Kvalita zivota déti s cystickou fibrézou

Alena Kopecna

Bakalafska prace i Univerzita Tomase Bati ve Zliné
2014 Fakulta humanitnich studii




Univerzita Tomase Bati ve Zliné
Fakulta humanitnich studii

Ustav zdravotnickych véd
akademicky rok: 2013/2014

ZADANI BAKALARSKE PRACE

(PROJEKTU, UMELECKEHO DILA, UMELECKEHO VYKONU)

Jméno a pfijmeni: Alena Kopeéna

Osobni ¢islo: H11088

Studijni program:  B5341 Osetiovatelstvi

Studijni obor: Vseobecna sestra

Forma studia: prezencni

Téma prace: Kvalita Zivota déti s cystickou fibrézou

Zasady pro vypracovani:

Reserse, studium odborné literatury a odbornych periodik.

Vymezeni pojmi a teoretickych vychodisek v oblasti kvality Zivota déti s cystickou
fibrézou.

Pfiprava metodiky prizkumné casti.

Realizace priizkumu pomoci kvalitativni metody formou rozhovoru.

Zpracovani, vyhodnoceni a interpretace ziskanych dat.

Prezentace vysledki Setfeni a jejich shrnuti.



Rozsah bakalafské prace:
Rozsah pfiloh:
Forma zpracovani bakalafské prace:  tisténalelektronicka

Seznam odborné literatury:

BOLEDOVICOVA, Maria a kol. Pediatrické osetrovatelstvo. Martin: Osveta, 2010. ISBN
978-80-8063-331-8.

GURKOVA, Elena. Hodnoceni kvality Zivota pro klinickou praxi a osetfovatelsky vyzkum.
Praha: Grada, 2011. ISBN 978-80-247-3625-9.

HLADIK, Michal. Détské lékafstvi pro studenty oSetfovatelstvi. Opava: Slezska univerzita
v Opavé, 2008. ISBN 978-80-7248-472-0.

O'CALLAGHAN, Christopher a Terence STEPHENSON. Pediatrie do kapsy. Praha: Grada,
2005. ISBN 80-247-0933-3.

VAVROVA, Véra a kol. Cysticka fibréza. Praha: Grada, 2006. ISBN 80-247-0531-1.
VAVROVA, Véra a kol. Cysticka fibréza: pfiru¢ka pro nemocné, jejich rodice a pfatele.
Praha: Professional, 2000. ISBN 80-86419-06-1.

Vedouci bakalafské prace: Mgr. Andrea Filova
Ustav zdravotnickych véd

Datum zadéni bakalafské prace: 15. ledna 2014
Termin odevzdani bakalaiské prace:  23. kvétna 2014

Ve Zliné dne 15. ledna 2014

G Aot e | by, Eltbon

doc. Ing. Anezka Lengalova, Ph.D. ; Mgr. Zlatica Dorkové, Ph.D.
dékanka reditelka stavu



PROHLASENI AUTORA BAKALARSKE PRACE

Beru na védomi, ze

e odevzdanim bakalarské prace souhlasim se zvefejnénim své prace podle zdkona ¢.
111/1998 Sb. o vysokych $kolach a o zméné a doplnéni dal$ich zékoni (zékon o
vysokych Skolach), ve znéni pozdgjsich pravnich piedpisi, bez ohledu na vysledek
obhajoby 7;

e beru na védomi, ze bakalaiskd price bude uloZena v elektronické podobé&
v univerzitnim informaénim systému dostupnd k nahlédnuti;

e na moji bakalatskou préaci se plné vztahuje zakon ¢. 121/2000 Sb. o pravu autorském,
o pravech souvisejicich s pravem autorskym a o zméné nékterych zakont (autorsky
zakon) ve znéni pozdg&jsich pravnich predpisd, zejm. § 35 odst. 3 7;

o podle § 60 ¥ odst. 1 autorského zakona ma UTB ve Zlin& pravo na uzavieni licenéni
smlouvy o uziti $kolniho dila v rozsahu § 12 odst. 4 autorského zakona;

o podle § 60 odst. 2 a 3 mohu uzit své dilo — bakalaiskou praci - nebo poskytnout
licenci k jejimu vyuZiti jen s predchozim pisemnym souhlasem Univerzity Tomase
Bati ve Zling, kterd je opravnéna v takovém piipadé ode mne poZzadovat priméfeny
piispévek na thradu nakladd, které byly Univerzitou TomaSe Bati ve Zlingé na
vytvoreni dila vynaloZeny (az do jejich skutedné vyse);

e pokud bylo k vypracovani bakalafské prace vyuzito softwaru poskytnutého
Univerzitou Tomase Bati ve Zliné nebo jinymi subjekty pouze ke studijnim a
vyzkumnym Gcelim (tj. k nekomerénimu vyuziti), nelze vysledky bakalaiské prace
vyuzit ke komerénim Géeltim.

Prohlasuji, ze
o clektronicka a ti$téna verze bakalaiské prace jsou totozné;
e na bakalaiské praci jsem pracoval samostatné a pouzitou literaturu jsem citoval.
V piipadé publikace vysledki budu uveden jako spoluautor.

~

Ve Zling AY.4

S

1) zakon ¢. 11171998 Sb. 0 vysokych Skolach a o zmene a doplnent dalsich zakontt (zakon 0 Vysokych SKolach), ve Znent pozdgjsich pravich.
predpist, § 47b Zverejiiovani zavérecnych praci:

(1) Vysoka 3kola nevydélecné zverejituje disertacni, diplomové, bakalarské a rigorézni prace, u kterych probéhla obhajoba, véetné posudkit
oponentit a vysledku obhajoby prostiednictvim databdze kvalifikacnich praci, kterou spravuje. Zpiisob zveFejnéni stanovi vnitini predpis

vysoké skoly.



(2) Disertacni, diplomové, bakaldiské a rigorézni prdce odevzdané uchazecem k obhajobé musi byt téZ nejméné pét pracovnich dnit pred
kondnim obhajoby zverejnény k nahlizeni verejnosti v misté uréeném vnitinim predpisem vysoké Skoly nebo neni-li tak uréeno, v misté
pracovisté vysoké Skoly, kde se ma konat obhajoba prdce. Kazdy si miZe ze zvefejnéné prdce porizovat na své ndklady vypisy, opisy nebo
rozmnoZeniny.

(3) Plati, Ze odevzddnim prdace autor souhlasi se zverejnénim své prace podle tohoto zdkona, bez ohledu na vysledek obhajoby.

2) zdkon ¢. 121/2000 Sb. o prévu kém, o pravech isejicich s pravem kym a o zméné nékterych zakonit (autorsky zdkon) ve
znéni pozdéjsich pravnich predpisi, § 35 odst. 3:
(3) Do prdava autorského také nezasahuje Skola nebo Skolské ¢i vzdéldvaci zarizeni, uZije-li nikoli za iicelem primého nebo neprimého

5 daiského nebo obchodniho prospéchu kvyuce nebo k viasmi potiebé dilo vytvorené Zdkem nebo studentem ke splnéni skolnich nebo

P

studijnich povinnosti vyplhvajicich z jeho pravniho vztahu ke skole nebo Skolskému ¢i vzdélavaciho zafizeni (Skolni dilo).

3) zdkon ¢. 121/2000 Sb. o prévu kém, o pravech isejicich s pravem autorskym a o zméné nékterych zakonit (autorsky zékon) ve

znéni pozdéjsich pravnich predpist, § 60 Skolni dilo:
(1) Skola nebo skolské ¢i vzdélavaci =

3). Odpird-li autor takového dila udélit svolen bez vazného ditvodu, mohou se tyto osoby domahat nahrazeni chybéjiciho projevu jeho vide u

‘. 2ok ek modmis

‘izeni maji za obvy P

k pravo na uzavreni licencni smlowvy o wZiti Skolniho dila (§ 35 odst.

soudu. Ustanoveni § 35 odst. 3 ziistdva nedotceno.

(2) Neni-li sjedndno jinak, mize autor skolniho dila své dilo uZit & poskytnout jinému licenci, neni-li to v rozporu s opravnénymi zajmy $koly
nebo 3kolského ¢i vzdélavaciho zarizeni.

(3) Skola nebo skolské ¢i vzdélavaci zarizeni jsou oprdvnény pozadovat, aby jim autor skolniho dila z vydeélku jim dosazeného v souvislosti
s wZitim dila ¢i poskytnutim licence podle odstavce 2 primérené prispél na ihradu nakladi, které na vytvoreni dila vynaloZily, a to podle
okolnosti aZ do jejich skutecné vyse; pritom se prihlédne k vysi vydélku dosaZeného Skolou nebo Skolskym ¢i vzdélavacim zaFizenim z uZiti

Skolniho dila podle odstavce 1.



ABSTRAKT

Cil: Zjistit, jak cystickd fibréza ovliviiuje kvalitu zivota ditéte z pohledu ditéte a jeho
nejblizsi rodiny.

Metodika: Prizkum byl proveden kvalitativni metodou, ktera pracuje s malym souborem
respondentli. Metodou sbéru dat byl strukturovany nestandardizovany rozhovor s détmi a
rodi¢i. Rozhovoru se zucastnily tfi déti a jejich maminky. Byla provedena analyza volnych
vypoveédi rodict a déti, které trpi onemocnénim cysticka fibroza. Odpovédi byly sefazeny

do kategorii a podkategorii.

Vysledky: Prizkumem bylo zjisténo, ze kazd¢ z déti mélo urcité typické ptiznaky, které se
u CF vyskytuji. Kazdému ditéti byla diagnoza sdélena v jiném v€kovém obdobi. Ve dvou
ptipadech rodice popisovali reakci na onemocnéni jako Sok. Ackoliv je CF nevylécitelné a
vazné onemocnéni, zivot déti se nijak zvlast nelisil od zivota vrstevnikl. Z vypovédi déti
bylo zjisténo, Ze je pro né nejdilezitéjsi rodina. Rodice popisovali kvalitu zivota déti
vétSinou kladné, ale s ur¢itym omezenim. Z oblasti, které byly stanoveny, nejvice zasaZena
byla oblast zdravi a oblast Skolni. Nejvétsi problémy détem zplsoboval kasel a 1écba
inhalacemi, ktera byla Casové narocna. Ve Skole byly déti omezené tim, Ze nemohly

vykonavat urcité Skolni aktivity, ale jinak byly déti ve Skole spokojené.

Zavér: Pres neustéle se zlepSujici 1écebné podminky je CF stale nevylécitelnou nemoci,
kterd je diagnostikovana vétSinou v détském veku. V zavéru lze shrnout, Ze kvalita Zivota
déti byla u kazdého jedince s CF limitovana jinym zptisobem, a rizné omezovala oblasti

zivota. Ve velké mitfe hodnotili kvalitu zivota kladné jak rodice, tak déti.

Klic¢ova slova: kvalita Zivota, cysticka fibroza, dité, rodina



ABSTRACT

Objective: The aim is to determine how cystic fibrosis affects the quality of life from the

perspective of the child and its family.

Methodology: The research has been done by using a qualitative method that operates
with a small group of respondents. The data were collected by means of structured
unstandardized interviews with the children and parents. Three children and their mothers
took part in the interviews. An analysis of free statements of parents and children suffering

from cystic fibrosis was done. Answers were arranged into categories and subcategories.

Results: The research found, that every child had typical symptoms of CF. The diagnosis
was done at a different age for every child. In two cases, the parents described a feeling of
shock as reaction to the disease. Even though CF is an incurable and serious illness, the
lives of children was comparable to lives of other children of the age. From statements of
the children is was determined, that the family is essential for them. Parents described the
quality of life of their children as mostly positive, but with some limitations. From the
designated areas health and school areas were affected most. The biggest problem is
caused by cough and inhalation therapy that is time-consuming. Children were also limited
in some school activity, but however they were satisfied.

Conclusion: Despite an improvement of medical conditions, CF remains an incurable
disease, mostly diagnosed in child age. In conclusion, the quality of life of each child with
CF was limited in a different way and the condition limited a different area of life.
Everybody parents and children rated the quality of life mostly positively.

Keywords: quality of life, cystic fibrosis, child, family
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UvVOD

Cysticka fibroza (CF) je velmi vazné dédicné onemocnéni, které nelze i ptes pokroky
dne$ni mediciny vylécit. Velké procento veiejnosti, o této zavazné nemoci neni
informovano. Tuto nemoc vétSinou znaji pouze ti lidé, ktefi ji trpi ¢i pecuji o takto

nemocného ¢lena rodiny.

Cysticka fibroza je laicky oznacovana jako nemoc ,.,slanych déti“. Slané déti maji az 6X
slang&jsi pot, nez déti, které netrpi timto onemocnénim. V zahrani¢i je CF nazyvana, jako
mukoviscidoza. Ptiznaky nemoci se projevuji hlavné na dychacim a travicim ustroji.
Obecné se hovoii o pfiznacich, jako jsou neprospivani, vlhky kasel, tvorba hustého hlenu,
palickovité prsty, mekoniovy ileus a dalsi. Pti 1é€bé je dulezité, aby byla pravidelné a
kazdodenné dodrzovéna. Lécba spociva v pravidelnych inhalacich, dodrzovani 1éCebné
rehabilitace, podavani antibiotik nebo vitaminl a pankreatickych enzymt. VSechny tyto
vyjmenované metody 1é¢by prodluzuji Zivot takto nemocnych o nékolik let. Nedodrzovani
1écby miize zpiisobit zhorSeni stavu nemocnych. Nemocni se v souc¢asné dobé doZivaji

okolo 38 let véku.

24

Nemoc ma velmi vyrazny vliv na psychiku nemocnych a jejich nejblizsi rodiny, predevsim
pii oznameni diagnézy. Déti jsou v uréitych ¢innostech omezeny, a nemohou vykonavat to
samé, co jejich vrstevnici. V ur€itych oblastech Zivota mize byt naruSena kvalita jejich

zivota. To mnohdy evokuje u déti otazku ,,Pro¢ jsem prave Ja, nemocny?“

Empirickd ¢ast bakalaiské prace je zaméfena na to, jak CF ovlivitiuje kvalitu Zivota déti
Z pohledu rodict/ déti. Pohled na kvalitu zivota déti mize byt riizny. Jinak mtize svlij Zivot
vnimat malé dit€ a jinak dospivajici. Zalezi také na zvladani a dodrZovani 1éCby, na
samotném zdravotnim stavu ditéte a na rodinné pomoci. Prizkumem jsem chtéla zjistit, jak
se déti citi, jak vnimaji svij zivot s CF, zda jsou hodné omezeny, nebo mohou zit Zivot

podobny svym vrstevnikiim.

Téma bakalarské prace ,,Kvalita Zivota déti s cystickou fibrézou* jsem si vybrala, protoze
mé tato nemoc zaujala a radda bych se problematice détskych nemoci vénovala i do
budoucna. Také bych chtéla poukazat na toto zdvazné onemocnéni, které je u nds pro

mnohé neznamé.

Hlavnim cilem bakalaiské prace je zjistit, jak cysticka fibréza ovliviiuje kvalitu zivota

ditéte z pohledu ditéte a jeho nejblizs$i rodiny. Dil¢imi cili jsem chtéla zjistit, jak CF
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ovliviiyje kvalitu Zivota ditéte v oblasti zdravi, fyzické aktivity, jaky vztah ma dité ke své
rodin¢ a pratelam. Jestli CF ovlivituje volny ¢as déti a jak déti zvladaji skolni dochazku a
Skolni povinnosti. Tyto informace jsem zjistovala nejen od déti, ale i od rodict. Od rodica
jsem chtéla zjistit, jak rodice vidi své dité, jak jejich dité zvlada zdravi a fyzickou aktivitu
vzhledem k nemoci, jaky maji rodice vztah ke svym détem a jaké ma dité pratelské vztahy.

Jak dité travi svlij volny cas a jestli dité€ zvlada Skolni dochazku.

Vysledky prizkumu by mély pifispét k pochopeni problematiky onemocnéni CF a pomaoci
nove¢ diagnostikovanym détem a jejich rodinam. Prace muze také slouzit jako inspirace ke
zlepseni kvality Zivota nové diagnostikovanych déti a také k tomu, jak by mél zdravotnicky

persondl ptistupovat k takovymto détem a jejich rodinam.
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|. TEORETICKA CAST
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1 CYSTICKA FIBROZA

1.1 Charakteristika onemocnéni

., Cysticka fibroza je multiorganové onemocnéni, které je zpiisobeno mutaci genu pro
protein genu CFTR (CF transmembrdnovy reguldtor konduktace). Ten je zdkladni soucdsti
chloridového kandlu ovladajici koncentraci chloridii a sodiku v burnice“ (Hladik, 2008, s.
55). V zasadé se jedna o autozomalné recesivni dédi¢nou nemoc. Tato nemoc postihuje
hlavné exokrinni zlazy, které produkuji nadmérné mnozstvi vazkého a hustého hlenu a je
narusen transport chloridovych ionti (Klima a kol., 2003, s. 133). Abnormalné vysoka
koncentrace sodiku a chloridd v potu jsou ¢asnou znamkou k rozpoznani CF. Vysoka jsou
rizika nerovnovahy elektrolytd béhem horkého pocasi. DéEti jsou obzvlasté nachylné k
rozvoji hyponatremie, hypochlorémie a k dehydrataci. Mnoho déti si stézuje na suchost

ust, déti jsou zvySené nachylné k infekci (James, Nelson a Ashwill, 2013, s. 524).

Cysticka fibréza je onemocnéni, které doneddvna bylo smrtelné jiz v détstvi. V sou€asné
dob¢ jde véda doptedu, a proto se lidé¢, ktefi trpi touto nevylécitelnou nemoci, dozivaji
Casto vice nez 38 let. CF se casto vyznacuje prekazkami a potizemi v dychacich cestach,
plicich a pankreatu, ale samoziejmé poskozuje i jiné organy v nasem téle, napiiklad organy

pohlavni (Jakubec, 2006, s. 5).

Podle Vavrové (2000, s. 12) je zjisténo, Ze jedno dité s CF se narodi na 2500 - 3500 zivé
narozenych déti. To je v Ceské republice kazdy rok asi 26 - 38 déti. Kazdy 25. - 29. jedinec

u nas mize byt nosi¢em mutace genu CF.

Na dlouhém raménku sedmého chromozomu se nachazi gen pro cystickou fibrozu.
Chloridovy kandl na membrané bun¢k je v urcitych organech neprichodny. Disledkem
tohoto poskozeni se méni slozeni a fyzikalné chemické vlastnosti sekretu, ktery pokryva
povrch dychacich cest. Hlen, ktery se nachdzi na povrchu dychacich cest je
charakteristicky velmi husty, vazky a je zivnou pidou pro bakterie. Husty sekret se
hromadi v dychacich cestach a lze jej velmi Spatné odkaslavat. Pfi infekci v dychacich
cestach se nejcastéji vyskytuje Staphylococus aureus, Haemophilusinfluenzae, Candida.
Nejvétsi potiz plsobi détem s CF dveé bakterie Pseudomonasaegurinosa a
Burkholderiacepacia. Tyto dvé bakterie nejsou zdravému ¢loveéku ni¢im skodlivé, ovsem

pacientim s CF pisobi velké problémy, které prechazeji do chronického zanétu. Pienos
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takovych bakterii se $ifi pfimym kontaktem nemocnych mezi sebou, nebo rukama

zdravotnického personalu (Austova, 2004, s. 18).

1.2 Anatomie dychaciho systému

Dychaci systém je tvofen dutinami a trubicemi, které slouzi k proudéni vzduchu v téle
(Kalab a Orel, 2009, s. 27). Dychaci systém zajistuje vyménu plyni mezi vné&j$im
prostiedim a plicemi a vyménu mezi vnitinim prostfedim a tkanémi. Dychaci systém slouzi
jako vstupni brana pro celou fadu infekci, at’ uz $kodlivin nebo mikroorganismi z okoli.
Délku a frekvenci dychani mizeme ovladat vuli (EliSkova a Naika, 2006 s. 167).
Vdechovany vzduch se v nosni dutiné ohfiva, Cisti od Skodlivin a zvlh¢uje. Zvlh¢ovani
umozhuji serézni zlazky, ohfivani zajistuje kontakt sbohaté prokrvenymi nosnimi

skofepami. V hornim nosnim praduchu se nachazi zakonceni ¢ichového nervu.

Dychaci systém mutizeme rozdélit na horni cesty dychaci a dolni cesty dychaci. K hornim
dychacim cestam patii nos, dutina nosni, vedlej$i dutiny nosni a nosohltan. K dolnim
dychacim cestdm fadime hrtan, priduSnici, pridusky a Vv posledni fad€ priduSinky

(Velminsky a kol., 2005, s. 86).

