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UvVOD

Pieczynska a kolektiv ve svém ¢lanku publikovali, ze incidence Crohnovy nemoci
a Ulcerdzni kolitidy, také oznacovanych jako chronické zanétlivé stievni onemocnéni
(IBD) je 500/100 000 obyvatel v anglosaskych zemich (Pieczynska, et al., 2009, pp. 91
- 93).

Piiblizng 15 - 25 % ptipadi je diagnostikovano u jedinctu do 20 let véku. Nejsou zadné
vyznamné rozdily v prevalenci onemocnéni mezi muzi a Zenami S diagnoézou
Ulcerézni kolitidy (UC), oproti mirnému narustu incidence Crohnovy choroby (CD)
u zen. Jak Kim a Ferry dale uvadéli, od konce 19. stoleti do roku 1970 incidence
aprevalence UC a CD vyznamné vzrostla. Autofi uvadéli soucasnou prevalenci
u Crohnovy choroby ptiblizn¢ 130/100 000 osob a 100/100 000 u Ulcerdzni kolitidy,
na rozdil od Pieczynska. Tato data pochazi z longitudinalnich studii z Mayo Clinic ve
Spojenych statech (Kim, Ferry, 2004, p. 1550).

Krechler pak uvadél, ze IBD se castéji vyskytuje v severné poloZenych statech
a v oblastech s vyspélejsi ekonomikou, kam patii zejména skandinavské zemé, zemé
severozapadni Evropy a Severni Ameriky. Mezi zemé se stfednim vyskytem fadime
Ameriky. Vyskyt v Ceské republice se za poslednich 20 let zdvojnasobil.
Piedpokladana cetnost IBD v nasi republice je odhadovdna na 3 az 5/100 000
a prevalence na 40 az 45/100 000 obyvatel. Témito hodnotami se fadime k vyskytu
podobnému jako V zapadni a severni Evropé, tedy mezi zem¢ s vysokym vyskytem
IBD. Krechler také uvadél, Ze nejcastéjsi zachyt onemocnéni je mezi 15. az 25. rokem,

a dale mezi 55. az 65. rokem zivota (Krechler, 2000, s. neuvedena).

Pediatrické studie ze Spojenych statl, Skandinavie a Velké Britanie ukézaly narist
celkovych primérnych ro¢nich incidenci a celkovou prevalenci choroby v poslednich

40 letech u détskych pacientii s IBD. Studie poukazovala na celkovy vyskyt détské
IBD, ktery se pohyboval v rozmezi 4 az 7/100 000 déti (Kim, Ferry, 2004, p. 1550).



V roce 2011 ve Velké Britanii mél 1 z 250 lidi Crohnovu chorobu nebo Ulcerdzni
kolitidu. IBD je vzacna u déti do dvou let, ale vyskyt se vyrazné zvySuje od deseti let.
Jak autor uvad¢l, existuje ve Velké Britanii rocné 5 novych ptipadi na 100 000 déti

mladsich 16 let (Anonymous, 2011, p. 1).

Ezri, Marques-Vidal a Nydegger na rozdil od Krechlera psali, ze pfiblizné ¢tvrtina
pacienti se zanétlivym onemocnénim stfev byli diagnostikovani b&hem détstvi
a dospivani. Détsti pacienti m¢li stejné klinické projevy jako dospéli, s jednim
zasadnim rozdilem a to byla porucha ristu a opozdéni nastupu puberty, cemuz je
potieba vénovat zvlastni pozornost. Jednim z hlavnich cild pediatrické 1écby IBD je
tedy optimalizace rustu, za Ucelem dosazeni cilové vysky (Ezri, Marques-Vidal,
Nydegger, 2012, pp. 308 - 319).

Griffiths ve svém c¢lanku psala, Ze bolesti bficha, prijem, nechutenstvi a hubnuti
predstavuje klasickou prezentaci Crohnovy choroby, v jakékoliv vékové skuping. Tyto
projevy ma 80 % dé&ti a dospivajicich. Mezi ostatni, vzacngjsi, ale piesto dulezité,
pediatrické projevy patii maly vzrist, prevladajici perianalni onemocnéni, nebo
juvenilni artritida. Snizeni ristu a soucasné Opozdéni sexualniho zrani muize
predchazet rozvoji stievnich piiznakt. Klinické projevy Ulcerézni kolitidy jsou
mnohem jednotnéj$i nez projevy Crohnovy choroby, krvavy prijem je téméf
univerzalnim znakem. Zpomaleni rustu se nepoklada jako dostate¢na pficina
ke stanoveni diagndzy. Mnohem vétsi zfetel je dan na ptiznaky, jako fidké stolice
s krvi. Tam pacienti vyZaduji okamzité odborné vySetieni (Griffiths, 2004, pp. 509 -
523). Pokud mame podezieni na IBD, diagnostika u détskych a dospivajicich pacientd
musi byt zahajena co nejdiive. Zpozdéni diagndzy vede nejen k nasledkim (tj. nahla
ptihoda bfisni, anémie a infekéni komplikace), ale také potencialné K ireverzibilnimu

rstu a zpomalenému pohlavnimu zrani (Kim, Ferry, 2004, pp. 1150 - 1560).



Cilem piehledové bakalatrské prace bylo odpovédét na otazku — ,,Jaké jsou dohledané

informace o vyzivé a psychosocialnich aspektech u jedincu s IBD.*

Pro vypracovani bakalaiské prace byly stanoveny tyto cile:

1. Ptedlozit dohledané publikované poznatky o vlivu vyzivy u pacienti s IBD.

2. Piedlozit dohledané publikované poznatky o vlivu psychosocialnich aspekti

a kvalité Zivota u pacientti s IBD.

3. Piedlozit dohledané publikované poznatky o moznostech edukace u pacientl

s IBD.

Vstupni studijni literatura, kterd byla prostudovana pied specifikaci zkoumaného

problému:

GROFOVA, Z., Nutriéni podpora — prakticky rddce pro sestry. Praha: Grada, 2007,
s. 237. ISBN 978-80-247-1868-2

LATA, J., BURES, J., VANASEK, T., et al. Gastroenterologie. Praha: Galén, 2010,
S. 256. ISBN 978-80-7262-692-2

LUKAS, M., et al. Idiopatické stievni zdnéty. Praha: Galén, 1998. s. 363. ISBN
8085824795

KRIVOHLAVY, ., Psychologie zdravi. Praha: Portal, 2003. s. 278.
ISBN 8071787744

STARNOVSKA, T., CHOCENSKA, E., Nutricni terapie. Praha: Galén, 2006. s. 39.
ISBN 8072623877



Pro vyhledavani odbornych ¢lanku byly pouzity:

1. Databazovy systém EBSCO, dostupny na siti Univerzity Palackého

v Olomouci (dale jen UP) z adresy: http://ezdroje.upol.cz/ezdroje/.

2. Databaze Nursing & Allied Health Source, informac¢ni zdroj systému ProQuest

ptistupny ze sit¢ UP na webové adrese: http://search.proguest.com/index.

3. Portal MEDVIK (Medicinska virtualni knihovna), dostupny na adrese:

http://www.medvik.cz/medvik/search titles.do?source=advanced

4. Databaze BMC (Bibliographia Medica Cechoslovaca), dostupnd na webové
adrese: http://www.medvik.cz/bmc/

5. Zvydavatelské databaze Solen, ¢asopis Pediatrie pro praxi, Medicina pro praxi,
Interni medicina pro praxi, Psychiatria pre prax, Ceskoslovenska pediatrie,

Postgradualni medicina, Diabetologie metabolismus endokrinologie vyziva.

6. Vyhledavani pomoci vyhledavace www.google.com.
ReSersni strategie

Podklady k bakalatské praci byly vyhledavany v obdobi od fijna 2012 do biezna 2013
a vyhledané ¢lanky byly limitované rokem vydani 2005 - 2013. Z diivodu nalezeného
nedostate¢ného mnozstvi relevantnich ¢lank, autorka vyhledala i ¢lanky starSiho data.
Autorka si také nechala vypracovat reSerSi v knihovné Narodniho centra

oSetrovatelstvi a nelékatskych zdravotnickych obora v Brné.

V prvni fazi bylo vyhleddvano v databazich EBSCO, MEDVIK a PROQUEST.
Vyhledavani probihalo na podkladé kli€ovych slov a jejich kombinaci. Vyhledavany
byly pouze recenzované clanky a plnotexty v ¢asovém rozmezi 2005 - 2012.
V databazi EBSCO bylo dohleddno pomoci kli¢ovych slov enteral nutrition and
inflammatory bowel disease 17 ¢lanki, relevantnich bylo 5 ¢lankd. Ve stejné databazi
pomoci klicovych slov enteral nutrition and Crohns disease or Ulcerative colitis, bylo
dohledano v plnotextech 2765 vysledkli, bylo prostudovano prvnich 30 plnotexti
zZ nichz bylo pouzito 15 ¢lankd. Po zadani klicového slova home enteral nutrition bylo
dohledano 54 ¢lankd, relevantnich bylo 8 ¢lankd. Po zméné klicovych slov v databazi
EBSCO na quality of life and psychosocial aspects in IBD, bylo dohledano 33
vysledki, relevantni byly celkem 4 clanky. V databazi MEDVIC bylo dohledano

pomoci klicovych slov enterdlni vyZziva a nespecifické stfevni zanéty Vv ¢asovém


http://ezdroje.upol.cz/ezdroje/
http://search.proquest.com/index
http://www.medvik.cz/medvik/search_titles.do?source=advanced
http://www.medvik.cz/bmc/
http://www.google.com/

obdobi 2005 - 2012 celkem 13 ¢lankt, po rozsifeni kliCovych slov o idiopatické stfevni
zanéty bylo dohledano dalsich 260 c¢lankd. Po prostudovani bylo pouzito 9
relevantnich ¢lankl. V databdzi PROQUEST pomoci klicovych slov enterdlni vyziva
and IBD bylo v plnotextech nalezeno 125 ¢lanki, prostudovano bylo celkem prvnich
10 ¢lankt. Po zméné kliCovych slov na home enteral nutrition bylo dohledano 19
vysledkii. Relevantnich bylo 8 ¢lank. Z divodu nedostateného mnozstvi
relevantnich ¢lankd, byla casova osa pro vyhledavani posunuta kroku 1999.
Z casového obdobi 1999 — 2004 bylo pouzito 13 ¢lankd pro tvorbu BP. Celkem pro
tvorbu bakalaiské prace bylo pouzito 49 plnotextu.
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1 Role vyzivy u nespecifickych stievnich zanéti

