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1 Uvod

Pro ucely piehledové bakalatské prace byl zvolen zkoumany problém
,Jaké byly publikovany poznatky o kvalité zivota déti s cystickou

fibrozou v ¢eském a anglickém jazyce?“

K uvedenému zkoumanému problému autorka naformulovala
nasledujici tfi cile:

Cil 1: PredlozZit poznatky o faktorech, které ovliviiuji vnimani kvality
zivota détmi s cystickou fibrézou.

Cil 2: Ptedlozit poznatky o tom, jaky dopad mé& cystickd fibréza
na psychické zdravi déti.

Cil 3: Predlozit poznatky o problémech v socidlni oblasti, které

cysticka fibroza ptfinasi.

Cystickd fibroza je nevylécitelné onemocnéni, které détem pfinasi
fadu komplikaci. Onemocnéni postihuje plice, pankreas a dalsi
organy. NaruSeny je také stav vyzivy, rust a vyvoj (Holubova,
Balascakova a kol., 2007, s. 188). ZhorSeni respirac¢nich a fyzickych
funkci stale vice dité omezuje ve vykondvani dennich aktivit
(Hegarty a kol., 2008, s. 462). Pfehledova bakalafska prace se vénuje
dopadu cystické fibrozy na bézny zZivot ditéte a na jeho kvalitu.

Prvni podkapitola prace se zabyva faktory, které ovliviiuji vnimani
kvality Zivota. Dale se autorka vénuje definici kvality Zzivota dle
riznych autord, vysvétluje, pro¢ je dulezité kvalitu ZzZivota u déti
nemocnych cystickou fibré6zou hodnotit a popisuje, jakou metodu
hodnoceni odbornici nejvice vyuzivaji. Ke tvorbé prvni podkapitoly
bylo pouzito 12 ¢lankit, informace z Véstniku MZ CR a internetovych
stranek CF klubu.

Druha podkapitola ptedkldada poznatky o zplsobu, jakym cysticka

fibr6za ovliviiuje psychiku dé&éti. Zajima se také o dodrzovani



lécebného rezimu, které se s psychickym stavem vzajemné ovliviiuje.
K jejimu vytvofeni byly pouzity informace z 9 ¢lankt.

Tteti podkapitola pojednava o vlivu této chronické nemoci na rodinu
a pratele ditéte a prindsi poznatky o potizich, které déti mohou mit
Vv kolektivu zdravych vrstevnikt. Ke tvorbé posledni podkapitoly byly
pouzity 4 ¢lanky.

Bibliografické citace vstupni literatury:

FRUHAUF, P., KOTALOVA, R., KYTNAROVA, J., SCHNEIBERG,
F., a ZLATOHLAVKOVA, B. Neprospivini kojencii a batolat.
[online]. 1. vyd. Konice: Jaroslav Kominek, 2004 [cit. 2011-11-14].
Dostupné z: <http://kddl.Ifl.cuni.cz/download/fruhauf/kniha.pdf>.

HRODEK, O., a VAVRINEC, J. Pediatrie. 1. vyd. Praha: Galén,
2002. s. 220-227. ISBN 80-7262-178-5.

KOLEK, V., KASAK, V. a kol. Pneumologie — vybrané kapitoly pro
praxi. 1. vyd. Ostrava: Maxdorf, 2010. s. 369-378. ISBN: 978-80-
7345-220-9.

LEIFER, G. Uvod do porodnického a pediatrického osetiovatelstvi. 1.
vyd. Praha: Grada Publishing, a. s., 2004. ISBN 80-247-0668-7.

MUNTAU, A. C. Pediatrie. 4. vyd. Praha: Grada Publishing, a.s,
2009. s. 343-348. ISBN 978-80-247-2525-3.

SEDLAROVA, P. a kol. Zdkladni osetFovatelska péce v pediatrii. 1.
vyd. Praha: Grada Publishing, a.s., 2008. s. 28-31, 98-108 a 167.
ISBN: 978-80-247-1613-8.



SLANY, J. Specidlni pediatrie pro oietifovatelstvi. 1. vyd. Ostrava:
Ostravskad univerzita v Ostraveé, Zdravotné socidlni fakulta, 2008. s.

113-124. ISBN: 978-80-7368-472-3.

VAVROVA, V. a kol. Cystickd fibréza. 1. vyd. Praha: Grada
Publishing, a.s., 2006. ISBN 80-247-0531-1.

Popis reSerSni strategie:

Vyhledavaci terminy: cystic fibrosis (cystickd fibrdza); children
(déti1); quality of life (kvalita Zivota); psychosocial (psychosocidlni),

family life (zivot rodiny); screening.

Pri ziskavani odbornych relevantnich <¢lanka byly pouzity
nasledujici zdroje:
e Integrovana databaze EBSCO, piistupna v siti UP

na http://ezdroje.upol.cz/ezdroje/;

e Databaze Nursing and Allied Health Source, pfistupna v siti UP

na http://proquest.umi.com/login;

e Databiaze Bibliographia medica Cechoslovaca, volné dostupna

na http://www.medvik.cz/bmc/;

e Odborny recenzovany <casopis s Impact Faktorem Pediatric
Pulmonology, ktery je volné¢ dostupny na internetové adrese
http://onlinelibrary.wiley.com/journal/10.1002/(1SSN)1099-0496;

e Databaze PubMed, volné pristupna na strankach
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/;

e Rozsifené vyhledavani vyhledavace www.google.scholar.cz.

Vyhledavaci obdobi autorka stanovila pro vSechny databaze
na rozmezi let 2005 — 2011. Vyhledavadni probihalo v ¢eském

nebo anglickém jazyce.


http://proquest.umi.com/login
http://195.113.87.237/bmc/

V prvni fazi byla vyuzita integrovanad databize EBSCO. Databaze
vyhleddavala anglické plnotexty s vyuzitim omezeni na vyhledavani
terminu v abstraktech c¢lanki. Kombinace termini cystic fibrosis
a children byla postupné kfizena s uvedenymi vyhledavacimi terminy.
Celkem bylo databadzi nabidnuto 37 c¢lankd, ze kterych 6 bylo
relevantni.

Druhé vyhledavéani autorka provedla v databdazi Nursing and Allied
Health Source. Opét byly vyhledadvéaci terminy postupné kiizeny se
slovy cystic fibrosis a children, hledani probihalo v angli¢tiné
a Vv abstraktech ¢lankd. Dohledano bylo 61 ¢lankt, z nichz 6 autorka
vyuzila pro bakalafskou praci.

Do ¢esko-slovenské databaze Bibliographia medica Cechoslovaca,

kde probé&hla tieti faze vyhleddavani, autorka zadavala vyhledavaci
terminy v ¢eském jazyce. Ke kombinaci cysticka fibroza a dé&ti
databaze nabidla 67 c¢lankt, ze kterych 1 je relevantni. Z davodu
mens$iho poc¢tu nabidnutych ¢lankt nebyl vyhleddavaci termin déle
specifikovan.

Ke ¢tvrté fazi byl pouzit odborny recenzovany casopis s Impact
faktorem, Pediatric Pulmonology. Casopis ma na svych internetovych
strankdch jednoduchy vyhledavac. Autorka zadala anglicky termin
cystic fibrosis a z nabidnutych 53 volné piistupnych plnotexti
byly 2 vhodné pro bakaldfskou praci.

Pata faze probé&hla v databazi PubMed v jazyce anglickém. Vyuzito
bylo opét omezeni na vyhledavani terminu v abstraktech plnotextu.
K vyhleddvacim termintim, které byly vzdjemné kiiZeny stejné jako
u databazi EBSCO a Nursing and Allied Health Source databaze
dohledala 65 ¢lankt, ze kterych 2 jsou validni pro tuto praci. Dale
autorka vyuzila pomlcku fazeni c¢lankt dle relevance, databaze
nabidla 10 ¢lankd a 1 z nich je pouzitelny pro bakalafskou praci.

V Sesté fazi bylo vyuzito rozSifené vyhledavani Google scholar.
Vyhledavani probihalo v ¢esStin€é. Terminy cysticka fibrdza a déti byly

postupné kiizeny se slovy kvalita Zivota, psychosocidlni, rodinny

10


http://195.113.87.237/bmc/

zivot a screening a vysledkem bylo 127 nabidnutych odkazd, z nichz
vétSina odkazovala na knihy. Z vyhledanych ¢lankt je 1 relevantni.

