UNIVERZITA PALACKEHO V OLOMOUCI
FAKULTA ZDRAVOTNICKYCH VED

Ustav oSetrovatelstvi

Kamila Zouharova

Kvalita Zivota pacientii s Crohnovou nemoci

Bakalarska prace

Vedouci priace: Mgr. Lenka Neumannova

Olomouc 2023



Prohlasuji, Ze jsem bakalafskou praci vypracovala samostatné¢ pod vedenim mé
vedouci kvalifika¢ni prace pani Mgr. Lenky Neumannové a pouzila uvedené bibliografické

a elektronické zdroje, které jsou v praci fadné citovany.

Olomouc

Kamila Zouharova



Rada bych podekovala vedouci mé bakalarské prace Mgr. Lence Neumannové za

odborné vedenti, viely pfistup a cenné rady.



Anotace

Typ prace: Bakalarska prace

Téma prace: Osetrovatelska péCe o pacienty s onemocnénim gastrointestindlniho
traktu (Crohnova nemoc)

Nazev prace v CJ: Kvalita zivota pacienti s Crohnovou nemoci

Nazev prace v ANJ: Quality of life in patients with Crohn's disease

Datum zadani: 2022-11-22

Datum odevzdani: 2023-4-29

Vg, fakulta, astav: Univerzita Palackého v Olomouci
Fakulta zdravotnickych véd

Ustav oSetfovatelstvi

Autor: Zouharova Kamila

Vedouci: Mgr. Lenka Neumannova

Oponent:

Abstrakt v CJ: Cilem prehledové bakalarské prace je sumarizovat aktualni dohledané

publikované poznatky o specifikdch oSetfovatelské péCe o pacienty s onemocnénim
gastrointestinalniho traktu, a to konkrétné o pacienty s Crohnovou nemoci (CD). Cil
bakalafské prace je specifikovan ve dvou dil€ich cilech. Prvnim cilem bylo zjisténi dopada
Crohnovy nemoci na kvalitu Zivota pacienti. Kvalita Zivota je u pacientd s CD ve velké mife
snizena. Crohnova nemoc zasahuje do mnoha oblasti zivota nemocného, a to se vyrazné
projevi v kvalité zivota kazdého jedince. Vlivem tohoto onemocnéni dochéazi k Castym
zménam a omezenim v kazdodennich aktivitach a fungovani pacienta. Crohnova nemoc a jeji
symptomy maji negativni dopad na psychicky stav pacienta, volnocasové aktivity, pracovni
zafazeni, sexualitu, t€hotenstvi, a také na socidlni a rodinné vztahy. Druhy cil se zabyva
zjisténim vyznamu edukace a poskytované péce u pacientii s Crohnovou nemoci. Pro pacienty
s diagndézou CD je tézké piijmout fakt, ze neexistuje ucinna lécba a uplné vyléceni této
nemoci, coz muze byt velmi zniCujici. Proto je velmi dulezité poskytnout pacientim
adekvatni edukacni a psychologickou podporu, aby se vyrovnali s negativnimi dopady své
nemoci a piijali omezeni v riiznych aspektech zivota. Pfijeti nemoci hraje vyznamnou roli pro
spravné fungovani osob s Crohnovu nemoci v mnoha oblastech. Vzhledem k charakteru
nemoci, invalidizujicim symptomim, relapsim i remisim je zdsadni spoluprace
multidisciplindarniho tymu, sestaveného z odbornikii a specialisti, ktefi jsou schopni

profesionalné reagovat na potieby pacienti a zvysi tak jejich povédomi o Crohnové nemoci.



Optimalni péce o tyto pacienty vede k remisi, zabranuje relapsu onemocnéni a komplikacim
souvisejicim s 1écbou. Zminéné informace v bakalarské praci mohou vyuzit vSeobecné sestry
pii poskytovani kvalitni oSetfovatelské péce a emocionalni podpory, nebo také muzou mit
ulohu vyukového materialt pro studenty ¢i absolventy zdravotnickych obori. Muze byt také
pfinosem pro pacienty s idiopatickymi stfevnimi zanéty nebo pro vefejnost ¢i blizké okoli
pacienta, aby 1épe pochopili podstatu zavazného onemocnéni a uvédomili si vSechny
negativni dopady, se kterymi osoby s CD musi vyporadat. Pro tvorbu teoretickych
vychodisek byly dohleddny a ndsledné pouzity relevantni dokumenty z elektronickych
védeckych databazich EBSCO, PubMed, Wiley Online Library a Ovid.

Abstrakt v AJ: The aim of this bachelor thesis is to summarize the current published
knowledge about the specifics of nursing care for patients with gastrointestinal tract diseases,
specifically for patients with Crohn's disease (CD). The aim of the bachelor thesis is specified
in two sub-objectives. The first aim was to determine the impact of Crohn's disease
on patients' quality of life. Quality of life is greatly reduced in patients with CD. Crohn's
disease affects many areas of a patient's life, and this will greatly affect the quality of life
of each individual. There are frequent changes due to this disease and limitations in the
patient's daily activities and functioning. Crohn's disease and its symptoms have a negative
impact on the patient's psychological state, leisure activities, employment, sexuality,
pregnancy, and social and family relationships. The second aim is to identify the importance
of education and care provided to patients with Crohn's disease. It is difficult for patients
diagnosed with CD to accept the fact that there is no effective treatment and complete cure for
this disease, which can be very devastating. Therefore, it is very important to provide patients
with adequate educational and psychological support to help them cope with the negative
effects of their disease and accept limitations in various aspects of their lives. Acceptance
of the disease plays a significant role in the proper functioning of persons with Crohn's
disease in many areas. Due to the nature of the disease, the debilitating symptoms, relapses
and remissions, the collaboration of a multidisciplinary team composed of experts
and specialists who are able to respond professionally to patients' needs is essential to increase
their awareness of Crohn's disease. Optimal care for these patients leads to remission,
preventing disease relapse and treatment-related complications. The information mentioned
in the bachelor thesis can be used by general nurses in providing quality nursing care
and emotional support, or can also have the role of teaching material for students or graduates
of health care disciplines. It can also be of benefit to patients with idiopathic bowel

inflammation or to the public or the patient's close family to better understand the nature



of the serious illness and to be aware of all the negative impacts that persons with CD have
to deal with. Relevant documents from the electronic scientific databases EBSCO, PubMed,
Wiley Online Library and Ovid were retrieved and subsequently used to develop
the theoretical background.
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Uvod

Chronické onemocnéni zasahuje do vSech aspektd zivota. Promita se v osobni,
pracovni i socialni roviné nemocného a postupem Casu dochézi k naruseni zivotni rovnovahy,
veetné psychické a fyzické pohody. Predstavuje obrovskou a rostouci zatéz pro jednotlivce,
rodinu, spoleCnost a stejné¢ tak i pro systémy zdravotni péce. Pacienti jsou pravidelné
vystavovani naroCnym  situacim, kterd chronickd onemocnéni obnasi. Dochézi
tak k negativnimu ovlivnéni jejich kazdodenni cinnosti, snizeni schopnosti sebezvladani
nemoci a vyznamnému naruseni kvality zivota nemocného (Wai-Chi CHAN, 2021, s. 129).

IBD je zkratka anglického vyrazu Inflammatory Bowel Disease neboli idiopatické
stfevni zanéty. Jedna se o skupinu chronicky autoimunitnich onemocnéni postihujici zazivaci
trakt. Zanétlivé onemocnéni stiev se v zasad€é tyka dvou hlavnich kategorii chronickych
recidivujicich zanétlivych onemocnéni. Do této skupiny zanéti se fadi zejména Ulcer6zni
kolitida a Crohnova nemoc (Wui Cho, Won You, Hyuk Oh, 2021, s. 157). Crohnova nemoc
(dale CD) je recidivujici chronicky zanét postihujici kteroukoli oblast gastrointenstindlniho
traktu od dutiny Ustni az po konecnik (Bortlik, 2018, s. 643). Zasahuje segmentarné rtizné
Casti travici trubice, nejCastéji oblast distalni Casti tenkého stfeva a proximalniho tlustého
stfeva (Smith, Harris, 2014, s. 37). PoCatecni zanétlivy proces pokryva sliznici a pronikd do
zbyvajicich vrstev stény traviciho traktu. To nasledné vede ke stfevni fibroéze a destrukci
(Gawor, Lelek, Scisto, 2021, s. 34). Zacatek nemoci byva obvykle diagnostikovan
v mladém veku pacienta, zaCind v obdobi adolescence, ve véku 15 az 25 let, ale jsou
postizeny vsSechny vekové kategorie (Cuching, Higgins, 2021, s. 70). CD je v zasade
progresivni onemocnéni, které doprovazi Siroké spektrum zavaznosti a Casto vyzaduje
chirurgicky zakrok anebo celozivotni udrzovaci 1é¢bu pomoci 1é¢iv. Pribéh nemoci je Casto
proménlivy a dochazi k nahodnym zménam, které byvaji pro pacienty nepredvidatelné (Wui
Cho, Won You, Hyuk Oh, 2021, s. 164). Onemocnéni je charakterizovano stfidajicimi
se remisemi a relapsy, Casto s nutnosti hospitalizace nebo dokonce operace. Remise je stav,
pfi kterém dochazi samovolné ¢i vlivem terapie k vymizeni symptomd nemoci a je primarnim
cilem v 1écbé CD. Ve fazi relapsu dochazi ke vzplanuti symptoma nemoci, které vyzaduji
upravu 1écby, hospitalizaci nebo nutnost operace (Wui Cho, Won You, Hyuk Oh, 2021,
s. 163).

Pacienti s Crohnovou nemoci maji rozsahlou skalu projevi. Typickymi pfiznaky
nemoci jsou prijem, kieCovité bolesti bficha, ztrata hmotnosti, snizena chut’ k jidlu, zmény

télesné teploty, unava atd. CD je systémové onemocnéni, které prevazné postihuje



gastrointenstinalni trakt, avSak témér u 25 % pacientli, byly pozorovany i extraintestinalni
projevy, zejména postizeni kloubt, kiize a o¢i (Bortlik, 2018, s. 643).

Presna etiologie CD je dosud nezndmad, ale jednd se predevSim o multifaktorialni
patogenezi (Kupka, Simov4, Martinek, 2014, s. 635). Existuje nékolik faktord, které
se podileji na vzniku nemoci (napf. zména stravy, koufeni, uzivani urcitych 1éku, vystaveni
znecisténi ovzdusi, nedostatek vitaminu D, stres a deprese). Jedna se predevsim o genetickou
predispozici, poruchu homeostidze mezi strevnim mikrobiomem a hostitelskym organismem.
(Bortlik, 2018, s. 643). Interakce zminénych faktori u predisponovanych osob vede
k nadmérné a nedostateCné tlumené reakci imunitniho systému a zpusobuje rozvoj
chronického zanétu stén traviciho traktu. Disledkem je ztrata funkce stfeva (Kofla-Diubacz,
Pytrus, Akutko, 2022, s. 1).

