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ABSTRAKT

Vliv onemocnéni vitiligo na Zivot pacienta

Tato bakalafska prace je zaméfena na onemocnéni vitiligo a jeho plsobeni na zivot
pacientt. Vitiligo je ziskané, relativné Casto se vyskytujici onemocnéni kiize. Projevuje
se vyskytem nepigmentovanych lozisek rizné velikosti a tvaru. Pribéh onemocnéni je
chronicky. SoucCasnd medicina stile nezna presny pitvod tohoto onemocnéni.
Pravdépodobna pii¢ina tkvi v imunitnim systému, z toho divodu neni onemocnéni
definitivné vylécitelné. Lécba je dlouhodobou zalezitosti a vyzaduje tak velkou
trpélivost jak pacientl, tak i1 oSetfujiciho persondlu. Pro postizené je vitiligo vaznym
problémem, nebot’ naruSuje vzhled, mad vliv na psychiku jedince a mize tedy mit
psychosocialni dopad na kazdodenni Zivot pacientd.

V rdmci vyzkumného Setfeni jsme si stanovily dva cile. Prvnim cilem bylo zjistit
role sester pii péCi o pacienty s vitiligem. Druhym cilem bylo prozkoumat,
zda onemocnéni vitiligo ovliviiuje Zivot pacientti. Definovaly jsme si dvé vyzkumné
otazky: 1. Jakd je role sestry pfi péCi o pacienta s vitiligem? 2. Jakym zplsobem
ovliviuje vitiligo zivot pacienta?

V empirické Casti na$i bakalaiské prace jsme pouzily metodu kvalitativniho
vyzkumného Setfeni formou polostrukturovaného rozhovoru. Prvni vyzkumny soubor
tvofily 4 vSeobecné sestry zJihoCeského a Jihomoravského kraje, které pracuji
v dermatologické ambulanci, kde se provadi fototerapie. Druhy vyzkumny soubor byl
zastoupen pacienty sonemocnénim vitiligo. V této skupiné byli 3 respondenti
z Rakouska a jeden respondent z Ceské republiky. Respondentim s onemocnénim
vitiligo byl také k vyplnéni predkladan dotaznik Dermatologicky index kvality Zivota.
Jednotlivé otazky v dotazniku byly dle kli¢e obodovany a nasledné¢ vyhodnoceny.
Vysledky byly zaneseny do tabulky. Podkladem pro rozhovor bylo 18 otazek v piipadé
respondentt s vitiligem a 10 otdzek v piipadé vSeobecnych sester. Rozhovory byly
nahravany na diktafon a nasledné piimou transkripci zpracovany do textové podoby.

Pti zpracovani rozhovort byla pouzita technika otevieného kodovani, metoda papir



a tuzka. Analyzou dat vznikly kategorie Role sester s podkategorii Zmény roli sester,
kategorie Psychickd podpora s podkategoriemi Pristup sester, Psychické potieby
pacient a Zmény psychického stavu pacientli, kategorie Reakce na objeveni vitiliga
s podkategoriemi Reakce pacienti a Reakce okoli, kategorie Psychické potize
s podkategoriemi Pocity pacient a ReSeni potiZi, kategorie Prvni navitéva lékate
a kategorie Vyznam vitiliga.

Z vyzkumného Setfeni vyplyva, Ze nejCast&js$i roli sester pii pé¢i o pacienty
svitiligem je sestra edukatorka. Mezi dalsi role, dle dotazovanych, patii sestra
poskytovatelka osetfovatelské péce a sestra manazerka. Prostiednictvim dotazniku
ke zhodnoceni kvality Zivota jsme ziskaly nasledujici vysledky: maly vliv na kvalitu
zivota uvedly dva respondenti, jeden respondent pak uvedl mirn€ zhorSenou kvalitu
zivota a jeden respondent velmi zhorSenou kvalitu zivota. Z provedenych rozhovorl
S pacienty nam pak vzeslo mirné omezeni pii aktivitach na slunci z divodu snadného
spaleni ktize. Ani jeden z respondentii neuvedl, ze by onemocnéni vitiligo narusilo
jejich osobni vztahy a koni¢ky. Dva respondenti projevili pouze obavu pii hledani
zivotniho partnera a zaklddani rodiny. ZnaSeho vyzkumného Setfeni vyplynulo,
ze nejvetsi vliv ma onemocnéni vitiligo na psychiku pacienta. Domnivame se tedy,
ze psychologicka péce by méla byt samoziejmou soucasti jejich 1é¢by.

Vysledky této bakalaiské prace bych rada shrnula a publikovala jako stat
v nékterém z odbornych casopisi. Tato bakalafska prace by také mohla inspirovat

ke zpracovani kvantitativniho vyzkumu s touto problematikou.

Klic¢ova slova: vitiligo, fototerapie, role sester, psychologicka péce, kvalita Zivota



ABSTRACT

Impact on life quality in patients with vitiligo

This bachelor thesis focuses on vitiligo and its impact on the life quality of patients
suffering the disease. Vitiligo is a relatively frequent acquired disorder which causes
depigmentation of parts of the skin. The depigmented spots can be of different shapes
and extent. Vitiligo is a chronic disease process and the actual cause of the disease is
still unknown. One of the presumable causes is the immune system; this is why it is not
easily cured. The treatment is a long-term process and requires great patience from both
the patient and the medical team. Vitiligo is a major problem for the patient as it
disturbs their physical appearance and thus influences the psychological well being
of the patient; so vitiligo can also have a psychosocial impact.

In our research we set two main goals. The first of them was to define the role
of nurses in the treatment of vitiligo. The other goal was to enquire about the impact
of vitiligo on the life quality of the patients. For the research we formulated two
questions: 1.What is the role of a nurse in the treatment of a vitiligo patient? 2. What is
the impact of vitiligo on the life quality of the patient?

For the empirical part of the bachelor thesis we used a qualitative research method
based on a semi-structured interview. The first interrogated group consisted of four
nurses from the South Bohemian and the South Moravian region; these nurses work
in dermatology centres that offer phototherapeutic treatment. The other group
comprised patients suffering vitiligo; we interviewed three patients from Austria
and one patient from the Czech Republic. The respondents suffering from vitiligo were
also to complete a Dermatological Index of Life Quality questionnaire. The
questionnaire was then evaluated according to a key and the results were filled into a
chart. The interviews consisted of 18 questions for the vitiligo patients and 10 questions
for the caring nurses. The interviews were recorded on a dictaphone and later written
down and brought into a Word document. For the evaluation of the data we used the
open coding method using a pencil and paper. After the data analysis we defined the



following categories: The Role of Nurses with the subcategory Alterations to the Role
of Nurses, category Psychological Support with subcategories Attitude of Nurses,
Psychical Needs of Patients, Alterations in Psychical Condition of the Patient, category
Reaction to Detection of Vitiligo with the subcategories Reaction of the Patient,
Reaction of Patient’s Environment, category Psychological Problems with the
subcategories Patients” Feelings and Solution to the Problems, category First Visit to the
Doctor and category Significance of Vitiligo.

The research suggests that the most important aspect of the nurses” help during the
patient’s treatment is the educational aspect. The other aspects are — in the opinion
of our respondents — the health care providing aspect, and the help of a nurse as a
manager. The evaluation of the life quality questionnaire brought the following results:
two respondents saw only a small impact of the disease on their life quality. One
respondent stated a slightly worsened quality of life and in one of the respondents the
life quality was worsened significantly. According to the interviews, the vitiligo patients
are slightly restrained during activities when exposed to sun due to an easy sunburnt.
None of the respondents stated an influence on their relationships or hobbies. Two
respondents mentioned worries concerning finding a partner and establishing a family.
Our research showed that the greatest impact of vitiligo is on the psyche of the patient.
Thus we assume that a psychological support should be an essential component of the
treatment.

I would like to present the results of this bachelor thesis as a review in some
professional magazine. |1 would also be glad if the thesis could be an inspiration to a

quantitative research on the topic.

Key words: vitiligo, phototherapy, the role of nurses, psychological care, life quality
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SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK

DLQI Dermatologicky index kvality Zivota

PUVA Druh fototerapie, zkratka pro psoralen + UVA
UVA Ultrafialové zateni dlouhovinné

uvB Ultrafialové zateni stiednévinné

VOS Vyssi odborna skola

SZS Stiedni zdravotnicka Skola

TSH Thyreotropni hormon, tyrotropin

DiS. Diplomovany specialista

T4 Tyroxin
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UvoD

Vitiligo je chronické kozni onemocnéni, které se projevuje vznikem ohrani¢enych
nepigmentovanych lozisek na riznych ¢astech téla. Postihuje asi 4 % populace na celém
svéte bez ohledu na pohlavi, vék ¢i etnickou pfislusnost. Ackoliv nikterak neohrozuje
nemocné na zivoté, zhorSuje kvalitu zivota kazdého jedince s timto onemocnénim.
Nebezpecnost vitiliga spociva piedevsim v precitlivélosti postizené kize vuci
slune¢nimu zafeni.

Kuze je chapana jako vizitka kazdého z nas. Odrazi nase emociondlni prozivani,
celkovy zdravotni stav a zastava tak dulezitou roli pfi kazdodenni interakci ¢lovéka
s okolnim prostiedim. Vzhled c¢lovéka hraje v soucasné dobé pomérné velkou roli.
Z meédii na nas neustéle Uto¢i reklamy na nejruznéj$i kosmetické produkty, diky nimz
bude nase kuze jesté¢ krasngjsi. Neni tedy divu, ze ma vitiligo velky psychosocialni
dopad. PredevSim pii vyskytu 1ézi na viditelnych mistech, jako je naptiklad oblicej
a ruce, dochazi ke stigmatizaci a psychické traumatizaci postizenych jedincu.
Dusledkem muze byt naruSeni interpersonalnich vztah a pocity ménécennosti.

Nase bakalafska prace ma za cil zjistit, jaké role plni vSeobecné sestry pii péci
0 pacienty s vitiligem. Déle jsme si daly za cil zjistit, jakym zptisobem ovliviiuje
onemocnéni vitiligo Zivot pacientl. Informace od vSeobecnych sester jsme ziskavaly
pomoci kvalitativniho Setfeni formou polostrukturovanych rozhovort. V piipadé
respondentli s onemocnénim vitiligo pak prostiednictvim Dermatologického indexu
kvality zivota (DLQI) a polostrukturovanych rozhovort.

Toto téma bakalaiské prace jsem si vybrala zejména proto, Ze se onemocnéni
vitiligo objevuje u nas v rodiné. Ackoliv je v poslednich letech zaznamenan nartst
poctu nemocnych, a to jak dospélych, tak 1 déti a mladeze, velice Casto jsem se
setkdvala s neznalosti tohoto onemocnéni jak u laiki, tak i u zdravotnikti. Shodou
okolnosti jsem ve stejné dobé objevila také prvni 1éze sama u sebe a méla jsem tak
moznost na vlastni kiizi pocitit, jaké pocity dokaZe toto onemocnéni u postizenych
vyvolat. Chtéla jsem napsat bakalafskou praci na téma, které jeste¢ nebylo zpracovano

a mym hlavnim cilem bylo onemocnéni vitiligo nejen blize predstavit laické 1 odborné
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vefejnosti, ale také se pomoci tvorby této prace s onemocnénim vyrovnat a ukazat

1 dalSim postizenym, Ze se svymi pocity nejsou sami.
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1 SOUCASNY STAV

Osetiovatelstvi je véda, ktera je velmi uzce spojena s ¢lovékem. Z pohledu
moderniho oSetfovatelstvi je ¢lovék vniman jako holistickd bytost, tedy jako jedinec
s bio-psycho-socialni a spiritualni strankou ). Je dalezité, aby sestra vnimala pacienty

jako holistické bytosti se viemi vyse uvedenymi slozkami a pecovala tak o n& @.

1.1 Anatomie a fyziologie kuZe

Kuze (cutis, fec. derma) je nejveétsi plosny orgdn lidského organismu. Zaujima
plochu o velikosti zhruba 1,5 - 2 m? a hmotnosti odpovida zhruba 10 % télesné
hmotnosti, pfi¢emz na hlavu a krk pfipadéd asi 11 % klze, na horni koncetiny 23 %,
na dolni koncetiny 36 % a na trup 30 % z celkového povrchu kiize. Tloustka kiize se

34)

pohybuje v rozmezi 0,5 mm — 4 mm, v zavislosti na lokalizaci . Kze vytvafii

ochrannou bariéru mezi organismem a vngj§im prostfedim, s vnitinimi organy je
spojena pomoci krevnich a lymfatickych cév a také prostfednictvim nervii ©°).
Uspotadani kiize umoziiuje jeji pfizptisobeni se pohybu a zménam tvaru téla, plni fadu
nejriznéjsich zivotnich funkci “®  Mezi ochranné funkce kize patfi mechanicka
ochrana, ktera je dana jejim uspotradanim. Ktze vytvaii taktéz chemickou bariéru, a to
diky jeji malé schopnosti propoustét vodu a latky ve vodé rozpusténé. Oproti tomu latky
rozpu$téné v tucich jsou kUzi pfijimany velmi dobie, ¢ehoZ se vyuzivd zejména
v medicin€é. Nemén¢ dllezitou funkci je taktéZz ochrana proti zatfeni, predev§im pak
ultrafialovému, které poskozuje buniky zarodecné vrstvy a bunky obranného systému
ktze. Proti mikroorganismiim je kize chranéna kyselym pH, pfitomnosti saprofytickych
mikroorganismt a v hlubSich vrstvach kiize pak pomoci Langerhansovych bunék,
lymfocyti a makrofagli. Senzorické funkce jsou zalozeny na pfitomnosti receptoru,
které reaguji na teplotu, dotek, bolest a tlak. Kiize pomaha taktéz udrzovat stalou teplotu
téla. Vyuziva k tomu potni zlazy, ale pfedev$im kozni cévy. Spolu s podkoznimi
vrstvami maji velmi dobré termoizolacni vlastnosti. Suchéd kize disponuje také malou

elektrickou vodivosti. Pisobenim ultrafialového zafizeni se v kiizi vytvari z prekursoru

(ergosterol) vitamin D. Obzvlast’ u nékterych jedinct je klize vyznamnym zdrojem
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energetickych z&sob v podobé kozniho tuku. Obsahuje vysoké mnozstvi bilkovin a tak
muze v dobé jejich nedostatku, piipadné zvySené potieby, byt i zdrojem aminokyselin.

