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ABSTRAKT

Tato bakalaiska prace se specificky zabyva problematikou stievniho onemocnéni
nazyvajiciho se ulcer6zni kolitida. V prvni kapitole vymezuje problematiku nemoci obecné
a jak onemocnéni ¢lovek vnima, pokud je mu Iékafem sdélena diagnéza. V druhé se zabyva
vymezenim idiopatickych stfevnich zanétl, do kterych ulcerdzni kolitida patii. Treti a Ctvrta
kapitola se zamétuje na problematiku souziti s ulcerdézni kolitidou, jaké vyzvy muze

onemocnéni pro pacienta piinést a na copingové strategie.

Prakticka cast prace je zpracovana metodou kvalitativniho vyzkumu. Jeho tikolem bylo
zjistit pomoci rozhovorti zkuSenosti sedmi participanti, ktefi onemocnéli ulcerdzni
kolitidou, a to od pocatku zjiSténi nemoci, az po piijmuti nemoci jako soucasti jejich zivota.

Hlavnim cilem bylo zjistit, zda-li subjektivné chapou ulcerdzni kolitidu jako vyzvu a v ¢em.

Vzhledem k tomu, Ze u vSech participantll se v po¢atku nemoci vyskytlo naprosté fyzické

a psychické vycerpani, jejich hlavnim spole¢nym usilim je udrzeni nemoci v remisi.

Kli¢ova slova: zanétlivé onemocnéni stiev, ulcerdzni kolitida, idiopatické stievni zanéty,

piijeti nemoci, Zivotni vyzva.

ABSTRACT

This bachelor thesis focuses on an intestinal disease called ulcerative colitis. The first chapter
looks onto the issue of diseases in general and describes patient's perception of the disease
after a doctor delivers the diagnosis. The second part defines idiopathic intestinal
inflammation diseases which ulcerative colitis belongs to. The third chapter deals with the
issue of coexistence with the ulcerative colitis and the challenges such disease may bring for
a patient. Coping strategies are explained in the fourth chapter. The practical part consists of
qualitative research aiming to describe the experience of ulcerative colitis patients by
through interviews from the point of receiving their diagnosis to the disease acceptance as

part of their lives.

Keywords: inflammatory bowel disease, ulcerative colitis, disease acceptance, life

challenge.
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UvVOD

Ulcerdzni kolitida patfi mezi idiopatické stievni zanéty, které se stavaji v soucasné dobé
celosvétovym problémem a jejich prevalence stale nariista. Stejny trend mizeme vidét
i v Ceské republice, prevalence ulcerézni kolitidy u nas je kolem 200 — 250/100 000
obyvatel. Nartistajici pocCet pacientl bude vyzadovat zvySenou zdravotni péci, jak

v persondlni, tak 1 ve finan¢ni oblasti zdravotnictvi. (Lukas a kol., 2020, s. 3, 6)

Miuzeme tedy piedpokladat, ze se zdravotnicky personal bude s témito pacienty stale vice
setkavat v kazdodenni praxi, mél by byt proto sezndmen s problematikou tohoto
onemocnéni. V nejvétsim primém kontaktu v pééi o pacienty jsou vSeobecné sestry, proto

jsme se rozhodli téma ulcer6zni kolitidy vice zpracovat.

Bakalafska prace nese nazev ,,Ulcerdzni kolitida jako Zivotni vyzva®. Pomoci rozhovort se
sedmi participanty jsme chtéli porozumét jejich osobni zkusSenosti s nemoci a zjistit, jak se
toto vazné onemocnéni promitlo do jejich zivota a jak se stala jejich nemoc vyzvou pro né
samotné. Vzhledem k tomu, Ze u ulcerdzni kolitidy nelze dosdhnout vylé€eni, pouze tzv.

stavu dlouhodobé remise, pravdépodobné se tak jednd o vyzvu na cely Zivot.
Bakalatska prace je rozdélena do dvou ¢asti — teoretické a praktickeé.

Teoretick4 Cast se sklada ze Ctyt kapitol. Prvni kapitola popisuje nemoc obecné, mozné
divody vniku nemoci, kvalitu Zivota a fdze nemoci ze sociologického hlediska. Déle
popisuje zplisoby prozivani nemoci, postoje pacienta k nemoci a hierarchii potieb ¢loveka
v nemoci. Druha kapitola popisuje ulcerdzni kolitidu a jeji prevalenci a incidenci. Zabyva se
moznymi pfi¢inami jejiho vzniku, diagnostikou, rozdé€lenim aktivity zanétu, komplikacemi,
lécbou a prevenci tohoto onemocnéni. Soucasti druhé kapitoly jsou i dietni opatfeni, které
dopliuji 1écebny rezim.

Tteti kapitola se zamétuje na disledky ulcerdzni kolitidy, které ovliviiuji kvalitu zptasobu
zivota a mohly by se stat pro pacienty v pribéhu nemoci vyzvou. Jedna se zejména
o psychosocialni dtsledky, komplikace vznikajici v rodinném Zivoté a v pracovni oblasti.

Zaroven popisuje také vliv nemoci na intimni Zivot, t€hotenstvi ¢i plodnost.

Ctvrta kapitola popisuje mozné copingové strategie, které mohou napomahat ke zvladnuti
nemoci a duasledkt ulcerdzni kolitidy. Déle zmifluje podporu rodiny a blizkych.
V neposledni fad¢€ upozoriiuje na existujici pacientské organizace, skupiny a programy, které

podporuji pacienty s idiopatickymi stfevnimi zanéty a se stomii.
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Praktickd c¢ast se zabyva metodologii kvalitativniho vyzkumu, jsou zde popsany cile
vyzkumu, kritéria pro vybér participantli a jejich charakteristika. Dale je zde popsédna

technika sbéru dat a jejich analyza.
Zjisténé zkuSenosti participantii jsou popsany v diskuzi a v zavéru prace.

Doufame, Ze na zaklad¢ sbéru a analyzy osobnich pocitii a zkusenosti pacientli napomtizeme
k lepSimu pochopeni procesu vnimani a szivani se s nemoci. Tyto informace by mohly byt
cennym zdrojem jak pro pacienty samotné, tak pro jejich blizké, ale predevsim také pro
vSeobecné sestry, které jsou s t€émito pacienty v uzkém kontaktu. Tito vSichni se mohou stat
pacientiim velkou oporou a napomoci k jejich lepsi psychické i fyzické pohod€. Seznamit se
s problematikou onemocnéni miize byt uzitecné napf. 1 pro kolegy v pracovnim kolektivu ¢i

pro ostatni.
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I. TEORETICKA CAST
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1 NEMOC

Ulcerodzni kolitida je vazné chronické onemocnéni, proto se budeme v této kapitole zabyvat
naro¢nosti onemocnéni obecné€. Tato kapitola zmifiuje, co je nemoc, jednotlivé faze, které
nemoc doprovazi a jak mohou pacienti své onemocnéni vnimat, prozivat a jaké jsou potieby

¢lovéka v nemoci.

,,Nemoc je potencial vlastnosti organismu, které zmensuji, respektive omezuji moznosti
organismu vyrovnat se v prubéhu Zivota s urcitymi naroky prostredi, v néemz clovék Zije.
Nemoc ma stejné jako zdravi svij aspekt biologicky, psychicky a spolecensky“ (Bartlova,
2005, s. 43). Ml¢ak (2011, s. 12) nemoc uptesiiuje jako ,, nesoulad psychického a telesného
stavu a urovni integrace v socialnich vztazich* a zaroven definuje plné zdravi podle WHO
jako ,,pozitivni psychicky a télesny stav clovéka, ktery soucasné umozZiuje uspokojivé
socialni fungovani umoznujici clovéku Zit, pracovat a milovat. ““ To potvrzuje také Vymétal
(2003, s. 79) a dodava, ze zména zdravotniho stavu méni potieby ¢loveéka, jeho psychiku

1 kvalitu Zivota.

1.1 Kbvalita zivota

Kvalita Zivota neni doposud jednoznacné definovand, rozsah pojmu se stale vyviji. Ptistup
k definovani tohoto pojmu je riiznorody a je charakterizovan vysokou mirou komplexnosti
a multidimenzionalnosti. (Gurkova 2011, s. 15, 23)

U nemocnych je urovana jejich aktudlnim zdravotnim stavem, tim, jak se citi, jak tento stav
hodnoti, 1 z toho, co chtéji a ¢eho se jim nedostava. Velkou roli hraje stupen sobéstanosti
a zavislosti na pomoci od druhych, ale i mira pomoci a akceptace nemoci jejich blizkymi.
K faktorim ovliviujici kvalitu Zivota mizeme pfifadit jak finan¢ni situaci, tak schopnost
zapojovat se do spoleCenskych aktivit. (Vymétal, 2003, s. 200; Zikmund, 2001, s. 6, cit.
Gurkovou, 2011, s. 46, 47) Podobnou definici kvality zivota udava i Bartlova (2005, s. 89).
Vnimani kvality Zivota je individualni (Samankova a kol., 2011, s. 31).

Na individualni kvalitu Zivota se da pohliZet rovnou ze tii smérd. V psychologickém pojeti
se na kvalitu zivota nahlizi ve smyslu zjisStovani pohody, Stésti, spokojenosti,
sebeaktualizace nebo napi. smyslu zivota. Sociologické pojeti se zaméetfuje na zivotni Groven
a zahrnuje socidlné-ekonomické aspekty kvality Zivota. Medicinsky pfistup zdlraziiuje

zdravi a funk¢ni stav. (Hnilicova, 2005, s. 656, cit. dle Gurkové, 2011, s. 29, 30)
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Kvalita Zivota v oSetfovatelstvi by v§ak neméla byt chapana jen v zavislosti se zdravim, ale
meéla by vychazet z pohledu pacienta a z jeho vlastniho vniméni zivota (Vallerandova,

Payneova, 2003, s. 61, cit. dle Gurkové, 2011, s. 25).

1.2 Vznik nemoci

Bartlova (2005, s. 23, 24, 26) zmiiuje souvislost mezi zptisobem zivota ¢loveéka a vzajemnou
interakci biologického i socidlniho prostredi, které pak piisobi na lidsky organismus, a tim
dal castéji nemoci, kde hraji vyznamnéjsi roli vzniku nemoci spise psychické a socialni
faktory nez faktory fyzikalni, chemické nebo bakterialni. Jednim z faktort ovliviujici zdravi
muze byt 1 prace, pokud pracovni podminky ptesahuji potencial organismu ¢loveéka, mize
dojit k poruse zdravi, k onemocnéni. Clovék je bytost spolecenska, proto ani socialni izolace
naSemu zdravi neprospiva, spiSe se ukazuje, ze dobré socialni vazby a socialni zdzemi snizuji
riziko chorob. Za jednu z pfi¢in onemocnéni se povazuje i neschopnost zvladat zatézové
Zivotni situace. S rozvojem civilizace je dileZité apelovat na ochranu zivotniho prostiedi
a odpovidajicimi opatienimi tak zabranit nepfiznivému ovlivnéni zdravi obyvatelstva a celé
planety. Hlavni negativni disledky soucasné spolecnosti jsou naptiklad chemické a pra$né
latky v ovzdus$i, vod¢, padé, latky radioaktivni, zmény v klimatu, uzivani alkoholu
a navykovych latek, kouteni, nevhodné sexudlni chovani, nadmérny hluk a nadmérny ptijem
potravy s jejim nevhodnym slozenim, dale Skodliviny, sniZend télesnd aktivita, a naopak
zrychlené Zzivotni tempo a chronicky stres. Kromé zpisobu Zzivota hraje vliv i kvalita
prostiedi, socidlni podminky, genetické faktory a organizace systému péce o zdravi

a obyvatelstvo.

1.3 Faze nemoci ze sociologického hlediska

Bartlova (2005, s. 45 - 48), Bartlova a Matulay (2009, s. 94 - 96) a Micak (2011, s. 66)
popisuji z pocatku prodromalniho stddia nemoci nespecifické piiznaky, které na sob¢ miize
jedinec zacit pozorovat, napf. bolesti hlavy, zazivaci potiZe, inavu, které se mohou obejit
beze zmény socialni role, ackoliv v téle jiz mohou vzniknout n&které fyziologické zmény.
Situaci Ize vytesit bézné dostupnymi l€ky na zazivani ¢i bolest, bez vyhledani 1€kate. O prvni
fazi nemoci hovotime, kdyZ si pacient uvédomuje své potiZze, nemusi vSak stale vyhledat
I¢kate. Lékate vyhledava, pokud se objevi silné bolesti a omezeni v kazdodennich

¢innostech. Jedinec reaguje ochrannymi mechanismy, které mohou mit riznou podobu.

Nekteti jedinci hypochondricky nadhodnocuji symptomy nebo je naopak bagatelizuji
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a s mavnutim ruky snizuji jejich vyznam, ¢i jejich vyskyt dokonce zatajuji. Ve druhé fazi,
stadiu manifestace nemoci, pacient vyhledd zdravotnickou pomoc, objevuji se typické
pfiznaky pro dané onemocnéni. Nasledna zména prostiedi v prostiedi nemocnic¢ni mutize
vyvolat fadu otazek, obavy, strach i1 nejistotu, zvlast pokud jedinec nema ptedchozi
zkuSenosti. Objevuji se pochybnosti o spravnosti diagnézy a postupu léCeni, je tieba se
podrobit nepiijemnym vySetienim, proto je v takovém okamziku dualezita psychickéd opora
personalu 1 rodiny. Ve tieti fazi jedinec jiz pfijme svij stav, akceptuje svou roli pacienta
a svou chorobu a zmens$i se jeho napéti. Nemoc vzdy zasahuje do dusevni sféry, je mozné,
Ze pacient zuzuje svij zajem pouze na véci tykajici se jeho onemocnéni, je to vSak nutné
povazovat za pozitivni, jelikoz se zvysi koncentrace energie na vlastni osobu nutna k boji
s nemoci. Je dulezité si uvédomit, ze plnéni socialnich funkci se méni také v zavislosti na
stavu nemoci a individualité jedince, proto se mohou potieby mezi jednotlivymi nemocnymi
odlisovat. Na zmény ve zpiisobu zivota a v socialnich funkcich jedince, je potfeba nahlizet
iz jeho subjektivniho pohledu na jeho Zzivot. Jinymi slovy, pro jednoho by amputovany
¢lanek prstu nic vyznamného neznamenal, pro hudebnika by to pravdépodobné znamenalo
ztratu schopnosti vykonavat dal své povolani. V posledni fdzi nemoci, ve stadiu
rekonvalescence, se pacient obvykle vraci k ¢innostem, které zastaval diive. Cinnosti,
postoje a vzajemna komunikace jedince se po rekonvalescenci mtize ménit, pripadné dochazi

k vynucené zméné zaméstnani, kviili snizené fyzické schopnosti.

1.4 Prozivani nemoci

Prozivani onemocnéni je velmi individualni, jeho vniméni zalezi na mnoha faktorech. Cim
je onemocnéni zadvaznéj$i a ¢im je mensi perspektiva zmény k lepSimu, tim vice dokaze
nerovnomérné zasahnout lidskou psychiku a vnitini motivaci jedince. V zavislosti na
osobnosti nemocného a jeho povaze se situaci mize pirizpusobit aktivné (danou situaci
prizpisobi sob¢ a svym potiebam) nebo pasivné (ptizpiisobi se dané situaci). Zalezi také na
jeho schopnosti snaset zmény a Grovni socidlniho zdzemi, urcity podil ma totiz i rodina nebo
naopak samota. (Vymétal, 2003, s. 78; Samankova a kol., 2011, s. 34)

Clovék si vétiinou sam uvédomuje sviij zménény zdravotni stav, identifikuje piiznaky, snazi
se laicky zjistit pfic¢iny, délku trvani onemocnéni a pfemysli 1 o jeho nasledcich. Zplsoby
vnimani a myS$lenkového zpracovani pfiznaki se nazyvaji tzv. percepcnimi a kognitivnimi
schématy nemoci pacienta a rovnéz se vyviji v zavislosti na osobnosti pacienta a podili se

na tom, jestli pacient vyhledd odbornou pomoc v€as nebo ne. Vlivem zjisténi vazného

onemocnéni muze vzniknout psychicka krize, kterd miize riizn€¢ zahrnovat Sok, popirani
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nemoci, pochopeni, vyrovnani se a smifeni se s nemoci. Pii procesu vyrovnavani se s nemoci
se mohou objevit pocity bezmoci, beznadéje a deprese. Autoplasticky obraz onemocnéni
subjektivné 1 objektivné piedstavuje aspekty onemocnéni v psychice ¢lovéka. Obsahuje
nekolik oblasti. V senzitivni oblasti vnima aktualni obtize a bolesti, emocni oblast zahrnuje
celkové prozivani nemoci, volni oblast uruje odhodlani a tsili vyrovnat se s nemoci
a kognitivni oblast zpracovava informace a znalosti souvisejici s onemocnénim. Mezi dalsi
aspekty, které se mohou podilet na prozivani nemoci, fadime charakter nemoci (akutni nebo
chronické onemocnéni), okolnosti, za kterych k onemocnéni doslo, socidlni zakotveni
jedince ve spolecnosti a premorbidni osobnostni proménné (vek, temperament, senzitivita,
hodnoty, odolnost vii¢i zatézovym situacim). Pacient mize zaujimat normalni postoj
k nemoci, ktery je odpovidajici charakteristice onemocnéni, nebo heroicky postoj k nemoci,
kdy se snazi pfemoct bolest a neptijemné ptiznaky. Bagatelizujici postoj k nemoci podcetiuje
onemocnéni a prehlizi ptiznaky, naopak hypochondricky postoj precenuje zavaznost
onemocnéni a trpi pfehnanymi obavami o svilj zdravotni stav, ktery nesouhlasi se stavem
objektivnim. Repudiacni postoj zastira ptiznaky. Nozofébni postoj je nepiiméfenym
zdrojem obav z nemoci. Nozofilni postoj (n€kdy téZ ambivalentni proZivani nemoci) naopak
v jisté mife piinasi uspokojeni, jelikoZ je pacient rad za ziskanou pozornost a pééi. Uéelovy
postoj vznikne, pokud vlivem nemoci ziskd napt. penézni vyhody. (Ml¢éak, 2011, s. 67 - 69;
Bouchal a Kone¢ny, 1966, s. 140 - 141)

1.5 Potreby ¢lovéka v nemoci

,, Potireba je néco, co clovék s riiznou mirou nutnosti, a tedy i naléhavosti, vyzaduje k Zivotu *
(Vymetal, 2003, s. 75).

Vymétal (2003, s. 76, 79) dale zminuje, ze lidské potieby v zasad€¢ nejlépe popsal
A. H. Maslow, ktery je rozdélil na potieby nedostatkové (deficitni) a rtistové (rozvojove),
ale daji se dale tfidit podle rtiznych kritérii. Deficitnimi potiebami ndm organismus hlasi
nedostatek podminek nutnych k pfeziti (napf. potrava, vyprazdiovani, sebelicta, nutnost
nékam socidln€ i1 psychicky patfit). Pokud jsou tyto zékladni potieby uspokojeny, hlasi se
potieby ristové, kam patii tteba potieba kreativity, vztahu ke krase nebo dobry kariérni rust.
Potieby si miizeme piedstavit jako pyramidu, na jeji zakladné stoji fyziologické potieby
a potfeba kvality prostfedi (napt. kyslik, teplo, potrava, absence bolesti). Dale smérem
vzhtru nasleduji potteby bezpeci a jistoty. Dalsi patro pyramidy tvoii potieby socialni, kde
zafazujeme vztahové, rodiCovské i sexualni vyziti. Pfedposledni patro patii vlastni sebetcté

Cloveka, tomu, jak se Clovék sam vnima a s tim souvisi 1 posledni pficka pyramidy -
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seberealizace. Vymétal (2003, s. 76, 79) zdUraznuje, Ze onemocnéni znamena zejména zasah
do sebepojeti a zvlasté sebeucty pacienta, nebot’ tim utrpi to, z ceho se pozitivni obraz sebe
sama tvofi audrzuje. Na mysli ma zejména bézné vykonavani povinnosti, kterych pii

onemocnéni nemusi byt schopen.

Potieby, které se nemoci neméni jsou bézné biologické potieby, které musi byt zajiStény. Pti
hospitalizaci k jejich uspokojeni pomiize sestra nebo jiny zdravotnicky pracovnik, pokud je
nemocny neni schopny zvladnout sam. Do téchto potieb zafazujeme napft. potfebu vzduchu,
pottebu vyzivy, tekutin, odpocinku, spanku, potiebu vyprazdnit se a byt v Cistoté. Mezi dalsi
potieby, které nemoci vznikaji, je potfeba byt dostatecné informovan a potieba navraceni
zdravi. Vnimani zdravi je vsSak individualni, n¢kteti lidé jsou ke svému zdravi lhostejni.

(Bartlova, 2005, s. 91 - 96; Samankova a kol., 2011, s. 35)
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2 ULCEROZNIi KOLITIDA

Tato kapitola vénuje pozornost ulcerdzni kolitideé, zmini jeji vyskyt, prevalenci a incidenci,
dale ptiznaky, mozné pfiCiny jejiho vzniku, diagnostiku, komplikace a lécbu tohoto

nevylécitelného onemocnéni.

Ulceroézni kolitida (UC) je oznacovana téz jako idiopatickd proktokolitida, patii mezi tzv.
idiopatické stievni zanéty (ISZ, Castéji IBD z anglického Infammatory Bowel Disease) a tadi
se tim spole¢né s Crohnovou chorobou do onemocnéni stfev neznamého ptvodu a pficiny,
proto idiopatické (Kohout a Pavlickova, 2006, s. 7; Kohout a kol., 2004, s. 17; Soucek
a Svacina 2019, s. 980).

,Jednd se o zanétlivée onemocneéni tlustého stireva, které postihuje vidy konecnik
a pridruzenou riizné dlouhou cdst tlustého stieva, tenké stievo nepostihuje. Siii se vidy
kontinuadlné - vcelku, nestridaji se zdravé a nemocné useky jako u Crohnovy choroby. Pri
tezkem pritbehu nemoci dochazi casto k jizveni streva, jeho zkraceni a ztraté funkce.

(Kohout a Pavlickova, 2006, s. 7, 8, 25)

Ulcerodzni kolitida se neda definitivné medikamentdzné vylécit, to 1ze pouze chirurgicky,
pokud se provede proktokolektomie (Pavelka a kol., 2014, s. 247; Kohout a kol., 2004,
s. 17).

Hlavnimi pfiznaky UC jsou vétSinou cCasté prijmy nebo bolestivé nuceni na stolici
s vyprazdiovanim krve a hlenu, mnohokrat denné, které doprovazi celkova schvécenost
a u téz8ich pripadi také horecka a ubytek na vaze (Kohout a Pavlickova, 2006, s. 7, 8, 25;
Pacienti IBD a Pracovni skupina pro idiopatické stfevni zanéty, 2021, s. 12; PonéSicky,
2014, s. 116; Pavelka a kol. 2014, s. 247; Lukas, Hoch a kol. 2018, s. 333).

Anatomicky se tlusté stfevo napojuje na tenké stfevo pies stfevo slepé (caecum) a déli se na
vzestupny tracnik (colon ascendens) dlouhy asi 12 - 16 cm, pficny tra¢nik (colon
transversum) méfici asi 50 - 60 cm, sestupny tra¢nik (colon descendens) dlouhy asi 22 - 30
cm, déle 30 - 40 cm dlouhé esovita klicka (colon sigmoideum), kterd navazuje na posledni

Cast tlustého stfeva - konecnik (Lukas, Hoch a kol., 2018, s. 265).

Idiopatické stfevni zanéty bohuzel nepostihuji pouze travici trakt, ale pfi horSim prabéhu
onemocnéni mohou postihnout také jiné organy, jako naptiklad jatra, klouby, kiizi i o¢i.
Nékdy se miiZze rozvinout az sepse, pii které dojde k otrave krve. Sepse je zavazny stav, ktery
muze vyustit az v smrt pacienta. (Kohout a Pavlickova, 2006, s. 25; Pavelka a kol., 2014,
s. 247)
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2.1 Vyskyt onemocnéni, incidence a prevalence

Incidence znaci pocet novych piipadii onemocnéni za Casové obdobi, je udavana nejcastéji
za rok a vztahuje se na 100 000 obyvatel. Prevalence vyznacuje pocet lidi s konkrétnim

onemocnénim v ur¢itém okamziku. (Incidence, morbidita, prevalence, mortalita, letalita)

Ulceroézni kolitida se nejcastéji vyskytuje v obdobi mezi 20. a 40. rokem a mezi 50. a 70.
rokem, mé tedy dvouvrcholovou incidenci, ale neni vyjimkou, pokud se projevi jiz
v détském veku. Pravé ve véku mezi 55 - 75 let je u UC nejvyssi prevalence konzumace
zdravotni péce, coz muze byt zpuisobeno také ptidruzenymi chorobami, které vyssi vék
doprovazi. (Kohout a Pavlickova, 2006, s. 25; Lukas a kol., 2020, s. 7). Zhruba 25 %
pacientli onemocni jesté pted 20. rokem veku, pokud se IBD objevi pted 10. rokem Zivota,
castéji se jednd o UC neZz o Crohnovu chorobu (Kohout a kol., 2004, s. 134). 4 % dé&ti
onemocni jest¢ v predSkolnim veku, incidence IBD tak u déti ¢ini 7 - 14/ 100 000

a prevalence 20/100 000. (Lukas, Hoch a kol., 2018, s. 341).

Ceska republika patii mezi zemé s vysokou prevalenci UC, podle UZIS MZ CR a jejich
udajii z roku 2018 je jeji prevalence u nas kolem 200 - 250/100 000 obyvatel. Prevalence
pacientd s IBD v roce 2018 byla 56 407 osob, z toho bylo 28 430 pacientti s UC. Na uzemi
CR vzrista prevalence IBD roéné o 8 - 9 %, vyplyva to ze srovnani z let 2010 - 2018, ze
kterych zaroven bylo vypocitano, Ze v roce 2025 ptesdhne pocet pacienti s IBD 69 000
a v roce 2025 se jejich pocet dostane na 78 000. Pozitivni je vSak informace, zZe navzdory
zvySujici se prevalenci je primérné doZiti pacientil s IBD srovnatelné s primérnou délkou
zivota Ceské populace a zdravotni disledky nemoci se mirné zlepsuji. Muze to byt
zptisobeno také diky nové 1écbé biologickymi monoklondlnimi protilatkami,
imunomodulatory nebo vysSi odbornosti lékaiti specialistii ¢i lepSim monitorovanim

odpovédi na 1écbu a vyhledavanim komplikaci. (Lukas a kol., 2020, s. 2, 5, 6, 9)

Lukés (15.06.2018, In: YouTube) v rozhovoru pro Medical Services zmiiuje, Ze pii
porovnani prevalence v Evropé, je UC (505/100 000 obyvatel) vi¢i Crohnové chorobé
vyrovnana a stoupajici vyskyt téchto onemocnéni si vysvétluje tim, Ze je o nich v populaci
stale vétsi podvédomi, a proto se 1 1épe a diive diagnostikuji.

IBD se v prabéhu 21. stoleti stava celosvétovym problémem, prevalence v zapadnich zemich

nartsta o 0,3 % z celkové populace, podobna data udavaji i v Severni Americe, v roce 2016

méli prevalenci 0,6 %, ale pro rok 2025 ocekavaji navyseni na 0,9 %. Dusledkem tohoto
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vzristu se budou muset navySovat také persondlni kapacity, pfistroje, a tim i finan¢ni

naklady na diagnostiku a 1écbu ve zdravotnickych zatizenich. (Lukas a kol., 2020, s. 3, 6)

2.2 Pric¢ina vzniku onemocnéni

Kohout a kol. (2004, s. 18) uvad¢ji, ze problematice UC se vénovali odbornici jiz na konci
19. stoleti, kdy ji odlisili od stfevnich zanéta infekéniho ptvodu. Ve 20. stoleti povazovali
UC za psychosomatické onemocnéni, dnes se fadi mezi autoimunitni onemocnéni. Do
etiologie onemocnéni stale nejcastéji fadime genetické dispozice, tedy rodinny vyskyt

nemoci a pak vlivy vnéjSiho prostfedi nebo zménu zivotniho stylu.