B&hem Sesti fazi vyhledavani bylo nalezeno 19 ¢lankl pouzitelnych
pro ucely prehledové bakalatské prace. Dale byly vyuzity dohledané
informace z internetové stranky Klubu nemocnych cystickou fibrézou
a Véstniku MZ CR z roku 2009, ktery byl dohleddan na strankach

Ministerstva zdravotnictvi.
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2 Prehled publikovanych poznatku

2.1 Faktory ovliviiujici kvalitu Zivota déti s cystickou fibrézou

Jak se shoduji mnozi odbornici, cysticka fibroza je nejCastéjsi
geneticky podminéné multisystémové onemocnéni, které zkracuje
zivot pacientt (Modi a kol., 2009, s. 49; Holubova, Balas¢dkova
a kol., 2007, s. 187; Havermans a kol., 2005, s. 1; Schmidt a kol.,
2009, s. 31; Hegarty a kol., 2008, s. 462; Arrington-Sanders
a kol., 2006, s. 5). Holubova a Balas¢akova uvadé¢ji jeji incidenci
v ¢eské populaci 1:2739 novorozencl (Holubova, Balas¢dkova a kol.,
2007, s. 188). Schmidt tika, ze l1é¢ba onemocnéni je zaméfena pouze
na redukci projevi. Podle této autorky doSlo béhem poslednich let
k vyraznému pokroku v symptomatické terapii cystické fibrozy, coz
znaéné zlepSilo pfezivani pacientt (Schmidt a kol, 2009, s. 31).
Dilezitda vSak neni jen délka pteziti, ale i1 kvalita zivota. Abbott
a Havermans shodné uvadéji, ze vyzkum v oblasti kvality Zivota déti
nemocnych cystickou fibréozou pfindsi zdravotnikim Sanci Iépe
porozumét, jak dité svou nemoc vnima (Abbott, 2009, s. 31;
Havermans a kol, 2006, s. 1) a Havermans navic dodava, ze
zdravotnici tyto informace potfebuji k poskytovani nejlepSi mozné
péce (Havermans a kol, 2006, s. 1). Sawicki fika, ze vyzkum kvality
zivota je velmi cenny prdvé u chronickych nemoci, kde neni mozné
dosdahnout Uplného uzdraveni a hlavnim lécebnym cilem je zlepSit
bézny denni zivot (Sawicki a kol., 2011, s. 37).

Abbott definuje kvalitu zivota jako souhrn né€kolika oblasti tak, jak je
vidi pacient (Abbott, 2009, s. 31). Schmidt publikuje podobnou
definici s dodatkem, ze ftroven kvality Zivota pfinasi informace
o pacientové subjektivnim vnimani nemoci a omezeni v bézZném
dennim zivoté, které mu cysticka fibroza pfinasi (Schmidt a kol.,
2009, s. 32). Quittner zduraznuje, Ze kvalita zivota zahrnuje

nasledujici oblasti: pribéh nemoci a fyzické ptiznaky, funkéni stav,
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psychicky a emocionalni stav a socidlni schopnosti. Podle této
autorky musi kvalita zivota odrazet individualni a subjektivni
hodnoceni urovné béznych dennich aktivit, omezeni a pocitu pohody
(Quittner a kol, 2005, s. 2347). Abbott publikuje, Ze ptat se pacientt,
jak se maji, neni nic nového, ale jen vhodnd metoda hodnoceni
kvality zivota pftinese standardizovany, validni a spolehlivy zplsob,
jak ziskat pacientiv nazor na stav nemoci a lécbu (Abbott, 2009,
s. 31). Quittner uvadi divody, pro¢ je validni néastroj pro hodnoceni
kvality Zivota déti s cystickou fibrozou tak dulezity. Jako prvni
zminuje fakt, ze objev genetické podstaty nemoci z roku 1989 ptinesl
porozuméni patofyziologii cystické fibrozy a s tim souvisejici
vyzkum novych 1ékl, které znamenaly prodlouzeni Zivota a zlepSeni
jeho kvality. Bez hodnoceni kvality Zivota nevime, jak tyto nové léky
ovliviiuji vSechny oblasti zivota ditéte. DalSim divodem je
skutec¢nost, 7e miZeme rozpoznat vyznam Ilékid, jejichz ucinek se
neprojevi v méfitelnych ukazatelich zdravotniho stavu. Jako ptiklad
Quittner wuvadi wuzivani inhalacnich antibiotik Tobramycin. Pfti
kontrole se neprojevi zadné zmény plicnich funkci, ale déti udavaji
subjektivni pocit zlepSeni energie (Quittner a kol., 2005, s. 2348).
Dalsi dtvod predklada Schmidt, podle které nemusi méfitelné
parametry, napfiklad expiracni objem za sekundu, korelovat se
subjektivnim pocitem pohody ditéte (Schmidt a kol, 2009, s. 31).

Jak sdéluje Havermans, v roce 1996 byl ve Francii vyvinut dotaznik
Cystic Fibrosis Questionnaire (Havermans a kol., 2006, s. 2),
ale podle Schmidt ukazalo prvni testovdni provadéné nezdavisle
na sobé v USA a v Némecku neuspokojivé psychometrické vlastnosti.
Proto némecti piekladatelé ve spoluprdci s americkou skupinou
Alexandry Quittner vyvinuli revidovanou verzi. Upravena verze byla
publikovana v roce 2003 a nazyvéd se Cystic Fibrosis Questionnaire
Revised (CFQ-R). V soucasnosti jde o nejpouzivanéj§i metodu
vV hodnoceni kvality zivota nemocnych cystickou fibré6zou (Schmidt
a kol., 2009, s. 32). Quittner hodnoti CFQ-R jako validni, spolehlivy

dotaznik, specificky pro cystickou fibrozu, ktery existuje ve tfech
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verzich - pro mladsi déti (6-13 let), pro rodice téchto dé&ti
a pro dospivajici nad 14 let a dosp¢lé (Quittner a kol., 2005, s. 2348
- 2352). Pfi praci s détmi je, jak tikd Havermans, dulezité mit
informace od obou stran, od déti samotnych i od jejich rodicua
(Havermans a kol., 2006, s. 1). Quittner a Modi se shoduji, ze CFQ-R
je citlivy na zmény, coz je pfrinosem pro hodnoceni efektu
medicinskych intervenci v kvalité¢ Zzivota (Quittner a kol., 2005,
S. 2352 - 2353; Modi a kol., 2009, s. 54). Jak uvadi Schmidt, CFQ-R
obsahuje otadzky zaméfené na vSechny podstatné oblasti kvality
zivota, jako je subjektivni hodnoceni fyzickych pfiznaki cystické
fibrozy, prozZivané emoce, socialni oblast, vnimani obrazu téla
1 zatéz, kterou pifindSi lécebny reZzim. DosaZené skdére se milZe
pohybovat v rozmezi 0-100 bodu, pfiemz vys$si vysledek znamena
lepsi kvalitu zivota ditéte (Schmidt a kol., 2009, s. 33). Ackoli
CFQ-R je metodou hodnoceni kvality zivota déti s cystickou
fibrézou, kterou vyuzivéa zdaleka nejvice odbornikli, néktefi zminuji
1 dal$i dotazniky. Mezi né patfi mimo jiné Living With CF
Questionaire (Patterson a kol., 2009, s. 48) a Cystic Fibrosis Quality
of Life Questionnaire (Abbott, 2010, s. 50). Vyuzivaji se také obecné
dotazniky pouzitelné pro hodnoceni kvality Zivota ditéte s jakoukoli
chronickou nemoci, napfiklad Quality of Well-being scale, Short
Form-36 Health Questionnaire (Quittner a kol., 2005, s. 2348) a The
Child Health Questionnaire (Arringnton-Sanders a kol., 2006, s. 6).
O téchto obecnych Skalach ale Quittner fikd, Ze nejsou tolik
senzitivni jako dotazniky specifické pro cystickou fibréozu (Quittner
a kol., 2005, s. 2348).

Kvalita zivota se promita i do oSetfovatelskych diagndéz. Dle NANDA
International, verze z roku 2006, v piekladu Mareckové, lze stanovit
nasledujici oSetfovatelské diagnézy piimo souvisejici s oblastmi
kvality Zivota déti s cystickou fibrozou: neefektivni 1écebny rezim -
00078, nedostatecna vyziva — 00002, prijem — 00013, zacpa — 00011,
poruseny spanek - 00095, unava — 00093, neefektivni dychani -
00032, deficitni znalost - 00126, poruseny obraz téla - 00118, strach
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— 00148, nOzkost — 00146, riziko infekce — 00004, neefektivni
priachodnost dychacich cest — 00031, socialni izolace — 00053 a riziko
opozdéného vyvoje — 00112. U rodi¢t lze diagnostikovat ptetizeni
pecovatele — 00061 (NANDA, 2006).

