volim délku

% kalhot. “ Onemocnéni se ji projevuje tak malo, Ze do kontaktu s negativni reakci nikdy
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nepfisla. Mysli si, ze kdyby byly pfiznaky horsi a kdyby je nemaskovala, ur¢it¢ by méla
S negativnimi reakcemi okoli velké zkuSenosti. , Snazim se tomu predchazet. Urcite
by mi to moc ubliZilo, kdybych se dozvédéla néco nevhodného o mé osobé. V tomhle jsem
zbabélec. *

Respondentka je velice spolecenska osoba. Hodnotim tak jiz po nékolika minutach
naSeho rozhovoru. Rada se chodi bavit do spolecnosti, rada tancuje, chodi do kina,
na prochdzky a rada se vénuje své rodin€. Do spolecnosti se zacleniuje velice Casto a rada.
Neciti se nikterak postizena. Zije normalni Zivot, ktery by Zila i bez psoriazy. S kamarady
chodi kazdy mésic tancovat. Jak tvrdi, uvolni se pfi tom a zapomene na problémy vSedniho
zivota. ,, Lupénka je muj blizky pritel, chodi vsude tam, kam jdu jd. Naucila jsem se s ni Zit

a doporucila bych to kazdému pacientovi.

9. 2 Rozhovory s rodinnymi prislusniky psoriatiki

Stanislav

Piitel prvni respondentky, sle¢ny Lucie. Ziji spolu 5 let ve spoleéné domacnosti.
Spolecné déti zatim nemaji. On ma dceru a syna z predeslého manzelstvi. Pracuje jako
jednatel u své firmy s vypocetni technikou. Je mu 41 let.

Se svou pfitelkyni se seznamil v nemocnici. Ona zde pracuje jako zdravotni sestra
a jeho firma zde spravcuje pocitacovou sit’. Podle jeho slov to byla laska na prvni pohled.

O chorobé, kterou ma jeho ptitelkyné, se dozveédél hned zdhy - pii rozhovoru,
ktery vedli pfi seznamovani. ,, Pritelkyné v tu dobu méla pouze jedno misto na lokti,
kde se ji onemocnéni projevovalo. Nepripadalo mi to nic hrozného." V dne$ni dobé ma
Lucie postizeny stale stejny loket a malé flicky na bércich nohou. Ani to respondentovi
nevadi, nezménil tak nazor a piistup kni. , Onemocnéni ndm do Zivota nezasahuje.
Vrozsahu, jaké jsou priznaky v dnesni dobé, o ném viastné ani nevim.* Nebylo tomu
tak vzdy. Lucie m¢la po prodélané angin€ vysev po celém téle. Respondent se ji snazil byt
oporou. Véd¢l, ze to pro ni neni lehké obdobi. ,, Mda pritelkyné je po strdance citové na oko
velmi silna, ale vedel jsem, Ze ji to trapi. Nikdy mi to ovSem nepriznala. Je pro ni duleZity
vzhled a vse kolem toho. To samoziejmé chapu.

Rozhovory na toto téma neprobihaji u nich doma moc casto. Byla doba,

kdy se museli o chorobé zacit bavit Castéji. Respondenta zajimalo, jak by to bylo, kdyby
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méli spolu s postizenou déti. Jak on sam tvrdi, poznal na pfitelkyni, Ze se ji to docela
dotklo. Nechtéla to ovSem dat najevo, ale on to poznal. Jako zdravotni sestry se ji chtél
zeptat, jak se nemoc dédi a jak vysoké riziko je, ze déti budou postizené lupénkou. Lucie
mu na jeho otdzky odpovédéla. Ma dostateCné prostudovanou literaturu, kde se odpovédi
na tyto otazky dozvédéla. Taky ji to samoziejmé zajimalo. ,, Pritelkyné se mé jednou ptala
a ukazovala mi u otdzek obrazky, na kterych byli lidé s tézkou formou lupénky. Zajimalo ji,
jestli bych se s ni nekdy dal dohromady a chtél s ni mit déti, kdyby byla az takto postizend.
Ja se zamyslel a rekl jsem ji, jestli chce védeét pravdu. Ona rekla, Ze ano. Odpovédeél jsem,
ze by asi Kk sezndmeni nikdy nedoslo.

V zaméstnani je jeho pritelkyné jako ryba ve vodé. Co vi on sam, nikdy se nezminila
o tom, ze by ji nemoc jakkoliv omezovala pii praci nebo v kolektivu zdravotnikl
a pacienti.

,Nasi spolecni pratelé i spolecnost, ve které se pohybujeme, nemoc pritelkyné
asi nikdy nezaznamenali. Dokdzala to i v té nejhorsi dobé dobre zamaskovat a utajit.
Problém se zacleniovanim do spolecnosti ma asi jako kazdy clovék, ktery neni sam
se sebou spokojen. Stydi se chodit do bazénu, na koupalisté a vsude tam, kde se musi
odhalovat.

Respondent svou pftitelkyni vidi jako sebevédomou, hodnou, pracovitou,
ale i cholerickou osobu, ktera si pujde za svym cilem a nemoc ji v tom nebude stat v ceste.
Nemoc hodnoti jako bezproblémovou az do té doby, nez se zac¢ne znovu aktivovat.
Ve spolecnosti se po boku své ptitelkyné citi velmi dobie. Kvalitu jejiho Zivota hodnoti

¢islici 10.

Véroslava
Mladsi sestra druhé respondentky, pani Ivanky. Pracovala cely zivot jako
prodavacka. Sama postizena psoridzou neni. Narodily se matce kratce po sobé&. Je ji 59 let.
O chorobé byla informovana dostate¢né. V rodiné nemoc méla jejich matka,
kterad uz je po smrti, a jeji starsi sestra. Déle se u nikoho v rodin€ zatim neprojevila. Déti
1 vnoucata jsou zcela zdravy.

Kvalitu Zivota sestry hodnoti Cislici 8. Ivanka podle ni ma kvalitni Zivot. UZivala

si déti a ted’ jiz vnoucat. Jediné, sc¢im se ji sestra kdy svéfila, byl zacinajici stud
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pfed manzelem. N¢kolikrat ji pani Véroslava domlouvala, aby si s nim o tom promluvila,
co ji trapi, ze on to urcité pochopi a pomuze ji stud prekonat.

Sestra respondentky pracovala jako zdravotni sestra u lizka. S problémy
v zaméstnani se nikdy nesvéiovala. Obcas trpéla depresemi, ale do zaméstnani to urcité
nepienasela. ,, Ivanka byla vzdy profesionalka, své pacienty by urcite nikdy svymi problémy
nezatézovala. Jediné, co si myslim, je t0, Ze si urcité praci pripoustéla az moc k télu
a nosila si problémy pacientii jesté domii. “

Jak uz pani Véroslava tikala, jeji sestra trpéla ze zaCatku depresemi. Postupem casu
se zaCala snemoci smifovat a deprese ustupovaly. ,,V soucasné dobé na své sestie
nepozoruji  zadné psychické problémy. Nevim, zda je tak dobra herecka
nebo uz se s nemoci zcela vyrovnala. **

Ke svoji sestfe pfistupuje Upln¢ normalné jako sourozenec k sourozenci.
Vzdy ji rada vyslechla a fekla ji sviij nazor. Nikdy nepocitovala, Ze by mezi nimi bylo
néco v neporadku. Nemoc se na jejich vztahu nikdy neodrazila. ,,Je to moje sestra
S lupénkou i bez ni.

Podle slov respondentky mély sestry dost spolecnych pratel. Ivanka neméla rada,
kdyz se ji na nemoc nc€kdo vyptaval. Jak se nékde zacalo mluvit o jeji nemoci,
byla schopna ze spole€nosti klidné odejit. Nez se s chorobou pomalu zacala vyrovnavat,
mezi pratele a cizi lidi nechtéla moc chodit. Téma psoridza bylo moc citlivé,
aby ho probirala mezi hodn¢ lidmi. V dne$ni dobé& si myslim, Ze by ji komunikace na téma
jeji nemoci nedélala Zzadny problém.

Nemoc ji omezovala v ur¢itych sportech, jako bylo plavani a rtizné jiné vodni sporty.
., Ivanka se proste celé ty roky stydéla vysvléci se do plavek. Podle mého nazoru se neméla
za co stydet. Ji jste to ovsem nemohla vymluvit.” Dale pocitovala omezeni ve vSech
oblastech, kde se musela vysvlékat. At to byl gynekolog nebo jiny 1ékaf, masér a hlavné

manzel.

Jitka

Star$i sestra tfeti respondentky, pani Vé&ry. Pracovala cely Zivot jako délnice
v tovarné€. Sama je postizena psoriazou jiz od puberty. Je ji 60 let.

O chorobé je informovana dostate¢né. V rodiné€ ji méla matka, ma ji sestra i ona.

VSechny tii si sdélovaly rtizné zkuSenosti, rady a novinky v oblasti 1écby. Jedna druhé byla
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oporou. Nejvice vSak potitebovala podpofit praveé sestra Véra, které se lupénka objevila po
autohavarii  syna. Podporu potiebovala od celé rodiny. Nevédéla, jak
to se synem dopadne, a jeji zdravotni stav Sel stranou. Nemoc se zhorSovala a pani Véra
musela byt hospitalizovana v nemocnici. Po propusténi se stfidaly stavy klidu a depresi.
,,Bylo to jak na houpacce. Jednou jsem sestru v telefonu poznavala, jako diive. Jindy jsem
méla pocit, ze jsem se dovolala k nekomu jinému. *

Sestra pani Jitky byla cely sviij Zivot velmi pracovitad. V zaméstnani neméla nikdy
zadné problémy. Po aktivaci nemoci pracovala stale ve stejné praci, vSichni ji zde znali,
a tak se k ni chovali stale stejné. ,, Sestra je velmi kamarddska a do pracovnich kolektivii
zapadala vzdy bez problémii. Co vim, tak se ji v praci naopak snazili pomahat. Ona sama
pomahala, kde to jen slo. “

Kvalitu a omezeni zivota své sestry vidéla respondentka pouze v tom, Ze se jeji Zivot
zacal toCit pouze okolo invalidniho syna. Ten byl vSak dospély a mél svoje zajmy
a kamarady. ,,Myslim si, ze se Véra s invaliditou svého syna nesmirila dodnes. On
je na tom psychicky velmi dobre. OZenil se a zije normalni Zivot. “ Podle pani Jitky neméla
sestra Cas na sebe a docela se zanedbavala. Kvalitu Zivota své sestry hodnoti ¢islici 7.

Respondentka si vzdy myslela, Ze se jeji sestra rdda chodila bavit do spole¢nosti.
Po urcité dobé vSak zjistila, ze kdyz ji chtéla nékam pozvat nebo néco naplanovat, vzdy

se tomu néjak vyhnula. ,, Stdle méla néjaké odpoveédi, proc nemiize a proc to nejde. Nékdy
mne fo zacalo i Stvat a byla jsem rozhodnuta, Ze uz nic planovat nebudu.

Pani Jitka pftistup k sestfe trochu piehodnotila. Po havarii syna se zménila. ,, Musela
jsem se ji prizpiisobit. Nebyla to uz ona. Ta sebevédoma holka, ktera se niceho nebdla.

Nezménila ji nemoc, ale ta bouracka. Zmenila sviij postoj k zZivotu.

Vaclav

Syn ctvrté respondentky pani Ludmily. Pracoval jako prodavac ve vlastnim kramku
s nabytkem. Po rozvodu nechal obchod manzelce. Dnes pracuje jako hlida¢. Sam
je postizen psoridzou, ktera se mu objevila diiv nez matce. Je mu 55 let.