Jednoznacna pficina vzniku vSak dodnes neni zndmd, mize se jednat o nepfiméfenou
a chybnou reakci imunitniho systému, ktery fyziologické mikrobioty oznaci jako patogeny.
Odpovédi je zanétliva reakce, kterd vede k poskozeni stfevni tkané. (Pavelka a kol., 2014,

s. 247)

Luka$ a Satrova (2004, s. 10) fadi mezi hlavni rizikové faktory vzniku onemocnéni vliv
stravovani pacienta. To povazuji za velmi pravdépodobné i Kohout a kol. (2004, s. 22 - 25)
a dodavaji, ze v poloving 20. stoleti vyrazné stoupl vyskyt tohoto onemocnéni a v souvislosti
s tim zminuji také nartst pozivani zpracovanych potravin, cukrii, masa, vajec a mléka,
a naopak nedostatecné konzumovani ovoce a zeleniny v potravé populace. Toto tvrzeni
Lukas a Satrova (2004, s. 10) také potvrzuji. Uréity vliv na vznik také prikladaji imunitnim
vliviim a vliviim vnégj$iho prostiedi, napt. nepravidelné a dlouhé pracovni dob¢, Spatnym
hygienickym navykim a psychickému stresu. Podobnou charakteristiku zevnich pficin

onemocnéni udava také Kohout a Pavlickova (2006, s. 7) a Kohout a kol. (2004, s. 22 - 29).

Pravé Sajadinejad et al. (2012, p. 1 - 11) zafazuje mezi hlavni spoustéce psychicky stres.
Dospél k tomu na zéklad¢ porovnani n€kolika studii a tvrdi, Ze soucasné dikazy naznacuji,
ze psychicky stres hraje roli jak v patofyziologii nemoci, tak v jejim prubéhu a je tedy
hlavnim spoustéCem nemoci 1 relapsu onemocnéni. Zjistil, Ze stres ma vliv na zvySeni
propustnosti stiev, pii psychickém stresu pak dochazi ke zméndm na autoimunitnim
nervovém systému, coz miize mit jako diisledek sniZzeni ochrannych bariér stfeva. Stres miize
mit vliv 1 na imunitni systém, a to diky sniZenym stfevnim imunitnim reakcim, kter¢ mohou

byt u nékterych jedinct dané geneticky, pak dochazi ve sliznici k zanétlivym reakcim.
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2.3 Diagnostika onemocnéni

V zasadé¢ se UC diagnostikuje pomoci anamnézy a koloskopického vysetfeni. Kromé osobni
anamnézy a popisu nyn¢j$iho onemocnéni je nutné se zaméfit také na anamnézu pracovni,
rodinnou a socidlni, kde bychom mohli nalézt pti¢inu nemoci, jelikoz u ulcer6zni kolitidy je
Castym spoustéCem stres. Nasledné 1ékar provede fyzikalni vySetfeni pacienta (pohled,
poklep, pohmat, poslech). Pro onemocnéni svéd¢i ubytek hmotnosti, vyskyt otoki,
bolestivost bficha a nalez v kone¢niku, napi. pistéle. Proto by soucasti prvotni diagnostiky
mélo byt i manudlni vysetfeni kone¢niku Iékafem. Laboratorné se v krvi miize vyskytnout
anemie (chudokrevnost). Ukazatelem aktivniho zanétu v krvi je vyskyt zvysené sedimentace
cervenych krvinek (FW), bilych krvinek (leukocytdza), C - reaktivniho proteinu a fekalniho
kalprotektinu. Pokud dojde k poruse vstiebavani Zivin pfi rozsahlém postizeni stieva, miize
dojit az k malabsorpcnimu syndromu a k nasledné podvyzive. V piipad€ tézkych prijmu
muze dojit k poruse minerdlniho hospodafstvi a k dehydrataci pacienta. (Kohout

a Pavlickova, 2006, s. 27; Lukas, Hoch a kol., 2018, s. 334, 335)

Diagnosticky je dilezité¢ odlisit ulcerozni kolitidu od jinych stievnich chorob, ¢i od
obyc¢ejnych priyma, proto se stolice miize vysettit také mikrobiologicky a parazitologicky
a provede se koloskopické vySetieni pro posouzeni rozsahu UC (Kohout a Pavlickova, 2006,

s. 31; ECCO EFFCA PATIENT GUIDELINES, 2017, s. 4).

Koloskopie je endoskopické vySetieni celého tlustého stfeva a kone¢ného useku tenkého
stteva, provadi za pomoci tuhého ¢i ohebného pfistroje s kamerou. Ndzev metody se
rozliSuje podle Useku stieva, ktery chceme vySetfit. Dale se pak mohou vySetfit jen nékteré
useky tlustého stfeva, napf. sigmoidoskopie vySetfuje pouze kone¢nik a esovitou klicku
stieva, tudiZ pfed vySetfenim neni nutné vyprazdnit celé stfevo, tak jako u kolonoskopie
(u vySetfeni celého tlustého stieva). Jelikoz je UC velmi podobna a n¢kdy 1 zaménitelna
s Crohnovou chorobou, je dulezité vysetiit alespon ze zacCatku celé tlusté stievo koloskopii
a nékdy za ucelem vylouceni Crohnovy choroby provést i gastroskopii — endoskopické
vySetfeni jicnu, zaludku a prvni c¢asti tenkého stieva - dvanédctniku. Alternativou
kolonoskopie mtize byt kapslova enteroskopie, spociva ve spolknuti videokamery, ale neni
vhodna napt. pro pacienty se zuZenim stieva a zaroven se pii ni neda odebrat vzorek tkang.
Vyhodou ostatnich endoskopickych metod je moznost prohlédnout stifevo, ale zaroven lze
odebrat vzorek, ktery je dilezity pro potvrzeni ¢i vylouCeni diagnézy. U pacientli
s potvrzenym IBD se n¢kdy provadi také vySetteni zluCovych cest pomoci kontrastni latky

a rentgenu, které¢ se jmenuje ERCP (endoskopicka retrogradni cholangiopankreatografie).
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Toto vySetfeni se provadi, protoze stievni zanéty rady zpisobuji komplikace, které je potieba
v€as podchytit. Déale je mozno vyuzit nativni snimek bticha, CT nebo MRI. (Kohout
a Pavlickova, 2006, s. 27-29; Pacienti IBD a Pracovni skupina pro idiopatické stfevni zanéty,

2021,s. 11, 107, 110)

2.4 Rozdéleni aktivity zanétu UC

Pribéh onemocnéni lze charakterizovat obdobim relapsi a remisi, avSak az u tfetiny
nemocnych ma UC trvalé zanétlivé projevy - tzv. chronicky aktivni priibéh (Pavelka a kol.,

2014, 5. 247).

Remise oznacuje stav, kdy je nemoc v klidové fazi a priznaky mohou vymizet a relaps
oznacuje obdobi, kdy nemoc vzplane a zanét je aktivni po rizn€ dlouhou dobu. Pokud se
nemoc podafi stabilizovat v mirném stupni aktivity, mizeme hovofit o ustdlenim vyvoji
(stacionarnim). Pokud nemoc ustupuje a piechazi do klidového stadia, oznacuje se tento stav
jako regresivni. Stav onemocnéni se bohuzel i pii 1€cbé nemusi upravit a stale se zhorSujici
stav oznacujeme jako postupujici (progresivni). Pribéh onemocnéni je tedy u kazdého

jedince velmi individualni. (Lukés a Satrova, 2004, s. 11, 14)

Aktivita ulcerozni kolitidy se d4 hodnotit napt. podle Rachmilewitzova indexu, ktery zvazuje
také pocet stolic, bolesti bficha a teplotu. Lehkou formu UC charakterizuje poctem stolic
mensim nez 4 x denné s malym mnozstvim krve, bez teploty, s mirnou nebo Zadnou
chudokrevnosti a s normalni nebo jen mirn¢ zvySenou hodnotou sedimentace. Pfi stiedné
tézkém onemocnéni je jiz zvySena teplota, pocet stolic se zvySuje na 4 - 5 denn¢ s primési
krve. TéZké onemocnéni se projevuje vice nez 6 stolicemi za den s masivni pifimési krve,
zvySenou télesnou teplotou a zrychlenim srde¢ni akce zplsobené anemii a zanétlivou
aktivitou. Sedimentace je stfedn¢ zvySena, hodnota hemoglobinu je nizka. Klinicka aktivita
nemusi souviset s aktivitou laboratorni ¢i endoskopickou, pacienti s endoskopickym

relapsem mohou byt asymptomaticti (bez ptiznaki). (Kohout a Pavlickova, 2006, s. 32)

RozliSujeme zanéty stiev také podle mista vyskytu. Kolitida je zanét tlustého stieva. Pokud
je postizeno celé tlusté stievo, jedna se jiz o tzv. pankolitidu. (Lukas a Satrové, 2004, s. 13;
Soucek a Svacina, 2019, s. 984) Soucek a Svacina (2019, s. 984) jesteé dale rozliSuji
proktitidu (postizeni konec¢niku), proktosigmoiditidu (postiZzeni konecniku a sigmatu),
levostranny tvar (postizen je konec¢nik, sigma, descendens) a subtotalni tvar (postiZeni rekta,
sigma, descendens, transversum). Stejné rozdéleni popisuji také Lata a Bure§ a Vanasek

(2010, s. 93).
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2.5 Lécba a prevence

,,Jde o chorobu, kterou nelze medikamentozné definitivné vylécit, k definitivnimu odstraneni
choroby vede jen chirurgicka lécba (proktokolektomie) “ (Kohout a kol., 2004, s. 17). Kohout
a Pavlickova (2006, s. 23 - 24) tuto informaci potvrzuji, ale odlehcuji ji skutecnosti, Ze ,, Ize
dosahnout dlouhodobé remise, ktera prakticky odpovida vyléceni. *

Lécba se pak lisi v zavislosti na aktudlnim stavu a déle podle odpovédi téla na 1€cbu, podle
toho, zda 1écime akutni fazi vzplanuti nemoci (relaps), ¢i pokud se pacient nachazi v remisi
(klidovém stadiu). V konzervativni 1é¢bé podavame zejména I1éky tlumici projevy nemoci
(protizanétlivé) a branici vzniku komplikaci (Gsty v tabletach, rektalné v klysmatech nebo
v Cipcich nebo intravendzng). Indukéni 1écba slouzi ke snizeni akutniho vzplanuti a k astupu
zanétu, vyuzivaji se k ni aminosalicilaty (mesalazin, sulfalazin), antibiotika, glukokortikoidy
(budesonid), imunosupresiva a biologika. Relapsu ptedchézime dlouhodobou udrzovaci
1é¢bou, pro ni jsou vhodné taktéz aminosalicilaty, imunosupresiva a biologika. Biologickou
l1écbu je vhodné zvazit u pacientil, ktefi dobfe nereaguji na 1écbu glukokortikoidy nebo
imunosupresivy nebo se u nich vyskytly nezadouci G¢inky na ptedchozi 1é€bu, u UC se
vyuziva také jako zadchrannd 1é¢ba a je v soucasné dob& povazovana za nejucinngjsi zptisob
medikace. Jako doplné€k k 1é¢bé se mohou pouZit také probiotika s vice druhy probiotickych
bakterii. Pokud je vybran preparat pouze s jednim druhem, je lepsi jej zhruba po mésici
stiidat za jiny. Déle se nejvice vyuziva 1écba dietnimi opatfenimi nebo podavani umélé
vyzivy piimo do stfeva (enteraln€¢) nebo do zilniho systému pacienta (parenteraln¢).
K parenteralni formé se pristupuje, pokud enteralni forma zvySuje frekvenci prijmda.
K chirurgickému fesSeni pfistupujeme, pokud neni konzervativni terapie dostate¢na. Pii
chirurgickém feSeni je snahou odstranit pouze nezbytné nutnou ¢ast postizenou zanétem
s cilem zachovat co nejdelsi usek stfeva. Resekce 1/3 az 2/3 tlustého stieva byva dobte
tolerovana, jelikoZz zbyld C¢ast stfeva pfevezme funkci celého tlustého stieva.
Proktokolektomie (odstranéni celého tlustého stieva) je definitivni feSeni onemocnéni
amuze skoncit trvalym vyvodem stfeva na povrch stény bfiSni (stomii) nebo docasnou
stomii a pozdé&ji se vytvoii pouch (IPPA), pti kterém se ponechaji malé ¢asti sveéract, které
se po odstranéni tlustého stieva napoji na konec tenkého streva, které tak bude mit funkci
nahradniho kone¢niku. V obdobi rekonvalescence mohou nemocni trpét prijmy a tim
dochdzi 1 k zvySenému riziku dehydratace s iontovou disbalanci, proto je nutné dbat na
doplnéni tekutin, zejména u starSich pacientli. Podobn¢ je tfeba postupovat v poopera¢nim

obdobi u pacientl po konstrukci ileopouchanalni anastomézy (IPPA), kde je také nutné
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doplnit peroralné tekutiny, piipadné podat totalni parenteralni vyzivu. Psychoterapie miize
mit pozitivni vysledky pro zvladnuti nemoci, bolesti, pii piiprave na operaci i v pooperacni
péci. (Kohout a Pavlickova, 2006, s. 23, 26, 35 - 37; Kohout a kol., 2004, s.112, 113; Ml¢ak
2011, s. 91; Pacienti IBD a Pracovni skupina pro idiopatické stfevni zanéty, 2021, s. 36 - 37,
108, 117; Pavelka a kol., 2014, s. 248 — 255; Bortlik et al., 2016, s. 11)

S psychologem je dilezité se zabyvat psychosocialnimi i rodinnymi problémy, a to hlavné
v obdobi stabilizace nemoci a zaméfit se na rozvinuti vlastni emocionality a zvyseni
schopnosti snaset konflikty (PonéSicky, 2014, s. 116). Muzikoterapii, arteterapii
a ergoterapii zminuje Ml¢ak (2011, s. 91) jako specialni formu psychoterapie.

Terapie u déti se nijak nelisi od 1é¢by dospélych, doporucuje se Setrné uzivani kortikoidi
v co nejkrat§im ¢asovém Useku. U déti by se mél hlidat denni energeticky piijem v zavislosti
na potiebach dané¢ho vékového obdobi. Pti aktivnim sttevnim zanétu, kdy se prijmy ztraci
dalsi ziviny organismu, je vhodné navysit energeticky pfijem az na 130 % pozadovaného
mnozstvi, toho mizeme dosdahnout sippingem nebo enteralni ¢i parenteralni vyzivou, které
muzeme zdroven zahrnout jako soucast 1écby a Casto se stava i 1ékem prvni volby, jelikoz
fadna vyziva je hlavni ptfedpoklad pro zvladnuti onemocnéni a prospivani ditéte. (Kohout

akol., 2004, s. 134 - 139)

,, Prevence onemocnéni idiopatickymi stievnimi zanéty neni znama vzhledem k tomu, Ze neni
znama ani pricina téchto nemoci* (Kohout a Pavlickova, 2006, s. 26). Nicméné Livneh
(2016, s. 67 - 83) doporucuje, Ze v ramci primarni prevence, bychom se méli snazit
pfedchazet stresovym situacim svym chovanim, kdy se budeme snaZit cilené¢ vyhybat
stresoriim a budeme upravovat naSe zivotni prostiedi tak, abychom omezenim stresort

zamezili vzniku nemoci nebo jejimu znovu vzplanuti.

2.6 Dietni opatfieni jako soucast 1é¢ebného rezimu

Uprava diety by méla byt prvni volba pro zlep$eni pribéhu zanétu a neméla by se v klidové
fazi vyrazné lisit od bézné raciondlni stravy, funguje také dobte jako prevence. U pacientl
s ulcerdzni kolitidou je dulezité zhodnotit stav vyZivy a piipadné doplnit nutrienty, které télo
ztratilo nebo je potfebuje. Strava u IBD je obtiZzna v tom, Ze neni vSeobecné rady, co jist
a kazdy pacient si tak musi sdm zkusit, co dobfe toleruje. Doporuceni jsou na pfipravu
pokrmti, napt. 1épe pokrmy piipravovat vafenim, duSenim nebo v pafe a s nedrazdivym
kotfenim. Konzumace by se meéla rozdé€lit na pravidelnou stravu, v mensich porcich

a s dostatkem Casu na pozvykani, hltani je nevhodné. Jidlo ma byt lehce stravitelné a bohaté
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na vitaminy a minerdly. V akutni fazi nemoci je nutné volit Setfici bezezbytkovou dietu,
omezit nerozpustnou vlakninu, kterd je napf. v Cerstvé zelening€, ovoci a lusténindch.
Bilkoviny obsazené v mase neomezujeme, ale dbame na jejich stravitelnost, proto je lepsi
konzumovat bilé maso a potraviny s nizkym obsahem tukii a cholesterolu nebo bilkoviny
doplnit mléénym proteinem (Protifar). M1é¢né vyrobky se nemusi omezovat, pokud pacient
netrpi zaroven laktézovou intoleranci. Peroralni pfijem stravy omezujeme pouze u ptipadi
s toxickym megakolonem nebo u velmi tézkého relapsu. Mezi nejcastéjsi enteralni doplnky
se fadi tzv. popijeni (sipping), které je pfidavano k bézné stravé nebo pokud pacient neni
schopny plnohodnotné jist. Na trhu jich je celd fada, napt. Nutridrink, Resource, Fresubin,

Nutricomp, Frotimel a Iépe chutnaji vychlazené. Na webovych strankdch www.crohns.cz

pacienti s UC v anketé¢ zminili, které potraviny Spatné toleruji, uvedli napf. kachnu,
pochoutkovy salat, broskve, jablka, zeli, hrach, fazole, ¢ocku, vlasské ofechy, celozrnny
chléb, tureckou i instantni kavu, pivo, cervené i bilé vino a destilaty. Naopak dobte toleruji
brambory, bily pSeni¢ny chléb, piskoty, téstoviny, ovesné vlocky, vafené a dusené kuieci
maso, tvaroh, syry, vejce a acidofilni i zakysané mléko. Tolerance potravin je vSak velmi
individualni. (Kohout a kol., 2004, s. 76, 79, 82, 83; Pacienti IBD a Pracovni skupina pro
idiopatické stfevni zanéty, 2021, s. 67; Zachova 2010, s. 99 - 100; Holubové, Novotna
a Mareckova, 2013, s. 216)

U nemocnych s ¢erstvou stomii se v prvnich dnech zahajuje peroralni pfijem caje, pak Cista
tekuta strava obsahujici nemlé¢né tekutiny a bujon a pokud je snaSenlivost dobra, pridavaji
se mlé¢né vyrobky, piskoty, suchary a kaSovitd strava. Prvnich 6 az 8 tydnli by méli
dodrzovat dietu s nizkym obsahem zbytkd, tzn. stravu mekkou, bez nerozpustné rostlinné
vlakniny, tuhych slupek, drazdivého kofeni a zrnicek. Ovoce a zeleninu pouze ve formé
presnidavek a tepelné a mechanicky zpracovanou do polévek a omacek. Vytazuji se
lusténiny (nadymaji), celozrnné pecivo, naopak jablecny protlak, ryZe a banany zpomaluji
pasaz stievem a jsou dobfe snaSeny. Zhruba po Sesti tydnech se mohou postupné zatrazovat
vSechny potraviny a pacient za¢ne piijimat téméf normalni dietu pouze s omezenim potravin
zpisobujicich zazivaci obtize. (Kohout a kol., 2004, s. 113; Zachova, 2010, s. 99)

Frej a Kuchar (2016, s. 298, 342 - 343) zminuji dalsi potraviny s protizdnétlivym G¢inkem,
napt. ¢ekanku listovou, Cerstvou pazitku, matefidousku, tymian, Cerstvy pelynék, estragon
(pelynék kozalec), dragon, pandan, bez cerny, jitrocel kopinaty, levanduli a libecek Iékatsky,

trezalku teckovanou, vlastoviénik vétsi a také skofici, které mohou byt vhodné pro pacienty
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s IBD. Dobry uc¢inek podle n€j maji také ¢aje z hefmanku pravého nebo Stava z Cerstvych

boravek.

2.7 Komplikace onemocnéni

Komplikace stievnich zanéth mizeme rozliSit na stfevni a mimostievni. Do stfevnich
komplikaci tadime: tézké krvaceni, polypy, které se tadi jako prekancerdza, rakovina
tlustého stieva a toxicky megakolon. Pfi toxickém megakolonu hrozi prodéravéni stieva
s rozvojem peritonitidy (zanétu pobfiSnice), otrava krve a Sokovy stav s ohrozenim Zivota.
Ptic¢ina vzniku mimostievnich komplikaci neni zndma. Kloubni potize byvaji nejcastéjSim
mimostfevnim projevem IBD. NejcCastéji se projevuji ztuhlosti, otoky a bolesti velkych
kloubt (kolena, kotniky, lokty) zejména po ranu, ale i na rukou a prstech. (Pacienti IBD

a Pracovni skupina pro idiopatické stfevni zanéty, 2021, s. 82 - 83).

Frej a Kuchart (2016, s. 341 - 342) popisuji i dalsi mimostievni komplikace — problémy s kazi
(erythema nodosum, nehojici se rany), na sliznicich (afty), s ofima, cévnim systémem
(anémie), s jatry a zlu€ovym systémem (vyskyt cholangitidy nebo cholelithiasy), ledvinami

a srdcem. S tim souhlasi také Kohout a Pavlickova (2006, s. 32 - 34).
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3 ULCEROZNIi KOLITIDA ZIVOTNI VYZVOU

V této kapitole se zaméfime na jednotlivé oblasti, ve kterych se ulcerézni kolitida mize stat
vyzvou v prubéhu celého onemocnéni, a to hlavné vzhledem ktomu, Ze se jedna
o onemocnéni nevylécitelné a nepiedvidatelné. S tim samoziejmé souviseji 1 disledky

nemoci, kterym pacienti mohou celit.

., Zanétliva onemocnéni strev jsou chronické onemocnéni ovliviiujici psychickou pohodu,
kvalitu Zivota, socialni interakce a blizké mezilidské vztahy postizenych pacientii* (Agostini
etal., 2014, p. 1291 - 1296).

S tim souhlasi i Lukas a kol. (2020, s. 1 - 2) a konkretizuje to jako onemocnéni, které
,, wrazné ovlivituje Zivoty nemocnych, a to ve vsech jeho soucdstech, jako je praceschopnost,
invalidita a dalsi psychosocidalni aspekty. Nejvyznamnéjsim kritériem hodnoceni
onemocnéni je pravé posouzeni stavu pacientem, jak vnimd své symptomy, které ovliviiuji

¢

jeho zdravotni a funkcni stav. V pripade UC je to pocet stolic a krvaceni z konecniku.

3.1 Ulcerodzni kolitida jako nevylécitelné onemocnéni a jeho diisledky na

kvalitu zivota

Nemoc byva vniména jako konfliktni situace se sebou samym, s rodinou, se zménou
prostfedi, zménou Zzivotniho rytmu a s neschopnosti pfijeti onemocnéni jako faktu
(Samankova a kol., 2011, s. 34). Je to dynamicky proces, kterym se v prib&hu nemoci méni
socialni situace i1 somaticky i psychicky stav nemocného (Bartlova, 2005, s. 56).

Pokud si ¢lovék vyhodnoti situaci, kterd nastavd vznikem nemoci negativn€, mohou jej
provazet uzkosti a deprese nebo miize novou situaci piijmout jako vyhodu, kterou s trochou
nadgje pfijme jako novou vyzvu, jez musi Celit (Livneh, 2016, str. 67 - 83).

IBD zacina nejcastéji v mladé dospélosti a bohuzel trva dozivotné. Mezi faktory ovlivitujici
kvalitu Zivota patii chronicita onemocnéni, jeho komplikace, ¢asté navstévy lékate, piipadné
hospitalizace nebo vedlejsi ucinky 1écby €1 operace. Pacienti s aktivnim zanétem maji nizsi
kvalitu Zivota nez ti bez n¢j. Remisni stav se miize ptiblizovat kvalité zivota zdravych lidi.
(Sajadinejad et al., 2012, p. 1 - 11)

Kyvalita Zivota je tedy vyrazné ovlivnéna aktivitou zdnétu. Specifické problémy v aktivni fazi
onemocnéni, jako je prijem, bolest bficha, velkd tnava a pocit vyCerpanosti, vedou
k vétSimu zhorSeni kvality zivota. (Pulley et al., 2020, p. 454 - 459; Lukas a kol., 2020, s. 2)
Barello et al. (2021, p. 1 - 9) fadi mezi dalsi faktory neptimo ovliviiujici kvalitu zivota napf.

schopnost zvladnout stres a osobnostni rysy jedince.
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Ve studii Impact, ktera prob&hla ve 25 zemich Evropy, se ptali 4670 probandu s IBD,
polovina z nich m¢la pfidruzené kloubni potize, tfetina kozni zmény a také uzivali
analgetika. ObtiZze vyvolané IBD byly u 35 % z dotazanych pti¢inou nemoZnosti navazat
intimni vztah a u 17 % bylo IBD divodem k ukon¢eni vztahu a zaroven 26 % z dotdzanych
uvedlo stfevni zanét jako hlavni diivod minimalizace svého spole¢enského zivota. (Lukas

akol., 2020,s. 1 - 2)

3.2 Psychosocialni disledky ulcerdézni kolitidy

Psychosocidlni z4jmy pacienta jsou stejné dllezité jako zajmy fyzické a ptimo ovliviuji
vnimani kvality zivota a vyvoj onemocnéni. Kromé toho, Ze se pacienti s IBD setkavaji se
svymi fyzickymi problémy, ¢eli také kazdodennimu stigmatu, strachu a ¢asto popisuji pocity
trapnosti a bezmoci. (Wolfe a Sirois, 2008, p. 877 - 886)

Tyto pocity se u pacientd vyskytuji zejména kvili neptedvidatelnosti, nevylécitelnosti
a nejisté progndzy z onemocnéni, napi. ze strachu z operace nebo rozvoje rakoviny, to vse
muze prispét k rozvoji uzkosti ¢i deprese (Sajadinejad et al., 2012, p. 1 - 11). Pro stomiky je
zasadnim psychosocidlnim problémem strach z péce o stomii, obavaji se zdpachu, plynatosti
a pretékani saCku (Gurkova, 2017, s. 312 - 317).

Prioritou se stane pohyb blizko toalet, cilené se vyhybaji pohybu mimo domov, zejména
kvtli nekontrolovatelnému pohybu stiev (prijmim), bolestem bficha a tinavé. Cesta autem
nebo chiize do préace ¢i Skoly se stane obtiznou ¢i nemoznou. (Wolfe a Sirois, 2008, p. 877 -
886) Absence ve Skole nebo v praci a symptomy omezujici dalsi spolecenské aktivity mohou
pro pacienty znamenat pocit izolace (Rouncefield-Swales et al., 2020, p. 1 - 10). Velmi
Spatné byvaji sndSeny zmény a omezeni v oblasti traveni volného casu (potieba
seberealizace) (Bartlova, 2005, s. 51).

Cohen et al. (2014, p. 811 - 822) ve své studii zjistil, Ze inava naruSuje psychicky 1 fyzicky
stav pacientil, a to zhruba ve 40 % 1 béhem klidové taze onemocnéni.

