LEPSIE POROZUMENIE LUPUSU A JEHO KOMPLIKACIAM
Vyzvy spojené s lupusom

Je imunitny systém rozhodujici pri autoimunitnom ochoreni?

AKka je uloha naSho imunitného systému?

Imunitny systém je stbor buniek, ktoré sa organizuju, aby ochranili nasSe telo proti vonkajSim
organizmom, ako napriklad mikréby. Tato obrana sa vykonava priamou elimindciou agresora
Specifickymi bunkami (bielymi krvinkami), ktoré prehltna votrelca alebo, ktoré produkuju rézne
obranné latky, ako st protilditky (synonymum imunoglobuliny), enzymy, cytokiny alebo
antimikrobiadlne peptidy. V niektorych situdciach si imunitny systém dokaze ,,zapamaitat™
infekcie, a tak efektivnejSie reagovat’ na iné podobné infekcie. Tento princip paméte imunitného
systtmu sa pouziva pocas oc€kovania a chrdni nas pred baktériami, virusmi a inymi
mikroorganizmami, ako st napriklad parazity a huby.

Ako sa vytvara imunitny systém?

Imunitny systém existuje vo vSetkych zivych bytostiach a je tvoreny dvoma Groviiami imunitnej
obrany, ktoré sa navzajom dopiiiaj.

Prvé uroven imunitnej obrany, vrodena imunita, je tvorena tkanivami tvoriacimi bariéru, ako st
koza alebo sliznice a imunitné bunky, ako su urcité biele krvinky (polymorfonuklearne bunky a
monocyty). Ulohou tejto imunity je eliminovat’ mikréb jeho travenim a vyvolanim zapalovej
reakcie. Zlozky tejto zapalovej reakcie (enzymy, volné radikaly, cytokiny) prispievaju k
elimindcii votrelca. Po eliminovani sa zvySky mikrébu pouZziji na aktivaciu Specifickych buniek
(lymfocytov) druhej Girovne imunitnej obrany. Vrodend imunita u¢inkuje okamzite, ale nedava
vznik imunologickej pamiti.

Druhé troven imunitnej obrany, adaptivna alebo aj ziskanad imunita, je Specificka a spolieha sa
na biele krvinky nazyvané T a B lymfocyty. Tieto lymfocyty, akondhle st ,,edukované®,
Specificky rozpozndvaju agresora alebo jeho zvysky andsledne st schopné votrelcov, ktori
prezili G€inok prvej trovne imunitnej odopovede, odstranit’. Kazdy agresor sa potom eliminuje
posobenim T-lymfocytov a pésobenim protilatok produkovanych B-lymfocytmi. Pocas prvého
kontaktu s agresorom je odpoved lymfocytov pomerne pomald v porovnani s prirodzenou
imunitnou odpovedou, ktora je bezprostrednejSia. V pripade d’alSej agresie je vSak reakcia
lymfocytov ovel’a rychlejSia, intenzivnejSia a trvalejsia, pretoze lymfocyty si zachovali pamét
agresora. Je to spomienka, ktora nds chrani po o¢kovani.

Co je autoimunitné ochorenie?

Autoimunitné ochorenie je dosledkom hyperaktivity vlastného imunitného systému, ktory
presahuje jeho tlohu obranyschopnosti proti vonkaj$im ¢initelom a to¢i na vlastné bunky tela.
Biele krvinky nazyvané lymfocyty st "abnormalne" aktivované vonkajSimi prvkami, ktoré



nardsaji imunitny systém pacientov s genetickymi predispoziciami. Tieto aktivované lymfocyty
potom "napadaju" tkaniva posobenim, bud’ priamo ako T-lymfocyty alebo prostrednictvom
autoprotilatok produkovanych B-lymfocytmi.

Tato tkanivovd agresia spdsobi zapalovi reakciu zahffiajucu aj iné imunitné bunky
(polymorfonuklearne bunky a makrofagy), ktoré zosilnia 1ézie.

Autoimunitné ochorenia su Casté a postihuju celkovo 3 - 5 % populécie v krajinach ako napriklad
Francuzsko.

Schematicky existuji dva hlavné typy autoimunitnych ochoreni:

e Systémové autoimunitné ochorenia, t. j. ochorenia schopné postihnat’ niekol’ko organov.
Je to napriklad reumatoidnd artritida, systémovy lupus erythematosus, systémova
skler6za (sklerodermia), Sjogrenov syndrom a urcité vaskulitidy. Zatial' ¢o reumatoidna
artritida je Castéd (priblizne 3 milidny pacientov v Eurdpe), iné stavy su zriedkavejsie, ako
napriklad lupus, ktory postihuje priblizne 300 000 az 400 000 pacientov v Europe.

e Autoimunitné ochorenia organov (t. j. lokalizované do jedného organu), ako st diabetes
typu I (postihnutie pankreasu), tyreoitida (postihnutie Stitnej zl'azy), skleréza multiplex
(postihnutie mozgu a miechy), urcité postihnutia pecene alebo poskodenie koze (buldzny
pemfigoid). Medzi tymito ochoreniami st niektoré Casté, ako napriklad diabetes typu 1
alebo tyreoitida a iné ovela zriedkavejSie, ako napriklad ochorenia pecene. Tieto
ochorenia mo6Zu existovat’ izolovane alebo v kombindcii, ako je primarna biliarna cirh6za
so systémovou sklerodermiou (Raynaudov syndrém).

Preco sa tato choroba nazyva lupus?

Termin lupus, ¢o znamena "vlk" v latin¢ine, mé& niekol’ko predpokladanych poévodov. Tento
termin sa povodne pouzival na opis stavu pokozky, ktory pripomina uhryznutie vlkom. Po
prvykrat bol lupus popisany u biskupa z Liege, Eracliusa, o ktorom informoval Herbert z Tours v
roku 916 A. C.: "On, Eraclius, trpel ulcer6znou chorobou, lupus, ktord sa prejavila ¢ervenou
¢iarou na Cele." Nazov lupus sa prirad’'uje k tejto erytematoznej (Cervenej) vyrazke s ulceraciami,
ktoré pokryvaju rozne dermatologické 1ézie, ako je tuberkulézny lupus a lupus vulgaris. Dalsi
udajny povod je spojeny
s tvarom karnevalovej masky vlka, ktorda mala mat vyrazku na tvari (vespertilio), ktord je
stelesnenim choroby.

Mechanizmy, ktoré toto ochorenie spdsobuju, st komplexné.



Co je lupus?
Ako sa choroba vyvinie?

Lupus je velmi Specificka porucha imunitného systému. Abnormdalna aktivita obrannych
imunitnych buniek nasho tela moze viest’ k sebanapadaniu vlastnych organov tela vratane koze,
kibov, obligiek, srdca a/alebo mozgu. Tato autoagresia sa nazyva "autoimunitna", pretoZze je
reakciou imunitnych buniek proti vlastnym zlozkam hostitel'ského organizmu.

Tato "autoimunitna" reakcia je sprevadzand napriklad abnormélnou tvorbou interferénu alfa,
cytokinu, ktory sa podiela na lupuse a inych autoimunitnych ochoreniach.

Ako Casto sa toto ochorenie vyskytuje?

Téato choroba postihuje takmer jedného z 2000 ludi, najmd Zeny (Zeny predstavuji 90 %
pripadov). Systémovy lupus je vel'mi zriedkavy u deti do 16 rokov a tito pacienti predstavuju len
5 - 10% z celkového poctu pacientov so systémovym lupusom.

Preco sa priebeh lupus méze liSit’ od pacienta k pacientovi?

Nadmerna aktivita imunitného systému pri lupuse je vysledkom viacerych pricin. Preto sa
u kazdého pacienta moze prejavit’ inak. Lupus modze byt vyluéne kozny (bez rizika postihnutia
vitalneho organu), alebo difuznejsi a zavaznejsi. Pri absencii lieCby moZe tato forma niekedy
viest k poSkodeniu obli¢iek, srdca alebo k neurologickému poskodeniu. Tato roéznorodost
v prejavoch ochorenia vedie k liecbe lupusu prisposobenej kazdému pacientovi na mieru.

Aké formy lupusu pozname? Co je indukovany lupus?
Existuju 2 formy lupusu:

spontanny lupus, ktory sa vyskytuje bez zndmych alebo rozpoznanych spustajucich faktorov a
indukovany lupus, ktory je spOsobeny expoziciou environmentdlnym faktorom, vratane
urcitych liekov.

Spontanny lupus mé roézne formy:

Cisty alebo izolovany kozny lupus, pri ktorom je poskodenie obmedzené na kozu, a systémovy
lupus, ktory je chorobou postihujicou niekol’ko organov alebo systémov (kozu, kiby, oblicky,
srdce, cievy ...).



Tieto rozdiely sa pravdepodobne vysvetluju tym, ze lupus nema jednu "pricinu", ale vznika
dosledkom viacerych "pric¢in", ktoré¢ stidle neboli uplne objasnené a ktoré sa liSia medzi
pacientmi. Roéznorodost’ priznakov vysvetl'uje, preco liecba lupusu musi byt prispdsobena
kazdému pacientovi individualne.

Co je lieckmi navodeny lupus?

Indukovany lupus vznika v désledku expozicie environmentalnym ¢initel'om, ako su aj niektoré
lieky. Lupus je potom povazovany za "indukovany" uzivanim tychto liekov. Medzi tieto lieky
patri napriklad doxycyklin (antibiotika predpisané proti akné), sulfametoxazol + trimetoprim (iné
antibiotikd), niektoré antiepileptikd (karbamazepin), niektoré antituberkulotikd, zriedkavejsie
betablokatory (antihypertenziva) a anti-TNF. Zoznam potencidlne indukujucich liekov je vel'mi
dlhy (pozri otazku 43). ZvyCajne, vysadenie "induktora" a teda lieku vedie k pomerne rychlemu
vymiznutiu klinickych prejavov ochorenia.

Niektoré environmentalne Cinitele (najma oxid kremicity) pravdepodobne tiez podporuju vznik
lupusu, ktory méze byt v niektorych pripadoch uznany za chorobu z povolania (pozri otazku 12).

Co je neonatélny lupus?

Neonatilny lupus je zriedkava komplikacia spojena s pritomnost'ou urditych
autoprotilatok u matky: anti-SSA (tieZ nazyvané anti-Ro) alebo SSB (nazyvané aj anti-La),
ktoré mozu ovplyvnit’ plod alebo novorodenca. Matka ma niekedy lupus alebo Sjogrenov
syndrom.

Tieto protilatky su schopné prechadzat’ cez prirodzenu bariéru placenty medzi matkou a plodom
a mozu interagovat’ s urCitymi organmi dietat’a. Potom spdsobia:

- Vyrazku u novorodenca, ktora pripomina kozny lupus (preto sa nazyva neonatalny lupus)

- Spomalenie elektrického vedenia srdca plodu, nazyvaného vrodeny srdcovy blok (CHB),
vyskytujici sa bez vrodenej poruchy

- Zriedkavejsie ochorenia pecene alebo neurologické poruchy

Novorodeneckd vyrdzka spontdnne ustupuje, nakolko dochadza k postupnej elimindcii
materskych anti-SSA protilatok

Na druhej strane, spomalenie elektrického vedenia srdca pretrvava castejSie a moze byt
dévodom pre zavedenie kardiostimuldtora u diet’ata v 1. tyzdni po pdrode.

Je vel’mi doélezité Specifikovat’, Ze riziko spomalenia elektrického vedenia srdca je nizke:
ohrozenych je 1 % deti matiek, ktoré st nosi¢mi protilatok anti-SSA. Toto riziko sa zvySuje na
15 - 20%, pokial’ matka uz mala diet’a s takouto dysfunkciou.

U pacientok s lupusom, moZze byt pritomnost’ protilatok anti-SSA ddvodom na ultrazvukové
monitorovanie srdca diet'at’a, naymé na zacCiatku a v polovici tehotenstva.



Vyvoj neonatdlneho lupusu nepredurcuje vyvoj lupusu v detstve alebo v dospelosti.
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Mo6zu lupusom trpiet’ aj deti?

Ano. Je to velmi zriedkavé ochorenie, ktoré sa u deti vyskytuje ovela menej Gasto ako u
dospelych.

Systémovy lupus sa vyskytuje hlavne po puberte, ale mdze zacat’ v akomkol'vek veku, vratane
malych deti, s menej vyraznou Zenskou prevahou. Poskodenie je rovnaké ako u dospelych, ale
u deti byva poskodenie obli¢iek ovel'a CastejSie ako u dospelych. Preto je potrebné vysetrovat
detskych pacientov na tieto komplikacie viackrat do roka. U deti sa takisto mézu vyskytnat
vynimo¢né genetické formy.



Co je to antifosfolipidovy syndrom?

Antifosfolipidovy (protilatkovy) syndrém (APS) je autoimunitné "ochorenie" klinicky
charakterizované vyskytom krvnych zrazenin alebo potratov a biologicky pritomnostou
protilatok proti fosfolipidom. Tieto protilatky aktivuju zraZanie krvi a vedu k vzniku krvnych
zrazenin (trombdzy), ktoré mdzu byt lokalizované vo vsetkych cievach tela: tepny mozgu,
obliciek, srdca ... alebo Zil koncatin, krku, pecene... V zavislosti od typu cievy a jej umiestnenia,
kde je cieva upchata, sa priznaky odlisuju (ale mechanizmus je rovnaky).

APS moéze byt bud izolovany (nazyvany primarny APS) alebo je asociovany s inym
systémovym autoimunitnym ochorenim, predovSetkym s lupusom (tento stav sa nazyva
asociovany APS).



U tehotnych zien mozu tieto protilatky upchat’ cievy placenty, ¢im sa obmedzi vymena medzi
matkou a dietat’om, ¢o vedie u tychto zien k opakovanym potratom.

Aj ked’ je tazké docielit, aby antifosfolipidové protilatky vymizli, je pomerne jednoduché
bojovat’ proti ich u¢inkom, priCom sa podavaju antikoagulacné lieky (Acylpirin v zavislosti od
situacie). Tieto lieky, ak sa uzivaju podla predpisu, umoziuju normalne tehotenstvo.

Antikoagulancia sa uzivaju dlhodobo v pripade, Ze v minulosti bola pritomna flebitida alebo
arteridlna zrazenina.

Odhliadnuc od tehotenstva, je takisto ddlezité vediet, ze u pacientov s lupusom pritomnost’
protilatok proti fosfolipidom zvySuje riziko krvnych zrazenin. V tomto pripade lekari mézu
predpisat’ malé davky aspirinu ako prevenciu tvorby zrazenin.

Hydroxychlorochin predpisovany u pacientov s lupusom, ma takisto pozitivny vplyv na riziko
tvorby zrazenin vyvolanych pritomnost’ou protilatok proti fosfolipidom.






Poznéme "pri¢iny" lupusu?

Lupus nema jednu konkrétnu "priCinu", ale pravdepodobne sa vysvetluje niekolkymi
"pricinami", ktoré su kombinované ako kusky skladacky.

Tieto "kusky" st Specifické pre kazdého jedinca (imunogenetické faktory) a tiez pochadzaju z
nasho prostredia (environmentalne faktory).

Geneticky povod lupusu

Systémovy lupus nie je dedicnou chorobou, ale do hry vstupuju genetické faktory. Kazdy
geneticky faktor samostatne nestaci na to, aby spdsobil lupus, okrem vel'mi zriedkavych foriem.
Preto sa systémovy lupus velmi zriedkavo vyskytuje v rodinnej forme. Tieto genetické
abnormality nie st az na niekol’ko vynimiek, hlavnou abnormalitou jedného génu (ako pri
genetickom ochoreni, akym je hemofilia), ale skor si zakotvené v "genetickom povode".

Zd4 sa, ze tento "povod" stvisi s malymi rozdielmi (nazyvanymi polymorfizmus), ktoré
charakterizujt urcité imunitné gény.

Ked sa spoja (Co reprezentuje termin "multigénna choroba"), podporia vznik porach v ramci
imunitného systému.

Environmentalny povod lupusu

Environmentélne faktory, ktoré mozu spustit’ lupus, su tiez pomerne pocetné, ale Ziadny nemdze
spustit’ chorobu sam. Na vyvolanie ochorenia je urcite potrebnych niekol’ko environmentalnych
faktorov (spojenych s genetickym naruSenim imunitného systému).

Najpravdepodobnej$imi environmentdlnymi faktormi su virusy, ako napriklad infekéna
mononukledza (Epstein-Barrovej virus), rozne lieky a pravdepodobne aj niektoré toxické faktory
(ovel'a menej zname).

Do hry vstupuju aj d’alSie dolezité¢ faktory, ako je UV svetlo (zo slnka) a niektoré Zenské
hormony (estrogén). Tabak tieZ zvySuje riziko vzniku lupusu.

Lupus je teda ochorenie, ktoré sa opisuje ako multifaktoridlne, pretoze suvisi so spojenim
viacerych predispozi¢nych, imunogenetickych a environmentdlnych faktorov. Tento
multifaktorovy povod vysvetl'uje, preo existuje lupus réznej zavaznosti, z ktorych niektoré
modzu zacat’ u deti, iné u "starSich" dospelych.



Preco lupus postihuje hlavne Zeny? Existuje muzsky lupus?

Lupus postihuje Zzeny ovela cCastejSie ako muzov (pomer pohlavi: 9 zien na kazdého muza v
dospelosti), ako vdcSina autoimunitnych ochoreni. Tuto predispoziciu u zien mozno vysvetlit’
réznymi spdsobmi:

Uloha niektorych Zenskych horménov (estrogénov)
Najviac "klasické" vysvetlenie je hormonalne. Estrogén vSeobecne podporuje nadmernti imunitu,

ktord sa pozoruje v pripade lupusu. To vysvetluje, preco sa ochorenie modze zhorsit’ pocas
tehotenstva alebo pri uzivani antikoncepcie s obsahom estrogénu.

Uloha Zenského chromozomu X

X chromozoém, z ktorého Zenské bunky (XX) nesu dve kopie (kym muzské bunky (XY) nest len
jednu), je chromozém, na ktorom nachddzame dolezité gény nasho imunitného systému.
Nedavno sa ukézalo, Ze Zena s lupusom exprimuje odliSne imunitné gény prenaSané
chromozémom X v porovnani s inymi Zenami, ¢o podporuje nadmerna aktivitu imunitného
systému.

Z inych dovodov?

Existuje niekol’ko d’alSich dovodov, o ktorych nevieme alebo ktoré nie sit dobre zndme. Nedavno
bolo navrhnuté, Ze Zeny by mohli produkovat’ urcité latky imunity vo vacsich mnoZzstvach.

Tato hypotéza je vel'mi zaujimava, pretoze interferon je cytokin, ktory moze ulahcit’ vznik
lupusu.

Zatial' ¢o lupus najcastejSie postihuje Zeny, formy, ktoré postihuji muzov, maju spociatku
zvycajne taz8i priebeh s Castej$im postihnutim obliciek.
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Existuje muzsky lupus?

Ak je prevalencia (alebo frekvencia) vyskytu lupusu vyssia u zien (takmer 90% pacientov), 1
pacient z 10 je muZz. V porovnani so Zenami, niektoré prejavy choroby st o nieCo ¢astejsie, ako je
serozitida (zapal pohrudnice na plicach a perikardia na srdci), poSkodenie oblic¢iek, hemolyticka
anémia, pritomnost’ antifosfolipidovych protilatok. Formy, ktoré postihuji muzov, su zvycajne
spociatku zavaznejSie s CcastejSim postihnutim obliciek. Klinické skusenosti ukazuju, ze
prediZena remisia moze byt Castejsie pritomna u muzov ako u Zien.



St prejavy lupusu iné v zavislosti od etnickej prislusnosti?

Ano, klinické prejavy systémového lupusu sa mozu lisit v zavislosti od etnickej prislugnosti.
Casto sa vyskytuje v populacidch tmavej pleti (hlavne v Karibiku a u Afroameri¢anov), u
Hispancov, u Azijcov a u Indianov. V tychto populaciach je frekvencia vyskytu lupusu 2 - az 3-
krat vyssia ako u kaukazskych pacientov. Existuje tiez zvySené riziko poskodenia obliciek. V
tychto populaciach pacientov sa navyse vyskytuji aj d’alSie dosledky suvisiace s lupusom, ale to
moze zavisiet’ aj od variability v pristupe k zdraovtnej starostlivosti, ktora sa niekedy pozoruje v
tychto populaciach.

Existuje vzt'ah medzi lupusom a stresom?
Stres moze zhorsit’ lupus, ale nespdsobuje ho.

"Stresova" udalost’ v Zivote mdze facilitovat’ vzplanutie lupusu, ale samotny stres nemdze
sposobit’ vznik lupusu. Pacienti niekedy hlasia, Ze ich choroba zacala po nehode, rozvode atd’.,
ale je tazké preukazat’ existenciu priamej suvislosti medzi udalostou a samotnym ochorenim.

V sucasnosti mnoho vedeckych prac skiima ulohu stresu na imunitny systém. Celkovo bolo
hlasené, ze stres moze spdsobit’ poruchu imunitného systému charakterizovani nadmernou
aktivitou imunity. Je dodlezité pokusit’ sa lepSie zvladat’ stres, aby nedochddzalo k porucham
imunity.

Niekol’ko tipov vim mo6Ze poméoct’
Pochopte svoju chorobu, prijmite ju... vd’aka timovej praci vasich lekarov a blizkych:

UdrzZiavajte - ak je to mozné - fyzicku aktivitu a aktivny socialny Zivot volanim si s priatel'mi,
stretavanim sa s pribuznymi a zapajanim sa do profesionalnej alebo dobrovol'nickej prace.

Nevahajte vyskusat’ relaxacné cvi€enia a v pripade taZkosti sa obratit’ na zdravotnicky personal.

Vyhl'adajte pomoc psychologa alebo psychiatra a ti vdim pomoZu n4jst’ stratégie, ako sa lepSie
"vyrovnat’ s kazdodennym zivotom".

Stav "zen" je stav, ktory chcete dosiahnut’ pri autoimunitnom ochoreni!






Je lupus nékazlivy?

Nie, lupus nie je nakazlivy. Frekvencia vyskytu ochorenia u manzelov/manzeliek a/alebo
znamych pacientov s lupusom sa nezvySuje. V praxi preto nie je potrebné prijat’ ziadne
preventivne opatrenia.

Infekény agens alebo choroboolodny zirodok moZze posobit’ na imunitny systém, ale
nemoze prenasat’ lupus.

V stcasnosti sa pracuje na tom, aby sme pochopili, ako méze infekéné prostredie (najmi virusy)
posobit’ na imunitny systém a pripadne ul'ah¢it’ ndstup ochorenia.

V skutocnosti niektoré¢ faktory pravdepodobne zohravaji tulohu pri lupuse a inych
autoimunitnych ochoreniach, ale povodca, aj keby bol prenosny, by nestacil na to, aby sdm
spdsobil lupus.
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Mo6ze byt lupus spojeny s inymi autoimunitnymi ochoreniami?

ANO, niekolko autoimunitnych ochoreni méZe byt’ spojenych s lupusom. Spoloény geneticky
zaklad je pravdepodobne podvodcom tychto asociicii. Sjogrenov syndrém (autoimunitné
ochorenie prejavujice sa hlavne suchostou ustnej dutiny a/alebo oc¢i) mdze byt spojeny s
lupusom, v priblizne 20 % pripadov.



Antifosfolipidovy syndrom, ktory je charakterizovany tvorbou krvnych zrazenin (trombdzy) v
tepnach alebo Zilach a tvorbou konkrétnych protilatok, sa casto spéja aj s lupusom.

S lupusom sa mdzu spajat’ aj iné systémové autoimunitné ochorenia, ako su zépalové myopatie
alebo sklerodermia — zmie$ané ochorenie spojivového tkaniva.

Nakoniec sa lupus modze spdjat’ aj s "lokalizovanymi" autoimunitnymi ochoreniami, vratane
tyreoitidy alebo myasténie gravis.

Mam lupus. Mam tieZ priznaky Sjogrenovho syndrému alebo antifosfolipidového
syndrému. Naozaj mam niekol’ko chorob?

Ano, vyskyt niekolkych autoimunitnych ochoreni méZe byt spojenych so systémovym lupusom.
Spolo¢ny geneticky zéklad je pravdepodobne pric¢inou tychto asociécii.

Sjogrenov syndrom, ktory sa prejavuje hlavne suchost’ou v tstach a/alebo ociach, byva spojeny s
lupusom v asi 20% pripadov, je Casto menej zdvazny a menej postihujuci ako izolovany
Sjogrenov syndrom (tieZ nazyvany primarny). Podobne, pritomnost’ protilatok proti fosfolipidom



je beznym znakom samotného lupusu. Ked’ tieto protilatky sposobuji tvorbu krvnych zrazenin
(trombozu), nazyva sa to antifosfolipidovy syndrom, ale je to Specificky klinicky prejav
ochorenia. Co sa tyka Raynaudovho syndrému, je to jeden z &astych priznakov pozorovanych pri
systémovom lupuse.

ZriedkavejSie sa moze systémovy lupus spdjat’ s inym autoimunitnym ochorenim s rozlicnym
klinickym obrazom, ako je reumatoidna artritida, sklerodermia alebo zapalova myopatia. Toto sa
nazyva syndrom prekrytia (systémovy lupus + d’alSie ochorenie spojivového tkaniva).

