Informacni material
pro pacienty, kterym byl
diagnostikovan lupus.

JAK POCHOPIT
LUPUS S JEHO
DOPADY NA ZIVOT

AstraZenecac?



Imunitni systém je
soubor bunéénych
mechanismu nezbytny

pro nase preziti.
Chrani nés pred bakteriemi, viry

a dalSimi mikroby a pusobi jako
prevence pred infekcemi.

ONEMOCNENTI
LUPUS

Pokud vam byl diagnostikovan lupus, KdO je Ohroien
pravdépodobné mate mnoho otazek tykajicich 2
se tohoto onemocnéni a vlivu na vés zivot. lupusem?

Lupus ovliviiuje ruzné lidi ruznymi zpusoby.

U nékterych pacientu muze byt lupus mirny,

u jinych zivot ohrozujici. V soucasné dobé
neexistuje lék na lupus. Dobrou zpravou ovsem
je, Zze s podporou vasich 1ékaru a blizkych

se muzete naucit onemocnéni zvladat. Zjistit

co nejvice relevantnich informaci o tomto
onemocneéni je dulezity prvni krok.

V Ceské republice je lupus diagnostikovan
priblizné 5 tisicum lidi — a kazdy rok je
hlasSeno asi 500 novych pripadu lupusu. U lidi
vSech vekovych kategorii, pohlavi a rasovych
Ci etnickych skupin se muze vyvinout lupus.

Nékteri lidé jsou vSak ohroZeni vice nez
jini, mimo jiné:
Co je lupus’ | Zeny ve véku 15 a7 44 let

] | Uréité rasové nebo etnické skupiny -

Lupus je chronicke (dlouhodobé) onemocnéni, gernosské, asijsko-pacifické a hispanské
které muze zpusobit zanét a bolest v kterékoli populace

Casti téla. Je to autoimunitni onemocneéni, coz
znamena, Ze vas imunitni systém napada zdravou
tkan. Lupus nejcastéji postihuje kuzi, klouby

a vnitini organy - napriklad ledviny nebo plice.

| Lidé, ktefi maji rodinného prislusnika
s lupusem nebo jinym autoimunitnim
onemocnénim



Jaké jsou priznaky
lupusu?

Priznaky lupusu se velmi lisi. Lupus je
Systémové onemocneéni, coz znamena, Ze Nemoc
muze postihnout mnoho ruznych casti téla.
Mégjte na paméti, zZe se tyto priznaky mohou
objevit a zase odeznit.

Priznaky lupusu mohou zahrnovat:

| Dlouhodoba inava

| Bolestivé nebo oteklé klouby

| Otok rukou, chodidel nebo okoli o¢i

| Bolest hlavy

| ZvySena teplota

| Citlivost na slunce nebo zafivkové svétlo
| Bolest na hrudi pii hlubokém dychani

Lidé s lupusem mohou mit také problémy
s kuzi a vlasy, vcetneé:

| Vyrazka ve tvaru motyla na tvafich a nose
| Ztrata vlasu
| Viedy v tstech nebo v nose

Lupus muze také zpusobit hematologické
problémy, jako jsou:

| Krevni srazeniny
| Nizky pocet ervenych krvinek (anémie)

| Bélani prstti na rukou a nohou, ztrata citlivosti
a pocity chladu ¢i bolesti v postiZené oblasti
(Raynaudtv fenomén)

Kdo 1éci lupus?

VétSina lidi, ktefi maji lupus je v péci
revmatologa. Revmatologoveé jsou specialisté,
kteri diagnostikuji a léci onemocneéni kloubu
nebo svalu.

Ale protoze lupus muze zpusobit
problémy kdekoliv v téle, muzete mit ve
svém oSetrujicim tymu i jiné 1ékare —
napriklad:

| Dermatolog (pro vasi pokozku)

| Nefrolog (pro vase ledviny)

| Kardiolog (pro vase srdce)

Ostatni druhy lupusu

Kdyz lidé mluvi o lupusu, obvykle mluvi

0 systémovém lupusu. Existuji vSak i jiné typy
- napriklad kozni lupus, lupus vyvolany 1éky,
novorozenecky lupus.

Co zpusobuje lupus?

Pri¢ina lupusu zGstava neznama.

Rizikovym faktorem mizZe byt genetika.

Lupus a dalSi autoimunitni onemocnéni se

Castéji vyskytuje ve stejnych rodinach.

Mezi casté spoustéci faktory lupusu patri:
Ultrafialové paprsky
ze slunce nebo zarivek
Prodélana infekce
Vyc€erpani, inava
Trauma

Stres
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Diagnostika lupusu
muze byt narocna.
Neexistuje jen jeden
test, ktery by mohl
dat lékaram odpovéd
»,ano“ nebo ,ne“.
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DIAGNOSTIKA
LUPUSU

Nékdy muze trvat Jakeé typy vySetreni vas
mesice nebo dokonce mohou cekat?

I‘Oky, nez vas lékar ziska Lékal vam muze predepsat rizné laboratorni
V§ e ChnY 1nf ormace testy, které pomohou zjistit, zda mate lupus.