U malych déti jsou Casto dychaci cesty velmi zké a je zde velké mnozstvi lymfatickych a
krevnich cév. Z divodu umisténi téchto cév dochazi k prekrveni a otoku. Stény dychacich
cest jsou slozeny z chrupavek a jsou velmi mekké. Je zde tedy velkd nachylnost ke
splasknuti a k zaZeni. Dychdni u kojenci je velmi charakteristické rychlou frekvenci a

spotiebou kysliku (Klima a kol., 2003, s. 115).
Patofyziologie

U déti nemocnych CF se na sliznici dychacich cest tvofi husty vazky hlen a ten brani
normdlni Cinnosti dychaciho systému. V dychacich cestdch se Casto tvofi zanét, a to
z diivodu usazovani riznych bakterii a infekci. U zanétu je charakteristické, ze je sliznice
bohaté zarudla, zdufela a pokryta hnisem. V dychacich cestach dochazi k obstrukci neboli
K uzavéru. Vzduch nemize volné€ proudit z dychacich cest do plicnich sklipkt. Pti Spatném
dychani se Casto setkdvame s tim, ze nemocni vice zapojuji pomocné dychaci svaly

(Vavrova a kol., 2000, s. 31-32).
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1.2.1 Zevninos a dutina nosni

Nos se sklada ze zevniho nosu a nosnich dutin (Eliskova a Nanka, 2006, s. 167). Nos je
tvofen chrupavkou a je pfipojen k nosnim ktistkdm lebky. Nosni piepazka déli nos na dvé
poloviny (Velminsky a kol., 2005, s. 86). Nosni dutina piesné navazuje na zevni nos. Do
bocni stény dutiny nosni Gsti vedlejsi dutiny nosni (Kalab a Orel, 2009, s. 28). Vlastni
dutina nosni je pokryta respiracnim epitelem a je rozdélena na meatus nasi communis
lezici pfi nosni pfepazce a tfi bocni etdze oddélené nosnimi skotfepami: dolni nosni
praduch, stiedni nosni praduch a horni nosni priiduch. Pod dolni skofepou usti slzovod

(Velminsky a kol., 2005, s. 86).

1.2.2 Vedlejsi dutiny nosni

Vedlejsi dutiny nosni se latinsky nazyvaji cavitas paranasales. U novorozence jsou jen
naznaeny a postupné se zvétSuji. Definitivni velikosti dosdhnou az po 20. roku véku
(Eliskova a Nanka, 2006, s. 168-169). Rozeznavame ¢tyfi vedlejsi dutiny nosni: sinus
frontalis, sinus maxillaris, sinus ethmoidales, sinus sphenoidalis (Eliskova a Narka, 2006,
s. 169).

1.2.3 Nosohltan

Nosohltan je pokracovanim po nosnich dutinach. Vpfedu jsou umistény choany, horni
sténa je tvofena klenbou, ve které je u déti vétsi nahromadéni lymfatické tkané. V bocnich
sténach usti Eustachova trubice, ktera slouzi ke komunikaci s nosohltanem a dutinou

stfedniho ucha. Nosohltan je dulezity pro polykani (Velminsky a kol., 2005, s. 86).

1.2.4 Hrtan

Hrtan se latinsky nazyva larynx. Je dulezity pro tvorbu hlasu. Ma chrupavcitou kostru a je
tvofen tiemi parovymi a tfemi neparovymi chrupavkami. Chrupavka S§titnd, nejvetsi
chrupavka v nasem téle, spolu s chrupavkou prstencovou tvoii kostru nosu. Dalsi dtlezitou
chrupavkou jsou chrupavky hlasivkové. Prostor nad nimi se nazyva supragloticky. Vnéjsi
svaly hrtanu slouzi k polykani a vnitini svaly slozi pro tvorbu hlasu. Nervus laryngeus

recurrens inervuje vnitini svaly hrtanu (Velminsky a kol., 2005, s. 86).

1.2.5 Pruadusnice

Pridusnice neboli trachea je velmi pruzna trubice, ktera je dlouha asi 10 az 12 cm. Jeji

prumér je 13 — 20 mm. Nachazi se na chrupavce prstencové a pii polykani provadi pohyby
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spole¢né s hrtanem, sousedi s jicnem a to v jeho zadni ¢asti. Ve vysi Sestého hrudniho
obratle se vétvi na pravou a levou hlavni pridusku toto misto se oznacuje jako bifurkace

(Velminsky a kol., 2005, s. 86).

1.2.6 Plice

Plice jsou uloZeny v pleuralni dutin¢ (Kalab a Orel, 2009, s. 31). Plice jsou parovy organ,
ve kterém pii dychani probihd vyména plyni mezi krvi a vzduchem. V nasem téle se
nachazi dvé plice. Prava plice ma 3 laloky (horni, stéedni, dolni) a leva plice ma 2 laloky
(horni a dolni). Plice postupem véku méni svoji barvu, malé déti maji plice svétle rizové a
postupem tmavnou. Nejmensi pradusky se dale déli na pridusinky o pramérech pod 1 mm
a ty se déli na bronchioly (Velminsky a kol., 2005, s. 86).

1.3 Anatomie traviciho ustroji

Cysticka fibroza postihuje ve zna¢né mife i travici systém, protoze vzdy je tieba
zohlednovat i to, ze gastrointestinalni potize zhorsuji respiracni potize, a naopak (Kolek in
Mihal a kol., 2002, s. 115). Mezi organy travici soustavy patii dutina ustni, hltan, jicen,
zaludek, dvanactnik, tenké stievo, tlusté stievo a kone¢nik (Kalab a Orel, 2009, s. 51-53).
U mirnych forem CF travici potize vétSinou pfitomny nejsou. Na rozdil od respiracnich

potizi, jsou vyvody GIT postizeny jiz intrauterinné (Kolek in Mihal a kol., 2002, s. 115).

V zivych organismech probiha trvald vyména latek a energie — metabolismus.
Metabolismus je zdkladni podminkou zachovani existence organismu. Podminkou
metabolismu je pfisun latek ze zevniho prostiedi, ze kterych je mozné uvolnit potiebnou
energii a budovat vlastni organismus. Travici ustroji ma v latkové vyméné dva ukoly:
mechanicky a chemicky zpracovat potravu a tyto latky vstfebat. Mechanické a chemické

zpracovani potravy nazyvame traveni (Dylevsky, 2000, s. 255).

Sténa travici trubice je tvofena Ctyfmi na sebe navazujicimi vrstvami. Tyto vrstvy jsou
sliznice, podslizni¢ni vazivo, svalovina a pobfisnice. Sliznice ma za ukol vystylat povrch
travici trubice. Sténa travici trubice obsahuje hladkou svalovinu. V pribéhu travici trubici
se svalovina méni. V dutiné ustni je hladkd, v zaludku a tlustém stfevu je zfasena a
VvV tenkém stfevé znamd jako klky. Podslizni¢ni vazivo obsahuje velky pocet krevnich a
lymfatickych cév. Svalovina je nejsilngjsi vrstvou. Rozd¢€luje se na vnitini kruhovou a

zevni podélnou vrstvu. PobfiSnice neboli peritoneum je hladka a leskld blana, kterd
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pokryva povrch organt travici trubice. Mezi funkce travici soustavy fadime traveni,

vstiebavani, pfeména, vyluovani a produkci hormonu (Kalab a Orel, 2009, s. 51-53).

Strava u nemocnych musi byt bohata na vSechny ziviny (Kalab a Orel, 2009, s. 51). Jidlo je
smés bilkovin, mineralnich latek, tukti, vitamint a vody. Bilkoviny jsou $tépeny na mensi
aminokyseliny enzymem pepsinem. Tuky se v zaludku smichavaji se zlu¢i a

s pankreatickymi §t'avami (Vavrova a kol., 2000, s. 45).

1.3.1 Dutina uastni, zuby, jazyk a sliny

Dutina Gstni je vstupni branou pro potravu a vodu. Je to prostor oddéleny od nosni dutiny
patrem, rty a tvafemi ohrani¢eny zvenci (Kalab a Orel, 2009, s. 54-56). Stavba tvaii a rtd je
V podstaté stejnd — jejich zaklad je tvofen pfi¢né pruhovanymi mimickymi a zZvykacimi

svaly (Dylevsky, 2000, s. 258).

Zuby se lisi svym pocétem. V détském veku je jich 20, a v dospélosti 32. Zuby se u déti
zaCinaji profezavat okolo 8. mésice a konci pfiblizn¢ okolo 2. roku ditéte. Zuby slouzi
hlavné k rozmélnovani stravy a k fonaci (mluveni). Sefazeny jsou do horniho a dolniho
oblouku. Zub je slozen z korunky, skloviny, kr¢ku a kotene. Tvoii ho hmota, ktera se

nazyva zubovina. Zuby vychazeji z dasni a jsou usazeny v zubni jamce (Dylevsky, 2000, s.
262).

Jazyk vypliuje dutinu Usti, je to svalnaty organ, ktery ma na povrchu rizovou barvu. Na
jeho hibetu se nachézi velké mnozstvi chutovych pohérkt, diky kterym rozeznavame
sladkost, slanost, hotkost a kyselost. Jazyk napomdhd rozméliiovat potravu a spravné

vyslovovat (Kalab a Orel, 2009, s. 54-56).

1.3.2 Hiltan a jicen

Hltan je soucasn¢ cast zazivaciho traktu i dychaciho traktu. Podili se na tvorbé feci.
Rozd¢€lujeme tii ¢asti nosohltanu: nosni ¢ast, ustni ¢ast a hrtanovou piiklopku. Hrtanova
ptiklopka je dulezitd pii polykani potravy, dale zabraniuje vpadnuti potravy do dychacich
cest a naslednému uduseni (Kalab a Orel, 2009, s. 57-58).

1.3.3 Jicen

Jicen je svalova trubice, kterd spojuje hltan se zaludkem. Jicen je uloZen mezi patefi a
prudusnici. Sténa jicnu je sloZena v horni ¢asti z pti€né pruhované svaloviny a v dolni ¢asti

prechazi v hladkou svalovinu. Svalovina jicnu je dulezita pii polykani. Vykonava
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peristaltické pohyby, diky kterym jidlo efektivné prochézi az do zaludku (Dylevsky, 2000,
S. 265-266).

1.3.4 Zaludek

Zaludek se latinsky nazyva ventrikulus, gaster. Tvar Zaludku je u kazdého jedince
individudlni, ale vétSinou ma zaludek hruskovity tvar. Na zaludku rozezndvame velké a
malé zakfiveni. Jicen do zaludku usti v horni ¢asti. V dolni ¢asti zaludek prechazi pies
vratnik do dvanactniku neboli do duodena. Objem prazdného zaludku je 50 az 100 ml, pfi
naplnéni se objem Zzaludku miize zvétsit az na 1,5 1. Zaludek je sloZen ze Gtyi vrstev. Prvni
vrstva je sliznice, ktera ma rizovo ¢ervenou barvu a je silna. Kdyz je zaludek prazdny, je
sliznice velmi zvrasténa. Jednovrstevny cylindricky epitel obsahuje velké mnozstvi malych
Zlaz, které produkuji zalude¢ni $tavy. Je to kolem 2 — 3 | za den (Kalab a Orel, 2009, s. 58-
60).

Sliznice ma nékolik typt bunék. Mezi hlavni bunky patii pepsinogeny, které aktivuji
pepsiny. Pepsiny maji charakteristickou funkci, $té€pi potravu. V horni ¢asti Zaludku se
nachazi kyselina chlorovodikova. V zaludku je velmi kyselé prostiedi, pH je okolo 1,5.
Dale se v Zaludku nachazi velké mnoZstvi hlenu, ktery chrani sliznici Zaludku, pted

kyselym prostredim (Kalab a Orel, 2009, s. 58-60).

S Zaludkem casto souvisi zvraceni. To vznika pfi podrazdéni stény zaludku, dotekem na
hltan, silné zapachy, mentalni poruchy nebo pohled na nechutné véci. Centrum pro
zvraceni se nachazi v prodlouzené miSe. NeZz dojde ke zvraceni, doprovodné jsou
nevolnosti, bledost, slinéni, poceni. Dlouhodobé zvraceni mize vést az k dehydrataci

organismu (Kalab a Orel, 2009, s. 61).

1.3.5 Tenké strevo

Tenké stfevo je pokracovanim po Zaludku, je to trubicovity organ dlouhy asi 3 — 5 metrd,
ktery je zato¢eny do kli¢ek. Tenké stfevo ma tfi ¢asti duodenum, jejunum a ileum. Tenké
stfevo zajistuje hlavné vstiebavani zivin do krve. Celé stievo je pokryto klky. Dvanactnik
neboli duodenum je dlouhy 25 — 30 cm. Na sliznici duodena jsou umistény zlazy, které
uvolnuji sekret, ktery je obohacen glykoproteiny. Vaterska papila, je misto, kde se nachazi
spole¢ny vyvod slinivky bfi$ni a zluCovych cest. Dalsi dvé zmitiované ¢asti jsou jejunum a
ileum. Tyto dvé ¢asti jsou poskladany do kli¢ek. Konec ky¢elniku tsti do slepého stieva
(Dylevsky, 2000, s. 272-273).
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1.3.6 Tlusté stievo a kone¢nik

Tlusté sttevo je dlouhé asi 1,5 — 2 metry. Na zacatku je Siroké a postupné se zuzuje.
Navazuje na tenké stievo a zacind v pravé jamé kycelni ve slepém stievu. Ze slepého
stteva vybiha Cervovity vybézek neboli apendix vermiformix. Dale ma tlusté stfevo
nasledujici Casti. Tra¢nik vzestupny, pricny a sestupny. Vzestupny tracnik navazuje na
caecum, je dlouhy asi 16 az 20 centimetrti. Je navazany na zadni sténu dutiny bfisni. Pfi¢ny
tratnik probiha napti¢ dutinou bfisni a je dlouhy asi 50 centimetr. Sestupny tracnik je
pfirostly na zadni sténu dutiny bfisni a méti zhruba 20 — 30 centimetri a ptechazi
v esovitou klicku (Eliskova a Nanka, 2006, s. 159). Sliznice stény tlustého stieva je na
rozdil od tenkého stfeva bez klkti. Je zabarvena do hnédosedé¢ barvy, kryje ji cylindricky
epitel. Pohyby ve stievé zajistuje svalovina. V tlustém stievé se vstiebava voda a ionty.
Kone¢nou ¢asti zazivaciho traktu je konecnik neboli rectum, po kterém nasleduje uz jen

fitni otvor (Kalab a Orel, 2009, s. 63).

1.3.7 Slinivka brisni

Slinivka bfi$ni neboli pankreas je zlaza, ktera méfi asi 14 — 18 centimetrii. Ma nartzovélou
barvu. Je uloZena Vv retroperitoneu. Na slinivce rozeznavame rovnéz nékolik ¢asti: hlavu
slinivky, t¢lo a ocas (Kalab a Orel, 2009, s. 69). Hlavu najdeme v konkavité duodena, kde
je fixovana vazivem. Plynule pfechéazi v té€lo. Télo ma tf1 strany: ptfedni, zadni a spodni.
Ocas je zuzenym koncem slinivky a je pfichycen ke sleziné (Eliskova a Nanka, 2006, s.

10).

Asiu 85 % nemocnych s CF dochazi k pankreatické nedostatecnosti. Pankreatické enzymy
nemohou byt dovedeny do duodena, je tim poruseno traveni, funk¢ni tkan slinivky je
nahrazena vazivem a tukem, muze také dochazet i k porucham cévniho zasobeni

Langerhansovych ostruvkil a tim dochazi i k snizené sekreci inzulinu (Kolek in Mihal a
kol., 2002, s. 115).

Slinivka bfisni je nazyvana jako zlaza smiSena. Vnéjsi neboli exokrinni sekrece se podili
na tvorbé travicich enzymu. Kazdy den se vyrobi asi 1 — 2 1 pankreatické §tavy. Vnitini
¢ast endokrinni obsahuje Langerhansenovy ostritvky a jejich buiiky jsou zdrojem inzulinu,

glukagonu a dal$ich jinych hormont (Kalab a Orel, 20009, s. 69-70).
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1.3.8 Jatra

Jatra neboli hepar jsou ulozeny v pravé klenb¢ brani¢ni. Jsou povazovana za nejveétsi organ
naseho téla. Dosahuji vahy az 1,5 kilogramu. Jejich barva je hnédocervena a jsou velmi
kiehka. Cela jatra jsou sloZena s jaternich bun¢k, tyto bunky se nazyvaji hepatocyty. Jatra
maji dilezitou funkci, maji dvoji krevni ob&h. Prvni je funkéni a druhy nutritivni. Funk¢ni
organ v nasem téle. Mezi dalsi dilezité¢ funkce patfi: tvorba zluci, detoxikacni ucinky a

zajist'uji krvetvorbu pied narozenim (Eliskova a Narika, 2006, s. 161-162).
1.4 Historie cystické fibrozy

1.4.1 Historie CF ve svété

Bédani v historii ukazuje, ze ptiznaky cystické fibrozy byly zndmy uz v 17. stoleti. Pied 65
lety popsala americka Iékatka D. Andersonova patologicko — anatomické nalezy u 49 déti,
znichz 20 zemielo na onemocnéni, pro které tato l¢katka urcila ndzev cystickd fibroza
pankreatu. Po druhé svétové valce se v knihach zacaly vyskytovat ptipady s onemocnénim
dychacich cest, s prijmy a abnormdlni funkci pankreatu. Lécba v historickych dobach
spocivala v podavani pankreatické substituce a v 1é¢b¢ respiracni infekce. Dilezitym
bodem, ktery je tfeba zminit, byl v historii objev potni anomalie. V obdobi velkych veder
se nemocné déti dostavaly do problémovych zivotnich situaci, trpéli Sokem a dehydrataci.
Zjistilo se, Ze tyto déti jsou velmi citlivé na teplé pocasi a ze jejich pot obsahuje mnohem

vice soli neZ pot u zdravych déti (Vavrova a kol., 2006, s. 17-18).

1.4.2 Historie CF u nas

V Ceské republice se diagnoza cysticka fibroza zadala pouzivat az po ukondeni druhé
svétove valky. Diive byly také lidé nemocni, ale na jejich pfi¢inu a pfesnou diagnostiku se
nepiisSlo. Roku 1960 byla zavedena nova diagnostika tohoto onemocnéni, provadéla se
pilokarpinova iontoforéza neboli potni test. Rozvijel se vyzkum, a tak doslo ke zlepSeni
1é¢by a dostupnosti lepsich a ucinnéjsich 1ékt. U nas se kazdym rokem narodi zhruba 33
déti s cystickou fibrézou. Po roce 1989 se naSe situace vyrazné zlepsila. Zacala se tvofit
nova centra pro nemocné déti. Od roku 1998 se provadi transplantace plic (Vavrova a kol.,
2006, s. 19).
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1.5 Klinicky obraz cystické fibrozy

Postizeni dychacich cest je znamo snad u kazdého nemocného CF. Tyto pfiznaky se jasné
s vékem meéni a piibyvaji. CF nepostihuje jen dychaci ustroji, ale 1 travici a to zejména

slinivku bfisni. Ta ale nemusi Cinit potize kazdému z pacientd.

Novorozenci a kojenci

vvvvvv

mekoniovy ileus, ktery se nachdzi u 10- 20% vSech novorozenych déti s CF. DalSim
typickym piiznakem po porodu do 48 hodin je zvraceni s pfimési zluce, pozdni odchod
mekonia a nafouknuti btiska. Dale si v tomto obdobi mizeme vSimnout novorozenecké
Zloutenky a projevii malnutrice, hypoproteinémie s edémy, hepatomegalie, anémie a
typické dermatitidy (Jakubec, 2006, s. 15). Mezi prvni pfiznaky, kterych si v§imame u
kojencu, jsou také klidova tachypnoe, tachykardie, vpadavani mé&kkych ¢asti hrudniku
jugula a mezizebti (Kolek in Mihal a kol., 2002. s. 111).

1.5.1 Priznaky respira¢niho systému

Mezi ptiznaky respiracniho systému patii hlavné tvorba hustého a vazkého hlenu, ktery jde
tézko vykaslavat a hromadi se. Kdyz se hlen hromadi v dychacich cestach, mize dochazet
Casto k zanétim. Zanét pozname tak, ze sliznice je pokryta hlenohnisem, je zarudla a
zdutela. S bojem proti zanétu jsou velmi napomocné bilé krvinky, které bakterie pohlcuji a
ni¢i. U vétSiny nemocnych CF je zvySend hladina imunoglobulinli v krvi, coz je krevni
bilkovina. Jestlize se nemocni Casto setkavaji s infekci, organismus musi imunoglobuliny
vytvaret Castéji. Léky na podporu imunity se u nemocnych CF nepodavaji, jsou indikovany
pouze po imunologickém vySetieni. V plicich ¢asto dochazi k obstrukci z divodu tvorby
vazkého hustého hlenu. Obstrukce, infekce a zanét se tvofi a neustale podporuji jeden
druhého. Z diivodu obstrukce vzduch nemtiZze dostatecné proudit k plicnim sklipkiim, kde
se kyslik pfeménuje na kysli¢nik uhli¢ity (Vavrova a kol., 2000, s. 31-32).

