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a  o  problémech v soc iá ln í oblast i,  kt eré cyst ická f ibróza př ináš í.  
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and Deve lopment ,  Pediat r ic  P u lmo no logy,  Chest  a  dalš ích  
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f ibros is? The author  dealt  with  t hree object ives:  Present  knowledges  

about  facto rs t hat  inf luence the percept io n o f qua l it y o f l i fe ,  about  

impact  o f cyst ic  f ibros is on the chi ldr ens´ menta l hea lt h and about  

problems in soc ia l which are caused wit h cyst ic  fibros is.  

Info r mat ions used fo r  t he thes is comes fro m these fo re ign 

pro fess io na l peer - reviewed jour na ls:  Chi ld:  Care,  Hea lt h  

and  Deve lopment ,  Ped iat r ic  Pu lmo no logy,  Chest  and  o thers and fro m 

jour na l Česko -s lovenská ped iat r ie .  
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1 Úvod 

 

Pro  úče ly přehledové baka lářské práce byl zvo len zkoumaný problé m 

„Jaké byly publ ikovány poznatky o  kva lit ě  ž ivo ta dět í s  cyst ickou 

f ibrózou v českém a ang lickém jazyce?“  

 

K uvedenému zkoumanému problému auto rka na fo r mulo va la  

nás ledu jíc í t ř i c í le:   

Cíl 1:  Před lož it  poznatky o  fakto rech,  které ovlivňu j í vnímání kva l it y 

ž ivo ta dětmi s  cyst ickou fibrózou.  

Cíl 2:  Před lož it  poznatky o  tom,  jaký dopad má cyst ick á f ibróza  

na psychické zdraví dět í.   

Cíl 3:  Před lož it  poznatky o  problémech v  soc iá ln í oblast i,  kt eré 

cyst ická fibróza př ináš í.  

 

Cyst ická fibróza je  nevyléč it e lné onemocnění,  kt eré dět em př ináš í 

řadu komplikac í.  Onemocnění post ihu je p l íce,  pankreas a da lš í  

o rgány.  Narušený je  t aké st av výž ivy,  růst  a  vývo j (Ho lubová,  

Ba laščáková a ko l. ,  2007,  s .  188) .  Zhoršení resp ir ačních a fyz ickýc h 

funkc í st á le více d ít ě  o mezu je ve vykonávání denních akt ivit  

(Hegar ty a  ko l. ,  2008,  s .  462) .  Přehledová  baka lářská  práce se  věnu je  

dopadu cyst ické fibrózy na běžný ž ivo t  dít ět e a  na jeho  kva lit u .   

První podkap ito la práce se zabývá fakto ry,  kt eré ovlivňu j í vnímán í  

kva l it y ž ivo ta.  Dále se autorka věnu je  de finic i kva l it y ž ivo ta d le  

různých auto rů,  vysvět lu je,  proč je  dů lež it é  kva lit u  ž ivo ta u dět í 

nemocných cyst ickou fibrózou hodnot it  a popisu je,  jakou metodu 

hodnocení odborníc i ne jv íce využ íva j í.  Ke tvo rbě první podkap ito ly 

bylo  použ ito  12 článků,  info r mace z  Věs tníku MZ ČR a int ernetových 

st ránek CF k lubu.   

Druhá podkap ito la předk ládá poznatky o  způsobu,  jakým cyst ická  

f ibróza ovlivňu je psychiku dět í.  Za jímá se t aké o dodržován í  
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léčebného  rež imu,  kt eré se s  psychickým st avem vzá jemně  ovl ivňu je.  

K je jímu vyt voření byly použ it y info r mace z  9 článků.   

Třet í podkap ito la po jednává o  v livu t éto  chronické nemo ci na rodinu  

a přát ele d ít ět e a  př ináš í poznatky o  pot íž ích,  kt eré dět i mo hou mít  

v ko lekt ivu zdravých vrst evníků.  Ke tvo rbě pos lední podkap ito ly byly 

použit y 4 č lánky.   

 

Bibliografické ci tace vstupní  li teratury:   

 

FRÜHAUF,  P. ,  KOTALOVÁ, R. ,  KYTNAROVÁ, J . ,  SCHNEIBERG,  

F. ,  a  ZLATOHLÁVKOVÁ, B .  Neprospívání  kojenců a batolat .  

[online] .  1 .  vyd.  Konice:  Jaros lav Ko mínek,  2004 [c it .  20 11-11-14] .  

Dostupné z:  <ht tp:/ /kddl. lf1 .cuni.cz/download/ fruhauf/kniha.pdf>.  

 

HRODEK,  O. ,  a  VAVŘINEC,  J.  Pediatrie .  1 .  vyd.  Praha:  Ga lén,  

2002.  s .  220-227. ISBN 80-7262-178-5. 

 

KOLEK,  V. ,  KAŠÁK,  V.  a ko l.  Pneumologie –  vybrané  kapi toly pro  

praxi .  1 .  vyd.  Ost rava:  Maxdorf,  2010 .  s .  369-378.  ISBN: 978-80-

7345-220-9. 

 

LEIFER,  G.  Úvod do  porodnického  a pediatrické ho ošetřovatel ství .  1 .  

vyd.  Praha:  Grada Publish ing,  a .  s . ,  2004.  ISBN 80 -247-0668-7.  

 

MUNTAU,  A.  C.  Pediatrie.  4 .  vyd.  P raha:  Grada Publ ishing,  a . s,  

2009.  s .  343–348. ISBN 978-80-247-2525-3. 

 

SEDLÁŘOVÁ, P.  a  ko l.  Základní  ošet řovatelská péče v  pediatri i .  1 .  

vyd.  Praha:  Grada  Publish ing,  a . s. ,  2008.  s .  28 -31,  98-108 a 167.  

ISBN: 978-80-247-1613-8. 
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SLANÝ,  J .  Speciální  pediatrie pro ošet řovatelství .  1 .  vyd.  Ost rava:  

Ost ravská univerz it a  v  Ost ravě,  Zdravo tně soc iá lní faku lt a,  2008.  s .  

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

 

VÁVROVÁ, V.  a ko l.  Cyst ická f ibróza .  1 .  vyd.  Praha:  Grada  

Publ ishing,  a . s. ,  2006. ISBN 80 -247-0531-1. 

 

Popis rešeršní  strategie:   

 

Vyhledávací  termíny:  cyst ic  fibros is  (cyst ická fibróza) ; childre n 

(dět i) ; qua l it y o f li fe  (kva l it a  ž ivo ta) ; p syc hosocia l (psychosoc iá ln í) ,  

family l ife  (ž ivo t  rodiny) ;  screening.  

 

Při  zí skávání  odborných re levantn ích článků byly použity 

následuj ící  zdroje:   

 Int egrovaná dat abáze EBSCO,  př ístupná  v  s ít i  UP   

na ht tp: / /ezdro je.upo l.cz/ezdro je/ ;  

 Databáze Nurs ing and Allie d Hea lt h Source ,  př ístupná v s ít i  UP   

na ht tp: / /proquest .umi.co m/ log in ;  

 Databáze Bib l iographia med ica  Čechoslovaca ,  vo lně dostupná   

na ht tp: / /www.medvik.cz/bmc/ ;  

 Odborný recenzovaný časop is s  I mpact  Fakto rem Ped iat r ic  

Pu lmo no logy,  kt er ý je  vo lně dostupný na int ernetové adrese  

ht tp: //online l ibrar y.wiley.co m/ journa l/10.1002/( ISSN)1099 -0496;  

 Databáze PubMed,  vo lně př ís tupná na st ránkác h 

ht tp: //www.ncbi. nlm. nih.gov/pubmed / ;  

 Rozš ířené vyh ledávání vyh ledávače www.google. scho lar .cz .    

 

Vyhledávac í období auto rka st anovi la  pro  všechny dat abáze   

na rozmez í let  2005 – 2011.  Vyhledávání probíha lo  v  české m  

nebo  ang l ickém jazyce.  

http://proquest.umi.com/login
http://195.113.87.237/bmc/
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V první fáz i byla využ it a  int egrovaná  dat abáze  EBSCO.  Databáze  

vyh ledáva la  ang l ické p lno text y s  využ it ím o mezení na vyh ledáván í  

t ermínu v abst rakt ech č lánků.  Ko mbinace t ermínů cyst ic  fibros is   

a  chi ldren byla postupně kř ížena s  uvedenými vyhledávac ími t ermíny.  

Ce lkem bylo  dat abáz í nabídnuto  37 č lánků,  ze k t erých 6 bylo  

re levantní.  

Druhé vyh ledávání auto rka proved la  v  dat abáz i Nurs ing  and All ied  

Hea lth Source.  Opět  byly vyhledávác í t ermíny postupně kř íženy se  

s lovy cyst ic  f ibros is a  chi ldren,  hledání probíha lo  v  ang ličt ině   

a  v abst rakt ech č lánků.  Dohledáno  bylo  61 článků,  z  nichž 6 auto rka 

využ i la pro  baka lářskou prác i.   

Do  česko -slovenské dat abáze Bibl iogr aphia med ica Čechos lo vaca ,  

kde proběhla t řet í fáze vyh ledávání,  auto rka zadáva la vyh ledávac í 

t ermíny v českém jazyce.  Ke ko mbinac i cyst ická f ibróza a dět i 

dat abáze nabíd la 67 č lánků,  ze kt erých 1 je  re levantní.  Z  důvodu  

menš ího  počtu nabídnut ých č lánků nebyl vyh ledávac í t ermín dá le  

spec if ikován.   

Ke čtvr t é fáz i byl použ it  odborný recenzovaný časop is s  I mpact  

faktorem,  Ped iat r ic  Pu lmo no logy.  Časopis  má na svých int er netovýc h 

st ránkách jednoduchý vyh le dávač.  Auto rka zadala ang lický t er mín  

cyst ic  fibros is a  z  nabídnut ých 53 vo lně př ístupných p lno textů   

byly 2 vhodné pro  baka lářskou prác i.   

Pát á fáze proběhla v  dat abáz i PubMed v jazyce ang lickém.  Využ ito  

bylo  opět  omezení na vyh ledávání t ermínu v  abst rakt ech p lno textů.  

K vyhledávac ím t ermínům,  kt eré byly vzá jemně kř íženy st e jně jako   

u  dat abáz í EBSCO a Nurs ing and All ied Hea lt h Source  dat abáze  

dohleda la 65 č lánků,  ze kt e r ých 2 jsou va l idní pro  tuto  práci.  Dá le  

auto rka využ i la pomůcku řazení č lánků d le re levance,  dat abáze  

nabíd la 10 č lánků  a 1  z nich je  použ it e lný pro  baka lářskou prác i.  

V šest é fáz i bylo  využ ito  rozš ířené vyh ledávání Google scho lar .  