Vzhledem k tézké povaze Crohnovy nemoci, jsou tito pacienti ohrozZeni snizenou
¢i zhorSenou kvalitou zivota. Slozitost této nemoci vyzaduje individualné zvoleny pfistup
zaméfeny na pacienta, ktery se vyznacuje dlouhodobou koordinaci multidisciplindrniho tymu
a spravnou edukaci pacienta, nezbytnou k tomu, aby se pacienti mohli zapojit do procesu
rozhodovani o moznosti 1é¢by a spolupodilet se na zlepSovani svych zdravotnich vysledkd.
Adherence pacientd s Crohnovou nemoci je stale dilezit€js$i pro zlepSeni dodrZovani
l1écebného rezimu, zdravotnich vysledka a kvality zivota napf. uleva od symptoml nemoci,
zachovani zivotniho stylu pacienta (Cramn, Nieboer, 2015, s. 246-247). Pro zvySeni kvality
zivota pacienti s CD je podstatné pochopeni a akceptace této nemoci, kterd bude pacienty
doprovazet a nasledné ovliviiovat cely zivot. V souvislosti s vySe uvedenou problematikou
a na zakladé téchto tvrzeni si lze polozit otazku: Jaké jsou aktualni poznatky o kvalité zivota
pacientt s Crohnovou nemoci a je témto pacientim poskytovana adekvatni edukace a péce?

Cilem bakalarské prace je sumarizovat aktudlni dohledané publikované poznatky
o specifikach oSetfovatelské péCe o pacienty s onemocnénim gastrointestinalniho traktu,
a to konkrétné o pacienty s Crohnovou nemoci. Nasledné je cil specifikovan ve dvou dil¢ich

cilech.

Dil¢imi cili jsou:
1. Sumarizace dopadu Crohnovy nemoci na kvalitu zivota pacienti v oblasti
kazdodennich Cinnosti, sexuality, t€hotenstvi a psychického stavu pacienti

2. Ustanoveni vyznamu edukace a poskytované péce u pacienti s Crohnovou nemoci



Pred tvorbou bakalarské prace byly prostudovany nasledujici publikace:

FIORINO, G., ALLOCCA, M., CHAPARRO, M., et al. 'Quality of Care' Standards
in Inflammatory Bowel Disease: A Systematic Review. Journal of Crohn's and
Colitis [online]. 2019, 1 (13), 127-137 Dostupné z: https://academic.oup.com/ecco-
jec/article/13/1/127/5181323?ogin=false

FIORINO, G., LYTRAS, T., YOUNGE, L., et al. Quality of Care Standards in Inflammatory
Bowel Diseases: European Crohn's and Colitis Organisation [ECCO] Position
Paper [online]. 2020, 14 (8), 1037-1048 Dostupné z: https://academic.oup.com/ecco-
jec/article/14/8/1037/5730297?1ogin=false

HAZUKOVA, M. 2020. Psychologicky pravodce pacienta pii idiopatickych stfevnich
zanétech (Crohnova choroba a ulcerézni kolitida). Praha: Pacienti IBD, 38 s. ISBN 978-80-
907566-1-8.

LUKAS, M. 2020. Idiopatické stfevni zanéty: nové trendy a mezioborové souvislosti. Praha:

Grada Publishing, 248 s. ISBN 978-80-271-1208-1.

MATEJKOVA, P., BORTLIK, P.2021.Vsechno, co jste chtéli védét o idiopatickych
sttevnich zanétech, ale bali jste se zeptat: 1. a II. dil. 3. vydani, 1. vydadni v tomto souboru.

Praha: Pacienti IBD, 162 s. ISBN 978-80-907566-5-6.
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1. Popis reSerSni ¢innosti
V nasledujicim textu je podrobné popsana reSerSni cCinnost, podle které doslo

k dohledani zdrojt pro tvorbu této bakalaiské prace.

ALGORITMUS RESERSNI CINNOSTI

VYHLEDAVACI KRITERIA

Klicova slova v CJ: Crohnova nemoc, kvalita Zivota pacienta, vnimani nemoci
Klicova slova v AJ: Crohn's disease, patients quality of life, perception of illness

Jazyk: Cesky, anglicky
Obdobi: 2013-2023
Dalsi kritéria: téma, dostupnost celého textu, recenzovand periodika, neplaceny pristup

J

DATABAZE:
Ovid
EBSCO
PubMed
Wiley Online Library

J

Nalezeno 374 ¢lanku. Vyrazeno 324 clanku.

4

VYRAZUJICI KRITERIA:
- duplicitni ¢lanky
- Clanky nespliiujici kritéria
- cClanky neodpovidajici predem stanovenym cilim prace
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SUMARIZACE VYUZITYCH DATABAZI A DOHLEDANYCH
DOKUMENTU:
Ovid- 6 zahrani¢nich ¢lanka
EBSCO- 18 zahrani¢nich ¢lanka, 3 Ceské Clanky
PubMed- 15 zahrani¢nich clankt
Wiley Online Library- 8 zahrani¢nich ¢lanka
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2. Piehled publikovanych poznatki

Crohnova nemoc je chronické onemocnéni vyzadujici celozivotni 1écbu a péci.
Pacienti s Crohnovou nemoci pocituji zna¢né fyzické a psychické dopady, které negativné
ovliviiuji jejich kvalitu zivota. CD se promita ve vSech oblastech kazdodennich aktivit a stava
se tak neodmyslitelnou soucasti zivota pacientli, ktefi se musi pfizpisobit novému
chronickému stavu tohoto onemocnéni. Nenaplnéné potieby pacientd tykajicich se jejich
symptomu maji negativni dopad na jejich zaméstnani, partnerstvi, sexualni ¢i spoleCensky
zivot a jiné (Burkhalter, Stucki-Thiir, David, 2015, s. 129). Ziskavanim veédeckych poznatka
o osobnich zku$enostech a socialni podpofe osob s CD muize zdravotnickym pracovnikiim
pomoci zaujmout holisticky pfistup a §irsi pohled na vnimani problémi tohoto onemocnéni
k pacientim (Garcia-Sanjuan, Lillo-Crespo, Richart-Martinez, 2017, s.354). K poskytovani
adekvatni 1écby je zasadni efektivni koordinace spoluprace multidisciplinarniho tymu, vcetné
vSeobecné sestry, ktera hraje klicovou roli v edukaci, poradenstvi a psychické podpoie

pacienta a jeho rodiny (Simian, Flores, Quera, 2020, s. 16).

2.1 Kvalita zivota pacientii s Crohnovou nemoci

Crohnova nemoc ma velky dopad na psychickou i fyzickou pohodu pacienta a klade
znané naroky na zvladani kazdodennich aktivit. 1 pfes to, ze mnoho pacienti
s CD je schopno vést priméfené normalni zivot, je zde stale vésti zastoupeni téch, kterym
diagnéza a pokracujici povaha nemoci vyznamné ovlivnily kvalitu zivota (Rosso, Alami,
Armandi, 2021, s. 230). Diagnoza chronického onemocnéni je traumatizujici zazitek, ktery
dramaticky méni zivot pacienta a vyzaduje pfijeti omezeni v mnoha oblastech (Otrebski,
Krupa-Nowosad, 2022, s. 84). Crohnova nemoc se tedy vyznacuje znaénym zhorSenim
kvality zivota a vyznamné ovliviiuje kazdodenni zivot pacienta, a to nezavisle na tom, jaka
faze onemocnéni probiha. Pacient vnima strach z mozného vzniku neptedvidatelného rizika
vzplanuti nemoci ¢i ze vzniku komplikaci, které zapfi€iniuji ovlivnéni a nasledné naruSeni
socialnich a osobnich vztaht. Faze relapsu a remise onemocnéni jsou v klinickém pribéhu
CD pomérné Casté. Behem aktivnich fazi onemocnéni, které byvaji vétSinou necekané a nelze
je predvidat, se pacient potyka s pretrvavajici neptijemnou zanétlivou aktivitou stfev spojenou
s jednim nebo vice invalidizujicimi symptomy jako jsou napf. bolesti bficha, kieCe, prajem,
teplota, slabost aj. To negativné ovliviiuje pacientovu psychickou a fyzickou pohodu,

pracovni schopnosti, socidlni a sexudlni vykonnost (Otrebski, Krupa-Nowosad, 2022, s. 84).
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Jak uz bylo zminéno, zanétliva onemocnéni stfev nejcastéji postihuji osoby mladsiho

véku, které chtéji byt profesné aktivni, chtéji studovat, setkavat se s prateli a zakladat
rodinu. Nemoc tyto cile Casto ztézuje nebo dokonce znemoziiuje. Béhem obdobi remise, kdy

nastava tzv. zklidnéni nemoci a symptomy se neprojevuji, tak 1 v této fazi nemoci pacient
Casto pocituje obavy, strach a permanentni nejistotu. Témér polovina pacientd s CD uvadi
psychické poruchy zpisobené takovym chronickym onemocnénim, které je vnimano jako
zat€zujici stav omezujici kazdodenni aktivity (Vegni, Gilardi, Bonovas, 2019, s. 418-419).
Pacienti bézné mivaji pocity nejistoty z nedostatku informaci, nebo z nedosazeni plného
potencidlu a obavy z béznych aktivit, které byvaji zapficinéné napt. ztritou energie, bolesti,

nekontrolovatelnym tnikem stolice atd.

2.1.1 Vlivsymptomu nemoci na bézné aktivity pacienta

Vnimani nemoci pacientem velmi ovliviuje to, jak pfijme a nasledn€ se ptizpusobi své
nemoci. Kazdy pacient je individudlni bytost, ktera charakterizuje své vlastni emocionalni
a kognitivni vniméni nemoci (Vegni, Gilardi, Bonovas, 2019, s. 418-419). Dle explorativniho
kvalitativniho vyzkumu od Dibleyho a kol., jsou v dusledku pfitomnosti symptomt Crohnovy
nemoci ovliviiovany schopnosti a bézné denni Cinnosti pacienti. Cilem tohoto vyzkumu bylo
porozumét, jak lidé s chronickymi stfevnimi zanéty zazivaji a zvladaji symptomy (Dibley,
Khoshaba, Artom, 2021, s. 3331).

Pozornost byla vénovana tfem konkrétnim projevim nemoci a to unavé€, bolesti
a naléhavosti vyprazdiovani stfev (oznaceni pro problém s kontrolou odchodu stolice, véetné
fekdlni inkontinence). Zminéna vyzkumna studie se ddle zabyvala zkuSenostmi pacientd
s negativnim dopadem pfiznakl, pozitivnim pfevzetim kontroly, hledanim a pfijimanim
podpory. Respondenti této vyzkumné studie popsali své zkuSenosti s nepiijemnymi projevy
CD, které vedly k omezeni jejich volnocasovych aktivit, sportu, pracovni €innosti a dalSich
oblastech kazdodenniho Zivota. Respondenti uvedli, ze musi pfizpasobit svij spoleensky
zivot jejich aktudlnimu zdravotnimu stavu. Uvédomili si, ze se vyhybali spoleCenskym
aktivitdim, ¢imz dochazelo k omezeni ¢i vymizeni socialniho kontaktu s okolim. Neé&ktefi
zaznamenali frustraci ze sportovnich aktivit a cviceni, z divodu neustalého nutkani na toaletu.