V neposledni fadé¢ mé komunika¢ni vyznam a podili se na nonverbalni komunikaci @0,

1.1.1 PokoZka (epidermis)

Epidermis je povrchova a nejtenci vrstva kize ektodermalniho ptvodu, tvofena
bunikami vicevrstevného rohovéjiciho dlazdicového epitelu a keratinocyty. Jeji tloustka
se pohybuje vrozmezi od 0,3 do 1,5 mm. Kromé keratinocyti obsahuje také dalsi
buiky, a to melanocyty, Langerhansovy buiikky a Merkelovy buiiky @), Epidermis je
témét nepropustnad pro vodu, vzduchotésnd a nejveétsi mérou se podili na mechanické
odolnosti kize a vytvaii také hlavni bariéru viéi pronikani organismu do lidského
téla ©. Pokozka je vyzivovana z kapilar ve skare ®)

Keratinocyty jsou builky, které vznikaji v bazalni vrstvé epidermis. Posunem
do vnéjsich vrstev pokozky méni keratinocyty sviij charakter 34, Tyto buiiky obsahuji
rizné mnozstvi melaninu, ¢imz se podileji na zabarveni kiize. Buiiky jsou mechanicky
zatézovany, tudiz dochazi k jejich degradaci a Vv podobé keratinovych Supinek
se odlucuji z povrchu téla. Propustnost této vrstvy je pro vodu minimalni, a to také diky
jemnému filmu mazu, ktery je vytvofen mazovymi zlazami. Lokalizace, genetické
faktory, ale také intenzita mechanické stimulace, to vSe ovlivituje tloustku a rychlost
obnovy epidermalni vrstvy. Nejsilnéj$i keratinovou vrstvu najdeme obvykle
na ploskach nohou a na dlanich. Regenerace epidermis trva zhruba dva tydny ©.
Keratin je rovnéz zédkladem vlast, chlupt a nehtt (“46),

Melanocyty jsou builky, které se nachazeji pouze v bazdlni vrstvé epidermis
a ve vlasovych folikulech a tvofi se vnich kozni barvivo tzv. melanin @) Jsou
charakteristické dlouhymi vybézky, kterymi obepinaji keratinocyty a predavaji jim tak
melanosomy, coz jsou granule obsahujici melanin. Melanin je pigment, ktery zptisobuje
hnédé zbarveni kize, absorbuje ultrafialové zafeni a diky tomu chrani hlubsi vrstvy
kiize pred jeho skodlivymi uginky ©.

Langerhansovy  builky  jsou  dendritické  buiky s cetnymi  vyb&zky

mezi keratinocyty ©. Vznikaji v kostni dieni, odkud dale migruji do kiize a podileji se
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na imunitnich dé&jich v organismu ©N v pfipadé intenzivniho ozéfeni ultrafialovym
zéaifenim zanikaji a kiize se tak stava zranitelnéjsi vici mikrobidlni invazi ©

Merkelovy bunky lezi v basalni vrstvé epidermis a vlasového folikulu. Diky
synaptickému  spojeni  svolnymi  nervovymi  zakonéenimi  predstavuji

mechanoreceptory ©#).

F. S. Merkelem @,

Poprvé byly popsany vroce 1875 némeckym lékafem

1.1.2 Skara (dermis, korium)

Dermis je stiedni vrstva kiize, kterd je tvofena vazivem. Obsahuje také kolagenni
a elastické vldkna ©. Skara je protkana vyvody potnich a mazovych laz, chlupovymi
folikuly, vyskytuji se zde také nervova zakonceni, cévni zasobeni a smyslova téliska
pro hmat, teplo, chlad a dalsi ©6), Jeji tloustka zavisi opét na lokalizaci, pohybuje se
od 0,6 — 3 mm ©. Vyvojove skara pochdzi z mesodermu a je tvoiena dvéma vrstvami.
Povrchovd vrstva (stratum papillare) priléha k epidermis, hlubsi vrstva
(stratum reticulare) dodavd kizi mechanickou pevnost @V dermis se vyskytuji tfi
zdkladni druhy bunéck. Fibroblasty, které jsou dilezité pro syntézu vaziva a jsou
rozesety mezi vazivovymi vlakny. Z krevniho feéisté¢ pronikaji do Skary monocyty,
ze kterych vznikaji histiocyty, jejichz enzymaticky aktivni formy, makrofagy,
fagocytuji antigeny a odpadni produkty metabolismu. Mastocyty jsou Zirné burky,
které obsahuji histamin, heparin, serotonin a jiné mediatory, které se uvoliuji v piipadé
alergickych & zanstlivych reakcich ®. Korium je spojeno vazivovymi septy

s podkoznim vazivem @

1.1.3 Podkozni vazivo (tela subcutanea, subcutis)

Podkozni tkan pochézi vyvojové z mezodermu a je nejhlubsi vrstvou kize ©.
Tvorena je ptredev§im tukovou tkani, kterou obepina sit’ vazivovych vldken, pomoci
nichZ jsou povrchové vrstvy na nékterych mistech upevnény ke kostie a svalim “8),
V mistech, ktera nejsou fixovana, dochazi k vytvoieni tzv. tukového polstare. Rozvoj
tukového polstafe ovliviluje predevSim somaticky typ clovéka, hormonalni vlivy

a zpusob vyzivy. To, jakym zplsobem je tuk na téle rozlozen, podminuje také fakt,
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zda se jedna o zenské ¢i muzské télo. V pribéhu Zivota se rozlozeni podkozniho tuku
na téle méni, coz je ovlivnéno také hormonalni Cinnosti organismu. S piibyvajicim
vekem tukovych zasob ubyva, snizuje se elasticita klize, coz zptisobuje jeji ochabnuti @
Tloust’ka tukové vrstvy kolisa v zavislosti na jeji lokalizaci. Nejtenéi vrstva (0,6 mm) se
vyskytuje na oc¢nich vi¢kach, naopak na bfise, stehnech a hyzdich je vrstva silngjsi @
Podkozni tukové vazivo ma v lidském organismu izolacni a ochrannou funkci a hraje
tak dulezitou roli pii termoregulaci. V neposledni fadé putisobi jako zasobarna

energie 4.

1.1.4 KoZni adnexa

VétSina koZznich adnex je lokalizovana ve Skarfe. Dle jejich charakteru je délime
na adnexa 714zova a keratinizovana ©.

Mezi zlazova kozni adnexa patii mazové zlazy, které se vyskytuji prevazné
v tzv. seboroické lokalizaci, tedy na oblideji a horni asti hrudniku. ®. Tyto zlazy jsou
pfipojeny na vlasovy folikul a jejich produktem je kozni maz, ktery chrani kizi proti
smaceni a zvlaciiuje ji. Na nékterych ¢astech téla se vyskytuji i bez vazby na vlasovy
folikul. Cinnost tchto 714z je Fizena hormonalng ¥,

Potni 7lazy rozliSujeme dvojiho druhu - Zlazy ekkrinni a apokrinni. Zlazy ekkrinni
jsou rozesety témét po celém téle a jsou ulozeny hluboko v koriu. Vyvod ekkrinnich
zlaz prochazi Skarou a vSemi vrstvami epidermis. Pot, produkovany témito zlazami, se
sklada ptevazn€ z vody a iontll (sodik, chlor) a jeho produkce se zvySuje rliznymi
vlivy @ Apokrinni Zlazy produkuji viskozni sekret, ktery je z velké Casti tvofen lipidy.
Vazi se na vlasovy folikul, a ackoliv jsou zaloZeny jiZ v prenatdlnim véku, ¢inné se
stavaji teprve v obdobi puberty vlivem hormondlni aktivity. Produkovany sekret
nikterak nezapacha, teprve disledkem bakteridlntho rozkladu ziskava své
charakteristické aroma. Apokrinni zlazy jsou lokalizovany v axildch, na prsnich
areolach a anogenitalné ®)

Vlasy patii mezi keratinizovand kozni adnexa a vznikaji béhem prenatalniho

vyvoje. Jiz ve 20. tydnl téhotenstvi vznika prvni ochlupeni tzv. lanugo. Dale
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rozliSujeme vlasy na hlavé, vousy, chlupy v podpazi a na ohanbi, ochlupeni téla,
ale také obodi, oéni fasy, chloupky v nose a v Gsti zevniho zvukovodu .

Nehty jsou tvofeny tvrdym keratinem a doristaji kontinuadlné po cely Zivot.
Odriistani nehtu trva piibliznd 3 — 4 mésice . Z vyvojového a funkéniho hlediska
ptredstavuji nehty aparat, ktery zlepSuje hmatovou funkci a funguji jako pevna podlozka

pii tchopovych manévrech @,

1.2 Pigmentace kiiZe

Barva lidské ktize hraje diilezitou roli pfi posuzovani vzhledu a zdravi ¢loveka. Je
tvofena Sirokym spektrem odstini barev a souvisi s genetickou vybavou jednotlivych
lidskych ras ©. Systém pigmentace kiize je v lidském téle vytvaren predevsim pomoci
melanocytii. Melanocyty jsou dendritické, sekre¢ni buiiky, které produkuji pigment
melanin “%. Hlavnim Gkolem melaninu je chranit kiiZi pred $kodlivym ultrafialovym
zatenim. Dokaze nejen toto zafeni absorbovat, ale také pohlcovat volné radikaly ()

Melanin se vyskytuje v lidskych vlasech a kizi ve dvou hlavnich forméch.
Hnédocerny eumelanin a ZlutoCerveny feomelanin. Jedna se o polymery,

12) " pomoci

jejichz kombinaci dochdzi k rozdilnému zabarveni kize a vlast
aminokyseliny tyrosinu dochazi k syntéze kozniho pigmentu. Tyrosin je metabolizovan
na eumelanin a feomelanin, a to za pomoci klicového enzymu tyrozinazy. Vysledny
pigment je vylu€ovan ve form€ melanosomd, které jsou pak dale predavany vybézky

(10,13)

melanocyti  okolnim  keratynocytim Systtm melanocyti  napojenych

dendritickymi vybeézky na keratynocyty se nazyva epidermélni melaninova jednotka ®
Mutaci tyrozinzy dochazi k porucham malogenese a vzniku albinismu 2.

Vysledné zabarveni kize je ureno kombinaci pigmentd melaninu, Keratinu,
pfipadn¢ ulozenymi pigmenty jako je bilirubin. Barva kuze je také podminéna
celkovym prokrvenim kize ‘Y. Mnozstvi melanocyti v kiiZi je stejné pro rizné lidské

13 Barvu kize

rasy. Rozdilnd je vSak schopnost melanocyti produkovat melanin
urcuje tedy hlavné melanogenni aktivita melanocytli, mnozstvi a druh produkovaného

pigmentu, nikoli viak hustota melanocytii V. Aktivita melanocytt je ovlivnéna fadou
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faktori. Jedna se o genetické faktory, ptisobeni ultrafialového zafeni a velkou mérou se

Tt LA T 4L (12)
podili také vliv 1eka .

V pribéhu Zivota se barva kiize méni. DEti maji nizsi obsah melaninu nez dospéli,
coz vede k jejich vyssi nadchylnosti vii¢i sluneénimu zatreni. Témér vSichni novorozenci,
a to 1 deti tmavsich ras, se rodi s podstatné svétlejsi kuzi, kterd postupné tmavne béhem
prvniho tydne Zivota. U starSich lidi vznikaji v riznych lokalitach, pfedevsim na rukou
a predloktich, hnédé skvrny, tzv. staiecké skvrny, a to diky nepravidelné produkci

pigmentu Y.

1.3 Poruchy pigmentace kuze
Poruchy pigmentace kize vznikaji v disledku nedostatku nebo naopak nadbytku
kozniho pigmentu melaninu, piipadné jako dusledek piitomnosti jiného exogenniho

& endogenniho pigmentu @,

V piipadé¢ nedostatku melaninu  hovofime
o hypopigmentaci, pfi nadbytku melaninu o hyperpigmentaci ®. Poruchy pigmentace
vyvolané endogennimi ¢i exogennimi pigmenty se nazyvaji dyschromie ®) Obe tyto
skupiny zahrnuji nejen jednotliva kozni onemocnéni, ale také posttraumatické stavy.
Zarazeni onemocnéni do téchto skupin neni vzdy jednoznacné, a to z diivodu rozdilného
projevu onemocnéni u riznych typt kiize a ptisobenim nékolika dalSich faktord. Jako
ptiklad 1ze uvést kGzi po popaleni, kdy muize nasledné dojit k hyperpigmentaci
i hypopigmentaci. Z tohoto divodu se tyto poruchy pigmentace coby nasledek

termickych poranéni oznacuji jako dyspigmentace po popaleni ®

1.3.1 Hypopigmentace

K hypopigmentaci kiize dochdzi nasledkem snizeni, az uplného vymizeni poctu
melanocyti, piipadné¢ nasledkem redukce produkce melaninu ®) Hypopigmentace
d€lime na geneticky podminéné neboli vrozené a na hypopigmentace ziskané. Vrozené
hypopigmentace vznikaji v dusledku genetickych zmén v pribéhu melanogeneze
nebo z divodu poruchy vyvoje melanocyti a jejich chybného rozmisténi béhem

embryonalniho vyvoje ®2.
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Generalizovany albinismus (pfiloha 1) je nejtézsi forma albinismu, ktera postihuje
vlasy, kuzi i duhovku. Velmi ¢asto je doprovazen dal§imi klinickymi symptomy,
naptiklad poruchami vidéni. Albinismus je onemocnéni vrozené, nejcastéji se jedna
o autosomalné¢ recesivni dédiCnost. Generalizovany albinismus je charakterizovan
rizovobilou kizi i vlasy, o jsou bledémodré ¢i Cervené @', U nemocnych dochazi
k pfedCasnému starnuti kize a jsou vyrazné ohrozeni vznikem nadorového bujeni @)

Parcialni albinismus (pfiloha 2) je autosomalné dominantni dédi¢né onemocnéni,
kter¢ vznikd na =zakladé chybného rozd€leni melanocyti v kazi v prabéhu
embryonalniho vyvoje . Klinicky jsou patrné jiZ pfi narozeni bilé 1éze uprostied &ela,
piipadng v jinych ohranidenych oblastech ). V nékterych piipadech se mohou
vyskytovat 1 bilé vlasy, av§ak pouze v ohrani¢ené lokalizaci. Depigmentace se mohou
vyskytovat i na jinych ¢astech téla. Parcialni albinismus typicky postihuje pouze
melanoblasty, které migruji do kize a vlast, nikoli v8ak do oc¢i a usi. Z toho divodu
sitnice i duhovka nejsou postizeny 2.