LEPSIE POCHOPENIE PRiZNAKOV LUPUSU
Priznaky lupusu
Aké su prvé priznaky lupusu?

Lupus zvy€ajne zacina sériou priznakov, ktoré sa postupne objavujt, v priebehu niekol’kych dni
alebo tyzdnov: unava, niekedy horucka, bolest kibov, kozné priznaky, bolest’ na hrudniku,
dychavicnost'...

V ostatnych pripadoch sa pociatocnd prezentdcia nazyva monosymptomatickd, to znamena, ze
prevlada jeden klinicky priznak.



Choroba casto zafina poSkodenim koZe, ktoré postihuje 50 az 75% pacientov v priebehu
ochorenia.

Tieto kozné 1ézie st stimulované expoziciou na slnku alebo niekedy len ultrafialovému svetlu.
Moze to zahfnat’:

- Prehnana reakcia koZe so scervenanim, ako je "spalenie sa na slnku", po miernom vystaveni
sa slnku: toto sa nazyva fotosenzitivita.

- Séervenanie v tvare "motylich kridel" na tvari (alebo erytém v tvare "vespertilio”, to
znamena v tvare kridel netopiera). Tato vyrazka je umiestnend symetricky na licnych kostiach,
kridlach nosa a niekedy na cele. Toto zaCervenanie sa moze Sirit’ do vystrihu a postihnit’ zadnti
cast’ rak a predlaktia.

- "diskoidny" lupus, ktory vyvoldva chronické zaoblené zaCervenania, rovnakej topografie,
sprevadzané Supinami (zhrubnutim koze), ktoré, zial’, zanechaju jazvy.

- V ostatnych pripadoch st na zagiatku ochorenia pritomné bolesti kibov alebo "artralgia". St to
zapalové bolesti kibov, ktoré narusaju spanok a st charakterizované bolestivym stuhnutim,
najmi rano po prebudni pri rozhybavani kibov. Aj ked’ mozeme hovorit’ o polyartritide (alebo
zapalovom reumatizme), opuch kibov je zriedkavejsi ako po¢as reumatoidnej artritidy. Spoloéné
zapojenie sa tyka hlavne rik a zapésti. Na rozdiel od reumatoidne;j artritidy, tato artritida nie je
sprevadzana poskodenim kibov. Kiby sa opit’ stavajii bezbolestnymi podas pokojového stavu
ochrenia (to znamena v remisii), €o je podporené samotnou liecbou.

- Niekedy sa choroba moéze prejavit zdpalom, ktory postihuje blany obklopujiuce plica
(pleuritida) alebo srdce (perikarditida).

- V inych pripadoch mdze ochorenie zacinat poSkodenim obli¢iek, ktoré sa prejavuje
pritomnost'ou bielkovin (proteinuria) alebo cervenych krviniek (hemataria) v moci. Toto
poskodenie obli¢iek je ¢asto pritomné u deti s diagnostikovanym lupusom.

- Mozné st aj iné priznaky ndstupu ochorenia, ale st zriedkavejSie: neurologické, psychicke,
zazivacie (pankreatitida, hepatitida..), kardiovaskularne (poskodenie srdcovych chlopni, zéapal
srdcového svalu, nazyvany aj myokarditida, arteridlna alebo vendzna trombdza, nazyvana aj
flebitida).

Vzhl'adom na vSetky tieto prvé mozné klinické priznaky, je to zvy€ajne odber krvi, ktory
poukdze na diagnozu systémového lupusu. Prakticky vSetci pacienti v tomto Stadiu maji vo
vysokych koncentraciach autoprotilatky, nazyvané antinuklearne protilatky. Protilatky proti
dvojvlaknovej DNA su pre diagnostiku SpecifickejSie v porovnani s antinuklearnymi protilatky.



Ako je lupus diagnostikovany?

Lekari Specialisti budu vyuzivat' svoje sktsenosti a klasifikacné kritéria, ktoré boli povodne
navrhnuté na ucely vedeckého vyskumu, na stanovenie diagnozy.

Medzinarodnd vedecka obec definovala klasifikacné kritéria, ktoré umoznuji diagnostikovat’
systémovy lupus. Boli navrhnuté dve hlavné klasifikacie (pozri prilohu 2).

Klasifikacia podl'a ACR (z angl. American College of Rheumatology), ktory obsahuje 11 kritérii.

Pritomnost’” najmenej 4 z tychto 11 kritérii umoZziuje klasifikovat pacienta ako trpiaceho
systémovym lupusom.

Podla kritérii ACR/EULAR z roku 2019, podla ktorych mozno u pacienta klasifikovat’
systémovy lupus, musi pacient dosiahnut’ skore 10 alebo viac, ak je splnené vstupné kritérium.

Aké testy st potrebné na diagnostiku lupusu?

Diagnoza lupusu zavisi vela od prejavov, ktoré napokon vytstia do samotnej choroby. Ugelom
potrebnych vySetreni je na jednej strane vylucit moznost’ ochorenia, ktoré by sa podobalo



lupusu, a na druhej strane potvrdit diagnézu, ak je to mozné. NajuzitocnejSie testy na
diagnostiku lupusu su:

,»Rutinné* biologické vySetrenia

< Hladanie poklesu krvnych buniek v krvnom riecisti (cytopénia): anémia (hemolyticka alebo
zépalova, pokles cCervenych krviniek), lymfopénia, neutropénia (pokles bielych krviniek,
lymfocytov alebo neutrofilov), autoimunitna trombocytopénia (pokles poctu krvnych dosticiek).

< Poskodenie obliciek sa zist'uje analyzou funkcie obli¢iek (meranou podl'a kreatininu v krvi) a
mocu, ¢o umoziuje zistit, ¢i rendlny filter nevykazuje abnormality. Ak je tento filter poskodeny,
mo¢ bude obsahovat’ proteiny (vratane albuminu), ale aj ¢ervené krvinky (hematuria) alebo biele
krvinky (leukocyturia). Tieto rendlne abnormality nie s Specifické pre lupus, ale je dolezité
patrat’ po nich, ked’ hovorime o tomto ochoreni. M6zu byt detegované jednoduchou analyzou za
pouzitia diagnostického pasika, ur¢eného pre analyzu mocu.

< Analyza funckie pecene (transamindzy, alkalické fosfatdzy) je obzvIlast’ uzitocna pri eliminécii
d’alSieho ochorenia (sposobeného virusom).

Imunologické vySetrenia

< Je to predovsetkym hladanie vysokej hladiny imunoglobulinov (hypergamaglobulinémia),
ktora odraza aktivaciu imunitného systému

< NajdolezitejSie biologické vySetrenia na potvrdenie diagnézy su imunologické s celkovou
identifikaciou antinukledrnych protilatok a ich zloziek (anti-dsDNA, anti-Ro/SS-A a anti-La/SS-
B, anti-Sm, anti-RNP ...) a pripadne s h'adanim aktivacie komplementového systému, ¢o vedie k
poklesu tychto proteinov v krvi (nazyvanej aj hypokomplementémia).

Tieto imunologické vySetrenia musia systematicky zahfilat’ aj hladanie protilatok proti
fosfolipidom. Su to autoprotilatky, ktoré moézu "zahustit" krv a viest k riziku zrézania
(trombozy) v Zilach (nazyvanej flebitida) alebo v artériach.

Niekol’ko d’al§ich vySetreni moZze byt uZitocnych v zévislosti od priznakov, ktoré s pritomné
u pacienta.

< Biopsia koZze mo6Ze byt potrebna na potvrdenie, prostrednictvom histologickej analyzy,
diagnodzy lupusu, pokial’ je na kozi pritomnd vyrdzka podobna lupusovej vyrazke. Ale to je
uzito¢né len vtedy, ked’ nie je diagndza jednoznacna.

<V pripade podozrenia na poskodenie srdca alebo ciev (Zily alebo artérie), je potrebné vykonat’
ultrazvuk - srdcovy Doppler

<V pripade poskodenia obliciek je potrebné prediskutovat’ biopsiu obliciek, aby sa zistilo, aké
vazne je poSkodenie.

<V pripade neurologického poskodenia je potrebné vySetrit mozog takymi vySetreniami, ako je
MRI, a/alebo vykonat lumbélnu punkciu tekutiny, ktora cirkuluje v mozgu (nazyvana
mozgomiechova tekutina)



< Vyznamné zniZenie poctu krviniek (cytopénia) si méze vyzadovat vysSetrenie hematopoeticke;j
kostnej drene (produkujucej krv), ktora sa realizuje v lokalnej anestézii (myelogram).

<V pripade bolesti kibov a/alebo kosti je niekedy potrebné pouzit’ RTG alebo iné zobrazovacie
vySetrenie (MRI, ultrazvuk) na vylacenie d’al$ej choroby.

Zoznam potrebnych vysetreni lupusu zavisi od prejavov ochorenia u kazdého pacienta v danom
okamihu. Vsetky tieto vySetrenia mézu byt potrebné na stanovenie diagnézy lupusu, ale tiez, a
predovsSetkym, na urcenie typu a rozsahu poskodenia kazdého orgénu, na monitorovanie vyvoja
ochorenia a na v€asnu liecbu relapsov. Toto hodnotenie je nevyhnutné na vyber spravnej lieCby.

Aky je tucel vyhladdvania antinuklearnych protiladtok a protilatok proti DNA? Definicia
autoprotilatky

"Autoimunitnd" imunitna odpoved’ (ako je to pri lupuse) modze viest k tvorbe abnormalnych
protilatok, nazyvanych autoprotilatky. Tieto autoprotilatky st namierené proti zlozkdm naSich
vlastnych buniek, ktoré sa najcastejSie nachadzaji v jadre tychto buniek, preto sa nazyvaja
antinuklearne (nuklearny = pochadzajtci z jadra).

Terminologia autoprotilatok



Tieto antinukledrne protilatky su namierené proti zlucenindm v jadre naSich buniek, ako je DNA
chromozémov (anti-dsDNA protilatky) a proti inym Struktaram, ktoré sa nazyvaja
ribonukleoproteiny, napriklad anti-Ro/SS-A, anti-La/SS-B, anti-Sm alebo anti-RNP. Tato
trochu komplikovana terminologia oznacuje bud’ pismena mena pacienta, u ktorého bola
autoprotilatka prvykrat popisana (priklad: Ro, La, Sm), alebo Struktiru rozpoznana touto
autoprotilatkou (priklad: RNP pre ribonukleoprotein), alebo chorobu spojeni s touto
protilatkou (priklad: SS-A pre Sjogrenov syndrom A).

Ako sa tieto autoprotilatky zistuju?

Tieto autoprotilatky sa deteguju v krvi pacientov rutinnymi laboratérnymi testami. Ich detekcia
prebiecha v dvoch fazach. Po prvé, skrining potvrdzuje pritomnost a koncentraciu tychto
autoprotilatok. Tato koncentracia sa vyjadruje meranim koncentrécii titracie v sére (1/80, 1/160,
1/320, 1/1280..). Toto ¢islo napriklad znamena, ze v sére, ktoré bolo zriedené 320-krat, su stale
vidite'né protilatky: toto sérum je 1/320 pozitivne. Prah pozitivity sa medzi laboratoriami 1isi,
ale vo vSeobecnosti sa u dospelych povazuje za pozitivny od zriedenia 1/160.

Druhym krokom je identifikovat’ bunkovy antigén, na ktory je autoprotilaitka zamerana. Tento
krok vyuziva Specifické testy, ktoré budu detekovat protilatky anti-dsDNA, anti-Sm, anti-RNP,
anti-Ro/SS-A... Vykonavajl sa v mnohych laboratdriach.

UZito¢nost’ autoprotilatok v diagnostike a prognoze

Tieto autoprotilatky sluzia ako diagnostické markery, pretoze v praxi absencia protilatok
vylucuje moznost’ systémového lupusu. Nie su vsak Specifické pre lupus, pretoze sa mozu
vyskytovat’ pri mnohych inych chorobach a dokonca aj u zdravych l'udi. Tieto protilatky mozu
mat’ aj prognosticki hodnotu, pretoze niektoré z nich pdsobia priamo indukovanim Iézii
(napriklad: anti-dsDNA protilatky indukuji poSkodenie oblic¢iek).

Ako mozeme hladat’ protilatky proti nativnej DNA?

Protilatky proti dvojvlaknovej DNA st podskupinou antinukledrnych protilatok zistenych
Specifickymi identifikacnymi testami. Tieto testy su v podstate imunoenzymatické, nazyvané
ELISA (z angl. Enzyme Linked Immuno Sorbent Assay) a Farr test. Cielom tychto testov je
identifikovat’ a kvantifikovat’ vyvinutli autoimunitnii reakciu proti DNA chromozémov. Tato
chromozémova DNA sa nazyva nativnaalebo. dvojvlaknova, pretoze je to naozaj "Cistd" DNA
zloZena zo slavneho dvojitého helixu. Skutoénymi markermi lupusu st preto antinativne DNA
protilatky, ale nie anti-denaturované DNA protilatky (ktoré s tvorené iba jednym helixom).
Antidenaturované protilatky sa daju zistit za mnohych okolnosti, patologickych alebo
nepatologickych, ale ich hl'adanie nie je uzito¢né na diagnostiku alebo liecbu lupusu.

Protilatky proti nativnej] DNA st vel'mi charakteristické pre lupus, ale nemusia byt pritomné u
vSetkych pacientov. Tieto anti-dsDNA protilatky su vynikajice diagnostické markery lupusu,
pritomné od zaciatku ochorenia. Zistuju sa vSak len u 60 az 70% pacientov, najméd ak je
ochorenie aktivne. Inymi slovami, méZete trpiet skuto¢nym lupusom bez nativnych DNA



protilatok. V tomto pripade urcite mate protilatky proti inym Struktiram jadra (napriklad anti-
Ro/SS-A a/alebo anti-La/SS-B), ale je tiez mozné, ze sa anti-nativna DNA objavi neskor, v
priebehu ochorenia.

Protilatky anti-dsDNA moézu priamo sposobovat’ poskodenie v ddsledku lupusu, ako je
poskodenie obli¢iek. Ich miera sa meni s aktivitou ochorenia. Tieto anti-dsDNA protilatky maji
tiez patogénnu ulohu, pretoze usadzovanim v oblickach pacientov sposobuji glomerularnu
nefropatiu.

Cim je vasa choroba aktivnejia, tym vyssie hladiny anti- dsDNA protilatok sa budi nachadzat v
krvi. Ak mate lupus s pozitivnymi anti-dsDNA, vas lekar pouzije tento test na zistenie priebehu
ochorenia.
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PreCo sa meria sérovy komplement?
Co je to komplement?

Sérovy komplement je sibor malych proteinov nazyvanych Cl1, C2, C3, C4... (C ako z angl.
scomplement) pritomnych v krvi a tkanivach. Jeho ulohou je regulovat’ imunitny systém
ulahCenim eliminacie mikrobov a bunkovych zvySkov, napriklad zni¢enych virusom.
Komplement je svojim spdsobom "zberacom odpadu" imunitného systému. Chyba komplementu
tak vedie k "neporiadku" zo zvySkov po bunkéach. Zhlukovanie imunitného systému, najmi na
zéklade podnetu (autoimunitného), ulahcuje vznik autoimunitnej reakcie voci zvySkom nasich
vlastnych buniek, €o zosiliiuje autoimunitnt reakciu.

Preco sa hladina komplementu stanovuje pri lupuse?
Do6vod ma dve priciny:

V pripade niektorych pacientov trpiacich lupusom je z genetickych dovodov produkcia
niektorych frakcii komplementu niz§ia (najmé C4, zriedkavo C1 alebo C2).

Rutinne sa najCastejSie v praxi stanovuju frakcie C3 a C4, ale aj celkovy komplement,
nazyvany CHS0 (celkovy hemolyticky komplement). Toto stanovenie umoziuje sledovat
aktivitu lupusu, pretoze v pripade abnormalnej aktivacie imunity sa v krvi znizi vyskyt proteinov
komplementu (najmi C3 a C4).

Preto "hypokomplementémia" vo vSeobecnosti odraza aktivne obdobie ochorenia, pomerne
Casto s poSkodenim obliciek.

ZniZena hladina komplementu nie je konStantnd najmé, ak nedochadza k poskodeniu obliciek.
Meranie komplementu sa bezne pouziva na monitorovanie lupusu.

Existuje spojenie medzi anémiou a lupusom?
ANO. Co je anémia?

Anémia je pokles poctu cervenych krviniek, ktory vedie k zniZeniu hladiny hemoglobinu.
Hemoglobin je transportér kyslika, ktory je zakladnou zlozkou ¢ervenych krviniek.

Existuju anémie vel'mi odlisného pdvodu, suvisiace s chronickym krvacanim (napriklad pocas
silnej menStrudcie), nedostatkom Zeleza, chronickym zipalom alebo nadmernou deStrukciou
cervenych krviniek.

Preco vznika anémia v dosledku lupusu?
V pripade lupusu je mozné mat’ anémiu z niekol’kych dovodov.

Anémia je najCastejSie spOsobend zipalom sposobenym systémovym lupusom (zapalovou
anémiou). Upravi sa lie¢bou tohto ochorenia.



NajzavazZnejSia anémia suvisi s autoprotilatkami proti antiglobulinu. Tieto autoprotilatky
vedu k zniCeniu Cervenych krviniek. Toto sa nazyva autoimunitna hemolytickd anémia. Tato
hemolyza ma za nasledok ¢asto pomerne brutalny a vyznamny pokles hladiny hemoglobinu.

Tento typ anémie je pomerne zriedkavy, ale casto ide o stav nudze, ktory si vyzaduje
bezodkladnu liecbu.

Rozne typy liecby moézu viest’ k anémii prostrednictvom roéznych mechanizmov. Preto je
spravidla potrebné vzdy brat’ do tvahy mechanizmus uc¢inku lieciv.

Anémia sa tiez moZe spajat’ s poruchou tvorby mladych ¢ervenych krviniek v Kostnej
dreni, ale tato forma je vynimoc¢na.

Pdvod tejto vyrobnej chyby ¢ervenych krviniek je spojeny aj s naruSenim imunitného systému.

Pri silnom poskodeni funkcie obli¢iek je znizena tvorba ¢ervenych krviniek. Tento mechanizmus
sa netyka len lupusu.

V kazdom pripade anémia nemusi priamo suvisiet’ s lupusom, ale moze sa vysvetlit' inym
stivisiacim javom, ako je chronické krvacanie, nedostatok zeleza alebo ina abnormalita (napr.
nedostatok vitaminu B12 alebo hypotyre6za).

Pritomntl anémiu preto treba vyhodnotit,, klinicky vySetrit, odobrat vzorky krvi, aby sme sa
pokusili porozumiet’ jej povodu a liecit’ ju.

Co treba urobit’ v pripade anémie?

V pripade zavaznej anémie by sa mala pri¢ina liecit’ ¢o najskor a v pripade slabej znaSanlivosti
terapie by sa mali ¢ervené krvinky doplnit’ transfuziou.

Mo6zZe mi lupus znizit’ biele krvinky?

ANO. Lupus moze znizovat’ poet bielych krviniek.

Co je pokles poétu bielych krviniek (nazyvany leukopénia)?

Modzeme rozliSit’ dva typy bielych krviniek v krvnom obraze, nazyvanom hemogram:
Polymorfonuklearne bunky, ktoré priamo ni¢ia mikréby a st sti€astou nasej vrodenej imunity,

a lymfocyty, ktoré sa aktivne podielaji na imunitnej odpovedi, naruSenej pocas lupusu. Tieto
biele krvinky sa tieZ m6zu stat’ cielom autoimunitnej reakcie. Vysledkom toho je stav nazyvany
leukopénia.

Co sposobuje leukopéniu pri lupuse?

V pripade lupusu je najcCastejSou formou leukopénie pokles lymfocytov, ktory sa nazyva
lymfopénia. Této lymfopénia je vel'mi Casté a je kritériom na klasifikaciu lupusu, ale nie je jeho



Specifickym priznakom, pretoze mnohé iné ochorenia a liecby, ako su imunosupresiva a
kortikosteroidy, mozu tuto abnormalitu tiez sposobit’.

Pocas lupusu moéze byt tiez pozorovany pokles polymorfonukleirnych buniek, nazyvany
neutropénia, ale musime sa uistit, Ze neexistuje ind, jednoduchsia pri¢ina, ako napriklad
nedostatok vitaminov, v désledku ktorej vznika.

Neutropénia je tiez spojena s autoimunitnym fenoménom namierenym proti polynuklearnym
bielym krvinkam.

Vyznamna neutropénia mdze ul'ah¢it’ rozvoj mikrobidlnych infekeii.

Co treba urobit’ v pripade leukopénie?

V praxi, poc€as lupusu, vicSina leukopénii (najcastejSie lymfopénia) nevyzaduje Ziadnu liecbu.
Ak vSak lupus zapricini vyznamny pokles vSetkych bielych krviniek, vratane polynukledrnych
neutrofilov a mozno aj inych krviniek (Cervenych krviniek a krvnych dosti¢iek), mdze byt

potrebné lieCit’ tento stav imunosupresivnou lieCbou.

Tento liek sa zameriava na znizenie autoimunitnej odpovede, aby umoznila kostnej dreni znovu
produkovat’ krvné bunky.

Moéze lupus znizit’ hladinu krvnych dostic¢iek?
ANO.
Co je pokles poétu trombocytov (nazyvany trombocytopénia)?

Dosticky st "mini globuly", ktoré cirkuluju v krvi a poméhaji zrdZaniu krvi vytvorenim steny
ako z tehal, aby blokovali krvacanie. Lupus moze viest' k poklesu poctu krvnych dosticiek,
nazyvanému trombocytopénia. Tato autoimunitnd trombocytopénia je Casto spojend s lupusom
a zriedkavejSie s inymi autoimunitnymi ochoreniami. M6Ze existovat’ aj samostatne pod nazvom
"imunologickd trombocytopenickd purpura". Tato niekedy vel'mi zdvazna trombocytopénia
(menej ako 10 000 krvnych dosticiek/mm3) modze potom vSeobecne spdOsobovat’ benigne
krvacanie. Tieto krvacania majii za ndsledok malé purpurové Skvrny na kozi, odraZajice
subkutanne krvacanie (nazyvané purpura), ale aj iné prejavy ako krvéacanie d’asien alebo nosa,
zriedkavejsie krvacanie v inych organoch (gastrointestinalne alebo cerebralne krvacanie).

Tieto zavazné krvacavé komplikécie st pocas lupusu vel'mi zriedkavé.
Co sposobuje trombocytopéniu v lupuse?

Trombocytopénia pri lupuse sa zvyc€ajne vysvetl'uje autoprotilatkami namierenymi proti krvnym
dostickam, ktoré su schopné tieto krvné dosticky znicit'.

Co treba urobit’ v pripade trombocytopénie?



Iba vyznamné trombocytopénia s hemoragickou hrozbou si vyzaduje urgentnt liecbu, Casto
vratane kortizonu, ale niekedy aj inych liekov, ako st intraven6zne imunoglobuliny.

Zvycajne nie je potrebna transfiizia krvnych dostic¢iek, okrem pripadov, ked’ sa vyskytne zavazny
hemoragicky syndrom ohrozujuci zZivot pacienta. V pripade vyraznej chronickej trombocytopénie
s epizddami krvacania je niekedy nevyhnutné okrem kortikoidov a hydroxychlorochinu pouzit’ aj
bioterapiu alebo imunosupresivnu liecbu. V minulosti, ked’ tato liecba nefungovala, zvazovalo sa
odstranenie sleziny (splenektomia), dnes vSak zvyc€ajne postacuju iné medicinske zasahy. Toto
odstranenie sa vykona dobre definovanou chirurgickou operaciou. Je mozné zit’ normdlny Zzivot
aj bez sleziny, pretoze tento organ, ktory sa moze podielat’ na ni¢eni krvnych dosti¢iek, nie je
nevyhnutny pre dospelych. Toto odstranenie sleziny si vyzaduje Specifické ockovanie na
zabezpecenie ochrany pred urcitymi infekciami, vratane plicnych infekcii (pneumokokova
pneumonia), ktoré su castejSie u l'udi bez sleziny. Za tymto ucelom budete ockovany
(pneumokokova vakcina, meningokokova vakcina a vakcina proti hemofilu a chripke) a v
pripade mikrobialnej infekcie budete musiet’ byt’ vel'mi rychlo lieeny.

Aky je vyvoj lupusu?

Bez liecby lupus postupuje v vzplanutiach, ktoré striedaju fazy relativneho pokoja. Bohuzial,
tento "prirodzeny" priebeh bez riadnej liecby moéze viest’ nielen k nezvratnému poskodeniu
organov postihnutych tymto ochorenim, najmé obli¢iek (zlyhanie obli¢iek) a mozgu, ale moze
tiez posunut’ Zivot pacienta na hranu.

Pocas lie¢by sa lupus zvycajne vyvinie smerom k remisii: vymiznutie klinickych priznakov a
zlepSenie urcitych biologickych priznakov, ako je hladina protilatok proti DNA. Antinukledrne
protilatky (ANA) vSak Casto zostdvaju pritomné, dokonca aj ked’ je lupus uplne kontrolovany.
Cielom liecby je udrzat remisiu za pouzitia minimalnej davky lieiva (minimalna G¢inna liecba).

To zvyCajne znamend liecbu syntetickymi antimalarikami (ako je hydroxychlorochin,
chlorochin), ktord sa ma uzivat’ niekol'’ko rokov po dosiahnuti remisie.

