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Uvod

Nékdy se tika, Ze dneSni medicina dokaze zazraky. A kdyZ se podivame kousek
zpét do historie, a uvédomime si, jak rychlym vyvojem lékarstvi v poslednich
desetiletich prochazi, miZeme s timto vyrokem do urcité miry souhlasit. Pfesto vSak
stale existuji onemocnéni, které nelze zcela vylécit, a se kterymi se pacienti museji
potykat celozivotné. Mezi takové nemoci patii napriklad idiopatické stirevni
zanéty — chronickd onemocnéni postihujici gastrointestinalni trakt, ktera jsou
v soucasnosti 1écitelnd, ale ne vylécitelna. A pravé idiopatické stfevni zanéty jsou
ohniskem zajmu této bakalarské prace.

v v

Toto téma jsem si nevybral zcela nahodné, k bliZ§imu zajmu o tuto problematiku
mé vedla osobni zkusenost s onemocnénim. Diky tomu vim, jak ndro¢né miiZe byt se s
diagn6zou vyporadat, s nemoci se smifit a naucit se s ni zit. [diopatické stfevni zanéty
totiZ mohou vzhledem k velké variabilité riiznych priznakii a naro¢nosti 1é¢by vyrazné
zasahovat do kaZdodenniho Zivota pacientti, a omezovat jej v mnoha oblastech. Cilem
této prace je tedy tuto problematiku bliZe prozkoumat. Zajimaji mé predevSim osobité
piibéhy jednotlivych pacientii a jejich zkuSenosti s nemoci - jak se se svymi potiZemi
vyporadavaji, jak se jejich onemocnéni vyviji a jak probiha léc¢ba, a ktera témata
spojena s nemoci jsou pro né osobné nejpalcivéjsi.

Y4

Teoreticka cast prace se zabyva z ¢asti medicinskym vymezenim idiopatickych
stievnich zanétl — v prvni kapitole jsou vymezeny zakladni charakteristiky nemoci,
historie a epidemiologie, etiologie a patogeneze, a také klinicky obraz. V druhé kapitole
jsou pak popsany mozZnosti 1écby, od béZné farmakoterapie aZ po méné obvyklé
terapeutické modality véetné psychoterapie. Treti kapitola je pak vénovana dopadiim

nemoci na kvalitu Zivota pacientii v jeho riiznych oblastech.

Empiricka Cast prace je pak vénovana kvalitativnimu vyzkumu, ktery je
zaméren na analyzu zkusenosti konkrétnich pacientii, a snaZi se pomoci autentickych
vypoveédi participantli popsat dopady onemocnéni na rtizné oblasti Zivota, a pfedstavit

témata, ktera vnimaji pacienti ve spojitosti se svou nemoci jako nejzasadnéjsi.



TEORETICKA CAST



1 Idiopatické stirevni zanéty

Hlavnim tématem této bakalarské prace jsou idiopatické strevni zanéty.
poji, a dale se budu vénovat bliZ§im charakteristikam téchto onemocnéni, jako jsou

historie a epidemiologie, etiologie a patogeneze, a klinicky obraz.
1.1 Zakladni vymezeni pojmt

Idiopatické strevni zanéty jsou chronicka zanétliva onemocnéni postihujici
gastrointestinalni trakt, mezi které radime predevSim Crohnovu nemoc a ulcerézni
kolitidu. Pojem idiopaticky v tomto oznaceni znamena ,samostatné vznikly“ nebo
»vZnikly z neznamé pricCiny“. Oznacuji se tak tedy takova onemocnéni, ktera vznikaji
spontanné, nebo jejich ptivod neni zcela zndm. V ¢eském prostredi se také nékdy
pouziva oznaceni nespecifické strevni zanéty. Nejcastéji se vSak setkame se zkratkou
IBD, ktera pochazi z anglického oznaceni inflammatory bowel disease. Pro ulcerézni
kolitidu se obdobné uziva zkratka UC (z anglického ulcerative colitis), pro Crohnovu
chorobu pak CD (z anglického Crohn’s disease). VSechny tyto ptivodné anglické zkratky
se béZzné pouzivaji i v Ceském prostiredi, pro prehlednost a jednotnost budou tedy

uzivany i v této praci (NZIS, n.d.).

U IBD se standardné rozliSuje nékolik fazi onemocnéni - pocatek nemoci (prvni
ataka), nastoleni klidové faze (remise) a opétovné vzplanuti (relaps). Pokud se
onemocnéni objevi na dosud nepostizeném useku gastrointestinalniho traktu, tento
projev se oznacuje terminem recidiva. Opétovné vzplanuti na misté, které bylo drive
zhojeno, se pak nazyva reaktivace. U CD je pak navic definovan termin rekurence, tedy
vyskyt objektivnich morfologickych znamek onemocnéni. Prvni ataka a rozvoj nemoci
miZe postihnout jedince jakéhokoli véku, nejcastéji vsak byvaji IBD diagnostikovany
mezi 15. a 40. rokem Zivota. Pro dal$i vyvoj je pak charakteristické stiidani zminénych
fazi nemoci - obdobi relapsu, ve kterém mohou byt pacienti zatiZeni zavaznymi
piiznaky, mohou stiidat rtizné dlouhd obdobi remise, ve kterych jsou priznaky leh¢i
nebo vymizi uplné. Mezi nejcastéjsi symptomy pak patii bolesti bficha nebo krece,
opakované priijmy s primési krve, ubytek na vaze, tinava (Dité, 2011; NHS, 2020).
Klinickému obrazu IBD se budu dale detailnéji vénovat vjedné znasledujicich

podkapitol.



Ulcerézni kolitida i Crohnova nemoc maji mnoho spoletnych znakii a
charakteristik, v nékterych ohledech se vSak lisi. Pfiznaky i moZnosti jejich 1é¢by jsou
do urcité miry podobné, rozdilna je ale napft. lokalizace zanétlivych lozisek - zatimco
UC postihuje pouze tlusté stievo, CD miliZe zasdhnout gastrointestindlni trakt takika

kdekoli v celé jeho délce, od ust az po konec¢nik (Johns Hopkins Medicine, n.d.).

Obrazek 1: Lokalizace Crohnovy nemoci a ulcer6zni kolitidy

Zdroj: NYP (n.d.)
1.2 Historie a epidemiologie

Prvni zminky o chronickych strevnich zanétech je moZné nalézt uz v dobach
antického Recka. V preindustrialni dobé se ale jednalo zpravidla o sporadické ptipady
zaznamenané v pitevnich protokolech jako neobvyklé nalezy, jeZ se napadné odliSovaly
od toho, co byli 1ékari v té dobé zvykli vidat. S rozvojem anatomie se pak zacinaji
zminky Castéji objevovat od pocatku 19. stoleti. Poprvé byl termin ulcerézni kolitida
pouZit v roce 1859 sirem Samuelem Wilksem, o par let pozdéji se pak jiZ zaradil mezi
béZné pouzivané 1ékarské terminy. CD byla odliSena od UC poprvé v roce 1932, kdy

byla diagnostikovana u prvnich 14 nemocnych (Kucerova & Zbofril, 2018; Lukas, 2021).

Béhem prvni poloviny 20. stoleti se také odbornici postupné zacinali zabyvat
otazkami predispozic k nemocim, rizikovymi faktory a moZnostmi terapie. Chirurgicka
1é¢ba se u ulcerdzni kolitidy zacala béZzné pouZzivat kolem roku 1930, v roce 1955 pak
Truelove a Witts prokazali pfiznivy ac¢inek kortikosteroidii a sulfalazinu. Mezi 70. a 80.
lety 20. stoleti byl prokazan pozitivni efekt imunosupresiv, od prelomu tisicileti pak

pomalu nastupuje i biologicka 1étba a postupné i dalSi alternativni terapeutické



modality, kterym se budu vice vénovat v jedné z nasledujicich podkapitol (Kucerova &

Zbotil, 2018).

Ve druhé poloviné 20. stoleti se zacaly provadét prvni epidemiologické studie,
ve kterych se ukazala urcitd geograficka distribuce téchto onemocnéni - zvySeny
vyskyt byl zaznamenan predevSim v zapadnich zemich, coZ poukazuje na vliv
prostiedi, jiné stravovaci navyky a vice 1ékli. Na druhou stranu jsou zde ale lepsi
hygienické podminky a diky kanalizaci menS$i kontakt s odpadem. Onemocnéni jsou
také Castéjsi na severu nezZ na jihu, a ¢astéji se vyskytuji ve méstech neZ na venkové.
V soucasné dobé je nartistajici poCet nemocnych zaznamenavan celosvétové, incidence
(pocet novych pripadi onemocnéni za rok) dosahuje aZ 23,8 na 100 000 obyvatel u CD
a57,9 na 100 000 obyvatel u UC. Nejvyssi poCty pacientli jsou zaznamenéavany v Evropé
a Severni Americe, rozdily mezi pohlavimi pritom nejsou nijak vyznamné (Kucerova &

Zboril, 2018; Lukas$ etal., 2018).

Jak vyplyva zdat Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky CR, které
zpracovali Jarkovsky et al. (2017), podobny nartist v incidenci a prevalenci IBD je
zaznamenavan i v Ceské republice. U CD doslo ke zvy$eni celkového poétu pacienti
(prevalence) z cca 14 000 v roce 2007 na 20 000 v roce 2013. Také incidence vzriista,
pocet nové diagnostikovanych pacientii vzrostl z cca 1 300 zarok 2007 na 2 200 za rok
2013. Data z obdobi 2014-2015 nebyla v dobé zpracovani statistik k dispozici, a byla

tedy predikovana na zakladé linearniho modelu.

Tabulka 1: Epidemiologie Crohnovy nemoci v Ceské republice

incidence 1324 1437 1524 1706 1723 2000 2178 2254 2393

prevalence 14430 15368 16293 16049 17783 18479 20444 20773 21712

Zdroj: Jarkovsky etal., 2017

Podobné vzriistaji hodnoty incidence a prevalence také u ulcerézni kolitidy.
Celkovy pocet pacientli v roce 2007 byl cca 20 000, v roce 2013 jiZ ptres 24 000. Pocet
noveé diagnostikovanych vrostl z hodnoty cca 1 700 v roce 2007 na hodnotu pies 2 500



vroce 2013. Data z let 2014-2015 opét nebyla v dobé zpracovani statistik k dispozici

a byla predikovana na zakladé linearniho modelu.

Tabulka 2: Epidemiologie ulcerézni kolitidy v Ceské republice

incidence 1713 1878 2029 2142 2189 2667 2528 2761 2911

prevalence 20203 21234 20609 21254 22134 23039 24241 24280 24896

Zdroj: Jarkovsky etal., 2017

Je vsak tfeba mit na paméti, Ze soucasnda naristajici incidence IBD miiZe byt
kromé samotného vysSsSiho vyskytu onemocnéni také ovlivnéna vétSim obecnym
povédomim o téchto nemocech, vy$Si dostupnosti zdravotni péce a lepSimi

diagnostickymi nastroji (Lukas et al,, 2018).
1.3 Etiologie a patogeneze

PrestoZe jsou IBD znamy jiz vice neZ 100 let, dodnes neni vyjasnéna jejich
etiologie. Uznavana je dnes cela rada teorii, vysvétlujicich vznik téchto onemocnéni,
pricemZ nékteré z nich se doCasné opoustéji, aby byly pozdéji znovu aktualizovany a
zajem o né opét vzrostl. NejCastéji se v soucasnosti predpoklada, Ze podkladem IBD je
imunitni odpovéd’ organismu - neni pritom ale zcela jasné, zda se jedna o primérenou
reakci na dosud neznamé patogeny, nebo o neprimérenou reakci na neSkodny podnét.
Presto se IBD Casto fadi mezi autoimunitni onemocnéni, pfi jehoZ vzniku hraje roli
interakce vice faktorli - geneticka predispozice, aktivita imunitniho systému i vnéjsi,

environmentalni vlivy (Dité, 2011; Lukas et al., 2018; Silaghi et al., 2022).

Co se tycCe genetickych predispozic, ty jsou sice patrné, ale nejsou zatim presné
definovany. DilileZitym argumentem ve prospéch genetického podkladu je familiarni
vyskyt - riziko rozvoje nemoci u pribuznych prvniho stupné je 8-10x vétSi nez
v celkové populaci. Vyzkumné studie u dvojcat také ukazaly, Ze shoda urcitych znaki
je vyrazné vyssi u dvojcat monozygotnich, kde dosahuje aZ 58 %. Zda se pritom, Ze
geneticka skladba je vyznamnéjSim faktorem pro CD neZ pro UC. Roli dale hraje také
etnicky ptivod - napiiklad askenazsti Zidé, ktefi pochazeji ze stiedni a vychodni
Evropy, maji aZ 4x vy33i riziko rozvoje IBD ne¥ ostatni Zidé (Dit&, 2011; Lukas et al,,

2018).
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Ackoli je tedy rodinnd anamnéza a genetika vyznamnym faktorem,
epidemiologické vyzkumy zase ukazuji, Ze kliCovou roli mohou hrat environmentalni
vlivy. Jak jiz bylo zminéno, incidence a prevalence IBD v poslednich letech stale
narlstd. Zajimavé je, Ze napf. i imigranti z oblasti s nizkym vyskytem IBD, prichazejici
do zapadnich zemi s vy$$im rizikem vyskytu IBD, maji v novém prostiedi obdobny
vyskyt nemoci jako ptivodni obyvatelé. Piredpoklada se tedy, Ze zapadni Zivotni styl je
jednim z nejvyznamnéjsich faktord pro rozvoj onemocnéni. Zajimavy vliv ma také
koureni, jehoZ dopady se vSak lis&i u CD a UC. Vpripadé CD je koureni vysoce
Skodlivé - vyzkumy ukazaly, Ze kouteni aZ o 50 % zvySuje riziko vzniku CD i zavaZnost
naslednych piiznakd a komplikaci. Naopak u UC plati, Ze byvali kuiaci maji vyssi riziko
vzniku nemoci neZ aktualni kufaci - koufeni cigaret tedy plisobi jako protektivni
faktor, pri koufeni jsou priznaky nemoci mirnéjsi, a mira hospitalizaci je nizs$i. Pri
prestavani s kourenim se zvySuje riziko vzniku nemoci nebo relapsu, zatim ale zcela

neni objasnén mechanismus tohoto ucinku (Kikut et al., 2018; Lukas et al., 2018).

Dal$im z vnéjsich faktor(, které se mohou na vzniku IBD podilet, je znecisténi
Zivotniho prostredi. Rozvoj mést prispivda ke kumulaci téZkych kovl, napiiklad
hliniku - ten je ve vysoké koncentraci hlavné ve vodé a ovzdusi, do lidského organismu
se dostidvd také prostiednictvim potravin. Zvyzkumi vyplyva, Ze aZ 40 %
zkonzumovaného hliniku se hromadi ve stievech, coZ miiZe zplisobovat translokaci
bakterii, spouStét chronicky zanét i znemoznovat hojeni poSkozeni stfev. Podobné
miZe plsobit i strava — zejména ta zapadni se ¢asto vyznacuje vysokym obsahem
ZivociSnych tuki a bilkovin, a naopak nedostatkem vlakniny. Ukazuje se, Ze takova
strava je silné spojena s patogenezi IBD. Rizikovy je také vysoky prtijem sacharidi
vCetné jednoduchych cukrfi, ty totiZ umoZiiuji mnoZeni bakterii ve stievech. Se
zvySenym rizikem vzniku IBD je spojena také nadmérna konzumace masnych vyrobki
a potravin s obsahem lepku. Lepek je bilkovina obsazZena v obilovinach - obzvlast
pSenice je povazZovana za potravinu, jejiz konzumace vede ke vzniku ptiznakl
gastrointestinalnich poruch. V poslednich letech se tak bezlepkova dieta stava
oblibenou i mezi lidmi, ktefi nemaji diagnostikovanou celiakii ¢i alergii na lepek. Ve
studii provedené u pacientti IBD uvedlo 38,8 % z nich sniZeni aktivity onemocnéni po

zavedeni bezlepkové diety (Kikut et al,, 2018; Lukas$ et al., 2018).
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PrestoZe se IBD stale nejcastéji oznacuji za autoimunitni onemocnéni, nékteré
moderni teorie uZ toto zarazeni opouStéji a spiSe predpokladaji, Ze jsou IBD uzce
propojeny s dysbidzou - tedy naruSenim rovnovahy lidského mikrobiomu ve stirevech.
Mikrobiom se formuje béhem prvnich tii let Zivota ditéte, a toto obdobi je tedy
nejkritictéjsi. Kromé genetickych a environmentalnich faktort tak mohou byt ve hre i
tzv. behavioralni faktory, jako je naptiklad 1é¢ba antibiotiky v novorozeneckém obdobi

nebo porod cisarskym rezem (Kikut et al., 2018).
1.4 Klinicky obraz

Idiopatické strevni zanéty jsou onemocnéni celozivotni, chronicka, jejichz
priibéh je obvykle dan fazemi remisi a relapst. Klinicky obraz IBD je prevaziné
charakterizovan strevnimi projevy, ale témér 50 % nemocnych se béhem svého Zivota

setka i s mimostrevnimi manifestacemi (Lukas et al.,, 2018; Zboril et al., 2018).

Ulcero6zni kolitida je definovana superficialnim (povrchovym) zanétem sliznice
tlustého streva. Klinické priznaky nemoci pak souviseji hlavné s lokalizaci zanétu.
Pokud je postiZen konec¢nik (rectum), projevuje se tzv. rektalni syndrom, ktery je
typicky vy$Sim poctem defekaci pri soutasné nizSim poctu stolic — nékteré defekace
totiZ tvori pouze krev a hlen, coZ je doprovazeno pocitem nemoZnosti vyprazdnéni a
opakovaného defeka¢niho nutkani. U levostranného postiZeni se projevuje tzv.
koliticky syndrom, pri kterém je u nutkavych defekaci pritomna i stolice, je ale kaSovita
azvodnata a je také smiSena s hleny a krvi. Krvaceni do stolice je tedy pomérné castym
pfiznakem - jasné cervena krev znaci krvaceni z distalni ¢asti tracniku, pritomnost
tmavsi krve je pak obvykla predevSim pri levostranném ¢i extenzivnim postiZeni
tlustého stfeva. Ve fazi remise by krvaceni nemélo byt p¥itomno viibec. Castym
symptomem jsou také bolesti bricha - ty se projevuji bud’ jako neurcité a mirné tlakové
bolesti, které mohou provazet UC dlouhodobé a objevovat se i v remisi, nebo jako
tenesmy, tedy nutkavé bolesti pred defekaci - ty se projevuji prevazné ve fazi relapsu.

(Dité, 2011; Lukas et al.,, 2018; Zboril et al., 2018).

Kromé standardnich projevli nemoci miiZze dochazet ke komplikacim, které
mohou byt lokalni i systémové. Mezi nejzavaznéjSi lokalni komplikace u UC patfi
fulminantni kolitida, kterd se vyskytuje asi u 8-10 % pacientti. Nej¢astéji se objevuje u
mladS$ich jedincl, ve vysSich vékovych skupindch ma pak ale velmi nepfiznivou

progndézu. Pri fulminantni kolitidé dochazi k prostupu zanétu na hlubsi vrstvy stény
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tlustého streva, coZ se projevuje prudkou akceleraci symptomli - vysoky pocet
defekaci, masivni krvacivé prljmy, silné tenesmy, také horecka, tachykardie a

v

schvacenost. Fulminantni kolitida pak také prinasi zvySené riziko vzniku nejzavaznéjsi
akutni komplikace UC, toxického megakolon. Pfi toxickém megakolon dochazi
k rozpéti tlustého stieva, zesileni jeho stény a toxickému poskozeni stievnich svalii a
nervi. Zanét, ktery je pii UC omezen pouze na sliznici, expanduje do celé stievni stény.
MiiZe tak postupné dojit i k perforaci stieva, je tedy ¢asto nutna akutni chirurgicka
intervence. Mezi systémové komplikace pak patfi predevSim riziko vzniku
kolorektalniho karcinomu, které se zvySuje po 15 letech trvani UC. Je tedy potifeba na

UC nahliZet jako na rizikové onemocnéni a pacienty dlouhodobé sledovat (Dité, 2011;

Lukas et al,, 2018; Zbofril et al., 2018).

Stejné jako u UC, i u Crohnovy nemoci se projevy nemoci lisi podle lokalizace
zanétu. Jak jiz bylo zminéno, CD miiZe postihnout gastrointestinalni trakt kdekoli od
ust aZ po konecnik. PostiZeni horni ¢asti traviciho traktu je ale méné obvyklé az
raritni - v dstech se kupiikladu miiZe projevovat afty, v jicnu pak dysfagii (problémy
s polykanim) nebo bolesti na hrudi. Nejc¢astéji je CD lokalizovana v oblasti terminalniho
ilea (konec¢na cast tenkého streva), céka (slepé stievo) a proximalni casti tra¢niku.
Strevni priznaky jsou pak podobné jako u UC, nejcastéji se jedna o prijmy, bolesti

bricha a krvaceni do stolice, nebo ubytek na vaze (Lukas etal., 2018; Zboril etal., 2018).