Nékolik respondentd provedlo i Gpravy ve svém pracovnim zivot€. Nektefi méli praci
na CasteCny uvazek, jini pracovali z domova, nebo meéli flexibilni pracovni dobu. Mnozi
respondenti také zménili svij typ zaméstnani, protoze nebyli schopni zvladat jejich nepfiznivé

symptomy nemoci. Pracovni prostfedi pro né bylo obzvlasté stresujici, protoze se v ném
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necitili bezpecné¢ a pohodlné. Také hlasili obavy zunavy, kterd vede k nedostateCnému
vykonu v praci. Crohnova nemoc ovliviluje pracovni vykon a nasazeni pacienta. Zaméstnani
je dualezité pro pocit uziteCnosti, udrzovani sebeucty pacienta a kontaktd ve spoleCnosti.
Jakékoliv snizeni pracovniho nasazeni v zaméstnani, pfipadné ztrata zaméstnani, muzou byt
pro pacienta velmi narocné.

Zminéné symptomy zapfiCinily také negativni dopad na intimni Zivot respondenti.
Uvadeéli zejména snizeni libida, z divodu Unavy a vycCerpani. Tyto aspekty vyvoldvaji
permanentni nejistotu a maji Skodlivy vliv na duSevni zdravi pacienta a na zhorSeni kvality
zivota (Dibley, Khoshaba, Artom, 2021, s. 3331-3336).

ZkuSenosti respondentd s pievzetim kontroly nad svymi symptomy byly
reprezentovany dvéma zpusoby. Prvni postoj zahrnoval sebehodnoceni, které ovliviiovalo
jejich postoj k situaci a druhy postoj predstavoval praktické pojeti kontroly vytvorenim
strategii. Respondenti uvedli nékolik pozitivnich momentu, které se staly zlomovymi body
v jejich zivote a nasledné uznali, ze je potfeba néco zménit. VéEtSina z dotazovanych,
siuvédomilo, ze pokud neudélaji zménu a nezvoli jiny typ zaméstnani, budou vystaveni
neustdle stresovym situacim. Akceptace onemocnéni byla kli¢ova pro zlepsSeni kvality zivota
pacientd s Crohnovou nemoci. V ptipad€, kdy si respondenti zvolili vhodnou strategii, mohlo
nasledné dojit k akceptaci nemoci a t€chto konkrétnich symptoma.

Respondenti uvedli nékolik praktickych strategii, které jim pomahali tyto symptomy
zvladnout a kontrolovat. Mnozi méli naucené postupy, jak se vyporadat se stresem a tzkosti,
ato zejména fyzickou aktivitou napf. joga a dirazem na psychickou péci prostiednictvim
meditace.

Kromé vnimani fyzickych ptinost, mnozi zaznamenali i pfinosy pro dusevni pohodu.
Dilezitym krokem bylo i zachovani kontroly nad emocnimi projevy pacienti. Tato strategie
zahrovala sledovani uUrovné aktivity, aby se zajistilo omezeni vyskytu nepiijemnych
pfiznakd. Jedna z respondentek podnikla pozitivni kroky k udrzeni kontroly nad dnavou tak,
ze si nastavila své individualni tempo préce, aby zabranila nutkani pracovat rychleji a naplno.
Ke zvladani vyskytu nepfijemnych pfiznakd, jako je bolest, se nékterym osvédcilo pouziti
tepla pomoci teplych koupeli, vyhiivanych polstarki nebo 1dhvi s teplou vodou (Dibley,
Khoshaba, Artom, 2021, s. 3336-3338).

Chronické onemocnéni je pro ¢lovéka velmi stresujici a tiziva situace. Jakakoli pomoc
v této situaci hraje nezastupitelnou roli. Nékdy je velmi obtizné porozumét tomu, jak
se nemocnd osoba citi a ¢im si prochazi. Hledani podpory a ziskani porozuméni ma vyznamny

vliv na zivot s Crohnovou chorobou. Lidé, ktefi maji oporu ve svych blizkych, 1épe snaseji
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své onemocnéni po psychické strance. Respondenti popsali mnoho zpusobu v hledani
podpory ke zvladnuti svych symptomua tUnavy, bolesti ¢i naléhavosti. Sdileni svych pocita
o CD povazuji za velmi pifinosné. Bylo pro né velikou ulevou, nemuset se pietvarovat
a neustale skryvat své pocity. Vyhledavali pomoc z mnoha zdroju, vCetn€ rodiny, pratel nebo
Siroké verejnosti, ale ne vzdy se Ucastnici setkali s pozitivni odezvou. Jejich okoli nedokazalo
vnimat a porozumét zavaznosti pfiznaki a nebyli schopni pochopit, jaky omezujici dopad
maji na bézné fungovani v zivoté. Neéktefi uvadéli i nevstficné a nepodporujici postoje
ze strany zameéstnavatelt a kolegu z prace. Setkali se se zaméstnavateli, ktefi byli netGstupni,
ato u respondenti vyvolalo obavy, ze chronické onemocnéni by mohlo mit Skodlivy vliv
na jejich kariéru.

Naopak néktefi respondenti sdélili pozitivni odpovédi zaméstnavatelt, ktefi byli
flexibilni a umoznili ucastnikim fesit problémy spojené s jejich nemoci a symptomy. Béhem
aktivni faze nemoci jim bylo umoznéno flexibiln€ pracovat z domova. Také socialni sité byly
povazovany za prospésné. Prostfednictvim internetovych chatovacich mistnosti a webovych
stranek podpory se mohli ucastnici dozvédét nové informace o 1écbé IBD a souvisejicich
pfiznacich. Respondenti se jednoznacné€ shodli, ze vzdjemné sdileni potizi s osobou trpici
stejnymi problémy bylo velmi néapomocné. Na osobnich setkdnich prostfednictvim
podpurnych skupin si pacienti mohli vzajemné piedavat své zkuSenosti se zvladanim nemoci
a ziskat tak pochopeni a doporuceni, jak dale zdolavat prekazky CD. VSichni respondenti,
ktefi uvedli podparné reakce pii sdileni informaci o své nemoci a symptomech, povazovali
tyto interakce za velice pfinosné. Védomi, ze je moznost vyuziti podpory, bylo pro ucastniky
uklidriujici. M¢li pocit, ze jim okoli nasloucha (Dibley, Khoshaba, Artom, 2021, s. 3338-
3339). Sdileni svého piibéhu s lidmi, kteti maji podobné zdravotni problémy je tedy zasadnim
zdrojem dusSevni a socialni podpory (Rosso, Alami, Armandi, 2021, s.231).

Vysledky této vyzkumné studie dokazuji, ze Crohnova nemoc a zminéné symptomy
meély na zivoty vSech dotazanych vyznamny negativni dopad. Béhem nemoci dochazi
k ptisobeni mnoha negativnich a pretrvavajicich symptomut na emocionalni a fyzickou pohodu
pacienta, které je mohou nasledné omezovat ve spoleCenskych, pracovnich tak intimnich
oblastech zivota (Dibley, Khoshaba, Artom, 2021, s. 3339-3340).

Unava, bolest a naléhavost jsou pro pacienty problematické, a to zejména v jejich
kombinaci. Kazdy symptom a reakce plodi dalsi, je to jako fetézova reakce (Dibley,
Khoshaba, Artom, 2021, s. 3340). Respondenti nebyli schopni popsat symptomy nemoci
jednotliveé, své zkuSenosti s unavou, bolesti a naléhavosti vnimaji, jako zaCarovany kruh

a nekonecny kolob¢h, ktery prozivaji kazdy den (Dibley, Khoshaba, Artom, 2021, s. 3334).
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Symptomy CD se vzajemné kumuluji a jen ziidka se vyskytuji izolované. Dané informace
naznacuji, ze cileni pouze na jeden symptom nemoci pravdépodobné nebude Uspésné a mély

by byt feSeny soucasné (Dibley, Khoshaba, Artom, 2021, s. 3340).

2.1.2 Dopad Crohnovy nemoci na psychicky stav pacienta

Plisobeni Crohnovy nemoci ma nepfiznivy vliv na vnimani a zvladani nemoci
u pacienti ve srovnani s béznou populaci (Knowles, Gass, Macrae, 2013, s. 345-347).
ZhorSené vnimani nemoci vyvoldva v pacientech vys§i duSevni a emocionalni napéti, které
nasledné vede ke snizeni kvality Zivota. Pacienti s IBD ¢asto pocit'uji psychické utrpeni kvili
komplexnim interakcim mezi biologickymi mechanismy, osobnostnimi aspekty a naro¢nym
procesem psychosocialni adaptace na toto chronické onemocnéni. Ve srovnani s béznou
populaci je prevalence uzkosti a deprese u pacientd s IBD az 3krat vys$si, a to zejména
u jedinch s aktivni fazi nemoci. Existuji také urcité dikazy, ze vyssi trovné€ psychického
stresu piedpovidaji vy§si miru recidivy Crohnovy nemoci. Ve vyzkumnych studiich byly
identifikovany pfiznaky deprese a uzkosti jako rizikové faktory pro ¢asnou klinickou recidivu
a zavazng&j§i onemocnéni (Freitas, Andreoulakis, Alves, 2015, s. 6714-6715). Uzkost byla
spojena se zvySenou depresi. Pacienti uvedli niz§i sebevédomi v souvislosti s vnimanim
vlastniho téla a niz§i sexualni uspokojeni (Knowles, Gass, Macrae, 2013, s. 345-347). Naopak
Panara a kol., zjistili, ze aktivni onemocnéni predikovalo rozvoj deprese (Panara, Yarur,
Rieders, 2014, s.808). Morbidita souvisejici s IBD muze prispivat k depresi prostiednictvim
negativniho kognitivniho zpracovani zazitku, coz se miize projevit jako nizké sebevédomi,
pocit nedostatku kontroly nad nemoci a jejimi symptomy (Clark, Srinath, Youk, 2014, s.570).