O chorobé je informovan minimélné. S&m onemocnéni ma, ale neléci se. U matky
onemocnéni zaznamenal po smrti svého otce, kterd upadala do depresi. Neuméla se smiftit
s takto krutou skuteCnosti. Musela byt hospitalizovand a podstoupila konzultace

u psychologa. Dochazela pravidelné k dermatologovi a ptiznaky zac¢aly pomalu ustupovat.
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V zaméstnani pracovala jako sekretadfka. V pracovnim poméru se citila velmi dobfe.
Manzel ji podporoval po vsech strankach. Onemocnéni ji propuklo, az kdyz byla
v diichodu. Toho se manzel jiz nedozil. ,, Myslim si, Ze pro otce by to byla velkd rana,
kdyby se dozil matcina onemocneéni. Mél ji velmi rad a urcite by ho trapilo, kdyby videl
jak se matce po zdravotni i psychické strance pritizilo.” Mysli si, Ze by to uréité nedal
najevo, ale jak ho znal, trapilo by ho to. Byl by pro matku oporou.

Kvalitu Zivota matky by hodnotil Cislici 8. ,, Po smrti otce se matka hodné zménila.
Uzavrela se do sebe. Snazil jsem se ji pomdhat. Mad kolem sebe dostatek kamaradek,
které ji taktéz podporovaly.” Pani Ludmila se musela se smrti svého manzela postupné
smifovat. Po wurCité dob¢é zacala zase zit. Vyhledavala kolektiv kamaradek,
S kterymi jezdila na rizné akce a dovolené. Nebyla na to sama. Mnoho kamaradek jiz bylo
taky ovdovélych, a proto ji chapaly, Ze to pro ni neni vibec lehké.

Problémy se zaclenovanim se do spolecnosti respondentka podle jejiho nikdy
neméla. ,,Kdyz byl na zivu otec, podnikali vsSe spolu. Nahle otec nebyl a tak se musela zacit
do spolecnosti zacleniovat sama.” S kamarddkami pravideln€¢ dochazeji do klubu
dichodct, kde jim poradali rizné akce. Na smutnéni tedy uz nebyl Cas.

O své matce si mysli, Ze je spolecenskd, kamaradska a vzdy ochotnd komukoliv
pomoci. Tvrdi, Ze nemoc v soucasné dobé na ni nema vliv. Po psychické strance se z toho

dostala za pomoci rodiny, ptéatel a psychologa.

Petr

Manzel paté respondentky pani Petry. Pracuje jako fidi€. Je mu 35 let.

O chorobé své manzelky je informovan z internetovych stdnek a od ni samotné.
Nemoc zaznamenal po porodu starSi dcery Lucky. Jeho manZelka trpéla na atopicky
ekzém, ktery se ji v t€hotenstvi ztratil. Po porodu se ji vyrazka opét ukdzala, 1écila ji jako
vZzdy. Projevy se ukézaly jako nestandardni. Nikdy ho neméla na loktech a kolenou.
To se ji zdalo divné a tak Sla k 1ékafi. Ten ji diagnostikoval lupénku. ,,Byla ztoho
vylekana. Nevédeéla, co ji ceka a jak se bude nemoc ddle projevovat. Musel jsem
si k ni sednout a vyslechnul jsem ji. Pak jsem zacal patrat po internetu. *

V zaméstnani manzelka pana Petra pracuje jako servirka. On sam tvrdi, ze je velmi

spoleCenska a kamaradska. Rada se seznamuje Snovymi lidmi. Onemocnéni

Ji v zaméstnani neomezuje. ,, Petra nosi dlouhé kalhoty a halenky s dlouhym rukdavem.
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Nikde jinde viditelné znamky nema a tak vse oblecenim zakryje. Délalo by ji urcité
problémy, kdyby musela nosit kratkou sukni a tricko. “ Dle jeho ndzoru onemocnéni nefesi
ani ona, ani jeji kolegové v praci i jeji zaméstnavatel. ,, Klienty v restauraci nicim nedeési
ani neobtézuje. Jeji zdravotni stav se v produktivité prace neodrazi.

Kyvalitu zZivota jeho Zeny hodnoti ¢islici 10. Respondent to srovnava s kvalitou zivota
svého. ,, Vse delame spolu. Jsme tolerantni jeden k druhému. Jednou za cas se jdeme bavit
kazdy sam, se svymi prdteli. Nemoc nds v nicem neomezuje a nikdy neomezovala.* Podle
jeho slov, se Zivot pani Petry s pfichodem nemoci nezménil. Ziji plnohodnotny Zivot jako
kazdé jina rodina v jejich veku.

Problémy se zaclefiovanim se do spolecnosti pani Petra nikdy neméla. Manzel ji
hodnoti jako velmi spoleCenskou. ,,Rada se bavi. Velmi rada tancuje, to je jeji nejvetsi
konicek. S kamaradkami se chodi bavit pravidelne.* Jejich parta se skldda ze sedmi
kamaradek, které o jeji chorob& predem informovala. ,, Zddnou z nich nikdy nenapadlo,
Ze by ji néjak ranila nemistnymi poznamkami.” Své kamarddky a spoleCnost,
ve které se pohybuje, si velmi dobfe vybira.

O své Zen¢ mluvi pouze kladné. Deprese u ni nikdy nezaznamenal. Mysli si,

ze by se mu urcité svétila, kdyby méla problémy psychického ptivodu.

9. 3 Rozhovory s prateli psoriatiki

Radka

Nejlepsi kamaradka sle€ny Lucie. Kamarddkami jsou jiZz od stfedni Skoly. Znaji
se 16 let. Pani Radka pracuje taky jako zdravotni sestra. Momentalné je na mateiské
dovolené. Je ji 31 let.

Onemocnéni znd okrajové. Vybavuji se ji pfednasky ze Skoly. O nemoci vi, Ze je
nepfenosna a neda se vylécit. Projevuje se plaky na kizi, které se odlupuji a svédi. Lécbou
se daji odstranit nebo zmirnit ptiznaky.

O edukovanosti spolecnosti, by fekla, ze je nedostatecnd. Tvrdi, ze lidé na takto
postizeného ¢loveka koukaji pres prsty.

Chorobu své kamaradky sama osobné nezaznamenala nikdy. Kdyby ji o tom
postizend netekla, nikdy by o tom nevédéla. ,, Byl to tak maly flicek, Ze to vypadalo jako

zhrubéla kiize na loktech, co ma skoro kazdy z nds.“ O nemoci si mysli, Ze je zakefna
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a nepredvidatelna. Podle jejiho ndzoru se musi lidé, co maji tézkou lupénku citit velmi
Spatné.

Radka si mysli, ze Lucie ve spole¢nosti nema zadné problémy, aspoii se ji s ni¢im
takovym nesvéfila. ,, Lucka se chova sebevédomé a ve spolecnosti znamych i cizich lidi
se citi velmi dobre. Chodime spolu na ruzné akce a nikdy jsem na ni nevypozorovala,
Ze by se citila neprijemné a nesva. *

V zaméstnani se Lucie dle jejitho nazoru citi velmi dobie. Pfirovnala by to jako
k rybé ve vodé. Jeji kolegové na ni urCité¢ taky nic nevypozorovali, mysli si. ,,Jsou
to tak malé plaky, Ze se nad tim nikdo nemiize ani pozastavit. Nikdo by si toho ani nemohl
v§imnout, a proto se nemohla se svoji chorobou dostat v praci do sporu.

Rodinu postizené zna velmi dobfe. Rozhovory o problémech s lupénkou u nich doma
nikdy nezaznamenala. Rodina i partner se k ni chova, jako by byla zcela zdrava.

Psychicky ji podporovala vzdy, kdyz to potiebovala. Podporu v oblasti lupénky

a jejiho psychického stavu nikdy nepotiebovala.

Jana

Kamaradka pani Ivanky. Kamaradkami jsou jiz od zakladni Skoly. Znaji
se 50 let. Pani Jana pracovala jako ucitelka. Dnes uZ je ve starobnim dtichodu. Je ji 60 let.

Onemocnéni znad pouze z vypravéni své kamarddky a ztelevizniho zdznamu.
Chorobu na pani Ivance zaznamenala, kdyZ se pfi§la podivat k nim domu na novorozeného
syna. ,, Ivanka sla kojit syna. Ja jsem si vsimla, Ze ma okolo nader cervené fleky. Tak jsem
se ji naprimo zeptala, co se ji stalo. Nikdy jsem nic podobného nevidela.“ Kamaradka
ji vysvétlila, co se ji po porodu stalo. Nezaala ji litovat. Jen ji zajimalo,
CO je to za onemocnéni a jestli to nevadi pti kojeni a jak se 16¢i.

O povédomi spolec¢nosti si mysli, ze tuto chorobu vetfejnost moc nezna. Podle jejiho
nazoru, lidé ptikladaji diraz Spatné hygiené. ,, Kdyby mi kamaradka nerekla, o co se jednad,
taky bych nepoznala, Ze je to lupénka. Lidé si miizou na prvni pohled myslet, zZe se jedna
o opruzeniny. “

Do spolec¢nosti se podle jejiho ndzoru postizena zapojuje velmi malo. V pracovnim
poméru neméla zadné problémy. V kolektivu svych kolegli se citila nejlépe. Cizi lidi

nevyhledavala. K pacientim se ov§em chovala empaticky a se zajmem.
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Manzela pani Ivanky zna velmi dobte i oba jeji syny. Jsou rodinny ptatelé, jiZ mnoho
velmi pozornée. Ovlivnen nemoci urcité nebyl nebo jsem to nezpozorovala. *

Rodina pani Jany 1 ona sama pohlizeli na nemoc pani Ivanka jako na kazdou jinou.
Nemyslela si, ze to neni nic tragického. To se ovSem zmylila. Zaznamenala na své
kamaradce divné chovani. ,,Nekdy byla vesela, jindy smutnd az ndladova. Bala jsem
se o ni. Pozdéji se mi sveFila, Ze ma deprese. “ Nevédéla jak se ma ke své kamaradce zacit
chovat. Jestli jako dfive, nebo jestli ji ma =zacit litovat. Jednu dobu se odmlcela
a kamaradku nekontaktovala. Po urcit¢ dobé chtéla védét, jak je na tom a tak ji
zkontaktovala. Védéla, ze kdyz deprese budou pokracovat, musi ji n¢jak pomoci. Ivanka

se postupem cCasu s chorobou smifila a chova se jako dfive.

Jarmila

Kamaradka respondentky pani Véry. Znaji se jiz 20 let ze zaméstnadni. Pracuje jako
délnice v tovarng. Jeji 52 let.

O chorobé neni informované skoro vitbec. Néco malo ji fekla o nemoci pravé pani
Véra. Nebylo toho moc. Kamaradka ji fekla pouze to, Ze je to nemoc vyvolana stresem,
Ze se projevuje na kuzi, a ze neni pfenosna na ¢lov€ka. Onemocnéni na své kamaradce
zpozorovala v obdobi, kdy mél jeji syn auto havarii. Nikdy dfive si nevSimla, ze by méla
néco podobného na kizi.

O nézoru spolecnosti na toto onemocnéni, si mysli, ze lidé o této chorobé maji malé
nebo zadné informace. Podotyka, stejné jako ona. ,,Kdyz to neni zdravotnik nebo clovek,
ktery ma s lupénkou vlastni zkuSenosti, nevi o tom skoro nic. Jen vidi priznaky a honi se mu
hlavou cokoliv.

Respondentka Véra se podle své kamaradky do spole¢nosti nikdy moc nezapojovala.
Nevyhledavala cizi lidi. M¢la okruh blizkych pratel, s kterymi se pravidelné schazela.
Stiidaji se a zvou se pravidelné na navstévy a veceie k sobé¢ domu. ,, Nikdo z nas se k ni
neotocil zady. Pomdhala jsem ji, kdyz byl syn v nemocnici.“ V zaméstnani neméla nikdy
Zadné problémy.