- n . [ kdyz zadny test nedokaze lupus jednoznacneé

potrebne k provedenl diagnostikovat, testy pomahaji lékaitim zjistit

dl agn 6ZY. zmeény ve vaSem téle, které by mohly byt
zpusobeny lupusem.
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Pokud si vas lékar mysli, Ze muzete mit lupus,
pozada vas o zodpovézeni otazek tykajicich se
vaSich priznaku a rodinné anamnézy. Muzete
také provést ruzné druhy testu. Stanoveni =
diagnozy lupusu je néco jako skladani puzzle
— kazda odpovéd nebo vysledek testu je

jako kosticka puzzle. Pokud do sebe zapadne
dostatecné mnozstvi kosticek, lékar vam muze
diagnostikovat lupus.




Krevni testy

Krevni testy mohou lékarum pomoci zjistit, jak
imunitni systém funguje, nebo zda se v téle
objevuji znamky zanétu.

Kompletni krevni obraz pro zjiSténi
poctu Cervenych krvinek, bilych krvinek
a krevnich desticek

Testy protilatek ke zjiSténi, zda vas imunitni
systém neutoci na vaSe télo

VySetfeni krevni srazlivosti

Testy ke zjiSténi znamek zanétu

Mocové testy

VySetreni moci muZe pomoci vasemu lékari
zjistit, zda se u vas nevyskytuji néjake problémy
s ledvinami. Vas lékal muze moc vysetrit
opakované, aby zkontroloval, zda nedochazi ke
zmeénam.

Biopsie

Lékar vam muzZe z ruznych Casti téla vyjmout
maly kousek tkané napr. z kuize. Lékar pak tkan
zkontroluje, zda se neobjevuji znamky zanétu

a poskozeni.

Jaké otazky mi
bude 1ékar klast?

Pokud si vas 1ékar mysli,

Ze muZete mit lupus, obvykle zac¢ne
tim, Ze se vas zepta na vasSe priznaky.
Napriklad:

Jaké mate priznaky?
Kdy zacaly vaSe priznaky?
Jak Casto mate tyto pfiznaky?

Je néco, co vaSe priznaky zlepSuje
nebo zhorSuje?

Jsou vaSe priznaky pretrvavajici,
nebo prichéazeji a odchazeji?

Zhorsuji se v urcitou denni dobu?
Brani vam v kaZdodenni ¢innosti?

Muze byt uzZitecné promyslet si odpovédi
na tyto otazky predem.

Lékar se vas muze také zeptat, zda

nékdo z vasi rodiny meél lupus nebo jiné
autoimunitni onemocnéni. Divodem je,
Ze u lidi, kteri maji rodinného prisluSnika
s autoimunitnim onemocnénim, muaze byt
vySSi pravdépodobnost vzniku lupusu.




Je dulezité si
uvedomit,

ze 1écba lupusu

je tymova prace.

vy a vas lékar (1écebny tym) budete

spole¢né nastavovat lé¢ebny plan

a kombinaci l1éku, ktera je pro vas
nejvhodnéjsi. Vas 1é¢ebny plan muze
zaviset na vaSem véku, Zivotnim stylu
a celkovém zdravotnim stavu.

LECBA
LUPUSU

V soucasné dobé neni mozné lupus

vylécit, ale mit spravny lé¢ebny plan

muZe pomoci s:

| Kontrolou pfiznaku - napf. bolesti kloubi,
zanéty/otoky, inava

| Zamezeni napadani zdravé tkané vasim
imunitnim systémem

| Ochranou organu pfed trvalym poskozenim

Lécba lupusu muze byt obtizna. Muze trvat
meésice nebo i roky, nez se pro vas najde ten
spravny lécebny plan.

Dobra zprava je,

ze existuji léky, které
vam mohou pomoci
citit se lépe.

Jakeé léky jsou
k dispozici?

Protoze lupus muze vyvolat mnoho ruznych
priznaku, existuje i mnoho ruznych léku.

Mezi nejbéznéjsi 1éky pouzivané

k 1é¢bé lupusu patri:

| Nesteroidni antiflogistika (NSA) pomahajici pti
zanétu a bolesti

| Antimalarika na ochranu pokozky pied
vyrazkami a UV svétlem

| Steroidy poméahajici se zanétem

| Imunosupresiva pomahajici chranit vase
organy pred utoky vasSeho imunitniho systému

| Biologika pomahajici vasemu imunitnimu
systému spravné fungovat

| Antikoagulancia k prevenci srazeni krve



Méjte na pameéti, ze léky uzivané k 1écbé
lupusu mohou mit zavazné nezadouci ucinky.
Promluvte si s vaSim 1ékarem/lékari, na co je
potreba klast zvySenou pozornost. Informujte
ihned vaSeho 1ékare, pokud se u vas vyskytnou
jakékoliv vedlejsi ucinky.

Na co se mam zeptat
lekare?

Je prirozené, ze mate spoustu otazek
v prubéhu nastavovani vaseho
1écebného planu.

Jak se novy 1ék jmenuje?

Jak mi tento 1ék pomuzZe?

Jaké je davkovani tohoto 1éku?
Jaké jsou mozné vedlejsi ucinky?
Kdy zacne tento 1ék plsobit?