Idiopaticka hypomelanoza je ¢asté kozni onemocnéni, které se vyskytuje u osob
nad 50 let véku. Je charakterizovana vyskytem kulatych bilych makul, a to nejcastéji
v lokalizaci piedlokti a bérci ™. Piedpoklada se, Ze toto onemocnéni vznikd vlivem
pusobeni ultrafialového zafeni a senilni degenerace kiize, avsak roli hraje také geneticka
predispozice. V ramci diagnostiky je tfeba odlisit idiopatickou melanézu od jinych
onemocnéni, kterd maji podobny klinicky obraz. Provadi se histologické vySetteni,
pti kterém se zjiStuje loziskovy ubytek melanocytti, kozniho pigmentu melaninu
a atrofie epidermis ©®. Projevy v pribéhu Zivota pribyvaji, doporucuje se dikladna
ochrana vii ultrafialovému zafeni 2,

Pozanétlivd depigmentace neboli leukoderma je pojem, pod kterym se skryva
depigmentace rizné etiologie. NejCastéji se jednd o nasledek traumatu ¢i zanétlivého
onemocnéni, kdy chybi melaninovy pigment @) Leukoderma zpusobuje Siroka Skala
koznich onemocnéni napf. psoridza, lupus erythematodes ¢i atopicky ekzém. Pfiinou

mohou byt viak také exogenni vlivy, chemické & fyzikalni 2.
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1.3.2 Hyperpigmentace

Hyperpigmentace je porucha pigmentace kuze, kterd je zplsobena loziskovou
nadprodukci melaninu. Miize se vyskytovat u nékterych koznich onemocnéni nebo
nasledné vznikat po zanétlivych onemocnénich kize (15), Stejné jako hypopigmentace
muze postihovat celé télo ¢i pouze jeho ¢asti. Hyperpigmentace délime na geneticky
podminéné a vrozené 3) Nejcastéjsi pri¢inou generalizované ziskané hyperpigmentace
je pusobeni ultrafialového zafeni, a to jak pfirodniho, tak umélého, kdy dochazi
k indukci melanogenese . Zdravé opaleni neexistuje, opéleni kiize je vzdy sekundarni
disledek poskozeni bungk ultrafialovym zafenim ™. Generalizované hyperpigmentace
mohou také vznikat jako diisledek hormondlnich poruch (napt. Adissonova choroba),
dale také u metabolickych onemocnéni, jako je napfiklad nedostatecna funkce ledvin
Amiodaron a dal$i. K rozsdhlym hyperpigmentacim muze také dochazet nasledkem
ruznych dermatdz, mezi néz patii naptiklad generalizované sklerodermie, erytrodermie
¢i generalizovany fotoalergicky nebo fototoxicky ekzém @3)

Ephelides neboli pihy je dédi¢na, autosomalné dominantni porucha pigmentace
kuze, ktera je zpusobena loziskovym zmnoZenim melaninu v bazalnich keratinocytech
pfi zachovani normélniho po¢tu melanocyti ©*?). Jedna se o mnohogetné, malé, hnédé
skvrnky, které se typicky vyskytuji na mistech, kterd jsou obvykle vystavena
slune¢nimu zafeni (oblicej, paze, horni Cast téla). Pihy se vyskytuji pfedevsim u jedinct
svétlého typu kuze. Terapie vtomto pfipadé neni nutnd, doporucuje se ochrana
vigi ultrafialovému zafeni .

Melasma (chloasma) je ziskané onemocnéni kize projevujici se nepravidelnymi,
ostfe ohranicenymi hnédymi skvrnami Vv obliceji, pfedevS§im na cele, spancich, tvatich
a nad hornim rtem . Melasma postihuje vSechny rasy a obé pohlavi, Castéji se vSak
vyskytuje u zen a jedinct s tmavsim typem pleti. Z 1ékatského hlediska neplisobi zadné
potize, avSak vzhledem k lokalizaci je velkym kosmetickym defektem 19 \/yznamnou
roli pfi vzniku tohoto onemocnéni hraji genetické ptedpoklady, zvySena hladina
zenskych pohlavnich hormonii estrogenu a progesteronu, ptisobeni UVA 1 UVB zafeni,

pozivani hormonalni antikoncepce, tshotenstvi & nadory produkujici hormony @2
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V nékterych piipadech muze dojit k spontannimu vymizeni. V piipadé vyskytu
melasmy v souvislosti s téhotenstvim je pravdépodobnost, Ze skvrny po porodu
postupné vymizi @5 Velmi casto viak projevy pietrvavaji a 1écba je znacné obtizna.
V prvni fad¢ je tfeba vyloucit vyvolavajici pfi¢inu, vysazeni hormonalni 1écby, pfipadna
zména preparatu. Pacienti by méli disledné chranit kiizi pted slune¢nim zafenim
ochrannymi krémy, a to po cely rok. Dale je mozné pouzivat piipravky s bélicimi
nebo zesvétlujicimi ucinky, mozna je také terapie laserem @)

Incontinentia pigmenti (Bloch-Sulzbergeriv syndrom) je vzacna vrozena choroba
vazana na chromozom X, kterd je doprovézena koznimi projevy, ale také poruchami

(16)

vyvoje skeletu, zubl, o¢i a centrdlni nervové soustavy . Jedna se o dédi¢nost

dominantniho typu, celkem 97 % postizenych je zenského pohlavi. Pro muzské pohlavi
je tato choroba ve vétSin€ piipadi smrtelnd jiz v pribéhu intrauterinniho vyvoje (10)
Zmény na kizi probihaji ve Ctyfech stadiich. Prvni tydny po narozeni jsou patrné
puchyiky s obsahem eozinofilii a ¢ervenymi makulami, které jsou posléze nahrazeny
hyperkeratotickymi papulami. Po vymizeni vySe uvedenych projevii jsou viditelné

pruhovité a virovité hyperpigmentace. V dospélosti pak vznikaji bélavé jizvy ©.

1.3.3 Dyschromie

Dyschromie jsou kozni zmény vznikajici na zéklad¢ ukladani exogenniho
¢i endogenniho pigmentu nebo barviv (10)

Endogenni dyschromie se tvofi disledkem ukladani pigmentu endogenniho
puvodu @)

Hemosideroza je difizni bronzové zbarveni kize hemosiderinem v disledku
ukladani Zeleza a zvySené melanogeneze. Tato porucha se vyskytuje napiiklad
u hepatopatie nebo u diabetes mellitus @9,

Karotinéza se projevuje zlutym =zabarvenim kize, piedevS§im na dlanich
a chodidlech. Vznika v dasledku ukladani karotinu ve zrohovatélé kuzi. Pfi¢ina mize
byt nutriéniho piivodu (nadmérnd konzumace mrkve, pomerancit) nebo muize souviset
s metabolismem, naptiklad pfi onemocnéni jater, Stitné Zlazy nebo ledvin. U keratinozy

nedochazi k Zlutému zabarveni bélma 2.
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Ikterus je zptisoben zvySenym obsahem bilirubinu, ktery se ukladéa do ktize a sliznic
a zpusobuje tak jejich zluté zbarveni () P¥{ginou mize byt nadmérny rozpad ¢ervenych
krvinek, obstrukce zlu¢ovych cest nebo onemocnéni jater (10,

Argyroza je exogenni dyschromie, kdy dochézi k SedoCernému zbarveni kuze
i sliznic. Vyskytuje se po pouzivani masti obsahujici stfibro (13)

Hydrogyroza je Sedocerné fokaln¢ lokalizované zbarveni zptisobené ukladanim
rtuti @9,
Zvlastni kategorii jsou pigmentace zplsobené tetovanim. Dekorativni tetovani
vznikd intradermalni aplikaci pigmentu. Dfive bylo vniméano jako negativni socidlni
stigma, avSak vdneSni dobé se opét stiva modni zalezitosti, a to 1 jako
tzv. permanentni make-up. Pii tetovani ovSem muze dojit také ke komplikacim,
a to bud v podobé virové ¢i bakteridlni infekce, nebo piipadnou alergickou reakci
na slozky barviva. Kontaktni alergie jsou mozné i u tetovani henou @9 Traumatickeé
tetovaze mohou nastat napt. pii vybuchu, kdy dojde Kk zadfeni riznych materialt

do kiiZze. Odstranéni dekorativniho tetovani je velmi obtiZzné kvili hlubokému ulozeni

barviva v kizi ©.

1.4 Vitiligo

Vitiligo je ziskand, pomérné Casto se vyskytujici, porucha pigmentace kiize. Toto
onemocnéni je znamé jiz po tisice let a postihuje zhruba 1 — 4 % populace. Asi polovina
postizenych jsou déti a mladistvi, bez etnickych ¢i geografickych rozdilt @ Projevuje
se vyskytem depigmentovanych skvrn riizné¢ho tvaru a velikosti. Barva téchto skvrn
mize byt rizna, od ¢isté bilé az po barvu bile kavy, v zavislosti na vyskytu rezidualniho

barviva 819

. Na postizenych mistech chybi melanocyty, diky c¢emuZ nedochazi
k tvorbé pigmentu a kize tak neni chranéna pted ultrafialovym zafenim @) Priibsh
onemocnéni je velmi individudlni. Az ve 30 % piipadd se jednd o dédi¢né

onemocnéni @Y.
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1.4.1 Etiopatogeneze

Pfi¢ina zaniku melanocytli v depigmentovanych loziscich je do dneSniho dne
neznama ®?. Literatura uvadi tfi mozné mechanismy vzniku vitiliga.

Autoimunitni teorie je zaloZena na vyskytu vitiliga s fadou jinych autoimunitnich
onemocnéni, mezi néz patii naptiklad nemoci stitné zlazy (35 %), o¢ni postizeni (5 %),
diabetes mellitus (7 %), perniciozni anémie (8 %), Addisonova choroba (2 %), alopecia
areata (16 %) a dalsi ®), Ptedpoklada se, Ze imunitni systém zacne vytvaret protilatky
proti melanocytiim, které nasledné spolu s bilymi krvinkami tyto bunky napadaji, nici
a tim dochézi k zaniku pigmentace ©®®. U pacientd s vitiligem byly v krevnim séru
zjistény specifické protilatky proti $titné zlaze, nadledvinkam a gastrickym parietalnim
buitkdm. Dale byly také v séru nalezeny specifické protilatky proti antigeniim
melanocytd, jejichz hladina souvisi srozsahem onemocnéni. U lokalizované
a generalizované formy vitiliga byly pak také nalezeny protilatky proti tyrozinaze “°.

Pti vyrobé melaninu vznikd mnozstvi metabolickych latek (oxid dusnaty, kyslikové
radikdly aj.), které jsou za béznych podminek zneSkodnény a neutralizovany pomoci
enzymu. Autodestruktivni teorie pfedpokladd, ze u vitiliga pravé tento mechanismus
chybi nebo neni dostate¢n¢ ucinny a disledkem je poskozeni melanocyta @3,

Podle neurogenni teorie jsou melanocyty v depigmenotavych okrscich v kontaktu
s nervovym zakonéenim, zatimco ve zdravé pigmentované kuzi se tento jev vyskytuje
jen velmi vzéacné. Na perifernich nervovych zakoncenich dochazi k uvolnovani latek,
které zabranuji melanogenezi a maji toxické u¢inky na melanocyty (12)

Zhruba tfetina nemocnych uddva vyskyt onemocnéni v rodin€. Tuto teorii
podporuje predevsim vyskyt vitiliga u jednovajecnych dvojcat. Zatim bohuzel nelze
urcit, jak vysoka je pravdépodobnost vzniku onemocnéni u potomkl (2) Existuji vSak
také rozsahlé studie, které popiraji moznost deédicnosti autozomélné recesivniho

(20)

¢1 dominantniho typu Déle se predpoklada, Ze na vzniku tohoto onemocnéni se

podili vice faktort, které nejsou primarni pti¢inou vzniku onemocnéni, avSak mohou

byt tzv. spoustééem. Mezi tyto faktory patii infekéni onemocnéni, t€hotenstvi, vystaveni

se intenzivnimu ultrafialovému zafeni, kdy dojde k silnému opaleni, az spaleni kaze 2,

Lokalni depigmentace miize vznikat po mechanickych traumatech @
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1.4.2 Typy vitiliga

Vitiligo se nejCastéji vyskytuje mezi 10. a 30. rokem Zivota ®). V50 % ptipada
propukne pied 20. rokem. Jednd se o chronické, zpocatku pomalu progresivni,
onemocnéni 19, Mezi predilek¢éni mista patii hibety rukou, okoli o¢i, ust, lokty, kolena,
podpazi, perianalni a perigenitalni oblast, pupek, bederni oblast. Postizena miize byt
také sliznice a vlasy ®?Y. Depigmentovana loziska postupné piibyvaji, az mize dojit
Kk jejich rozsifeni po celém téle. V prubéhu onemocnéni je také mozny vyskyt
tzv. remise, tedy klidového stadia. Dle rozsahu a lokalizace depigmentovanych ploch
rozlisujeme n&kolik typu vitiliga (piiloha 1) 9,

Lokalizované vitiligo postihuje maximalné¢ 20 % povrchu téla a vyskytuje se
ve tfech riznych formach @4 Prvni formou je fokalni vitiligo, kdy se na kazi vyskytuje
jedno nebo vice loZisek, avSak v rozsahu mensim nez 5 % celkového povrchu kiize 19,
Dale pak segmentalni vitiligo, kdy se depigmenotvané skvrny objevuji na poloving téla,

01 v ’ ’ o Vv vy r % 7 s (2
Vv prib&hu nervovych usekt. Tyto skvrny se vétSinou nesifi, ale zaroven také nemizi @)

Slizni¢ni vitiligo postihuje stni sliznici a sliznici genitalu (24)

Generalizované vitiligo je charakterizovano mnohocetnymi depigmentovanymi
skvrnami, které se vyskytuji v typickych lokalizacich, jako je okoli o¢i, Gst, hibetu
rukou a nohou (tzv. akrofacidlni vitiligo). Oboustranné se vyskytujici symetricka
loZiska bez pigmentu, postihujici vice nez 5 % povrchu kiize, nazyvame vulgarnim
vitiligem s vyskytem na genitalu, trupu a v oblasti velkych kloubti. SmiSené vitiligo je
kombinaci vulgarniho a akrofacidlniho vitiliga nebo také kombinaci segmentélniho
s akrofacialnim nebo vulgarnim vitiligem 9.

O univerzdlnim vitiligu hovofime tehdy, jestliZe je postizeno vice nez
80 % povrchu kize, jednd se tedy o téméf uplnou depigmentaci celého téla. Oproti

. . . L. y C 1 1
albinismu nejsou postiZeny o€i, takze nemocni maji normalni barvu duhovek (18)

1.4.3 Diagnostika
Vitiligo diagnostikuje kozni 1ékaft, a to pfedevS§im na zdklad¢ podrobné odebrané
anamnézy. Z anamnézy je tieba zjistit, zda se jedna o skvrny ziskané ¢i vrozené, kdy se

zaCaly vyskytovat a jaky byl pribéh onemocnéni, jestli progresivni, ¢i doslo
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(13,26)

na nékterych mistech k spontanni repigmentaci Je tieba se také zaméfit

na piipadnou genetickou dispozici a zkusit zjistit potenciondlni vyvolavajici
faktory .

K diagnostice se také nékdy vyuziva tzv. Woodova lampa, kterd vyzatuje
ultrafialové svétlo. Této techniky se vyuziva predev§im u jedinct s velmi svétlou kuzi,
kdy po ozareni ktize touto lampou, jsou depigmentované skvrny jesté 1épe viditelné (26)
U pokrocilého vitiliga s minimalnim vyskytem normalni pigmentované kize miize
vzniknout faleSny dojem, Ze se jedna o zbyvajici okrsky hyperpigmentace na normalni
kazi 19,

Dalsi moznosti je odebrani vzorku na histologické vySetfeni. Je dilezité, aby sestra
pacienta pied timto zakrokem poucila a pacienta na vykon pfipravila. V lokalni
anestezii se po dezinfekci kiize odebere vzorek z depigmentovaného loziska, ktery se
nasledné vysetii pod mikroskopem 0) v/ histologickém nalezu je typicka neptitomnost
melanocytii a melaninu v keratinocytech stratum basale ©.

Jesté nez bude stanovena diagnOza, je tieba odlisit vitiligo od onemocnéni, ktera se
také projevuji tvorbou depigmentovanych lozisek. Mlze se jednat o pityriasis alba,
coz jsou bilé olupujici se skvrny, které vznikaji u pacientd s atopickym ekzémem,
nejcasteji na trupu a koncetinach. Po zhojeni zanétlivych koznich onemocnéni, jako je
napiiklad lupénka, mohou vznikat taktéz bilé skvrny, tzv. leukoderma, pfipominajici
vitiligo ©®.