Nejcastejsim projevem CF u déti je pravé postizeni dychaciho systému a byva az 90%

umrtnost na postizeni pravé dychacich cest nebo néjaké plicni komplikace (Jakubec, 2006,
s. 15).
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Kasel

Kasel patii mezi nejtypictéjsi pfiznak nemoci. Jak uz to byva u onemocnéni dychacich
cest, kasel mize byt vlhky, suchy, bezmocny, s produkci velkého mnozstvi hlenu nebo
hlenohnisu. Malé déti ¢asto vykaslany hlen polykaji, a proto u nich muze dochazet ke
zvraceni. Kasel patii mezi obranné reflexy. Pusobi totiz jako ochranny proces k ¢iSténi
dychacich cest. I kdyz je kaSel nepfijemny, musime se ho naudit ovladat. Casto nam
signalizuje, ze se v dychacich cestach néco déje (Vavrova a kol., 2000, s. 33). Poslechovy
nalez kasle mize byt normalni nebo slySime chripky, miize byt 1 prodlouzené expirium S

piskoty a vrzoty (Jakubec, 2000, s. 16).
Zrychlené dychani

Zrychlené, naméhavé, ztizené dychani nebo zadychavani patii mezi dalSi pfiznaky pii
porusené funkci dychacich cest. U déti se Casto dech pocitd Spatné, proto se doporucuje
dech pocitat, kdyz dité spi. Typickym priznakem je vyklenuty hrudnik do soudkovitého
tvaru. ZvétSuje se jeho zadoptedni primér a zada se tak Casto kulati. Nejlépe jde takovy

hrudnik pozorovat z boku (Vavrova a kol., 2000, s. 33).
Palickovité prsty

Palickovité prsty souvisi s nedostatecnym okysliC¢ovanim krve. Jsou to ztlustélé konecky
prstil na rukou a nohou, nehty piipominaji hodinové sklo. Casto se objevuji, kdyz ptiznaky

respira¢niho onemocnéni jsou jesté mirné (Vavrova a kol., 2000, s. 34).
Infekce

Infekci prakticky trpi pacienti S CF po cely Zivot. Pacienti jsou vétSinou bez teplot nebo
mivaji zvySenou teplotu. Malo kdy se stane, Ze ma pacient horecku. Pied propuknutim
infekce muzeme sledovat nékolik ptiznakli, které muizou naznaCovat, ze je néco Vv
nepofadku. Mezi takové ptiznaky mlZzeme zatadit nechut’ k jidlu, mrzutost, zhorSeni kasle

a ubytek na vaze (Vavrova a kol., 2000, s. 35).
1.5.2 Komplikace dychaciho ustroji
Sinusitidy

Sinusitidy se projevuji rymou, kterd miZze byt Zlutd a husta. Casto jsou doprovazeny

bolestmi hlavy pfi predklonu. Nos, ¢asto ohrozuji nosni polypy, které mohou byt malé a
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nepusobit zadné problémy, nebo jsou velké a ty mizou ucpavat nosni priduchy a branit tak

dychani. Dokonce mohou deformovat tvar nosu (Vavrova a kol., 2000, s. 42-43).
Atelektaza

Atelektaza je dalsi zavaznou komplikaci. Atelektdzu jinak nazyvame jako nevzdusnost

rozedma plic. Je to zvySena vzdus$nost plice (Vavrova a kol., 2000, s. 42-43).
Pneumotorax a hemoptyza

Kdyz se vzduch dostane mezi plici a pohrudnici, mluvime o pneumotoraxu. Pneumotorax
se projevuje pichavou bolesti a dusnosti. Dalsi zavaznou komplikaci je hemoptyza neboli
vykaslavani krve. Vznikd naruSenim cév v pruduskach. Malé mnozstvi krve se mize u
nemocnych objevovat pomérné Casto. Pokud ale uvidime pfimés cerstvé krve, je tieba

informovat 1ékate (Vavrova a kol., 2000, s. 42-43).

1.5.3 Priznaky traviciho ustroji

Travici Gstroji mize byt poruseno ve vSech svych c¢astech. U slinivky bfisni to mize byt
cukrovka nebo zanét. ,, Znamky onemocnéni pankreatu se vyskytuji asi u 85% nemocnych
CF. V dusledku defektniho sloZeni pankreatickych stav dochazi k hromadeni sekretii
slinivky a obstrukci pankreatickych duktiu. To muze vést katrofii tkané pankreatu a
kalcifikaci“ (Jakubec, 2006, s. 20). Nasledné dochazi ke snizovani pankreatickych
enzymd, bikarbonatt, chloridi a vody. MliZe se objevovat steatorea, meteorismus, hubnuti,
malnutrice, anémie a pfiznaky hypovitamindzy vitaminti, které jsou rozpustné v tucich.

Mohou se také objevovat recidivujici pankreatitidy (Jakubec, 2006, s. 20).
Diabetes mellitus

Dalsim onemocnénim, které postihuje slinivku bfisni, je diabetes mellitus. Objevuje se
spise okolo 20. roku Zivota. Cast&ji piibyva s vékem. Jako diagnosticky test na uréeni
cukrovky se vyuziva, glukozo tolerancni test nebo glykémie nalacno (Jakubec, 2006, s.
20).

Gastroezofagedlni reflux

Gastroezofagealni reflux zkracené¢ GER se projevuje na zaludku a jicnu. Potrava prochazi

jicnem do zaludku. Na konci jicnu je svérac, ktery je u nemocnych CF porusen a dochazi
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tak k vraceni kyselé tekutiny zpét do jicnu, kde vyvolava paleni, znamé jako paleni zahy

(Vavrova a kol., 2000, s. 49).

Mezi dalsi ¢asté ptiznaky, které je tieba zminit, patii gastritida a duodenalni peptické viedy
(Jakubec, 2006, s. 21).

Mekoniovy ileus

Mekoniovy ileus je porucha v tlustém a tenkém stfevé. Mekoniovy ileus prevlada asi u 10
% déti. Jde o velmi zavazny stav, ke kterému dochdzi v prvnich hodinach Zivota u

novorozence. Jedna se o to, ze neodchazi prvni stolice (smolka) po porodu (Vavrova a kol.,

2000, s. 48).

Mekonium obsahuje az 6x vice bilkovin nez u zdravych déti a tim ucpava stievo (Kolek in
Mihal a kol., 2002, s. 116). Tim dochazi k zvétSeni objemu bficha a dité zvraci. Je tieba
hledat rychlé feSeni, vétSinou operativné. Mekoniovy ileus se miize objevit i ve starSim
bohatou na zbytky. Tento jev se nazyva distalni intestinalni obstruk¢éni syndrom, coz

znamena ucpani spodni ¢asti stieva (Vavrova a kol., 2000, s. 48).

ZuZeni stieva

V posledni dobé€ se ¢asto zmifiuje jako ptfiznak zGzeni stieva, jedna se vSak o zvlastni jev,
ktery se plete se zmiflovanym mekoniovym ileem. DéEti mivaji ¢asté a objemné stolice, tyto
problémy mohou zplisobit vyhfez koneéniku. Casto se také mohou objevovat bolesti

bficha, nejcastéji jsou zplsobeny ucpanim stfeva, plynatosti nebo zahuSténym obsahem
(Vavrova a kol., 2000, s. 49).

1.5.4 Postizeni ostatnich organi

Postizeny mizou byt 1 dal§i orgdny v naSem téle jako je naptiklad reprodukéni ustroji,

kardiovaskularni systém, potni zlazy a ledviny (Vanicek a Pozler, 2000, s. 84).
Reprodukcni ustroji

Sexualni vyvoj nemocnych s CF je opozdény a to z divodu nespravného vstiebavani
stravy. Fertilita u Zen je nizsi a je dok4zano, ze se nemoc vétSinou V pribehu téhotenstvi
zhorsi (Vanicek a Pozler, 2000, s. 84). V d¢loze zeny se tvoii vazky hlen, ktery brani
oplodnéni. Velmi casto se vyskytuje i amenorea a nepravidelnost menstrua¢niho cyklu

(Jakubec, 2006, s. 22).
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Kardiovaskularni systém

wewvr

muze byt i pfic¢inou amrti ditéte (Jakubec, 2006, s. 22).
Potni Zlazy

Potni zlazy jsou postizené tim, Ze pot obsahuje vice soli, nez pot normdlnich déti. Proto
jsou déti ohrozeny velkymi ztratami soli hlavé pii nadmérmém poceni a v 1été (Jakubec,
2006, s. 22). V tomto obdobi jsou déti ohrozeny dehydrataci, a proto musi vice pit a
pfisolovat si stravu. Nemocnym je logicky zakdzano vstupovat do saun nebo pracovat

Vv horkém prostiedi (Vanicek a Pozler, 2000, s. 84).

1.6 Diagnostika CF

CF je dédi¢né onemocnéni, které se da diagnostikovat uz v prenatalnim obdobi. Diive byla
CF diagnostikovana na podkladé klinického obrazu, kdy bylo vypozorovano zvySeni
chloridu v potu (Kolek in Mihal a kol., 2002, s. 108). Pro diagnostikovani této nemoci se
dnes vyuziva laboratorni vySetfeni. Provadi se potni test neboli pilokarpinova iontoforéza,
prenatalni screening a novorozenecky screening. Samoziejmé sem patii i spousta dalsich
vySetieni jako je laboratorni vySetieni krve, vySetieni funkce plic, RTG vySetifeni nosnich

dutin.

1.6.1 Potni test

Potni test je dosud hlavni néstroj, ktery poskytuje diagnézu. Mé&l by byt provadén ve
zkusen¢ laboratofi. Pokud se jedna o CF, je vysledek pfti hladinach chloridd mezi 40 - 60

mmol/l (O’Callagham a Stephenson, 2005, s. 119).

Potni test se provadi za pomoci stimulace poceni a sbéru potu. Stanovi se koncentrace
chloridi (Vavrova a kol., 2006, str. 69). Vysetieni chloridli v potu se provadi ambulantn¢ a
je to nebolestivé vySetteni. VySetfeni probihd ptiblizné 45 minut. Vysledek testu mizeme
znat do 3 hodin. Vysetfeni probiha sbérem potu z ptedlokti, kdy potni Zlazy tvofi v hojném
mnozstvi pot. Pot se poté chemicky analyzuje a zjiStuje se mnozstvi chloridii. Normalni
koncentrace chloridti v potu zdravych jedinct se pohybuje mezi 10 - 30 mmol/l potu, u CF
jsou hodnoty nad 60 mmol/l. Hrani¢ni hodnoty jsou mezi 30 a 60 mmol/l potu. U kazdého
takového vysledku se zvazuje provedeni genetického vySetfeni (Klub nemocnych

cystickou fibrozou, © 2005-2014).
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1.6.2 Molekularné genetické vySetieni

Molekularné genetické vySetfeni se provadi z odebrané krve, kde se zjistuje z DNA gen,
ktery zptisobuje CF. Tento gen se nazyva CFTR gen a prozatim bylo na svété objeveno
pred 1 500 jeho mutaci. Potvrzenim diagnozy CF je nalezeni dvou mutaci genu CF (jednu
mutaci zdédilo dité po otci a druhou od matky). Rodi¢e jsou pfitom zdravi a jen nemoc

prenaseji (Klub nemocnych cystickou fibrézou, © 2005-2014).
1.6.3 Novorozenecky screening

Novorozenecky screening se také nazyva novorozenecky laboratorni screening. Jeho
hlavni uloha je diagnostika skrytych onemocnéni na zakladé stanoveni koncentrace
specifické¢ latky, prikaz genové mutace Vsuché kapce krvena filtraénim papirku
(Novorozenecky screening, © 2013-2014). Novorozenecky screening pro CF se v Ceské
republice provadi od roku 2009. VysSetieni se provadi odebranim kapky krve z paticky
ditéte. Zjist'uji se i jiné vrozené nemoci. Novorozeneckym screeningem se zachyti déti do 2
mésict, kdy jesté nemaji rozvinuté ptiznaky. VEasné rozpoznani ptiznaki a vcasna 1écba je

dobrym za¢atkem pro 1é¢bu (Klub nemocnych cystickou fibrozou, © 2005-2014).
1.6.4 Laboratorni vySetieni

Mezi laboratorni vySetieni fadime mikrobiologické vySetieni sputa, krevni obraz,
sedimentaci ¢ervenych krvinek, CRP, vySetfeni vzorku stolice, vySetfeni hladiny vitamint,

jaterni testy, urea, kreatinin, celkovou bilkovinu a oGTT (Vavrova a kol., 2000, s. 58-59).
1.6.5 Vysetreni funkce plic

Vysetieni funkce plic (spirometrie) nam odhaluje stupenn poskozeni plic a dychaciho
ustroji. Spirometrie se provadi s prudkym nadechem a vydechem. Dit€¢ po hlubokém
nadechu co nejrychleji vydechne vSechen vzduch z plic do pfistroje, ktery zaznamena
mnozstvi vydechnutého vzduchu a cas, ve kterém bylo mnoZzstvi vzduchu vydechnuto

(Vavrova a kol., 2000, s. 39).
1.6.6 RTG plic a vedlejSich nosnich dutin, EKG

Snimek plic se provadi jednou ro¢né ve specializovanych ambulancich. Slouzi ke zjisténi

dalsich souvisejicich komplikaci napi. atelektazy, emfyzému plic nebo pneumotoraxu.
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Snimek se zhotovuje zadoptfedni. Rentgen vedlejSich nosnich dutin se provadi v delsich
intervalech. Na snimku je pfitomno bélavé misto, které tézko odliSuje od kosti. Je to
zpusobeno nahromadénim sekretu v disledku zanétu. Jednou rocné se také provani EKG

ke zjisténi ¢innosti srdce (Vavrova a kol., 2000, s. 41).

1.7 Lécba CF

Lécba cystické fibrozy je narocna a dlouhodobd. D4 se fict, Ze je celozivotni a kazdodenni.
Musi byt komplexni a sledovana ve specializovanych centrech pro CF. Kazdy nemocny
CF by mél byt ve specializovaném centru vySetien alespont jednou za rok (Vanicek a
Pozler, 2000, s. 84). Na 1écbé CF se podili postupy farmakologické i nefarmakologické
(Fila, 2010, s. 3).

V soucasné dobé je v Ceské republice zizeno Centrum pro diagnostiku, 1é¢bu a prevenci
CF ve Fakultni nemocnici v Motole. Toto centrum uzce spolupracuje s ostatnimi
nemocnicemi Vv Hradci Kralové, Brng, Olomouci, Plzni nebo v Ceskych Budgjovicich.
Diilezitou roli hraje i Klub nemocnych CF, ktery spolupracuje s FN Motol (Vavrova a kol,
2000, s. 66).

1.7.1 Nefarmakologické 1écebné metody
Vysoko kaloricka dieta

Vysokokaloricka dieta patii mezi zakladni nefarmakologické 1é¢ebné metody 1é¢by u CF.
Pacienti s CF potiebuji vyssi kaloricky pfijem o 20 - 50%. U nemocnych, ktefi nedosahuji
pottebnou energetickou troven, se ordinuje nutri¢ni podpora jako je sipping, sondovani

nebo parenteralni vyziva (Fila, 2010, s. 3).
Fyzioterapie a péce o dychaci cesty

Dalsim z nefarmakologickych postupti je péce o dychaci cesty a fyzioterapie. Fyzioterapie
vyuzivd riznych metod, dechovych technik a autogenni drendz. Rovnéz vyuziva i
instrumentéalni techniky za pomoci PEP masky, flutteru a dalSich. Cvi€eni by se mélo

provadét dvakrat denné (Fila, 2010, s. 3).

Lécebna rehabilitace je kombinace kazdodennich dechovych cviceni a télesnych cviceni.
Respiracni fyzioterapie je soubor cvi¢ebnich metod a trénink spravného dychani. Tato
cvieni jsou dulezitd k odstraniovani hlenu z dychacich cest a knacviku spravného

inhalovani (Vavrova, BartoSova a kol., 2009, s. 108).
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1.7.2 Farmakologické metody u dychaciho systému
Inhalacni terapie, kyslikova terapie

Nezastupitelnou roli v 1é¢b¢ hraji inhalatory a inhala¢ni terapie. Inhala¢ni terapie vyuziva
principy praskovych a aerosolovych latek. Kromé praskovych a aerosolovych inhalatort
vyuzivame také k podavani roztokli kompresorové inhalatory s tryskovymi nebulizétory.
Novinkou na trhu je elektricky inhalator, ktery je dobry v tom, Ze vyrazné snizuje délku
inhalace. Inhala¢né se 1é¢i vétSina onemocnéni dychaciho systému. Velka fada pacient ma
inhalaci spojenou s fyzioterapii a pohybem. Inhalace spolu s fyzioterapii a pohybem
usnadnuji dychéani. Pocit volného a c¢istého dychani vede ke zlepsSeni kvality Zivota
pacienti. O zahdajeni inhala¢ni terapie rozhoduje vzdy lékat. Vzdy nez zahdjime néacvik
dechové techniky pro inhalaci, je potfebné zjistit, Ze jsou prichodné horni cesty dychaci.
Pied samotnou inhalaci je dobré protahnout i mimické svaly gymnastikou svalt okolo tst.
Dulezité je i uvolnéni svali hrudniku, ramen a uvolnéni hrudni a kréni patete (Smolikova,
2002, s. 11-12). Dilezitou soucasti inhalace je i péfe o zneCisténé pomucky, aby se
zabranilo vzniku infekce v dychacich cestach. Soucésti 1éCby je kyslikova terapie, kterd je

praktikovana pii zhorSeni zdravotniho stavu (Fila, 2010, s. 3).
Princip inhalaci

Zékladni princip inhalaci je vdech tsty a vydech usty nebo nosem. Pro spravné inhalovani
nasleduje prudky nadech usty, zadrzeni dechu a vydech usty. S inhalacemi se setkava fada
déti uz v kojeneckém véku. Déti s diagndzou cysticka fibroza inhaluji hned od stanoveni
diagno6zy po cely sviij zivot. Déti v riznych vékovych kategoriich zaujimaji rizné polohy
vzhledem k véku. Mensi déti mohou inhalovat v naruéi rodi¢u, velké déti uzZ mohou sedét
sami a inhalovat. Dité do véku dvou let miZze inhalovat s maskou. Po druhém roku zivota
dit€¢ u¢ime pouzivat inhala¢ni naustek. Musime dbat na to, aby usta ditéte pevné obejmula
naustek. Pro lepsi inhalace se pouzivaji i nosni skiipce, které si dité¢ pfipne na nos pro
efektivnéjsi vdechovani a¢inného 1éku (Smolikova, 2002, s. 12-13).

wvev s

Mezi nejcastéjsi formy 1éki, které se uzivaji k inhalaci pfi CF, jsou mukolytika, které
zfed'uji hlen v dychacich cestach, antibiotika, bronchodilatancia, protizanétlivé léky neboli
kortikoidy. Léky k inhalaci a potfadi urCuje lékat. Mezi mukolytika patii Ambroxol,
Mucosolvan, Mistabron nebo ACC. Bronchodilatancia by se méla podavat pied ostatnimi

inhalace alespon 2x denné (Vavrova, BartoSova a kol., 2009, s. 105-107).
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Antibioticka lécba

Lécba infekce u déti s CF se 1é¢i prevazné antibiotiky nebo chemoterapeutiky, mizou to
byt napiiklad Biseptol nebo Ciprinol. Antibiotika se u téchto déti podavaji v hodné vyssich
davkach nez u zdravych déti. V pozd¢jsim veéku se antibiotika podavaji jen, kdyz dité jevi
znamky infekce, a to kdyz je dit¢ mrzuté, ztraci chut’ k jidlu, ubyva na véze, ma bolest
hlavy. Pfi 1é¢bé antibiotiky se Casto musi vySetfovat i hlen k mikrobiologickému vysetfeni
ke zjiSténi, které antibiotika jsou pro dané dit¢ nejlepsi a nejucinnéjsi. Mezi peroralni
antibiotika, ktera se podavaji, patii napi.: Augmentin nebo Unasyn (Vavrova a kol., 2000,
S. 72-74).

1.7.3 Farmakologicka lé¢ba zaZivaciho systému

Lécba zazivaciho traktu spociva v tpravé stravy, podani chybéjicich enzymu slinivky
biisni, podani pankreatick¢ substituce a vitaminid (Vavrova, BartoSova a kol., 2009, s.

141).
Pankreatické enzymy

Zakladnim zplisobem 1écby je zajisténi pankreatickych enzymil. VyuZivaji se
acidorezistentni mikro tablety v Zelatinové kapsli (Fila, 2010, s. 7). Podavanim
pankreatickych enzymut nahrazujeme enzymy slinivky bfisni. Enzymy umoziuji détem
travit potravu s vysokym obsahem tukd. Enzymy jsou léky ve formé malych kulic¢ek, které
se rozpousti aZz ve dvanactniku. Tyto léky se uZivaji pred kazdym jidlem. Vyjimkou je
cerstvé ovoce. Mezi zastupce téchto 1€kl patii Kreon nebo Panzytrat (Vavrova, BartoSova

a kol., 2009, s. 141-142).
Vitaminova lécba
Vitaminova 1é¢ba je dalsim typem 1éCby. Podéavaji se pfedevSim vitaminy rozpustné v

tucich a to jsou vitaminy A, D, E, K. Vitamin K se podava v podob¢ kapek. Davkovani se

upravuje podle véku a hmotnosti ditéte (Vavrova, BartoSova a kol., 2009, s. 142-143).