Vyziva hraje dtlezitou roli v 16cbé nespecifickych stfevnich zanéti (IBD). Vztah mezi
vyzivou a onemocnénim IBD je komplexni a zahrnuje nékolik aspekt. Mezi né patii:
nutricni podpora u pacienti s malnutrici, primarni terapie u aktivniho onemocnéni
audrzeni remise. Nutricni péce je dilezitd v 1éCbe, zahrnuje prevenci nebo 1écbu
malnutrice a nedostatku stopovych prvku, prevenci osteopordzy a u déti také podporu
optimalniho rustu a vyvoje (Hartman, Eliakim, Shamir, 2009, pp. 2570 - 2578). Kim
a Ferry ve svém ¢lanku uvadéli, Ze nutriéni problémy a neprospivéani jsou vyznamné
problémy postihujici détské pacienty s IBD, zejména ty s Crohnovou chorobou.
Porucha ristu ¢asto piedstavuje pocatecni symptom u déti, u nichz nemoc propukla
vraném veéku a muze predstavovat pokracujici problém béhem détstvi a puberty,
zejména v piipadech té€Zkého nebo zanedbaného pribéhu nemoci (Kim, Ferry, 2004,
pp. 1150 - 1560). Podvyziva je bézna u déti a mladistvych s Crohnovou chorobou
amuze mit za nasledek snizenou funkci kosternich svali, rastovy deficit, ztratu
hmotnosti a télesného tuku. Autofi uvadéli, ze Casny nastup Crohnovy choroby
vyrazn€ ovliviluje vysku pacienta v dospélosti. Ristova retardace pretrvava
u 20 az 40 % pacienti a kone¢na télesna vyska je niz$i nez 5 percentil u 7 - 30 %
pacientdi. Proto nutri¢ni 1é¢ba mutze po uréité prodlevé obnovit rychlost rustu, ale
kone¢na vyska je vzdy mensi nez ta, ktera je dana genetickym potencialem (Gossum
etal., 2009, p. 417). Stejny nazor ma i Ezri a spolupracovnici, kteti také tvrdili, ze
ristova retardace spojena s opozdénim puberty, je castym rysem u déti
s nespecifickymi stfevnimi zanéty, a to zejména s Crohnovou chorobou (Ezri,
Marques-Vidal, Nydegger, 2012, pp. 308 - 319).

Kostni demineralizace je vyznamny problém u vSech pacientd s IBD. Zvlasté
problematicka je u déti s Crohnovou chorobou. Prispivajicimi faktory jsou predevsim
nedostatecna vyziva, ktera vede k nedostatku vitaminu D a nedostatku vapniku, dale
zde patii 1écba kortikosteroidy a snizena fyzicka aktivita. Pacienti s Ulcer6zni
kolitidou obvykle tolik ohrozeni nejsou. Faktory, které pfispivaji k hypovitamindze,
jsou neadekvatni piijem mléénych vyrobkd, terapie glukokortikoidy a omezené

vystaveni slunecnimu zafeni. Anémie z nedostatku Zeleza v disledku gastrointestinalni
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ztraty krve a nedostatecného pfijmu je nejcastéjsi problém u déti. Dopliovani zeleza je
dalezité, ale mize byt obtizné u nékterych déti kvili moznym gastrointestinadlnim

nezadoucim uc¢inkam (Kim, Ferry, 2004, pp. 1150 - 1560).

Nevoral ve svém clanku psal, ze sledovani stavu vyzivy u IBD je velmi dulezité.
Zejména je nutné sledovat détské pacienty, U kterych je vysoké riziko malabsorbce

zivin (Nevoral, 2008, s. 15 - 18).

Pieczynska a kolektiv také uvadéli, ze nutri¢ni rizikové faktory, jako vysoky piijem
cukru a sladkosti, technologicky upravené tuky, strava chuda na vlakninu, nedostatek
vitaminu C a Q-3 mastnych kyselin mohou zpusobit nebo zintenzivnit IBD piiznaky.
Dle autort vyziva hraje klicovou roli v klinické péci o pacienty s IBD (Pieczynska,
etal., 2009, pp. 91 - 93).

Podle Meisnerové nutricni podporu délime na nutricni poradentstvi, enteralni
a parenterdlni vyzivu. Pfi¢emz nutricni podpora je vzdy individudlni dle rozsahu
onemocnéni a je shodna se zasadami racionalni vyzivy. (Meisnerova, 2011, s. 35 - 37).
Stejny nazor ma i Vrzalova, Koneény a Ehrmann, kteti navic dodavali, Ze je nutné také
zohlednovat stravovaci navyky a chuté nemocného. Doma by pacienti méli podavat
stravu podobnou té, kterd jim byla poddvana v nemocnici (Vrzalova, Konecny,
Ehrmann, 2011, s. 337 - 338). Kohout doporucoval jidlo pfijimat ¢astéji a v mensich
porcich, pit vlazné tekutiny, které nejsou podavany soucasné s jidlem. Jako
technologie vhodné pro pfipravu stravy uvadi: vareni, duSeni, pfipravu v paie
¢i horkovzdusné troubé. Velky duraz piiklada konzumovéni stravy v Klidu a sedé

(Kohout, 2011, s. 122 - 127).

1.1 Enteralni vyZziva

Kohout ve svém ¢lanku uvadél, Ze pokud neni mozné dietou doplnit nezbytné Ziviny
a dodrzet energeticky piijem, je nutné Ziviny dodat potravinovymi dopliikky nebo
preparaty pro enteralni vyzivu (EV). Ty jsou urCeny bud’ k popijeni (sipping),
podavani sondami do zaludku ¢i stieva nebo vyzivovacimi stomiemi (Kohout, 2011,

S.122 - 127). Primarnim cilem podavani enteralni vyzivy je hlavné prevence a
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nasledné také 1écba podvyzivy, coz vede ke zlepSeni ristu a vyvoje u déti. Celkové
prospivani déti pak vede ke zlepSeni kvality jejich zivota, dodaval Lochs (Lochs et al.,
2006, p. 264).

Enterdlni vyZzivou v soucasnosti oznaCujeme potraviny uréené pro zvlastni 1ékarskeé
ucely (Grofova, 2009, s. 169). Rozd¢leni EV popisuji Vrzalova, Koneény a Ehrmann.
Uvadgéji, ze popijeni je nejjednodussi forma, ktera je zafazena kK bézn¢ podavané strave.
K aplikaci dlouhodobé podavané EV slouzi perkutanni endoskopicka gastrostomie
(PEG), do které je mozné podavat i béznou rozmixovanou stravu. Do nasojejunalni
sondy (NJS) se podavaji pouze farmaceuticky vyrabéné ptipravky. Tyto ptipravky
se aplikuji pomoci enterdlni pumpy a pacient dale bézné pfijimé stravu usty. Vyse
uvedené metody aplikace EV jsou vhodné i pro aplikaci v domacim prostiedi
(Vrzalova, Kone¢ny, Ehrmann, 2011, s. 337 - 338).

Kohout psal, ze podavani EV u détskych pacienti s Crohnovou chorobou se pouziva
jako zakladni 1éCebny zpisob, ktery by se dal porovnat s aplikaci kortikoidt. (Kohout,
2011, s. 122 - 127). Randomizované klinické studie u déti z roku 2000 porovnavaly
vyhradni enteralni vyzivu s aplikaci kortikosteroida a ukazaly, ze aplikace vyhradné
enterdlni vyzivy miize vyvolat remisi az u 85 % nové diagnostikovanych détskych
pacientl. Autofi studie dosli k zavéru, Zze nejsou zadné rozdily v ucinnosti mezi
vyhradni enteralni vyzivou a lécbou kortikoidy u akutni Crohnovy choroby u déti.
Vyhradni enterdlni vyZziva je preferovana jako prvni volba 1écby déti s akutni
Crohnovou chorobou, a jak psal Hartman, tim se vyhneme vedlejsim uc¢inkim
podavani kortikoidd (Hartman et al., 2009, pp. 2570 - 2578).

Hartman a kol. také popisovali ve své praci randomizované studie Johnsona a kol.
z roku 2005, kde autofi zkoumali, zda by ¢asteéna enteralni vyziva mohla byt stejné
ucinna jako vyhradni enteralni vyziva v remisi u déti s Crohnovou chorobou. Celkovy
nutriéni piijem byl podobny v obou skupinach. Remise vsak byla vyssi ve skupiné
s vyhradni enteralni vyZivou a to u 42 % déti. U skupiny s ¢aste¢nou enteralni vyzivou
to bylo jen 15 %. Hartman a kol. v tomtéZz ¢lanku dokladali jesté dalsi dvé studie
autortt Verma (2001) a Takagiho (2006), ve kterych sledovali u¢innost enteralnich
ptipravkit na potlaceni aktivity nemoci udospélych pacientt s Crohnovou
chorobou. Ve studii Verma bylo uvedeno, ze elementarni a polymerni EV, ktera byla

aplikovéna u jedinct jako navyseni energetického ptijmu k normalnimu pfijmu stravy,
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vedla v 8 ptipadech z 19 k G¢innému udrZeni remise a vysazeni 1é¢by kortikoidy oproti
6 jedincim ze 14, 1éenych pouze kortikoidy bez navySeni energetického piijmu. Ve
studii Takagiho bylo uvedeno, Ze pacientim z celkového mnozZstvi energetického
ptfijmu bylo 50 % aplikovano jako EV a dalsich 50 % jako bézna strava. K niz§imu
poméru relapsut 9 z 26 doSlo u skupiny pacientt, ktefi dostavali farmaceuticky
vyrabénou EV jako polovinu svého denniho kalorického pfijmu oproti skupiné, kde
pacienti dostavali pouze béznou stravu (16 z 25 0sob). Hartman stejné jako Kohout
a Johnson povazuji aplikaci enterdlni vyzivy za prvni volbu v 1écbé déti s aktivni
Crohnovou chorobou. Hartman, Eliakim, Shamir dale jesté dodavaji i v pfitomnosti
rustové retardace. Také uvadi, Ze podavanim EV bylo prokdzano navozeni klinické
remise, doslo klepSimu slizniénimu hojeni a velkou roli zde sechralo zlepSeni
nutri¢niho stavu a obnoveni rastu déti (Hartman, Eliakim, Shamir, 2009, pp. 2570 -
2578).