Rodinu své kamaradky zn4d velmi dobfe. Schazeji se pravideln€ uz roky.

Zaznamenala velkou podporu pro svoji kamaraddku ze strany manzela i obou synt. ,, Véra

61



se zamérovala nejvice na zdravotni stav svého syna. Myslim si, Ze ze zacatku sebe trochu
zanedbavala. To je, ale jen miij ndazor, ktery jsem ji nikdy nerekla.

Psychicky svou kamaradku podporovala. ,, Nekdy to bylo velmi tezké. Nikdy mne
od sebe, ale neodradila. Veédéla jsem, Ze proziva jedno z jejich nejhorsich obdobi v Zivote.
Viyboural se ji syn a postihla ji nevylécitelna choroba.” Pani Jarmila byla vytrvala.
Po urcité dobé se jeji kamaradka s nemoci vyrovnala, ale s invaliditou svého syna se podle

jejiho nazoru nevyrovna nikdy.

Emilie

Kamarddka respondentky pani Ludmily. Znaji se jiz zmladi. Pracovala jako
prodavacka. Jeji 74 let.

O chorobé¢ je informovana pouze minimaln€. Nikdy dfive se s nemoci nesetkala. Vi
pouze to, ze je neinfekéni, projevuje odlupovanim staré kiize a svédénim. Informovala ji
pravé kamarddka pani Ludmila, kterda mé informaci dostatek. Onemocnéni na své
kamaradce zaznamenala po smrti jejiho manzela. ,,Ludmilu smrt manzela velmi zasdhla.
Nevédéla jsem, jak ji mam pomoci. Nemoc se ji rozjela po celém téle. Bala jsem se o ni. “

Nézor na spolecnost mé jednoznacny. Tvrdi, Ze jeji generace nemoc pfili§ nezna
a neznalo, ale k pacientu postizenému lupénkou, by se chovali lidé jejiho véku tolerantnéji,
nez mladsi 1idé v dnes$ni dobé€. ,, Pro postizeného cloveka jakoukoliv viditelnou chorobou
to musi byt podle mého ndzoru v dnesni dobé moc slozité. Lidé jsou k sobé mdlo tolerantni
a neumi si pomdahat.” Pani Emilie si mysli, ze by vice tolerantnosti potieboval,
kazdy z nas.

Respondentka Ludmila se do spole¢nosti zacletiuje velmi rada. Kdyz vezme v potaz,
kolik je jeji kamarddce let, hodnoti ji jako velmi vitdlni a spolecenskou osobu.
»Spolecenska je od dob co ji zndm. Méla trochu problémy, kdyz ji zemiel manZel. Snazila
jsem se ji pomahat, jak jsem mohla. Myslim si, Ze se vyrovnala s chorobou 1 se smrti
manzela.

Pani Emilie znala manZela své kamaradky dlouhd léta. Hodnotila by ho jako velmi
pozorného a hodného ¢loveéka. Svoji manzelce byl vzdy oporou. Syna zna jako mladého
hocha, v dospélosti se s nim uz tolik nevidé€la. ,, Manzel ji zemrel, kdyz onemocnéni na ni
nebylo jeste viditelné. Urcité by ji pomdahal a podporoval. Synovi reakce znam pouze

z vypraveni od Ludmily. Rikala, Ze syn i vauk ji vozi na kontroly k lékari.
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Pani Emilie je také vdova. Svoji kamaradky si moc vazi. Pomohla ji, kdyz taky pfisla
o manzela. Musela a hlavné chtéla ji vSe vratit. Chodi spolu pravidelné do klubu diichodci,

ktery jim potada rizné akce.

lvana

Kamaradka respondentky pani Petry. Kamaradi se jiz od détstvi. Pracuje jako
servirka v baru. Je ji 28 let.

O chorobé neni informovand dodnes. Kamaradka pani Petra ji pouze fekla,
Ze se o nic nejednd, Ze je to jenom lupénka. Déle po tom nikdy nepatrala. S onemocnénim
se u jiné¢ho Cloveéka nesetkala. Chorobu sama na své kamaradce nikdy nevypozorovala.
., Petra se mi jednou sama sverila a ukdzala mi, co se ji po porodu udélalo. Ddle se o tom
nechtéla jiz bavit. *

Pani Ivana si mysli, Ze to jeji kamaradka nedava najevo, ale sama si mysli,
ze ji to trochu do kvality Zivota zasahuje. ,, Rdda se hezky oblékad, urcite by chtéla nosit
kratké sukné a ukazovat tak Stihlé nohy.“ Neni to nic zavazného, ale u mladého
a spolecenského Clovéka to mize vyvolat problém, tvrdi.

K nazoru spoleCnosti na psoridzu se nechce moc vyjadfovat. , Nechci mluvit
za ostatni lidi. Jestli je o nemoci informovan kazdy, tak jako ja, urcité ji mnoho lidi nezna.
Osobné muzu Fici, Ze na pohled choroba vypada velmi nedobie. Petra ma postizené pouze
lokty a kolena. Nedovedu si predstavit, jak by to vypadalo, kdyby to méla vice. Ja osobné
bych tuto nemoc nikdy mit nechtéla, ani v malé mire. *

Do spolecnosti se pani Petra zaclefiuje snadno a rada. Podle své kamaradky nema
problémy se pohybovat mezi cizimi i zndmymi lidmi. Nemoc ji neomezuje ani v praci,
ani ve spoleCnosti a doma uz vibec ne. ,,Radi spolu chodime na diskotéky zatancovat
si. Jediné CO jsem vypozorovala na Petre, Ze jsem ji viastné nikdy nevidéla v kratké sukni.
Jak ji znam, urcité je ditvodem lupénka. Maskuje tak sva kolena, aby na ni nikdo zbytecné
nekoukal a nevyptaval se.

Manzela Petry a ob¢ jejich hol¢icky zna velmi dobfe. Dévcata jsou zcela zdravy.
Podle jejiho ndzoru se k nemoci stavi celd rodina velmi kladné. ,, Nekdy si myslim,

3

Ze nemoc ani nevnimaji. Je to tak malo viditelné, Ze to vlastné nevnimam ani ja.*
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9. 4 Rozhovory s Sirokou verejnosti

Lenka

Respondentka Lenka pracuje jiz 10 let jako manazerka v supermarketu. Jeji 52 let.

Pani Lenka je o lupénce informovana pouze okrajové. ,, Lupénka je kozni choroba,
ktera je neprijemnd na pohled pro okoli a jesté neprijemnéjsi pro svého nositele. Miize
vzniknout v jakémkoliv véku. Pricinou muze byt stres, chemikalie a infekce.

Podle jejiho ndzoru jsou lidé o této nemoci malo informovani, a proto mizou mit
skreslené nazory. ,,Je dilezité, aby si clovek udélal na zakladé informaci, které ma, sviyj
vilastni ndzor.

S chorobou se setkala pouze jednou, kdyz pracovala jako pokladni na kase. ,, Prisel
ke kase platit pan, ktery mi daval penize rovnou do ruky. Predem jsem si vSimla, ze md
na prstech ndanosy Supin. Vypadalo to hrozné, v tu chvili jsem se ho stitila. Pan to asi
poznal a polozil ty penize na pult. Pozdeji mi ho bylo lito, ale za svou reakci, kterou jsem
nemohla ovlivnit, jsem se mu v duchu omlouvala.

Komunikace s postizenym je podle nazoru pani Lenky riizna. Zalezi na tom, jestli
postizeného znate nebo je to cizi ¢loveék. Dale pak jestli jste pripravena se s nemoci setkat
nebo jestli vas né&jak ptekvapi. ,, Reakci muze byt mnoho. Ja na to asi pripravend nejsem.
Nevim proc, ale pohled na takto postizeného clovéka mi nedeéla dobre.

Podle nazoru pani Lenky je spoleCnost malo informovand o vSech koznich
chorobach. ,, Lidé mozna znaji ekzém a to je tak vSechno. Lupénka je nemoc, kterd je mdlo
znamd. Clovék da na prvni dojem a ten ho ovlivni.

Lid¢ s lupénkou musi mit problémy s hledanim vhodného zaméstnani, podle pani
Lenky. ,,Je to choroba, ktera oviiviiuje svého nositele i spolecnost. Pisobi na okoli
nepékne. “ Mysli si, Ze ¢lovék musi mit dostatek odvahy, aby si Sel zazadat o pracovni
misto. Zdalo by se, ze leh¢i to maji ti lidé, ktefi jiz zaméstnani maji. To bude urcité omyl,
1 ti mohou o zaméstnani pfiijit, tvrdi respondentka.

Kvalitu zivota hodnoti jako nedostate¢nou. ,,Jaka muze byt kvalita Zivota u cloveéka,
na kterého skoro kazdy kouka pres prsty. Lidé se ho Stiti a radeji se mu vyhybaji.“ Sama
se téchto lidi §titi a nevyhledava jejich spole¢nost. Vi, ze to pro né¢ neni jednoduché

a kvalitu Zivota, by jim prala lepsi.
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LibuSe

Respondentka LibuSe pracuje jako uklizecka ve Skolce. Je ji 55 let.

Pani LibuSe je o lupénce informovana minimaln¢. ,, Lupénka je kozni onemocnéni,
ktere se neda vylécit. Lidé ji jezdi lécit k mrtvému mori. “ Dale o onemocnéni nevi nic. Byla
by ovSem rada, kdyby se mohla o chorobé dozvédét néco vice.

Podle jejiho ndzoru si spolec¢nost mysli, Ze je to nemoc, ktera je nakazliva a nechtéji
sni ptijit jakkoliv do kontaktu. ,,Pohled na takto postizeného cloveka je neprijemny
a nevim, jak bych reagovala, kdybych se s nim dostala do kontaktu.

S chorobou se jest¢ nikdy na vlastni oci nesetkala. Vidéla nékolik obrazka
na internetu, které v ni vyvolaly nepfijemny pocit a litost k postizenym. ,, Nedokdzu rict,
co si asi mysli nebo co citi lidé s lupénkou. Je to choroba zdakerna a na pohled velmi
oskliva. Lidi s touto chorobou lituji.

Nevi, jak by s témito lidmi komunikovala. Nema s tim zaddnou zkuSenost. Podle
jejiho nazoru, urcit¢ nepotiebuji, aby je nékdo litoval. ,, Nebyla bych schopna se na néco
vyptavat. Asi bych nevédéla kam s ocima a co si povidat. Ten problém klienta je tam
na prvni pohled znat. *

. Mij nazor je ten, Ze spolecnost je malo informovand. Kdyz ma clovek mdlo
informaci nebo predsudky chova se jinak, nez kdyz ma dostatek pravdivych informaci.*
Sama si je védoma toho, ze svou neinformovanosti, by mohla n€komu ubliZit.

, Lidé s touto chorobou musi mit problém najit si dobré a kvalitni zaméstnani.
Podle jejiho néazoru, na takto postizeného Cclovéka zaméstnavatel pohlizi, jako
na nekvalitniho pracovnika, kterého by do svého kolektivu nechtél a nevzal.

Kvalitu Zivota hodnoti jako neuspokojivou. ,,Je rozdil jestli se choroba objevi

u mladého clovéeka, ktery si hleda zaméstnani a partnera nebo u cloveka, ktery uz vse ma.

Nemoc jak sama tvrdi na kvalité Zivota urcité neptida.

Robert

Respondent Robert pracuje jak masér. Je mu 38 let.

