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Uvod

Kazdy z nas se potyka s riznymi potizemi. At jde o financni situaci, konflikty ve
Zdravi. VétSina z nas bere zdravi jako bézny a samoziejmy stav s obasnym vychylenim
naptiklad ve form¢ nachlazeni. Ale o zdravi, které je dulezitym faktorem naseho Zivota
se zaCneme zajimat az, kdyz nas postihne vaznéjsi komplikace.

Osoby s cystickou fibrozou, jejichz problematikou se zabyva tato prace, se
S riznymi zdravotnimi komplikacemi setkavaji n€kolikrat denné.

Kdyz jsem se poprvé setkala s osobou majici cystickou fibrézu nevédéla jsem, ze
se u dané osoby jedna o tuto nemoc. Nepamatuji si vSechny zdravotni komplikace nebo
projev néjakych obav ¢i starosti. Ale, co si pamatuji dodnes, je velky Zivotni elan i pies
dlouhodobé, opakované pobyty v nemocnici a odliSnosti od vrstevnikii. Osoby, u kterych
se vyskytuje jakékoli vzacné onemocnéni a rozhodli se s nim bojovat si zaslouzi nas obdiv
a podporu nejen pratelskou a psychickou, ale také podporu v kazdodennim zivoté a
vzdélavani.

Prace se zabyva cystickou fibrozou, specifiky a moZnymi komplikacemi pfii
vzdélavani téchto zaku. Bakalaiska prace je rozdélena na dvé casti, teoretickou a
praktickou.

Teoreticka ¢ast se zabyva seznamenim s onemocnénim jako takovym, provadi nés
jednotlivy symptomy, diagnostikou, komplikacemi, 1é¢bou vcetné potiebnych tprav
stravovani, prognézou, moznymi komplikacemi pii plnéni Skolni dochazky, nastinuje
nékteré mozné Gpravy ve vyuce a dileZitost poradenstvi.

Prakticka ¢ast navazuje na kapitolu Zak s cystickou fibrézou na 2. stupni zakladni
Skoly. Jejim obsahem jsou vysledky kvantitativniho vyzkumu, jehoz cilem je posoudit,
jak jsou pedagogicti pracovnici informovani o této nemoci a jaky je / by byl pfistup
k zakiim s CF. Na kvantitativni vyzkum navazuje rozhovor s matkou ditéte CF, kde je
popsano vzdelavani konkrétni Zakyné a potiebné Gpravy.

Vzhledem k vysledkiim vyzkumu je pojem cysticka fibroza u vétSiny pedagogu
znamy, ale 1 pfes to nékteii potvrdili, Ze v pfipadé ptitomnosti zéka s CF ve své tfidé, by
si diagn6ézu podrobnéji nastudovali. VE&fim, Ze obsah prace by mohl byt teoretickym
zakladem pro zvysSeni informovanosti nejen pedagogt, ale i vetejnosti. Nikdy nevime,

kdy své teoretické poznatky vyuzijeme v praxi. Védomost o tématu muize pomoci
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odstranit obavy a zvysit pfipravenost jak pedagogiim, tak budoucim rodi¢im c¢i
ptibuznym, déti s cystickou fibrozou.

vvvvv

pro osoby s cystickou fibrézou i pro jejich uéitele nebo blizké.



TEORETICKA CAST
1. Cysticka fibroza

Cysticka fibroza je onemocnéni postihujici travici a dychaci soustavu. Dale se
projevuje zvySenym vyskytem chloridu v potu, u muzi vétsinoveé neplodnosti. Nemoc je
charakterizovéna celkovym neprospivanim pacienti a fadou komplikaci vznikajicich
Vv pribéhu Zivota (Vavrova a kol., 2003).

Onemocnéni cystickou fibrézou vznika na zakladé autozomalné recesivni
dédi¢nosti. Hlavni pfi¢inou vzniku je mutace genu CFTR (transmembranovy regulator
vodivosti), ktera vznika na 7. chromozomu. Gen produkuje stejnojmennou bilkovinu
CFTR, ktera vzhledem k mutaci vytvati vice sodiku. Sodik pak blokuje vstiebavani
chloridu do epitelu bun€k orgéni, a tak zpiisobuje nepriichodnost chloridového kanélu.
Diky neprichodnosti neni v hlenu dostate¢né mnozstvi vody a jeho hustota je vyssi, nez
je obvyklé. Vzhledem k odlisné hustoté hlenu vznikaji nasledné komplikace ve funkci
danych organt. Jelikoz zména genu neni vzdy stejnd, dochazi k rozdilnym miram
zasazeni postizenych organd, a tudiz K rozdilnym projeviim nemoci. Mezi zasaZena
ustroji patii dychaci, vyluGovaci a travici trakt (StoZicky, Pizingerova a kol., 2006).

., Zakladni a nejcastéjsi mutace je delece fenylalaninu na pozici 508 proteinu
CFTR (F508del), ktera je stara 50 000 let a je nazyvana jako tzv. paleoliticka mutace.
V Ceské republice se tato mutace vyskytuje u 70,74 % pacientii s CF. Druhou a tieti
nejcetnéjsi mutaci jsou tzv. slovanska mutace CFTRdele2,3 (6,36 %) a keltska mutace
G551D (3,7 %) (3, 5). Znalost typu mutace u pacienta nabyva na vyznamu vzhledem
k vyvoji léciv napravujicich porusenou funkci proteinu CFTR “ (Tajovska at al., 2013, s.
234).

Ptiznaky nemoci se objevuji po cely Zivot, jsou 1éceny, ale vylécit je nelze.
Vzhledem k pokroktim mediciny, spravné medikaci, specialnimu pfistupu a tpravam ve
stravovani se prodluzuje a zvySuje kvalita zivota lidi s cystickou fibrozou (Harris, Super,
1991).

Podle registrii pacientii Ceské republiky je primérny dozity vék u poloviny
pacientii 40 let. Ve vyspélejSich zemich je zaznamendno 1 o 10 let vice. Ve srovnani
s historii se ¢islo neustdle zvySuje a medicina neustale rozviji moznosti pro pacienty
scystickou  fibrézou  (Klub  Cystick¢  fibréozy, 2020;  Dostupné  z:
https://www.klubcf.cz/co-je-cysticka-fibroza/co-je-cysticka-fibroza.html).


https://www.klubcf.cz/co-je-cysticka-fibroza/co-je-cysticka-fibroza.html

Incidence nemocnych se celosvétové lisi. V Evropském méftitku dosahuji
pocty 1:2 000-3 000. Na uzemi Afriky ¢i Asie jsou pocty nemocnych vyrazné nizsi a to
1:100 000 (Jakubec, 2006).

V Ceské republice je incidence nizsi od evropského praméru. ,,Cystickd fibréza s
vyskytem (udaje zalozené na datech od zavedeni celoplosného novorozeneckého

screeningu CF v CR od Fijna 2009) 1: 6 330 se fadi mezi vzdacnd onemocnéni“ (Skalicka,

2014, s. 343).
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2. Projevy

Kvili poruse tvorby hlenu nemoc znesnadiiuje funkci plic, slinivky bfisni,
travictho a vylucovaciho ustroji. K projeviim patfi infekce dychacich cest, slany pot,

poruchy zazivani, naruSeni funkce jater a zluéniku (Kroupova, 2016).
2.1.Dychaci systém

Dychaci obtize jsou pro pacienty nejvice ohrozujici a ¢asto byvaji pfic¢inou jejich
umrti. Mohou byt velmi zavazné jiz od narozeni nebo se postupné s vékem prohlubuyji.
Prvnimi ptiznaky muze byt nepravidelny dech, zachvaty kasle, dusnost nebo chrastivé
zvuky pii nadechu a vydechu (Vavrova a kol., 2003).

Kwvili ztizené prichodnosti dychacich cest mohou byt viditelné i zmény tvaru
hrudniku a prsta. ,, Palickovité prsty a nehty tvaru hodinového sklicka patii mezi projevy
chronické hypoxie. Chronické onemocnéni plic se projevi i zménou tvaru hrudniku.
Zvetsuje se jeho sagitalni priomér, vznikd soudkovity hrudnik“ (Muntau, 2014, s. 348).

Dalsi komplikaci jsou casté infekce dychacich cest, zplsobené snadnéjSim
uchycovanim bakterii a virG kvili zvySené hustoté¢ hlenu. NejcastéjSim respiracnim
onemocnénim virového pivodu je chiipka. Bakteridlni infekce byvaji zptsobeny
nejcastéji stafylokoky, haemofily, streptokoky, entrobakteriemi a pneumokoky. Vaznou
plicni komplikaci je infekce zptisobena bakterii Pseudomonas aeruginosa, ktera casto
zpusobi infekci plic a nasledné umrti pacientl s cystickou fibrézou (Vavrova a kol.,
2003).

Infekce dutin mohou vést k zanétu pridusek, pradusinek, zanét k chronickému
plicnimu onemocnéni az k zadnétu plic. U kazdého pacienta je pozorovan jiny priabeh.