Stejného néazoru je i Lucendo a Rezende, kteti rovnéz popisovali, Ze enteralni vyziva je
povazovana za Cislo jedna pii 1é¢bé Crohnovy choroby u déti. Spoluprace pacienta,
rodiny a zdravotnikli je dulezitd pro zajisténi spravné nutriéni podpory (Lucendo,
Rezende, 2009, pp. 2081 - 2088).

Také Ezri, Marques-Vidal a Nydegger psali, ze glukokortikoidy jsou velmi efektivni
pfi navozeni remise, ale ukéazalo se, Ze maji vedlejsi, pro dit¢ Skodlivé, t€inky na rist
a vyvoj, coz u vyhradni aplikace enteralni vyzivy odpada. Autofi poukazovali ve své
praci na dilezitost pravidelného hodnoceni télesné hmotnosti, télesné vysky

a pubertalniho vyvoje. (Ezri, Marques-Vidal, Nydegger, 2012, pp. 308 - 319).

Kim a Ferry uvadeéli, ze 1é¢ba IBD obvykle zmiriiuje pfiznaky onemocnéni, jako jsou
bolesti bficha, prijem a krvaceni, ale chronické problémy s podvyzivou a nedostatkem
mineralnich latek Casto pretrvava. Enteralni terapie podavana bud’ oralné nebo sondou,
je jedinym prostiedkem pro efektivni nutricni podporu (Kim, Ferry, 2004, pp. 1150 -
1560).

Nevoral ve svém ¢lanku popisoval metaanalyzy, které se tykaly 1€cby nespecifickych
sttevnich zanéti enteralni vyzivou u dosp€lé populace. Vysledky udavaly, Ze 1é¢ba
aplikaci EV je mén¢ ucinna nez 1écba kortikoidy. Proto se nedoporucuje jako 1écba

prvni volby u dospélych pacientl. Naopak u détské populace udavaji stejné vysledky
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v 1éEbé EV a kortikoidd. Nevoral popisoval ve svém ¢lanku studii, ktera srovnava
ucinky uplné EV a ¢asteéné EV. Vysledkem bylo, Ze pouze uplna EV tlumi zanét.
Nevoral dale uvadél, Zze u 1écby Crohnovy choroby enteralni vyzivou zalezi, ve které
Casti stfeva se zanct nachazi. Remise 90 % byla nejcastéji dosazena pii postizeni
tenkého stfeva, pii ileokolickém postizeni u 85 % a 47 % u izolované kolitidy.
Zasadnim ptfinosem EV v 1écbé Crohnovy choroby je absence nezadoucich uc¢inkl
Iéka (Nevoral, 2008, s. 15 - 18). Pii 1é¢b¢ Ulcerdzni kolitidy je opacny nazor. Podle
doporucenych postupti pro enteralni vyzivu Guidelines on Enteral Nutrition, neni tato
vyziva doporucovana jako 1écba aktivni ulcerdzni kolitidy a neni vhodna ani ve fazi

remise onemocnéni (Lochs et al., 2006, p. 262).

Enterdlni vyziva ma podobnou ucinnost jako parenterdlni vyziva (PV), ale s niz§imi
naklady a méné¢ komplikacemi. Je tedy prvni volbou. (Hartman, Eliakim, Shamir,
2009, pp. 2570 - 2578). Protoze hlavni vyhodou EV ve srovnani s PV je zachovani
funkci gastrointestindlniho traktu (GIT), snadnéj$i technické provedeni, vyssi
bezpecnost a prevence zavaznych komplikaci spojenych s PV (sepse, jaterni postizeni)

a Vv neposledni ¥adé niz$i naklady (Friihauf, Szitanyi, r. neuveden, s 47 - 57).

Stejné tak to vidi 1 Kim a Ferry, ktefi se touto problematikou dlouhodobé zabyvali
a psali, ze pokud je enteralni vyziva tolerovana, je vhodnéjsi nez celkova parenteralni
vyziva. Autofi uvadéli, ze uplna EV je stejné ucinna jako celkova parenteralni vyziva
se zietelem na dodani kalorii a zivin. Dale pak, Ze enteralni podavani je pfirozengjsi
a mnohem mén¢ invazivni, nez aplikace PV. Vyznamnou roli také sehrava fakt, Ze zde
nejsou komplikace spojené s riziky, které nese centralni zilni ptistup, jako je zejména
infekce ¢i krvaceni. V neposledni fadé dulezitost enteralni terapie z hlediska nejen
nakladt podtrhuje jeji efektivita, zkracuje pobyt v nemocnici a snizuje iatrogenni
komplikace (Kim, Ferry, 2004, pp. 1150-1560). Stejného nazoru je i Lucendo
a Rezende, ktefi uvadeli, ze enterdlni vyziva by méla mit vzdy piednost pied

parenteralni vyzivou (Lucendo, Rezende, 2009, pp. 2081 - 2088).
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1.2 Parenteralni vyZiva

Parenteralni vyziva (PV) u nemocnych s IBD se pouziva pii relapsu onemocnéni, pred
operacnim vykonem, v pooperacnim obdobi a pfi zna¢né malnutrici. Pokud se
predpoklada kratkodoba 1écba, podava se PV do periferniho vstupu. Pii dlouhodobém
podéavani, nebo pokud je pacient odkézan pouze na parenteralni pfijem zivin, je nutna
aplikace do centralniho zilniho vstupu. Pouzivaji se vaky vyrabéné farmaceuticky nebo
vaky vyrabéné individualné v Iékarné, dle potieb pacienta (Vrzalova, Konecny,

Ehrmann, 2011, s. 337 - 338).

Ve Spojenych statech, 1ékari implantuji vice nez 5 miliont centralnich Zilnich katétrt
(CZK) za rok. Centralni Zilni katétry umoziiuji méfeni centralniho Zilniho tlaku,
umoznuji podavani 1€kt a nutriéni podporu, které nemohou byt podédvany bezpecné
ptes periferni zilni linky (Mcgee, Gould, 2003, p. 1123). Autoii Whiteing a Hunter
uvadéli, ze obvyklé podani PV je cestou centralnich Zilnich katétri zavedenych
z periferni zily (PICC - peripherally inserted central catheter), které se pouziva jen
u kratkodobého podani. Rizikem takto aplikované PV je tromboflebitida (Whiteing,
Hunter, 2008, p. 42). Fencl a Blahova psali, Ze v dne$ni dob& se pro parenteralni
vyzivu pouzivaji vaky, které obsahuji vSechny typy zivin:glukézu, aminokyseliny
a tuky, véetné stopovych prvki, mineraltl, elektrolyt a vitamint - tzv. all-in-one vaky.
podavany samostatnymi cestami, se dnes diky technologickému pokroku u dospélych
pacienti nepouziva (Fencl, Blahova, 2012, s. 52 - 59). Zasadnim piinosem v podavani
u all-in-one systému je snadna aplikace, coz snizuje riziko vyskytu infekénich
komplikaci (Meisnerova, 2011; s. 35 - 37). Lochs se domnival Ze, dlouhodoba PV je
nezbytnad pouze v pripadé¢ kratkého stieva v diisledku opakovanych resekci. Podavani
kratkodobé PV je nezbytné u velmi téZkych aktivnich fazi, pokud pacienti nesnaseji
EV. Sipping, podavani sondou a PV, to vse bylo testovano a byly shledany srovnatelné
ucinky. Vybér formy nutri¢ni 1écby je tedy zavisly na sekundarnich faktorech, jako
jsou naklady, vedlejsi ucinky a nepohodli pro pacienta (Lochs, 2010, pp. €100 - e103).
Firemné vyrabéné vaky all-in-one se pouzivaji iu 1écby v domacim prostiedi, je

mozné vzajemné kombinace S EV. Dulezitou roli zde hraje edukace pacienta, ktera je
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soucasti celkové 1é¢by pacientd s IBD (Vrzalova, Kone¢ny, Ehrmann, 2011, s. 337 -
338).

1.3 Doméci enteralni vyZiva

Ucelem domaci enteralni vyzivy (DEV) je zajistit efektivni nutri¢ni podporu, podporu
samostatnosti  pacienta ajeho rodiny. DEV by méla byt organizovana
multidisciplindrnim nutri¢cnim tymem, ktery tvofi gastroenterolog, dietolog, v§eobecna
sestra, prakticky détsky 1ékar a 1ékarnik. Rodice ¢i oSetfovatelé museji projit nacvikem
pod vedenim nutri¢niho tymu, musi byt seznameni s divody DEV, s pifedpokladanou
délkou, s moznymi komplikacemi, se zaklady pfipravy a podavéani enterdlni vyzivy.
Pted propusténim do doméci péce musi byt zajisténa dodavka EV, enterdlni pumpa
a vhodné enteralni sondy. Hlavnim cilem sledovani EV je jeji bezpecné podavani
a zajiSténi optimalniho rlstu pacienta s moznosti brzkého odhaleni klinickych
komplikaci a jejich feSeni. Pravidelné kontrolovani pacienta s DEV tvoii hodnoceni
stavu vyzivy, s naslednou Upravou rezimu a mnozstvi. Hodnoti se télesna hmotnost,
délka/vySka, biochemické a hematologické parametry, celkovy klinicky stav
a subjektivni potize, funkce GIT, samotnou integritu sondy a mozné komplikace s ni
spojené. Frekvence sledovani a kontrol zavisi na zavaznosti stavu a zakladni diagnoze
(Frithauf, Szitanyi, r. neuveden, s47 - 57). Vroce 2008 bylo v Ceské republice
evidovano 2 615 pacientd na DEV. Nejcastéjsi typ aplikace domaci enteralni vyzivy
byl sipping u 51 %, do punkéni endoskopické gastrostomie to bylo ve 29 %
a nasogastrickou sondou (NGS) u 14 % pacientd. 6% zastupuji pacienti s jinym typem
nebo chirurgickou gastrostomii nebo gastrojejunostomii. Crohnova choroba byla dle
diagnéz v podavani DEV zastoupena 8 %. Komplikace se vyskytly u 129 ptipadu,
nejcastéji se jednalo o GIT komplikace, jako pocit plnosti, zvraceni, prijmy, kiece

v biise, ileus, aspirace aZ aspiraéni pneumonie (Svanda a kol., 2008, s. 1 - 11).