Je bezpecné uzivat tento 1ék

s mymi dalSimi léky?

Mozna budete muset vyzkouset vice ruznych
1€k, nez najdete kombinaci, ktera vam bude
nejlépe vyhovovat. vas aktivni pristup muze
pomoci lékarum rychleji nalézt ty spravné leky.

A co alternativni léky?

Lidé s lupusem obvykle navs§tévuji vice nez
jednoho lékare. Je proto obzvlasté duleZité,
aby vSichni ¢lenové vaSeho 1é¢ebného
tymu méli neustdle aktualni informace

o vasi 1éché.

Pamatujte, ze 1écba lupusu je tymova

prace a je potreba aktivné s vasim lékarem
komunikovat. Casem vy i vas lékaf dospéjete

k nejvhodnéjsSimu léCebnému planu.

Co muzete udélat pro
aktivni roli ve vasi 1écbé?

Ved'te si léCebny denik, abyste méli
prehled o svych lécich, jejich davkovani
a o moznych vedlejSich ucincich.

Informujte vaSeho lékare, pokud mate
nezadouci ucinky nebo pokud se priznaky
po zahajeni uzivani nového léku zméni

Sdilejte s 1ékafi veSkeré obavy,
které mate ohledné lécby.

Dotazy tykajici se vasi 1éCby si predem
napisSte a vezméte je sebou na schtizku
s 1ékafem

Pozadejte pritele nebo rodinného
prislusnika, aby vas k 1ékatri doprovodil.
MiuzZe vam pomoci s otdzkami

a informacemi o va$i 1éCbé.




Mit lupus muze byt
pro kazdodenni zivot
narocny.

Pokud je lupus aktivni, mohou
symptomy jako ztuhlost kloubu, bolest,
Unava, zmatenost nebo deprese zpusobit,
Ze jednoduché ukony budou pro vas
obtizné a nékdy aZ nemozné. Vzhledem
k tomu, Ze tyto priznaky nejsou vidét,
mohou mit lidé ve vaSem okoli potize
pochopit, jak se doopravdy citite.

JAK SE VYROVNAT

S LUPUS

Je dulezité, abyste
neignorovali omezeni,
ktera s touto nemoci
souviseji.

Nicméneé je mozné pristoupit ke zménam, které
vam pomohou ziistat zapojeni do pracovniho
procesu, vztahu a aktivit, na kterych vam zalez.
Zacnéte zménami, které vam pomohou zmirnit
zatéz vasi nemoci a udrzet si plnohodnotny
zivot.

Naucte se vysvetlovat
lupus ostatnim

Pro rodinu a pratele je dulezité porozumét
lupusu, aby védeéli, jak mohou pomoci. Ale
protozZe lupus ma tolik ruznych priznaku, které
prichazeji a odchazeji, které mohou byt mirného

charakteru az zivot ohrozujici, muze byt tézké
lupus popsat.

Muzete zaéit tim, co lupus NENT:

| Lupus neni nakazlivy - nemuzete ho od
nékoho ,chytit“ nebo nékoho ,nakazit*

| Lupus neni jako rakovina, ani s ni nesouvisi

| Lupus neni jako HIV nebo AIDS, ani s nimi
nesouvisi

Pak muzete mluvit o tom, co lupus JE:

| Lupus je autoimunitni onemocnéni — imunitni
systém napada vaSe vlastni zdravé tkané,
protoZe je mylné povaZuje za cizi vetrelce

| Lupus je chronické onemocnéni — lidé,
u kterych se lupus objevi, budou lupus mit
po zbytek Zivota

| Lupus ma mnoho ruznych pfiznakia
a ovliviiuje kazdého ¢lovéka odliSné



Vysvétlete svému
okoli, ze lupus je
nepredvidatelny.
Priznaky se mohou
objevit, zmizet nebo
se zmenit.

Tyto informace mohou pomoci vasim blizkym
pochopit vase pocity a potfebné zmény, které

nejspise budete muset ve vaSem zivoté udélat.

Provedte zmény
v ramci rodiny

Dobra komunikace je dulezita pro to, aby se
vasSe rodina mohla prizpusobit vasi diagnoze
lupusu. Sdilejte s ¢leny rodiny podrobnosti
o0 svych priznacich a 1é¢bé lupusu. Jejich
informovanost muze zmirnit jejich obavy

a pomuze pochopit, pro¢ nékdy muzete rict ,ne“

rodinnym aktivitam.

Tipy, které vam mohou pomoci:

| Nastavte si splnitelny plan aktivit s prostorem

na odpocinek

| Podle potieby predavejte odpovédnost za
domadécnost ostatnim ¢lentm rodiny

| Pokud je to mozné, pozadejte piatele nebo
§irsi rodinu o pomoc s péci o diim/ zahradu

| Mate-li déti, promluvte si s nimi o svém lupusu

a o tom, jak mtiZe ovlivnit vas rodinny Zivot

Jak zvladat zameéstnani
s lupusem?