To potvrdila také studie Wolfe a Sirois (2008, p. 877 - 886), ve které pacienti zmifiovali
nedostatek energie a nékteti i zvysenou potiebu spanku. To ovSem neznamend, ze vSichni
pacienti musi svou nemoc hodnotit pouze negativné a ze nemohou mit kvalitu Zivota

podobnou zdravym jedinctim.

3.3 Disledky ulcer6zni kolitidy na rodinu

Clovék ve spolecnosti zastava spolecenské role a je zafazen do konkrétnich socialnich

vztahl. Nemoc ¢loveéku brani plnit role, které vyplyvaji z jeho zafazeni v rodinném prostiedi.
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Chronické onemocnéni podstatné ovliviiuje kazdodenni ¢innost rodiny. Jedinec nemusi byt
schopen pomahat v domécnosti ¢i u n¢j mohou nastat problémy napf. i v sexualnim zivoté.
V rodiné se mohou narusit nebo naopak i zlepSit vzajemné vztahy mezi partnery nebo
Lécebny rezim obvykle obsahuje fadu doporuceni i zdkazl, které si musi osvojit pacient
irodina a musi se tomu ptizpisobit. Rodina hraje nezastupitelnou roli v celém procesu
terapie, jiz od pocatku si v§ima symptomu a mtize vybidnout k vyhledani odborné pomoci.

(Bartlova, 2005, s. 50, 84; Bartlova a Matulay, 2009, s. 96 - 97)

3.4 Dausledky ulcerézni kolitidy v pracovni oblasti, invalidita

Nemoc miize v profesni sféfe narusit komunikaci nebo snizit schopnost zvladnout svou
spolecenskou roli ¢i tikoly, které jsou vyZadovany. SniZzena fyzicka schopnost mize vyustit
ke zmén¢ ¢i ztraté zaméstnani, to mize piinést obavy a nejistotu ze snizeni financnich
prijma. (Bartlova, 2005, s. 49; Bartlova a Matulay, 2009, s. 96 - 97)

V multicentrické studii vzniklé s pomoci Pacientské organizace IBD se dotazali 1128
nemocnych a témét polovina pracujicich pacientl (42 %) uvedla, Ze IBD je ptic¢inou urcitych
omezeni v jejich pracovnim procesu a vSichni museli upravit svlij pracovni rezim. Jednalo
se o flexibilni pracovni dobu nebo o jeji zkraceni. Tato studie také ukazala, ze IBD vedou
k tplné invalidité u 10 % nemocnych. (Lukas a kol., 2020, s. 1 - 2)

Na lazensky pobyt maji narok po doporuceni praktického lékate a splnéni podminek pro
komplexni lazeniskou péci pacienti v t€zké formé UC po dobu 3 - 4 tydnii (Pacienti IBD

a Pracovni skupina pro idiopatické stfevni zanéty, 2021, s. 155).

3.5 Diusledky ulcerézni kolitidy v intimnim Zivoté pacienta

Operacni zakroky (jizvy, stomie), nezadouci u€inky 1€kt (napf. ptibirani na vaze, zadrzovani
tekutin) a strach z inkontinence stolice mohou vést k negativnimu vnimani vlastniho tcla
aomezeni sexudlni aktivity. PoruSend sexudlni funkce a obraz téla jsou tedy dal§imi
dilezitymi faktory, které mohou ovlivnit kvalitu Zivota a zvySit vyskyt psychickych
problém1 jako je stres, deprese a uzkost. (Jedel, Hood a Keshavarzian, 2015, s. 923 - 938)

V aktivni fazi onemocnéni mohou mit pacienti vlivem 1ékii a svého neptiznivého
zdravotniho stavu snizené libido. Sexualni funkce mize byt sniZzena i u pacientd v klidové
fazi zanétu, u nich mize stale pretrvavat unava nebo bolesti kloubii, které mnohou piispivat
ke sniZzeni sexualni touhy. Psychologicka bariéra pted pohlavnim stykem miiZze vzniknout

u nemocnych s postizenym konec¢nikem, ileoanalnim pouchem, pistélemi nebo abscesy. Po
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opera¢nim odstranéni kone¢niku, miize u muzi dojit k poruse erekce ¢i ejakulace. VSechny
tyto skute¢nosti mohou zptsobovat u obou pohlavi nepiijemné az bolestivé intimni prozitky,
proto je diilezité mit chapavého a citlivého partnera nebo partnerku. (Pacienti IBD a Pracovni
skupina pro idiopatické stfevni zanéty, 2021, s. 77)

Clovek se stomii ziistava stejny, méni se jen jeho vyprazdiiovaci ritual, ale to, jaky je uvniti
a jaké ma z4jmy, se nemeéni. Obtize vyvolané zalozenim stomie se promitaji do mnoha
oblasti, muze vzniknout posun v socidlné-ekonomickém postaveni a v sexualnich potiebach
jedince. Sexudlni problémy mohou byt zplsobeny sniZzenym libidem z disledku nemoci
nebo snizené¢ho sebevédomi, to miize vést az k rozvratu vztahu, to ale byva zptsobeno jiz
diive disharmonickym souzitim a stomie se tak stdva pouhou vymluvou. (Zachova, 2010,

s. 107 - 111)

3.5.1 Téhotenstvi a plodnost u pacientii s idiopatickymi stfevnimi zanéty

Vzhledem k tomu, ze IBD byvaji diagnostikovany v mladém dospélém véku, onemocnéni
muze mit zadsadni vliv na reprodukéni plany pacientd. U pacientek s konzervativni 1é¢bou se
Sance na ot€hotnéni nesniZuje, ale té¢hotenstvi by mélo byt vZdy planované a naasované do
klidové faze zanétu, coz umozni i dostateCnou ¢asovou rezervu pro Upravu laboratornich
hodnot a medikace. Sance na otéhotnéni se trojnasobné snizuje pouze u Zen, kterym byla
provedena IPPA (Ileo-pouch andlni anastomoéza pii uplném odstranéni tlustého stfeva),
nicméné jeji vytvoreni pofad vice pfevazuje pozitivnimi vlivy na kvalitu Zivota a minimalni
zménou na socidlni a profesni zivot. Po zavedeni laparoskopickych operacnich postupii se
toto riziko neplodnosti déle snizuje. K relapsu onemocnéni dochazi minimalné, pokud Zena
otc¢hotni v klidovém stadiu nemoci. Otéhotnéni v aktivni fazi zanétu dvojnasobné zvysuje
dalsi riziko vyskytu relapsu v t€hotenstvi a zaroven 2 x zvysuje riziko pred¢asného porodu
a tim niz8i vahy miminka. Léky Casto pouzivané pii 1écbé IBD, napf. 5-aminosalicylaty
(sulfalazin, mesalazin), systémové glukokortikoidy (prednison, metylprednison) i topické
glukokortiokoidy (budesonid) jsou hodnoceny jako bezpecna 1écba v t€hotenstvi i kojeni.
Kromé methotrexatu, ktery je vhodny u Zen vysadit 3 mésice pied planovanym otéhotnénim
(ma abortivni G¢inek a je kontraindikovéan i v priibéhu kojeni), je tak mozné, a i vhodné
uzivat vSechny 1éky na IBD jako prevence relapsu v t€hotenstvi. Cisaisky fez je doporuovan
u pacientek po stfevnich operacich, jinak na indikaci porodnika. K dal§im doporuc¢enim patii
zanechani koufeni, omezit pfijem alkoholu a uzivat kyselinu listovou. Problémy s plodnosti
se v8ak netykaji pouze Zen, ale i muzl po operaci v panevni oblasti. I ¢k Sulfalazin ma vliv

na spermie (nefunk¢énost, mensi pocet), tudiz by jej muzi méli vysadit nejméne 3 meésice od
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planovaného oplodnéni partnerky. (Lukas a kol., 2020, s. 59 - 67; Pacienti IBD a Pracovni
skupina pro idiopatické stievni zanéty, 2021, s. 30 - 33)
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4 COPING A PODPORA PACIENTU S ULCEROZNi KOLITIDOU

Symptomy, které doprovazi ulcerdézni kolitidu mohou byt pacienty vnimany jako trvale
stresujici udalosti, se kterymi se musi vyporadat pomoci copingovych strategii (Larsson,
L6t a Nordin, 2017, p. 648 - 657). Proto jsme se v této kapitole rozhodli copingovymi

strategiemi zabyvat.

4.1 Ulcerodzni kolitida jako krizova situace

Krizi 1ze vnimat jako subjektivni reakci na akutni a intenzivni stresujici udéalost nebo
zkuSenost. Kviili stresové situaci dojde k psychické i emo¢ni nerovnovaze, se kterou se
jedinec nedokéaze vyrovnat podle diive znamych postupli. Krize mohou byt vyvojové nebo
situacni. Vyvojové krize obsahuji riizné zivotni faze, napf. maturitu, manzelstvi, krizi
sttedniho véku nebo odchod do diichodu. Situac¢ni krize jsou néhlé a necekané a mohou
znacn¢ ovlivnit zivot. Mezi né mohou patfit krize zdravotni, napi. amputace Casti téla nebo
ztrata jeho funkce, automobilova nehoda nebo zavazna diagnéza nebo financni krize

a prirodni katastrofy. (Livneh, 2016, str. 67 - 83)

Zvladani tézkych Zivotnich situaci je chapano jako dynamicky proces, pfi némz dochazi ke
vzajemnému souboji mezi ¢lovékem a danou Zivotni situaci (Zacharovd a Simickova -

Cizkova, 2011, s. 155).

Je dulezité posoudit dopady situace na Zivot, zda je pro nas nova situace spise bezvyznamna,
stresujici, ¢i takova, ktera by nas v budoucnu mohla posunout dal a ve vysledku se stane
prospéSnou. Na situaci je potieba nahlizet z vice smérti, pozorovat, co t€lo vyzaduje a kvili
onemocnéni udélat i zmény v dennich aktivitach, napt. kvlli zmirnéni Gnavy. Je dobré si
uvédomit, Ze zména stavu ma dopad i na ostatni ¢leny rodiny. ReSeni krizové situace, kam
muzZe patfit 1 nova diagnoza, si zadd hodné Casu na to, aby ¢loveék pochopil, co se déje,
spravné€ problém urc¢il a vypofadal se s nim. (Livneh, 2016, str. 67 - 83; Sajadinejad et al.,

2012, p. 1 -11)

U pacientli s UC za situacni krizi povazujeme nemoc.

4.2 Copingové strategie

,, Copingové strategie (zvladani) stresu definuji zpiisob chovani, racionalni a védomy zpiisob
vyrovnani se s uzkosti, zdrojem uzkosti, zménou, eliminaci negativnich emoci, prehodnoceni

situace, jak muze clovek odolavat stresu nebo jej prekonat“ (Ondriova, 2019).
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Micéak (2011, s. 44 - 45) rozd€luje copingové strategie na postupy zamétené na zvladnuti
emoci a na postupy zaméfené na feSeni nebo eliminaci problému. Strategie zaméfené na
zvladani emoci obsahuji vyhledani pomoci a porozumeéni, hledani socialni opory nebo
zkuSenosti a také snahu najit kladné aspekty vyskytnutého problému. Stejné déleni strategii
uvadi i Ondriova (2019) a mezi postupy zaméiené na zvladnuti emoci fadi napt. udrzeni
pozitivni mysli, zachovani klidu, zménu piistupu k zivotu, zménu hierarchie hodnot
a psychologickou relaxaci.

Zacharova a Simi¢kova - Cizkova (2011, s. 155 - 157) mezi dal3i vhodné taktiky zvladani

zivotnich tézkosti zahrnuji také dechové cviceni, meditaci, hudbu a ¢teni knih.

4.3 Copingové strategie u ulcerozni kolitidy zamérené na zvladani emoci

Hlavnim ukolem copingové strategie u pacientli s UC je udrZeni emoc¢ni rovnovéhy, ktera
muze byt dosazena naptf. zménou osobnich priorit, cili a zplisobu vnimani sebe sama
(Gurkova, 2017, s. 147 - 153).

Problém muzeme akceptovat, ptijmout ho a pfizpiisobit se mu, nebo ho popfit a odmitat jeho
existenci, €1 se obratit k ndboZenstvi. Projevy pocitli bezmoci, vzdani se, mentalni odvadéni
pozornosti od problému jinymi ¢innostmi nebo Unik od feSeni prostfednictvim drog
a alkoholu patii mezi disfunk¢ni strategie zvladani. (MIcak, 2011, s. 44 - 45)

Adaptivni postoj u pacientii s IBD, kdy se pacienti stanou aktivnim hracem v boji se svou
nemoci, ukazuje lepsi klinické i psychologické vysledky a vétsi zivotni spokojenost nez
u pacientii s maladaptivnim copingovym chovanim (Barello et al., 2021, p. 1 - 9).
Adaptivni proces zavisi na predchozich zkuSenostech, emo¢nim stavu, nastaveni mysli
a vlastnich presvédCenich o zdravi a nemoci. Je ovlivnén vékem pii propuknuti nemoci,

mirou zavaznosti onemocnéni a jeho zdsahem do Zivota. (Sajadinejad et al., 2012, p. 1 - 11)

Rodina ovliviluje vSechny oblasti Zivota jedince a méla by vytvaret také emocionalni
podporu nemocnému (Zacharova a Simi¢kova - Cizkova, 2011, s. 167). S nemocnym je
potieba mluvit o stejnych vécech a tématech jako dfive, stejnym tonem a smat se jako diiv
(Buijssen, 2021, s. 113 - 116).

Zejména mladi lidé s IBD zminuji jako velky benefit mit ve svém okoli ptatele, ktefi jsou
chépajici, mohou jim divéfovat, mohou s nimi mluvit, ktefi je rozesméji a diky kterym se
mohou citit spoleCensky zaclenéni i pfi vzplanuti nemoci. Pratelstvi také muze byt

v disledku IBD posileno, a to hlavné pokud je stav nemocného prateli pochopen, jsou mu
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oporou a jsou schopni pfizptsobit se jeho omezenim v aktudlnim stavu. (Rouncefield-Swales

etal., 2020, p. 1 - 10)

Kromé¢ rodiny a blizkych ptatel mize byt vyznamnou oporou pro emocionalni zvladnuti
nemoci i zdravotnicky personal.

Pro optimalni zvladnuti nemoci je dilezité pifijmout roli pacienta a spolupracovat
s oSetfujicimi na svém uzdraveni. Zdravotnicky personal plnénim své role pomaha
pacientovi, aby svou nemoc co nejrychleji zvladl. (gaménkové akol., 2011, s. 38, Bartlova,
2005, s. 49 - 55; Vymétal, 2003, s. 135 - 138) Toho zdravotnici dosdhnou napt. tim, ze budou
pacienty informovat o planované 1é¢b¢, odpovi na jejich otazky dle individudlni potieby,
vyslechnou je a pomohou jim utfidit myslenky, ¢imz sniZi jejich obavy a nejistotu, kterou

mohou pocitovat (Sajadinejad et al., 2012, p. 1 - 11; Samankova a kol., 2011, s. 38).

Motivujicim zdrojem opory je urcité i napojeni na pacienty s podobnou diagnézou.

Pro nové diagnostikované pacienty miize byt komunikace s pacientem v remisi nadéji pro
zlepSeni vlastniho zdravotniho stavu (Gurkova, 2017, s. 312 - 317). Sdileni pocitli mezi
pacienty napomahd ke zmirnéni pocitu samoty diky vzajemnému porozumeéni (Larsson,
Lo66f a Nordin, 2017, p. 648 - 657). Vice informaci o téchto skupinach sdruzujici pacienty
s IBD popisujeme v bod¢ 4.5. této kapitoly.

Pokud vlastni Usili ani opora blizkych pratel, zdravotnického personalu ¢i podplrnych
skupin nepiinasi dostateCnou psychickou ulevu, je vhodné se obratit na odborniky.
Psychologické intervence se vyuZivaji k podchyceni negativniho vnimani nemoci, deprese
a uzkosti, které se mohou vyskytnout jako disledek nové diagndézy. Pomoci muize napf.
kognitivné behavioralni terapie, kterd se osvéd¢ila jako t¢innd technika k Gpravé chovani
a odstranéni nebo ovlivnéni negativnich myslenek a ke zvyseni vlastnich schopnosti zvladat
onemocnéni. (Stapersma et al., 2019, p. 415 - 426; Livneh, 2016, str. 67 - 83; Sajadinejad et
al., 2012, p. 1 -11)
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4.4 Copingové strategie u ulcerézni kolitidy zamérené na rFeSeni nebo

eliminaci problému

Copingové strategie obsahuji konkrétni a cilené zplisoby chovani pro feSeni nebo eliminaci
problému. Muze se jednat napft. o Gpravu pracovni doby ¢i 0 moznost prace zdomova, zménu
stravy nebo uziti 1€kt pro okamzitou tlevu od piiznakt. (Larsson, L66f a a Nordin, 2017,
p. 648 - 657)

Wolfe a Sirois (2008, p. 877 - 886) tikaji, Ze pacienti, kteti s IBD ziji déle, pfisli na zjisténi,
ze je lepsi neztracet sviyj ¢as pfemyslenim nebo starostmi nad nemoci, ale zaznamenali, Ze
jejich nemoc a Cas se déa 1épe zvladnout pomoci rutin a tim, ze zlep$i své organizacni
schopnosti. To jim potvrdila zena s UC, ktera ostatnim radi, jak IBD 1épe zvladnout: ,, Musite
byt mnohem organizovanéjsi, pokud jde o stravovani (co jim, kdy jim, kde). Potrebuji vidy
védet, kde jsou toalety. Zivot s IBD je v zdsadé o managementu, vytvdieni rutin a diet atd.,
které vyhovuji vasim vlastnim potrebam. “ Dal$i Gi€astnici jejich vyzkumu nasli také pozitivni
stranku nemoci a popsali ,, lepsi stravovaci a pohybové navyky. *

Vyzkum Larssona, Lo6fa a Nordina (2017, p. 648 - 657) potvrdil obdobné zkusenosti
pacientl s planovanim casu a potieby diikladné znalosti toalet v blizkosti, kteti doporucili
mit s sebou vzdy hygienické potieby, ndhradni spodni pradlo, a pfedevSim s predstihem

pfizpusobovat stravu a vyprazdiovani spoleCenskym udalostem.

Velmi uziteCnou copingovou strategii, zvIasté v poCatku nemoci, miize byt peclivé
zapisovani konzumovanych potravin, tekutin, konzistenci stolice, piipadnou bolest bficha ¢i
nadymani. Cilem je zjistit potraviny, které bude lepsi z jidelni¢ku vytadit (Lukas a Satrova,

2004, s. 23, 24).

Jasné vytyéena copingové strategie uleh¢i pacientim s IBD cestovat jak v Cesku, tak
v zahrani¢i. Pacienti s dlouhodobou imunosupresivni udrZzovaci 1é¢bou chystajici se na delsi
pobyt, musi pocitat s kontrolami krevniho obrazu i v zahrani¢i a méli by se na to pfipravit
jeste pred zahdjenim cesty (zjistit cenu, moznost platby ze zdravotniho pojisténi, kontakt na
IBD specialistu v misté pobytu pobytu). Pacienti v remisi musi pocitat s moznosti relapsu.
Je lepsi mit vzdy domluveny postup se svym lékafem, v ptipad€ zhorSeni stavu a mit u sebe
alespon minimalni mnozstvi ucinnych 1ékt. (Pacienti IBD a Pracovni skupina pro

idiopatické stfevni zanéty, 2021, s. 84 - 85)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 36

Vzdy je vhodné zjistit si podminky zemé¢, do které se chystaji vycestovat, n¢které totiz
vyzaduji potvrzeni o uzivani 1€kl nebo vypis ze zdravotnické dokumentace v anglicting,
napt. kvili pfevazeni vétsiho mnozstvi 1ékti nebo pomiicek k oSetfovani stomie. Pozor by si
méli pacienti dat také kvuli pojisStovné a individudlné si zjistit jeji podminky pro cestovani
s IBD. Nékteré totiz vyzaduji byt ve stabilizovaném stavu 6 - 12 mésict. V opa¢ném piipadé

by naklady spojené s IBD v zahrani¢i neuhradila. (Sykora, 2018)

Stomici pro cestovani mohou vyuzivat jak auto, tak letadlo. Bezpe¢nostni pasy je tfeba
upravit tak, aby splilovaly funk¢nost a nedoSlo k poskozeni stomie, to se da vyfesit
vypodloZenim pasu napt. ru¢nikem. Pacient musi byt pfipraven na to, Ze se na palubu nesmi
vzit ostré predméty, napt. nizky, které byvaji potieba pro vytvoreni otvoru ve stomickych
podlozkach. Pacient se stomii mize zazadat o sedadla v blizkosti toalet. Na palubé je
omezeno mnozstvi tekutin, tudiz pomucky, dezinfekéni roztoky aj., které by mohly byt
zabaveny, se musi dat do podpalubi. Stomik by s sebou m¢l mit pfipravené pomtcky k
okamzitému oSetieni stomie, a to nejlépe ve vice zavazadlech, pro piipad ztraty nékterého
zavazadla. Vzdy je lep$i mit s sebou mezinarodni pritkaz stomika pro prokazani nutnosti

pfevozu vétsitho mnozstvi stomickych pomicek. (Zachova, 2010, s. 91 - 92)

V ramci copingu je dulezité ptijmout stomii jako moZnost zkvalitnéni svého Zivota. Intimni
zivot lze ptizpiisobit dennimu rezimu a jidelnicku, volit obdobi, kdy je aktivita stfev
minimalni. Odbornici Zenam doporucuji polohy nezatézujici bfisni sténu. Je vhodné
s lékafem prokonzultovat antikoncepéni metodu, s ohledem na zkraceni stfeva sniZujici
vstiebavani. Obavy ze zapachu nebo uniku stolice 1ze zmirnit pohlcova¢em zépachu, ktery
se aplikuje pfimo do stomie nebo atmosféru podpofime vonnymi svickami a aroma lampami.
Lze také zvolit vkusné fixacni pradlo nebo vhodné stomické sacky, mini sacky nebo krytky.
Pradlo pro stomiky lze nalézt napf. na strance mypouch.cz. Stomie neni piekdzkou
téhotenstvi ani porodu, ale doporucuje se otéhotnét az po obdobi rekonvalescence, proto je

vhodnéjsi téhotenstvi planovat. (Zachova, 2010, s. 107 - 111; Nagyova)

Strategie zamétfené na feSeni problému jsou v pfimé souvislosti se strategiemi zamefenymi
na zvladani emoci. Pokud se pacientovi nepodaii zvladnout a vytesit nastalou situaci, miize
dojit ke zhorSeni pfiznakli nemoci, zaroveil ke zvySeni stresu, v tom piipad¢ je tfeba

zapracovat 1 na emocnim zvladnuti emoci.
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4.5 Pacientské organizace, skupiny a pracovisté napomocné pacientiim

s IBD

Vyhledavani informaci na webovych strankach, sdileni a poskytovani vzajemnych
zkuSenosti o nemoci a 0 moznostech 1écby je nejvétsim piinosem zalozenych pacientskych

organizaci, skupin a pracovist’ (Larsson, L66f a Nordin, 2017, p. 648 - 657).

ECCO (Evropskd spole¢nost pro Crohnovu chorobu a ulcerdézni kolitidu) sdruzuje
odborniky, ktefi se zabyvaji IBD, je nejvétsi takovou organizaci ve svété. Jejim cilem je
vzdélavat, zkoumat a vytvaret doporuceni. EFCCA (Evropska federace a asociace pro
Crohnovu chorobu a ulcer6zni kolitidu), jejim zdjmem je poskytovat doporuc¢ené postupy
pro zlepseni kvality Zivota pacientd s IBD a jejich rodiny. Podporuje vyzkum, organizuje
vzdélavaci akce a zvySuje povédomi o nemoci. (ECCO EFFCA PATIENT GUIDELINES,
2017, s. 3)

Pracovni skupina pro IBD je sdruzeni gastroenterologli, prvni setkani prob¢hlo jiz v roce
1996. Organizuji odborné vzdelavaci setkani tykajici se novinek ohledné IBD. Publikuji do
Casopisu Gastroenterologie a Hepatologie a zamétuji se na klinicky vyzkum. Spolupracuje
s ECCO od roku 2002, kterou v CR také formalné zastupuje. Stala se spoluorganizatorem
prvniho intenzivniho ECCO kurzu pro mladé gastroenterology a gastroenterologické sestry
a také Cesko — Slovenského IBD sympozia. Spolupracuje také s ob&anskym sdruzenim
Pacienti IBD, kde jim napt. pfednasi na jejich setkdnich. Na Slovensku ma pak obdobna
skupina nazev Pracovni skupina pre IBD. (Bortlik, in: ibd-skupina.cz; ECCO EFFCA
PATIENT GUIDELINES, 2017, s. 3)

Pacientska organizace Pacienti IBD z. s. provozuje webové stranky crohn.cz. Od roku
2008 pomaha, podporuje, sdruzuje a edukuje pacienty s Crohnovou chorobou a ulcer6zni
kolitidou a jejich rodiny. Sidli v Praze a je dobrovolnd. Pofadaji odborné seminafe
a prednaSky (i on-line), kulturni a vzdélavaci akce pro pacienty a zprosttedkovavaji
informace vcetn¢ vydavani informacnich a propagacnich materiald nebo odbornych
publikaci. Je soucasti EFCCA, také spolupracuje s ECCO. (Pacienti IBD a Pracovni skupina
pro idiopatické stfevni zanéty, 2021, s. 82; PACIENTI IBD; STANOVY SPOLKU
PACIENTI IBD Z.S., 2017)

Organizace Pacienti IBD z. s. se snazi byt co nejvice prospéSna pacientim, vymyslela
tzv. WC kompas. Jedna se o aplikaci s mapou nejblizsich vefejnych toalet, které byvaji

mnohdy obtizné dohledatelné. V mapé maji vice nez 13 000 toalet. Na www.wckompas.cz



http://www.wckompas.cz/
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se da aplikace zdarma stahnout. Spolecné se slovenskou organizaci Slovak Crohn club
(a finan¢ni podpory spole¢nosti Takeda) vytvofili i dal$i mobilni aplikaci. Nese nazev IBD
Pod Kontrolou a ma pacientim uleh¢it Zivot, napt. pomoci s dodrzovanim lé¢by a organizaci
Casu (pfipomene kontrolu u 1ékate nebo Cas uziti medikace, ¢i slouZzi jako denicek pro zapis

o zdravotnim stavu). Pro pacienty trpici sttevnimi onemocnénimi si ptipravili i dvojjazyénou

WC Kkartu, kterd by méla zajistit rychlejsi zptistupnéni vefejnych i nevetejnych toalet,
vysvétluje se v ni Cesko - anglicky, Ze jeji drzitel ma akutni potfebu toalety. Neustéale
toaletu a tyto mista doplnuji do aplikace. (Pacienti IBD a Pracovni skupina pro idiopatické
stfevni zanéty, 2021, s. 162; ROZSIRUJEME SiT PARTNERU AKCEPTUJICICH WC
KARTU, 2022, Nova aplikace IBD Pod Kontrolou pomaha pacientim s Crohnem

a ulcerdzni kolitidou, 2021)

Pro podporu a zlepseni kvality Zivota lidi se stomii existuje v Ceské republice napf.
organizace Ceské ILCO, z. s. (vytvofeno spojenim slov ileostomie a kolostomie), ktera
spojuje stomiky, vzdélava je, haji jejich z4jmy a pomaha stomiklim adaptovat se na novy
zpisob zivota s vyvodem. Stomici se mohou svéfit se svymi potfebami a mohou také
spole¢n¢ vyjizdét na vylety a relaxacni pobyty. Sidli v Praze, ale spolky stomiki jsou
v mnoha méstech CR, staéi si vybrat to nejblizsi. Ceské ILCO vytvotilo mezinarodni pritkaz
stomika, ten pacientim pomuze napf. pii cestovani, je v cestin€ a anglictin€ a stdhnout se da
1 v dalSich 8 jazycich. Dale se na jejich strankach ilco.cz dozvite vSe, co o stomii chcete
védét. Slovensko méa obdobnou organizaci pro stomiky: SLOVILCO. (Zachova, 2010,
s. 125-126; Prikaz stomika)

Ceské ILCO také zavedlo vyznamnou novinku v emoéni podpofe pacienti. Od 7. 2. 2022
zptistupnili tzv. ILCO Linku, ktera slouzi pacientim se stomii i jejich blizkym jako linka
psychologické podpory. Fungovat bude do 31.12. 2023 kazdych 14 dni, a to vzdy v pondé¢li
od 16:00 — 18:00 h. Tyto konzultace poskytuji pacientim odbornici psychologie po telefonu
zdarma, po pfedchozi domluve terminu v rezervaénim formulafi, ktery najdou na strankach

https://www.ilco.cz/ilco-linka/ . (ILCO linka)

Kromé stomickych klubi existuji také stomické poradny, které najdete ve vSech vétSich
méstech. Stomické poradny a stomické sestry pomahaji pacientim v pocatku nové vzniklé
situace v péci o stomii a jsou k dispozici také po celé obdobi rekonvalescence. Jejich cilem

je, aby oSetfovani stomie nezptusobovalo problémy a pacient to zvladal samostatné. Poskytuji
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potiebné informace, podporu a rady, které pacienti vyuziji pfi navratu k béznym aktivitam.