Vnimani kvality zivota dé&ti s cystickou fibrozou ovliviuje ftada
faktorid. Abbott zminuje demografické, klinické, psychologické
i socidlni rozdily (Abbott, 2009, s. 32). Odbornici se shoduji, ze
kvalita Zivota tzce souvisi se zdravotnim stavem (Abbott, 2009,
s. 33; Sawicki a kol., 2010, s. 40 - 42; Modi a kol., 2009, s. 54). Jak
uvadi Zemkova, moderni 1é&ba, ktera se v Ceské Republice objevila
az po roce 1989, posunula vék ptfeziti nad 20 let (Zemkova, 2008,
S. 78 - 80). Na strankach ¢eského CF klubu je publikovana informace,
7e polovina nemocnych v Ceské Republice se dnes doziva 32 let (CF
klub, 2005). Dle Holubové a Balasc¢dkové je primérnd délka Zivota
pacientll s cystickou fibrézou ve Spojenych statech americkych
36,8 let (Holubova, Balasc¢akova a kol., 2007, s. 188) a podle Schmidt
jde v Némecku dokonce o vék 38,6 let (Schmidt a kol, 2009, s. 31).
Ptestoze uz v roce 1970 bylo, jak publikuji Holubova a Balasc¢akova,
popsano, ze vcasnd léc¢ba presymptomaticky diagnostikovanych déti
vyrazné prodluzuje délku pteziti, zlepSuje kvalitu Zivota a nejlep$i
prognézu maji déti s diagnézou potvrzenou do dvou mésici zivota
(Holubova, Balas¢akova a kol., 2007, s. 188), Zemkova uvadi,
ze mezi lety 1999 — 2005 byl primérny vék pii stanoveni diagndzy
1,5 roku (Zemkova a kol., 2008, s. 79). Diky témto alarmujicim
udajim probéhla pilotni studie, kterou popisuji Holubova
a Balascdakova. V obdobi 1. 2. 2005 — 2. 11. 2006 se ze suché kapky
krve odebirané novorozencim testovala koncentrace
imunoreaktivniho trypsinu, ktery se z bunék pankreatu uvoliiuje do
cirkulace pfi blokddé¢ vyvodi pankreatu hlenem. Test ma vysokou
senzitivitu, ale nizkou specificitu, to znamena, Ze vyhodnoti pouze
skupinu novorozencl s rizikem cystické fibréozy, u kterych se
ve druhém kroku ze stejné kapky krve provede vySetfeni mutaci genu

CFTR pro potvrzeni nebo vyvrdceni diagndézy. Test se provadél
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ze stejné kapky krve, kterd se odebird vSem novorozencim bez
potfeby navySeni mnozstvi vzorku. V rdmci studie bylo
diagnostikovano dvanact déti plus tfi star§i sourozenci ve véku 3-13
let, ktefi méli ptiznaky cystické fibrézy a 1é¢ili se na jinou nemoc!
Median véku stanoveni diagnozy klesl na 37 dnG a zatim nebyl
nalezen pfipad, ktery by unikl zachytu screeningu. Cilem studie bylo
oveérit  efekt a  proveditelnost novorozeneckého  screeningu
na cystickou fibrézu v naSich podminkédch (Holubova, Balasc¢akova
a kol., s. 188-194). Dle Véstniku MZ CR se plo§né testovani
novorozenci se provadi od 1. ¥ijna 2009 (MZ CR, 2009, s. 7-15).

Odbornici dale uvadéji, Ze na rozdil od zdravotniho stavu hodnoty
méfitelnych plicnich parametri kvalitu Zzivota neovliviiuji (Abbott,
2009, s. 33; Sawicki a kol., 2010, s. 40 - 42; Modi a kol., 2009,
s. 54). Sawicki nabizi vysvétleni, Ze zmény ve sledovanych
respiracnich symptomech cystické fibrézy, jako je kaSel, pfinesou
zhorSeni kvality Zivota v této oblasti 1 beze zmén v plicnich funkcich
(Sawicki a kol., 2010, s. 42). Abbott navic uvadi 1 dalsi faktory
souvisejici se zdravotnim stavem, které maji negativni vliv
na celkovou kvalitu Zivota déti. Zminuje napiiklad noveé
diagnostikovanou kolonizaci bakterii Pseudomonas aeruginosa,
zavedeni sondy pro vyzivu, zajisténi intraveno6zniho vstupu,
pridruzeny diabetes mellitus nebo akutni plicni exacerbaci (Abbott,
2009, s. 33 — 34). Podle Modiho zazije 35% d¢ti a dospivajicich
alesponn jednu exacerbaci kazdy rok. Plicni exacerbace s sebou nese
10 — 14 dnt trvajici hospitalizaci a 1éc¢bu antibiotiky (Modi a kol.,
2009, s. 50). Hospitalizace rovnéz patii mezi faktory, které kvalitu
zivota zhorSuji. Hegarty zminuje jeji vliv zejména v socidlni oblasti,
prozivanych emocich, vniméni obrazu téla a intenzité respiracnich
priznakli, coz souvisi s akutnim zhorSenim zdravotniho stavu.
Zajimavé je, Ze tyto rozdily zpozoroval jen u vékové skupiny
14-18 let. D¢é&ti ve véku 6-13  let popisuji  zhorSeni pouze
u respiracnich pfiznakt (Hegarty a kol., 2008, s. 465). Naopak

pozitivni vliv ma antibioticka terapie. Modi uvadi zlepsSeni v oblasti
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respira¢nich potizi, které uzce koreluji se zlepSenim zdravotniho
stavu po lécbé plicni exacerbace, ale zdroven v oblastech tykajicich
se vyzivy a vahy. Vysvétluje, ze kdyz se dité citi 1épe, zlepsi se jeho
chut k jidlu a vysledkem je vzestup hmotnosti a BMI (Modi a kol.,
2009, s. 54). S jeho tvrzenim se ztotoznuje i Sawicki. Podle néj se
zménou hmotnosti souvisi 1 dals$i zmény v kvalité Zivota
a to pfedevSim ve vnimani obrazu téla. Sawicki publikuje jesté dalsi
zjisténi. U dospivajicich zpozoroval, Ze zhorSeni respiracnich
pfiznakl nemoci je spojeno se zlepSenim v nutri¢nich oblastech. Jako
vysvétleni uvadi snahu dospivajicich zlepSit celkovy zdravotni stav
tim, ze se zaméfi na zvednuti kalorického pfijmu. U jinych vékovych
skupin podobnou souvislost nezaznamenal, coz si vysvétluje
unikatnim vnimédnim nemoci béhem dospivani (Sawicki a kol., 2010,
S. 42). Z uvedenych poznatkid je jasné, Zze i vék ma vliv na vnimani
kvality Zivota. Sawicki wuvadi lepS$i kvalitu u mladSich déti
v oblastech vnimani obrazu téla, emocich a 1éCebné zatézi
a vysvétluje, Zze mladsi déti méné rozumi nemoci a jejim dusledkim.
Naproti tomu starS§i déti jsou si vice védomy své odliSnosti
od zdravych vrstevnikli. To negativné ovliviiuje pravé vnimani obrazu
téla a prozivané emoce. StarSi déti rovnéZz vice vnimaji budoucnost
a cystickou fibrézu povazuji za prekazku v dalSim vzdélavani
(Sawicki a kol., 2010, s. 466). Arrington-Sanders zmény v hodnoceni
kvality Zzivota u dospivajicich vysvétluje hormonalnim vyvojem,
fyzickou a socidlni pfreménou z détstvi do dospélosti, posilenim vlivu
vrstevnikti a socidlnich skupin a snahou o nezavislost na rodiné
(Arrington-Sanders a kol., 2006, s. 10). Odbornici si v8imaji také
odliSnosti mezi pohlavimi. Quittner i Havermans uvadéji rozdily
zejména ve vnimdni obrazu téla a v potizich s vdhou. Divky jsou
s niz§1i hmotnosti obvykle spokojené (Quittner a kol., 2005,
s. 2353; Havermans a kol., 2006, s. 5). Jak tvrdi Havermans, divky
nejsou tolik tlaceny do jidla, protoZe jejich Stihlost je ve spolecnosti
a médiich prezentovana jako vyhoda (Havermans a kol., 2006, s. 5).