Mnoho lidi s lupusem muze pokracovat
v zameéstnani. V zavislosti na
tom, jaké mate priznaky lupusu
a jakou mate praci, se muZzete se
zaméstnavatelem domluvit na
upravach vasich pracovnich
podminek.

Tipy, které vam mohou pomoci:

| Pfizpusobte si pracovni misto - napi. nova
ergonomicka kancelarska zZidle

| Pozadejte o flexibilnéjsi pracovni dobu ¢i
moznost pracovat z domova

Pokud fyzické nebo duSevni naroky na vase
zaméstnani prerostou vase moznosti, muzete
uvazovat o zméné zamestnani nebo o prechodu
na zkraceny uvazek. V nékterych pripadech
nepracovat viubec muze byt tou nejlepsi volbou
pro vase zdravi. O davkach v pripadé invalidity
se muzete dozvédét od personalniho oddéleni
vasSeho zameéstnavatele nebo od Spravy
socialniho zabezpeceni.

I kdyz je dulezité védét o lupusu co
nejvice, nezapominejte se vénovat

i néemu jinému neZ vaSemu onemocnéni.

Zit dobie s lupusem ¢asto znamenda

udélat zmény v ramci vasi rodiny, vaseho

zameéstnani a vaseho blizkého okoli.

Ale i kdyZ lupus muZe ovlivnit mnoho
oblasti vaSeho Zivota, je dilezité si
uvédomit, Ze tato nemoc vas nedefinuje.

Cas vénovany aktivitam, které vas bavi,
vam pomuZe znovu se spojit se sebou
samym.



Jak zvladat skolu
s lupusem?

Mnoho lidi s lupusem uspésné studuje

a pripravuje se na vysnéenou kariéru. Nicméné
studium na jakékoli Skole muze byt velmi
narocné, proto je dulezité se zamyslet, jak
najit rovnovahu mezi pripravou na zkousky

a domacimi ukoly a nutnou péci o vase zdravi.

Najdete podporu,
kterou potrebujete?

Je dulezité udrzovat socialni kontakty, které
vam mohou pomoci dostat lupus do perspektivy
bézného zivota. Ujistéte se, Ze travite cas
oblibenymi ¢innostmi s prateli. Identifikujte
rodinné prislusniky a pratele, na které se
muZete obratit.

Chcete-li zvladat Skolu
a zaroven udrzet svuj
lupus pod kontrolou,

ujistete se, ze:

Nemate priliS nabity studijni program
- zkuste si ponechat ¢as na odpocinek.

Komunikujte se Skolou o svém lupusu
- zvaZzte, zda nepromluvit o vaSem onemocnéni
se spoluzaky a vyucujicimi.

Kromé sdileni s rodinou a prateli muzete
podporu najit i jinymi zpusoby:

| Individualni terapie vam muZe pomoci
vyrovnat se s problémy, jako je deprese
a uzkost

| Parova terapie vim muZe pomoci
komunikovat s partnerem, a pomoci vam
obéma prizptsobit se diagnéze lupusu

| Online pacientské skupiny vam mohou
pomoci dozvédét se rady od lidi, kteri maji
podobné onemocnéni




Zit s lupusem muze
byt velmi narocné

a je normalni citit se
ztraceny.

Dobrou zpravou je, Ze muzete udélat
hodné pro to, abyste se udrzeli v dobré
kondici a zvladali své priznaky. Zacnéte
tim, Ze prijmete zasady zdravého
Zivotniho stylu.

ZIVOT
S LUPUSEM

Pi"ispé]te k tomu aby vas | V&nujte pozornost tomu, jak se citite, a sdélte
Lo . ’ to svému oSetiujicimu 16kafi
lecebny plan fungoval | Okamzité informujte svého lékaie, pokud se

Jednim z nejdulezitéjsich néstroju, jak zvladat vase priznaky zméni nebo se zhorsi
lupus, jste vy sama/sam - vase usili, vaSe
pozornost a znalost vaseho téla.

Nezapomeiite:
| DodrZujte pokyny svych lékafu Upozorneéni
| Uzivejte 1éky tak, jak jsou piedepsané

| Vedte silékafsky denik a zaznamenavejte Pied uzitim bylin, vitamint nebo

vaSe priznaky, l1éky a vedlejSich ucinky. dopliikt stravy se vidy poradte s vasim
| Mluvte se svym lékafem o svych otazkach lékafem - mohou ovlivnit 1éky pouZivané
a obavach - zejména pokud potiebujete k 1é¢bé lupusu nebo zhorsit vas stav.

pomoc s nezadoucimi ucinky.
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o / Jak zvladat Gnavu?

VétSina lidi s lupusem trpi unavou.

Tipy, které vam mohou pomoci
zmirnit inavu:

| Dopfejte si dostateény spanek - kazdou noc
se snaZte spat alesponl 7 hodin

| Béhem dne si udélejte prestavky, abyste si
odpocinuli a nabrali sily - neni ostuda, Ze
potfebujete spanek i béhem dne

| Podle potieby provedte zmény
v kaZzdodennim rezimu

Jak zvladat stres?

U mnoha lidi s lupusem muze stres vyvolat
priznaky onemocnéni nebo je zhorsit.