Komplikace u CD pak nejcastéji predstavuji abscesy a piStéle. Abscesy vznikaji,
pokud se ucpou Zlazy pritomné ve strevé nebo kone¢niku. Nahromadénim bakterii se
pak v daném misté miiZe vytvorit zduiela kapsa infikované tkané a tekutiny. Pokud
neniabsces 1éCen, miiZe se zvétSovat, prorilstat celou tloustkou stievni stény a vytvaret
tunely pro odtok hnisu z infikované oblasti. Tyto tunely se nazyvaji piStéle a mohou se
tvorit mezi dvéma ¢astmi stieva, mezi stifevem a jinym organem (nejcastéji mocovym
méchyfem nebo pochvou), nebo mohou prortistat na povrch kiiZe. Pistéle se nékdy
vytvori asi u 35-50 % dospélych s CD. Nékteré pistéle 1ze 1éc¢it antibiotiky ¢i dalSimi

v__ 7

1éKy, u zavaZnéjsich stavii je ale vétSinou nutné pristoupit k chirurgickému odstranéni.
Dalsi ¢astou komplikaci je vznik striktur s naslednou obstrukci - zanét ve strevé miize
zplsobit zesileni jeho stény nebo tvorbu jizev, coZ miiZe postiZeny usek stireva zuzit a
¢asem muZe dojit i k ucpani. Tento stav je vétSinou eSen bud’ strikturoplastikou, coz

je chirurgicky zakrok, pri kterém je ziZena Cast stfeva opét rozsifena bez nutnosti ji
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odstranit, nebo resekci, pri niZ je postiZena ¢ast stfeva odstranéna (Crohn’s & Colitis,

n.d.; Smith, 2022).

Ptiznaky onemocnéni i jejich pripadné komplikace mliZe pozitivné ovliviiovat
vhodné nastavena terapie, na druhou stranu je ale mohou také negativné modifikovat
jeji nezadouci ucinky. V kazdém pripadé, i pres pokroky v moZznostech moderni 1éCby,
jsou IBD stéle celoZivotni, nevylécitelnd onemocnéni. Z hlediska 1é¢ebnych tspéchii 1ze
¢lenit nemocné na tfi skupiny - 20-40 % pacientii dosahne optimalntho 1é¢ebného
vysledku s klinickou remisi a znamkami morfologického hojeni. Dominantni ¢ast, tedy
40-60 % pacientli pak dosahne klinické remise, ale bez morfologického hojeni
poskozenych tkani. Zbylych 10-25 % pacientii pak bohuZel nedosahne ani klinické
remise (Zbofril et al, 2018). Na moZnosti 1é¢by a riizné terapeutické modality se bliZe

zaméiim v nasledujici kapitole.
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2 Moznostilécby

Idiopatické stirevni zanéty jsou celoZivotni, nevylécitelna onemocnéni, moderni
medicina se vSak neustale vyviji a snaZi se nachazet nové a lepSi moZnosti lécby, které
by co nejuicinnéji resily potiZe pacientii a zvySovaly jejich kvalitu Zivota. V nésledujici
kapitole se tedy bliZe zaméiim na sou¢asné moznosti 1écby IBD, od téch nejbéznéjsich,

jako je medikamentdzni terapie, aZ po ty méné Casté, alternativni nebo experimentalni.
2.1 Farmakoterapie

Soucasné znalosti etiopatogeneze IBD nedovoluji kauzalni terapii, 1é¢ba tedy
stale zfistdva pouze symptomatickd. Ukolem takové 1é¢by je zmirnéni priznakd,

navozeni remise a jeji co nejdelSi udrzeni (Zboril, 2022).

Jednim ze zakladnich 1éki pti terapii lehké a stiredné téZké UC jsou v soucasnosti
aminosalicylaty. JeSté na pocatku 21. stoleti byly povaZovany za ucinné i pri 1é¢bé
mirné aktivni CD, nejnovéjsi doporuceni a metaanalyzy klinickych studii vSak
naznacuji, Ze moznosti jejich pouziti pri 1é¢bé CD jsou omezené. Jako prvni byl ve 30.
letech 20. stoleti vyvinut sulfasalazin, ktery obsahoval antimikrobialni slozku
sulfapyridin a protizdnétlivé piisobici kyselinu salicylovou (5-ASA-mesalazin).
Sulfapyridin pritom piisobi jako nosi¢, ktery vaze 5-ASA jakoZto terapeuticky aktivni
komponentu. Pozdéji bylo zjisténo, Ze sulfapyridin se vstrebava do krevniho obéhu a
plisobi ¢etné neZadouci ucinky u vice neZ tretiny pacientli. Typickymi neZadoucimi
projevy jsou napft. bolesti hlavy, nevolnost, zvraceni a bolesti bricha. V 80. letech 20.
stoleti proto byly vyvinuty nové formy aminosalicylatli, které obsahuji pouze
mesalazin a specialni pryskyri¢ny nebo ethylcelul6zovy obal umoZiujici uvolnéni
ucinné latky ve strevé. Aminosalicylaty dokaZzi korigovat projevy nemoci, snizuji
krvaceni, bolesti bricha i Cetnost stolic. PfredevS§im mesalazin je velmi bezpecnou
volbou, nezadouci ti¢inky se objevuji pouze u 5 % léc¢enych a jsou pouze lehké. Klinicka
odpovéd’ na l1é¢bu nastupuje v priibéhu dvou tydni od zahdjeni, kolem 6. tydne je
patrné morfologické zlepSeni a hojeni sliznice. Mesalazin je také ¢asto vyuZivan pro tzv.
udrzovaci 1é¢bu, jejimZ cilem je minimalizace rizika opétovného vzplanuti aktivity UC

po navozené remisi (Zbofil et al., 2018; Lukas, 2019).

Kortikosteroidy jsou Siroce vyuZivany pro tlumeni zanétlivych a imunitnich

reakci organismu jizZ od roku 1948 - objev a vyzkum vyuZiti kortisolu vedly v roce 1950
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k udéleni Nobelovy ceny za fyziologii a lékarstvi Philipu Showalterovi Henchovi.
Zavedeni kortikosteroidii do 1é¢by IBD znamenalo zdsadni zménu pro prognézu
pacientli, zejména u vysoce aktivni UC - zatimco do poloviny 50. let mortalita
dosahovala aZ 36 %, postupné klesala aZ na soutasnou hodnotu pod 1 %. Utinky
kortikosteroidii 1ze rozdélit do tii skupin - ovlivnénim cirkulace leukocytli plisobi
protizanétlivé, maji imunomodula¢ni a imunosupresivni ucinek, a ptlisobi také
systémové (v této skupiné vSak prevazuji efekty, které jsou z hlediska 1é¢by
nezadouci). Volba preparatu a jeho davkovani vzdy zavisi na vyznamnych faktorech,
jako je lokalizace zanétu, aktivita nemoci, zavaZnost nemoci, pritomnost ¢ci
nepritomnost komplikaci a pritomnost ¢i nepfitomnost mimostievnich priznaki IBD.
VétSinou se doporucuje zahajovat 1é¢bu v davce 0,5-1 mg/kg/den a postupné davky
sniZzovat aZ k davkam udrZovacim, které se pohybuji pod 20 mg/den. Kortikosteroidy
mohou zpiisobovat celou fadu vedlejsich ucinkii, coZz predstavuje hlavni limitujici
faktor pro dlouhodobé uzivani. Nezadouci ucinky zavisi jak na vlastni indikaci, tak i na
davce 1éku, délce jeho podavani, interakcich s jinymi léky a také na celkovém vyvoji
choroby. Mezi nejc¢astéjsi nezadouci ucinky patfi zvySena chut k jidlu, nespavost,
zvySené riziko infekci, vypadavani vlasti, mésickovity tvar obliceje, koZni strie, akné.
Casty a zavaZny je také vznik osteopenie a osteopordzy, proto je potfeba pravidelné
monitorovat kostni denzitu. Kortikoidy tedy predstavuji zaklad 1é¢by u stredné az
vysoce aktivnich IBD, ale v dlouhodobé udrZovaci 1é¢bé jejich pozitivni vliv nebyl

prokazan (Zboril et al,, 2018; Zboril, 2020; Lukas, 2019).

Dals$i skupinou 1ékii, které se v1écbé IBD pomérné casto pouzivaji, jsou
imunosupresiva. Imunosuprese je v podstaté zasah do priibéhu chorob a chorobnych
reakci prostirednictvim potlacovani imunity. Cilem imunosupresivni 1écby je navozeni
remise, zpravidla se ji vyuZiva, pokud neni moZné lécit kortikosteroidy (z diivodu
kortikorezistence nebo kortikodependence). Imunosupresiva maji také svoji ulohu pri
prodlouZeni navozené remise (profylaxe). V posledni radé se také vyuZivaji pro 1é¢bu

nékterych komplikaci, jako je fulminantni ataka UC nebo toxické megakolon (Zbofril et

al, 2018).

V soucasnosti nejpokrocilejsi uzivana forma farmakoterapie, ktera umozinuje
maximalni individualizaci a specifitu k poSkozené tkani, je biologicka terapie. Jeji

pocatky se datuji kolem roku 1970, kdy Milstein a Kohler objevili pfi experimentech
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s laboratornimi zviraty typ specifickych protilatek, které pojmenovali monoklonalni
protilatky. Podstatou biologické 1é¢by je cileny zasah do biologickych procesi, které
probihaji v nemocném organismu - vyuZiva se pritom vysoce ucinnych latek biologické
povahy, které byvaji shodné nebo velice podobné tém, které se prirozené produkuji
biologické 1é¢by znamenal revoluci v medikamento6zni terapii, a odstartoval prekotny
vyvoj velkych, komplexnich molekul, mezi néZ patii zminéné monoklonalni protilatky,
které se jiz v klinické praxi béZné pouzivaji. Pres vSechna pozitiva vSak maji
monoklonalni protilatky i limitace - omezenou ucinnost, v prvni generaci nizkou
bezpecnost, a také vysokou finan¢ni ndkladnost. Limitem miZe byt pro nékteré

pacienty také to, Ze vyzaduji intraven6zni nebo podkozni aplikaci (Lukas, 2019).

Proto v poslednich letech vzriista zajem o nova léCiva, kterd by bylo mozné
podavat peroralné - jsou vyvijeny nové 1éky oznacované jako malé molekuly
(SMD - small molecule drugs), které se vsoutasné dobé nachazeji v konetné fazi
klinickych zkou$ek a predstavuji nadéjnou perspektivu do budoucna. SMD maji na
rozdil od monoklonalnich protilatek malou molekularni hmotnost - vyhodou je pravé
zminéna moznost podavat je peroralné, protoZe 1éky s nizkou molekularni hmotnosti
odolavaji degradaci v Zaludku mnohem lépe a ztenkého streva se pak snadno
vstrebavaji a vstupuji do obéhu. Malé molekuly také mohou snadnéji pronikat pres
bunéfné membrany. SMD navic nemaji antigenni potencidl, je tedy predpoklad jejich
dlouhodobé ucinnosti. Predpoklada se také, Ze levnéjsi vyroba SMD se odrazi ve vyS$si
efektivité vynaloZenych nékladi na 1é¢bu. Nevyhodou pak miiZe byt pomérné vysoka
pravdépodobnost 1ékovych interakci. V soutasné dobé probihaji dalsi klinické studie
s novymi SMD, do budoucna by tak SMD nebo jejich kombinace s biologickou terapii

mohla vyznamné zvysit efektivitu konzervativni 1é¢by (Lukas, 2019).
2.2 Chirurgicka terapie

Lécba pacientli sIBD se srozvojem moderni mediciny stiva ¢im  dal
komplexnéjSi. Po dlouhou dobu byla chirurgicka 1é¢ba povaZzovana za posledni
moZnost — prestoZe se vZdy mluvilo o multidisciplinarni 1é¢bé, zapojeni chirurgt bylo
¢asto omezeno pouze na pacienty, ktef'i nereagovali na farmakologickou terapii. Rozvoj
moderni konzervativni farmakoterapie, jako je napr. biologicka 1é¢ba, vSak nemusi byt

vZdy jen pozitivni. PriliSny dliraz na konzervativni terapii s sebou totiZ nese riziko, Ze
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indikace k chirurgickym zakroklim jsou odsouvany. Takové zpoZdéni miiZe sniZovat
Sance na uspéch chirurgické 1é¢by a zvySovat riziko pooperacnich komplikaci. Proto se
dnes jiz zapojeni chirurgické 1é¢by i v ¢asnych stadiich onemocnéni povaZuje za

spravnou klinickou praxi (Bemelman et al., 2018; Zbofil, 2022).

V poslednich dvou desetiletich proSla IBD chirurgie revoluci - lékari se
specializovali od vSeobecnych chirurgl pies kolorektdlni chirurgy aZ po velmi dzce
specializované IBD chirurgy. Diky rozsSifeni miniinvazivnich zikrokd a kvalitni
pooperacni péce doSlo ke snizeni poctu komplikaci i celkové délky hospitalizace.
PIného zotaveni po operaci je tak nyni dosahovano béhem 2 - 4 tydnii (Bemelman et
al, 2018). Uzka specializace 1ékafi viak s sebou nese i problémy - neni dostatek
patii¢né vyskolenych chirurgii, ktefi jsou schopni fesit zejména akutni piipady, a ne
vZdy se kazdy nemocny dostane nejkratSi cestou ke specialistovi (Sequens, 2018). To
miZe predstavovat velky problém, protoZe pacienti se Casto jiZ pfi ¢ekani na operaci
nachéazeji v poloakutnim ¢i akutnim stavu, dlouha ¢ekaci doba tak miiZe prinaset riziko
dalSich komplikaci, jako je velky ubytek hmotnosti, krvaceni, tvorba piStéli nebo

abscest, nebo sepse (Wasmann et al., 2020).

Je diileZité zdiiraznit, Ze chirurgicka 1é¢ba IBD nenfi alternativou konzervativni
farmakologické 1é¢by, je spiSe soucasti komplexniho pristupu, ktery je vzdy tireba ridit
podle Kklinického obrazu, endoskopickych ndlezli a odezvy na konzervativni 1écbu.
Nejcastéji chirurgicka lécba na tu medikament6zni navazuje, ne vzdy je to vSak
pravidlem (Sequens, 2018). Dlouha medikamentdzni 1é¢ba bez poZadovaného ucinku
totiz miiZe také Skodit - napfiklad u fistulujici Crohnovy choroby miiZe dlouha
farmakoterapie vést ke zvySenému poskozeni zdravych organti, pokud zanétlivy
proces, ktery nereaguje na lé¢bu, tyto okolni organy postihne. Je proto velmi dileZité,
aby gastroenterologové a chirurgové v maximalni mife spolupracovali, a hledali

spolec¢né nejlepSi moZné reSeni pro konkrétniho pacienta (Bemelman et al,, 2018).

Role chirurgické terapie IBD se také liSi podle typu onemocnéni - v pripadé UC
je nejcastéjSim elektivnim (planovanym) zakrokem proktokolektomie s terminalni
ileostomii, pri niZ je odstranén cely tra¢nik a konec¢nik a na konci tenkého streva je
vytvofen umély vyvod (ileostomie), pripadné proktokolektomie s ileopouchalni
anastomoézou (IPAA), pri niZ je také odstranén tra¢nik a konecnik, a na konci tenkého

stfeva je vytvorena uméla nahrada konecniku, zvana ileopouch - ta je poté spojena

18



s Fitnim svéracCem, ¢imZ se vytvori umély konecnik bez rektalni sliznice. NejcastéjSim
zakrokem u CD je pak ileocékalni resekce (odstranéni nemocné tkané na konci tenkého
streva, ktera byva ¢asto postiZena), v nékterych pripadech se také kombinuje s resekci
tlustého stieva, pri niZ se odstrani cela poSkozena cast stieva nebo konec¢niku (Ulrych

& Krska, 2012; Crohn’s & Colitis Foundation).

S urcitou rezervou lze fict, Ze odstranénim tra¢niku a rekta u UC je pacient
vylécen, chirurgicka l1é¢ba tak mliZe byt v do zna¢né miry standardizovana. U CD to ale
neplati, vysledek chirurgické 1écby je v tomto pripadé vZdy pomérné nejisty a vyZaduje

prisné individualni pristup (Sequens, 2018).
2.3 Ostatni terapeutické modality

Mezi méné Casté metody, které zaznamenavaji v 1écbé IBD nadéjné vysledky,
patii fekalni mikrobialni transplantace (FMT). Tato metoda je zaloZena na prenosu
strevni mikrobioty zdravého darce do streva pacienta. Pfesny mechanismus ucinku
neni doposud zcela znam, predpoklada se ale, Ze touto 1é¢bou dochazi k obnové
poskozeného stievnitho mikrobidlniho systému u nemocného. FMT se v Ceské
republice vénuje projekt FMT_CZE, ktery k roku 2017 evidoval 26 odbornych pracovist
provadéjicich tuto formu terapie. V letech 2010-2017 bylo provedeno vice nez 450
vykonli. Dominantni indikaci pro tuto terapii je v soucasnosti rekurentni klostridiova
stievni infekce, minimalné v 15 pripadech se vsak jednalo o pacienty s IBD. Dostupné
studie zabyvajici se FMT prindsi slibné vysledky - fada studii zaznamenala zlepSeni
klinickych obtizi, v nékterych piipadech dokonce mohla byt pozastavena
farmakoterapie nebo bylo dosaZené klinické remise (Vejmelka et al., 2018). Stale se
vSak jedna spiSe o experimentalni metodu - vyznam FMT u pacientii s UC nebyl jesté
jednoznacné potvrzen, a musi byt dale ovérovan v probihajicich klinickych studiich. U
nemocnych s CD v soucasnosti neexistuji Zadna data, ktera by dokazovala pfinos pro
tyto pacienty. Zatim nejsou vyloucena ani pripadna rizika fekalni bakterioterapie, jako
je mozny prenos mikrobiomu odpovédného za vznik metabolického syndromu nebo

kolorektalniho karcinomu (Lukas, 2019).

MoZné neZzadouci ucinky konvent¢ni konzervativni terapie v posledni dobé
zvySuji zajem také o dalsi alternativni metody 1écby, jako je napf. fytoterapie (bylinna
1écba). Vyzkumy ukazaly, Ze bylinné pripravky mohou sniZovat histologické posSkozeni,

napomadhat udrZeni remise a sniZovat pocet relapsii, zlepSovat konzistenci stolice i
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mirnit krvaceni. U pacientli s UC byla prokazana u¢innost napft. gelu z aloe vera, prasku
z kurkumy, Stavy z pSenicné travy, nebo semene jitrocele indického (psyllium) - ve
srovnani s placebem vyznamneé zlepSily udrzeni remise. V terapii CD mél pozitivni vliv
na indukci remise a prevenci recidivy trojkiidlec Wilfordiiv a pelynék pravy. PiestoZe
se tedy nékteré bylinné pripravky ukazuji pro pacienty sIBD jako ucinné, stale
neexistuji presvédcivé diikazy pro jejich pouZiti jako jediné 1é¢by. Je tireba zdliraznit, Ze
role fytoterapie je spiSe doplitkova ke konven¢ni medikamentézni 1é¢bé. Studie, které
byly zatim v oblasti fytoterapie IBD provedeny, pracovaly z etickych divodi spiSe
s pacienty s nizkym nebo stfednim indexem aktivity nemoci. U¢innost bylinnych
pripravki byla navic srovnavana pouze s placebem. Zatim tedy chybi velké vyzkumy
svétsSim vzorkem participantli, které by porovnéavaly fytoterapii s konvencni
farmakoterapii. Proto by bylo zapotiebi provést vice klinickych studii, aby bylo mozné
ziskat spolehlivé diikazy o uc¢innosti bylinné terapie (Ganji-Arjenaki & Rafieian-Kopaei,
2019).

Lécba IBD se vdneSni dobé porad jeSté nejcastéji zaméfuje na télesné
symptomy onemocnéni a prevenci relapsu. Ackoli jsou tyto lé¢ebné intervence stale
ucinnéjsi, u mnoha pacientii se objevuji vedlejsi ticinky terapie a relapstim se nepodaii
vzdy zabranit. To vytvari potencial pro dlouhodobou zatéZ nemoci a ovlivnéni kvality
Zivota. Zda se také, Ze pacienti s IBD jsou ve srovnani se zdravou populaci vystaveni
zvySenému riziku psychickych poruch, zejména téch tuzkostnych a depresivnich.
Vyzkumy pritomnosti téchto psychickych potiZzi opakované ukazuji, Ze psychické
komorbidity mohou negativné ovliviiovat priibéh IBD a kvalitu Zivota pacienta, a
mohou ztiZit zvladani nemoci i dodrZovani medikace (Craven & Taft, 2019). V ramci
biopsychosociadlniho pristupu k pacientovi je tedy moZné ovliviiovat priibéh IBD také
psychoterapii. Cilem psychoterapie obecné je pomoci psychologickych a
psychofyziologickych prostiedkili pozitivné ovliviiovat zdravotni stav a kvalitu Zivota
nemocného. Je moZné pracovat jak individualné s jednotlivcem, tak s rodinou, nebo se
skupinou pacientii. Mezi konkrétni terapeutické techniky, které se u pacientt s IBD
pouzivaji, fadime nejcastéji sugesci, autogenni trénink, meditaci, a imaginativni
techniky. Co se tyCe terapeutickych pristupli, dobré vysledky miva kognitivné-

behavioralni terapie, dynamicka terapie i logoterapie (Janackova, 2018).
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[ pres vySe zminéné vSak z vyzkumii vyplyva, Ze pouze asi tietina dospélych
pacientli s IBD, ktefi trpi néjakymi psychickymi potiZzemi, vyhledala psychologickou
pomoc. Jako diivod se nejcastéji uvadi nedostupnost nebo vysoké naklady na takovou
péci. Nejcastéji psychoterapii vyhledavaji mladsi pacienti, kteri jiZ néjakou zkuSenost
s psychoterapii maji, a také ti, u kterych je mérena nizsi kvalita Zivota a vySSi strach
z progrese onemocnéni. (Greywoode et al, 2023; Klag et al, 2017). Pacienti, ktefi
psychoterapii absolvovalij, ji zpravidla oznacuji za pfinosnou. Za nejdiileZitéjSi aspekt
povaZzuji moZnost a prostor oteviené mluvit o svych problémech. Pokud pacient
hodnoti psychoterapii negativné, diivodem byva ¢asto to, Ze terapeut nerozumél jejich
nemoci - IBD patii mezi onemocnéni s pritomnosti rozlicnych symptomd,
nepredvidatelnym prlibéhem, castymi vedlejsimi ucinky 1éki, a rdznymi
komorbiditami. Pro terapeuty, ktefi nejsou v této oblasti proSkoleni a vzdélani, tak

miZe prace s klientem s IBD predstavovat velkou vyzvu (Mikocka-Walus et al., 2013).