Nékteti maji obtize stalé, jini pozoruji sttidani obdobi klidu a nemoci (Rozsypal, 2015).
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2.2. Travici systém

Mezi projevy spojené s travenim fadime omezené mnozstvi enzymu slinivky
btisni, nasledné obtize s travenim zpiisobené nedostatkem enzymd, snizenou schopnost
vstiebavat vitaminy ¢i zvraceni (Hrabinec, 2017).

Slinivka bfiSni
Odlisnd skladba enzymt pankreatu ptisobi ztizenou prachodnost kanalki

vedoucich do dvanacterniku. ,, Netvori se prekursory trypsinogen, chymotrypsinogen a
pankreaticka amylaza, kolipaza a lipaza. Bez pritomnosti téchto enzymii nemiize probihat
traveni“ (Vavrova akol., 2003, s. 94). Nasledkem nizké produkce téchto enzymi dochazi
u pacientil k bolestem bficha, nadymani a produkci objemné mastné stolice. Vyskytuje se
také podvyziva zplUsobend neschopnosti vstiebavat vitaminy a ziviny, dale pokles
albuminu v téle, ktery znaci jaterni komplikace. Objevit se mize také pankreatitida a
Diabetes mellitus (Jakubec, 2006).

Pankreatitida (zanét slinivky bfisni) snizuje kvalitu zivota pacient, vliv na
zhorSeni stavu ma alkohol a koufeni (Yadav, Lowenfels, 2013). Kvili ztiZzené
prichodnosti vyvodi slinivky bfi$ni u pacientli s CF mohou byt pankreatitidy recidivujici
(Vavrova a kol., 2006). Opakované zanéty a Spatna Zivotosprava vede az ke vzniku
karcinomu slinivky bfisni (Yadav, Lowenfels, 2013).

Diabetes Mellitus
Disledkem postizeni pankreatu se na Cystickou fibrozu vaze Diabetes. Kvili

nedostatku inzulinu, ktery produkuje pravé slinivka bfiSni je naruSen energeticky
metabolismus. Diabetes rozdélujeme na dvé hlavni skupiny: Diabetes I. a II. typu. Prvni
typ se vyznacuje destrukci B bunék kvili nedostatku inzulinu a jedné se o autoimunitni
onemocnéni. Druhy typ byva zplisoben obezitou. Kviili tukem pfetizenym tkénim, télo
produkuje stale vice inzulinu, ktery vSak pro spravnou funkci nesta¢i. Nemoc u pacientli
CF tadime k dalsim formam diabetu, kdy vznikd jako nasledek nespravné funkce

pankreatu (Muntau, 2014).
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Jicen
U jicnu dochézi k tzv. jicnovému refluxu, kdy se zaludecni obsah vraci zpét do

jicnu. S refluxem souvisi, podrazdéni zaludku zvracenim, které mutize byt zptisobeno také
neprichodnosti stiev a vzniklou zacpou (Harris, Super, 1991). Dal$imi projevy
zpusobenymi poruchou svérace jicnu jsou nepocitovani hladu, snizena chut k jidlu,
zvraceni a nadmérnd produkce zaludecnich $tdv. Patogeneze jicnu se nemusi vzdy
projevit témito ptiznaky, u pacientl se tedy doporucuje preventivni vysetieni (Vavrova a
kol., 2006).
Jatra

U jater mize nastat cirhdza, ktera se vyskytuje piiblizné u 5 % pacientii. Dochazi
k poskozeni jaternich bunék, zmén¢ tkané (tvrdnuti jater), nedostate¢nému pritoku krve
a omezené funkci tohoto organu. Onemocnéni jater nastava kvili zvySené hustoté Zluci.
U pacientt se zasazenym zluénikem se vyskytuji zZlu¢ové kameny a bolesti bticha (Harris,
Super, 1991).

Sti‘eva
U nékterych novorozenci je pritomen mekoniovy ileus. Tento stav muize byt

prvnim upozornénim po narozeni ditéte na cystickou fibrézu. Dité neni schopno vyloucit
smolku, kterd zlistdva ve stfevu novorozence a zplsobuje tak nafouklé bficho, bolesti ¢i
zvraceni. I star$i a dospéli pacienti trpi ucpavanim stiev, zpusobené hustou stolici. Nejde
vSak 0 mekoniovy ileus, ale o DIOS (Distalni obstrukéni syndrom), ktery méa podobné
projevy jako u novorozenct. Kvili zménéné funkci stfev se miiZze u pacientli objevit
prolaps rekta, tento problém se fesi podle zavaznosti napiiklad posilovanim panevniho

dna, vyjime¢n¢ se pristoupi k operaci (Vavrova, BartoSova a kol., 2009).
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2.3.0pozdéni ristu

Rast a vyvoj je zpomalen zdavodu poruch zazivani a problematického
vstfebavani zivin. | S vyvazenym stravovanim jsou viditelné nepatrné piibytky na véze.
U pacientd je pfitomen podprimérny Index télesné hmotnosti (pomér vahy a vysky),
nizky vzrist a snizena pevnost kosti, ktera je ovlivnéna obtiznou absorpci vitaminu D a
minerali potfebnych k jejich rastu a stavbé (Fajdelova, Kubejova, Feketeova, a kol.,
2019). ,,Kolem 40 % dospélych CF pacientit ma osteopenii a dalsich 34 % osteoporozu,
ktera mda az u 60 % z nich tezky prubeh* (Jakubec, 2006, s. 237). Osteopenie a
osteoporodza se vyznacuji nizkym obsahem kostni hmoty a poruchou tkané kosti. Tato
mozna komplikace zplsobuje vyssi riziko vzniku zlomenin. Prevenci vzniku onemocnéni
kosti je dostatek vapniku, pohybu a vitaminu D (Vavrova a kol., 2006).

Opozdény je také nastup puberty, pro ktery je typicky prave télesny vzrist, télesné
zrani a vyvoj sekundarnich pohlavnich znak. U divek dale menstruace, rast prsu, panve
a pribyvani t€lesného tuku. U chlapcii riist varlat, penisu, zména hlasu a narGst svaloviny

(Lebl, Provaznik, Hejcmanova a kol., 2007).
2.4.Potni Zlazy

Produkovany pot obsahuje zvySené mnozstvi chloridu, je tedy nadmérné slany.
Nemocni by se méli vyvarovat nadmérnému poceni, jehoz nasledkem jsou ztraty soli,
které vedou k hyponatremii a hypochloremii. Slany pot je soucasti diagnostiky Cystické
fibrézy. Lékar s podezienim by se mél zeptat matky, jak chutna pot ditéte pfi polibeni na
Cele a provést potni test (Jakubec, 2006). Dalsim projevem jsou objevujici se krystalky
soli na povrchu téla. Prevenci zvySeného ubytku soli je vyvazena strava S dostatecnym

pfijmem soli a pfimé&fena télesna zatéz napiiklad pii cviceni (Vavrova a kol., 2006).
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3. Komplikace

Cysticka fibroza s sebou piinasi spoustu, nize uvedenych komplikaci (Stozicky,
Pizingerova, a kol., 2006).

Portalni hypertenze
Tato komplikace je spojena sonemocnénim jater, kdy dochazi ke krvaceni

jicnovych varixl a pacienti jsou v ohrozeni zivota. Cilem 1éCby je snizit tlak zptsobujici
krvaceni vedouci do zazivaciho traktu a okamzité ho zastavit. Portalni hypertenze se fesi
farmakologicky, pokud 1é¢ba nezabira je proveden chirurgicky zakrok. (Petrtyl, Briiha,
2002).

Sklerotizujici cholangitida
Sklerotizujici cholangitida je onemocnéni postihujici Zlucové cesty. Zplsobuje

jejich rozsifeni, zGzeni nebo uzavieni. = Nemoc se muze projevovat unavou,
nechutenstvim, bolesti biicha nebo jako hepatitida. Pfiznaky nejsou jednoznaéné (Hulek
a kol., 2018).

Bilarni cirhéza

komplikace mtize zpisobit jaterni cirhdzu a selhani jater. Nemoc se projevuje Castéji u
Zen a je definovana jako autoimunitni (Lata, 2016).

Zlu¢ové kameny
Tato choroba Zlu¢niku je velmi Castd v bézné populaci a postihuje také pacienty

s CF. Na tvorbu Zlucovych kament ma vliv vék, pohlavi (vice u Zen) a strava. Kameny
se vytvaii dvéma zpiisoby. ZvySenym mnozstvim cholesterolu ve Zluci, v tomto ptipade
maji Zlutohnédou barvu nebo zvySenym vyskytem soli a infekci, tyto kameny mayji
hnédou a ¢ernou barvu (Hulek, a kol., 2018).
Pravostranné srdecni selhani

Srde¢ni selhani je dasledkem onemocnéni plic, jejich cév, hrudni stény a
zvySeného krevniho tlaku v plicnim ob&hu. K selhdni dochazi kvilli ptetizeni pravé
srdecni komory. Pfi podezieni na tuto komplikaci je 1écba farmakologicka, pokud jde o
poskytnuta také podpora respiraéniho systému (Stejfa, 2007).