Arrington-Sanders dodava, ze vyrazné vét$Si mnozstvi klukd vnima
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svou hmotnost jako podvahu, zatimco divky ji spiSe precenuji
(Arrington-Sanders a kol., 2006, s. 9 — 10). Obraz téla vSak neni
jedina oblast, ve které se projevuji rozdily. Jak fika Abbott, divky
udavaji hor$i ptriznaky nemoci i bez rozdild v métitelnych plicnich
parametrech, pocituji vice napéti a obav, niz$i sebelictu, méné
spolupracuji v nékterych aspektech 1écby, jako je dodrzovani
vysokokalorické diety nebo uzivani 1é6kt. Castéji také potladuji kagel
(Abbott, 2009, s. 33). Hegarty se pfipojuje tvrzenim, ze divky
vnimaji vétSi zatéz zplsobenou lécebnym rezimem (Hegarty a kol.,
2008, s. 466). Vyznamné rozdily v kvalité Zzivota publikuje také
Arrington-Sanders. Stejné jako Abbott, i tato autorka mluvi o hor$im
psychickém zdravi u divek s cystickou fibrézou, niz§im sebevédomi
a cetn¢jsi Spatné nalad¢. Podle ni se rozdil mezi hochy a divkami
objevuje asi okolo dvanacti let (Arrington-Sanders a kol., 2006, s. 6).
Dalsimi faktory souvisejicimi s vnimanim kvality Zivota jsou kultura,
rasa a socioekonomicky status (Quittner a kol., 2010, s. 642 - 649;
Abbott, 2009, s. 33). Podle Quittner je nizZ$i socioekonomicky status
spojen s hors$i kvalitou zivota. Vliv socioekonomické situace popisuje
zejména pro oblasti spojené s jidlem a vdhou u mladsSich déti a jejich
rodicl, zatimco u dospivajicich jde spiSe o socidlni oblast kvality
zivota. Déle Quittner publikuje souvislost niz§iho socioekonomického
stavu i s hor8i plicni funkci, niz$i vySkou a vahou a vé&tsi
pravdépodobnosti kolonizace bakterii Pseudomonas aeruginosa.
Divody, proc¢ déti z téchto rodin zazivaji zévaznéjSi dusledky
nemoci, nejsou jasné, ale Quittner nabizi moznost asociace s vlivem
Skodlivého zZivotniho prostiedi, slabsi zodpovédnosti za zdravi
a potiZzemi s pfistupem ke zdravotni péci. Socioekonomicky status
a vzdélani mohou plsobit i pfes dalS§i mechanismy, jako je silnéjs§i
stres v chudsSich rodinach a nizs$i schopnosti a dovednosti potfebné
ke zvladnuti managementu cystické fibrézy (Quittner a kol., 2010,
S. 648 - 649). Ke kulturnim rozdilim ptidavad Abbott zjisténi, Ze déti
nemocné cystickou fibrézou i kontrolni skupina zdravych vrstevnikl

vV Anglii udéavaji slabsi celkovou kvalitu Zivota nez déti v Némecku
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(Abbott, 2009, s. 33). Quittner publikuje negativni vliv pfislusnosti
kK menSinam na celkovou kvalitu zivota, ktery se stupiuje predevsSim
béhem dospivani (Quittner, 2010, s. 649). Abbott zdivodiuje, ZzZe
porozuméni kulturnim odliSnostem je dulezité, kdyz studie zaméiené
na kvalitu zivota sbiraji data z riznych kultur (Abbott, 2009, s. 33).
Podle Ziziana bézny denni zivot déti s cystickou fibrézou vyraznym
zpisobem ovliviluje dodrzovani 1é¢ebného rezimu. Lécba je nezbytna
pro zdravi 1 well-beiing, ale zaroven pusobi zatéz détem 1 jejich
rodi¢im. Pro zdravotnika je dulezité sbirat informace o Ccase,
ktery dité stravi 1é€bou 1 o nepfijemnych zkuSenostech s ni
spojenych, protoZze pokud déti a jejich rodice véfi, ze 1é¢ba negativné
ovliviiuje kvalitu zivota, mohou byt méné ochotni spolupracovat
ve vSech bodech terapie, dokonce i kdyz spravna a pravidelna 1écba
omezi riziko zévaznéjSich dusledkd nemoci (Zizian a kol., 2006,
s. 596). Havermans uvadi, ze dité stravi 1é¢bou asi 1,5 — 2 hodiny
denné (Havermans a kol., 2006, s. 5) a Zizian dodava, ze cCas, ktery
déti uvadély, je delsi, nez udaj od jejich rodi¢td. Rodice
pravdépodobné nebrali v potaz 1écbu, kterou déti musi provadét ve
Skole (Zizian a kol., s. 599). LécCebna zatéz je piesto hiife vnimana
rodi¢i nez détmi samotnymi (Havermans a kol., 2006, s. 5; Sawicki
a kol., 2010, s. 42; Hegarty a kol., 2008, s. 465). Havermans
vysvétluje, ze vysSi skore, které naznacCuje lepsSi kvalitu Zivota,
uvadéné détmi v oblasti 1é€ebné zatéZe mlze souviset s odmitdnim
1é¢by. Rodic¢e zaroven negativné vnimaji, kdyz vidi, jak je pro jejich
dité 1é¢ba narocnd, uvadéji problémy s povzbuzovanim déti a pocituji
vét$i zodpovédnost, k cemuz se ptriklani i Sawicki (Havermans a kol.,
2006, s. 5; Sawicki, 2010, s. 42). Hegarty navic zminuje potiebu
rodi¢ll spojit pracovni a rodinné povinnosti S Ié¢bou (Hegarty a kol.,
2008, s. 465).

Havermans popisuje i dal$i rozdily ve vnimani kvality Zivota détmi
s cystickou fibrézou a jejich rodi¢i. Tyto rozdily jsou vé&tsi
Vv psychosocialnich aspektech kvality Zivota. D¢&ti popisuji lepSi

vnimani obrazu téla, pozitivnéj$§i emoce a VvEtSi optimismus
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(Havermans a kol., 2006, s. 4 - 5). Hegarty uvadi, Ze shoda mezi
détmi a rodici je patrnéjsi ve fyzickych aspektech (Hegarty a kol.,
2008, s. 462), ale Havermans publikuje zjisténi, ze jedina oblast, ve
které déti udavaji horsi kvalitu zivota, nez jejich rodice, je oblast
respiracnich a zazivacich potizi. To muze byt zpisobeno tim, ze déti
ne vzdy své rodi¢e o zhorSeni zdravotniho stavu informuji, protoze je
nechtéji vydésit a chtéji si svou situaci vyfesit samy (Havermans
a kol., 2006, s. 4).

Abbott shrnuje, Ze psychicky jsou déti s cystickou fibrézou dobfte
ptfizplsobeny a navzdory zatézi, kterou cystickd fibréza a jeji 1é¢ba
pfindsi, uvadeji dobrou kvalitu zivota. Dosahuji sice nizSiho skore
ve fyzickych oblastech ve srovnani se zdravymi vrstevniky, ale jejich
vysledky v psychosocidlnich aspektech jsou podobné (Abbott, 2009,
s. 32). Chronické onemocnéni a komplexni 1é¢ba je Casto narocnéjsi
pro rodiCe, protoze d¢éti se na svou situaci adaptovaly, naucily se
s cystickou fibrozou zit a 1é¢bu zatadily do svého kazdodenniho

zivota (Havermans a kol., 2006, s. 5).

2.2 Vliv cystické fibrézy na psychiku

Autofi publikuji rtizné informace o vyskytu psychickych problému
déti s cystickou fibrézou. Bregnballe uvadi, Zze podle vysledku studii
provadénych v 60. a 70. letech tyto déti a dospivajici trpéli
vyraznymi emocionalnimi problémy, coz je pochopitelné vzhledem ke
slabym moZnostem [é¢by, které tehdejSi doba nabizela, a obvyklé
brzké tmrtnosti. Za poslednich 25 let se spolu s pokrokem v terapii
zménily 1 vysledky studii zamétfenych na psychickou strdnku nemoci.
Bregnballe tika, Ze v nékterych studiich nebyly nalezeny rozdily
V psychickém stavu mezi zdravymi détmi a détmi s cystickou fibrézou
(Bregnballe a kol., 2006, s. 58). Abbott dokonce publikuje piekvapivé
zjisténi, Zze u adolescentl s cystickou fibréozou je méné