Crohnova nemoc predstavuje i znacné riziko u pacientd v mladém veéku. Adolescenti
maji az 4,6krat vyss$i pravdépodobnost vyskytu uzkosti anebo deprese ve srovnani
se zdravymi vrstevniky a tvofi pfiblizné 25 % diagnoz idiopatickych stfevnich zanétu.
Vyrovnat se s CD muze byt pro dospivajici jedince zvlasté obtizné. Nepiedvidatelna povaha
nemoci a nepfijemné symptomy mohou zapfiCinit negativni dopad na sebevédomi, funkcni
schopnosti a mezilidské vztahy nemocného. Depresivni symptomy jsou vyznamnym
problémem, protoze pacienti s IBD, ktefi trpi depresi maji vyznamné& zhorSenou kvalitu zivota
a je u nich zvySené riziko sebevrazedného chovani. Vzhledem k t€émto zavaznym
a potencionalné nevratnym dusledkim je dulezité aktivné identifikovat pacienty s rizikem
uzkosti ¢i deprese, aby bylo mozné poskytovat v€asné intervence a psychologicka vysetfeni

(Guilfoyle, Gray, Hetrzer-Maddux, 2014, s. 965).
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IBD ma recidivujici prubéh s nepredvidatelnymi a potencialné zavaznymi vzplanutimi,
které Casto vyzaduji intenzivni 1écbu, hospitalizaci a vyznamné zmény v rutin€ pacient. Tyto
faktory souvisejici s onemocnénim mohou pfispivat k psychosocidlnimu stresu
u IBD. Dikazy navic naznaCuji, ze psychicky stres vede k negativnim vysledkim
u chronickych zdravotnich stavii a snizuje kvalitu zivota pacientl tim, ze zesiluje zatéz
symptomu, snizuje adherenci k 1écbé a zvySuje invaliditu (Freitas, Andreoulakis, Alves,
2015, s. 6714-6715). Tyto vSechny aspekty jsou spojeny s horsi kvalitou zivota jedinct
s Crohnovou nemoci, proto je dulezité dbat na psychickou podporu pacienta, ktera je mnohdy
opomijend atim docilit zlepSeni kvality pacientova zivota (Knowles, Gass, Macrae,

2013, s. 345-347).

2.1.3 Dopad Crohnovy nemoci na sexualitu pacienta

Zhorsena kvalita sexualniho zivota je Castym problémem pacientd s chronickymi
zanéty stfeva. Vyskyt sexualni dysfunkce u muzi a zen je vySS$i ve srovnani s béznou
populaci. Sexudlni problémy maji negativni dopad na sexudlni spokojenost mezi partnery
a také fungovani rodiny. Vice nez 40 % muzu trpi erektivni dysfunkci a vice nez polovina zen
sexudlni dysfunkci (Riviere, Zallot, Desobry, 2017, s. 1351). NaruSena sexualni funkce
je u Zen spojena s Ginavou a uzkosti a depresi u muzi. Muzi ¢astéji hlasili erektivni dysfunkci
a snizeny zdjem o sexualni aktivitu. Zeny uvadéli jako potize nemozné dosghnuti orgasmu,
rozptyleni touhy a bolest pfi pohlavnim styku. Dodate¢né byl dopad na sexuélni funkce
zenskych pacientek zptisobeny Crohnovou nemoci mnohem vétsi nez u muzskych pacientt
(Chen, Zhou, Song, 2022, s. 970). Davod téchto problému, neni zcela jasny, predpoklada
se, ze zena v aktivni fazi nemoci je nachylnéjsi k bolestem bficha, prgjmim a dalSim
nepiijemnym piiznakiim (Zhang, Nie, Zou, 2022, s. 5). Zena Gelici takové komplikaci mize
ztratit sebevédomi a popirat tak svou skuteCnou miru pfitazlivosti. Takovy stav mize nasledné
vyvolat negativni dopad na socidlni vztahy a v té€zSich pfipadech i negativni vliv na psychiku
zeny (Szydlarska, Jakubowska, Rydzewska, 2019, s. 105).

Ukazalo se, ze pacienti s Crohnovou nemoci ve vys§im véku maji mensi dopad
na sexudlni funkce ve srovndni s pacienty mlad§iho ve€ku. Jednim z moznych vysvétleni
tohoto vysledku je, ze IBD se vyskytuji hlavné v obdobi dospivani nebo u dospélych v raném
veéku. Star§i pacienti maji obvykle delsi trvani onemocnéni a sexualni funkce je relativné
méné ovlivnéna dlouhodobou zavaznosti onemocnéni (Chen, Zhou, Song, 2022, s. 970).

Snizené sebevédomi a naruSeny obraz téla predstavovaly vyznamny negativni dopad

na sexualni spokojenost, intimitu v rodinném a manzelském fungovani (Knowles, Gass,
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Macrae, 2013, s. 347). Mezi faktory ovliviiujici manzelsky vztah spadd délka trvani
manzelstvi, enteralni vyziva a pocCet hospitalizaci (Li, Ren, Wang, 2015, s. 875). Woszidlo
a kol., zjistili, Ze vzdélani manZela nebo manzelky pasobi na jejich vzajemné feseni problému,
osobni oddanost a sklon k rozvodu. Nevylécitelnost a chronicita Crohnovy nemoci muze také
vytvaret nadmérnou finanéni a psychickou zatéz, coz nasledné muze vést k manzelské
nespokojenosti. (Li, Ren, Wang, 2015, s. 879). Duraz na zlepSeni kvality manzelstvi
a vzajemnou komunikaci, by mohlo pomoci param zvladnout onemocnéni spolecné jako tym.
Vzijemnou podporou by dochézelo ke snizeni poctu nepiiznivych udalosti souvisejicich
s onemocnénim. Proto je dulezité hodnotit intimitu pard s CD a prikladat dulezitost kvalité
manzelstvi béhem intervence a 1écby (Li, Ren, Wang, 2015, s. 879).

Pfi hodnoceni kvality Zivota u pacienti s CD je potieba zahrnout vSechny aspekty
zivota vcetn€ psychologickych faktorti. Naptiklad deprese se uvadi jako Casta psychologicka
komorbidita u CD, kde hlavnim faktorem je sexualni dysfunkce. U pacienti dochazi
k CastejSimu vyskytu sexualnich problémd, které maji negativni dopad na fungovani v rodiné.
I kdyz jsou sexualni problémy v klinické praxi feSeny jen ziidka, je nutné pochopit, jaké
faktory prispivaji ke §patnému sexualnimu fungovani u pacientti s Crohnovou nemoci. Jediné
tak se mohou minimalizovat nezddouci psychosocialni jevy. Sexualni zdravi je tedy
u pacientu s Crohnovou nemoci zdsadnim problémem. Vzhledem k vlivu IBD na kvalitu
zivota, zejména na sexualni funkce, hraji Iékafi a vSeobecné sestry hlavni roli pfi feSeni
problémt souvisejicich se sexualnim zdravim. Hodnoceni sexualnich problémua a funkce
je velmi cennym ptistupem k sexudlnimu zdravi (Riviere, Zallot, Desobry, 2017, s. 1351).

Naruseni intimity a sexualni dysfunkce je velmi citlivé téma. Néktefi pacienti nechtéji
uvadét své sexualni potize, z divodu nedivéry ke svému lékati. Toto popisuje vyzkumna
studie, kde si vice nez 50 % zen si preje mluvit o sexudlnich problémech, av§ak mezi nimi
78 % zen tvrdilo ze by téma mél zahgjit jejich 1ékaf. Dulezitost informovanosti pacientd
o sexudlnich dysfunkcich podporuje kohortova studie zahrnujici 12 000 pacientd
s IBD. Ztoho 61 % zen Cekalo na informace od svych lékaii a 46 % muzi postradalo
informace o dopadu IBD na intimitu a sexualni aktivitu. Pouze 40 % pacientt vSak tyto obavy
diskutovalo se svym lékafem, z divodu nediveéry v diskrétnost a pfistup lékare (Boudiaf,

Bouchard, Riviere, 2020, s. 119).

2.1.4 Dopad Crohnovy nemoci na praubéh téhotenstvi
Zanétlivé onemocnéni stiev je bézné diagnostikovano a léCeno u mladé populace.

Zeny v reprodukénim véku, které planuji téhotenstvi, se budou muset vyrovnat se zatézi jejich
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nemoci. Vétsina pacientek s Crohnovou nemoci mé srovnatelnou plodnost jako zeny v bézné
populaci, ale existuji i vazna rizika spojena s prubéhem téhotenstvi a s fazi Crohnovy nemoci.
Mezi CD a téhotenstvim existuje obousmérna interakce. CD ovliviiuje plodnost, prubéh
téhotenstvi, porod a soucasné téhotenstvi ovliviiuje aktivitu onemocnéni. Prabeh téhotenstvi
se u zen v asymptomatickém obdobi nemoci vyrazné nelisi od pramérného t€hotenstvi. Pokud
je onemocnéni aktivni, miize nastat zvySené riziko spontanniho potratu, predcasného porodu,
nizké porodni hmotnosti plodu, malého gesta¢niho véku plodu anebo porod cisafskym fezem.
Riziko vrozenych abnormalit u potomki se nezda byt zvySené (Laube, Paramsothy, Leong,
2021.s. 1).

Tato rizika se Casté€ji vyskytuji u zen s aktivni formou IBD ve srovnani s klidovou fazi
nemoci. Aktivni pribéh CD je prevladajicim ukazatelem Spatnych vysledkii a zhorseni
onemocnéni, proto je zasadni udrzeni remise onemocnéni béhem a pred téhotenstvim (Laube,
Paramsothy, Leong, 2021. s. 1). Kromé toho aktivita onemocnéni v dobé poceti ovliviiuje
prubéh béhem gestace a zda béhem téhotenstvi dojde ke vzplanuti CD (Ali, He, Friedel,
2020, s. 580). Bylo zjisténo, ze zeny s CD jsou vystaveny vétSimu riziku nepifimétfeného
prirastku hmotnosti béhem tehotenstvi, zejména pokud se opét jedna o aktivni fazi nemoci.
K poceti by mélo dojit béhem remise onemocnéni, aby se optimalizovaly vysledky matky
a plodu a snizilo se riziko exacerbace onemocnéni béhem te€hotenstvi (Laube, Paramsothy,
Leong, 2021. s. 6). Vzhledem k dulezitosti remise pied pocetim a béhem téhotenstvi, je
dulezité, aby pacientky pochopily potiebu pokracovat v 1écbé (Chowdhury, Kane, 2022, s. 1).
Prioritou pfi zvladani IBD v téhotenstvi je kontrola aktivity onemocnéni a potlaceni jejich
vzplanuti (Ali, He, Friedel, 2020, s. 580).

U zen s CD, které nemohou pfirozené otéhotnét, je Casto vyzadovana technologie
asistované reprodukce. Uginnost 16&by technologiemi asistované reprodukce byva narugena
IBD u zen s neplodnosti. V neddvné metaanalyze z roku 2017 byla zjiSténa nizsi porodnost
0 33 % u zen po asistované reprodukci s Crohnovou nemoci ve srovnani s béznou populaci,
a0 51% nizsi u zen po predchozi chirurgické operaci souvisejici s CD. K 1é¢bé neplodnosti
by mélo byt u Zen sidiopatickymi stfevnimi zanéty zvazeno dfive, nez je pro CD nutna
operace a také drive ve srovnani s béznou populaci (Laube, Paramsothy, Leong, 2021. s. 2).
Udajt o udincich stfevnich zanétd na muzskou plodnost je pomé&mé méng. Aviak je znamo,
ze nékteré 1éky zpusobuji u mizu reverzibilni neplodnost, snizenou motilitu a zménénou
morfologii spermii. Konkrétné se jedna o lé&ivou latku metotrexat a sulfasalazin. Uginky
téchto 1€kt jsou reverzibilni, kdy se doporucuje jejich vysazeni 3-6 mésictu pied pocetim (Ali,

He, Friedel, 2020, s. 579).
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Riziko dédicnosti, tedy vyskytu Crohnovy nemoci u potomku rodica
s IBD je az 14krat vys$si ve srovnani s praimérnou populaci. Pokud ma jeden z rodi¢a CD, tak
riziko postizeni ditéte je 2-13krat vyssi, kdezto u nemocnych obou rodicu se riziko zvysuje
nad 30 % (Woude, Ardizzone, Bengtson, 2015, s. 110). Riziko se vyrazné zvysuje, pokud je
rodicem postizenym CD matkou a pokud je potomkem dcera. Toto riziko 1ze Caste¢né zmirnit
kojenim. Uvadi se, ze kojeni muze chranit dit€¢ pred rozvojem Casného nastupu IBD (Laube,
Paramsothy, Leong, 2021. s. 3).