Méné Castou srde¢ni komplikaci miize byt kardiomyopatie, kdy dochazi k zjizveni

srdce. Tato komplikace vede také k srde¢nimu selhani (Vavrova, BartoSova a kol., 2009).
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Bronchiektazie
Komplikace vznikéd rozSitenim pridusek. K onemocnéni dochazi kvili zanét

pridusek, spalnickdm nebo cernému kasli. U pacientd se projevuje kaslem nebo
vykaslavanim krve ¢i hlenohnisu. U nemoci se miize objevit také zanét vedlejSich nosnich
dutin. Bronchiektazie se 1é¢i antibiotiky a polohovou drenazi (Navratil a kol., 2008).
Vzniklou komplikaci mtize byt pneumotorax (Vavrova a kol., 2006).

Pneumotorax
Pfi pneumotoraxu je v pohrudni¢ni dutiné pfitomen vzduch. Patologicky vzduch

muze zpusobit ¢asteCny nebo uplny kolaps plic. Mezi ptiznaky se fadi kasel a vykaslavani
krve. RozliSujeme spontanni, traumaticky a iatrogenni pneumotorax. Spontdnni
pneumotorax se vyskytuje u pacientli s plicnim onemocnénim a ma recidivujici charakter
(Navratil a kol., 2008).

Plicni krvaceni
VykaSlavani krve je pfiznakem plicniho onemocnéni a vyskytuje se v rizném

mnozstvi dle zdvaznosti. Dlvodem vzniku krvaceni zplic je rozSifeni pridusek
zpisobené zanétem, vyskyt plicniho abscesu nebo nepatfi¢ného télesa v dychacim ustroji.
Pokud jde o t&€zké krvaceni 1é¢ba je chirurgicka (Penka a kol., 2014).

Mezi dalsi komplikace fadi Vavrova a kol. (2006) atelektazy (ucpani pradusek
zatkou hlenu), respiracni selhani, vznik nosnich polypt (vyristky v nosu a jeho vedlejSich
sliznici, rizného tvaru a velikosti) a alergickou bronchopulmonalni aspergilozu (alergicka

reakce na inhalaci plisn¢).
3.1.Reprodukce

Cysticka fibroza ¢ini obtize pacientim i V oblasti reprodukce. Problémy se
vyskytuji Castéji v fadach muzi, jelikoZ u 98 % je pfitomna azoospermie. Tato porucha
plodnosti je zplUsobena chybé&jicim vyvodem nadvarlete. Spermie se vytvaieji
V normalnim mnozstvi, ale nejsou obsazeny v ejakulatu. U vétSiny muza je tedy mozné
dosahnout otcovstvi pouze asistovanou reprodukci (Vavrova, BartoSova a kol., 2009).

Zeny maji vy$§i pravdépodobnost plodnosti, u nékterych viak miize zpisobit
hustota hlenu v téle neprichodnost spermii a hlen zamezi oplodnéni. I tato komplikace se
vSak da feSit za pomoci lékate vpravenim spermii piimo do d€lohy. Téhotenstvi byva pro
zeny naroc¢né z ditvodu dychacich obtizi a pottebné vyzivy. Pro plod je ohrozujici uzivani
antibiotik k 1é¢bé CF. Celou situaci je proto nutné konzultovat s 1ékafem a byt pod jeho

pravidelnym dohledem (Vavrova, Bartosova a kol., 2009).
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4. Diagnostika

v

Podezieni na diagndzu lze ziskat spoustou typickych projevi. Nejspolehlivéjsi
metodou, jak zjistit, zda se jednd o onemocnéni Cystickou fibrézou je potni test a
celoplo§ny novorozenecky screening, ktery se provadi v Ceské republice od roku
2009(Klub Cystické fibrozy, 2020; Dostupné z: https://www.klubcf.cz/prave-nam-
diagnostikovali-cf/prave-nam-diagnostikovali-cf.html).

4.1.Potni test

Test je proveden pomoci pilokarpinové iontoforézy. Do kiize diagnostikovaného
je zavedena latka stimulujici poceni a poté je odebran vzorek potu (Roustit, Blaise,
Cracowski, 2014). Po odebrani vzorku se uréuje mnozstvi chloridu v potu. Onemocnéni
je potvrzeno pii hodnoté 60 a vice mmol/l, hrani¢ni hodnotou je 30 mmol/l. Test by se

m¢él vzdy provadét dvakrat pro jasné urceni diagnoézy (Muntau, 2014).

4.2.Novorozenecky screening

Celoplosny screening novorozenci je provadén na nafizeni Ministerstva
zdravotnictvi Ceské republiky. Cilem je preventivni opatieni a véasna diagnoza vzacnych
onemocnéni (Peskova, Chrastina, Bartl, 2018).

V soucasné dobé se provadi screening na 18 nemoci. Jednou z nich je pravé
Cysticka fibroza. Novorozenci je odebrana kapka krve, kterd je odebirana z paty ditéte.
K vzorku je ptiloZen filtra¢ni papirek, ze kterého jsou v laboratofich zjisStovany vysledky.
Pfi nalezeni mutace CFTR genu v DNA novorozence vznikéd podezieni na onemocnéni a
Cystickou fibrozou. Bez prodleni je kontaktovana rodina ditéte, které jsou sdéleny
potiebné informace a nutnost potvrdit ¢i vyvratit diagnézu pomoci potniho testu
(Novorozenecky screening, 2013; Dostupné z: https:// www.novorozeneckyscreening.cz/

cysticka-fibroza).

4.3.Prenatalni diagnostika
V ptipadé¢ Ze budouci rodi¢e jsou nositeli mutace CFTR genu je 25 %
pravdépodobnost, ze se u jejich ditéte vyskytne cysticka fibréza. Aby doslo k vylouceni
této moznosti je provadéna pravé prenatilni diagnostika. Analyza DNA je provadéna
odebranim plodové vody, biopsii choridovych klkii nebo odbérem krve plodu pies

pupecnik. Dalsi formou je zjisténi siln¢ odrazivého mista dutiny biisni pii ultrazvukovém
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vySetfeni, které mlze poukazovat na pifitomnost mazlavé smolky u plodu vedouci

k mekoniovému ileu (Vavrova a kol., 2006).

4.4.Vysetreni dychaciho ustroji
U vysetfeni respira¢niho systému pacientli s Cystickou fibrézou se pouzivaji bézné
metody jako je anamnéza, vySetieni pohledem, pohmatem, poslechem, laboratorni
vySetieni, zobrazovaci metody a funkéni vySetfeni dychani (Lebl, Provaznik,
Hejecmanova a kol., 2007).

Anamnéza
Prvotni anamnézou je problém, se kterym pacient pfichazi. Muze jim byt kasel,

horecka, bolest v krku, bolest bficha. U cystické fibrdzy pak slany pot ¢i palickovité prsty.
Dale se zabyva I¢kat anamnézou socidlni, epidemiologickou, alergologickou a osobni.
StéZejnimi informacemi jsou:
o nemoci rodinnych piislusnika (astma, ekzémy, chronicka onemocnéni, alergie),
o prostredi, ve kterém se pacient bézné pohybuje (koufeni v domacnosti, vlhkost),
domaci zvifata v domacnosti, (alergie),
o volnocasové aktivity,
o prodélana respiraéni onemocnéni (Lebl, Provaznik, Hejcmanova a kol., 2007).
Vysetieni pohledem, pohmatem
Pohled hodnoti, zda je dychani jedince klidné nebo ztizené. Lékat posuzuje pocet
dechi za minutu, pohyby spojené s dechem, ortopnoickou polohu, zastavy dechu,
namodralou kizi, pali¢kovité prsty a tvar hrudniku Pfi vySetfeni pohmatem je moZné
pozorovat treci Selesty, podkozni emfyzém, zménu velikosti krénich uzlin, polohu jater
nebo velikost lymfatické tkané. (Lebl, Provaznik, Hejcmanova a kol., 2007).
VySetireni poklepem, poslechem
Podle zvuku pii poklepu na hrudnik 1ze zjistit patologickou pfitomnost vzduchu
Vv plicich (emfyzém, pneumotorax) nebo naopak nepfitomnost vzduchu (pneumonie,
plicni infarkt). Pfi vySetieni plic poslechem lze patologii rozeznat diky chrceni, piskotu,
nepravidelnosti dechu, oslabenému dechu a hlasu. Poslech lze provadét pomoci

fonendoskopu nebo piilozenim ucha k hrudniku vySetiovaného (Soucek a kol., 2005).
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Laboratorni vySetieni

V laboratotich jsou provadény rozbory vytérii znosu, krku, vykaSlaného
hlenohnisu nebo krve. DalSim vySetfenim muzZe byt rozbor krve (pfitomnost zanétu),
imunologické vySetieni, potni test, urCeni pohyblivosti fasinek v dechovém ustroji,
genetické vysSetfeni, vzacné se provadi také biopsie plicni tkané (Lebl, Provaznik,
Hejecmanova a kol., 2007).
Zobrazovaci metody

Mezi zobrazovaci metody se fadi bronchoskopie, pii, které 1ze odebrat vzorek
tkané k laboratornimu vySetfeni. Déale Rentgenové vySetfeni (vypocetni tomografie,
magneticka rezonance), scintigrafie (rovnomérnost plicniho prutoku), angiografie, pH-
metrie jicnu a amediastinoskopie (Lebl, Provaznik, Hejcmanova a kol., 2007).
Funkéni vySetieni dychani

Pro funkéni vySetieni plic se vyuziva spirometrie (méfeni objemu, vitalni kapacity
plic) a celotélova pletysmografie, PEF (umoziuje prubézné sledovani respira¢niho

ustroji) (Lebl, Provaznik, Hejemanova a kol., 2009).