Dlhodobo sa predpisuju aj kortikoidy a niekedy imunosupresiva.

Ak je liecba dobre udrZiavand, bez predCasnych preruSeni, riziko vzplanutia je nizSie
a vzplanutia su takisto zriedkavejSie. V€asna a dostato¢ne intenzivna liecba vzplanuti umozZiuje
vyrazne obmedzit’ nasledky vzplanuti a vyhnit' sa smrtel'nym dosledkom, ktoré st v dneSnej
dobe vel'mi zriedkavé.

Mozu kozné 1ézie lupusu zmiznut’?

Existuji 3 typy kozného postihnutia Specifické pre lupus, ktoré sa zhorSuji vplyvom slne¢ného
Ziarenia:

Akuitny kozny lupus, je Cervena vyrazka, ktora sa objavuje symetricky na nose a licnych
kostiach, vo vystrihu alebo na koncatinach, a méze trochu pripominat’ tvarom motyl'a, preto



mnoho lupusovych skupin si voli motyla ako svoje logo, alebo niektorym pripomina
karnevalovi masku, vyzerajicu ako vicie o¢i a z toho prameni ndzov lupus. Akatny kozny lupus
vymizne bez nasledkov. Na tmavej kozi moéZzu niekedy zostat’ hyperpigmentované (tmavsie)

jazvy.
Subakiitny kozny lupus, je prstencova alebo polycyklicka vyrdzka v tvare platnicky. Cahko sa

objavuje na koncatindch alebo trupe. NajCastejSie zmizne bez zanechania stopy, ale niekedy
mdze zanechat’ pigmentované jazvy.

Chronicky kozny lupus (najcastejSou formou je diskoidny lupus). S to dobre definované
cervené Skvrny s hrubymi Supinami, ktoré su umiestnené na tvari, usiach a pokozke hlavy. Stred
vyrdzky je belavy a zodpoveda zjazvenému tkanivu.

Toto belavé centrum je trvalé. Na pokozke hlavy vedie k vypadavaniu vlasov (alopécia) v
plakoch, ktoré su Casto trvalé.




Moéze lupus progredovat az do poskodenia obli¢iek? Ako si mozem byt isty, ze nemam
poskodenie obliciek stuvisiace s lupusom?

Ano, lupus médze viest az ku poskodeniu obliciek, ale je to celkom zriedkavé, vynimku tvoria
deti.

Bezné formy lupusu nastupuju koznym a kibovym prejavmi. Spdsobujii poskodenie koze a
bolesti kibov. Tieto formy, ak sa rychlo a dostatoéne lie¢ia (zvylajne syntetickymi
antimalarikami {hydroxychlorochin, chlorochin}, kortikoidmi v malych davkach na obmedzeny
Cas a v pripade potreby sa priddva metotrexat navyse k predchadzajucej liecbe), nemusia byt
pravdepodobne nikdy sprevadzané inymi poruchami.

Vyskyt poskodenia obli¢iek, ak neexistuje na zaciatku, je zriedkavej$i po niekolkych rokoch
vyvoja ochorenia. Je vSak potrebné ho pravidelne vySetrovat, pretoZe poSkodenie oblic¢iek
lupusom spociatku nevyvoldva Ziadne t'azkosti, ani spdsobuje bolest’ obli¢iek. Pacienti s tmavou
kozou a &zijski pacienti st nachylnejsi na rozvoj komplikécii obliciek.

Oblickové postihnutie lupusu ma za nasledok zapal obliciek, ktory vedie k vyskytu bielkovin v
moc¢i (albuminuria alebo proteintria) a/alebo Cervenych krviniek (hematuria). Hl'adanie
albuminu a krvi v moci sa castejSie vykonava u deti nez u dospelych. D4 sa to I'ahko urobit
u vasho vseobecného lekara alebo v nemocnici pomocou rychlych testov — pasikov, ktoré sa
ponoria do mocu. Ide o vel'mi citlivé skriningové vySetrenie, ktoré by sa malo robit" aspon
kazdych 6 mesiacov a niekedy ovela CastejSie na zacCiatku ochorenia, najmé ak je vysoka troven
prirodzenych DNA protilatok alebo pokles komplementu. PresnejSia analyza proteinurie sa
vykonana v laboratoriu na vzorke mocu alebo na vzorke mocu zbieraného 24 hodin.

Takze, ak je hladanie albuminu a/alebo krvi negativne na pasiku, znamend to, Ze neexistuje
ziadne véazne poskodenie obliciek. Ak je vysledok vySetrenia pozitivny, je najprv potrebné
pomocou biologického vySetrenia mocu skontrolovat’, ¢i pritomnost’ bielkovin a/alebo krvi suvisi



s lupusom. V skutoc¢nosti moze byt test pozitivny aj pri banalnej infekcii mocovych ciest alebo
zle uskuto¢nenom odbere mocu pocas menstruacie. Ak pritomnost” albuminu a/alebo krvi suvisi
s lupusom, vas lekar vam odporuci biopsiu oblicky, ktora sa zvycajne robi punkciou v lokélnej
anestézii pod ultrazvukovym sledovanim. Z tej istej oblicky sa odoberd dva milimetrické
fragmenty, ktoré sa analyzuji pod mikroskopom. V pripade antikoagulacnej liecby sa biopsia
moze vykonat’ cez zilu na krku s vodidlom, ktoré¢ ide do zily obli¢ky, aby sa odobrali vzorky
(transjugularna biopsia) a tak sa obmedzi riziko krvacania. Zvycajne, v oboch pripadoch, biopsia
oblicky nie je vel'mi bolestivym vySetrenim (okrem nepohodlia miestnej anestézie), pretoze vo
vnutri oblicky nie st Ziadne nervy. Po biopsii existuje nizke riziko vzniku renadlneho hematdému.

Tento dolezity krok umozni analyzu vasSich obli¢iek pod mikroskopom a urc¢i rozsah poskodenia
obliciek.
Kedze poskodenie obli¢iek je rozptylené, t. j. rozSirené po celej oblicke, biopsia niekolkych

milimetrov poskytuje informécie o celkovom stave 2 obliciek.

Pritomnost’” albuminu v moci pocas lupusu moze byt vysledkom mierneho postihnutia obliciek,
ktoré nemusi oblicky poskodit, alebo aj zavazného postihnutia, ktoré méze viest’ k zlyhaniu
obliciek, pokial’ chyba uc¢inna liecba. Biopsia obliciek je preto zdkladom pre usmernenie liecby.
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Ako progreduje lupus nephritis (t. j. postihnutie obli¢iek)?

Asi u 20 - 40% dospelych pacientov s lupusom a u 30 - 80 % deti d6jde k poskodeniu obliciek.
Poskodenie je ¢astejsie u Azijcov a pacientov afrického povodu ako u belochov.

Vysledok biopsie oblicky definuje zavaznost’ tohto postihnutia oblicky a do vel'kej miery diktuje
lie¢bu potrebnu na jej kontrolu. Tazké formy lupusovej nefritidy (nazyvanej proliferativna) si
vyzaduji kombinovanu lieCbu kortikosteroidov v tivode vo vysokych davkach (prednizon: 0,5 az
1 mg/kg/deit) a imunosupresivnu liecbu (mykofenoldtmofetil alebo cyklofosfamid) k
hydroxychlorochinu, ktora znizi zapal obliCiek.

Tato terapeuticka stratégia takmer vzdy umoziuje zlepsit’ poskodenie oblicky lupusom, ¢asto ho
dokonca dokéze vyliecit’, alebo aspon stabilizovat’. Prinos sa vac¢Sinou prejavuje v dlhodobom
horizonte. Z tohto dévodu je dolezité pokratovat v imunosupresivnej liecbe dlhsi ¢as (najmenej
2 roky). Niekedy je potrebné po niekol’kych mesiacoch vykonat’ kontrolnu biopsiu obliciek, aby
sa skontrolovala G¢innost’ liecby. Ak mate vysoky krvny tlak, alebo ak vyznamna proteintiria
pretrvava aj bez hypertenzie, dostanete liek, ktory znizuje krvny tlak a tlak v oblickovych
filtroch, aby sa znizil Unik bielkovin do mocu a ochréanili sa tak oblicky (toto sa nazyva
"nefroprotekcia").

Stale existuje riziko relapsu, ktoré si vyZaduje pravidelné monitorovanie a pokracujice uZivanie
hydroxychlorochinu, dokonca aj v pripade, ak bola imunosupresivna liecba zastavena.

Zriedkavo sa mdze poskodenie obliciek, napriek uvedenej terapii, zhorSovat’, co postupne vedie
k potrebe transplantacie obliiek alebo dialyzy (toto sa nazyva "konecné Stadium" zlyhania
obliciek, ktoré hovori, ze obli¢ky uplne stratili svoju Cistiacu schopnost’).

Ako sa lupus vyvija u deti?

Najcastejsie je lupus, ktory zacal v detstve, nad’alej aktivny aj v dospelosti a vyZaduje lieCbu a
lekarsky dohlad. Stcasna dostupna terapia vo vSeobecnosti pomdha udrZiavat lupus pod
kontrolou.

Menej ¢asto priznaky zmiznu, ale nevieme, ¢i je mozné natrvalo vylie€it’ systémovy lupus.
Nazyva sa to skor predlZzend remisia a vzdy je potrebné pravidelné monitorovanie.
Modze moj doktor vediet, ¢i mdj lupus bude zavazny alebo nie?

NIE, je tazké s istotou predpovedat’ priebeh lupusu. Vedomosti o tomto ochoreni nés naucili, Ze
existuju "benigne" formy, ktoré nemaju Ziadne komplikacie aj po mnohych rokoch, ale existuju
aj ,,zavznejSie" formy. Tieto dve formy maji svoje Specifika, ale ziadne neumoziuju s istotou
predpovedat’ budicnost’.

Z tohto dovodu je dolezité dosledné lekarske monitorovanie pocas celého priebehu ochorenia.

Bez ohl'adu na pociatonu zavaznost je manazment tejto choroby cCasto velmi uUCinny.
Rezistentné formy (tie, ktoré nereaguji dobre na lieCbu) su zriedkavé. Nedavny terapeuticky



pokrok navyse umoznil vyvoj mnohych novych liekov, ktoré pontkaju nadej na rieSenie aj v
najt'azSich situdciach.






Moze byt lupus vylieCeny?

Striktne povedané, dnes neexistuje Ziadna liecba, ktora odstranuje lupus '""navzdy", ale vo
vacsine pripadov je mozné liecit' lupus takym spdsobom, Ze pacient s lupusom moéze zit
normalny zivot, alupus moéze ,spat™ dlhSiu dobu. V niektorych pripadoch moéze lupus
,,zmiznGt* spontanne, najmi v obdobi po menopauze, ale nie vo vietkych pripadoch. Ziadny
lekar sa vSak dnes nemdze sl'ubit’ "vylieCenie" systémového lupusu, pretoze existujuce lieCby,
vratane modernych bioterapii, st primarne zamerané na kontrolu ochorenia. Dnes neexistuje
ziadna liecba, ktora by korigovala pociato¢ny spustac lupusu ,,raz a navzdy*.

V skutocnosti existuju dva ,,stupne* uzdravenia, ktoré je potrebné rozlisit™:

Udrzatel'né vymiznutie (pocas niekol’kych rokov) vsetkych priznakov po preruseni lie¢by (najprv
vysadit’ kortikosteroidy a potom hydroxychlorochin). To je celkom bezné vo veku 50-55 rokov,
to znamena po menopauze.

Opisuje sa aj skorsie ,,zdravenie* najmé po imunosupresivnej liecbe. Ako preventivne opatrenie
hovorime o predlZenej remisii, pretoze protilatky Casto zostavaju v krvi. Ich trvald negativita,
ktora predstavuje ,,skuto¢ny liek®, je mozna, ale ovel’a zriedkavejsia.

b b

Vo véacsine pripadov lieCba pomoze udrzat chorobu na urovni nizkej aktivity ochorenia a
odstrani vac¢sinu jej priznakov. Pravidelné sledovanie, starostlivé dodrziavanie nepretrzitej lieCby
a preventivne opatrenia, ako napriklad zabranenie vystaveniu sa slne¢nému Zziareniu, vSak
ostavaju nad’alej mimoriadne dolezité.

Aky je vztah medzi lupusom a inavou?

Unava je Casto hlasena pocas viacsiny chronickych ochoreni. Postihuje takmer 9 z 10 pacientov s
lupusom.

Unava je zniZenie vykonu fyzickej a dusevnej &innosti. MoZze branit' kazdodennému Zivotu,
zabranovat’ realizacii ur€itych projektov a mdze branit’ socidlnym vztahom. Ide o symptdm,
ktory polovica pacientov povazuje za najviac paralyzujuci. Ked’ je lupus aktivny, Unava je
priamo spojend s ochorenim, najmé ak sposobuje bolest’ alebo silny zapal.

Na druhej strane, ked’ sa zda, Ze lupus je pod kontrolou, pri¢ina unavy nie je dobre znama.

Zucastiiuje sa na niom niekol’ko faktorov: uroven svalovej vykonnosti (svalova slabost
vyvoland dlhodobym prijmom kortikosteroidov, strata fyzického kondicie), mozna stvislost’ s
fibromyalgiou a poruchami spanku niekedy poukazuje na depresivny stav.

Unava: znak lupusovej aktivity, ale nielen. DalSia prifina organickej unavy sa musi
odstranit’. Pri¢inou moze byt anémia alebo dysfunkcia Stitnej Zl’azy.

Unava je Casto odrazom aktivity ochorenia. Pretrvavajuca bolest’ klbov alebo svalov a obavy z
aktivity ochorenia, ktoré spdsobuju poruchy spanku, st vSetko mozné pri¢iny Gnavy stvisiacej s



lupusom. Unava viak niekedy pretrvava napriek dobrej kontrole choroby, ¢o naznaluje
existenciu inych faktorov.

Tieto moZu zahrnat’:

Autoimunitnd choroba spojena s lupusom, vratane dystyroidizmu (hypo alebo
hypertyroidizmus), myastenie gravis alebo Sjogrenovho syndromu (ktory niekedy spdsobuje
stratu draslika alebo fosforu v moci). Fibromyalgia, ktoré je pritomna priblizne u 15% pacientov
s lupusom, mdze byt tiez dominantnou pri¢inou unavy.

Anémia, ktora ma mnoho pricin. Unava je potom sprevadzana dychavi¢nost'ou.
Adrenalna insuficiencia po preruseni dlhodobej kortikosteroidne;j terapie.

Hormondlne problémy: inava Casto sprevadza ovulaéné tazkosti a potom sa vyskytuje skor v
druhej casti cyklu: mnoho Zien sa citi byt’ vy€erpanych v predvecer svojej menstruacie.

Choroba nesuvisiaca s lupusom vratane infekeii.

Psychosocialne faktory sa ¢asto spajaji s inavou, ako to pri chronickych ochoreniach
byva:

Uzkost’ je ¢asto pritomnd a moze pretrvavat, dokonca aj mimo relapsu ochorenia.

Niekedy su pritomné depresivne stavy, ktoré mozno vyjadrit’ stavom chronickej unavy, ktoré je
izolovand. Potom je potrebné hl'adat’ hypotyreoidizmus. V situdcii takzvanej ,,nervovej tinavy,
akou je uzkost alebo nervové napitie, vam umoZnia prave tieto stavy zotrvat a vydrzat.
Depresia modze byt rozbehnutd, ale prave uzkost niekedy cloveku pomaha vydrzat. V tomto
pripade, ¢im viac ste unaveni, tym viac budete bojovat’ proti vyCerpaniu, pomocou svojich rezerv
a pomocou stimulantov, ako je kava.

Unava moze byt tiez dosledkom nadmerného stresu. Potom je to vysledok adaptacie.
Unava, ktora pretrvava po lupusovom vzplanuti tzv. ,,flare“ ma ¢asto niekol’ko pri¢in:
Uzkost alebo depresia mozu byt’ vysledkom obav o svoje ochorenie.

KaZzdodenny stres spojeny s modernym tlakom spoloc¢nosti podat’” vykon: praca (rozvrhy,
profesiondlny stres, strach z prepustenia), verejnd doprava, rodinné problémy, nadmerny tlak
¢itat’ a odpovedat’ na e-maily, textové spravy...

V hre mozu byt’ vSak aj lieky a samotna choroba.



Aké psychologickeé §tadid mozno ocakavat pri vyvoji ochorenia?

Diagnoza samotného ochorenia méze trvat’ u niektorych l'udi vel'mi dlho, pretoze lupus je zlozité
ochorenie a moZe napodobrniovat’ vel'a d’alSich moZnych ochoreni. V priebehu €asu sa niektori
ludia moZu stat’ tak frustrovani absenciou diagnozy pri pretrvavavjucich bolestiach, unave a
mnohych d’alSich priznakoch, Ze pomenovanie choroby prinasa tl'avu.

Pre viacsinu l'udi je vSak vel'mi tazké dostat’ diagnézu ,,systémového lupus erythematosus®.
Moze to byt prvykrat, Co poculi nazov tejto choroby a rozne priznaky, ktorym moézu Celit, sa
vysvetlia. Tento problém zhorSuje chronicky aspekt ochorenia, zl4 povest’ niektorych zloziek
liecby a neuZitocny ton socidlnych médii. Neexistuje pre nich ind moZnost’, ako zacat” svoju
cestu Zivota s lupusom.

Vicina bude najprv Gelit’ obdobiu ,,popierania“: Pre¢o ja? Co som urobil zle? Nie je mozné, ze
mam tato chorobu, ste si isty, Ze to nie je nie¢o iné? Pre niektorych to bude obdobie hnevu a
depresie. Po prijati tejto skutocnosti sa Casto presunu do fazy "prebudenia", pocas ktorej zacnu
chapat’ toto ochorenie a jej lieCbu, ktord je zamerand na obmedzenia a hrozby spdsobené
lupusom. Pre vicSinu T'udi v priebehu Casu dochadza ku pochopeniu choroby sa stant sa



kompletnej$i a vyrovnanej$i. Toto je faza tzv. ,prilnavosti®. Priptstaju, ze maju lupus vo
svojom Zzivote, ze to nie je ich ,.chyba“ a zameriavaji sa na minimaliziciu jeho vplyvu,
vytvaranie rutin, ktoré im pomozu bojovat alebo rieSit' jeho ddsledky. Nakoniec, niekol'ko
pacientov dosiahne ,,eudemonické® Stadium, kde sa lupus stdva integralnou a ,,pozitivnou"
sucast’'ou ich Zivota.

Prezivanie tychto psychologickych stadii alebo obdobi nie je pevne dané. Pozitivna socialna
podpora, vzdelavanie pacientov, Gcast’ na diskusiach s inymi, ktori ziji s lupusom, otvoreny
dialog s lekarom alebo lupusovym timom a niekedy psychologickd podpora mézu pomdct
I'udom pohybovat sa, kazdy svojim tempom, v roznych psychologickych fazach Zzivota s
lupusom. Moézu sa vyskytnut’ recidivy, momenty beznaddeje a frustracie z choroby, to je tiez
normalne a stdva sa to vidcSine l'udi Zijicich s chronickym ochorenim. Vzplanutie ochorenia
modze vytvorit’ doCasny navrat do predchadzajuceho psychologického $tadia, ale sktisenost’ so
zapojenim do riadenia choroby zostava aktivom pre lepsi Zivot s realitou.

Vsetko ma boli, je to kvoli lupusu?

Bolest’ spdsobena lupusom ma rozne priciny. V lupuse sa ¢asto vyskytuje bolest’ kibov (artralgia
alebo artritida) a bolest’ svalov (myalgia alebo myozitida). Tieto poruchy kibov a svalov st
zapalové a vo vicSine pripadov sa velmi dobre zmierfiuji protizdpalovou alebo dokonca
imunomodulac¢nou liecbou. Bolesti na hrudniku vyskytujice sa pri nadychu su tiez mozné:
zodpovedaju zapalu perikardu alebo pohrudnice, ktoré obklopuju srdce, resp. pl'ica; tieto bolesti
su pri vhodnej liecbe znizené.

Bolest’ méze byt difizna a uzkostna, nestvisiaca so zapalom, ¢o vedie k slovnému spojeniu
fibromyalgia asociovana s lupusom.

Niekedy sa pacienti stazuju na viac rozptylena bolest’ s dojmom ,,vSetko ma boli". Tieto bolesti
st Casto spojené s vel'kou unavou a tazkost'ami pri zvladani kazdodennych uloh, niekedy s inymi
priznakmi, ako su poruchy koncentracie a uc¢enia sa.

Pri konfrontacii s tymto typom prejavu sa musime najprv uistit’, Ze neexistuje zapal suvisiaci s
lupusom. Pokial’ sa zapal nepotvrdi je potom potrebné zvazit ,naruSenie" kontroly bolesti
mozgom. Tato porucha sa Casto nazyva "fibromyalgia". Fibromyalgia spojena s lupusom
neohrozuje organy poskodenim alebo znicenim, ale bolesti, ktoré pacient skuto¢ne pocituje, st
obzvlast’ obt'azujuce, vzhl'adom na ich dlhotrvajici charakter a obmedzent G¢innost’ liekov proti
bolesti. Je dolezité, aby ste si boli isti a nezvySovali liecbu kortikoidmi alebo imunosupresivami
pre tento typ bolesti, pretoze budu aj tak netGc¢inné. Uzivanie liekov inak predpisanych na
depresiu alebo epilepsiu mézu byt’ uzitoéné pri utlmovani tohto typu bolesti. Pomoc psychologa
a psychiatra je tiez niekedy prospesnd, rovnako ako starostlivost’ o fyzické zdravie.

Diftizna bolest’ moze niekedy stvisiet’ s prili§ prudkym vysadenim kortikoidov. V skutocnosti,
ked’ telo bolo ,,zvyknuté" na uzivanie kortikoidov, nadoblicky (ktoré bezne produkuju kortizén-



prirodzeny kortikosteroid pre naSe telo), nie su produktivne. Nahle zastavenie (ktorému sa treba
uplne vyhnat) akéhokol'vek prijmu kortikosteroidov spdsobi bolest’ (najmd bolest’ svalov,
niekedy v oblasti brucha) a velku tinavu, pretoZe telo nebolo schopné dostatocne rychlo obnovit’
produkciu "endogénneho" kortizonu. Vas lekar vam bude schopny urcit’ diagnozu rychlo a bude
vam musiet’ okamzite odporucit, aby ste uzili primeranti davku kortikoidov.

1

V pripade objavenia sa ,benignej " gastroenteritidy, ak nebudete udrziavat’" nizke hladiny

peroralneho kortikosteroidu, musi byt bezpodmienecne aplikovany v injekénej forme na jeden
alebo dva dni. To isté plati v pripade chirurgického zakroku, ktory vyzaduje, aby ste boli
nalacno.

”*
|

Bolia ma kiby, hrozi mi deformacia rik?

Vigsina lupusu sposobuje bolest kibov (artralgia), zriedkavejsie opuch kibov (artritida).
Zvy¢&ajne v lupuse nedochadza k deformécii kibov, ale mozno pozorovat’ niekol’ko abnormalit.

Artritida: opuch kibov, ktory zmizne s lie¢bou. Bolestivy opuch kibov, najéastejsie prstov,
sprevadzany rannou stuhnutostou (,,zasekavanim") suvisi so zdpalom (artritida). Pri liecbe
vymizne rychlo.



Jaccoudova artropatia

Zriedkavo sa mozu objavit’ deformity suvisiace s dislokaciou Sliach prstov. Tieto deformacie sa
podobaju na deformacie pri reumatoidnej artritide, ale nie si spojené s nicenim kosti klbu.
Postihnuté su len §l'achy a deformity sa mézu od pociatocnej fazy znizit'.

Tento typ deformacie nazyvany "Jaccoudova ruka" neodraza skuto¢nu aktivitu lupusu. Vyzaduje
si rehabilitacné cvicenia, nocné nosenie ortézy a mozno aj chirurgicky zakrok.

Vynimo¢ne sa lupus moZe spajat’ aj s reumatoidnou artritidou (u dospelych) alebo
juvenilnou idiopatickou artritidou (v detstve).

Tato asocidcia sa niekedy nazyva "rupus": "r" pre reumatoidnu artritidu a "upus" pre lupus. V
tomto pripade méze byt pozorované poskodenie kibov rovnaké ako pri reumatoidne;j artritide s
erdziami a niekedy neredukovatelnym zni¢enim postihnutych klbov.

Toto ochorenie sa lieci rovnakym spdsobom ako reumatoidné artritida, Casto s vynikajucimi
vysledkami, aby sa predislo destrukcii kibov.

Moje prsty sa niekedy stavaju "plne bielymi", je to Raynaudov fenomén? Aka je tiloha lupusu?

Raynaudov fenomén alebo syndrom je prechodnd porucha krvného obehu v koncatinich,
postihujuca prsty na rukach, niekedy prsty na nohach a zriedkavejSie nos alebo usi. Mdze byt
zhorSeny urcitymi liekmi s vazokonstrikénou aktivitou, ¢o spdsobuje uzavretie tepien koncatin.

Priznaky sa objavuju v epizodach, pocas ktorych sa postihnuté kozné teritéria stdvaji bielymi
(ischemicka faza) (pozri fotografiu pod textom) anecitlivymi, nésledne prechadzaji cez
fialova/modrii fazu (cyanotickd faza) a potom sa stavaju Cervenymi (reperfuzna faza, co
nazna¢uje navrat cirkulacie v cievach, ktoré sa uvolnia). Casto je spajany s bolestivym brnenim,
pulzovanim a znecitlivenim so stratou alebo bez straty citlivosti.