Tipy, jak zvladat kazdodenni stres:

Zdravs’r zivotni St‘y‘]_ je | Naplanujte si dopfedu vas§ denni rozvrh -
-~ ~ rozhodnéte se, ktery kol je nejdulezitéjsi

dobry pro vsechny — a tim zagnéte
ale pro lidi s lupusem | Pozadejte o pomoc, vidy kdy# ji potfebujete
j e ObZV]. égt é dﬁ.l eiit}'T. I Udevle]te si €as n.a zzibavu a relaxa,c1 ~

. L . . L | SnaZzte se nepanikafit, pokud se vam nepodafi
Spravna V’YZlva a fYZICka vSe dokoncit nebo musite rusit plany -
aktiVit a Vé.m m Oh. ou pamatujte, Ze vaSe zdravi je na prvnim misté

pomoci citit se 1épe. Jak zvladat bolest?

Tipy, které vam mohou pomoci jist zdraveé VEétSina lidi s lupusem trpi bolesti kloubu, svala

a byt aktivni: nebo hlavy. Vzdy se poradte se svymi lékari,

| Jezte hodné ovoce, zeleniny a celozrnnych nez zacnete zkousSet nové zpusoby reSeni bolesti.
potravin ) . ;

| Vyberte si zdravy zdroj bilkovin - napf. Tipy, jak zvladat bolest:
libové maso, dribez a moiské plody | PouZijte teplé nebo studené obklady

| Pro zdravi kosti jezte potraviny bohaté na | Poradte se se svym lékafem o uZivani volné
véapnik - napf. §penat a mlééné vyrobky prodejnych 1éki proti bolesti

| VyzkousSejte relaxacni techniky - meditaci,
dechové cviceni nebo jemnou jogu

| Zvazte vyzkousSeni alternativnich 1é¢ebnych
technik - zeptejte se svého lékare napriklad
na akupunkturu ¢i akupresuru

| Pro zdravé srdce jezte potraviny bohaté
na Omega-3 mastné kyseliny - napft. losos
a vlaSské orechy

| Vyzkousejte severskou chuizi (Nordic
Walking), plavani nebo jizdu na kole - tyto
aktivity pomahaji posilit vase kosti a svaly
bez zatéze kloubu

| Vyzkousejte jemnou jégu, abyste zmirnili
stres a uvolnili napjaté svaly




Chrante se pred
infekcemi

Lupus zvysuje riziko infekce

Tipy, jak se chranit pred infekci:

| Casto si myjte ruce
| Vydezinfikujte si a zalepte vSechny fezné rany
nebo zranéni

| Okamzité informujte lékafe, pokud rana
z€ervena, je bolestiva nebo otekla

| Vyhnéte se lidem s nachlazenim nebo jinymi
infekénimi nemocemi

| Poradte se se svym lékafem o uzivani
antibiotik pred chirurgickych zdkrokem

| Okamzité informujte lékafe, pokud mate
teplotu vyssi nez 38 °C

><Lupusova mlha“

Mnoho lidi s lupusem trpi tzv. ,lupusovou
mlhou” (pocity zmatenosti a ztraty paméti).

Tipy, které vam mohou pomoci:

| Zaméfte se pouze na jeden ukol v daném case

| KdyZ vam nékdo fekne své jméno nebo
duleZitou informaci, zkuste si ji nahlas
zopakovat a zapsat

| Pfed navstévou lékafe si sepiSte otazky
a vezmeéte si sebou vas 1éCebny denik, abyste
mohli 1ékari sdélit své priznaky a nezadouci
ucinky.

| Pouzivejte kalendaf pro pfipomenuti navstév

u lékate a jinych dalezitych schizek

Chrante se pred ultra-
fialovym (UV) zarenim

VétSina lidi s lupusem je citliva na UV svétlo,
které muze vyvolat priznaky onemocnéni.

Tipy, jak se chranit pred UV zarfenim

| Pouzivejte opalovaci krém s SPF 30 nebo
vys$$i, ktery blokuje UVA i UVB zareni

| Noste dlouhé rukavy, kalhoty a pfikryvku
hlavy, které Vas budou chranit pred sluncem

| Planujte venkovni aktivity na ¢asné rano
nebo pozdni vecer

Lidé s lupusem mohou byt citlivi
i na vnitrni osvétleni.

Pokud Vam vnitini svétlo vadi, zkuste
instalovat kolem Zarovek stinidla. Muzete

si také koupit Zarovky, které vysilaji nizké
mnozstvi UV zafeni, jako napiiklad LED svétla.

Upozorneéni

Koureni muze vyvolat pfiznaky lupusu
a zhorsSit jejich projevy.
Jestli kourite, snaZte se prestat.

Pokud mate lupus, je dobré se nechat
ockovat proti uréitym nemocem, ale
nékteré vakciny pro vas mohou byt
nevhodné. Vzdy se poradte se svym
lékarem, nez se date ockovat.



JAK VYSVETLIT
LUPUS OSTATNIM

Pripravte si vasi ,,prednasku” o lupusu

Je dulezité védeét, jak vysvétlit sviij lupus ostatnim. Pfipravte si vlastni kratkou ,,prednasku”
o lupusu. Muzete vyuzit kombinaci niZe sepsanych odpovédi ¢i vytvorit vlastni.