Vitiligo je velmi casto asociovano s dal$imi autoimunitnimi chorobami. Z toho
diavodu se doporucuje, aby sestra provedla odbér krve, a to pfedevsim na autoprotilatky,
celkové IgE, zjiStuje se hladina hormonu §titné Zlazy (T4 a TSH), cukru a provadi se
kontrola krevniho obrazu. V ptipadé podezieni na konkrétni onemocnéni se doporucuje

provést specifické testy 9.

1.4.4 Lécba a oSetrovatelska péce
Vitiligo bylo jest¢ doneddvna povazovano za nelécitelnou chorobu. Lidem
postizenym timto onemocnénim nezbyvalo nic jiného, nez se s danou situaci smifit jako

s pouhou kosmetickou vadou. Jelikoz jde o pomérné castou chorobu, v poslednich
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letech byl zaznamenan vétsi zdjem o toto onemocnéni, a to jak ztad odborniki,
tak 1 laické vefejnosti @5),

U kazdého pacienta je tfeba zvolit individualné druh 1écby. V potaz se bere vek
nemocného, fototyp klize, lokalizace 1ézi, stadium vitiliga, mozné kontraindikace 1¢¢by,
ale piedevsim také schopnost pacienta spolupracovat ®. Edukace pacienta sestrou
1 Iékatfem hraje v 1écbé¢ vitiliga vyznamnou roli. Pfed zahajenim 1éCby je tfeba nemocné
upozornit, Ze naprosté uzdraveni neni mozné. Zpravidla 75 % repigmentace se povazuje
za velky uspéch. VSechny procedury trvaji mnoho mésicli, je nutnd velka trpélivost,
jak pacientll, tak oSetfujiciho persondlu. Léze na obliceji reaguji na 1éCbu Casto velmi
dobfe, avsak v oblasti rukou a nohou dochéazi k repigmentaci velmi ziidka. Nezavisle
na postizené oblasti dochéazi velmi ¢asto k recidivam a to asi u 2/3 pacient 2),

Lécba pficiny onemocnéni neni v soucasné dobé mozna, nebot se jedna
o idiopatické onemocnéni. Pacientim je vSak nabizena 1é¢ba symptomatickd, kterd se
zamétuje na tii oblasti, a to kryti 1ézi, repigmentaci nebo ireverzibilni depigmentaci
celého téla. Cilem lécebnych postupli je stabilizace onemocnéni a pokud mozZno
repigmentace jiz vytvotfenych 1ézi. Aby byla terapie co nejucinngjsi, je dilezité 1écit
komplexn¢ a kombinované (@5)

Kryti 1ézi neni IéCbou v pravém slova smyslu. Ma vsak velky vyznam,
nebot’ prispiva k zlepSeni psychického stavu pacientii a zlepSuje tak i kvalitu jejich
zivota. Kamuflaz se provadi prostfednictvim make-upu, samoopalovacich krémi
nebo také pomoci permanentnich tetovazi ®

Repigmentacni terapie je praktikovana konzervativni nebo chirurgickou formou.
Konzervativni 1écba by méla mit vzdy pfednost pied 1écbou chirurgickou ®)

Konzervativni terapii délime na lokalni, systémovou a fyzikalni. Pfi lokalni formé
jsou na kizi aplikovany kortikosteroidy ® vVzhledem k moznym nezaddoucim u¢inkiim
se nedoporucuje jejich aplikace na oblicej a genital. Dale neni pouzivani kortikosteroida
doporucovano soucasné s fototerapii.  Kortikosteroidy jsou vhodné predevSim
u lokalizované formy vitiliga. Aplikuji se 1x denné v tenké vrstvé po dobu tii mésici.
Pokud se v tomto obdobi neobjevi alespon ¢astecné repigmentace, je tieba zvazit dalsi

postup. Dilezit¢ je, aby sestra dikladné poucila pacienta o zplsobu pouziti
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a moznych nezadoucich G&incich. V Ceské republice je také dostupny preparat Vitix.
Jedna se o gel s antioxida¢nimi enzymy a jeho pouzivani je doporuc¢ovano pii soubézné

(25)

fototerapii Systemova terapie probiha formou aplikaci kortikosteroidu,

avSak perordln¢ nebo intramuskularn€é. U akralni formy vitiliga jsou doporucovany

© Mezi velmi &asto

betakaroteny, které zplsobuji zlutooranzové zabarveni kize
provadénou a také velmi U¢innou terapii vitiliga patii fototerapie (fyzikalni forma).
Zejména 1é¢ba tzkopasmovou UVB fototerapii vede vétsinou k dobré folikularni
repigmentaci za nizkého rizika vzniku popaleni. Pouziva se také tzv. PUVA terapie,
a to bud’ systémové, nebo lokdlné. PUVA terapie se vyznaCuje imunosupresivnim
ucinkem za soucasné podpory melanogenese. Bohuzel s sebou nese vyssi riziko vzniku
rakoviny . Laserova terapie se provadi pomoci excimerového laseru, ktery produkuje
monochromatické zafeni. Vyhodou této terapie je kratSi doba ozafeni a také celkové
16¢by @), K nejlepsimu efektu dochézi u stabilizovaného lokalizovaného typu vitiliga
pii postizeni do 30 % povrchu téla. Pacienti dochazi k ozéfeni 2x tydné. V praméru je
potieba 24 — 48 ozareni ®

Principem chirurgické 1écby je transplantace autolognich melanocytil
do depigmentovanych 1ézi. Je vhodna pouze u lokalizovanych vitilig a pfistupuje se k ni
teprve po neuspéchu 1éEby konzervativni. K tomu, aby mohli pacienti podstoupit tuto
1é¢bu, je nutno splnit nékolik kritérii. Léze musi byt stabilni nejméné jeden rok, pacient
nesmi mit sklony Kk jizveni nebo keloidim a musi byt star$i 12 let. Terapii mohou
podstoupit pouze pacienti bez Kdbnerova fenoménu (vznik loziskovych pigmentaci
V mist¢ poranéni kize) a musi mit pozitivni minigraftingovy test. Absolutni
kontraindikaci je aktivni a generalizovana forma vitiliga ®.

K ireverzibilni depigmentaci se uchylime v pfipad¢ univerzalniho vitiliga, pfipadné
ponechdme pacienta bez 1é€by. Depigmentace se provadi pomoci 20% monobenzonu
vV rozmezi Sesti mésici az dvou let, v zavislosti na rozsahu postiZzeni. Prvni vysledky
jsou viditelné po 1 — 3 mésicich ®?. V Ceské republice neni tato 1é&ba povazovana
za postup lege artis. V pripad¢ ireverzibilni depigmentace je nutna dislednd vysoka

fotoprotekce .
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Pti 1éCbé vitiliga nesmime také opomenout podptrnou terapii v podob¢ vitamind,
minerald a ochranou pied slunecnim zafenim. Nemélo by se zapominat také
na psychoterapii. Mnoho jedincti postizenych s vitiligem ma Casto psychické potize
a poruchy sebevédomi. Je velmi dulezité, aby byla vSeobecna sestra po celou dobu

terapie pacientovi psychickou oporou a dokézala tak reagovat na jeho potteby (18)

1.5 Role sestry
Sociologie definuje socialni roli jako ocekavané chovani jedince, které souvisi

@7 Profesni role je specificka socialni role, ktera se

S jeho postavenim ve spolecnosti
vaze na profesi a odrazi ocekavani vetejnosti, at' uz odborné ¢i laické, o vykonu
povolani, chovani a vystupovani jedince, ktery tuto profesi vykonava. Pfedpokladem
pro dosazni vysoké trovné profesionality v téchto rolich je kontinuélni, harmonicky
a paralelni rozvoj kognitivni, afektivni a behavioralni slozky osobnosti. Kognitivni
slozka zahrnuje znalosti a védomosti jedince, afektivni slozka pfedstavuje empatii
a umeéni dclat spravné véci ve spravny okamzik. Rozvoj zru€nosti a praktickych
oborovych dovednosti spadé do slozky behavioralni (28)

Profese vSeobecné sestry prosla v minulosti slozitym vyvojem a k velkym zménam
dochazi 1 v soucasnosti. Zakladnim predpokladem k dosazeni a udrzeni standardu
oSetfovatelské péce je kontinudlni vzdélavani sester a rozSifovani spektra jejich znalosti.
Profesni role vSeobecné sestry je tvofena systémem spolecenskych roli, které jsou

propojeny jak horizontalng, tak 1 vertikalné (@7)

. Nejen v soucasné¢ dob¢, ale také
v minulosti, zastavala sestra hned nékolik roli. To, jaké role sestra plni, ovliviiuji jednak
zmény ve spolecnosti, nové poznatky a technologie, systém zdravotni péce a celkovy
zdravotni stav obyvatelstva. Proto je velmi dilezité, aby se sestra neustale vzdélavala
a dokazala tak reagovat na zmény roli sester. OSetfovatelska péce se v soucasné dobé
zam¢fuje nejen na nemoc, ale predevsim také na udrzovani a podporu zdravi jedince
a na prevenci chorob @9,

K tomu, aby sestra dokazala dobfe vykonavat své povolani, je zapotiebi nejen
uspesného dokonceni predepsan¢ho studia oSetfovatelstvi, ale také byt komunikativni,

X . . ; 2 .
manualné zrucnd a schopna respektovat obecné a profesni mravni normy @9 Dale by
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sestra méla disponovat ur¢itymi psychosocialnimi ptedpoklady jako je universalismus,
tedy schopnost zaujmout stejny postoj ke vSem pacientim a pracovnikiim bez ohledu
na sympatie ¢i antipatie, méla by byt emocionalné¢ neutrdlni, cozZ neznamena nedévat
najevo své city, ale schopnost své emoce vzdy podiidit racionalni kontrole. Mezi hlavni
ptedpoklady pro uspésné plnéni role sestry patii tzv. kolektivni orientace, €ili schopnost
uptfednostnovat potfeby a z4jmy pacienti nad svymi vlastnimi (30.31)

Vseobecna sestra vykonava v procesu oSetfovatelské péce nejcastéji tyto role: sestra
coby poskytovatelka oSetiovatelské péce chape nemocného jako holistickou bytost,
hleda oSetfovatelské problémy a stanovuje plan jejich feSeni. K tomu, aby byla
osetfovatelska péce koordinovand a efektivni, musi umét kazdd sestra organizovat
a fidit oSetfovatelsky proces. VSeobecna sestra piisobi v fizeni a organizaci na riznych
arovnich a plni tak roli sestry manazerky. Sestra edukatorka vychovava, vede jedince
a skupiny ke zdravému Zzivotnimu stylu, edukaéni ¢innost provadi formou ziskéavani
novych znalosti, zmén postojti a presvédceni jedince. OSetrovatelstvi prochdzi neustale
zménami a sestra coby nositelka zmén by se méla umét s t€émito zménami ztotoZnit
a pfedavat zkuSenosti dal, jinak by se oSetfovatelstvi stalo stagnujici profesi. Sestra je
také obhdjkyni prév pacienta, zastupuje jeho prava, zajmy, interpretuje nazory
a pozadavky pacienta, projevuje tak zajem o pacienta. Sestra vyzkumnice se podili
na rozvoji oSetfovatelstvi jako védecké discipliny. Sestra také dohliZi na studenty,

spolupracuje s nimi pii jejich praxi, pIni tak roli mentorky ¢729.

1.6 Psychické a socialni disledky vitiliga

., Kiize je zrcadlem duse (135 443)

KizZe je nejen orgén, ktery plni ochrannou funkci, ale také je pro spolecnost jakousi
vizitkou, kterou se prezentujeme ©¥. Prvni informace, které o nas nase okoli ziskava,
jsou zprostiedkovany pravé nasim vzhledem. Z toho diivodu jsou pacienti s koZnim
onemocnénim dosti znevyhodnéni oproti pacientim s vnitfnim onemocnénim (2),
Dle vzhledu miizeme ptiblizné urcit vék ¢loveka, ale také jeho zdravotni a emocionalni

stav ©®¥. Zagervenani znamena pocit studu, bledost leknuti, zoufalstvi muze byt
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vyjadieno Skrabanim, pfi nervozité a strachu se klize zase vice poti 32 Z toho diivodu
hraje kiize klicovou roli v interakci mezi ¢clovékem a okolnim prostfedim 33,

Ackoliv neni vitiligo nakazlivé onemocnéni, ma vazné dopady na kazdodenni zivot
lidi na celém svété. Dobry vzhled je velmi Casto spojovan s dal§imi lidskymi
vlastnostmi, jako je naptiklad inteligence, kompetentnost a dalsi 34 Prostiednictvim
médii nam je neustale predkladan obraz idealniho vzhledu. Velmi casto je jiz samotny
pojem kilize spojovan s negativnimi asociacemi. Spojeni kozni onemocnéni vyvolava
u veétSiny lidi pocity jako znechuceni, strach z infekce, nakazeni a Casté spojovani
s pohlavnimi nemocemi ©°. V nékterych Zivotnich situacich tak kvalita Zivota lidi
s vitiligem znacné klesa a nemizeme tedy tvrdit, ze je vitiligo pouhym estetickym
problémem. V Indii je vitiligo nazyvanou ,bilou leprou®. Jestlize ma divka v Indii
oblicej postizeny vitiligem, je prakticky nemozné, aby se vdala. Pokud se chce vdat,
musi dat rodina mnohem vétsi véno. V pfipadé, Ze se vitiligo objevi u Zeny jiz
V manzelstvi, ma muz pravo se s touto zenou nechat rozvést 32)

Skute¢nost, ze se klize a nervovy systém vyviji ze stejneho zakladu, ndm poskytuje
vysvétleni, pro¢ se klize a nervovy systém vzdjemné ovliviiuji. Stejné tak jako mohou
dusevni poruchy zpusobovat kozni projevy, tak i kozni onemocnéni, jako naptiklad
vitiligo, mohou zptisobovat psychické potize. Tato skutecnost tedy nabizi otdzku,
zda vitiligo duSevni onemocnéni zpiisobuje, nebo zda dusSevni onemocnéni vitiligo
zhorsuje, ¢i ho dokonce do jisté miry vyvolavd. Mnoho pacienti uvadi, ze se u nich
psychické potize objevily pravé po vyskytu vitiliga. Dale také uvadi, Ze jakakoli
stresova situace vede ke zhorSeni vitiliga. Velmi casto slysi pacienti od oSetfujiciho
persondlu, Ze vitiligo neni vdZzné onemocnéni a nemusi se léCit. Otazky ohledné
dédicnosti, progndzy a riziku vzniku rakoviny tak zlstavaji ¢asto nezodpovézeny @3)

Pokud je klize postizena na viditelnych mistech, tak samoziejmée dochazi k naruseni
sebevédomi. Vysledkem je tak komplex ménécennosti, obavy z kontaktu s ostatnimi
lidmi az izolace od okolniho svéta. Nemocni prozivaji strach, Ze budou okolim
odmitani, dochazi k negativnimu sebehodnoceni ©®. U lidi postizenych vitiligem se

setkdvame s narusenym obrazem vlastniho téla. Ackoliv jsou pacienti pouze

v ambulantnim 1éceni, je ukolem sestry, aby tento problém rozeznala a zahajila tak
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potiebné intervence k odstranéni tohoto problému. Pacienti postizena mista schovavaji
za kusy obleceni, velmi Casto se vyhybaji mistim, kde by byli nuceni tyto casti téla

odhalit. Diisledkem je naruSeni socialni interakce, pocity bezradnosti a bezmoci 32)
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2 CILE PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

2.1 Cile prace
Cil1 Zjistit role sestry pii péci o pacienta s vitiligem.

Cil 2 Zjistit, zda onemocnéni vitiligo ovlivituje Zivot pacienta.
2.2 Vyzkumné otazky

Vyzkumna otazka 1 Jaka je role sestry pii péci o pacienta s Vvitiligem?