Na zavér této kapitoly jeSté zminim, Ze vzhledem Kk neustalému zvySovani
incidence chronickych onemocnéni, a zarovei rozvoji mediciny a jejich moZnosti, se
zvySuje také celkova délka preziti a délka poskytovani péce. Soucasné trendy v péci o
chronické pacienty se tak postupné odklani od zaméfeni na nemoc k pristupu
zamélrenému na pacienta, od pouhého prodlouZeni Zivota k zvySovani jeho kvality a od

somatizujicitho zaméreni spiSe k celostnimu pristupu (Gurkova, 2017).
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3 Dopady IBD na Zivot pacientti

Diky své nepredvidatelnosti a rliznorodosti ptiznaki mohou mit IBD vyznamny
dopad na kvalitu Zivota pacientli. Zvyzkumi vyplyva, Ze v nejvétSi mire byvaji
zasazeny tri oblasti Zivota — psychické zdravi, socialni Zivot a vztahy, a pracovni Zivot
(Ghosh & Mitchell, 2007). Primarné na tyto oblasti se proto zaméiim v nasledujicich

¢astech textu.
3.1 Psychické zdravi a proZivani nemoci

Somatickd onemocnéni se Casto vyskytuji soubézné s témi psychiatrickymi, a
mohou dokonce sdilet podobné rizikové faktory vzniku i priibéhu. Somatické potiZe ale
mohou nékdy psychosocialni problémy natolik prekryt, Ze se jim nevénuje radna
pozornost — napfiklad poruchy spanku, nechutenstvi, nebo sniZena sexualni touha
mohou byt symptomy ukazujici jak na depresivni onemocnéni, tak i na mnoho
somatickych chorob. Naopak nékteré psychologické symptomy, jako jsou naptiklad
obsesivni kognitivni vzorce, mohou byt skryty ve funk¢nich problémech spojenych
s typickymi symptomy IBD. Somatické onemocnéni miiZe predstavovat zvysené riziko
vzniku psychickych poruch, jako jsou naptiklad poruchy nalad, kognitivni poruchy,
poruchy spanku a dal8i. U chronickych nenadorovych onemocnéni se ¢asto mluvi o
vzniku depresi - bolest je lokalizovana v urcité ¢asti téla, nemocny je kviili problémiim
omezen jak v socialnim, tak pracovnim Zivoté, coZ vede k negativhimu sebepojeti,
negativnimu pohledu na svét a na budoucnost. To mliZe vést k pocitim beznadéje,

bezmoci a dalSimu zhor$ovani priznaki (Raudenska & Javiirkova, 2011).

Studie ukazaly, Ze i v pripadé IBD depresivni nebo uzkostné poruchy casto
predchazi diagnostikovani onemocnéni. Vyskyt tizkosti a depresivnich symptomi je
pak dale patrny zejména v prvnim roce po stanoveni diagnézy, a to jak u UC, takiu CD.
Je otazkou, jestli jsou tyto psychické problémy zplisobeny reakci na stanoveni
diagnézy, pripadné neZzadoucimi ucinky nékterych farmak (napi. Kkortikoidi),
kazdopadné je zde patrny vztah mezi pritomnosti uzkostnych a depresivnich
symptoml a zhorsenim kvality Zivota pacientii (Prasko et al., 2010). Podle souc¢asnych
zjiSténi navic existuje mezi mozkem a stfevem obousmérna komunikace, ktera se
oznacuje jako osa mozek-stievo (BGA, z angl. brain-gut axis). BGA nabizi biologicky

konstrukt, ktery podporuje moderni biopsychosocialni pojeti gastrointestinalnich
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onemocnéni. Tomu odpovidaji také ¢asté komorbidity stievnich zanétli a psychickych
poruch. Jak jiZ bylo zminéno, v mnoha studiich byl zaznamenan vztah mezi IBD a
psychickymi poruchami, zejména pak depresemi a tizkostmi. U pacientli s IBD je tedy

vétsi pravdépodobnost vyskytu uzkostnych a depresivnich poruch nez u zbytku
populace (Askar etal,, 2021).

Prevalence depresi a uzkosti se napric¢ jednotlivymi vyzkumy lisi, nékteré z nich
odhalily uzkostné a depresivnich poruchy aZ u 30 % pacienti s IBD. Byla pritom
zjiSténa vyznamna souvislost mezi depresi a vékem - deprese byly ¢astéjsi u starSich
pacientli. Naopak rozdily z hlediska pohlavi nebo rodinného stavu nebyly patrné. Zda
se, Ze s mirou psychologickych priznaki pak silné souvisi také aktivita onemocnéni -
v obdobi relapsu nemoci bylo pozorovano vice priznakl uzkosti, u pacientt s UC pak
souvisel endoskopicky potvrzeny zanét s vyssi mirou stresu. Vzhledem k ptiznakiim,
které se u IBD ¢asto objevuji, a neptedvidatelnosti dal§tho vyvoje nemoci, se u pacientti
také Casto objevuji pocity bezmoci, protoZe nejsou schopni zménu svého stavu ovlivnit.
Tato nemoZnost svou nemoc ovladat byva vyznamnym zdrojem frustrace. Bylo rovnéz
prokézano, Ze poruchy nalady zesiluji zavaZnost symptom{, zejména vnimani bolesti
bricha. U détskych a dospivajicich pacientli s IBD miiZe deprese zvySovat citlivost na
bolest a dopady bolesti. Také stres miliZe vést k bolestem bticha, ovliviiovat vaimani{
bolesti a precitlivélost. Na druhé strané vnimana socialni podpora a vnitfni locus of

control byly povaZovany za protektivni faktory a souvisely s nizsi bolesti (Wils et al,,

2022).

U pacientli sIBD je tedy pro lékare diileZité zvaZit i moZnost pritomnosti
psychického onemocnéni - to by umoznilo zavedeni psychologické 1é¢by a zabranilo

v

by to nevhodnému stuptiovani terapie IBD. Ukazuje se totiz, Ze 1é¢ba IBD je v pripadé
komorbidity s psychickym onemocnénim narocnéjsi. Pritomnost uzkosti nebo
deprese, nezavisle na aktivité onemocnéni, je spojena s horSim priibéhem IBD, v¢etné
vy$Siho poctu vySetreni, hospitalizaci a navstév pohotovosti ve srovnani s pacienty bez
duSevniho onemocnéni. Kromé toho byva v pripadé komorbidniho psychického
onemocnéni pritomno ve vyS$$i mife nedodrZovani nastavené medikace. Vcasné
odhaleni psychického onemocnéni by tedy mohlo potencialné sniZit nejen utrpeni

pacientt, ale také zlepSit moZnosti poskytované péce (Mules et al., 2022).
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PrestoZe se ma za to, Ze uzkost a deprese maji pfimy vliv na kvalitu Zivota
souvisejici se zdravim, ani v dne$ni dobé ¢asto nejsou diagnostikovany a adekvatné
léCeny. Gastroenterologové se Casto na dusevni stav pacientli ani neptaji, pricemz
diivodem byvaji rtizné prekazky, jako je napf. ¢asova narocnost a Spatna dostupnost
psychologickych sluzeb. Vyskyt psychickych poruch vsak miiZe predstavovat zavazny
problém, protoZe psychicky stav mlZe vyznamné ovliviiovat i priibéh onemocnéni,
¢etnost relapst, a celkovou kvalitu Zivota. Je tedy diileZité vénovat témto souvislostem
vétsSi pozornosta vice podporovat spolupraci mezi gastroenterology a psychology nebo
psychiatry - diagnostika a 1é¢ba psychickych poruch u pacienti by méla byt soucasti
komplexniho pristupu k pacientiim s IBD (Askar et al., 2021; Mules et al., 2022).

3.2 Socialni Zivot a vztahy

Idiopatické strevni zanéty se nejcastéji rozvijeji u lidi v produktivnim véku, tedy
v dobé, kdy se vzdélavaji nebo pracuji, buduji rodinu a dosahuji klicovych Zivotnich
met. Priznaky, které se u IBD béZné vyskytuji, mohou vyrazné zasahovat do kvality
Zivota a naruSovat kaZdodenni aktivity pacientti. Obzvlast v obdobi relapsu se pacienti
¢asto potykaji s bolestmi, zvySenou frekvenci vyprazdiiovani a prljmy, coZ mizZe
vyrazné omezovat jejich schopnost ucastnit se spoleCenskych aktivit, setkavat se
s prateli, a vyraZet do spole¢nosti. Kromé fyzickych priznaki a dopadli na duSevni
zdravi, které bylo popsano v predchozi kapitole, s sebou IBD prinasi i fadu dalSich
faktorit - zkreslené vnimani vlastniho télesného obrazu, strach ze sexualni
nedostatecnosti, strach ze zavislosti na druhych, pocit socialni izolace nebo obavy ze
stigmatizace. VSechny tyto faktory mohou velmi negativné ovlivnit socialni Zivot

pacientl a jejich schopnost udrZovat kvalitni mezilidské vztahy (Ferreira et al., 2021;

Jones etal.,, 2019).

Jednim z typickych faktordi, ktery ma zavaZny emocionalni dopad, je pocit
trapnosti a studu. Vzhledem k povaze nemoci a jejich ptiznakl jej pocituje mnoho
pacientli - hlavnim problémem je ¢astd nutnostvyhledat toaletu, coZ je problém hlavné
na verejnych mistech nebo ve spole¢nosti. Rozpaky prameni také z nedostatecného
povédomi vefejnosti o téchto onemocnénich, a nutnost neustdle informovat a
vzdélavat své okoli. Strach z podobnych situaci ¢asto jedince nuti, aby svou nemoc tajili.
Obavaji se také reakci okoli, kdyZz by jim tuto informaci sdélili, zvlast pokud se jedna o

intimni partnery. Pocit studu v intimnich vztazich je jeSté vyraznéjsi, pokud ma pacient
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trvaly vyvod v podobé ileostomie. Casty je také pocit viny, ktery se objevuje zejména
v pripadech, kdy pacienti z divodu svych potiZi museji rusit setkani a spolecenské
akce, které maji domluvené s rodinou nebo prateli. Pocit viny prameni také z toho, jaky
ma onemocnéni dopad na rodinné prislusniky. Pacienti se ¢asto citi provinile, protoZe
jsou zdrojem zatéZe pro své okoli. Je jim neprijemné, Ze se o né okoli obava, a Ze jim

musi ¢asto pomahat (Schneider & Fletcher, 2008; Jones et al,, 2019).

IBD mohou také negativné ovliviiovat partnersky a rodinny Zivot. Pacienti
naptiklad uvadéji, Ze kviili zdravotnimu stavu mivaji problémy s domacimi ¢innostmi,
jako je uklid, nakup potravin, nebo vareni pro ostatni ¢leny domacnosti. Ti, ktefi
vychovavaji déti, také priznavaji, Ze se nékdy setkavaji s problémy pri péci o déti a
plnénim svych rodi¢ovskych povinnosti. Velka ¢ast pacientii se v diisledku IBD setkava
také s omezenimi pii udrZovani stabilnich mezilidskych vztah - nejvice byvaji
ovlivnény vztahy mezi rodi¢i a détmi, a také manzelské vztahy - témér polovina
pacientti, ktefi Ziji se svym partnerem nebo partnerkou, se setkava v diisledku svého
onemocnéni s obtiZzemi p¥i sexualnich aktivitdch (Paulides et al.,, 2022). To miiZe byt
vysvétleno mnoha rliznymi faktory - at uZ samotnou aktivitou nemoci a jejimi

vivs

stfrevnimi priznaky, dopady na psychicky stav a castéjsi pritomnosti depresivni
symptomatiky, nebo zvySenou tinavou. Roli navic mlZe hrat také zhorSené vnimani
vlastniho téla, zvIasté u pacientd, ktefi podstoupili operaci a Ziji s trvalym vyvodem

nebo jizvami po zakrocich (Tripp et al., 2020).

Je tedy ziejmé, Ze kvalita Zivota je i v socialni oblasti IBD vyznamné ovlivnéna.
Kromé dopadli na samotného pacienta mohou onemocnénim trpét i jeho blizci a
rodina. V dlsledku toho dopadaji IBD v podstaté na celou spolecnost. Jsou vSak
k dispozici moZnosti, jak tyto negativni dopady zmirnit - fyzické dopady je moZné reSit
medicinsky, psychické potiZe prostiednictvim péce psychologa. Ten miiZe s pacienty
pracovat na rozvoji adaptivnich mechanismii, které pomahaji zvladat vnimani nemoci

a tim i sniZovat psychosocialni dopady (Jones etal., 2021).
3.3 Pracovni Zivot

Vzhledem k priibéhu a chronické povaze IBD je 1é¢ba téchto onemocnéni ¢asto
obtizna a nakladna. VétSina ekonomickych evaluaci se zaméruje na pfimé naklady, jako
jsou 1éky, hospitalizace, nebo chirurgické zakroky. Epidemiologické charakteristiky a

vékové rozloZeni pacientli vSak naznacuji, Ze existuji i vysoké nepiimé ndklady.
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Aktivita onemocnéni totiZ miiZe hrat zasadni roli v pracovnim Zivoté pacientli. Zvlasté
v obdobi relapsu je ¢astym problémem ztrata pracovni produktivity, velka cast
pacientli s IBD mé ale problémy v praci i v dobég, kdy je jejich onemocnéni v remisi (van

Gennep etal,, 2021; Walter etal., 2020).

Z vyzkumi vyplyva, Ze v porovnani s béZnou populaci se pacienti s IBD castéji

Vv

potykaji se sniZenou schopnosti vykonavat produktivni praci, s vy$8i mirou absence
v zaméstnani, a také s Castéjsi pracovni neschopnosti. Témér polovina pracujicich
pacientli uvadéla i dalSi potiZe, jako jsou problémy se soustfedénim nebo obtiZe pfi
rozhodovani pfi plnéni pracovnich ukol. Mira téchto negativnich dopadii pritom
zavisi nejen na aktudlni aktivité nemoci, ale také na variantach a zptisobu podavané
1é¢by. Jednim z béZnych priznakl IBD, ktera je spolu s dalSimi symptomy souvisejicimi
snemoci ¢astym diivodem pro zame$kani prace, je Unava. ZvySenou unavu jako
problém vnima aZ 48 % pacientll v remisi a 86 % pacientli v relapsu. Pokud je tinava
navic prohlubovana poruchami spanku, které jsou také pomérné casté, a spojena s
dalSimi psychickymi i fyzickymi piiznaky nemoci, mohou byt vyrazné omezeny jak
pracovni, tak i socidlni a fyzické aktivity pacientli (Cross et al., 2022; De Boer et al,,

2016; Walter et al,, 2020).

Pacienti, ktefi se potykaji v souvislosti s IBD s problémy v praci, ¢asto pocituji
zvySenou miru stresu - proto je v nékterych pripadech nutné prizplisobit pracovni
prostredi tak, aby umoziovalo jedinci se vyrovnat se svoji snizenou schopnosti
pracovat, nebo hledat vhodné zaméstnani vzhledem ke svému zdravotnimu stavu.
S tim vSak poté souvisi negativni dopad na moZnost kariérniho riistu, nemoZnost vyuZit
plné vlastni potencial, a niZ$i celkovou spokojenost v praci. | pfes omezeni pramenici
z nemoci se vSak zda, Ze pacienti se snaZzi chodit do prace vzdy, pokud je to mozné, a
vyhybaji se zameSkavani prace i pfi zavaznych priznacich. Tento fenomén se nazyva
presenteeismus - pracovnici chodi do prace i navzdory zdravotnim komplikacim, coZ
ale ptinasi horsi pracovni vykon nebo nutnost Zadat o pomoc s plnénim tkoli ostatni
kolegy. Presenteeismus miiZe mit zavaZny negativni dopad na kvalitu Zivota, protoZe

pacienti maji tendenci kvili praci a nedostatku energie omezovat své mimopracovni

aktivity a soukromy Zivot (De Boer, 2016; van Gennep etal,, 2021; Walter et al., 2020).
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Empiricka cast
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4 Metodologicky ramec vyzkumu

Nasledujici kapitola je vénovana vymezeni vyzkumného problému, stanoveni

cile vyzkumu, a také detailnimu popisu metod a postupii vyuzitych pri jeho realizaci.
4.1 VyzKumny problém

V teoretické casti této prace jsem poskytl zakladni vhled do problematiky
idiopatickych strevnich zanétli, zabyval jsem se jak zakladnimi charakteristikami
téchto onemocnéni, tak i moZnostmi lé¢by a dopady na riizné oblasti Zivota pacienti.
Byly vymezeny tfi oblasti lidského Zivota, které IBD ovliviiuji nejcastéji, nejedna se
vSak urcité o absolutni vycet. IBD patfi mezi onemocnéni, jejichZ projevy jsou casto
nepredvidatelné, proménlivé a velmi individualni. ZkuSenosti konkrétnich pacientt
mohou byt tedy velmi odliSné, stejné jako zavaZznost dopadii na kvalitu jejich Zivota a

s tim spojené proZivani nemoci.

Tématlim spojenym s IBD se v piedevsim v poslednich letech vénuje cela fada
odbornych ¢lanki a studii, rozhodné se tedy nejednd o neprozkoumanou oblast.
Vyzkumy vSak Casto byvaji zaméreny spiSe kvantitativné, a k méreni kvality Zivota a
dopadli nemoci se ¢asto vyuZzivaji rizné dotaznikové metody. To umoZiiuje ziskat vétsi
mnozstvi dat, na druhou stranu zde nebyva tolik prostoru vénovat se jednotlivym
respondentiim komplexné, vice do hloubky, a zachytit tak pravé zminéné individualni
rozdily.

Z vyse uvedenych diivodii bylo hlavni myslenkou a vyzkumnym problémem
této prace zamérit se spiSe na osobni zkusenosti konkrétnich pacientli, popsat jejich
jedinecné Zivotni pribéhy a proZivani v souvislosti s onemocnénim, a diky tomu
identifikovat témata, ktera jsou pro pacienty ve spojitosti s onemocnénim subjektivné
nejvyznamnéjsi.