Vyhledávání probíha lo  v  češt ině.  Ter míny cyst ická fibróza a dět i byly 

postupně kř íženy se  s lo vy kva lit a  ž ivota,  psychosociá ln í,  rod inný 

http://195.113.87.237/bmc/
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ž ivo t  a  screening a  výs ledkem bylo  127  nabídnut ých odkazů,  z  nichž  

vět š ina odkazova la na knihy.  Z  vyh ledaných č lánků je 1  re levantní.  

Během šest i fáz í vyh ledávání bylo  na lezeno  19 č lánků použ it e lných 

pro  účely přehledové baka lářské  práce.  Dá le  byly využ it y dohledané  

in fo r mace z  int ernetové st ránky Klubu  nemocných cyst ickou fibrózou 

a Věstníku MZ ČR z  roku 2009,  kt erý byl dohledán na st ránkác h 

Minist erstva zdravo tnictví.    
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2 Přehled publikovaných poznatků  

 

2 .1  Faktory ov livňuj ící  kvali tu života dět í  s  cyst ickou fibrózou  

 

Jak se shodu jí mnoz í odborníc i,  c ys t ická f ibróza je  ne jčast ě jš í 

genet icky podmíněné mult isyst émové onemocnění,  kt eré zkracuje  

ž ivo t  pac ientů (Modi a ko l. ,  2009,  s .  49;  Ho lubová,  Ba laščáková   

a  ko l. ,  2007,  s.  187;  Haver mans a ko l. ,  2005,  s .  1 ;  Schmidt  a  ko l. ,  

2009,  s .  31; Hegar t y a  ko l. ,  2008,  s .  462; Arr ington -Sanders   

a  ko l. ,  2006,  s .  5) .  Ho lubová a Ba laščáková uvádě j í je j í inc ide nc i  

v české populac i 1:2739 novorozenců (Holubová,  Ba laščáková a ko l. ,  

2007,  s .  188) .  Schmidt  ř íká,  že  léčba onemocnění je  zaměřena pouze  

na  redukc i pro jevů.  Podle  t éto  auto rky doš lo  během pos ledních let  

k  výraznému pokroku v symptomat ické t erapii cyst ické  fibrózy,  což 

značně z lepš i lo  přež ívání pac ientů (Schmidt  a  ko l,  2009,  s .  31) .  

Důlež it á  však není jen dé lka přež it í,  a le  i kva l it a  ž ivo ta.  Abbo t t   

a  Haver mans shodně uvádě j í,  že výzkum v oblast i kva l it y ž ivo ta dět í 

nemocných cyst ickou fibrózou př ináš í zdra vo tníkům šanc i lépe  

porozumět ,  jak d ít ě  svou nemoc vnímá (Abbo t t ,  2009,  s .  31; 

Haver mans a ko l,  2006,  s .  1)  a  Haver mans navíc dodává,  že  

zdravo tníc i t yto  info r mace pot řebu jí k  poskytování ne j lepš í možné  

péče (Haver mans  a ko l,  2006,  s .  1).  Sawick i ř íká,  že výzkum kva l it y 

ž ivo ta je  ve lmi cenný právě u  chronických nemocí,  kde  není možné  

dosáhnout  úplného  uzdravení a  hlavním léčebným c í lem je  z lepš it  

běžný denní ž ivo t  (Sawick i a  ko l. ,  2011, s .  37).  

Abbo t t  definu je kva l it u  ž ivo ta jako  souhrn něko lika oblast í t ak ,  jak je  

vid í pac ient  (Abbo t t ,  2009,  s .  31) .  Schmidt  publiku je podobnou 

defin ic i s  dodatkem,  že úroveň kva lit y ž ivo ta př ináš í info r mace  

o  pac ientově subjekt ivním vn ímán í nemoci a  o mezení v  běžné m 

denním ž ivo tě,  kt eré mu cyst ická fibr óza př ináš í (Schmidt  a  ko l. ,  

2009,  s .  32) .  Quit t ner  zdůrazňu je,  že kva l it a  ž ivo ta zahrnu je  

nás ledu jíc í oblast i:  průběh nemoci a  fyz ické  př íznaky,  funkční st av,  
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psychický a emocio ná ln í st av a soc iá lní schopnost i.  Podle t éto 

auto rky musí kva l it a  ž ivo ta odrážet  ind iv iduá ln í a  subje kt ivní  

hodnocení úrovně běžných denních akt ivit ,  omezení a  poc itu pohody 

(Quit tner  a  ko l,  2005,  s .  2347) .  Abbot t  publ iku je,  že pt át  se pac ientů,  

jak se maj í,  není nic nového ,  a le jen vhodná metoda hodnocen í 

kva l it y ž ivo ta př inese st andard izovaný,  va l idní a  spo lehl ivý způsob,  

jak z ískat  pac ientův názor  na st av nemoci a  léčbu ( Abbo t t ,  2009,   

s .  31) .  Quit t ner  uvád í důvody,  proč je  va l idní nást ro j pro  hodnocen í  

kva l it y ž ivo ta dět í s  cyst ickou fibrózou t ak důlež it ý.  Jako  prvn í 

zmiňu je fakt ,  že objev genet ické po dst aty nemoci z  roku 1989 př ines l 

po rozumění pato fyz io log ii cyst ické fibrózy a s  t ím souvise j íc í  

výzkum nových léků,  kt eré znamena ly prodloužení ž ivo ta a z lepšení  

jeho  kva l it y.  Bez hodnocení kva l it y ž ivo ta nevíme,  jak t yto nové léky 

ovlivňu j í všechny oblas t i ž ivo ta dít ět e.  Dalš ím důvodem je  

skutečnost ,  že můžeme rozpoznat  význam léků,  je j ichž úč inek se  

nepro jeví v měř it e lných ukazat e lích zdravo tního  st avu.  Jako  př ík lad  

Quit tner  uvád í už ívání inha lačních ant ibio t ik  Tobramycin.  Př i 

kont ro le se nepro jeví žádné  změny p l icních funkc í,  a le  dět i udáva j í 

subjekt ivní poc it  z lepšení energ ie (Qu it tner  a  ko l. ,  2005,  s .  2348).  

Da lš í důvod předkládá Schmidt ,  pod le kt eré nemusí měř it e lné  

paramet r y,  např ík lad exp irační objem za sekundu,  ko re lovat  se  

subjekt ivním poc it em pohody d ít ět e (Schmidt  a  ko l,  2009,  s .  31).   

Jak sdě lu je Haver mans,  v  roce 1996 byl  ve Franc i i vyv inut  dotazník  

Cyst ic  Fibros is Quest ionna ire (Haver mans a ko l. ,  2006,  s .  2) ,   

a le  pod le Schmidt  ukáza lo  první t estování prováděné nezávis le   

na  sobě  v USA a v Německu  neuspoko jivé  psycho met r ické  vlastnost i.  

Proto  němečt í přek ladate lé ve spo luprác i s  amer ickou skup inou  

Alexandr y Quit tner  vyvinu l i revidovanou verz i.  Upravená verze byla  

publ ikována v roce 2003 a nazývá se Cyst ic  Fibros is Quest ionna ir e  

Revised (CFQ-R) .  V současnost i jde  o  ne jpouž ívaně jš í metodu 

v hodnocení kva l it y ž ivo ta nemocných cyst ickou fibrózou (Schmidt   

a  ko l. ,  2009, s .  32) .  Quit t ner  hodno t í CFQ -R jako  va lidní,  spo lehliv ý 

dotazník,  spec if ický pro  cyst ickou fibr ózu,  kt erý existu je  ve t řech 
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verz ích -  pro  mladš í dět i (6 -13 le t ),  pro  rodiče t ěchto  dět í  

a  pro  dospíva jíc í nad 14 let  a  dospě lé (Qu it tner  a  ko l. ,  2005,  s .  2348  

-  2352) .  Př i prác i s  dětmi je ,  jak ř íká Haver mans,  dů lež it é  mít  

in fo r mace od obou st ran,  od dět í samotných i od je j ich rodičů  

(Haver mans a ko l. ,  2006, s .  1).  Quit t ner  a  Modi se shodují,  že CFQ -R 

je c it l ivý na změny,  což je  př ínosem pro  hodnocení e fektu 

med ic ínských int er venc í v  kva l it ě  ž ivota (Quit tner  a  ko l. ,  2005,   

s .  2352 - 2353; Modi a ko l. ,  2009, s .  54) .  Jak uvád í Schmidt ,  CFQ -R 

obsahu je o t ázky zaměřené na všechny podst atné oblast i kva l it y 

ž ivo ta,  jako  je  subjekt ivní hodnocení fyz ických př íznaků cyst ické  

f ibrózy,  prož ívané emoce,  soc iá ln í oblast ,  vnímání obrazu t ě la   

i  zát ěž,  kt erou př ináš í léčebný rež im.  D osažené skóre se může  

pohybovat  v rozmez í 0-100 bodů,  př ičemž vyšš í výs ledek znamená  

lepš í kva lit u  ž ivo ta d ít ět e  (Schmidt  a  ko l. ,  2009,  s .  33) .   Ačko l i  

CFQ-R je metodou hodnocení kva l i t y ž ivo ta dět í s  cyst ickou 

f ibrózou,  kt erou využ ívá zda leka ne jvíc e odborníků,  někteř í zmiňu j í   

i  da lš í do t azníky.  Mez i ně pat ř í mimo jiné Living Wit h CF 

Quest iona ire (Pat t erson a ko l. ,  2009,  s .  48)  a  Cyst ic  Fibros is Qua lit y  

o f Life Quest ionna ire ( Abbo t t ,  2010,  s .  50) .  Využ íva jí se  t aké obecné  

dotazníky použ it e lné pro  hodnocení kva l it y ž ivo ta d ít ět e s  jakouko l i 

chronickou nemocí,  např ík lad Qua l it y o f Well - be ing sca le,  Short  

Form-36 Hea lt h Quest ionna ire (Qu it tner  a  ko l. ,  2005,  s .  2348)  a The  

Chi ld Hea lt h Quest ionna ire (Arr ingnton -Sanders a  ko l. ,  2006,  s .  6).   

O t ěchto  obecných šká lách a le Qu it tner  ř íká,  že ne jsou to lik  

senz it ivní jako  dotazníky spec if ické pr o  cyst ickou fibrózu (Quit tner   

a  ko l. ,  2005, s .  2348) .   