(Gurkova, 2017, s. 316 — 322)

Mezi dalsi skupiny, které mohou byt prospesné hlavné diky svym osobnim zkuSenostem

patii pacientské skupiny na Facebooku. Mezi nejcastéji pouzivané patii: Pacienti IBD

(Crohn, kolitida); Lidé s onemocnénim - Crohnova choroba a Ulcer6zni kolitida ¢i jiné IBD;
Rodice déti s IBD (VEO-IBD, Crohnova choroba, Ulcerdzni kolitida); Idiopatické stievni
zanéty - ulcerozni kolitida (UC) a Crohnova nemoc (CN), a také spousta dalSich. Lidé

s onemocnénim IBD se tam mohou vzajemné kontaktovat a dotazovat se.

Mezi nejvétsi pracovisté specializujici se na problematiku IBD patii Klinické a vyzkumné
centrum pro stievni zandty ISCARE a.s., které sidli v Praze, ale po celé Ceské republice je
cela fada dalSich gastroenterologickych pracovist, které se 1écbou IBD zabyvaji. Mezi dalsi
vyznamnéa pracovi$té v Praze patii IKEM, UVN v Praze-StfeSovicich, Nemocnice pod
Petfinem a Fakultni nemocnice na Kréalovskych Vinohradech, Nemocnice Hofovice.
Podobna pracovisté jsou i v Brné, Olomouci, Ostravé, Plzni, Pardubicich, Hradci Kralové,
Usti nad Labem, Liberci, Ceskych Budé&jovicich, Jihlave, Sumperku, Tabore, Valasském
Meziti¢i nebo ve Zlin€. (Zachova, 2010, s. 125 - 126) Podrobnéjsi informace by pacienti

dohledali na webovych strankach Pacientii IBD, napt. na https://www.crohn.cz/poradna/ibd-

centra.

Jako zajimavost bychom radi zminili projekt NEJSEM TABU, ktery spolupracuje se

zdravotnickymi zafizenimi, aby zlep$oval kvalitu péde o pacienty v CR. Funguje také jako
blog, ve kterém autorka boii myty o zivoté se stomii, autorkou je Tereza Nagyova. Sama ma
stomii kvlli Crohnové chorobé, nenechala se v§ak vyvodem zastavit a rozhodla se stomiky
dale podporovat a vytvoftit kolekci MyPouch. Jedna se o stomické spodni pradlo (vetné
plavek) pro muZe a zeny, Ceské vyroby. Jednotlivé kousky vznikly ve spolupraci s pacienty.

(Nagyova)


https://www.facebook.com/groups/lidi.s.onemoc.CC.nebo.UC/
https://www.facebook.com/groups/718463888340790/
https://www.facebook.com/groups/19821849962/
https://www.facebook.com/groups/19821849962/
https://www.crohn.cz/poradna/ibd-centra
https://www.crohn.cz/poradna/ibd-centra
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II. PRAKTICKA CAST
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5 METODOLOGIE VYZKUMU

Prakticka cast bakalaiské prace navazuje na predchozi Casti teoretické, je zaméfena na
pacienty s ulcer6zni kolitidou. Snahou je ziskat zkuSenosti a porozuméni, jak pacienti tuto
nemoc prozivaji a zjistit, jaké prekazky musi pfi nemoci piekondvat. Cilem vyzkumu

chceme zjistit, jaké jsou nejvétsi vyzvy pacientl pfi onemocnéni ulcerdzni kolitidou.

., Monitorovani kvality zivota v bezné praxi by mélo byt rutinou a dosazeni zlepseni nebo jeji

normalizace je klicovym terapeutickym cilem * (Lukas a kol., 2020, s. 2).
Doufame, ze vysledky vyzkumu budou cennym zdrojem pro praci vS§eobecnych sester.

,, Cilem vyzkumu v oSetrovatelstvi je zlepsit zdravotnickou péci. Tento vyzkum je zaméreny
na vytvoreni baze vedomosti o lidskych odpovedich na skutecné nebo potenciondlni

zdravotni problémy a na ucinky oSetrovatelské cinnosti“ (Kutnohorska, 2009, s. 60).

Tato kapitola objasni metodu kvalitativniho vyzkumu, ozfejmi techniku sbéru dat,
specifikuje cile prace, vyzkumné otazky, identifikuje vyzkumny vzorek a jeho vybér, prubeh

vyzkumu a zpracovani dat.

5.1 Druh vyzkumu

Vzhledem k problematice tématu, jsme zvolili metodu kvalitativniho vyzkumu.

,, Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozumeni zaloZeny na ruznych metodologickych
tradicich zkoumdnim daného socialniho nebo lidského problemu. Vyzkumnik vytvari
komplexni holisticky obraz, analyzuje rizné typy textii, informuje o nazorech ucastnikii
vyzkumu a provadi zkoumani v prirozenych podminkach . (Hendl, 2016, s. 50)
Kutnohorska (2009, s. 20, 26) kvalitativni védeckou metodu v oSetfovatelstvi také
uptednostiuje, praveé kvili jiz vyse zminénému holistickému pfistupu k ¢loveku, jelikoz
vnimat Clovéka jako bio-psycho-socialni celek je soucasti oSetiovatelstvi. Dale zminuje, Ze
sestra bézn¢ vyuziva kvalitativni vyzkum 1 ve své profesi, napf. pozorovanim nebo
rozhovorem s klientem ¢i jeho pfibuznymi, diky tomu pak ziskd pottebné informace pro

sepsani oSetfovatelské anamnézy a porozuméni nemocnému.

Kvalitativni vyzkum vyuziva techniku sbéru dat rozhovory, diky kterym mohou pacienti

vyjadfit myslenky vlastnimi slovy (Kutnohorska, 2009, s. 25, 26).

., Kvalitativni vyzkumnik nesestavuje ze ziskanych dat skladanku, jejiz konecny tvar zna,

spise konstruuje obraz, ktery ziskava kontury v priubéhu sbéru a poznavani jeho casti.
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Vyzkumnik ve svém hledani vyznamit a snaze pochopit aktualni deni, vytvari podrobny
popis toho, co pozoroval a zaznamenal “. (Hendl, 2005, s. 52)
Vysledky kvalitativniho vyzkumu se déli do tematickych kategorii, jsou pouzivany zapisy

z rozhovoru a slouzi jako predmét dalsi diskuse (Kutnohorska, 2009, s.26).

5.2 Technika vyzkumného Setfeni

Pro potiebu naseho vyzkumu byla zvolena technika polostrukturovaného rozhovoru.
V oSetfovatelstvi se rozhovor bézn€ pouzivd k zmapovani Zivota jedince v nemoci a jeho

zivota s ni (Kutnohorska, 2009, s. 39).

Polostrukturovany rozhovor probihd mezi vyzkumnikem a participantem. Jednd se
o kreativni rozhovor, kdy vyzkumnik mé pfedem pfipravené otdzky (viz ptiloha P1), které
chce béhem rozhovoru probrat. Potadi kladenych otizek miize byt libovolné, daji se
modifikovat a cilem je ziskat odpovédi na dané téma. Volnost vedeni rozhovoru umoziuje
prirozenou komunikaci a vyzdvihuje osobnost dotazovaného. Ziskané vysledky rozhovori

se daji vzajemné srovnavat. (Reichel, 2009, s. 111 - 112; Hendl, 2005, s. 174)

Kazdy participant pfed zahdjenim rozhovoru souhlasil Gstné ¢i pisemné s jeho audio
nahravanim za ucelem nésledného ptepisu pro zpracovani praktické ¢asti této bakalaiskeé
prace. Celé ptepisy rozhovorti budou k nahlédnuti u autorky prace v elektronické ¢i tist€né

podobg.

5.3 Cile vyzkumu, vyzkumné otazky

Hlavnim cilem préce je zjistit, jaké jsou nejvétsi vyzvy pii onemocnéni ulcerdzni kolitidou
dle subjektivni percepce pacient.

Dildi cile:

Diléi cil €. 1: Zjistit, co pro pacienty ulcer6zni kolitida znamena.

Dil¢i cil €. 2: Zjistit, jaké ptiznaky onemocnéni jsou pro pacienty nejvice zatézujici.

Diléi cil €. 3: Zjistit, jak zasahuje ulcer6zni kolitida kvalitu Zivota pacientd.

Diléi cil €. 4: Zjistit, jaké jsou nejveétsi vyzvy v souvislosti s diagnostikou a lé€ebnym
rezimem u pacientd.

Dil¢i cil €. 5: Zjistit, jaké podptrné zdroje pacienti s UC maji a vyuzivaji.

VvzKkumné otazky:

Vyzkumna otazka €. 1: Co pro pacienty ulcerdzni kolitida znamena?
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Vyzkumna otazka €. 2: Jaké piiznaky onemocnéni jsou pro pacienty nejvice zatézujici?
Vyzkumna otazka €. 3: Jak zasahuje ulcerdzni kolitida kvalitu Zivota pacienti?
Vyzkumna otazka €. 4: Jaké jsou nejvetsi vyzvy v souvislosti s diagnostickym

a léCebnym rezimem u pacientii?

Vyzkumna otazka €. 5: Jaké podpirné zdroje pacienti s ulcerdézni kolitidou maji

a vyuzivaji?

Prakticky vystup prace: Vytvoteni informacniho letdku v tisténé formé, viz ptiloha prace

¢.2
5.4 Charakteristika vyzkumného vzorku

Existuji rizné vyberové postupy, ale pro kvalitativni vyzkum se pouziva vzdy zdmérny
vybér participantd, jelikoz potfebujeme osoby s urcitymi vlastnostmi. V nasem piipadé je
danou vlastnosti diagndza, ktera pacienty spojuje (Kutnohorska, 2009, s. 32), tedy ulcerdézni

kolitida.

Celkem probéhlo 7 online rozhovort, bez rozdilu pohlavi, podminkou byla pouze dospélost
a potvrzena diagndza UC. Nakonec byli do vyzkumu vybrany 3 Zeny a 4 muzi. NejmladSimu
vyskytu pfiznakli nemoci méla participantka ¢. 7, kterd méla pouhych 11 let a nejpozdé;ji se

UC projevila u naseho nejstarSiho participanta ¢.1 v jeho zhruba 51 letech.
Charakteristika jednotlivych participanti, podilejicich se na vyzkumu:
Participant 1:

Muz, 53 let, UC ma 2 roky, také jiz 2. rokem neni schopen pracovat, je na nemocenské
dovolené, diive pracoval jako skladnik. Kvtli UC byl hospitalizovan 3 mésice, zhubnul

15 - 20 kg. V domécnosti Zije s manzelkou a dcerou, manzelka se také zapojovala do
rozhovoru. Podstupuje biologickou lécbu (mé za sebou 4 davky a zatim ceka, jestli

zaucinkuje) a dale uziva jesté imuran a imasup a v minulosti zkousel také kortikoidy.

Participant 2:
Muz, 23 let, pracuje jako prakticka sestra, UC ma zhruba 3 roky a po ptekonani prvotniho

vzplanuti mé nemoc stale v klidové fazi, bez trvalé medikace. Genetické dispozice v ptimé
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linii nem4, ale manzelka od stryce ma také UC. Aktivné sportuje, jelikoz mu UC aktudlné

nezpusobuje zadné problémy.

Participant 3:

Muz, 46 let, pracoval jako technik, vedouci smény, UC ma 1 rok a 1 rok je kviili onemocnéni
doma na nemocenské. Je slovenské narodnosti, Zije s manzelkou v Ceské republice a zbytek
rodiny maji na Slovensku. Je Cerstvé po operaci totdlni proktokolektomie a mé tedy
zaloZenou docasné ileostomii. Stomii ma nyni na pal roku, nez si stfevo odpocine, a poté je

v planu pouch (IPPA).

Participantka 4:

Zena, 42 let, UC ma celkem 23 let, prvni pfiznaky zacaly jiz v 19 letech, od roku 1999 do
roku 2001 probehly 3 operace. Po prvnim odstranéni ¢asti tlustého stieva ke zmirnéni zanétu
nedoslo, muselo se pristoupit k totalni proktokolektomii a pacientka méla ve svych 20 letech
ileostomii. [leostomii méla pouze docasné, nez se télo zotavilo a nasledné ji byl v roce 2001
vytvofen pouch (IPPA), a tim padem byla odstranéna stomie. Pacientka Zije celkem 21 let
s pouchem. Invalidni dichod prvniho stupné ziskala v roce 2001 a pozdé&ji ziskala i invalidni
diichod druhého stupné. Je tedy v domacnosti a nepracuje. Zije s manzelem a détmi
v rodinném domé&. Zaroven ma 1 onemocnéni kosti a kloubtl, na které bere léky. Na ulcer6zni
kolitidu 1éky neuziva, jelikoz je del§i dobu v remisnim stavu (uz asi 6 let bez hospitalizace),
pfes to na stolici chodi asi 10 x za den kvtli IPPA. Pokud se pfi zvySeném stresu vyskytly

problémy, vzdy ji brzo zaucinkoval entizol a imodium.

Participant S:

Muz, 43 let, UC mé od svych 20 let. Nachazi se v dlouhodobém relapsu onemocnéni, klidové
obdobi mé¢l max. 14 dni v roce. Nyni pracuje z domu, diive ale vystfidal vice zaméstnani,
jelikoz mu UC délala problémy i v pracovnim Zivoté. Zije s manzelkou a détmi. Diivéjsi
uzivani kortikoidi (Medrol a Prednison) mu zpusobily zanét slinivky a zeleny zékal, takze
ty jiz uzivat nesmi. Nyni uZiva asacol, salofalk v tabletach a budenofalk, které mu zanét do

jisté miry zlepSuji. Dobré zkuSenosti ma také s napoji obsahujici aloe vera.
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Participantka 6:
Zena, 38 let, pracuje jako koordinatorka projekti. UC mé od svych 17 let (od roku 2001).
Po celou dobu je 1écena salofalkem, vzdy podle sily zanétu se ji upravuje davka léku.

Ulcerodzni kolitidu aktualné udrzuje v klidové fazi nemoci. Zije se dvéma détmi a manzelem.

Participantka 7:

Zena, 30 let, momentalnd na rodiGovské dovolené, predtim pracovala jako socialni
pracovnice na ufadu prace. UC ma celkem 19 let, od svych 11 let. Relaps a remise se ji
v zivoté jiz nékolikrat prostiidaly. Absolvovala nékolik biologickych 1éCeb i 1écbu

kortikoidy. Zije s manzelem.

5.5 Organizace vyzkumu

Vyzkum probihal béhem tinora az dubna roku 2022. Vzhledem k situaci ohledné¢ pandemie
COVID-19, jsme preferovali online rozhovor pies platformy Skype nebo hovor pies

Facebook. Celkem se uskute¢nilo 7 rozhovoru.

Pifedem jsme participanty informovali, Ze pro Ucel zpracovani dat bude nutné rozhovor

nahrat, abychom jej mohli pozd¢ji piepsat, s tim vSichni zicastnéni souhlasili.

Ptispévkem na Facebooku, konkrétné ve skupiné Lidé s onemocnénim - Crohnova choroba
a Ulcerozni kolitida ¢i jiné IBD, jsme oslovili pacienty, kterym byla diagnostikovana UC.
V ptispévku jsme hledali 4 - 6 dospélych pacient s UC, ktefi by byli ochotni poskytnout

rozhovor o své nemoci. V ptispévku byl také participantiim objasnén cil prace.

Pacienti se nam v komentatich pod ptispévkem piihlésili, Ze s nami chtéji rozhovor
absolvovat. Celkem se v komentétich vyjadfilo k poskytnuti rozhovoru 11 lidi a 1 Zena nas
se zajmem kontaktovala rovnou pies zpravy Facebooku a piihlésila tak svého manzela, aby
nam rozhovor poskytl. Muz s rozhovorem nasledné stné souhlasil pted zahdjenim online
rozhovoru. Vybrané pacienty z komentaiii jsme dale kontaktovali prostiednictvim Facebook
messengeru, kde jsme domlouvali dal§i podrobnosti, platformu online rozhovoru a také
datum a Cas jeho konani. Z kontaktovanych participanti 1 Zena na zpradvu nereagovala
a 1 muz se nakonec vyjadtil, Ze volani on-line nema rad, tudiZ by radéji odpovédél na otazky
ale nejlépe psanou formou. Ale pozdé€ji se vyzkumu zcela zdrzel a konverzace jiz dale
nepokracovala. Ze zbylych ptihlaSenych jsme nekontaktovali 1 Zenu, jejiz syn s UC byl jeste
nezletily a také par dalSich pacientq, ktefi sice vyjadfili zdjem se vyzkumu zucastnit, ale pro

ucel nasi prace jiz byla kapacita participant dostate¢n¢ Siroké a riznoroda.
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Vybérem sedmi participanti bylo dosazeno nasyceni dat, protoze se v rozhovorech zacaly
opakovat stejné odpovédi. (Hendl (2005, s. 129) doporucuje sbér dat ukoncit, ,, jestlize nova
data jiz neprinadsSeji dalsi poznatky.

Primérné rozhovor trval 25 min, ovSem kazdy rozhovor se ¢asové lisil. Konkrétn€ rozhovor

s P1 trval 45 min, s P2 20 min, s P3 26 min, s P4 20 min, s P5 22 min, s P6 25 mina s P7 15

min. VSechny rozhovory byly uskutecnény v piijemné a pozitivni atmosféfe.

5.6 Zpracovani dat
Uskute¢néné rozhovory byly zdrojem dat pro zpracovani vyzkumu.

Rozhovory byly nejdiive nahrany na audiozdznam (Hendl, 2005, s. 129) a nasledn¢é byly

doslovné ptepsany ve Wordu.

Analyze dat v prvni fazi ptfedchézelo opakované procitani piepsanych rozhovoril
a prehravani jejich nahravek, abychom se vcitili do respondentovy ktize a vice pronikli do
naSeho vyzkumu. Daéle jsme postupovali metodou otevieného kodovani. Jednotlivym
vyznamovym Usekiim byly pfifazeny kédy. Na tomto zdkladé doslo k oznaCeni pojmil. Na
zaklad€ jejich seskupeni pak vznikly kategorie, které jsou popsany ve vysledcich.
(Kutnohorska, 2009, s. 66; Olecka a Ivanova, 2010, s. 39, Hendl, 2005, s. 129)

V pritbéhu analyzy se vracime k vyzkumnym otdzkadm, ty ndm mohou pomoci rozlisit, na co
se chceme v textu zaméftit. (Hendl 2005, s. 129; Rihacek, Cermék a Hytych, 2013, s. 17 -19,
39)

Vznikly tyto kategorie:

Kategorie I s nizvem ULCEROZNI KOLITIDA JAKO ZATEZ, byla vymezena pojmy:

strach, stres, zhorSeni psychického stavu, porucha spanku, bolest, vnimani svého téla
a nemoci, semknuti rodiny, zména Zivotnich hodnot, nastaveni mysli, prozivani, pfinos

a pfijmuti nemoci, omezeni

Kategorie II s nazvem PRIZNAKY ONEMOCNENI, byla vymezena pojmy:

neustalad potteba toalety, priijem, zanéct, tnava, vycerpani, slabost, zhorSeni psychického

stavu, deprese, stres, bolest, porucha spanku, problémy s pfijmem potravy, snizeni hmotnosti
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Kategorie III s nizvem KVALITA ZIVOTA S ULCEROZNI KOLITIDOU, byla

vymezena pojmy: strach, stres, unava, zhorSeni psychického stavu, porucha spanku, neustala

potieba toalety, invalidita, pracovni omezeni, pracovni neschopnost, snizeni finan¢nich

piijmu, socialni izolace, zména traveni volného ¢asu, semknuti rodiny

Kategorie I'V s nizvem INFORMACE, DIAGNOSTIKA A LECBA, byla vymezena pojmy:

strach, diagnostika onemocnéni, vyhledani informaci, identifikace pficin zhorSeni
onemocnéni, 1écba, dodrzeni 1écebného rezimu, dietni omezeni, psychika, stres, deprese,

sebekontrola

Kategorie V s ndzvem PODPORA PACIENTU, byla vymezena pojmy:

zdroje opory, copingové strategie, rodina, ptatelé, zdravotnici, psychoterapie, planovani
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6 VYHODNOCENI DAT A INTERPRETACE

Kapitola se zabyva vyhodnocenim a interpretaci dat, které jsme ziskali pomoci rozhovord.

., Interpretace dat se chape jako myslenkovy postup, kterym se snaZime ziskané udaje

pojmove zpracovat“ (Kutnohorska, 2009, s. 69).

Data v jednotlivych podkapitolach interpretujeme tematicky podle vytvofenych kategorii,
které¢ jsou podminény hlavnim cilem prace a vyzkumnymi otdzkami. Jsou vyspecifikovany
na zaklad¢é konkrétnich pojmi, které pti rozhovoru opakované pouzili participanti.
Kategorie dopliiujeme o vlastni komentafe a piimé citace ucCastnikli, ponechdvame je
v ptvodnim znéni v¢etné dialektu.

Piimé citace nam pomohou doloZit, Ze zji§téna témata jsou zakotvend v textu (Rihacek,

Cermak a Hytych, 2013, s. 23).

6.1 Kategorie I: ULCEROZNI KOLITIDA JAKO ZATEZ

Kategorie byla vytvofena na zdklad¢ odpovédi na vyzkumnou otazku:
Co pro pacienty ulcerozni kolitida znamena?

Touto otazkou jsme chtéli zjistit, jak pacienti s UC tuto nemoc vnimaji, co bylo pro né
pozitivnim dojmem, kazdy z nich si naSel vlastni cestu, jak nemoc pojal, jak k nemoci
pfistupuje a jak se s nemoci snazi vyrovnat.

Kategorie byla vymezena pojmy:

strach, stres, zhorSeni psychického stavu, porucha spanku, bolest, vnimani svého téla
a nemoci, semknuti rodiny, zména Zivotnich hodnot, nastaveni mysli, prozivani, pfinos

a pfijmuti nemoci, omezeni

Z rozhovoru s participantem ¢. 1:

‘

P1: ,, ...ted se citim dobre, ale kdyz ten zanet byl, tak slovo troska bylo na miste...“; ,, ...beru

to jako realitu...*; ,, ...mohly to byt i horsi diagnozy, ale konec svéta to neni...*; ,, ...ted’ si

vvvvvv )

5 ...nesmi se clovek uplné hroutit, ale jak se 7ikd, nekdy to na

I3

bednu trochu je... “; ,,...snazim se vyrovnat, jak rikam, jsou horsi véci...” ,, ...po téch dvou

letech se porad nic nedéje, tak cekam, co dal...
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Komentar:

Participant €. 1 se po celou dobu rozhovoru o strachu nezminil, najevo dal pouze zklamani
z podstupujici biologické 1€cby, jinak ptisobil jako velmi pozitivné naladény clovek
s optimistickym piistupem k zivotu. V akutnim zanétu musel byt dokonce hospitalizovan
3 mésice v kuse, pocit'oval velkou slabost, od které se podle jeho slov vSe odvijelo. Sviij stav
v akutnim z&nétu popsal slovem troska. Zaroven se zminil o svych mladsich kamaradech,
ktefi zemfeli na jiné onemocnéni, diky ¢emuz piehodnotil Zivotni priority a vnimani své
nemoci. Nemoc nevnima jako vyzvu, ani konec svéta, ale bere ji jako realitu. Nejhtie vnima

pocit, ze se nemoc ani po dvou letech stale nezlepsuje.

Z rozhovoru s participantem ¢. 2:

P2: ,, ...nejhorsi je ta nevédomost, mél jsem strach, co vSechno mi miize byt, jak to miizZe
dopadnout a jak muzu skoncit... ; ,, ... bal jsem se nejhorstho a mél jsem opravdu strach... ",
., ...byl jsem tak strasné zeslably, Ze jsem nemohl vyjit z postele... “; ,,...dival jsem se jen do
stropu a cekal jsem, kdy pujdu zase na zdchod...”; ,, ...myslim na to, jaké jsem mél stésti,

¢

protoze vim, Ze lidi konci mnohem hir...*; ,,...vazim si toho, Ze miizu zit plnohodnotny
Zivot... “; ,,...cim déle jste doma, tim hure to miize skoncit...

Komentar:

Participant ¢. 2 nejhlife vnimal pocit nevédomosti, ktery objevil v po€atku onemocnéni
avyvolal u néj strach z onkologického onemocnéni. V soucasnosti je pacient bez obtizi
a nachazi se v remisi. Jedna se o aktivniho sportovce, velmi frustrujici byl pro néj i pocit
naprostého vyc€erpani z nemoci. Uvédomuje si moznost relapsu onemocnéni a vazi si toho,
ze Zije plnohodnotny Zivot bez omezeni. Ostatnim lidem by poradil, aby se svymi pfiznaky

nezustavali dlouho doma, nebali se a §li ihned k 1ékafi.

Z rozhovoru s participantem ¢. 3:

P3: ,,...predtym som bol zdravy clovek. To ma dost zasiahlo.. mné sa obratil cely zivot. To

3

je aj na psychiku...”; ,,...bal som sa, zZe je to rakovina hrubého creva... ", ,,...troSku sa mi

‘ ‘

ulavilo, Ze to nie je rakovina, je to len kolitida... ; ,, ...bdal som sa stomie... ", ,,...mal som

obrovske problémy so spankom...*; ,, ...ja uz som bol taky zniceny, zZe cely svet bol

I3

obvinovany. “; ,, ...hadanie s manzelkou...*; ,,...choroba mi dala aj spoznat moje hranice.
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‘

Casto som si hovoril, Ze to uz dalej nejde, ale ono to vidy nejako ide...*; ,, ...pridalo mi to
na sile aj na dusi, ma to svoje vyhody aj nevyhody. Najradsej by som bol zdravy...

Komentar:

Participant ¢. 3 m¢l ze vSech oslovenych pacienti nejhorS$i pribéh nemoci, bojoval
v nemocnici o zivot. Z poc¢atku mél pocit, Ze se mu zivot obratil naruby, nemohl spat, obaval
se onkologického onemocnéni, které diagnoza nastésti nepotvrdila. Nyni ma Cerstvou stomii
av planu je u néj ileo — pouch — anélni anastomoza. Pacient se vytvoreni stomie velmi obaval.
Z rozhovoru je patrné, Ze pocit smifeni s nemoci trval dlouho. Pacienta trapilo, Ze kvili
nemoci se zhorsil i1 jeho vztah s manzelkou, ke zlepseni doslo po odeznéni akutniho stavu
nemoci. Nakonec zjistil, Ze se diky nemoci naucil posunovat své vlastni hranice a Ze ho

nemoc v podstaté posilila.

