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Socidlni dopady cystické fibrézy na déti v riznych vékovych skupinach

Abstrakt

Bakalatska prace se nazyva Socidlni dopady cystické fibrozy na déti v riznych vékovych
skupinach. Cysticka fibroza je onemocnéni 1éc¢itelné, ale zatim nevylécitelné. Jedna se o
onemocnéni prevazngé plic, v nichz se tvofi husty hlen. Nemoc postihuje i dalsi organy.

Cysticka fibroza je povazovana za nemoc vzacnou, jelikoz v Ceské republice je pouze

okolo 600 pacientt.

Cilem bakalarské prace je zjisténi, v jakych socidlnich aspektech chronickd choroba
cysticka fibréza nejvice ovlivituje zivot rodin s nemocnymi détmi. JelikoZz je to nemoc,
ktera je finan¢né nakladnd a dotyka se i socialnich kontaktii, nemocni by neméli byt ve
spole¢nosti vétsiho poctu lidi, protoze jim miize hrozit infekce. Existuje vSak fada dalSich
omezeni. Déti se tedy mohou citit znevyhodnéné oproti svym vrstevnikiim. Vyzkumna
otazka byla stanovena nésledovné ,,S jakymi nejéastéjSimi socidlnimi dopady se potyka

rodina, ve které se vyskytuje dité s CF?*

Vzhledem k cili prace jsem pouzila kvalitativni vyzkum za pomoci technik dotazovani a
rozhovoril. Ve vyzkumne casti byly vedeny rozhovory, pro které byla pouZita technika

snowball. Rozhovort se zac¢astnilo 7 rodin s CF détmi ve véku 9-17 let.

Z vysledkl vyzkumu vyplynulo, Ze mezi nejcastéjsi socialni dopady se tadi problém
volby budouciho povolani déti. Kvili striktnim omezenim nelze vykondvat mnoho
profesi. Dalsi problémovou oblasti je pfispévek na péci, ktery spousta rodin neziska z
divodu nespravedlivého rozhodovani. Potizi je 1 to, Ze déti nemohou byt ve velkych

kolektivech.
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Social impacts of Cystic fibrosis disease on children of various age

Abstract

The bachelor thesis is called Social impacts of Cystic fibrosis disease on children of
various age. Cystic fibrosis is a disease which can be treated, but it cannot be completely
cured yet. It is a disease that affects mostly the lungs where a thick mucus is gradually
built and is hard to get rid of. However, it impacts other organs too. Cystic fibrosis is
considered to be a rare disease because in the Czech Republic there are approximately

600 patients only.

The aim of this bachelor thesis is to find out what aspects of life are impacted the most
by the cystic fibrosis. The main focus was on the families with children who are
diagnosed with the disease. Not only is the disease financially demanding, but also it
impacts social life as people suffering from it should avoid contact with a large number
of people because they are at higher risk of getting sick. People suffering from the disease
face many restrictions, therefore they can feel disadvantaged compared to their peers.
The research question was formulated as follows: What are the most common social

impacts on a family with a child that is suffering from cystic fibrosis?

Given the aim of the thesis, | used qualitative research, specifically interviews. In the
empirical part, the snowball technique for the interviews was used. Seven families with

children suffering from cystic fibrosis participated (9 — 17 years old).

The results suggest that the most common social impact of the cystic fibrosis is a limited
choice of a future occupation. Due to the strict restrictions which are placed on people
suffering from the cystic fibrosis it is not possible to pursue just any profession that
patients would want to. Another issue is that many families are not entitled to social

benefits due to unjust decision making.

Key words

cystic fibrosis; social impacts; Club of cystic fibrosis; social benefits
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Uvod

O tématu bakalarské prace jsem nemusela dlouho premyslet. Nemoc, o které pisu, se
nazyva cysticka fibroza a znam ji velmi dobie z vlastni zkuSenosti. Zivot dalsich lidi,
predevsim déti s CF, mé zajima, a tak jsem se rozhodla pro dané¢ téma. Myslim si, Ze je
dilezité $itit povédomi o této chorobé. Mnoho lidi netusi, co si pod pojmem cysticka
fibréza piedstavit. Nemoc na prvni pohled neni vidét. Vetejnost si zpravidla mysli, ze

nositel tohoto onemocnéni nema zadné zdvazné zdravotni potize.