Vyskytuje sa bezne v populécii (jeden z 10 l'udi), u pacientov s lupusom je Castejsi (asi 20 az 30
zo 100 pacientov), kde zostava benigny a bez nasledkov.

Aké st spust’ace?

NajcastejsSie je tento jav vyvolany vystavenim chladu, ktory vedie k vazokonstrikcii (z(iZenie
malych ciev prehnanym kontrahovanim ich steny). Daliie spustacie faktory su: intenzivne



emocie, stres, vibracie (opakované a pravidelné pouzivanie vibrujicich mechanickych nastrojov,
ako je zbijacka). Tento jav sa zhorSuje uzivanim tabaku.

¢

Mam suché oci a sucho v ustach, je to kvoli lupusu?

Suchy syndrom moZze vyvolat” autoimunitn chorobu vylucovacich zliaz (exokrinnych Zliaz):
Sjogrenov syndrom. ,,Suchy syndrom" je celkom bezny pocas lupusu. Viac ako tretina pacientov
s lupusom sa st'azuje na sucho v tstach a/alebo a alebo ma suché oci. Tato suchost’ je spojena s
imunoindukovanym zapalom zliaz, ktoré produkuju sliny (slinn€ zl'azy) a slzy (slzné Zl'azy). Na
stanovenie diagndzy sa moOZe urobit’ biopsia tychto (slinnych) Zliaz a potvrdi sa tak ,,suchy
syndrom®. V tomto pripade biopsia ukazuje infiltrat buniek (lymfocytov), ktoré napadaju tieto
zlazy. Tento infiltrat je klasifikovany podla jeho intenzity (Chisholmova a Masonova
klasifik4cia). Len vyznamny lymfocytarny infiltrat ma diagnostickl hodnotu.

Tento suchy autoimunitny syndrom, nazyvany Sjogrenov syndrom, mdze byt spojeny s lupusom,
ale aj s inymi autoimunitnymi ochoreniami, ako je reumatoidna artritida.

Menopauza a niektoré lieky (napriklad antihistaminikd na alergiu a antidepresiva) mozu tiez
sposobovat’ suchost’.



Ako by sa mal tento suchy syndrom zvladnut’?

Vyskyt Sjogrenovho syndromu pocas lupusu neodraza aktivitu ochorenia. Na tento syndrom
neexistuje Ziadny liek, a preto moézeme len zmiernit' jeho priznaky s pouzitim umelych siz
a o¢nych gélov, umelych slin a liekov, ktoré stimuluju sekréciu (hydrochlorid pilokarpinu).

V pripade silnej suchosti moze byt wuzitoéné konzultovat’ stav s oftalmolégom, aby sa
skontrolovalo, ¢i nie st ziadne o¢né komplikacie (suché keratokonjunktivitida).

Zabezpecenie pravidelnej zubnej starostlivosti je nevyhnutné, pretoze absencia slin znizuje
prirodzent obranyschopnost’ zubov, ¢o mdze spdsobovat’ poskodenie.

Stvisi moja strata vlasov s lupusom?

Vypadavanie vlasov (v lekdrskej terminoldgii ,,alopécia"), zvyc€ajne rozsirené po celej pokozke
hlavy, niekedy vznika v désledku lupusu. Ustupuje bez nasledkov pouzitim zakladnej liecby
ochorenia. Rast ale byva pomaly... Na druhej strane, pri diskoidnom lupuse sa vytvaraju
lokalizované oblasti alopécie a dosiahnutie opdtovného rastu je neisté. Ak sa vypaddvanie vlasov
vyskytne mimo lupusového vzplanutia, je potrebné hladat’ ini pri¢inu. Alopécia moze byt
sekundarna v dosledku uzivania liekov (imunosupresivum), nedostatku Zeleza alebo vitaminov,
abnormalnej funkcie S§titnej zlazy, nadbytku testosteronu (hyperandrogenizmus), stresovej
situdcii alebo niekedy stvisi so samotnym ucesom a starostlivostou o vlasy (zapletené vlasy do
vrkocov s trakcnou alopéciou).

Napokon, zvySenie vypadavania vlasov je bezné u vSetkych zien v obdobi po pdrode. Preto to
nesuvisi s lupusovou aktivitou pocas tohto obdobia.



Mam problémy s travenim, je to kvoli lupusu?

Vo vicsine pripadov trdviace poruchy nesuvisia s lupusom. Pocas tohto ochorenia je zazivaci
trakt zriedkavo postihnuty. Traviace poruchy su najCastejSie spojené s uzivanim liekov, a to
protizapalovych liekov, syntetickych antimalarik alebo imunosupresiv. MéZe sa vyskytnat
palenie zahy, nevol'nost’, bolest’ brucha, slabé travenie alebo dokonca hnacka. Niektoré priznaky
su docasné, najméd ak stvisia s uZivanim syntetickych antimalarik, ktoré spontdnne vymiznl po
niekol’kych tyzdnoch liecby. V inych pripadoch moze palenie zéhy viest' ku gastroduodenélnej
fibroskopii, aby sa zabezpecilo, ze neddjde k zapalu alebo vzniku vredu sliznice. Stres, uzkost’,
tabak a alkohol su tiez bezné priciny traviacich poruch. VynimocnejSie sa moze vyskytnat
cievne postihnutie zadpalom alebo trombdzou traviacich ciev. Pacienti potom pocas travenia
popisu ,.kr¢e" v bruchu. Moéze ist’ aj o funkénu kolopatiu (,,podrazdené ¢revo"), ako mozno
pozorovat’ v beznej populacii.
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Stvisia moje Casté bolesti hlavy s lupusom?

Zriedkakedy priamo suvisi s aktivitou ochorenia. Napriek tomu sa pacienti s lupusom ¢asto
stazuji na bolesti hlavy. NajcastejSie je to bolest’ hlavy z ,,vypitia“ spdsobena stresom a nie je
priamo spojena s lupusom (okrem toho, ze stres moze stvisiet’ s chronickym ochorenim).

Niekedy su to migrény, ktoré su jednostranné a niekedy im predchadzaji poruchy videnia, alebo
sinusitida, ktord nesuvisi s lupusom. Zriedkavo mozu bolesti hlavy naznacovat' komplikacie
suvisiace konkrétne s lupusom, ako je mozgova prihoda alebo vysoky krvny tlak. V tychto
pripadoch bolesti hlavy odolavaju (alebo su odolné) beznym lieckom proti bolesti, pretrvavaja
niekol’ko dni a su Casto sprevadzané inymi priznakmi. Je potrebné sa rychlo poradit’ so svojim
lekdrom, ktory po podrobnom klinickom vySetreni postdi potrebu vykonania dalSich
neurologickych vySetreni (CT vySetrenie alebo MRI mozgu).



&
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Moze byt flebitida alebo pl'icna embolia spojena s lupusom?

Ano. Ale najéastejsie je to antifosfolipidovy syndrém spojeny s lupusom, ktory je zodpovedny za
tieto prejavy. Tento syndrom je autoimunitnd porucha charakterizovand tvorbou krvnych
zrazenin v Zilach (flebitida) alebo v tepnach. V pripade flebitidy je potrebné hl'adat’ protilatky
proti fosfolipidom, pretoZe ich pritomnost’ si vyZaduje dlhodobu antikoagulacnti liecbu.

Mal som mftvicu, je to kvoli lupusu?

Je to vzacne. Mrtvica spojend so zrazeninou upchavajicou artériu v mozgu (tromboza) moze
komplikovat’ lupus. Téato tromboza zvycajne odhaluje antifosfolipidovy syndrém spojeny s
lupusom, ale aj moznu zrychlenu aterosklerézu (vznik aterosklerotického plaku, ktory sa mdze
oddelit’ a upchat’ tepnu v mozgu). Prevencia relapsov je zalozena na dlhodobej antikoagulacne;j
liecbe zameranej na INR (z angl. International Normalized Ratio, Standardiozvany ukazovatel



zrazanlivosti krvi) medzi 2 a 3, alebo dokonca medzi 3 a 3, 5 v kontexte antifosfolipidového
syndréomu.

Ak je tato mozgova prihoda spOsobend aterosklerozou, bude lieCend ako klasickd mozgova
prihoda, zamerana na cievne rizikové faktory a predpisanie antiagregacnych lieciv. Niekedy je
tazké urcit’ rozdiel v mozgovej prihode, ktora moze postihovat’ aj beznll populédciu (komplikacia
aterosklerdzy).

Moéze lupus spdsobit’ zviacsenie lymfatickych uzlin?

ANO, lymfatické uzliny sa moézu zvacsit (adenomegalia alebo lymfadenopatia), ked’ je lupus
aktivny. Su to zépalové lymfatické uzliny, ktoré si nevyzaduju Specidlnu liecbu. Svedcia o
aktivacii imunitného systému, ktory sprevadza vzplanutie ochorenia a nasledne regreduju, pokial
sa ochorenie dostane pod kontrolu. Niektoré v§ak mozu pretrvavat’ aj v Case.

Lymfadenopatia sa vSak mdze vyskytnut’ aj pri inych chorobach, infekénych alebo nadorovych,
¢o si vyzaduje Specificki analyzu. Niekedy je potrebné jeden z tychto uzlov chirurgicky
odstranit’, aby sa analyzoval pod mikroskopom, najmi aby sa hl'adali mikréby.

LEPSIE POROZUMENIE LUPUSU A JEHO MANAZEMNTU

Manazment lupusu

Aké moznosti liecby lupusu su k dispozicii?
Lie¢ba lupusu zahfiia niekol’ko terapeutickych moznosti:

Lieky (pozri prilohu 4): st to molekuly, ktorych ucelom je zniZit' alebo upravit' hyperaktivitu
imunitného systému, ako aj zapal.

Pre konkrétnych formach kozného postihnutia pouzivame: lieky proti bolesti (analgetika),
nesteroidné protizdpalové lieky (NSAID), syntetické antimalarika, niekedy nizka
kortikosteroidna terapia a/alebo metotrexat v tyZdennej davke.

Pre tazké viscerdlne formy pouZivame: hydroxychlorochin, terapiu kortikosteroidmi a
imunosupresivnu liecbu, najmé pri glomerulonefritide alebo vdZnom neurologickom poSkodeni.

Zdravy zivotny §tyl

Pacienti sa musia naucit’, ako sa vyhnut’ faktorom, ktoré moézu aktivovat’ ich lupus:

Vyhnite sa pdsobeniu slnka a UV Zziarenia vo vSeobecnosti: odporuc¢ame nosit’ dlhé rukdvy a
klobuk, a ¢o je najddlezitejsie, je potrebné pouzivat silné opalovacie krémy.

Dévajte si pozor na peroralne kontraceptiva obsahujice estrogény.



Prestante fajcit’, pretoze fajcenie nielen zvysSuje riziko kardiovaskularnych ochoreni, ale znizuje
aj ucinnost’ hydroxychlorochinu a dokonca zvysuje riziko vzniku lupusu.

Uzite svoje lieky, najmé kortizon...

Zasadny vyznam ma dodrziavanie lekarskych pokynov (dodrziavanie lieCby): lupus je chronické
ochorenie a Casto, v priebehu ¢asu, maju pacienti tendenciu prerusit’ uzivanie niekol’kych liekov,
najmi z dovodu neistoty. Toto preruSenie liecby (slabé adherencia), trvajuca dlhSie Ci kratsie,
vystavuje pacienta zna¢nému riziku vzplanutia lupusovej choroby, a teda riziku negativnych
dosledkov.

Edukacia pacienta o moznostiach terapie ma preto zdsadny vyznam. Pacienti musia vediet’, ako
rozpoznat’ varovné signaly reaktivacie ich lupusu. Je to individudlny proces ucenia sa, pretoze
priznaky sa mozu liSit’ u kazdého pacienta.

Aké su ciele liecby?
Kratkodobé

Ide o zabezpecenie denného komfortu a boj proti priznakom lupusovej aktivity, najmi o
zachovanie funkcii zivotne délezitych organov pri silnych vzplanutiach. Dosiahne sa to bojom
proti zéapalu (hydroxychlorochin, nesteroidové protizapalové lieky alebo kortikosteroidy) a
znizenim aktivacie imunitného systému (hydroxychlorochin, kortikosteroidy a imunosupresiva).

Stredné

Ma zabranit' vzplanutiam (hydroxychlorochin, kortikosteroidy a imunosupresiva), zabranit
vzniku novych krvnych zrazenin alebo trombotickej recidivy (aspirin, antikoagulancid) a bojovat’
proti vzniku visceralneho poskodenia.

Dlhodobé

Ciel'om je obmedzit’ negativne UCinky lupusu a oneskorené vedlajSie ucinky liecby prevenciou
infekcii, osteopordzy vyvolanej kortikosteroidmi a kardiovaskularnych rizik.

Akym liekom by sa mali vyhnuat’ pri lupuse?
Treba zvazit’ niekol’ko vel'mi odlisnych aspektov.

Niektoré lieky st potencidlnymi induktormi lupusu. U geneticky predisponovanych l'udi moze
ich dlhodoby prijem vyvolat’ navodeny lupus, ktory vymizne pri preruseni liecby. Preto sa zda
logické zakézat tieto lieky pacientom so "spontannym" lupusom (neznamej priciny), zo strachu,
ze sa choroba zhorsi, aj ked’ je takéto riziko vel'mi nizke. Takze lieky na lie€bu hypertenzie alebo
vysokého cholesterolu mozete uzivat’ bez strachu.

Lekari sa v§ak budll vyhybat’ predpisovaniu karbamazepinu alebo minocyklinu, pokial’ existuje
alternativna liecba.



Antikoncepcné tabletky obsahujtice estrogén, dokonca aj v nizkych davkach, nie st induktormi
lupusu, ale mézu ho zhorsit. St preto kontraindikované, najma ak st v krvi pritomné protilatky
proti fosfolipidom vzhl'adom na zvysSené riziko trombozy.

Nesteroidové protizapalové lie¢ivo (NSAID) ibuprofén moze niekedy vel'mi rychlo vyvolat’ silné
bolesti hlavy a niekedy dokonca ,,chemicki" meningitidu (bez mikrobov), najmi u pacientov s
lupusom. Tento liek, ktory je mozné vydat’ bez lekarskeho predpisu, je preto vo vaSom pripade
kontraindikovany.

Niektoré lieky, ako je fenobarbital (antiepileptikum) alebo rifampicin (antituberkulotikum)
urychl'uju destrukciu kortizonu vo vnutri tela. Ak sa maji pouzit, vas lekar vdm preventivne
zvysi davku kortizénu, aby sa zabranilo vzplanutiu lupusu.

Nakoniec, ak uzivate peroralnu antikoagula¢nu liecbu, mnoho liekov moze vyvratit' INR (z angl.
International Normalized Ratio) z rovnovéhy. Porozpravajte sa o tom so svojim lekarom.

Aké lieky ovplyviiuju vyvoj lupusu?

Zakladna liecba je lieCba, ktora bude pdsobit’ na imunitny systém a viest k zmene vyvoja
lupusovej choroby v dlhodobom horizonte. Do tejto kategorie je preto mozné zaradit mnohé
lieky, ktoré maju len jednu spolo¢nu vec: zmenit prirodzeny vyvoj ochorenia.

Hydroxychlorochin/Chlorchin

Tieto lieky patria do triedy syntetickych antimalarik. St to vel'mi d6leZité lieky na liecbu lupusu.
Mechanizmus ich podsobenia nie je Uplne objasneny, ale predpokladd sa, Ze zasahuje na
niekol’kych trovniach imunitnej odpovede, a tak ju moduluje.

Kortizon

Kortizén je liek pouZivany na boj proti zépalu pri vzplanutiach. Je to tieZ liecba, ktord moze
modifikovat’ aktivitu ur¢itych imunitnych buniek, ako st lymfocyty, a tak redukovat’ priznaky
lupusovej aktivity. Ako taky patri medzi zékladna liecbu. AvSak nie je vhodny na dlhodobé
uzivanie a vas lekar sa vam bude pokusat’ liek postupne vysadzat’.

»Klasické" imunosupresiva

Ich cielom je znizit imunitn hyperaktivitu pri lupuse a obmedzit davky podavanych
kortikosteroidov (,,kortikoidy Setriace").

Hlavné imunosupresiva pouZzivané pri lupuse si:
- metotrexat
- azatioprin

- cyklofosfamid



- mykofenolatmofetil a jeho blizka pribuzna kyselina mykofenolova
- takrolimus
Metotrexat sa pouZiva najma pri vaznom poskodeni kibov a niektorych koznych formach.

Azatioprin, cyklofosfamid a kyselina mykofenolova sa predpisuju pri lupuse so zavaznym
visceralnym postihnutim (poskodenie obli¢iek, neurologické poSkodenie).

»Nové" imunomodulatory nazyvané biologika

Biologicka liecba je liek, ktory bude posobit’ na vel'mi presny ,,biologicky" ciel, ktory sa vybera
preto, ze zasahuje do mechanizmov zapojenych do autoimunitnych ochoreni.

Belimumab je ven6zna bioterapia s povolenim na uvedenie lieku na trh (MA), ktora sa pouZziva
vtedy, ked’ systémovy lupus napriek Standardnej liecbe zostava vel'mi aktivny. K dispozicii je aj
subkutdnna forma. Belimumab sa mdze pouzit' aj v pripadoch proliferativneho poskodenia
obli¢iek a u deti od 5 rokov. Tato biologickd lieCba je monoklondlna protilatka, ktord sa
zameriava na protein nazyvany Blys. Tento protein hra tlohu vo vyvoji B-lymfocytov.

Rituximab je d’alSia cielena biologicka liecba proti B-lymfocytom, ktora sa niekedy moze pouzit
na lie¢bu niektorych zavaznych foriem lupusu.

Anifrolumab je monoklondlna protilatka proti receptorom interferéonu typu I. Modifikuje ¢asto
zvySenu interferonovu odpoved’ pri systémovom lupuse. Indikuje sa ako pridavna terapia na
liecbu dospelych pacientov so stredne zdvaznym az zavaznym aktivhym systémovym lupus
erythematosus (SLE) pozitivnym na autoprotilatky napriek tomu, Ze dostavaju Standardnt liecbu.

Co je kortizon a aké su ciele kortikosteroidne;j liedby? Aké su zasady tejto liecby?

Kortizon je hormon, ktory prirodzene produkujii v tele Zlazy nachadzajice sa tesne nad
oblickami, nazyvané nadoblicky. Tento hormoéon ma silny a okamZity protizdpalovy a bolest
zmierfujuci €inok.

MobzZe tiez pOsobit’ na urcité imunitné bunky, ako st lymfocyty, a tak zmierfiovat priznaky
lupusovej aktivity.

Prednizon je kortizonovy derivat s posilnenymi protizdpalovymi Gi¢inkami.

Ciel'om kortikosteroidov je dostat’ lupus pod kontrolu.

V zavislosti od klinického stavu sa davka kortizonu, ktora je potrebna, méze 1isit’. V pripade, ze
sa vyskytne iba postihnutie kibov a koZe, na zastavenie alebo podstatné zniZenie aktivity lupusu
modze postaovat’ nizka denna davka 0,10 az 0,20 mg/kg ekvivalentu prednizénu. V inych

pripadoch je potrebna vysSia davka 0,5 az 1 mg/kg ekvivalentu prednizonu denne, najmi v
pripade zéapalu obalu srdca alebo pohrudnice. V pripade poSkodenia obliiek s vyznamnou



stratou albuminu je potrebnd denna davka 0,5 az 1 mg/kg ekvivalentu prednizonu, niekedy
uzivana po podani vysokych davok intravendéznou infuziou poCas 1 az 3 dni (bolus
kortikosteroidov). To pomaha rychlo znizit" aktivitu lupusu.

Vykonéava sa to indukcénou lieCbou trvajicou spravidla 3 tyzdne za pouzitia viac ¢i menej

mozna davka na udrzanie remisie (minimélna u¢inna davka).
Casto sa pohybuje okolo 0,1 mg/kg (6 mg, pri hmotnosti 60 kg) ekvivalentu prednizénu denne.

U niektorych pacientov mozno podavanie kortizonu prerusit, ak je zakladna liecba
(hydroxychlorochin) dostatocné na zvladnutie ochorenia.

Odportca sa uzivat’ kortikosteroidy peroralne v jednej davke rano. Ak sa uziva vecer, existuje
riziko poruchy spanku. Uzivanie kortikoidov rano lepSie reSpektuje prirodzeny denny cyklus
hladin prirodzeného kortizonu produkovaného organizmom. MoZe sa stat,, Ze napriklad pri silnej
bolesti kibov, sa na konci diia na urcity ¢as odportca druhd, nizsia davka.
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Ako sa kortikoidy podavju?

Kortikoidy moZzno podavat’ perordlne (per os) pomocou tabliet, intramuskuldrnou injekciou alebo
intravenoznou infiziou, d’alej lokalne instilaciou do klbov, alebo nakoniec aplikaciou priamo na
kozu (perkutanne) v suvislosti s kibom (gél, krém..) alebo na uréité miesto pri lupusovej vyrazke.

Obvykly spdsob podania je vo forme tabliet ateda peroralne. Liek, ktory sa odporuca, je
prednizon/prednizoldn, pretoZe je menej toxicky v pripade dlhodobého uzivania, ako niektoré iné
pripravky.



Pre intraven6zne podanie je najcastejSia infizia. Zamerom je podat’ v priebehu niekol’kych hodin
(2 az 6 hodin) velké mnozstvo kortikoidu, aby sa dosiahlo vel'mi ddlezité okamzité zniZenie
bolesti a protizapalovy ucinok (bez Skodlivych tc¢inkov tohto typu liecby, ak by bola podana
peroralne v ekvivalentnej davke).

Infizie sa zvyc€ajne opakuji 3 dni po sebe. Téato terapeutickd modalita sa nazyva ,,pulzy*
kortikosteroidov. Uginok tejto infizie zvy&ajne trva niekolko tyzdiiov.

Tento typ lieCby si vSak vyZaduje osobitné opatrenia (vySetrenia pred inflziou, prisny odpocinok
a monitorovanie pocas a po infuzii). To oddévodiuje hospitalizaciu kvoli jej vykonaniu.
Zriedkavejsie v lupuse moze byt kortikoid podavany ako injekcia do kibu. Je to mozné najma pri
velkych kiboch, ako je koleno, v pripade opakovaného vypotku kibu, ktory je ale zriedkavy.

Aké st hlavné rizika kortikosteroidov pre dospelych a ako im predchadzat'?

Rizikd suvisia s davkou nahromadenou v tele a s charakterom pouzitého lieku. Okrem toho
existuje v zavislosti od jednotlivca vécsia alebo mensia tolerancia. Niektori I'udia dobre znésaju
vysoké davky, zatial ¢o ini budu mat vedlajSie ucinky, dokonca aj pri nizkych
davkach. Existuji sposoby, ako zabranit’ alebo aspoii zniZit’ intenzitu tychto neprijemnosti,
nazyvanych vedlajSie ucinky alebo neZiaduce ucinky. Hlavné vedlajSie ucinky su
nasledovné:



Opuch tvare, prirastok na hmotnosti, najmi na zaciatku liecby a pri vysokych davkach:
odporuca sa vyhnut sa pridavaniu soli, obmedzit' cukry (rychle aj pomalé cukry, ktoré sa
vyskytuju v Skrobovych potravinach: cestoviny, chlieb, ryza, zemiaky, krupica...), nejest’ medzi
jedlami a nezvySovat’ pridel potravy. Ak sa to aj stane, Co je vSak pri odporti¢anom stravovani
zriedkavé, postupne priznaky vymiznl so znizujucimi sa davkami kortikoidov.

Vysoky krvny tlak: odporuca sa pravidelne kontrolovat” vas krvny tlak, najmid v pripade
poskodenia obli¢iek

ZvysSené riziko infekcie: odporuca sa pravidelné oCkovanie a vyhybat sa kontaktu s chorymi
jedincami pocas akttnych obdobi infekcii.

U pacientov z tropickych oblasti alebo tych, ktori v tychto oblastiach stravili dlhu dobu, moze
zacCatie lieCby kortikoidnmi ,,prebudit" parazity pritomné v tele, ako je napriklad anguildza.
Tomuto problému mozno predist podanim antiparazitdrnej liecby pred zacatim liecby
kortikoidmi.

Riziko cukrovky: pravidelna kontrola hladiny cukru v krvi, najmé na zaciatku liecby.

Dlhodobé riziko krehkosti kosti (osteopor6za): Odporuca sa pravidelne uzivat’ vapnik, vitamin
D a nickedy lieky, ktoré podporuji rekonstrukciu kosti, ako su bisfosfonaty (najmad po
menopauze), ako aj pravidelne cvicit'.

Cievna koZna krehkost’ s moznost'ou vyskytu ,,modrin" pocas Sokov a strii.

Avaskularna osteonekréza, t. j. zniZzenie krvného obehu dlhych kosti, ktoré moéze byt
spdsobené samotnym lupusom, antifosfolipidovymi protilatkami a/alebo kortikosteroidmi

Atrofia urcitych svalov: odporuca sa vykonavat’ pravidelné silové tréningy a Sport.