Z rozhovoru s participantkou ¢. 4:

¢ I3

P4: , ...Sok...probudila jsem se se stomii..."; ,, ...s tou stomii, tak to je mazec...”; ,,...ze
zacatku se clovek stydi... ; ,,.byla jsem hodné do sebe...*; ...bdla jsem se, Ze mi ta stomie

nékde rupne...*; ,, ...tak néjak jsem se s tim smivila, Ze to ke mné patri... ", ,, ...méla jsem

« ¢

Jistotu, Ze to nebudu mit nadosmrti..."; ,,...urovnalo se to..."”; ,,..myslim si, Ze mé to
obohatilo v tom, Ze mam jinej pohled na sveét, na vSechno pohlizim tak néjak s nadhledem,
uz se clovek zbytecné nestresuje, neresi malichernosti...“; ,,...prosté beru tak, jak to je, mé
to postihlo, nikdo mi na vybeér nedal, jestli to chci nebo ne... "

Komentar:

Pro participantku €. 4 byl nejhorsi okamzik Sok, ktery nastal po operaci, kdy ji byla vytvofena
docasna ileostomie. S timto opera¢nim feSenim nepocitala a vzhledem k tomu, ze byla velmi
mlad4, neuméla si zivot se stomii predstavit, ani docasné. Jakmile se jeji télo zotavilo,
podstoupila tieti operaci, pii které ji byl vytvofen pouch. S vytvofenym pouchem se citi
spokojenéjsi. Nemoc pfijmula a uvédomila si, ze ji i obohatila. Na svét nyni pohlizi

s nadhledem, zbytecn¢ se nestresuje a nefesi malickosti.

Z rozhovoru s participantem ¢. 5:

‘

P5: ,, ...ze zacatku jsem si myslel, Ze to bude v pohode, Ze to bude lepsi... “; ,, ... néco zacalo

zabirat...a za chvili se to zase cely zhorsilo... “; ,, ...kolikrat jsem si Fikal, Ze pro nas posranky
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by bylo lepsi mit vyvod, nez takhle trpét..."; ,,...pro stomii bych byl...*; , ...Zivot je
s prominutim jedno velky hovno...“; ,, ..ma jedinou vyhodu a tu ma manzelka, Ze
neutikam...”; ,,...ono se rikd, Ze vSechno Spatné je k nécemu dobré..., ale tohle je hodné
Spatné, no, to nepreju nikomu... " ,, ...klid jsem mél asi tak 14 dni v roce...

Komentar:

Participanta €. 5 nejvice trapi dlouhodobé aktivni zanét, kviili kterému nemuze délat vse, co
by si ptal. Onemocnénim trpi jiz 20 let, vyrazné zlepSeni stavu se bohuzel nedostavuje.
Nejvice traumatizujici je pro né¢j, Ze se nemoc stale nelepsi. Prestoze se mize zdat, ze

onemocnéni vnima negativng, prizptsobil se a nevzdava se.

Z rozhovoru s participantkou ¢. 6:

P6: ,,...bylo to hrozny...*; ,,...méla jsem pocit, Ze je to porad...*; ,, ...tak jsem to néjak
vydrzela...”; ,, ...jakmile byl obéd mezi hodinama, to bylo strasné neprijemny, pak uz jsem
nechtéla chodit ani na obédy...*; ,, ...tenkrat mi bylo 18, ted uz je to jiny...*; ,,...bylo to

¢

vlastné zpiisobeno i hodné psychikou...*; ,, ...2 x jsem rodila cisarem, tak to bylo hodné

narocny obdobi...“; ,, ..mate dve maly déti a najednou je potieba a nejde to, tak to me

«

rozhodilo hodné... ", ,,...obcas se mi stane nehoda, a tak se tomu zasméjem. I ja jsem s tim

v pohodé, protoze vim, zZe kdyby se mi ta nemoc rozjela, tak to bude 100 x horsi...“; ,,...na
to, Ze mam tuhle nemoc takhle dlouho, tak si myslim, Ze je to furt dobry... ", ,, ...mozZna tohle
byl impuls k tomu zacit se k sobé chovat jinak a zacit o sobé premejslet jinak...

Komentar:

Participantku €. 6 postihly problémy jiz v 17 letech, kdyZ byla na zahrani¢énim vyménném
pobytu v Brazilii, ale zacala je fesit az po navratu domi. Zpétné si mysli, ze onemocnéni
bylo zpiisobeno také jeji psychikou. Vzhledem k tomu, ze byla jesté skolou povinna, tak
byly pro ni zhorSujici se pfiznaky velmi nepfijemné. V dospivani vnimala $patné to, jak jeji
potize vnima okoli, ale nyni si z toho jiz umi udélat s manzelem legraci, uvédomuje si totiz
moznost relapsu. Obdobi dospivani povazuje spolecné s obdobim po porodu za nejtézsi.
Dnes je s nemoci vyrovnand a umi s ni pracovat. Své onemocnéni chépe jako impuls

poslouchat vice své télo a zacit se k sobé 1 k Zivotu chovat jinak.

Z rozhovoru s participantkou ¢. 7:

P7:,,...jako mala jsem nebyla schopna pochopit, ze to mam fakt na celej zivot... *; ,, ...méla

jsem hodné zameskané, ucivo jsem nestihala a samoziejme i ty socialni vztahy s téema
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¢

spoluzakama, bylo to vsechno takovy naruseny... “; ,, ...mné se to tak stridalo... ; ,, ...pak mi
ta lécha zase selhala... *; ,, ...ja si myslim, Ze néjaky to urcity smireni prichdzi jako s kazdym
tim relapsem...“; ,, ...vidycky svym zpiisobem doufa, Ze ted uz to bude dobry a kdyz se to
zase vrati, tak zase se s tim musi smirit znovu...”; ,,...Clovek se s tim musi naucit Zit
dlouhodobé...”; ,, ...méni Vam to ty hodnoty... Jo prosté, zméni to ten Vas Zivot. A musite se
s tim néjak vyrovnat...bud’ Vas to polozi a budete z toho Zivota zdeptanej nebo se rozhodnete
z toho Zivota vytezit nejvic...*; ,, ...a ja jsem se rozhodla s tim Zit, takze jako je to urcitym
smyslem vyzva...";

., ...Clovéek si dokaze vice vazit malickosti, té rodiny, dokdzu si asi vic nez jini lidi vazit
takovych téch zakladnich hodnot...

Komentar:

Participantka €. 7 trpi ulcerdzni kolitidou od svych 11 let, logicky tak povazuje za nejhorsi
obtize, které se projevovaly ve Skolnim obdobi. Zazila né€kolikrat jak remisi, tak ndvrat
zhorSeni onemocnéni. Jako nejhor$i citi nevyléCitelnost onemocnéni, stfidani stavu

a opakované se szivani s nemoci. Nemoc ji také zménila Zebticek Zivotnich hodnot, vice si

vazi malic¢kosti. Uvédomila si dilezitost zdravi, ale nejvice diileZitost své rodiny.

ZAVER Kategorie I: ULCEROZNI KOLITIDA JAKO ZATEZ

U vSech participantli jsme zaznamenali ur¢itou psychickou zatéz dle zavaznosti onemocnéni.
Vétsina z nich si prosla procesem smifenim se s nemoci, coz provazelo zménu vniméni sebe
sama, pfehodnoceni priorit, jiné vnimani Zivotnich hodnot a pfizplisobeni se nemoci.
Zaroven si vSichni uvédomuji nevylécitelnost onemocnéni a moznost relapsu. Stiidani stavu
a opakované sZivani se snemoci oznacila za nejhorSi participantka ¢. 7, kterda trpi
onemocnénim uz skoro 20 let, proto si umi vazit remise, chvilek s rodinou a netesi

malickosti.

U participanta €. 2 a 3 jsme pii rozhovorech zaznamenali intenzivni pocit strachu jesté pred
stanovenim diagnozy, protoZze se obavali onkologického onemocnéni. Psychicky
vycerpavajici je pro participanty pocit, kdyz se nemoc dlouhodobé nezlepsuje, to zminili
zvIasté participanti €. 1 a 5. Ani jeden z nich vSak nemoc nevzdéava a stale hledaji cesty ke
zlepseni zdravotniho stavu.

Participantky €. 6 a 7 povazovaly za nejhorsi obdobi téhotenstvi a obdobi po porodu, protoze
u nich doslo k vyraznému zhorSeni pfiznaki. Obé se s nemoci potykaji jiz od Skolnich let,

uvedly, ze UC urcité ovlivnila jejich zatfazeni do kolektivu.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 53

ZkuSenosti participantll s vytvofenim stomie byly odlisné a byly ovlivnény vékem v dobé
operace. Participantka ¢. 4 uvedla, ze zazila ,,S0k", kdyZ po operaci zjistila, Ze ma stomii.
V té dobé ji bylo 20 let a neuméla si zivot se stomii piedstavit. Az po vytvofeni IPPA
zaznamenala psychickou ulevu. Vytvofeni stomie u participanta ¢. 3 bylo z diivodu stfevni
nepruchodnosti, také se ji velmi obaval, i kdyz mu bylo 46 let. Aktudlné ji vSak povazuje za

zlepSeni zdravotniho stavu.

6.2 Kategorie II: PRIZNAKY ONEMOCNENI
Kategorie byla vytvorena na zdkladé odpovéedi na tuto vyzkumnou otazku:
Jaké priznaky onemocnéni jsou pro pacienty nejvice zatéZujici?

Kategorie byla vymezena pojmy:

neustala potteba toalety, prijem, zanét, inava, vycerpani, slabost, zhorSeni psychického

stavu, deprese, stres, bolest, porucha spanku, problémy s pfijmem potravy, snizeni hmotnosti

Z rozhovoru s participantem ¢. 1:

I3

Pl: ,, ...tydenni strevni problémy s horeckou...*; ,,...20 x denné navstéva toalety...";

., ...krev ve stolici... to se viastné objevuje porad... “; ,, ...od té doby nemiizu pribrat, zhubnul

jsem 20 kg.“; ,,...hlad mam porad, chut je, ale kdyz se najim, tak zase se to objevi v tom

‘

traveni.”; ,, ...kdyz mi naskocil zanet, to jsem pocitoval, Ze takhle slaby jsem nebyl uz ani

nevim kdy...“; ,, ...to byla velka slabost a od toho se odvijelo vsechno...

Komentar:

Participant ¢. 1 m¢l v poc¢atku onemocnéni prijmy s horeckou a toaletu navstévoval 20 x
denné. Prijmy s krvi pretrvavaji uz 2 roky. Kvili tomu u néj doslo k vyrazné ztrate

hmotnosti a stale neni na své ptivodni vaze, ptfestoze chut’ k jidlu se neztratila.

Z rozhovoru s participantem ¢. 2:

¢

P2: ,,...mél jsem prijjem, nekolikrat za den, bylo to az 19 x...*; ,,...byl jsem tak strasné

«

zeslably, Ze jsem opravdu nemohl vyjit z postele... “; ,, ...chodit porad na zdachod je strasné
vysilujici... “; ,, ...nemohl jsem nic snist, protoZe to ze mé hnedka proletélo...*; ,,...krev ve

stolici i s hlenem pretrvavala...
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Komentar:
Pro participanta ¢. 2 byla nejhorsi slabost. Vyskytly se u néj velmi casté prijmy s hlenem
a krvi, které ho znacné vycerpaly. Omezil piijem potravy, aby se mu nezvysila frekvence

poctu stolic.

Z rozhovoru s participantem ¢. 3:

P3: ,,...dostal som silné prujmy...*; ,, ...krv vo stolici...*; ,, ...silné krvacanie..."; ,,...30
prijmu denne..."; ,, ...cely den som travil na wecku...”; , ...schudol som 30 kg...*;
., ...bolesti...*; ,, ...Crevo nie je priechodné... ", ,, ...bol som taky zniceny..."; ,, ...problémy

«

so spankom... "
Komentar:

Participant ¢. 3 m¢l velmi silné a ¢asté prijmy, které doprovézelo velké krvéceni a bolest.
Z celkového zhorseni stavu byl tak fyzicky i psychicky vycerpany a vystresovany, Ze se to

projevilo nespavosti a celkovou ztratou na hmotnosti 30 kg.

Z rozhovoru s participantkou ¢. 4:

P4: ,, ...prijmy... " ,, ...i 10 x béhem dne bézim na zdachod..."; ,,...uplné v zacatku jsem
v podstaté spala na zachodé... “; ,, ...mam degeneraci vsech kloubu a pdtere, ono to ma asi

v§echno spojitost, jak nemam ty Ziviny a mineraly...

Komentar:

Participantka ¢. 4 méla silné prijmy a akutni zanét, proto také musela podstoupit béhem tii
let 3 operace. Po vytvoreni IPPA se ji poCet stolic snizil zhruba na 10 denné, diive je m¢la
mnohem castéji. Pravdépodobné v souvislosti s odebranim tlustého stfeva u pacientky

nedochézi k plnému vstfebavani mineralii a zivin a dochazi k degeneraci kloubt a patete.

Z rozhovoru s participantem ¢. 5:

P5: ,, ...zanét streva...*; ,,...jsem 10 x denné na zdachode...*; ,, ...furt odbiham...", ,, ...mél
jsem cas, kdy jsem prosté nejedl, ale to jsem na tom pak byl jeste hir...“; ,, ...zanéet

slinivky...*; ,, ...zeleny zakal...
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Komentar:
Participanta ¢. 5 dlouhodobé trapi prijmy, a to bez zlepSeni. Také se u néj vyskytly

komplikace v podob¢ piidruzeného onemocnéni zanétu slinivky a zeleného zakalu.

Z rozhovoru s participantkou ¢. 6:

P6: ,,...méla jsem krev ve stolici...*; ,, ...ze zacatku se to stiidalo, bud’ to byl priijem nebo
zdcpa... ", ,, ...hrozné to bolelo jit na ten zachod..., ,, ...boleni bricha... “; ,, ...hubla jsem... ",
., ...vZdycky jsem se najedla a behem chvilky jsem musela na zachod... *; ,, ...uz jsem pak ani
nechtéla jist...“; ,, ...nestihala jsem chodit na zachod... “, ,, ...ja kdyz musim, tak musim...*;
., ...méla jsem néjaky cas i deprese... "

Komentar:

Participantka ¢. 6 méla nejvice vyrazny zanét v 17 letech a pak po porodu. Za nejhorsi
priznak onemocnéni povazovala Casty prijem, ktery zvlast¢ v obdobi po porodu a také na
stiedni Skole, vnimala jako velmi naro¢ny, jelikoz na svou potiebu neméla dostatek casu

a soukromi. Dale také hubla, protoZe se zacala z obavy zvySeni poctu stolic vyhybat strave.

V rozhovoru se zminila také o své depresi.

Z rozhovoru s participantkou ¢. 7:

P7: ,, ... méla jsem otoky v obliceji, ty zpiisobily vysoké davky kortikoidii... ; ,, ...vZdycky v
tom relapsu, kdyz ma clovek prujmy, tak tfreba hodné zhubne, obcas je tam néjaka lehka

¢

podwiziva...”; , ..zacal byt problém opustit kancelar...”; “...byla jsem rdda, Ze jsem

rdada... "

Komentar:

Participantku €. 7 v obdobi dospivani nejvice trapily otoky v obliceji, které se u ni vyskytly
po uzivani kortikoidii. Byla Skolou povinnd, proto byl pro ni takto poruSeny obraz téla
nepiijemny. Kvili prijmim také trpéla ztratou na véze. Posledni relaps nastal v t€¢hotenstvi

a po porodu, to se pro ni stalo kviili prijmim naprosto vycerpavajici.

ZAVER Kategorie II: PRIZNAKY ONEMOCNENI

VSsichni participanti uvadéji jako hlavni pfiznak prijem, stolice obsahovala krev ¢i hlen.

Soucésti nemoci byla tinava a naprosté vycerpani, ¢asto psychické i fyzické. S tim je logicky
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spojena i ztrata hmotnosti. Néktefi participanti v souvislosti s vyprazdiiovanim uvadéli
bolest bticha. U pacientky €. 4 po vytvoieni IPPA doslo také k degeneraci kloubt a patete.
U pacienta €. 5 se vyskytly komplikace v podob¢ ptidruzeného onemocnéni zanétu slinivky
a zeleného zékalu a u participanta ¢. 1 doslo k zdn€tu srdec¢ni chlopné. Pacientka €. 6 se

zminila o depresich.

6.3 Kategorie III: KVALITA ZIVOTA S ULCEROZNi KOLITIDOU

V této kapitole jsme chtéli zjistit, které oblasti Zivota pacientl jsou nejvice zasazeny.

Kategorie byla vytvorena na zdkladé odpovéedi na tuto vyzkumnou otazku:
Jak zasahuje ulcerozni kolitida kvalitu Zivota pacientii?

Kategorie byla vymezena pojmy:

strach, stres, inava, zhorSeni psychického stavu, porucha spanku, neustala potieba toalety,
invalidita, pracovni omezeni, pracovni neschopnost, snizeni finan¢nich piijmi, socidlni

izolace, zména traveni volného ¢asu, semknuti rodiny

Z rozhovoru s participantem ¢. 1:

3 3

P1: ,,...do prdace nechodim...”; ,, ...od toho lonska jsem v kuse na nemocenské...";
,, ...dvakrat jsme zddali o prodlouzeni nemocenské a ted’ uz mu ji nechtéli prodlouzit... ";
,, ...dostal by jen castecny invalidni diichod... ", ,, ...neni schopen si privydélat, takze to by
pro nas byla financni katastrofa... ; ,, ...bylo by to jako Zit z jednoho platu... *;

«

., ...aktivity, které jsem mél ohledné sportu, hodné spolecenskych véci, tak to je pasé...";

‘

., ...vitbec nezZijeme, jsme zavieni doma...*; ,,...s kamardady se obcas sejdeme, ale je to

‘

slabé...*; , ...citil jsem, Ze je mi Spatné, tak jsem radsi odesel...

Komentar:

Participant €. 1 je dnes jiZ pfes rok na nemocenské a zatim jeho stav stadle neumoziuje navrat
do zaméstnani. Vzhledem k tomu, Ze ma dceru na vysoké skole, tak uznani invalidniho
diichodu by znamenalo vyrazné snizeni financi pro celou rodinu. Museli by zit pouze z platu
manzelky, participant by nebyl schopny si k invalidnimu diichodu ptivydélat.

Zaroven uvadi, ze se v dusledku nemoci musel vzdat aktivit, které dfive délal, mluvil

o spolecenskych akcich tykajicich se sportu, na které uz nechodi. Citi se izolovany, i kdyz

ho kamaradi ob¢as navstivi nebo si s nimi zavold, neni to jako diiv a nemoci se musel
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ptizpusobit. Musely se omezit i spole¢né rodinné prochazky, veskeré zajmové aktivity musel

presunout do doméciho prostredi, aby mél toaletu v blizkosti.

Z rozhovoru s participantem ¢. 2:

P2: ,,...v akutni fazi onemocneni Zivot neni skoro zadny...“; ,, ...cloveék nemiize pomalu vyjit

« ¢

z domu, protoze nevi, kdy se mu stane néjakd nehoda...“; ,,...je to velmi omezujici... ",

,, ...Clovek nemuze nic... “; ,, ...mohl jsem jen z postele na zachod, a to je tak vsechno... *;
[

., ...nic mé nebavilo, ani se na nic divat v televizi... "

Komentar:

Vzhledem k tomu, Ze se u participanta ¢. 2 dostavilo pomérné rychle zlepSeni ptiznakii
anachazi se v remisi, UC do kvality jeho Zivota aktudlné nezasahuje. Zmifluje omezeni
pouze v pribchu akutniho zanétu, tedy to, ze nemohl opustit domov, resp. ani toaletu. Jedna
se o aktivniho sportovce a pohyb pouze v blizkosti toalety a naprosta slabost, kterou
pocitoval, byla pro n¢j velmi nepfijemnd. V aktivni fazi zanétu ztratil zajem o veSkeré
aktivity, soustfedil se pouze na svij stav. V soucasné dob¢ je bez potizi, bez omezeni a citi
se, jako by byl zdrav. Nadale aktivné sportuje, schazi se s prateli a navstévuje spolecenské
udalosti. Dokonce pracuje ve zdravotnictvi a ani no¢ni nebo denni 12 h sluzby mu
nezpusobuji potize. Jediné malé¢ omezeni dodrzuje ve stravé, protoze nechce, aby se mu

zanét vratil, snazi se volit zdravou stravu.

Z rozhovoru s participantem ¢. 3:

P3:,,...ja som zraly na invalidny dochodok a predtym som bol zdravy clovek...*; ,, ...uz som
doma rok, som ako na nemocenské... ", ,, ...mam zniZeny prijem da sa povedat...", ,, ...mam
nieco uSetrené..."; ,,...mné sa obratil cely Zivot... ", ,, ...prisiel som o pracu...”; ,, ...prisel
som o kolektiv, o socidalne kontakty..."; ,, ...ja som sa socialné izoloval a nechodil prvni 2 -
3 mesiace von..."; ,,...ked jsme potom niekde 5li, prvé co som musel hladat bolo, kde je
wecko...”; ,, ...prvé, ¢o som zistoval bolo, ¢i mame v kostole zachod...”; ,,...ja som sa
nevedel sustredit...*; ,, ...niekedy nebolo ani potrebné ist na zachod, ale ja som potreboval

3

vediet, Ze je niekde blizko... " ,, ...predtym som si urcoval, co v Zivote chcem, teraz musim

vSetko robit' s ohladom na chorobu...*; ,, ...teraz mam stomiu, bal som sa toho, je to strasny

I3

zasah do Zivota, ale som prekvapeny Ze to zvladam v pohode...* ,, ...nie je to narocne...
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Komentar:

Onemocnéni u participanta ¢. 3 zacalo velmi nahle a siln¢, musel byt hospitalizovany na
ARO jednotce. Jeho stav byl velmi vazny, zhorsil se z plného zdravi, to a vSechny zmény,
které s onemocnénim do Zivota pacienta pfisly, pro néj byly velmi stresujici. Musel vyhledat
odbornou psychickou pomoc. Na nemocenské se nachazi 1 rok, doslo u n¢j tedy také ke
snizeni financnich piijmua, ztraté kolektivu a také socialni izolaci, jelikoz zpocatku
onemocnéni nevychazel ani z domu. Pokud Sel do kostela nebo nakupovat, musel vzdy
presné védét, kde je ve mesté moznost zajit si na toaletu, a to hlavné pro sviij vnitini klid.
Tohle neustalé hledani WC pro né&j bylo psychicky naro¢né, nedokézal se kvili tomu
soustiedit a pozmeénilo to i jeho vztah s manzelkou, protoze byl podrazdény. Pozdé&ji se u ngj
kviili stendze muselo pfistoupit také k totalni proktokolektomii, takze nyni mé vytvotenou
stomii a ¢eka na vytvotreni IPPA. Se stomii se mu zda Zivot lepsi, mél z ni velké obavy, ale
osetfovani a vymeénu zvlada bez problému, da se tedy fict, Ze se jeho kvalita zivota zlepsila.
Obnovil spolecensky zivot, chodi s manzelkou na prochdzky, ale musi se stale ptizpisobovat

nemoci, zejména stravu s ohledem na planované aktivity.

Z rozhovoru s participantkou ¢. 4:

P4: ., ..vzalo mi to v podstaté vSechno: praci, konicky, socidalni zdabavy, je to hrozné
omezujici... “; ,, ...invalidku mam a mam druhy stupen...“, ,, ...chodila jsem do chranénych
dilen do prdce, ale tam jsem to nezvldadala... protoze mam i degeneraci vSech kloubii,

‘

patere... " ,, ...predtim jsem méla hodné stresu, jak jsem chodila do prace, starost o barak

a vSechno. Jak jsem ziistala doma, tak to vSechno opadlo, ten stres, takze jsem v klidu.

Nemam takové problémy, jako jsem mivala predtim, urovnalo se to... " ,,...kdyz jsem méla
tu stomii, tak to jsem opravdu 1/2 roku nikam nevylezla... ; ,, ...clovek se stydi vitbec vylejzat
do spolecnosti, ziistavala jsem vice méné jen doma...“; ,, ...prijmy jsou i castéjsi, zvykla

«

jsem si na to, ze beham takhle casto..."

Komentar:

Participantka ¢. 4 onemocnéni oznacila jako vyrazné omezujici. V souvislosti s ulcerdzni
kolitidou a degenerativnim onemocnéni kosti a patete ziskala invalidni dichod druhého
stupné, a to uz ve véku kolem 20 let. Musela opustit zaméstnani, je tedy jisté, Ze ma snizeny
finan¢ni piijem. Diky invalidnimu dichodu je alesponi z ¢asti financné zabezpecena, nemusi

se bat, ze by ziistala uplné bez prostredkl, jeji psychicky stav se tedy zlepsil. Jako nejvice



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 59

omezujici kvalitu jejiho Zivota povazovala docasnou stomii, kvili které omezila veSkeré
socialni kontakty a ptestala na pul roku vychazet z domu. S vytvorenou IPPA sice musi
toaletu navstévovat jesté Castéji, ale oproti zivotu se stomii vnima zlepseni kvality Zivota,

hlavné kvili tomu, ze se miize vyprazdiiovat pfirozenou cestou, ne pies biisni vyvod.

Z rozhovoru s participantem ¢. 5:

P5: ,,...zasahne to uplné vsechno, zivot je s prominutim jedno velky hovno...*; ,, ...je to
strasny omezeni v tom zivote... ; ,, ...kdyz mi to zjistili v téch 20 letech, béhal jsem, sportoval,

«

ale cvicit jsem mohl jen kdyz to strevo bylo v poradku...*; ,, ...nejde cestovat, nejde na
nakupy, nejde s kamosema chodit na pivo, na cundry, nejde prosté nic...“; ,,...cestovani je
psychicky ndarocny...* ,, ...jak vads to bere, jste vazana furt domovem..."; ,, ...ze zacdtku mi

‘

nabizeli invalidni diichod, ale chtél jsem zkusit chodit do prdace... ", ,, ...kdyZ se vyvrbi ten
zanét, nemohl jsem s tim chodit do prdce, takze jsem byl doma...*; ,, ...p¥i néjaky prilezitosti
Vas proste vyhodej... “; ,, ...pracuju, ale furt odbiham...* ,, ...pro nds posranky by bylo lepsi
mit vyvod, nez takhle trpét. Pro stomii bych byl... "

Komentar:

Participant ¢. 5 ma UC od svych 20 let, v t¢ dob¢ nejvice pocitoval fyzické i psychickeé
zhorSeni kvality Zivota. Musel pfestat sportovat a cestovani pro n¢j bylo naro¢né, nemé¢l
vlastni auto a musel se spoléhat na rodice, ¢i jiné dopravni prostfedky, coz bylo velmi
stresujici a ndrocné. Zanét neustoupil a potykal se s problémy v zaméstnani, nakonec jej
musel opustit, 1 nékolik dalSich a pracuje z domova. Aktualné jako nejvétsi problém vnima
socialni omezeni, jeZ si uvédomuje, Ze ma vliv na celou rodinu, to v§e v dusledku vysokého
poctu stolic denné, proto by si nejradéji pial vytvofit stomii, aby nemusel byt zavisly na

toalete.