Kva l it a  ž ivo ta se promít á i do  ošet řovate lských d iagnóz.  D le NANDA 

Internat iona l,  verze  z  roku 2006,  v přek ladu Marečkové,  lze  st anovit  

nás ledu jíc í o šet řovatelské d iagnózy p ř ímo  souvise j íc í s  oblastmi  

kva l it y ž ivo ta dět í s  cyst ickou fibrózou: neefekt ivní léčebný rež im -  

00078,  nedost at ečná výž iva – 00002,  prů jem – 00013,  zácpa –  00011, 

po rušený spánek -  00095,  únava – 00093,  neefekt ivní dýchání  –  

00032,  de fic it ní zna lost  -  00126,  po rušený obraz  t ě la -  00118,  st rach 
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– 00148,  úzkost  –  00146,  r iz iko  infekce – 00004,  neefekt ivn í  

průchodnost  dýchac ích cest  –  00031, sociá ln í izo lace – 00053 a  r iz iko  

opožděného  vývo je –  00112.  U rodičů  lze d iagnost ikovat  přet ížení  

pečovate le –  00061 (NANDA, 2006) .   

Vnímání kva l it y ž ivo ta dět í s  cyst ickou fibrózou ovlivňu je řada  

faktorů.  Abbo t t  zmiňu je  demografické,  k lin ické,  psycho log ické   

i  soc iá ln í rozdíly ( Abbo t t ,  2009,  s .  32) .  Odborníc i se shodu jí,  že  

kva l it a  ž ivo ta  úzce souvis í se zdravo tním st avem (Abbo t t ,  2009,   

s .  33; Sawick i a  ko l. ,  2010,  s .  40 -  42; Modi a ko l. ,  2009,  s .  54) .  Jak 

uvád í Zemková,  moderní léčba,  kt erá se v  České Republice objevi la  

až po  roce 1989, posunu la věk přež it í  nad 20 let  (Zemková,  2008,   

s .  78 -  80) .  Na st ránkách českého  CF k lubu je  publikována info r mace,  

že po lovina nemocných v  České Republ ice se dnes dož ívá 32 let  (CF 

k lub,  2005) .  Dle Ho lubové a Ba laščákové je  průměr ná dé lka ž ivo ta 

pac ientů s  cyst ickou fibrózou ve Spo jených st át ech amer ic kýc h  

36,8 let  (Ho lubová,  Ba laščáková  a ko l. ,  2007,  s .  188)  a podle Schmidt  

jde v Německu dokonce o  věk  38,6 let  (Schmidt  a  ko l,  2009,  s .  31) .  

Přestože už v roce 1970 bylo ,  jak publ iku jí Ho lubová a  Ba laščáková,  

popsáno ,  že včasná léčba presymptomat icky d ia gnost ikovaných dět í 

výrazně prodlužu je dé lku přež it í,  z lepšu je kva l it u  ž ivo ta a ne jlepš í 

prognózu maj í dět i s  d iagnózou potvrzenou do  dvou měs íců ž ivo ta 

(Ho lubová,  Ba laščáková a ko l. ,  2007,  s .  188) ,  Zemková uvád í,   

že mez i let y 1999 –  2005 byl průměr ný věk  př i st anovení d iagnóz y 

1,5 roku (Zemková a ko l. ,  2008,  s .  79) .  Díky t ěmto alar mujíc ím 

úda jům proběhla p i lo tní stud ie,  kt erou popisu j í Ho lubová   

a  Ba laščáková.  V  období 1 .  2 .  2005 – 2.  11.  2006 se ze suché kapk y 

krve odebírané novorozencům t estova la koncen t race  

imunoreakt ivního  t ryps inu,  kt erý se z  buněk pankreatu uvo lňu je do  

c irku lace př i blokádě vývodů  pankreatu hlenem.  Test  má vysokou 

senz it ivitu ,  a le  nízkou spec if ic it u ,  to  znamená,  že vyhodno t í pouze 

skup inu  novorozenců s  r iz ikem cyst ické fibrózy,  u  kt e r ých se   

ve druhém kroku ze st e jné kapky krve p rovede vyšet ření mutac í genu  

CFTR pro  potvrzení nebo  vyvrácení d iagnózy.  Test  se provádě l   
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ze st e jné  kapky kr ve,  kt erá se odebírá všem novorozencům bez  

pot řeby navýšení množství vzorku.  V  rámci stud ie  bylo  

d iagnost ikováno  dvanáct  dět í p lus t ř i starš í sourozenc i ve věku 3 -13  

let ,  kt eř í mě l i př íznaky cyst ické f ibrózy a léč i l i se na  j inou nemoc!  

Med ián věku st anovení d iagnózy k les l na 37  dnů a zat ím neby l 

na lezen př ípad,  kt er ý by unik l záchytu screeningu.  Cí lem st ud ie bylo  

ověř it  efekt  a  proved it e lnost  novorozeneckého  screeningu   

na  cyst ickou fibrózu v  naš ich podmínkách (Holubová,  Ba laščáková   

a  ko l. ,  s .  188-194) .  Dle Věstníku MZ ČR se p lošné t estování  

novorozenců se provád í od 1.  ř íjna 2009 (MZ ČR,  2009,  s .  7 -15).  

Odborníc i dá le  uvádě j í,  že  na rozd íl od zdravo tního  st avu  hodnot y 

měř it e lných p l icních paramet rů kva l it u  ž ivo ta neovl ivňu j í ( Abbo t t ,  

2009,  s .  33; Sawick i a  ko l. ,  2010,  s .  40 -  42; Modi a ko l. ,  2009,  

s .  54) .  Sawick i nabíz í vysvět lení,  že změny ve  s ledovan ých 

resp iračních symptomech cyst ické fibr ózy,  jako  je  kaše l,  př inesou  

zhoršení kva l it y ž ivo ta v  t éto  oblast i i  beze změn v  p licních funkc ích 

(Sawick i a  ko l. ,  2010,  s .  42) .  Abbo t t  navíc  uvád í i da lš í fakto ry 

souvise j íc í se zdravo tním st avem,  kt eré maj í nega t ivní vl iv   

na ce lkovou kva l it u  ž ivo ta dět í.  Zmiňu je např ík lad nově  

d iagnost ikovanou ko lonizac i bakter ií  Pseudomonas aerug inosa,  

zavedení sondy pro  výž ivu,  za jišt ění int ravenózního  vstupu, 

př idružený d iabet es mel l it us nebo  akutní p l icní exacer bac i ( Abbo t t ,  

2009,  s .  33 – 34) .  Podle  Modiho  zaž i je  35% dět í a  dosp íva j íc ích 

a lespoň jednu exacer bac i každý rok. Plicní exacer bace s  sebou nese  

10 – 14 dnů t rva jíc í hosp it a lizac i a  léčbu ant ibio t iky ( Modi a ko l. ,  

2009,  s .  50) .  Hospit a lizace  rovněž pat ř í mez i fakto ry,  kt eré kva l it u  

ž ivo ta zhoršují.  Hegar t y zmiňu je je j í vliv ze jména v  soc iá ln í oblast i,  

prožívaných emocích,  vnímání obrazu t ěla a  int enz it ě  resp iračníc h 

př íznaků,  což souvis í s  akutním zhoršením zdravo tního  st avu.  

Za j ímavé je ,  že  t yto  rozdíly zpozorova l jen u věkové  skup iny  

14-18 let .  Dět i ve věku 6 -13 let  popisu j í zhoršení pouze   

u  resp iračních př íznaků (Hegar ty a ko l. ,  2008,  s .  465) .  Naopak 

pozit ivní vl iv  má  ant ibio t ická t erap ie.  Modi uvád í z lepšení v  oblast i 
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resp iračních po t íž í,  kt eré úzce korelu j í se z le pšením zdravo tního  

st avu po  léčbě p licní exacerbace,  a le zároveň v  oblast ech t ýka j íc ích 

se výž ivy a váhy.   Vysvět lu je,  že když  se d ít ě  c ít í lépe,  z lepš í se jeho  

chuť k  jíd lu a výs ledkem je vzestup hmotnost i a  BMI (Modi a ko l. ,  

2009,  s .  54) .  S  jeho  tvrzením se ztotožňu je i Sawick i.  Podle ně j se  

změnou hmotnost i souvis í i  da lš í  změny v  kva l it ě  ž ivo ta  

a  to  předevš ím ve vnímání obrazu t ě la.  Sawick i publ iku je je št ě da lš í  

z jišt ění.  U dospíva jíc ích zpozorova l,  že zhoršení resp ir ačních 

př íznaků nemoci je  spo jeno  se z lepšením v nut r ičních oblast ech.  Jako  

vysvět lení uvád í snahu  dosp íva j íc ích z lepš it  ce lkový zdravo tní st av 

t ím,  že se zaměř í na zvednut í ka lo r ického  př íjmu.  U jiných věkovýc h 

skup in podobnou souvis lost  nezaznamena l,  což s i vysvět lu je  

unikátním vnímáním nemoci během dosp ívání (Sawick i a  ko l. ,  2010,  

s .  42) .  Z uvedených poznatků je  jasné,  že i věk má  vl iv  na  vnímán í  

kva l it y ž ivo ta.  Sawick i uvád í lepš í  kva l it u  u mladš ích dět í 

v oblast ech vnímání obrazu t ě la,  emocích a léčebné zát ěž i  

a  vysvět lu je,  že mladš í d ět i méně rozumí nemoci a  je j ím důs ledkům.  

Naprot i tomu st arš í dět i jsou s i více vědo my své odlišnost i  

od zdravých vrst evníků.  To  negat ivně ovl ivňu je právě vnímání o brazu  

t ěla a  prož ívané emoce.  St arš í dět i rovněž  více vnímaj í budoucnost   

a  cyst ickou fibró zu považu j í za překážku v  da lš ím vzdě láván í  

(Sawick i a  ko l. ,  2010, s .  466) .  Arr ington -Sanders změny v hodnocen í 

kva l it y ž ivo ta u dosp íva j íc ích vysvět lu je ho r moná ln ím vývo jem,  

fyz ickou a sociá ln í přeměnou z  dět ství do  dospělost i,  pos ílením vl ivu  

vrst evníků a soc iá lních skup in a snahou o  nezávis lo st  na rodině  

(Arr ington-Sanders a  ko l. ,  2006,  s .  10 ) .  Odborníc i s i vš ímaj í t aké  

odlišnost í mez i pohlavími.  Qu it t ner  i Haver mans uvádě j í rozd íly 

ze jména ve vnímání obrazu t ě la a  v  pot íž ích s  váhou.  Dívky jsou  

s nižš í hmotnost í obvyk le spoko jené  (Quit tner  a  ko l. ,  2005,  

s .  2353; Haver mans a ko l. ,  2006,  s .  5) .  Jak tvrd í Haver mans,  d ívk y 

ne jsou to lik  t lačeny do  jíd la,  protože je jich št íhlost  je  ve spo lečnost i 

a  méd i ích prezentována jako  výhoda (Haver mans a ko l. ,  2006,  s .  5) .  