Mnoho zen ma obavy z laktace, coz vede ke zbytecnému vyhybani se kojeni ditéte.
Divodem téchto obav je bezpecnost ditéte v souvislosti s pravidelnym uzivanim 1éka
pacientky. Ale vétSina 1ékt je s kojenim kompatibilni z hlediska 1écby IBD (Chowdhury,
Kane, 2022, s. 4). Vzhledem ktémto informacim neni davod k obavdm, naopak
je doporuceno kojit minimalné 6-12 mésicu. (Laube, Paramsothy, Leong, 2021. s. 9). Také
je dobfe znamo, ze laktace ma mnoho vyhod, kromé snizeni vyskytu riznych onemocnéni,
také snizuje rozvoj CD Casnym nastupem az o 30 % (Laube, Paramsothy, Leong, 2021. s. 3).

Téhotenstvi u zen s IBD predstavuje urcité obavy, které muzou zapfiCinit znacné
pochybeni zeny a nasledné odmitani téhotenstvi. Dle dostupnych informaci neni tfeba
se t€hotenstvi obavat, jen je tfeba jej peclivé planovat a sledovat. (Innocenti, Roselli, Taylor,
2022, s. 2). Vzhledem k dulezitosti kontroly onemocnéni béhem poceti se predkoncepcni
poradentstvi stdvd zdsadnim (Ali, He, Friedel, 2020, s. 580). Pfedkoncep¢ni poradenstvi
je dulezitou soucasti 1éCby IBD. Gastroenterologové by meéli zahajit edukacni rozhovory
se vSemi pacienty v plodném véku. Kromé poskytovani standardni prenatalni edukace
by se poradenstvi m¢élo zabyvat predsudky pacientek o neplodnosti, dédicnosti
IBD, bezpecnosti 1ékd, komplikacich matky a plodu. Jedna se o bézné obavy pacientek
s Crohnovou nemoci, které nasledné vedou k dobrovolné volbé nemit déti (Laube,
Paramsothy, Leong, 2021. s. 5). Pacienti s IBD maji méné déti nez bézna populace, vétSinou
kvuli dobrovolné nuliparité (Innocenti, Roselli, Taylor, 2022, s. 2). Ta muze byt zapiicinéna
ze strachu z intimity, pfenosu nemoci na potomka, naruSeného obrazu téla pacientky, depresi,
mylnymi pfedstavami o neplodnosti a nedostatecnych znalostech této problematiky. Nicméné
mylné predstavy o neplodnosti jsou v této populaci pacienti bézné a prispivaji k dobrovolné
bezdétnosti (Ali, He, Friedel, 2020, s. 579). Jedna se spiSe o fenomén, ktery je vyrazné
Castéj$i nez skutecna neplodnost. Vysoka mira dobrovolné nuliparity u téchto zen, odhaluje
potfebu kvalitnéjSiho poradenstvi a podpory (Innocenti, Roselli, Taylor, 2022, s. 2).
Poradenstvi souvisi se zlepSenou adherenci k 1écbé pacienta. U Zen, které aktivné uvazuji

o poceti ditéte, by méla byt pred zahajenim téhotenstvi provedena kontrola medikace
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z hlediska rizika teratogenicity. Déle objektivni posouzeni aktivity onemocnéni s cilem
potvrdit remisi onemocnéni a optimalizace vysledku téhotenstvi. Pacientky by mély byt
povzbuzovany a motivovany, aby se pripojily k organizaci na podporu IBD. Jejich Clenstvi
predpovida vyznamné vys$i uroveni znalosti o IBD specifické pro téhotenstvi. VSechny
téhotné pacientky s CD by meély dostat standardni prenatalni péci, vCetné monitorovani
nutricniho pfijmu, pfirdstku hmotnosti a indexu rustu plodu (Laube, Paramsothy, Leong,
2021.s.5).

Diskuse s pacientkami o zpusobu porodu by méla probéhnout co nejdiive. Je nutné
poukazat na rizika a pfinosy pfirozeného vaginalniho porodu a cisarského fezu pro matku
a dit¢ (Laube, Paramsothy, Leong, 2021. s. 5). Zpusob porodu musi byt pfizpiisoben jak
porodnickym, tak IBD faktorim. Vaginalni porod béhem remise onemocnéni je mozny.
Nicméné porod cisafskym fezem se doporuCuje pacientkam v aktivni fazi. Podstoupeni
porodu cisafskym fezem je 1 nutné u zen, které maji rektalni postizeni nebo pokud tehotenstvi
jiz drive prodélalo chirurgicky zasah, spojeny s onemocnénim. AvsSak bylo zji§téno,
ze navzdory souCasnym doporucenim je u pacientek s CD porod cisarskym fezem castéjsi
(Hatch, Champagne, Maykel, 2014, s. 178). Zpusob porodu u té€hotné pacientky
s CD je v mnoha pfipadech multidisciplinarni diskusi mezi porodnikem, gastroenterologem
a kolorektdlnim chirurgem. (Hatch, Champagne, Maykel, 2014, s. 174-175). Rada
gastroenterologa anebo kolorektalniho chirurga by méla porodnikovi a pacientce poskytnout
vyvazeny pohled na dusledky poporodniho postizeni svérace s ohledem na soucasnou
abudouci funkci stfev. Tento pfistup je fizeny strachem z poranéni perinea a nasledné
nehojici se rany, pistéli, zhorSeni kontinence stolice. Ackoli nektefi 1ékati obhajuji cisafsky
fez u vSech pacientech s CD, rozumnym feSenim je povoleni vaginalni porodu zenam

s klidovym nebo mirnym onemocnénim (Woude, Ardizzone, Bengtson, 2015, s. 109).

2.2 Vyznam edukace a poskytované péce o pacienty s Crohnovou nemoci
Osoby trpici Crohnovou nemoci musi pfizptsobit svij zivot chronickému stavu jejich
onemocneéni, kdy se uci zit s novou identitou a jinym zpisobem zivota. Potvrzenim diagnozy
CD, cloveék premysli nejen o fyzickych dasledcich, ale také o tom, jak nemoc ovlivni jeho
zivot, okoli a nasledné 1 socialni podporu, ktera se mu dostava (Garcia-Sanjudn, Lillo-Crespo,
Richart-Martinez, 2017, s. 354). Pfijeti nemoci hraje vyznamnou roli pro spravné fungovani
osob s Crohnovu nemoci v mnoha oblastech. Adaptace a akceptace onemocnéni vyznamneé

ovliviiuje pochopeni nemoci a zaroven udrzeni ur€ité kvality zivota pacienta. Pfijeti diagnozy
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umoziuje pacientovi zit s novou zivotni situaci. Nasledné napomaha k vyrovnani se s nemoci
a vSemi jejimi dusledky a také dopady, které CD zpusobuje. Déle také umoziiuje ucinit
schopnost pfizptisobit se roli nemocného Clovéka. Vyzkumné studie dokazuji, ze pfijeti
auvédoméni nemoci snizuje negativni emocialni reakce pacienti a nasledné vedou
ke zlepSeni fyzického a duSevniho stavu (Gawor, Lelek, Scisto, 2021, s. 35). Posouzeni
kvality zivota a pfijeti onemocnéni pacienty jsou zakladnimi prvky ovliviiujici celkovou
terapii. To je dulezité zejména u chronickych onemocnéni, kdy pacienti s nemoci a jejimi
nasledky bojuji fadu let (Gawor, Lelek, Scisto, 2021, s. 37).

Problematika kvality Zivota pacienti s CD je Casto piehlizena jak okolim pacienta,
tak zdravotnickym persondlem. Z toho divodu by mélo hodnoceni kvality zivota zohlediiovat
aspekty, které souviseji s dennimi aktivitami pacientl a zavaznosti symptomu onemocnéni
(Gawor, Lelek, Scisto, 2021 s. 38). Pfi diagnostikovani Crohnovy nemoci u pacientdi vznika
riziko stigmatizace, proto je velmi dualezité poskytovat pacientim neustalou podporu a snazit
se uspokojovat vSechny jejich potfeby. Podstatou zajiSténi adekvatni podpory a péce je
pochopeni zavaznosti psychosocialnich problému, s nimiz se osoby trpici CD potykaji.
Je nezbytné nutné, aby zdravotnici byli schopni profesionalné reagovat na potieby pacientd
a zvySit tak jejich povédomi o nemoci a zdravotnim stavu (Otrebski, Krupa Nowosad,
2022, s. 83,). Vnimani nemoci piedstavuje dilezity faktor pii kazdodennim jednani pacientt
s IBD. Pochopeni a pfizpisobeni pacientovy perspektivy ¢i vnimani nemoci je uziteCné
pfi cileni psychologické podpory a terapeutickych strategii (Vegni, Gilardi, Bonovas,
2019, s. 422).

U pacientd s CD je zna¢né€ snizena davéra v uspeSnost 1écby, naruSené vnimani
a chdpani nemoci. V takovych situacich se muzou citit beznadéjné a posléze aktivné
vyhledavaji pomoc a podporu ostatnich, a to zejména od zdravotnickych pracovniki.
Psychosocialni problémy specifické pro CD naznacuji oblasti, ve kterych je potieba zajistit
zvlastni pozornost a podporu. Pacientim by meéla byt nabidnuta adekvatni edukacni
a psychologickd podpora, aby se vyrovnali s dopady své nemoci a pfijali omezeni v riznych
aspektech zivota (Vegni, Gilardi, Bonovas, 2019, s. 417). Pfistup k péci se primarné tyka
jistoty, ze pacient obdrzi potfebnou péci dle jeho potieby. Pro pacienty je velmi dulezité,
aby mohli pfijit k 1ékafi dle svych individuélnich potieb a s védomim, ze jim bude vénovana
pozornost.

Setkdvani mezi pacientem a zdravotnickym pracovnikem md velky vyznam
a je zasadni pro vytvoreni vzajemné spoluprace. Klicem k uspéchu je vytvoftit vztah zalozeny

na respektu a daveére, které jsou vnimany jako nedilnd soucast fungujiciho vztahu. Je tedy
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zapotiebi klast diraz na zminény respekt, vzajemnou divéru, empatii a moznost sdileného
rozhodovani poskytované péce. Takovy pfistup umozni zdravotnikim a osobam
s CD pracovat jako tym pii plnéni individudlnich potfeb péce (Lesnovska, Frisman,
Hjortswang, 2017, s. 3686). Bylo zjisténo, ze emocionalni vazby a vztahy zaloZené na duvére
mezi pacientem a lékafem maji pro pacienty pozitivni dopad na zlepSeni vysledku u pacienta
s CD (Marin-Jiménez, Casellas, Cortés, 2019, s. 6).