Z rozhovoru s participantkou ¢. 6:

P6: ,,...ja to nemam v akutni fazi tu nemoc...*; ,,...kdyz jsem byla na stredni, jakmile byl
obéd mezi hodinama, to byl konec...”; ,, ...nerada jezdim autobusem, to mam prosté
probléem... ", ,, ...nemiizu moc mezi ty lidi... *; ,, ...nemohla bych délat néco, kde budu pod

tlakem a taky na smeny...
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Komentar:

Participantka ¢. 6 nejvétsi omezeni pocitila v mladi, kdy kvtli nemoci zazivala nepiijemné
situace, jelikoz ve Skole m¢li oteviené kabinky a neméla na svou potiebu dostatek soukromi.
Snazi se nestresovat, protoze vi, ze by ji stres zhorSil onemocnéni a tim by se zménila
i kvalita zivota. Zamé&stnani tedy zménila spisSe kvili détem, ale také v ném zazivala stres,
ktery zptisoboval potize. Nyni pracuje v kancelati a dostupnost toalety i mensi naro¢nost
povolani ji vyhovuje. Dalsi vyraznou zménu kvality Zivota neudava, avSak musela snizit

socialni kontakty a upravit stravu, a to hlavné vzhledem k ptipadné dostupnosti toalet.

Z rozhovoru s participantkou ¢. 7:

P7: ,,...jako dité jsem byvala casto v nemocnici... “, ,, ...ovliviiovalo to Skolni dochdzku i ty
socidlni vztahy s téma spoluzdkama...,,, ,, ...ty otoky v obliceji déti v okoli moc nechdpou... *;
., ...bylo to vSechno takovy naruSemy...“; ,, ..vrdtil se mi zdnét v tehotenstvi, to bylo
hrozny..."; ,, ...to obdobi relapsii je tezke, zvlast, kdyz mate ty deti... ", ,,...to vds proste
vyradi z toho Zivota, nemiiZete s détma ani ven na hristé..." ,,...to vam ten Zivot ovliviiuje
hodné a nejen vam, ale celé rodiné..."; ,,...kdyz je mi hodné zle, tak partner musi zastat
vSechny funkce, postarat se o déti, uvarit... ; ,, ...na rodicaku jsem si oproti jinym maminkam

¢

nemohla najit privydélek, byla jsem rada, zZe jsem rada... "

Komentar:

cvwvr

hospitalizovana. Nemoc méla vliv na jeji socialni Zivot, zameSkala hodné uc¢iva a také vztahy
se spoluzaky nebyly idealni. V 11 letech ostatni déti nechapaly, pro¢ ma kviili 1é€bé otekly
oblicej a bylo to pro ni nejvice nepiijemné obdobi. Kvalita Zivota se ji tedy vzdy snizila
v z&vislosti na relapsu onemocnéni, ten nastal také v té¢hotenstvi a po porodu. To také
vyrazng ovlivnilo jeji Zivot i zivot celé rodiny, nemohla s détmi chodit ven a veskeré funkce
musel zastat partner. Nemoc ji velmi vycCerpala, a tak si nemohla na rodi¢ovske ptivydélavat,

jako to d¢€laji napt. ostatni maminky.

ZAVER Kategorie III: KVALITA ZIVOTA S ULCEROZNI KOLITIDOU

Kvalita zivota byla u vSech participantii zménéna, a to zejména v akutni fazi zanétu.

Nejvyraznéjsi snizeni kvality zivota pocitovali v pocatku onemocnéni, kdy je vidét nejvetsi
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zmeéna z plného zdravi. Omezeni, kterd nemoc zplsobuje vnimaji individualné, vSichni se

vSak shodli, ze UC ovlivnila takika vSe a zasahla také do fungovani celé rodiny.

V hor§im stavu nemoci museli participanti opustit zaméstnani, nékdy odesli jen na
nemocenskou, jindy na trvalo, nebo dostali invalidni dichod, ¢i zaméstnani zménili
a pfizpusobili jeho obtiznost. Participant ¢. 5 zacal pracovat z domu. Invalidni dichod
participantce €. 4 pfinesl sniZeni finan¢nich pfijmu, stejné omezeni pocitili i participanti €. 1

a €. 3, ktefi jsou na nemocenské.

Vsichni se alespon v pocatku nemoci socidln€ izolovali, omezili kontakt, pfestali chodit na
spoleCenské udalosti, hlavné kviili neustdlé potiebé toalety. Participant ¢. 3 obnovil
spoleCensky zivot az po vytvotreni stomie. Naopak participantka ¢. 4 s docasnou stomii
kontakt s okolim témét omezila, do spolecnosti zacala vychazet az po pil roce od jejiho
vytvoreni a nejvyssi zvySeni kvality Zivota zaznamenala az po vytvoreni IPPA. Participant
¢. 5 udava takové snizeni kvality Zivota, Ze by si stomii vytvofit ptal.

Nejlepsi kvalitu zivota ma participant ¢. 2, ktery je v remisi a participantka ¢. 6, kterd ma
aktualné jen mirny zanét. Jejich Zivot by se dal pfirovnat k Zivotu zdravého CEloveka,
samoziejme si vSak musi davat pozor na stravu a na to, aby se zbytecné nestresovali, aby se
Jjim onemocnéni nezhorSilo. Onemocnéni nyni nijak nezasahuje ani do jejich pracovni,
rodinné ¢i financni oblasti, mohou se naplno vénovat svému zaméstndni 1 sportovnim

aktivitam.

6.4 Kategorie IV: INFORMACE, DIAGNOSTIKA A LECBA

Touto kategorii bychom chtéli zjistit, co pro pacienty bylo nejobtizné&jsi v souvislosti
s 1écbou ¢i diagnostikou ulcerdzni kolitidy, kde cerpali informace o nemoci a jaké vyzvy jim

onemocnéni piineslo.
Kategorie byla vytvofena na zaklad¢ odpovédi na tuto vyzkumnou otazku:
Jaké jsou nejvétsi vyzvy v souvislosti s diagnostickym a lécebnym reZimem u pacientii?

Kategorie byla vymezena pojmy:

strach, diagnostika onemocnéni, vyhleddni informaci, identifikace pfi¢in zhorSeni
onemocnéni, 1écba, dodrzeni 1écebného rezimu, dietni omezeni, psychika, stres, deprese,

sebekontrola
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Z rozhovoru s participantem ¢. 1:

P1: ,,...mél jsem néjaké probléemy uz dva roky, tak jsem Sel na prohlidku a tam mi byla
sdélena diagnoza... ", ,, ...absolvoval jsem kolonoskopii bez pripravy, tam jsem trochu trpél,
ale na ty dalsi jsem se pripravil, uvolnil se a nebyl to problém..."; ,, ...ptal jsem se pana
doktora, jestli se to da z néceho vycist, ¢i je to Zivotosprdavou... nebo ten stres...";
,, ...autorita je pan doktor, takze nejvice informaci asi od néj...*"; ,, ...potom i na tom
internetu v téch chytrych diskuzich na FB, da se tam zjistit jak lidi Zijou a co jim vadi... *;
,,..kortikoidy jsem bral spis loni, télo na to nebylo zvyklé a po mésici jsem mél klid, ale po
dvou meésicich se mi zanét vratil... ; ,, ...od té biologické lécby se ocekava, Ze to bude dobry
prinos...“; ,, ...zatim jsem trochu zklamany, cekal jsem od toho vic, doktor Fikal, Ze snad

¢

néjaké zlepseni by mélo nastat, takze cekame...*; ,, ...je to porad stejné..."; ,, ...smazené se
md omezit... “; ,, ...kdyz byly Vanoce, tak to se ¢lovék neudrzel, to se hresilo...*; ,, ...potom
to télo asi taky odpovédeélo takhle...*; ,, ...snazim se to teprve jesté vychytavat...”; ,, ...kdyz
jsem lital na zachod, tak jsem premyslel, co jsem jedl...

Komentar:

Participant €. 1 se po celou dobu rozhovoru nezminil, Ze by mél strach v po¢atku onemocnéni,
dal najevo pouze aktudlni zklamani z podstupujici biologické 1éCby, kterd zatim
nezaucinkovala tak, jak vSichni oc¢ekavali. Dfive uZival kortikoidy, které zatcinkovali jen
kratkodobé&. Diagnostické metody mu problém nedélaly, pochvaloval si analgosedaci do Zily,
kterou dostal pted vySetfenim. O onemocnéni ziskal vSechny potfebné informace zejména
od lékafte, dalsi ziskal z facebookovych skupin, kde si vycetl, co jinym pacientim ve stravé
vadi a vice informaci mu vyhledéavala na internetu také manzelka. Ale uvital by, kdyby mu
1ékat poskytl kontakt na pacienty ve stejném stddiu onemocnéni, kterych by se mohl zeptat,
co jim pomaha a jak se citi. Neni si védom toho, pro¢ mu onemocnéni vzniklo. Potraviny,
které mu ned¢laji dobfe stale zjist'uje, nékteré jiz ma vytipované. Letosni Vanoce pro néj
byly velkou zkouSkou, nedrzel se dietnich doporuceni a jedl vice mastného a odrazilo se to
na jeho zdravotnim stavu. DodrZet stravu a mit silnou vili, nesnist vSe, na co je zrovna chut’,

je pro participanta €. 1 zfejme nejvetsi vyzvou v souvislosti s 1é¢ebnym rezimem.

Z rozhovoru s participantem ¢. 2:

P2: ,,...nejhorsi je ta nevédomost...“; ,, ...vystrasilo mé to, protoze jsem si vyhledaval ty
symptomy na internetu a byly tam rizné onkologické onemocnéni, rakovina tlustého streva,

stomie a tak dale, coz me vydesilo. Tak jsem to chtél zavcas resit... ", ,, ...Sel jsem na
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‘

kolonoskopii...“; ,,...trosku jsem si oddechl, Ze mam jenom tohle onemocnéni...";
., -..zavadel jsem si asacol emulzi do konecniku, kazdy vecer, pomohlo mi to takika do
tydne...uzival jsem ho dalsi dva mésice”; ,, ...je to urcite vyzva néco v Zivote zméenit, aby se
to uz neopakovalo...”; ,, ...napriklad v té strave, tak to je takova mala vyzva pro mé...";

‘

., ...myslim na to, abych nejedl nezdrave...*; ,, ...mij kamarad ma taky UC a Sel k lékari az

po roce od prvnich problémii, trvalo dlouho nez mu nasadili spravnou lécbu... *
Komentar:

Pro participanta €. 2 byl nejhorsi strach z onkologického onemocnéni pfed diagnostikou
nemoci, po stanoveni diagnozy se mu trochu ulevilo a nastésti mu lécba zatcinkovala a od
priznakd se mu ulevilo do 1 tydne. I pfes to, Ze nema v soucasnosti zadné obtize a nachazi
se v remisi, svou nemoc vnima jako vyzvu, zvlaste pro to, ze si uvédomuje, Ze jeho aktualni
stav bez obtizi je zavisly na dodrZzovani dietniho reZimu. Ostatnim lidem by poradil, aby se
svymi ptiznaky nezistavali dlouho doma, nebali se a §li ihned k 1ékati a neopakovali tak

stejnou chybu, jako jeho kamarad, kterému se po roce potizi nemoc 1é¢ila obtiznéji.

Z rozhovoru s participantem ¢. 3:

P3: ,,...najskor ma odmietli, Ze je to covid, nedostal som na to nic, az po mesiaci som sa

dostal do nemocnice...*; ,,...bdl som sa, Ze je to rakovina hrubého creva...*; ,, ...trosku sa

I3

mi ulavilo, Ze to nie je rakovina,.. je to len kolitida... ; ,, ...lezal som na ARE, prosté tam uz

islo o zivot...*; ,,...v nemocnici som lezal 2 mesiace..."; ,,...bola mi nasazena biologickd
lécba a prednison, pentasa...*; ,, ...asi po 2 — 3 tyzdioch to zacalo zaberat, dostal som sa
do remise... ", ,, ...po piil roku na CT zjistili, Ze je tam stenoza, Ze crevo je nepriechodné...  ;

I3

,, ...totalna kolektomie... ", ,, ....mdam stomiu, po pol roku urobia pouch...”; ,, ...bal som sa

¢

toho, ako to budem vymienat, ako budem Zit, ¢i to zvladnem, ¢i to dokdazem..."; ,, ...nemohol

3

som spat, mam tabletky z psychiatrie...”; ,,...som prekvapeny, nie je to narocne...";

,,...vymena je dvojminutova zaleZitost...*; ,,...chodim do poradny v IKEMU, tam mi dali

I3

nejaké informace, potom internet, tam dnes najdete vSechno...“; ,, ...poslali ma za stomickou
sestrou, ona mi dala tie kontakty, dala mi casopisy, ktoré su stomické, pomocky na mesiac

a aj tam budem pravidelne chodit na kontroly, tak bude so mnou pracovat'... *
Komentar:

Participant €. 3 na prvni vySetieni ¢ekal 1 mésic, protoze z poc¢atku byly prijmy pfipisovany

onemocnéni COVID-19 a nebyly 1éceny. V obdobi diagnostiky pro né&j byl nejhorsi strach,
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nez se dozvédél diagnozu, bal se onkologického onemocnéni, poté se mu jiz psychicky
ulevilo, ale jeho zdravotni stav byl natolik vazny, ze se dostal do nemocnice na oddéleni
ARO a Slo mu o zivot. V nemocnici lezel 2 mésice, byla mu nasazena biologicka 1écba
a kortikoidy, coz zaucinkovalo a dostal se do remise. Po pilro¢ni kontrole vsSak
u participanta byla zjiSténa stendza az stfevni neprichodnost, ktera se musela vyftesit
operativné totalni proktokolektomii se zalozenim stomie. V dobé& rozhovoru byl pacient
teprve tyden po operaci. Pfestoze se nejvice bal toho, jak péci a zivot se stomii zvladne,
nejspis to byla pro néj hlavné psychicky velka vyzva, naucil se o ni pecovat diky stomické
sestfe velmi rychle a nyni mu to pfipada nenaro¢né a snadné. Stomicka sestra mu dala ve
stomické poradné také dal$i informace pro stomiky a doporucila i stomicky ¢asopis. Se

vvvvvv

mu m¢eli operativné zanofit stomii a vytvotit [PPA.

Z rozhovoru s participantkou ¢. 4:

P4: ,, ...pan docent mi daval vSechny informace a nemusela jsem uz nic hledat na

¢ ¢

internetu... “; ,,...méla jsem ileostomii... ; ,,...s tou stomii, tak to byl mazec...*; ,, ...bdla
jsem se, Ze mi ta stomie nékde rupne a Ze bude havirka...*; ,, ..mam po totdalni
proktokolektomii s IPPA, s pouchem...”; ,, ...to pro mé byla strasna uleva, je to lepsi...*;

I3

., ...leky neberu, ja bych rekla, Ze jsem v takovém remisnim stavu...,”; ,, ...sem tam se vyskytly

‘

problémy, ale zachranil mé entizol s imodiem..."; ,, ...kaZdorocné kdyz byl néjaky stres,

treba pred Vanoci, skoncila jsem v nemocnici na kapackdch, ale to uz se 6 let nestalo...*;
,, ...dokonce teprve po diagnostice jsem méla dvé deti, i tehotenstvi probéhlo v poradku...*;
,, ...proste doktori vi, co délaj...

Komentar:

Participantka €. 4 ziskala veskeré informace od svého 1ékare. Nejvetsi vyzvou v 1é¢ebném
procesu se pro ni stala ileostomie, s ni ve svych 20 letech opravdu nepocitala a szit se s ni
bylo nejvice narocné, i kdyz byla jen do¢asna. Omezila kontakty, protoZe se bala, Ze by ji na
vetejnosti stomicky pytlik protekl. Vytvofeni IPPA pro ni tedy byla lep$i varianta a Zije s ni
celkem spokojené jiz 21 let. Dalsi vyzvou, s kterou se musi potykat, je udrzet pod kontrolou
vlastni stres. To se ji difive moc nedafilo a pravidelné koncila pted Véanoci v nemocnici kvili
zhorSeni stavu. Poslednich 6 let je vSak v remisi a aktualné nebere ani zadné 1éky, dafi se ji
byt psychicky v pohodé. Ob¢ téhotenstvi 1 porody zvladla bez obtizi, presto, ze tehdy uz

méla po 3 operacich, proto i ostatnim radi, aby se operace nebali a Iékaiim plné divérovali.
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Z rozhovoru s participantem ¢. 5:

P5: ,,...ja jsem Fikal, Ze mnée néco je...“; ,, ...ona si myslela, ze si z ni délam srandu, nabrala

‘

krev a rekla ja tam nic nevidim...tak pak udélala tu kolonoskopii...”; ,, ...vy tady mate
zaneét..., ,, ...myslel jsem si, Ze to bude v pohodeé, Ze to bude lepsi... “, ,, ...konopny kapky jsem
pouzival...”; ,, ....nechal jsem si nabrat krev na virologii, aby mi zkusili zjistit, ¢im to miize
byt... nebo na jaky jidla jsem alergicky, co mé to vic zpusobuje, ale vysledky jeste
nemam...“ ,, ...prosté uz zkousite vSechno mozny, cinskou medicinu, lécitele a nic...";

¢

., ...veril jsem lékarim..."; ,, ..lécha je v poslednich letech stdale stejna...*; ,, ...ten

I3

budenofalk péna, ta funguje vyborne..."
Komentar:

Participant ¢. 5 se pifi diagnostice potykal s nedvérou své lékatky, aZz po provedeni
koloskopie, po zjisténi zanctu, pacientovi uvéfila potize, které ji predtim popisoval. Nejvétsi
vyzvou je pro n¢j najit cokoli, co by mu pomohlo zmirnit jeho dlouhotrvajici zanét. Nyni
uziva asacol, salofalk a budenofalk, které mu zanét do jisté miry zlepSuji, ale i nadale ma
sttevni problémy. Déle vyzkousSel ¢inskou medicinu 1 léCitele, ale nic vyrazné nepoméhalo,
az pti piti dZzust z aloe vera zaznamenal mirné zlepSeni. Je vidét, Ze se snazi nalézt feSeni
svych obtiZi, dokonce si z krve nechal zjistit pfipadné alergie na potraviny, vysledky vSak
jesté neobdrzel. Diivéjsi uzivani kortikoidi mu zfejmé zpusobilo zanét slinivky a zeleny
zakal, takZze kortikoidy jiZ neuzivad. S ulcerdzni kolitidou se potykd cca 20 let, je
v dlouhodobém relapsu a klidové obdobi m& maximalné 14 dni v roce. Tato situace pacienta

psychicky velmi vycerpava.

Z rozhovoru s participantkou ¢. 6:

P6: ,, ...zpétné kdyz se na to divam, tak nejen Ze oni stadle ji hovezi maso, které zatézuje streva,
ale bylo to vlastné hodné zpusobeno i psychikou...*; ,, ...dlouho nikdo nevedel, co se
mnou..."; ,,...kdyZz jsem ji Fekla, jaké mam problémy, tak mi vidycky rekla, Ze mi nic neni,
tak jsem to vydrzela. Pak jsem to vydrzZela jesté dalsi rok. Ale pak jsem zjistila, Ze uz to
vydrzet nejde..."; ,, ...zjistili mi to v roce 2001 kolonoskopii, od té doby meé vzdy lécili
salofalkem, jen se vidy meni davka, podle toho, jak potrebuju...*; ,,...vypada to, Ze to
zabirad...”; ,, ...zlepsilo se to hodné i tou stravou...”; ,,...méla jsem néjaky cas i deprese

a myslim si, Ze to tomu telu uplné nepomahalo...*; ,, ...mozZna tohle byl impulz zacit na se
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k sobe chovat jinak a zacit o sobe premyslet jinak..."; ,,...mam pocit, Ze se lécim vic sama
nez ti doktori... "

Komentar:

Participantka ¢. 6 povazuje za pfi¢inu svého onemocnéni pobyt v Brazilii, z divodu
se pro ni tedy stala vyzvou hlavné v oblasti sebepercepce. Vnima ji jako impulz pro zménu
ve stravovani, vnimani svého téla i sebe sama. T¢zky pro ni byl cely rok od projevu prvnich
pfiznakll nemoci, nez se dostala k lékafi a byla ji diagnostikovana UC. Byla totiz na
vyménném pobytu v zahranici a tam jeji potize bagatelizovali. Nastésti ji 1écba zaucinkovala.
Nemoc se vSak zhorsila po druhém porodu, aktudln€ se nachazi v klidnéj$im obdobi nemoci.
Za zlepSeni vdéci 1€kaiim, ale také sama sobé, jelikoz zmény, které ve svém Zivoté ud¢lala

(stravovani, prace na psychice), se zfejme vyplatily a citi se 1épe.

Z rozhovoru s participantkou ¢. 7:

P7:,,...UC mdam uz od détstvi, mné to zacalo v 11 letech..."; ,,...byla jsem v nemocnici... “;
,, ...jestli ten stres nebo ty antibiotika, do té doby jsem Zadné obtize neméla... *; ,, ...byla jsem
na vysokych davkach kortikoidu, to zpiisobuje ty otoky v obliceji... ", ,,...v té dobé tech

3

informaci tolik nebylo... ", ,, ...z internetu, z téch podpurnych skupin, odborné knizky...*;
., ...Snazila jsem se néco nacist, ale hlavné se ptam lékaru, na téch kontrolach...*; ,,...byla
jsem dlouhou dobu v remisi, pak se mi zanét vratil v prvnim téhotenstvi a po porodu... *;

‘

., ...pak se mi nasadila biologicka lécha. Pak se to uklidnilo... *; ,, ...ale pak mi ta lécha zase

I3

selhala, takze dalsi biologicka lécha... ; ,, ...kdyz prisel ten relaps, tak se vam vrati ty pocity,
Ze je to zpatky a zase se s tim clovek musi smirovat... ", ,,...clovéek se s tim musi naucit Zit

dlouhodobé, neni to jen o tom zvladnout ten jeden relaps...
Komentar:

Participantka ¢. 7 md onemocnéni od svych 11 let, v poc¢atku ji byly nasazeny silné davky
kortikoidt, které ji zpiisobovaly otoky v obli¢eji, to bylo pro takhle mladou divku velmi
nepiijemné. Vyrazné zhorSeni pocitila v t€hotenstvi a také po porodu. S onemocnénim se
potyka jiz 19 let, opakované ji byla nasazena biologicka 1écba z diivodu zhorSeni
zdravotniho stavu. Participantka Cerpala informace o své nemoci z vice zdroji. Vzhledem
k tomu, ze nemoc zapocala v détském véku, tak zprvu neméla dostatek informaci, proto se

na vSe ptala pouze lékaii. Pozdéji informace hledala na internetu a na pacientskych
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podptrnych skupinach. Pijcovala si i odborné knizky. Za pfic¢inu povazuje stres, ktery mohl

Mrwe

ZAVER Kategorie IV: INFORMACE, DIAGNOSTIKA, LECBA

Pro participanta ¢. 5 a participantku ¢. 6 byla diagnostika nemoci velmi naro¢na z toho
divodu, Ze z pocatku byly bagatelizovany jejich piiznaky. Participanti €. 2 a €. 3. se obavali

onkologického onemocnéni, proto pro n¢ sdéleni diagndzy znamenalo ulevu.

Nasazeni kortikoidl participantce €. 7 zpisobilo otoky v obliceji, coz ji v jejich 11 letech
znesnadnilo zaclenéni se do Skolniho kolektivu, nepomohly tomu ani ¢asté hospitalizace
spojené s léEbou onemocnéni. Participantovi ¢. 5 byly kortikoidy zakazany, vzhledem
k tomu, Ze mu ziejmé& zplsobily zanét slinivky a zeleny zdkal. Participanti se shodli, ze
nasazeni kortikoidi mélo spiSe kratkodobé¢jsi efekt a po vysazeni se piiznaky onemocnéni

opét vratily.

Biologickou 1é€bu nyni podstupuje participant €. 1, zatim stale ¢eké na zmirnéni ptiznaki.
Participantovi ¢. 3 biologické 1écba zatc¢inkovala do dvou mésictl, nésledné se u n¢j vsak
vyskytla komplikace v podobé stendézy stieva a muselo se piejit k radikalnéjSimu
opera¢nimu feSeni, odstranilo se mu celé tlusté stfevo a byla vytvofena stomie. Participantka
¢. 7 méla biologickou 1écbu nasazenou opakované z diivodu zhorSeni piiznakl a selhdni

ptedchozi biologické 1écby.

Participanti ziskali nejvice informaci od l1ékate. Participantovi €. 3 poskytla informace také
stomicka sestra. Vyuzili také internet, odbornou literaturu nebo se radili a ptali na zkuSenosti
ostatnich pacientil, napt. na facebookové skupiné tykajici se IBD onemocnéni, které vnimali
jako velmi prospésné. Participant €. 1 by uvital, kdyby pfimo od lékate ziskal kontakt na
pacienty ve stejném stadiu nemoci, s kterymi by si mohl promluvit o tom, jak se jim s nemoci
zije a jak se citi. Participant ¢. 3 pro tento zdroj informaci vyuzil facebookovou skupinu
sdruzujici IBD pacienty, kterou si nasel sam, aby si mohl promluvit s nékym, kdo ma stomii,
protoze védél, ze ho také cekd. Promluvit si s nékym se stejnou zkuSenosti by doporucil

1 ostatnim.

Ptesnd pticina vzniku onemocnéni neni zndma. Urcitou roli ve vzplanuti nemoci participanti
ptfisuzovali stresovym udalostem, horSimu psychickému stavu a také dietni chybé. ZhorSeni
onemocnéni u Zen nastalo také v t€hotenstvi a po porodu. Participantka ¢. 4 vSak v tomto

obdobi zhor$eni nezaznamenala.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 68

Participantka ¢. 6 povazuje za pii¢inu onemocnéni kromé odliSnych stravovacich navykua
v Brazilii také své diivéjsi mysleni. Nemoc se pro ni tedy stala vyzvou hlavné v oblasti
sebepercepce. Vnima ji nejen jako impulz pro zménu ve stravovani, vnimani svého téla, ale

1 sebe sama.

Pro vSechny participanty je nejvétsi vyzvou udrzet se v remisi nebo se do ni zase co nejdiive
vratit. Jsou si védomi, Ze musi dodrzovat léebny rezim, nesmi udélat dietni chybu a musi

se udrzet v psychické pohodé.

6.5 Kategorie V: PODPORA PACIENTU

Touto kategorii jsme chtéli zjistit, co je podporou pro pacienty a jaké podptirné zdroje béhem
nemoci vyuzili.

Kategorie byla vytvotfena na zaklad¢ odpovédi na tuto vyzkumnou otdzku:

Jaké podpurné zdroje pacienti s UC maji a vyuzZivaji?