Dle klinické studie provadéné v Polsku v letech 2007 — 2009 je domaci enteralni
vyziva ucinnd forma lécebné vyzivy, spojend s nizkym rizikem komplikaci. Studie
hodnotila u¢innost a bezpe¢nost DEV u déti. Skupina se skladala ze 14 divek a 11

chlapcii s primérnou dobou sledovani 204 dnd. V dobé& zahdjeni studie trpélo 92 %
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déti malnutrici. 84 % déti mélo zavedenou nasogastrickou sondu (NGS) a 16 %
nasojejunalni sondu (NJS). 40 % dé&ti pouzivalo farmaceuticky vyrabéné ptipravky
a 60 % déti dopliovalo EV primyslovou stravou. 8 % déti studii prerusilo z diivodu
zmény bydlisté. Vysledkem studie bylo, ze 96 % déti mélo prirtstek télesné hmotnosti.
Komplikaci v podavani enteralni vyzivy bylo malo a byly pouze docasné. Jednalo se
0: retenci stravy v zaludku, nadymani, nevolnost, zacpu bolest bficha, a prijem. Ctyfi
déti mely technické komplikace v podobé ucpani sondy (Borkowska a kol., 2010, s. 50
- 53). Grofova zdaraznovala, ze aplikace enteralni vyzivy v domacim prostiedi je pro
pacienty velkym piinosem, zlepSuje jejich kvalitu zivota. Bez této moznosti by déti

s IBD museli byt kvili vyzivé ¢asto hospitalizovani (Grofova, 2009, s. 171).

1.4 Domaci parenteralni vyZiva

Uplna parenteralni vyziva byla poprvé zavedena do 1é¢by koncem 60. let minulého
stoleti. Kratce na to se objevily v literatufe zprdvy o prvnim podani v domacim
prostiedi. Bylo to v USA roku 1970 a ve Francii v roce 1976 (Kalousova, Rouskova,
Styblova, 2011, s. 108). Chambers a kol. ve své praci uvadéli, ze domaci parenteralni
vyziva (DPV) se vyvijela 40 let a byla poskytovana pacientim, ktefi nejsou schopni
udrzet stav vyzivy ani pomoci enteralni vyzivy (Chambers, Powell-Tuck, 2007,
p. 318). V Ceské republice je registr DPV veden od roku 1993. DPV je u déti
evidovéana od roku 2006. Stav DPV u déti v CR v roce 2010 byl 11 déti evidovanych
v 5- ti centrech pro DPV. Centralni Zilni katetr (CZK) byl zaveden u viech déti. Mezi
nejcastéjsi diagnozy pattily pseudoobstrukce GIT zastoupena 46%, a 4% tvotily
infekéni komplikace (Jirka a kol, 2010, s. neuvedena). 80% détskych pacienti mélo
zavedenou parenteralni vyzivu pro primarni diagnoézu selhani stfeva (Syndrom
kratkého stieva, poSkozeni stievni stény a porucha motility) a 20 % déti pro jind, nez
gastrointestinalni onemocnéni (Kalousova, Rouskova, Styblova, 2011, s. 108). Stav
DPV u dospélych v CR v roce 2010 byl 139 pacientii vedenych ve 14 centrech. Z toho
11 % u diagnozy Crohnova choroba. Centralni zilni katetr mélo zavedeno 74 %,
venozni port 22 %, jiné (PICC) ve 4 %. Komeréné vyrdbéné vaky mélo 65 % a
individualné pfipravované vaky 35% pacientll. Mezi nejcastéjsi komplikace DPV patii

infekce (Jirka a kol., 2010, s. neuvedena).
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Chambers a Powell-Tuck cituji ve své praci studii autoru Jeejeebhoy a kol., ktefi
v roce 1973, popsali podavani domaci parenteralni vyzivy v délce trvani 23 mésict bez
hlasené komplikace. Uvadi ze, stfevni onemocnéni, kterd byla dfive smrtelnd, se timto
stala zvladnutelna. Zavedenim pfenosnych infuznich pump, které jsou schopny
regulovat rychlost, se stalo podavani DPV bezpe¢né. Pumpy umoznily aplikaci
v no¢nich hodinach, a daly pacientim volny pohyb béhem dne. Tato technologie se
rozsifila do Evropy z USA v roce 1970 (Chambers, Powell-Tuck, 2007, pp. 318 —
323). DPV je finanén¢ nakladngjsi nez DEV a v neposledni fad¢ ¢eli vzniku vétsim
komplikacim, jako jsou katétrova sepse, tromboza ¢i metabolické komplikace.

vvvvvv

S. neuvedena).

Hartman a kol. uvade¢li, ze u dospélych jedinci s Crohnovou chorobou je az 20 % na
domaéci parenterdlni vyzivé. PV ma dtlezitou roli v udrzovani stavu vyzivy a zlepSeni
kvality zivota téchto pacientl, ale je spojena s vyznamnou morbiditou a potencidlné
zivot ohrozujicimi komplikacemi. V retrospektivni studii trvajici 11 let u 41 pacientl
na DPV u Crohnovy choroby, 58,5% pacienti mélo jednu nebo vice komplikaci
vyzadujici hospitalizaci, z toho bylo osm umrti a jedno pfimo souviselo s katétrovou
sepsi. Autofi uvadéli, ze zkuSenosti u déti vyuzivajicich domaci PV jsou
omezeny. Hartman a kol. psali o studii autora Strobela (1979), ktery uvadél zkusenosti
u 17 pediatrickych pacientii, z nichZ vSichni méli té¢Zkou Crohnovu chorobu. VSech 17
pacientd vykazalo narGst télesné hmotnosti a symptomatické zlepseni, 10 pacienti
dohnalo svoji vysku. Kompletni remise byla dosazena u 12 pacientti v prabéhu prvniho
cyklu PV (Hartman, Eliakim, Shamir, 2009, pp. 2570 - 2578).

Kotrlikové a Kfemen uvadéli, Ze potiebu energie u pacienti S DPV musime stanovovat
s ohledem na klinicky stav pacienta. Mladsi generace pacientll vykonava bézné denni
aktivity, navStévuji zaméstndni nebo Skolu. Proto se musi pocitat s kalorickym
a tekutinovym navySenim, podle charakteru =zatéze. Autofi uvadeli primérny
energeticky vydej 25-30 kcal/kg/den. Jak uvadél i Chambers a Powel-Tuck, aplikace
DPV probihé pfevazné v no¢nich hodinéach, z diivodu vétsiho pohodli. K aplikaci vzdy
pouzivame pumpu, eliminujeme tim eventualni vzniklé komplikace, napt. nezadouci

manipulaci s infuznim setem, piedavkovani nutrienty z davodu rychlého podani
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vyzivy (Kotrlikova, Kfemen, 2008, s. 76-78; Chambers, Powell-Tuck, 2007, pp. 318 —
323).

2 Psychosocialni aspekty, kvalita Zivota

Existuje mnoho otazek spolecnych pro vSechny chronické nemoci, které ovliviiuji
kvalitu zivota u déti s IBD skterymi se u dospélych pacienti nesetkavame.
Zaskolactvi, socidlni izolace, a extrémni problémy s chovanim (Gzkost, deprese,
a antisocialni a zavislé chovani) jsou bézné, zejména u dospivajicich. Kim a Ferry
psali, ze ve Svédsku se ve studii zamé&fili na zkoumani korelace mezi psychickymi
problémy a Grovni zavaznosti onemocnéni. Studie ukazala, ze détsti a dospivajici
pacienti s IBD maji vyznamné vys$si vyskyt psychiatrickych poruch - zejména deprese,
ve srovnani se zdravymi détmi a détmi s jinym chronickym onemocnénim napf.
diabetes mellitus (Kim, Ferry, 2004, pp. 1150 - 1560). Engstrom a Ingemar uvadéli
jako mozné vysvétleni pozorovanych rozdild, charakter a povahu symptomu
onemocnéni. U diabetickych déti mize dojit k mnoha obtizim v jejich kazdodennim
zivoté, ale po jejich pocatecnim zvladnuti a S pfijetim role nemocného ¢lovéka, Si
uvédomi, Ze nemoc je spoleCensky piijatelnd a nezavdava pficinu
k zahanbeni. Pfiznaky IBD jsou Casto spoleCensky trapné a ponizujici a je velmi tézké
0 nich hovotit. Tento zpisob zpracovani nemoci mize samoziejmé vyvolat projevy,
piedevsim deprese a uzkosti (Engstrom, 1999, pp. S28 - S33). Kim a Ferry uvadéli, ze
tyto problémy casto vyZzaduji multidisciplindrni tymovy pfistup zdravotnického a
oSetiujiciho personalu, socialnich pracovnikd, psychologt a ucitelt. Letni tabory pro
déti s CD a UC sponzorované Nadaci americkych a jinych skupin jsou bézné v mnoha
¢astech zemé. Tyto tabory nabizeji vynikajici systém podpory, ucinily obrovsky posun
v zivotech mladych lidi, ktefi se u¢i vyrovnat se s chronickou nemoci. Kazdy pacient
by mél byt podporovan k ucasti bez ohledu na zavaznost onemocnéni. Zdravotni
a oSetfovatelskd péce je zaméfena na zmirnéni pfiznakd a prevenci komplikaci, ale
pacienti a jejich rodiny casto reaguji rtiznymi zpisoby na zakladé vlastniho

presvédceni a Gisudku. Optimélni péce je poskytovana prostfednictvim koordinace
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zdravotni terapie a vzdélavacich programa a zajisténi kontinualni péce. Autor uvadél,
ze byly vyvinuty rtzné standardizované dotazniky a ukazatele, jako prostfedek
k hodnoceni pfizptisobeni chronicky nemocnych déti. Ackoli jsou nékteré rozdily mezi
jednotlivymi modely, véetné formatl, nejvice maji spolecné zakladni podobnosti: (1)
rozsah a dostupnost socialni podpory (tj., rodina a pfatelé, nebo vrstevnici), (2)
zvladani dovednosti slouzicich k feSeni onemocnéni, (3) uc¢inky na denni aktivity doma
nebo ve Skole, a (4) problematika télesného vzhledu. Diraz kladl na vyznam efektivni
komunikace mezi rodi¢i a détmi postizenych IBD, péstovani vhodnych navykl
a dovednosti, na dostatek informaci od 1ékaid a zdravotnického personalu (Kim, Ferry,
2004, pp. 1150 - 1560). Psychologické faktory, jako je depresivni nalada spojena
s uzkosti mize pusobit negativni vliv na prib¢h IBD. Proto by hodnoceni a vedeni
psychologického stradani mélo byt zahrnuto do klinické 1é¢by pacienti s IBD
(Mittermaier, et al., 2004, pp. 79 - 84).