Arr ington-Sanders dodává,  že výrazně vět š í množství k luků  vnímá  
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svou hmotnost  jako  podváhu,  zat ímco  dívky ji sp íše přeceňu j í 

(Arr ington-Sanders a  ko l. ,  2006 ,  s.  9  –  10) .  Obraz t ě la však nen í  

jed iná oblast ,  ve kt eré se pro jevu j í rozd íly.  Jak ř íká Abbo t t ,  dívky 

udáva j í ho rš í př íznaky nemoci i bez r ozdílů v  měř it e lných p l icních 

paramet rech,  poc iťu j í více napět í a  obav,  nižš í sebeúctu,  méně  

spo lupracu j í v někter ých aspektech léčby,  jako  je  dodržován í 

vysokoka lo r ické  d iet y nebo  už ívání léků .  Čast ě ji t aké pot laču j í kaše l  

(Abbo t t ,  2009,  s .  33).  Hegarty se p ř ipo ju je t vrzením,  že d ívk y 

vnímaj í vět š í zát ěž způsobenou léčebným rež imem (Hegar t y a ko l. ,  

2008,  s .  466) .  Významné rozd íly v  kva l it ě  ž ivo ta publiku je  t aké 

Arr ington-Sanders.  St ejně jako  Abbo t t ,  i  t ato  auto rka mluví o  ho rš ím 

psychickém zdraví u  d ívek s  cyst ickou f ibrózou,  nižš ím sebevědo mí  

a  četně jš í špatné ná ladě.  Podle ní se r ozdíl mez i hochy a d ívkami 

objevu je as i oko lo  dvanáct i let  (Arr ington -Sanders a  ko l. ,  2006, s .  6).   

Da lš ími fakto ry souvise j íc ími s  vnímáním kva l it y ž ivo ta jsou ku ltura,  

rasa a soc ioekonomický st atus (Quit tner  a  ko l. ,  2010,  s .  642 -  649 ;  

Abbo t t ,  2009,  s .  33) .  Podle Qu it tner  je  nižš í soc ioekonomický st atus 

spo jen s  ho rš í kva lit ou ž ivo ta.  Vliv soc ioekonomické s it uace popisu je  

ze jména pro  oblast i spo jené s  jíd lem a váhou u mladš ích dět í a  je j ic h 

rodičů,  zat ímco  u dospíva j íc ích jde sp íše o  sociá ln í oblast  kva lit y  

ž ivo ta.  Dále Qu it tner  publ iku je souvis lo st  nižš ího  soc ioekonomického  

st avu i s  ho rš í p licní funkc í,  nižš í  výškou a váhou a vět š í 

pravděpodobnost í ko lonizace bakter ií  Pseudomonas aerug inosa.  

Důvody,  proč dět i z  t ěchto  rodin zaž íva j í závažně jš í důs ledk y 

nemoci,  ne jsou jasné,  a le Qu it tner  nabíz í možnost  asociace s  vl ivem 

škodlivého  ž ivo tního  prost ředí,  s labš í zodpovědnost í za zdrav í  

a  po t ížemi s  př ístupem ke  zdravo tní péč i.  Soc ioekonomický st atus  

a  vzdě lání mo hou působit  i přes da lš í mechanis my,  jako  je  s ilně jš í 

st res v chudš ích rod inách a nižš í schopnost i a  dovednost i po třebné   

ke zvládnut í managementu cyst ické f ib rózy (Quit tner  a  ko l. ,  2010,   

s .  648 -  649).  Ke ku lturním rozd ílům př idává Abbo t t  zjišt ění,  že dět i 

nemocné  cyst ickou fibrózou i kont ro lní skup ina zdravých vrst evníků  

v Ang li i udáva j í s labš í ce lkovou kva lit u  ž ivo ta než dět i v  Německu  
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(Abbo t t ,  2009,  s .  33).  Quit t ner  publ iku je  negat ivní vl iv  př ís lušnost i 

k  menš inám na ce lkovou kva lit u  ž ivo ta,  kt erý se stupňu je předevš ím 

během dosp ívání (Qu it tner ,  2010,  s .  649) .  Abbo t t  zdůvodňu je,  že  

po rozumění ku lturním od lišnost em je dů lež it é ,  když stud ie zaměřené  

na kva l it u  ž ivo ta sbíra j í dat a z  různých ku ltur  (Abbo t t ,  2009, s .  33) .   

Podle Ziz iana  běžný denní ž ivo t  dět í s  cyst ickou fibrózou výrazným 

způsobem ovl ivňu je dodržování léčebného  rež imu.  Léčba je  nezbyt ná  

pro zdraví i we l l- be iing,  a le zároveň působí zát ěž dět em i je j ich 

rodičům.  Pro  zdravotníka je  dů lež it é  sbírat  info r mace o  čase,   

kt erý d ít ě  st ráví léčbou i o  nepř íjemných zkušenost ech s  n í  

spo jených,  protože pokud dět i a  je j ich r odiče věř í,  že léčba negat ivně  

ovlivňu je kva l it u  ž ivo ta,  mohou být  méně  ocho tní spo lupracovat   

ve všech bodech t erap ie,  dokonce i když správná a pravide lná léčba  

omez í r iz iko  závažně jš ích důs ledků nemoci (Ziz ian a  ko l. ,  2006,   

s .  596) .  Haver mans uvád í,  že d ít ě  st ráví léčbou as i 1 ,5 –  2 hodiny 

denně  (Haver mans  a ko l. ,  2006,  s .  5)  a  Ziz ian dodává,  že  čas,  kt er ý 

dět i uvádě ly,  je  de lš í,  než úda j od je j ich rodičů.  Rod iče  

pravděpodobně  nebra li v  po taz léčbu,  k t erou dět i mus í provádět  ve  

ško le (Ziz ian a ko l. ,  s .  599) .  Léčebná zát ěž je  přesto  hůře vnímána  

rodič i než dět mi samotnými (Haver mans a ko l. ,  2006,  s .  5;  Sawick i  

a  ko l. ,  2010,  s .  42; Hegar t y a ko l. ,  2008,  s .  465) .  Haver mans  

vysvět lu je,  že vyšš í skóre,  kt eré naznaču je lepš í kva l it u  ž ivo ta,  

uváděné dět mi v oblast i léčebné  zát ěže  může souviset  s  odmít áním 

léčby.  Rod iče zároveň negat ivně vnímaj í,  když  vid í,  jak je  pr o  je j ich 

d ít ě  léčba náročná,  uvádě j í problémy s  povzbuzováním dět í a  pociťu j í 

vět š í zodpovědnost ,  k  čemuž se př ik lání i Sawick i (Haver mans a ko l. ,  

2006,  s .  5;  Sawick i,  2010,  s .  42) .  Hegar ty navíc  zmiňu je po t řebu 

rodičů spo jit  pracovní a  rodinné povinnost i s  léčbou (Hegarty a ko l. ,  

2008,  s .  465) .  

Haver mans popisu je i da lš í rozdíly ve vnímání kva lit y ž ivo ta dětmi 

s cyst ickou fibrózou a je j ich rodič i .  Tyto rozdíly jsou vět š í 

v psychosoc iá ln ích aspektech kva l it y ž ivo ta.  Dět i popisu j í lepš í  

vnímání obrazu  t ě la,  poz it ivně jš í emoce  a vět š í opt imis mus  
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(Haver mans a ko l. ,  2006 ,  s.  4  -  5).  Hegar ty uvád í,  že shoda mez i  

dětmi a rod ič i je  pat rně jš í ve fyz ických aspektech (Hegar ty a  ko l. ,  

2008,  s .  462) ,  ale  Haver mans publ iku je  z jišt ění,  že jed iná oblast ,  ve 

kt eré dět i udáva j í ho rš í kva lit u  ž ivo ta,  než je j ich rodiče,  je  oblast  

resp iračních a zaž ívac ích pot íž í.  To  může být  způsobeno  t ím,  že  dět i 

ne vždy své rod iče o  zhoršení zdravo tního  st avu info r mují,  pro tože je  

nechtě jí vyděs it  a  cht ě jí s i svou s it uac i vyřeš it  samy (Haver m ans   

a  ko l. ,  2006,  s.  4) .  

Abbo t t  shrnu je,  že psychicky jsou dět i s  cyst ickou fibrózou dobře 

př izpůsobeny a navzdor y zát ěž i,  kt erou cyst ická f ibróza a je j í léčba  

př ináš í,  uvádě j í dobrou kva l it u  ž ivo ta.  Dosahu jí s ice nižš ího  skóre  

ve fyz ických oblast ech ve srovnání se zdravými vrst evníky,  a le je j ich 

výs ledky v psychosociá lních aspektech jsou podobné ( Abbo t t ,  2009,  

s .  32) .  Chronické onemocnění a  komplexní léčba je  často  náročně jš í  

pro  rodiče,  protože dět i se  na svou s i t uaci adaptova ly,  nauč i ly se  

s  cyst ickou fibrózou ž ít  a  léčbu zařad ily do  svého  každodenního  

ž ivo ta (Haver mans a ko l. ,  2006, s .  5).  

 

 

2.2 Vliv cyst ické fibrózy na psychiku  

 

Auto ř i publiku j í různé  info r mace o  výskytu psychických problémů 

dět í s  cyst ickou fibrózou.  Bregnba l le uvád í,  že podle výs le dků stud i í 

prováděných v 60.  a  70.  let ech t yto  dět i a  dosp íva jíc í t rpě l i  

výraznými emocio ná ln ími problémy,  což je  pochop it e lné vzhledem ke  

s labým možnost em léčby,  kt eré t ehde jš í doba nabíze la,  a  obvyk lé  

brzké úmrtnost i.  Za pos ledních 25 let  se spo lu s  pokrokem v t erapi i 

změni ly i výs ledky stud ií zaměřených na psychickou st ránku nemoci.  

Bregnba l le  ř íká,  že  v  někter ých stud iích nebyly na lezeny rozd íly 

v psychickém st avu mez i zdravými dět mi  a dětmi s  cyst ickou fibrózou 

(Bregnba l le a  ko l. ,  2006,  s .  58).  Abbo t t  dokonce publ iku je překvap ivé  

z jišt ění,  že u ado lescentů s  cyst ickou fibrózou je méně  

pravděpodobný vznik  psychiat r ické  poruchy,  než u  zdravých 
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dospíva jíc ích ( Abbo t t ,  2009,  s .  32) .  Da lš í auto ř i však př ináše j í  

odlišná tvrzení.  Bregnba l le nabíz í  ved le předcho z ího  názoru  

i  výs ledky da lš ích stud ií,  kt eré ukazují  četně jš í výskyt  psychických 

pot íž í u  dět í s  cyst ickou fibrózou.  Podle  ně j jde např ík lad  o  výchovné  

problémy a problémy souvise jíc í se sebeúctou a mentá lním wel l -

be ingem (Bregnba l le a  ko l. ,  2006,  s .  58) .  Harrop vid í cyst ickou 

f ibrózu jako  nemoc,  kt erá předst avu je výrazný soc iá ln í,  emocioná ln í  

a  psycho log ický problém (Harrop,  2007,  s .  41) .  I  Schmidt  ř íká,   

že psychosoc iá ln í,  emocio ná ln í a  vzdě lávac í problémy se u dět í 

s  cyst ickou fibrózou vyskytu j í čast ě ji  než u  zdravých a uvád í,   

že deprese je  u  pac ientů všeho  věku  četně jš í,  než ve  skup inác h 

zdravých lid í (Schmidt  a  ko l. ,  2009,  s .  32) .  Whit e se rovněž př ik lán í 

k  t vrzení,  že jakáko li chronická nemoc značně ovl ivňu je vývo j   

a  mentá lní zdraví dět í a  dosp íva jí c ích  a způsobu je čast ě jš í výskyt  

psycho logických problémů a psychiat r ických poruch v  t éto  populac i.  

