Vite co je SLE?
Jaké jsou moznosti lécby SLE?
Mate zakladni informace o tomto onemocnéni?

SYSTEMOVY LUPUS ERYTHEMATOSUS
(SLE)

Vita vas priivodce brozurou Systémovy lupus erythematosus

=

Odpoveédi nejen na vySe uvedené otazky ziskate v této informacni broZure, ktera vznikla ve
spolupraci s obéanskym sdruzenim REVMA LIGA v Ceské republice a Némecku.
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e-mail: revmaliga@revma.cz



mailto:revmaliga@revma.cz
http://www.revmaliga.cz/

Systémovy lupus erythematosus (SLE) je autoimunitni onemocnéni.
Jako takova se oznacuji onemocnéni, pfi kterych se imunitni systém obraci

proti vlastnimu télu. SLE se vyskytuje celosvétové, u Asiati a ¢ernochl Castéji
nez u bélochu. Napf. v Némecku je postizeno odhadem 20 az 50 ze 100 000 lidi

(Pozn.:
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v CR se dle rtiznych zdroji pfedpokléda vyskyt podobny nebo i vy$si).

®

\v Kdo onemocni SLE a co je jeho pfi¢inou?

PFi¢ina onemocnéni neni zcela jasna. Zda se, Ze svou roli zde hraji hormony. Tomu

odpovida Castéjsi postizeni u mladych Zzen v plodném véku mezi 20 a 40 roky (9 z 10
pacientl jsou zeny) a zhorSeni pfiznakd pfi uzivani nékterych antikoncepénich preparatd.
Dédicné faktory hraji roli ,prikopnika“, ktery pfipravuje cestu. Jako o spoustécich
onemocnéni se také diskutuje o vlivu Zivotniho prostfedi jako napf. sluneéniho zafeni, infekci
a nékterych Iéku (napf. sulfonamid(l). Nevime ovSem jednoznaéné, co k onemocnéni SLE
vede, ale pravdépodobné se jedna o setkani riznych spoustécich momenta.

Jaké jsou priznaky onemocnéni?

Mozné pfiznaky choroby jsou rozmanité. PostiZzeni maji nastésti vétsinou jen
nékteré z nasledujicich priznaka:

VS8eobecné priznaky: pfimo v aktivnich fazich trpi postizeni SLE unavou, ubytkem
na vaze, mrazenim nebo horec¢kou &i zvydenou teplotou.

Kuaze: typicka (ale ne vzdy se vyskytujici) jsou zarudnuti ve tvaru motyla, objevujici
se na tvafich a hibetu nosu, dale plet citliva vuéi slune€nimu zareni. Vedle toho se
mohou vyskytnout m.j. terCovité zmény na k0zi“ (ostfe ohrani¢ena, diskovita
vyrazka).

Cévy: plsobenim chladu muze dojit k nahlému zuzeni tepen v prstech, pficemz
zanéty tepen (vasculitis), vétSinou na prstech u rukou nebo na nohou.
Klouby/svalovina: revmatické potize patfi k nej¢astéjSim projeviim choroby, témér
90 % postizenych pfichazi poprvé k Iékafi kvuli bolestem a otokim kloubl. Vzacné
dochazi k zanétu svald.

Krev: zmény krevniho obrazu (napf. ubytek bilych krvinek (leukocytl) nebo
cervenych krvinek (erytrocytl) a/nebo krevnich desti¢ek (trombocytd).

Srazeni krve: poruchy srazeni krve napf. se zvySenymi trombozami (krevnimi
srazeninami) a také s potraty (antifosfolipidni syndrom).

Slinné a slzné zlazy: Castec¢né dochazi ke snizené sekreci slin a slz (sekundarni
Sjogrenutv syndrom).

Ledviny: v pfipadé postiZzeni ledvin je onemocnéni nebolestivé. Lze ho rozpoznat
jednoduchym vy8etfenim moci na pfitomnost Cervenych krvinek a bilkoviny!
Pravidelnym vySetfenim moci Ize ,lupusnefritis“ v€as rozpoznat a odpovidajici terapii
predejit omezeni funkce ledvin (které muze v pozdnim stadiu, a pokud nebylo Ié€eno,
skondit i dialyzou, tj. na umélé ledviné).