Vyzkumna otdzka 2 Jakym zpusobem ovliviiuje nemoc vitiligo Zivot pacienta?
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3 METODIKA

3.1 Metodika préace

Pro zpracovani nasi bakalaiské prace jsme si zvolily metodu kvalitativniho Setfeni.
Informace pro vyzkumnou ¢ast prace jsme ziskaly pomoci polostrukturovanych
rozhovord. Vyzkumné Setieni probihalo v obdobi Unor — biezen 2014. Respondenti byli
pfedem informovani o tématu bakaldiské prace a o cilech vyzkumného Setfeni.
Z identifikacnich 0daji byl v pfipadé sester uveden pouze vek, nejvyssi dosazené
vzdélani, délka praxe ve zdravotnictvi a délka praxe na koznim oddéleni. V piipadé
respondentt s vitiligem pak pohlavi, vék a povolani. Podkladem k rozhovorim byly
pfedem piipravené oteviené otazky (piiloha 2,3,4). V piipadé respondenti
s onemocnénim vitiligo byl nejdiive pfedkladan Dermatologicky index kvality Zivota
(ptiloha 5,6). Po vyplnéni tohoto dotazniku byl s respondenty proveden rozhovor.
Dermatologicky index kvality Zivota je dosud nejpouzivanéj$i dotaznik, ktery se
vyuziva u nemocnych starSich 16 let. Je sloZzen z 10 otdzek tykajicich se pfiznaki,
prozivani, denni ¢innosti, pracovni a studijni aktivity a 1écby 7). Vyplnéné dotazniky
byly dle kli¢e vyhodnoceny a vysledky byly zaneseny do tabulky. Rozhovor
pro respondenty s onemocnénim vitiligo obsahoval 18 otazek a rozhovor pro v§eobecné
sestry 10 otdzek. Rozhovory byly se souhlasem dotazovanych nahravany na audio
zafizeni a nasledné pfimou transkripci zpracovany do textové podoby v programu
Microsoft Word (piiloha 5). Rozhovory vedené v némecké jazyce byly nasledné také
preloZeny do ¢estiny. Jednotlivé rozhovory byly o€islovany. Na tato ¢isla je odkazovano
Vv textu (naptiklad R1 = respondent 1, S1 = sestra 1).

Analyza ziskanych dat probihala technikou otevieného kodovani, metodou papir
a tuzka. Jednotlivé rozhovory byly vytistény, nékolikrat diikladné procteny a vyse
uvedenou metodou kédovany do jednotlivych kategorii a podkategorii. Vzniklo ndm tak
celkem 8 kategorii a 5 podkategorii. Kategorie i podkategorie byly zpracovany
do ptehlednych schémat.

Cilem sbéru dat bylo zmapovat role sestry v péci o pacienty s vitiligem a zjistit,

zdali onemocnéni vitiligo ovliviiuje zivot pacientt.
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3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny vzorek tvorily Ctyfi vSeobecné sestry z Jiho¢eského a Jihomoravského
kraje pracujici v dermatologické ambulanci, kde se provadi fototerapie. Druha cast
vyzkumného vzorku byla zastoupena ¢tyfmi pacienty S onemocnénim vitiligo. Tuto
skupinu zastupovali tii lidé z Rakouska a jeden &lovék z Ceské republiky. Vybér
respondentlt byl zdmérny. Kritérium pro vybér dotazovanych bylo, aby vSeobecné
sestry byly zaméstnany na pracovistich, kde se provadi fototerapie a v 1éceni mély prave
pacienty s vitiligem. Dal$im kritériem bylo, aby respondenti, ktefi trpi onemocnénim
vitiligo, mé¢li toto onemocnénim v rizném rozsahu a alespon dva z nich absolvovali

néjakou 1écbu.

Tabulka 1: Identifika¢ni udaje vSeobecnych sester

Respondenti Sestra 1 Sestra 2 Sestra 3 Sestra 4
Vék 58 let 45 let 50 let 26 let
Nejvyssi
dosaZené SZS SZS SZS VoS
vzdélani
Délka praxe na 28 let 8 let 5 let 8 mésici
dermatologii
Celkové délka
praxe ve 38 let 20 let 25 let 4 roky
zdravotnictvi

Zdroj: vlastni vyzkum

Celkova délka praxe vSeobecnych sester ve zdravotnictvi se pohybuje od 4 do 38
let, z toho délka praxe na dermatologii od 8 mésict do 28 let. Vétsina dotazovanych ma
ukoncené stfedoskolské vzdélani s maturitou, jedna respondentka vzdé&lani vyssi

odborné.
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Tabulka 2: Identifika¢ni idaje nemocnych s vitiligem

Respondenti | Respondent1l | Respondent2 | Respondent3 | Respondent 4
Pohlavi Zena Muz Zena Muz
Vék 50 let 48 let 28 let 41 let
VEk pii
objeveni 30 let 17 let 17/18 let 38 let
vitiliga
Povolani Ucetni Nezaméstnany | Vychovatelka Obchodnik
Oblice;j, ruce,
Rozsah T L e 1 s lokty, podpazi, Intimni oblast,
vitiliga Téméf celé télo | Témer celé télo prsa, boky, oblicej
nohy, krk a
zada
Fototerapie,
. ., . Fototerapie, Protopic,
Lécba Zadna Fototerapie Protopic, Elidel | kortikoidova
terapie

Zdroj: vlastni vyzkum
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VYSLEDKY

4.1 Rozhovory vseobecné sestry a pacienti

SCHEMA 1: Role sester

Role sester

Zmény roli sester

Stejné

—  Vice dokumentace

Mén¢€ ¢asu na

pacienty

Vys$i naroky na
- vzdélani, technickou

zdatnost

Sestra edukatorka

Sestra manazerka

Sestra poskytovatelka
osetfovatelské péce
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Role sester

Tato kategorie se zaméiuje na role sester pifi péCi o pacienty s onemocnénim
vitiligo. VSechny vypovédi sester byly podrobeny analyze dat, ze kterych byla nasledné
vytvotrena kategorie: Role sester. Kategorie je dale jeSté rozdélena na podkategorii:
Zmeény roli sester, kde respondentky vyjadfily sviij nazor na vyvoj roli sester. Tyto
odpovédi jsou shrnuty ve schématu 1.

Z rozhovora vyplynulo, ze nejcastéji vykonavanou roli sestry je sestra edukatorka.
Odpoveédely tak vSechny respondentky. S1/12-13 a S4/7-8 udavaji, ze edukaci provadi
predevs§im kozni 1ékaf, ale ony se také ¢aste¢né na edukaci podili. S1/11-12 dale uvadi
vizualni kontrolu kize pacienta pted kazdou svétlolécbou. Dle vypoveédi S1/18-19
se Kklasicky vztah sestra — pacient stira, nebot’ k ni pacienti chodi jako na navstévu,
popovidat si, postéZzovat a ne jako k l€¢kati. S1/33 dale odpovédéla, Ze je pravé na ni,
aby pacienty psychicky podpotila a dodala jim nadé&ji. S1/52-53 také funguje jako Sifitel
informaci mezi pacienty. S2/6,11 uvedla vedle edukace také vedeni dokumentace.
S3/6-7 odpovédéla: ,, Pred kazdou svetlolécbou je pacienta treba poucit, a pak také
trochu v pribéhu terapie povzbudit.” S4/10-11 uvedla, Zze se snazi byt pacientim
psychickou oporou a Vv pribéhu svétlolécby je povzbuzovat, povidat si s nimi. Déle
si také musi praci umét dobie zorganizovat, aby nedochazelo k velkym prodlevam
mezi jednotlivymi pacienty.

Na otazku, zdali se néjak zménily role sester za posledni roky, odpovédéla S1/16:
., Nepozoruji, Ze by se Ma role néjak zménila, myslim, Ze je stile stejnd.” S2/10-11
uvedla vys$i ndroky na dokumentaci a tim padem méné Casu na pacienty. Pro S3/9
se role sestry nijak nezmeénila. S4/14-17 udava, Ze nema natolik dlouho praxi, aby tento
jev mohla posoudit z praxe. Dle jejiho nazoru se ale od sestry vyzaduje, aby byla vice

vzdélana, technicky zdatna a taky naroky na dokumentaci jsou mnohem vétsi.
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SCHEMA 2: Psychicka podpora

Psychicka
podpora
[ — ]
Psychické Zmény
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pacientii stavu
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hain informaci [ |, Podpory:
dodani nadé€je
S Zména
Pacienti o 1
navzajem pfistupu Netrpélivost
zdravotnikd
In|CI_atIV°a ] Podcen,ova}nl L ZKklamani
pacientl problémi
—  Smifeni

Psychickéa podpora

Kategorie se zaméfuje na nabidku psychologické péce pacientim s onemocnénim
vitiligo a na potiebnost této péCe z pohledu oSetfovatelského personalu. Ke kategorii
byly vytvoteny tfi podkategorie: Pristup sester, Psychické potfeby pacientd, Zmény
psychického stavu pacientli. V podkategorii Pfistup sester jsou uvedeny vypovédi
respondentek na téma potfebnosti psychologické péfe u pacientd s vitiligem.
V podkategorii Psychické potieby pacientii jsme vychézely z popisu navstév pacienti
u lékafe. Podkategorie Zmény psychického stavu je zobrazen vyvoj psychického stavu

pacientt v prib¢hu terapie.
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S1/47,52 nevi o zaddném z pacientl, ktery by navstévoval psychologa. Udava,
ze urcitou formu pomoci si v ambulanci pacienti poskytuji navzajem. S2/28,30 rovnéz
udava, ze nevi o vyuzivani psychologické péce pacienty. Domniva se vSak, ze pacienti
své onemocnéni zas tak tézce nenesou. S3/33-36 odpovédéla: ,, Neprijde mi, Ze by to
pacienti nesli hodné tézce. Myslim, Ze vétsina z nich je smirenych s tim, Ze to je jen
ztrdta pigmentu a nic vic. Zatim jsem neslySela od Zdadného z pacientii, Ze by
podstupoval i psychologickou péci. “ S4/44 — 46 se zatim nesetkala s zadnym pacientem,
kterému by byla tato moznost nabidnuta ¢i doporucena. Dle jejiho ndzoru zalezi
na iniciativé kazdého z pacientt.

Vsichni pacienti verbalizovali potfebu vice informaci a predev$im také potiebu
empatictéjSiho ptistupu ze strany zdravotnikd. VSichni pacienti si vyhledavali potfebné
informace ohledné jejich onemocnéni na internetu.

Ke zménam psychického stavu pacientd v pribéhu terapie se respondentky
vyjadrily nésledovné. S1/34 a S2/20 uvadi spokojenost pacientll s pribéhem terapie,
vzhledem k tomu, ze chodi opakované. S1/33 a S4/33 se snazi pacienty v prib&hu
terapie povzbuzovat a psychicky podporovat. S2/21 ma pocit, Ze pacienti nijak vyrazné
nestradaji, domniva se, Ze jsou se svym onemocnénim docela smifeni. S3/21 pozoruje

obcas netrpélivost ze strany pacientli a S4/33 zklamani.
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SCHEMA 3: Reakce na objeveni vitiliga

Reakce na
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— Klid
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Reakce na objeveni vitiliga

Kategorie reakce na objeveni vitiliga byla rozdélena na dvé podkategorie. Prvni
podkategorie popisuje reakce respondentii na objeveni prvnich projevii onemocnéni
vitiligo. R1/21 -22 prvnim projeviim nevénovala pozornost. Domnivala se, Ze se jedna
pouze o neopalenou kuzi, nijak ji to tedy nerozrusilo. Stejn¢ tak R2/13,16,17 nebral
prvni flicek vazné. Az tehdy, kdy se loziska rozsifovala i na jiné ¢asti téla, zazival
pocity studu a zacal se uzavirat vice do sebe. R3/12 uvadi: ,, Nevédéla jsem, co to je
a prvné jsem se tim néjak moc nezabyvala. “ R4/17 uvadi, ze se mu po navstéveé kozniho
1ékate velmi ulevilo, kdyz mu bylo ozndmeno, Ze se jednéd pouze o poruchu pigmentace
ktze. Onemocnéni vnimal jako neskodné a nezabyval se tim. Teprve az po objeveni
depigmentaci i na jinych ¢astech téla zacal vyhledavat informace na internetu a navstivil
dalsiho 1ékate. D¢lal si starosti a bal se dalsiho vyskytu onemocnéni. Po objeveni lézi
I v oblasti obli¢eje zazil Sok a propadal panice, stahl se vice do sebe, nechtél navazovat
nové kontakty. Snazil se délat v§e mozné, aby se vitiliga zbavil.

Druha podkategorie popisuje reakce okoli, at’ uz rodiny ¢i cizich lidi, na vyskyt
vitiliga u dotazovanych. R1/33 uvadi, Ze ji manZzel vzdy podporoval, ale rodice ji spise
vzdy upozoriiovali na dalsi vyskyt. ,, Musela jsem se naucit reagovat na riizné projevy
zvédavosti, litosti a nékdy i posmésku lidi, které viici mné méli. “ R2/23-24 a R3/20 se
také setkévali s nemistnymi poznamkami od cizich lidi. R2/23 uvadi, ze se na n¢&j lidé

stale divné divali. R4/42 se dosud s zadnymi negativnimi reakcemi nesetkal.
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SCHEMA 4: Psychické potize
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Psychické potize

Kategorie se zaméifuje na psychické potize u respondentli po objeveni onemocnéni
vitiligo a na feSeni téchto problému respondenty. K této kategorii byly vytvofeny dvé
podkategorie: Pocity respondent a ReSeni potizi. Respondenti byli dotazovani,
zda vyhledali psychologickou pomoc ¢i jsou ¢leny svépomocné skupiny.

R1/36 udava problémy se zvladnutim nové vizdze a ztratu sebedivéry.
Respondentka se také nerada seznamovala snovymi lidmi. R2/26 trpél depresi
a napadaly ho myslenky na sebevrazdu. R3/23-24 odpovédéla: ,, Samozirejme, ze mé to
trapi a mam také pocit, zZe si to také tak vsichni mysli, Ze to na mé vidi. Ale jako

¢

psychické problémy bych to jesté neformulovala.” R4/44-45 ptiznava, ze faze
po objeveni prvni depigmentace v obli¢eji byla pro n&j velmi tézka, avSak trvalé
psychické potize neocekava.