Co je lupus?

Priklady Sem pridejte vasi odpovéd

Lupus je autoimunitni onemocnéni.

To znamen4, Ze mUj imunitni systém
je nadmérné aktivni a zpiisobuje zanét
a poskozeni v celém mém téle.

V mém pripadé lupus poskodil:
[uvedte postiZené organy]

Lupus je onemocnéni, pri kterém
dochazi ke vzplanuti - symptomy se
stavaji aktivnimi. Nékdy vim, kdy
se vzplanuti blizi, ale nékdy mé to
prekvapi.

KdyZz mam vzplanuti, pomaha mi hodné
odpocivat, takZe nékdy musim zménit
nebo zrusit plany, nebo nejit do prace

Existuje 1ék na lupus?

Priklady Sem pridejte vasi odpoveéd

Ne, lupus je chronické onemocnéni, coz
znamena, Ze je dlouhodoby/celoZivotni

V soucasné dobé, neexistuje 1ék na
lupus, ale ja doufam, Ze jednou 1ék bude!

Ne, jesté ne. Proto se o sebe musim dobie
starat a naucit se, jak lupus zvladat.




Je lupus druh artritidy? Nebo je to onemocneéni

podobné HIV/AIDS ¢i rakoviné?

Priklady Sem pridejte vasi odpoveéd

Lupus je autoimunitni onemocnéni.

To znamen4, Ze mUj imunitni systém
je nadmérné aktivni a zpiisobuje zanét
a poskozeni v celém mém téle.

Lupus neni forma artritidy, ale bolesti
kloubt a jejich otoky jsou Castymi
priznaky lupusu.

Lupus neni HIV/AIDS ani s nim
nesouvisi. U obou onemocnéni imunitni
systém nefunguje spravné. Rozdil je

ale v tom, Ze u HIV/AIDS je imunitni
systém nedostate¢né aktivni; a u lupusu
je imunitni systém prili§ aktivni.

Lupus neni rakovina ani s ni nesouvisi.
U lupusu vas imunitni systém napada
zdravou tkan. V pripadé rakoviny

se nékteré bunky téla zacnou
nekontrolované délit a Sirit se do
okolnich tkani.

Kdo lupusem onemocni?

Priklady Sem pridejte vaSi odpovéd

U lidi vSech vékovych kategorii,
pohlavi, rasovych a etnickych skupin
muZze dojit k rozvoji lupusu.

Neékteri lidé maji vySsi riziko vzniku
lupusu nez jini, napfiklad:
| Zeny ve véku 15 az 44 let

| Urcité rasové nebo etnické skupiny
- CernoSské, asijsko-pacifické
a hispanské populace

| Lidé, ktefi maji rodinného pfislusnika
s lupusem nebo jinym autoimunitnim
onemocnénim




Jak/kdy jste byl/a diagnostikovan/a?

Priklady Sem pridejte vaSi odpovéd

Byl/a jsem diagnostikovan/a [uvedte
datum], ale ted, kdyZ vim vice o lupusu,
myslim, Ze jsem mél/a priznaky

od [vypliite podrobnosti].

Diagnostika lupusu muZe byt obtiZna,
protoZe fada pfiznaku je pozorovana

i u mnoha jinych onemocnéni.
Napriklad jsem mél/a [dopliite prvni
znamy lupusovy symptom(y)], coz také
mohlo znamenat, Ze jsem méla [jinou
nemoc s podobnymi priznaky]

Trvalo to [poCet mésicti nebo let]
a vidél/a jsem [kolik] ruznych lékar,
nez jsem dostal/a spravnou diagnozu.

Jaka je pricina lupusu? Je lupus nakazlivy?

Priklady Sem pridejte vasi odpoveéd

Lupus neni nakazlivy, ani
prostirednictvim sexualniho kontaktu.

Nemuzete od nékoho ,chytit“ lupus
nebo nékoho lupusem nakazit.

Nikdo pfesné nevi, co lupus zpusobuje.

Pokud se v rodiné vyskytne lupus

a dalsi autoimunitni onemocnéni je
vy$sSi pravdépodobnost projevu lupusu
u dalSich ¢lent rodiny.

Odbornici se domnivaji, Ze lupus se
muze vyvinout v reakci na urcité
hormony nebo spoustéci faktory

z prostredi (jako je napf. slunec¢ni
zateni, infekce a stres)

Myslim, Ze to, co u mé vyvolava
aktivitu nebo zhorSeni lupusu, je
[uvedte mozné aktivacni faktory].




Lze lupusu predchazet?

Priklady Sem pridejte vaSi odpovéd

Praveé ted neexistuje zpusob,
jak zabranit nastup lupusu.

Existuje nékolik znamych rizikovych
faktord, ale zadnému z nich nelze
zabranit. Jsou to: pohlavi, vék, etnicky
puvod a rodinna predispozice.

Jak se lupus 1éci?

Priklady Sem pridejte vaSi odpovéd

Cilem mého lécebného planu je
pomoci mi zvladat priznaky, zabranit
utoku imunitniho systému na mé télo
a chranit mé organy pred poSkozenim.