Komunikace je nedilnou soucasti oSetfovatelské role, pfiCemz verbalni 1 neverbalni
dovednosti jsou dulezité pro uspokojovani potieb pacienta (Rosso, Alami, Armandi,
2021, s. 232). Vysledky vyzkumnych studii ukazuji, ze vy§§i mira informovanosti osob trpici
CD, vedla k poddajnéjsim a spokojené€jsim pocitum s lécbou pacienta (Lesnovska, Borjeson,
Hjortswang, 2014, s. 1719). Je nutné poskytnout pacientim potiebné informace o nemoci,
aby zvladli své kazdodenni fungovani, zlepsili kvalitu zivota a zvysili tak jejich motivaci
podilet se na rozhodovani (Lesnovska, Frisman, Hjortswang, 2017, s. 3684-3685). Pacienti
bojuji s riznou fazi nemoci. To mize mit vliv i na to, jak noveé diagnostikovany pacient
s CD nachdzi a pfijima nové informace. Strach, tizkost a jejich naruSeny fyzicky stav budou
branit jejich schopnost interpretovat informace. Proto sdélené informace musi byt snadno
pochopitelné a prizpisobené zdravotnimu stavu, aby co nejlépe podporovaly kazdého
pacienta (Rosso, Alami, Armandi, 2021, s. 232). Mnozi se béhem lécby nemoci setkavaji
s odbornou 1ékatskou terminologii. Poskytovatelé zdravotnich sluzeb pouzivaji nevyjasnéné
terminy, které mizou zapfiCinit zna¢né naruseni chapani pacientovi nemoci. Tenhle pfistup
mize byt pacienty vniman, jako neprofesionalni. Proto je velmi dulezité poskytovat
pacientovi podrobnou mapu CD a zajistit tak sdilené porozumeéni a podporu komunikace mezi
zdravotnickym persondlem a pacientem (Trivedi, Darguzas, Balbae, 2019, s. 8). Pro doplnéni
verbalnich informaci se doporu€uji pisemné informace, brozury nebo odkaz na webové
materidly (Rosso, Alami, Armandi, 2021, s. 232). Celkové udaje naznacuji nespokojenosti
pacienti s obdrzenymi informacemi, které jsou dle vyzkumnych studii stdle nedostatecné
(McDermott, Healy, Mullen, 2017, s. 420). Pacienti vyzaduji vysokou hodnotu empatie,
soucitu a zajmu. Tyto psychosocialni aspekty Casto nejsou primarnim zajmem lékait, ktefi
se mohou vice zaméfit na diagnostiku, 1é¢bu nemoci a zvladani fyzickych symptomu. Pacient
chce byt vidén jako jedinec, a ne jako diagndza. Chce, aby jeho zkuSenost s nemoci byla
rozpoznana a respektovana, nez ignorovana (Rosso, Alami, Armandi, 2021, s. 230). Pfedstavy
lékaii a pacienti o této nemoci muzou byt odliSné. Zejména pro identitu onemocnéni
a piiciny IBD existuji CasteCné nesoulady mezi tim, co je dialezité pro gastroenterologa

(frekvence stolic, krvaceni, adekvatni 1écba) a pro pacienta (dyspeptické potize, chronicka
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unava, stres a pracovni pietizeni) (Vegni, Gilardi, Bonovas, 2019, s. 422). Toto odpojeni
muze mit vyznamny dopad na l1éCebné strategie u pacienti s CD a muze pusobit jako bariéra
ve vztahu mezi zdravotnikem a pacientem (Garcia-Sanjudn, Lillo-Crespo, Richart-Martinez,
2017, s. 360). Jelikoz pacienti maji rizné potieby znalosti, je dulezité prizptusobit péci
kazdému pacientovi individualné (Lesnovska, Borjeson, Hjortswang, 2014, s. 1722-1723).
Utastnikim vyzkumné studie od Lesnovské a kol., komplikovangjsi faze &i relaps nemoci
ztézoval pfijeti informaci. Aby se predeSlo této nezadouci situaci, doporucuje se spravné
nacasovani edukaéniho procesu a prubézné poskytovani informaci dle stavu pacienta. Pacienti
upfednostiiuji setkani se stejnym lékarem a jeho tymem. Oceriuji, Ze jsou obeznameni jeho
zdravotni situaci coz nasledné vede k uvolnénéjsSim a upfimné&jS§im konzultacim. Neustale
setkavani a konzultovani s novymi lékafi, miZe u pacienti vyvolat frustraci a neduvéru.
Napriklad nékteti i€astnici zminéné vyzkumné studie od Lesnovské a kol., uvedli nepfijemné
zkuSenosti z konzultaci, kdy se zdravotnicky persondl nesezndmil s jejich pfipadem predem
a u doty¢nych tento pfistup vzbuzoval nepfijemny dojem. AvSak mnozi popisovali i setkani,
které je motivovalo a vzbuzovalo pocit bezpeci a klidu. Tyto osobni zkuSenosti a rozdily
poskytované péCe poukazuji na jedineCnost kazdé osobnosti (Lesnovska, Frisman,
Hjortswang, 2017, s. 3683-3684).

Odlisnost potieb a znalosti skupiny pacientd, ktefi maji stejnou diagnézu, klade
na zdravotniky znacné naroky. Proto si zdravotnici pfi poskytovani individualnich sluzeb
musi uvédomit, ze vSem pacientim nebude vyhovovat jeden vzorec 1écby (Lesnovska,
Frisman, Hjortswang, 2017, s. 3684). Ze shromazdénych udaji vyzkumné studie
od Lesnovské a kol., bylo potvrzeno, ze profesionalni pfistup zdravotnického personalu
pomohl ucastnikim zvladnout narocnou situaci a byl tak klicovy z hlediska psychické
podpory. Setkali se s respektem, davérou a pozitivnim postojem personalu, které jim umoznili
mluvit nejen o nemoci, ale také o jejich kazdodennim zivoté s otevienosti a humorem.
Neékolik tcastniki popsalo 1ékaiské prohlidky, béhem kterych snimi bylo zachdzeno
tak, jak oCekéavali. Ale ne vSichni ucastnici se setkali s takovou pozitivni odezvou. Béhem
konzultaci stradali pochopeni toho, jak narocné je zit s IBD a jak nelehké je mluvit
o dyspeptickych potizich nebo fekalni inkontinenci. V dasledku téchto zkuSenosti ucastnici
vahali nad vyhledanim Iékarské pomoci. Nektefi ucastnici, ktefi se setkali s nedostatkem
divéry, méli pocit opovrzeni a citili se oslabeni. Bylo ziejmé, Zze néktefi zdravotnici
se zabyvali pouze fyzickymi procedurami a ulevou od bolesti, pficemz nebrali v dvahu

psychologicky aspekt (Lesnovska, Frisman, Hjortswang, 2017, s. 3681-3682).
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Chronicka povaha Crohnovy nemoci pfinasi nespocet vyzev pro poskytovani
zdravotni péce a vyzaduje dlouhodobé sledovani zdravotnickych pracovniku (Prasad, Potter,
Keely, 2019, s. 222). K poskytovani adekvatni péce a I1écby komplexniho stavu
IBD je zdsadni spoluprace multidisciplinarniho tymu, sestaveného ze specialistli a odbornikt
(Fiorino, Lytras, Younge, 2020, s. 1043). V soucasné dob& je multidisciplinarni péce
nejlep§Sim  postupem pii  zvladani chronickych onemocnéni. Poskytované sluzby
prostfednictvim multidisciplinarniho tymu, mély lepsi vysledky ve srovnani se sluzbami,
které pii poskytovani péce spoléhaly na jedinou osobu (Mikocka-Walus, Massugar, Knowles,
2019, s. 1217) Vzhledem k velkému dopadu na fyzicky stav pacienta, duSevni pohodu
a kvalitu zivota zpusobené Crohnovou nemoci je multidisciplinarni 1é¢ba IBD nezbytna
(Fiorino, Lytras, Younge, 2020, s. 1046). Optimalni péCe o tyto pacienty vede k remisi,
zabratiuje relapsu onemocnéni a komplikacim souvisejicim s léCbou. Dale umoziuje
pacientim s CD dosahnout normalniho socialniho fungovani a udrzeni kvality zivota. Tato
péce vyzaduje koordinovanou cinnost a komplexni pfistup zdravotnickych pracovniki
multidisciplindrntho tymu a specializované jednotky (Fiorino, Allocca, Chaparro,
2019, s. 132). Vysledky vyzkumnych studii dokazuji, ze poskytovand péCe prostiednictvim
multidisciplinarni tymu u osob s IBD, vedla ke zlepSeni spokojenosti pacientt, lepsi kvalite
zivota a efektivnimu vyuziti zdravotni péce jak pro ambulantni péci, tak béhem hospitalizace
pacienta. Vyhody multidisciplinarniho tymu zlepSuji kontinuitu péce a snizuji souvisejici
naklady na zdravotni péci. Idealni tym IBD by mél zahrnovat gastroenterology, vSeobecné
sestry Ci specialisty (Prasad, Potter, Keely, 2019, s. 226-227).