Dá le  autorka uvád í,  že mez i dětmi s  cyst ickou fibrózou je  úzkost   

o  6% čast ějš í než u zdravých vrst evníků  a vět š í počet  je  zaznamenán  

u  mladš ích dět í a  u  k luků ( Whit e  a ko l. ,  2007,  s .  97,  101 -  102) .  

St ejný názor  vyjadřu je i Bregnba lle.  Tvrd í,  že dět i ve věku 7 -10 let  

jsou úzkost livě jš í než st arš í a  jako  vysvět lení nabíz í úroveň 

in fo r mac í,  kt erá je  u  mladš ích dět í nižš í.  Nemoc bývá  obvyk le  

d iagnost ikována v novorozeneckém období,  kdy d ít ě  nemůže být  

poučeno .  Úko l info r mo vat  je j t ak často  spočívá na rod ič ích.   

Pro  rodiče bývá bo lestné odpovídat  na některé ot ázky dět í.  Mez i 

jedny z  ne jo bt ížně jš ích dět ských ot ázek pat ř í nás ledu j íc í:  Proč musím 

brát  to lik  léků? U mřu na to? Dět i vyc ít í,  že je  pro  rodiče t ěžké  

odpovědět  a  z  toho  pramení je j ich úzkost  (Bregnba l le a  ko l. ,  2006,   

s .  60) .  Problémy v info r mo vanost i dět í ukazu je  t aké P izz ignacco .  

Říká,  že vět š ina dět í nedokáže přesně vysvět lit ,  co  cyst ická  fibróza  

je .  Často  používa j í odborné t ermíny jako  genet ické onemocnění,  

chro mozomy nebo  hered it ární,  a le  nezna j í přesný význam t ěchto  slov.  

Z tohoto poznatku jasně vyp lývá že jsou dět em poskytovány 

in fo r mace ve vědeckém jazyce a t ím vzniká ko munikační bar iéra mez i 
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pac ient y a pro fes io ná ly.  Zdravo tníc i př eceňu jí úroveň zna lost í rod in  

a  dět í a  předpokláda j í,  že je  pro  ně je j ich vědecký svět  pochopit e lný 

(Pizz ignacco  a ko l. ,  2006,  s .  573).  Bregnba l le př ináš í in fo r mac i  

o  CF ško le za ložené v  Dánském CF cent ru v  Aarkus Univers it y  

Hospit a l.  Dět i abso lvu j í 16 -18 lekc í ve věku  deset i let  a  po tom znovu  

ve čt rnáct i.  Lekce jsou pořádány po  menš ích skup inkách šest i až osmi 

dět í bez př ít omnost i rod ičů.  V  CF ško le  se dět i uč í o  všech aspektech 

nemoci,  o  způsobech léčby,  prognóze nebo  mož nost i t ransp lantace  

p lic ,  zároveň mo hou pro fes io ná lům pokládat  obt ížné o t ázky  

a  vzá jemně s i vyměňovat  zkušenost i.  K  d ispoz ic i maj í mater iá l 

př ipravený př iměřeně je j ich věku.  Ukáza lo  se,  že dět i,  kt eré CF ško lu  

navšt ěvu jí,  ne jsou úzkost livě jš í než zdraví vrst evníc i (Bregnba l le   

a  ko l. ,  2006,  s .  60) .  Harrop ř íká,  že  cyst ická  fibróza způsobu je dět e m 

a dosp íva j íc ím rostoucí míru st resu.  (Harrop,  2007,  s .  41 ).  Dět i 

používa j í různé cop ingové st rat egie,  kt erými se snaž í se st rese m 

souvise j íc ím s  nemocí vyrovnat .  Pod le Arr ington-Sanders jsou  

to  čast ěji d ívky,  kdo  používá jak poz it ivní,  t ak i negat ivní cop ingové  

st rat egie ( Arr ington-Sanders a  ko l. ,  2006,  s .  9).  Mez i poz it ivn í 

st rat egie Abbo t t  řadí k ladný vt ah a nadě ji směrem k  budoucnost i  

a  hledání soc iá ln í podpory ( Abbo t t ,  2009,  s .  33).  Význam soc iá ln í 

podpory zdůrazňu je  t aké Pat t erson,  pod le kt erého  je  t o  pro jekt ivn í 

faktor  pro  well- be ing (Pat t erson a ko l. ,  20 09,  s .  47) .  Pizz ignacco  t aké 

považu je hledání podpory mez i přát e li,  č leny rodiny a pro fes io ná ly za  

jeden z  ne jvýznamnějš ích způsobů,  jak  zvládat  st res.  Zmiňu je t aké  

copingové st rat egie za ložené na akt ivním řešení problémů,  jako  je  

např ík lad hledání in fo r mac í a  o rganizace běžného  denního  ž ivo ta se  

zařazením léčebného  režimu.  Pro dosp íva jíc í je  charakter ist ická  

př ímá copingová st rat egie za ložená na řešení problému ze jména   

u  vnímání obrazu t ě la.  Tě lesné změny způsobené progres í nemoc i 

jsou jednou z  mála ko mpl ikac í,  nad kt erou je  možné mít  a lespo ň 

část ečnou kont ro lu.  Na rozdíl od mladš ích dět í,  kt eré svů j vzhled vid í 

jako  problém,  kt erý ne jde změnit ,  dospíva j íc í se o  změnu snaž í a  do  

svého  živo ta zařazují pravide lné cvičení  a  sport  (Pizz ignacco  a ko l. ,  
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2006,  s .  573 -  577).  Za neadapt ivní copingovou st rat egii Abbo t t  

považu je  neust á lé přemýšlení o  negat ivních aspektech léčby ( Abbo t t ,  

2009,  s .  33) a  Arr ington-Sanders sem řad í ze jména pop írání,  kt eré 

souvis í s  odmít áním léčby.  Z  pohledu dět í jde a le o  způsob,  jak je  

možné na chvíl i ze svět a cyst ické f ibrózy uniknout  (Arr ington -

Sanders a  ko l. ,  2006,  s .  9).   

Dodržování léčebného  režimu je významnou součást í ž ivo ta dět í 

s  cyst ickou fibrózou.  Whit e t vrd í,  že spo lupráce s  léčbou a psychický 

st av se vzá jemně ovlivňu j í ( Whit e a kol. ,  2007,  s .  102).  J iž  v  prvn í  

podkapito le baka lářské práce bylo  řečeno,  že dívky spo lupracu j í méně  

než k luc i.  Pat t erson uvád í,  že d ívky kvů l i ku lturním nor má m 

zaměřeným na št íhlost  méně dodržu jí vysokoka lo r ickou d ietu.  Dívky 

t aké pociťu j í vět š í rozpaky př i kaš l i,  během dosp ívání přest anou 

sportovat  a pravděpodobně ji s i nevezmou léky.  Vše je  způsobeno  

vět š ím povědo mím d ívek o  tom,  jak jsou vnímány ost atními a poc iťu j í 

s ilně jš í po třebu zapadnout  mez i vrst evníky.  Na druhou st ranu,  

nespo lupracu jíc í d ívk y čast ě ji c ít í vinu a t o  ze jména směre m 

k rodičům,  kt eř í jsou s i vědo mi s labé  spo lupráce d ít ět e s  léčbou   

a  maj í obavy o  jeho  zdravo tní st av.  Poc it  viny př isp ívá k  emočnímu  

napět í (Pat t erson a ko l. ,  2009,  s .  47) .  Whit e de f inu je dodržován í 

léčebného  rež imu jako  stupeň,  do  jaké mír y se pac ient  akt ivně pod íl í  

na  předepsaných lékařských doporučení a  léčebném rež imu  

st anoveném CF t ýmem ( Whit e  a ko l. ,  2007,  s .  97) .  Ze jména   

pro  dospíva j íc í je  dů lež it ý bo j mez i závis lost í a  nezávis lo st í,   

což zmiňu je Harrop. Úspěch v dosažení  autonomie závis í na ochotě 

rodiny nechat  své dět i využ ít  je jich po tenc iá l.  Některé rodiny chtě jí,  

aby na nich d ít ě  nemocné cyst ickou fibrózou zůst alo  závis lé.  

Dospíva jíc í po třebu je být  za  svou léčbu zodpovědný a hrát  akt ivní  

ro li v p lnění léče bného  plánu (Harrop,  2007,  s .  43) .  Pizz ignacco  ř íká,  

že dosp íva j íc í vnímaj í léčbu jako  int enz ivn í a  vyčerpáva j íc í,   

a le  pokud ji provád í sami,  mo hou lépe kont ro lovat  svů j ž ivo t ,  

p lánovat  denní program a sníž it  vl iv  nemoci (P izz ignacco  a ko l. ,  

2006,  s .  574) .  Whit e  i Harrop udáva j í ne jvět š í míru spo lupráce př i 
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už ívání pero rální med ikace,  Whit e publ iku je 27 -93% spo lupracu j íc ích 

v t éto  oblast i.  Správnou fyz io t erap ii d le Whit e provád í pouze 40 -53%  

pac ientů a podobná č ís la  předk ládá i Harrop,  kt erý vid í u  60% pou ze  

část ečnou nebo  s labou spo luprác i.  Ne js labš ím č lánkem dodržován í 

léčebného  režimu se zdá být  vysokokalo r ická d iet a.  Harrop publiku je  

pouze 30% pacientů,  kt eř í ji  p lně dodržu jí,  Whit e 20 -39% (Harrop,  

2007,  s .  43; Whit e a ko l. ,  2007,  s .  97) .  Pat t erson publ iku je,   

že ce lkovou spo luprác i u  d ívek  zhoršu je napět í ve  vzt ahu rod ič -d ít ě   

a  v menš í míře t aké problémy ve vzt az ích s  vrst evníky.  Za j ímavé je ,  

že u k luků podobnou souvis lost  neobjevi l (Pat t erson a ko l. ,  2009,  

s .  51) .  Harrop nacház í i da lš í fakto ry ovlivň u j íc í dodržování léčby.  