Pan Robert je o lupénce informovan jako laik, vic neZ ostatni lidé. ,, Lupénka je
kozni onemocnéni, které je neprenosné na druhou osobu. Dédi se geneticky a nemusi
se projevit. Negativné piisobi na chorobu stres, alkohol a koureni. Léci se pomoci

3

masticek, lékit a mrtvého more.
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Nazor na pohled spolecnosti ma jasny. ,, Lidé hazi vSechny kozni nemoci do jednoho
pytle. Lideé ji komentuji, ale nic o ni nevi. Edukovanost spolecnosti je minimalni az zadna.
Meélo by se s tim zacit néco deélat. “

S chorobou se setkal u nékolika klientek pii masazi. Zaskocilo ho to. Nevédél co to
je a jak ma na to reagovat. Pozd¢ji si vyhledal informace na internetu, aby nebyl pfisté
ptekvapen. Rukavice si nevzal. Nebylo by to ptijemné pro klientku ani pro n¢j samotného.

S lidmi postizenymi lupénkou je schopen komunikovat normalné. Nema s tim zadny
problém. Povazuje se za profesiondla ve svém oboru. Klientky by se zeptal narovinu,
co ma za kozni nemoc. Jeho zkuSenosti jsou takové, Ze pacienti s psoridzou se objednaji
a rovnou hlasi, jaky maji problém a jestli je vezme.

Vlastni ndzor k problematice lupénky mé jednoznacny. ,,Lidé se takto postizeného
cloveka Stiti. Nevyhleddvaji ho a ani moznd netusi, Ze maji skreslené informace. Lidem
nevadi, ze muzou nekomu ublizit. “ Respondent mé kolegu z fad masérii a jednou si o tom
povidali, jak se zachovat, kdyz pfijde na masaz klient s koznim onemocnénim. Kolega ani
chvili nezavahal a fekl, Ze by klienta s kozni chorobou odmitl.

Nazor pana Roberta na zaméstnani psoriatika, je jednoznacny. ,,Lidé s jakoukoliv
kozni chorobou musit dbat na vyber svého povolani. Nemiizou pracovat vsude. Musi praci
prizpusobit svemu zdravi, ale i nazoru spolecnosti. Je to smutné, ale je to tak.* Mysli si,
ze informovanost lidi, kolegli i zamé&stnavatele hraje velkou roli, aby nedoslo k pozdéjSim
komplikacim.

Kvalita zivota postizeného, podle pana Roberta mize byt odvozena od celkového
postizeni organismu. Mysli si, ze zalezi na tom, jaké ma kolem sebe lidi a rodinu. Jestli
jsou schopni a ochotni pacientovi s psoriazou zivot zkvalitiovat nebo zhorSovat. ,, Osobné
si myslim, zZe vic jak nemoc ubliZuje pacientovi druhy clovek, ktery je neinformovany

3

o problematice nemoci. *

Martina

Respondentka Martina pracuje jako recep¢ni v hotelu. Je ji 37 let.

Pani Martina je o lupénce informovand pouze okrajove. ,, Lupénka je kozni
onemocneni, které vznika po stresovych situacich. Lécba probiha formou masticek,

slunicka a more. “ Zde jeji informovanost o chorob¢ kon¢i.
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Podle jejiho nazoru je spolecnost informovand minimalné. Nikde se nesetkala
s eduka¢nim materidlem, videem nebo plakatem. Mysli si, Ze by se o lupénce mélo hovofit
vice, aby to postizenym ulehcilo Zivot. Sama by uvitala néjaké edukacni materialy,
ve kterych by se dozvédéla o nemoci vice.

S chorobou se setkdva pouze u jedné kamaradky, kterd ma projevy minimalni.
Kdyby ji o tom sama neinformovala, nic by nepoznala. Myslela si, ze se jednad o né&jakou
alergii nebo ekzém. ,, Své kamarddky se nestitim. Na mém vztahu k ni nemd wibec choroba
zadny vliv.“ S nemoci mé pouze jednu zkuSenost. Nevi, jak by se zachovala, kdyby m¢la
postizené celé télo. ,,4si bych se bala podivat se ji do oci. Urcité bych tam vidéla bolest
a stud. Mozna bych délala, Ze nic nevidim a asi bych se ji na nic neptala. Musela by zacit
ona sama. “ O chorobé¢ si mysli, Ze je nepfedvidatelnd a zdketna ke svému nositeli.

Komunikuje s kamaradkou tGplné normalné. S cizim ¢lovékem, by nevédéla jak zadit
rozhovor. Béla by se mu koukat do oc¢i. Bylo by ji to nepifijemné. Hlavné¢ kvuli
postizenému. Nechtéla by ho né¢jak ranit.

V kolektivu zaméstnancti se podle jejiho nazoru musi postizeny citit Spatné. ,, Zdlezi
na tom, Vv jakém kolektivu pracuje a jaké zaméstndani ma. Zdlezi na tom, co kolegové
o nemoci vi. “ Sama V pracovnim kolektivu osobu s psoridzou nema. Mysli si, Ze do hotelu
tam kde pracuje, by ¢loveka s lupénkou nezaméstnali, kdyby to bylo na prvni pohled vidét.

Kvalitu zivota ¢loveéka s lupénkou hodnoti jako snizenou. ,, Clovek se musi v mnoha
vecech prizpusobit nemoci. Nékdy nemiuze deélat konicky, které by delal rad. Mnohdy
se musi prizpiisobit i lidem, aby ho neranili.

Celkové nemoc hodnoti jako nepfijemnou pro sebe a celé okoli.

Magdalena

Respondentka Magdalena je kadefnice. Momentaln¢ je na mateiské dovolené. Je ji
32 let.

Pani Magdalena je o lupénce informovand pouze okrajové a to od své kamaradky,
ktera je lupénkou postizena. ,, Lupénka je kozni chronické onemocnéni, které je neinfekcni.
Nemiize tak jeho nositel nakazit jiné lidi, ani v nejblizsim kontaktu. Léci se mastmi, morem
a slunickem. Mysli si, Ze sama ma malo informaci, ale staci to, aby se své kamaradky

nestitila.
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Podle jejiho nazoru je spolecnost a Siroké okoli informovéno jen minimalné
nebo viibec. ,, Clovek, ktery o nemoci nevi vitbec nic, miize pacientovi hodné ublizit. Dd mu
najevo, Ze se ho stiti a Ze s nim nechce mit nic spolecného. Tomu by se dalo urcité
predchazet néejakou kampani v televizi nebo plakaty na mistech kam lidé chodi
taky s nejakym problémem a miizou se nad tim i zamyslet. *

S chorobou se setkala, jak uz bylo feceno u své kamaradky. Sama tvrdi, ze kdyby ji
kamaradka s nemoci neseznamila hned od zacatku, stitila by se ji. Musela se s psoriazou
seznamit, aby na ni nekoukala, jako na néco divného.
zda se chce nemocny o své chorobé bavit nebo ne. Neméli by vyzvidat a litovat ho. Musi
svym slovem postizeného povzbudit a dat mu najevo, ze vam to nevadi. “

., V zaméstnani i v kolektivu se nemocny musi citit neprijemné. Zdalezi na tom, v jaké
spolecnosti se pohybuje a jak k tomu pristupuje on sam.““ Podle zkusenosti jeji kamaradky
nema cenu néco tajit a skryvat. Je lepsi hned od zacitku vSem vysvétlit, jaky mam
problém. Pfedejde se tak k pozdéjsim komplikacim. Kvalitu Zivota psoriatika hodnoti jako
sniZzenou, odviji se hlavné od toho, jak se €lovek citi. ,,Lidé se s chorobou podle mého

3

nazoru nikdy nemuizou uplné smirit. Zalezi na tom, jak je ucinna lécba. *

10 Zpracovani ziskanych dat

VSechny data co jsem ziskala a zaznamenala, jsem nejdfive musela roztfidit,
sjednotit, kodovat a vyhodnotit.

Pfi analyze vSech ziskanych informaci jsem pokracovala nasledovné. Nejprve jsem
vSechny ziskané informace v nezménéné formé piepsala do textového editoru v pocitaci.
Posléze jsem vysledky vSech rozhovori nes€etnékrat precetla a promyslela. Pfipravila jsem
si sedm papirG A4 a na kazdy jsem napsala jeden dil¢i cil. Posléze nastala stézejni ¢ast
vyzkumu a to ta, Ze jsem musela zacit jednotlivé rozhovory, ¢asti vét a slova kodovat.
Na papiry jsem si vypsala pouze kodovana data, s kterymi jsem pracovala nadale. Neustale
dokola jsem je procitala a pracovala s nimi. V tu chvili mi bylo jasné, co mi chtéli
respondenti ve svych interwiew fici. Ziskané kody jsem nasledné zpracovala tak, aby doslo

k zodpovézeni stanovenych cilt.
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Diskuze

Psoriaza je chronické zanétlivé kozni onemocnéni, zprosttedkované T lymfocyty,
geneticky véazané a imunologicky podminéné. Postihuje 2 — 3 % populace, coz je
80 — 120 milionu lidi. Nemoc je 1éCitelnd, avSak vylécit se neda. Zasahuje do fyzické,
psychické i socialni pohody nemocného, jeho rodiny i okoli (Benakova, N., 2007).

Pro bakalafskou praci byla zvolena sonda kvalitativniho Setfeni technikou
polostrukturovaného rozhovoru. Respondentii bylo dotazovano 20. Byli rozdéleni do ¢tyf
skupin, po péti osobach. Prvni skupinu tvofili respondenti s psoridzou, do druhé skupiny
jsem zaradila rodinu psoriatikli, do tfeti skupiny ptatele psoriatikii a posledni skupinu
tvorili respondenti z fad Siroké vetejnosti. Odpovidali na pfedem stanovené okruhy otazek.

Hlavnim cilem bakalafské prace bylo zjistit, v jakych socidlnich oblastech maji lidé
S psoriazou nejcasteji problémy. Dilci cile se zamétuji na kvalitu Zivota psoriatika. Zjist'uji,
zda nemoc ovliviiuje svého nositele v zaméstnani, zda reakce okoli plisobi na psychiku
Klienta a v neposledni fad¢ zjist'uji, na jakych vefejnych mistech se postizeny neciti dobfe.
Respondenti zfad rodiny hodnoti psychicky stav, zaélenovani se do spolecnosti
a do zaméstnani u svého postizeného piibuzného. Ptatelé hodnoti u svého nemocného
kamarada za¢lefiovani se do spoleénosti, do zaméstnani a do své rodiny. Siroké vefejnosti
byly kladeny okruhy otazek se zaméfenim na psoriazu, jak nahlizeji na postizeného
a kde se s touto chorobou setkali.

Rozhovory s lidmi, ktefi maji psoriazu, mi byly velmi pfijemné. Jako prvni rozhovor,
ktery jsem uskutecnila, byl rozhovor sama se sebou. , Ano, i ja sama jsem z Fad lidi,
které postihla nemoc psoridza.““ Proto jsem se rozhodla, ze se do Setfeni zapojim 1 ja sama,
muj pfitel a nejlepsi kamaradka.

Rozhovory slidmi, ktefi maji vrodiné postizeného <¢lena psoriazou, byly
pozoruhodné. Pfedem mé¢ zajimalo, jak to asi dopadne. Byla jsem mile pfekvapena jejich
reakcemi. Téma je mi velmi blizké a tak jsem se nékdy sama obavala odpovédi.
I kdyZ jsem musela byt pfipravena na cokoliv, abych nevypadala zaujaté.

Rozhovory s prateli, kteti maji ve svém oblibeném kolektivu nemocného clovéka
s lupénkou, byly zajimavé. Predpoklédala jsem, Ze respondenti nebudou tolik informovéani.