Ptiznivé sledovani pacientd svéd¢i o pozornosti téchto odbornikii celého
multidisciplinarniho tymu, pficemz velky vyznam je kladen na povinnosti specializované
vSeobecné sestry. Pacienti s Crohnovou nemoci potiebuji rychly pfistup pomoci a poskytnuti
dostateCného Casu pro diskusi, vysvétleni informaci a celkové poradenstvi o nemoci. Z téchto
potieb vznikla pozice IBD sestry, ktera je nyni velmi rozSifena v zemich severni Evropy,
v Kanadé nebo USA a dal§ich ekonomicky rozvinutych zemi s velmi efektivni zdravotni péci.
IBD sestra je cennou oSetfovatelskou osobnosti, kterd doprovazi pacienta se zanétlivym
onemocnénim stiev celym prabéhem 1écby, poskytuje holistickou podporu pro pacienta
a rodinu v nemocnici nebo v komunité. VSeobecné sestry zapojené do péce o IBD maji také
roli tzv. ,,vychovateli“. Plni dulezité funkce, jak z klinického hlediska (pfedoperacni pfiprava,
prakticky nacvik péce o stomii, pfiprava infuzi biologickych 1€k atd.), tak z hlediska
informacniho a terapeutického vzdélavani (komunikace a pfimy kontakt s pacientem) (Rosso,

Alami, Armandi, 2021, s. 230-239). Hodnoti, jak pacienti a jejich rodiny chdpou podstatu
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onemocnéni a nasledné poskytuji edukaci na zakladé¢ individuélnich potieb s cilem umoznit
pacientovi kvalitné zit (Martinez-Vinson, Le, Blachier, 2020, s. 1-2). Zabyvaji se riznymi
aspekty péce, od terapeutické vychovy k pacientovi az po zvladani slozitéjSich problému
(Rosso, Alami, Armandi, 2021, s. 231). Intervence IBD sestry jsou casto uvadény jako
pozitivni a klinicky vyznamné (Burkhalter, Stucki-Thiir, David, 2015, s. 129). Simian
a kol., ve své observacni deskriptivni studii zjistili, ze celkem 96 % z 597 respondentti bylo
spokojeno s péCi IBD sestry. Pacienti ocenili empaticky pristup vSeobecné sestry, kterd
je béhem konzultaci motivovala k vyjadfeni svych obav. Byli vdécni, Ze meli moznost byt
vyslechnuti a , brani vazné“, jelikoz na Iékarskych vySetfenich byvaly tyto neklinické stavy
ignorovany. Specializovana v§eobecna sestra v téchto situacich prebirala podstatnou funkci,
vzhledem k tomu, Ze je v trvalém kontaktu s pacientem. Pacienti méli moznost kontaktovat
vSeobecnou sestru dle své potieby, napf. v souvislosti nejistoty ohledné zmény symptomd,
vzniku komplikaci ¢i nutnosti dostavit se na pohotovost. Vysledky této vyzkumné studie
naznaCuji, ze pfitomnost specializované vSeobecné sestry v multidisciplinirnim tymu
je klicovym bodem v poradenstvi, podpoife a monitorovani s cilem zlepsit vysledky a kvalitu
péce o pacienty s CD (Simian, Flores, Quera, 2020, s. 22).

Mnoho studii prokazalo zna¢né vyhody, které sebou nese pozice IBD sestry.
Nevylécitelna povaha Crohnovy nemoci zvySuje potiebu specializované zdravotni péce.
IBD sestry svymi dovednostmi napomdhaji splnit rostouci pozadavky na poskytovanou
zdravotni péci a stale vice zapliiuji mezery a piekazky v jejim zlepSovani (Brotherton, Taylor,
Keeling, 2013, s. 26). Intervence IBD sestry pfinasi lepsi vysledky, které nartstaji vétsi mirou
znalosti pacientl. Piinos vSeobecné sestry z hlediska péce umoziuje usnadnéni rychlejsiho
rozpoznani symptomu a vc¢asn€j§i zasah béhem wvzplanuti nemoci s naslednym snizenim
navstév ambulantnich pacientti a hospitalizaci. Tyto divody vedou k doporuceni, ze pfistup
IBD sestry by mél byt povazovan za standardni péci“ o pacienty se zanétlivym
onemocnénim stiev (Leach, Silva, Mountifield, 2013, s. 371).

I pres vSechny tyto vyhody spojené s poskytovanim specializované, multidisciplinarni
péCe a spokojnosti pacienti neni role IBD sestry ve vétSiné zemi oficialné uznavana
(Vutcovici, Sewitch, Kachan, 2021, s. 232). Zda se, ze v mnoha zemich je tomuto
onemocnéni stale prikladan maly vyznam. Je mozné, Ze je to zapfiCinéno kvili neznamé
povaze tohoto chronického onemocnéni, které nezptisobuje vyraznou neschopnost vykonavat
zakladni Cinnosti kazdodenniho Zivota a zistava tak v dnesni spolecnosti neviditelné (Garcia-
Sanjuén, Lillo-Crespo, Richart-Martinez, 2017, s. 359). ZvySovani povédomi o problematice

IBD patii mezi hlavni strategie Evropské federace asociaci pro Crohnovou chorobu
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aulcerozni kolitidu. Vefejnost stdle malo chape bolest a chronické utrpeni, se kterymi
se pacienti s IBD vyrovnavaji kazdy den. Prostfednictvim rtznych iniciativ, vzdélavani
a odstrafiovani domnének kolem idiopatickych stfevnich zanétech, chce docilit, aby IBD bylo
akceptovdno a uznano s ohledem na potfeby vSech, kterych se toto onemocnéni tyka
(EFCCA, 2022, . 11.)

Ceska republika je od roku 2011 &lenem Evropské federace asociaci pro Crohnovu
chorobu a ulcer6zni kolitidu (EFCCA). Tato organizace zastupuje celkem 46 ndrodnich
asociaci pacientd s CD a ulcerozni kolitidou. Podporuje a usnadiiuje vyménu informaci
a propagaci mezindrodnich aktivit. Ddle realizuje advokacii s institucemi Evropské unie
a mezinarodnimi organizacemi, aby zajistila, ze obavy pacientd budou zahrnuty do procesu
rozhodovéni ve zdravotnické péci. EFCCA pomaha pfi zakladani novych sdruzeni v zemich,
kde jeSté neexistuji a nabizi potfebnou podporu a informace. Spolupracuje s dalSimi
asociacemi, jako je napf. Evropska organizace Crohnovy choroby a ulcerdzni kolitidy
(ECCO), ktera aktualizuje pokyny poskytujici rady o aspektech péce IBD vSem
zdravotnickym pracovnikim, ktefi se staraji o pacienty s IBD. Od zahdjeni prvniho projektu
v roce 2006 se ECCO Guidelines staly standardnimi referencemi pro 1é¢bu IBD v Evropé
a po celém svéte. V soucasné dobé probiha upraveni revize pokynt pro Crohnovou nemoc.
Zahdjeni se uskuteCnilo 14. zafi 2022 a predpoklada se, ze proces bude trvat piiblizné
18 mésicu, pricemz nové pokyny budou piipraveny do roku 2024 (EFCCA, 2022).

V Ceské republice funguji pacientské organizace, které vznikly se zamérem
informovat, pomahat a sdruzovat pacienty s jejich onemocnénim. Poskytuji poradenstvi,
poradaji setkani Ci organizuji rizné kampané€ pro vetejnost. Spolky, které se zamétuji
na pacienty s idiopatickym stfevnich onemocnénim jsou piedev§im Pacienti IBD z.s. a Ceské
ILCO z.s.- dobrovolné sdruzeni stomikt (Pacienti IBD).

Pacienti IBD z.s. je hlavni organizace, kterda od roku 2008 pomdhd pacientim s Crohnovou
nemoci i ulcerdzni kolitidou zvladat boj s nemoci. Prostfednictvim webovych stranek
poskytuje mnoho ¢lankt, publikaci o IBD a také online poradenstvi a seminafe. Nabizi online
mapu tzv. WC kompas vefejnych toalet, diky kterému si pacienti mohou prostifednictvim
webové stranky Ci aplikace najit nejblizsi dostupnou toaletu na zakladé jejich geografické
polohy. Inspirace k vytvofeni této mapy byly praktické zkuSenosti pacientd, ktefi méli
problém rychle a diistojné vytesit zakladni lidské potieby. Za uhrazeni poplatku maji pacienti
IBD moznost ziskat WC kartu, ktera nemocnému zajisti rychlej§i zpfistupnéni vetrejnych
i nevefejnych toalet. V Ceské republice také funguje projekt IBD Sestra v akci, ktery je uréen
pro pacienty s IBD a jejich rodinné piislusniky. Cilem projektu je poskytnout rychlou
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a kvalitni sluzbu pacientim prostfednictvim odborné IBD sestry a vyfeSit tak jejich potize,
které nastaly diky diagnéze IBD. Od roku 2009 tato organizace kazdoroné porada
Svatovaclavskou IBD konferenci. Na jejim programu jsou prednasky a porady lékait z celé
Ceské republiky, které se zabyvaji napf. vyZivou, odvykanim koufeni & pravni
problematikou. KliCova aktivita o zvySovani povédomi je akce Svétovy den IBD, ktery
se kona 19. kvétna. V tento den se informuje vefejnost a pfipomind onemocnéni, které trapi
vice nez 10 miliond lidi na celém svéte. Kazda osvéta ¢i jina snaha o vytvoreni podvédomi
verejnosti o této nemoci je velice dalezita, protoze umoziuje pacientim zit kvalitnéjsi zivot

a pomaha verejnosti 1épe porozumét potitebam IBD pacienti (Pacienti IBD).

2.3 Vyznam a limitace dohledanych poznatka

Tato prehledova bakalarska prace se zabyva dopadem Crohnovy nemoci na kvalitu
v raznych oblastech Zivota nemocného, zda jsou pacienti dostatecné edukovani a jestli
dochazi k poskytovani adekvatni péce. V této praci je popsdno, jak Crohnova nemoc zasahuje
do kazdodenniho fungovani a riznych oblasti zivota pacienta, pfiCemz nepfizniveé ovliviiuje
kvalitu jeho zivota. Je zde popisovano vnimani tohoto chronického onemocnéni z pohledu
pacienta, dale edukace a poskytovana péce a podpora téchto pacientd.

CD je chronické onemocnéni, které doprovazi nejistota, obavy, negativni vnimani své
osobnosti, nedostatek energie a mnoho dalSich symptom, ale predevsim predstavuje znacné
omezeni v mnoha oblastech kazdodenniho zivota. V této bakalarské praci jsou dolozené
upiimné odpovédi pacientd, ktefi se potykaji s bolesti, snizenou energii, psychickymi
poruchami a dal§imi komorbiditami, které maji negativni dopad na jejich zaméstnani,
partnerstvi ¢i manzelstvi, sexualni a spoleCensky zivot. U zen s diagnézou CD je timto
ovlivnéné té€hotenstvi ale také porod, ktery je v mnoha ptipadech rizikovy. VSechny zminéné
informace maji velky dopad na kvalitu zivota pacientli s CD, kterd byva Casto prehlizena
okolim pacienta ale mnohdy také zdravotnickym persondlem.

Bakalarska prace poukazuje na zavaznost tohoto onemocnéni a nutnost zajisténi,
a také pochopeni psychosocialnich problémt téchto pacienti, ktefi to opravdu potiebuji.
Klade také daraz na individualni pfistup a na komplexni hodnoceni pacienta
multidisciplindarnim tymem. Z vysledki nékolika vyzkumt vyplyva, Ze piitomnost
specializované vSeobecné sestry (dale IBD sestry) v multidisciplindrnim tymu vede
ke stabilizaci a spokojenosti pacientd. IBD sestra svymi dovednostmi napomaha splnit

individualni pozadavky péce o pacienty s Crohnovou nemoci, umoziuje rychlejsi poradenstvi,
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podporu, vyssi miru znalosti pacientl a také zlepSeni vysledku a kvality péce. Jak uz bylo
zminéno v predchozi kapitole, tak pres vSechny tyto vyhody spojené s poskytovanim
specializované péce a spokojnosti pacientl neni role IBD sestry ve vétSin€ zemi oficialné
uznavana. Tento fakt je mozna zapficinén nizkym povédomim o tomto onemocnéni. Bohuzel
vefejnost stale nepriklada vyznam utrpeni, se kterymi se pacienti s CD vyrovnavaji kazdy den.