Kategorie byla vymezena pojmy:

zdroje opory, copingové strategie, rodina, ptatelé, zdravotnici, psychoterapie, planovani
Z rozhovoru s participantem ¢. 1:

P1:,,...treba bych uvital, kdyby pan doktor mél néjaké skupiny se stejnyma vysledkama, tak

moznd, ze bych se s nekym chtél pobavit... ** ,, ...Ze by Fekl mate to jak tahle skupina, miizete

‘

se ptat, co jim pomaha a jak oni to citi... ; ,, ...manzelka mi vzdycky najde tu skupinu na FB,

tak si tam néco poctu...*; ,,...musi spolupracovat vsichni, cela rodina...*; ,, ...kamaradi,

¢ vMr g e vMILr v e JOT Ve, wev7r

nerikam, Ze se vidame, obcas zavolaji, navstivi... *;

I3

véci, snazim se Zit zdrave, nenervovat se... ", ,,...mam celkem dost zajmui, televize, internet,
knizky, krizovky,...*; ,,...kdyz chci jit treba na urad, musim se pripravit. Predtim co nejmin
Jjist a jit az odpoledne. ProtozZe po ranu jsou nejvétsi tlaky do téla... ", ,, ...jidlo je fakt asi
dulezity faktor, musim se hlidat... *; ,, ...porad hledam, ale co uz vim, tak asi cibule a cesnek,
takové to klasicke, co nadouva, tak to se snazim vyradit... *; ,,...kdyz jsem lital na zachod,

‘

tak jsem premyslel, co jsem jedl a bylo to treba néjaké jidlo, kde se cibule dala... *;

., ...dieta by se méla dodrZovat...*; ,, ...smazené, to jsem taky vyradil z jidelnicku...";
., ...tvrdst alkohol bych neriskoval...”; ,, ...svet se nezbori, no, jak rFikam, jsou horsi véci
kolem nas...*; ,, ...patrat po nemoci zavcasu...
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Komentar:

Participant ¢. 1 mé oporu hlavné ve své manzelce a v celé rodin€, manzelka se také tcastnila
rozhovoru. Obcas si také zavold s kamarady, nebo jej kamaradi navstivi. Z participanta byl
citit pozitivni piistup k zivotu 1 k nemoci. Pozitivni pfistup a humor je taky jeho zptsob, jak
se s nemoci vyporadava, i kdyz se s ni jesté zcela nesmifil, ale snazi se o to a neztraci nadéji
na zlepsSeni nemoci. Pro zlepSeni nemoci se snazi zjistit, které potraviny mu nedélaji dobie
a pozoruje, po kterém jidle chodi Castéji na zachod. Zatim zjistil, ze potize mu déla cibule,
¢esnek a ostatni potraviny, které zptisobuji plynatost. Nedal by si ani tvrdsi alkohol. Dale se
snazi omezit smazena jidla, coz se mu vSak ne vzdy dafi, protoze ma rad ¢eskou kuchyni
a chut’ k jidlu ho neopustila. Nicméné toto omezeni ma na paméti, protoze jiz zjistil, ze po
smazeném se mu nemoc zhor$i. Pro dalsi podporu by ocenil, pokud by mu piimo 1¢ékat dal
moznost komunikace s pacienty ve stejném zdravotnim stavu, aby se snimi mohl

zkontaktovat a sdilet vzajemné pocity.

Z rozhovoru s participantem ¢. 2:

P2: ,,...ja jsem to onemocneni v hlavé pojal tak, Ze ho nemam...*; ,, ...tak ho chapu a tak

I3

Jjsem ho prijal, jako bych ho nemél... ", ,, ...myslim na to, abych nejed! uplné nezdrave...*;
., ...omezuji hlavé cukry, protoze podporuji zanét a tuky mohou rozpoutat toto onemocnént. *“;
., ...Sportuju aktivné, i narocné sporty, boxuju... a onemocnéni se neprojevilo uz vice nez rok
a pul a jsem za to rdd...*; ,, ...strevni onemocnéni jsou spojené s tou psychikou, takze se

‘

snazim na to myslet a nestresovat se...“; ,, ...duleZité je nebat se toho onemocnéni
a pristupovat k néemu s respektem.. ale tu stravu teda drzim porad... ", ,, ...najit lidi, co to
maji, co s tim funguji uplné normalné, treba jako jsem ja...

Komentar:

Copingovou strategii participanta ¢. 2 je tzv. vytésnéni nemoci, coZz se mu ziejmé daii,
vzhledem k tomu, Ze je jiz nejméné 2 roky v remisi. Dale zejména dba na pozitivni mysleni
a zdravou stravu, ve které omezuje cukry a tuky a snazi se volit zdravéjsi verze jidel. I kdyz
dnes ji skoro vSe, velmi pomalu se vracel k béznému stravovani, v pocatku mél
z onemocnéni velky respekt a nasadil si bezlepkovou dietu, 1 kdyZ alergii na lepek nema.

Ostatnim pacientim by doporucil snazit se najit pozitivni informace o onemocnéni

a promluvit si s nékym, kdo mé s onemocnénim podobnou zkusSenost.
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Z rozhovoru s participantem ¢. 3:

« ‘

P3: |, ...manzelka stoji pri mne aj rodina zo Slovenska...”; ,, ...skajpujem s nimi...";
,, ...stomicka sestra, ona mi dala aj pomocky na mesiac a pravidelne tam aj budem chodit
na kontroly a bude so mnou pracovat...*; ,,...aj som isel na tu psychiatriu...*; ,, ....ja som
veriaci, ruzenec je denna zalezitost..."; ,, ...tiez som zacal citat knizku, lustit krizovky,
prechadzka do prirody, z kazdého rozku trosku... *; ,, ...predtym som musel mat ticho a teraz
musim mat zapnuté radio, hudba mi pomdha... *; ,, ...dodrzuji bezezbytkovou dietu, nemusim
. e L , . .
Jju dodrziavat cely Zivot, to len teraz som tesne po operacii...*; ,, ...zeli som nejedol uz

2 roky, to si nedovolim, alebo aj lusténiny, tie potraviny ktoré ma predtym naduvali... ",

., ...skusal som jest vsetko, ale niektoré potraviny su pre mna fakt tabu, Ze do toho radsej

nejdem..."; ,, ...kazdy si musi skusit, o komu robi dobre a co zle...*; ,, ...pred odchodom
nepijem vodu...“; ,, ...teraz, ked mam tu stomiu, tak musim mat so sebou vzdy ten balicek
kde mam nahradné vrecusko...”; ,,...chodim len na miesta, kde viem, kde je WC...*;

,, ...potrebujem vzdy niekde miesto, keby som to potreboval vymenit...

Komentar:

Nejvetsi oporou je participantovi €. 3 manzelka s rodinou ze Slovenska, s kterou si alespoit
vola pies Skype. Zminil 1 dal$i copingové strategie, které mu v nemoci pomahaji, je to napf.
psychiatrie, vira, zamé&stnani mysli ¢tenim knih, lusténim kiiZovek, prochazkou do ptirody,
a hudbou. Dale dodrzuje dietni opatfeni. Aktualné 1 bezezbytkovou dietu, protoze je teprve
tyden po vytvofeni stomie. Vyhyba se jidlim, které zpusobuji plynatost, naptiklad zeli
a lusténindm, to je pro ngj tabu.

psychicky pfipravil na stomii vlastni. Dale mu po operaci pomohla hodné¢ stomicka sestra,
kterd ho naucila o stomii peCovat a vybavila jej stomickymi pomtckami a Casopisy. Na
kontroly bude dochéazet do stomické poradny.

Participantovi pomohlo taky planovat navstévy mimo domov, pfizptisobuje tomu sviij denni
rezim, stravu i pitny rezim. Musi si s sebou také vzdy brat pomucky pro piipadnou vyménu
stomie a mit misto, kde bude mit moznost vymény stomického sacku, napt. védét, kde jsou

blizké toalety.

Z rozhovoru s participantkou ¢. 4:

P4: , ...ex manzel, ten mé spis psychicky vystavoval, nez ze by mé podporoval...*; ,, ...pak

Jjsem potkala nynéjsiho manzela a ten me podporuje uplné ve vsem, protoze vi, co je to byt
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invalidni, takze se podporujem navzdjem...*; ,, ...jediné, co jsem zjistila, Ze za vsechno miize
stres... ", ,, ...takze kdyz potkam néjake lidi, co se stresujou, tak jim rikam, nedélejte to, nicite
si zdravi...”; ,,...udélala jsem si konicek, mame barak se zahradkou, tak jsem splynula
s prirodou... ", ,, ...moje uklidnujici forma je hrabani se v zemi, bylinky a zahradka. To je
Jjediny konicek v podstate kterej zuistal...*; ,, ...ja nesmim vitbec lusteéniny jako jsou fazole,
cocka, protoze to mam pocit, ze bouchnu. A korenény jidla, téch jsem se musela vzdat...*;
., ...kazdy si vilastné musi udélat svoji toleranci na cokoliv, protoze nékdo nesnese to, co
druhej...*; ,, ...udeélala jsem si sviij okruh pratel, kteri o stomii vedeli... “, ,,...lidi okolo mé

I3

to Vi, Ze casto beham na toaletu... ; ,, ...nebat se toho, doktori vi, co délaj... “; ,, ...prosté uz
na vSechno pohlizim s nadhledem, zbytecné se clovék nestresuje, neresi se malichernosti...
Komentar:

Nejvetsi oporou se stal v nemoci participantce €. 4 soucasny manzel, ktery je také invalidni
dichodce a ma pro ni pochopeni. Dale jsou ji oporou i jeji pratelé, ktefi o onemocnéni vi,
velmi duvéiuje 1ékaiim. Za 23 let onemocnéni jiz zjistila, ze pro to, aby si onemocnéni
udrzela v remisi, je dllezité se nestresovat a netesit malichernosti. Dale vi, ze velky vliv na
zanét ma také strava, vyradila kofenéna jidla a lusténiny, napf. fazole a cocku. Své konicky
prizptsobila svému stavu a nyni se vénuje zahradniceni, které vnima jako formu psycho-

r~r

hygieny. Zménila také sviyj pfistup k Zivotu na pozitivnéj$i a na vSe pohliZi s nadhledem.

Z rozhovoru s participantem ¢. 5:

P5: ,,...rodina to chépe, déti to nastésti taky chdpou, takze to je v pohodé. Clovék potiebuje

bejt v pohode... ", ,, ...koupili jsme i velky auto, kde si vozim i sviij zachod, abychom se mohli
obcas nékam podivat... ", ,, ...je dobry vyhledat si tu nejlepsi péci, co nejvic pomiuize...*;

¢

,, ...zjistil jsem, Ze ¢im vic ndzoru date k sobé, tak tim si o tom udélate vétsi predstavu... *;
., -..kdyZ je mi Spatné, tak se donutim jist, abych prosté nezhubl...*; ,, ...dietu nemam, ale
Jsou potraviny, co nejim a které si nedam, i kdyz bych na to mél chut, snazim se jim vyhejbat,
aby se mi to nedejboze nezhorsilo... *; ,, ...treba mné vadi Cesnek... “; ,, ...tvrdy alkohol viibec
nepiju, pivo jsem nasel jedno, po kterém jsem nechodil na zdachod, ale ted'ka uz ani to pivo
nepiju...“; ,, ...domdci cervené vino a koktejly ze 100% ovoce (jahody a borivky) miizu
doporucit...“; ,,...taky se mi osvédcilo pit na lacno aloe vera..."”; ,, ...parky nejim, tucny

I3

nejim, cibuli a ten cCesnek, to mi nedéla dobre...*; ,, ...hodné cist, divat se na ty skupiny,
protoze nekdo se z toho potiebuje vykecat... *; ,, ...vyzkouset i podporu néjakého psychologa,

nebo néjaké prirodni antidepresiva...
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Komentar:

Nejvetsi oporou se participantovi €. 5 stala jeho rodina, manzelka i déti onemocnéni chapou.
Dokonce se rozhodl ptizptusobit svym potfebam auto, pofidil si do néj chemickou toaletu,
aby mohli s rodinou spole¢né zacit opét cestovat. Vyhyba se konzumaci ¢esneku, cibuli,
tvrdému alkoholu, pivu, parkiim a v§em tuénym potravinam. Naopak zjistil, Ze ¢ervené vino
a koktejly ze 100 % jahod a bortivek mu potiZe nezhorsuji. Participant by ostatnim doporucil
vyhledat si tu nejlepsi Iékatskou péci, pridat se do pacientskych skupin, zaméstnavat mysl
¢tenim, vyzkouset podporu psychologa nebo se nebat i pfirodnich ptipravki. Sam vyzkousel

napt. konopné kapky a napoj z aloe vera.

Z rozhovoru s participantkou ¢. 6:

P6: ,,...ted’ uz se fakt snazim na té psychice hodné pracovat. Ja si ted snazZim rict: Dobre,

I3

tak kdyz nejde o Zivot, jde o...*; ,, ...snazim se ty véci brat trosku jinak, nervat to do té hlavy

takhle na silu, protoze pak vim, Ze se mi dejou tyhlety véci...; ,,...mam pocit, Ze si sama

pracuji na tom, co se mi déje v hlavé a Ze se treba mam i vic rdada..."; ,, ...uz jsem si nasla

3

o. o V. p . Vo s ., v« . . .,
svuj zpusob zivota... ', ,, ...Jsem uz treti rok na rostlinné stravé ...“; |, ...prestala jsem jist

maso, pak mlécny vyrobky, ty mi asi nedélaly dobre a zacala jsem své télo vice

poslouchat...”; ,, ...snazim se vyhejbat éckiim..."; ,,...kdyz jsem si dala kafe s mlikem, pak

I3

jsem 2 dny litala na zachod. Ted’ si muzu dat kafe s mlikem, ale s tim rostlinnym...*; , ...jd

treba jim hodné lusténin, treba cizrnu, jim taky ovoce a zeleninu. Jim hodné casto salaty

3

a nedela mi to problém..."; ,, ..kdyz snim hodné cervené repy, ta vim, Ze mi déld

problém... ", ,, ...snazim se hodné pracovat na té psychice, nestresovat se a byt psychicky
v klidu, snazim se mit pohyb a byt aktivni, chodila jsem i na kineziologii... ; ,, ...kdyz jsem

prestala behat, tak mi uplné dobre nebylo, a jakmile se vracim zase zpatky do svého reZimu,

3

zase se to zlepsuje.... *; ,, ...vlastné mi pomaha, i Ze doma je pohoda... ; ,, ...pravidelné drzim

«

pusty...“; ,,...chodila jsem i na nékolik kurzii, kde jsme se ucili pracovat s védomim... ",
,, ...takze ja mam své metody, jak se uklidnit, kdyz vecer nemiizu spat. Jak zastavit ten mozek,

3

aby nejely myslenky furt dokola..."; ,, ...chodim spat hodnée brzo a spim fakt tech 8 hodin.
Myslim si, Ze regenerace je pro télo dilezita...; ,,...za mé bych doporucila kazdymu pit
rano na lacno vodu s citronem, je to takovy miij ritual a bez toho bych nemohla fungovat... *;
,, ...télo se tak procisti, zahreje se a hlavné je fajn, zZe si clovek dojde na zachod a nemusi to

‘

resit za pul hodiny v praci.
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Komentar:

Nejvetsi oporou se participantce €. 6 stala jeji rodina. Manzel onemocnéni chape a spolecné
si dokazou z nemoci délat i legraci. Upravila si jidelni¢ek s ohledem na potieby svého téla
a zejména zménila nastaveni své mysli.

Ma se vice rada, pracuje na své psychice a snazi se uz tolik nestresovat. Naucila se pracovat
se svym védomim na specidlnich kurzech a ma své metody, jak uklidnit mySlenky pied
spanim. Také vyzkousela kineziologii, kterou si velmi chvali. Osvédcilo se ji chodit spat
brzo a doprat tak té€lu regeneraci. Rada sportuje, sport je také jeji prostiedek pro uklidnéni
mysli a pomdha ji citit se 1épe. Svou cestu ve stravovani nasla v rostlinné stravé, neji tedy
maso a vyradila také kravské mléko, to ji zpisobovalo obtize. Na této stravé je uz 3 roky,
jeji teélo si zvyklo zpracovavat syrovou zeleninu a ovoce ¢i lusténiny, které obvykle ostatnim
pacienttim délaji obtize. Ze zeleniny ji d¢€la Spatné pouze Cervend fepa. Nasla také svij ritudl,
bez kterého si jiz neumi predstavit za¢atek dne. Kazdé rano pije na la¢no teplou vodu
s citrobnem, to ji pomiize probudit t€lo a vyprazdnit se jesté pred odchodem do prace, tento

ritual by doporucila i ostatnim.

Z rozhovoru s participantkou ¢. 7:

»-..mam partnera a rodice, bez tady téch lidi by to neslo néjak dobre zvladat... *; ,, ...zacala
Jjsem chodit pravidelné na psychoterapie, protoze si myslim, Ze vyrovnana psychika je u téhle

‘

nemoci hodné diilezita... “; ,, ...vim, Ze vetsi mnozstvi sladkyho mi nedela dobre. Pak jsou to
bohuzel nékteré druhy ovoce, které zatim moje stieva nezvladnou zpracovat, treba jablka.
No a taky smazeny a hodné mastny, to jako viibec...*; ,, ...jinak i Zivotni styl se snazim mit
takovy zdravy, jakoze nepiju a nekourim, kdyz to jde, tak se snazim sportovat...“, ,, ...uzivam

‘

probiotika, jako preventivni opatreni...*; ,, ...neporovnavat se zdravyma lidma, nerikat si ja
uz nikdy nezaziju tohle nebo tamto, protoze to tak prosté nemusi byt... ", ,, ...nerikat si, co
v§echno nemiizu, ale soustredit se na to, co miizu...

Komentar:

Participantka ¢. 7 za velkou oporu povazuje svého manzela a rodice, ti ji pomohli, kdyz ji
bylo nejhlife a zastali jeji funkce v rodin€. Pacientka se snazi mit vyrovnanou psychiku
a myslet pozitivné, v tom ji hodné pomohla také psychoterapie. Také se dle svého stavu snazi
sportovat a udrzovat si zdravy zivotni styl, nepije a nekoufi. Uz vysledovala, ktera jidla ji
délaji a nedé€laji dobte. Jejimu traveni zplsobuji obtize smazené a mastné potraviny a také

poziti vétstho mnozstvi sladkého ¢i nékteré druhy ovoce, napt. jablko. Ostatnim pacientim
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by doporucila, aby se neporovnavali se zdravymi lidmi a soustfedili se na pozitivni véci,
které jim jejich télo stale dovoluje délat, protoZe pozitivni mysl vnima jako hlavni moznost,

jak nemoc lépe zvladnout.

ZAVER Kategorie V: PODPORA PACIENTU

Participanti pfizpusobili své zaliby zdravotnimu stavu, zacali se vice starat o své télo,
psychické i fyzické zdravi a zménili své stravovaci navyky. Participantka ¢. 7 vyuzila také
moznosti psychoterapie, participant €. 3 psychiatrie. Participantka €. 6 navstivila kurzy na
ovladani mysli a kineziologii. Participant ¢. 2 zvolil coping pomoci vytésnéni nemoci ze své
mysli. VSichni osloveni participanti zjistili, Ze je dilezité si sviij denni rezim planovat, a to
zejména zvolit vhodnou stravu a denni aktivitu a vzdy védet, kde se v blizkosti nachazi
toaleta. Nemoci ptehodnotili svoje zivotni priority, vSichni se snazi nestresovat a nefesit

malickosti.

K vyporadani se s nemoci v§em participantim pomohlo zejména vlastni pozitivni nastaveni
mysli, kamaradi a rodina, kteti jim byli velkou oporou. Také si chvalili pacientské skupiny
na facebooku, ve kterych naSli pacienty v podobné fazi a mohli si s nimi promluvit.
Vyznamnou roli v podpote pacientim hraji jak 1€kat, ktery erudované odpovi na vSechny
jejich otazky, tak vSeobecné sestry, které jsou s problematikou pacientl s ulcer6zni kolitidou
srozumény. Dostatek Casu, ktery si na pacienta vyhradi a schopnost naslouchat, je urcité

vhodnym zpiisobem, jak nejlépe projevit porozuméni.
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7 DISKUZE

Dil¢i cil €. 1: Zjistit, co pro pacienty ulcerdézni kolitida znamena.

Ukolem dil¢iho cile &. 1 bylo zjistit, jak pacienti své onemocnéni vnimaji a co pro né
v souvislosti s nemoci bylo nejtézsi, véetné toho, co pro né¢ UC znamend. V nasem vyzkumu
jsme udélali rozhovor se sedmi lidmi, ktefi méli UC kazdy v jiné fazi zanctu, méli
onemocnéni rizné¢ dlouhou dobu, a tak maji i rozdilné zkuSenosti. Pacienti prozivali
psychickou zatéz dle zavaznosti jejich onemocnéni.

Pocit bezmoci u pacientii negativné ovliviiuje vyvoj nemoci, zasahuje do vSech oblasti jejich
zivota a dochazi k celkovému zhorSeni jejich psychiky a kondice. Naopak pokud maji
pacienti snahu nemoc vnitin€ pfijmout a naucit se s ni zit, dopad na jejich fyzicky stav
a psychickou mysl je ptiznivy. (Evers, 2001 citovany Gurkovou 2017, s. 305)

Participanti se shoduji, Zze pro n¢ bylo nejtéz$i nemoc piijmout se vSemi disledky, které
pfinasi a také zjisténi, ze se jednd o nevyléCitelné onemocnéni. V pocateCnim stadiu
pocitovali strach a obavy z onkologického onemocnéni, takze po stanoveni diagnozy UC se
jim vyrazng ulevilo. V tomto se rozchazime se zjisténim Lidové (2017), ktera ve své praci
uvadi, Ze u vétSiny dotazovanych sdéleni diagnézy vyvolalo zdéSeni. Pfisuzujeme to veétsi
mozZnosti najit si nyni pfiznaky onemocnéni na internetu jesté pred vyhledanim lékate, coz
u pacientd vyvoléava strach z onkologického onemocnéni, nebot’ ptiznaky jsou podobné.
Nekteti se také obéavali vytvofeni stomie. Participanti, ktefi jsou dlouhodobé v relapsu
onemocnéni, hovoti o zklaméani, protoze predpokladali rychlejsi zlepSeni nemoci. Pro ty,
ktefi se s nemoci potykaji jiz del§i dobu, je nejobtiznéjSim pocitem poznani, Ze se musi
opakované smifit s ndvratem onemocnéni, o to vice si dokazi vazit stavu remise. Proces
smifeni a pfijmuti trva u kazdého rizné dlouhou dobu. Zarovei se vSak vSichni shoduji, ze
je nemoc v jistém smyslu také obohatila. Zivot nyni berou s vétsi lehkosti a snazi se z néj
vytéZit maximum 1 ptes vzniklé piekdzky.

Nekteti aktudlni stav piijali jako realitu, kterou nemohli ovlivnit, ani si vybrat, pouze se s ni
musi naucit co nejlépe Zzit. Jini nemoc vnimaji ptimo jako vyzvu, se kterou se perou, jak

nejlépe umi a uvédomuji si, Ze jde o beh na dlouhou trat’.

Diléi cil €. 2: Zjistit, jaké priznaky onemocnéni jsou pro pacienty nejvice zatéZujici.
Podle Krebesové (2011) je strach, ktery néktefi participanti pocitovali v pocatku
onemocnéni zékladni emoce, jejimz tikolem je varovat a aktivizovat. Diky tomu se pacienti

zacali zaobirat piiznaky a vyhledali 1ékatskou pomoc.
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Jako uvodni pfiznak onemocnéni se u vSech participantd vyskytl prijem, ktery mél pfimés
krve ¢i se ve stolici vyskytoval také hlen. Participant ¢. 3 udaval dokonce silné krvaceni.
Participantka ¢. 6 zminila, ze se ji stfidal prijem se zacpou a piidala k ivodnimu ptiznaku
také bolest bricha, kterd celkovy stav jesté ztizila. Participanti byli nuceni v nékterych
ptipadech, navstivit toaletu i 30 x denné.

Lidova (2017) ve své praci uvadi stejné pocatecni ptiznaky onemocnéni, souhlasime také
s jejim poznatkem, ze nejdulezitéjsi je v€asna navstéva lékare.

V souvislosti s priijmem se pak také u vSech participantl vyskytla velka tinava. Pocitovali
slabost az vyCerpani a zustavali v blizkosti toalet po cely den. Lukas a kol. (2020, s. 9)
popsali vyCerpanost jako nejcastéjsi a nejtézsi omezeni, které ma na pacienty negativni vliv.
S jejich tvrzenim musime souhlasit, ptiznaky onemocnéni se vzdjemné propojuji a negativné
ovliviiuyji celkovy stav pacientil, fyzicky stav bohuzel plsobi i na stav psychicky. Psychické
obtize se vyskytly u vSech participant, kteti se zacastnili naseho vyzkumu, ve vétsi, ¢i mensi
mife.

V obdobi relapsu onemocnéni takika vSichni participanti zaznamenali ubytek hmotnosti.
Nejvyraznéjsi ztratu hmotnosti uvedl participant €. 3, ktery ztratil 30 kg, a participant €. 1,
ten zhubl 20 kg a do ted’ mé problém dostat se zpét na svou pivodni vahu.

U nékterych participantl se také vyskytly komplikace onemocnéni, napt. u participantky

¢. 4 doslo k degeneraci kloubt a patefe a u participanta ¢. 5 k zdnétu slinivky a k zelenému

zakalu a participant ¢. 1 m¢l zanét srde¢ni chlopné.

Diléi cil €. 3: Zjistit, jak zasahuje ulcer6zni kolitida kvalitu Zivota pacienti.

Z analyzy rozhovort vyplyva, ze ulcer6zni kolitida vyrazné zasahuje nejen do kvality Zivota
participantl, ale také do Zivota jejich blizkych. PrGjem, ktery je hlavnim piiznakem
onemocnéni je divodem, pro€ jsou nuceni radikéln¢ zmeénit dosavadni zivotni styl. Dokonce
nekteré jejich funkce musi zastoupit partner ¢i jiny rodinny ptislusnik. V akutni fazi zanétu
nemohou ze zdravotnich diivodl vykonévat své pracovni povinnosti, tudiz musi fesit hlavné
ekonomické zajisténi rodiny. Pokud maji tolerantniho zaméstnavatele, umozni jim praci
z domova, v opa¢ném piipadé musi nastoupit na nemocenskou. Vzhledem k tomu, ze si
zdravotni stav zpravidla zdda dlouhodobéjsi rekonvalescenci, musi nakonec zaméstnani
opustit nebo zmenit, ptipadné jim je pfiznan invalidni dichod. Tim dochazi ke snizeni
zivotniho standardu rodiny.

VSichni participanti se shoduji, ze velkym zasahem do zivota bylo nahlé omezeni socialnich

kontaktti v disledku vzniklych zdravotnich obtizi. Pacienti se stydéli a obavali tiniku stolice,
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¢i se neuméli vyrovnat s nové vytvorenou stomii, proto se izolovali v domacim prostiedi
a prestali chodit do spolecnosti. Napf. participantka ¢. 4 omezila socidlni kontakty na ptl
roku, prakticky az do doby, nez ji byla stomie znovu zanoiena a byl ji vytvofen pouch.
Kdezto participant ¢. 3 kvuli neodkladné potiebé toalety nevychézel prvni 2 - 3 mésice ven
a socialni kontakty alespon z ¢asti obnovil naopak po vytvoreni stomie, kterd dle jeho slov
kvalitu Zivota zvysila, v porovnani s zivotem bez stomie.

Ukaézalo se, ze pacienti museli ud¢€lat také zmény v oblasti traveni volného Casu, ve smyslu
z aktivniho spiSe na pasivni. To koresponduje s vyjadienim Bartlové (2005, s. 51), ktera
uvadi, ze pacienti tyto zmény v oblasti seberealizace snaseji velmi $patn€, coz se ndm ve
vyzkumu také potvrdilo.

Veskera zjisténa omezeni kvality zivota pacientl zdsadné zatézovala jejich psychiku.

Smith et al. (2002, s. 153) zminuje studii, kterou provedl Walters (2000), studie identifikuje
u pacientl s IBD totozné problémy, jaké ndm participanti vypoveédéli i v naSem vyzkumu,
s kterymi se musi béhem své nemoci potykat, a které jsou z pohledii pacientd vnimany
s negativnimi dusledky na kvalitu jejich Zivota. Ke stejnym omezenim v dennich ¢innostech,
v oblasti pracovni, socidlni, fyzické, i psychické, dospéli ve svém vyzkumu také Bjalkova

(2019), Wolfe a Sirois (2008, p. 877 - 886) a (Larsson, L66f a Nordin, 2017, p. 648 - 657).

Dildi cil €. 4: Zjistit, jaké jsou nejvétsi vyzvy v souvislosti s diagnostikou a 1é¢ebnym
reZimem u pacienti.