pravdépodobny vznik psychiatrické poruchy, nez u zdravych
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dospivajicich (Abbott, 2009, s. 32). Dalsi autofi vSak pfinésSeji
odliSna tvrzeni. Bregnballe nabizi vedle pfedchoziho néazoru
i vysledky dalSich studii, které ukazuji ¢etnéjSi vyskyt psychickych
potizi u déti s cystickou fibrozou. Podle néj jde naptiklad o vychovné
problémy a problémy souvisejici se sebelctou a mentdlnim well-
beingem (Bregnballe a kol., 2006, s. 58). Harrop vidi cystickou
fibrozu jako nemoc, kterd predstavuje vyrazny socidlni, emocionélni
a psychologicky problém (Harrop, 2007, s. 41). I Schmidt ftika,
ze psychosocidlni, emociondlni a vzdélavaci problémy se u déti
s cystickou fibrézou vyskytuji castéji nez u zdravych a wuvadi,
ze deprese je u pacientit vSeho véku cetnéjSi, nez ve skupinach
zdravych lidi (Schmidt a kol., 2009, s. 32). White se rovnéZ pfiklani
kK tvrzeni, ze jakakoli chronickd nemoc zna¢né ovliviiuje Vvyvoj
a mentadlni zdravi déti a dospivajicich a zpisobuje Castéjsi vyskyt
psychologickych probléma a psychiatrickych poruch v této populaci.
Dale autorka uvadi, ze mezi détmi s cystickou fibrézou je uzkost
0 6% castéjSi nez u zdravych vrstevnikll a vEétsi pocet je zaznamenan
u mladsich déti a u klukad (White a kol., 2007, s. 97, 101 - 102).
Stejny nazor vyjadifuje i Bregnballe. Tvrdi, ze déti ve véku 7-10 let
jsou uzkostlivéj§i nez starSi a jako vysvétleni nabizi turoven
informaci, kterd je u mladSich déti nizSi. Nemoc byva obvykle
diagnostikovana v novorozeneckém obdobi, kdy dité nemuze byt
poudeno. Ukol informovat jej tak ¢&asto spo&iva na rodiéich.
Pro rodi¢e byva bolestné odpovidat na nékteré otazky déti. Mezi
jedny z nejobtiznéjsich détskych otazek patti nasledujici: Pro¢ musim
brat tolik 1ékd? Umfu na to? D¢é&ti vyciti, Ze je pro rodice tézké
odpovédét a z toho prameni jejich uzkost (Bregnballe a kol., 2006,
s. 60). Problémy v informovanosti déti ukazuje také Pizzignacco.
Rika, ze vétdina déti nedokaze piesnd vysvétlit, co cysticka fibréza
je. Casto pouzivaji odborné terminy jako genetické onemocnéni,
chromozomy nebo hereditarni, ale neznaji pfesny vyznam téchto slov.
Z tohoto poznatku jasné vyplyvd Ze jsou détem poskytovany

informace ve védeckém jazyce a tim vznikd komunikacéni bariéra mezi
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pacienty a profesionaly. Zdravotnici pfecenuji Groven znalosti rodin
a déti a predpokladaji, ze je pro né jejich védecky svét pochopitelny
(Pizzignacco a kol., 2006, s. 573). Bregnballe pfinasi informaci
o CF skole zalozené v Danském CF centru v Aarkus University
Hospital. Dé&ti absolvuji 16-18 lekci ve véku deseti let a potom znovu
ve Ctrnacti. Lekce jsou pofadany po mensSich skupinkéach Sesti az osmi
déti bez pritomnosti rodi¢t. V CF Skole se déti u¢i o vSech aspektech
nemoci, o zpusobech 1é¢by, progndéze nebo moznosti transplantace
plic, =zaroven mohou profesiondlim pokladat obtizné otazky
a vzdjemné si vyménovat zkuSenosti. K dispozici maji material
pfipraveny pfiméiené jejich véku. Ukazalo se, ze déti, které CF Skolu
navS§tévuji, nejsou uzkostlivéj§i nez zdravi vrstevnici (Bregnballe
a kol., 2006, s. 60). Harrop tfika, Ze cystickéd fibrdéza zplsobuje détem
a dospivajicim rostouci miru stresu. (Harrop, 2007, s. 41). Dé&ti
pouzivaji rizné copingové strategie, kterymi se snazi se stresem
souvisejicim s nemoci vyrovnat. Podle Arrington-Sanders jsou
to castéji divky, kdo pouziva jak pozitivni, tak i negativni copingové
strategie (Arrington-Sanders a kol., 2006, s. 9). Mezi pozitivni
strategie Abbott fadi kladny vtah a nadé&ji smérem k budoucnosti
a hledani socidlni podpory (Abbott, 2009, s. 33). Vyznam socidlni
podpory zdiuraznuje také Patterson, podle kterého je to projektivni
faktor pro well-being (Patterson a kol., 2009, s. 47). Pizzignacco také
povazuje hledani podpory mezi ptateli, ¢leny rodiny a profesionaly za
jeden z nejvyznamnéjSich zpusobtd, jak zvladat stres. Zminuje také
copingové strategie zaloZené na aktivnim feSeni problému, jako je
naptiklad hleddni informaci a organizace bézného denniho zivota se
zatazenim léCebného rezimu. Pro dospivajici je charakteristicka
pifima copingova strategie zalozend na feSeni problému zejména
u vnimédni obrazu téla. Télesné zmény zplUsobené progresi nemoci
jsou jednou z mala komplikaci, nad kterou je mozné mit alespon
c¢aste¢nou kontrolu. Na rozdil od mladSich déti, které svhj vzhled vidi
jako problém, ktery nejde zménit, dospivajici se o zmé€nu snazi a do

svého Zivota zatazuji pravidelné cviceni a sport (Pizzignacco a kol.,
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2006, s. 573 - 577). Za neadaptivni copingovou strategii Abbott
povazuje neustalé pfemysSleni o negativnich aspektech 1é¢by (Abbott,
2009, s. 33) a Arrington-Sanders sem fadi zejména popirani, které
souvisi s odmitanim 1éc¢by. Z pohledu déti jde ale o zpusob, jak je
mozné na chvili ze svéta cystické fibrézy uniknout (Arrington-
Sanders a kol., 2006, s. 9).

Dodrzovani Ié¢ebného rezimu je vyznamnou soucasti zivota déti
S cystickou fibrozou. White tvrdi, Ze spoluprdce s 1écbou a psychicky
stav se vzdjemné ovliviuji (White a kol., 2007, s. 102). Jiz v prvni
podkapitole bakaldiské prace bylo feceno, zZe divky spolupracuji méné
nez kluci. Patterson uvadi, Ze divky kvili kulturnim normam
zaméfenym na Stihlost méné dodrzuji vysokokalorickou dietu. Divky
také pocituji vétSi rozpaky pfi kasSli, béhem dospivani pfestanou
sportovat a pravdépodobnéji si nevezmou Iéky. VSe je zplsobeno
vétSim povédomim divek o tom, jak jsou vnimany ostatnimi a pocituji
silné¢j§i potfebu zapadnout mezi vrstevniky. Na druhou stranu,
nespolupracujici divky CcCastéji citi vinu a to zejména smérem
k rodi¢im, ktefi jsou si védomi slabé spoluprace ditéte s 1é¢bou
a maji obavy o jeho zdravotni stav. Pocit viny pfispiva k emo¢nimu
nap¢éti (Patterson a kol., 2009, s. 47). White definuje dodrzovani
l1é¢ebného rezimu jako stupen, do jaké miry se pacient aktivné podili
na predepsanych I1ékaiskych doporuceni a IéCebném rezimu
stanoveném CF tymem (White a kol., 2007, s. 97). Zejména
pro dospivajici je dulezity boj mezi zavislosti a nezavislosti,
coz zminuje Harrop. Uspéch v dosaZeni autonomie zavisi na ochoté
rodiny nechat své déti vyuzit jejich potencidl. Nékteré rodiny chtéji,
aby na nich dité nemocné cystickou fibrozou zlstalo zavislé.
Dospivajici pottebuje byt za svou lécbu zodpovédny a hrat aktivni
roli v plnéni 1é¢ebného planu (Harrop, 2007, s. 43). Pizzignacco tika,
ze dospivajici vnimaji 1é€bu jako intenzivni a vycerpdvajici,
ale pokud ji provadi sami, mohou I1épe kontrolovat svij Zivot,
planovat denni program a snizit vliv nemoci (Pizzignacco a kol.,

2006, s. 574). White i Harrop udavaji nejvétsi miru spoluprace pfi
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uzivani peroralni medikace, White publikuje 27-93% spolupracujicich
Vv této oblasti. Spravnou fyzioterapii dle White provadi pouze 40-53%
pacientll a podobnd ¢isla ptredklada i Harrop, ktery vidi u 60% pouze
castecnou nebo slabou spolupraci. Nejslabsim clankem dodrzovani
lécebného rezimu se zdd byt vysokokaloricka dieta. Harrop publikuje
pouze 30% pacientd, ktefi ji plné dodrzuji, White 20-39% (Harrop,
2007, s. 43; White a kol., 2007, s. 97). Patterson publikuje,
ze celkovou spolupréici u divek zhorSuje napéti ve vztahu rodi¢-dité
a v menSi mife také problémy ve vztazich s vrstevniky. Zajimavé je,
ze u klukl podobnou souvislost neobjevil (Patterson a kol., 2009,
s. 51). Harrop nachazi 1 dalsi faktory ovliviiujici dodrzovani 1éCby.
Tvrdi, ze ¢im je dité starS$i, tim méné spolupracuje. Jako dilezity
faktor uvadi vlastni porozuméni nemoci a zejména uvédoméni si
rizik. Svou roli hraji 1 zdravotnické sluzby, spolupraci ovliviiuje
naptfiklad dlouhé c¢ekani na klinikdch a mira, do jaké pecovatel
umozni ditéti mit kontrolu nad nemoci. Plati také, Ze ¢im ma nemoc
zavaznéjSi prubéh, tim obtiznéjsi je zvladnout vSechny body 1éc¢by.
Negativni vliv maji 1 casté zmény (Harrop, 2007, s. 43). White
nachdzi vétsi pocet déti se slabSim dodrzovanim lécebného rezimu
u jedinacka, u dé&ti, které maji sourozence rovnéZ nemocného
cystickou fibrézou, u déti s rozvedenymi rodi¢i a u téch, ktefi jsou
castéji hospitalizovani a maji vice zameSkanych dnt ve Skole. Stejné
jako Harrop i tato autorka nachazi negativni souvislost s rostoucim
vékem. Mezi psychické faktory, které dodrzovani 1é¢ebného rezimu
naopak zlepSuji, White fadi optimismus, lepSi znalosti o nemoci
a aktivni ucéast &lent rodiny. Céast nedodrzovani léGebného rezimu
souvisi se Spatnym porozuménim stanovenym doporucenim (White
a kol., 2007, s. 97). Co se optimismu tyce, Pizzignacco publikuje, Ze
vétSina déti 1 dospivajicich doufd, Ze se najde zpusob, jak cystickou
fibrézu definitivné vylécit (Pizzignacco a kol, 2006, s. 574). Jak
uvadi Harrop, bylo by naivni pfedpokladat, Ze dodrZovani lécebného
rezimu je vzdy stoprocentni. Daleko lep$i je podle n¢j brat rozumnou