Plice: zanét pohrudnice (bolesti pfi dychani), vzacné zanét plicni tkang, tzv.
Llupuspneumonie®.

Srdce: m. j. zanét osrdec¢niku, zanét srdeéniho svalu.

Centralni nervovy systém (CNS): mozkova mrtvice, migréna, zachvaty kreci,
poruchy koncentrace, deprese, vzacné zmény povahy az k psychézam.
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@ Pribéh nemoci .......

SLE probiha na zadatku v narazech, to znamena opakované faze zvysené aktivity
choroby. Mezi atakami jsou néktefi pacienti zcela bez potiZi, jini maji jesté nepatrné pfiznaky
nemoci. SLE se projevuje u kazdého pacienta jinak. U jednoho se onemocnéni projevi na
kdzi a kloubech, jini pacienti ho pocituji minimalné a neni na nich nic vidét — nap¥. pacienti se
zanétem ledvin. Takové onemocnéni musi byt ale intenzivné IéCeno. | kdyz mulze Casto
nemoc u pacienta a u jeho blizkych budit Uzkost, nebot pribéh u jednotlivce je
nepredvidatelny, Sance pacientl vést s touto chorobou normaini zivot se v poslednich letech
rozhodné zlepSily. Nemoc ve své intenzité v pribéhu let ustupuje, ataky se stavaji fidSimi a
jsou slabsi.

Existuje Ié€ba SLE?

Kvdli Eetnosti riznych forem prub&hu nemoci neexistuje jednotné IéCeni. Lécba se sklada z:
- vyhybani se faktorim, které vyvolavaji ataky (profylaxe)
- medikamentézni (IéCba I€ky) IéCby - zaméfFené na pfFiznaky choroby.

V leh¢€ich pfipadech, napf. pfi kloubnich obtiZich, postai nékteré antirevmatikum. P¥i

uCasti kize a kloubl jsou kromé toho velmi ucinna antimalarika (hydroxychloroquin,
chloroquin). Zda se, Ze tyto prostfedky snizuji ¢etnost narazd nemoci.
V aktivnich fazich onemocnéni je ¢asto nevyhnutelna davka kortizonu. Zpravidla je podana
tzv. narazova vyssi davka kortizonu na pocatku, nasledné se davky snizuji. Pokud je to
mozné, je kortizon pak zase vysazen. Imunosupresiva maji na nemoc regulujici u€inky. Patfi
k nim napf. azathiopin, methotrexat, cyklophosphamid, cyclosporin a Kkyselina
mycophenolova. Jejich nasazeni zavisi na aktivité zanétu a na zavaznosti napadeni organu.
Oboji musi byt rozpoznano, co nejdfive.

: Proto je bezpodminecné nutné dodrZovat pravidelné Iékarské

[T . kontroly — v idealnim pripadé u lékare, ktery ma zkusenosti s IéCenim
‘n L lupusu. Jako dopinék lécby Casto pomaha léCebna gymnastika a
\ _‘H‘ psychologické postupy, jako napf. trénink ke zviadani bolesti nebo

ucast na specialnim Skoleni pacientd.
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Dlouhodoba prognéza:

V némeckych zdrojich je uvedeno, ze vétSina pacientl v Némecku se dnes doziva
normalniho priimérného véku a jen malo z nich umira na systémovy lupus. Hlavni pfi€inou
umrti, kromé zhorSeni onemocnéni, je infekéni komplikace pfi ztlumené obranné schopnosti
v ramci IéCby revmatického onemocnéni. DalSi komplikace je onemocnéni srdce a cév, které
také souvisi jak s chorobou, tak i s jeji 1é&bou. Cetnost srdeénich a cévnich onemocnéni je
zpusobena zrychlenym zvapnénim cév (arterioskler6za).