4.2 Cile vyzkumu, vyzkumné otazky

V navaznosti na teoretickou ¢ast prace a vyzkumny problém byl stanoven cil
vyzkumu. Cilem vyzkumu bylo popsat, jak onemocnéni dopada na riizné oblasti Zivota

pacientli. Na zakladé tohoto cile byla stanovena hlavni vyzkumna otazka:

VO: Jak ovliviiuji idiopatické stirevni zanéty Zivoty pacientti?
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Z reSerSe odbornych zdrojl vyplynulo, Ze nejcastéji je IBD ovlivnéna kvalita
Zivota ve tirech oblastech: psychické zdravi, socialni Zivot a pracovni Zivot. Pfedev§im
témto oblastem jsem tedy vénoval zvySenou pozornost i ve vyzkumu. Byly proto

stanoveny jeSté tri dil¢i vyzkumné otazky:
DVO1: Jaky je dopad IBD na psychické zdravi pacientti?
DVO2: Jaky je dopad IBD na socialni Zivot pacientti?
DVO3: Jaky je dopad IBD na pracovni Zivot pacientti?
4.3 Typ vyzkumu

Na zakladé stanoveného cile vyzkumu a vyzkumnym otazkam jsem se rozhodl
jit cestou kvalitativniho pristupu. Jak uvadi Miovsky (2009, s. 18): ,kvalitativni pristup
je v psychologickych védach pristupem vyuzZivajicim principti jedinecnosti a
neopakovatelnosti, kontextualnosti, procesualnosti a dynamiky a v jeho ramci cilené
pracujeme s reflexivni povahou jakéhokoli psychologického zkoumani. Pro popis,
analyzu a interpretaci nekvantifikovanych ¢i nekvantifikovatelnych vlastnosti
zkoumanych psychologickych fenoménli nasi vnitini a vnéjsi reality vyuZiva

kvalitativnich metod.“

Kvalitativni vyzkum ma své vyhody i nevyhody. Mezi nevyhody patti napriklad
to, Ze neni prili$ strukturovany a tézko ho lze replikovat. Také pracuje s niz§im poctem
respondentli, a zavéry tedy nejsou zobecnitelné. Také se mu nékdy vytyka
netransparentnost a priliSna subjektivita. Na druhou stranu ma ale také mnoho
vyhod - prindsi podrobny popis a vhled do jednotlivych ptipad{i, je moZné zkoumat
fenomény v prirozeném prostredi, a také je mozZné zohlediiovat kontext a mistni

podminky (Hendl, 2008).
4.4 Metody ziskavani dat

Mezi hlavni strategie ziskavani dat v kvalitativhim pristupu patti kvalitativni
dotazovani, které spociva v naslouchani vypravéni, kladeni otazek a ziskavani
odpovédi. Takové dotazovani mliZe zahrnovat riizné typy rozhovori, dotaznikd, $kal
nebo testli (Hendl, 2008). Ziejmé viibec nejrozsirenéjsi metodou ziskavani dat je pak
polostrukturovany rozhovor. Pfi ném je vytvarena osnova nebo schéma rozhovoru,

které je zavazné - toto schéma obsahuje okruhy otazek, na které se tazatel pta. Je tak
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definovano jadro interview, tedy témata a otazky, které by mély byt probrany. To
predstavuje urcitou jistotu toho, Ze Zadné dtileZité téma nebude opomenuto. Na toto
jadro se nabaluje mnoZstvi dalSich dopliiujicich témat a otazek, které se jevi jako
smysluplné ¢i vhodné dopliiuji ptivodni zadani. Obvykle jsou i dopliujici otazky
uZitené a prinads$i mnoho kontextualné vazanych informaci. DileZitou zasadou je
pokud moZno pokladat oteviené otazky, které navadi respondenta k podrobnéjSimu

vysvétlovani vlastniho nazoru ¢i pohledu, a umoziuji vétsi vhled do toho, jak jedinec

proziva, zpracovava nebo chape skutec¢nosti (Ferjencik, 2010; Miovsky, 2009).

Metodou ziskavani dat byl tedy pro tento vyzkum zvolen polostrukturovany
rozhovor. Byla vytvofena osnova rozhovoru, kterd slouZzila tazateli jako pomticka pro
vedeni rozhovoru, tak aby Zadné z akcentovanych témat nebylo vynechano. Pouzita
osnova rozhovoru je soucasti priloh této bakalarské prace. Prvni a druhy bod osnovy
tvorily formalni zaleZitosti — privitani respondenta, pfedstaveni tazatele a vyzkumu, a
ziskani informovaného souhlasu respondenta. Poté jiz nasledovalo samotné jadro
rozhovoru, které bylo pro zachovani urcité strukturovanosti rozdéleno do ¢tyt okruhii
otazek - otazky zamérené na ziskani zakladnich informaci o respondentovi, otazky
zaméfené na minulost, otdzky zamérené na soucasnost, a otazky zamérené na
budoucnost, resp. doplilujici otazky. Ke vSem okruhtim byly pripraveny navrhy
vhodnych otazek, které by mély byt zodpovézeny, aby bylo zajisténo pokryti co
nejvétstho mnoZstvi témat. Ne vSechny otazky z osnovy musely byt tazatelem
explicitné poloZeny — mnoho z nich bylo v priibéhu rozhovoru pokryto spontanné pri
vypravéni respondentli, v mnoha piipadech tak slouzily spise pro kontrolu pokryti

vSech oblasti.

v.rv

Respondenti vyzkumu pochézeli z riiznych mist napti¢ Ceskou republikou,
z dlivodu organizacni a ¢asové narocnosti pro tazatele i respondenty jim tedy bylo
nabidnuto, Ze je moZné rozhovor provéstionline formou. VSichni respondenti nakonec
online formu rozhovoru preferovali, rozhovory tedy probéhly prostiednictvim
videohovort ptes platformy Skype, Messenger a FaceTime (dle osobnich preferenci
respondentil). Ze vSech rozhovorii byl pofizovan audiozdznam - pro zaznam a
zpracovani zvuku byl pouZit softwarovy nastroj OBS ve verzi pro operacni systém
MacOS. Napri¢ rozhovory nebyly zaznamenany Zadné technické potiZe, které by jakkoli

negativné ovlivnily plynuly priibéh rozhovoru ¢i kvalitu ziskanych dat.
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4.5 Metody zpracovani a analyzy dat

Surova data ziskana rozhovory byla tedy fixovana v podobé audiozaznamd,
které byly do doby dalsitho zpracovani uloZeny v zabezpeteném cloudovém uloZzisti
iCloud. Audiozaznamy byly nasledné prepsany tazatelem do textové podoby, a byly tak

pripraveny k dalsi analyze.

Vzhledem k cili vyzkumu a vyzkumnym otazkam se ukazala jako nejvhodnéjsi
pro analyzu ziskanych dat interpretativni fenomenologicka analyza (IPA - zangl
interpretative phenomenological analysis). IPA predstavuje ptivodni psychologicky
kvalitativni pristup, ktery je teoreticky zakotven ve trech zdrojich - fenomenologii,
hermeneutice a idiografickém pristupu. Souvislost s fenomenologii se projevuje
v hledani jedinec¢né, Zité zkuSenosti ¢lovéka a zkoumani toho, jakym zplisobem
konkrétni lidé svét zaZivaji. Propojeni s hermeneutikou pak prinasi slozku
interpretace - vyzkumnik v IPA prozkoumava zkuSenost konkrétniho ¢lovéka z jeho
vlastni perspektivy, ale zaroven si uvédomuje, Ze v porozuméni hraje roli také vlastni
zkuSenost vyzkumnika, jeho pohled na svét, a také interakce mezi nim a respondentem.
Tretim pilitem IPA je pak idiograficky pristup, ktery prinasi zaméreni na konkrétniho
jedince, ktery zaZiva néjakou specifickou situaci ¢i udalost, a detailné se zabyva

analyzou a interpretaci kazdého p¥ipadu zvlast (Rihacek etal., 2013).

JeSté pred zapocetim analyzy byly prepisy rozhovorti
anonymizovany - predevSim byla zménéna vSechna jména a ostatni udaje, podle
kterych by mohl byt respondent identifikovan. Samotny proces analyzy pak probéhl
v krocich, které navrhuji Rihagek et al. (2013):

1. Cteni a opakované &teni prepisu rozhovoru, aby se pozornost vyzkumnika plné
zamérila na respondenta,

2. zaznamenavani pocatecnich poznamek a komentari (kddovani), které dovoluje
zachytit vSe, co je v textu vyznamné a zajimaveé,

3. rozvijeni vznikajicich témat, pri kterém dochazi k redukci dat a poznamek
prostrednictvim formulovani rodicich se témat a pracuje se jiZ spiSe s kody nez
ptivodnim piepisem textu,

4. hledani souvislosti napri¢ tématy, pti kterém dochazi k mapovani vzajemného
propojeni témat,

5. analyza dalsiho ptipadu,
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6. anakonec hledani vzorcl naptic piipady, ¢imZ dochazi k propojeni jednotlivych

analyz.

Proces analyzy miZe v piipadé IPA probéhnout vice zplisoby, v rdmci plného
zachovani idiografického pristupu se vSak doporucuje provadét analyzu kazdého
piripadu samostatné, od zacatku, a to vCetné identifikace témat. Je tedy vZdy potieba
snazit se ,uzavorkovat‘ mySlenky a napady spojené s predchozim pripadem a
nepienaset je do dalsich analyz (Rihagek, 2013). Tento postup byl tedy zvolen i
v pripadé tohoto vyzkumu. Pro cely proces analyzy, od prvotniho kédovani az po
hledadni vzorcli napfi¢ pripady, byl vyuZivan softwarovy nastroj pro kvalitativni

analyzu Atlas.ti.
4.6 Vybérovy soubor

Vzhledem kzaméfeni na detailni analyzu jednotlivych ptipadi ma v IPA
vyzkumech smysl zamérovat se spiSe na niZ$i pocet respondentli, ktefi dobfe
reprezentuji zkoumany problém. Pied jasné stanovenym pocltem participantl se
preferuje spiSe bohatost dat jednotlivych ptipadii. Obecné se pro projekty, jako jsou
napt. magisterské diplomové prace, doporucuje zamérit na vzorek 3-6 respondentd,
coZ umoziuje jak detailni analyzu kazdého pripadu, tak i prostor pro provedeni
nasledné mikroanalyzy podobnosti a rozdili mezi ptipady. DileZitym faktorem pro
vybér respondentli je homogenita vzorku, diky niZ je moZné dodrZet zdsadu dobré
reprezentace tématu. VIPA se tedy pro vybér respondentli zpravidla pouZiva
zamérného vybéru, v némz je jasné definovan okruh lidi, pro které budou vyzkumné

otazky relevantni (Rihacek et al., 2013).

Na zakladé téchto doporuceni byl tedy stanoven cil zajistit pro vyzkumnou ¢ast
této prace alespoii 3-6 respondentll. Co se tyce zajiSténi homogenity, téma této prace
je pomérné uzce zaméfené, takZe samo o sobé vymezilo potencialni
respondenty - jedince, kterym bylo diagnostikovano onemocnéni ze skupiny IBD
(Crohnova nemoc nebo ulcerdzni kolitida). Ktomu bylo stanoveno pouze jedno
zpresnujici kritérium, a to minimalni doba dvou let od propuknuti nemoci. Tato
podminka byla stanovena z toho dlivodu, Ze pfti kratSim trvani nemoci jeSté pacienti
nemuseji mit dostate¢né zkuSenosti s tim, jak se nemoc projevuje v riiznych fazich, jak
se vyviji jeji priznaky, a jak nemoc dopada na riizné oblasti jejich Zivota. Data by

v takovém pripadé nemusela byt dostate¢né bohata.
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Na zakladé vySe uvedeného byla pro vybér respondentli zvolena metoda
prostého zamérného vybéru. Ta spociva v tom, Ze bez uplatnéni dalSich specifickych
metod ¢i strategii vybirame ty ucastniky, ktefi spliiuji stanovena kritéria, jsou pro ucast
ve vyzkumu vhodni a zaroveii s ni souhlasi (Miovsky, 2009). Jedna respondentka pro
vyzkum byla ziskana na doporuceni - kontakt sni byl zprostiredkovan znamou
vyzkumnika. P¥i prvotnim kontaktu bylo u respondentky ovéreno splnéni stanovenych
kritérii, a mohla proto byt do vyzkumu zarazena. Dalsi Ctyfi respondenti byli ziskani
prostrednictvim socialni sité Facebook - v uzaviené skupiné Lidé s onemocnénim -
Crohnova choroba a ulcerdzni kolitida Cijiné IBD byl zverejnén prispévek se zakladnimi
informacemi o tématu vyzkumu a s informaci, Ze tazatel hleda participanty pro vykum.
Na tento prispévek zareagovalo Sest osob, se kterymi byla zahajena komunikace a bylo
opét ovérovano splnéni kritérii. Nakonec byl rozhovor domluven se ¢tyf'mi z nich, kteri
kritéria spliiovali a souhlasili s G¢asti. Seznam participantii vyzkumu vcetné zakladnich

informaci o nich je obsaZen v Tabulce 3 niZe.

Tabulka 3: Seznam respondenti vyzkumu

AneZka Zena 37 CD 4 roky

Barbora Zena 42 CD 3 roky
Cenék muz 25 uc 12 let

Daniela Zena 56 CD 7 let
Eliska Zena 28 ucC 2 roky

Pozn.: z divodu zachovani anonymity byla respondentiim pridélena zastupna jména

Cilovy pocet respondentii se tedy podarilo naplnit. Pfi prvotnim hledani
respondentil (at uZ pres doporuceni nebo prostiednictvim pfispévku na socidlni siti)
nebylo nijak zamérné cileno na rovnhomérné zastoupeni konkrétnich diagnoz, presto se
spontanné podarilo dosahnout vyhovujiciho rozloZeni - tfi respondenti s diagndzou

CD a dva respondenti s UC.
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4.7 Etické otazky

Potenciadlni respondenti vyzkumu byli hned pfi prvnim kontaktu podrobné
informovani o vSeobecném tématu bakalarské prace, o cilech vyzkumné ¢asti, a také o
zvolené metodé ziskavani dat. Bylo jim také nabidnuto, Ze rozhovor m@iZe probéhnout
dle jejich preferenci bud osobné nebo online formou. Byli také ujisténi o tom, Ze jejich
piipadna ucast ve vyzkumu je zcela anonymni, a kdykoli v priibéhu i po skonceni
mohou zvyzkumu odstoupit. Respondentim byl také nabidnut prostor pro
zodpovézeni jakychkoli otazek. Pokud po podani veSkerych informaci jejich zajem o

zapojeni do vyzkumu pretrvaval, byl domluven termin rozhovoru.

Na zacatku kazdého rozhovoru byly pak znovu predstaveny vSechny zakladni
informace o vyzkumu a opét byl nabidnut prostor pro pripadné otazky. Nasledné byl
respondentiim precten pripraveny text informovaného souhlasu, ktery je soucasti
priloh této prace. Vzhledem k tomu, Ze byl z rozhovoru pofizovan audiozaznam,
potvrzeni informovaného souhlasu probéhlo ustné a je tedy zaznamenano zvukovou

formou. V priibéhu vyzkumu ani po jeho skonceni Zadny z respondentii nevyuZil svého

prava z vyzkumu odstoupit.
4.8 Reflexe zkuSenosti autora

Aby mohl vyzkumnik v IPA pracovat ve fenomenologické perspektivé a zaroven
byt transparentni, je uzite¢né reflektovat vlastni vztah k tématu a motivaci pro praci
s danym tématem. Reflexe vlastni zkuSenosti predstavuje nastroj pro uvédomeéni si

vlastn{ interpretativni role v procesu analyzy (Rihacek, 2013).

V této casti textu proto uvadim reflexi vlastnich zkuSenosti. Jak jsem jiz zminil
v uvodu, hlavni motivaci pro vybér tématu této bakalarské prace byla vlastni zkuSenost
s IBD - vroce 2020 mi byla diagnostikovana ulcerézni kolitida. Zvlast obtiZné bylo
obdobi po prvnim vypuknuti nemoci, zhorSovani priznakili, odhodlavani se k navstéveé
lékare, neprijemna vySetieni a ¢ekani na jejich vysledky. Diky tomu vSemu vim, jak
mohou tato onemocnéni negativné ovliviiovat kaZdodenni Zivot a plsobit na
psychickou pohodu ¢lovéka. Vérim, Ze i diky této osobni zkuSenosti jsem schopen 1épe
porozumeét respondentiim a jejich vlastnim proZzitklim. Na druhou stranu patiim k tém
$tastnéjSim pacientlim, ktef'i dobie reaguji na 1é¢bu. Proto se podarilo pomérné rychle

po diagnostikovani dostat mé onemocnéni do klinické remise, ktera trva dodnes, a az
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na ob¢asné mirné obtiZe tedy v soucasnosti onemocnéni mij Zivot nijak vyrazné
neovliviiuje. Myslim si, Ze diky tomu jsem uZ ziskal od tématu urcity nadhled a odstup,
ktery mi umoZiuje vZzit se 1épe do role pozorovatele a neovliviiovat nadmérné

interpretaci vypovédi respondentii mymi vlastnimi zkuSenostmi.
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5 Vysledky vyzkumu

V nasledujici kapitole predstavim vysledky vyzkumu. V prvni ¢asti budu nejprve
prezentovat osobni zkuSenosti a pribéhy jednotlivych respondentt, v dalsi ¢asti se pak

budu vénovat jednotlivym vyznamnym tématlim, ktera vzesla z analyzy rozhovori.
5.1 Pribéhy respondentii

Anezka

AneZce je 37 let, Crohnova choroba ji byla diagnostikovana pred ctyfmi lety.
Prvni priznaky se zacaly objevovat uz o necely rok drive, zpocatku se vsak jednalo o
velmi nespecifické obtiZe, které postupné silily na intenzité. ... potom od toho ledna to
uz bylo takové, Ze jsem uz nevédéla, co do ty pusy strcit... a vim, Ze mé tenkrdt bylo i néjak
jako hrozné zle, jakoZe i jsem leZela, Ze uZ jsem prosté byla uplné bild jak sténa a rikdm
mamce, Ze potrebuju do nemocnice a Ze uz to nemuzu vydrZet, a tak jsme jeli...“ Prvni
navstéva pohotovosti vSak AneZce priliS nepomohla, a byla ihned propusténa do
domaciho 1éCeni. Jeji stav se vSak nezlepSoval, po par dnech se priznaky naopak jesSté
zhorsily. ... vidéla jsem, Ze mdm uZ trosku krve ve stolici, a to uZ jsem si rikala, tak to je
hodné blby...“ Anezka se nakonec obratila pro radu na svoji znamou zdravotni sestru,
ktera ji dala doporuceni na gastroenterologii. Nasledovala kolonoskopie s biopsii, ktera
odhalila Crohnovu chorobu. Zjisténi diagnézy byl pro AneZzku pomérné velky Sok,
protoZe do té doby se povaZzovala vzdy za velmi zdravého c¢lovéka. ,...a to jsem si rikala,
vZdyt' jd prece nemuZu bejt nemocnd, jd jsem byla cely Zivot zdravd, jak repa... PFizndm
se, Ze to byla nemoc, jd jsem jako o ni slysela uZ driv, a rikala jsem si jen tuhle nemoc
hlavné nemit.“ Pocate¢ni Sok ze sdéleni diagnézy vsak rychle vystridala AneZcina
bojovnost. Nehodlala se smifit s tim, Ze by trpéla nevylécitelnou nemoci, a zacala patrat
po zplsobech, jak by si mohla pomoct i jinak neZ pouze nastavenou medikaci.
VyzkousSela tradi¢ni ¢inskou medicinu, pomoci které se ji postupné dokonce podafrilo
farmakoterapii vysadit. Pomohla ji také po psychické strance. ,...jd jsem se prosté
nehodlala vzddt, Ze tuhle nemoc budu mit do konce Zivota, tak jsem prosté hledala. Tak
jsem nasla tehdy tu ¢inskou medicinu... potom prdvé ona mé asi néjak zklidnila ta na ty
Cinsky, Ze mné dala v podstaté nadéji...“ AneZzlin stav se tedy postupné zacal lepSit,
mohla se postupné vratit k normalni stravé, stale ji vSak nemoc v mnoha oblastech