V pribéhu nasich rozhovort jsme zaznamenali u dvou pacientil bagatelizaci pfiznaki jejich
nemoci zdravotnickym persondlem a u jednoho pacienta doslo k oddaleni 1é€by o 1 mésic.
Zpocatku totiz byly jeho prijmy nespravné oznaceny jako ptiznak onemocnéni COVID-19.
Lidova (2017) ve své praci uvadi, Ze diagnoza IBD u pacientii vyvolava zdéSeni a strach,
z toho, co bude dal. Pro naSe participanty €. 2 a 3 to vSak naopak znamenalo tlevu, protoZe
se vice obavali onkologického onemocnéni.

Participant ¢. 5 a participantka ¢. 7 zminuji neZddouci ucinky ptfedepsanych kortikoida.
Jednalo se o otoky v obliceji, zeleny zakal a zanét slinivky. Lengyelova (2014, s. 43)

zaznamenala otoky v obliceji i u svych respondentil.

Biologicka léc¢ba byla nasazena u participantt €. 1, 3 a 7, u participanta €. 3 se vSak vyskytly
komplikace onemocnéni v podob¢ stendzy stieva a piesto, ze ho biologicka lécba dostala do

remise, muselo se u n¢j pristoupit k operacnimu feSeni a odstranéni stfeva a k vytvoreni



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 78

stomie. Participanti pocitovali po nasazeni biologické 1écby ulevu, to potvrzuje i prace

Lengyové (2014, s. 45), stejn€ jako ona doufame, ze bude dostupnéjsi pro vice pacientt.

Pacienti chtéji své nové situaci porozumét, proto maji potfebu poznani, ktera jim pomuze
1épe zvladnout situaci a zmirnit obavy, patii sem napf. potfeba byt dostate¢né informovan
o dal$im postupu v 1&¢bé, o rezimu v nemocnici (Bartlova, 2005, s. 91 - 96; Samankova
akol., 2011, s. 35).

Z rozhovorl s naSimi participanty vyplynulo, Ze obdrzeli nejvice informaci od svych Iékait,
ptipadné také od stomické sestry. Doplitujici informace pak hledali v odborné literatuie, na
internetu nebo na facebookovych skupinach sdruzujici pacienty s podobnym onemocnénim.
Opacné zjisténi uvedla Lidova (2017, s. 43), vétSina jejich participanti oznacila informace
od 1ékate za minimdlni az nulové. Zjisténi Lidové (2017) nés znepokojilo, protoZze mame za

to, Ze pro pacienty jsou informace o onemocnéni velmi diilezité zvlasté v pocatku nemoci.

Zdravotnicky persondl by mél byt schopen zvolit spravnou formu podani informaci véetné
edukace a m¢l by je pacientim poskytnout jak v stni, tak v tisténé podobé. Vhodné predani
informaci povazujeme za dulezitou soucast oSetfovatelské péce, jelikoz spravné vysvétleni
informaci pacientovi, mize zlepsit prubéh 1é¢ebného procesu a zvysit spokojenost pacienta.
(Magerciakova, 2007, s. 37 citovana Kratkou, 2016, s. 24)

Pti planovani stomie je také diilezité dbat na vysvétleni celého procesu, rozhovor s Iékafem
¢i stomickou sestrou by mél obsahovat informace o dalsim pribéhu, o dostupnych
pomtuckach a pomlcky by mély byt prakticky predvedeny (Lukas, 2005, s. 261 — 288).

V ptipadé totdlni proktokolektomie s vytvorenim IPPA nebo stomie, by bylo vhodné
s pacientem konzultovat stravu ve spolupraci s nutri¢nim terapeutem. Participantka €. 4 totiz
uvadi jako naslednou komplikaci onemocnéni degeneraci kloubtl a patete vzhledem k tomu,
ze nedochazi k plnému vstifebavani mineralli a Zivin po odstranéni tlustého stfeva.

Osloveni participanti se shodli na tom, Ze za nejvyznamnéjSi pii¢inu povazuji stres.
Sajadinejad et al. (2012, p. 1 - 11) také zatazuje mezi hlavni spoustéce psychicky stres, a to
jak v patofyziologii nemoci, tak jako spousté¢ relapsu onemocnéni. Mohou za to zmény
v imunitnim i nervovém systému, na které stres pisobi.

Participantka ¢. 6 a 7 uvedly jako pfic¢inu zhorSeni nemoci i t€hotenstvi a porod. Pacientka
¢. 6 uvedla, Ze ma za sebou 2 porody, vzdy cisaiskym fezem. Po porodu bohuzel doslo ke
zhorSeni jejich obtizi. Lukas a kol. (2020, s. 71) upozoriiuji, ze zeny s IBD jsou v soucasné

dobé¢ nedostaten¢ informovany, disledkem muze byt nespoluprace zen s ohledem na 1écbu
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a narusta s tim riziko vzplanuti nemoci v prubéhu tehotenstvi. Urcité rizikové faktory pak
zavisi také na aktivité¢ zdnétu v priabéhu poceti, v téhotenstvi a celkovém nutri¢nim stavu
nastavajici maminky. Ke vzniku relapsu v téhotenstvi pravdépodobné prispiva placenta,
ktera tvoii prozanétlivé cytokiny podporujici zanét. Relaps tak zkomplikuje t€¢hotenstvi 30 -
35 % zen s UC, zejména v L. a II. trimestru a v poporodnim obdobi. Proto je velmi dulezité
téhotenstvi individudlné planovat, informovat se a pravidelné navstévovat specializované
ambulance 1 gynekologa. Pro fyziologicky prubéh téhotenstvi i porod je tedy nutné
spolupracovat s 1€kati, mit odpovidajici péci a vhodnou 1écbu. Participantka €. 4 méla déti
az pozdéji, dokonce po vytvoreni IPPA a ob¢ té¢hotenstvi i porody probéhly v poradku, bez

komplikaci.

Dil¢i cil €. S: Zjistit, jaké podpiirné zdroje pacienti s UC maji a vyuZivaji.

K pfiznivému vyvoji nemoci napomahd podpora blizkych osob. Jejich empatie je dilezitym
prvkem pro pochopeni prozivani onemocnéni, ¢imz se podileji na stabilizaci psychické
pohody nemocného. (Vymétal, 2006, s. 135 - 138; Zacharova a Simickova - Cizkova, 2011,
s. 167) To se nam ostatn¢ také potvrdilo ve vyzkumu, rodina a blizké okoli participantim
pomohlo nejvice. Stejny ndzor zastava i Lidova (2017, s. 42, 43). Gurkova (2017, s. 323)
jeste dodava, ze u stomiktli socidlni opora zvySuje kvalitu Zivota a schopnost 1épe zvladat
obtiZe spojené se stomii. To ndm potvrdila i participantka €. 4, kteréa se z pocatku kvili stomii
spolecnosti stranila, ale poté, co si vytvofila sviij okruh ptatel, kteti o stomii védéli, zacala
se psychicky citit mnohem Iépe.

Pokud je ¢lovék osamély, miZe snaset zdravotni komplikace hilife, proto pak v motivaci
pacienta hraje velkou roli také zdravotnicky personal. Zdravotnici by se meli umét ,,veitit do
ktze* pacienta, aby pochopili prozivani jejich nemoci. Roli rodiny a zdravotniki je tedy
naslouchat, podporovat, dat najevo tctu, vyhradit si dostatek ¢asu, vyslechnout a respektovat
nazory nemocného. Déle je dileZité pomoci nemocnému utfidit si myslenky a snazit se
uspokojit jeho potieby a piani. (Samankova a kol., 2011, s. 30 - 38).

VSichni participanti divéfovali ve své 1€cbé svym oSetfujicim 1ékaiim, spolupracovali

s nimi a snazili se respektovat jejich doporuceny lécebny rezim.

Adherenci k 1écb¢ tfadime také jako formu copingového chovéni, jeji respektovani
a dodrzovani svédci o davéte pacienta, zaroven je to 1 zpétna vazba. Spoluprace pacienta
napomuze k vyslednému efektu 1€cby (Leventhal et al., 1984 citovany Gurkovou 2017,
s. 108).
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Uvédomeéni si hodnoty zdravi je pak samotnou motivaci ke zméné jednani, chovani nebo
vede ke vzniku dal§ich opatenich vedoucich k udrZeni a ochrané zdravi. (Saménkova a kol.,
2011, s.30-38)

Participanti ptistupuji ke zvladnuti nemoci podobné¢, protoze jejich spoleénym cilem je stav
remise. K tomu je zapotiebi dodrzovat 1é¢bu, upravit a ptizptisobit zivotni styl a denni rezim,
volit vhodnou kombinaci stravy s ohledem na toleranci vlastniho traviciho systému, zamezit
pusobenti stresovych faktorii a soustiedit se na udrzeni pozitivniho nastaveni mysli. K lepSim
psychickym vysledkiim nékteti vyuzili odborné pomoci psychologa ¢i psychiatra, jelikoz
vSichni participanti se shodovali, Ze vyrovnana psychika je u této nemoci velmi dulezita.
Participanti, jimz to fyzicky a zdravotni stav dovoluje, vyuzivaji k procisténi mysli a ziskani
fyzické kondice také sport. Kim et al. (2021, p. 1 - 6) provadél vyzkum, ve kterém prokézal,
ze cviCeni v remisi (chlze, joga) je pacienty dobfe tolerovano a zaroven zlepSuje kvalitu
Zivota a snizuje uroven stresu. Participanti, ktefi sportovat nemohou vypliuji sviij ¢as napf.
lusténim kiizovek, Ctenim knih, jinym sebevzdélavanim nebo prochazkami v piirodé
s rodinou, to jim také poméaha zaméstnat hlavu a odreagovat se. Participantka ¢. 6 se kromé
sportu zajima o kineziologii a také pravidelnég Cisti své t€lo pomoci pulstl. Participant €. 5
pfidal k vybaveni svého vozu chemickou toaletu, aby mohl zacit znovu cestovat a zvysit tak
spole¢né s tim kvalitu Zivota sobé i celé roding. Zacharova a Simi¢kova - Cizkova (2011,
s. 155 - 157) mezi vhodné taktiky zvladani Zivotnich t€Zkosti zahrnuji také relaxaci, dechové
cviceni, meditaci a hudbu. Hudbu si chvalil také nas participant ¢.1.

Celkové vSem participantim pomohlo si svilj ¢as vice planovat, a to hlavné s ohledem na
vyskyt toalet na vetejnosti, ale také planovat v ramci stravovani. Ke stejnym zkuSenostem
s vyhodou v planovani dospéli ve svych vyzkumech také Wolfe a Sirois (2008, p. 877 - 886)
a Larsson, L66f a Nordin (2017, p. 648 - 657). Stejné jako v jejich vyzkumech, tak i nasi
participanti ostatnim doporucuji s sebou nosit ndhradni spodni pradlo nebo hygienické ¢i
stomické pomucky a ptizpisobovat spoleCenskym udalostem vyprazdiovani a stravu.
Vyzkum Wolfe a Sirois (2008, p. 877 - 886) taktéz prokazal, ze nalezeni dennich rutin
napomahd nemoc lépe zvladnout a vede ke zlepSeni stravovacich navykl. Totozné
zkuSenosti ziskali také naSi participanti. Konkrétné participantka ¢. 7 nalezla svou ranni
rutinu ve vypiti sklenky teplé vody s citronem na lacno, coz ji pomaha k rychlému rannimu

vyprazdnéni. Participant €. 2 za nejvetsi obohaceni nemoci povazuje, ze se snazi jist zdraveéji.
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Z informaci, které jsme ziskali od participantti vyplyva, Ze vyznamnou pfi¢inou vzplanuti
nemoci je stres a chyby ve stravovani. S vlivem stravovani souhlasi i Lukas a Satrova (2004,

s. 10).

To pIné koresponduje s tvrzenim LukaSe a kol. (2020, s.155), ktetfi doporucuji vytadit
potraviny, které pacienti Spatné toleruji. S upravou jidelnicku miize byt napomocny nutri¢ni
terapeut, nicméné kazdy pacient musi nalézt nejvhodnéjSi kombinace potravin sam.
Bezezbytkovou dietu doporucuji pouze pro pacienty se stfevni stendzou a pii té¢zkém relapsu.
Tehdy mtze pomoci také vynechani erstvého mléka a jeho nahrazeni kysanymi mlécnymi
vyrobky. Doporucuji vyvazenou stravu z Cerstvych ingredienci a snizit konzumaci
pramyslové zpracovanych potravin. Tato doporuceni podnécuji k tpravé jidelnicku a ke
zdravéjSimu zivotnimu stylu. Tyto zavéry potvrzuje 1 vyzkum Frankové (2016), kterd se ve

své praci zabyvala Zivotnim stylem pacientil s chronickym stfevnim onemocnénim.

V naSem vyzkumu bylo nej¢astéji netolerovanou potravinou, kterou participanti uvadéli,
konzumace tvrdého alkoholu, zeli, ¢esneku, cibule, ovoce, zeleniny a luSténin. Pouze
participantce €. 6 luSténiny, ovoce ani zelenina problém nedélaly, kromé cervené fepy. Spise
si stéZzovala na potize pfi trdveni masa a kravského mléka, proto ho ze svého jidelnicku
postupné vytadila a pieSla na vegetaridnskou stravu. Piekvapujicim se stalo zjiSténi
Frankové (2016), ze néktefi jeji tiCastnici vyzkumu mohou bez potizi konzumovat 1 syroveé
maso - hovofili o tatardku. Participant ¢. 2 v naSem vyzkumu oznacil tatardk jako hlavni
spousté¢ UC. Ostatni nasi dotazovani se masu nevyhybaji, ale voli spiSe maso dietngjsi,
tepelné upravené a malo kotfenéné. Tady se potvrzuje, ze tolerance potravin je velmi
individudlni. Participanti €. 2, 5, 6 a 7 se shoduji s LukaSem a kol. (2020, s. 148), Ze zvySena
konzumace cukru a tukti v potravé vede ke zhorSeni jejich zanétu, proto si jejich mnozstvi v
potravé hlidaji. Participantovi €. 5 se osvédc¢ilo pit na lacno vytazek z aloe vera, doporucuje
také koktejly ze 100% ovoce, zjahod a borivek. Participantka ¢. 7 dopliuje stravu
o probiotika. Vyvazena strava je zvlasté dulezitd pro participanta €. 3 a participantku ¢. 4,
protoze u obou doSlo k odstranéni tlustého stfeva, tim padem dochazi k omezenému
vstiebavani zivin a minerdll pouze v tenkém stfeve. Participant ¢. 3 navic dodrzuje

bezezbytkovou dietu, protoze je Cerstvé po operaci se zaloZenim stomie.
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8 PRAKTICKY VYSTUP - VYTVORENI INFORMACNIHO
LETAKU

Vystupem bakalatské prace je informacéni letdk, byl umistén do gastroenterologickych

ambulanci ve Zlin¢. Najdete jej v ptiloze ¢. 11

Letak je urcen hlavné pro pacienty se stfevnimi potizemi a pro stomiky. Zde ve zkratce
vysvétlujeme onemocnéni. Ddle uvadime zadkladni doporuceni, jak Iépe zvladnout
onemocnéni. Doporuceni vychdzi ze zkuSenosti nasich participantd a dostupné literatury.
Vzhledem k tomu, Ze naSi participanti vyzdvihovali komunikaci s pacienty se stejnou
diagnézou a v podobném stadiu nemoci, uvddime v ném kontakt na pacientska sdruzeni

a organizace a kontakt na n¢kolik facebookovych skupin.

Druhd strana letdku je vénovana zejména stomikim. Zmifujeme novou stomickou
psychologickou linku pomoci, kterou zfidilo Ceské ILCO, z. s. a kontakt na klub stomiki
ve Zliné. Déle uvadime dvé stomické linky, které poskytuji telefonické poradenstvi
pacientim. ILCO také zastitilo projekt PytlikART z diivodu bofeni myt ohledné Zivota se
stomii. Pacienti maji na adresu ILCA poslat fotografii svého pomalovaného stomického
sacku a sdilet svilj pfibéh. O mezinarodni priikaz stomika si pacienti mohou zazadat na
webovych strankach ILCA, odkaz je uveden v letdku. DalSim projektem ve stejném duchu
je projekt Terezy Nagyové nesouci nazev NEJSEM TABU. Tato Zena je také stomickou

arozhodla se zaloZit Ceskou znacku stomického spodniho pradla a plavek MyPouch.cz.

Doufame, Ze pacienti tento letdk pfivitaji a pfinese jim nové a uzite¢né informace.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 83

ZAVER
V bakalarské praci jsme se zabyvali tim, co pro pacienty ulcerdézni kolitida znamena, jak

onemocnéni vnimaji a jaké ptiznaky nemoci jsou pro né nejvice zatézujici.

Jedné se o onemocnéni nevylécitelné, nejveétsi zivotni vyzvou je pro pacienty udrzet se co
nejdéle v remisi a zabranit zhorSeni pfiznakii. Nejvice omezujici pfiznak je prajem, ktery
pacienty nuti setrvavat v blizkosti toalety takika 24 h denné, coz je pro zdravého Cloveéka
naprosto neptedstavitelné. Nasledkem velkého poctu stolic dochazi k fyzickému
1 psychickému vycerpani a ke ztrat¢ hmotnosti. Celkovy stav méa vyznamny vliv na kvalitu
zivota. Pacienti se obavali snizeni finan¢niho pfijmu kviili zméné ¢i ztraté zaméstnani nebo
odchodu do invalidniho diichodu. Hodné je trapilo i omezeni socidlnich kontaktl a zatizeni

rodiny.

Informace o nemoci pacienti Cerpali hlavné od svého oSetiujiciho lékare, ptipadné od
stomické sestry. Dale hledali v literatufe, ale 1 na internetu a na facebookovych skupinach

sdruzujicich pacienty s IBD.

Zajimavym tématem pii rozhovoru bylo i to, co participanti povaZovali za pfic¢inu
onemocnéni, pripadné za pificinu zhorSeni. Nejcastéji uvadéli stres, dietni chybu, ptipadné
téhotenstvi ¢i porod. Od zjisténych pticin se odvijely i zplisoby, jak se participanti snazili
s nemoci vypotadat. V prvé fad¢ uvadeéli, Ze se museli dostat do psychické pohody. Formu
odbourani stresu volili odlisné, od sportovnich aktivit, pokud jim byly umoZnény, az po
védomé ovladani mysSlenek ¢i névstévu psychologa. Zaroven u nich doSlo ke zméné
Zivotnich hodnot, prestali feSit malickosti, a tim také napomohli ke zmirnéni stresového

faktoru.

Za hlavni zdroje opory vSichni participanti oznacili rodinu a jejich blizké. Myslime si vSak,
ze vyznamnym zdrojem opory by se mély stat i vSeobecné sestry svou empatii, vytvorenim

dostatku ¢asu na pacienta a porozuménim.

Vytvofili jsme materidl v tisténé podob¢, byl umistén do gastroenterologickych ambulanci

ve Zlin€ a je také k nahlédnuti v pfiloze prace. Je urcen pacientim s IBD a se stomii.

Tvorba této bakalaiské prace pro nas byla cennou zkuSenosti, participanti s ndmi sdileli své
zkuSenosti, zplsoby, jak se s ulcer6zni kolitidou vypotadavaji a dovolili nAm nahlédnout do
jejich kazdodenniho zivota. Prakticka ¢ast potvrdila poznatky ziskané v Casti teoretické.

Mame pocit, ze nase prace mela smysl.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

aj. a jiné

ARO Anesteziologicko-resuscitacni oddéleni

apod. a tak podobné

UC  ulcerative colitis = ¢esky ulcerdzni kolitida

CT  pocitacova tomografie

Crocodile European Federation Crohn’s and Ulcerative Colitis Associations
¢. Cislo

CR  Ceska Republika

ECCO Evropska spolecnosti pro Crohnovu chorobu a ulcer6zni kolitidu (European Crohn's

and Colitis Organisation)

EFCCA European Federation of Crohn’s and Colitis Associations

ERCP Endoskopicka retrogradni cholangiopankreatografie

FB  Facebook

FW  sedimentace

h hodin

IBD Inflammatory Bowel Disease

ILCO Pacientska organizace pro lidi s vyvodem

IKEM Institut klinické a experimentdlni mediciny, nachazejici se v Praze

IPA  Interpretativni fenomenologicka analyza (Interpretatice phenomenological analysis)
IPPA ileo - pouch — anélni anastomo6za

ISCARE soukromé zdravotnické zatizeni v Praze, zabyvajici se také idiopatickymi
sttevnimi zanéty

ISZ  Idiopatické stievni zanéty = téz IBD

kg kilogram

KO  krevni obraz (erytrocyty, trombocyty, leukocyty, hemoglobin, hematokrit)

MRI magneticka rezonance
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napf. napiiklad

P1-P7 participant 1 - 7

resp. respektive

S. strana

SLOVILCO Slovenské zdruzenie stomikov
tzv.  takzvané/ takzvané

UVN Ustfedni vojenska nemocnice

UZIS MZ CR Ustav Zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky, jejimz

zfizovatelem je Ministerstvo zdravotnictvi
WC  toaleta
WHO World Health Organization

% procento
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PRILOHA P I: OTAZKY K ROZHOVORUM

1) JAKE JE TO ZIiT S ULCEROZNIi KOLITIDOU?

Jak se u Vas nemoc zacala projevovat a co predchazelo diagnostice nemoci?
Co si myslite, ze zptisobilo Vase onemocnéni?

Z jakych zdroju jste Cerpali informace o svém onemocnéni?

Jaky mate pocit z dosavadni 1€cby?

Co d¢late pro to, aby se Vam nezhorsil prubéh nemoci?

Kde ziskavate silu a oporu v nemoci?

2) JAK VNIMATE SVOU NEMOC? Myslite si, Ze se pro vis stala ulcerézni kolitida

néjakym zpusobem vvzvou?

® (o byste poradili nové diagnostikovanym pacientiim, kteti maji toto onemocnéni také?



PRILOHA P II: INFORMACNI LETAK

zjistete

lkugenos‘“ = IDIOPATICKE PACIENTI IBD z.s. — pomahaji, podporuji,
pacient! STREVNI ZANETY edukuji a sdruzuji pacienty a jejich rodiny.
‘5__5\(\)?““ Poradaji spoleéenské akce pro pacienty.
009“““ “\—Lp&?-'- vice na: www.crohn.cz
= Crohnova » A o“el\ Vymysleli:

choroba

o WC Kompas — mapu nejblizsich toalet
(vice na www.wckompas.cz)

o WC karta - pro snadnéjsi
zpfistupnéni toalet

o spolecné se Slovak Chron Club

mobilni aplikaci IBD Pod Kontrolou —

pfipomene napf. kontrolu Iékare

a uziti medikace

- cleny organizace se mUzete stat
za poplatek 200 K¢

Co to je?
A jak s nimi
zZit?

UC

= ulcerézni
kolitida

Pracovni skupina pro IBD
— organizuji vzdélavaci setkani
a informuji
o novinkdch ohledné IBD,
vice na: ibd-skupina.cz

STOMIE

CN = zanétlivé onemocnéni
traviciho traktu, které muize
postihnout jakoukoliv éast Pacientské skupiny na
travici trubice, nejéas Facebooku jsou
vyskytuje v koneéné &asti vhodné zejména pro
tenkého stieva. predavani osobnich
UC = zanétlivé onemocnéni zkusenosti
tlustého stfeva, mohou
vzniknout zmény v koneéniku, Soustfedte se na aktivity, které vam

v rliznych Eastech tlustého pomohou se udrzet v psychické pohodé, Spojte se
stfeva nebo i v celé jeho délce. pFip. vyhledejte pomoc psychologa =
STOMIE = uméle vyvedeny s ostatnimi:
organ na povrch téla (napf.
tlusté stfevo, tenké stievo, Hledeojte pc?fraw’rly, které Vam T I e R T
mocové cesty) nezpUsobuiji obtize
e Lidé s onemocnénim — Crohnova
® Spojte se s pacienty se stejnou choroba a Ulcerdzni kolitida & jiné IBD
diagnézou, ziskate cenné zkusenosti. o Rodite déti s IBD (VEO-IBD, Crohnova
Pacienti jako Vy, choroba, Ulcerézni kolitida)
se stomii, o = S - -
o Neomezujte socialni kontakty e e Idiopatické stfevni zanéty — ulcerozni

kolitida (UC) a Crohnova nemoc (CN)

24
% p. N

POMOC
STOMIKUM: Stomicka linka B.Braun,
Tel: +420 777 363 343 pro radu stomické

4 take sestry, pokud si s né¢im nevite rady
CESKE ILCO, Z.S. ~™*a aneméte v blizkosti

PRUKAZ STOMIKA:
VyuZijete jej napf. pfi cestovani,
zazadejte si o néj na:
www.ilco.cz/prukaz-stomika

Najq,
ete j,
te jo

Ma’te obavy ze Stomie? Kazdy pracovni den 9:00 — 1(;:00 h

Pomoci muze psychologicka linka
pomoci: uréend pro Projekt PytlikART:
pacienty i jejich blizké.

Dostupna od 7.2. 2022 do 31.12. 2023, kazdych 14 dni

(v PO 16:00 — 18:00 h), konzultace jsou zdarma,

tel.: 725 556 889, nutna rezervace terminu pres

www.ilco.cz

Ve Zliné se muzete obratit napf. na:
Klub stomik Zlin, z.s.,

Havli¢kovo nabrezi 600, Zlin,

Email: ivana.manclova@seznam.cz
Telefon: +420 607 149 153

dna.cz/klub il

Pfibéhy pacienti a mnoho uziteénych
informaci najdete na lico.cz

Projekt
STOMIE Terezy
NEJSEM TABU, TN
% kterd mé sama
stomii.

WWW.

STOMICKE PRADLO L
Aktualni inform

pro stomiky
e Spolupracuje se zdravotnickymi ° Edukaénl’webih 3
btk - e Online lekce cvi

e Blog Terezy bofi myty o stomii, g
predava své zkusenosti e Informace o strav

e Vytvofila stomické pradlo a plavky aintimnim iiV

ZDROJE textu:
https://www.crohn.cz/crohnova-choroba
https://www.crohn.cz/ulcerozni-kolitida

https://www.ilco.cz/vse-o-stomii/
https://www.ilco.cz/ilco-linka/
https://www.ilco.cz/prukaz-stomika/
https://www.convatec.cz/forms/prihlaska-do-meplus,
https://www.nejsemtabu.cz/
https://www.pytlikart.cz
https://www. cz/klub-stomiku-zlin-z-s

ve spolupraci s ostatnimi pacienty:
MyPouch.cz
Vice na: . [
www.nejsemtabu.cz

www.mypouch.cz

StomalLinka 800
(kazdy vSedni den od

o Casopis Radim -
ZDROJ obrazku: e FB Stomik Radim

Ytokw3.ipg

Tento informacni letak byl vytvofen jako souéast
bakalaiské prace: Ulcerézni kolitida jako Zivotni vyzva.
Autor: Bara Staskova,
studentka oboru Vieobecna sestra,

Fakulta humanitnich studii, Ustav zdravotnickych véd,
Univerzita Tomase Bati ve Zliné.

Zdroj: autorka prace



PRILOHA P III: ANATOMIE TRAVICI SOUSTAVY

pricni travnik
colan fransversum

| ‘ jicen

'[|LI_SIE l J— - oesophagus
sifevo L I .

intestinum “ ‘:

Crassum ~. Zaludek

veniriculus / gaster

T B

tenke
strevo
ifestinum
tenue
vzestupny
traénik
coion
ascendens

sestupny
traénik
cailon
slepé descendens
stievo
CaECLT

appendix

konelnik 5
recium fitni »
otvor esovita
anus klicka
colon
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PRILOHA P IV: ILEOSTOMIE
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PRILOHA P V: SROVNANI POMERU ZDRAVEHO ZAZIVACIHO
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ZDROJ: vlastni obrazek autorky prace