Prikazska a Cvikova pak ve své praci uvadély, ze posuzovani 1é¢by mélo donedavna
dvé hlavni kritéria: G¢innost a Setrnost. S dlouhodobym rozvojem spolecnosti je
nezbytné akceptovat i dal$i, velmi dilezity parametr a to, vliv 1é¢by a poskytované
pée na kvalitu zivota. Prikazskd a Cvikova provedly studii, kde pomoci
dotaznikového Setieni (BDI - Beck Depression Inventory, STAI - Spielbergiv
dotaznik na méteni tizkosti, N5 - dotaznik na méteni neurotickych tendenci) zjistily, ze
pacienti s Crohnovou chorobou maji vysoky stupeni neurotickych a depresivnich
symptomu. Déle, Ze socialni vztahy a podminky pacientd ovliviiuji nemoc. Na jeji
akceptaci a smifeni pozitivné ptsobi socialni podpora, informovanost o nemoci
avzdélavani pacienta. Prekvapivé negativné ovliviluji trvaly partnersky vztah
arodicovstvi. Ob¢ autorky tvrdily, ze tyto pfiznaky jsou psychologickymi metodami
ovlivnitelné, a to si ovetily na skupin€é pacientli, ktefi podstoupili strukturovany
program na rekondi¢nich pobytech pacientd v laznich Sklené Teplice a Dudince.
Ukazalo se, ze pro lep$i snaseni nemoci, potiebuji pacienti kvalifikované informace

a socialni podporu (Prikazska, Cvikova, 1999, s. 213).

Taft a kol. dokladali, ze jak u pacientli Snespecifickymi stfevnimi zanéty, tak
u syndromu drazdivého tracniku pacienti vnimaji nejen znamky své nemoci, ale jako

autofi uvadi, IBD je doprovazena zvySenym vyskytem depresi, tizkosti, snizenim
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sebevédomi a celkové niz§i urovni prozivani kvality zivota, coz ma ve svém dusledku

negativni vliv na klinické vysledky (Taft, et al., 2011, p. 1391).

Stim souhlasi ve své praci Kolesarova a Pintér, ktefi psali, Ze pacienti
s nespecifickymi stfevnimi zdnéty maji vyznamné ovlivnénu kvalitu zivota. Psychické
ptiznaky jsou obdobné, jako u jinych chronickych onemocnéni, ale ptidavaji se zde
urCité priznaky onemocnéni, které spolecensky komplikuji zivot nemocnym. Jsou to
napt. nutkavé prijmy a nadymani. Tyto piiznaky zptsobuji frustraci, snizuji
sebevédomi pacientd a mohou narusit i sexudlni diskrétnost (Kolesarova, Pintér, 2004,
s. 89).

Obereignert provedl v letech 2002 - 2006 vyzkumnou studii u détskych pacienti
s IBD zamétfenou na osobnostni vyvoj déti s IBD. Pro svou préci pouzil metody Hand
testu a osobnostniho dotazniku B-JEPI (Eysenckoviiv model osobnostnich dimenzi).
Vyzkumem zjistil zvySeni v osobnostni dimenzi neuroticizmu, zavislosti, tenzi a vyssi
potfebu pozitivné afektivnich podnétti. Uvadi, Ze deprese, uzkostné poruchy,
specifické vnimani negativnich zivotnich udélosti a prozivani stresu, patii mezi
zakladni psychologické aspekty, se kterymi se musi pocitat a pracovat u pacientl
s IBD. Obereignerli poklada za klicové pro pfimétenou adaptaci, dostate¢nou edukaci
pacienta a rodiny za pomoci systematické péce psychologa nebo psychiatra
(Obereignert, 2008, s. 33 - 37).

Cilem studie autord Nicholas a kol. bylo pochopit prozitky a prvky kvality Zivota,
které znazornuji déti a dospivajici se zanétlivym onemocnénim stfev. Byla pouzita
metoda schvaleného strukturovaného rozhovoru, ktery se konal v domé ucastnikti nebo
na klinice. Rozhovor byl zaméfen na vnimani a zazitky ucastnikti z détstvi/dospivani
vzhledem K ptitomnosti IBD. Tato metoda sbéru dat dovolila Gi¢astnikiim dostatecnou
volnost pifi uréovani a popisu jejich zkusSenosti a vnimani dopadu IBD na jejich
kazdodenni zivot. Studie se ucastnilo 80 pacientd s IBD, ve veéku 7 - 19 rokl. Zjisténi
ukazala, ze IBD hluboce ovliviiuje déti a mladez, kteti pocituji obavy a nepohodli
v disledku ptiznaka IBD alécby. Citi, v rizné mife, pocit zranitelnosti a snizené
kontroly nad svym zivotem abudoucnosti, vnimaji sami sebe jako "odlisné" od
zdravych vrstevnikll a sourozenci. Pies tyto negativni dopady, ucastnici také popisuji
efektivni zpusoby zvladani IBD, a tvrdi, Ze podpora ze strany rodinnych ptislusnikt

a pratel ptispiva k vyrovnani se s nemoci (Nicholas et al., 2007, p. 1).
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S timto ndzorem se také shoduje autor Ferry, jenz ve svém clanku publikovaném
v roce 1999 uvadéel méteni kvality Zivota jako relativné novy rozmér zdravotni péce.
Uvadél, Ze tradicnim zptisobem hodnoceni klinického stavu a odpovédi na 1écbu bylo
diive jen sledovani piiznakti onemocnéni a globalni posouzeni. Autor poukazoval, ze
tyto techniky nemohou hodnotit psychicky stav pacienta. Dale pak uvadél, ze pro
feSeni této problematiky byly vyvinuty dotazniky, které méii funkéni i€inek nemoci
a jeji 1écby, tak jak ho vnima pacient sam. V dotaznicich jsou k dispozici ¢tyfi hlavni
domény, které se tykajici zdravi a kvality zivota: (1) fyzické a pracovni funkce, (2)
psychologicky stav, (3) socialni interakce, a (4) somatické pocity. V piipadé déti je
bran zietel 1 na nazor rodi¢l. Vyznamné socialni a psychiatrické problémy byly
popsany u déti s IBD, véetné absence ze Skoly, deprese, sebevrazdy, a hlavni naruseni
funkce rodiny. Chceme-li plné¢ pochopit dopad zanétlivych stievnich onemocnéni
ajejich 1é¢bu na pacienta a funkci rodiny, vyzaduje to jeden nebo vice nastroju
k méteni kvality zivota, které jsou citlivé k celé fad¢ piiznaku (Ferry, 1999, pp. S15 -
S18).

2.1 Kvalita Zivota jedincti s domaci enteralni a parenteralni vyZivou

Dv¢ publikované studie se pokusily zhodnotit kvalitu Zivota téchto déti. Prvni studie
byla francouzska narodni multicentricka studie 72 pacientti, 90 sourozenct, 67 otcd
a 69 matek téchto déti. QOL - quality of life (kvalita zivota) byla méfena pomoci
validovanych specifickych dotaznikti vhodné pro déti. Vysledkem studie je, Ze kvalita
zivota U déti s domaci parenteralni vyzivou i jejich sourozenct se nelisi od zdravych
déti, naproti tomu kvalita zivota U rodi¢l je nizka (Gottrand et al., 2005, p. 793).
K aplné opacnym vysledkim dospé€l svédsky autor Engstrom ve své studii, kde rodice
vyplnovali Child Behavior Checklist — standardizovany popis chovani déti a matek,
dale inerview Schedule for Social interaction (ISSI), ktery obsahoval 30 otazek
z oblasti socialni pohody. Cilem této studie bylo prozkoumat psychologické stradani
déti s DPV a socialni integraci jejich rodict. Tato studie pfisla k rozdilnym zavéram
ohledné vlivu terapie na kvalitu zivota, déti na DPV prochazeji znacnou mirou

psychické uzkosti, socialni integrace rodicu je vysoka (Engstrom et al., 2003, p. 246).
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Diky podavani parenteralni vyzivy v domécim prostiedi, se snizily poCty ptidruZzenych
komplikaci, které byly ¢astéjsi pii podavani v nemocnicich. DPV umozZiuje pacientim
navrat do kvalitniho Zivota. Pacienti se mohou vénovat svym zalibam, navstévovat
Skolu nebo zaméstnani. Vzhledem k aplikaci v no¢nich hodinach, nejsou nuceni byt

upoutani na luzko v dennich hodinach (Kotrlikova, Kfemen, 2008, s. 79).

Bure$ a kol. ve své studii zamétené na kvalitu zivota nemocnych 1é¢enych tplnou
enteralni vyzivou, dosli stejné¢ jako Kotrlikova a Kfemen u domaci parenteralni vyzivy
k zavéram, Ze uplna DEV pozitivné ovlivnila fadu zivotnich oblasti, a zlepsila tak
kvalitu zivota nemocnych. DEV neovlivnila negativné denni aktivity, nebyl zjistén
rozdil mezi pacienty, ktefi si aplikovali DEV poprvé a pacienty ktefi jsou takto 1é¢eni
opakované. Pacienti ocenili zaskoleni v aplikaci a moznou konzultaci piipadnych
problému. Ve studii byl pouzit anonymni dotaznik z navratnosti 64 %, primérny veék
nemocnych byl 38 let, priméma délka trvani 1é¢by 40 dni, celkovy pocet 37
nemocnych. Kvalita Zivota byla posuzovana systémem Svétové zdravotnické
organizace (WHO Quality of Life Assessment) a vyuzitim metodiky Hornqvista
(1989) (Bures et al., 1999, s. neuvedeno).