4.5.Diagnostika traviciho ustroji

VySetteni traviciho traktu probihaji podobnym zplsobem jako u dychaciho.
Nejprve provadi lékat anamnézu, pti které zjistuje, zda ma vySetfovany bolesti bficha,
jestli zvraci, trpi zacpou nebo prijmy. Dale probéhne vySetieni pohledem, pohmatem,
poklepem, poslechem, v piipadé potieby laboratorni vysetieni a pouziti zobrazovacich
metod. (Lebl, Provaznik, Hejcmanova a kol., 2009). Pii uvedenych vySetienich mtize byt
diagnostikovano onemocnéni ,, pankreatu (zevni insuficience pankreatu, recidivujici
pankreatitidy), postizeni streva (mekoniovy ileus, syndrom distdlni strevni obstrukce,
prolaps rekta), chronické hepatobiliarni onemocneni. Malnutrice — hubnuti, porucha
rustu, steatorrhea, avitaminoza vitaminu rozpustnych v tucich, osteopenie, osteoporoza,

hypoproteinemické otoky “ (Jakubec, 2006, s. 235).
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5. Lécba

Léceni cystické fibrozy bylo spoustu let pouze symptomatické. Cilem bylo zlepsit
kvalitu zivota nemocnych a zmirnit ptiznaky nemoci. Roku 2012 se objevil novy zptisob
lécby, ktery je zaméfen na kauzalitu onemocnéni. (Klub Cystické fibrozy, 2020;
Dostupné z: https://www.klubcf.cz/lecba/lecba-cysticke-fibrozy.html.) ,, lvacaftor
prokazatelné koriguje funkci chloridového kanalu u nejcastejsi ,,gating* mutace, tzv.
,keltske“ G551D. Podavani této latky nemocnym s mutaci G551D starsim 12 let, ale i
detem ve veéku 6-11 let, prokdzalo markantni a systémovy ucinek* (Skalicka, 2014,
5.342).

Lécba dychaciho ustroji

Zakladem 1é¢by je do jisté miry prevence vzniku infekci a zanétt. Nemocni CF
by se méli vyvarovat kontaktu s nemocnymi, aby nedochazelo k ndkaze a naslednym
komplikacim. Dulezité je také dodrzovani hygienickych navykt a nepobyvat ve vilhkém
prostfedi. Doporucenda jsou vSechna détskd ockovani, a navic ockovani proti chiipce
(Vavrova, BartoSova a kol., 2009).

Kazdodenni terapii je inhalace, kterou mohou byt pacientim podavana
mukolytika, bronchodilatacni 1éCiva a antibiotika. Pro lécbu se vyuzivaji tryskové,
ultrazvukové, nebulizacni inhaladtory a inhalator eFlow. Pii 1é¢bé za uziti antibiotik je
dilezité zvolit antibiotika adekvatni k bakterii piisobici zanét a spravné davkovani. Dalsi
moznosti je eradikacni 1éCba, ktera se pouziva co nejdiive po vzniku patogenu.
Mukolytika jsou uZzivana pro jejich schopnost zvysit hydrataci cest dychacich. Proti
zanétim se pouzivaji ibuprofen, azitromycin a kortikoidy, které jsou ucinné, ale
dlouhodobé nevhodné, jelikoZ maji Spatny vliv na metabolismus pacientli (Tajovska,
2013).

NejnovejSim 1écebnym piistupem je tzv. genova terapie, ktera se snazi o kauzualni
1écbu cystické fibroézy. Prvnim lékem tohoto charakteru byl vySe uvedeny Ivakaftor
(Kalydeco®), ktery zplisobuje napravu chloridového kanalu (Tajovskd, 2013). V roce
2018 byl schvalen 1ék Symdeko, ktery je také kauzdlni. ZlepSeni funkce plic bylo
pozorovano u pacientti mutaci F508del/F508del a F508del. V soucasné dobé probiha
testovani dalSich 1€kd na zdkladé genové terapie S cilem zahrnout vSechny skupiny
pacientd s CF ((Klub Cystické fibrozy, 2020; Dostupné z: https://www.klubcf.cz/nove-
leky-u-cf/nove-leky-pro-cf.html).
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Transplantace plic je posledni lé¢ebnou metodou, pokud je rozsah plicniho
onemocnéni zavazny natolik, Ze nezabira jakakoli jind 1éc¢ba (Skalickd, 2014). Jedna se o
slozitou operaci, kdy je pacientim vyménéna jedna nebo ob¢ plice. Po zakroku je nutna
péce v nemocnici a rehabilitace (Ceska Transplantaéni Spole¢nost Pacientim; Dostupné
z: https://transplantace.eu/site/?page_id=179)

Lécebna rehabilitace dychacich cest

Soucasti 1écby je rehabilitace, kdy pacient provadi dechova a pohybova cviceni.

Rehabilitace pomaha k nacviku spravné inhalace, odstraiiovani hlenu z tstroji, podporuje

jeho funkci. Pfi rehabilitaci se pouzivaji tyto techniky:

o respiraéni handling (cviceni déti za pomoci rodiét),
o techniky hygieny dychacich cest (autogenni drendz, dechova cviceni, systémy

dychani s pozitivnim vydechovym tlakem) (Vavrova, Bartosova a kol., 2009).

Respira¢ni handling se vyuziva u déti do batoleciho veku. Tato technika je idealné
pouzivana po dobu celého dne v pribehu béznych aktivit ditéte. Podstatou rehabilitace je
ukotveni spravnych dechovych vzort. U starSich déti, které jsou samy schopny zapojit se
do priibéhu terapie je vyuzivano vydechu pies semknuté rty a Gstni brzdy. Tato cviceni
jsou prevenci pro kolapsy dechového ustroji a pomahaji zmirnit silny kasel (Smolikova,
Macek, Neumanovi a kol in Kocova a kol., 2017). Pfi tomto druhu dechového cviceni je
pouzita Vojtova metoda za pomoci konkrétnich dotekt a uchopti. Spravny a pravidelny
respira¢ni handling mtize pozitivné ovlivnit prognézu ditéte. (Vavrova a kol., 2009).

Dechova cviceni/gymnastiky ulevuji pacientiim od zhorSeni dechu pfi télesné
zatézi, slouzi Kuvolnény namahanych c¢asti téla a podili se na obnové spravnych
dechovych mechanismi. Podle zaméfeni existuji rizné druhy dechovych gymnastik.
Vyuziva se pohybi panve, ramen hornich a dolnich koncetin doprovazenych spravnym
dychanim (Zdatilova, Burianova, Mayer a kol., 2005).

Autogenni drenaZz je provadéna v poloze pohodIné pro pacienta. Pacient stiida
pomalé nadechy a zadrZzovani dechu. Diky tomuto cviceni se dostava vzduch do plic
snadné&ji pies zuzené ¢asti dychaciho tstroji (Zdatilova, Burianova, Mayer a kol., 2005).

Dalsi metodou dechové rehabilitace je aktivni cyklus dechovych technik. Jeho
soucasti je kontrolni klidné dychani, cvi€eni hrudni pruznosti, které zvétSuje objem plic
a snizuje odpor vzduchu v respiracnim systému a technika silového vydechu umoziujici

pohyb hlenu pro snadnéjsi vykaslavani (Zdatilova, Burianova, Mayer a kol., 2005).
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Systémy dychéani s pozitivnim vydechovym tlakem nazyvané jako PEP jsou
provadény pomoci PEP masek, Flutteru a RC-cornetu. Pomicky vzhledem
k vznikajicimu odporu umoziuji pacientim snazsi dychani zapii¢inéné pohybem sekretu
v dychacim ustroji. Maska PEP zvySuje pruznost hrudniku a obnovuje jeho piirozené
pohyby. Vyhodou flutteru, vypadajiciho jako dymka, je malé velikost a tudiz pifenosnost.
Posledni pomiickou je RC-cornet vypadajici jako prohnuta trubice (Vavrova a kol., 2006).
Lécba traviciho ustroji

Soucasti 1écby traviciho traktu je dodrzovani vhodné stravy, pitného rezimu,
dodavani pankreatickych enzym a vitamind. Pti vaznych komplikacich je vyuzita i 1é¢ba
chirurgicka (Vavrova, Bartosova a kol., 2009).