1.8 Vyziva nemocnych s CF

Strava nemocnych s CF by méla obsahovat az 0 50% vice kalorii nez u dravého jedince.
45% kalorického pfijmu by mély tvofit tuky, davd se pifednost rostlinnym tukdm.
Jidelni¢ek musi byt pestry a rovnomérné rozdéleny. Od pul roku je nutné ditéti podavat

ptikrmy ve formé fidkych pudingl. Dit¢ by mélo mit celkem 6 jidel denné (Vavrova,
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Bartosova a kol., 2009, s. 137-138). Dobry stav vyzivy je dulezity pro dobrou prognézu
onemocnéni a vyrazné zlepSuje kvalitu zivota téchto nemocnych. K vyhodnocovani
vyzivovych pozadavkil je nutné znat kaloricky pfijem, piijem bilkovin, tukl, sacharidi a
minerali. Zvysit pfijem kalorii zajistime jednoduse, naptiklad misto obycejné vody se
ptida sirup, kase se osladi medem a do salati se piida majonéza. Nejméné jednou tydné by
dit¢ mélo konzumovat rybu. Doporucuje se jist tu¢né syry, vejce, smetanové jogurty.
Neméli bychom zapominat na dostateCny piijem tekutin a v obdobi velkych veder také

pfisolovat stravu. Dulezitou slozkou stravy je vlaknina (Jakubec, 2006, s. 33).

Jako prevenci poddvame probiotika. Probiotika by se mély podavat pti 1é¢be antibiotiky,
ale u nemocnych s CF se mizou podavat i z preventivnich divodi. Rodina by méla mit
stravovaci navyky a vzdy se schazet k jidlu v pravidelnou dobu. Cilem je, aby jidlo détem
chutnalo a déti prospivaly (Vavrova, BartoSova a kol., 2009, s. 137-138).

1.9 OsSetrovatelska péce o nemocné s CF

Hlavnim zadmérem oSetfovatelské péfe je sledovani ditéte. Sestra si musi bchem
hospitalizace ditéte vSimat nejriiznéjSich pfiznakl, a informuje o tom lékare. Béhem
hospitalizace je dité zavislé na pééi sestry. Sestra je kromé rodiny hlavni osoba, na kterou
se mize dit¢ spolehnout. Rodina u ditéte vyvolava pocit jistoty a bezpeCi, a proto je
hospitalizace pro dit¢ velmi narocnd, a to hlavné po psychické strance. DalSimi
pracovniky, ktefi se podileji na oSetfovatelské péci, jsou lékafi, herni terapeuti a détskeé
sestry. Velmi dulezitou roli také hraji fyzioterapeuti, ktefi s détmi provozuji pravidelné
cviceni, a nutriéni terapeuti, kteti détem planuji jidelni¢ek. V neposledni fadé péci zajist'uji
psychologové a socialni pracovnici, ktefi mohou byt napomocni i rodi¢im (Martynkova a

Sikorova, 2012, s. 132).

Pii hospitalizaci ditéte by se sestry mély zaméfit na sledovani celkového stavu ditéte.
Vsimat si hlavné slanych slin a slz, nosnich polypu a projeva sinusitidy. Dalsim dtlezitym
mistem, kterého si v§imame, jsou dychaci cesty, sledujeme, zda jsou dychaci cesty
prichodné nebo stazené v diisledku obstrukce vazkym hlenem. Kasel je typicky pfiznak,
proto sledujeme jeho charakter. Zda neni dit¢ dusné a zda pti dychani neslySime vrzoty a
piskoty. Na travicim systému si hlavné vSimame, zda ma dit¢ nafouklé bficho, u
novorozencu sledujeme, zda nemé mekoniovy ileus, sledujeme snizené vstiebavani zivin,
pocet a objemnost stolic a prolaps rekta. Déle si v§imame, zda dité netrpi poruchou ristu,

zda nema zménénou chut’ k jidlu a zda se vyrazné nesnizuje jeho véha. Na kiizi sledujeme
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jeji slany povrch a poceni, zda nedochézi k elektrolytové nerovnovaze (Boledovi¢ova a

kol., 2010, s. 93).

1.9.1 Osetrovatelské intervence

Sestra by méla v prvni fad¢ naucit dité¢ efektivné kaslat a procvicovat efektivni dychéani
s naspulenymi rty. Dulezita je i dechova gymnastika, nafukovani balénu nebo rukavic.
Sestra by méla dale zajistit provadéni polohové drenaze, poklepové masaze a vibracni
masdze. Fyzioterapie by méla byt realizovdana 2 hodiny po jidle (Boledovi¢ové a kol.,

2010, s. 94).

Dechova rehabilitace

Dechova rehabilitace je nedilnou souc¢asti péce o udrzovani prichodnosti dychacich cest.
V této fazi spolupracuje s fyzioterapeutem. Dechovou rehabilitaci mizeme rozdélit na
aktivni a pasivni. Aktivni je zaméfena na nacvik odkaSlavani. Pasivni rehabilitace se
zaméfuje napiiklad na vibra¢ni masaze hrudniku a polohové drendze. U kojencu pievazuji
pasivni metody, v batolecim v€ku se snazi pfechazet na metody aktivni rehabilitace

(Sedlarova a kol., 2008, s. 108).
Polohovani ditéte

Déti s onemocnénim dychacich cest casto ukladame do zvySené polohy. K polohovani
vyuzivdme polohovaci pomicky a polohovaci luzka (Sedlafovd a kol., 2008, s. 99).
Dulezité je u malych déti casto ménit jejich polohu, jako prevenci vzniku pneumonie

(Martynkova a Sikorova, 2012, s. 132).
Podavani inhalaci

Sestra pravidelné zajistuje inhalace. Inhalace je Ucelné vdechovani 1éebnych latek.
Inhalace se mtzou rozdélovat na pfirozené a umélé. V nemocnici se ovSem setkavame s
inhalacemi umélymi. Inhalace poddvdme pomoci pfistroji — inhalatort, nebulizatort.
Mtuzeme je rozdé€lit na tryskové a ultrazvukové. Tryskové rozprasuji mlhu pomoci
kompresort, ultrazvukové vytvari velmi hustou mlhu. Inhalace muze byt chladna,
indiferentni a tepla (Sedlafova a kol., 2008, s. 102). Nejcastéji se podavaji tyto skupiny
1é¢iv mukolytika, bronchodilatancia, kortikoidy a antibiotika. Sestra aplikuje inhalace
nejprve pres masku. Ptiblizn€ kolem dvou let v€ku ditéte se miizou inhalace podavat pies

naustek (Martynkova a Sikorova, 2012, s. 132).

Odsavani 7 dychacich cest
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Sestra pravidelné zajistuje odsavani hlenu z dychacich cest. Odsavani se provadi sterilni
cévkou, ptimefené velikosti. Cévku zavadime Setrné. Nejprve odsavame z Ust, poté z nosu.
Odsavame prerusovang, jen pii vytahovani cévky. Cévky po pouziti proplachujeme

dezinfek¢nim roztokem a znehodnotime (Sedlarova a kol., 2008, s. 103).
Zasady podavani oxygenoterapie

Vzdy podavani kysliku indikuje 1ékat. Kyslik je nutné podéavat ohtaty a zvlhéeny. Studeny
kyslik se podava pouze pfii laryngitidé a po extubaci. U pacientu sledujeme fyziologické
funkce a méfime saturaci krve kyslikem, sledujeme jeho celkovy stav, prokrveni kiize a
sliznic, ptiznaky dechové tisné. Dle ordinace lékafe provadime vysetfeni acidobazické
rovnovahy. Cilem péce o dité s oxygenoterapii je udrzet optimalni okysliceni (Sedlarova a
kol., 2008, s. 105). Znespravné podaného kysliku mohou vniknout komplikace.
Podéavanim suchého kysliku je zptsobeno vysychani sliznic dychacich cest, mize vést az
ke krvacivym projevim. Dlouhodoba aplikace kysliku vede k poSkozeni plic a CNS
(Tuckova a kol., 1997, s. 93-94).

Podavani léki

vitaminy, které se podavaji vyhradné pifed jidlem. Ne&ktefi pacienti maji nasazenou i
intraveno6zni 1é¢bu ve formé antibiotik. Lécba enzymy vyzaduje spoustu zasad, jako napt.:
1éky se nesmi kousat a nesmi se zapijet horkym nebo teplym napojem. Enzymy se podavaji
pfed konzumaci jakéhokoliv jidla i sladkosti, nemusi se podavat pred konzumaci ovocnych

§t'av a napoju (Boledovicova a kol., 2010, s. 94).

Podavani jidla

Détem nemocnym CF se podava vysokoenergetickd strava, ktera ma vice kalorii nez strava
zdravych déti. Obsahuje 50 % kalorii nad normu (Boledovic¢ova a kol., 2010, s. 94).
Sledovani celkového stavu ditéte

Sestra musi sledovat a vyhodnocovat dychani. Sleduje jeho pravidelnost, frekvenci, délku,
dychaci fenomény, barvu kiize, zda dité nejevi znamky cyandzy. Dilezité je také sledovat
barvu a Castost vyprazdiovani stolice. Monitoruje intenzivné ztratu potu, pot nahrazujte

slanymi potravinami, jako jsou tyCinky nebo slané pecivo. Je tieba davat pozor na

pravidelnou a dostatecnou péci o hygienu. Je zde riziko opruzenin. Dilezita je hygiena
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dutiny ustni po vykaslavani hlenu, kdy mize z st vychazet zapach nebo jako prevence

zubniho kazu (Boledovic¢ova a kol., 2010, s. 94).
Aktivizace ditéte

Pro dité sestra voli vhodnou zabavu. Fyzicky i psychicky ho aktivizuje. Sestra informuje
rodic¢e o dechové rehabilitaci a o proti epidemiologickym opatifenim (Boledovicova a kol.,
2010, s. 94). Sestra se pro dit¢ béhem hospitalizace stiva nejbliz§i osobou, muze
nahrazovat na urcitou dobu rodie nebo se stdva kamarddem (Martynkova a Sikorova,

2012, s. 132).

1.9.2 Chyby v péci o pacienty s CF

Pti péci o pacienty s CF nebo pii podezieni na tuto nemoc je tieba predchazet uréitym
opatfenim. Dité, které ma rymu a Castou expectoraci, nesmime nechat jen tak. Je nutné
odsavani z dychacich cest. Kazdou respira¢ni infekci je nutno 1é¢it antibiotiky a uzivat je
alespon 10 dni minimaln¢. Nezapominat by se mélo na spravnou vysoko kalorickou stravu.
MlIéko ma nezastupitelnou roli, a proto ho nedoporucuje nevysazovat. Alternativni
medicina je v pfipadé této nemoci velmi nebezpecnd. Dilezit¢é je vedeni rodiny

psychologem poptipadé psychiatrem (Skalicka a kol., 2013, str. 18).
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2 RODINAADITE S CF

Rodina je zakladnim c¢lankem ve spolecnosti. Uspokojuje dilezité potfeby vSech clent.
Kromé¢ zékladnich potfeb uspokojuje 1 pocit vzdjemné pomoci, lasky, jistoty a bezpeci.
Vytvéii podminky pro dosahovani kratkodobych a dlouhodobych cili, realizovani zivotni
S nejblizS§imi. Vztah mezi rodi¢i a ditétem je zakladnim piedpokladem pro vyvoj osobnosti

ditéte (Rozsypalova, Cechova a Mellanova, 2003, s. 148).

2.1 Rodina a poSkozené dité

Zpréava o poskozeni ditéte poznamena nejdiive matku a otce, poté celou rodinu. Vyrazné

pusobi na jejich psychiku. Rozlisujeme:

e (bio) psychicky proces truchleni a litosti nasledujici po zjisténi nemoci ditéte se
tykajici hlavné matky

e psychosocidlni proces adaptace na poskozené dité, které ovliviiuje i strukturu
rodinnych vztahi

e zivotni cyklus rodin s poskozenym ditétem, ktery zasahuje do ekonomiky rodiny
(Matgjcek a Dytrych, 1994, s. 23-25).

2.2 CF avztahy v rodiné

Cysticka fibréza nese ze strany rodi¢t velkou zodpovédnost a péci o nemocné dite.
Problém muzZe nastat, kdyZ je v rodiné kromé& nemocného ditéte také dité€ zdravé. Tomuto
ditéti mize ptipadat, ze ho rodina zanedbava, ze mu nevénuje tolik péce a pozornosti jako
nemocnému ditéti. VSechno zavisi na véku a je nutné se tomuto vyvarovat. Vse je dobré
ditéti citlivé vysvétlit, aby tomu porozumélo. Je mozné ho zapojit do lécebného rezimu

jeho sourozence a vSechny problémy fesit spole¢né (Vavrova a kol., 2000, s. 107).

Dité s cystickou fibrézou by nemélo byt vystavovdno zbytenym infekcim z okoli.
Zbytecné dit¢ neptivadét do kontaktu s infekénimi nemocemi. Dité by mélo pouzivat své
vlastni nadobi. Rodina by méla byt pecliva v dodrzovani zékladnich hygienickych zasad a
popft. dalSich hygienickych opatieni. Na dennim pofadku je hlavné hygiena rukou. Déti by
nemély vibec navstévovat kolektivni zafizeni. Do matetské skoly by mély nastoupit az rok
pfed néstupem do Skoly. Je - li stav nemocného ditéte vazny, je mozné odlozit i Skolni

dochazku (Vavrova a kol., 2006, s. 70-74).
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2.3 Rodicovska péce

Rodice jsou za spravnou lécbu ditéte zodpoveédni do té doby, nez se dit€¢ nauci nemoc samo
zvladat. S ptibyvajicim vékem je dobré postupné pienést zodpoveédnost na dité a naucit ho
vSem ukonim souvisejicich s onemocnénim. Dit¢ by nemoc mélo brat jako soucast svého
zivota a smifit se s diagnozou. S pfijetim této skutecnosti mohou mit problém napf.
Vv puberté. Rodi¢e by meéli dit€¢ naucit dodrzovat lécebny rezim a dohlizet na jeho
dodrzovani. Nedodrzovani mize vést az ke zhorsSeni stavu ditéte (Vavrova a kol., 2000, s.

107).

Problémy, které tato nemoc pfinasi, je dalezité nebrat na lehkou vahu a rozhodné o nich
mluvit. At uz v rodin€ mezi sebou nebo si najit ditvéru ve zdravotnickém pracovnikovi
napt.: 1ékafi, zdravotni sestfe. V nezvladatelnych situacich nebo v naroénych situacich je
moznost vyhledat pomoc i u psychologa. Rodindm mnohdy pomaha i komunikace s jinymi
rodinami, které maji stejny problém. Velmi napomocny muze byt pro rodiny Klub
ditvodu naléha stres ze vSech stran. Nejcastéji je to obdobi, kdyZ se rodina dozvi diagnézu
sveého ditéte, nebo kdyZ se zdravotni stav ditéte zhorSuje a musi se prechazet na jinou
[éCbu. V pozdé&jsim obdobi Zivota to mtiZzou byt problémy v partnerském zivoté, hledanim

vhodného zaméstndni nebo pokus o otéhotnéni (Vavrova a kol., 2000, s. 107).

2.4 Prozitek nemoci ditétem

Nemoc nepostihuje jenom jednotlivé organy, ale postihuje celou osobnost ¢loveka. Dité si
svou nemoc uvédomuje a proziva ji. Ditéte se siln¢ mize dotykat nejistota rodict a dalsich
ptibuznych v pfitomnosti nemocného, jejich nalady a postoje, jejich projevy a chovani vici

diteti (Matgjéek, 2011, s. 17).

Utinky jakékoliv $kodliviny, kterd ptisobi na organismus ditdte, se vzdy promitaji v celé
osobnosti ditéte. Kazdé dité si svou nemoc uvédomuje rtizn€ a proziva ji jinak. Izolace od
kamaradii, nemoznost dé€lat stejné véci, odlouceni od rodicl ptfi hospitalizaci vyvolava u
déti uzkost. Nekdy muze dit€ trpét pocitem viny nebo jej dési piedstava smrti. U kazdého
ditéte se nemoc projevuje jinak. Jinak vypadaji ptiznaky u klidného, vyrovnaného ditéte,
jinak u vybusného a jinak u tzkostného. Jinak se ndm onemocnéni projevi u déti dobie
vychovanych, zvyklych na spolupraci a jinak u déti rozmazlenych, neukdznénych a u déti,

které jsou zvyklé dosahnout za kazdou cenu svého (Matéjcek, 2011, s. 14).
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Psychické nasledky nemoci

U ditéte, které se narodilo uz jako slabé a nemocné, dochazi k oslabeni nervové soustavy a
muze zdrzovat i duSevni vyvoj ditéte. Jeho pomalejsi vyvoj a Casté zdravotni obtize
prinaseji napéti a netrpelivost v jeho socialnim prostredi, rodice az uzkostlive sleduji kazdy
jeho projev, piehnané¢ se boji o dit¢ a chrani ho pfed kazdym moznym nebezpecim

(Mat&jéek, 2011, s. 15).

2.5 Psychologické aspekty onemocnéni

Vyrovnani se s nemoci je véc dlouhodobd a obtizna, je to proces, ktery nelze nijak
uspéchat. Skutecnost, ze toto onemocnéni je dédi¢né, navozuje mnohdy pocit viny ze

strany rodic¢t nebo prarodi¢t smérem k ditéti (Vavrova, BartoSova a kol., 2009, s. 149).
Kojenecké obdobi

V prvnim roce zivota si dit¢ utvaii davéru ¢i neduvéru k okolnimu svétu. Kojenecké
obdobi se da charakterizovat rychlym rlistem a u¢enim. Rodice se musi vypofadat jak s
vyvojovymi ukoly, tak slé¢bou. Castda nemocnost a neprospivani vyrazné ovliviuji
psychomotoricky vyvoj ditéte s CF (Vavrova, Bartosova a kol., 2009, s. 150-151).
Utvoreni specifického pouta k matce je okolo 6-8 mésice a projevuje se separacni uzkosti.
Obdobi separace milize byt provazeno placem, volanim po matce, ztrata zajmu o okoli.
Postupné dochézi k adaptaci a dit¢ hleda néklonost 1 u jinych osob. Po obdobi separace

musi byt vztah k matce opét obnoven (Rigan, Krejéitova a kol., 2006, s. 81)
Batoleci obdobi

Batoleci obdobi je vymezeno od 1 do 3 let véku ditéte. Dité usiluje o samostatné zvladani
véci. V tomto veéku zacinaji problémy s odmitdnim jidla, inhalacemi, rehabilitaci nebo
s uzivanim 1ékt. V tomto obdobi je dobré déti naucit efektivné smrkat a kaslat, aby hlen

nepolykaly (Vavrova, BartoSova a kol., 2009, s. 151).
Piedskolni obdobi

Obdobi mezi 3. a 6. rokem zivota je specifické tim, Ze dité se socializuje v prostfedi mimo
svou rodinu (Vavrova, BartoSova a kol., 2009, s. 151-152). Dochazi k rozvoji fantazie a
tohoto véku hra. Dité tedy 1 v nemoci potiebuje dostatecny prostor pro hru a rozvoj vlastni

podnikavosti. Nardsta potfeba porozumét svétu a sob¢ samému (Ric¢an, Krejc¢itova a kol.,
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2006, s. 81). Dité v tomto obdobi jiz mize mit pocit nespravedlnosti, protoze 1écba jej
omezuje ve hfe, zatimco ostatni déti nikoliv. Dale také napiiklad nemulze vykonavat
aktivity, které d¢laji ostatni jeho kamaradi jako je tieba koupani v 1ét€ v rybnice. Dité se
postupné v tomto véku uci, pro¢ se musi léCit, a zac¢ina zvladat péci o inhala¢ni pomucky
(Vavrova, BartoSova a kol., 2009, s. 151-152).

Mladsi Skolni vék

V obdobi prepuberty, tedy mezi 6. az 11. rokem Zzivota, se u ditéte do popfedi dostava
snaha podat dobry vykon ve Skole a vyrovnat se svym zdravym vrstevnikim. V ptipadé
selhdvani v tomto obdobi mohou vzniknout i celozivotni pocity ménécennosti, které hrozi
zejména u déti s vysokou absenci ve §kole (Ri¢an, Krejéitova a kol., 2006, s. 82). V tomto
obdobi se vV prubehu nemoci ned¢ji zddné vyrazné zmény. Nekteré déti mohou byt v tomto
veku ve slabsi fyzické kondici kvili odkaslavani a hromadéni hlent. Dité si klade otazky,
pro¢ pravé ja jsem nemocny? V zavéru tohoto obdobi muize dochazek k tizkostem
z diivodu zdravi, nemoci a chronické nemoci. V tomto piipadé je dobré zajistit kontakt na
psychologa (Vavrova, BartoSova a kol., 2009, s. 152-153).