2.2 Piechod détskych pacientii do dospélé péce

Pfechod mladeze s chronickym onemocnénim z multidisciplinarni pediatrické péce do
péce pro dospéle, byla pfedmétem zajmu a znepokojeni pediatri. Americka pediatricka
akademie v roce 2002 se shodla na prohlaseni, v némz identifikovala fadu klicovych
bodi jako zakladnich kroki, které zaruci pokracujici komplexni péci o mladé dospélé
se specialnimi potfebami (1) identifikaci zdravotnickych profesionald, kteti ptebiraji
odpovédnost za zdravotni péci a planovani, (2) identifikaci zakladnich znalosti
a dovednosti potiebnych pro poskytovani nasledné péce, (3) vytvoreni dosavadniho
zdravotnického souhrnu, ktery by byl pienosny a dostupny (4) vytvoteni pisemného
zdravotniho planu péce. Ptiprava adolescentti s IBD pro tento prechod vyzaduje urcity
Cas a peclivé planovani. Pro pediatrickou gastroenterologii je dulezité pomoci mladym
lidem postupné zvysit jejich odpovédnost za jejich vlastni péci, musi byt informovani

0 1é¢bé a varovnych ptiznacich recidivy nemoci. Tento proces by mél zacit v poloviné
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dospivani. Autoii uvadéli, Ze souhrn a rozvoj planu prechodu vyzaduje Cas. V¢asna
piiprava je dulezita, aby se zabranilo komplikacim IBD. Odménou za toto Gsili je veétsi
sob&stacnost pacienta, ktery ma znalosti a sebedtvéru, Vv boji se svou nemoci a mohl

zit uspésny zivot (Kim, Ferry, 2004, pp. 1150 - 1560).

Tuchman, Slap a Britto provedli studii — kvalitativni analyzu polostrukturovanych
individualnich rozhovort, ktera se vénovala obavam dospivajicich s chronickym
onemocnénim, ktefi prechdzi z pediatrické péce do péce pro dospélé. Studie trvala 18
mésicii a ucastnilo se ji 22 adolescentli s chronickym onemocnénim vcetné¢ IBD.
Zvysledkti studie vyplynula nutnost zabyvat se vcéas piipravou na piechod
dospivajiciho ditéte do péce odborného lékate pro dospélé a ucastnici studie také
navrhli moznost setkdni s novym zdravotnickym tymem jesté pied vlastnim predanim

(Tuchman, Slap, Britto, 2008, p. 557).

Royal Liverpool and Broadgreen University Hospitals spole¢né s Alder Hey
Children’s vydali informac¢ni materidl, ktery ma za cil seznamit déti a rodice
s postupem predavani déti do dospélé péce. V détské nemocnici Alder Hey
v Liverpoolu jsou si Iékafi a sestry védomi, Ze piechod k novému 1ékati je pro détské
pacienty skli¢ujici vyhlidka a proto udélali néasledujici opatieni spole¢né s dospélou
gastroenterologii v Royal Liverpool and Broadgreen University Hospitals. Lékaf
a sestra specialistka ptipravuje déti jiz od 14 - 15 let na piechod do dospélé péce. Tyto
déti jsou vétSinou pieddvany v 16 letech a rozhoduje o tom spolecné 1€kat s rodici.
Jakmile se rodice s 1ékafem dohodnou o ptedani ditéte do péce 1ékare pro dospélé, jsou
dopisem vyzvani k setkani, které ptredchazi vlastnimu piedani pacientl. Pacienti
a jejich rodinni pfisluSnici jsou na vefejném setkani seznameni s gastroenterologickym
tymem, jsou jim poskytnuty informace o sluzbach a zdroven je to pftilezitost pro

ptipadné dotazy pacienti (Alder Hey, ©2010).

3 Edukace — internet a legislativa

V roce 2006 v prifezovém anonymnim pruzkumu U americkych pacientt s IBD bylo

zjisténo, Ze 54 % dotazanych pouZziva internet jako hlavni zdroj informaci, na druhém
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misté to byl gastroenterolog. Radné informovani pacientdi vyrazné zlepsilo jejich
kvalitu zivota a Vv neposledni fad¢ dobie informovany pacient ma dle Leahy vétsi

kontrolu nad svym onemocnénim (Leahy, 2009, pp. 415-418).

Webové stranky IBDu.org informuji o spravné vyzivé a piiméfeném cviceni, které
jsou klicovou soucasti zdravého Zivotniho stylu pro mladé lidi s IBD. Jsou zde vhodna
doporuceni, jednotlivé kapitoly jsou zaméfené na edukaci, zdravotni péci, zivotni styl
¢1 jednoduché techniky zvladani stresu. Stranky obsahuji odkaz na on-line socialni sit’

pro dospivajici s vaznym onemocnénim, vcetné dospivajicich s IBD (IBDU, ©2013).

Ccfa.org nabizi mobilni aplikaci ,,myIBD*, tato aplikace je vyvinuta lékafi a pacienty
zaznamenavat kazdodenni informace o pocitech, naladach, chuti k jidlu, bolesti,
pouziti toalety. Grafické zobrazeni umoziiuje vidét pacientovi piispeévky ve formé
grafu nebo jednoduchého textu. To mize poskytnout novy pohled na vedeni nemoci

a tyto zaznamy jsou cenné i pro 1ékare (CCFA, ©2013).

Ve Velké Britanii existuje cela fada zakonti vymezujicich odpovédnost skol vici jejich
zakum s IBD. Na déti s IBD se napiiklad vztahuje zakon o rovném postaveni z roku
2010 (The Equality Act 2010). Tento zakon zahrnuje “skryté” problémy, tykajici se
napiiklad inkontinence a dalSich, pokud se jednd o dlouhodobou zélezitost a pokud
zasadné ovliviiuje schopnost ditéte vykonavat bézné kazdodenni Cinnosti. Od roku
2006 zakon vyzaduje povinnost rovného postaveni pro postizené (Disability Equality
Duty - DED), skoly musi pfistupovat ke zlepSovani rovného postaveni postizenych
aeliminaci  diskriminace, proaktivnim zptsobem. To naptiklad znamena
prosazovani/podporovani pozitivnich ndzorii na postizeni, zamezovani Sikanovani
postizenych, vtahovani postizenych Zzaka do procesu identifikace svych potieb
a provadéni rozumnych opatieni proti zdsadnimu znevyhodnovani, a to 1 za cenu
zvyhodnovani postizenych. Vsechny S$koly, s vyjimkou Severniho Irska, musi
zvetejiiovat sva schémata zajiStovani rovného postaveni nemocnych a postizenych
(Disability Equality Scheme), aby prokazaly svoji schopnost napliiovat tuto povinnost.
Dit¢ s IBD ve Velké Britanii mize byt také zarazeno do skupiny déti se specialnimi
vzdélavacimi potiebami a to zejména béhem obdobi aktivnich projevii nemoci. Dité
sIBD a jeho rodina mizou vyzadovat specidlni opatfeni, ktera zahrnuji vyuziti

koordinatora specialnich vzdélavacich potieb (Special Educational Needs Co-ordinator
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- SENCO). Odbor skolstvi (Department for Education) a jeho pfedchtudce, odbor pro
déti, Skoly a rodiny (Department for children, schools and families - DCSF, diive
DfES) doporucuje v téchto piipadech vytvofit individualni plan zdravotni péce.
Vzdélavaci zakon ve Velké Britanii z roku 1996 (The Education Act 1996) vyzaduje,
aby tato opatieni byla piijimana ve prospéch déti, kterym by jinak nemohlo byt
zabezpeceno odpovidajici vzdélani. Jsou zde uvedena doporuceni ucitelim, jak détem
s IBD pomoci, klade diraz na tzkou spolupraci déti, rodici a uciteli. Zakon
doporucuje Skolam, které navstévuje dit€¢ s IBD, aby mély povéienou osobu, kterd
muze srodi¢i a ditétem vypracovat zdravotni plan péce, ktery mu umozni splnit
vSechny jeho potiteby. Vypracované postupy umoziuji uéitelim piedat si potiebné
informace napf. pii zmén¢ Skoly studenta. Obsahuje také nc¢kterd vhodna doporuceni
ucitelim, naptiklad posadit dité blizko dveti, aby mohlo kdykoliv diskrétné odejit na
toaletu. Dité s IBD by mélo ve Skole mit svou skiiniku, do které si miize umistit toaletni
potfeby a ndhradni obleCeni. Naléhava potieba navstivit toaletu mize vést k pozdnim
prichodiim do vyucovani, coz by mélo byt tolerovano. Porozuméni a postoj uciteld,
mize pomoci vyhnout se dal$im rozpakim. Pofadani vyleti je pro dité s IBD velmi
stresujici zalezitosti, proto by se mé&lo samo rozhodnout, zda se vyletu chce ucastnit,
mélo by byt informovano o zplsobu dopravy, jelikoZ vétSina dopravnich prostredkt
nema k dispozici toaletu. Automatické vylouceni ditéte ze vSech cest by mohlo byt
velmi Skodlivé a diskrimina¢ni. Nékteré déti mohou mit k dispozici sestru specialistku,
kterd je soucéasti nemocnicniho tymu IBD. Ta muze po domluvé navstivit Skolni

zafizeni a vhodné edukovat, jak uditele, tak spoluzaky déti s IBD (Anonymous, 2011,
pp. 1 - 10).

3.1 Edukace k domaci enteralni vyZzivé

Agentura pro klinickou inovaci (Agency for Clinical Innovation - ACI) vydala v roce
2012 pokyny pro DEV poskytujici obecny ramec osvédcenych postupt, které jsou
navrzeny tak, aby byly pouzitelné v ramci celého systému zdravotni péce, a aby podle
né¢j mohla zdravotnickd zafizeni vytvaret oSetfovatelské postupy. Dokument je
vénovan problematice péce o klienty s DEV. Péce je fizena koordinovanym nutricnim

tymem odbornikl, ktery tvofi oSetfujici 1ékaf, nutricni odbornik a registrovana
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vSeobecna sestra proSkolena v oblasti nutriéni podpory. Uvadi se zde, ze uloha
kazdého zdravotnika musi byt jasn¢ definovana. Klienti, ktefi vyuzivaji DEV, musi byt
monitorovani zdravotnickymi pracovniky a tito klienti také musi byt dostate¢né
edukovani v péci a podavani domadci enterdlni vyzivy. Multidisciplindrni tym musi
zajistit sluzby, které jsou nezbytné pro plynuly pfechod z nemocnice do domaci péce.
Slo zejména o $koleni pro klienty a jejich pecovatele, které se dotykalo vhodné
a bezpecné aplikace domaci enteralni vyzivy, manipulace s vyzivovou sondou vcetné
moznych komplikaci, sledovani klienti a zajiSténi dodrzovéani 1écby, zajiSténi
objednavek materidlu a konkrétni enterdlni vyzivy. Je nezbytné, aby byla zajiSténa
komunikace v ramci multidisciplinarniho tymu a pfislusnymi externimi odborniky.
Pacient i jeho rodina musi byt zapojeni do vSech rozhodnuti tykajicich se DEV. Musi
byt seznameni s divody podavani, s cilem 1écby, predpokladanou dobou trvani,
s moznostmi DEV, riziky a vyhodami (finan¢ni). Pacientovi a jeho rodiné¢ musi byt
poskytnuta edukace zdravotnickym pracovnikem proSkolenym v oblasti vyzivy (Ward,
2012, pp. 1-22, ACI © August 2012).