U pacientd postizenych lupusem je proto obzvlast dualezité, aby byly omezovany tradi¢ni
rizikové faktory, které urychluji proces vapenaténi cév. To znamena:
- pravidelné kontrolovat krevni tlak a léCit ho vhodnymi Iéky
- zvyS8eni tuku v krvi musi byt Ié¢eno dietou a popf. Iéky
- musi byt vylouCena nadvaha, je doporu€ena vyvazena strava, zadny nikotin, vhodny
sport ve volném €ase nebo pravidelné prochazky

Vedle toho muze byt pribéh choroby ovlivnén nize uvedenymi zpusoby chovani:

G

= Sluneéni svétlo (UV zareni) muze SLE aktivovat. Dulezita je
disledna ochrana pfed sluncem (nejen o letni dovolené). Solarium
a pfimé vystaveni se slune¢nim paprskim by mély byt pro pacienty
s lupusem tabu! Idealni je textilni ochrana proti sluneénimu zareni
v kombinaci s prostfedky s ochrannym faktorem alespon 20.

» Vyziva, pohyb: pfi onemocnéni lupusem neexistuje — bohuzel - zadna vhodna dieta,
ktera by zmirnila projevy nemoci. Zdravy zivotni styl je ale smyslupiny a Ize jej jen
doporucit.Ve vyzivé bychom méli dbat na dostatecny pfijem vitamind a mineralnich
prvka (pestra strava s Cerstvym ovocem, zeleninou, salaty, plnohodnotnym chlebem,
mléénymi produkty - vapnik!). Koufeni mize prabéh nemoci zhorsit, zvySuje riziko
arteriosklerézy, a proto by se mu méli pacienti se SLE vyhnout. Lehka sportovni
¢innost je velice vhodna, alespori pravidelné prochazky! To vSe vede k lepSi
schopnosti télesnych funkci a plsobi celkové pozitivné.
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SLE a téhotenstyvi ........

V protikladu k dfivéjSim nazorim je dnes povazovano téhotenstvi pfi lupusu za
mozné. Nejpfiznivéjsi je, kdyz je t&hotenstvi planovano v uzké domluvé s revmatologem a
gynekologem a to v dobé tzv. nizké aktivity nemoci nebo v tzv. remisi (obdobi, kdy choroba
nema zadnou aktivitu). Jsou sice ponékud €astéjSi potraty a pfed€asné porody, nez je tomu
u zdravych Zen, ale postizeni plodu nejsou Castéjsi! Pfi t&€zsi aktivitt onemocnéni, aktivni
ucasti néjakého organu na nemoci, nebo pfi urcité 1éEbé by se ovdem Zena méla t&€hotenstvi
vzdat. PFi volbé metody ochrany proti poceti by mély byt brany v ivahu aktivita onemocnéni
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a projev nemocnych organu, doprovodna onemocnéni, nutna Ié€ba a rizika trombdzy |
srazeniny).

Kde muzete nalézt vice informaci?

REVMA LIGA v CR, obéanské sdruzeni
se sidlem: Revmatologicky ustav

Na Slupi 4, 128 50 Praha 2

e-mail: revmaliga@revma.cz
www.revmaliga.cz
www.revmaligaspolecna.blog.cz

Kdo je REVMA LIGA?

REVMA LIGA v CR se zasazuje o zlepseni kvality Zivota lidi s revmatickym onemocnénim.
Ten, kdo musi s timto onemocnénim Zit, potfebuje kromé dobré lékarské péce podporu

v kaZdodennim Zivoté, socialni poradenstvi, potfebuje si vymériovat zkuSenosti se stejné
postizenymi.

Jak vam muze byt REVMA LIGA prospésna?

REVMA LIGA ve svych pobockach nabizi Iékar'ské i jiné odborné prednasky, rehabilitacni
cvi¢eni, ergoterapeuticka setkavani, spolecenské akce, vylety...

Kontakt na nas najdete na www.revmaliga.cz

V pripadé zajmu ¢&i dotazd nam miZete napsat e-mail na adresu: revmaliga@revma.cz

Prijd'te mezi nas — neplavte v tom sami!

Z némeckého originalu Systematischer Lupus Erythematodes (vydala Deutsche Rheuma-Liga, Autofi: Dr.
Rebecca Fischer-Betz, univ. prof. Dr. Matthias Schneider, Universita H. Heineho, Dusseldorf)
prelozila Ing. Hana Koneéna, odborna korektura MUDr. Liliana Sedova

Vydala: REVMA LIGA v CR za finanéni podpory EULAR (Evropska liga proti revmatismu) v ramci projektu
Educational Visit.
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