R1/57-61 se domniva, Ze onemocnéni vitiligo vyrazné ovliviiuje psychiku ¢lovéka.
Mysli si, ze by moznost psychologické péce meéla byt lékafi nabizena. Sama
respondentka této sluzby vyuzila, avSak az v pozdéjsi dobé, kdy uz vitiligo nebylo
primérnim divodem této navstévy. Respondentka se domniva, Ze kdyby ji moznost byla
nabidnuta hned na zacatku, urcit¢ by ji vyuzila a nemusela by tak fesit narGstajici
problémy. R2/45-47 udéava dvakrat hospitalizaci na psychosomatické klinice v délce
7 a 8 tydnl. V soufasné dobé navstévuje psychologa ambulantn€é a to jednou
za 4 — 5 tydni. R3/37-38 zatim péci psychologa nevyhledala, ale pfedpoklada, Ze tato
péce bude soucasti jejiho pobytu na dermatologické Kklinice, kam se chysta.
R4/65 psychologickou péci taktéZ nevyhledal, ale tuto moznost do budoucnosti
nevylucuje.

R1/64-65 a R2/50 udavaji, ze ¢leny svépomocné skupiny nejsou, protoze o zadné
podobné skupiné v okoli jejich bydlisté nevi. R2/51 navic odpovédél, Zze si nemuze
dovolit z finanénich divodu nékam dal za skupinou dojizdét. R3/41 reagovala slovy:
,,Jsem na Facebooku v jedné skupiné s lidmi, kteri maji také vitiligo. Déla mi to dobre
slyset od jinych lidi, Ze maji také stejné problémy jako ja, vymenovat si zkusenosti.
R4/68-69 ma kontakt na 3 skupiny na internetu, avSak lidé tam nejsou tolik aktivni.

Respondent udava, ze urcité bude hledat dal.

43



SCHEMA 5: Prvni navstéva lékate

Prvni navstéva
lékare
|
| | l |

Nesdéleni

diagndzy Nefesitelny stav Mate smilu Naucte se tak zit

Prvni navstéva lékaie

V této kategorii jsou popsany reakce lékaii a nasledné poskytnuti informaci
o vitiligu respondentim. Ackoliv se nejednd o podkategorie, vyroky lékaid jsme
zachovaly za ucelem zachovani autenti¢nosti. Pfi prvni navstévé dermatologa se
pacientum vénuje spise 1ékaf. Sestra se podili na edukaci pacienta a s pacienty travi vice
¢asu teprve v ramci svétlolécby.

R1/25-27 udava, ze nazev onemocnéni ji 1ékai nesdélil. Oznamil pouze, Ze se jedna
o nefesitelny stav a ma se s tim naucit Zit, protoZze se onemocnéni bude déle rozsifovat.
Obdobnou reakci udava také R2/20-21: ,, Mate smiilu, s tim nejde nic délat. “ R3/15-16
odpovédéla, ze se citila celkem odbyta. Byl ji oznamen ndzev onemocnéni a ujisténi,
7e s tim nejde nic délat. Zadné jiné informace neobdrzela. Stejné tak R4/32-33 reaguje
slovy: ,, Lékar mi rekl, Ze se s tim nedd nic délat a mam doufat, Ze to tak ziistane
a nebude se Sirit dal “ VSichni dotazovani pak hledali informace na internetu

a az na vlastni zadost jim byla od jinych 1ékati navrzena dalsi 1écba.
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SCHEMA 6: VVyznam vitiliga

Nemoc
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Vyznam Narus$eni
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Zadny

Handicap do
budoucnosti

Psychicky stres

Vyznam vitiliga

Respondenti byli dotazovani, co pro né znamena onemocnéni vitiligo a co jim
na tomto onemocnéni nejvic vadi. Jejich odpovédi byly analyzovany a byla vytvofena
kategorie Vyznam vitiliga.

R1/85-87 odpovédéla slovy: ,Je fto bohuzel nemoc, kterd se nedad skryt
a komplikuje vztah s okolim. Hodné mi ale také pomohla v poznavani sebe i ostatnich
lidi.* R2/63 reagoval slovy: ,, Drive divné vypadat, dnes nic.” R3/53-55 vitiligo
znamena a nejvice ji vadi naruseni vzhledu. R4/76 udava, ze od té doby, co se objevily
nepigmentované skvrny i v obli¢eji, zaziva velky psychicky stres. R4/80-81 dale
reagoval slovy: ,,Jako 41lety svobodny muz mdam trochu starost, Ze mi vitiligo mou

predstavu o Stastném vztahu a détech mize vzit.
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4.2 Dotaznik pacienti

Vsem respondentim byl nejdiive piedlozen Dermatologicky index kvality Zivota
(DLQI). Po jeho vyplnéni byl proveden rozhovor.

Vsechny dotazniky byly zkontrolovany, byla provedena analyza dat a nasledné
vyhodnoceni. V nize uvedené tabulce je zobrazeno, jaky vliv ma onemocnéni vitiligo
na kvalitu zivota dotazovanych. Respondent 1 obdrzel 4 body a respondent 2 body 3.
Ziskany pocet bodi vypovida o malém vlivu na kvalitu Zivota obou respondentd.
Respondent 3 ziskal 12 bodi a vitiligo tak velmi zhorSuje kvalitu jeho zivota.

Respondent 4 doséhl 10 bodti a onemocnéni jeho kvalitu Zivota mirn¢ zhorSuje.

Tabulka 1: Dermatologicky index kvality Zivota - vyhodnoceni

Vysledky Absolutni ¢etnost
Maly vliv na kvalitu zivota 2
Mirn¢€ zhorSena kvalita zivota 1
Velmi zhorSena kvalita zivota 1
Celkem respondentii 4

Zdroj: vlastni vyzkum
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5 DISKUZE

Nase bakalatfska prace se zabyva vlivem onemocnéni vitiligo na zivot pacienta.
Jejim cilem bylo pomoci vyzkumného Setfeni zjistit role sestry pii péci o pacienta
svitiligem. Dale jsme také chtély zjistit, zda onemocnéni vitiligo ovliviiuje Zivot
pacienta.

Pro splnéni cild jsme si zvolily kvalitativni vyzkumné Setfeni formou
polostrukturovanych rozhovora. Respondentiim s onemocnénim vitiligo byl navic jesté
predlozen k vyplnéni dotaznik Dermatologicky index kvality Zivota (DLQI). VSechny
rozhovory byly zaznamenidny na audio zafizeni a nasledn¢ piimou transkripci
prevedeny do textové podoby. Ziskana data byla zpracovana technikou otevieného
kédovani, metodou papir a tuzka. Na zdkladé vytvotfenych koéda vzniklo celkem
6 kategorii: Role sester, Psychicka podpora, Reakce na objeveni vitiliga, Psychické
potize, Prvni navstéva lékate a kategorie Vyznam vitiliga. Kategorie Role sester byla
rozsifena o podkategorii Zmény roli sester, kategorie Psychicka podpora byla doplnéna
0 podkategorie Ptistup sester, Psychické potieby pacientll a Zmény psychického stavu,
kategorie Psychické potize byla rozsifena 0 2 podkategorie: Pocity pacientti a Reseni
potizi.

Od vSeobecnych sester byly ziskany ndasledujici identifikacni udaje: vk
respondentek, nejvyssi dosazené vzdélani, délka praxe ve zdravotnictvi a délka praxe
na koznim odd¢leni. Vékové rozmezi dotazovanych vSeobecnych sester se pohybovalo
od 26 do 58 let. Nejvyssi dosazené vzdélani bylo vyssi odborné vzdélani s titulem DiS.,
ostatni respondentky maji ukoncené stfedoskolské vzdélani s maturitou. Délka praxe
ve zdravotnictvi se pohybovala v rozmezi 4 — 38 let, na koznim odd¢leni pak v rozsahu
od 8 mésici do 28 let. Respondenti sonemocnénim vitiligo byli zastoupeni
ve vékovém rozmezi 28 — 50 let. Jednalo se o dvé Zeny a dva muze. S vyjimkou
jednoho respondenta podstupuji vSichni dotazovani ur€ity druh terapie.

Na zékladé provedenych rozhovorl s respondenty byly vytvoieny vySe uvedené

kategorie. Jednotlivé Kkategorie a podkategorie jsou také graficky zobrazeny
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ve schématech. Vysledky dotazniku Dermatologicky index kvality zivota byly zaneseny
do tabulky.

Nasim prvnim cilem bylo zjistit role sester pii pé¢i o pacienty s vitiligem. Spirudova
a Kralova @® definuji profesni roli jako specifickou socialni roli, kterd se vaze
na vykonavanou profesi a odrazi o¢ekavani laické i odborné vefejnosti. Z vyzkumného
Setfeni vyplyva, ze nejCastéji uvadénou roli sester je sestra edukatorka. Odpovedély tak
vSechny étyfi respondentky. Dvé respondentky dale také uvedly, ze pacienti chodi
pouceni jiz od lékafe a ony edukaci v pfipad¢ potieby pouze doplni. Juienikova (38)
definuje pojem edukace jako proces soustavného ovliviiovani chovani a jednani jedince
scilem navodit pozitivni zmény vjeho védomostech, postojich, navycich
a dovednostech. Domnivdm se, Ze pacienti podstupujici svétlolécbu, by méli byt
dikladné edukovani nejen pred zacatkem terapie, ale také v jejim pribchu. Edukace by
tedy méla byt samoziejmou soucasti oSetfovatelské péce kazdého pacienta. PAnkova @
uvadi jako nezbytnou soucast 1é¢by edukaci a také klade duraz na psychickou podporu
pacienta. V naSem vyzkumném Setfeni verbalizovaly tii respondentky snahu pacienty
v prubéhu terapie psychicky podpotit. S4 uvedla: ,,Snazim se byt pacientiim taky
psychickou oporou, povidat si snimi béhem svétlolécby a povzbuzovat je.“ Sl
odpovédéla: ,, Myslim, zZe sem pacienti uz nechodi jako k lékari, ale na navstévu,
popovidat si, postézuji si, vypravi mi o svych zalibdch. Ten vztah sestra pacient se tu
stira. Je na mé, abych ty pacienty néjak psychicky podporila a dodala jim nadeji.
Soucasnd medicina stale neznd zaruceny 1€k na vitiligo. Nabizené mozZnosti 1écby jsou
tedy vzdy s nejistym vysledkem. Domnivam se, ze psychicka podpora je pii péci
o pacienty s vitiligem velmi diileZitd a méla by byt naprostou samoziejmosti, nikoli

nadstandardem. Farkagova @

uvadi také roli sestry manaZerky. Role manaZzerky je
nezbytnd pro koordinovanou a efektivni oSetfovatelskou péci. S4 odpovédéla: | Je
na mné, abych si mou praci dobre zorganizovala a pacienti nemuseli zbytecné dlouho
cekat.”“ Dv€ respondentky uvedly nutnost vedeni dokumentace. Soucasné
oSetfovatelstvi klade diraz na praci formou oSetiovatelského procesu. K tomu je
zapotiebi svédomité a fadné vedeni oSetfovatelské dokumentace @7 Dle Farkasové @

prosla profese sestry v poslednim obdobi vyraznymi zménami a stejné tak se meénily
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a jeSté stale méni jednotlivé role sester. Z praxe mohu potvrdit, ze na sestry jsou
neustale vyvijeny vyssi naroky, a to jak po prakticke, tak i po teoretické strance.
V rozhovorech uvedly pouze dvé respondentky, ze pocituji zmény roli sester. S2
uvedla: ,, Mdam takovy pocit, Ze mam na pacienty méné casu. Pacientii je vic a kladou se
vys$si naroky na dokumentaci. “ S4 uvedla taktéz vyssi naroky na dokumentaci, zvySeni
pozadavka tykajicich se vzdélani sester a jejich technické zdatnosti. VysSe uvedené
vysledky jsou zpracovany v kategorii Role sester, podkategorii Zmény roli sester
(schéma 1).

Respondentky byly dale dotazovany, zdali je pacientim s vitiligem nabizena
moznost psychologické péce a jestli ony samy vnimaji tuto péci jako potiebnou.
Ani jedna z dotazovanych se, dle jejich slov, nesetkala s pacientem, ktery by vyuzival
péci psychologa. Dle slov S1 si ur¢itou formu pomoci poskytuji pacienti navzajem
v ¢ekarné v ambulanci. S2 odpovédéla: ,, Vim, Ze pacientiim s lupénkou je psychologicka
péce nabizena. Ale na druhou stranu zrovna ve srovnani s lidmi s lupénkou si myslim,
Ze pacienti s vitiligem to své onemocnéni zas tak téZce nenesou. Obdobn¢ se vyjadrila
i S3: ,, Neprijde mi, Ze by to pacienti nesli hodné tezce. Myslim, Ze vétsina z nich je
smifenda s tim, Ze to je jen ztrata pigmentu a nic vic.” S4, kterd pracuje na kozni
ambulanci teprve kratce, uvedla: ,, Zatim jsem se nesetkala s Zidnym pacientem,
kteréemu by byla psychologicka péce doporucena/nabidnuta jeho oSetiujicim lékarem. Je
to spiSe na iniciativé kazdého z pacientii, coz asi neni zcela spravne. Déle nas take
zajimaly zmény psychického stavu pacienti v prabéhu terapie. S1 a S2 se domnivaji,
Ze jsou pacienti s priabéhem terapie spokojeni, kdyz chodi opakované. S2 uvadi:
., Nepripada mi, ze by pacienti néjak vyrazné stradali. Prijde mi, Ze jsou s tim vsSichni
docela smifeni.” S3 obCas pozoruje u pacientd netrpélivost a S4 zklamani.
Klominkova ©? ve svém ¢lanku Lupénka je problém fesitelny uvadi: ,, Vyznamnou
Ulohu v péci o pacienta prebird sestra. Je na nds, abychom jim pomohly nejen s péci
o nemocnou kizi, ale i s péci o nemocnou dusi. Protoze i kdyZz dermatologie nabizi
nepreberné mnozstvi lécebnych metod, lidsky citlivy pristup, umeni naslouchat
a komunikovat jsou nedilnou soucasti uspéesné léchy. “ Dle mého nazoru by méli 1ékaii

nabizet moznost psychologické pomoci i pacientim s vitiligem. Troufam si tvrdit,
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Ze vétSina pacientd nema odvahu o tuto pomoc pozadat a dochazi tak ke zbytecnému
zhorSovani jejich psychického stavu a tim padem 1 jejich onemocnéni celkovée. Vitiligo
je onemocnéni chronické, bez moznosti vyléceni. V nasi moci je vSak pacientim
pomoci se s onemocnénim vyrovnat a zlepsit tak kvalitu jejich Zivota.