Byla jsem mile pfekvapena.
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Rozhovory s Sirokou vefejnosti, ktera byla vybrana ndhodné, byly z mé strany
ocekavané. Téchto rozhovorl jsem se obdvala nejvice. Jako cloveék postizeny psoridazou,

se nejvice bojim neinformovanosti lidi. Tito lidé mohou ublizit postizenym nejvice.

Hlavnim dilé¢im cilem bylo zjistit, v jakych socialnich oblastech maji lidé s psoriazou

nejcastéji problémy.

Vyzkumnym Setienim bylo zjiSténo, Ze lidé postizeni psoridzou maji nejcastéji
problémy V oblasti socidlni a to v kolektivu cizich lidi a na vefejnych mistech. Udavaji,
ze ke komplikacim ve spoleCnosti dochazi tehdy, kdyz spolecnost je nedostatecné
informovana. Respondentim je mnohem piijemnéjsi, kdyz se pohybuji v kolektivu lidi,
které znaji a oni znaji je. Z rozhovorl vyplyva, Ze vétSina dotazovanych méla nebo stale
ma problém se zacleniovanim se do spolecnosti cizich lidi. Stejny nazor udavaji i rodinni
piislusnici psoriatiki. Mdj postieh je ten, Zze nemocni se citi nejlépe tam, kde je jejich okoli
dostate¢n¢ informovano o nemoci, koznich projevech a hlavné o tom, Ze lupénka je nemoc,
kterd je neinfekeni a tedy neptenosnd z ¢lov€ka na €loveéka. Spolenost miize nemocné
vnimat jako lidi s ur€itym stigmatem. Podle vysledkl, které jsem ziskala z jednotlivych
rozhovort, si to mysli 1 jednotlivi respondenti. Dotazovani chapou spolecnost cizich lidi,
jako nékoho, kdo ma jiz pfedem piedsudky, aniZz by byl o problematice nemoci vice
informovan. Proto se psoriatici nejrad€ji pohybuji v okruhu svych znamych, pratel

a rodiny.

1. dil¢im cilem bylo zjistit, jaka je kvalita Zivota psoriatika.

Zrozhovori vyplyva, Ze Zivot slupénkou pro svého nositele neni nikterak
jednoduchy. Zalezi na mnoha aspektech, které ptispivaji ke kvalité Zivota psoriatika.
Z mnoha aspektl jsem vybrala rodinu, ptatelé a Sirokou vefejnost. Minimalné ty,
ve kterych se postizeny pohybuje nejcastéji. Kvalita zivota je u kazdého psoriatika rtizna.
Ned4 se vSak jednoznacné fici, Ze by byla Spatnd nebo dobra. Zilezi na samotném
pacientovi, jak se k nemoci postavi a jak ji vnima. Lze bezesporu fici, Ze kvalita Zivota
u psoriatikti se musi hodnotit individualné. Nelze jejich kvalitu Zivota hodnotit jako néco,

co maji vSichni psoriatici spole¢ného. Spole¢na je pouze jejich diagndza.
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Z péti dotazovanych respondentl psoriatikli, hodnoti svoji kvalitu Zivota ¢tyti velmi
kladn¢. To dokazuje i jediné slovo, kterym by vyjadfili kvalitu svého Zzivota. Slova,
kterym popsali pacienti svij zZivot, jsou nejlepsi, zajimavy, nestéZuje si a Spokojena. Pata
respondentka hodnotila svij Zivot jako uchazejici. Hodnotila kvalitu Zivota Cislici
5. Na stupnici od 0 do 10, kdy 10 bylo nejlepsi a 0 nejhorsi kvalita zivota. Mizeme tedy
fici, Ze respondenti nehodnotili sviij Zivot pod Cislici 5 a to udava, ze jsou se svoji kvalitou
Zivota vice ¢ méné spokojeni. Respondenti jsou se svoji KZ spokojeni. Lze piedpokladat,
ze divodem bude podpora v zaméstnani, v rodin€ a v kolektivu ptatel. Ti, kteti miizou mit
vé&tsi problém v kolektivu cizich lidi, se mohou spole¢nosti stranit a tudiz jejich KZ muize
byt snizena.

KZ psoriatikil hodnotili &islici i jejich rodiny. Stupnice byla ipIné stejna. Zajimavosti
je, ze rodina mnohdy hodnoti kvalitu Zivota postizenych mnohem Iépe neZ samotni

psoriatici.

2. dil¢im cilem bylo zjistit, zda ovliviiuje nemoc svého nositele v jeho zaméstnani.

Z rozhovora vyplyva, ze respondenty v zaméstnani jejich nemoc nikterak neomezuje
a nikdy neomezovala. Zde doslo ke shod¢ respondenti. Naopak maji pocit, Ze zaméstnani
je misto, kde maji velkou podporu a porozuméni. Ani jeden respondent nemusel
a ani neuvazoval o zmén¢ povolani z divodu své nemoci.

Domnivam se, Ze zaméstnani je jeden aspekt, ktery je pro vSechny lidi Vv jejich Zivoté
velmi dilezity a hlavné potiebny. Zvlasté pak pro lidi, ktefi jsou néjak hendikepovani. Je
samoziejmosti a nutnosti ke svému hendikepu piihlédnout pii volbé svého povolani
a hledani nové prace.

Absolventky Markova 1. (2008) a Ondrackova A. (2011) psaly ve svych pracich
taktéz o tématu, ve kterém se vyskytoval pojem psoriaza. Markova se ve své praci
zaméfovala na KZ u osob s psoridzou a Ondrackové zjistovala, jak psoriaza ovliviiuje
sestry.

Z vyzkumného Setfeni Markové, které se jednou otazkou taktéz dotazovalo
80 (100 %) postizenych respondenti na své zaméstnani vyplynulo, Ze zam¢&stnani zménilo
11 (13,8 %) dotazovanych a u 69 (86,2 %) respondentii ke zméné zaméstnani nedoslo

(viz ptiloha R). Z vysledkt Setfeni Ondrackové, kterd se zaméfila pouze na zaméstnani
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vSeobecné sestry, vyplynulo, ze dotazované (8 sester) v rozhovorech uvedly,
ze onemocnéni nemé vliv na poskytovanou kvalitu oSetfovatelské péce. Podle jejiho
nazoru jsou schopny sestry s psoridzou plnit svoje role bez omezeni.

Vysledky autorek Markové a Ondrackové se shoduji v zakladnim aspektu s mou BP,
ktery je ten, ze vétSina dotazovanych psoriatikiit neméli v zaméstnani problémy spojené
se svym onemocnénim a proto nemuseli své zaméstnani ménit. Podle mého nazoru je
dalezité¢, aby zaméstnanec své kolegy a zaméstnavatele pfedem seznamil se svym
hendikepem a piedesel tak moznym komplikacim. Zde je prokazateln¢ uvedené, ze pokud
nebude dochézet ke kontinudlni osvéte obcantl o této problematice, nezalezi v kterém roce
a jakou metodou budou informace Setfeni zpracovavany, vysledky mohou byt stale
podobné. Za piedpokladu zvySené edukace lidstva, je mozné, Ze dojde k vymazani

psoriazy jako stigmatu.

3. diléim cilem bylo zmapovat, zda pisobi reakce okoli na psychiku klienta

S lupénkou.

Z rozhovort vyplyva, Zze nemocné reakce okoli ovliviiuji a to v dosti velké mife.
Nejvice se jedna o negativni ovlivnéni. Zde opét naraZzime na neinformovanost spolecnosti,
ktera vytvaii komplikace vSem jakkoliv hendikepovanym pacientim. Jedna respondentka
udala, Ze ji reakce spolecnosti ovliviiyje, ale jen klepSimu. Lze ptedpokladat, Ze fada
postizenych ma jist¢ mnoho negativnich zkuSenosti s reakcemi okoli. Netroufnu si ovSem
v celku hodnotit, zda u psoriatikli prevladaji vice zkuSenosti negativni ¢i pozitivni.

Zde musim fici, Ze mne vysledky na mij pfedem stanoveny dil¢i cil nikterak
nepiekvapily. Je samoziejmé, Ze Clovek, ktery ma malo informaci nebo jesté 1épe, nema
7zadné, mlze druhému jakoukoliv formou ublizit. Sta¢i Spatny pohled, uSklebek
nebo poznamka. A proto je velmi dilezité nedat témto lidem piilezitost. Z mé vlastni
zkuSenosti vim, ze je lepsi pfedem obeznamit kolektiv s mou nemoci, tam kde se nejcasteji
pohybuji. Tim sama pfedchazim problému, ktery by mohl nastat. Mnohdy to spole¢nost
nemysli ani Spatné, ale nemocny je v tomto ohledu moc citlivy.

Z Seteni Markoveé (2008) bylo zjisténo, ze z 30 (100 %) postizenych respondentli ma
problémy se zvySenou pozornosti ve spolecnosti 22 (73,3 %) dotazovanych

a 8 (26,7 %) dotazovanych udava, ze zvySend pozornost jim nevadi (viz piiloha T).
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Vysledky Setfeni Markové a mého vyzkumu se shoduji v tom, Ze dochazi k ovlivnéni
psychické pohody respondentti pii zvySenym zajmu o jejich osobu spojenou s hendikepem,
ktery lupénka svému nositeli uréité piina$i. Zde dochazi K negativnimu ovlivnéni
nemocnych a to tak, ze mize ovlivnit nemocného aZ natolik, ze dojde k jeho vy¢lenéni
se ze spolecnosti jako takové nebo se zaéne nemocny uzavirat do sebe, jak uvedly nékteré
respondentky. Muze pozdé€ji dojit k dalsim komplikacim, které jist¢ budou vést
K problémtim jak v rodinném tak i v partnerském zivoté. Do téchto krajnich situaci, by se
nemocni neméli dostavat vubec. Z rozhovoru 1ze vyvodit, Ze respondenti maji ruzné
zkuSenosti v zivoté, ktery je doprovdzen lupénkou. Na tento fakt bude jisté navazovat
odpovéd’, ze respondenti hodnoti své psychické ovlivnéni okolim, podle svych vlastni

zkuSenosti. Nemyslim si, Ze by zde dochazelo ke zkreslenym a upravenym informacim.

4. diléim cilem bylo zjistit, na jakych verejnych mistech se postiZeni neciti dobfre.

Z rozhovora vyplyva, ze respondentim nejvice délaji problémy ta vefejna mista,
kde se musi néjak fyzicky odhalit. Ta mista jsou bazén, koupalisté, sauna, masaze,
spoleCenské akce, jako jsou tfeba plesy.
plaky. Pro mnohé respondentky je stud az takovy, Ze pfestanou tato mista uplné€ vyhledavat
a navStévovat. Dlvod je prosty a to ten, Ze se boji reakci okoli. Samoziejmosti je,
ze se nechtéji svévolné nechat okukovat od lidi, ktefi netusi co jim vlastné ani je. A miizou
si jejich nemoc vykladat riznymi diivody.

Zde musim fici, Ze mne vysledky na milj pfedem stanoveny dil¢i cil nepiekvapily.
Sama mam ty stejné problémy a nazor je podobny tomu, jaky udéavaji psoriatici.

Markova (2008) ve svém Setfeni udavd, ze z 80 (100 %) dotazovanych, ma
55 (68,8 %) nemocnych  problémy s odhalovanim se ne  vefejnosti
a 25 (31,2 %) respondentd stud nepocituje (viz piiloha S). Srovnani vysledkli autorky
Markové s vysledky mého Setfeni, je zcela shodné. Zde nachazime velky problém v oblasti
dosti intimni pro kazdého respondenta. Stav nasi pokozky se odrdZzi na sebevédomi
a chovani. Musime se také zamyslet nad tim, jestli se jedna vZdy o neinformovanost

spolecnosti, nebo je to pouze zvédavost lidi, ktefi nemoc asponi ¢astecné znaji.
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5. diléim cilem bylo vyhodneotit, nazor rodinnych prisluSniki na ¢lena jejich rodiny
trpicim lupénkou, se zaméfenim na psychicky stav psoriatika, na zaclefovani

se do spole¢nosti a do zaméstnani.