Starsi Skolni vék

Obdobi od 11 do 15 let je nazyvano jako puberta. DEti v tomto obdobi Casto Sidi 1écbu,
nespolupracuji a maji hodné¢ zameskanych hodin z divodu antibiotické 1é¢by. Voli si
budouci stfedni Skoly. Ze strany rodi¢t je na déti kladen velky diraz na dobré znamky a na
pravidelnou 1é¢bu. V urcitych situacich miize dochazet az ke krizovym situacim. Déti se
snazi vyrovnat svym vrstevnikim, ale mnohdy to nejde. Dé&ti mohou unikat a zacit
S koufenim nebo s navykovymi latkami, coz je v jejich pfipadé hodné nebezpecné

(Vavrova, Bartosova a kol., 2009, s. 153-154).
Adolescence a rand dospélost

Adolescence je obdobi od 16 do 25 let. Pacienti v tomto véku by si méli za¢it uvédomovat,
ze lécbu nepodstupuji kvili rodicim nebo zdravotnikiim, ale v prvni fad€ kvili sobé.
Dochazi k iplnému prevzeti 1écby na sebe, a tudiz ke slabnuti zavislosti na rodiné. V tomto

obdobi dochazi k volbé povolani (Vavrova, Bartosova a kol., 2009, s. 154).

2.6 O Klubu nemocnych CF

Klub nemocnych CF poméhé uz od roku 1992, kdy byl zaloZen. Jeho hlavnim smyslem

bylo a je to, Ze rodi¢e maji moznost pfeddvat si rady a nové zkuSenosti s péci o nemocné



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 40

pfibili dal$i novi zaméstnanci, ktefi se napf. zapojuji do navstév piislusnych odd¢leni ve

FN Motol.

Postupem casu se také rozsifila ¢innost této organizace. Klub se snazi zlepSovat kvalitu
zivota détem a jejich rodictim, ktefi se podileji na péci o né. Dale se snazi informovat
vefejnost o tomto méné¢ zndmém onemocnéni. V neposledni fadé zajiStuje socidlni
poradenstvi nebo kontakt a popovidani si s psychologem. Klub mimo tyto aktivity také
poiada spoleCenské akce a snazi se ziskavat finan¢ni piispévky na své aktivity (Klub

nemocnych cystickou fibrozou, © 2005-2014).

2.7 Dité s CF a §kolni dochazka

Kazdé¢ dit€ je povinné absolvovat povinnou Skolni dochazku. Na déti s CF, které jsou
chronicky nemocné, mize Skola dohromady s 1écbou klast velké néaroky, proto je mozné,
aby déti s CF mély odklad do Skoly, nebo takovym détem jde vytvofit individudlni plan
vyuky. Obvykle déti s CF chodi do Skoly pravidelné, mirny kasel nebo 1écba je ve skole
moc neohrozuje. Neni diileZité, aby kazdy ucitel védél, ze dit€ méa CF. Je nutné, aby ucitelé
veédéli néco o nemoci a aby jim bylo objasnéno, ze CF neni nakazlivd nemoc. Déti s CF
obcas Castéji kaslou nebo jsou vice nemocni nez normalni zdravé déti. Casto béhem dne
musi provadét inhalace a pred kazdym jidlem musi uzivat l1éky. Dilezité je i jidlo béhem
dne. Dité musi pravidelné jist, nesmi jidlo vynechdvat. Dullezité je, aby se dité ti¢astnilo

wevr

jen to, co samo zvladne (Vavrova a kol, 2000, s. 108).

2.8 Volba povolani

Nemocni s CF musi volit praci, aby nebyla moc fyzicky naro¢na. Voli spiSe sedavé
zaméstnani a pohyb si musi nahradit ve svém volném case. Nemocni s CF by neméli
pracovat v prasném a horkém prostiedi a neméli by vykonavat tézkou fyzicky naro¢nou

praci (Jakubec, 2006, s. 35-36).
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3 KVALITAZIVOTA

Kvalita Zivota nema pfili§ dlouhou historii. S pojmem kvalita Zivota Se ojedinéle
setkdvame az n¢kdy koncem 20. Stoleti. Diive se s timto pojmem nebylo mozné setkat
Vv zadné literatuie, dnes se situace sice zmeénila, ovSem piesna definice tohoto terminu neni

stanovena (Gillernova a kol., 2011, s. 21).

S pojmem kvalita Zivota se setkdvame v riznych védnich odvétvich jako je napiiklad
sociologie, psychologie, medicina a oSetfovatelstvi (Gillernova a kol., 2011, s. 21).
Sociologové sleduji riznou kvalitu Zivota u riznych socidlnich skupin a srovnavaji ji, a to
nejenom u urCité populace, ale 1 mezikulturdln€. Psychologové se zamétuji hlavné na
subjektivni hodnotu jednotliveli a pokouseji se ji méfit pomoci riznych metod. Ve
zdravotnictvi se z hlediska kvality zivota méfi naptiklad poskytovana péce (Payne a kol.,

2005, s. 207).

3.1 Vymezeni pojmu kvality Zivota

., Riiznd pojeti a vymezeni kvality Zivota se odlisuji i v miFe subjektivity a objektivity. Velmi
nejednotné je vymezeni k dalsim pojmiim, napriklad Zivotni uroven, dobry Zivot, Stésti,

6

Zivotni spokojenost, osobni pohoda, naplnénost potreb, realizace Zivotnich cilu

(Gillernova a kol., 2011, s. 24).

Subjektivni kvalita Zivota se tyka lidské stranky emociondalni a spokojenosti se Zivotem.
Objektivni kvalita zivota znamena splnéni pozadavku tykajicich se socidlnich podminek a
fyzického zdravi. Neustdle je ovSem otdzkou, jak spolu tyto dv€ urovné souvisi a jak by

m¢ela byt kvalita zivota nejlépe méfena (Payne a kol., 2005, s. 207).

Celkovou kvalitu Zivota jedince mizeme také charakterizovat jako vnimani individualniho
postaveni v zivoté v kontextu kulturniho a hodnotového systému, ve kterém dana osoba

Zije, a ve vztahu k jeho cilim, o¢ekavanim a obavam (Salajka, 2006, s. 11).

3.1.1 Kbvalita zZivota v oSetiovatelstvi

S méfenim kvality Zivota v oSetfovatelstvi se setkavame s dvéma pfistupy. Jsou to kvalita
zivota jako konstrukt na urovni celé populace a kvalita zivota jako individudlni konstrukt.
Prvni pfistup se zamétuje na vytvoreni generické definice na kvalitu zivota aplikovanou na
celou lidskou populaci. Druhy z ptistupt predstavuje individualni kvality zivota souvisejici

se zdravim, pouzivd se zkratka HRQoL nebo subjektivni pocit pohody. Kvalita Zivota
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Vv oSetfovatelstvi se zaméfuje na ¢lovéka ve specifické Zivotni urovni a na vztahu k jeho

zdravotnimu stavu (Gurkova, 2011, s. 24-25).

Podle autorky Ferransové je kvalita Zivota v oSetfovatelstvi definovana v péti nasledujicich
kategoriich: schopnost vést normalni zivot, $tésti, spokojenost, dosahovani osobnich cilu,
schopnost vést socialné aktivni zivot jako Groven potencialni télesné a mentalni kapacity

(Ferransova in Gurkova, 2011, s. 25-26).

3.1.2 Specifické nastroje méreni kvality Zivota u déti

Nastroje méteni kvality Zivota u déti jsou nejcastéji konstruované dvéma zpusoby. Prvni je
pretvofeni nastrojii vytvorenych pro dospélou populaci a druhé jsou nové vytvorené
nastroje pro détskou populaci. Jde o nastroje, které nevznikly z néstroji pro dospélé, ale
byly prvotné vytvoiené pro déti. Takovym nastrojem je napiiklad dotaznik Peadiatric
Quality of Life Inventory (PedsQL). Jde o nastroj ureny k méfeni kvality Zivota u
zdravych i chronicky nemocnych déti a adolescentli. Obsahuje 23 otdzek a jeho vyplnéni
trva 4 minuty. Existuje nékolik modulti naptiklad generické skaly, kratké verze
generickych skal, specifikované moduly nebo verze pro rodi¢e. Specializovanych modult
je velké mnoZzstvi a zaméfuje se pfimo na né&jaké konkrétni onemocnéni v détském veéku

(Gurkova, 2011, s. 166-167).

3.2 Kovalita zivota a chronické onemocnéni

Chronické onemocnéni ptedstavuje velkou zatéz pro rodinu a jedince S onemocnénim.
Vétsinu nemocnych s chronickym onemocnénim 1ze udrZet pii Zivoté, ale 1écba je mnohdy
narocnd. Chronicka onemocnéni se oznacuji celou fadou odliSnosti napt. patogenezi,
etiologii, symptomatikou, pfitomnosti bolesti a mirou fyzické a psychické nepohody

(Gillernova a kol., 2011, s. 36-37).

Chronickd onemocnéni maji spoleéné pravidelné navstévy ve specializovanych
ambulancich, pravidelnou lé¢bou a dodrzovanim IéCebného rezimu. Zdravotni stav

nemocného je pod pravidelnou kontrolou mnoha lidi (1ékafi, zdravotni sestry, rodice).
KaZdé onemocnéni, obzvlasté chronické se posuzuje 7 hlediska:

e somatického (do této skupiny se miizou zaradit napiiklad ptiznaky onemocnéni a

jeho diagnostika)
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e psychického (z psychického hlediska sem fadime chovani nemocného, kognitivni a
emocni faktory)

e socidlniho (mGzeme sem zatadit spolecenské aspekty onemocnéni, role nemocného,
postoje okoli k nemoci, chovani a reakce okoli)

(Gillernova a kol., 2011, s. 36-37).

Chronicka onemocnéni se z psychosocialniho hlediska daji charakterizovat:

Z psychosomatického hlediska se da chronické onemocnéni charakterizovat: trvalou
ztratou zdravi, trvalou piitomnosti nemoci, komplexni a trvalou Ié¢bou (uzivani medikace,
naro¢né vykony nebo operace, hospitalizace a rehabilitace), raiznym pribéhem nemoci.
Nemoc miize byt stabilizovana, nebo mize byt progredujici, nemoc se muze zlepsit, nebo
nastavaji obavy ze zhorSeni nemoci. Emoé¢ni naroky a nejista budoucnost. Nemoc klade
daraz na spoustu novych dovednosti, které je nutné se naucit. Jedna se napf. o inhalace,

pouzivani pomucek nutnych k 1é¢bé (Gillernova a kol., 2011, s. 37).

3.2.1 Chronicky nemocny pacient

Chronick4 nemoc se mnohdy pfibliZzuje pomalu a pliZzivé. Ten, kdo onemocni chronickou
nemoci, si mnohdy ani neuvédomuje, Ze je opravdu nemocny a po zjisténi si nepiipusti, Ze
ho onemocnéni bude provéazet po cely Zivot. Chronické onemocnéni ma sttidavy charakter.
Pacient miize prozivat obdobi, kdy se citi dobfe, ovSem ta mohou byt velmi rychle
vysttidany situaci, kdy nemocny pocituje zhorSeni svého zdravotniho stavu. Pfi zhorSeni
chronické nemoci lze pozorovat mnoho piiznaki, psychickych, fyzickych a socidlnich.
Tyto ptfiznaky se objevuji jak u nemocného samotného, tak u ptibuznych (Ktivohlavy,

2002, s. 130).

Chronickou nemoc proziva kazdy nemocny uplné jinak. Jinak nemoc proziva stary ¢lovek,
jinak dit¢ a jinak dospé€ly ¢lovek. Chronické onemocnéni se netykd pouze télesnych
symptomt, ale vyznacuje se 1 problémy v oblasti psychické, pracovni, vzdélavaci, socialni

a rodinné (Gillernova a kol., 2011, s. 37).

3.2.2 Vliv chronického onemocnéni na rodinu

Pro déti, které onemocnély chronickou nemoci, miize byt nemoc podstatné dilezitym
faktorem ovliviiujicim jejich identitu. Velky vliv ma naptiklad doba, po kterou musi byt

dité v posteli s ohledem na chronickou nemoc. Dité jinak proziva dobu, kdy se nemuze



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 44

ucastnit vyucovani nebo aktivit mimo Skolu. V takovych ptipadech byl zaznamenan vyssi
vyskyt depresi, stresu a zvySovala se agresivita u déti. Kdyz je dit¢ nemocné, rodi¢e maji
nedostatek kazenskych zasaht. DéEti Casto vyuzivaji 1 pozadavkil na rodice. Celkové se da
fici, ze rodiny, v nichZ né¢kdo onemocnél chronickou nemoci, se méni. ZvySuje se tnava

vSech ¢lenti rodiny a vyskytuji se deprese (Ktivohlavy, 2002, s. 133-134).
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1. PRAKTICKA CAST
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4 METODIKA

Formulace problému

Cysticka fibroza je dédicné a vrozené nevylécitelné onemocnéni, které postihuje zlazy
s vné&jsi sekreci. S touto chorobou musi nemocni bojovat vétSinou od narozeni po cely svij
zivot. U tohoto onemocnéni je velmi dilezita 1éc¢ba, kterd se musi neustale a pravidelné
dodrzovat, bez ohledu na aktivity déti. Kdyz uz je nemoc Vv pokrocilém stadiu a 1écba

inhalacemi jiz nepomahd, je jedinou nad¢ji transplantace plic.

V Ceské republice je diagnostikovano okolo 600 nemocnych s CF, z nichz polovina jsou
déti. Rada nemocnych nema tuto nemoc viibec diagnostikovanou a je mozné, ze se 1é&i pod
jinou diagnézou (Klub nemocnych cystickou fibrozou, © 2005-2014). V poslednich 30
letech se diky modernim a nakladnym vyzkumim situace s lé€bou vyrazné posunula
kuptedu. I kdyz je CF stale nevylécitelnou nemoci, kvalita jejich zivota se vyrazné zlepSila
a prodluzuje se zivot takto nemocnych. Dle Vavrové 2006, se da predpokladat, ze
primé&rny vek doziti u dnes narozenych déti by mohl byt 40 — 50 let. Pfedpokladem k tomu
je ovSem vcasnd diagnéza a moderni [éCba. Z epidemiologického hlediska lze
predpokladat, Ze nemoc bude kazdoro¢n¢ nardstat o 5 — 7% (Martynkova a Sikorova, 2012,

s. 131-133).
Cile prizkumu

Hlavni cil:

Zjistit, jak cysticka fibroza ovliviiuje kvalitu Zivota ditéte z pohledu ditéte a jeho nejblizsi

rodiny.

Diléi cile:

Cill:

Zjistit, jak CF ovliviuje kvalitu zivota ditéte z pohledu ditéte/jeho rodiny v oblasti zdravi a
fyzické aktivity.

Cil 2:

Zjistit, jak CF ovliviiuje kvalitu zivota ditéte z pohledu ditéte/jeho rodiny v oblasti

rodinnych a ptatelskych vztahi.
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Cil 3:

Zjistit, jak CF ovliviiuje kvalitu zivota ditéte z pohledu ditéte/jeho rodiny v oblasti traveni

volného ¢asu.
Cil 4:

Zjistit, jak CF ovliviiuje kvalitu Zivota ditéte z pohledu ditéte/jeho rodiny v oblasti

vzdelavani a Skolni dochéazky.
Charakteristika souboru

Vyzkumny soubor tvofily tfi maminky a jejich déti. VSechny tfi déti byly divky ve véku 11
az 15 let, které trpi onemocnénim cysticka fibroza. Rozhovort se ucastnily jak maminky,
tak 1 samotné déti. Vybér respondentii byl zamérny, protoze spliovali tato kritéria: vek,
stejné onemocnéni (CF), ochota spolupracovat, souhlas s provedenim rozhovord. Od
rodi¢t byl ziskan souhlas s provedenim anonymnich rozhovort jak s nimi samotnymi tak
sjejich nezletilymi détmi. Z divodu udrzeni anonymity bylo kazdému ditéti a jeho

mamince Vv bakalatské praci ptidéleno Cislo a fiktivni jméno.
Informace o rodicich

U vSech provedenych rozhovorl byly pfitomné pouze maminky bez otcli nemocnych déti.
Maminky se nachazely ve vékovém rozmezi 40 — 42 let. VSechny tfi maminky ochotné
odpovidaly. Jedna z maminek je zaméstnana, dal$i dvé nepracuji, protoze se doma staraji o
své déti a pobiraji piispévek na péci o své nemocné dite.

Informace o détech

Dité ¢. 1

Ema ma 12 let a CF ji byla l1ékafi diagnostikovana az v jejich 8 letech. Léci se tedy teprve

4 roky. Navstévuje Sestou tfidu zakladni Skoly. Lékafe navstévuje ve Zling, jednou za

mésic v Uherském Hradisti a jednou ro¢né dojizdi do Prahy.
Dité ¢. 2
U dnes 11 leté divky Sary byla nemoc rozpoznana v 8 mésicich. Léci se tedy prakticky od

narozeni. Taktéz navstévuje zakladni Skolu a chodi do paté tiidy.
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Dité . 3
Kléafe je 15 let a se svou nemoci bojuje uz od ¢ty let. Navstévuje poslednim rokem

zékladni Skolu a chysté se pokracovat ve studiu na odborném ucilisti blizko svého domova.

Tab. 1 Charakteristika souboru déti

Fiktivni jméno ditéte Ema Sara Klara
Vek ditéte 12 let 11 let 15 let
Pohlavi ditéte Divka Divka Divka
Diagnéza stanovena v 8 letech v 8 mésicich ve 4 letech
Délka onemocnéni ditéte 4 roky 10 let 11 let

Metoda sbéru dat

V bakalaiské praci byla pouzita kvalitativni metoda prizkumu prostiednictvim

strukturovanych nestandardizovanych rozhovort s ditétem a jeho rodi¢em (matkou).
Organizace pruzkumu

Kvalitativni Setfeni probihalo v mé&sici bfeznu 2014. Rozhovory probihaly se souhlasy
zakonnych zastupct déti. Kontakty na respondenty byly ziskany v ordinacich praktickych
1¢katti pro déti a dorost ve Zlinském kraji. Po ziskani kontaktu na rodinu a souhlasu od
rodi¢l s provadénim vyzkumu, byly sjednany schizky s rodi¢i a détmi. Rozhovor byl
realizovan vzdy sjednou maminkou a jejim ditétem samostatné. Otazky jim byly
pokladany oddélené. Déti odpovidaly spiSe v kratSich vétach a nevystizné stejn€ jako jedna
z maminek. Po dohod¢ s respondenty probihaly rozhovory na neutralnim misté. Délka

rozhovoru s jednou maminkou a jejim ditétem trvala ptiblizné 35 minut.
Zpracovani ziskanych dat

Rozhovory byly se souhlasem zakonnych zastupcli nahravany na diktafon, a poté piepsany
do elektronické podoby. Ziskané informace, byly analyzovany. Byla provedena obsahova
analyza kazdé piipadové studie. Vysledné vysledky byly zpracovany podle jednotlivych

kategorii a podkategorii:

1. Zékladni informace (podkategorie: rodinna a osobni anamnéza, vék rodict).
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2. Vyvoj onemocnéni (podkategorie: prubéh tehotenstvi a porodu, vyvoj ditéte,
obdobi od sd€leni diagndzy, reakce rodiny na onemocnéni, pribéh onemocnéni a
zvladani 1écby).

3. Oblast zdravi a fyzické aktivity (podkategorie: zvladani sportovnich aktivit déti,
zvladani béznych dennich aktivit déti a sebeobsluhy, vnimani bolesti, zvladani
ptiznakli nemoci).

4. Oblast vnimani kvality zZivota déti.

5. Oblast rodinnych a pratelskych vztahti (podkategorie: jak CF ovliviiuje vztahy
v roding, CF a vztahy mezi sourozenci, CF a ptatelské vztahy).

6. Oblast volného ¢asu (podkategorie: volny ¢as ditéte, zajmové Cinnosti ditéte).

7. Oblast vzdélavani (podkategorie: ucitelé a nemoc ditéte, zvlddani Skolnich
povinnosti, absence ve Skole, oblibenost déti v kolektivu, spokojenost déti se

Skolou).
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5 VYSLEDKY

Vysledky byly zpracovavany podle jednotlivych kategorii a podkategorii. Kazdé dité nebo
rodi¢ mohly mit na tuto problematiku jiny pohled, nebo si kazdy prozil néco jiného od
zacatku onemocnéni. Rozhovor pro déti byl prizpisoben détskému veku, ale oblasti se

nijak nezmeénily.