V Ceské republice byly volné k dispozici pacientim s IBD pouze na jednotce nutriéni
podpory ve Vseobecné fakultni nemocnici (VFN) v Praze, kde edukuji pacienty
ajejich rodinné prislusniky 0 domaci enteralni vyzivé. Edukaéni program spociva
V seznameni pacienta s divody indikace sondové vyZivy, seznameni s principem
fungovani EV a oSetfovanim konkrétniho vstupu, seznameni s enteralni pumpou
a s nacvikem jeji obsluhy, edukace piipravy a podavani vyzivy. Pacienti jsou také
seznameni s nejcastéjSimi komplikacemi, jejich prevenci a zvladnuti. Pacienti s DEV
jsou podle potieby pravidelné kontrovani v nutri¢ni ambulanci kliniky, ktera zajist'uje
pomtcky k aplikaci a vyzivu. Enteralni pumpy zapijcuje klinika. Pacienti maji
moznost 24 hodinové telefonické konzultace se Skolenou sestrou a lékarem

gastroenterologem (VFN, ©2013).

3.2 Edukace k domaci parenteralni vyzivé a prevenci komplikaci

V Casopise Paediatric Nursing autorka Sadlier uvad€la, ze vzniklé komplikace

s aplikaci parenteralni vyzivy jsou ze dvou diivodl, prvni jsou spojené s centralnim
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Zilnim katetrem a druhé souvisi se samotnou aplikaci parenteralni vyzivy. Dle autorky
je nutné dodrzovat pravidla pro manipulaci a uchovani nutri¢nich roztoka. Pacient je
poucen o divodu indikace 1écby PV, 0 absolutnim respektovani vSech poskytnutych
doporuceni, je seznamen s moznymi komplikacemi (Sadlier, 2008, pp. 37-43). Stejné
tak to vidi i Mcgee a Gould, ktefi psali, ze pouziti centralnich Zilnich katétrui je spojené
s nezadoucimi komplikacemi. Vice nez 15 % pacienti Stémito katétry maji
komplikace. Mechanické komplikace jsou uvadény u5 % - 19 % pacienttl, infek¢nich
komplikaci u 5 % - 26 %, a trombotické komplikace ve 2 % - 26 % pripada (Mcgee,
Gould, 2003, p. 1123).

Sadlier také poukazovala na rizika u malych déti, které za katetr tahaji ¢i ho napf.
kousou, a dale na riziko kontaminace z plenek. Autorka zduraziovala aseptickou
techniku pifi manipulaci s CZK u déti se snahou manipulaci omezit na minimum.
Zduraznuje nutnost pouzivani standardnich oSetfovatelskych postupt. Stejné tak je
dalezité, aby rodice byli zaSkoleni v bezpe¢né manipulaci s katetrem a pouceni
0 dikladném myti rukou. Rodi¢iim by mélo byt ukdzano jak s ditétem manipulovat,

aby nedoslo k nahodnému vytazeni katetru (Sadlier, 2008, pp. 37 - 43).

Skélova uvadéla, Ze hlavnimi okolnostmi vedouci k infekci jsou, doba zavedeni
katetru, typ katetru, umisténi a pocet lumen. Infekce se projevuje lokalnimi nebo
celkovymi pfiznaky, které mohou vést aZ k sepsi a multiorgdnovému selhani. Podle
centra pro kontrolu a prevenci nemoci (CDC) existuji zdkladni doporuceni pro
prevenci krevnich infekci. Zahrnuji edukaci zdravotnického persondlu, vytvareni
specialnich tymt pro oSetfovani katetrii a i.v. vstupt, sledovani infekci, antisepticky
pfistup, hygiena rukou, casté kontroly mista vpichu, bariérové opatfeni a pravidelné
vymény infuznich setl. Jako indikator kvality péce je sledovani vyskytu infekci.
Autorka Kkladla duraz na nutnost vytvofeni standartnich oSetfovatelskych postup na
daném pracovisti. V diivej$i dobé se ke kryti pouzivala géza s naplasti, ktera se pfi
kazdé manipulaci a kontrole musela odlepit, coz byla nevyhoda. Dne$ni mozZnosti
nabizi antimikrobidlni kryti. Od kryciho materidlu se ocekava dobré kryti a fixace,
absorpéni schopnost, transparentnost. Tyto pozadavky spliuje kryti, Sucinnym
biocidem, které je minimaln¢ inhibovano organickymi latkami, dobie absorbuje a
umoziuje stalou vizualni kontrolu (Skalova, 2010, s. neuvedena). Drewett uvadéla,

jako vhodnou dezinfekci katetru roztok Chlorhexidinu 0,5% v 70% alkoholu. Takto
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dezinfikovany katetr by mél schnout ptirozené, nemél by se fénovat ani susit. Infuzni
set k podavani vyzivy by mél byt ménén po 24 hodinach. Dulezité je i spravné zabaleni
konce katetru. Je vhodné pouzivat takové materidly, které nekumuluji vlhkost, aby
nedochédzelo k pomnozeni bakterii. Pouziti transparentniho obvazu také umoziuje
pacientovi sprchovat se, aniz by doSlo k uvolnéni obvazu nebo namoceni katetru.
Autorka Kkladla diraz na edukaci pacienta a jeho blizkych, aby svym aktivnim
ptistupem ptedchazeli vzniku infekce a aby dokazali pfipadnou infekci véas odhalit.
Duraz je kladen i na dezinfekci rukou pied kazdou manipulaci s katetrem.
V nemocni¢nim zatizeni pii pravidelnych kontrolach musi sestra sledovat vSechny
mozné prtiznaky, poukazujici na vznik infekce (teplotu, bolestivost, zarudnuti,
otok) (Drewett, 2000, pp. 466-478). Holanova ma také stejny nazor a dodava, ze je
potifeba souhry mezi zdravotniky arodinou nemocného. Diraz klade ina dobie
vedenou dokumentaci, vcetné¢ sledovani fyziologickych funkci, pfiznaki mozné
infekce a v neposledni fadé¢ i na psychicky stav pacienta. Poukazuje na dileZitost
edukace rodiny a zpétnou vazbu mezi zdravotniky aagenturou domaci péce

(Holanova, 2006, s. 35-36).

Pii zahajeni DPV je nutné, aby pacient i rodina dobfe znala techniku oSetfeni zilniho

vstupu, techniku podavani infuzi a zvladla obsluhu infuzni pumpy (Kabrt, 2000, s. 3).

Jak Sadlier uvadéla, dulezitym aspektem péce je sledovat vyzivu, jak a kolik je dité
schopné tolerovat. Sleduje se enteralni ev. parenteralni piijem. Dokumentuje se i popis
stolice, jeji charakter poukazuje na spravnou funkénost stieva. Sledovani ristu je nutné
u vsech déti s EV i PV. Jednim z hlavnich rozdil mezi détmi a dosp€lymi je, ze déti
potfebuji dostate¢nou vyzivu pro rast a vyvoj mozku. Uvadi, ze déti na odd¢leni, kde
autorka pracuje, vazi 2x tydné, obvod hlavicky méfi 1x tydné a vyska se méfi

1x mési¢éné (Sadlier, 2008, pp. 37 - 43).
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K prvnimu cili bylo dohleddano z publikovanych poznatkl, ze vyziva hraje dulezitou
roli v 1écbé nespecifickych stievnich zanétt (Hartman, Eliakim, Shamir, 2009, pp.
2570 - 2578; Gossum et al., 2009, p. 417; Pieczynska, et al. 2009, pp. 91 - 93). Dalsi
autofi se shodovali, Ze podvyziva je béZna u déti a mladistvych s Crohnovou chorobou
a mize mit za nasledek snizenou funkci kosternich svalii, ristovy deficit, ztratu
hmotnosti a télesného tuku. Pfevazné u déti je ohroZena rychlost ristu. Casny nastup
Crohnovy choroby vyrazng ovliviiuje vysku pacienta v dospé€losti. Proto nutri¢ni 1é¢ba
mize po urcité prodlevé obnovit rychlost rastu (Gossum et al., 2009, p. 417; Hartman,
Eliakim, Shamir, 2009, pp. 2570 - 2578; Ezri, Marques-Vidal, Nydegger, 2012, pp.
308 - 319).

Naopak Ezri, Marques-Vidal, Nydegger uvadéli, ze 1é¢ba kortikoidy je sice efektivni
pro navozeni remise, ale ma skodlivé u¢inky na rast (Ezri, Marques-Vidal, Nydegger,
2012, pp. 308 - 319). Dalsim castym problémem u déti je pak anémie zpisobena
ztratou krve pfi vyprazdnovani a nedostate¢nou vyzivou (Kim, Ferry, 2004, pp. 1150 -
1560). Kohout uvadél, ze pokud nelze dietou doplnit nezbytné ziviny a dodrzet
energeticky pfijem, je nutné Ziviny dodat potravinovymi dopliikky nebo preparaty pro
enterdlni vyzivu (Kohout, 2011, s. 122 - 127). Primérnim cilem léby enteralni
vyzivou je prevence a lécba podvyzivy, zlepSeni ristu a vyvoje u déti (Lochs et al.,

2006, p. 264).

Kohout i Hartmann a kol. se shoduji, ze podavani EV u détskych pacienta
s Crohnovou chorobou se pouziva jako zékladni 1é¢ebny zptsob (Kohout, 2011, s. 122

- 127; Hartman et al., 2009, pp. 2570 - 2578).