uroven spoluprace, jinak budou nasledovat konflikty, pocity viny
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a selhani, které zhorSuji psychicky stav déti (Harrop, 2007, s. 44).
Dle White ale déti a dospivajici, ktefi kromé cystické fibrozy trpi
i psychiatrickou poruchou, nemaji vyrazné rozdilnou miru spoluprace
ve srovnani s témi bez psychiatrické diagnozy a uzkost, coz je
nejcastéjSi porucha u téchto déti, spolupraci dokonce zlepsSuje (White
a kol., 2007, s. 101 - 102).

S psychikou souvisi také kvalita spanku. Naqvi tvrdi, ze pro populaci
S cystickou fibr6zou jsou potize se spankem celkem cCasté a zacinaji

uz v détském véku, presto se spankem zabyva jen méalo studii a ty se

vétSinou vénuji dospélym. Mezi faktory, které problémy se spankem

——~

u déti s cystickou fibrézou zpusobuji, patii vliv medikace, no¢n
kasel, deprese a dalS§i psychické faktory. Velikost potizi souvisi
se zavaznosti plicni nemoci. Nespavost vede k niz§i arovni aktivity
béhem dne, snizeni pocitu Stésti, unavé a také poklesu imunity,
coZz zpusobuje jeSté vyraznéjSi riziko infekci (Naqvi a kol., 2007,
s. 80 — 83).

Harrop ftika, ze skoro polovina d¢éti neudavd obavy specifické
pro cystickou fibréozu, coz mulze naznaCovat adaptaci na nemoc,
rezignaci nebo jednoduSe jiny préh citlivosti pro stresové situace. Jen
malo déti a dospivajicich si mysli, Ze cysticka fibréza hraje v jejich
zivoté hlavni roli a vétSina se soustfedi vice na vliv nemoci

na ostatni ¢leny rodiny, zejména na rodi¢e a sourozence (Harrop,

2007, s. 44).
2.3 Dopad cystické fibrozy na socialni oblast Zivota ditéte

Harrop uvadi, ze s potvrzenim diagnézy cystické fibrézy rodina
vstupuje do bolestivého procesu, ve kterém rodice prozivaji smutek
nad ztratou zdravého ditéte a ve stejné chvili se museji naucit zvladat
neuvétitelné naroky, které na né¢ klade management nemoci. Cysticka
fibréza je navic nepfedvidatelna a zdravotni stav ditéte se méni, proto
i rodi¢e prochazeji dalSimi obtiznymi fadzemi. Harrop zminuje

napfiklad prvni plicni exacerbaci, hospitalizaci nebo setkani
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s komplikacemi nemoci (Harrop, 2007, s. 41). Dle White nejvétsi
emocionalni stres a depresi prozivaji matky nemocnych déti (White
a kol., 2007, s. 97). Pizzignacco tvrdi, ze rodina sdili s ditétem
stigma, které cystickd fibréza zpuUsobuje, protoze pacienty
charakteristickym zplGsobem oznacuje. T¢€lo je nemoci zménéno, déti
mivaji soudkovity hrudnik nebo pali¢kovité prsty. Tento autor stigma
definuje jako situaci, ve které osobnost neni plné spolecensky
akceptovana. Je to deprimujici stav a odliSuje osobnost od ostatnich
lidi v urcité socialni skupiné¢ (Pizzignacco a kol., 2010,
s. 139 - 140). Harrop tiké, ze rodiny s ditétem s cystickou fibrézou
byly dlouho vidény jako dysfunkéni kvuali finan¢nim a socialnim
problémim, nadmérné ochrané, kterou rodi¢e zahrnuji své nemocné
dité, socialni izolaci, poklesu Zivotni spokojenosti rodiny, pocitim
viny, uzkosti a deprese, ale studie provddéné v poslednich letech
ukazuji, Ze vétSina rodin je navzdory kaZdodennimu boji s ndroky,
které jim nemoc pfinaSi, pruznych a schopnych adaptovat se
na stresové situace (Harrop, 2007, s. 41). White zdlraziuje, ze
pro uspéSny boj s chronickou nemoci je dilezitd rodinna soudrznost
a adaptabilita. Rodinnou soudrznost White definuje jako stupen
emocionalni vazby mezi ¢leny rodiny. Tvrdi, ze dité vyrustajici
v rodiné, kterd ukazuje vétSi soudrznost, zaroven lépe spolupracuje
s lé¢bou (White a kol., 2007, s. 101). Harrop dodava, ze
nejuspésnéjsi ve zvladani managementu cystické fibrézy jsou
flexibilni rodiny, které jsou otevieny zménam (Harrop, 2007, s. 41).
Podle White je pfedpokladem pro uspéch vyvazenost mezi soudrznosti
a pruznosti a ty rodiny, které nejsou ptili§ pfisné, ale ani pfilis
flexibilni, se nejlépe vypotddaji se stdle se opakujicim a zdlouhavym
charakterem 1é¢by (White a kol., 2007, s. 101).

Jak publikuje Harrop, cystickd fibré6za muze piinaSet socidlni izolaci
détem 1 rodicim. Dospéli travi méné Casu s piateli a n€kdy si najdou
praci doma, aby se mohli o dité lépe starat. Pro obé& strany je
ale lepS8i, kdyz si rodi¢e udrzi socidlni kontakty a pracuji mimo

domov. Zejména pro dospivajiciho je vyhodné&j$i, kdyz ma osoba,
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kterd o né pecuje, jesté néjaky jiny zédjem, protoze to jim ptindsi
méné omezeni a zdkazl od rodic¢l, coz je pozitivni stejnou mirou
pro zdravé i nemocné adolescenty (Harrop, 2007, s. 42). Pizzignacco
také zmifuje, ze zejména u menSich déti jsou rodice socidlné
izolovani a distancovani od jinych spolecenskych funkci, jako je
zaméstnani, protoze musi détem poskytovat stalou péci (Pizzignacco
a kol., 2010, s. 141). Harrop popisuje vliv cystické fibrozy na zdravé
sourozence. Vyrustat s nemocnym ditétem jim podle néj pfinasi jak
pozitivni, tak 1 negativni zkuSenosti. Takové déti jsou soucitnéjsi,
tolerantnéjSi, empaticti, vice si vazi vlastniho zdravi, Ziji v roding,
ktera vykazuje velkou soudrZznost a jsou schopny zvladat negativni
zmény. Na druhou stranu se u nich mohou objevit vychovné problémy
jako popudlivost, agresivita, uzkost, slabé vykony ve Skole nebo
deprese (Harrop, 2007, s. 42). Podpora rodiny je pro déti s cystickou
fibrozou velmi dalezitd a hraje roli 1 v dodrZovani lé¢ebného reZimu.
White tfika, ze v pfipadé dysfunkcéni rodiny pomiize rodinna terapie
zlepSit oboji, jak funkce rodiny, tak 1 spolupraci ditéte s Ié¢bou
(White a kol., 2007, s. 101).