Strava pacientdl by méla byt upravena kvili riziku podvyZivy. Z tohoto divodu
hovoiime o vysoko kalorické stravé. Doporuceny piijem je vyssi o 30-50 % oproti bézné
populaci. Uprava stravy je individualni vzhledem k mife zasaZeni organd travici
soustavy, pohlavi a véku. Dal§im nutnym opatienim je uzivani pankreatickych enzymd,
kterym se predchazi bolestem bficha, kie¢im a problematickému vstfebdvani zivin. Tyto
enzymy jsou uzivany pted kazdym jidlem. Pro spravnou funkci metabolismu je dulezita
je samotnd skladba stravy a zatfazeni dostatecného mnozstvi bilkovin, tukd, sacharidd,
vldkniny, vitaminli a minerald. Vitaminy a minerdly mohou byt doddvany spolu
s pankreatickymi enzymy. Vyvazenou stravou pacient s CF ptedchazi /snizuje riziko
vzniku anémie, oslabeni imunitniho systému, osteopordzy, zhorSeni zraku,
nedostate¢ného rastu. Kvili ¢astému piijmu antibiotik je vhodné uzivat také po dohodé¢
s lékafem probiotika, kterd jsou vhodnéd k zajiSténi rovnovéhy stfevni mikroflory
(Ptirucka o vyzivé u nemocnych CF Dostupné z: https: //www.klubcf.cz/images/
soubory/edukacni-materialy/01-Prirucka-o-vyzive-u-nemocny.pdf).

Pokud neni mozné doplnit potiebné mnozstvi zivin, pristupuje se k nazogastrické
sondé nebo perkutanni endoskopické gastronomii, kdy je vyziva poddvana pacientovi
ptimo do Zaludku (Vavrova, BartoSova a kol., 2009).

Zavazné jicnové varixy, komplikace jater, prolaps rekta jsou lé€eny chirurgickou
cestou. U pacientl se selhanim jater je mozna jejich transplantace (Vavrova, BartoSova a

kol., 2009).
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6. Prognoza

Prognoza pacientti je velmi individualni. Ovliviiyjicimi faktory jsou vek, pohlavi,
mira zasazeni jednotlivych orgdnd, v€asnd a dodrzovana lécba, dodrzovani vyzivy,
prevence vzniku zanéti a zivotni podminky. Délka zivota pacientti s CF se diky novym
pristupiim a rozvoji mediciny prodluzuje Zatimco v prvni polovin¢ 20. st byl primérny
dozity vék pacientii 6 mésicti (Vavrova a kol., 2006), dnes hovoiime v poloviné piipadi
o necelych ¢tyticeti (Klub Cystické fibrozy, 2020; Dostupné z: https://www.klubcf.cz/co-
je-cysticka-fibroza/co-je-cysticka-fibroza.html).  Vzhledem Kk neustdlému  vyvoji
mediciny zaméfené na genovou lécbu a prestavbu proteinu CFTR je pravdépodobné, ze
dozity v€k u pacientli bude nadale stoupat. ,, PFijmout prognozu vyzaduje akceptaci
skutecnosti vlastniho nevylécitelného stavu, ktery zkracuje ocekdavanou (stiedni) délku
Zivota. Presto se u osob s CF objevuje tendence Zit prijemny Zivot, jak jen to pujde, stejné
Jjako snaha udrzet co nejdéle pozitivni postoje ** (Moola, Norman in Chrastina a kol., 2018,
5.364).
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7. Zak s cystickou fibrézou na 2. stupni ZS

Starsi Skolni vék lze definovat jako obdobi zmén a dospivani. U déti probihaji
zmény biologické, psychologické a socialni. Pro danou vékovou skupinu je typické
dokoncovani ristu, rozvoj pohlavnich znakl, hleddni identity, zména mysleni,
odpoutavani od rodi¢l, navazovani vrstevnickych vztahi a zajem o navéazani
partnerského vztahu (Valenta a kol., 2008).

Rizikem v obdobi dospivani u pacientit CF je pravé touha po piijeti vrstevnickou
skupinou. Dospivajici mohou v ramci ztotoznovani se skupinou popirat své onemocnéni
a zanedbavat potiebnou 1écbu. Dal$im negativnim jevem pusobicim na psychiku ditéte
s CF muze byt také opozdény rist, odlisna télesna kompozice v souvislosti s opozdénym
nastupem puberty (Vavrova a kol., 2003). ,,Dalsi problémy Ize spatrovat v emocni oblasti,
v nizké sebeticté, v pocitech bezmoci/bezmocnosti a v depresich* (Berge, Patterson in
Chrastina a kol., 2018, s. 362). ,, CF je zivot zkracujici genetické onemocnéni, které byva
spojovano se zhorSenim psychosocidlniho fungovani, stejné jako kvality Zivota“
(Chrastina, Klvanova, Hudcova, 2018, s. 362).

Slowik (2016) tadi cystickou fibrézu do skupiny dlouhodobych onemocnéni
s poruchou hybnosti a hovofi o specidlnim pfistupu a podpofe téchto zakid. Podle
Skolského zakona &. 561/2004 Sb. v aktualnim znéni mohou byt Zaci se specialnimi
vzdélavacimi potfebami vzdélavani v zakladnich Skolach, kde jsou Zakim poskytnuta
potfebna podptirna opatieni nebo ve skolach ziizenych podle § 16 odst. 9.

U dlouhodobé hospitalizovanych pacienti je Skolni dochazka v dobé
nepfitomnosti napliovana ve Skolach zfizenych pifi nemocnicich a 1ééebnach. Pobyt
V nemocnici by nemé¢l byt pro dit¢ oddalenim od bézného Zivota. Po spojeni se zdkladni
Skolou, kterou zak bézn¢ navstévuje, voli pedagogové individudlni ptistup a snazi se déti

motivovat k praci (Valenta a kol., 2008).
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7.1.Specifika vzdélavani u zaki s cystickou fibrézou

Vzhledem K projeviim nemoci a potiebam zaka je zadouci prizptsobit zaktum
vyuku a nastolit podplrnd opatfeni. Pro zédky miize byt problematické napiiklad
vykaslavani, kdy je potfebné hlen vykaslat. Pokud se zak ostycha dochazi az ke zvraceni,
coz je pro zaky dalsi nepfijemnou situaci. V kolektivu spoluzakti to mize Cinit potize,
které¢ se nasledné¢ odrazi na psychice osobnosti. Spoluzaky je vhodné sezndmit
s diagndzou a vysvétlit davody uprav vyuky. Kviili ¢astym zachvatim kasle a dalSim
dychacim obtizim mlze zak plsobit na ostatni jako nemocny a dochéazet tak k obavam
nakazy ze strany spoluzdkid. U zéka s CF je dulezité zohlednit potfebné inhalace, Casté
brani 1ék1i, vysoko kalorickou stravu, dodrzovani pitného rezimu a Gpravy obsahu télesné
vychovy (Hrabinec, 2017).

V télesné vychové je potiebné upravit pohybové aktivity tak, aby zak s CF nebyl
pretézovan. Kvuali vysSi produkci potu je nutné zaméiit se, aby nedochazelo
k dehydrataci. Dale zafazeni prestavek, relaxacnich technik a dostate¢nou hygienu. Cilem
telesné vychovy je motivovat zaka k pohybu, dilezity je tedy piistup pedagoga v oblasti
motivace a podpory (Hrabinec, 2017).

Zéci s CF &asto trpi depresi a uzkosti. Objevuji se pocity ménécennosti, nizké
sebevédomi, pocit zatéze pro ostatni, strach ze Skolnich neuspéchii a navazovani
vrstevnickych vztahti zplisobeny Castou absenci, strach z budoucnosti, strach ze smrti.
V prostiedi zéka je dilezitd divéra mezi rodici, 1ékati a Skolou. Pokud jsou pedagogové
pristupni k opatfenim a informovani o nemoci je Skolni dochézka pro dité s CF jednodussi
a jeho psychosocialni stav vyvazengjsi. Vyhodou je i pfitomnost Skolniho psychologa,
ktery po ziskéni divéry zdka miize pomoci vyrovnat se Zakovi s emocemi, které¢ sadm

nezvlada (Chrastina, Klvanova, Hudcova, 2018).
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PRAKTICKA CAST
8. Cil prace

K praktické casti byl pouzit kvantitativni a kvalitativni vyzkum. Cilem
kvantitativniho vyzkumu bylo zjistit do jaké miry jsou informovani pedagogové o
cystické fibroze a jaky je jejich ptistup (ptipadné jaky by byl, pokud se s zdkem nesetkali)
k t¢émto zaktim ve vztahu k vzdélavacimu procesu. Cilem kvalitativniho vyzkumu bylo

zjistit, jak probihd vzdélavani téchto zaku.