Informace ziskané od rodicu
1. Zakladni informace

Rodinna a osobni anamnéza

Na zacatku rozhovoru byly maminky napjaté, nevédély, co je ¢eka. Ze zacatku odpovidaly
spise v kratSich vétach, moc své pocity nerozvadély. Ve vSech tfech rodinach se v historii
vyskytovala pouze béznéd onemocnéni. Nemoc cystickd fibroza se projevila vzdy jen u
jednoho ¢lena rodiny (ditéte). Rodi¢e vSech déti byli zdravé. ,,V rodine nikoho nemame,
viastné dcera byla prvni, koho zjistili. Jinak v rodiné, myslim, Ze ani Zadné vrozené nemoci
nemame. Objevuje se takova klasicka cukrovka ve starsim veku a Alzhaimer “ (maminka €.
1). ,V rodiné se nevyskytuji jiné zdavazné nemoci. Ja ani manzel nemdme ZzZddné
onemocnéni. Viastné mala je prvni, koho zjistili. Tuto nemoc u ni zjistili v 8 mésicich. Byly
Jjsme akorat viastné na mandlich ve trech letech, protoze byla casto nemocnd, tak nam to
doporucili “(maminka €. 2). ,, Cystickou fibrozu, ma jenom dcera, tatka se léci na cukrovku

a ischemickou chorobu srdecni “(maminka ¢. 3).
Vék rodici
VSechny tifi oslovené maminky byly Vv podobném véku. Maminky byly ve vékovém

rozmezi 40-42 let. Vzhledem ke skoro stejnému veku, ale kazda odpovidala rozdiln¢ a

kazda popisovala své dité jinak.
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Tab. 2 Zakladni informace

Kategorie

Zakladni informace

Podkategorie Maminka 1 Maminka 2 Maminka 3
Vyskyt CF v rodiné nevyskytuje se nevyskytuje se nevyskytuje se
V¢ék maminek 40 let 42 let 41 let

2. Vyvoj onemocnéni
Prubéh téhotenstvi a porodu

Ve vsech tfech pripadech probihalo t€hotenstvi zcela bez komplikaci. Ani jedna maminka
nevédéla o nemoci ditéte jesté pred narozenim. VSechny tii déti se narodily v terminu.
Maminky komentovaly t&hotenstvi nasledujicim zplisobem. ,, Téhotenstvi probéhlo
V poradku, jako bez problémii, porod v podstaté jakoze taky. Problém byl spise az po
narozeni, hned od zacatku“(maminka ¢. 1). ,,Narodila se mi v 31 letech. Narodila se
prirozenou cestou v terminu. Jinak to obdobi téhotenstvi probéhlo uplné v poradku a porod
byl taky v porddku. Po porodu vazila 3100 g a mérila 46cm “(maminka ¢. 2). Treti
maminka odpovida jen ve zkratce. ,, Téhotenstvi a porod probéhl naprosto bez problémii*
(maminka ¢. 3).

Vyvoj ditéte

Ve dvou piipadech se maminky shodovaly v tom, Ze jejich dité po porodu neptibyvalo na
vaze a ze jejich déti plakaly Castéji, nez bylo v této fazi vyvoje obvyklé. Tyto dvé déti také
musely pfijimat umélou vyzivu, protoze jim kojeni nedélalo dobfe. Prvni maminka
vypovidala: ,, Kdyz se narodila, ona to méla primo ukdazkové, tam to bylo néjak 3500 g a
délka 50,5 cm. Prosté uplné standartni krasné miminko, ani mald ani velka. Kdyz se
narodila, tak tam zacal byt problém prave hned od zacatku s tim, Ze nechtéla pit mléko,
nemohla jsem ji kojit, nechtéla pribirat, zvracela. Vastné i béhem prvniho mésice, co se
narodila, jsem s ni byla na hospitalizaci tady, v nemocnici TomdSe Bati, s tim, Ze jsme
prosté po tydnu odesli s tim, ze min pribira. Uz nebyla kojena, ale byla nastavena na
nutrilon, na umélou vyzZivu. Ona teda pribirala pomalu, ale pribirala. Tady s timto jsme

odesli. Byl to konecny verdikt lékari “(maminka €. 1). Druhd maminka uvedla, ze jeji dité
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se vice potilo, hlavné v noci, mélo nafouklé btisko, trpélo na vétry a Castéji nez je obvyklé
ji odchazela stolice. ,,Ona vlastne byla mensi, vzhledem K moji vysce, a nepribirala, ale
zase jako na ni to nebylo videét. Ona treba méla hodné tuku, nebyla jako miminka, Ze by
byla chuda. Tuk normdlné méla, akordt kdyz jsme se chodili vadzit do poradny, tak
nepribirala a hodné se potila. Ona treba vecer, kdyz spavala, méla uplné mokry,
propoceny polstar. Ja jsem ji kojila dva mésice a potom vlastné, protoze nepribirala, tak
Jjsme prestali a zacali jsme s umélou vyzivou. Ona jako jedla hodné, treba snédla termix a
za pul hodiny by zase mohla jist termix. Méla jako velkou chut k jidlu. Nékdy meéla
nafouklé brisko a veétry, ale ne, zZe by méla nejaké potize nebo néjak plakala. A jeste méla
divnou stolici, zlobilo ji to a Stipalo, kdyz jsme nékde byly, musela jsem ji hned
prebalit “(maminka €. 2). Treti maminka uvadéla, Ze jeji dité trpélo na Casté prijmy a celé
noci proplakalo, jinak byl vyvoj kojeneckého obdobi normalni. ,, Vsechno probéhlo
V poradku. Meérila 38 cm a vazila 3 kg Akorat celé noci plakala a trpéla
prigmy “(maminka ¢. 3). U vSech tfech dotazovanych déti se jiz béhem prvnich mésict

zivota vyskytovaly urcité problémy a jejich vyvoj byl tedy ztizen.
Obdobi od sdéleni diagnézy

Vsechny maminky ¢ast rozhovoru o obdobi od sdéleni diagnozy zacaly tim, ze uvedly,
Vv kolika letech byla jejich ditéti nemoc rozpoznana. Sara a jeji rodina o nemoci védéla jiz
od jejiho 8. mésice Zivota, Klara pak od svych 4 let a Emé byla CF diagnostikovana az
v jejich 8 letech. ,, Pani doktorka mi donesla brozurky a rikala, prectéte si to. Dala mi
Jjednu brozurku a rikala, ta je starsi, at’ to neberu tak doslovne. Ale jako to si clovek precte
brozurku a dozvi se, ze umie v 18, prectete si druhou a dozvite se, ze mozna ve 25. Sdélila
mi to takovym zpiisobem, zZe ¢lovek fakt nevédel, o co jde. Diagnéza nam byla sdélena v 8
mésicich. Ona byla hodné zahlenénd a zvracela hleny, potom cely den nepila a vilastné ani
necirala. Tak jsme jeli na pohotovost, tam ji vzali krev a zjistili ji rozvrat vnitiniho
prostredi. Oni napred mysleli, Ze byla dehydrovand, protoze to bylo vV kvétnu a byly velka
horka. Tak viastné oni ji napred davali kapacky, aby ji upravili krev. A kdyz nas méli
propoustét, tak ze nam teda udélaji jeste ten potni teSt a z ného to vlastné zjistili*
(maminka ¢. 2). Pfi tomto monologu maminky ¢. 2 bylo mozné z hlediska neverbalnich
hledisek rozpoznat, Ze je pro ni vzpominka na toto obdobi stale jesté velmi bolestiva. Dalsi
maminka objastovala: ,, Tak diagnozu ji stanovili ve 4 letech. Nejprve ji délali testy na
alergii na mléko, potom jestli to neni astma a nakonec ji delali potni testy na tu cystickou

fibrozu. A tak se na to prislo. Tak ted, protoze uz vse zvladame s prehledem, docela to jde.
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Jenom ty inhalace dceru omezuji v tom, Ze nechce odpoledne moc inhalovat a spis se
venovat kamaradum “(maminka €. 3). U maminky €. 1 byla ditéti stanovena diagnéza az v
8 letech. V tu chvili pro ni i jeji dceru zacalo velmi naro¢né obdobi. Jeji dcera jiZz plné,
avSak détsky, vnimala svou situaci. S nemoci se nemohla zprvu viibec vyrovnat. Navic
doslo k vazné zméné jejiho denniho rezimu, nové aktivity spojené s lécbou ji zacaly
postupem Casu omezovat. ,, Diagnoza cystickd fibréza byla stanovena az v jejich 8 letech.
Asi piil roku od stanoveni diagnozy se dcera nemohla smirit s nemoci. Inhalace ji bavily
pouze prvni mésic, kdy to pro ni bylo néco jiného. Poté vikala, pro¢ musi délat néco, co
ostatni nemusi. Nechtéla inhalovat a uzivat léky “(maminka €. 1). Maminky ¢. 1 a 2 uvedly,
ze po stanoveni diagnézy a nasledném zacatku s 1éCbou se zacal stav déti lepSit. Divky
zacaly vic pftibirat na vaze. ,, Asi pul roku po zjisténi diagnozy a uzivani léku se uplné
rozzarila. Drive se ji hur dychalo, ale ona nevédéla, Ze je néco Spatne, kdyz s tim Zila od
malicka “(maminka ¢. 1). Oproti ditéti ¢. 1 bralo dité ¢. 2 1é¢bu automaticky, protoze si na
ni navyklo v mladsim véku. ,,Jak nam nasadili lécbu, tak zacala trosku vic pribirat, to
brisko neméla tak nafouklé a poporostla hodné, vytihla se. Ona je lécena viastné od
malicka, takze nez z toho dostala rozum, tak uz to brala automaticky. Poustéli jsme riizné
pohadky, aby vydrzela u toho inhalovani. Hlavné to jidlo bylo strasné narocné, viastné
kazdé dvé hodiny musela jist. Ona jedla termix trictvrté hodiny, banan pul hodiny, takze
sotva dojedla jedno, pomalu mohla zacit jist druhé. Taky jsme ji pri tom museli bavit, aby
to snédla. Treba ona fFikala nasi sousedce, Ze musi jist, ale zZe uz ji to ani nechutnd. Ale Ze
musi. A zase pani doktorka ndam Fikala, Ze musi jist, ale ne tak, aby si neudelala

nechutenstvi, aby neskoncila na sondé “(maminka €. 2).
Reakce rodiny na onemocnéni
Informace od rodici

Ve dvou ptipadech maminky popisovaly prvni reakci na onemocnéni jako Sok. ,, Tak ono to
V prvni fadeé byl sok, protoze hlavné clovek si precte z internetu néco o tom. Tam je to
takovy katastroficky scénar. Pak nam ziejmé pomohlo to, kdyz tenkrat s ni byl manzel v té
Praze viastne asi zhruba na téch 5 dni. Takovy ten pobyt, kdy oni vSechno fikaly, co ma
delat, nasazovali ji lécbu a zjistovali, V jakém stavu je a tak. Ja jsem se zaregistrovala na
ty stranky, kde bylo diskuzni forum, tam jsem néco napsala a taky jsem to procitala asi dvé
noci. Clovéka to na jednu stranu uklidnilo. Clovék aspon vidi, Ze to jde néjak zvladnout
(maminka €. 1). ,, Prvni reakce byla sok a potom, ze mi umre. Nekolik dnii jsem probrecela

a nebyla schopna viibec fungovat. Nevyrovnala jsem se s tim. Néjak s tim musim zit. Trapi
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mé to hrozné moc. Jinak reakce byly zoufalstvi, strach a vztek “(maminka ¢. 3). Ve tfetim
ptipadé¢ to rodiCe a prarodice brali tak, jak to je. Na mamince ale bylo vidét, Ze ji nemoc
ditéte trapi. ,, Tak my viastné bydlime s rodici. Babicka méla rakovinu prsu a ma cukrovku,
tak ona je vic nemocnd, takzZe ona to bere tak jako, Ze to bude dobré, tim stylem. Manzel

Fika, zZe to zvladneme, Zadna hriiza“* (maminka ¢. 2).
Informace od déti

Reakci na onemocnéni mohla popsat pouze Ema dité, u které se diagndza nevylécitelné
nemoci stanovila v 8 letech. ,, Tak nejdriv jsem moc nevédéla, co to je za nemoc. Musela
Jjsem zacat brat léky a inhalovat. Ze zacatku mé to bavilo, ale pak uz jsem to nechtéla délat.
Ted’ ale vim, ze to délat musim “(dité €. 1). Dalsi dvé déti své reakce nepopsaly, byly moc

malé, a nepamatuji si zaatky své nemoci.

Priubéh onemocnéni a zvladani 1é¢by

Informace od rodici

Kazda maminka a dité popsali pribéh onemocnéni a zvladani 1é¢by trochu jinak. Maminka
ditéte ¢. 1 ftikala, Ze uz jsou jenom takova drobnd opora, protoZze Ema uz zvlada 1écbu
sama. ,,Jako je tam néjaka kontrola. Stravu ji pomaham pripravovat ja, ona viastné musi
Jjist kalorictéjsi jidla, proto treba do polévky pridavam olej, nebo ji pridam vic masla, které
zrovna ona nemusi“‘(maminka €. 1). ,,Dcera byva casto nemocna, takze ji, kdyz se to
zhorsi, tak vilastné v noci kasle dve hodinky ze spani, ale ona to nevnimd, ale ostatni to
budi, vidycky musime poinhalovat, nebo premyslim, jak ji otocit, nebo napit se, a nez usne,
tak kolikrat pokasiava i pil hodiny a rdano taky pokasiava, Ze nechce ani snidat. Rano chce
prvai poinhalovat, aby se ji uvolnily ty dychaci cesty a prestala kaslat“(maminka €. 2).
Maminka €. 3 ma v soucasné dob¢ dité v puberté (15 let), takze to s péci nema jednoduché.
Do puberty to celkem slo. Ted je v puberte a nechce inhalovat. Kdyz nejsem doma,
neprehani to. Rehabilitace flaka. Uziva nékolik léku (Seretidediskus, Ventolin,
Hypertonickou sul, Pulmozyn a vitaminy) a 3x denné rehabilituje “.

Informace od déti

Dité €. 1 uvedlo: ,, Musim inhalovat, brat léky a treba kdyz jdu na zachod, musim pouzivat
néjaké ubrousky na ocisteni toho zachodu * (dité €. 1). Dité €. 2 popisovalo zvladani 1écby
takto: ,,Rdno vstavam v 7, asi, abych to stihla. Pak inhaluju sama inhaldtorem. Jsem
nemocnd skoro pordad a taky jezdime pordd k panu doktorovi “ (dité ¢. 2). Jelikoz je Klara
V puberté, méla na nemoc alécbu velmi negativni ndzor. Pravé prochazi obdobim, ve

kterém se nechtéla smifit s nemoci a s omezenimi, které ji diky CF zasahuji do Zivota.
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,,Celkem to jde, to jo, ale nebavi mé to. Jo je to tezké a otrava kolikrdat nekolikrat denné
inhalovat, brat plno praskii, pak ostatnim vysvétlovat, ze nemuizu tam, kde je stojata voda,
ze bych neméla moc do uzavienych prostor, kde se kouri. Ale jinak mizu Fict, Ze Ziji

normalni zivot, skoro bez omezeni“ (dité €. 3).

Tab. 3 Vyvoj onemocnéni

Kategorie

Vyvoj onemocnéni

Podkategorie Maminka 1 Maminka 2 Maminka 3

Pribéh téhotenstvi a porodu + + +

Vyvoj ditéte -

Obdobi od sdéleni diagndzy -

Reakce rodiny na onemocnéni . + -

Priib&h onemocnéni a zvladani 1écby + -

+ hodnoceno kladng, - hodnoceno zaporng

3. Oblast vnimani kvality Zivota
Informace od rodicu

Kazdy rodi¢ vnimal kvalitu zivota svého ditéte trosku jinak. ,, Tak nemiize vykondvat urcité
cinnosti. Je to takové omezenéjsi v urcitych vécech. Jsou tam néjake hygienické
omezen{ “(maminka €. 1). ,, Tak ja se ji vidycky ptam vecer, jaky jsi méla dneska den. Kdyz
chodily do plavani, tak nemohla, chodila do jinaci tridy. Ted na skolu v prirode, diky tomu,
Ze jsem tam dojizdéla, tak mohla jed. Jinak by si asi pani ucitelka taky netroufla. Treba
jedna kamarddka ji pozvala na prespani, ale to taky nemohla, protoze jak tam s tema
inhaldtorama jed a se vsim. My jesté cvicime takovymi témi vibracemi na plice a na zdda a
to si neudela, to musim ja “(maminka €. 2). ,,Ja myslim, Ze v urcitych vécech se musi hlidat,
ale da se to zvladnout. Hlavni je pro mé nadeje, ze se objevi lék na CF** (maminka ¢. 3).
Informace od déti

U déti byla tato otazka trochu poupravena a déti jsem se ptala, co je pro né v zivoté

nejdulezitéjsi. ,,No tak abych dodrzela aspon trochu tu lécbu. Musim ju dodrzovat, protoze
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se to neda moc vratit zpatky. A jinak taky kamardadky a rodina “(dité ¢. 1). Dité ¢. 2 uvadi:
., Nejdiilezitejsi je asi rodina a kresleni a hrani na pocitaci“(dité €. 2). ,, Nejdiilezitejsi je
pro mé asi rodina, ktera bere clovéka jako by byl zdravi, podporuje ho a pomaha mu “(dité
¢. 3).

4. Oblast zdravi a fyzické aktivity

Zvladani sportovnich aktivit
Informace od rodici

Déti €. 1, 2 se naplno vénovaly sportu. Nemély né&jaké vyrazné omezeni. Sport je spiSe
udrzoval v dobré kondici a svéd¢ilo to i jejich zdravotnimu stavu. ,, Ona fakt nema zdadné
omezeni. Prave dela aerobik. Tréninky ma 4x tydné. I pani doktorka rikala, at to déla, zZe je
na ni vidét, ze vypadd dobie. Ze ji prosté ten sport drzi“(maminka ¢&. 1). ,, Chodi do
tanecniho krouzku, s tim, Ze kdyz nebude moct, tak bude sedét. Ve Skole to mame
domluvené tak, ze kdyz nebude moct v télocviku, tak rekne pani ucitelce “(maminka ¢. 2).
Informace od déti

Déti €. 1, 2 se sportu naplno vénuji, mély ho rady. ,,No tak sport zviadam dobre.
V aerobiku se nezadychavam. Jako kdyby, jsem Srovmnatelna s téema kamardadkama, aj
Vv telocviku. Pak mam rada brusleni a to je taky v pohodé. Nemiizu akorat, kdyz se jezdi na
kdanojich po rece, nemiizu se koupat v jezerech a plavat v bazénu, tam je to vihko a jsou
tam bakterie “(dit¢ ¢. 1). ,, To zvlddim dobre. Tancuju, zdvodim, hraju fotbal a nékdy
hazenou. Akordat nemiizu plavat a koupat se Vrybnice, na koupalisti v bazénu a
aquaparku “(dité ¢. 2). Klara momentalné nesportovala. Nejevila o sport zajem. V centru
jeji pozornosti byli aktualné jeji kamaradi a moznost travit s nimi co nejvice Casu, coz je
vzhledem k jejimu véku pochopitelné. ,, Sportovni aktivity zZadné nemam. Akorat

Vv telocviku nemiizu behat dlouhé trate “(dité €. 3).
Zvladani dennich aktivit a péce o sebe samého
Informace od rodicu

Ema je jiz natolik vyspéla, Ze zvlada 1é€bu své nemoci jiz téméf sama. ,, VSechno zvidda
sama. Vedeme ji uz spis k samostatnosti. Jo tak s néjakou pripravou jidla ji pomiizu. Ona
Jje veelku uz samostatnd. Skolu zvldda viplné sama “(maminka ¢. 1). Klara své denni aktivity
a péci o sebe je schopna jiz vykonédvat sama, ovSem vzhledem k jejimu aktudlnimu postoji
k nemoci spojeného s vyvojovou etapou, ve které se nachazi, na ni musi jeji maminka stale

dohlizet. ,, Skolu ma kousek od domu. Protoze, jsem s ni doma na péci, nema zZadné domaci
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povinnosti. Jinak je ve vSem samostatnda. Musim na ni ale dohlizet. Ohledné inhalact
zvlada vse sama. Sama si pripravi inhalaci, ale protoze je zvyklda na moje pripomenuti,
vzdycky na néco zapomene. Ale vidycky. Sterilizaci nebulizéru a vsech véci k inhalaci

sterilizuju ja. Umi si sama pripravit jednoduché jidlo “ (maminka €. 3).

Informace od déti

Ema potvrdila slova maminky a z jeji promluvy bylo mozno vypozorovat jeji svédomitost
s vykonavanim dennich aktivit. ,,No tak zviadam to uz skoro vsechno sama. Mamka mi jen
nékdy pomiize. Rano se oblecu, ucesu, nasnidam se, odinhaluju, pocvicim s fluterem a jdu
do skoly. Trva to tak 20 minut, ale uz jsem na to zvykla“ (dité ¢. 1). Sara zatim neni uplné
samostatna, snazi se, ale potiebuje dopomahat. , Tak rano vstanu. Jako prvni v posteli
inhaluju. Pak s mamkou pocvicim, posnidam, oblecu se a jdu do skoly. Az prijdu ze Skoly,
poobédvam, poinhaluju, jdu do tanecnich “(dité€ €. 2).