Zivota omezovala. Problémy zaZivala napiiklad v zaméstnani, pracuje totiZ jako
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ucitelka na zakladni $kole. ... ten télocvik jako pro mé byl takovej jako téZsi v tomhletom,
protoZe mé obcas bolelo bricho anebo méla jsem treba kr'ece, nebo prdvé to nadymdni, a
ted’ najednou do toho mdte sportovat...“ Priznava, Ze zpocatku méla také obavu se
Vv praci se svym onemocnénim svérit, a proto se snazila do prace chodit, i kdyZ ji nebylo
dobre. ,Jednak jsem méla trosku tehdy strach z toho, Ze ti'eba bych o tu prdci prisla, Ze by
treba rekl, hele, jd tady potrebuju clovéka, kterej je funkcni. Ale jd jsem nemarodila skoro
viibec na to, Ze jsem méla tuhle nemoc.“ Omezeni zaZivala také ve sportu a v aktivitadch
s prateli. Velkym problémem je podle ni hlavné nepochopeni ze strany lidi, ktefi
s nemoci nemaji zkuSenosti a nedokaZzi se plné vzit do jeji situace. ,Jako ten sport, to
bylo hodné velké omezeni... jezdila jsem s kamarddkou treba na kole... a ona prosté furt,
no ty se mnou nikam nejedes, jenZe to clovéku nevysvétlite... ona to nedokdzala furt
pochopit, jako Ze vds néco boli a Ze nemiiZete, a ona to brala ti'eba jako vymluvy, Ze se mi
nechce... Nebo jsme treba jezdivali s kolegama vZdycky na tridenni vylet. A jd jsem tehdy
taky viastné jako rikala, jd nemtiZu jet... vim, Ze to asi chtéli pochopit, ale tim, Ze to nikdo
nezaZil, tak vlastné nikdo nevi, o co $lo...“ 1 kdyZ se priznaky nemoci postupné zmirnily,
stale obcas prichazely ataky, Anezka tedy hledala dal$i moZnosti 1écby. Zacala
spolupracovat s vyzivovou poradkyni a s jeji pomoci od zakladu zménila své stravovaci
navyky. Navazala také spolupraci s psycholozkou, ke které dochazi na pravidelna
psychoterapeuticka sezenti. Je totiZ toho nazoru, Ze psychicky stav ma s projevy nemoci
velmi silnou souvislost. Také zjistila, Ze ji pomohlo se v Zivoté trochu zklidnit, nestavét
praci na prvni misto a vénovat se vice sobé a svym potrebam. Aktualné ji nemoc

ovliviiuje ¢im dal méné a véri tomu, Ze je na piil cesty k uzdraveni.
Barbora

Barbore je 42 let, Crohnovu chorobu ji diagnostikovali pfed necelymi tiremi lety.
Srliznymi nespecifickymi priznaky se ale potykala dlouhych 15 let. Za tu dobu
absolvovala mnoho riiznych vysetieni, ktera ale nikdy neprokéazala Zadnou konkrétni
diagn6zu. Onemocnéni se naplno projevilo azZ v roce 2019. ,V plny sile tak u mé vypukl
Crohn v dobé, kdy se vsechno lécilo jenom pres telefon... jd jsem se v podstaté na
kolonoskopii nebo na néjaky vysetreni dostala aZ v ¢ervnu 2020. TakZe takrka po tri
ctvrté roku, co jsem méla potiZe, nicméné kolonoskopie, to bylo jasny. Piil metru tlustyho
streva velikej zdnét a v tenkém strevu jsem tusim méla postiZeny skoro vice jak polovinu

tenkyho streva... Zvraceni, prijmy, to uz jako fakt byla fdze, kdy jsem tady stdla doma v
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kuchyni s noZem u bricha, Ze si to prosté rozriznu, kdyZ mné doktori nejsou schopni
pomoct.” Barbotfe byla okamZité nasazena vysokd davka kortikoid@i, které ji ale
zplisobovaly fadu vaZznych neZadoucich ucinkl. Lékafi proto vyzkouSeli také
imunosupresiva, po dalSich vySetienich vSak byla u Barbory zji$téna vzacna geneticka
mutace, ktera uzivani imunosupresiv nedovoluje. Velmi rychle tedy byla pfevedena na
biologickou 1écbu, kterou dostava do dneSka. Onemocnéni Barbofe do Zivota zasahlo
velmi vyrazné, zvlasté v pracovni oblasti. ... jsem teda momentdlné v invalidnim
diichodu, o kterej jsem Zddala po skoro roce neschopenky, protoZe jsem védéla, Ze do
prdce nebudu schopnd se vrdtit. TakzZe ted’ka jsem invalidni diichodce 3. stupné.” Velkou
oporou je pro Barboru hlavné jeji partner, se kterym zije uz 19 let. ,,... jd mdm super
chlapa, ale to uz jsem védeéla ddvno predtim, neZ jsem onemocnéla, Ze to je prosté super
clovék do Zivota, Ze i kdyZ mé nékdy sere, tak prosté vim, Ze kdyZ se cokoliv stane, tak on
se o vsechno vZdycky postard...“ Barbora rika, Ze nemoc ovlivnila i jeji spolecensky Zivot,
ale nevnima to vyrazné negativné. Drive byla zvykla jednou za ¢as vyrazit na vecirek,
coZ ji nyni nemoc neumoziuje. Musela také uplné prestat pit alkohol. Na druhou stranu
ma vsak partu kamaradd, s kterymi se stale vida, a nikdy z jejich strany nepocitila
zadné odmitnuti nebo nepochopeni. ,TakZe jako urcité spolecenskej Zivot mdm tiplné
jinej, ale stykdm se pordd s téma samyma lidma... Hele vis co, vsichni stdrneme, uZ ndm
taky neni 20... TakZe jako zménil se ten Zivot, ale i tém lidem, s kterejma jsem parivala se
taky néjakym zpitisobem zménil. Nemdm pocit, Ze by mné diky tomu treba neddvali védét,
Ze se déje néjakd akce...“ Barbora si také uvédomuje, Ze na priibéh onemocnéni ma velky
vliv psychika. Nikdy vSak nepocitila potfebu vyhledat psychologickou pomoc, prestoZze
ji to 1ékar pfi pravidelnych kontrolach nabizi. V tomto ohledu ji pomaha hlavné jeji
osobnostni nastaveni. ... hele my tady doma to rikdme tak, Ze kdyZ uZ nékdo mél tuhle
nemoc dostat, tak dobre, Ze jsem ji dostala jd. ProtoZe jd takovy to nastaveni jako sere pes
mdm prosté dlouhodobé... Tak rikdm, prosté holt mam Crohna, kterej jako neni prijemnej,
ale rozhodné jsem to nezabalila, nevyprdla jsem se na Zivot a ted’ka, kdyZ jsem ve stavu, v
jakym jsem, tak jako uZ se na néj jako nechci vyprdnout.” Aktualné pro ni zlistava
nejvétSim problémem hlavné tnava, ostatni priznaky nemoci vnima diky biologické
1écbé pouze minimalné. ,, Ted’ka bych to zhodnotila tak, Ze kdyZ se fyzicky nepretdhnu,
dostatecné se vyspim, a jsem jako kdyby hlavou v klidu, tak je to tplné prosté pardda.”
V posledni dobé se ji dafi vice se vénovat novym koni¢klim - zacala poprvé v Zivoté

vafit a péct, i kdyZ vétSinu svych jidel sama jist nemtiZe. Letos se ji také podarilo
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¢astecné vratit do pracovniho Zivota, coZ ji pomaha i po psychické strance, musisi vSak
stale davat pozor na to, aby se nepietéZovala. ,,Myslim si, Ze miiZu tak 2 dny v tejdnu a
vic prosté neddm... na ty 2 dny v tydnu bych rdda vypadla mezi lidi, protoZe jsem celej
Zivot byla mezi lidma a asi po ty psychicky strdnce se tak furt jako trosku udrZovat, Ze
fakt nebudu tady sedét a cumét celej den z vokna.”
Cenék

Cenék je 25lety mu¥, kterému byla ulcerézni kolitida diagnostikovana ve velmi
mladém véku, bylo mu tehdy 13 let. Problémy zacaly stirevni virézou, kterou v té dobé
prodélala cel4d rodina. Zatimco ostatni &lenové rodiny se rychle vylécili, Cetikovy
zdravotni potiZe neustupovaly a nadale ho trapily kaZdodenni priijjmy. Zpocatku tomu
nevénoval priliSnou pozornost, kdyZ ale po dvou mésicich zhubl témér 15 kg, a
naristajici inava ho zacala omezovat v kaZzdodennim Zivoté, byl nucen zamirit do
nemocnice. ,,Jsem tam byl skoro mésic a délali mi tam rtizny vysetreni, Ze furt nevédeli, co
mi je. No a po tom gastru, po té endoskopii a kolonoskopii, tak to mi vlastné zjistili, Ze
mdm tady tu ulcerdzni kolitidu jo, takZe to vlastné zacali léCit.“ Po zjisténi diagndzy byla
Cetikovi nasazena vysoka davka kortikoid{, které bohuZel mély hodné neZadoucich
Gi¢inkd, veéetné dopadii na psychicky stav. Pro Cetika bylo v té dob& proto velmi t&zké
fungovat v béZném Zivoté, a velkou oporou mu byli hlavné rodice. Tento stav vyrazné
ovlivnil i Cetikovo dal$i sméFovani po zakladni $kole. , Vlastné kdy# uz jsem pomalu
koncil, tak mné to dost ovlivriovalo tu Skolu, protoZe vlastné to bylo néjak na prelomu té
devitky a stredni skoly. TakZe jd jsem nemohl jit ani na prijimacky, takZe jsem musel zvolit
néjakou Skolu, kterd prosté musi byt jako bez prijimacek...“ Onemocnéni mélo také
dopad na spoleensky Zivot, zpo&atku bylo pro Cetika nemoZné vidat se ve volném Case
s prateli. Trvalo minimalné rok, neZ se stav ¢astecné stabilizoval. Zpocatku bylo pro
Cetika taky té%ké se se svymi problémy kamarad@im svéfovat. ... jsem se jako by za to
stydeél, aZ postupem jakoby casem a veékem, jsem si r'ekl, Ze to je tiplné normdlini véc... Ale
vétsina lidi, tohle jak nékomu treba reknu, tak viibec jako nechdpe. TakZe ono stejné
jakoby jenom ti'eba reknu, Ze prosté mdm ulcerdzni kolitidu, to je jako prosté trvalej
chronickej zdnét strev a vétsina lidi si to ani nedokdZe predstavit.“ Po stiedni Skole se
Cetikovi podaftilo najit zaméstnani, ve kterém je dodnes. Jak sam k4, soutasna prace
se da i sonemocnénim docela dobfe zvladat-vyhodou je, Ze mu povaha prace

umoznuje odskocit si na toaletu, kdyZ je potreba. Rad by se vSak kariérné posunul, coZ
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neni jednoduché. ,Momentdlné prdvé taky resim, Ze si hleddm prdci, protoZe se chci
nékam jakoby posunout, ale jsem fakt strasné limitovany tou nemoci, protoZe si prosté
nemiiZu najit néco, kde nebudu védeét, Ze prosté je zdchod, protoZe nékdy ty stavy mdm
takovy, Ze je to v pohodé, jako kdybych tu nemoc nemél, ale nékdy se to tak zhorsi, Ze
prosté chodim treba desetkrdt, patndctkrdt za den na zdchod...“ Cené&k se véak nevzdava,
a zacal se vzdélavat v oblasti financi, coz ho naplituje. Aby se mohl tomuto oboru
vénovat profesné, dal si za cil dodélat si maturitu. Ve volném ¢ase chodi cvicit, sam na
sobé pozoruje, Ze pohyb pomaha jak jeho zdravotnimu stavu, tak i psychice. Aktualné
je léCen imunosupresivy, coZ hodnoti prevazné pozitivné, nepozoruje Zadné vyrazné
nezadouci ucinky. Co se tyce priznakii nemoci, stdle se mu vSak stiidaji lepsi a horsi
obdobi. Nejtézsi je pro néj nepredvidatelnost dalSiho vyvoje nemoci. ,Zacdtky byly fakt
nejhorsi. Potom si asi ten ¢lovék jakoby rekne, co miiZe, co nemtiZe, tak uz to potom je
lepsi... Asi nejtéZsi je to, Ze prosté furt jakoby clovék musi premyslet, kam piijde na ten
zdchod, a tak no, Ze prosté neovlivni, jestli prosté se vzbudi, a bude to mit zhorseny a nebo
prosté se vzbudi a bude to mit v pohodé. ProtoZe fakt jako nevi, co ¢lovék od té nemoci

cekat.”

Daniela

o4

Daniele je 56 let a s Crohnovou chorobou se 1é¢i 7 let. S prijmy se vsak potykala
uZ dlouho predtim, neprikladala vS§ak tomu pfriliS velkou vahu. Jak sama rika, vedla v té
dobé dost chaoticky Zivot — pracovala jako profesionalni ridicka a cely Zivot stravila za
volantem. KdyZ zacala pocitovat bolesti v oblasti kone¢niku, myslela si, Ze se jedna o
hemoroidy, kterymi ridi¢i ¢asto trpi. Bolesti se v§ak postupné tolik stupiiovaly, Ze
musela vyhledat 1ékafskou pomoc. ,To jsem si myslela, kdyZ jsem sedéla na zdchodé, Ze
budu lozit po stropé, takovd hriiza to prosté byla. A tenkrdt, kdyZ jsem $la na to vyseti'eni
do té nemocnice a na tu kolonoskopii, tak tam mé taky nemohli vysetrit, nicméné mi vzali
krev a jelikoZ jsem méla tak strasné vysoké hodnoty, tak prosté ten lékar rekl, Ze uz me
nepusti z nemocnice... Potom mé poslali na CT, a tam se to objevilo. Jesté jsem neméla ani
vysleceny Zupan, béhem 5 minut tam byl chirurg a Ze okamZité musim na sdl.“ Daniele
tedy okamzZité odoperovali ¢ast streva, které bylo zavazné postiZeno zanétem. Od té
doby Daniela postupné absolvovala asi 60 chirurgickych zakroki. P¥i jednom z nich
doslo ke komplikaci, pri kterém byl poSkozen konecnik, a musel byt odstranén. Daniela

tedy nyni Zije s trvalou stomii. Onemocnéni se dlouho nedarilo dostat pod kontrolu,
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nakonec bylo Daniele doporuceno pozadat si o biologickou 1é¢bu. Ani to vSak nebylo
jednoduché - nejprve ji byla Zadost zamitnuta, v dalSich nemocnicich ji zase odmitali
kviili nedostate¢nym kapacitdm. Nakonec ji pomohli aZ na prazské klinice, kam musi
dojizdét témér pres celou republiku. Zpocatku bylo pro Danielu nepredstavitelné
smifit se s tim, Ze se nevrati do bézného Zivota. ,Hmm, to tenkrdt jd jsem o ty nemoci
viibec nic neslysela, tak tenkrdt jesté v pohodé jsem si myslela, Ze ptijdu na operaci, Ze mi
to odoperujou a do tydne se vrdtim do prdce... No a vlastné jsem marodila vic jak rok, tak
moje obvodni lékarka poZddala o ten invalidni diichod, ktery jsem viibec teda nechtéla.”
PrestoZe byl Daniele priznan invalidni diichod 3. stupné, stile se snaZila se do
pracovniho Zivota vratit. ,Jd jsem si nedokdzala viibec pripustit, Ze bych nejezdila, tak
hned okamZité jsem sla jezdit externé jesté zpdtky...“ Po zminéné amputaci kone¢niku
vSak jiZ musela prace zanechat, potykala se totiz s vaznymi problémy s prijmem
potravy, v té dobé zhubla skoro 40 kg. Také bojovala s psychickymi problémy, coz ji
nakonec donutilo vyhledat pomoc psychiatra. ,Pani mné to vysvétlila a rikala, Ze tady
po téch vsech zdkrocich mam néjakého hormonu mdlo, tak mdm jednu tabletu, vlastné
dneska uZ ptilku tabletky, na doplnéni toho hormonu. A doopravdy po téch 3 mésicich, tak
Jsem zjistila, Ze mi to fakt... dokonce v noci jsem se vyspala, coZ jd jsem v noci nespala.”
Pro Danielu byla velkou oporou jeji rodina. V dobé zjisténi nemoci méla dvé nezletilé
déti, o které se kviili zdravotnimu stavu nemohla vZdy plné starat. Dcery se v§ak rychle
naucily pomahat s domacnosti, coz Daniela velmi oceiiuje. ,Pro celou tu rodinu to bylo
asi hodné ndrocné, nicméné to zvlddli tiplné perfektné... Jak jsem méla ty bolesti, tak jd
jsem vytésnila tiplné vsechno, svym zptisobem si rikdm, Ze to je sobecké, ale aj tu rodinu
jsem vytésnila, mé viibec nezajimalo, jestli ten muj to doma zvlddd s téma malyma
déckama... Absolutné jsem si viibec nic nepripoustéla a nad nicim jsem nepremyslela...
Pak jsem byla tak na tom blbé a ty holky, ta mladsi ta varila pekla, ta starsi zase uklizela
prala.” Daniele nemoc zasahla také do socialniho Zivota, jak sama 1ik3, prisla o spoustu
pratel. Po zjiSténi diagndzy se ji kamaradi prestali postupné ozyvata zvatji na spoletna
setkani. Ztratila dokonce kontakt i s jeji nejlepsi kamaradkou. Sama pfesné nerozumi
tomu, proc se to stalo, a velmi ji to mrzelo. Postupné se ale se situaci smirila a na$la si
novy okruh znamych. V soucasnosti je stale na biologické 1é¢bé, ktera ji dobre funguje.
Je velmi spokojena také s celkovou urovni péce na prazské klinice. S nemoci se naucila
Zit, vyrazi na zahrani¢ni dovolené, dokonce se ji podarilo sehnat brigadu, je tedy rada,

4

7e miZe byt opét vic mezi lidmi. Onemocnéni uz dnes prilis neresi. ,Jsem premyslela
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driv, proc zrovna jd a kdesi cosi, ale potom jsem zjistila, Ze tuto nemoc maji spis$ mladsi a
mné to bylo diagnostikovdno, kdyZ mi bylo 49. Tenkrdt jsem prohldsila, Ze ptilku Zivota
jsem Zila bez pytliku, tak pilku Zivota holt budu Zit s pytlikem... NejtéZsi je se s tim
srovnat, ten ¢lovék, neZ to pochopi ze zacdtku, neZ si to uvédomi, Ze to vlastné neni konec
svéta... KdyZ to ten cClovék prijme sdm, tak potom uZ neni problém, uZ zvlddne vsechno.“
Dokonce vnim3, Ze ji nemoc prinesla do Zivota i néco pozitivniho. ,Jo, konecné jsem
zpomalila a zacala jsem vic premyslet a zacala jsem to brdt trosku jinak. Konecné jsem

zjistila, Ze nemusim byt vsude prvni, vSechno nemusim mit tak akordt. VSechno nemusi
byt dokonalé.”
Eliska

EliSce je 28 let, ulcerdzni kolitida ji byla diagnostikovana pred dvéma lety. Ani
jeji cesta k zjisténi diagndzy vSak nebyla jednoducha. Problémy s travicim ustrojim ji
provazely v podstaté uz od détstvi ,Jd jsem takovej jako tizkostnej typ, a u mé to vZdycky
slo do psychosomatiky. Prosté od détstvi, a byl to vZdycky spis Zaludek, Ze jsem méla hodné
bolesti, vZdycky takovej pocit na zvraceni, taky ki‘eCe, a hodné neprijemny prujmy. TakZe
s tim uZ jsem byla tak jako sZitd, Ze je to néco, co zndm a vZdycky to prijde, kdyZ mdm vic
stresovy obdobi.“Podobné problémy ji provazely i pfi studiu na vysoké Skole, priznaky
se zhorSovaly hlavné ve zkouSkovych obdobich a okolo statnic. Jakmile se situace
uklidnila, vZdycky se ji postupné podarilo pomoci diet dostat sviij zdravotni stav opét
pod kontrolu. Dalsi zhorSeni priznaki pak prichazelo v dalSich stresovych obdobich,
jako byl nastup do prvniho zaméstnani nebo rozchod s partnerem. ,A to bylo asi to
nejhorsi obdobi, kdy jsem hodné zhubla. Asi béhem mésice jsem zhubla néjakych patndct
kilo. Jd jsem prosté viibec nic nejedla a hodné jsem pila alkohol, a fakt to bylo jako spatny.
Tak jsem si rikala, to je jasny, prosté ted’ka mdm takovou krizi zase, a viibec jsem to
neZ ty predchozi. EliSka uz tedy byla nucena vyhledat 1ékaifskou pomoc. Absolvovala
kolonoskopii, ktera prokazala rozsahlé zanétlivé posSkozeni stirev. ZjiSténi diagnozy
nebylo pro Elisku viibec jednoduché. ,ProtoZe doktor mél covid, tak jd jsem cekala asi o
tejden dyl, neZ jsem méla, a celou dobu jsem samozrejmé jenom vyhleddvala informace
na internetu, a Cetla ty pribéhy, a jenom jsem se divala na to, jak to miiZe byt Spatny, velky
Spatny, a prosté jak asi bude vypadat muj Zivot, a jak to mdm zvlddnout s tim, Ze ted’ka

zacindm tu kariéru a chci pracovat v ty nemocnici...“ EliSce byla nasazena létba
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kortikoidy, na kterou méla dobrou odezvu, takZe priznaky nemoci zacaly pomalu
ustupovat. BohuZel v3ak prisSly vSechny standardni nezadouci ulinky, které byvaji
s lé¢bou kortikoidy spojeny — otoky, mésickovity oblicej, zvySena chut k jidlu, no¢ni
poceni, vykyvy nalad. [ proto se Eliska nékolikrat pokusila kortikoidy vysadit, coZ vzdy
vedlo k opétovnému zhorsSeni priznakl. Nakonec ji byla nasazena biologicka 1écba,
kterou ma dodnes. Prace v nemocnici se nakonec EliSka musela vzdat. ,Jd jsem
nastoupila do nemocnice a bylo tam dojiZdéni, se kterym jsem pocitala... Ale kdyZ jsem se
o tom dozvédéla, tak jsem pochopila, Ze to neni mozny. Jako jednak Ze mné to bere strasné
moc energie, kterou jsem viibec neméla, protoZe jd jsem byla pordd unavend, a spala jsem
snad 10 hodin denné. Ale potom i to cestovdni, jd jsem védéla, Ze po cesté neni Zddny
zdchod, a to mé strasné limitovalo a stresovalo.” EliSce se naStésti podarilo brzy najit
praci, ktera jejimu zdravotnimu stavu vyhovovala l1épe - nemusi dojiZdét a ma flexibilni
pracovni dobu, coZ ji nyni plné vyhovuje. EliSka také nyni chodi pravidelné na
psychoterapie, a snaZi se tak pracovat i se svoji psychikou, coZ vnima jako velmi
dileZité - jak sama rik4, vZdy byla pomérné uzkostny typ, ve spojitosti s nemoci se ale
u ni hlavné zpocatku objevovala i depresivni symptomatika. , Jd jsem se nejvic bdla toho,
Ze tr'eba do toho propadnu a zistanu v tom, a uZ budu potr'ebovat néjaky antidepresiva,
nebo Ze to bude fakt Spatny. Ale ne, jd jsem se prosté potom naucila na to reagovat tak, Ze
ted’ka mdm jako spatnou chvilku, ale vim, Ze to prestane.” Postupné se ji také podarilo
zménit sviij postoj k nemoci - zpoc¢atku byla hlavné nastvana na své télo, chtéla se
kariérné rozvijet, a nemoc ji v tom omezovala. Casem v$ak pochopila, Ze kvilli zvy$ené
unavé se musi naucit s energii lépe pracovat. ,UZ je to dobry, ale na zacdtku to bylo
hodné o vzteku, a oblas se taky jako vztekdm, Ze mdm prdvé miri energie... Ale zdrovern
ted’ka jsem se to naucila brdt, jakoZe je to pro mé takovd stopka. Ze to je takovd ta
pripominka, Ze uZ nemiiZu pracovat tak, jak jsem pracovala driv, a Ze potrebuju taky
odpocivat...“ UCi se tedy doprat si i volny ¢as a najit si ¢as na konicky. Bavi ji vy$ivani,
protoze ji to uklidiiuje, v ramci mozZnosti se snaZi také sportovat, chodi na jogu a fitbox.
Snazi se nepripouStét si pripadné zhorSeni nemoci, trapi ji ale otazka mozZného
budouciho téhotenstvi a rizik s tim spojenych. Je pro ni dlileZité, Ze o téchto tématech
miZe mluvit s partnerem. ,Jd jsem potiebovala od néj védét, Ze by pripadné, kdybych
udélala rozhodnuti, Ze nechci rodit, tak Ze bychom zvaZovali treba adopci. JakoZe jd jsem

s tim tplné v pohodé, a jd jsem chtéla védét, Ze on taky. A viastné taky o tom premejsiel a
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rikal, Ze by to nebyla jeho primdrni volba, kdyby samozrejmé mél moznost, tak bych chtél

mit asi vlastni dité. Ale kdyZ reknu, Ze ne, tak je to néco, do ceho by taky Sel.“
5.2 Identifikovana témata

Rozhovory s jednotlivymi respondenty byly velmi bohaté na data, a objevovalo
se v nich mnoho jedine¢nych poznatkli a témat, kterd respondenti prinaseli. Néktera
témata se objevovala bez vyjimky shodné ve vSech rozhovorech, jina se naopak
vyskytovala pouze ojedinéle a okrajové. Témata spojena s dopady onemocnéni na
psychické zdravi, socialni Zivot a pracovni Zivot, u kterych byl s ohledem na reSersi
odbornych zdrojl predpoklad vysokého vyskytu, byla opravdu pfitomna ve vSech péti
rozhovorech. Vyznamnd témata vze$ld zrozhovorli jsou graficky znazornéna

v Obrazku 2.