Zvysené kardiovaskularne riziko a ateroskleréza, najmi pri vysokych/stredne vysokych
davkach kortikosteroidov (nad 5 - 7, 5 mg/kg)

Riziko katarakty: riziko katarakty a glaukému (zvySeny vnutroo¢ny tlak): odportca sa kazdy
rok vykonat’ oftalmologicku kontrolu vratane merania vnatroo¢ného tlaku. Tieto rizika su vysSie,
ked’ sa kortikosteroidy podavji vel'mi dlho.

Na rozdiel od vSeobecného presvedcenia, kortikosteroidy nemaju skodlivy G€inok na zaludok
(na rozdiel od nesteroidnych protizdpalovych liekov a aspirinu vo vysokych davkach). Avsak, ak
sa kortikosteroidy uzivaji v kombin4cii s malou davkou aspirinu, méze sa pridat’ liek na ochranu
zalidoCnej sliznice. Na urovni criev mozu kortikosteroidy podporovat superinfekciu
divertikulovej sigmoidy. Nakoniec sa musi vziat do Uvahy, Ze ndhle preruSenie liecby
kortikosteroidmi predstavuje riziko adrendlnej insuficiencie, najmd ak sa tato liecba uZiva
dlhodobo.

Ako sa vyhnut’ vedl'aj$im G€inkom kortikosteroidov?



Prevencia vysokého krvného tlaku:

Aby sa prediSlo vysokému krvnému tlaku, v pripade kortikosteroidnej terapie sa niekedy
odportca ,,bezsol'na" diéta. V skutoCnosti je ,,nizkosol'nd" diéta urcend iba pacientom, ktori
dostavaju vysoké davky kortikosteroidov (> 15 mg/d). Jednoduché odstranenie slanych potravin
(arasidy, lupienky...) zvyCajne stac¢i. V ostatnych (najcastejSich) pripadoch nie je potrebné
obmedzenie soli.

Prevencia a uprava straty soli (draslika)

Kedze kortikosteroidy spdsobuju stratu draslika, pri predpisovani kortizonu v strednych alebo
vysokych davkach (zvyCajne viac ako 15 mg/d) sa vyzaduje perordlny prijem draslika, ktory
viak zavisi aj od pridruZenej lie¢by. Ubytok draslika je u deti vel'mi zriedkavy.

Prevencia rizika cukrovky, prirastku na hmotnosti a abnormalneho cholesterolu

Aby sa zabranilo prirastku hmotnosti a moznym metabolickym poruchdm (ako je vysoky
cholesterol a cukrovka), odportca sa diéta s nizkym obsahom tukov a cukrov. Vyhnite sa alebo
obmedzte mnozstvo cukru (rychly aj pomaly cukor, ktory sa vyskytuje v Skrobovych
potravinach: cestoviny, chlieb, ryza, jablkd, zemiaky, krupica atd’.), nejedzte medzi jedlami a
nezvySujte prijem potravy. Pravidelné cvicenie tiez zvysi kalorické spalovanie a pomoéze
zabranit’ priberaniu na véhe.

Prevencia rizika krehkosti kosti (osteoporoza)

Na prevenciu osteopordzy sa odporica dodrziavat diétu bohatii na vapnik. Odporacany denny
prijem vapnika je vacSinou pokryty vyvadzZenou stravou, ale ak nie, je potrebny doplnkové
uzivanie vapnika. Predpis stvisiaceho vitaminu D je Ziaduci. Pravidelna rutina vhodnych cviceni
je tiez potrebnd, aby stimulovala kostné bunky a tonus svalov. Na boj s osteopor6zou, najma po
menopauze, niektoré antiosteoportikd, nazyvané bisfosfonaty, moézu byt uzitocné a mozu byt
predpisané hned’ po zacati liecby kortikosteroidmi u dospelych.

Tieto lieky neovplyviiuja t€¢inok liekov na lupus ako taky.

Prevencia infekcii: Aby ste sa vyhli tazkym infekciam, v pripade horucky alebo priznakov
vyvolavajlcich infekciu (kasel, palenie mocovych ciest, vyrazka...) sa musite rychlo poradit’ so
svojim lekdrom. Pravidelnd osobna hygiena (Cistenie zubov, intimnych partii) by mala byt
dostacujuca a pouZzivanie hydroalkoholického gélu na ruky sa taktiez odporica najmé ak pacient
uZziva aj imunosupresivnu liecbu. Odporuca sa pravidelné ockovanie. Pneumokokova vakcinacia
sa systematicky odporaca u pacientov s lupusom a chripkové vakcina sa tiez odporuca, najma v
pripade imunosupresivne;j terapie alebo v pripade planovaného tehotenstva.

Neexistuje ziadne konkrétne opatrenie na zabranenie zrychlenej ateroskler6zy, okrem ukoncenia
fajCenia. Toto riziko je o to vécsie, ak je lieCba kortikosteroidmi spojena s d’al§imi podpornymi
faktormi, ako su obezita, vysokd hladina cholesterolu a/alebo menopauza. Na tychto faktoroch,
ktoré sa mdzu navzajom spajat, je potrebné vediet’, ako v pripade potreby konat’ (strava, lieky na
zniZenie hladiny cholesterolu).



Edukacia o tychto opatreniach je dostupnd na Skoleniach alebo pri stretnuti s dietologom.
Nakoniec, najlepsi spdsob, ako sa vyhnut nepriaznivym ucinkom kortikosteroidov, je pouZzit’
minimalnu uc¢innu davku, a dokonca zastavit’ tito liecbu v pripade remisie, po dohode s lekdrom.
Je potrebné vyhnut’ sa samoliecbe.
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Aké konkrétne preventivne opatrenia sa maju prijat’ pri podavani kortikosteroidov detom?

Dlhodoba celkova kortikosteroidna terapia pri davkach vysSich ako 0, 3 mg/kg/den u deti
spdsobuje popri inych vedlajsich ti¢inkoch, ktoré su ¢asté u dospelych a deti, pomalsi rast. Ak je
toto spomalenie vyznamné a ziadna suvisiaca liecba nemdze znizit' davku kortikosteroidov, o
liecbe rastovym hormdénom sa mozno porozpravat’ s pediatrickym endokrinologom.

Ostatné komplikacie su rovnaké ako u dospelych.
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Aké stravovacie opatrenia mozno prijat’ na boj proti komplikaciam spdsobenym kortizonom?

Kortizon je vynikajici protizapalovy liek, ale vystavuje pacienta mnozstvu takzvanych
,metabolickych" rizik, ako je strata svalov, osteopordza a ,,tukové abnormality" (dyslipidémia).
Na boj s tymito komplikéciami je potrebnych niekol’ko stravovacich opatreni.

Obmedzte rychlo absorbované cukry (cukry do kavy alebo Caju, sladkosti, pecivo ...): nezbavujte
sa vSetkého, ale obmedzte rychlo absorbované cukry. Pecivo je napriklad mozné konzumovat

raz tyzdenne.

Vyvazena bielkovinova strava v kombinacii s pravidelnou fyzickou aktivitou pomaha bojovat’
proti strate svalov.
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Obmedzte Zivocisne tuky (studené narezy, smotana ...) a nahradte ich ,,dobrymi tukmi" (rastlinné
oleje).

Vyhnite sa skrytym cukrom (ovocné §t'avy, cukrovinky) a nadbytku skrobovych potravin (chlieb,
cestoviny, ryza, zemiaky...) na znizenie rizika ,,dyslipidémie" a tym aj ateroskler6zy.

Dodrziavajte diétu s nizkym obsahom sodika (v pripade poskodenia obli¢iek), ale bohatu na
draslik, pretoZe kortizon ul'ahcuje jeho eliminaciu. Pokial’ ide o chlieb, napriek tomu, Ze je
bohaty na pomalé cukry, obsahuje aj sol. Neodporuca sa pouzivat’ chlieb bez soli, ale obmedzit’
chlieb na 4 az 5 Standardnych platkov za deil.

Doprajte si stravu bohatu na vapnik s dostatocnym prijmom vitaminu D na obmedzenie rizika
osteoporodzy (popri fyzickej aktivite). Vitamin D sa za normalnych okolnosti dodava
prostrednictvom potravy a slne¢ného ziarenia (pretoze je syntetizovany pokozkou pod vplyvom
slnka). V lupuse, pretoZze slne¢né ziarenie sa Casto neodporuca, je lepSie zvazit' suplementéaciu
vitaminu D (napriklad 50.000 UI cholekalciferolu kazdy mesiac aspon poc€as zimy). Odportacany
prijem vépnika je 1200 mg/den alebo 4 porcie mlieCnych vyrobkov denne. Okrem mliecnych
vyrobkov a syra, bohaté¢ho na véapnik, ale tiez bohatého na tuk, m6zu niektoré minerdlne vody
zlepsit’ prijem véapnika. Niektoré vody su bohaté na vapnik (vapnik > 150 mg/l) a obsahuji vel'mi
malo soli (sodik od 0 do 15 mg/l). Bud'te vSak opatrni, niektor¢ vody su slané¢ (Na >150 mg/I)
alebo vel'mi slané (sodik az do 1700 mg/l) a neodportcaju sa pri uzivani kortikosteroidov. V
pripade predizenej lie¢by kortikosteroidmi bude potrebnd skuto¢na nasledna lekéarska
starostlivost’ vratane vySetrenia na postdenie rizika zlomenin kosti, vySetrenia na krehkost’ kosti
(kostnou denzitometriou) a mozZno aj preventivnej lekarskej lieCby osteopordzy u dospelych, pri
ktorej sa najCastejSie pouzivaju molekuly z bisfosfonatovej rady. Tieto lieky pomahaju znizovat
riziko degradacie kosti.
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MozZem si sam upravit’ svoju kortikosteroidnu liecbu?
NIE, pri¢om pri tomto pokusSeni platia 2 pravidla:
Prvé jednoduché pravidlo: nikdy nevysadzajte kortikosteroidy nahle.

Druhé pravidlo: nepovazujte tato lieCbu za neskodnt a nezvysujte alebo neznizujte si davku bez
lekarskeho odporucania.

Je hydroxychlorochin/chlorochin délezitym lickom na moj lupus?

Ano. Hydroxychlorochin/chlorochin, ktory patri do triedy syntetickych antimalarik, je velmi
dolezitym liekom na liecbu lupusu. Mechanizmus jeho posobenia nie je uplne objasneny, ale
predpokladd sa, Ze zasahuje na niekolkych urovniach imunitnej reakcie, ktord ho pomaha
"prevychovat™.

Pri lupuse mé hydroxychlorochin/chlorochin niekol’ko ucinkov.

Je uginny pri poskodeni koze a kibov. Zvycajne trva 3 az 4 tyzdne, kym jeho u¢inok nastupi.
Tato liecba zabraniuje aj vzplanutiam.

Ma tiez preventivny u¢inok na iné poruchy lupusu, najmé poskodenie obli¢iek, a znizuje riziko
vzplanutia. Ide teda o dlhodobti lie¢bu, ktora meni priebeh ochorenia.

Moéze tiez poOsobit’ proti tvorbe krvnych zrazenin (antitromboticky u¢inok) a modze znizovat
hladiny cholesterolu (G¢inok na zniZenie cholesterolu) a cukru (antidiabeticky G¢inok). Mdze (a
ma sa) uzivat’ pocas gravidity a laktacie.

Ako sa monitoruje liecba hydroxychlorochinom/chlorochinom?

Hydroxychlorochin/chlorochin je dobre tolerovany liek. Hydroxychlorochin sa odportca
podavat’ v davke nepresahujucej 5 mg/kg skutoCnej telesnej hmotnosti dlhodobo, aby sa
obmedzili o¢né vedlajSie ucinky. Ked je lupus aktivny, moZe byt potrebna vysSia davka,
nepresahujuca 6, 5 mg/kg beznej hmotnosti (u pacientov so SLE vaziacich viac ako 80 kg sa
odporuca maximalna denna davka 400 mg).

Kontraindikacie uvedené v stihrne charakteristickych vlastnosti lieku zahffiaji ochorenie sietnice
v anamnéze a zndmu precitlivenost’ na antimalarika.

V pripade alergickej reakcie mdze byt ucinna desenzibilizacia. Hydroxychlorochin méze byt
udrziavany pocas dojCenia bez akychkol'vek obav. Nezabudnite, Ze tehotenstvo a dojCenie nie st
dovodom na ukoncenie liecby.

Anamnéza retinopatie (poSkodenie sietnice, ktora je membranou v zadnej Casti oka, ¢o umoZiiuje
videnie) zostdva jedinou absolutnou kontraindikaciou u dospelych pacientov s lupusom.
Monitorovanie lie€by hydroxychlorochinom/chlorochinom ma za ciel' zabranit® vzniku jeho
potencialnych nepriaznivych u¢inkov. NajproblematickejsSim vedl'aj§im ucinkom je jeho mozny
vplyv na sietnicu (retinopatia).



Vyskyt tejto komplikacie je v klinickej praxi nizky. U niekolkych tisic jedincov s reumatickym
ochorenim lie€enych hydroxychlorochinom sa nezistila Ziadna alebo len mala toxicita.

Odporucania pre oftalmologické monitorovanie hydroxychlorochinu st uvedené v nasledujicej
tabul’ke.

* Recommendation for ophtalmological monitoring of Hydroxychloroquine

-—---:::::_:::::--_-- Baseline Review | 1o 5years _em of
s e YES ‘ —
SAP - Visual Field test YES . _—

Muitifocal electroretinogram YES . —
or FAF or SDOCT (Preferably) Proforai)

SAP: Standard Automated Perimetry
|  FAF: Fundus AutoFluorescence |
SDOCT: Spectral Domain Optical Coherence Topography

| The ophthalmological examination is necessary, but it is not a screening examina- |
tion for retinopathy because when the fundoscopic exam abnormalities appear,
| they already indicate advanced retinopathy (clinical retinopathy). |

* Assessment should be carried out if there are risk factors for toxicity (use of
| the usual dosage of 400 mg/day in a patient of smaller size, dosage higher than |
400 mg/day, renal or hepatic insufficiency, use in eiderly subjects and in patients
| with pre-existing retinopathy or maculopathy). |

Dal8imi vedl'aj§imi G€inkami hydroxychlorochinu st poruchy travenia, ktoré s ¢asto prechodné
alebo vymiznt so zniZenim davky.

Existuje velmi nizke riziko poklesu poctu bielych krviniek, ¢o vSak odovodnuje stanovenie
krvného obrazu (najéastejSie integrovany do zvycajného monitorovania lupusu).

Nakoniec je vhodnejSie urobit’ elektrokardiogram (EKG) pred a po uziti hydroxychlorochinu,
aby sa skontroloval akykol'vek vplyv na vedenie srdca, ale toto riziko je vynimoc¢né.

Stanovenie koncentracie hydroxychlorochinu (hydroxychlorochinémie) v krvi sa ¢oraz CastejSie
pouziva v beznej praxi. Je mozné zistit’, ¢i sa hydroxychlorochin uziva tak, ako by sa mal, ked'ze
jeho vyluCovanie z krvi je velmi dlhé. Zjednodusuje tiez prisposobovanie davky
hydroxychlorochinu jednotlivcovi.

Co je imunosupresivny liek a aké su zakladné imunosupresiva pouzivané v terapii?

Ako uz ndzov napovedd, cielom imunosupresivnej liecby je znizenie aktivity imunitného
systému. Skuto¢ne, pocas lupusu vieme, ze existuje "hyperaktivacia" imunitného systému,
vratane Specifickych bielych krviniek nazyvanych lymfocyty. Mnoho imunosupresivnych terapii



sa preto zameriava na tieto lymfocyty a snazi sa znizit' ich pocet a aktivitu. Hoci niektoré z
tychto imunosupresiv moZu byt pouZité v onkologii pri vyssich davkach ako ,,chemoterapia"
(protinddorova liecba). Tento termin by sa nemal pouzivat, ak su tieto lieky predpisané pocas
lupusu.

Ziakladné imunosupresiva pouZivané na liecbu lupusu su:

Metotrexat, uzivany peroralne alebo subkutanne.

Peroralne uzivany azatioprin.

Cyklofosfamid, hlavne vo forme intraven6znej infuzie a zriedkavejsie peroralne.

Peroréalna kyselina mykofenolova.

Metotrexat sa pouziva najmi pri vaznom poskodeni kibov. Azatioprin, cyklofosfamid a kyselina
mykofenolova sa predpisuju pri inych formach lupusu so zdvaznym visceralnym postihnutim
(poskodenie oblic¢iek, neurologické poskodenie).
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Aké su hlavné vedlajSie ucinky, ktorych sa treba obavat’, ak dlhodobo uzivate imunosupresiva?

Imunosupresiva maja viaceré vedPajSie ucinky, z ktorych niektoré sa liSia v zavislosti od
druhu imunosupresiva. VZdy si precitajte pisomnu informaciu pre pouzivatel’a (pribalovy
letak) a v pripade akychkol’vek pochybnosti sa porad’te so svojim lekarom.

Riziko infekcie

Najobavanejsim vedl'aj§im t¢inkom pri predpisovani imunosupresiva je zvysené riziko infekcie.
Toto riziko priamo suvisi s mechanizmom U¢inku imunosupresiv, ktoré znizuji pocet a aktivitu
bielych krviniek. Tieto biele krvinky su hlavnym terapeutickym cielom imunosupresiv pri
lupuse, ked’ze st nadmerne aktivované pocas autoimunitného procesu, ktory je zdkladom tohto
ochorenia. Problémom je, ze imunosupresiva znizuji pocet bielych krviniek bez rozliSovania
medzi ,,dobrymi" bielymi krvinkami, ktoré chrania pred infekciami, a ,zlymi", ktoré su
,.zodpovedné" za lupus. Cim silnejie je imunosupresivum, tym viésie je riziko infekcie.

Imunosupresiva pdsobia navySe ku kortikosteroidom a umoziuji zniZenie davok
kortikosteroidov. Kortikosteroidy taktiez zvySuju riziko infekcii a preto ich zniZenie zniZuje aj
trochu toto riziko.
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Riziko niz§ich hladin Krviniek

Imunosupresiva inhibuju proliferaciu rychlo sa rozmnozujicich buniek, ako su biele alebo
cervené krvinky a krvné dosticky. Preto mézu blokovat rast inych zloziek krvi a podporovat
rozvoj anémie (pokles Cervenych krviniek), trombocytopénie (pokles poc¢tu krvnych dosti¢iek)
alebo leukopénie (pokles poctu bielych krviniek). Toto riziko odévodniuje pravidelné sledovanie
krvného obrazu (stanovenie poctu bielych a ervenych krviniek ako aj krvnych dosticiek).

Riziko sterility

Toto riziko sa ma vziat do tvahy pri cyklofosfamide a zvySuje sa s celkovym mnozZstvom
uzivaného cyklofosfamidu a vekom pacienta v Case zahdjenia liecby. Tyka sa muZov aj Zien.
UZivanie cyklofosfamidu s ohl'adom na vek pacienta a sibeZzné uZivanie inych liekov méZe toto
riziko znizit'.

S vynimkou azatioprinu existuje mé véic¢sina z nich teratogénne riziko (malformacie plodu).
Tento druh terapie pocas tehotenstva vas lekar prerusi.
Riziko rakoviny

Riziko vzniku rakoviny je nizke dlhodobé riziko, ktorému sa vSak musi predchadzat.
Zapojenych je niekol'’ko mechanizmov:

znizend telesna obrana proti rakovinovym bunkdm alebo proti uréitym virusom, ktoré ulahcuju
proces rakoviny (papilomavirus cervikdlneho karcinomu, Epstein-Barr virus lymfomov);

priama toxicita imunosupresiv alebo ich katabolitov (karcindm mocového mechura vyskytujici
sa pri liecbe cyklofosfamidom). Této toxicita je mimoriadne zriedkavd a d& sa jej predist
pouzitim mesny. U pacientov lieCenych azatioprinom sa mdze zvySit riziko vzniku rakoviny



expoziciou inym rizikovym faktorom, ako je napriklad prediZzena expozicia slnku.
Imunosupresiva pouzivané pri systémovom lupuse nezvysuju riziko lymfému. Samotny lupus,
bez lieCby, je spojeny s mierne zvySenym rizikom lymfému, rovnako ako mnoho inych
autoimunitnych ochoreni. V skutocnosti moézu imunosupresiva dokonca znizit’ riziko lymfomu
,upokojenim" lymfocytov.

Aky je zaujem o biologicku liecbu pri lupuse?

Vyraz bioterapia/biologicka lieCba sa nahradza vyrazom biomedicina. Je to liek produkovany
zivymi bunkami (teda bio), ktoré su naprogramované na syntézu protilatky (monoklonalnej)
alebo fuzneho proteinu. Téato imunomodulacnd biologickd lie€ba sa Siroko pouziva pri
zapalovom reumatizme (reumatoidnd artritida,...), pri zédpalovych ochoreniach ¢riev (Crohnova
choroba), psoriaze a skler6ze multiplex.

Biologicka liecba je imunosupresivum, ktoré pdsobi na vel'mi presny ,,.biologicky" ciel. Tento
ciel je Specidlne vybrany, pretoze zasahuje do mechanizmov autoimunitnych ochoreni.
Napriklad, hlavna uloha B lymfocytov, ako aj zdsah na urovni interferonu typu I, bola
preukdzana pri lupuse.



Belimumab ucinkuje tak, Ze znizuje aktivitu samovolne reagujucich B-lymfocytov. Tuto liecbu
mozu uzivat deti od 5 rokov. Belimumab sa moze podavat’ ako mesacnd intravendzna infuzia
alebo ako tyzdenna subkutanna injekcia. Je to prva biologicka liecba, ktora bola schvalena na
liecbu systémového lupus erythematosus. Jeho ucinnost’ sa prejavuje najmd na kozi a pri
konkrétnych formach ochorenia alebo pri proliferativnom poskodeni obli¢iek. Uginnost
belimumabu vSak nebola hodnotend v pripade postihnutia mozgu. Preto sa v sucasnosti
neodporuca pre tento druh lupusu.

Iné anti-B-lymfocytové molekuly ako rituximab sa pouzivaji pri niektorych tazkych formach
lupusu, ale vo vyvoji su aj iné lieky, ktoré zasahuju iné mechanizmy, najmd blokada T-
lymfocytov.

Anifrolumab je monoklonalna protilatka, ktora blokuje aktivitu interferonovych receptorov typu
I, modulujuc €asto zvySenu interferonova odpoved’ pri systémovom lupuse, ktory je spojeny so
zvySenou aktivitou a zavaznostou ochorenia. Anifrolumab sa méze pouzivat ako pridavna
terapia na liecbu dospelych pacientov so stredne zadvaznym az zavaznym systémovym lupus
erythematosus (SLE), ktory je aktivny aj napriek Standardnej liecbe.

V pripade liecby lupusu je aktudlne vo faze vyskumu viac ako patdesiat roznych bioterapii, ktoré
urcite zdsadne zmenia terapeutické stratégie v buducnosti.

Ako zvladnut antikoagula¢nt a antiagregacnu lie¢bu?

Pri lupuse v pripade trombodzy (zrazenina v zilovej alebo artériovej cieve), obzvlast’ v suvislosti
s antifosfolipidovym syndromom, moze byt predpisana antikoagulacna liecba.

Ako je tato liecba zvycajne vedena?

Spociatku sa pouZzivaju antikoagulancid zaloZzené na heparine [najCastejSie hepariny s nizkou
molekulovou hmotnostou (LMWH)], ktoré ucinkuji velmi rychlo. LMWH sa podévaja
injekciou jedenkrat alebo dvakrat denne s odstupom 12 hodin. Vel'mi ¢asto po tejto LMWH bude
nasledovat’ antikoagulacny liek, ktory sa moZe uzivat' perordlne, a ktory patri do skupiny
antagonistov vitaminu K (VKA), ako je warfarin alebo zriedkavejSie acenokumarol (v krajinach,
v ktorych je dostupny).

Tieto lieky ucinkuju tak, ze blokuji syntézu urcitych koagulaénych proteinov. Antikoagulacny
u¢inok VKA je preto oneskoreny. V dosledku tejto doby latencie sa musi heparin udrziavat
v nezmenene] davke tak dlho, ako je to potrebné, t. j. aZ kym sa parameter INR (z angl.
International Normalized Ratio) nevrati do pozadovanej terapeutickej zony pocas 2 po sebe
nasledujtcich dni.

INR je biologicky test, ktory umoziiuje monitorovanie a upravu davky VKA (okrem akejkol'vek
liecby VKA je INR zdravého jedinca rovné 1). Kvoli signifikantnej variabilite medzi
jednotlivcami je davka VKA striktne individudlna.



Rovnovaha liecby sa niekedy dosiahne az po niekolkych tyzdnoch. Po zmene davkovania sa
pravidelne vykondvaji kontroly INR az do stabilizacie.

Pri antifosfolipidovom syndréme je cielova hodnota INR pri ven6znej trombdze medzi 2 a 3,
a pri arteridlnej tromboze od 3,5. V sucasnosti su k dispozicii aj iné antikoagulancid (priame
peroralne antikoagulancia s anti-Xa aktivitou), ktoré nevyzaduji monitorovanie INR, ale ich
ucinnost’ sa musi pravidelne hodnotit’ pri lupuse, najmé v pripade antifosfolipidového syndromu.
Neodporucaju sa ako lieCba prvej vol'by.