Bolest

Informace od rodici

Ani jedno z déti nepopsalo néjakou vyraznou bolest spojenou s CF. ,, Nekdy rikd, Ze ji boli
na plicich, kdyz kasle, ale to spis, kdyz je nemocnd, jinak ne“(maminka ¢. 2). ,,Nikdy s tim
nebyl Zadny problém. Ani kdyz ji napichovali kanylu treba jedendctkrat “(maminka €. 3).
Informace od déti

,, Bolest Zadnou nemam, zatim v pohode (dit€ ¢. 1). Sara se pouze zminila o nepravidelné
bolesti na plicich pfi kasli. ,, Jo nékdy mé boli, kdyz zakaslu * (dité ¢. 2).

Zvladani priznakii nemoci

Informace od rodicu

V oblasti zvladani ptiznakii nemoci bylo zjisténo, Ze ve vSech tfech ptfipadech byl hlavni
problém hlavné kaSel a inhalace. KaSel byl pfitomny i u déti béhem rozhovorii. Déti s CF
maji totiz kasel neustale. ,,Ona, kdyz uz to ma hodne, fakt treba hodinu sedi nad kosem a
vykaslava hleny. Ve Skole mame domluvené, zZe kdyz moc kasle, aby spoluzdky nerusila, tak
Jji pani ucitelka posle na chodbu, aby si poradné odkaslala. I ten flutter by méla nosit do
Skoly. Kazdé dva mésice chodime na tu rehabilitaci. Oni ji tam uci foukat, aby se to
Naucila a dostalo se to ven a vykaslala hleny “(maminka €. 2). ,, Vécny problém inhalace a
Kasel ji vadi ve spolecnosti “(maminka €. 3). ,,4 co se tykd kasle, kasle nekdy vic, podle
toho jak kdy, ale zatim bez néjakych vétsich problémii. Vétsinou 3x denné inhaluje a 3x
denné jakoby cviceni s flutterem. Inhaluje tedka tu sil a pulmozyn. Ona je castéji nemocna

miva tech 10 antibiotik rocné. Hospitalizovand byla viastné jen jednou, kdyz ji tu cystickou
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fibrozu zjistili, jinak vzdycky jsme to jakoby zviadli doma S antibiotiky podavanymi
usty “(maminka ¢. 1).

Informace od déti

Divky se shodly na tom, ze svou nemoc pomérné slusné zvladaly. Nepocitovaly zadné
velké rozdily mezi sebou a svymi vrstevniky, ovSem relativné smiftlivé pripoustély, ze ve
svém dennim rezimu maji néco navic. ,, Tak nemoc zvlddam dobre. Nemdam néjaké veétsi
probléemy. Musim tu léecbu dodrzovat, protozZe to nejde potom vratit zpatky “(dité ¢. 1).
,,Nemoc zvladam, ale nemiizu délat vsechno, co ostatni. Kdyz dlouho kaslu, tak poinhaluju
nebo pofluteruju a pak me to za chvilku prestane. Jinak mé nic moc neni, kromé toho
kasle “(dit¢ ¢. 2). ,,Nejvic mi vadi kasel a hospitalizace. CF zvladam, kromé unavy a

casteho kasle jsem v pohode “(dité€ €. 3).

Tab. 4 Oblast zdravi a fyzické aktivity hodnoceno matkou

Kategorie

Oblast zdravi a fyzické aktivity

Podkategorie Maminka 1l | Maminka 2 Maminka 3
Zvladani sportovnich aktivit + + /
Zvladani dennich aktivit a péce

o sebe samého

Bolest + - +

Zvléadani ptiznaki nemoci -

+hodnoceno kladng, - hodnoceno zaporng, / maminka se nevyjadiila
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Tab. 5 Oblast zdravi a fyzické aktivity hodnoceno ditétem

Kategorie

Oblast zdravi a fyzické aktivity

Podkategorie Dité 1 Dité 2 Dité 3
Zvladani sportovnich aktivit + + -
Zvladani dennich aktivit a péce N /

o sebe samého

Bolest + +

Zvladani piiznakii nemoci -

+ hodnoceno kladnég, - hodnoceno zaporng, / dité se nevyjadiilo

5. Oblast rodinnych a pratelskych vztahu
Jak ovliviiuje CF vztahy v rodiné
Informace od rodici

Ve dvou pfipadech pochazelo dit¢ z Gplné rodiny. V jednom ptipad¢ Zzilo dit€ pouze
s matkou a otce viibec nevidalo. CF vztahy v rodinach ovlivnila smérem k lep$imu. Ve
dvou piipadech respondenti uvadéli, Zze je nemoc stmelila vice dohromady. V jednom
z piipadit vztahy nebyly nijak vyrazn€ ovlivnény. ,Ja si myslim, Ze vztahy to nijak
neovliviiuje, mozna spis, kdyz jsme se dozvedeéli o té nemoci, nas to stmelilo jako rodinu.
Dcera ma vlastné dva sourozence, dvojcata - bratry, takze nas je dost, abych rekla pravdu,
travime spolu dost casu, ale dcera ma dvandct roku, takze spis vyhledava ty vrstevniky,
kamaradky. Ona ma ty tréninky, takze ono je to jak kdy. Na prazdniny jezdiva k babicce,
K té druhé babicce nemiize, ona mad alergii na psy a tam ji to vadi. Tam jezdime jenom,
kdyz se da byt venku. A k druhé babicce jezdi treba na tyden a tak“(maminka ¢. 1).
Maminka ¢. 2 uvadi: ,, Tak urcite jo. Urcite mame lepsi vztahy, spis nas to tak stmelilo
dohromady. Vztahy tedka s malou nejsou, nic moc, zacind trosku puberta. Kromé Skoly
spolu travime cas pordd. Rekla bych, Ze nejradsi md svoji sestru, ta ma 22 rokii a jesté
jejiho kluka. Vzdycky, kdyz prijedou domui, tak je stastna “(maminka €. 2). Klara sice nezije
se svym otcem a ani se s nim nestyka, ovSem zije v jedné domdcnosti s maminkou a jejimi

rodi¢i a prave prarodie jsou pii 1écbé ndpomocni. ,,U nds nijak. Rodice mi velice
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pomdahaji. Jsem rozvedend. S dcery otcem se viibec nestykam. Ani o ni nejevi

zajem “(maminka ¢. 3).
Informace od déti

D¢éti mély na vztahy v roding jiny nazor. Dité ¢. 3 se hadalo s rodi¢em vzhledem k véku a
pohledu na 1é¢bu a nemoc Vv puberté. ,, Hadame se kwili cystickeé fibroze “(dité ¢. 3). Dité ¢.
2 uvedlo, Ze je s rodi¢i skoro porad. ,, Tak s mamkou a s tatkou jsem porad. Jsem s nema
kazdy den. S babickou a dédou, tak to jenom, kdyz jdu se shora a dolhi a v sobotu “ (dité ¢.
2). Ema méla se svymi rodi¢i vztah bez konflikti, travila S nimi ¢as pfevazné vecer. Béhem
dne byla bud’ ve Skole, nebo se vénovala svym kamaradiim a svym zajmum. ,, Vztahy jsou

vetsinou dobré. Trdavim s nima spis vecer, a potom o vikendech “(dité ¢. 1).
CF a vztahy se sourozenci
Informace od rodici

Kazdé ze tfi déti mélo sourozence. Dit¢ ¢. 1 mélo dva sourozence, mladsi bratry —
dvojcata. Dité ¢. 2 mélo star$i sestru a dit€¢ ¢. 3 mélo mladsi sestru. Ani jeden ze
sourozencll neonemocnél CF. Vztahy mezi détmi byly jako kazdé jiné sourozenecké.
Nékdy dobré, nékdy horsi. Sourozenci nemocnych déti byli o nemoci informovani. Ve
dvou piipadech maminky vypovédély, Ze sourozenci nemoc berou tak jak je (dité €. 1,2).
V jednom piipadé nemoc sourozence trapila (dité ¢. 3). ,,Oni maji osm let. Tam jsou
vztahy, ja bych vekla, tak opravdu jako dobré, ale v ramci jejich véku a temperamentu,
bych rekla, ze to nekdy jiskri. Ale jako takhle bych rekla, zZe si spolu umi hrat a vSechno,
ale umi se i rozcilit. S manzelem jsme je vedli k tomu, Ze to tak je, a ne Ze ,,ty chudinko to
nemuizes . Sourozenci to berou, jakoZe to neni, Ze by se méla néjak litovat, prosté to tak je.
Jako oni ji pripomenou, Ze musi hlavné rano zacit inhalovat, kdyz se ji nechce (maminka
¢. 1).,, Tak mam dve déti. A s tou sestrou ma hodné dobré vztahy. Jeji sestra neni nemocna.
Jak jsme se dozvedeli viastné, zZe je malda nemocnd, tak jsme té starsi nechali délat
genetické testy a u ni viastné nic nezjistili. Vlastné neni ani nosicem, takze jeji déti
nemocné nebudou* (maminka ¢. 2). ,, Mladsi sestra o nemoci vi a pomdhda ji. Hodné ji t0

trapi, Ze je nemocna ‘“* (maminka €. 3).
Informace od déti

Déti o vztahu se svymi sourozenci vypovidaly takto: ,,No tak takové jakoby stridave,

dokdazeme se nastvat, ale drzime pospolu. Mame se radi*“(dité ¢. 1). , Tak se sestrou se
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vidime, kdyz prijde z prdace nebo kdyz ma cas, nebo spi u nds, nebo kdyz jeji kluk je v prdci.
Mam ju rada “(dité €. 2). ,, Vztah se segrou je dobry. Cystickou fibrozu neresime “(dité ¢.
3).

CF a pratelské vztahy
Informace od rodici

.S kamarddkama se setkava jenom, kdyz prijdou knam“(maminka ¢&. 2). , Tak
S kamaradkama je v ramci Skoly, v ramci tréninku. A kdyz ma néjaky ten volny cas, i kdyz
ho moc neni, tak taky “(maminka ¢. 1). Pro Klaru v jejich patnacti letech byli pratelé velmi
daleziti. Travila s nimi hodné ¢asu a doposud nebyl diivod je o nemoci nijak informovat. Je
pochopitelné, ze jednim z divodu, pro¢ Klara o CF mezi svymi kamarady nemluvila, byla
obava ztoho, ze by se mohla zjejich strany setkat sposméchem a s vyloucenim
z kolektivu. ,, Dcera mad mnoho pratel, je spolecenskda mila krasna slecna “(maminka €. 3).
Informace od déti

Vsechny tfi déti mély hodné kamaradii. Ve dvou piipadech pratelé o nemocech déti védeli
(dité ¢. 1 a €. 2). Sara se s kamaradkami potkavala pouze ve $kole a ven s nimi sice uz
nechodila, nicmén¢ divky ji navstévovaly. ,,S kamaradkama jsem kazdy den ve Skole, nebo
S kamarddkou, co mam z Prahy, byvam na skype. Ven moc nechodim. Jenom chodi holky
k nam* (dit¢ ¢. 2). Ema se s kamaradkami setkava skoro poiad, kdyz ma cas. Jeji pratelé
nékdy projevuji vaci ni litost. ,,Jakoze nevynikam néjak z kolektivu, ani v tom aerobiku.
V tom aerobiku se vidime ctyrikrat tydné a treba ve Skole od pondéli do patku, a o vikendu
jdeme treba na hriste. Nekdy mi jako rikaji, Ze jsem chudinka, ale néjak moc to
nezvyrazinuji. Berou me normalné* (dité ¢. 1). ,,S kamarady se setkavam hodné casto, ale o

nemoci, radsi nevi “ (dité ¢. 3).
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Tab. 6 Oblast rodinnych a pratelskych vztahu hodnoceno matkou

Kategorie
Oblast rodinnych a
ptatelskych vztaht

Podkategorie Maminka 1 Maminka 2 Maminka 3
CF a vztahy v rodiné + / /
CF a vztahy se sourozenci + + +
CF a pratelské vztahy + - +

+ pozitivni vyjadieni, - negativni vyjadieni, / neutralni vyjadteni

Tab. 7 Oblast rodinnych a pratelskych vztahti hodnoceno ditétem

Kategorie

Oblast rodinnych a pratel-

skych vztahi

Podkategorie Dité 1 Dité 2 Dité 3
CF a vztahy v roding + + -
CF a vztahy se sourozenci + + +
CF a pratelské vztahy + - +

+ hodnoceno pozitivng, - hodnoceno negativné

6. Oblast volného ¢asu
Traveni volného ¢asu déti

Informace od rodicu

Ve svém volném case se divky vénovaly aktivitdm charakteristickym pro jejich vékové

obdobi. Ve stiedu jejich zajmu byly kromé jiz zminovanych pratel, sport, kresleni a

pocitac. Maminky o svych détech vypovidaly: ,, O volném case se s kamarddkama moc

nesetkava, jenom kdyz prijdou oni k nam. Treba kdyz jdou kamaradky na hriste, tak to
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nemiize, protoze prijde pozdé a musi jist, nebo si musi vzit svacinu sebou. Chodi jen, kdyz
jdou nekam blizko. Co ma nejlepsi kamarddky, tak ty i o prdzdninach k nam prijdou.
Potom ma jesté jednu kamaradku, ta je sice v Praze, ale ona celé prdazdniny, ty dva mésice,
je tady s babickou, tak stou jsou spolu pordd. Od rdina do vecera. Mala je takovy
flegmatik. Je takova, ze ji je jedno, kdo o té nemoci vi, neni takovd, ze by stdla v kouté, aby
to nevedeli. Akorat treba, kdyz jim to vekla, tak ji rekly, béz od nds dal, abys nas
nenakazila “(maminka ¢. 2). ,, Tak ona se ted'ka rdada cese, rada se maluje, stroji. Takové ty
holci¢i veci. Hlavné ten aerobik a néjaky ten sport, brusle, s kamaradkama si hraji
S balonem “(maminka €. 1). ,, Ve volném case se schazi s prateli, momentalné je to jedna z
nejcastejsich cinnosti, kterou dela “(maminka ¢. 3).

Informace od déti

Déti se o svém volném case vyjadfily néasledujicim zptisobem: ,, TakZe chodim na hriste,
nebo jdu s kamarddkama nékam ven, nebo ten aerobik delam, maluju, bruslim “(dité ¢. 1).
,Svij volny cas travim s kamarady “(dité ¢. 3). ,,Hraju hlavné na pocitaci a kreslim,
tancuju. Porad si pisu néjaké denicky “(dité ¢. 2).

Zajmové ¢innosti déti

Informace od rodiciu

,,Ona chodila dcera prdave do vytvarného krouzku, ale pani doktorka z toho byla celd
nestastnd. Chtéla radsi, aby chodila do néjakého toho pohybového. Takze chodi viastné do
toho tanecniho. Pak sedi u pocitace. Ji nedéla problém se néco naucit, treba zajde do
pokojicku a za 10 minut umi celou bdasnicku, ma dobrou pamét. Ale taky jak na
€O “(maminka €. 2). ,,Jako krouzky ma hlavné ten aerobik. Diiv hravala jesté na flétnu. Ale
ten aerobik zabira dost casu‘“(maminka C. 1). ,,Zdjmova cinnost momentdlné Zadnad,
vzhledem Kk veku. Nejvic c¢asu fakt travi s témi kamarady a na internetu “(maminka ¢. 3).
Informace od déti

Mezi hlavni a také kazdodenni zajmy Emy a Sary patfil jiz diive zminovany sport. Bylo
na nich vidét, Zze je bavi. , Tancuju street dance a kreslim* (dité ¢. 2). ,, Taky maluju

bruslim a hlavné ten aerobik* (dité ¢. 1). ,, Internet a kamaradi ** (dité €. 3).
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Tab. 8 Oblast volného ¢asu hodnoceno matkou

Kategorie

Oblast volného ¢asu

Podkategorie Maminka 1 Maminka2 Maminka3
Traveni volného Casu + - -
Zajmy déti + + -

+ hodnoceno kladné, - hodnoceno zaporng

Tab. 9 Oblast volného ¢asu hodnoceno ditétem

Kategorie

Oblast volného ¢asu

Podkategorie Dité 1 Dité 2 Dité 3
Traveni volného ¢asu + + +
Zajmy déti + + -

+ hodnoceno kladng, - hodnoceno zaporné
7. Oblast vzdélavani

Ucitelé a nemoc ditéte

Informace od rodiciu

Ve vsech tfech piipadech byli ucitelé informovani o nemoci déti. Ve Skole na né byl bran
urcity ohled, tykalo se to hlavné Vv télocviku. Déti byly do urc¢ité miry také omezeny
v dalSich Skolnich aktivitach, jako napt. byla Skola v pfirod¢ a plavani. ,, Tak samozirejmeé
ucitelé o té nemoci vedi, kdyz jsem ji prihlasovala do toho aerobiku, tak jsem chtéla, aby
vedeli, o co jde a aby tam nebyl nikdo jiny. Oni vzdycky Fikaly, i kdyz jsou v té Skole dva,
aby se nepotkavali a mijeli. Z tohoto diivodu jsem to zjistovala, i trenérka to vi. Z toho
ditvodu, ze byva casto nemocna. Ona, jak ma ten kaSel, aby vedeli, Ze je u ni normalni. Ve
Skole taky pani ucitelka je o tom obeznamena, davala jsem ji broZurku, myslim tam je to
nejak pro ucitele. V pripadé zajmu si to precetli. Dokonce byla i ve druhé nebo ve treti
tride na Skole prirodeé. I na tyto akce jezdi, tam jsem vzdycky musela pozadat pani ucitelku,
aby ji pomohla. Protoze to je inhalator a léky s sebou, protoze bere viastné i léky dvakrat

denné na jatra a na to traveni pred jidlem. Ucitelky byly vidycky velice ochotné. Hlavné ji
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vSichni chvali, jak je sikovna. Jako vychdzeji vstric tomu, aby mohla na tyto akce. A kdyz je
potieba, tak velmi rady pomiizou* (maminka €. 1). ,, Tak ucitelé o nemoci védi. Mala treba
rekla, pani ucitelka mé posadila k umyvadlu, tak jsem nechala vzkazat, at’ ji posadi jinam,
nebo ona uz je ted’ velka, tak to rekne sama, jé tady je umyvadlo, a pani ucitelka uz vi.
Treba $li na zahradu a ona rikala, Ze nemiize v té hliné, protoze tam jsou taky ty bakterie,
ani doma nemdame kvitka a stojatou vodu. A pani ucitelka rikala, doma mate taky zahradu
plnou kvitek, tak nerikej a deélej. Takze do Zakovské dostala papirek, aby si to precetli a
vedeli. Treba pani ucitelka z vytvarky se mé zeptala, kdyz néco delame, zda vadi ty barvy.
Zalezi, kdo jak to bere. Treba pani ucitelka tridni mi rikala, zZe to vidéla tedka v televizi,
sama si i vhledava ty informace na internetu a zjistuje si to“(maminka ¢. 2). ,, Ucitelé o
nemoci védi. Myslim, Ze kdyz je potieba, berou na ni ohled “(maminka ¢. 3).

Informace od déti

,,Berou to, jakoze v nécem mi ulevi, jakoze treba v télocviku pani ucitelka ¥ikala, Ze
nemusim béhat dvé kolecka a muzu jenom jedno, ale ja jsem ji Fekla, Ze to nijak neovlivni,
Ze se nezadychavam “ (dité €. 1). ,, Bez problémii “ (dité€ €. 3).

Zvladani Skolnich povinnosti

Informace od rodiciu

., Tak Skolu zvlada uplné sama. Mame ji hned pres cestu, takZe na obéd chodi domuii.
Navstévuje zakladni skolu tady ve Zliné. Znamky miva pekné, jednicky dvojky. V Sesté tride
méla na pololeti vyznamendni “(maminka &. 1). ,, Skolni povinnosti zvldda sama, ale jelikoz
Jje pordd nemocnd, tak se spolu ucime i doma “(maminka €. 2). Odpovéd’ Klafiny maminky
byla stru¢na a pomérné drsnd, ovSsem vzhledem k tomu, co jsem se uz o Klafe dozvédéla,
mé neprekvapila. Stile je nutné mit na paméti, ze Klafiny postoje jsou siln€ ovlivnény
pubertou. ,, Viibec se neuct, ma 4 ctyrky a pry nema nic cenu, stejné zemre ““‘(maminka ¢. 3).
Informace od déti

Ema zvladala Skolu zcela samostatné, ucila se dobfe, a méla pekné znadmky. ,, Tak Skolu
zvladam sama. Nic mi moc problém nedéla* (dit€ ¢. 1). Sara méla bohuzel Casté absence,
coz se odrazelo i V jejim Skolnim prospéchu. ,, Uc¢im se dobre, ale vychdzi mi trojky* (dité
&. 2). Klara chodila do $koly kviili kamaradfim, uéeni ji ptili§ nezajima. ,, Skolu zvladdam.
Nejsem casto nemocna. Hlavné kdyz mi neni uplné na umreni, nechci lezet doma* (dité €.