Z rozhovort s rodinnymi pfislusniky psoriatikit vyplyva, ze nejvétsi problémy
psoriatikii pfinasi reakce okoli a spoleCnosti na jejich hendikep. Zde opét nardzime
na problém, ktery vznika v souvislosti s neinformovanosti spole¢nosti. Jako dalsi problém
udavaji rodinny pfislusnici psoriatikl, zaclefiovani se do spolecnosti jako takové. Naopak
shodné uvadéji, ze v zaméstnani jejich postizeni ptibuzni, komplikace se zacleiovanim
nemaji. To se shoduje i s tvrzenim samotnych psoriatikd.

Velkou cast problémil psoriatikim tvoii pravé nedostatek informaci ve spolecnosti
jako takové. Zde mizeme zcela potvrdit fakt, Ze nemocni nemaji v zaméestnani problémy
ztoho divodu, ze se minimalné odhaluji a postizend mista nechavaji schovany
pod pracovnim oblecenim a dale se v pracovnim kolektivu pohybuji skoro denné, a proto
o svém hendikepu informovali pracovni kolektiv, aby nedochdzelo k pozdéjsim
komplikacim. Lidé z pracovniho kolektivu nemaji pocit, Ze jim n¢kdo néco taji nebo,
Ze je néco zajima a stydi se zeptat. Z obou stran jsou karty odkryty, a proto v§e probiha bez
problémti. Opakem je spoleCnost jako takovd. Kdyz psoriatik zajde do bazénu,
na koupali$té, nebo na jiné vefejné misto kde se musi jakkoliv odhalit, zde nastava praveé
ten problém, Ze lidé koukaji, zajimaji se, a tak vice pokukuji a Septaji si, mizou mit
i nemistné piipominky. VSechno toto respondenty natolik odrazuje, ze pfestanou vetejna
mista navstévovat, jak je zfejmé z rozhovori. Neni v jejich silach, aby informovali o své
chorobé kazdého, s kym piijdou do styku. A proto je dulezité, aby dochazelo k edukaci
spole€nosti jinym zplsobem. Pravé tifeba cestou této bakalaiské prace a vytvoirenym
informa¢nim letdkem.

Zde musim fici, ze mne vysledky na mityj pfedem stanoveny dil¢i cil také
nepfekvapily. Sama jsem se nikdy nesetkala ve svém zaméstndni S problémy,
které by vyvolala ma nemoc. Naopak, je lepsi komplikacim ptedchéazet a kolektiv predem
obeznamit. Je mozné, kdyby bylo respondentll vice a jednalo se tfeba o kvantitativni
metodu technikou dotazniku, vysledky by mohly byt odlisné. Myslim si, Ze je mnoho
nemocnych, kteti své onemocnéni taji a zadavaji lidem moznost ke spekulacim a tim

mozného vzniku problémi. A proto miZou mit psoriatici 1 jiné zkuSenosti ze svého
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zaméstnani, nez ti, kteti mi poskytli rozhovor, ale srovname-li vysledky autorky Markové
(2008) zaméfené na zaméstnani psoriatikl, kterd vyzkum provadéla kvantitativnim
Setitenim s 80 (100 %) respondenty a doSla k vysledkiim shodnym s vysledky mého

kvalitativniho Setfeni, je zfejmé, Ze osvéta a informovanost lidi je v této problematice jedna

vvvvvv

6. dilcim cilem bylo zjistit, nazor pratel na zaclenovani se jejich kamarada

do spolecnosti, zaméstnani a v rodiné psoriatika.

Z rozhovoru s prateli psoriatikil vyplyva, Ze psoriatici nemaji podle jejich kamarada
problémy se zalefiovanim se do spolecnosti v zaméstnani a v rodin€. Dochdzi ke shodé¢
vysledki mezi pacienty, jejich rodinami 1 kamarady. Zde opét bude hrat své postaveni
informovanost blizké spole¢nosti, ve které se nemocni denné pohybuji. Nemaji zde zadné
komplikace a to z divodu predchoziho obeznameni rodiny, pfatel a lidi v zaméstnani
se svym hendikepem, konstatuji respondenti. Hodnoceni ptatel o zaclefiovani se psoriatikli
do spolecnosti jako takové bude jist¢ individudlni. Ned4 se jednoznacné fici, ze vSichni
maji problémy nebo, ze jsou vSichni bez komplikaci pii zacleniovani se do spolecnosti.

Svoji roli bude =zajist¢ hrat vybér spoleCnosti, rozsah postizeni u nemocného
a povahové vlastnosti pacienta. Nejvhodnéjsi by bylo, kdyby se vSe odehravalo
vV pfirozeném sledu udalosti. Clovék je individualni, a kazdy nese sviij hendikep odlisng.
Neda se to globalizovat. Je jisté, Ze respondenti, ktefi maji téZ§i formu psoriazy
a respondenti s mirnym postizenim, budou svou nemoc vnimat kazdy odlisné. Neda
se vSak fici 100 %, ktery Iépe a ktery htre. Dalo by se vydedukovat, Ze ¢lovek s téZzkou
formou lupénky bude svou nemoc snaSet a vnimat hife, neZ ten, ktery ma jen lehkou
a proto zcela nelze urcit a porovnat, jaky by byl vysledek u zacletiovani se do spolecnosti,
rodiny a zaméstnani u pacienta s tou nejt€zsi formou psoriazy. Zalezi ovSem na dalSich
faktorech a tim jsou pravé jiz zminéné povahové vlastnosti, zdzemi a podpora v rodiné,
vV zaméstnani a mnoho dalSich. To v§e dokazuje individualitu v pfistupu k onemocnéni.

Zde musim fici, ze mne vysledky na mulj predem stanoveny dil¢i cil opét

vvvvv

veéci, ktera jim velmi pomaha. Tuto skutecnost udali vsichni respondenti z Setieni.
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Dotazovani pratelé psoriatikli se shoduji v tom, Ze oni sami chtéji a snazi se byt podporou
pro své hendikepované kamarady. Opacnou stranou se odrazi odpovédi od samotnych

psoriatikl, ze podporu vitaji kladn¢.

7. diléim cilem bylo zjistit, jak je informovana Siroka vefejnost o lupénce,

jak nahliZeji na takto postiZeného a kde se s touto chorobou setkali.

Z rozhovord S Sirokou vefejnosti vyplyvd, Zze informovanost spolecnosti je
nedostateéna, v souvislosti s pfistupem k nemocnému. Pristupuji kni a k postizenym
a proto neni pfenosna z ¢lov€éka na ¢lov€ka, je minimalni. To je jeden z divodl, pro¢
dochazi ke komplikacim mezi psoriatiky a Sirokou vefejnosti. Dal$im problémem je pohled
vefejnosti na takto postizeného clovéka. Z rozhovord vyplyva, ze spolecnost pohlizi
na psoriatiky negativné i pfesto, Zze v kontaktu s nimi byli minimaln¢.

Dotazovand vetejnost byla s postizenymi v kontaktu jen minimdlné i pfesto maji
negativni nazory a postoje. Neda se vSak jednoznacné fici, ze kdyby méla vetejnost vicero
informaci o chorobé, jejich pfistup by se zménil k pozitivnimu. Je, ale nutné se o vétsi
edukovanost spolecnosti aspont pokusit. Kdyby se zménil ndzor a postoj jen par lidi
ze spolecnosti k lepSimu i to za to stoji.

Zde musim fici, Zze mne vysledky na miyj pfedem stanoveny dil¢i cil také
nepiekvapily. Z divodu nizké informovanosti spole¢nosti o problémech psoridzy
a psoriatikli, jsem si vybrala napsat bakaldfskou praci pravé na toto téma. Lupénka
je onemocnéni, které pifind§i svym nositelim 1 jejich okoli mnoho starosti
a problém. Je proto dilezité témto lidem poméhat. Nejvétsi pomoc, kterou mize kazdy
zdravotnik 1 cClovek, ktery zna problematiku lupénky ud¢€lat, je to, ze bude Sifit
informovanost o psoridze. Pomtize tak pacientim, aby se lépe a snadnéji zaclenovali

do spolecnosti. PomtiZe i spolecnosti, aby 1épe a snadnéji zacleniovala psoriatiky mezi sebe.
Bakalatskd prace méla za ukol zjistit, jak se psoriatici zaclenuji do spolecnosti.

S vysledkem zaclenovani se psoriatiki do zaméstnani, rodiny a do kolektivu pratel, jsem

velmi spokojena. Nikdy by mne nenapadlo, Zze takto hendikepovani lidé nebudou mit
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problémy v zaméstnani, nebo asponi ne vSichni. Lze ptedpokladat, ze vysledky Setfeni
by dopadly odlisné, kdyby se jednalo o pacienty s tézkou formou psoridzy. Jelikoz jsem
si vybrala vybér respondentii metodou sn¢hové koule, nemohla jsem vybér nemocnych
ovlivnit. Dal§im navazujicim ukolem bylo zjistit, jak je informovand spolecnost
o problematice psoridzy. S vysledkem uz tak spokojend nejsem. Chtéla jsem docilit toho,
abych se skute¢né presvédcila 1 spolecnost o tom, ze je nutnd edukace vefejnosti a toho

jsem docilila.

Doporuceni pro praxi

Vysledky mé bakalafské prace budou poskytnuty k prostudovéni respondentiim,
ktefi mi poskytli cenné rozhovory. Dale je pouZiji jako eduka¢ni material v nemocnici
a v ambulancich, kde pracuji a informace vyplyvajici z Setfeni mé prace, budu Sifit
do svého okoli, aby dochazelo Kk Sir$i osvété obCanti a predchéazelo se tak moznym
komplikacim.

Z udaji od respondentl vyplyva, Ze lidé maji malo informaci o psoriaze. Dochézi
tak ke zbytecnym komplikacim mezi postizenym ¢lovékem a lidmi, ktefi jsou nedostatecné
informovani. Je tedy dilezité zvysit informovanost spole¢nosti o chorobé, ktera zplisobuje
problémy svému nositeli i jeho okoli. Proto jsem se rozhodla vytvofit edukacni plakat
a §ifit ho po nemocnici, poliklinice a do ¢ekaren ambulanci ve mé&sté Marianské Lazné.

Timto plakatem chci pomoci sobé, vSem postiZenym psoriazou a celé

spole¢nosti.
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Zaveér

Bakalaiska prace se zabyvala tématem: ,, Problematika pacienta s lupénkou a jeho
zaclenéni se do spolecnosti.” Hlavnim cilem bylo zjistit, v jakych socialnich oblastech
maji lidé s psoriazou nejcastéji problémy. Stanoveno bylo sedm dilCich cili. Cile byly
zaméeieny na kvalitu zivota psoriatika, na zaclenovani se do spolec¢nosti, do zaméstnani,
do své rodiny. Dale pak zjistovala, jak reakce okoli piisobi na postizen¢ho a na kterych
mistech se nemocny neciti dobte. Prace se taktéz zaméfila na nazory rodinnych ptislusnikt
psoriatika, ptatel psoriatika a na Sirokou vefejnost. Rodinni pfislusnici se zamysleli
nad okruhy otazek se zaméfenim na psychicky stav jejich pfibuzného, jak se zaclenuje
do spolecnosti a do zameéstnani. Respondenti z fad ptatel nemocného hodnotili svého
kamarada po strance zallefiovani se do spoleénosti, do zaméstnani a do rodiny. Siroka
vetejnost byla dotazovana na otazky tykajicich se samotné lupénky, jak pohlizeji na takto
postizeného ¢lovéka a kde se s touto chorobou setkali.