Opacny nazor ma Nevoral, ktery tvrdil, ze u dospélé populace je 1écba EV méné
ucinna nez lécba kortikoidy. Proto se nedoporucuje jako 1écba prvni volby u dospélych
pacientd (Nevoral, 2008,15-18). Lochs uvadél, ze k 1é¢bé Ulcerozni kolitidy neni EV
doporucovana a neni doporucena ani ve fazi remise onemocnéni (Lochs et al., 2006,
p. 262). Autori Hartman, Eliakim, Shamir a Lucendo, Rezende uvadéli, ze EV ma

podobné ucinky jako PV, ktera je vSak nakladngjsi a ma vice komplikaci. Proto je EV
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prvni volbou (Hartman, Eliakim, Shamir, 2009, pp. 2570 - 2578; Lucendo, Rezende
2009, pp. 2081 - 2088). Jako hlavni vyhodu EV ve srovnani s PV oznacuji autofi
zachovani GIT funkci, snadngjs$i technické provedeni aV neposledni fadé vyssi
bezpecnost, kterd souvisi s prevenci zavaznych komplikaci spojenych s podavanim PV
(Friihauf, Szitanyi, r. neuveden, s 47 - 57). Lochs shledaval vSechny formy nutrié¢ni
podpory za srovnatelné, ale poukazuje, Zze vybér by mél zaviset na sekundarnich
faktorech, jako jsou naklady, vedlejs$i ucinky a pohodli pacienta (Lochs, 2010, pp.
€100 —e103).

Autofi se shodovali, Ze Gcelem DEV je zajistit efektivni nutricni podporu, podporu
samostatnosti pacienta a jeho rodiny. Duraz kladli na organizovanou multidisciplinarni
nutriéni pé¢i (Frihauf, Szitanyi, r. neuveden, s47 - 57; Grofova, 2009, s. 171;
Borkowska a kol., 2010, s. 50 - 53). Borkowska navic uvad¢la, nizké riziko komplikaci
u DEV.

DPV je poskytovéana pacientiim, ktefi nejsou schopni udrzet nutri¢ni stav ani pomoci
enteralni vyzivy (Chambers, Powell-Tuck, 2007, p. 318). V Ceské republice bylo
evidovéano v roce 2010 jedenact déti na DPV a 139 dospélych pacient (Jirka a kol,
2010, s. neuvedena). Autofi uvadéli jako nejcastéjsi komplikaci DPV infekci (Jirka
a kol, 2010, s. neuvedena; Bure$, Kopacova, Rejchrt, 2007, s. neuvedena; Hartman,
Eliakim, Shamir, 2009, pp. 2570 - 2578). PV ma dulezitou roli v udrzovani stavu
vyzivy a zlepSeni kvality zivota pacientl, ale je Spojena s vyznamnou morbiditou
a potencialn¢ zivot ohrozujicimi komplikacemi (Hartman, Eliakim, Shamir, 2009,
pp. 2570 - 2578). Titéz autofi popisovali zkusenosti ze studie Strobel a kol., ktefi
uvadéli, ze u 17 pediatrickych pacientli, z nichZz vSichni méli tézkou Crohnovu
chorobu, vSech 17 pacientd vykazalo nartst té€lesné hmotnosti a symptomatické
zlepSeni, 10 pacienti dohnalo svoji vysku a kompletni remise byla dosazena u 12
pacientti v pribéhu prvniho cyklu PV (Hartman, Eliakim, Shamir, 2009, pp. 2570 -
2578).

K druhému cili bylo dohledano, Ze nékteti autofi se shodovali na faktu, ze détsti
a dospivajici pacienti s IBD maji vyznamné vyssi vyskyt psychiatrickych poruch, jako
jsou deprese, tizkost (Kim, Ferry, 2004, pp. 1150 - 1560; Prikazska, Cvikova, 1999,
s. 213; Obereignerd, 2008, s. 33 - 37; Engstrom, 1999, pp. S28 - S33). Jak uvadéli

Kolesarova a Pintér jsou prujmy a nadymani ptiznaky, které zpusobuji frustraci,
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snizuji sebevédomi pacienti a mohou narusit i sexualni diskrétnost (Kolesarova,
Pintér, 2004, s. 89). Déti a mladi pacienti pocituji obavy a nepohodli v disledku
ptiznakt IBD a jeji 1écby. Citi, v rizné mifte, pocit zranitelnosti, snizené kvality zivota
anejasné budoucnosti. Vnimaji sami sebe jako ,,odlisné“ od zdravych vrstevnikt
a sourozencu. Pres tyto negativni skute¢nosti vSak respondenti studie, také popisovali
efektivni zptsoby zvladani IBD, a tvrdili, Ze podpora ze strany rodinnych pfislusnikt
a pratel prispiva k vyrovnani se s nemoci (Nicholas et al., 2007, p. 1). Tyto problémy
vyzaduji multidisciplinarni tymovy pfistup zdravotnického a oSetfujiciho personalu,
socialnich pracovnikt, psychologu a uditelt (Kim, Ferry, 2004, pp. 1150 - 1560).
Autofi Engstrom a kol. ve vysledku své studie uvadéli, ze ptestoze je integrace rodi¢t
vysoka, déti na DPV prochazeji znacnou mirou psychické uzkosti. (Engstrom et al.,
2003, p. 246). Opacny nazor ma Gottrand, ktery uvadél vysledek francouzké narodni
multicentrické studie, ktery zni, ze kvalita zivota U déti s DPV i jejich sourozenctl se
nelisi od zdravych déti, naproti tomu kvalita zivota U rodi¢l je nizkéd (Gottrand et al.,
2005, p. 793). DPV umozinuje pacientim navrat do kvalitniho zivota. Pacienti se
mohou vénovat svym zalibam, nav$tévovat Skolu nebo zaméstnani. Vzhledem
k aplikaci v no¢nich hodinach, nejsou nuceni byt upoutani na Iuzko pies den
(Kotrlikova, Kfemen, 2008, s. 79, Bures et al., 1999, s. neuvedeno).

Treti cil byl zaméten na edukaci, legislativu a prevenci komplikaci DPV.
Z dohledanych informaci bylo zjisténo ze, dle amerického prizkumu u pacientt s IBD
dohledava informace na internetu 54 % pacientd. Autor uvadél, ze fadné informovani
pacientli vyrazné zlepSuje kvalitu zivota a tito pacienti maji také vétsi kontrolu nad
svym onemocnénim (Leahy, 2009, pp. 415 - 418). Informace pacientim s IBD 0
vhodné vyzive€, zdravém Zivotnim stylu, jednoduchych technikdch zvladani stresu
nabizi internetové stranky, on-line socialni sit’ pro dospivajici s IBD nebo mobilni
aplikace myIBD (IBDU, ©2013, CCFA, ©2013). Bylo dohledano, ze ve Velké Britanii
existuje celd fada zakonli vymezujicich odpovédnost Skol vici jejich zakim s IBD.
Zakon o rovném postaveni z roku 2010 (The Equality Act 2010) zahrnuje napf.
,,skryté® problémy, tykajici se naptiklad inkontinence. Od roku 2006 zdkon vyzaduje
povinnost rovného postaveni pro postizené (Disability Equality Duty - DED), aby
Skoly pfistupovaly ke zlepSovani rovného postaveni postizenych a eliminaci
diskriminace proaktivnim zpiisobem. VSechny Skoly, s vyjimkou Severniho Irska,

musi zvefejiiovat svd schémata zajiStovani rovného postaveni nemocnych a
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postizenych (Disability Equality Scheme). Odbor Skolstvi (Department for Education)
doporucuje vytvotit individualni plan zdravotni péce. Vzdé€lavaci zakon ve Velké
Britanii (The Education Act 1996) vyzaduje, aby tato opatieni byla pfijimana ve
prospéch déti, kterym by jinak nemohlo byt zabezpeeno odpovidajici vzdélani. Skoly

maji ze zakona odpovédnost vici zakam s IBD (Anonymous, 2011, pp. 1 — 10).

Agency for Clinical Innovation vydala v roce 2012 pokyny pro DEV poskytujici
obecny ramec osvédCenych postuptl, které jsou navrzeny tak, aby byly pouzitelné
vV ramci celého systému zdravotni péce a aby podle néj mohla zdravotnickd zatizeni
vytvaret oSetrovatelské postupy. Klienti, kteti vyuzivaji DEV, musi byt monitorovani
zdravotnickymi pracovniky a tito klienti také musi byt dostate¢né edukovéani v péci

a podavani DEV (Ward, 2012, pp. 1 - 22, ACI © August 2012).

Autorka Sadlier uvadéla, Ze vzniklé komplikace s aplikaci parenteralni vyzivy jsou ze
dvou diivodd, prvni jsou spojené s centralnim Zilnim katetrem a druhé souvisi se
samotnou aplikaci parenteralni vyzivy (Sadlier, 2008, pp. 37 - 43). Z publikovanych
poznatkii o piedchazeni komplikaci u CZK bylo dohledano, e nedostateéna péce
0 centralni zilni katetr, miZze mit za nasledek vazné, Zivot ohrozujici komplikace.
Posileni profesnich dovednosti a dodrZovani oSetfovatelskych postupi, je pfinosem pro
pacienta (Grant, 2002, p. S28). Autoii, Drewett, Holanova a Sadlier se shodovali na
aseptickém oetfovani a prevazovani CZK. Autofi uvadéli nutnost kazdé dalsi vymény
pii znecCisténi, prosaknuti nebo uvolnéni pievazového materialu (Drewett, 2000,
p. neuvedena; Holanova, 2006, s. 35 - 36; Sadlier, 2008, pp. 37 - 43). Holanova navic
kladla diraz na souhru mezi zdravotniky a rodinou nemocného, na dobfe vedenou
dokumentaci a dostate¢nou edukaci (Holanova, 2006, s. 35 - 36). Na nutnost pouzivani
standartnich oSetfovatelskych postupli se zamétila ve svém clanku Sadlier (2008, pp.
37 - 43). Pti zahajeni DPV je nutné, aby pacient i rodina dobfe znali techniku oSetfeni
zilniho vstupu, techniku podavani infuzi a zvladli obsluhu peristaltické pumpy (Kabrt,
2000, s. 3).
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Pouzité zkratky

IBD
ucC
CD
EV
PV
PEG
GIT
DEV
DPV
CZK
PICC
QOL
ISSI
CDC
Sipping
NGS
NJS

ACI

Inflammatory bowel disease
Ulcer6zni kolitida

Crohnova choroba

Enteralni vyziva

Parenteralni vyziva

Perkutanni endoskopicka gastrostomie
Gastrointestinalni trakt

Doméci enterdlni vyziva

Domaci parenteralni vyziva

Centralni zilni katetr

Centralni zilni katetr zavedeny cestou periferni Zily

Quality of Life

Interview schedule for social interaction
Centrum pro kontrolu a prevenci nemoci
Popijeni

Nasogastricka sonda

Nasojejunalni sonda
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