Antiagregacnd terapia, reprezentovana nizkymi davkami kyseliny acetylsalicylovej, zabranuje
»zhlukovaniu krvnych dosticiek”. Tato terapia ucinkuje okamzite a v pripade kyseliny
acetylaslicylovej trva ucinok az 10 dni po preruSeni liecby. LieCba antiagreganciami si
nevyzaduje biologické monitorovanie. Poc¢iato¢na davka byva rovnaka (Casto nizsia ako 100 mg
kyseliny acetylsalicylovej).

Ked sa porezete, dosticky sa agreguju/zhlukuju (ako tehly) a zablokuju tak prerusenie ciev. Ak
uzivate kyselinu acetylsalicylovu, budete krvacat’ dlhsie v pripade, ze sa porezete.

Ako znizit’ tnavu?
kontrola vzplanutia ochorenia a dat’ lupus do remisie.

odstranit’ vS§etky obvyklé pric¢iny unavy. Napriklad anémia alebo nedostatok Zeleza, ktoré su
vel'mi Casté u Zien (jedna z troch Zien vo fertilnom veku).

identifikujte svoj prirodzeny rytmus: telo ma rytmus pocas 24 hodin s obdobim bdenia a
obdobim spanku. Pocas dna st 2 vrcholy bdelosti: o 10. hodine a o 15. hodine. Nedostatok
energie a ospalost sa mozu objavit po obede v ddsledku hypoglykémie, ktora sa vyskytuje
v uvode travenia. Ak sa chcete vratit' do formy, musite zit' vlastnym tempom: niektori 'udia st
Lranné vtacata“, ini s ,,nocné sovy“. Ak chcete mat’ pokojny spanok, musite vediet, ako sa
odpojit’ od kazdodennych problémov. NajhorSou prekazkou spanku je neustaly tok myslienok.
Relaxécia, sofrologia, hypndéza moézu mat priaznivé G€inky na spanok. Odporuca sa vyhnut
tabletkdim na spanie benzodiazepinového typu. Vo vSeobecnosti nezabezpecujii dobry spanok
plny odpocinku. Umely spanok je I'ahky, s poklesom fazy hlbokého spanku, ktory je potrebny na
zotavenie. V skuto€nosti, l'udia, ktori spia dlho a su unaveni po€as dna, mo6Zzu mat’ kvalitnesi
hlboky spanok, pokial’ spia mene;.

maju alebo pokracuju v pravidelnej progresivnej fyzickej aktivite, ako je chddza, cyklistika,
plavanie.

mat’ vyvaZenu stravu, vyhybat’ sa spotrebe prili§ velkého mnozstva cukrov, pretoze tieto
stimuluju prudky narast inzulinu a sposobuju prudky pokles cukru v krvi. Hypoglykémia ma za
nasledok ospalost’ alebo odtok energie. Je tiez potrebné vyhnit sa konzumécii ¢okolddy vo
vecernych hodinéach, pretoZe td4 moZze mat’ podobny ucinok ako Salka kavy.

ovladajte svoj pracovny priestor, eliminujte denné obmedzenia tykajice sa dopravy a stresu.
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Ako liecit’ Raynaudov syndrom?
Hlavnym odporucéanim je chranit’ sa pred chladom:

Obliekajte sa teplo: viac vrstiev obleCenia podporuje udrziavanie dobrej telesnej teploty.
Spodna vrstva udrziava telo suché a mala by urychlit’ odvadzanie potu pocas cvicenia (bavlna nie
je najvhodnejsia, pretoze nie je rychloschntca). Stredna vrstva pomaha udrziavat’ teplo uvol'nené
telom, pretoze musi zabranit’ prechodu vzduchu (vlna, vineny sveter). Tretia vrstva sa pouziva
na ochranu pred poc¢asim (vetrovka, prSiplast, plast ...).

UdrZujte hlavu a krk v teple, pretoze je to oblast’ tela, ktord eliminuje teplo.

Noste rukavice (odporaca sa tenka hodvabna rukavica ako extra vrstva pod vinenou rukavicou);
prsty a ruky by nemali byt stiesnené, prilichavy strih okolo zépdstia méze zabranit’ vniknutiu
studené¢ho vzduchu.

Noste teplé a Siroké topanky, najlepsie kozené, s teplymi ponozkami.

Vyhnite sa kontaktu so studenou vodou (umyvajte riad, upratujte a Cistite zeleninu s hortcou
vodou) a Casto aplikujte hydratacné krémy na ruky, aby sa zabranilo poraneniam a prasklinam
pokozky.

Vyhnite sa uchopeniu studenych predmetov bez ochrany (mrazené¢ vyrobky, volant v aute
rano, vonkajsia kl'u¢ka dveri v zime,...).

Bud’te opatrni s klimatizaciou, pretoze rychla zmena teploty moze spustit’ vzplanutie.
Pitie hortucich napojov moze tiez pomdct’ telu udrzat’ jeho teplo.
Prestaiite fajcit’: Nikotin zniZuje prietok krvi v konc¢atinach.

Pouzite d’alSie umelé teplo: moze byt uzitoéné v uritych situdciach za predpokladu, ze
uvol'nené teplo nie je dostacujice (ohrievace, elektrické ohrievace noh, elektrické deky atd’.).

Majte pod kontrolou stres: vyhnut sa stresovym situaciam alebo naucit’ sa, ako ich zvladat’.
Ostatné opatrenia
Bud’te opatrni, aby ste sa vyhli poraneniam rik alebo palcov na nohach.

Udrziavajte fyzicku aktivitu, po lekarskom doporuceni, ktord umoZiiuje nahrievanie, relaxaciu
a fyzicku a dusevnl pohodu.

Pri préaci s mechanickymi nastrojmi, ktoré spdsobujui vibracie, musi byt’ nastroj drzany zl'ahka s
malou prilnavost'ou a bez napétia, o umoziuje vacsiu flexibilitu prevadzky a menej narazov na
ruky a ramena.

Lieky



Pre viac¢sinu l'udi lieky proti Raynaudovmu syndromu nepomdhaji. Niekedy, ked’ je Raynaudova
kriza vézna a invalidizujuca, va$ lekdr vam modzZe predpisat vazodilatancid, ktoré podporuji
krvny obeh zvySenim otvorenia krvnych ciev.




Ako zmiernit’ bolest’ kibov?

Zmiernenie bolesti kibov, artralgie alebo artritidy (bolest + opuch kibov) je primarne zaloZzené
na predpisovani nesteroidnych protizapalovych liekov (po kontrole absencie kontraindikacii,
vratane aktivneho poSkodenia obliciek) a liekov proti bolesti, ktoré predpisuje lekdr. Ak
pretrvava postihnutie iba jedného kibu, je moZné ho zmiernit intraartikularnou injekciou
kortizénu (instilacia kortikosteroidov). Syntetické antimalarikd (hydroxychlorochin/chlorochin)
su v tomto pripade lickom volby. Hlavnym cielom je dosiahnut’ zniZenie, a potom, ak je to
mozné, Uplne vysadenie kortikosteroidov, bez znovu objavenia sa bolesti alebo progresie
ochorenia do zavaznejsej formy.

Niekedy sa moZe bolest kibov vyriesit podanim inych lie¢iv, ako je metotrexat (Siroko
pouzivany pri reumatoidnej artritide) alebo, v pripade neriesitel'nej bolesti moézu byt pouzité iné
imunosupresivne a biologické lieciva, ako je belimumab alebo &nifrolumab.

Ako lie€it’ kozné alebo slizni¢né prejavy?

Mozu sa pouzit’ kortikosteroidné masti (lokalne), ktoré ale mézu vyvolat’ trvalu atrofiu koze.
V pripade pretrvavania aktivnych koznych 1ézii je mozné zvysit’ lokalnu uéinnost’ kortizonovych
masti¢iek pomocou okluzivneho obvdzu. Celkové kortikosteroidna terapia nemé indikéciu na
liecbu Cisto dermatologickych 1ézii.

Takrolimus moéze byt pre kozu prospesny pri lokdlnej aplikacii. M4 ti vyhodu, Ze nesposobuje
atrofiu koze na rozdiel od lokalneho kortizonu.

Lie¢ba kozného lupusu je tieZ zaloZzend na ochrane pred slnkom a uZzivani hydroxychlorochinu
v davke 2 tablety denne (400 mg /den), ktora podporuje zlepSenie 1¢ézii vo viac ako 6 z 10
pripadov. Uginnost’ sa hodnoti po 3 mesiacoch.

Talidomid sa mozZe tiez pouZit a zvycajne navodzuje rychlu remisiu. Téato liecba s vysokou
pravdepodobnostou vyvola zdvazné malformacie plodu, ak je zZena pocas liecby tehotna. Preto si
vyzaduje predbezny tehotensky test a predpisanie povinnej ucinnej antikoncepcie. Z dovodu
rizika neuropatie je potrebné monitorovanie elektromyogramu. Lie¢ba sa mé uZivat' vecler,
pretoZe spdsobuje ospalost’. Taktiez zvySuje riziko tvorby krvnych zrazenin.

Nizka davka metotrexatu (10 az 20 mg/tyzden) je tiez niekedy ucinna pri postihnuti koze.

Belimumab, prva biologicka liecba systémového lupusu, je moznou alternativou pre dospelych,
ak postihnutie koze zostane aktivne, najma ak sa v krvi ndjdu anti-dsDNA protilatky na vysokej
urovni.

V klinickych sktskach anifrolumab znizil aktivitu ochorenia aj v postihnutych orgénoch vratane
koze a kibov.



Mo6ze homeopatia zlepsit’ moj lupus?

Nie, nie je to vedecky dokdzané. Homeopaticka liecba nemdze nahradit’ beznu lie€bu. Ak sa vSak
poda navyse k Standardnej lie¢be, nepredstavuje to Ziadny problém.

Homeopatia pouziva rovnaké zdkladné zlozky ako tradicna medicina, ale v nekonecne
nariedenom mnozstve.

Spravne vykonané vedecké stadie (tykajuce sa lupusu) dospeli k zaveru, Ze homeopatia je
neucinnd, to znamena, ze neexistuje validovana nadradenost homeopatickej lie¢by v porovnani s
placebom. Pocas wuzivania lupusu sa nikdy neuskutocnili Stadie skimajuce Uc€innost
homeopatickej liecby. To vSak mnohym pacientom nebrdni v tom, aby lieky pouZivali.
Homeopaticku liecbu je mozné kombinovat’ s konvencnou liecbou, pokial’ ide o homeopatickt
liecbu predpisanu lekarom a ziskanu v lekérni.

Musime si vSak davat’ pozor na urcité druhy liecby, nazyvané ,homeopatické®, ktoré v
skuto¢nosti nie su a obsahuju vSetky druhy liecivych latok (kortikosteroidy, diuretikd, anabolické
lieky, sedativa...), ktoré mo6zu zasahovat’ do konvencnej terapie.
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A ¢o alternativna medicina pri liecbe lupusu?
Akupunktira, homeopatia a alternativna medicina nepreukazali pri lieCbe lupusu u¢innost’.

Akupunktira a mezoterapia (pozostavajica z vykonania viacndsobnych subkutannych injekcii
liekov) moze niekedy priniest’ lavu, ale neumozni kontrolu ochorenia. Rizikom mezoterapie je,
ze molekuly injektované pocas tejto lie€by mozu interagovat’ s tradicnou lie€bou, ale mozu tiez
sposobit’ lokalnu alergickt reakciu, ¢i dokonca infekciu.
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Je ziaduce termalne oSetrenie alebo thalassoterapia? St uhradzané?

Termalna liecba a thalassoterapia nemajii preukdzanu G€innost’ na priebeh lupusu, ale moézu
zlepsit' blahobyt a pohodu. V niektorych krajinich mézu byt niektoré poruchy (kibové,
svalové...) dovodom pre ziadost’ adresovani fondu socidlneho poistenia alebo zdravotného
poistenia spolu
s lekarskym predpisom.

Treba poznamenat’, Ze vo vSeobecnosti su preplacané len naklady na liecbu. Vac¢sina nakladov na
ubytovanie a vSetky cestovné vydavky ostadvaju na pacienta, s vynimkou vel'mi $pecifickych
pripadov.
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LEPSIE POROZUMENIE ZIVOTA S LUPUSOM

Zivot s lupusom

Mam prestat’ fajcit'?

ANO, prestat’ faj¢it je nevyhnutné, ked mate lupus. Tabak spdsobuje zniZenie u&innosti
syntetickych antimalarik, aj ked’ nemeni cirkulujuce hladiny tychto lie¢iv v krvi. Negativny
vztah medzi lupusom a tabakom je sice slabsi a menej zrejmy ako vztah, ktory bol stanoveny
medzi reumatoidnou artritidou a tabakom. Ukoncenie faj¢enia sa dorazne odporuca, najma kvoli
riziku zrychlenej aterosklerozy, ktora je 1. dlhodobou komplikaciou spolu s rizikom infekcie.

V roznych Stadiach sa zistili tieto skutocnosti:

Je pozorované zvySené riziko medzi lupusom samotnym a kardiovaskuldrnym rizikom (zvysené
riziko vzniku cholesterolovych plakov v artéridch), ktoré d’alej zvysuje riziko srdcového infarktu
suvisiaceho s tabakom.

Lupus, najmi kozny lupus, je pocas faj¢enia rezistentnejsi voci lieckom.



Zda sa, ze tabak je schopny interagovat’ so syntetickymi antimalarikami tym, ze znizuje ich
ucinnost’.

Mali by sme dodrziavat’ Specialnu diétu pri lupuse?

Ano. Spravny vyber potravin (vyvazena strava) je potrebny pri vietkych zapalovych
ochoreniach ako aj pre kazdého cloveka! Vychodiskovym bodom je takzvana stredomorska
strava, ktora ma zdravotné vyhody, ktoré sa prejavuji pri niekolkych reumatickych
ochoreniach. Této strava zahffia pomerne vysoku spotrebu olivového oleja, strukovin, obilnin,
ovocia a zeleniny, miernu az vysoku spotrebu ryb, miernu spotrebu mlie¢nych vyrobkov (najma
syrov a jogurtov) a nizku spotrebu nerybich misovych vyrobkov. Prinosy konkrétnej lupusovej
diéty sa uvadzaju vel'mi Casto. V skuto¢nosti mdéze mat’ tato diéta tri rozne ciele.

Diéta moze pomdct kontrolovat’ moznll nadvahu, a najma vyhnuat sa riziku aterosklerdzy artérii,
¢o je vyznamna komplikécia lupusu (aj pri absencii obezity).

Ateroskleroza je ochorenie cievnej steny, ¢iastocne spdsobené abnormalitami tukovych pomerov
(hypercholesterolémia, hypertriglyceridémia), ale aj existenciou chronického zéapalového
ochorenia, ako je lupus. Vyvazena strava by preto mala umoznit normalizaciu hladin
cholesterolu tak, ze sa zredukuje prijem ,,zlych* zivoé¢isnych tukov (maslo, smotana, studené



narezy) v prospech ,,dobrych” rastlinnych tukov (olivovy olej...). V niektorych pripadoch je
nevyhnutna nasledné lekarska starostlivost’ a sledovanie diétneho rezimu.

Spravna strava moze eliminovat’ rizika stuvisiace s kortizonom.

Strava méze byt’ tiez zamerand na snahu o kontrolu lupusu ,,oklamanim® imunitnej odpovede.
S tymto zdmerom boli navrhnuté rézne pristupy, ale ziadny z nich nebol v pripade lupusu
validovany. Pri niektorych diétach sa odporaca vylucenie jednej alebo viacerych potravin. Urcité
potraviny (mliecne vyrobky, zZivociSne tuky, glutén, obilné vyrobky atd.) by mohli narisat’
imunitny systém a zmenit’ floru ¢revného traktu. Aj ked’ tento typ diéty niekedy vyvolava dojem,
7ze sa stav zlepSuje, neexistuje ziadny vedecky dokaz, ktory by to potvrdzoval. Dlhodobé
vylicenie tychto potravin modze navyse viest k mnohym poruchdm v stravovani a méze mat’
nasledky na celkovy stav a pripadne aj na hustotu kosti (riziko osteoporozy).

V zriedkavych pripadoch niektori pacienti hldsia bolestivé prejavy po konzumdcii urcitych
potravin. Tie by mohli odrézat’ existenciu potravinovej intolerancie na urcité¢ zlozky (najmé na
mlieko alebo obilniny). Casto je tazké tuto reakciu potvrdit’. Tuto situaciu mozete prediskutovat’
so svojim lekarom, ktory vas moze poziadat’, aby ste podozrivé jedlo vylucili zo svojej diéty na 6
tyzdiov (test ukoncenia) a potom ho znovu zaviedli.

Udava sa, ze post, po ktorom moze nasledovat’ lakto-vegetarianska strava, pomaha zmiernit
zapal, ale tento postoj nema zéklad pri lupuse. Okrem toho je nebezpeéné hladovat’ pocas
dlhsieho obdobia, vzhl'adom na riziko nedostatku vitaminov. Uskuto¢nili sa vedecké
experimenty s cielom pokusit’ sa zmenit spravanie imunitného systému prostrednictvom
absorpcie roznych molekul s cielom vyvolat’ peroralnu imunitnt toleranciu. V su¢asnosti to nie
je v pripade lupusu aplikovatel'né.



Zvysuje lupus riziko alergie?

NIE, neexistuje Ziadny jasny dokaz o zvySenom vyskyte alergickych reakcii pri lupuse, ale
niektoré situdcie mozu byt zamiefiané s alergiami.

Niektori lupusovi pacienti zle znasaju slnko, ¢o vedie k vyskytu Cervenych skvin (niekedy so
svrbenim) na miestach vystavenych slne¢nému ziareniu (tvar, vystrih, ruky a predlaktia). Ide o
jav nazyvany ,,fotosenzitivita“, ktory nie je Specificky pre lupus. Nie je to alergia na slnko, ale
kozny imunitny prejav, vyvolany slnkom.

Niektoré lieky moZu spdsobit’ vzplanutie lupusu, nazyvané indukovany lupus. Tieto formy
lupusu nie st alergiou na lieky, ale imunitnym fenoménom vyvolanym liekmi.

V kazdom pripade, pacient s lupusom moéze ,,rovnako ako vSetci ostatni* mat’ alergicku reakciu
na liek. Okrem Specialnych pripadov, tato alergia nebude ni¢ nezvycajné, ale bude potrebné
prislusny liek vysadit’.

MozZem cvidit’ ?

Ano. Sport alebo fyzicka aktivita sa mozu a mali by sa vykonavat’ ¢o najcastejsie. Pravidelna
rutina v Sporte je zdkladnym prvkom blahobytu pre telo a mysel. Fyzickd aktivita ma tiez
priaznivy Géinok na navu. Sport poméha udrziavat’ svalovi hmotu, ktord moZe byt naruiena
uréitymi spdsobmi lie¢by, napriklad uzivanim kortikosteroidov. Sport pomaha v boji proti



kardiovaskularnym ochoreniam, ktoré su castejSie pri lupuse. Nakoniec pomaha regulovat’
hmotnost’.

Situacie, v ktorych by sa malo $portu pocas lupusu vyhnut, si zriedkavé. Pri antikoagulacne;j
liecbe alebo nizkom pocte krvnych dostiCiek existuje riziko krvacania v pripade poranenia
(napriklad Splhanie, rychly Sport alebo bojové Sporty sa neodporticaju).

Samozrejme, v pripade vzplanuti, sa treba vyhybat intenzivnemu Sportu a nahradit’ ho chédzou
alebo jemnou gymnastikou, pokial nesposobujii bolest kibov alebo svalov. Skuto&né
kontraindikéacie su vel'mi vynimocné: tazka polyartritida pri vzplanuti, zdvazné srdcové alebo
pl'icne postihnutie.

Spolo¢nost LUPUS EUROPE vyvinula osobitny program, ktory vdm pomdze cvicit’ bez ohl'adu
na vasu sucasnu fyzicku zdatnost. Obsahuje 5 Grovni, po¢nic tym, ¢o modzete robit’, ked’ ste
pripitany na 16zko az ku skékaniu a aerobiku. Program bol schvéleny Eurdpskou referen¢nou
sietou ReCONNET a Europskou ligou proti reumatizmu EULAR. Program je k dispozicii na
internetovej stranke LUPUS EUROPE: https://www.lupus-europe.org/me-lupus/



https://www.lupus-europe.org/me-lupus/
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Mo6Zem sa opalovat’ s lupusom?

Nie. Expozicia slnku sa absolitne neodporaca, pokial mate lupus. Ochrana pred slnkom je
potrebnd pre vsetkych pacientov, dokonca aj pre tych s lupusom, ktori nikdy nemali kozné
priznaky.

Ked st pacienti s lupusom vystaveni slne¢nému ziareniu, moze dojst k nadmernej reakcii
pokozky. Slnko nésledne podporuje vznik lupusovej vyrazky v oblastiach pokozky vystavenych
slnecnému Ziareniu, ktord je neimerna stupiiu vystavenia slneCnému Zziareniu. Tato citlivost’ na
slnecné svetlo (fotosenzitivita) je niekedy prvym prejavom lupusu. Expozicia slnku moéze tiez
spOsobit’ relaps ochorenia a objavenie sa inych prejavov, ako st kibne priznaky, Gnava a mozno
zévaznejSie poskodenie. Tieto prejavy sa casto objavuji niekolko tyzdnov alebo dokonca
mesiacov po vystaveni sa slneCnému Ziareniu. Preto su vzplanutia lupusu CastejSie na jesen a
zaCiatkom zimy. Oneskorenie medzi vystavenim sa slnku a néastupom lupusového vzplanutia
vysvetluje to, preco Casto pacient nevytvara spojenie medzi nimi.

Co robit’

> Vyhybajte sa opal’ovaniu a miestam, kde je Ziarenie intenzivnejSie, ako je more, vysoké
hory (sneh a voda odrazaji ultrafialové luce sinka)

> Vyhybajte sa vychadzaniu a vystaveniu slnku pocas najhoriucejSich hodin diia, medzi
12:00 a 16:00, ked’ ultrafialové (UV) Ziarenie je na jeho maxime

> Nenoste biele, mokré ani riedko tkané oblecenie, pretoZe nebezpec¢ne pritahuje slnecné
Iice a biela farba odraza svetlo.

> Nedomnievajte sa, Ze slne¢nik pouZivany samostatne stac¢i na acinnu ochranu, pretoze
piesok a voda odrazaju slnec¢né luce

> Aplikujte opalovaci krém na tvar a telo, s maximalnym ochrannym faktorom (50+), ktory
chrani pred UVA a UVB la¢mi.

- Aby bol krém u¢inny, musi:
o saaplikovat’ kazdé 2 hodiny a po kazdom pléavani,

o aplikuje sa aj v pripade zamraceného pocasia, pretoze takmer 80 % UVB lucov prechadza
oblakmi a hmlou,

o aplikuje sa aj v pripade pobytu pod dazdnikom.

> Uprednostiiujte nosenie suchého oblecenia, tesne tkaného (bavlna, dZinsy) a tmavého
oblecenia. Na trhu si aj odevy proti UV Ziareniu (v niektorych Sportovych obchodoch)

> Myslite na to, Ze tricka s kratkym rukdvom nechrédnia ruky a je lepSie uprednostiovat’ dlhé
rukavy. Podobne by ste mali uprednostnit’ nohavice pred Sortkami.

> Chraiite si tvar klobikom so Sirokym Siltom alebo ¢iapkou a o¢i slnecnymi okuliarmi
s UVA/UVB filtrom



> Vyhnite sa fotosenzibilizujucim liekom: lokalnym (nesteroidné protizapalové lieky a
fenotiazin) a peroralnym liekom (nesteroidné protizapalové lieky, cykliny, chinolony)

V nepritomnosti sinka st povolené samoopal’ovacie pripravky, ale treba mat’ na pamiiti, Ze
vobec nie su fotoprotektivne...
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MobzZem ist’ na operaciu?

ANO, je absolutne mozné vykonat operaciu, ked’ méte lupus, ale existuju 3 délezité opatrenia,
ktoré je potrebné brat’ do tivahy.

V pripade antifosfolipidového syndromu (s rizikom ,,zrazeniny*) musite byt opatrni, pretoze
musite vysadit’ perordlne antikoagulancia (antagonistu vitaminu K) tesne pred operaciou a
okamzite ju obnovit’ na zéklade odporucani vasho lekara. V pripade vysadenia perordlnych
antikoagulancii je potrebné ich v obdobi operacie nahradit’ subkutannymi pripravkami. Niektoré
,chirurgické™ procedury sa mozu vykonavat’ so strednou mierou antikoagulacie. V4a$ oSetrujici
lekar vas urcite nasmeruje na spravnych Specialistov. Ludia s antifosfolipidovym syndrémom
modzu niekedy celit poSkodeniu srdcovych chlopni, ktoré si vyzaduje dokoncenie operacie
s antibiotickou terapiou.



V pripade imunosupresivnej lieCby a/alebo kortizéonu existuje po chirurgickom zakroku riziko
infekcie. Ak je to potrebné, podla odporucani vasho lekdra mdze byt vaSa liecba docasne
upravend, aby sa zniZzilo riziko infekcie. Pred operdciou vam mdézu byt pontknuté aj antibiotika.

Ak uz dlhodobo uZzivate kortikosteroidy, po operacii sa nemaja prestat’ uzivat, pretoze hrozi
riziko adrendlnej insuficiencie. Dlhotrvajuci prijem kortikosteroidov uvadza vase nadoblicky
do stavu ,,pokoja‘“, takze nie su schopné produkovat’ dostatok kortizénu na kontrolu stresu pri
operacii.