Tvrd í,  že č ím je d ít ě  st arš í,  t ím méně  spo lupracu je.  Jako  důlež it ý 

faktor  uvád í vlastní po rozumění nemo ci a  ze jména uvědo mění s i 

r iz ik.  Svou ro li hra j í i zdravo tnické s lužby,  spo luprác i ovlivňu je  

např ík lad d louhé čekání na k l in ikách  a míra,  do  jaké pečovate l 

umožní d ít ět i mít  kont ro lu nad nemocí.  P lat í t aké,  že čím má nemo c  

závažně jš í průběh,  t ím obt ížně jš í je  zvládnout  všechny body léčby.  

Negat ivní vl iv  maj í i  čast é změny ( Harrop,  2007,  s .  43) .  Whit e  

nacház í vět š í počet  dět í se s lab š ím dodržováním léčebného  rež imu   

u jed ináčků,  u  dět í,  kt eré  maj í sourozence rovněž nemocného  

cyst ickou fibrózou,  u dět í s  rozvedenými rod ič i a  u  t ěch,  kt eř í jsou  

čast ě ji hosp it a lizováni a  maj í více zameškaných dnů ve  ško le.  St e jně  

jako  Harrop i t ato  auto r ka nacház í negat ivní souvis lo st  s  rostoucím 

věkem.  Mez i psychické fakto ry,  kt eré dodržování léčebného  rež imu  

naopak z lepšu jí,  Whit e řad í opt imismus,  lepš í zna lost i o  nemoc i  

a  akt ivní účast  č lenů rod iny.  Část  nedodržování léčebného  rež imu  

souvis í se špatným porozuměním st anoveným doporučením (Whit e   

a  ko l. ,  2007, s .  97) .  Co se opt imismu t ýče,  Pizz ignacco  publiku je,  že  

vět š ina dět í i  dosp íva j íc ích doufá,  že se  na jde způsob,  jak cyst ickou  

f ibrózu defin it ivně vyléč it  (P izz ignacco  a ko l,  2006,  s .  574).  Jak 

uvád í Harrop,  bylo  by na ivn í předpokládat ,  že dodržování léčebného  

rež imu je vždy stoprocentní.  Da leko  lepš í je  pod le ně j brát  rozumnou  

úroveň spo lupráce,  jinak budou nás ledovat  konfl ikt y,  pocit y vin y  
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a se lhání,  kt eré zhoršu jí p sychický st av dět í (Harrop,  200 7, s .  44).  

Dle  Whit e a le  dět i a  dosp íva j íc í,  kt eř í kromě cyst ické  fibrózy t rpí  

i  p sychiat r ickou poruchou,  nemají výrazně rozd ílnou míru spo lupráce  

ve srovnání s  t ěmi bez psychiat r ické  d iagnózy a úzkost ,  což je  

ne jčast ě jš í po rucha u t ěchto  dět í,  spo luprác i  dokonce z lepšu je (Whit e  

a ko l. ,  2007, s .  101 - 102).   

S  psychikou souvis í t aké kva l it a  spánku.  Naqvi t vrd í,  že pro  populac i  

s  cyst ickou fibrózou jsou pot íže se spánkem ce lkem čast é a  zač ína j í  

už v dět ském věku,  přesto  se spánkem zabývá  jen málo  stud ií a  t y se  

vět š inou věnu j í dospě lým.  Mez i fakto ry,  kt eré problémy se spánke m  

u dět í s  cyst ickou fibrózou způsobu jí,  pat ř í vl iv  med ikace,  nočn í 

kaše l,  deprese a da lš í psychické fakto ry.  Ve likost  pot íž í souvis í   

se závažnost í p l icní nemoci.  Nespavost  vede  k  nižš í úrovni akt ivit y 

během dne,  snížení poc itu št ěst í,  únavě a t aké poklesu imunit y,   

což způsobu je je št ě výrazně jš í r iz iko  infekc í (Naqvi a  ko l. ,  2007,  

s .  80 – 83) .  

Harrop ř íká,  že skoro  po lovina dět í neudává obavy spec if ické   

pro  cyst ickou fibrózu,  což můž e naznačovat  adaptaci na nemoc,  

rez ignac i nebo  jednoduše j iný práh c it l ivost i pro  st resové s it uace.  Jen 

málo  dět í a  dosp íva j íc ích s i mys l í,  že cyst ická fibróza hra je v  je j ic h 

ž ivo tě hlavní ro li a  vět š ina  se  sous t ředí více  na  vl iv  nemoc i  

na ost atní č leny r odiny,  ze jména na rodiče a sourozence (Harrop, 

2007,  s .  44) .  

 

2.3 Dopad cyst ické fibrózy na sociální  oblast  života dítěte  

 

Harrop uvád í,  že s  potvrzením d iagnózy cyst ické fibrózy rod ina  

vstupu je do  bo lest ivého  procesu,  ve kterém rodiče prožíva j í smutek  

nad zt rátou zdravého  d ít ět e a  ve st e jné chví l i se muse j í nauč it  zvládat  

neuvěř it e lné nároky,  kt eré na ně k lade management  nemoci.  Cyst ická  

f ibróza je  navíc nepředvídat e lná a zdravotní st av d ít ět e se mění,  proto  

i  rodiče procháze j í da lš ími obt ížnými fázemi.  H arrop zmiňu je  

např ík lad první p l icní exacer bac i,  hosp it a lizac i nebo  setkání 
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s komplikacemi nemoci (Harrop,  2007, s .  41) .  Dle Whit e ne jvět š í 

emocioná ln í st res a  depres i prožíva j í matky nemocných dět í ( Whit e   

a  ko l. ,  2007,  s .  97) .  P izz ignacco  tvrdí,  že  rodin a  sd í l í s  d ít ět em 

st igma,  kt eré cyst ická fibróza způsobu je,  protože pacient y 

charakter ist ickým způsobem označu je.  Tě lo  je  nemocí změněno ,  dět i 

míva j í soudkovitý hrudník nebo  pa ličkovit é prsty.   Tento auto r st igma  

definu je jako  s it uac i,  ve kt eré osobnost  ne ní p lně spo lečensk y 

akceptována.  Je  t o  depr imujíc í st av a od lišu je  osobnost  od ost atních 

l id í v urč it é  soc iá ln í skup ině (P izz ignacco  a ko l. ,  2010,  

s .  139 -  140).  Harrop ř íká,  že rodiny s  dít ět em s  cyst ickou fibrózou 

byly d louho  viděny jako  dysfunkční kvů l i f inančním a soc iá lním 

problémům,  nadměrné ochraně,  kt erou rodiče zahr nu jí své nemocné  

d ít ě ,  soc iá ln í izo lac i,  poklesu ž ivo tní spoko jenost i rodiny,  poc itům 

viny,  úzkost i a  deprese,  a le stud ie prováděné v  pos ledních let ech 

ukazu jí,  že  vět š ina rod in je  navz dor y každodennímu  bo ji s  nároky,  

kt eré jim nemoc př ináš í,  pružných a schopných adaptovat  se  

na st resové s it uace  (Harrop,  2007,  s .  41) .  Whit e zdůrazňu je,  že   

pro úspěšný bo j s  chronickou nemocí je  dů lež it á  rodinná soudržnost   

a  adaptabi lit a .  Rod innou soudr žnost  Whit e de finu je jako  stupeň 

emocioná ln í vazby mez i č leny rodiny.  Tvrd í,  že d ít ě  vyrůst a jíc í  

v rodině,  kt erá ukazuje vět š í soudržnost ,  zároveň lépe spo lupracu je   

s  léčbou (Whit e  a ko l. ,  2007,  s .  101) .  Harrop dodává,  že  

ne júspěšně jš í ve zvládání managementu cyst ické fibrózy jsou  

f lexibi ln í rod iny,  kt eré jsou ot evřeny změnám (Harrop, 2007,  s.  41).  

Podle Whit e je  předpok ladem pro  úspěch vyváženost  mez i soudržnost í 

a  pružnost í  a t y rod iny,  kt eré ne jsou př íl iš  př ísné,  a le  ani př íl iš  

f lexibi ln í,  se ne j lépe  vypořáda jí se  st á le  se opaku jíc ím a zd louhavým 

charakterem léčby ( Whit e a ko l. ,  2007,  s.  101).   

Jak publ iku je Harrop, cyst ická fibróza může př inášet  sociá ln í izo lac i 

dět em i rodičům.  Dospě lí t ráví méně času s  přát eli a  někdy s i na jdou  

prác i doma,  aby se mo hl i o  d ít ě  lépe st arat .  Pro obě st rany je   

a le  lepš í,  když s i rod iče udrž í soc iá lní kontakty a pracu j í mimo  

domov.  Ze jména pro dosp íva j íc ího  je  výhodně jš í,  když má osoba,  
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kt erá o  ně peču je,  ješt ě ně jaký j iný zá jem,  protože to  jim př ináš í 

méně o mezení a  zákazů od rodičů,  což je  poz it ivní st ejnou mírou  

pro  zdravé i nemocné ado lescent y (Harrop,  2007,  s .  42) .  Pizz ignacco  

t aké zmiňu je,  že ze jména u menš ích dět í jsou rodiče soc iá lně  

izo lováni a  d ist ancováni od jiných spo lečenských funkc í,  jako  je  

zaměstnání,  pro to že musí dět em poskytovat  st álou péč i (P izz ignacco  

a ko l. ,  2010, s .  141).  Harrop popisu je vl iv cyst ické fibrózy na zdravé  

sourozence.  Vyrůst at  s  nemocným d ít ětem j im pod le ně j př ináš í jak  

pozit ivní,  t ak i negat ivní zkušenost i.  Takové dět i jsou soucitně jš í,  

to lerantně jš í,  empat ičt í,  v íce s i váž í vlastního  zdraví,  ž i j í v  rodině,  

kt erá vykazu je ve lkou soudržnost  a  jsou schopny zvládat  negat ivn í  

změny.  Na druhou st ranu se u nich mohou objevit  výchovné problémy 

jako  popudlivost ,  agres ivit a ,  úzkost ,  slabé výkony v e ško le nebo  

deprese (Harrop,  2007,  s .  42) .  Podpora rodiny je  pro  dět i s  cyst ickou 

f ibrózou ve lmi dů lež it á  a  hra je ro li i v  dodržování léčebného  režimu.  

Whit e  ř íká,  že  v př ípadě  dysfunkční rod iny po může  rodinná t erap ie  

z lepš it  obo jí,  jak  funkce rodiny,  t ak  i spo luprác i d ít ět e s  léčbou  

(Whit e a ko l. ,  2007, s .  101) .  