Bakalafskd prace je strukturovand do vice kapitol. Teoreticka Cast se zabyva
anatomii a fyziologii ktize. Pro pochopeni kapitoly o psoriaze, bylo nutnosti si tuto oblast
zopakovat. Navaznost na zkoumané téma ma kapitola o vlivu nemoci na KZ pacienta,
edukace a vyuziti spolecnosti psoriatikli a atopickych ekzematiki, jako urcité komunity.
V neposledni fadé se zmiiiuji 0 moznostech dotazniki a testd k uréeni psoriazy.

Hlavnim cilem bylo zjistit, v jakych socidlnich oblastech maji lidé s psoriazou
nejcastéji problémy. Na zaklad¢ vysledki zjisténych Setfenim se ukézalo, Ze nejCastéji maji
psoriatici problémy ve spolecnosti cizich lidi a na mistech, kde dochazi k odhalovani
postizenych mist na téle psoriatika. Hlavni cil byl splnén.

Dil¢im cilem &. 1 bylo zjistit KZ psoriatika. V této asti vyzkumu doslo ke zjisténi,
7e psoriatici hodnoti svoji KZ pozitivné. Zajimavosti je zjisténi, ¢ mnohdy rodina
psoriatikii hodnotila KZ svého rodinného pfisluinika pozitivngji nez sam postizeny. Diléi
cil €. 1 byl splnén.

Diléim cilem €. 2 bylo zjistit, zda nemoc ovliviiuje svého nositele v zaméstnani.

Tato oblast vyzkumu dopadla, ze vSech nejlépe. Zde dochazi ke shod¢ psoriatiki, rodin
1 pratel. Vysledky se opiraji o fakta, kterd udavaji, Ze nemoc svého nositele v zaméstnani

neovliviiuje a nezpisobuje mu Zadné komplikace. Diléi cil €. 2 byl splnén.
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Dil¢im cilem €. 3 bylo zmapovat, zda reakce okoli ptisobi na psychiku pacienta. Zde
doslo ke zjisténi, ze reakce okoli plisobi na psychiku pacienta ve velké mife. Nejedna
se pouze o negativni ovlivnéni, ale to jednoznacné prevlada. Dil¢éi cil €. 3 byl splnén.

Dil¢im cilem €. 4 bylo zjistit, na jakych vetfejnych mistech se nemocny neciti dobie.
Setieni prokézalo, Ze viechny dotazované trapi nékolik stejnych mist, kde se neciti dobfe.
Ta mista jsou sauna, koupalisté, bazén, masaze a spoleCenské akce, kde se musi vice
odhalovat. Dil¢i cil ¢. 4 byl splnén.

Dil¢im cilem ¢. 5 bylo vyhodnotit nazor nejblizSich na ¢lena své rodiny, kterému
byla diagnostikovana lupénka. Se zaméfenim na psychicky stav, na zaclenovani
se do spolecnosti a do zaméstnani. Ze ziskanych udajii od rodinnych ptislusnikti psoriatikt
vyplyva, ze klientky s lupénkou podle svych ptibuznych maji problémy se zalefiovanim
se do spolecnosti jako takové. Zudaji o zaclenovani se do spolecnosti v zaméstnani
vypliva, Ze zde problémy nemaji. Vysledek se shoduje s vysledkem od dotazovanych
respondentek s lupénkou. Hodnoceny psychicky stav postizenych vysel jako kolisavy.
Diléi cil €. 5 byl spInén.

Diléim cilem ¢. 6 bylo zjistit, ndzor pratel na zaclefiovani se jejich kamarada
do spolec¢nosti, zaméstnani a v rodiné psoriatika. Z rozhovori s prateli psoriatikii vyplyva,
ze lidé postizeni lupénkou nemaji problémy se zaclefiovat v zaméstnani, ani v rodiné.
Do spolec¢nosti cizich lidi se jiz za¢lenuji opatrnéji. Dil€i cil €. 6 byl splnén.

Dil¢im cilem €. 7 bylo zjistit, jak je informovana Sirokd vefejnost o tom co je
lupénka, jak nahliZeji na takto postizeného ¢lovéka a kde se s touto chorobou setkali.
Z vysledkl vypliva, ze dotazovana Siroka vefejnost je o problematice lupénky informovana
pouze okrajové. Na postizené¢ho ¢lovéka nahlizeji podle toho, kolik informaci o nemoci

maji. Dotazovani se s chorobou setkali pouze minimalné. Dil¢i cil €. 7 byl spIlnén.

Kvalitativni vyzkumné Setfeni, technikou polostrukturovaného rozhovoru smétovalo
u vSech ¢tyt skupin k zjiSténi stanoveného hlavniho cile a dil¢ich cila.
Na stanovené cile se podatilo v bakalafské praci najit odpovédi. Tudiz cile jsou

splnény.
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Zcelého vyzkumu lze konstatovat, Ze mnoho problémid nastava tehdy,
kdyz spole¢nost neni dostatecné edukovana. Otevienou otdzkou zistava, jak docilit toho,

aby dochazelo k vetsi a prubézné informovanosti spole¢nosti o problematice psoriazy?
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Seznam zkratek

o BP — Bakalarska prace

e BSA - Body Surface Area

e CR — Ceska republika

e Dg. — Diagnoza

e DLQI — Dermatology Life Quality Index

e DP — Diplomova prace

e Napi. — Napiiklad

e P.—Psoriasis

e PASI - Psoriasis Area and Severity Index

e PDI —Psoriasis Disability Index

e PGA —Physicians Global Assessment

e P.p.—Psoriasis pustulosa

e PsA — Psoriaticka artritida

e PUVA — Lécba, kterd kombinuje UV zafeni s latkou, ktera zvysi citlivost kiize
K ultrafialovému zafeni

e RS — Roztrousend sklerdza

e SPAE — Spole¢nost psoriatikli a atopickych ekzematikt

e SPI - Salford Psoriasis Life

e SUP — Selective UV Phototherapy

e UV — Ultrafialové zateni

e UVA — Ultrafialové zateni dlouhovinné

e UVB — Ultrafialové zafeni sttednévinné
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Prilohy

Piiloha A: Psoriasis pustulosa generalisata acuta (von Zumbusch)
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L4

Zdroj: http://www.dermis.net/derisroot/en32486/imaqe.htm

Piiloha B: Arthritis psoriatica, Psoriasis erythrodermica
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Zdroj: http://www.dermis.net/dermiroot/en/31316/imaq.htm
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Priloha C: Psoriasis Inversa

Zdroj: http://www.dermis.neﬂdér'rﬁisfobt/en/32010/iméqe.htm

Piiloha D: Psoriasis Palmoplantaris

Zdroj: http://www.dermis.net/dermisroot/en/31888/image.htm
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Priloha E: Psoriasis Vulgaris, Chronic Stationary Type
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Zdroj: http://www.dermis.net/dermisroot/en/31498/image.htm
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Piiloha F: Psoriasis Capillitii

Zdroj: http://www.ipsoriaza.cz/O-psoriaze/Formy-psoriazy/Psoriaza-kstice/8-r-
3h.article.aspx
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Piiloha G: Psoriasis guttata

Zdroj: http://www.dermis.net/dermisroot/en/31640/image.htm

Piiloha H: Psoriasis unguium
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Priloha I: OSetfovatelsky plan u klienta s lupénkou

3

Jméno: Prijmeni: R. C.:
Oddéleni: Datum: Sestra:

Osetrovatelska Cil Osetrovatelské

diagnoza intervence

Bolest z diivodu e Zmirnéni a eliminace e Edukace pacienta
psoriatické artritidy, bolesti e Ulevova poloha
projevujici se V)'zrazem ve [ ] Khel’lt Chépe pf‘iélnu [ ] RHC, Chﬁze
tvari a slovnim projevem bolesti e Pravideln¢ kontroly u

1ékare
Pravidelné
laboratorni kontroly

PoSkozena integrita kiize
z divodu diagnostikované
psoriazy, projevujici se
plaky se stiibiitymi

e Zabranit vzniku
ragad

e Zabranit dalSimu
zhorSovani stavu

Edukace pacienta
Dostate¢na hygiena
Pravidelna a spravna
péce o kuzi

Supinami a ragadami pokozky e Zapojit rodinu do
e ZlepSeni celkového problematiky
projevu lupénky e Informovat klienta o
e Klient chape moznostech 1é¢by
problematiku nemoci a pomucek
Nedostatek informaci o e Dostatecna e Edukace klienta i
lupénce z divodu informovanost rodiny
nedostatecné edukace klienta i jeho rodiny e Udg¢lat si dostatek

klienta, projevujici se
kladenim informaci

e Predejit nepfijemnym
komplikacim

e Klient chape
problematiku nemoci

¢asu na rozhovor
Poskytnout klientovi
informacni letéky,
knihy a internetové
odkazy

Zietelne

a srozumitelng
odpovidat na jeho
otazky

Riziko vzniku infekce

vV misté, kde je kiize
postiZena psoriatickymi
plaky

e Zabranit vzniku
infekce

e Zabranit vzniku
dalSich nezadoucich
komplikaci

e Klient chape
problematiku nemoci

Edukace klienta
Pravidelna a spréavné
provedena péce o
ktzi

Dostate¢na hygiena
Dodrzovat ordinace
1€kare




Vyloucit skrabani
kaze
Motivace pacienta

Deficit sebepéce pri

Dostatec¢na a

Edukace klienta i

hygiené a koupani dukladna hygiena rodiny
Z divodu zikladniho Zklidnéni pokozky Pravidelna ranni i
onemocnéni, projevujici se Navozeni pocitu vecerni toaleta
Spatnym stavem Cistoty a klidu Péce o pokozku
poskozené pokozky Dopomoc personalu
pii hygien¢
Motivace a podpora
Klienta
Pouzivani vhodnych
pomiicek
a kosmetiky
Zapojovat rodinu
Riziko socialni izolace Klient chape Edukace klienta i

Z divodu negativnich
pocita v souvislosti
S psoriazou

problematiku nemoci
Zlepseni celkového
zdravotniho stavu
Zapojovani do
spole¢nosti
Navozeni klidu a
pohody

rodiny

Zajistit pravidelné
navstévy rodiny

a pratel

Motivace a podpora
Zajistit zajmové
¢innosti

Zapojit rodinu
Seznamit klienta se
stejné postizenymi
klienty

Zvézit pottebu
psychologa

Riziko vzniku strachu
Z divodu odmitnuti
blizkého ¢lovéka a
budoucnosti

Klient se schopen
objektivné zhodnotit
situaci

Klient se zbavil
strachu

Klient se nedostal do
situace se strachem

Edukace blizkych
ptatel a klienta
Podpora a motivace
Zapojit rodinu do
problematiky
Zvazit pottebu
psychologa

Zajistit z4jmové
¢innosti




Deficit pfijmu vhodnych
potravin z divodu
nedostatku informaci,
projevujici se zhorSovanim
zdravotniho stavu
pokozky

Klient bude
dostatecné
informovan o vhodné
stravé pii lupénce

Edukace klienta i
rodiny

Zajistit schiizku

S nutri¢nim
terapeutem
Zajistit informacni
zdroje

Zapojit rodinu

Riziko vzniku §patné
termoregulace z divodu
nevhodné voleného
obleceni

Klient se umi
rozhodovat a oblékat
se podle aktudlniho
pocasi venku

Klient si umi vybrat
obleceni z vhodného
materialu

Edukace klienta
Seznameni

S vhodnymi
materialy
Prakticka ukazka
material

Riziko vzniku suicidalniho
pokusu z divodu
pocit’ujicich uzkosti a
pocitu nepotiebnosti pro
své okoli