Pizzignacco uvadi, Zze moznost provadét 1écbu doma détem umoznuje
setkavat se s vrstevniky a plnit ukoly bézZné pro zdravé ve stejné
vékové kategorii (Pizzignacco a kol., 2010, s. 139). Tento odbornik
dale tika, Ze zahdjeni Skolni dochazky tvofi meznik v zivoté ditéte
i Vv pohledu na sebe samotného a na nemoc. Kdyz dité s cystickou
fibrézou ptijde mezi zdravé vrstevniky, zacne vnimat svou odliSnost
od ostatnich. Dité zdroven vi, Ze rozdily vidi 1 spoluzici, z ¢ehoz
prameni stud (Pizzignacco a kol., 2007, s. 573). Dle Pizzignacca déti
v kontaktu s vrstevniky vnimaji, Ze jsou men$i, hubenéj$i, castéji
kaSlou, rychleji se unavi a berou velké mnozstvi 1éki. Tyto fyzické
rozdily vSak nejsou jedinym divodem, pro¢ jsou déti odliSeny,
stigmatizovadny. Ke stigma cystické fibrozy pfispivd 1 jina denni
rutina zplsobena 1é¢bou (Pizzignacco a kol., 2010, s. 140). Harrop
zdiraznuje, Ze vztahy s vrstevniky podporuji rozvoj socialnich

dovednosti, zdravého sebevédomi a dobii pratelé jsou podle n¢j
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hlavnim zdrojem podpory pro déti s cystickou fibr6zou. Bohuzel, tato
chronickd nemoc zplsobuje problémy mezi vrstevniky. Vztahy
limituje jak omezeni béZnych aktivit, tak celkovd zména zivotniho
stylu zplisobend IéCebnym rezimem. Mezi problémy ztézujici zapojeni
mezi ostatni patii také vyfazeni ze $kolnich aktivit a exkurzi. Skola
nebyva ochotnd zahrnovat déti vyzadujici specialni péci do svych
¢innosti, mozna z divodu lécebnych opatfeni, rychlej$i unavy déti
nebo jednodu$e kvuali neznalosti nemoci (Harrop, 2007, s. 42).
Pizzignacco tikéa, ze u déti s chronickou nemoci se stifetdva zdravotni
a vzdélavaci systém. Tyto sektory vSak nejsou dobfe propojeny,
coz zpusobuje problémy vétSinou ve Skole, protoze =zdravi ma
prednost. Potize jsou zpusobeny nedostate¢nou komunikaci mezi
Skolou a nemocnici a slabymi védomostmi ucitell o nemoci, dale
castou hospitalizaci déti, kterd zpusobuje absence ve Skole. Déti
nékdy kvili zameSkanym hodindm nemohou projit do dalSiho ro¢niku
(Pizzignacco a kol., 2006, s. 571).

Déti s cystickou fibrozou nemaji problémy jen s vyucovanim,
ale zazivaji 1 potize mezi spoluzaky. Pizzingacco tika, ze déti byvaji
popletené zptUsobem, jakym vrstevnici reaguji na jejich odliSnosti
a prozivaji strach, Ze nebudou spolecensky akceptovany, coz dale
vede k uzkosti a obavam ze socialnich interakci (Pizzignacco a kol.,
2010, s. 140). Harrop uvadi, Ze ostatni déti mohou byt neptatelské
a vysmivat se (Harrop, 2007, s. 42). Podle Pizzignacca fakt,
ze nékteré priznaky cystické fibréozy jsou viditelné (kasel), ma
bezprostfedni vliv na mezilidské vztahy a posiluje stigma a stud.
PtestoZze cystickd fibréza neni nakazlivd, v socidlnich kontaktech
mize obava z ndkazy hrat stejnou roli, jako by nakazlivd byla
(Pizzignacco a kol, 2010, s. 139). Harrop publikuje, Ze vice nez
tfetina déti s cystickou fibrézou ftikd, ze se citi byt jiné nez
vrstevnici. Vé&tSina dé&ti potom udava problémy pti ziskavani pratel,
ale bez nich zazivaji osamélost a stres (Harrop, 2007, s. 42). Jak
uvadi Pizzignacco, vliv stigma spojeného s cystickou fibrézou je

zvlasté kriticky pravé béhem détstvi a dospivani, protoze jde
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o obdobi, kdy se formuji vztahy a identita (Pizzignacco a kol., 2010,
s. 140). Harrop dodava, ze vztahy s vrstevniky v détstvi hraji
dalezitou roli pro schopnost navazovat a udrzovat trvalé vztahy
vV budoucnu (Harrop, 2007, s. 42). Pizzignacco dale publikuje tvrzeni,
ze pokud ma dité s cystickou fibrézou podporu pratel, roste uroven
socializace. Socializace je podle n¢j Siroké a dusledné uvedeni
jedince do vnéjsiho svéta a spole¢nosti a zavisi na interakci s okolim
prostfednictvim opakovanych a ménicich se situaci. U chronickych
nemoci je socializace ovlivnéna, a to VvV zavislosti na dobé&, kdy se
objevily prvni pfiznaky (Pizzignacco a kol., 2006, s. 570 — 577). Jako
dalS§i podstatnou véc Pizzignacco zminuje sdileni podobnych
zkuSenosti mezi lidmi, ktefi trpi stejnym stigmatem. Pro pacienta
1 jeho rodinu je vyménovani informaci, pociti a obav s dalSimi
rodinami s cystickou fibrézou nejvyznamnéj$i podporou. Setkavani
Jjim pomaha citit se méné osaméli (Pizzignacco a kol., 2006, s. 577;
Pizzignacco a kol., 2010, s. 141). Mezi problémy, které ztézuji
hledani pratel détem s cystickou fibréozou a jejich zatazeni do
kolektivu, Harrop tadi 1 obavy rodi¢ct a zdravych vrstevniki, ze
nebudou schopni zvladnout zodpovédnost starat se o dité, které
potfebuje specidlni zdravotnickou péc¢i. Zminuje i nedostatek empatie
spole¢nosti (Harrop, 2007, s. 42). Pizzignacco publikuje piani déti,
ze lidé okolo nich budou jejich nemoc znat (Pizzignacco a kol., 2006,
s. 575). Protoze jsou vztahy pro dobrou kvalitu zivota dulezité, déti
s cystickou fibrézou se dle Harropa snazi byt ve spoleCenské oblasti
aktivni, zoufale chtéji zapadnout a navzdory cetnym hospitalizacim
nikdy nestdt mimo (Harrop, 2007, s. 42). Pizzignacco publikuje, Ze
dit¢ ve Skolnim véku se potfebuje citit stejné jako spoluzéci.
Pouzivaji k tomu strategii, kterou tento autor mnazyva jako
,2hormalizovani.“ Jde o ¢innosti, kterymi se déti snazi snizit rozdily
a obratit svou existenci bliZze k tomu, co povazuji za normalni. Proto
déti casto preferuji udrzet informaci o tom, Ze jsou nemocni,
v tajnosti (Pizzignacco a kol., 2006, s. 576). V pozd¢jsim vyzkumu se

Pizzingacco k tomuto tvrzeni vraci a dodava, ze utajovani nemoci je
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rovnéz zpusob, jak minimalizovat stigma. Prozrazeni tajemstvi je
casto rezervovano jen pro nejblizsi ptratele (Pizzignacco a kol., 2010,
s. 140). Dale Pizzignacco oznacuje vynechdvani 1é¢by jako zplsob,
kterym se déti vyhybaji wucleni ostatnich o cystické fibroze
a zapominaji alespofi na chvili na existenci nemoci. Taky je to pro né
cesta, jak se citit normdalni (Pizzignacco a kol., 2010, s. 141).

Pizzignacco uvadi, Ze déti neznaji jiny zivot neZ ten s cystickou
fibrozou, proto si hledaji zpuisoby, jak se s nemoci vyrovnat
(Pizzignacco a kol., 2006, s. 576). Podle Harropa je pro déti to
nejhor§i, co jim nemoc pifinaSi, pravé negativni dopad do socialni
oblasti a problémy, které jim zplUsobuje v navazovani vztahi

a ziskavani pratel (Harrop, 2007, s. 44).
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3 Diskuze

S pokrokem v terapii cystické fibrozy je stale veétSi pozornost
vénovana také kvalité zivota nemocnych déti. Bohuzel, vyzkumy
zaméfené na toto téma byly nalezeny pouze v zahrani¢nich zdrojich.
Piestoze i v Ceské republice je po roce 1989 dostupna moderni 1é¢ba
prodluzujici délku zivota pacienti a zavedeni novorozeneckého
screeningu na cystickou fibrézu v roce 2009 znamenalo pokrok
i v ¢asné diagnostice nemoci, ktera je pro budouci Zzivot velice
dalezita, hodnoceni kvality Zivota je zatim v pozadi.

Odbornici casto poukazuji na Spatnou informovanost ditéte o jeho
nemoci (Sawicki a kol., 2010, s. 466; Bregnballe a kol., 2006,
s. 60; Pizzignacco a kol., 2006, s. 573; White a kol., 2007, s. 97;
Harrop, 2007, s. 43). Z jejich poznatka vyplyva, Ze zdravotniéti
pracovnici by se méli zaméfit na poskytovani informaci nejen
rodicam, ale i détem samotnym a to takovym zplUsobem, aby byly
pochopitelné 1 pro mladsi déti. Proto je nutné informace poskytovat
opakovan¢ a vzdy brat ohled na aktudlni vék ditéte. Obzvlast dilezité
je spravné informovat dospivajici, protoze v tomhle véku dité
postupné piebira plnou zodpovédnost za 1éCbu.