Akykol'vek chirurgicky zakrok je pri lupuse mozny, ale je ddlezité informovat’ svojho lekara a
chirurga, ktory sa o vas postard. Kontaktujte svojho oSetrujiiceho lekara, aby spravne a dokladne
uviedol, vSetky lieky, ktoré uzivate. Ak uvazujete o kozmetickom chirurgickom zakroku,
porozpravajte sa o tom so svojim lekdrom, ktory sa stard o vas lupus. Je to urcite realizovatel'né,
ak si to Zelate, ale bez toho, aby ste museli podstupovat’ riziko (vratane pred¢asného vysadenia
antikoagulacnej liecby!).
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Aké gynekologické monitorovanie sa odporaca pre Zeny postihnuté lupusom?

Lupus a lieky predpisané na jeho liecbu vystavuju pacientov zvySenému riziku gynekologickych
komplikécii. Gynekologické sledovanie je pre tychto pacientov velmi doélezité. Pri
imunokompromitovanych pacientoch s lupusom sa odporaca kazdorocny skrining rakoviny
kr€¢ka maternice pomocou  cervikalno-uterinného steru (u  pacientieck lieCenych
imunosupresivnymi a/alebo biologickymi liekmi).

So skriningom sa moéze zacat’ pred dosiahnutim 25. roku Zivota v zavislosti od individudlneho
rizika.

U ostatnych pacientov, ako aj v beznej populécii, sa odporacaju cervikalno-uterinné stery u zien
vo veku od 25 do 65 rokov kazdé tri roky po tom, ako mali dva normalne stery s odstupom
jedného roka.

MozZem ist’ k zubarovi?

Ano. Kortikosteroidy a imunosupresivne lieky podporuju vznik infekcie. Odpora¢a sa mat
doslednu tstnu hygienu a pravidelne navstevovat’ zubara.

Moézem darovat’ svoje organy, ak trpim lupusom?

Pacienti so systémovymi autoimunitnymi ochoreniami si niekedy kladi otdzku o mozZnosti
darovania svojich orgdnov. Ide o dodlezitu otazku, ktorou sa na vnutroStatnej Grovni zaoberaju
agentury pre biomedicinu. Pacienti so systémovymi autoimunitnymi ochoreniami moZu
vo vSeobecnosti darovat’ svoje organy na transplantaciu za predpokladu, Ze prisluSny orgéan nie je
postihnuty autoimunitnym ochorenim.

Co sa tyka gisto kozného lupusu, vniitorné organy nepostihuje, preto je darcovstvo organov
absolutne mozné. Pokial' ide o systémovy lupus, to vSetko zavisi od organov postihnutych
chorobou. Kozno-kibové formy lupusu zvyéajne nesprevadza poskodenie srdca, plac, obli¢iek
alebo pecCene a potom je mozné darovanie organov. Pri tazSich forméch, ktoré by napriklad
ovplyvnili obli¢ky, nie je darcovstvo orgdnov ¢asto mozné.

Hoci v pripade formy, ktord by ovplyvnila oblicky, ale neovplyvnila by srdce a pl'ica, darovanie
srdca a pl'tc je teoreticky mozné, aj ked’ pacient uZivali kortikosteroidy alebo imunosupresiva.

Samozrejme, treba brat do uvahy aj ochorenia, ktoré moézu byt spojené s autoimunitnym
ochorenim a ktoré¢ moézu kontraindikovat” darovanie organov, ako je napriklad cukrovka, ktora
moze postihnut’ srdce a oblicky, alebo poskodenie plic stvisiace s uzivanim tabaku. Rovnakeé
uvazovanie mozno uplatnit’ na vSetky systémové autoimunitné ochorenia. Rozhodnutie v
suvislosti s darcovstvom organov je dlhodoba zalezitost’, aj ked’ ju mozno kedykol'vek odvolat’.
Pacienti s autoimunitnymi ochoreniami su v prvom rade l'udia ako ostatni, a preto by sa ich
uvazovanie nemalo odliSovat’ od inych:



»Som darca alebo nie? Ked’ sa rozhodnem, poviem o tom svojim blizkym, aby som im pomohol,
v pripade, ze im niekedy lekar bude musiet’ polozit’ tito otazku o mne.

Moézem s lupusom darovat’ krv?

NIE, aj ked krv lupusovych pacientov nie je o ni¢ menej ,,dobra®“ v porovnani s ostatnou
populéciou, vSetky autoimunitné ochorenia s autoprotilatkami sa povazuju za kontraindikaciu
darovania krvi, aj ked’ sa choroba neprenasa autoprotilatkami. Okrem toho, pacienti s lupusom
mozu mat’ anémiu, ¢o je d’alSia kontraindikécia darovania krvi.

Mam lupus, mozem lietat’?

Ano. Cestovanie nie je kontraindikované, za predpokladu, Ze sa dostato¢ne chranite pred slnkom,
ked sa dostanete do svojej slnecnej destinacie! VsSetky druhy dopravy su mozné. Vo velmi
zriedkavych pripadoch méze byt lupus komplikovany hypertenziou plicnych artérii (pl'icna
arteridlna hypertenzia alebo PAH). Pocas cvicenia potom dochéddza k respiraénému nepohodliu a
casto dochéadza k poklesu kyslika v krvi. Preto sa neodporuca cestovat’ v lietadle bez pretlakovej
kabiny, ale vSetky hlavné lietadld st pod tlakom, takZe zvycCajne nie je Ziadny problém (opytajte
sa svojho lekara).

Pri cestach, ktoré by trvali viac ako 1 mesiac, musite zabezpecit, aby ste mali dostatocné
mnozstvo liekov pred odchodom. Je zname, ze dial’kové lety zvySuju riziko flebitidy. Nosenie
kompresnych ponoziek alebo panctch znizuje toto riziko.

Pacienti, ktori uzivaji antikoagulancia, pretoze sa u nich uz vyskytla flebitida alebo plicna
embolia, si chraneni antikoagulacnou liec¢bou, ak je dobre nastavena.

U pacientov s lupusom, ktori maju anifosfolipidovy syndrom, sa mdze v niektorych pripadoch
odporucit, aby si jednu hodinu pred odletom lietadla subkutinne podali injekciu heparinu s
nizkou molekulovou hmotnost'ou. V4§ lekar vam urcite poradi.
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Moézem pri cestovani do krajiny s rizikom malarie uzit dalSie antimalarikum (okrem
hydroxychlorochinu)?

Parazit spdsobujuci malariu je Coraz rezistentnej$i na antimalarikd. Je potrebné poznat
klasifikaciu prislusnej krajiny vzhladom na rezistenciu voci antimalarikdm, a najmi voci
chlérchinu.

Tato klasifikacia je medzinarodna, zavedend WHO, a rozdel'uje krajiny do 3 rizikovych zén, od
1 do 3:

Zo6na 1: ziadna odolnost’ voci chlorchinu
Z6na 2: stredna odolnost’
Zdbna 3: krajiny s vysokou odolnostou

V pripade cesty do zony 1 je odporucanou lieCbou chlorochin. Ak je tato liecba uz predpisana, je
mozné v nej pokracovat’ v rovnakej davke ako pri lupuse a je a priori dostacujuca. Ak je lupus
lieceny hydroxychlorochinom (najbeZnej$i pripad) a mate uZit' eSte chlorochin, liecbu
hydroxychlorochinom musite preruSit a pokratovat v nej, ked sa chlorochin vystavi
(hydroxychlorochin nie je proti malarii taky G¢inny, ako chlorochin, ale pri lupuse je uc¢innejsi).
V pripade cesty do zony 2 a zény 3 (zény, ktoré sa tykaju vacsiny krajin Afriky a Azie), vasa



liecba nebude dostatocna na Vasu ochranu pred malariou a musi sa pridat’ este Specificka liecba.
Dostupné produkty su:

- Proguanil + chlorochin
- Atovachon + proguanil
- Meflochin

- Doxycyklin

Vsetko st to lieky na predpis. Stanovisko lekara je v tomto pripade povinné, ¢i predpisovat’ tieto
lieky bez rizika, v zavislosti od moznych kontraindikacii jednotlivého pacienta s ohl'adom na
jeho subeznu liecbu. Meflochinu sa treba vyhybat’ z dovodu interakcie s hydroxychlorochinom a
potencidlnych neuropsychiatrickych neziaducich G¢inkov.

V pripade kombinovanej liecby proguanilom a chlorochinom je mozné docCasne prerusit
akékol'vek uzivanie hydroxychlorochinu alebo chlorochinu na lupus.

UZzivanie doxycyklinu je mozné, ale predstavuje riziko fototoxicity (toxicity slnka na kozi pri
uzivani tohto lieku), preto je potrebné posilnit’ ochranu proti UV Ziareniu.

Na zédklade navstevovanych miest a zivotného S$tylu, Specializované konzultacie umoznuju
vyhodnotit’ skuto¢né riziko vystavenia sa parazitovi a vyber profylaxie (pobyt v meste alebo na
vidieku, obdobie sucha alebo dazd’ov, obchodné stretnutie alebo dovolenka, ...).

V kazdom pripade si uvedomte, Ze prvym preventivnym opatrenim tykajicim sa malérie zostava
ochrana pred uSipnutim komarom: pouZitim repelentov, nosenim dlhych rukdvov a nohavic vecer
a pouzivanim siete proti komarom. To bude mat’ navyse ti vyhodu, Ze vés to ochrani pred inymi
infekciami, ktoré mézu komére prenasat’ (ako napriklad horicka dengue, chikungunya alebo
virus zika).

Ako pristupovat’ k o€kovaniu, ked’ mate lupus?
Pri lupuse sa ockovanie odporuca, ale s ur¢itymi preventivnymi opatreniami.

Pocas vzplanutia ochorenia sa treba v ¢o najvdcSej miere vyhnit' ockovaniu, ale v pripade
potreby je to mozné.

V pripade dlhodobej kortikosteroidnej terapie, viac ako 10 mg prednizonu denne, a najmad v
pripade imunosupresivnej terapie, su kontraindikované Zivé oslabené vakciny kvoli riziku silnej
reakcie na vakcinu (vakcina proti Zltej zimnici, varicella zoster, rubeole, osypkam a mumpsu).
Perordlne vakciny proti detskej obrne a BCG vakciny, ktoré su tieZ Zivymi vakcinami, sa v
dospelosti nikdy neodporucaja.

Zivani i idov jma imunosu iv 0Ze znizit’ uci vakein, ic
Uzivanie Kkortikosteroidov, a najma imunosupresiv, moZe znizit’ ucinnost’ vakcin, ich
pouzivanie vSak nie je kontraindikované (s vynimkou Zivych oslabenych virusovych vakcin).



Niektoré ockovacie latky sa dorazne odporicaju najmid, ak sa dlhodobo predpisuje
imunosupresivna liecba: ockovanie proti COVID- 19, o€kovanie proti chripke, pneumokokové
ockovanie.

Kedze infekcie papilomavirusom s beznejSie u pacientov s lupusom, mladym pacientom s
lupusom, chlapcom a diev€atdm sa moze ponuknut’ ockovanie proti HPV v idedlnom pripade
pred prvymi sexualnymi vztahmi.

Vela sa hovorilo, o riziku vyskytu alebo nastupu lupusu alebo inych autoimunitnych ochoreni po
ockovani ockovacou latkou proti hepatitide B. Epidemiologické Stidie nepotvrdili existenciu
jasnej suvislosti. Ak je z pracovnych dovodov alebo z ddvodu rizika expozicie potrebné
ockovanie proti hepatitide B, je to mozné. Na zabezpecenie dostatocnej U€inosti ockovacej latky
vSak bude niekedy potrebnych viac injekcii.

Moézem mat’ normalny sexualny Zivot?

ANO, nie je dovod, preco by vam mal lupus zabrénit’ v normalnom sexudlnom zivote... ¢i uz ste
zena alebo muz!

U Zien su najcastejSie sa vyskytujiice problémy psychologické.
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Choroba, ktord casto postihuje mladé Zeny, moze viest k strate sebaddvery a moze byt
sprevadzana znizenim libida. Tato strata dovery moze byt zdoéraznena t'azkost'ami pri hl'adani
ucinnej antikoncepcie, pretoze pri aktivnom lupuse je lepsie vyhnut sa tabletkam, ktoré obsahuju



estrogény. Problém sexuality sa Casto nerozobera s oSetrujucim lekarom, zatial ¢o na jeho
vyrieSenie by postacovalo demystifikovat’ ho a diskutovat’ o iom.

V niektorych pripadoch mdze byt sexudlny Zivot naruSeny t'azkostami, ktoré priamo suvisia s
tymto ochorenim, ako je napriklad suchd vaginalna sliznica (Sjogrenov syndréom) alebo casté
vagindlne infekcie (mykdzy) stvisiace s uzivanim liekov vratane kortizonu. Aby sa predislo
tymto neprijemnostiam, moze byt’ v spolupraci s gynekoldgom navrhnuté pouzitie hydrataénych
kapsul pre vaginalnu sliznicu a opatrenia na znizenie rizika mykozy.

U muzov sa niekedy zaznamendvaji poruchy libida alebo erekcie, ale organické abnormality,
ako napriklad porucha obehu krvi, su vel'mi zriedkavé. NajCastejSie s to psychologické
problémy, ktoré¢ niekedy suvisia s uzivanymi liekmi, alebo hormonalnou dysregulaciou. Je
dolezit¢ hovorit s lekdrom a vykonat dalSie vySetrenia, ktoré pomdzu pochopit’ tieto
abnormality.

Aké antikoncepéné metdédy mozem pouzit'?

Okrem bariérovych antikoncepénych metdd (kondomy, membrany atd’.) existuje mnoho réznych
antikoncepénych metdd.

Zeny so systémovym lupusom mozu pouzivat mnoho metdd antikoncepcie, ako napriklad
intrauterinné teliesko, tieZ nazyvané IUD, vratane tych, ktoré prinasaju levonorgestrel (Co je
progesterdn). Je to tak aj v pripade, ak eSte nemali diet’a alebo ak dostavaju rozne druhy lieCby
vratane antikoagulancii, kortizonu alebo imunosupresiv. Je tiez mozné pouzit implantaty
(implantovatel'né progestiny), ¢o je malda pomdcka, ktord je vloZzend pod kozu, ¢im nie je
potrebné uZzivat tabletku kazdy den, pricom je velmi ucinna. Pri tabletovych formach sa
uprednostiiuje antikoncepcia iba s progesterénom (POP alebo "mini-pilulka") (desogestrel).
Chlormadinonacetat, nomegestrolacetat a cyproteronacetat sa uZ neodporucaju z dévodu rizika
meningému. Pouzitie konvenénych estrogénovych tabletiek mozno zvazit' u pacientov, ktori
nikdy nemali trombdézu (flebitidu alebo plicnu emboliu), ktori nemaji antifosfolipidovy
syndroém a ktori maja lupus v remisii bez klinickych prejavov.

Tieto rézne moznosti by mali byt vzdy prediskutované s gynekolégom, pretoze okrem lupusu
existuyje mnoho obmedzeni na pouzitie estrogénovych tabletieck (napriklad pritomnost
genetickych faktorov podporujucich flebitidu alebo pl'icnu emboliu).

Nakoniec je celkom mozné predpisat’ nlidzové antikoncepéné prostriedky, ako napriklad tablety
rano po jedle, ktoré obsahujii iba progestiny. Antikoncepcia, nech je uz akéakolvek, je
nevyhnutnd, ak prebieha liecba, ktora je potencidlne nebezpecna v pripade gravidity (metotrexat,
talidomid, cyklofosfamid, kyselina mykofenolovd). Podobne, ked’ je lupus aktivny a gravidita nie
je okamzite ziaduca, je potrebna spol’ahliva a G¢inna antikoncepcia.
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Je lupus dedi¢ny?

NIE, lupus nie je dedi¢ny v prevaznej vidcSine pripadov, hoci sa CiastoCne vysvetluje
genetickymi faktormi. Riziko prenosu ochorenia na vaSe deti je preto vel'mi nizke. Deti pacienta
s lupusom majii menej ako 1% riziko vzniku ochorenia, pretoze mnoho dalSich faktorov je
povodcom lupusu. Vaha genetickych faktorov je skutocne nizka, ako to ilustruje priklad
identickych dvojciat (homozygotnych), ktoré maju rovnaky geneticky zéklad. V pripade lupusu
pri jednom z dvojc€iat, druhé dvoj¢a ma len 30% riziko vyvoja tohto ochorenia v priebehu svojho
zivota. Toto relativne nizke riziko dokazuje, ze urcujuce su in¢ faktory a nie genetické.

Je potrebné vysvetlit’ dve Specifické situacie:

Novorodenecky lupus je nespravne pomenovany stav, pretoze toto ochorenie nema vela
spolo¢ného so systémovym lupusom. U novorodencov sa vyskytuje vel'mi zriedkavo. Je priamo
spojeny s prechodom urcitych protilatok, ktoré matka vytvdra na dieta cez placentu pocas



tehotenstva. Toto s anti-SSA alebo anti-SSB protilatky, ktoré mozno pozorovat u niektorych
autoimunitnych ochoreni vratane systémového lupusu, ale aj u Sjogrenovho syndromu. Tieto
protilatky mézu byt pritomné aj u matky bez toho, aby bola chora. Tato forma lupusu méze byt’
detekovana fetdlnym ultrazvukom.

Moéze byt charakterizovany vyskytom vyrdzky, ktord sa vyskytuje v prvych tyzdnoch zivota
dietat’a, a potom postupne zmizne, ked’ materské protilatky zmiznu z krvi dietata (v prvych 6
mesiacoch zivota).

Mo6zu sa vyskytnat' zavaznejSie a trvalé lézie, ktoré ovplyvinuju srdce dietata, ¢o vedie k
abnormalitam elektrického vedenia srdca. Tie mozno zistit' na fetdlnom ultrazvuku, meranim
frekvencie srdcového rytmu diet’at’a.

Tato komplikacia je vel'mi zriedkava a postihuje menej ako 1% deti narodenych matkam s anti-
SSA alebo SSB protilatkami. Niekedy je to dovod na osobitné zaobchédzanie pri narodeni.

Existuje niekol’ko rodin so znacnym rizikom vzniku lupusu v rodine. Je to sposobené vzacnymi
genetickymi faktormi (ako st urcité deficity v zlozkach komplementu), ktoré sa mézu prenésat’ z
generacie na generaciu. NajCastejSie to nie je mozné predpovedat, ak tento presny geneticky
faktor nie je zndmy. V praxi tieto vzacne vynimky nie su dovodom na rodinntl genetickll analyzu
predtym, ako sa dieta narodi (pokial’ nie je zname, Ze ostatni Clenovia rodiny maji genetickll
abnormalitu predisponujicu k lupusu). Tento komplikovany vyskum by nepredvidal presné
riziko. V stc€asnosti preto nie je dovod systematicky poskytovat genetické poradenstvo pred
zvazovanim tehotenstva pri pacientoch s lupusom. Jedinou vynimkou by bolo poznanie
genetickej abnormality v rodine jedného ¢lena z paru.

Budem moct mat’ deti? Mdzem pokracovat’ v lie€be pocas tehotenstva?
ANO, najéastejsie je mozné mat’ deti, ale za niekol’kych podmienok:

Vo vSeobecnosti pacienti s lupusom nemaju ziadne problémy otehotniet’. Niektori pacienti, ktori
dostavali vysoké davky cyklofosfamidu - vel'mi ddlezitého lieku pri liecbe zavazného lupusu
(poskodenie obliciek alebo neurologického poskodenia) - vSak mézu mat’ pred¢asnii menopauzu

Pocas tehotenstva, v pripade antifosfolipidového syndrému, sa mézu v cievach placenty tvorit’
zrazeniny, ktoré zabranuji vymene medzi matkou a dietatom a zapricinuju skoré potraty. Tato
patologia sa musi zistit’ a lieit’ pred tehotenstvom.

Vd’aka pokroku v medicine manaZzment tehotenstva pacientok s lupusom znacne pokrocil a
tehotenstvo teraz najcastejSie prebieha dobre za predpokladu, Ze:

Tehotenstvo je ,,naplanované“, to znamena planovanie pocatia, ked’ bol lupus neaktivny aspon
6 aZ 12 mesiacov.

Tehotna Zena je sledovana CastejSie, aby sa zistilo, Ci sa jej lupus nezaktivizoval.



Tvorbe zrazenin sa predchadza uzivanim kyseliny acetylasylicylovej a/alebo antikoagula¢nych
liekov.

V niektorych pripadoch, najméa v pripade zlyhania obli¢iek, bude riziko spdsobené tehotenstvom
také, ze lekar modze pacientke odporucit, aby predcasne ukoncila tehotenstvo. Zoznam
lupusovych liekov, ktoré sa mézu uzivat’ pocas gravidity, je uvedeny v dodatku 6.

Aké st dosledky lupusu na moje tehotenstvo a naopak, vplyv méjho tehotenstva na lupusu?
Dosledky lupusu na tehotenstvo st v podstate zvysSené riziko:

> Rekurentné vc€asné spontanne potraty alebo umrtia plodu (spojené s pritomnost'ou
antifosfolipidového syndromu), predcasna zrelost’ alebo hypotrofia (nizka pérodnad hmotnost)).

> Novorodenecky lupus (asociovany s pritomnost'ou anti-SSA alebo anti-SSB protilatok).

Désledky tehotenstva na lupus su hlavne riziko vzplanutia lupusovej choroby a/alebo
zhorsenia lupusovych prejavov, vratane ochorenia obliciek.

Tieto rizikd mézu byt zna¢ne obmedzené prijatim uréitych preventivnych opatreni (pozri otdzku

4).

Pacientky s lupusom maju tiez vyssie riziko komplikacii v tehotenstve nazyvanych preeklampsia,
kde je velkd hypertenzné kriza s rizikom krvéacavych stavov.
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Je mozné oplodnenie in vitro, ak mate lupus?

¢

In vitro oplodnenie je Casto sprevadzané hormonalnou premedikaciou, ktora moze ,,aktivovat
lupus a sposobit’ docasné zosilnenie jeho lieCby. V pripade hormondlnej terapie je potrebné
venovat’ mimoriadnu pozornost’ riziku vzniku krvnej zrazeniny (flebitidy) u pacientov, ktori
maju APS. Je nevyhnutné, aby sa tento postup vykonaval pod ddslednou lekarskou kontrolou s
obzvlast prisposobenymi lieCebnymi postupmi.

Je potrebna psychologicka pomoc, ked’ mate lupus?

ANO, pokial to je potrebné. Moze vam to pomdct’ v tazkych ¢asoch. Lupus je chronicka
choroba, s ktorou moze byt ,tazké" zit*. Tento stav vedie k unave, bolesti a predovsetkym k
vyznamnym psychologickym dopadom. Choroba moéze byt pri¢inou osobnych problémov
suvisiacich s nepochopenim pribuznymi a s pracovnymi t'azkost'ami. V tazkych ¢asoch, najmai
pri skuto¢nom vycerpani a pocite smutku a frustracie, je potrebné hovorit’ s 'ud’'mi okolo vas a ak
to nestaci, aj

s va§im zdravotnickym timom vratane oSetrujiceho lekara a vasho Specialistu.

V tomto pripade moze byt vel'mi ndpomocny zasah Specialistu (psychiatra alebo psychologa).
Iné svojpomocné Struktiry, najméd zdruZenia pacientov, moézu tieZ umoznit’ prekonat’ ,,tazké™
obdobie.

Modze mat’ diet’a normalne vzdelanie? MoZe dospely pracovat’™?
Co je terapia na pracovisku?

Lupus je chronické ochorenie, ktoré je sprvadzané vzplanutiami, ale ktorého hlavnym
problémom je Ginava.

V pripade deti s lupusom by mal byt’ informovany Skolsky lekar a ucitelia.
UZito¢né mdze byt zavedenie individualného Studijného planu.

Pre dospelych je prica moznd a dokonca preferovand, ak inava spdsobena lupusom nie je
trvald, s cielom podporit’ lepSiu rovnovahu Zivota a socidlno-profesiondlnu integraciu. Odporuca
sa vSak vyhnut sa vel'mi stresujlicim profesiam a dopriat’ si ¢as odpocinku.

Lie¢ba na pracovisku znamena ,lieCbu pracou®, a preto vyuziva Cinnost ako terapeuticku
metodu. Musime sa naucit’ najlepsi sposob, ako vykonéavat kazdodenné Zivotné ¢innosti napriek
vplyvu choroby. Pracovny terapeut vam moéze poradit’, ako si nastavit’ svoju domdacnost’, Skolu
alebo pracu, poukazanim na Specidlne nastroje, nazyvané v odbornom jazyku ,technicka
pomoc®, ktor¢ vam umoznia robit’ veci, ktoré¢ sa stali tazko realizovateI'nymi pre vas.



Rehabilitacia v pracovnej terapii sa vykondva aj prostrednictvom manudlnych cviceni,
remeselnych &innosti (tkanie, pletenie ...), cielom je posiliiovat’ kiby a svalstvo podas zdbavnej a
bezbolestnej ¢innosti. Pracovny terapeut pozoruje tazkosti a potom opravuje postoje a gesta.
Opakovanie tychto manualnych ¢innosti umoziuje ziskat ,,spravne navyky*. Profesijna terapia je
povolanie, ktoré sa vyucuje na Specializovanych Skoladch. Okrem nemocnic a rehabilitacnych
stredisk je len malo profesiondlnych terapeutov.