Vzhledem k tomu, Ze existuje jen velmi
malo 1éku vyvinutych specialné pro
lupus, 1éky puvodné vyvinuté pro jiné
onemocnéni se pouzivaji k 1é¢bé lupusu.

Praveé ted uzivam [uvedte zde své
léky]. Nékdy potrebuji uzivat dalsi
1éky k 1é¢bé vedlejSich u€inku téchto
1ék1, takZe také uzivam [seznam
dalSich 1éku].

Lécba lupusu muZe byt obtizna. Najit
spravny lééebny plan muze trvat
meésice nebo i roky.

Uprava Zivotniho stylu miZe vyrazné
pomoci lidem s lupusem, zejména
dostatek odpocinku a podpora od
rodiny a pratel. Nejvice mi pomaha
[uvedte dva nebo tfi priklady].

Je dulezité, abych se vyhybal/a
faktorum aktivujicim onemocnéni,
zejména priliSnému vystavovani
slunci, stresu, infekcim a koureni.




Umira se na lupus?

Priklady

Sem pridejte vaSi odpovéd

Ano, lupus muze byt smrtelny.
Hlavnimi pri¢inami umrti jsou zavazné
infekce, srdecni selhani a souvisejici
kardiovaskularni onemocnéni

a selhani ledvin.

VétsSina lidi bude Zit normalni Zivot,
pokud se budou ridit 1éCebnym planem
a provedou zmény Zivotniho stylu,
které zabrani aktivaci lupusu.

Jak vas lupus ovliviuje?

Piiklady

Sem pridejte vasi odpoveéd

Lupus ma mnoho raznych priznaka.
Ovliviiuje kazdého ¢lovéka jinak.
Priznaky, které mé ovliviiuji nejvice,
jsou [uvedte priznaky, které vas
ovliviiuji nejvice].

Je tézké popsat co prozivam a kolik
usili mé stoji kazdodenni fungovani
kvuli extrémni tinaveé, bolesti, ztraté
pameéti a vedlejSim u€inktm léku.
[Nebo pouZijte vlastni priklady]

Nejhorsi pro meé je nepredvidatelnost
lupusu. KdyzZ nec¢ekané prijde vzplanuti
nemoci, muZe to byt velice frustrujici.
[Nebo pouZijte vlastni priklady].




Jste si jist/a, ze jste opravdu nemocny/a?

Nevypadate nemocne.

Priklady Sem pridejte vasi odpoveéd

OSettujici 1ékar mi nabidl, Ze vysvétli
muj zdravotni stav mym rodinnym
prisluSnikim a pratelim. Byl/a bych
opravdu rad/a, kdybys se mnou

Sel/a na dalSi navstévu lékare.

Jen si preji, abych se citil/a tak dobre,
jak vypadam!

Je to zvlastni, Ze jsem uvnitf tak
nemocna/y a porad vypadam dobfe
zvenci, ale to je lupus.

Proc¢ nezkusite alternativni 1écbu, jako je

[vypliite prazdné misto]?

Priklady Sem pridejte vaSi odpovéd

Pred uZitim bylin, vitamini nebo
dopliiku stravy se musim poradit se
svym lékatfem, mohou totiz ovlivnit 1€ky,
které uzivam nebo muj lupus zhorsSit.

Muj 1ékar mi vysvétlil, Ze bylinné
dopliiky a jiné neprovérené terapie
mohou byt nebezpecné, kdyz se uzivaji
spolu s mymi pfedepsanymi léky,

a mohou mi zhorsit lupus.

Proc¢ nezmeénite svuj jidelnicek?

Priklady Sem pridejte vasi odpoveéd

Na toto téma bylo provedeno mnoho
studii a v soucasné dobé neexistuje
Zadna ,specialni“ strava pro lidi

s lupusem. Doporucena dieta je pro meé
stejna jako pro béznou populaci

Moje soucasna strava je v souladu
s doporu¢enim mého lékare,
takZe se ji budu drzet.




Ukazkové ,prednasky*

Priklad A Sem pridejte vasi odpovéd

Lupus je autoimunitni onemocnéni.
To znamena4, Ze mUj imunitni systém
je nadmérné aktivni a zpusobuje
zanét a poSkozeni v celém mém téle.
Je to také chronické onemocnéni,
coZ znamena, Ze je dlouhodobé

a prozatim nevylécitelné. Lupus mi
byl diagnostikovan minuly mésic,
ale ted, kdyZz vim o lupusu vice,
myslim, Ze jsem méla priznaky uz od
puberty. Zatim lupus ovlivnil hlavné
moje ledviny. Pravé ted uzivam
kortikosteroidy a antimalarika

a infuze chemoterapeutického 1éku,
to vSe proto, abych zabranila svému
imunitnimu systému v dalSim
poskozovani mych organt.