P izz ignacco  uvád í,  že možnost  provádět  léčbu do ma dět em umožňu je  

setkávat  se s  vrst evníky a p lnit  úko ly běžné pro  zdravé ve st e jné  

věkové kat egor ii (P izz ignacco  a ko l. ,  2010,  s .  139) .  Tento odborn ík  

dá le  ř íká,  že zahá jení ško lní docházky tvo ř í mezník v  ž ivo tě d ít ět e  

i v pohledu na sebe samotného  a na nemoc.  Když d ít ě  s  cyst ickou  

f ibrózou př ijde mez i zdravé vrst evníky,  začne vnímat  svou od lišnost  

od ost atních.  Dít ě zároveň ví,  že rozdí ly vid í i  spo lužác i,  z  čehož  

pramení stud (P izz ignacco  a ko l. ,  2007,  s .  573) .  Dle P izz ignacca dět i 

v kontaktu s  vrst evníky vnímaj í,  že  jsou menš í,  hubeně jš í,  čast ě j i 

kaš lou,  rychle ji se unaví a  berou ve lké  množství léků.  Tyto  fyz ické  

rozdíly však ne jsou jed iným důvodem,  proč jsou dět i od lišeny,  

st igmat izovány.  Ke st igma cyst ické fibrózy př isp ívá i j iná denn í  

rut ina způsobená léčbou (Pizz ignacco  a ko l. ,  2010,  s .  140).  Harrop 

zdůrazňu je,  že vzt ahy s  vrst evníky podporují rozvo j soc iá lníc h 

dovednost í,  zdravého  sebevědo mí a dobř í přát elé jsou podle ně j  
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hlavním zdro jem podpory pro  dět i s  cyst ickou fibrózou.  Bohuže l,  t ato  

chronická nemoc způsobu je problémy mez i vr st evníky.  Vztahy 

l imitu je jak o mezení běžných akt ivit ,  t ak ce lková změna ž ivo tního  

stylu způsobená léčebným rež imem.  Mez i problémy zt ěžu jíc í zapo jen í 

mez i ost atní pat ř í t aké vyřazení ze ško lních akt ivit  a  exkurz í.  Ško la  

nebývá  ocho tná zahr novat  dět i vyžadu j íc í spec iá ln í péč i do  svých 

č innost í,  možná z  důvodu léčebných opat ření,  rychle jš í únavy dět í 

nebo  jednoduše kvů l i nezna lost i nemoci (Harrop,  2007,  s .  42).  

P izz ignacco  ř íká,  že  u dět í s  chronickou nemocí se st řet ává zdravo tní 

a  vzdě lávac í syst ém.  T yto  sekto ry však ne jsou dobře propo jeny,   

což způsobu je problémy vět š inou ve  ško le,  protože zdraví má  

přednost .  Pot íže jsou  způsobeny nedost at ečnou komunikac í mez i  

ško lou a nemocnic í a  s labými vědo mostmi uč it e lů o  nemoci,  dá le  

častou hospit a lizac í dět í,  kt erá způsobu je absence ve ško le.  Dět i 

někdy kvů l i zameškaným hod inám nemo hou pro jít  do  dalš ího  ročníku  

(Pizz ignacco  a ko l. ,  2006,  s .  571).   

Dět i s  cyst ickou fibrózou nemají p roblémy jen s  vyučováním,   

a le zaž íva j í i po t íže mez i spo lužáky.  P izz ingacco  ř íká,  že dět i býva j í  

poplet ené způsobem,  jakým vrst evníc i  reagují na je jich od lišnost i  

a  prožíva j í st rach,  že nebudou spo lečensk y akceptovány,  což dá le  

vede k  úzkost i a  obavám ze soc iá lních int erakc í (P izz ignacco  a ko l. ,  

2010,  s .  140) .  Harrop uvád í,  že ost atní dět i mo hou být  nepřát e lské   

a  vysmívat  se (Harrop,  2007,  s .  42) .  Podle  P izz ignacca  fakt ,   

že některé př íznaky cyst ické f ibr ózy jsou vid it e lné (kaše l) ,  má  

bezprost řední vl iv  na mez il id ské vzt ahy a pos i lu je st igma a  stud.  

Přestože cyst ická f ibróza není nakaž livá,  v  soc iá ln ích kontaktech 

může obava z  nákazy hrát  st ejnou rol i,  jako  by nakaž l ivá byla  

(Pizz ignacco  a ko l,  2010,  s .  13 9) .  Harrop publiku je,  že  více než  

t řet ina dět í s  cyst ickou fibrózou ř íká ,  že se c ít í být  jiné než  

vrst evníc i.  Vět š ina dět í potom udává p roblémy př i z ískávání přát e l,  

a le  bez nich zaž íva j í o samělo st  a  st res (Harrop,  2007,  s .  42).  Jak 

uvád í P izz ignacco ,  vl iv  st igma  spo jeného  s  cyst ickou fibrózou je  

zvlášt ě kr it ický právě během dět ství a  dosp ívání,  pro tože jde   
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o  období,  kdy se fo r mují vzt ahy a ident it a  (Pizz ignacco  a ko l. ,  2010,  

s .  140) .  Harrop dodává,  že vzt ahy s  vrst evníky v dět ství hra j í  

dů lež itou ro li pro  schopnost  navazovat  a  udržovat  t rva lé vzt ahy 

v budoucnu (Harrop,  2007,  s .  42).  Pizz ignacco  dále publ iku je t vrzení,  

že pokud má d ít ě  s  cyst ickou fibrózou podporu přát e l,  ro st e úroveň 

soc ia lizace.  Socia l izace je  podle ně j  š iroké a důsledné uveden í 

jed ince do  vně jš ího  svět a a spo lečnost i a  závis í na int erakc i s  oko lím 

prost řednictvím opakovaných a  měníc ích se  s it uac í.  U  chronických 

nemocí je  soc ia l izace  ovl ivněna,  a  t o  v závis lo st i na době,  kdy se  

objevi ly pr vní př íznaky (P izz ignacco  a ko l. ,  2006,  s .  570 – 577) .  Jako 

da lš í podst atnou věc P izz ignacco  zmiňu je sd í lení podobných 

zkušenost í mez i l idmi,  kt eř í t rpí st e jným st igmatem.  Pro  pacienta   

i  jeho  rodinu je  vyměňování info r mac í,  pocitů  a obav s  da lš ími 

rodinami s  cyst ickou fibrózou ne jvýznamnějš í podporou.  Set káván í 

j im po máhá  c ít it  se  méně osamělí (P izz ignacco  a ko l. ,  2006,  s .  577 ;  

P izz ignacco  a ko l. ,  2010,  s .  141) .  Mez i problémy,  kt eré zt ěžu j í 

hledání přát e l dět em s  cyst ickou fibr ózou a je j ich zařazení do  

ko lekt ivu,  Harrop řadí i obavy rod ičů  a zdravých vrst e vníků,  že  

nebudou schopni zvládnout  zodpovědnost  st arat  se o  dít ě ,  kt eré 

pot řebu je spec iá ln í zdravo tnickou péč i.  Zmiňu je i nedost at ek empat ie  

spo lečnost i (Harrop,  2007,  s .  42).  Pizz ignacco  publ iku je přání dět í,  

že lidé oko lo  nich budou je j ich nemoc znát  (P izz ignacco  a ko l. ,  2006, 

s .  575) .  Protože jsou vzt ahy pro  dobrou kva l it u  ž ivo ta dů lež it é ,  dět i 

s  cyst ickou fibrózou se d le Harropa snaž í být  ve spo lečenské oblast i 

akt ivní,  zoufa le cht ě jí zapadnout  a  navzdory četným hosp it a l izac ím 

nikdy nest át  mimo (Harrop ,  2007,  s .  42) .  Pizz ignacco  publiku je,  že  

d ít ě  ve  ško lním věku  se  po třebu je c ít it  st e jně jako  spo lužác i.  

Používa j í k  tomu st rat egii,  kt erou t ento auto r  nazývá jako  

„nor malizování. “ Jde o  č innost i,  kt erými se dět i snaž í sníž it  rozd íly  

a  obrát it  svou exist e nc i bl íže k  t omu,  co  považu jí za no r máln í.  Proto 

dět i často  preferu j í udržet  info r mac i  o  tom,  že jsou nemocní,  

v t ajnost i (P izz ignacco  a ko l. ,  2006,  s .  576) .  V  pozdějš ím výzkumu se  

P izz ingacco  k  tomuto  tvrzení vrac í a  dodává,  že ut a jování nemoci je  
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rovněž způsob,  jak min imal izovat  st igma.  Prozrazení t a jemství je  

často  rezervováno  jen pro  ne jb ližš í přát e le (P izz ignacco  a ko l. ,  2010, 

s .  140) .  Dále P izz ignacco  označu je vynechávání léčby jako  způsob,  

kt erým se dět i vyhýba j í učení ostatních o  cyst ické fibróze   

a  zapomína j í a lespoň na chvíl i na  exist enc i nemoci.  Taky je t o  pro  ně  

cest a,  jak se c ít it  no rmální (P izz ignacco  a ko l. ,  2010, s .  141) .   

P izz ignacco  uvád í,  že dět i nezna j í j iný ž ivo t  než t en s  cyst ickou  

f ibrózou,  proto s i hleda j í způsoby,  jak se s  nemocí vyrovnat  

(Pizz ignacco  a ko l. ,  2006, s .  576).  Podle Harropa je  pro  dět i t o  

ne jhorš í,  co  jim nemoc př ináš í,  právě  negat ivní dopad do  soc iá ln í 

oblast i a  problémy,  kt eré jim způsobu je  v  navazování vzt ahů   

a  z ískávání přát e l (Harrop, 2007, s .  44).   
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3 Diskuze  

 

S  pokrokem v t erapii cyst ické f ibrózy je  st á le vět š í pozornost  

věnovaná t aké kva l it ě  ž ivo ta  nemocných dět í.  Bohuže l,  výzkumy 

zaměřené na toto t éma byly na lezeny pouze v  zahraničních zdro jích.  

Přestože i v České republ ice je  po  roce 1989 dostupná modern í léčba  

prodlužu jíc í dé lku ž ivo ta pac ientů a zavedení novorozeneckého  

screeningu na cyst ickou fibrózu v  roce 2009 znamena lo  pokrok  

i v časné d iagnost ice nemoci,  kt erá je  pro  budouc í ž ivo t  ve l ice  

dů lež it á ,  hodnocení kva l it y ž ivo ta je  zat ím v pozad í.   

Odborníc i ča sto  poukazují na špatnou in fo r movanost  d ít ět e o  jeho  

nemoci (Sawick i a  ko l. ,  2010, s .  466;  Bregnba l le a  ko l. ,  2006,  

s .  60; P izz ignacco  a ko l. ,  2006,  s .  573 ; Whit e  a ko l. ,  2007,  s .  97;  

Harrop,  2007,  s .  43) .  Z je j ich poznatků vyp lývá,  že zdravo tničt í 

pracovníc i by se měl i zaměř it  na poskytování in fo r mac í  ne jen 

rodičů m,  a le i dět em samotným a to  takovým způsobem,  aby byly 

pochopit e lné i pro  mladš í dět i.  Proto je  nutné info r mace poskytovat  

opakovaně a vždy brát  ohled na aktuá lní  věk d ít ět e.  Obzvlášť dů lež it é  

je  správně info r mo vat  dospíva j íc í,  protože v  tomhle věku d ít ě  

postupně přebír á p lnou zodpovědnost  za léčbu.   