Nasim druhym cilem bylo zjistit, zda onemocnéni vitiligo ovliviluje zivot pacientd.
K tomuto cili byla vytvofena vyzkumna otazka 2: Jakym zplisobem ovliviiuje nemoc
vitiligo Zivot pacienta? VSem respondentiim byl rozdan Dermatologicky index kvality
zivota (DLQI), ktery ma za ukol stanovit, do jaké miry ovliviiovaly kozni problémy
denni ¢innosti pacientd v uplynulém tydnu. Vyhodnocenim dotazniki jsme dospéli
k nasledujicim vysledkim: R1 nasbirala 4 body a R2 3 body. Toto bodové ohodnoceni
odpovidd malému vlivu onemocnéni na kvalitu Zivota dotazovanych. Oproti tomu R3
nasbirala bodi 12, coz vypovida o velmi zhorSené kvalit¢ zivota. R4 obdrzel
v dotazniku 10 bodi a vitiligo tak jeho kvalitu Zivota mirné zhorSuje. Vysledky
dotaznikli jsou zobrazeny v tabulce 1. Na wvysledcich mé zaujala skutecnost,
ze respondenti, ktefi trpi onemocnénim vyrazné del$i dobu (R1 20 let, R2 31 let)
a vyuzili/vyuzivaji péci psychologa, udavaji, dle vysledktt DLQI, maly vliv onemocnéni
na kvalitu jejich zivota. R3 trpi onemocnénim vitiligo 10 let, av§ak psychologickou péci
do této chvile zatim nevyuzila. Chystd se vSak na pobyt na dermatologické klinice
v Némecku, kde bude psychologicka péce soucasti pobytu. Respondentka je ¢lenkou
svépomocné skupiny na facebooku, coz ji velmi pomahd. Své pocity popsala
slovy: “Dela mi dobre slyset od jinych lidi, Ze maji také stejné problémy jako ja,
vymeénovat si zkuSenosti. Do dnesni doby mi nejlépe udélalo setkani se stejné starym
klukem z této skupiny. Mame naprosto stejny pohled na toto onemocnéni. Konecné tu
byl nékdo, kdo mi rozumi.* R4 onemocnél vitiligem pied 3 lety a psychologickou péci
taktéz nevyuzil, avSak tuto moznost do budoucna nevylucuje. Doporucily bychom tuto
problematiku ke zpracovani kvantitativniho vyzkumu a jako hypotézu navrhujeme:
Psychologicka péce zlepSuje kvalitu Zivota pacientl s vitiligem. V roce 1999 napsala
Susanne Uesseler disertacni praci na téma ZhorSeni kvality Zivota a duSevniho zdravi
u onemocnéni vitiligo. K dispozici méla 360 respondentd s vitiligem a 6000

respondentl, kde ¢ast dotazovanych byla ze zdravé populace a ¢ast Ucastnikl trpéla
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dusevnim onemocnénim. Poprvé tak bylo dokazéano, ze pacienti s onemocnénim vitiligo
maji v praméru podstatné niz$i kvalitu Zivota a udavaji menSi spokojenost se svym
zivotem oproti jinym lidem. Zvyzkumu Susanne Uesseler také vyplynulo,
Ze nemocni s vitiligem trpi svym onemocnénim na srovnatelné Grovni, jako pacienti
s dusevnim onemocnénim. Pouze 1lidé s jasnymi piiznaky deprese maji horsi kvalitu

B2 Lidé svitiligem tedy nejsou ,imaginarni pacienti s nevyznamnym

Zivota
kosmetickym problémem, jak jsou bohuzel mnohdy zdravotniky vnimani. Myslim si,
ze vysledky naseho Setieni 1 vysledky vyse uvedené disertacni prace jasn¢ dokazuji,
ze psychologickd péce by skutecné méla byt soucasti 1é€by kazdého pacienta
s vitiligem.

V rozhovorech jsme se respondenti ptaly, jak probihala prvni navstéva lékate a zda
dostali dostatek informaci. VSichni respondenti vyjadfili nespokojenost s piistupem
zdravotnického personalu. R1 odpovédéla: ,, Lékari* mi ndzev onemocnéni nesdélil. Pouze
mi ozndmil, Ze je to neresitelny stav. Doporucil mi, abych se s tim naucila Zit, protoZe se
S velkou pravdépodobnosti budou nepigmentovana mista rozristat. Pozdeji jsem
vyhledala jinou lékarku, kterd mi podala podrobné informace a navrhla lécbu.* R3
uvedla: ,, Citila jsem se docela odbytd. Bylo mi receno. To je vitiligo a s tim se nedd nic
delat. ” Respondenti hledali informace o onemocnéni prostfednictvim internetu. VSichni
poté navstivili jesté dalsi 1€kare, ktefi jim nabidli mozZznost 1é¢by. Tyto vypovédi jsou
smutnym obrazem piistupu né€kterych zdravotniku k pacientam s vitiligem. Vitiligo je
onemocnéni chronické a jeho 1écba je zdlouhava a bohuzel ne vzdy tGspésna. I tak se
ale domnivam, Zze nemame coby zdravotnici pravo pacienty takhle odbyvat a brat jim
tak 1 jejich posledni nad&ji na zmirnéni projevil této nemoci.

A co se pro nemocné vyskytem vitiliga v jejich Zivoté zménilo? R1 méla v dobé
propuknuti nemoci manzela i déti, partnerské ani rodinné vztahy ji nemoc nijak
nenaruSila. Stejné jako ostatni respondenti uvedla, ze nemize travit v Iét¢ delsi cas
na slunci, kvili snadnému spéleni nepigmentované kize. Dale odpovédéla: ,, Musela
jsem se naucit reagovat na ruzné projevy zveédavosti, litosti a nekdy i posméski lidi,
ktere viici me meli. “ R2 se po objeveni nemoci stahl do sebe, ptestal chodit ven a musel

opustit praci silnic¢are, kviili nemoznosti pobyvat delsi dobu na slunci. V soucasné dobé
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vitiligo, dle jeho slov, akceptuje a nema jiz problém chodit do spolecnosti, jak tomu
bylo diive. R3 uvadi problémy v oblasti navazovani novych kontakti s osobami
druhého pohlavi. Vitiligo ji omezuje prevazné v lét€, kdy nemiize byt delsi dobu
na slunci a na koupalis§té¢ uz nechodi téméf vubec. R4 vyjadiil obavu v navazovani
novych kontakti. Vzhledem k malému vyskytu vitiliga onemocnéni zatim jeho konicky
nijak nenarusuje, jen navstévu sauny si jiz nedokaze predstavit.

Z vyse uvedenych vypoveédi je patrné, ze vitiligo ovliviiuje zivot pacientl. Zalezi
na kazdém jedinci, jak se s onemocnénim dokaze vyrovnat. Domnivam se, Ze zavedeni
psychologické péce u téchto pacientii by vyrazné snizilo vyskyt psychickych problému
téchto pacient, pomohlo jim pfijmout toto onemocnéni a zlepsit tak kvalitu jejich
zivota. Jak uvedla R1: ,,Mou snahou je, aby mi toto onemocnéni Zzivot nijak

nekomplikovalo. Toho jsem, myslim, doséhla v dobé, kdy jsem je prijala. **
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6 ZAVER

Tématem nasi bakaléafské prace je vliv onemocnéni vitiligo na zivot pacienta.
Stanovily jsme si dva cile, které jsme napliiovaly v ramci kvalitativniho vyzkumného
Setfeni, formou polostrukturovanych rozhovorti a dotazniku Dermatologicky index
kvality zivota (DLQI). Dotaznik byl dle ptilozeného kli¢e vyhodnocen a rozhovory byly
zpracovany technikou otevieného kddovani, metodou papir a tuzka. NaSim prvnim
cilem bylo zjistit role sestry pfi péci o pacienta s vitiligem. Jako cil 2 jsme si stanovily
zjistit, zda onemocnéni vitiligo ovliviiuje zivot pacienta. Dale jsme si stanovily dvé
vyzkumné otazky, na které jsme hledaly odpovédi prostiednictvim rozhovord se
vSeobecnymi sestrami a pacienty s onemocnénim vitiligo.

Vyzkumna otazka 1 se tykala roli v§eobecnych sester v souvislosti s vykonavanim
péfe 0 pacienty svitiligem. Nejcastéji uvadénou roli byla sestra edukatorka.
Odpovédely tak vSechny ¢tyfi respondentky. Jako dalsi role uvedly dotazované sestru
poskytovatelku oSetfovatelské péce a sestru manazerku.

Pfedmétem vyzkumné otazky 2 bylo zjistit, jakym zplsobem ovliviiuje nemoc
vitiligo Zivot pacienta. Odpovéd’ na tuto vyzkumnou otédzku jsme hledaly pomoci
nékolika dil¢ich otazek v rozhovoru s pacienty s vitiligem. Dotazovaly jsme se
na zmény po objeveni onemocnéni. Respondenti uvadéli ztratu sebedivéry, neochotu
navazovat nové kontakty, pocity studu, uzavirani se do sebe, deprese, myslenky
na sebevrazdu, pocity vnitini nepohody, téZkosti pifi akceptovani nového vzhledu,
paniku, Sok a velky psychicky stres. Stavajici osobni vztahy respondenti vitiligo
nikterak nenarusilo. Néktefi respondenti vSak vyjadfili obavu pii hledani nového
partnera a zakladani rodiny. Co se ty¢e konick, vyrazné omezeni respondenti neuvedli.
Pozor si musi ddvat pouze pifi pobytu na slunci. Vyhodnoceni kvality Zivota dle
Dermatologického indexu kvality Zivota se u respondentii pohyboval od minimalniho
vlivu onemocnéni na Zivot dotazovanych az po velmi zhorSenou kvalitu Zivota.

Cile nasi bakalaiské prace byly splnény. Stejné tak i odpovedi na vyzkumné otazky

byly nalezeny, a to pomoci provedenych rozhovorti a vySe uvedeného dotazniku.
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Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, ze psychologicka péce neni pacientim s vitiligem
zdravotniky aktivné nabizena. VétSina respondentek z fad vSeobecnych sester se také
domniva, ze pacienti tuto péci nepotiebuji. Dle vypovédi pacientll je tomu vSak jinak.
Z uskute¢nénych rozhovorl jsme poznaly, ze psychologicka péfe ma v 1éCbé vitiliga
velmi dulezitou roli a vyrazné pomaha nemocnym se s onemocnénim vyrovnat
a dokazat tak kvalitné Zit. O tom, ze cesta k akceptovani vitiliga neni jednoducha, neni
pochyb. Velmi hezky to vyjadiila jedna zrespondentek: ,,Zmény mych postojii
k onemocnéni vitiligo bych shrnula do nékolika fazi: boj, ztrdta nadéje, rezignace,
smireni s danym stavem a prijeti progresivniho vyvoje. *

Vysledky této bakalaiské prace bych rada shrnula a publikovala jako stat’

v nékterém z odbornych cCasopisii. Rada bych tak upozornila na nutnost aktivniho

nabizeni psychologické péce pacientiim s vitiligem.

54



7 SEZNAM INFORMACNICH ZDROJU

10.

11.

12.

OLISAROVA, V., F. DOLAK a V. TOTHOVA. Kvalita Zivota jako soucast
osetfovatelstvi. Kontakt, 2013. ro¢. 15, ¢. 1, s. 15. ISSN 1212-4117.
SVEIDOVA, K. Filozofie v o3etfovatelstvi. Sestra, 2010. 9(9), s. 22. ISSN
1210-0404.

STORK, J. a kolektiv. Dermatovenerologie. 1. vydani. Praha: Galén. 2008.
ISBN 978-807-2623-716.

CIHAK, R. Anatomie 3. 2. upravené a doplnéné vydani. Praha: Grada. 2004,
ISBN 978-80-247-1132-4.

SLEZAKOVA, L. a kolektiv. Osetiovatelstvi pro zdravotnické asistenty 1V.
Praha: Grada. 2008. ISBN 978-80-247-2506-2.

LANGMEIER, M. a kolektiv. Ziklady lékaiské fyziologie. 1. vydani. Praha:
Grada. 2009. ISBN 978-80-247-2526-0.

VOKURKA, M. a Jan HUGO. Kapesni slovnik mediciny. Praha: Maxdorf.
2008. ISBN 978-80-7345-163-9.

HALATA, Z.,, M. GRIM a K.I. BAUMANN. Merkelova butka: morfologie,
vyvojovy puavod, funkce. Casopis lékarti ceskych, 2003(1), s. 4. 2003. ISSN
0008-7335.

TRUPAR, E. Chirurgicka terapie vitiliga prenosem autolognich koznich bunék.
Brno. Disertacni prace. Masarykova univerzita, Lékaiska fakulta. 2009.
Vedouci prace prof. MUDr., CSc. Pavel Brychta.

RASSNER, G. Dermatologie: Lehrbuch und Atlas. 9. Auflage. Miinchen:
Urban & Fischer in Elsevier. 2009. ISBN 978-343-7427-633.

MENCHE, N. Biologie, Anatomie, Physiologie: Kompaktes Lehrbuch fur
Pflegeberufe. 7.  Auflage. Minchen: Urban & Fischer. 2012.
ISBN 978-343-7268-021.

KITTLER, H., E. RIEDL, K. BOHLER a J. VALENCAK. Dermatologie und
Venerologie im Uberblick. 4. Auflage. Wien: Universitatsklinik fir
Dermatologie, Medizinische Universitat Wien. 2011. ISBN 978-370-8906-188.

55



13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

MOLL, |I. Dermatologie. 7. Auflage. Stuttgart: Thieme. 2010.
ISBN 978-313-1266-873.

HENGGE, U., T. RUZICKA. Dermatologie und Venerologie. Stuttgart:
Wissenschaftliche Verlagsgesellschaft. 2006. ISBN 978-380-4721-784.
KRAJSOVA, |. Poruchy pigmentace kiize. Praha: Vseobecna fakultni
nemocnice I. Lékaiské fakulty UK. 20009.

FILIPOVSKA, O., J. LASTUVKOVA. Incontinentia pigmenti. Lékarské listy,
ro¢. 2009, ¢. 11, s. 10. 2009. ISSN 0044-1996.

PANKOVA, R. Novinky v diagnostice a 1é&bé vitiliga. Dermatologie pro praxi,
ro¢nik 2012, ¢. 11, s. 44-45. 2012. ISSN 1802-2960.

MOTYKOVA, E. Vitiligo. Medicina pro praxi, 10(10), s. 86. 2013.
ISSN 1214-8687.

BENAKOVA, N. Vitiligo. [online]. [cit. 2014-3-20]. 2007. Dostupné z:
http://www.ordinace.cz/clanek/vitiligo/.

ARENBERGER, P., Vitiligo. Ceskd dermatovenerologicka spolecnost Ceské
lékarské spolecnosti Jana Evangelisty Purkyné [online]. [cit. 2014-11-27].
FRITSCH, P. Dermatologie und Venerologie fir das Studium. 1. Auflage.
Berlin: Springer. 2009. ISBN 978-3-540-79302-1.

ABECK, D. Haufige Hautkrankheiten in der Allgemeinmedizin: Klinik,
Diagnose, Therapie. 2. Auflage. Berlin: Springer. 2011.
ISBN 978-3-642-21139-3.

BARTAK, P. Vitiligo. Ceskd dermatovenerologie. [rok vydani nelze zjistit].
ISSN 1805-0611.

POSPISILOVA, A. Vitiligo — klinicky obraz a sou¢asné moznosti 1é¢by.
Postgradualni medicina, ¢. 3, ro¢. 2004, s. 294. 2004. ISSN 1212-4184.
BENAKOVA, N. Lécba vitiliga v praxi. Cesko-slovenska dermatologie, rog.
2006, ¢. 5, s. 282 — 286. 2006. ISSN 0009-0514.