9. Pouzita metodika

K provedeni prvniho Setfeni byl vytvoren dotaznik Informovanost pedagogl o
cysticke fibroze, ktery se sklddal z deseti otazek zamétenych na informovanost a piistup
k zaktm.

Dotaznik za¢iné privodnim stru¢nym textem, definujicim cystickou fibrozu, ktery
byl uveden pro ptipad, Ze se dany pedagog s pojmem nikdy nesetkal. Prvotni otazky jsou
pouze informativni, odpovédi se tykaji pouze zkuSenosti a znalosti tohoto tématu.
Nasledujici otazky jsou zaméfeny na piistup k témto zaklim, miru potiebné podpory,
upravy ve vyuce a zafazeni Zaka do tfidniho kolektivu.

K provedeni druhé ¢asti vyzkumného Setieni byl realizovan rozhovor s matkou

ditéte CF. Rozhovor mél 7 vychozich otazek, které se zamétovali na vyuku jejiho ditéte.

10. Vyzkumné Setieni

Prvni ¢asti vyzkumného Setfeni se zucastnilo 85 pedagogi zdkladnich Skol.
Skupina se sklada ze tii $kol olomouckého kraje a dvou Skol kraje pardubického. Dvé ze
$kol jsou $koly ziizené podle § 16 odst. 9. Seteni bylo realizovano na prelomu tnora a
biezna 2020. Polovina dotaznikli byla pfeddna osobné a druha polovina rozeslana
elektronicky.

Druhé ¢ast vyzkumu formou rozhovoru, byla organizovana komunikaci ptes e-

mail a telefonickym kontaktem. Rozhovor byl realizovan v dubnu 2020.
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11. Vysledky kvantitativniho vyzkumu

V nasledujici kapitole jsou uvedeny vysledky Setfeni a grafy zndzoriiujici

procentudlni vysledky u jednotlivych odpovédi.

1. Setkali jste se s pojmem cysticka fibroza?

2%

19%

B Ano, pracoval/a jsem s timto zakem B Ano, v ramci studia/samostudia H Ne

Graf ¢. 1: Pomér znalosti onemocnéni u pedagogil

Prvni graf zndzornuje odpovéd na otazku ,,Setkali jste se S pojmem cysticka

fibroza?“. Z grafu vyplyva, Ze vétSina pedagogt (81 %) se setkala stimto pojmem.

Vzhledem k vzacnému vyskytu tohoto onemocnéni se v praxi s témito zaky setkala pouha

mensSina (2 %) pedagogi. Skupina, ktera se nikdy nesetkala s pojmem CF je ve srovnani

s celkem nizkd (19 %). Informovanost o nemoci je vzhledem k velikosti vyzkumné

skupiny relativné vysoka.
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2. Setkali jste se s zakem majicim cystickou

fibrozu?
2%

88%
H Ano, pracoval/a jsem s nim B Ano, ale nepracoval/a jsem s nim B Ne

Graf ¢. 2: Pocet zkuSenosti pedagogii s zdky majici CF
Druhy graf znazoriiuje pocet pedagogii majicich zkusenosti s Zdky CF. S zakem
se setkala menSina pedagogii (12 %), z toho ve vyucovani se s témito zaky setkala pouze

2 % z celku. Vétsina pedagogt (88 %) nema s témito zaky zkusenost.

3. Potiebuje podle Vas zak s CF poskytnout
upravy ve vyuce?

3%

H Ano, potfebuje EMirné ™ Ne, nepotrebuje

Graf ¢. 3: Nutnost uprav ve vyuce zakit CF podle pedagogii
Graf ¢. 3 zndzoriiuje nazor pedagogii ohledné tiprav ve vyucovani. Vétsina (73 %)
se domniva, ze zaci podporu potiebuji. 24 % pedagogt tvrdi, Ze mirné a pouha 3 %

dotazovanych odpovédéla, ze upravy ve vyuce nejsou potiebné.
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4. Byl/a byste ochotny/a ucinit Zakovi podporu
vzhledem k ¢astym absencim?
28%

72%

H Ano, Zak pottrebuje podporu
B Ano, ale pokud o ni zdk/zakonny zéstupce pozada
M Podpora neni dulezita
Graf'¢. 4: Podpora zakii CF pedagogy kwiili absencim
Ctvrty graf ukazuje, zda by byli ochotni pedagogové vzhledem k &astym
absencim, poskytnout Zakiim podporu ve vyuce. VétSina (72 %) odpovédéla kladné.

Mensi procento (28 %) skupiny odpovédeélo, ze ano, ale na pozadani.

5. Je dulezité informovat o diagndze zaka jeho
spoluzaky?

1%

40%

59%

B Samoziejmé M Jen s jeho souhlasem W Nepfijde mito zasadni

Graf ¢. 5: Dilezitost informovanosti spoluzdkii dle pedagogii

Graf ¢. 5 ukazuje, zda je dilezité podle pedagogi, informovat o diagnoze zaka
jeho spoluzaky. Nejvice odpovédi (59 %) bylo pouze se souhlasem Zaka. NiZ§i procento
(40 %) odpovédelo, Ze informovanost je samoziejmosti a pouze 1 % ze skupiny uvedlo,

ze nejde o zasadni informaci.
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6. Myslite si, Ze CF mtize mit vliv na pfijeti Zaka
v kolektivu?

28%

45%

24%

3%

B Ano, muZe dojit k problému zaclenit zaka do kolektivu
B Ne, je to Zak jako kazdy jiny
m Ne, pokud bude kolektiv informovan o situaci

Je to individudlni

Graf ¢. 6: Vliv CF na prijeti zika do kolektivu dle pedagogii

Sesty graf je zaméfen na piijeti zéka CF do t¥idniho kolektivu. Vétsina

dotazovanych (45 %) uvedla, Ze mize dojit k problémim se zaclenénim. NiZ§i podil

(28 %) nese odpoved ,,Je to individualni®. 24 % tvrdi, Ze pokud je kolektiv informovan,

problémy nevzniknou. 3 % pedagogti odpovédéla, ze v tomto ptipadé nevidi problém.

7. Potiebuje podle vas zak s CF poradenstvi v

ramci Skoly (vychovny poradce, Skolni
psycholog, specidlni pedagog)?

1%
/—

40%

59%

H Ano, poradenstvi by mu mélo byt nabidnuto
B Ano, pokud se u Zaka vyskytnou néjaké potize

H Neni to nutné

Graf ¢. 1: Poskytovani poradenstvi na urovni skoly dle pedagogii

Vétsina pedagogti (59 %) odpovédéla na tuto otazku kladn€. Mensi procento

(40 %) odpoveédélo, ze by nabidli poradenstvi pii obtizich. Zbylé 1 % pak uvedlo, Zze

poradenstvi neni u zaka s CF nutné.
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8. Predstavte si situaci, Ze mate ve tridé zaka s

15% | 18%

65%
B Nemyslim si, Ze by mi to Cinilo problém a zvysSenou pfipravu na vyuku

B Nastudoval/a bych si detailnéji diagnozu
H Mél bych obavy, ale necinilo by mi to problém
Nedokazu si tuto situaci predstavit
Graf ¢. 8: Vliv zaka CF na pripravu pedagogii
Osmy graf znazoriiuje situaci, kdy si méli dotazovani piedstavit ve své tiidé zadka
CF. Vétsina (65 %) odpovédéla, ze by si detailnéji nastudovala diagnézu. Dalsi odpovéd’
,Nemyslim si, Ze by mi to ¢inilo problém a zvyseno piipravu na vyuku* byla zastoupena
niz§im poctem pedagogt (18 %). 15 % dotazovanych uvedlo, ze by mélo obavy a 2 %,

Ze si situaci nedokazi predstavit.

9. Myslite si, Ze je v tomto pripadé dilezita

spoluprace se zakonnymi zastupci?
14%

86%
H Ano, spolupréace je zasadni

B Ano, pokud si to situace vyZaduje

B Ne, kontakt pti tfidnich schizkach je dostacujici

Ne, komunikace neni dilezita

Graf'¢. 9: Spoluprace se zakonnymi zastupci zaka CF
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Graf znazornujici otazku ¢. 9 ,,Myslite si, Ze je v tomto ptipadé dulezita spoluprace
se zakonnymi zastupci?* ukazuje, ze pro vétSinu pedagogickych pracovniki (86 %) je
V této situaci dilezitd spoluprace se zdkonnymi zastupci. Zbytek dotazovanych (14 %)
odpovédél, ze spolupréce je na misté, pokud to situace vyZaduje. Odpovédi ,,Ne kontakt
pii tfidnich schiizkach je dostacujici“ a ,,Ne komunikace neni dulezita nemaji

zastoupeni.