Priklad B Sem pridejte vasi odpoveéd

Lupus ma mnoho ruznych priznaku

a ovliviiuje kazdého c¢lovéka jinak.
Nejhorsi jsou pro mé bolesti kloubij,

a to, jak se citim unavena. Je tézké
popsat, kolik usili je tfeba, abych
fungovala kazdy den. Jednou

z nejdulezitéjSich véci na Zivoté

s lupusem je, vyhnout se vécem které
vyvolavaji vzplanuti nemoci, jako
napftiklad priliSné vystavovani slunci
a infekce. Davam si veliky pozor na
spoustéci faktory, ale lupus muze
vzplanout i bez varovani, a to se pak
citim opravdu frustrovana. Podpora
rodiny a pratel je velmi duleZita.
Pravé ted mi nejvice pomahaji manzel
a déti, kteri prevzali péci o domacnost.
Zaroven prechazim v préci na ¢astecny
uvazek, minimalné po dobu, dokud se
nebudu citit 1épe.




Jsem noveé diagnostikovan/a

NA CO SE MAM
ZEPTAT SVEHO
REVMATOLOGA?

Pokyny

Tento formulaf vam ma pfipomenout nékteré dileZité otazky, které muiZete polozit vaSemu
revmatologovi. Tento formulaf si mazete vytisknout nebo stahnout a pfinést s sebou do
ordinace lékare.

Meéjte, prosim, na paméti, Ze ne vSechny tyto otazky se vas tykaji a nékteré otazky nemusi
byt vasim lékarem zodpovézeny.

Zakladni otazky

| Jaké ptiznaky bych mél/a v ramci tohoto onemocnéni ocekavat?

| Za jakych okolnosti mam informovat svého lékaie nebo jit na pohotovost?

| Bude tieba v blizké budoucnosti provést dalsi testy? Jak bude muj lupus sledovan?

| Jaké 1éky budu potiebovat? A jaké jsou vedlejsi ucinky?

| Za jak dlouho zac¢nu citit tlevu nebo védét, ze 1éky funguji?

| Jak dlouho budu 1éky uzivat?

| Poskozuje lupus mé organy? A pokud ano, jak mohu zabranit dal$imu poskozeni?

| Je lupus smrtelné onemocnéni?

| Které vakciny jsou pro mé bezpecné?

| Jaké jsou duvéryhodné weby, kde mohu najit dalsi informace?




DalsSi mozné otazky

Léky

| Budou nékteré z téchto 1€kt interagovat s jinymi 1éky, které v soucasné dobé uzivam?

| Ovlivni nékteré z téchto 1éku dalsi onemocnéni, ktera mohu mit?

| Existuje alternativni terapie?

Zivotni styl

| Musim se vyhybat slunci?

| Co mam pouZit na ochranu proti slunci?

| Co mohu udélat pro zvladnuti tinavy?

| Budu muset omezit nékteré ze svych béznych dennich aktivit (napf. cvi¢eni)?

| Existuji néjaka cviceni, ktera by mi mohla pomoci?

| Mam fict svému zaméstnavateli, Ze mam lupus?

| Pokud je obtizné pracovat na plny nebo castecny tivazek.
Budu muset zazadat o invalidni dichod?

| V pripade, Ze koufrite.
Jak mam s kourenim skon¢it?

Dieta/doplnky stravy

| Existuje dieta, kterou musim dodrZovat?

| Jsou néjaké potraviny, kterym se musim vyhnout?

| Méam uzivat vitaminy nebo jiné dopliiky stravy?

Planovani rodiny

| Budu mit problém otéhotnét?

| Rozvine se u mych déti lupus?




o U lupusu je duleZité vnimat vSechny vaSe priznaky,
Kontr()].nl seznamnl. dokonce i ty, které si s lupusem nespojujete.

Vypliite prosim niZze uvedeny kontrolni seznam
a proberte tyto priznaky se svym revmatologem.

Tento priznak jsem mél/a

jiz béhem

Pokud mate systémovy lupus

erythematodes (lupus), zaleZi na
kazdém symptomu.

mé posledni
Priznaky navstévy lékate ‘hodiny‘ dnu ‘ tydnt ‘ poprvé

Srdce

Bolest na hrudi

PotiZe s dychanim

Rychly a/nebo nepravidelny srdecni tep
Plice

Bolest na hrudi pii hlubokém néadechu
Oci

Suché oci

Zarudlé oci

Castetna ztrata zraku

Krev

Krvaceni a/nebo snadno se tvofici modiiny

Infekce

Svaly a kosti

Svalova slabost
Ztuhlost kloubt
Bolestivé svaly

Kuze

Kozni vyrazka

Citlivost na slunce nebo svétlo

Bolest v ustech nebo v nose

Ztrata vlast
Mozek
Zachvaty

Bolest hlavy a/nebo zavrat

Problémy s paméti nebo zmatenost

Smutné/depresivni mySlenky
Slabost/necitlivost na jedné strané téla
(napriklad jedna ruka je slaba nebo necitliva)

Ledviny

Otok nohou a/nebo chodidel
Zpénéna a/nebo krvava moc

Obecné

Unava

Horecka

Zména vahy
Nechut k jidlu

Jiné

Tento kontrolni seznam neni diagnostickym néstrojem ani iplnym seznamem vsech moznych piiznaku lupusu.
O vSech svych priznacich se poradte se svym lékafem.
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