Obrazek 2: Schéma vyznamnych témat
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Zdroj: vlastni zpracovani v Atlas.ti
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Psychické zdravi

Téma psychického zdravi, a tizké propojeni somatickych projevli nemoci a
psychickych stavili se vyskytovalo napti¢ v§emi rozhovory. AneZzka, Barbora i EliSka
shodné hovorily o presvédceni, Ze u nich onemocnéni vypuklo v obdobi Zivota, které
bylo pro jejich psychiku narocné, a Zily v té dobé ve velkém stresu. Barbora situaci
popisovala takto: ,...mné viastné umrela mama na konci roku 2007 a pak byly i néjaky
Spatny rodinny tady vztahy se ségrama a otcem a tak. TakZe jd jsem presvédcend, Ze u mé
to vypuklo na zdkladé psychickejch jako ne problémdti, ale tady ty strasné ndrocny fdze a

situace.”

U vSech respondentti se také v priibéhu onemocnéni minimalné jednou objevila
depresivni nebo uzkostna symptomatika. To bylo ¢astéj$i zejména na zacatku, po
zjisténi nemoci. Dilezitym faktorem pritom miZe byt také nastavena
medikace - nezadouci i¢inky farmakoterapie popisoval napiiklad Cenék: ,,... jsem bral
ty kortikoidy, ale jd jsem nemohl ani normdlné fungovat, ony byly fakt hrozné silny a jd
Jjsem potom mél uiplné z toho takovy psychicky, prosté takovej... Fakt jako vyjevy, Ze prosté
jsem nevnimal okoli.“ Podobnou zkuSenost méla také EliSka: ... doted’ nevim, jestli to byl
jako side effect téch kortikoidii nebo side effect té nemoci, ale na zacdtku, to jsem

propadala vyloZené do takovych fakt uZ neprijemnych depresivnich stavii.”

VSichni respondenti se také shodli v tom, Ze psychické nastaveni miiZe vyrazné
ovliviiovat priibéh nemoci. Anezka k tomu tika: ,,... prosté ta psychika opravdu je hodné
diileZitd, jako tady pro to onemocnéni, kdyZ je sprdvné nastavend.“Podobné to vidél také
Cengk: ,Ur¢ité md na to vliv, jak ten ¢lovék se v tu danou chvili citi... [sem viastné zjistil,

Ze ten stres déld hodné no, protoZe potom se mi to daleko vic zhorsilo...“

Kazdy respondent mél k péci o vlastni psychické zdravi troSku jiny pristup,
vSichni se v3ak néjakym zplisobem snaZi o sebe v této oblasti peCovat. Daniela
vyhledala pomoc psychiatra, je medikovana a chodi na pravidelné konzultace a
kontroly. Anezka a EliSka navazaly spolupraci s psychoterapeuty, a dlouhodobé
dochézeji na pravidelnd sezeni. Cen&k v této souvislosti uvedl, %Ze o vyhledani
psychologické péce nékolikrat uvazoval, prozatim se k tomu ale neodhodlal. Po
psychické strance mu v8ak pomaha pravidelny pohyb a cviceni. Jedina Barbora nikdy
nevyhledala pomoc psychologa, nevnima to zatim jako p¥inosné: ,Uplné si nejsem jistd,

proc bych tam sla, a co by mé jako jinyho mohli rict neZ se nastavit, abych Zila Zivot prosté
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podle svyho.... Jd jsem tak jako nastavenej clovék, jako co nadélds, Ze jo? Nemdm pocit, Ze
bych to potrebovala, ale kaZdopddné, kdyZ jdu k doktorovi, tak se mé na to pokaZdy ptd,

takZe se snaZi asi to hlidat...”
Socialni Zivot

Socidlni a spolecensky Zivot je opét téma, které zaznivalo napfi¢ vSemi
rozhovory. VSichni respondenti se v priibéhu trvani své nemoci setkali s omezenim
v této oblasti — nejcastéji uvadéli, Ze dnes jiZ nemohou tak ¢asto vyraZet do spole¢nosti,
a Ucastnit se riiznych socialnich aktivit s prateli nebo kolegy z prace. Daniela dokonce
uvedla, Ze kviili svému onemocnéni o vétSinu svych kamaradi prisla - postupné se ji
prestali ozyvat a zvat ji na spoletna setkani. Ostatni respondenti vSak omezeni
v socialnim Zivoté nevnimaji zcela negativné - tikaji sice, Ze spolecensky Zivot je
s nemoci odliSny, ale nezda se, Ze by jim to vyrazné vadilo, spi§ se zménily jejich
priority. Volny Cas travi v souladu se svymi mozZnostmi vice v domacim prostiedi,
s partnery nebo rodinou, pripadné v okruhu bliZ$ich pratel. Barbora to naptiklad
popisuje takto: ,V podstaté jsem zjistila, Ze kdyZ ses fakt jako tiplné vylerpanej, tak tu
energil, kterou nemds, nebudu prosté ddvat lidem, ktery za to nestojej. Ne Ze bych byla
asocidlni, ale uZ si udrzuju fakt ve svy blizkosti lidi, ktery mné za stojej, takZe to se prosté

nezmeénilo.”

VSichni respondenti také mluvili o dilezitosti podpory od svych nejblizsich.
V pripadé Daniely, ktera jedina ze vSech respondenti ma déti, to byla hlavné rodina.
Bylo pro ni dilleZité, Ze v obdobi, kdy na tom byla fyzicky nejhiif, se rodina dokazala
semknout a postarat se o chod domacnosti. Anezka, Barbora, Cenék i Elika zase
uvadéli, Ze nejvétsi oporou jsou pro né jejich partneri. Casto uvadéli, Ze bylo pro né
zasadni, s jakym klidem partnefi na jejich onemocnéni reaguji. Elis8ka to popisovala
takto: ,No byl velmi podporujici, on v podstaté takovej strasné naopak jako v klidu a
optimistickej, a jakoZe to bude dobry, pokaZdy vlastné na vsechno najde néjaky reseni. A

tak, jakoZe viibec se nestresuje.“

Poslednim faktorem souvisejicim se socialnim Zivotem, ktery se objevil
piredeviim ve vypovédich AneZky, Barbory a Cetika, bylo nepochopeni ze stran jejich
okoli. Tito tii respondenti popisovali situace, kdy se kviili pfiznakiim nemoci nebyli
schopni ucastnit spolecenskych aktivit, a bylo pro né velmi obtiZzné svou situaci

vysvétlovat. Vnimali, Ze kamaradi a znami nemohou pochopit, ¢im si nemocny ¢lovék
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prochazi, a ¢asto proto ani neméli chut o nemoci mluvit a své problémy si nechavali
spiSe pro sebe. Barbora k tomu rika: ... vSem jako vysvétlovat, co ti je, tak to tplné rikat
nechces, tak pak uZ jsem si z toho délala srandu a rekla jsem, jo zlobim, a proto mi doma

nedal naZrat a tim jsem to vyredila...“
Pracovni Zivot

Dal3i téma, které bylo napri¢ vSemi rozhovory identifikovano jako vyznamné,
bylo ovlivnéni pracovniho Zivota respondentli. Onemocnéni néjakym zplisobem

zasahuje do této oblasti u vSech respondentt, rozdily jsou pouze v zavaZnosti dopadd.

Anezka zlstava po celou dobu trvani nemoci v jednom zaméstnani, setkala se
vSak s mnoha situacemi, kdy kviili onemocnéni nebyla schopna plnit své pracovni
povinnosti tak, jak by chtéla. Zpocatku pro ni bylo také tézké o svém zdravotnim stavu
v praci mluvit, obavala se mozné ztraty zaméstnani. V praci se vZdy snazila co nejméné
chybét, proto Casto pracovala i presto, Ze se necitila dobte. Do budoucna uvazuje i o
zméné zaméstnani: ,Prdvé, Ze bych treba chtéla pracovat, aby to bylo pro mé klidnéjsi...
treba klidné polovicni tivazek nebo Cdstecny tivazek, i kdyZ obvod'acka zase rikd, Ze potom

spousta lidi pldce, kdyZ jdou do diichodu.”

U Barbory a Daniely je situace jeSté zavaZnéjsi, obé byly nuceny kvili
dlouhotrvajicim zdravotnim komplikacim a pracovni neschopnosti pozadat o invalidni
dlichod. V soucasnosti tedy pobiraji invalidni dlichod 3. stupné. Pro obé bylo velmi
tézké se smirit s tim, Ze nejsou schopny plné pracovat. Daniela uvedla: ,No a viastné
Jjsem marodila vic jak rok, a tim, Ze jsem tak dlouho marodila, tak moje obvodni lékarka
poZddala o ten invalidni diichod, ktery jsem viibec teda nechtéla. Dneska jsem rdda, Ze ho
mdm, protoZe fakt ta tinava, uZ bych asi nedala tu prdci.“ Ze je pro Barboru a Danielu
pracovni Zivot velmi dileZity dokazuje také fakt, Ze jakmile se jejich zdravotni stav
alespon Castecné stabilizoval, obé si okamZité zacaly hledat alespoii brigadu nebo praci
na CasteCny uvazek. Barbora k tomu tika: , 0d ledna jsem si nasla brigddu a ted’ka teda
jsem tam byla pomérné Casto... Na ty 2 dny v tydnu bych rdda vypadla mezi lidi, protoZe
jsem celej Zivot byla mezi lidma a asi po ty psychicky strdnce se tak furt jako trosku

udrZovat, Ze fakt nebudu tady sedét a cumét celej den z vokna... to asi ze svy povahy a

podstaty potrebuju.”

Cenék a EliSka maji v soucasnosti zaméstnani, které vyhovuje jejich moznostem

a zdravotnimu stavu, a poskytuje dostatecnou flexibilitu. I tak ale onemocnéni do jejich
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pracovniho Zivota zasahuje - EliSka se musela vzdat vysnéné prace v nemocnici,
protoZe dojiZdéni a pracovni dobu neSlo s onemocnénim zvladat. Musela proto udélat
kompromis a najit si praci jinou, ktera ji v tomto ohledu vyhovuje 1épe. Cenék by se rad
do budoucna kariérné posunul, uvédomuje si vSak, Ze hledani nové prace miiZe byt
sloZité: ,,... jsem fakt strasné limitovany tou nemoci, protoZe si prosté nemiiZu najit néco,
kde nebudu védét, Ze prosté je zdchod, protoZe nékdy ty stavy mdm takovy, Ze je to
v pohodeé, jako kdybych tu nemoc nemél, ale nékdy se to tak zhorsi, Ze prosté chodim treba

desetkrdt, patndctkrdt za den na zdchod. “
DalS$i vyznamna témata spojena s nemoci

Vedle témat spojenych se tfemi hlavnimi oblastmi, tedy psychickym zdravim,
socialnim Zivotem a pracovnim Zivotem, byla identifikovana dal$i vyznamna témata,
ktera nelze jednoznacné do téchto oblasti zaradit. Vzhledem k tomu, Ze byl v3ak jejich
vyskyt Casty, povaZuji za vhodné je zminit zvlast. Jedna se o proces stanovovani

diagnozy, nepredvidatelnost nemoci a unavu.

Proces stanovovani diagndzy

U vSech péti respondentli byla cesta ke zjisténi diagnézy pomérné dlouha a
naro¢na. VSichni shodné uvadéli, Ze zdravotnimi problémy trpéli uz dlouho pred tim,
neZ viibec poprvé vyhledali 1ékaifskou pomoc, a dlouhé roky se tak potykali s riiznymi
pfiznaky nemoci. Hlavnim divodem pro odklddani navstévy lékare se zdala byt
nespecifi¢nost priznaki, které navic v riiznych obdobich prichazely a opét mizely. To
popisuje tieba Barbora: ,PotiZe dlouhodoby mdm od roku 2008 s tim, Ze byly takovy jako
nespecificky. Zacaly se mi délat erythema nodosum, takovy fleky, jako kdyby koZni
zdleZitost na holenich. Vlastné tak zpétné, kdyZ to vim a mdm nacteny, tak v podstaté ta
erythema nodosum je jeden z priznaki u Crohnovy choroby.“ Podobnou zkuSenost méla
také Daniela: ,Tak jd jsem méla prijmy dlouhodobé, jenomZe jsem tomu nepriklddala
Zddnou vdhu, viibec nic, protoZe jsem Zila celkem takovej chaotickej Zivot a pordd

v poklusu...”

Ani poté, co uz se respondenti rozhodli lékarskou péci vyhledat, nebyl proces
diagnostiky jednoduchy. AneZku po prvni navstévé pohotovosti poslali domd, a
k poradnému vySetfeni se dostala az o néco pozdéji na zakladé doporuceni kamaradky
zdravotni sestry. Alesponl vSak ke stanoveni diagnoézy statila prvni provedena

kolonoskopie. U Barbory, Daniely a EliSky dokonce ani prvni endoskopicka vySetreni
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nic neprokazala, a musely si na stanoveni diagnozy pockat jesté déle. EliSka na toto
obdobi vzpomina takto: ,Mné ta doktorka udélala kolonoskopii, kterd nic neprokdzala,
prokdzala jenom néjaky pozdnétlivy zmény a rikala, no, tak to jste asi prodélala néjakou
infekci strevni a je to v pohodé. Predepsala mi probiotika, neudélala Zddny dalsi testy,
prosté jako doted’ to nechdpu.” Ani pro Ceiika nebyla cesta k diagnéze snadna - ve svych
13 letech musel stravit témér mésic hospitalizovany v nemocnici, coZ byla dle jeho slov
neimérné dlouha doba: ,No trvalo to fakt hrozné dlouho, neZ vilastné zjistili, co mi viibec
je. Délali riizny testy, ale leZel jsem tam treba dva tydny tuplné bez niceho... tiplné jsem

tam byl prosté zbytecné treba dva tydny.”

Reakce na stanovenou diagnézu byly u respondentti odlisné. AneZka napiiklad
vzpomina, Ze to pro ni byl velky Sok: ... kdyZ mi to tenkrdt rekla, tak to se mnou mdlem
lisklo, jako kdyZ jsem zjistila, co mdm za nemoc.“Podobnou reakci méla také Eliska: ,Pro
mé to byl prosté jako konec. Jd jsem si délala ty nejhorsi scéndre, Ze prosté jako milion
operaci, néjaky ty perforace a tak. V§echno mozny, no... Byla to takovd velmi dramatickd
reakce.” Cenék naopak tuto informaci p¥ili§ neproZival, coZ bylo patrné do ur&ité miry
ovlivnéno jeho nizS§im vékem: ,Bylo mi to docela dobre vysvétlené, co to obndsi a co to
v§echno je... No prosté mné bylo 13, tak jsem nevédél, co a jak, jako co bude treba
ndsledovat. TakZe jsem si to nedokdzal viibec predstavit, takZe jsem to jako normdlné a
Cekal jsem prdvé, Ze to treba néjak vyplyne, Ze ti'eba to bude potom v pohodé...“ Barbora
pak uvadi, Ze pro ni bylo stanoveni diagndzy v podstaté vysvobozenim: ,Mné se strasné
ulevilo, protoZe kdyZ 12 let chodis$ od Certa k d'dblu a vysledky neodpovidaji nicemu, co
oni maji v tabulkdch a jediny, co do tebe sypou jsou vagony a vagony tady téch s

prominutim sajrajtii... Tak rikdm, na jednu stranu se mi strasné ulevilo, Ze konecné se vi,

co mné je a kone¢né miiZou zacit néjakou cilenou lécbu.“

Nepiedvidatelnost nemoci

Téma stridani fazi remisi a relapst, a nejistota s tim spojend, do urcité miry
prostupuje vSemi tématy, ktera jiz byla zminéna - ma dopad jak na psychicky stav
pacientti, ovliviiuje i pracovni a socialni Zivot. Vzhledem k tomu, Ze se vSak jednalo o
faktor, ktery zminovali v rozhovorech vSichni respondenti, si zaslouZi samostatnou

zminku.

Vypovédi vSech respondenttli byly v této oblasti podobné - nepredvidatelnost

dalSiho vyvoje nemoci predstavuje pro vSechny velky problém, ktery ovliviiuje i jejich

49



fungovani v béZném Zivoté. Cenék své zkudenosti popisuje takto: ,Nékdy jsou fdze, jak
kdybych to nemél, ale potom jsou fdze, kdy prosté chodim patndctkrdt denné na zdchod...
Clovék tak furt musi premejslet dopiedu, kdyZ nékam jede, nebo kdyZ prosté chci néco
délat... nemiiZu se prosté treba shalit a odjet nékam do zahranici, aniZ bych védél, Ze
prosté tam budu mit pristup k zdchodu.”“ Podobné pak problém popisuje i Anezka: ,To
mdte trosku jak na horsky drdze, Ze to neni vyloZené stabilni uplné ten stav, Ze treba 14
dni je to v pohodé, potom néco prijde, potom se néjak letyruju. Neprijdou ataky to ne, ale

jenom prosté Ze mi je blbé.”
Unava

Stejné jako v pripadé nejistoty spojené s vyvojem nemoci, i téma zvy$ené tinavy
je propojeno s jiZ zminénymi tématy psychického zdravi, pracovniho a socialniho
Zivota. V pripadé tii respondentii v§ak bylo identifikovano jako velmi vyznamné, proto
je opét vhodné jej zvlast zminit.

Daniela, Cenék i Eliska se shoduji v tom, e piestoZe nastavena lé¢ba funguje, a
strevni priznaky onemocnéni drzi pod kontrolou, zvySend unava pretrvava. Na otazku,
zda néjak onemocnéni ovliviiuje jejich Zivoty, i kdyZ je zrovna ve fazi remise, tak
respondenti shodné odpovidali, Ze unava je jejich hlavni problém. Eliska rika:,,Mé v tom
limituje ta Unava asi nejvic, protoZe citim jako Ze mdm mnohem méné energie a Ze
potrebuju vic spanku. A néjak jsem Cekala, Ze vlastné se to jako néjak zméni, nebo se to

zlepsi. Tak uzZ na to cekdm rok a furt se to nemeéni.”

Podobné se vyjadrila také Daniela, ktera aktualni unavu spojuje s rocnim
obdobim: ,,... Ze bych pocitovala na sobé néjaké priznaky, nebo néco, spis kromé toho, Ze
Jsem unavend, jenomZe to si zase rikdm, je jaro, vykyvy pocasi, jedno s druhym, takZe taky
zase vic posledni dobou spim.“ Podobné to vnima i Cenék, ktery také premyslel nad tim,
zda by nemohla byt inava spojena s prodélanym Covid onemocnénim: ,,... vZdycky jsem
byl jakoby unavenej, ale vZdycky to nebyla takovd tinava, Ze uZ je to treba, jd bych rekl, Ze
uz je to jak trreba druhej mésic. Je to fakt takovy zvldstni a rikal jsem si, asi to tfeba nenf i

ndsledek toho Covidu. ProtoZe jsem vlastné prodélal Covid dvakrdt...”

VSichni tfi respondenti také zminili, Ze zvySena tinava byla hlavnim diivodem,
proc o sebe zacali vice peCovat a zamérovat se na uspokojovani svych potreb. Snazi se
vice odpocivat, a také vice premysleji o tom, do ¢eho budou vkladat svoji energii - at

uZ se jedna o sport, volnocasové aktivity, nebo praci.
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6 Diskuse

Cilem vyzkumu této bakalarské prace bylo zjistit, jaky je dopad idiopatickych
stfevnich zdnétd na rizné oblasti Zivota lidi s témito onemocnénimi. Za timto Gcelem

byl proveden kvalitativni vyzkum, jehoZ vysledky byly predstaveny v predchozi ¢asti
textu. V nasledujici kapitole budou tyto vysledky diskutovany.