10. Pokud by byl zak dlouhodobé nemocny,
byl/a byste ochoten/a dochazet ho doucovat
domu?

10%

42%

48%

H Ano, necinilo by mi to problém
H Byl bych ochoten Zaka doucovat v prostfedi Skoly

u Cinilo by mi to problém
Graf ¢. 10: Doucovani zakit CF pedagogy

Graf €. 10 ukazuje, jak by se pedagogicti pracovnici ujaly pfipadného doucovani
zaka. Nejvice pedagogii (48 %) odpovédélo, Ze by byli ochotni doucovat v prostredi
Skoly. Mensi procento (42 %) odpovédé€lo, Ze by byli ochotni doucovat zdka v domécim

prostiedi a zbylych 10 % by mélo s doucovanim problém.
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11.1. Zavéry vyzkumného Setieni

Cilem kvantitativniho vyzkumu, proveden¢ho formou dotazniku, bylo zjistit, jak
jsou pedagogicti pracovnici informovani o cystické fibroze a jak k témto zakiim
pfistupuji/jak by pfistupovali.

O nemoci, jako takové je informovana vétSina pedagogii, pouze nizké procento
dotazovanych (konkrétné 16 z 85) uvedlo, Ze se s pojmem nikdy nesetkali.

Vzhledem k vzacnému vyskytu onemocnéni se s zaky majicimi cystickou fibrozu
setkalo pouze 10 z dotazovanych a zkuSenost szakem ve vyuce méli pouze 2
pedagogové.

Dle vétSiny potiebuji tito Zaci poskytnout upravy ve vyuce, necela ¢tvrtina se pak
domniva, ze Gipravy vyuky by méli byt na misté, ale ne ve velkém rozsahu.

Vzhledem k ¢astym absencim zaki s CF by byly necelé tii ¢tvrtiny pedagogt
ochotny poskytnout zakiim podporu vzhledem k zameSkané vyuce. Zbyla tietina se
domniva, Ze podpora zdka je v této situaci na misté, pokud o ni pozadéd zak nebo jeho
zdkonny zéastupce. Zadny z pedagogi neuvedl, Ze podpora pro zaky CF neni diilezita.

Dalsi dvé otazky byly zaméfeny na zéka CF a jeho tiidni kolektiv. Vice nez
polovina dotazovanych uvedla, Ze je vhodné o diagndze informovat spoluzéky pouze se
souhlasem daného Zdka. Men$i zastoupeni méla odpovéd: Ze je tato informace
samoziejmosti. U piijeti zakti s CF do kolektivu uvedla témét polovina, ze by mohl
vzniknout problém pii zaclenéni. Jedna ¢tvrtina pedagogti uvedla, Ze je tento problém
individualni a druha, Ze problém by nemusel vzniknou pravé pokud budou spoluzaci
informovani o onemocnéni daného zaka.

Poradenstvi na Urovni Skoly zprostfedkované vychovnym poradcem, Skolnim
psychologem ¢i specialnim pedagogem je dle pedagogli na misté. VEtsi polovina by
nabidla poradenstvi zdkovi ihned a mensi polovina po vyskytu n&jakych obtizi.

Osma otazka pro pedagogy ma pozitivni vysledky. VétSina z pedagogti uvedla, ze
pfi pfitomnosti zdka s CF ve tfid¢ by si nastudovala diagn6zu. Neceld Ctvrtina si mysli,
ze jeho pfitomnost by neovlivnila jejich ptipravu na vyuku a nékteti uvedli mozné obavy.

Otézka tykajici se spoluprace se zdkonnymi zastupci zéka ma také velmi pozitivni
vysledky. Vice jak tfi ¢tvrtiny dotazovanych tvrdi, Ze tato spoluprace je zdsadni. Zbytek

vvvvvv

situace ve tfid¢ ¢i vyuce.

33



Posledni otdzka se tykala ochoty doucovani téchto zakl. Témét polovina
pedagogt by byla ochotna zaka doucovat v prostiedi skoly. Skoro stejné procento by bylo
ochotno doucovat zaka i v doméacim prostiedi a minimum pedagogu (8) uvedlo, Ze by
s douCovanim mé¢li problém.

Celkové Setfeni hodnotim velmi kladné. VétSina pedagogli je o nemoci
informovana, byla by ochotna nastudovat si detailnéji diagndzu, ucinit potiebné Gpravy
ve vyuce zakim CF, komunikovat se zakonnymi zastupci a poskytnout zakiim
poradenstvi. Pedagogové prokazali ochotu a zvazili rizné situace, které by mohli nastat,

pokud by méli zaka s cystickou fibrozou ve své ttide.
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12. Kbvalitativni vyzkum

V této kapitole je uveden piepis rozhovoru, provadéného s matkou ditéte CF,
ktera odpovidala na otazky tykajici se vzdélavani jejiho ditéte a uvadéla zkuSenosti

S ptistupem skoly a samotnych pedagogii.

1. ,,Potiebuje Vase dité néjaké apravy ve vyuce?*

,Ano, moje dcera ma individualni vzdélavaci plan, ktery byl vypracovan na
podnét pedagogicko psychologické poradny, kterou navstévuje. Jeji vyuka je on-line a
pripojuje se na vSechny hlavni predméty. Bezna vyuka by byla velmi obtizna. Ranni

6«

inhalace zabiraji spoustu casu, dceri byva nevolno a casto je nemocnd.
2. ,,Jakym zptisobem je realizovana on-line vyuka?*

,,Dcera se v kazdy bézny skolni den pripoji v 8.00 na Skype a sedi u notebooku.
Pani ucitelka ma ve své tridé také notebook a vyuka probihd soucasné S jejimi spoluzaky.
Pripojena vsak byvad pouze na hlavni predmeéty, vytvarnou vychovu a télocvik, zvladame
samy. Na prestavku se vidycky odpojime a pripojime se az na zacdtek dalsi hodiny. Kdyz
byla dcera mladsi a o prvoukdch chodili jeji spoluzdici ven, ucastnili jsme se s nimi
spolecnych prochdzek. Aby mohla byt dcera znamkovana, chodime na prezkusovani.

¢

Dcera nosi vidy rousku, aby neonemocnéla. *
3. ,,Pfipojuje se VaSe dcera k vyuce i béhem pobytii v nemocnici?“

., 1o ne, neni to realizovatelné. Na pokoji byvaji tak tri pacienti a je tam neustaly
kolobéh sester, lékarii nebo nutricnich terapeutu. Pri téchto pobytech miva zadanou praci

ze Skoly, kterou s ni prochazi pani ucitelky ze skoly p7i nemocnici.
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4. ,Zaznamenavate obtiZe s navazovanim vrstevnickych vztahu, je dcera v kontaktu

se spoluzaky?*

,, Vitbec ne, v dnesni dobé je to jednodussi. Dcera je se spoluzaky v pravidelném

kontaktu diky socialnim sitim a ma spoustu kamaradii.
5. ,,Jste v ¢astém kontaktu se §Skolou v ramci konzultaci?

,Ano pravidelne kazdé utery odpoledne chodime do skoly, kde pro nas maji
vyhrazené konzultace. Pri téchto konzultacich je dcera prezkousSena na probranou latku

a je zde i prostor pro domluvu na potrebnych zalezZitostech. *
6. ,,Jak funguje komunikace se §kolou a jednotlivymi vyucujicimi? Jsou vstficni?*

,,Musim Fict, Ze jsou vsichni vstricni, nesetkala jsem se s néjakym problémem.
Naopak se nabizeji, napviklad k doucovani. S anglictinou nam pomdhd pravidelné pres
Skype pani ucitelka z nemocnice. “ Obcas se, ale najdou lidé v okoli, kteri nechapou pro¢

jsem s dcerou doma, kdyz vypada zdrave ... *

7. ,,Myslite si, Ze individualni vzdélavaci plan ma vliv na prospéch Vaseho ditéte?*

pomiize. Pomdhd nam moje sestra, pani ucitelka z nemocnice i vyucujici ze Skoly.
Prezkusovani dcera zviada, a jelikoz nema rada psani, je zkouSend ustné. Zatim vSe

zvladame a vSichni nam vychazi vstric.
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12.1.  Vysledky kvalitativniho Setieni

Z rozhovoru vyplyva, ze zék s cystickou fibrozou potiebuje ve vyuce ucinit jisté
upravy, které¢ jsou vhodné pro jeho zdravotni stav.

Dulezity je pfistup Skoly, pedagogi a jejich schopnost vyjit zdkovi vstiic
vzhledem k jeho potifebam. Lze fict, ze zaci s CF potiebuji ve vzdélavani podporu, jelikoz
matka pacientky CF uvedla, ze je problematické pro jeji dceru plnit kazdodenni dochazku
do skoly. Tyto Gpravy jsou nutné kvili udrzeni zdravotniho stavu, moznym nakazam
dychacich cest, vysoko kalorické stravé a astym pobytdm v nemaocnici.