Pizzingacco a Sawicki zaznamenali snahu dospivajicich ovlivnit
zdravotni stav k lepSimu, Sawicki zminuje vzestup kalorického
prijmu, kterym se snazi korigovat aktudlni zhorSeni plicni nemoci
a Pizzignacco publikuje, Ze dospivajici se snaZzi sportovat,
aby ovlivnili svij vzhled (Pizzignacco a kol., 2006, s. 573 — 577;
Sawicki a kol., 2010, s. 42). Tato snaha se objevuje v kontrastu
S tvrzenim, ZzZe s rostoucim vékem se celkova spoluprace s Iéc¢bou
zhorsuje (Arrington-Sanders a kol., 2006, s. 10; Harrop, 2007,
s. 43; Pizzignacco a kol., 2006, s. 574; White a kol., 2007, s. 97).
MozZna, Ze dospivajici jsou ze vSech vékovych skupin nejvice
zaméieni na to, jak vypadaji, proto se pravé vzhled snazi ovlivnit.

Také je mozné, Ze dospivajici vydési zhorSeni zdravotniho stavu,

31



proto se zac¢nou vice snazit, zatimco v obdobi stabilizace zdravotniho
stavu se chovaji lehkomysIn¢g.

Zajimavé je, ze autofi si vSimaji pozitivniho vlivu, ktery ma
vzadjemné setkdvani se s dalSimi détmi s cystickou fibrézou
(Bregnballe a kol., 2006, s. 60; Pizzignacco a kol., 2006, s. 577;
Pizzignacco a kol., 2010, s. 141), piestoze by se déti potkavat
nemély, aby si nevyménovaly bakterie, kterymi jsou chronicky
kolonizované. V tomto sméru je pro déti prinosem moderni
komunikacéni technologie, protoze déti si vzajemné mohou vyménovat
zkuSenosti pfes telefon nebo internet. Zaroven pro rodiny nemocnych
déti je ptfinosné sdileni zkuSenosti, protoze vSichni maji podobné
zazitky. Mohou se citit méné osaméli, kdyz zjisti, Ze 1 dals$i rodiny

zazivaji stejné starosti.
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4 Zaveér

Autoti, ktefi se kvalitou zivota déti s cystickou fibrézou zabyvaji,
se shoduji na tom, Ze jeji vnimani je ovlivnéno tfadou faktori. Kvalita
zivota nezavisi pouze na zdravotnim stavu, ale svou roli hraje i vék,
pohlavi, rasa nebo socioekonomicky status. Abbott, Sawicki a Modi
zdlGraziuji, zZe zdravotni stav neni to samé jako hodnoty plicnich
funkci, které jsou détem pravidelné kontrolovany. Vnimanad kvalita
zivota kolisa v souvislosti se zhorSovanim nebo zlepSovadnim
zdravotniho stavu, pfiCemZ aktudlni plicni parametry nehraji roli
(Abbott, 2009, s. 33; Sawicki a kol., 2010, s. 40 - 42; Modi a kol.,
2009, s. 54).

O vlivu véku na rozdilné vnimani kvality Zivota Sawicki piSe,
ze mlad8i déti ji vnimaji l1épe, jsou spokojenéjSi se svym vhledem,
neprozivaji tolik negativnich emoci a pocituji mensSi zatéz
zpusobenou Ié¢bou. Podle né¢j je jejich lepsSi psychicky stav zplsoben
tim, ze cystické fibréze rozumi méné nez starSi déti (Sawicki a kol.,
2010, s. 466). Bregnballe souhlasi s nazorem, Ze menS§i déti maji
o cystické fibroze méné srozumitelnych informaci nez starsi,
ale na rozdil od Sawického si nemysli, Zze jim niz§i uroven
informovanosti pfindsi pozitivnéjSi emoce. Podle n¢j jejich nizsi
znalosti zpusobuji tzkost (Bregnballe a kol., 2006, s. 60). | dalsi
odbornici se shoduji, ze Groven informovanosti déti neni vysoka a Ze
existuje souvislost nizZ§iho porozuméni nemoci a jejim dusledkim se
slabsim dodrzovani 1é¢ebného rezimu (Pizzignacco a kol., 2006,
s. 573; White a kol., 2007, s. 97; Harrop, 2007, s. 43).

Autofi shodné publikuji negativni vliv vy$Siho véku na dodrZovani
lé¢ebného rezimu (Arrington-Sanders a kol., 2006, s. 10; Harrop,
2007, s. 43; Pizzignacco a kol., 2006, s. 574; White a kol., 2007,
S. 97). Zaroven se shoduji i na tom, Ze kluci spolupracuji s 1é¢bou

l1épe nez divky. Ddéle odbornici u divek nachdzeji horSi psychické
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zdravi, niz8i sebetctu, silnéjSi pocity napéti (Abbott, 2009, s. 33;
Hegarty a kol., 2008, s. 466; Arrington-Sanders a kol., 2006, s. 6.)

S jejich slabsi spolupraci s 1é¢bou souvisi i lepsSi vnimani vlastniho
vzhledu. Spole¢nost na S$tihlost u divek nahlizi pozitivné, proto
nejsou tolik tladeny do jidla a vysokokalorickou dietu dodrzuji méné
nez kluci, pro které je jejich pfiliS hubené postava velkym problémem
(Quittner a kol., 2005, s. 2353; Havermans a kol., 2006, s. 5;
Arrington-Sanders a kol., 2006, s. 9 - 10; Patterson a kol., 2009,
s. 47). Vyziva je obecné nejslabsim aspektem 1é¢ebného rezimu, plné
ji dodrzuje jen asi 30% dé&ti. NejmenSi problémy naproti tomu maji
pfi  uzivani peroralnich 1éktd (Harrop, 2007, s. 43; White
a kol., 2007, s. 97).

Cystickad fibrdéza je Casto vétSim problémem pro rodic¢e nez pro dité
samotné. Co se tyCe psychické oblasti, rodi¢e si mysli, Ze jejich dité
se citi hife, neZ tomu ve skutecnosti je. Tento rozpor je patrné
zplUsobeny tim, Ze dité na rozdil od svych rodi¢d nezna jiny Zivot nez
ten s cystickou fibréozou a je na nemoc adaptované (Havermans a kol.,
2006, str. 4 — 5; Hegarty a kol., 2008, s. 462).

Rozdilné¢ zavéry pfinaseji autofi o psychice déti. Abbott tvrdi, ze
uroven psychického zdravi déti s cystickou fibrézou je stejna jako
u zdravych vrstevniki a v adolescenci se nemoc dokonce ukazuje jako
protektivni faktor proti psychiatrickym porucham (Abbott, 2009,
Ss. 32). Jediné¢ Bregnballe nachazi vysledky studii, které se s timto
nazorem shoduji (Bregnballe a kol., 2006, s. 58). Dalsi odbornici
publikuji, ze déti s cystickou fibrozou jsou tzkostlivéjsi, Castéji trpi
depresemi a pocituji vét§i miru stresu nez zdravi jedinci (Harrop,
2007, s. 41; Schmidt a kol., 2009, s. 32; White a kol., 2007,
s. 97 - 102; Bregnballe a kol., 2006, s. 60).

zivota déti s cystickou fibrézou (Abbott, 2009, s. 33; Patterson
a kol., 2009, s. 47; Pizzignacco a kol., 2006, s. 573 — 577; White
a kol., 2007, s. 101; Harrop, 2007, s. 42; Pizzignacco a kol., 2010,

s. 140). Bohuzel, tyto déti se setkdvaji kromé potizi se zdravotnim
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stavem, lécbou a psychickymi problémy i s téZkostmi v kolektivu.
Vnimaji, ze jsou jiné nez ostatni, jsou cCastéji vyfazeny ze spolec¢nych
aktivit a potykaji se s neznalosti cystické fibrozy oOstatnimi
(Pizzignacco a kol., 2007, s. 573; Pizzignacco a kol., 2010,
s. 140; Harrop, 2007, s. 42).

Autofi zabyvajici se kvalitou Zivota popisuji mnohé problémy, které
déti s cystickou fibrozou museji denné zvladat, nakonec ale dochazeji
k zavéru, ze s dobrou podporou rodiny, ptatel 1 zdravotnich
pracovnikd jsou schopny vyrovnat se s témito tézkostmi a brat
cystickou fibrozu jako soucast svého zivota (Pizzignacco a kol.,
2006, s. 576; Harrop, 2007, s. 41; Abbott, 2009, s. 32; Havermans
a kol., 2006, s. 5).
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