6.1 Diskuse nad vysledky

V této kapitole se zaméfim na porovnani vysledkii vyzkumu s informacemi,
které vzesly zreSerSe odbornych zdroji v teoretické ¢asti prace, a na interpretaci

téchto vysledkil v kontextu stanovenych vyzkumnych otazek.

Prvni z analyzovanych témat se tykalo dopadli onemocnéni na psychické zdravi
pacientti, a obecné souvislosti mezi psychickym stavem a somatickymi projevy nemoci.
V pripadé IBD se Casto objevuje uzkostna a depresivni symptomatika - ve zvySené mire
zejména pred samotnym zjiSténim diagndzy, resp. v prvnim roce po jejim stanoveni
(Prasko et al, 2010). Tomu odpovidaji i vysledky vyzkumu, suzkostnou nebo
depresivni symptomatikou méli v rtizné miie zkuSenosti vSichni respondenti. Nékteii
z nich uvadéli, Ze méli psychické potiZe uz v minulosti, jeSté pred stanovenim diagnézy,
a onemocnéni se u nich naplno projevilo v obdobi, kdy se potykali s naro¢nymi
zivotnimi situacemi a byli ve velkém stresu. To by mohlo znamenat, Ze S$patny
psychicky stav jedince a nadmérné plisobeni stresu miiZze predstavovat jeden z
potencidlnich rizikovych faktor vedouci k propuknuti nemoci. Co se tyce zhorSeni
psychického stavu po diagnostikovani onemocnéni, zde neni zcela jisté, co je jeho

v

pric¢inou. Cast respondentli v této souvislosti oznacila za moZny diivod neZadouci

uc¢inky medikamentd, roli ale miZe hrat také reakce na stanoveni diagnézy nebo

zhorSeni kvality Zivota (Prasko etal., 2010).

Z vyzkumi vyplyva, Ze lécba IBD je v pripadé komorbidit s psychickymi
onemocnénimi naro¢néjsi, a péce o duSevni zdravi by tedy neméla byt podceriovana
(Mules et al,, 2022). S tim souhlasi také naSi respondenti, ktefi zminovali, Ze stabilni
psychicky stav je pro né velmi zasadni, a pokud se neciti dobfe po psychické strance
nebo se nachazeji ve stresovém obdobi, ma to jednoznacné vliv i na somatické projevy
nemoci. Pouze dvé respondentky vSak dlouhodobé vyuzivaji sluzeb psychoterapeuta,

jedna respondentka je v psychiatrické péci, ktera je vSak zaloZena pouze na medikaci,
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bez pravidelné psychoterapie. Zbyli dva respondenti nikdy psychologickou pomoc
nevyhledali, nepovaZuji to za nezbytné, a o svou psychickou pohodu se snaZzi aktivné
pecovat sami. Fakt, Ze tfi z péti respondentli néjakym zplisobem vyuZivaji moZnosti
psychologické péce, by se mohl zdat jako pomérné pozitivni, zamyslim se ale nad tim,
do jaké miry je to vzhledem k obecnému stavu této problematiky vypovidajici. Zminéné
respondentky, které jsou v péci psychoterapeutli, totiZ s psychoterapii maji
dlouhodobé zkusenosti, které zacaly davno pied vypuknutim onemocnéni a z diivodt
nesouvisejicich s nemoci. To, Ze by se pecujici 1ékar (gastroenterolog) aktivné zajimal
o psychicky stav pacienta, zminiovala pouze jedna respondentka. Mohlo by byt tedy
urcité piinosné, pokud by pacienti byli 1épe edukovani ohledné moZnosti a prinost

psychologické péce.

Druhé z analyzovanych témat se tykalo ovlivnéni socidlniho Zivota pacientd.
Odborné zdroje naznacuji, Ze priznaky vyskytujici se u IBD mohou vyrazné ovliviiovat
schopnost pacientli ucastnit se spolecenskych aktivit, cozZ miiZe vést k pocitu socialni
izolace. (Ferreira et al,, 2021; Jones et al,, 2019). Tomu odpovidaji i vysledky tohoto
vyzkumu. VSichni respondenti omezeni v socidlni oblasti v rozhovorech
zminovali — nejc¢astéji se jednalo pravé o nemoZnost vyrazet s prateli do spole¢nosti,
Ucastnit se akci a vyletli s kolegy, nutnost omezeni sportovnich aktivit apod.
Z rozhovoril vsak nevyplynulo, Ze by to respondenti vnimali jako zvlast zavaZny
problém - u vétSiny se spiSe zdalo, Ze situaci prijali a jsou s ni smiteni. S prateli se dale
stykaji dle svych aktualnich moZnosti, vice ¢asu ale travi se svymi nejbliz§imi, volny Cas
naplnuji klidnéjSimi aktivitami v domacim prostiedi, a pecCuji hlavné o sebe a vlastni
pohodu. Pouze jedna respondentka popisovala frustraci z toho, Ze kviili nemoci prisla
o nékteré pratele, ktefi se s ni prestali vidat, také se s tim ale vyporadala a postupné si
vybudovala novy okruh pratel. Z toho usuzuji, Ze spiSe neZ kvantita zde pravdépodobné

7

hraje roli kvalita - pokud se pacienti dale mohou (i kdyZ méné Casto) s prateli setkavat

a udrzovat dobré vztahy, nemusi castetné omezeni v socialnim Zivoté predstavovat tak

zasadni problém.

Faktor, ktery vSak respondenti popisovali jako negativni, bylo nepochopeni a
mala informovanost o IBD u lidi v jejich okoli. To byva zmiiniovano i v odbornych
zdrojich - nedostatetné povédomi verejnosti o téchto onemocnénich a nutnost

neustale informovat a vzdélavat své okoli ¢asto budi rozpaky a pacienti tak radéji o
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svoji diagn6ze nemluvi, nebo ji taji (Schneider & Fletcher, 2008; Jones etal., 2019). Tri
respondenti tento faktor v rozhovorech zminovali - popisovali situace, ve kterych pro
né bylo velmi téZké sviij stav ostatnim lidem popisovat nebo vysvétlovat. Kviili obavam,
Ze nebudou pochopeni, ¢asto ani neméli chut se svérovat, a radéji si své potize
nechavali pro sebe. Z vypovédi bylo citit, Ze tento pocit, Ze zdravi lidé nemohou
pochopit, ¢im si nemocni prochazeji, je zdrojem velké frustrace. Tento pocit nepfijeti a
negativni emoce s nim spojené by mohly zpétné vést i ke zhorSeni psychického
rozpoloZeni a nasledné zdravotniho stavu. Zda se tedy, Ze nizka mira informovanosti o

s

IBD mezi béZnou verejnosti miliZze predstavovat pro pacienty a jejich proZivani

pomérné dileZity problém.

V odbornych zdrojich byva také zminovano, Ze pacienti zaZivaji zejména
v intimnich vztazich pocit studu. Casty byva také pocit viny z toho, %e onemocnén{
dopada také na rodinné prislusniky, a pacienti mivaji pocit, Ze jsou pro své okoli zatézi
(Schneider & Fletcher, 2008; Jones etal., 2019). Tento faktor se v§ak v rozhovorech ani
jednou neobjevil - naopak, vSichni respondenti jsou v partnerskych vztazich velmi
otevieni a transparentni, nemaji problém o své nemoci se svymi nejbliz§imi mluvit a
za své potiZe se nestydi. Jedna respondentka dokonce popisovala obdobi, kdy kviili
komplikacim nebyla viibec schopna se postarat o rodinu, a jeji nezletilé dcery se musely
vyrazné zapojit zajisténi chodu domacnosti. Ani v tomto pripadé vSak necitila Zadnou
vinu a védéla, Ze se musi koncentrovat predevSim na sebe a sviij zdravotni stav.
Z analyzy vypovédi respondentli vyplyva, Ze nejdiileZitéjsi je v tomto ohledu vnimana
podpora nejbliZsich - vSichni respondenti totiZ popisovali své partnery a rodinu jako

velmi chapavé, podporujici a pecujici.

Tretim analyzovanym tématem bylo ovlivnéni pracovniho Zivota pacientii. Jak
bylo popsano v teoretické Casti, pacienti s IBD se ¢asto potykaji se sniZenou schopnosti
vykonavat produktivni praci, také se vyskytuje vySsi absence a CastéjSi pracovni
neschopnost. Problémem byva také horsi soustiedéni, obtiZe pti rozhodovania obecné
pfi plnéni pracovnich tikoli (Cross etal.,, 2022; De Boer etal., 2016; Walter etal., 2020).
Vtomto vyzkumu dopady onemocnéni na pracovni Zivot popisovali vSichni
respondenti, mira ovlivnéni se pritom lisi. Dvé respondentky nebyly schopny po
vypuknuti nemoci pracovat viibec, a po déletrvajici pracovni neschopnosti byly nuceny

poZadat o priznani invalidniho dlichodu. Zbyli tfi respondenti pracuji na plny tivazek,
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ale jejich situace také neni zcela bezproblémova. Jedna respondentka se musela kvili
IBD vzdat vysnéné pracovni pozice a najit si praci, ktera ji poskytuje vyssi flexibilitu a
lépe vyhovuje jejimu zdravotnimu stavu. Druhy respondent by se rad kariérné posunul
a zménil obor své profese, je ale svym zdravotnim stavem velmi limitovan, a zménu
proto odklada. Posledni respondentka, prestoZe ma svou praci velmi rada, také zvazuje
zménu - chtéla by klidnéjsi zaméstnani s kratSim uvazkem, obava se vSak zhorSeni

finan¢ni situace v budoucnu.

V tématu pracovniho Zivota pro mé bylo prekvapivé, jak zasadni roli prace
v Zivotech pacientii hraje. Predpokladal bych, Ze pro jedince, ktefi se potykali (a stale
potykaji) s takto zavaZnymi zdravotnimi komplikacemi, bude diileZitéjsi spiSe zdravi a
péce o sebe, a prace nebude v jejich Zebricku priorit prili§ vysoko. Opak je ale
pravdou - i zminéné respondentky, které pobiraji invalidni dichod, se snaZily alespon
¢astecné vratit do prace hned, jakmile to jejich stav umoznil. Z jejich vypovédi se zdalo,
Ze schopnost alespoint omezené pracovat je zasadni i pro jejich psychickou pohodu. I
pro ostatni respondenty je prace velmi dlleZitd - ani vaZné onemocnéni jim
nezabranilo vtouze se profesné rozvijet, dale se vzdélavat, a dosahovat svych
vytycenych cild.

Kromé témat spojenych s oblastmi psychického zdravi, socialniho Zivota a
pracovniho Zivota, byla identifikovana jeSté tfi dalSi témata spojenda s nemoci, ktera
byla pro respondenty velmi vyznamna - jednalo se o proces diagnostiky,

nepredvidatelnost nemoci a inavu.

Téma stanovovani diagndézy bylo pro mé pomérné prekvapivé. VSech pét
respondentii popisovalo velké problémy a nepiifjemnosti, které kone¢nému zjisténi
diagnézy predchéazely. Néktefi z nich museli roky snaSet riizné zdravotni obtiZe, a
absolvovat mnoha vySetieni, neZ se podarilo onemocnéni odhalit. Zda se, Ze Casta
nespecificnost priznakdl IBD je i pro moderni lékaiskou péci stale problémem.
Nepomdaha tomu ani pristup nékterych 1ékarti - vétSina respondenti popisovala
situace, ve kterych Ilékari jejich potize zlehCovali, pripadné je pripisovali
psychosomatickym problémiim, stievnim vir6zam apod. To naznacuje, Ze v oblasti
diagnostiky a pristupu k pacientlim jesSté stdle existuje prostor ke zlepSeni, ¢imZ by

mohla byt zlepSena i v kvalita Zivota pacientii - z vypovédi respondentii totiZ vyplyva,
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Ze obdobi pred a béhem stanovovani diagn6zy vnimaji casto jako to nejhorsi obdobi,
které prozili.

Jako velmi zasadni jsem v rozhovorech vnimal také témata nepredvidatelnosti
nemoci a zvySené unavy - ty totiZ v konecném diisledku dopadaji jak na psychicky stav
pacientti, tak i do socidlniho a pracovniho Zivota. Nejistota spojena se stiidanim fazi
nemoci a jejim budoucim vyvojem je zdrojem velké uzkosti - i kdyZ se respondenti
zrovna citi dobre, nikdy si nemohou byt jisti tim, kdy se priznaky opét zhorsi. Z jejich
vypovédi jsem citil, Ze kviili tomu nikdy nemohou byt zcela spokojeni a bezstarostni.
Podobné vyznamny je i faktor zvySené tnavy, ktery popisovala ¢ast respondentd. I
kdyZ zrovna nepocituji zadné priznaky nemoci, zvySena Unava pretrvava, coZ
zplisobuje problémy v kaZdodennim Zivoté - ¢asto chodi z prace vycerpani, na ostatni
aktivity uz tak nezbyva energie a museji vénovat mnohem vice ¢asu odpocinku.
BohuZel se v§ak zd3, Ze na tyto problémy ani zatim ani moderni medicina nema reSeni,

a jedna se tedy o prekazky, s kterymi se pacienti museji sami naucit Zit.
6.2 Limity a prinosy vyzkumu

Realizovany vyzkum ma jisté své limity, které je vhodné na tomto misté zminit.
Prvni omezeni se tyka poctu respondentli a metody jejich ziskavani. Pro rozhovory
bylo ziskano pét respondentti, coZ by se mohlo zdat jako nizky pocet, avsak pro tcely
interpretativni fenomenologické analyzy jej vhnimam jako dostate¢ny - cilem nebylo
vysledky zobecniovat, ale spiSe prozkoumat osobni zkuSenosti jednotlivych
participantii, coZ i tento niZ$i poc¢et umoZnil. MoZnym limitem by mohl byt i zpiisob
ziskani respondentli prostiednictvim socialni sité - to mohlo byt divodem, Ze se ve
vSech pripadech jednalo o jedince v produktivnim véku. Pokud by byli do vybérového
souboru zarazeni i jedinci jinych vékovych skupin, je moZné, Ze by se ve vysledcich
objevila i jina témata.

Dalsi limitaci vnimdm v samotném ziskavani dat pomoci rozhovori. Aby byla
délka rozhovoru tnosna jak pro respondenty, tak pro tazatele, a zaroveii bylo pokryto
co nejSir$i mnozstvi témat, nebylo samoziejmé mozné se vénovat kazdému z témat
neomezené dlouhou dobu. Proto nékteré oblasti nemusely byt probrany tak do
hloubky, jak by si mozna zaslouzily. S tim také souvisi fakt, Ze byla data ziskavana
s kazdym respondentem pouze jednim rozhovorem - kazdy z participantli tak vypravél

o svych zkuSenostech a prozitcich pouze z pohledu svého soucasného stavu a situace.
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Je prirozené, Ze lidé mohou zapominat, pripadné vytésniovat nebo zlehcovat
nepfijemné zazitky, které se jim staly v minulosti. Proto by mohlo byt zajimavym
namétem pro pripadné budouci zkoumani provést longitudinalni studii, a realizovat

rozhovory opakované ve fazich remisi a relapsi, a zjistit, zda se identifikovana témata

lisi v zavislosti na aktualnim stavu onemocnéni.

Na téma idiopatickych stfevnich zanétli vznika mnoho praci a odbornych text,
vzhledem k zavaZnosti dopadii téchto onemocnéni na kvalitu Zivota pacientii vSak
vnimam tuto problematikou za dileZitou, a stale v ni existuji oblasti, které vyzaduji
dalsi vyzkum. Jako hlavni pfinos této prace vnimam vyuziti kvalitativnhiho pristupu,
ktery umoZnil hlubsi prozkoumani tématu a lepsi porozuméni zkuSenostem pacienti.
Podarilo se identifikovat témata, ktera sami pacienti vnimaji jako vyznamng, coZ miiZe
poslouZit jako zaklad pro pripadné dals$i zkoumani - bylo by napriklad vhodné se blize
zamérit na prinosy psychologické péce jako soucasti komplexnilécby IBD, coZ je oblast,
ktera ma do budoucna urcité potencial dal$iho rozvoje. Pfinos tohoto vyzkumu vidim
také v samotném kontaktu s respondenty - vSichni se rozhovorl ucastnili s velkou
ochotou, byliradi, Ze se mohou o své zkuSenosti podélit, a oceniovali, Ze se nékdo o jejich

nemoc a s ni spojené obtiZe zajima.
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7 Zavéry

V této bakalarské praci jsem se zabyval idiopatickymi stfevnimi zanéty a
zkuSenostmi pacientli s témito onemocnénimi. Cilem vyzkumu bylo zjistit, jak IBD
dopadaji na rizné oblasti Zivota pacienti, a na zakladé tohoto cile byly poloZeny ¢tyti
vyzkumné otazky. Vysledky zjiSténé prostrednictvim kvalitativniho vyzkumu lIze

shrnout takto:

e IBD ovliviiuje Zivoty pacientli zejména v oblastech psychického zdravi,
socialntho Zivota a pracovniho Zivota. Kromé téchto hlavnich oblasti byla
identifikovana dalsi tfi vyznamna témata spojend s nemoci: proces stanovovani
diagnozy, nepredvidatelnost nemoci a inava.

e Voblasti psychického zdravi byla identifikovana tato vyznamna témata: vyskyt
depresivni a uzkostné symptomatiky, vliv stresu a duSevni nepohody na
zhorSeni somatickych priznakli nemoci, prinosy psychologické péce a
psychohygieny.

e Voblasti ovlivnéni socialniho Zivota byla identifikovana témata: omezeni
schopnosti tcastnit se spolecenskych aktivit, vnimana dtileZitost podpory
rodiny a nejblizSich, pocit nepochopeni a nizka informovanost verejnosti o IBD.

e Voblasti ovlivnéni pracovniho Zivota byla identifikovana tato témata: omezeni
schopnosti pracovat a pracovni neschopnost, potrebnost dostatecné flexibility
zaméstnani, limitace pfi hledani nového zaméstnani a snaze o kariérni posun.

e V tématu stanovovani diagndzy byla pro respondenty nejtézsi naro¢nosta délka
procesu diagnostiky, nutnost opakovat nepfijemna vySetreni, a nedostatetny
zajem lékari o jejich potiZe.

e Vtématu nepredvidatelnosti nemoci predstavuje nejvétsi problém nejistota a
uzkost spojena se stiridanim fazi remisi a relapsti, a omezena moZnost planovani
v kazdodennim Zivoté.

e V tématu Unavy pak respondenti popisovali zejména omezeni v kazdodennich

aktivitach, jako je prace, sport, nebo zaliby.
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Souhrn

Ohniskem zajmu této bakalarské prace jsou idiopatické stirevni zanéty a to,
jakym zplisobem ovliviiuji Zivoty pacientii. Idiopatické stievni zanéty (IBD - z angl.
inflammatory bowel disease) jsou chronicka zanétlivda onemocnéni postihujici
gastrointestinalni trakt, mezi které radime predevsim Crohnovu nemoc (CD - z angl.
Crohn’s disease) a ulcerozni kolitidu (UC-zangl. ulcerative colitis). IBD jsou
charakteristické stiidanim fazi onemocnéni, v obdobi relapsu mohou byt pacienti
zatiZeni zavaznymi priznaky, v remisi jsou pak priznaky leh¢i nebo vymizi tiplné. Mezi
nejcastéjsi symptomy patii bolesti biicha, kiece, prijmy s piimési krve, ibytek na vaze

a zvySena unava (NHS, 2020; NZIS, n.d.).

V souCasné dobé je celosvétové zaznamendvan nartist poctu nemocnych,
zvySeny vyskyt je pak predevSim v zapadnich zemich, a spiSe ve méstech neZ na
venkové. Vznik onemocnéni neni dosud zcela objasnén, IBD se nejcastéji radi mezi
autoimunitni onemocnéni, pfi jejichZ vzniku hraji roli faktory genetické predispozice,
aktivity imunitniho systému i environmentalni vlivy (Dité, 2011; Lukas et al,, 2018;

Silaghi et al., 2022).

[ pres pokroky v 1écbé se stale jedna o celozivotni, nevylécitelna onemocnéni,
terapie je tedy stale hlavné symptomaticka. Nejcastéji se vyuziva medikament6zni
1é¢by, podle zavaznosti pribéhu pomoci aminosalicylatli, Kkortikosteroidd,
imunosupresiv nebo moderni biologické 1é¢by. Své misto v1é¢bé IBD ma také
chirurgicka terapie, ktera v poslednich letech prochazi rychlym rozvojem. Kromé
béZnych terapeutickych modalit se v soucasnosti objevuji nové, experimentalni
metody, jako je fekalni mikrobialni transplantace nebo fytoterapie. Ukazuje se, Ze
pfinosnd miZe byt také psychoterapie, ktera vSak stdle neni pfili§ rozsitena
(Bemelman et al, 2018; Ganji-Arjenaki & Rafieian-Kopaei, 2019; Greywoode et al,,
2023; Klag et al, 2017; Lukas, 2019; Zboril, 2022).