P izz ingacco  a Sawick i zaznamena l i snahu  dosp íva j íc ích ovlivn it  

zdravo tní st av k  lepš ímu,  Sawick i zmiňu je vzestup ka lo r ického  

př íjmu,  kt er ým se snaž í  ko r igovat  aktuá lní zhoršení p l icní nemoc i   

a  P izz ignacco  publiku je,  že dosp íva j íc í se  snaž í spor tovat ,   

aby o vlivn i l i svů j vzhled  (P izz ignacco  a ko l. ,  2006,  s .  573 – 577 ;  

Sawick i a  ko l. ,  2010,  s .  42).  Tato  snaha se objevu je v  kont rastu 

s t vrzením,  že s  ro stoucím věkem se ce lková spo lupráce s  léčbou 

zhoršu je ( Arr ington-Sanders a  ko l. ,  2006,  s .  10; Harrop, 2007,  

s .  43; P izz ig nacco  a ko l. ,  2006,  s .  574; Whit e a ko l. ,  2007,  s .  97) .  

Možná,  že dospíva j íc í jsou ze všech věkových skup in ne jv íce  

zaměření na to ,  jak vypada j í,  proto  se právě  vzhled snaž í ovl ivn it .  

Také je  možné,  že dosp íva j íc í vyděs í  zhoršení zdravo tního  st avu,  
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proto se začnou více snaž it ,  zat ímco  v  období st abi l izace zdravo tního  

st avu se chova jí lehko myslně.   

Za j ímavé je ,  že autoř i s i vš ímaj í pozit i vního  vl ivu,  kt erý má  

vzá jemné  setkávání se s  da lš ími dětmi s  cyst ickou fibrózou 

(Bregnba l le a  ko l. ,  2006,  s .  60; P izz ignacco  a ko l. ,  2006,  s .  577;  

P izz ignacco  a ko l. ,  2010,  s.  141),  přestože  by se dět i po tkávat  

neměly,  aby s i nevyměňova l y bakter ie,  kt er ými jsou chronick y 

ko lonizované.  V tomto směru je  pro  dět i př ínosem modern í  

komunikační t echno log ie,  protože dět i s i vzá jemně mo hou vyměňovat  

zkušenost i přes t e le fo n nebo  int ernet .  Zároveň pro  rodiny nemo cných 

dět í je  př ínosné sd í lení zkušenost í,  pr otože vš i chni maj í podobné  

záž itky.  Mohou se c ít it  méně osamělí,  když z j ist í,  že i da lš í rodiny 

zaž íva jí st e jné st arost i.    
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4 Závěr  

 

Auto ř i,  kt eř í se  kva l it ou ž ivo ta dět í s  cyst ickou fibrózou zabýva j í,   

se shodu jí na  t om,  že je j í vnímání je  ovl ivněno  řadou fa kto rů.  Kva lit a  

ž ivo ta nezávis í pouze na zdravo tním st avu,  a le svou ro li hra je i věk,  

pohlaví,  rasa nebo  soc ioekonomický st a tus.  Abbo t t ,  Sawick i a  Modi 

zdůrazňu j í,  že zdravo tní st av není t o  samé jako  hodno ty p licníc h 

funkc í,  kt eré jsou dět em pravide lně kont ro lovány.  Vnímaná kva l it a  

ž ivo ta ko lísá v souvis lost i se zhoršováním nebo  z lepšováním 

zdravo tního  st avu,  př ičemž aktuá lní p l icní paramet r y  nehra j í ro l i 

(Abbo t t ,  2009,  s .  33; Sawick i a  ko l. ,  2010,  s .  40 -  42; Modi a ko l. ,  

2009,  s .  54) .   

O vl ivu věku  na rozd ílné vnímání kva l it y ž ivo ta Sawick i p íše ,   

že mladš í dět i j i  vnímají lépe,  jsou spoko jeně jš í se svým vhledem,  

neprož íva j í t o lik  negat ivních emocí  a  poc iťu jí menš í zát ěž  

způsobenou léčbou.  Podle ně j je  je j ich lepš í p sychický st av způsobe n  

t ím,  že cyst ické f ibróze rozumí méně než st arš í dět i (Sawick i a  ko l. ,  

2010,  s .  466) .  Bregnba l le souhlas í s  názorem,  že menš í dět i ma j í   

o  cyst ické f ibróze méně srozumite lných info r mac í než st arš í,   

a le  na rozd íl od Sawického  s i nemysl í,  že jim nižš í úroveň 

in fo r movanost i př ináš í poz it ivně jš í emoce.  Podle ně j je j ich nižš í 

zna lo st i způsobu j í úzkost  (Bregnba lle  a  ko l. ,  2006,  s .  60) .  I  dalš í  

odborníc i se shodu jí,  že úroveň info r mo vanost i dět í není vysoká a že  

existu je  souvis lo st  nižš ího  porozumění nemoci a  je j ím důs ledkům se  

s labš ím dodržování léčebného  rež imu  (Pizz ignacco  a ko l. ,  2006,  

s .  573; Whit e a ko l. ,  2007, s .  97; Harrop,  2007,  s .  43) .   

Auto ř i shodně publ iku j í negat ivní vl iv  vyšš ího  věku na dodržování  

léčebného  rež imu ( Arr ington-Sanders a  ko l. ,  2006,  s .  10; Harrop,  

2007,  s .  43; P izz ignacco  a ko l. ,  2006, s .  574; Whit e  a ko l. ,  2007,   

s .  97) .  Zároveň se shodu jí i na t om,  že k luc i spo lupracu j í s  léčbou  

lépe  než  d ívky.  Dá le odborníc i u  d ívek nacháze j í ho rš í psych ické  
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zdraví,  nižš í sebeúctu,  s ilně jš í poc it y napět í ( Abbo t t ,  2009,  s .  33; 

Hegar ty a ko l. ,  2008,  s .  466; Arr ington-Sanders a  ko l. ,  2006,  s .  6 .)   

S  je j ich s labš í spo luprac í s  léčbou souvis í i  lepš í vnímání vlastního  

vzhledu.  Spo lečnost  na št íhlost  u  dívek nahl íž í poz it ivně,  proto 

ne jsou to lik  t lačeny do  jíd la a  vysokokalo r ickou d ietu dodržují méně  

než k luc i,  pro  kt eré je  je j ich př í l iš  hubená post ava ve lkým probléme m 

(Quit tner  a  ko l. ,  2005,  s .  2353; Haver mans a ko l. ,  2006,  s .  5;  

Arr ington-Sanders a  ko l. ,  2006 ,  s.  9  -  10; Pat t erson a ko l. ,  2009,   

s .  47) .  Výž iva je  obecně ne js labš ím aspektem léčebného  rež imu,  p lně  

j i dodržuje jen as i 30% dět í.  Ne jmenš í  problémy napro t i tomu maj í 

př i už ívání pero rá lních léků (Harr op,  2007,  s .  43; Whit e   

a  ko l. ,  2007, s .  97) .   

Cyst ická fibróza je  často  vět ším problémem pro  rodiče než pro  dít ě  

samotné.  Co  se t ýče psychické oblast i,  rodiče s i mys l í,  že je j ich d ít ě   

se c ít í hůře,  než  tomu ve skutečnost i je .  Tento  rozpor  je  pat rně  

způsobený t ím,  že d ít ě  na rozdíl od svých rod ičů nezná j iný ž ivo t  než  

t en s  cyst ickou fibrózou a je  na  nemoc adaptované  (Haver mans a  ko l. ,  

2006 ,  st r.  4 –  5; Hegarty a ko l. ,  2008,  s .  462) .   

Rozdílné  závěr y př ináše j í auto ř i o  psychice  dět í.  Abbo t t  t vrdí,  že  

úroveň psychického  zdraví dět í s  cyst ickou fibrózou je st e jná jako   

u  zdravých vrst evníků a v  ado lescenc i se  nemoc dokonce  ukazu je jako  

prot ekt ivní fakto r  prot i psychia t r ickým poruchám ( Abbo t t ,  2009,  

s .  32) .  Jed ině  Bregnba l le nacház í výs ledky stud ií,  kt eré se  s  t ímto  

názorem shodu jí (Bregnba lle  a  ko l. ,  20 06,  s .  58) .  Dalš í odborníc i  

publ iku j í,  že  dět i s  cyst ickou fibrózou jso u úzkost livě jš í,  čast ě ji t rpí 

depresemi a poc iťu jí vět š í míru st resu  než zdraví jed inc i (Harrop,  

2007,  s .  41; Schmidt  a  ko l. ,  2009, s .  32; Whit e a ko l. ,  2007,   

s .  97 - 102; Bregnba l le a  ko l. ,  2006, s .  60) .   

Podpora rodiny a přát e l je  ne jdů lež it ě jš í předpok lad dobré kva l it y 

ž ivo ta dět í s  cyst ickou fibrózou (Abbot t ,  2009,  s .  33; Pat t erson  

a  ko l. ,  2009,  s .  47 ; P izz ignac co  a ko l. ,  2006,  s .  573 – 577;  Whit e   

a  ko l. ,  2007,  s.  101; Harrop, 2007, s .  42; P izz ignacco  a ko l. ,  2010,  

s .  140) .  Bohuže l,  t yto  dět i se set káva j í  kromě po t íž í se zdravo tním 
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st avem,  léčbou a psychickými problémy i s  t ěžkostmi v ko lekt ivu.  

Vnímají,  že jsou jiné než ost atní,  jsou čast ě ji vyřazeny ze spo lečných 

akt ivit  a  po týka j í se s  nezna lost í cyst ické f ibrózy ost atními 

(Pizz ignacco  a ko l. ,  2007,  s .  573;  P izz ignacco  a ko l. ,  2010,   

s .  140; Harrop, 2007, s .  42) .   

Auto ř i zabýva j íc í se kva l it ou ž ivo ta pop isu j í mno hé problémy,  kt eré 

dět i s  cyst ickou fibrózou muse j í denně zvládat ,  nakonec a le docháze j í  

k  závěru,  že s  dobrou podporou rod iny,  přát e l i  z dravo tníc h 

pracovníků jsou schopny vyrovnat  se s  t ěmito  t ěžkostmi a brát  

cyst ickou fibrózu jako  součást  svého  ž ivo ta (Pizz ignacco  a ko l. ,  

2006,  s .  576; Harrop,  2007,  s .  41; Abbo t t ,  2009, s .  32; Haver mans   

a  ko l. ,  2006, s .  5) .  
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