Klient chape své
onemocnéni

Klient je bez
psychickych
komplikaci a uzkosti

Edukace klienta
rodiny

Zajistit konzilium u
psychologa nebo
psychiatra
Motivace a podpora
Zapojit rodiny

a ptatele

Udg¢lat si na klienta
dostatek ¢asu
Rozhovory

Nedostate¢ny 1écebny
rezim z diivodu Spatné
eliminace rizikovych
faktori, projevujici se
neucinnou lécbou a
zhorSujicim se stavem
kiize

Klient chape nutnost
1é¢ebného postupu
Klient provadi
postupy 1écby
vhodnym a
spravnym postupem

Edukace klienta

a jeho rodiny
Monitorace
spravného
dodrzovani
lécebného postupu
Zapojit rodinu
Motivace a podpora

Zdroj: Herdman, T., 2013




Piiloha J: Fototerapie rukou a nohou

Zdroj: http://www.rodicum.cz/clanek/lupenky-se-jiz-neni-treba-bat/1185/

Priloha K: Celotélova ozarovaci kabina

Zdroj: http://www.dermi.cz/fototerapie-svetlolecha/
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Piiloha L: Test BSA (Body Surface Area)

Jednoduchy postup ” #

pro arentaéni
stanoveni hodnoty
BSA >10 %:

kide postidqana psoridzou
p avuje plochu
cca 10 dlani pacienta

BSA >10 %

Zdroj: http://www.ipsoriaza.cz/O-psoriaze/Otestujte-se-on-line/8-3L.folder.aspx
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Piiloha M: Edukacni plakat psoriaza

LUPENKA - psoriiza




Priloha N: Souhlas k pouziti informaci a okruhy otazek k bakalaiské praci pro

klienty s lupénkou

bakala¥ské prace.

Dobry den, jmenuji se Lucie Vaikova, jsem studentkou 1. 1ékaiské fakulty

Souhlas k pouziti citlivych informaci 0 mém zdravotnim stavu, k ii¢elum napsani

Univerzity Karlovy v Praze, oboru vSeobecna sestra. Chtéla bych Vés poprosit o souhlas

k poskytnuti polostrukturovaného rozhovoru, zapisovani poznamek a pouziti ziskanych

informaci k napsani mé bakalaiské prace, na téma: Problematika pacienta s lupénkou

a jeho zaClenéni se do spoleénosti. Informace budou pouzity vyhradné k napsani

bakalaiské prace. Celou praci ve zhotovené vazbé, Vam poskytnu k pieéteni. Z osobnich

udaji pouziji pouze Vase jméno a vék. Ve probehne zcela anonymné. /

Dékuji pfedem za spolupréci a pro mé moc cenné informace.

Okruhy otizek pro klienty s lupénkou:

1.

NoZE--HENE N e Y R - v

—
(=3

Identifikace respondenta

. Diagnéza psoriaza

. Prognoza a 1é¢ba

. Lupénka a rodina

. Lupénka a zaméstnani
. Kvalita Zivota

. Pohled spole¢nosti

. Psychicka podpora

. Partnersky Zivot

. Pfistup k nemoci

V Marianskych Léaznich dne 20.7. 2013
V Marianskych Laznich dne 25.7. 2013
V Marianskych Laznich dne 5.8. 2013
V Marianskych Laznich dne 10.8. 2013
V Marianskych Laznich dne 16.8. 2013

Podpis:

wn AW N =

. respondent
. respondent

. respondent ?éwu WZ‘\/

. respondent

. respondent ;| b}

Luci@"(afw;y(}/a‘

/




Priloha O: Souhlas k pouziti informaci a okruhy otizek k bakalai'ské praci pro

rodinné prislu$niky

Souhlas k pouziti informaci, k déeliim napsdni bakalirské price.

Dobry den, jmenuji se Lucie Varikovd, jsem studentkou 1. Iékaiské fakulty
Univerzity Karlovy v Praze, oboru vieobecna sestra. Chtéla bych Vés poprosit o souhlas
k poskytnuti polostrukturovaného rozhovoru, zapisovani poznadmek a pouziti ziskanych
informaci k napsdni mé bakalaiské prace, na téma: Problematika pacienta s lupénkou
a jeho zallenéni se do spolefnosti. Informace budou pouzity Vy"hradné k napsani
bakaldfské prace. Celou préci ve zhotovené vazb€, Vam poskytnu k pfecteni//Z osobnich
udajli pouziji pouze Vase jméno a vék. Ve prob&hne zcela anonymngé. y
Dé&kuji ptedem za spolupraci a pro mé moc cenné informace.

Okruhy otdzek pro rodinné piislusniky:

1. Identifikace respondenta

Diagnéza psoridza

Reakee a pfistup Sirokého okoli

Vyvoj psychického stavu u klienta po dobu trvani onemocnéni z pohledu rodiny
Lupénka a zamé&stnan{

Kvalita Zivota

Pohled spole¢nosti

Psychicka podpora

o ® N kWD

Rodinné vztahy

—
=]

. Omezeni, ktera ptichazeji s touto nemoci

11. Piistup ke klientovi ze strany rodiny

V Marianskych Laznich dne 25.7. 2013 Podpis: 1. respondent#f}/{'c\_ N |
V Marianskych Laznich dne 29.7. 2013 2. respondent &O%V\ gh%
V Marianskych Laznich dne 15.8. 2013 3. respondent / /% !

V Marianskych Laznich dne 18.8. 2013 4. respondent
V Marianskych Laznich dne 23.8. 2013 5. respondent / ' /@



Priloha P: Souhlas k pouZiti informaci a okruhy otizek k bakalafské praci pro
piitele psoriatika

Souhlas k pouziti informaci, k i¢elim napsini bakalirské price.

Dobry den, jmenuji se Lucie Varkova, jsem studentkou 1. lékaiské fakulty
Univerzity Karlovy v Praze, oboru vSeobecna sestra. Chtéla bych Vas poprosit o souhlas
k poskytnuti polostrukturovaného rozhovoru, zapisovani poznadmek a pouziti ziskanych
informaci k napsani mé bakalaiské prace, na téma: Problematika pacienta s lupénkou
a jeho zallenéni se do spolefnosti. Informace budou pouzity vyhradné k napsani
bakalaiské prace. Celou praci ve zhotovené vazb¢, Vam poskytnu k pfecteni. Z osobnich

Gdajti pouZiji pouze Vase jméno a vék. Ve prob&hne zcela anonymné.

Dékuji pfedem za spolupréci a pro mé moc cenné informace.

Lucie Vaiikkova

OKkruhy otdzek pro priatele psoriatika:

1. Diagnoza psoriaza

2. Edukovanost lidi

3. Vlastni nazor na lupénku

4. Problematika ve spole¢nosti psoriatika

5. Ptistup a chovani ze strany ptatel

6. Lupénka a zamé&stnani

7. Lupénka a rodina

8. Psychicka podpora

9. Komunikace s postizenym
V Marianskych Laznich dne 10.7. 2013 Podpis: 1. respondent (¢
V Marianskych Léaznich dne 16.7. 2013 2. respondent %/L[/
V Maridnskych Laznich dne 8.8. 2013 3. respondent 4
V Marianskych Laznich dne 19.8. 2013 4. respondent \
V Mariénskych Laznich dne 28.8. 2013 5. respondent W-\»\’UT\SLA



Priloha Q: Souhlas k pouZiti informaci a okruhy otizek k bakala¥ské praci pro

Sirokou vefejnost

Souhlas k pouziti informaci, k i¢elim napsini bakalaiské prace.

Dobry den, jmenuji se Lucie Vaiikova, jsem studentkou 1. lékatské fakulty
Univerzity Karlovy v Praze, oboru vieobecna sestra. Chtéla bych Vas poprosit o souhlas
k poskytnuti polostrukturovaného rozhovoru, zapisovani poznamek a pouziti ziskanych
informaci k napsani mé bakalaiské prace, na téma: Problematika pacienta s lupénkou
a jeho zallenéni se do spolefnosti. Informace budou pouZity vyhradné k napsani
bakalaiské prace. Celou praci ve zhotovené vazb&, Vam poskytnu k pteéteni. Z osobnich

udaji pouziji pouze Vase jméno a vék. Ve prob&hne zcela anonymn

De&kuji pfedem za spolupraci a pro mé moc cenné informace.

Lu

Okruhy otizek pro Sirokou vefejnost:

1. Diagnéza psoriaza

Edukovanost lidi

Jak nahlizim na takto postizeného ¢lovéka
Komunikace s postiZzenym

Vlastni nazor na problematiku lupénky

Psoriatik v kolektivu zaméstnancii

N RN

Kwvalita Zivota

Ll

V Marianskych Laznich dne 11.7. 2013 Podpis: 1. respondent
V Marianskych Léaznich dne 14.7. 2013
V Marianskych Laznich dne 10.8. 2013
V Marianskych Laznich dne 21.8. 2013
V Marianskych Laznich dne 26.8. 2013

. respondent
. respondent

. respondent

W A~ WM

. respondent




Piiloha R: Graf znazornujici vysledky o zménach zaméstnani v DP Markova (2008)

Graf 9 Zména zaméstnani

13,8%
mano

86,2%
@ne

Ke zméné zaméstnani doslo u 11 (13.8 %) respondentii a pro 69 (86.2 %)

dotazovanych se zaméstnani nezmenilo.

Zdroj: Markova, 1., 2008, s. 41



Piiloha S: Graf znazornujici vysledky obtiZi s odhalovanim v DP Markova (2008)

Graf 10 Obtize s odhalovanim

31,2%

mano

one

68,8%

Pro 55 (68.8 %) dotazovanych je nepiijemné odhalovat postizena mista a 25
(31.2 %) respondentl odpovédélo. ze pro né neni obtizné odhalovat postizena mista

na vefejnosti.

Zdroj: Markova, 1., 2008, s. 42



Priloha T: Graf znazornujici vysledky o vzbuzovani pozornosti v DP Markova (2008)

Graf 5a Vzbuzovani pozornosti

Hano

Hne

Pozomost, kterou vzbuzuje onemocnéni na vefejnosti vadi 22 (73.3 %)

respondentiim a 8 (26.7 %) dotazovanym nevadi.

Zdroj: Markova, 1., 2008, s. 51



Priloha U: ProhlasSeni zajemce o nahlédnuti do zavére¢né prace

Univerzita Karlova v Praze, 1. 1ékatiska fakulta
Katefinska 32, Praha 2
ProhlaSeni zajemce o nahlédnuti
do zavérecné prace absolventa studijniho programu

uskuteciovaného na 1. lékarské fakulté Univerzity Karlovy v Praze

Jsem si védom/a, Ze zavérecnd prace je autorskym dilem a Ze informace ziskané
nahlédnutim do zpiistupnéné zavérecné prace nemohou byt pouzity k vydélecnym ucelim,
ani nemohou byt vydavany za studijni, védeckou nebo jinou tvlr¢i ¢innost jiné osoby nez
autora.

Byl/a jsem seznamen/a se skutecnosti, Ze si mohu pofizovat vypisy, opisy nebo kopie
zavéreCné prace, jsem vSak povinen/a s nimi nakladat jako s autorskym dilem a zachovavat
pravidla uvedena v predchozim odstavci.

Piijmeni a jméno Cislo dokladu Signatura Datum | Podpis
(htilkovym pismem) totoznosti zaverené prace
vypijcitele
(napft. OP,

cestovni pas)