3).
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Nemoc a absence ve $kole

Vsechny tii divky mély vysokou absenci ve skole. Ov§em kromé Sary ji méla Ema a Klara
Vv pomérné normalni mife. Sara se vSak svou nepfitomnost ve Skole snazila dohnat
intenzivnéj$i domaci ptipravou, se kterou ji pomahala maminka. Pokud to divkam jejich
akutni stav umoznoval, chodily do Skoly i napf. s tim, Ze jesté uzivaly antibiotika. OvSem
v takovych pfipadech se obvykle nezGcastnovaly télesné vychovy. Divky se nijak
nevyhnuly ¢ast&j$im navstévam lékaiskych ordinaci. Tim se jejich absence ve $kole, také

mohla zvySovat.
Informace od rodici

,,Ona, i kdyz bere ty antibiotika, tak ji nechavame doma jen opravdu ty nejnutnéjsi dny,
kdy je opravdu nemocna. Treba kdyz ma kasel a teplotu, ale jinak ji posilam do Skoly,
protozZe ona to md fakt kousek, ona je za dve minuty ve skole. I s pani doktorkou jsme se
bavily, pokud neni vylozené na hromade, neni divod ji od téch vrstevnikii izolovat. Ona
V podstaté ta lécba antibiotikama 14 dni, je nejhorsi prvnich 5 dni, ale potom uz normalné
chodi do skoly. Nechodi treba jen do télocviku “(maminka ¢&. 1). ,, U nds je to pravé tak, Ze
je porad nemocnd. Prijde do skoly a pordad dohani latku. I doma se s ni musim ucit. Pani
ucitelka vede doucovani, takze kdykoliv miizeme do toho doucovani prijit “(maminka €. 2).
,Moc casto ve skole nechybi. Kdyz uz chybi, nic nedohani. Je ji to naprosto
jedno “(maminka ¢. 3).

Informace od déti

,,No jako ve skole chybim, jenom kdyz navstévuju ty lékare, nebo kdyz jsem nemocna. Moc
doma tu Skolu ani nedohanim, moc se neucim* (dit€¢ €. 1). ,,VZdycky, kdyz prijdu po
nemoci, tak se mé holky vyptdvaji, co mné je. Pani ucitelka mi posila predtistené papiry s

ukoly, abych je vyplnila“ (dit€ €. 2). ,, Moc nemam zameskano “ (dité €. 3).
Oblibenost déti v kolektivu
Informace od rodicu

Vsechny déti byly ve tfidnim kolektivu oblibené. ,, Tak oni maji dobrou tridu, kamaradi
vSichni se vSema. Jsou kolektiv“(maminka ¢. 2). ,,Jd myslim, Ze oblibena ve Skole je, ma
tam hodné kamaradek “(maminka €. 1). ,,V kolektivu myslim, Ze je oblibena “(maminka ¢.

3).
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Informace od déti

., Ve Skole se mi libi, mam hodné kamaradek. Pani ucitelky jsou taky hodny* (dité €. 2).
., Tak ve tridé mam hodné kamardadu. Chodim s nimi i ven. Mam tam nejlepsi kamosky “

(dite €. 1). ,,Ja myslim, Ze oblibend jsem, bavim se se vsema * (dité ¢. 3).
Spokojenost déti ve Skole
Informace od rodici

., Ve sSkole je spokojend. Chodi tam rada“(maminka €. 2). ,, Ve Skole je urcité spokojend,
tesi se tam, i zndmky ma pekné. Nikdo se ji nevysmivd, Ze je nemocnd, Sspis ji
pomdahaji “(maminka ¢. 1). ,, Tak konci zdakladni Skolu, takze ted’ uz se tési na ucnak*
(maminka €. 3).

Informace od déti

Vsem détem se ve Skole libilo a byly spokojené. ,, Ve Skole se mi libi. Nejradsi mam
vytvarku. Chtéla bych byt, bud’ malirkou, kytaristkou nebo vyrobce her* (dité ¢. 2). ,,J0 ve
Skole jsem spokojend, jde to, libi se mi tam. Nejradsi mam télocvik a vytvarku. Chtéla bych
byt pani ucitelkou ve skolce* (dit€ €. 1). ,, Zdakladka uz mé nebavi. Tésim se na ucnak* (dité

& 3).

Tab. 10 Oblast vzdélavani hodnoceno matkou

Kategorie

Oblast vzdelavani

Podkategorie Maminka 1 Maminka 2 Maminka 3
Ucitelé a nemoc ditéte A A A
Zvladani Skolnich + - -
povinnosti

Nemoc a absence + - +
Oblibenost déti + + +
Spokojenost déti + + +

A - 0 nemoci jsou informovani, + hodnoceno pozitivng, - hodnoceno negativng
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Tab. 11 Oblast vzdélani hodnoceno ditétem

Kategorie

Oblast vzdélavani

Podkategorie Dité 1 Dité2 Dité 3
Ucitelé a nemoc ditéte + / +
Zvladani Skolnich + - +
povinnosti

Nemoc a absence - - +
Oblibenost déti + + +
Spokojenost déti + + +

! o podkategorii se dit& nevyjadtilo, + hodnoceno pozitivng, = hodnoceno negativné
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6 DISKUZE

Diskuze je zaméfena na cile, které byly stanoveny. Ke zjisténi informaci, byla pouzita
metoda rozhovoru. Hlavnim cilem prizkumu bylo zjistit, jak cysticka fibroza ovliviiuje
kvalitu zivota ditéte z pohledu ditéte a jeho nejblizsi rodiny. Hlavni cil byl doplnén jesté o
cile dil¢i.

Pii zamé&fovani se na vyvoj nemoci bylo zjisténo, Ze se nevyskytly zadné komplikace
béhem t&hotenstvi a porodu, ovSem vyvoj vSech tfech déti byl jiz od narozeni néfim
narusen. Déti Castéji plakaly, potily se, mely nafoukla btiska, obtizné pfibiraly na vaze a
jedno dité trpélo prajmy. Dvé€ z déti nemohly byt normalné kojeny, ale byly nastaveny na
umélou vyzivu.

Z rozhovort vyplynulo, Ze prub¢h adaptace ditéte na nemoc a nasledna 1é¢ba je zavisla na
tom, kdy bylo ditéti onemocnéni rozpoznano. Diagndza kazdé z divek byla sdélena v jiném
veékovém obdobi. Nejlépe se na 1é¢bu adaptovalo dité, kterému nemoc byla rozpoznana uz
v 8. mésici. Divce, kterd se o nemoci dozvédéla az v 8 letech, délala 1écba zprvu velky
problém. Bylo pro ni velmi obtiZzné, zvyknout si na nové denni aktivity jako byla inhalace,
cviCeni a Casté uzivani léka.

Spolehlivou metodou, jak odhalit CF, bylo provedeni potniho testu. VSechny ze tfi déti
tento test podstoupily. Ve dvou piipadech byla reakce rodiny na oznameni diagndzy
popséna jako Sok. Jedna maminka s nemoci neni vyrovnand dodnes, ale jiz se s nemoci
musela naucit néjak zit. Ve dvou pfipadech se nejbliz§i okoli divek na onemocnéni

pomérné rychle a snadno adaptovalo a bere nemoc jako soucast zivota (viz Tab. 3).

Kvalita Zivota déti vnimana rodi¢i se v podstaté shodovala. Jejich déti byly omezené
v ur¢itych c¢innostech, nemohly plavat v rybnice, musely dodrzovat hygienicky rezim,
Casto pokaslavaly a byly vice unavené a nemocné, ale jinak se nijak zvlast' s CF nelisily od
svych vrstevnikii, kromé téchto omezeni mohly vykondvat ¢innosti se svymi pfateli a zit
zivot naplno. Nejvice zasazend byla oblast zdravi, kdy détem nejvétsi problémy cinil kasel
a 1écba inhalacemi. Dalsi oblast byla oblast Skolni, kde byly déti omezené ve Skolnich
aktivitach, jako bylo plavani a Skoly v pfirod¢, ale s pomoci uéiteld to §lo zvladnout.

Déti odpovidaly na otazku, co je pro né€ v zivoté nejdilezitéjsi. Ve vSech tfech ptipadech

vvvvvv

ze: ,,Zivot s chronickym onemocnénim, jako je cysticka fibroza, je nepochybné v mnoha
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vevr

terapie a take se vyrovnat s faktem, Ze je tato nemoc doposud nevylécitelna. Prestoze je
kvalita Zivota jedince s cystickou fibrozou zjevné narusovana, vzidy zalezi na subjektivnim
vnimani kazdého jednotlivého nemocneho. I ¢lovek chronicky nemocny muze nalézt stesti a

Zit Zivot, ze kterého ma radost a kterého si vazi “

Prvni dil¢i cil: Zjistit, jak CF ovliviiuje kvalitu zivota ditéte z pohledu ditéte/jeho rodiny

V oblasti zdravi a fyzické aktivity.

Ve dvou ptipadech se déti naplno vénovaly sportovnim aktivitdm, sportovni aktivity je
nijak neomezovaly, jen kdyZ byly Castéji nemocné, samoziejm¢e sport vykonavat nemohly.
V jednom ptipad¢ dit¢ neuvedlo zadnou sportovni aktivitu, bylo omezené, uvedlo, ze
nemiize V télocviku béhat dlouhé traté. Déti se jesté Casto zminovaly, Ze nemiizou plavat

V rybnice a v jezeru, coz déti v 1ét€ mohlo hodné omezovat.

Jedno dité€ je vedeno uz zcela k samostatnosti, péci a 1é¢bu zvladalo samo. V druhém
ptipad¢ divka potiebovala dopomahat, zatim uméla sama inhalovat, ale inhalaci si sama
nepfipravila. Ve tfetim piipadé bylo dité vedeno také samostatnosti, ale vzhledem k véku

ditéte (15 let) dochazelo k nedodrzovani 1é¢by, Casto na néco zapomnéla.

Reakce na bolest popsalo pouze jedno dité. Jednalo se o bolesti popsané jako bolesti na

hrudi, pfi kaSli nebo pfi nemoci.

V oblasti zvladani pfiznakti nemoci bylo zjisténo, ze ve vSech tfech piipadech byl hlavni
problém hlavn€ kaSel, jenZ se musel 1écit Castymi a casov€é ndronymi inhalacemi.
V jednom piipadé bylo dit¢ opravdu castéji nemocné. Kasel byl pfitomny i u jednoho
ditéte béhem rozhovoru. Od dalSiho ditéte bylo zjiSténo, ze kaSel byl otravny ve
spolecnosti. Dé&ti svou nemoc vidély tak, ze musi délat néco navic, nez jejich pratelé.

V puberté¢ byla tato nemoc vnimana jako obtézujici a otravna (viz Tab. 4, 5).

Druhy diléi cil: Zjistit, jak CF ovliviiuje kvalitu Zivota ditéte z pohledu ditéte/jeho rodiny

Vv oblasti rodinnych a ptatelskych vztahd.

Ve dvou ptipadech maminky uvadély, Ze je nemoc stmelila jako rodinu vice dohromady.
V jednom pfipadé¢ nebyly vztahy nijak ovlivnény. Divka v puberté uvedla, ze se
s maminkou casto neshodla kvili pravidelnému a fadnému dodrzovani 1é¢by cystické
fibrozy. VSechny tfi déti mély sourozence a vychazely S nimi dobie. V jednom piipadé

vztahy vzhledem Kk v&€ku a temperamentu jiskiily. VSechny tfi divky udrZovaly vielé
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ptatelské vztahy se svym okolim. V jednom pfipad¢ kamaradi o nemoci ditéte neveédéli
(viz Tab. 6, 7). Kovacsova (2013, s. 40) uvadi, ze: ,, Miizeme videt, zZe cysticka fibroza se se
spolecenskym Zivotem zcela nevylucuje. DiileZité je mit spoustu pratel i spoustu zdjmii. Je
vSak potireba vyhybat se neprimerenym fyzickym aktivitam a cestovat pouze do mist, kde
budou zaruceny dobré podminky pro inhalaci. Velky diraz je treba dbat i na celkové

hygienické podminky .

Treti diléi cil: Zjistit, jak CF ovliviiuje kvalitu Zivota ditéte z pohledu ditéte/jeho rodiny

V oblasti traveni volného ¢asu.

Volny ¢as déti byl traven vétSinou v pfitomnosti kamaradi. Jedna z divek moc nechodila
s kamarady ven, ale kamaradi ji navs§tévovali doma. Ve svém volném case se déti naplno
vénovaly svym konickiim. Ve dvou piipadech to byl sport. Dvé divky uvedly, zZe travi
vyznamnou ¢ast svého casu u pocitace. V jednom piipadé¢ nemélo dit€¢ zadné zajmové

¢innosti kromé pratel a internetu (viz Tab. 8, 9).

Ctvrty diléi cil: Zjistit, jak CF ovliviiuje kvalitu Zivota ditéte z pohledu ditéte/jeho rodiny

V oblasti vzdélavani a Skolni dochazky.

Ve vsech tiech piipadech byli uditelé o nemoci informovani. Jednim z divodu, proc¢ je
dobré, aby byli vyucujici informovani, je fakt, Ze je nutné, aby se ve Skole nepotkavalo
vice déti trpicich CF. Béhem vyucovaciho procesu byly déti omezovany hlavné pii
aktivitdich odehravajicich se mimo Skolu, ale s pochopenim a pomoci uciteld se mohly i
téchto akci zhcastiovat. Dalsi nevyhodou byla ¢asta nemocnost a navstévy u lékaid.
Vsechny tfi déti navstévovaly jesté zakladni Skolu. V jednom piipadé¢ se dité ucilo dobie a
Skolu zvladalo. V druhém piipadé byvalo dit¢ casto nemocné a ucilo se hodné doma,
znamky mélo horsi. Ve tietim pfipadé bylo ditéti jedno, jaké mélo znamky. Vsechny déti

uvedly, ze byly ve skole spokojené.

Rodice také uvadély, Ze ucitelé jsou o nemoci informovani a berou na dité urcity ohled,
naptiklad v CastéjSich absencich nebo v omezenich, které CF pfinesla. Rodic¢e uvedly
rovnéz, ze jejich déti byly ve Skole spokojené (viz Tab. 10, 11). Jak uvadi Kovacsova
(2013, s. 39) ,,Proces vzdeélavani je komplikovan zejména castymi hospitalizacemi a
déletrvajicimi infekty. Tyto absence zpusobuji problém zejména na zakladni a stredni
Skole, kde je povinnd kazdodenni dochdzka. Vse ovsem zavisi na individualni domluvé s
uciteli. Zvilasté na zakladni a stredni Skole se jevi nezbytné informovat vyucujici o

zdravotnim stavu a upozornit je na fakt, ze nemocny cystickou fibrozou bude castéji ve



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 72

Skole chybét. Da se tedy Fici, Ze proces vzdeélavani je cystickou fibrozou komplikovan,
avsak situace se da resit individualni domluvou s vyucujicimi, skolou pri nemocnici, ci

vyukou v domacim prostredi “.
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ZAVER

Ptes neustale se zlepsujici 1écebné podminky je CF stale nevylécitelnou nemoci, ktera je
diagnostikovana vétSinou v détském veéku. U tohoto onemocnéni je dilezita spravné
zvolena 1écba a jeji dodrzovani, coz vede k ur€itym kazdodennim omezenim. Kvalita
zivota déti s CF je vnimana rGzné, zalezi na aktualnim stavu ditéte a také na aktudlnim
zhorSeni nebo zlepSeni zdravotniho stavu. DéEti svou nemoc vnimaji rtizné podle véku, ale
vetsinou se na nemoc adaptuji a berou ji jako soucast svého zivota, samoziejmé s mensim
¢1 vétsim omezenim.

Cilem ptedlozené bakalatské prace bylo zjistit, jak cysticka fibroza ovliviuje kvalitu Zivota
ditéte z pohledu ditéte a jeho nejblizs$i rodiny. Cil byl splnén s pouzitim kvalitativni

metody formou rozhovoru.

V zavéru lze shrnout, ze kvalita zivota déti byla popsana u kazdého nemocného jinak. Ve
velké mife hodnotili kvalitu Zivota kladné jak rodice, tak déti. Cystickou fibrozu snasely
vSechny déti dobie, ale byly omezené v uréitych ¢innostech a musely pravidelné dodrzovat
lécbu. Nejvice zasazend oblast byla oblast zdravi, kdy détem dé¢lal nejvétsi problém kasel,
ktery CF doprovazel, a nutné inhalace. DalSi naruSenou oblasti byla 1 oblast vzdélavani,
kdy se déti nemohly ucastnit nékterych Skolnich aktivit. V jednom z pfipadd bylo dité
omezené 1 v télesné vychové. V dal§im piipadé byla Skolni dochazka naruSena Castou
nemocnosti ditéte Castym dochazenim k 1ékafi. Rodi¢e hodnotili kvalitu zivota déti kladné,
1 ptesto, Ze jejich déti byly v urcitych ¢innostech omezeny. Rodice se snazili, aby déti nijak
zvlast nevystupovaly z kolektivu a pokud to $lo, aby mohly vykonavat ¢innosti stejné jako

jejich vrstevnici.

Z pruzkumu vyplynulo, Ze nejvétsi podil na kvalitu Zivota déti ma nejen rodina, kterad
nemocnému poskytuje lasku, bezpeci a zazemi, ale také dobré pratelské vztahy. Piestoze je
cysticka fibroza nevylécéitelnou nemoci, déti ji zvladaji dobfe a snazi se uzivat Si sviij zivot

naplno.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

CF Cysticka fibroza

CFR CF transmembranovy regulator konduktace
CRP C reaktivni protein

¢. Cislo

DNA Deoxirybonukleové kyselina

EKG Elektrokardiografie

GIT Gastrointestinalni trakt

HRQoL  Kvalita zivota souvisejici se zdravim
mmol/I Jednotka

oGTT Oralni glukézo toleranc¢ni test

PedsQL  Pediatric Quality of Life Inventory

RTG Rentgenové vySetieni
Roc¢. Ro¢nik

S. Strana

Tab. Tabulka

% Procento
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SEZNAM PRILOH
Ptiloha P I: Oblasti rozhovoru s rodic¢i
Pfiloha P II: Oblasti rozhovoru s détmi

Ptiloha PIII: Brozurka o CF



PRILOHA PI: OBLASTI ROZHOVORU S RODICI

Zakladni informace

- Rodinna a osobni anamnéza (Ma nékdo v rodin¢ CF, jaké jiné onemocnéni se
vyskytuje v roding?
- Jaky je Vas veék?

Vyvoj onemocnéni

- Pribéh téhotenstvi a porodu.

- Vyvoj ditéte.

- Obdobi od sd¢leni diagnozy.

- Reakce rodiny na onemocnéni.

- Priibéh onemocnéni a zvladani 1écby.

Oblast zdravi a fyzické aktivity

- Zvladani sportovnich aktivit déti.

- Zvladéani béznych dennich aktivit a sebeobsluhy.
- Vnimani bolesti.

- Zvladani pfiznakti nemoci, které dité omezuji.

Oblast vnimani kvality Zivota
- Jak vnimate kvalitu Zivota ditéte.
Oblast rodinnych a pratelskych vztahi

- Jak ovliviiuje CF vztahy v roding.
- CF avztahy mezi sourozenci.
- CF a pratelské vztahy.

Oblast volného ¢asu
- Volny cas ditéte.
- Zajmové c¢innosti ditéte.
Oblast vzdélavani
- Ucitelé a nemoc ditéte.
- Zvladani Skolnich povinnosti.
- Absence ve skole.

- Oblibenost déti v kolektivu.
- Spokojenost déti se Skolou.



PRILOHA P I1: OBLASTI ROZHOVORU S DETMI

Zakladni informace

- Kolik ti je let?
- Jak dlouho uz se 1&¢is s CF?
- Miizes mi n¢jak popsat, co je to CF?

Vyvoj onemocnéni

- Reakce na sdé€leni diagnézy CF.
- Zvladani onemocnéni a 1é¢by.

Oblast zdravi a fyzické aktivity

- Zvladani sportovnich aktivit.

- Zvladani dennich aktivit a péée 0 sebe.

- Bolest.

- Zvladéani nemoci a jejich ptiznaki. (Kasel, dusnost, inhalace, zhorSeni stavu,
hospitalizace).

Oblast vnimani kvality Zivota ditétem

vvvvvv

- Co je pro déti v Zivoté nejdulezitéjsi.
Oblast rodinnych a pratelskych vztahi

- CFavztahy s rodici.
- CF avztahy se sourozenci.
- CF a pratelské vztahy.

Oblast volného ¢asu

- Traveni volného ¢asu déti.

- Zamy déti.

Oblast vzdélavani

- Ucitelé a nemoc ditéte.

- Zvladani Skolnich povinnosti.
- Nemoc a absence ve $kole.

- Oblibenost v kolektivu.
- Spokojenost déti ve Skole.



PRILOHA PI11: BROZURKA O CF