Diky rliznorodosti ptriznakli a nepiedvidatelnosti vyvoje nemoci mohou mit IBD
vyznamny dopad na kvalitu Zivota pacientl. Z dfive provedenych vyzkumi vyplyvj, Ze
v nejvétsi mire byvaji zasaZeny tfi oblasti Zivota - psychické zdravi, socialni Zivot, a

pracovni zivot (Ghosh & Mitchell, 2007).
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Hlavnim cilem této prace bylo tedy popsat, jaké jsou dopady onemocnéni na
rizné oblasti Zivota pacientli. Na zakladé tohoto cile byly stanoveny ¢tyfi vyzkumné
otazky. 1) Jak ovliviiuji idiopatické stirevni zanéty Zivoty pacientii? 2) Jaky je dopad IBD
na psychické zdravi pacientii? 3) Jaky je dopad IBD na socidlni Zivot pacienti? 4) Jaky
je dopad IBD na pracovni Zivot pacienti? Pro vyzkum byl zvolen kvalitativni pfistup,

ktery umoZiiuje podrobny popis a vzhled do jednotlivych piipadd.

Pro vybér respondentii byla zvolena metoda prostého zamérného vybéru, na
zakladé stanovenych kritérii bylo vybrano pét participantii - ve vyzkumném souboru
tak byly Ctyfi Zeny a jeden muZz z toho tfi respondenti s diagnézou CD a dva
s diagn6zou UC. Data byla ziskana prostrednictvim polostrukturovanych rozhovori za
pouZiti predem pripravené osnovy s navrhy okruhli otdzek. Data byla fixovana
v podobé audiozaznamii, které byly nasledné prepsany do textové podoby. Pro analyzu
datbyla zvolena metoda interpretativni fenomenologické analyzy, pro kédovani a dalsi

praci s daty byl vyuzit softwarovy nastroj pro kvalitativni analyzu Atlas.ti.

Vysledky vyzkumu ukazaly, Ze IBD ovliviiuji Zivoty pacientli v mnoha oblastech.
Napri¢ vSemi rozhovory byla identifikovdna témata tykajici se dopadii nemoci na
oblast psychického zdravi, socidlniho Zivota a pracovniho Zivota. Kromé téchto
souhrnnych oblasti byla zjisténa dalSi tri dil¢i témata, ktera byla pro participanty
vyznamna - jednalo se predevSim o proces stanovovani diagn6zy, nejistotu spojenou

s nepredvidatelnosti nemoci, a unavu.

V oblasti psychického zdravi jedinc byl vsouvislosti s nemoci nejcastéji
zminovan vyskyt depresivni a uzkostné symptomatiky, a vliv stresu a psychického
rozpoloZeni na zhorSovani somatickych projevii nemoci. Respondenti zmirniovali také
vnimanou diileZitost péce o vlastni psychické zdravi, jen ¢ast znich vSak v tomto

kontextu vyuZziva sluZeb profesionalni psychologické péce, resp. psychoterapie.

V oblasti socialniho Zivota se pacienti s IBD nejcastéji potykaji s omezenou
schopnosti ucastnit se spoleCenskych a kulturnich akci, méné Casto se setkavaji
s prateli, a volny ¢as travi obecné méné aktivné, spiSe v domacim prostiedi. Presto vSak
vétSina respondentli omezeni v této oblasti nevnima vyrazné negativné, a dlleZita je
pro né predevsim kvalita vztahli s rodinou a prateli. Vyznamna je také vnimana
podpora a pochopeni, predevsim ze stran partnerii a rodinnych prislusnikt. Faktorem,

ktery Casto zplisobuje frustraci, je pak hlavné nizka informovanost verejnosti o IBD.
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Respondenti se neziidka setkavaji se situacemi, ve kterych museji okoli edukovat a
vysvétlovat sviij zdravotni stav, coZ zplisobuje, Ze se Casto radéji ani nesvéruji a své

problémy si nechavaji pro sebe.

Vyznamné je také ovlivnéni pracovniho Zivota, dopady se u jednotlivych
respondenti lis{ pouze zavaznosti. Nékteri z nich nebyli schopni dlouhodobé pracovat
vlibec, a byli nuceni poZadat o priznani invalidniho dlichodu. Ostatni respondenti
popisovali piredevSim nutnost prizplisobovat pracovni Zivot své nemoci - u jedné
respondentky to byl napfiklad odchod z pracovni pozice, kterou nebyla schopna
vzhledem k zdravotnimu stavu zvladat, a byla nucena si najit zaméstnani, které je
v tomto ohledu flexibilnéjSi. Jiny respondent pak zase popisoval touhu se kariérné
rozvijeta zaCit pracovat v novém oboru, v ¢emZ ho onemocnéni velmi limituje a nuti ho

prozatim zlistavat na pracovni pozici, ktera je v tomto ohledu bezpecna.

Dil¢i téma procesu stanoveni diagnézy bylo rovnéZz vyznamné pro vSechny
respondenty. Hlavnim problémem se zdala byt délka a narocnost celého
procesu — vétsSina respondentli se potykala se zdravotnimi potiZemi dlouhé roky, a
museli opakované absolvovat mnoho nepfijemnych vySetieni, neZ jim byla diagnéza
sdélena. Podobné vyznamné bylo téma nepredvidatelnosti nemoci. Participanti
uvadéli, Ze stiidani fazi nemoci a nejistota ohledné dalSiho vyvoje ovliviiuje jak jejich
psychickou pohodu, tak fungovani v kazdodennim Zivoté. Poslednim dil¢im tématem
byla tinava, s kterou ma dlouhodobé problémy vétSina respondentdi, a to i v obdobi
remise nemoci. Kviili inavé jsou pak ovlivnény i zminéné oblasti psychického zdravi,
socialniho a pracovniho Zivota. Respondenti museji mnohem vice odpocivat, a peclivé

zvazovat, do kterych aktivit budou svoji energii vkladat.

Vyzkumna Cast prace prinesla odpovédi na otazky, jak IBD ovliviiuji Zivoty
pacientti, a v kterych oblastech jsou jejich dopady nejzasadnéjsi. Hlavni pfinos této
prace spociva ve vyuziti kvalitativniho pristupu, ktery umoznil hlubsi prozkoumani
tématu a lepsi porozuméni zkuSenostem pacientli. Podafilo se identifikovat témata,
ktera sami pacienti vnimaji jako vyznamna, coZ miiZe poslouZit jako zaklad pro
piripadné dal$i zkoumani - bylo by napiiklad vhodné se bliZze zamérit na piinosy
psychologické péce jako souclasti komplexni 1é¢by IBD, coZ je oblast, ktera ma do

budoucna urcité potencial dalsiho rozvoje.
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Priloha 3: Abstrakt diplomové prace v ¢eském jazyce

ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE

Nazev prace: Jak se Zije s IBD: dopady nemoci a zkuSenosti pacientii
Autor prace: Bc. Dominik Benda

Vedouci prace: Mgr. Michal Bartek

Pocet stran a znaki: 66 stran, 121 732 znaku

Pocet priloh: 8

Pocet titult pouzité literatury: 53

Abstrakt: Bakalaiska prace se zabyva tématem idiopatickych stievnich zanét
(Crohnovou chorobou a ulcerézni kolitidou) a jejich dopadem na Zivot pacientd.
V teoretické Casti prace jsou popsany zakladni pojmy a charakteristiky onemocnéni,
moZnosti Ié¢by a moZné dopady na kvalitu Zivota pacientii. Empiricka ¢ast prace je pak
zaloZena na kvalitativnim vyzkumu, jehoZ cilem bylo zjistit, jak idiopatické stievni
zanéty ovliviiuji Zivoty pacientli. Data byla ziskdna pomoci polostrukturovanych
rozhovort(, a nasledné zpracovana pomoci interpretativni fenomenologické analyzy.
psychické zdravi, socialni Zivot a pracovni Zivot pacientii. Dale byla identifikovana tfi
dil¢i témata, ktera pacienti vnimaji jako vyznamna, a to proces stanovovani diagnozy,

nepfedvidatelnost nemoci a nava.

Klicova slova: idiopatické stirevni zanéty (IBD), Crohnova choroba, ulcerézni kolitida,

dopady nemoci, kvalita Zivota, interpretativni fenomenologicka analyza (IPA)



Priloha 4: Abstrakt diplomové prace v anglickém jazyce

ABSTRACT OF THESIS
Title: What's Life with IBD like: Impacts of the Disease and Pacients’ Experiences
Author: Bc. Dominik Benda
Supervisor: Mgr. Michal Bartek
Number of pages and characters: 66 pages, 121 732 characters
Number of appendices: 8

Number of references: 53

Abstract: The bachelor thesis deals with the topic of inflammatory bowel diseases
(Crohn's disease and ulcerative colitis) and their impact on patients' lives. The
theoretical part of the thesis describes basic concepts and characteristics of the
diseases, treatment options, and possible effects on patients' quality of life. The
empirical part of the thesis is based on qualitative research aimed at finding out how
inflammatory bowel diseases affect patients' lives. Data were obtained through semi-
structured interviews and subsequently processed using interpretative
phenomenological analysis. Based on the analysis, it was found that the most
significant impacts of the diseases are on patients' mental health, social life, and work
life. Furthermore, three sub-themes were identified that patients perceive as

significant, namely the diagnostic process, unpredictability of the disease, and fatigue.

Key words: inflammatory bowel disease (IBD), Crohn’s disease, ulcerative colitis,

impacts of disease, quality of life, interpretative phenomenological analysis (IPA)



Priloha 5: Informovany souhlas

Tento rozhovor provadime, protoZe jste vyjadril /vyjadrila ochotu ucastnit se vyzkumu
k moji bakalarské praci, kterou piSu na katedie psychologie FF UP v Olomouci.
Tématem bakalarské prace jsou idiopatické strevni zanéty. Cilem je popsat, jaké maji
IBD dopady na rizné oblasti Zivota pacientli a zprostredkovat jejich autentické,

subjektivni zkuSenosti s onemocnénim.

Potfebné informace pro vyzkum budu ziskavat timto rozhovorem, ktery bude trvat cca
60 minut. BEhem rozhovoru se miZeme dotknout nékterych citlivych témat, cely
vyzkum je ale naprosto anonymni, a v textu nebudou pouzity Zadné informace, které
by va$i anonymitu mohly narusit.

Zvyzkumu mate samoziejmé pravo kdykoli vjeho priibéhu odstoupit, nebo i
dodatecné pozadat o smazani ziskanych dat a jejich nepouziti do finalni prace. O to je
vSak nutné pozadat nejpozdéji do 15. biezna 2023.

Z tohoto rozhovoru budu pofizovat audiozaznam, ktery bude nasledné prepsan do

textové podoby, a poslouzi pro dalsi analyzu. Nejpozdéji k datu odevzdani bakalarské

prace, tedy 31. brezna 2023, budou vSechny audiozaznamy smazany.

Soubhlasite za téchto podminek se svou ucasti ve vyzkumu?



Priloha 6: Osnova polostrukturovaného rozhovoru

1. Privitani respondenta, predstaveni tazatele

2. Precteni informovaného souhlasu

3. Otazky zamérené na ziskani informaci o respondentovi

- MiiZete mi na zacldtek rict néco o sobé?

- Kolik je vdam let?

- Sjakym onemocnénim se léCite a jak dlouho?

- Zijete sdm/sama, nebo ve spole¢né domdcnosti s nékym dalsim?
- Madte déti?

e

- Jaké je vase povoldni, ¢im se Zivite?

4. Otazky zamérené na minulost

- MuiZete mi popsat obdobi pred stanovenim diagndzy?

- Jak probihal proces stanoveni diagndzy a jak dlouho trval?
- Jak jste na stanoveni diagndzy reagoval /reagovala?

- Jak se nemoc od stanoveni diagnozy vyvijela?

- Jak probihala lé¢ba?

- Které obdobi bylo pro vds nejtéZsi?

- Jak na nemoc reagovalo vase okoli?

- Ovlivnila néjak nemoc vase vztahy a socidlni Zivot?

- Ovlivnila v nékterém obdobi nemoc vds pracovni Zivot?
- Jak se vyvijel vds postoj k onemocnéni:

- Vyhledal/vyhledala jste nékdy psychologickou pomoc nebo psychoterapii?

5. Otazky zamérené na soucasnost

- Jak se nyni citite?

- Madte aktudlné néjaké priznaky nemoci?

- Jak aktudlné probihd lécba?

- Cordd/rdda déldte ve volném case?

- Ovliviiuje aktudlné nemoc vds kaZdodenni Zivot?
- SnaZite se néjak aktivné nemoc ovliviiovat?

- Jak své onemocnéni nyni vnimdte?



Otazky zamérené na budoucnost, dopliiujici otazky
Premyslite v souvislosti se svou nemoci nad budoucnosti?
Obdvdte se néceho?

Zménila vds nemoc néjak?

Co vdm nejvic pomdhd?

Co je pro vds nejtézsi?

Myslite, Ze vam nemoc prinesla néco pozitivniho?

Uzavieni tématu, zodpovézeni dotazli respondenta, podékovani, rozlouceni



Priloha 7: Ukazka prepisu rozhovoru
Daniela

R: Ja vzdycky, jak mé néco chytne, jak jsu nemocna, nebo mam néjakou teplotu, nebo
néco, tak vétSinou spim a pritomto jsem taky furt jenom spala, takZe u nas ani na to
nikdo nedoSel, Ze se se mnou néco déje, protoZe oni si mysleli, Ze je mi zase néjak zle,
protoze vi, Ze vZdycky, kdyZ mam néjaky zdravotni problém, Ze spim, tak mé nechali v

klidu. Takze tak to u nas fungovalo.

T: A jak to ovlivnilo va$i rodinu, nebo vaSe blizké, tady to obdobi? Ze zacatku, kdyZ jste

hodné chodila po téch operacich, to muselo byt urcité naro¢né.

R: Pro celou tu rodinu to bylo asi hodné naro¢né, nicméné to zvladli uplné perfektné. Ja
teda kdyZ jsem jela poprvé na ten sal, tak jsem nevédéla ani jak se jmenuju, kdyby se
mé nékdo zeptal. Jak jsem méla ty bolesti, tak ja jsem vytésnila uplné vSechno, svym
zplisobem si fikdm, Ze to je sobecké, ale aj tu rodinu jsem vytésnila, mé viibec
nezajimalo, jestli ten miij to doma zvlada s téma malyma déckama nebo nezvlada, nebo
co se tam déje. Absolutné jsem si viilbec nic nepfipoustéla a nad ni¢im jsem
nepiemyslela, jsem nebyla schopnd, mi to nedochazelo prosté. Pak jsem byla tak na
tom blbé a ty holky, ta mladsi ta varila pekla, ta starSi zase uklizela prala. VSechno,
uplné vSechno zvladly, aj ten miij fungoval, spi§, co jsem jim davala, tak za to, Ze vZdycky
kdyZ jsem dojela z té nemocnice, a kdyZz vidélj, Ze uZ je mi troSku dobre, tak najednou
vSechno prestalo fungovat, a najednou mati uZ je doma, uZ je v poradku, tak uz miize
zase jo. Ale jako kdyZ byly maly, tak to zvladly vSechno samy. No a ja jsem to néjak, ja

jsem prochazela kolem nich prosté.

T: Chapu.

R:Jediné, co teda jsem méla problém, kdyz jste spustil tady na ty vztahy, tak kdyZ jsem
onemocnéla, tak my jsme tenkrat na tom dopravnim podniku méli takovou partii. Ze
jsme se vzdycky seSli nékde a Sli jsme na néjaky vySlap. A v Cervenci jsme slavili

ptlsilvestra, a takové prosté. A jak jsem onemocnéla, tak najednou mé zacli vSeci jenom



pozdravovat a potom prosté jsem byla uplné odstrihnuta, takze jsem zjistila, Ze jsem
prisla o straSné moc pratel, dokonce aj o nejlepsi kamaradku, co jsem méla, tak uz se
vlastné nestykame. Tak jsem zjistila, Ze tady ta nemoc nebo celkové nemoc, kdyz ¢lovék
nemiiZe, tak prosté o ty svoje zndmé a piatele ptivodni co mél, tak prijde, a hleda si
vlastné znamé a toto uplné v jinych vodach, nebo tak néjak. CoZ jsem teda téZce nesla.

No ale tak co uZz. Lidi jsou lidi.

T: A ¢im si to vysvétlujete? Treba tu nejlepSi kamaradku...

R: Nevim, ja to nechapu do dneSka prosté. Jednou telefonat, poloZili jsme telefon, a od
té doby nic, absolutné nic a nechapu to. A néjak nemam k tomu udélat néjaky prvni
krok, nebo si fikam, nestoji mi to za to prosté, bylo to jeji rozhodnut, tak... Kdyz to tak
citi, tak to necham tak asi. Je fakt, Ze toto mé celkem zamrzelo aj s téma lidima, protoZze
jsem pocitala, Ze to je dobra partie a vZdycky byla sranda. A najednou jsem zjistila, Ze
prosté ti lidi, kdyZ nékdo onemocni, coZ jsem teda nezkusila jenom na sobé, ale aj na
kolegovi, ktery Sel tenkrat na operaci s pateri, a stalo se mu tplné to samé. Taky prosté
byl uplné odstriZzeny. TakzZe se rika, at si to ti lidi takhle vnimaji, Ze kdyZ nékdo
onemocni... Ale zase jsem zjistila, Ze je plno lidi strasné fajn, co maji néjaky problémy,
a divaji se na ten svét uplné jinyma oCima. Vnimaji to uplné jinak, protoZe ten ¢lovék,
kdyZ lezi, tak ma Cas premyslet, tak uZ se nezabira néjakyma malickostéma. TakZe bych
rekla, Ze tady tito lidi jsou uplné, uplné jinaci, uplné o nétem jin¢im se bavi s vama...

Perfektni.



Priloha 8: Ukazka kédovani

Eliska

T: A tam uz g2 to teda dalo zvladat i téma problémama, ktery tieba v té dobé jedté
byly?

R: Jo jo, ja jsem tam byla pravé na téch kortikoidech, ja jsem v podstaté neméla az
takovy strach, ze bych tfeba nedobéhla na zachod, spis tam byly ty vedlejsi Gémky
jako takovy, jakoze ty otoky a tak jo, ale uZ ne ta stfeva, takze to uZz se dalo zvladat.
A bylo to velmi flexibilni, coZ je pravé to, co mé 1aka, Ze tim, jak tam nejsem jako
zaméstnanec, ale vlastné pracuju na OSVC, takze tam nabizi velkou flexibilitu a ja
jsem =i v podstaté mohla tam dat tolik klientd, kolik potiebuju. A muzu jako jit tedka
na biologickou 1éébu, muzu jako jit furt na ty kontroly, ktery zabiraji spoustu éasu,
takze je to fakt jako tim. .. Je to tak jako limitovany. Jako vim, Ze prosté =i nemiu
dovolit nékde pracovat tieba v Kosmonosich a dojizdét, nebo ffeba 1 néjaky takovy
den v nemocnici, ktery je vyloZené od 7 do 4 nebo od 8 do 3, tak je to néco, co m1 as1
ne uplne vyhovuje.

T: Dobfe. A co tfeba socidlni zivot? Chozeni do spolecnosti s kamaradama néjaky
takovy véc? Je tam néco, co jsi tfeba diiv délala jinak?

R: Jo, to mé v tom limituje ta Gnava asi nejvic, protoze citim jako Zze mam mnohem
méné energie a ze potfebuju vic spanku. A néjak jsem cekala, Ze vlastné se to jako
néjak zméni, nebo se to zlepsi. Tak vz na to ¢ekam rok a furt se to neméni. Jenom je
to obcas horsi, takze asi tohle, ale nastésti, jak fikam, ja ted’ka jako nemam né&jaky,
nebo obcas se stane, ale je to vyloZzené vyjimecény, Ze bych tfeba... Jo, tfeba nedavno
jsem byla v divadle a mé zacalo bolet bficho, a ja jsem s1 fikala, vz jako tam je to
takova ta izkost z toho. A co kdyz ja ted’ka budu potfebovat? A tedka je tady tma, a
je tady spousta lidi, a j4 budu jako zvedat ted’ka pulku fady a nékam pijdu. V tom
spif to neni pfijemny, si jako uvédomis, Ze se to opravdu muze stit a je to takovy
jako neéekany, to je asi to, éeho jsem se béala Oplné jako nejvic na zacatku. A furt
jako je to i o tom, jako jak jsme tieba vybirali, kam pojedeme na dovolenou... Tieba
kamaradka ted’ka byla v Maroku a ja fikam, ale j4 do Maroka jako nemiizu. JakoZze
ona, no tam to bylo skvély, tam jsou levny letenky a jidlo a ubytovani... Rikim aha,
ale to jidlo, ja to tam nedam. TakZe tieba tohle.

T: Chapu...

R: Prosté musim peélivé vybirat, a ted’ka se drzime tak jako Itilie a Spanélsko, jako
bezpeény destinace, jinam se zatim neodvazim. No nebo tfeba i pojisténi cestovni je
stragné drahy. Jako navic kdyZz tam je to chronicky onemocnéni, tak je to mnohem
drazsi. A jako sportovani je to taky takovy narocnéjsi ted’ka. Délala jsem tfeba
fitbox. A nemuizu to délat pravidelnd, protoZe jako j4 mam pocit, ze mé furt jako
néce boli, nebo jsem zase unavena Jako néjaky prosté ndrocnéjsi sportovani, tak to
asi zatim nezvladam.
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