CESKA AKADEMIE DERMATOVENEROLOGIE. Vitiligo. [online].
[cit. 2014-04-14]. Dostupné  z: http://www.dermanet.cz/cs/kozni-
choroby/abeceda-koznich-nemoci/vitiligo__s589x7309.html.

56



27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

FARKASOVA, D. Osetiovatelstvi teorie. 1. &eské vydani. Martin: Osveta.
2006. ISBN 80-806-3227-8.

SPIRUDOVA, L. a J. KRALOVA. Sesterska profesni role "Advokatka
pacienta”. Interni medicina pro praxi, ¢. 12, ro¢nik 2006, s. 554. 2006. ISSN
1212-7299.

PLEVOVA, |. a kolektiv. Osetiovatelstvi I. 1. vydani. Praha: Grada. 2011.
ISBN 978-80- 247-3557-3.

CECHOVA, V. et al. Specialni psychologie. 2. vydani. Brno: Institut pro dalsi
vzdélavani pracovnikili ve zdravotnictvi. 2001. ISBN 80-7013-342-2.
BARTLOVA, S. Sociologie mediciny a zdravotnictvi. 6. piepracované
a doplnéné vydani. Praha: Grada. 2005. ISBN 80-247-1197-4.

LONTZ, W., Vitiligo und Psyche. [online]. ©2014 [cit. 2014-03-26]. Dostupné
z: http://www.vitiligo-therapie.de/vitiligo/vitiligo-und-psyche/.

RUMPF H.J., W. LONTZ, S. UESSELER. A self-administrated version of a
brief measure of suffering: first aspects of validity. Psychother Psychosom.
2004. 73:53-56.

HILL-BEUF A., J. PORTER. Children coping with impaired appearance.
Social and psychological influence. Gen Hosp Psychiatry. 1984. 6:294-301.
HORNSTEIN O.P., G.W. BRUCKNER, U. Graf. Uber die soziale Bewertung
von Hautkrankheiten in der Bevolkerung. Methodik und Ergebnisse einer
orientierenden Befragung. Hautarzt. 1973. 24:230-235.

VOLKER, F. Psychische Stérungen heute: Erkennen, verstehen, Behandeln.
Kdéln: SDK Systemdruck GmbH & Co. 2013. ISBN 978-3-609-10030-2.
GURKOVA, E. Hodnoceni kvality Zivota: pro klinickou praxi a osetfovatelsky
vyzkum. 1. vydani. Praha: Grada. 2011. ISBN 978-80-247-3625-9.
JURENIKOVA, P. Zisady edukace v oSetiovatelské praxi. Praha: Grada. 2010.
ISBN 978-80-247-2171-2.

KLOMINKOVA, L. Lupénka je problém fesitelny. Sestra, ¢.4, ro¢. 18, s. 51-
52.2008. ISSN 1210-0404.

57


http://www.vitiligo-therapie.de/vitiligo/vitiligo-und-psyche/

8 SEZNAM PRILOH

Ptiloha 1
Ptiloha 2
Priloha 3
Ptiloha 4
Ptiloha 5
Ptiloha 6
Ptiloha 7

Fotografie vitiliga a albinismu

Otézky k rozhovoru — v§eobecné sestry

Otéazky k rozhovoru — pacienti (GeStina)

Otazky k rozhovoru — pacienti (némc¢ina)
Dermatologicky index kvality zivota (DLQI) — ¢eStina
Dermatologicky index kvality zivota (DLQI) — némcina

Souhlas s pouzitim dotazniku DLQI

58



PRILOHA 1
FOTOGRAFIE VITILIGA A ALBINISMU

Vitiligo

Albinismus

Zdroj: http://zdravi.e15.cz/clanek/postgradualni-medicina/vitiligo-454813
http://sl.zetaboards.com/anthroscape/topic/4206716/11/



http://zdravi.e15.cz/clanek/postgradualni-medicina/vitiligo-454813

PRILOHA 2
OTAZKY K ROZHOVORU — VSEOBECNE SESTRY

Identifikacni udaje: v&k, vzdélani, délka praxe ve zdravotnictvi, délka praxe

na dermatologii

. Kolik mate pacientu s vitiligem?

. Jak ¢asto musi pacienti fototerapii navstévovat?

. Jakou roli plnite v ramci oSetfovani pacienti s vitiligem?

. Zménily se dle Vas role sestry za posledni roky? Pokud ano, jak?
. Pozorujete zvyseny pocet pacientu s vitiligem?

. Jaké veékové kategorie jsou pacienti?

. Jaké jsou vysledky fototerapie, jaka je uspésnost?

. Méni se néjak psychicky stav pacientll V prubéhu terapie?

© 00 N O O B~ W N

. Jsou sestry dle Vas pfipraveny pecovat o tyto pacienty?
10. Jak probihd komunikace s rodinou?
11. Je pacientim s vitiligem nabizena psychologicka péce? Myslite si, Ze je tato péce

ptinosnd/potiebna?



PRILOHA 3
OTAZKY K ROZHOVORU - PACIENTI (CESTINA)

Identifikacni udaje: pohlavi, vék, povolani, 1écba

1. V jakém véku se u vas vitiligo objevilo?

2.V jakém rozsahu mate vitiligo?

3. Je onemocnéni vitiligo ve Vasi rodiné znamé nebo jste prvni u koho se objevilo?

4, Trpite poruchou Stitné zlazy, Addisonovou chorobou, perniciézni anémii (z
nedostatku vit. Bip) cukrovkou ¢i jinym autoimunitnim onemocnénim?

5. Vzpomenete si na Vase pocity pfi objeveni prvnich projevil této nemoci?

6. Navstivil/a jste 1ékafe po objeveni vitiliga? Jak Vas lékat reagoval? Poskytl Vam
dostatek informaci?

7. Jak reagovali Vasi nejblizsi na skuteCnost, ze se u Vas objevilo vitiligo?

8. Objevily se u Vas psychické potize po propuknuti tohoto onemocnéni?

9. Zménily se n¢jak Vase osobni vztahy po objeveni vitiliga?

10. Bylo/je pro Vas vitiligo piekazkou v navazani novych vztaht (osobnich,
pracovnich)?

11. Jak se momentalné citite? Do jaké miry si myslite, ze vitiligo v soucasné dob¢
akceptujete?

12. Do jaké miry akceptuji v souc¢asné dobé¢ vitiligo Vase rodina, piatelé?

13. Vyhledal/a jste v minulosti psychologickou pomoc? Dokazete si predstavit, Ze byste
tuto pomoc vyhledal/a?

14. Vyhledal/a jste nebo jste ¢lenem svépomocné skupiny? Jestlize ano, pro¢? Co pro
Vs znamena byt jejim ¢lenem?

15. Zménily se Vase Zivotni navyky, konicky, denni ¢innosti po objeveni vitiliga?

16. Zménil se Vas postoj, nahled na vitiligo od prvnich projevli tohoto onemocnéni?

17. Co pro Vas vitiligo v soucasné dobé¢ znamena? Co Vam nejvice vadi na tomto
onemocnéni?

18. Do jaké miry ovliviuje vitiligo Vas zivot?



PRILOHA 4
OTAZKY K ROZHOVORU - PACIENTI (NEMCINA)

Identifikationsdaten: Geschlecht, Alter, Beruf, Therapie

1. In welchem Alter haben Sie Vitiligo bekommen?

2. Wie schwer sind Sie von der Erkrankung betroffen?

3. Gibt es in lhrer Familie noch jemanden der an Vitiligo leidet?

4. Leiden Sie an Erkrankungen der Schilddrise, Addison Krankheit, perniziése Andmie
(Mangel an Vitamin B12) , Diabetes oder anderen Autoimmunerkrankungen?

5. Konnen Sie sich an lhre Geflihle beim Ausbruch der Erankung erinnern? Haben Sie
gewusst, welche bzw. dass das eine Krankkheit ist?

6. Haben Sie Ihren Arzt/Arztin nach dem Auftreten besucht? Wie hat er/sie reagiert?
Haben Sie ausreichende Informationen erhalten?

7. Wie haben die Leute in Ihrer Umgebung auf die Hautverdnderungen reagiert?

8. Leiden Sie seit dem Ausbruch der Erkrankung an psychischen Problemen?

9. Haben sich lhre sozialen Beziehungen im Lauf der Erkrankung geandert?

10. Ist oder war Vitiligo fir Sie ein Hindernis beim Aufbau neuer Beziehungen
(personlich, in der Arbeit)?

11. Wie fiihlen Sie sich momentan? Inwieweit glauben Sie, dass Sie Vitiligo derzeit
akzeptieren?

12. Inwieweit akzeptieren derzeit lhre Freunde und Familie Vitiligo?

13. Haben Sie in der Vergangenheit eine psychologische Hilfe geholt? Kénnen Sie sich
vorstellen eine psychologische Therapie in Anspruch zu nehmen?

14. Haben Sie eine Selbsthilfegruppe besucht? Sind Sie ein Mitglied einer
Selbsthilfegruppe? Wenn ja, was bedeutet fir Sie ein Mitglied einer Selbsthilfegruppe
zu sein?

15. Haben Sie lhre Lebensgewohnheiten, Hobbys, téglichen Aktivitdten nach dem
Auftreten von Vitiligo geandert?



16. Hat sich seit dem Auftreten der ersten Symptome lhre Einstellung bezuglich Vitiligo
geéndert?
17. Was bedeutet fur Sie Vitiligo? Was stort Sie am meisten in dieser Krankheit?

18. Inwieweit fuhlen Sie sich von Ihrer Erkrankung beeintrachtigt?



PRILOHA 5
DERMATOLOGICKY INDEX KVALITY ZIVOTA (DLQI) - CESTINA
©AY Finlay, GK Khan, April 1992 www.dermatology.org.uk, this must not be copied
without the permission of the authors.

1. Jak moc Vas Vase kize v uplynulém tydnu | Velmi
svédila, pélila, bolela nebo pichala? Dost
Trochu
Vibec
2. Jak moc jste byli v uplynulém tydnu v rozpacich, | Velmi
stydéli jste se kvili stavu Vasi kize? Dost
Trochu
Vibec
3. Jak moc Vam picekazel stav Vasi kiize v minulém | Velmi Nesouvisi
tydnu pti  nakupovani, pii starani se o | Dost
domacnost nebo o zahradu? Trochu
Viibec
4, Do jaké miry ovliviioval stav Vasi pokozky v Velmi Nesouvisi
uplynulych sedmi dnech vybér obleceni? Dost
Trochu
Viibec
5. Do jaké miry ovliviioval stav Vasi kiize v Velmi Nesouvisi
uplynulém tydnu Vase spolec¢enské nebo Dost
volnocasové aktivity? Trochu
Viibec
6. Jak moc Vam stav Vasi kiize v minulém tydnu Velmi Nesouvisi
stéZoval vykonavani n€jakého sportu? Dost
Trochu
Viibec
7. Branil Vam stav Vasi kiize v uplynulém tydnu Ano Nesouvisi
v préaci nebo ve studiu? Ne
Velmi
Pokud ,,ne“, jak velké problémy Vam dé¢lal stav Trochu
Vasi kaize pti préci ¢i pii studiu? Vibec
8. Do jaké miry Vam stav Vasi ktize v minulém Velmi Nesouvisi
tydnu zpusoboval problémy s VaSim Dost
partnerem/partnerkou nebo s nékym z Vasich Trochu
blizkych piatel nebo pribuznych? Vibec




9. Do jaké miry Vam stav Vasi kuize v uplynulych Velmi Nesouvisi
sedmi dnech zapfi¢inil n&jaké sexualni Dost
problémy? Trochu
Vibec
10. | Jak velky problém piedstavovalo v uplynulych Velmi Nesouvisi
sedmi dnech oSetfovani Vasi kiize? Napt. ze jste Dost
znecistili domacnost nebo z diivodu ¢asové Trochu

narocnosti?

Vubec




PRILOHA 6
DERMATOLOGICKY INDEX KVALITY ZIVOTA (DLQI) - NEMCINA
(Dermatology Life Quality Index: Copyright AY Finlay, GK Kahn, 1992*dt. Ubersetzung:

M. Augustin, 1997, 1998)

1. Wie juckend, schmerzhaft, wund oder | Sehr stark Entfallt
brennend war Ihre Haut in der letzten Woche? Stark
Etwas
Gar nicht
2. Wie sehr haben Sie sich in der letzten Woche | Sehr stark Entfallt
wegen lhrer Haut geschamt oder verunsichert | Stark
gefiihlt? Etwas
Gar nicht
3. Wie sehr hat Sie Ihr Hautzustand in der letzten | Sehr stark Entfallt
Woche beim Einkaufen, oder bei der Haus- und | Stark
Gartenarbeit gestort? Etwas
Gar nicht
4, Wie stark hat lhre Haut in der letzten Woche die | Sehr stark Entfallt
Auswahl Ihrer Kleidung beeinflusst? Stark
Etwas
Gar nicht
5. Wie stark hat Ihre Haut in der letzten Woche lhre | Sehr stark Entfallt
sozialen Kontakte oder Freizeitaktivitaten | Stark
beeinflusst? Etwas
Gar nicht
6. Wie sehr hat Thre Haut Ihnen in der letzten Woche | Sehr stark Entfallt
die Austibung von Sport erschwert? Stark
Etwas
Gar nicht
7. Hat lhre Haut Sie in der letzten Woche davon | Ja Entfallt
abgehalten zu studieren oder zu arbeiten? Nein
Wenn ,,Nein®, wie stark hat Thre Haut Sie in der
letzten Woche beim Studieren oder Arbeiten | Sehr
gestort? Etwas
Gar nicht
8. Wie sehr hatten Sie wegen lhrer Haut in der | Sehr stark Entfallt
letzten Woche Probleme mit lhrem Partner, | Stark
engen Freunden oder Verwandten? Etwas
Gar nicht




0. Wie sehr hat Ihnen Ihre Haut in der letzten Woche | Sehr stark Entfallt
Probleme im Liebesleben bereitet? Stark
Etwas
Gar nicht
10. Inwieweit war die Behandlung Ihrer Haut in der | Sehr stark Entfallt
letzten Woche ein Problem, z.B. durch | Stark
Verunreinigung von Wasche und Gegenstanden | Etwas

oder durch Zeitaufwand?

Gar nicht




PRILOHA 7
SOUHLAS S POUZITIM DOTAZNIKU DLQI

Dear Jana,

I am writing this email on behalf of Professor Finlay. Thank you for your interest in the
DLQI. We are happy to give you formal permission to use the DLQI in your Vitiligo
Thesis as you have described. There will be no charge. It is a requirement that the
copyright statement must always be reproduced at the end of every copy of the DLQI.
You can find the validated translations of the DLQI, as well as further information, at
www.dermatology.org.uk (click on Quality of Life).

Please do not hesitate to contact me should you require any further clarification or help.

Best Wishes,

Faraz
Dr Faraz Mahmood Ali MBBCh MRCP
Clinical Research Fellow in Dermatology

Department of Dermatology, School of Medicine,

Cardiff University, 3rd Floor Glamorgan House, Heath Park, Cardiff, Wales, UK, CF14
4XN

e: alifm@cf.ac.uk

t: +44 (0)29 2074 5874


http://www.dermatology.org.uk/
mailto:alifm@cf.ac.uk
tel:%2B44%20%280%2929%202074%205874