Poradenstvo terapeuta z povolania vS§ak mozete ziskat’ tak, ze sa porozpravate so svojim lekarom,
priamo kontaktujete urcité asociativne Struktiry alebo poziadate o socidlne sluzby vo Vasom
meste. Starostlivost’ o pacientov pri praci zvycCajne predpisuje lekar. Ak ste hospitalizovany,
liecba pracou je Casto zahrnuta ako stcast’ vasej hospitalizacie.

Ako bude organizované monitorovanie ochorenia pocas prechodu z detskej vekovej skupiny do
dospelosti?

Je potrebné pripravit’ presun starostlivosti od pediatrického timu do timu lekarov pre dospelych.

Pocas tohto takzvaného ,prechodného® obdobia musia opakované konzulticie a edukacia
dospievajuceho pacienta umoznit’ posilnit’ jeho postavenie voci jeho rodine, s cielom vytvorit
»zivotny projekt” (profesijnd integracia, tehotenstvo, sexualita) a zaoberat’ sa osobitnymi
otazkami, ako su znalosti v oblasti jeho ochorenia, tykajice sa liecby a komplikacii lupusu,
prevencii fajCenia, uzivania antikoncepcie a dodrziavania liecby. Pri zmene timov pediater
odovzda vsetky lekarske informacie novému timu. Tato zmena nastane, ked’ teenager a jeho
rodicia su pripraveni, zvycajne medzi 16. -18. rokom Zzivota.



Musim prestat’ pracovat’ kvoli svojmu lupusu? Aké mam moZznosti, ked mi choroba uz
neumozinuje vykonavat’ moju pracu?

Lupusovi pacienti najéastejSie moézu vykondvat' svoju profesiu. Lupus vas niekedy donuti
nanovo predefinovat’ svoje profesijné zameranie alebo mozno prestat’ pracovat’, najmi z dévodu
unavy. Je tazké vymenovat vsetky situacie, v ktorych clovek moze prestat’ pracovat, ked’ ma
systémovy lupus. V praxi sa rozliSuje medzi akutnymi a chronickymi situdciami. Pri akatnych
situdciach si kazda progresivna komplikécia systémového lupusu, ako je vyskyt polyartritidy,
poskodenia obliciek, infekénej pneumonie veducej k hospitalizacii, bude vyzadovat’ prerusenie
prace v trvani v zavislosti od konkrétnej situdcie, az kym nie je mozny ndvrat do prace.
KonkrétnejSie, v zdvislosti od druhu povolania a najmi typu postihnutia moze byt niekedy
potrebné vel'mi dlhé prerusenie prace. M6Zeme spomenut’ zlyhanie obli¢iek v kone¢nom Stadiu,
ktoré si vyZaduje dialyzu. Treba rozliSovat’ medzi docasnou praceneschopnostou, ktora moze
viest’ k vypisaniu ,,PN-ky* od lekdra na dobu ur¢itu, a trvalou praceneschopnostou spojenou so
zhorSenim systémového lupusu. V zavislosti od kontextu to moze byt dovodom pre zmenu
profesie alebo Gplnu neschopnost’ pracovat’ v dosledku lupusu.

Chronicka unava sa ¢asto vyskytuje pocas lupusu a niekedy si vyzaduje zmenu v profesijnom
smerovani.



Ako sa mdzete pripravit’ na vasSu navstevu u lekara?

Pacienti aj lekari su Casto frustrovani nedostatkom ¢asu, ktory maji vyhradeny pri ambulantnom
vySetreni. Nemocnice v niekolkych krajinach umoziiuju dvojnasobné predizenie navitev
pri pacientoch s lupusom. Niekol'’ko mesiacov méze prejst’ z jedného stretnutia na druhé. Je preto
vel'mi dolezité pripravit sa na vasu navstevu u lekdra, aby ste tento obmedzeny cas vyuzili
efektivne.

Pred navstevou lekéra:

Pripravte zoznam otdzok a zorad’te ich podl'a doélezitosti, pretoze nemusi byt cas
odpovedat’ na vsetky otdzky pocas jedného stretnutia.

V tomto Case premyslajte a zaznamenavajte si vSetko, o stoji za zmienku o lupuse alebo
o tom, ¢o ovplyvnilo vaSe zdravie vo vSeobecnosti od poslednej navstevy.

Ak vam vas vSeobecny lekar alebo iny odbornik predpisal novy liek, zaznamenajte si ho.

Skontrolujte, ¢i stale mate predpisy na vase potrebné lieky. Zaznamenajte si tie, ktoré by
mohli chybat’.

Myslite tiez na jasné vyjadrenie toho, ako sa v sii€asnosti spravate a ako sa sprava vas
lupus.

Vhodne sa oblecte a vol'te oblecenie, ktoré sa d& l'ahko vyzliect' v pripade lekarskej
prehliadky.

Nezabudnite si zobrat’ pozndmkovy blok na stretnutie!

Pocas navstevy lekara:

Sustred’te sa a minimalizujte spolocenské rozhovory.
Bud’te uprimni o svojich priznakoch, Vasich rutinach a dodrziavani uzivania liekov.

Uistite sa, ze sa opytate najdolezitejSie otazky a uved’te si ich ako prvé (ak sa obavate, Ze
na niec¢o zabudnete, dajte vaS zoznam priamo lekarovi).

Nevahajte poZziadat’ lekara, aby vam vysvetlil nieCo znovu, pokial’ hovori nie¢o, comu
nerozumiete.

Ak je nejaky novy liek, ktory vam predpisal, informujte sa, preco je dolezZity a preco by
ste ho mali uzivat, aaké kratkodobé a dlhodobé vedlajSie tcinky st spojené s jeho
uzivanim.

Ak mate pravidelne problémy s pamitou, zapisujte si dolezit¢ pokyny alebo poziadajte
lekara, aby vam pokyny dal aj pisomne.

Mnohi pacienti maju t'azkosti s uzivanim liekov podla predpisu. Je vel'mi dolezité, aby ste sa o
tom otvorene porozpravali so svojim lekdrom. Majte jasno v tom, aké lieky uZivate, a ktoré z
nich niekedy alebo pravidelne ,,zabudate* uzivat’ alebo, pri ktorych si davkovanie ,,upravujete*.



Toto pomo6ze vaSmu lekéarovi urobit’ vhodné upravy vo vasej lieCbe a spolupracovat’ s vami na
tom, ako najlepsie kontrolovat’ vas lupus a jeho priznaky. Ak lekarovi nepoviete pravdu o VaSom
,dodrziavani lieCby”, mdze to viest k predpisovaniu liekov, ktoré maju vicsiu tendenciu
sposobovat’ vedlajsie uCinky alebo ktoré je potrebné podavat vo vysSich davkach ako lieky,
ktoré uz uzivate.

Na konci navstevy:

e Zopakujte nahlas pokyny, ktoré ste dostali.
o Skontrolujte si zoznam, aby ste sa uistili, Ze na ni¢ dolezité ste nezabudli.

e Opytajte sa, ¢i va§ vSeobecny lekar dostane sthrn tejto navstevy. Je dolezité, aby vas
vSeobecny lekar mal aktudlne udaje o vyvoji vasho lupusu. Ak nedostanete Ziadnu
spravu, uistite sa, Ze ste zaznamenali vSetky kIicové spravy, ktoré vam Specialista
povedal.

e Ak ma vaSe zdravotnicke zariadenie ,,lupusovi zdravotnl sestru, nevéhajte sa u nej
zastavit’ a porozpravajte sa o tom, aké dolezité informacie ste sa dozvedeli pri navsteve
lekara a polozte jej vSetky zvySné otazky, ktoré modzete mat’.

e Po nickol’kych stretnutiach s vasim lekarom, premyslajte o vzt'ahu s nim; verite mu, Ze sa
vie postarat’ o vas lupus? Je vztah dobry? Ak nie, mozno budete musiet poziadat
0 zmenu Specialistu.

Aka je uloha socialneho pracovnika a ako ho kontaktovat™?

Ulohou socialneho pracovnika je zasahovat na urovni jednotlivca, rodin a skupin s cielom
zlepsit' Zivotné podmienky a predchadzat’ socidlnym, medicinsko-socidlnym, hospodarskym a
kultirnym taZkostiam. Socidlny pracovnik je odbornik, ktory usmeriiuje pacientov v procese
vramci socidlneho systému. Stretdva sa s l'ud'mi, navStevuje ich domov a preberd
administrativne Ulohy. Je sprostredkovatelom medzi verejnostou a prislusSnymi organmi pri
podavani Ziadosti jednotlivcov. Socialny pracovnik je zapojeny do socidlnej starostlivosti
(edukovanie ohladom préav, narokov, poistenia atd’.), do pomoci pri uznavani zdravotného
postihnutia organmi, pomaha riesit’ zameranie/zotrvanie v zamestnani, preradenie na iné¢ miesto
alebo odbornii pripravu, podporu v domécnosti, realizdciu financnej pomoci. Ak sa chcete
skontaktovat’ so socialnym pracovnikom, musite sa obratit’ na zdravotnicke zariadenie, v ktorom
sés sleduju, na mestsky urad alebo na vase centrum socidlneho zabezpecenia.

Co je terapeutické vzdelavanie?

Kazdy dnes hovori o terapeutickom vzdelavani pacientov (TPE). Ale co m6ze TPE priniest’ pre
Iudi so syst¢tmovym lupusom? Podl'a WHO ,terapeutickd vychova pacientov ma pomdct
pacientom ziskat’ alebo udrzat’ si zrucnosti, ktoré potrebuju na to, aby mohli lepSie riadit’ svoj
zivot s chronickym ochorenim.* V praxi je TPE program, ktorého cielom je, aby ste sa stali



partnerom vo vasej zdravotnej starostlivosti. Je zamerany na pacientov s chronickymi
ochoreniami, aby im individualizovanym sposobom pomohol lepsie zit’ s ich chorobou: lepsie ju
poznat,, lepSie vysvetlovat, lepSie zvladat mozné komplikacie a liecbu. TPE zlepsSuje kvalitu
zivota, umoznuje pacientom rozvijat’ si vedomosti, a takzvané ,know-how* a zaroven si
zlepsovat’ medzil'udské vtahy. TPE nie je sucastou vasej zvyc€ajnej kontroly u lekara a takisto ju
nenahradza. TPE vam umoziuje stretavat’ zdravotnickych odbornikov, lekarov, zdravotné sestry,
osetrovatel'ov, terapeutov na pracovisku, fyzioterapeutov, dietologov, lekarnikov, socidlnych
pracovnikov a psycholégov vyskolenych a schopnych odpovedat’ na vase otazky o ochoreni a
liecbe, reflektovat’ vase potreby alebo poméha pri riadeni kazdodenného zivota.

TPE aktivity sa mdézu vykonavat vo forme individudlnych workshopov, ale aj vo forme
tematickych kolektivnych workshopov v zavislosti od navrhovaného programu. Umoziuji
pacientom, ktori maji rovnaké ochorenie stretdvat’ sa. Tieto vzdelavacie aktivity o systémovom
lupuse ponukaju niektoré nemocni¢né sluzby alebo pacientske organizacie

Pociato¢ny individualny pohovor s poskytovatel'om takychto sluzieb; umoznuje spoznat’ vas a
zistit', ¢o zazivate, Co viete a Co by ste cheeli vediet’ o vasich projektoch, zdrojoch, tazkostiach...
Na konci tohto pohovoru spolo¢ne definujete svoj personalizovany program.

A &o vyskum lupusu? Co je vyskumny protokol?

Vyskumny protokol je stadia, ktorej cielom je zlepsit poznatky o frekvencii vyskytu,
mechanizmoch a liecbe ochorenia.

RozliSuje sa medzi zakladnymi vyskumnymi protokolmi, ktorych ciel'om je zlepsit’ pochopenie
pri¢in vzniku choroby, a protokolmi klinického a terapeutického vyskumu, ktorych cielom je
lepSie ochorenie pochopit’ a testovat’ nové lieCiva alebo terapeutické stratégie v porovnani s
referenc¢nou liecbou alebo placebom.

Zaradenie do jedného z tychto protokolov sa mdze uskutoc¢nit’ iba po ziskani suhlasu pacienta,
ktory si precital informacny list a podpisal informovany sthlas. Vykonavanie vyskumného
protokolu si vyzaduje najdenie sponzora, ziskanie suhlasu poradného vyboru na ochranu osob a
ziskanie finan¢nych prostriedkov na vykonanie a praktické vykonanie §tadie.

Vyskumné protokoly v systémovom lupuse si stale pocetnejsie. Casto ide o eurdpske alebo
medzindrodné protokoly. Za poslednych 15 rokov viedli k mnohym pokrokom v riadeni a
poznani novych terapeutickych cielov. V sucasnosti sa kladi velké nadeje na nové lieky
modulujuce imunitu, ktoré sa aktudlne hodnotia.

Ako mo6zem podporit’ vyskum lupusu alebo urobit’ nieco pre moje ochorenie?

O lupuse sa stale vela nevie a vSetci pacienti sii nabadani, aby sa aktivne zapojili do boja za
znizenie vplyvu lupusu na Zivoty l'udi, ktori nim trpia. Kazdy mdze pomoct: modze to byt
podporou vyskumu alebo pomocou komunite.



Mozete zaCat' s niecim vel'mi jednoduchym, ako je dokoncenie prieskumu alebo sthlas s
lekarom, ze vase udaje alebo vzorky krvi, ktoré vam odoberaji ako sucast’ vasho pravidelného
klinického sledovania, sa mozu pouzit’ aj na vyskumné ucely. Alebo sa mozte zapojit’ priamo do
klinického sktsania, zdiel'anie svoje skusenosti alebo odpovedajte na otazky Studentov.

Niektori pacienti sa tazia zucastnit’ klinického skusania, prostrednictvom ktorého sa schval'uje
nova liecba. Ini sa mézu radSej zapojit' do podpory inych l'udi zijucich s touto chorobou,
napriklad vymenou skusenosti; alebo rozhovorom s lud'mi, ktori boli prave
novodiagnostikovani, alebo mozno organizovanim konferencii s cielom budovat’ povedomie o
lupuse. Niektori mézu mat’ zaujem o ziskanie petlazi na vyskum lupusu. Takze existuje mnoho
moznych spdsobov, ako sa zapojit’ a kazdy maly kusok pomoci sa pocita.

Ludia s lupusom, ktori vykonavaju takéto aktivity, ¢asto hovoria, kol'ko im to dadva na oplatku.
UZ nie st len obet'ou svojho lupusu, ale su aj aktérmi v boji proti tejto chorobe; podniknutie
pozitivnych krokov na pomoc komunite alebo vyskumu im pomdha budovat’ lepsi Zivot so
svojim lupusom. Ak sa chcete vydat’ touto cestou, porozpravajte sa so svojim lekarom, miestnou
skupinou pacientov alebo oboma, aby ste vyjadrili svoj zdujem a spolo¢ne zvazili, ako mozete
zacat’.

Mobzete zmenit’ svoje celozivotné skusenosti s tymto ochorenim na odborné znalosti v sluzbach
spolo¢nosti?

Kazdy rok sa iniciuje viacero projektov, ktoré st zamerané na lepSie pochopenie lupusu, jeho
vplyvu na zZivot a potencidlne lieciva, ktoré s vo faze vyskumu. Aby sa dosiahol pokrok, vi¢sina
tychto projektov si vyzaduje spolupracu viacerych odbornikov s réznymi zru¢nost’ami,
skisenostami a znalostami. Klinici, biologovia, datovi experti, metodologovia, ale aj l'udia
zijuci s lupusom st zékladnou sucast'ou takychto projektov. Zatial ¢o lekari prinaSaji svoje
medicinske a klinické zrucnosti, pacienti prispievaju Specifickymi odbornymi znalostami:
svojimi Zivotnymi skiisenost’ami s touto chorobou a svojimi znalostami o pacientskej komunite.
Tieto skusenosti st nevyhnutné na usmeriiovanie projektov, zabezpecenie toho, aby pacienti
zostali v jadre, aby kladli a odpovedali na otazky pri hodnoteni dopadu projektu na pacientov, pri
preskimani dokumentov (ako s0 informované suhlasy alebo informacné listy), aby sa
zabezpecilo, Ze pacienti, ktori ich vidia, pochopia klI'icovy obsah, zG¢astnia sa na zasadnutiach
etickych komisii alebo prelozia vedeckl pracu do ,,laického jazyka“.

V celej Europe sa pacienti, ktori sa zaujimaji o vyskum, dobrovolne zicCastiiuji na takychto
projektoch. Uroven viazanosti ¢asu je ¢asto pomerne flexibilna. Je velmi dolezité, aby tito
pacienti boli prepojeni so svojou komunitou. Poradna siet’ prepdjajuca pacientov, LUPUS
EUROPE, koordinuje medzinarodnt odbornu pripravu, prepojenie a zapojenie l'udi zijicich s
lupusom v Euroépe, ktori st ochotni tato oblast’ podporovat. Na vnutrostatnej urovni niekedy
takéto iniciativy realizuju lekari alebo vnutrostatne pacientske organizacie. Vyhodou clenstva
v takejto Strukture je, Ze iny ¢len timu moéZe poskytnit’ podporu alebo dokonca nahradu, ked’ sa
u niekoho aktivuje lupus, alebo ked’ sa objavia iné naliehavé priority.



Partneri v oblasti pacientského vyskumu nie st odbornici na lekarske, biologické alebo vedecké
aspekty lupusu, ale st odbornikmi na svoj vlastny zivot s touto chorobou. Dostupna odborna
priprava je navrhnutd tak, aby pacientom pomohla preniest’ tito odbornost’ na lekarov alebo
biologov alebo inych odbornikov zapojenych do projektu. Najlepsi sposob, ako sa zapojit, je
kontaktovat’ Vasu narodnu pacientsku organizaciu zdruzujicu pacientov s lupusom alebo priamo
LUPUS EUROPE a vyjadrit’ tak svoj zaujem. V niektorych Statoch je vzdeldvanie dostupné v
narodnom jazyku.

Mimo tychto organizécii je k dispozicii viacero vzdelavacich zdrojov online. Iniciativa EPAP
»The Expanded Professional Associates* (dostupna v 6smich jazykoch) je jednoduchy zaciatok
vysvetl'ujuci, ako najlepSie reprezentovat pacientov. Otvorena akadémia FURORDIS ponuka
mnoho modulov vysokej kvality, ktoré sa venuju viacerym problematikaim. The European
Patients' Academy on Therapeutic Innovation (EUPATI) pontika vysokokvalitny tréning celého
cyklu medicinskeho vyskumu (€asovo pomerne naro¢na).

Pre tych, ktori sa zapojili do tychto aktivit, sa podpora vyskumu premeni na aktivitu, ktora
buduje ich vedomosti o lupuse, ich schopnosti vyrovnat sa s nim, ale tiez zvysuje ich zru¢nosti a
ich sebavedomie.

Co je siet ReCONNET?

ERN ReCONNET je nazov Europskej referencnej siete, ktord sa stard o systémovy lupus a iné
choroby spojivového tkaniva.

Eurépska komisia vytvorila v roku 2017 Eurdpske referencné siete s cielom spojit’ odbornikov v
oblasti zriedkavych alebo komplexnych chordb. Cezhrani¢nou spolupracou na eurdpskej tirovni,
pri ktorej sa spolo¢ne vyuZivaji odborné poznatky o zriedkavych alebo komplexnych chorobach,
je ciel'om zlepSit’ v€asnu diagnostiku, riadenie pacientov, poskytovanie starostlivosti a ponuknut’
virtualne konzultacie o zlozitych klinickych pripadoch, ktoré si vyZaduju odborné znalosti z
ERN.

Jednou z myslienok je, ze vSetci pacienti v celej Europe by mali mat’ prostrednictvom nemocnice
vo svojej vlastnej krajine alebo regione pristup k najlepSej starostlivosti a najlepSim eurdpskym
odbornym poznatkom, aby mohli vyuzivat' najlepSie dostupné spdsoby liecby suvisiace s ich
konkrétnou situaciou bez ohl'adu na to, aka vzacna je patologia alebo jej prezentécia.

Siet’ zlepSuje vedecké poznatky o zriedkavych chorobach spojivového tkaniva. Ulahcuje
vytvaranie rozsiahlych databaz, ktoré zlepsuju vzdeldvanie, diagnostiku, vyskum a vyvoj liecby.
ERN ReCONNET podporuje aj vzdelavacie programy pre pacientov, rodiny a zdravotnicky
persondl, ako aj vypracovanie novych usmerneni a opatreni na zabezpecenie kvality. Medzi
priority patria vylepSené terapeutické protokoly a vdcSie zapojenie pacientov.

Aby sa centré stali clenmi siete, musia preukazat’ svoje odborné znalosti v oblasti Specifickych
ochoreni, na ktoré sa vztahuju. To sa definuje tak, Ze musia mat’ v sledovani vel'a takychto
pacientov (aby ziskali skisenosti), maju multidisciplinarne timy, spravne vybavenie, ale aj tym,



7e demonstrujti hibku odbornosti prostrednictvom vyskumu a publikacii. Kandidatske centra,
ktoré preukazu tuto vysoku uroven odbornosti, musia potom schvalit’ ich vnutrostatne organy a
musia ich posudit’ externi hodnotitelia. Uplny zoznam &lenov ERN ReCONNET je k dispozicii
na internetovej stranke https://reconnet.ern-net.eu/

Spolu s lekarmi klinikmi a vyskumnikmi zohrdvaji v . ERN ReCONNET ustrednt ulohu
pacientske organizacie nazyvané ePAG (z angl. European Patient Advocacy Groups). Ich
aktivnou ucastou sa zabezpeci, aby sa praca nad’alej zameriavala na to, ¢o pacienti najviac
potrebuju, a aby ePAG mohli vniest’ ndzory pacientov do diskusii, projektov a odporucani, ktoré
sa realizuji v ramci ERN.

Co je FAI2R?

Francuzsky . Filiere des Maladies Auto-immunes et Auto-inflammatoires Rares* (FAI2R:
https://www.fai2r.org) je zdravotnicka siet’ urend pre pacientov so zriedkavymi autoimunitnymi
a zapalovymi ochoreniami. Zahfiia viac ako 80 expertnych centier pre dospelych a deti, pocetné
vyskumné centra, diagnostické laboratérid a 12 asocidcii pacientov zdruzenych okolo ,,Alliance
Maladies Rares* (aliancia pre zriedkavé choroby).

Cielom FAI2R je

- spojit’ vSetky strediskd pre diagnostiku a manazment zriedkavych autoimunitnych alebo
zapalovych ochoreni do jednej siete starostlivosti a skratit’ ¢as na diagnostiku;

- definovat’ opatrenia v oblasti zdravia v spolupraci s pacientskymi organizaciami,
- podporovat’ vzdeldvanie pacientov v oblasti terapie a Sirenie vedomosti;
- zosuladit’ diagnosticky, terapeuticky a medicinsko-socidlny manazment,

- ulah¢it’ prechod z detstva do dospelosti a presun medzi pediatrickymi lekarmi a lekarmi pre
dospelych.

FAI2R prispel k vydaniu zbierky ,,Choroby spojivového tkaniva - 100 otdzok" a ako taky je
hlavnym prispievatel'om do materidlu Lupus v 100 otazkach

Existuju nejaké zdruzenia pre pacientov s lupusom?

Zivot s lupusom moze byt vel'mi naro¢na cesta, na ktorej je tazké putovat’ sam. Takmer v kazdej
eurdpskej krajine si l'udia Zijuci s lupusom a ich blizki pribuzni vytvorili organizacie pacientov,
kde sa mdézu podelit’ o svoje skusenosti, ziskat' kvalitné informacie, zvysit' informovanost’ o
chorobe, podporit vyskumné programy a pontknut pomocni ruku tym (Casto
novodiagnostikovanym), ktori ¢elia tazkostiam.


https://reconnet.ern-net.eu/

Kazda skupina krajin mé svoje Specifika. Vo velkych krajindich maju narodné lupusové
zdruZenia Casto miestne ,,pobocky* rozSirené po celej krajine. Vd’aka tomu vytvaraji mala
komunitu, kde si 'udia navzajom rozumeju vd’aka podobnym Zivotnym skusenostiam.

Na europskej urovni spéja organizacia LUPUS EUROPE existujice ndrodné pacientske
organizacie, aby spolupracovali na medzinarodnych otazkach, podporovali vymenu medzi
krajinami, navzajom sa podporovali v tazkych ¢asoch, zjednotili svoje ndzory na zlozité otazky,
informovali narodné skupiny o doélezitych vyvojovych trendoch alebo koordinovali pracu
odbornikov na pacientov.

V Eurdpe su skupiny pacientov s lupusom az na vynimky plne zalozené na dobrovolnictve.
Vedu ich jednotlivei zijuci s lupusom, ich blizki pribuzni alebo spolo¢ne, a tak profituju z
dobrovolnej podpory najlepSich lupusovych lekarov. Poskytuji spolahlivé informacie a
roznorodu Skalu sluzieb, ktoré moézu pacientom pomoct. Poskytuju tiez dobrovolnicke
prilezitosti tym, ktori chcti pomahat’ komunite.

Pacienti a ich pribuzni mézu najst’ kontaktné udaje narodnych organizacii na internetovej stranke
LUPUS EUROPE alebo v prilohe 8 tejto knihy. Mo6zu tiez hovorit’ o podpornych skupinach s
lekarom, ktory bude ¢asto v kontakte s ndrodnou organizaciou.