V souladu s teoretickou ¢asti je v rozhovoru uvedeno, Ze zivot pacienta s CF
obnasi kazdodenni inhalace, pobyty v nemocnici, prevenci pied zdnéty dychacich cest,
kvtli kterym nosi pacientka pravideln€ rousku a individualni ptistup pti vzdélavani.

Navazovani vrstevnickych vtahi neni vtomto pfipadé podle rozhovoru u
pacientky problém, diky socidlnim sitim. Toto tvrzeni se tedy rozchazi s kapitolou
teoretické Gasti Zak s cystickou fibrozou na 2. stupni ZS. Ptes diagnozu, se kterou jsou
spoluzaci zakladné informovani, tudiz chapou nepfitomnost zakyné CF ve vyuce, je
pacientka se spoluzaky v kontaktu.

Negativni ohlasy zaznamenava matka obCas ve svém okoli, kdy néktefi lidé
nechapou, pro¢ je matka s dcerou doma. Uvedla, ze argumenty lidé podtrhuji tim, Ze jeji
dobr¢ informovat vetejnost o této problematice.

Z rozhovoru dale vyplyva, Ze je velmi dulezita spoluprace rodice, zdka a skoly.
V tomto piipadé ve formé domluvenych konzultaci a domluve na organizaci vyuky.

Dle matky nejsou pii vzdélavani jeji dcery zadné komplikace a vyuku pacientka

zvlada diky pomoci z okoli a ochoté uciteli.
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13. Diskuse

Podle vysledki kvantitativniho vyzkumu je ziejmé, ze pedagogové jsou vétSinove
informovani o cystické fibroze, a Ze by byli ochotni u€init jistd opatieni pro vzdélavani
téchto zaki. Opatieni formou CastéjSich prestavek, doucovani a nabidkou poradenstvi.

Kvalitativni vyzkum se shoduje s kvantitativnim piedev§im v oblastech jako
potifebné Upravy ve vyuce, spoluprace rodiny se Skolou, informovanost spoluzaki o
diagnoze.

U nekterych odpovédi kvantitativniho vyzkumu se vSak ukazuje, Ze ne vSichni
pedagogové by byli ochotni zZaky doucovat, ne vSichni si mysli, Ze je nutné pravidelné
komunikovat se zakonnymi zastupci zaka s CF. Z tohoto tvrzeni vyplyva individualnost
pristupu u kazdého pedagoga. U pacientky CF, s jejiz matkou jsem provadéla rozhovor,

se nastésti toto nepotvrdilo, jelikoz se podle tvrzeni setkaly vzdy s ochotou.
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Zavér

Bakalarska prace se zabyva problematikou cystické fibrozy. Jejim cilem bylo
zjisti, do jaké miry jsou informovani pedagogové, jaky je jejich pfistup k témto zakiim a
jak ve skute¢nosti miize probihat jejich vzdélavani.

Pted provedenim vyzkumného Setfeni byla zpracovéna teoretickd Cast, ve které
jsem prohloubila sama svoje znalosti, tykajici se tohoto tématu, abych mohla provést ¢ast
praktickou.

Teoretickd Cast, kterd se zabyva projevy, komplikacemi, diagnostikou a 1écbou
tohoto onemocnéni, vznikla po nastudovani odborné literatury a pomohla také s ptipravou
dotazniku pro pedagogy.

Dotaznik byl sestaven, tak, aby odpovidal cili bakalatské prace. Pro pedagogy,
kteti se nesetkali s pojmem cysticka fibroza byl u dotazniku privodni text, ktery je
informoval o dané problematice a mohli tak odpovidat na nasledujici otazky tykajici se
vychovy a vzdélavani téchto zaki.

Pti vyhodnocovéani kvantitativniho vyzkumu, kdy vysledky byly ptfevazné
pozitivni bylo zjisténo, ze pedagogové jsou vétsinove zdkladné informovéni o cystické
fibroze. Vétsina pedagogt je také ochotnych uzptsobovat vyuku t€émto zaktim, coz mize
byt pro zaky s CF velkym pfinosem pfi vzdélavani. DalSim pozitivem je ochota pedagogli
se nadale vzdélavat a hledat cesty pro jednodussi vzdélavani téchto Zakda.

Po provedeni rozhovoru s matkou pacientky CF byla potvrzena vétSina faktd
teoretické ¢asti a popsan vzdélavaci proces u této zakyné, kdy byl byla potvrzena nutnost
individualniho pfistupu a Gprav ve vyuce.

Dulezité je zaméfit se nejen na obsah vyucovani, ale na zaka jako individualni
lidskou osobnost, ktera je plna emoci a miize potfebovat nasi pomoc. Pomoc, ve formé
CastéjSich prestavek o hodinach télesné vychovy, podporu ditéte ve tiidnim kolektivu,
konzultace, nabidnuti poradenské sluzby. To vSe a spoustu dalSich lidskych projevii
pochopeni a spravnych pedagogickych schopnosti mtze pro kterékoli dité, natoz pak pro
dité se vzacnym onemocnénim sehrat obrovskou roli v jeho psychice, sebevédomi i Vv jeho

budoucnosti.
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Prilohy

Priloha 1 Dotaznik

Informovanost pedagogt o cystické fibroze

Dobry den,
jmenuji se Anezka Vojtova a jsem studentkou Specialni pedagogiky. Ve své
bakalaiské praci se zabyvam cystickou fibrézou a jejim vlivem na vzdelavani, proto bych

Vs chtéla pozadat o vyplnéni nasledujiciho dotazniku.

Pred vyplnénim dotazniku si prosim prectéte nasledujici text:

Cysticka fibroza (CF) je dédi¢né onemocnéni, postihujici zejména dychaci a travici
systém. Onemocnéni lze ovlivnit 1é€bou, ale nelze vylécit. Primérny vék doziti pacientl
je piiblizné 40 let (zavisi od riznych genovych mutaci). Projevuje se zvySenym vyskytem
chloridu v potu, dychacimi obtizemi, opozdénim ristu a puberty, celkovym
neprospivanim pacientd a fadou komplikaci. Na nemoc se vaze Diabetes Mellitus, pacient
uziva pravidelné¢ léky a potiebuje vysoce kalorickou stravu. Typicka je Castd

hospitalizace, ktera je soucasti 1¢cby nebo nasledkem vzniklych komplikaci.

1. Setkali jste se s pojmem cysticka fibroza?
a) Ano, pracoval/a jsem s timto zakem
b) Ano v ramci studia/samostudia

c) Ne

2. Setkali jste se s Zakem majicim cystickou fibroézu?
a) Ano, pracoval/a jsem s nim

b) Ano, ale nepracoval/a jsem s nim

¢) Ne

3. Potiebuje podle Vas zak s CF poskytnout upravy ve vyuce?
a) Ano, potiebuje
b) Mirné

¢) Ne, nepotiebuje



4. Byl/a byste ochotny/a ucinit zdkovi podporu vzhledem k castym absencim?
a) Ano, zak potiebuje podporu
b) Ano, ale pokud o ni zak/zakonny zastupce pozada

¢) Podpora neni dulezita

5. Je dulezité informovat o diagndze zéka jeho spoluzaky?
a) Samoziejmé
b) Jen s jeho souhlasem

€) Nepftijde mi to zasadni

6. Myslite si, ze CF mize mit vliv na pfijeti zaka v kolektivu?
a) Ano, muze dojit k problému zaclenit zaka do kolektivu
b) Ne, je to zak jako kazdy jiny
c) Ne, pokud bude kolektiv informovan o situaci

d) Je to individualni

7. Potiebuje podle vas zak s CF poradenstvi v ramci Skoly (vychovny poradce,
Skolni psycholog, specialni pedagog)?
a) Ano, poradenstvi by mu mélo byt nabidnuto
b) Ano, pokud se u zaka vyskytnou néjaké potize

€) Neni to nutné

8. Predstavte si situaci, Ze mate ve tiid¢ zaka s CF
a) Nemyslim si, ze by mi to ¢inilo problém a zvySenou piipravu na vyuku
b) Nastudoval/a bych si detailngji diagnézu
€) Me¢l bych obavy, ale necinilo by mi to problém

d) Nedokazu si tuto situaci piedstavit

9. Myslite si, ze je v tomto piipadé dilezita spoluprace se zakonnymi zastupci?
a) Ano, spoluprace je zasadni
b) Ano, pokud si to situace vyzaduje
c) Ne, kontakt pfi tfidnich schizkach je dostacujici

d) Ne, komunikace neni dilezita



10. Pokud by byl zék dlouhodobé nemocny, byl/a byste ochoten/a dochazet ho
doucovat domti?
a) Ano, necinilo by mi to problém
b) Byl bych ochoten Zaka doucovat v prostiedi Skoly
¢) Cinilo by mi to problém
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