Tato bakalafska prace muze byt pifinosem pro vefejnost ¢i blizké okoli pacienta,
aby 1épe pochopili podstatu zavaznosti onemocnéni, uvédomili si vSechny negativni dopady,
se kterymi osoby s CD musi vypotadat a nasledné jim poskytnout potiebnou podporu. Muze
byt také piinosna i pro samotné pacienty s cilem lepSiho porozuméni danym problémum
ve srovndni s ostatnimi pfipady. Zminéné informace by mohly vyuzit i vSeobecné sestry
pii poskytovani kvalitni oSetfovatelské péCe a emocionalni podpory, nebo také mizou mit
ulohu vyukového materiala pro studenty ¢i absolventy zdravotnickych obort.

Limitaci této bakalarské prace jsou omezené zdroje tykajici se této problematiky
v Ceské republice. K vyznamnému omezeni tedy piispiva nedostatek aktualnich &eskych
zdroju, které se vénuji prizkumu zachovani kvality Zivota pacienti s Crohnovou nemoci.
V prehledové bakalarské praci byly vyuzity zejména zahrani¢ni vyzkumné studie s vyjimkou
pouzitych tfi Ceskych zdroji. Ve zdravotnickych zafizenich neni stale kladen daraz
na psychosocialni aspekty pacientd s Crohnovou nemoci v takové mife, jak v ostatnich
zemich. V Ceské republice byva u tohoto onemocnéni prioritou v&asna diagnostika a nasledna
terapie nemoci. Diky pacientskym organizacim a spolkim se zaméfenim na pacienty
s idiopatickym stfevnim onemocnénim se dostavda nemocnému poradenstvi, adekvatni
podpora a pochopeni.

Vyuzité zdroje uvad¢ji dalsi omezeni napt. maly pocet respondentti nebo kratkou dobu
trvani vyzkumné studie, coz muze zapfiCinit snizeni spolehlivosti dohledanych poznatki.
Také znacné omezeni implementace narusili respondenti, ktefi odstoupili a vyzkum
nedokoncili. Velky vliv sehral rozdil ve velikosti vzorku mezi uc€astniky s Crohnovou nemoci
a Ulcerozni kolitidou. Tento fakt, by mél byt vzat v dvahu v budoucich studii, které by mély
obsahovat vétsi pocet respondentd. Vyzkumné studie dokazuji potiebu porozumeéni vnimani
nemoci a zivotnim zkuSenostem jedinci sCD, za uCelem poskytovani optimalni
oSetfovatelské péce. Je tedy zapotiebi dalSich vyzkumi k relevantnimu docileni kvalitngjsi
oSetfovatelské péce s vyuzitim v€asnych intervenci a k rozvoji 1éCebnych strategii a lepsi péci
o pacienty s Crohnovou nemoci. S tim uzce souvisi dalsi implikace pro praxi, a to zkoumani
role IBD sestry a jeji funkce v poskytovani specializované oSetfovatelské péce. Pacienti

s Crohnovou nemoci vyzaduji podporu pii adaptaci, sebefizeni a zvladani nemoci. Toto
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zjisténi mize byt piinosné pii navrhu dalSich vyzkumi, zaméfenych na tuto problematiku

a tim docilit lepsi kvality zivota.
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Zavér

Crohnova nemoc v pacientech vyvolava mnoho emoci, které nelze mit vzdy
pod kontrolou. Diagnostika této nemoci je velkym Sokem nejenom pro pacienta, ale i pro jeho
rodinu a blizké okoli. Crohnova nemoc prakticky ovliviiuje kazdodenni zivot, kdy dochazi
ke ztraté roli, zméné vztaht, volnoCasovych aktivit, pracovnich postavenich atd. Mnohdy
se pacienti musi vzdat svych Zivotnich cild & snl. Ziji v nejistotd z budoucnosti a nevi, jak
se bude dale vyvijet jejich zdravotni stav. V téchto situacich je zapotrebi nepropadat beznad¢ji
a planovat krok po kroku. Prioritou nemocného je akceptace chronické povahy nemoci,
zaméfit se na zvladani naro¢nych Zivotnich situaci a vytvareni zpasobu reakci a postoju, které
budou mit pozitivni vliv na prozivani zivota v rizné fazi CD. Mnozi toto obdobi vnimaji jako
novy zacatek, ktery obnasi nelehké ukoly jako je napf. budovani odolnosti, sebepoznani,
sebepfijeti, nastavovani zivotnich podminek a pfijeti omezeni v mnoha oblastech, které
nemusi byt vzdy aspéSné. Mnohdy se jedna o béh na dlouhou trat, jelikoz Crohnova nemoc
omezuje pacienty v kazdodennich aktivitach a ma negativni dopad na jejich kvalitu zivota.
Vyrovnat se s nemoci byva narocné, v takovém pfipadé je nutné vénovat pozornost této
problematice a zajistit adekvatni podporu a péci nemocnému pomoci specialistl, rodiny
¢i blizkych.

Prvnim dil¢im cilem bylo sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky
o dopadu Crohnovy nemoci na kvalitu zivota pacientd v oblasti kazdodennich cinnosti,
sexuality, téhotenstvi a psychického stavu pacienti. Crohnova nemoc je chronické
onemocnéni, které se stava neodmyslitelnou soucasti zivota pacienta. Beéhem nemoci dochazi
ke stfidani rznych fazi, které bohuzel nelze predvidat. Nekteré faze jsou pro pacienta
snadné€ji zvladnutelné, jiné mohou byt obtiznéjsi. Nepredvidatelnost vzplanuti nemoci,
proménlivost symptomd ¢i strach z mozného vzniku komplikaci vyznamné ovliviiuje
kazdodenni zivot pacienta. Nutnost zvladani tohoto onemocnéni se v§emi zivotnimi etapami
muize byt pro nékteré osoby velmi stresujici. Pacienti zazivaji pocity frustrace a stres
z nejistoty do budoucna. Crohnova nemoc se promita ve vSech oblastech zivota. S postupem
nemoci dochéazi ke znatnému omezovani a narusovani bézného fungovani pacienta, které ma
znaény negativni dopad na jeho kvalitu zivota. Kvalitu zivota pacientd s CD ovliviiuje nékolik
faktort, jako jsou invalidizujici symptomy, aktivita onemocnéni, pocCet relapst, nutrice,
hospitalizace atd. Zivot nemocného je piizpisoben CD, ktera vyvolava nechténé upravy

¢i omezeni ve spoleCenskych, pracovnich tak i intimnich oblastech zivota. Nastavd obdobi,
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kdy jdou stranou zdjmové aktivity, socidlni vztahy, prdce a mnohdy dochdzi i k izolaci
pacienta. Pacienti s CD diskutovali o mnoha nenaplnénych potiebach tykajicich se jejich
symptomu, které maji negativni dopad na jejich zaméstnani, partnerstvi ¢i manzelstvi,
sexudlni a spoleCensky zivot. Vysledky vyzkumnych studii dokazuji 1 vyssi vyskyt uzkosti,
depresi a ztratu sebevédomi u pacienti stimto onemocnénim. CD ma negativni dopad
na psychickou i fyzickou pohodu pacienta a klade znacné naroky na zvladani kazdodennich
aktivit. Jednd se o onemocnéni, které nejen negativné ovliviiuje zivot pacienta, ale vyznamné
ho omezuje a neptiznive ovliviuje kvalitu jeho zivota. Dil¢i cil byl splnén.

Druhym dil¢im cilem bylo zjistit vyznam edukace a poskytované péce u pacienti
s Crohnovou nemoci. Podstatou zajisténi adekvatni podpory a péce je pochopeni zadvaznosti
psychosocialnich problému, s nimiz se osoby trpici CD potykaji. Je nutné, aby zdravotnici
byli schopni profesionalné reagovat na potieby pacient a dokazali zvysit tak jejich povédomi
o nemoci. Nedilnou soucasti fungujiciho vztahu mezi pacientem a zdravotnikem je vztah
zalozeny na respektu, empatii, diveéfe a je zapotfebi klast diraz na moznost sdileného
rozhodovani poskytované péce. Ze shromazdénych udaja vyzkumnych studii, bylo potvrzeno,
ze profesionalni pfistup zdravotnického personalu pomohl tcastnikiim zvladnout naroc¢nou
situaci a byl tak klicovy z hlediska psychické podpory. Respondenti se setkali s respektem,
divérou a pozitivnim postojem personalu, které jim umoznili mluvit nejen o nemoci, ale také
o jejich kazdodennim Zzivoté s otevienosti. Nekolik ucastniki popsalo lékarské prohlidky,
behem kterych s nimi bylo zachdzeno tak, jak oCekavali. Ale ne vSichni Ucastnici se setkali
s takovou pozitivni odezvou. Pfi poskytovani zdravotni a oSetfovatelské péce, si zdravotnici
musi uvédomit odliSnost potfeb a znalosti kazdého nemocného jedince a pristupovat tak
ke kazdému pacientovi individualné. K poskytovani adekvatni péce a 1écby komplexniho
stavu IBD je zdsadni spoluprace multidisciplinarniho tymu, sestaveného ze specialistd
a odbornikd.  Vysledky studii dokazuji, ze poskytovana péCe prostiednictvim
multidisciplinarni tymu u osob s CD, vedla ke zlepSeni spokojenosti pacientti a umoznila tak
dosdhnout normalniho socidlniho fungovani a udrzeni kvality zivota. Pfitomnost
specializované sestry (dale IBD sestry) v multidisciplinarnim tymu je klicovym bodem
v poradenstvi a podpote. IBD sestra doprovazi pacienta celym prub€hem 1éCby, poskytuje
holistickou podporu pro pacienta a rodinu. Intervence specializované vSeobecné sestry pfinasi
lepsi vysledky 1écby, které jsou obvykle uvadény jako pozitivni a klinicky vyznamné. Vyuzité
zdroje uvadgji pozitivni reakce pacientd, ktefi ocenili empaticky pristup IBD sestry. Pacienti
mohli kontaktovat specializovanou vseobecnou sestru dle své potreby, napt. v souvislosti

nejistoty ohledn& zmény symptomd, vzniku atd. V Ceské republice také funguje projekt

34



IBD Sestra v akci a pacientské organizace, které vznikly se zdmérem informovat, pomahat
a sdruzovat pacienty s jejich onemocnénim. Poskytuji poradenstvi, poradaji setkani
¢i organizuji rizné kampané pro verejnost. Dilci cil byl splnén.

Predstavené poznatky zminéné v bakalarské praci mohou pomoci v§eobecnym sestram
a dal§im zdravotnickym pracovnikiim lépe porozumét, jak pacienti s diagnézou CD vnimaji
své onemocnéni a jaky dopad zanechava v jejich zivotech. Tyto informace mohou vSeobecné
sestry vyuzit pfi poskytovani oSetfovatelské péce, ktera zahrnuje samotnou péci o pacienta
ale také edukaci a ndslednou psychologickou podporu. Dohledané informace a vysledky
pouzitych studii uvedené v bakalarské praci by mohly byt publikovany v odbornych

periodikach, které by zvysily povédomi o kvalité zivota pacientd s Crohnovou nemoci.
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