Cysticka fibroza (CF) je genetické onemocnéni. Jde o nemoc, ktera je zatim nevylécitelna,
ale v soucasné dobé probiha nékolik klinickych studii, a tak je pfedpoklad, ze jednou
vylé¢itelna bude. CF napada plice a travici systém, piipadné i dalsi organy. Clovék je
neustale zahlenény a trpi kaslem, proto musi n€kolikrat denn¢ inhalovat, aby se mu snaze
odkaslavalo. Musi brat pred jidlem travici enzymy, protoze jinak by potravu nestravil a
neprospival by. Je nezbytné dodrzovat vysokokalorickou stravu. Pacient nesmi hubnout,
protoze v piipadé, ze by dostal infekci, t€lo by se s ni téZzko vyrovnavalo. Jsou
doporucovany vitaminy, napt. A, D, E, K, protoze tyto vitaminy neumi télo pfijimat z
bézné stravy. Kazdy den by se mély v rodiné nemocného dezinfikovat veskeré odpady,
obsahujici bakterie, které jsou pro pacienta s CF Skodlivé, aCkoliv pro zdravého Clovéka
nejsou nijak nebezpecné. Rodina nemocného musi od zacatku zménit cely zZivot, vSe

uzplsobit nemocnému a respektovat jeho potieby.

Ve své praci se zabyvam socidlnimi dopady na nemocné, ale i tim, s jakymi problémy se
rodiny musi potykat, zmifuji 1 strdnku finanéni a dopad nemoci na béZny Zivot. CF je
finan¢né nakladna vzhledem k vysokokalorické strav€, ¢asté nemocnosti a uZivanym

1ékim. Vydaje na nemocného souvisejici s 1écbou se $plhaji do nékolika tisicti za mésic.

Teoreticka ¢ast obsahuje 14 kapitol. Jde o vysvétleni pojmu cysticka fibroza (zkratka CF),
dale piSu o historii nemoci, o pfiznacich CF a infekcich pii CF. Informuji o 1é¢bé této
nemoci a komplikacich, které mohou u nemocnych nastat. Také se zmifnuji o zelenych
potravinach, jako jsou chlorella a je¢men, které ptiznive ptisobi na pacienty s CF. Popisuji
¢innost Klubu cystické fibrézy. Déle informuji o aplikaci CF HERO, jeZ je pomérné nova,

vznikla za Gc¢elem zlepSeni dodrzovani 1écby uréené pro déti a probihd hravou formou.



Také je dulezité neopomenout, jaké dopady mad nemoc na nositele. Nakonec uvadim

kapitolu o socidlnich davkach.



1 Cysticka fibroza
1.1 Coje cysticka fibroza

Cysticka fibréza je jednim z nejCastéjSich metabolickych onemocnéni bilé rasy

(ECORNCF, 2015).

Vavrova a BartoSova (2009) ve své knize uvadéji, ze cystickd fibroza je nékdy nazyvana
jako mukoviscidéza. Mukoviscidozu si mizeme vysvétlit rozdélenim tohoto slova na
mucus = hlen a viscidus = vazky. Cely nazev tedy mizeme vyjadfit jako vazkost hlenu

(Vavrova, BartoSova, 2009). Nejvétsi problém u této nemoci je to, Ze u nemocnych s CF
dochazi neustale k produkci abnormalné hustého hlenu (Musil, 2005). Jde o respiracni
onemocnéni, které ale dale napada napt. i slinivku bfi$ni, proto mizeme o CF fict, ze jde

o multiorgdnové onemocnéni (Mrzena, 2009).

Podle Vavrové a BartoSové (2009) je CF chronické, ale i vrozené onemocnéni, tudiz je
nepienosné. VéEtSinou se projevi uz v 1. roce zivota, ale mize byt diagnostikovano i
pozdéji. CF ma mnoho projevil, miZzeme do nich zaradit opakované infekce dychacich
cest, takto nemocny ¢lovek neprospiva (nemize pribrat na vaze a snadno hubne) a dal§im
vyznamnym piiznakem je to, Ze tito lidé maji aZ n€kolikandsobné¢ slané€;jsi pot nez zdravy

jedinec (Vavrova, Bartosova, 2009)

Clovék se s CF narodi za predpokladu, Ze matka i otec jsou nosic¢i genu cystické fibrozy.

Pak existuje vysoka Sance, Ze u ditéte se nemoc projevi (Vavrova, BartoSova, 2009).

CF zpiisobuje tzv. mutace genu CFTR. Tento gen ma za kol ¢innost tzv. chloridového
kanalu, ktery se naléza v membranach bunck. Pro rozvoj CF je nutné, aby rodice byli
nositeli 2 mutaci genu, z nichZ jedna mutace je od matky, zatimco druha od otce. U rodict
se nemoc neprojevi. Je tu tedy 25% Sance, Ze se jejich dit€¢ narodi nemocné cystickou
fibrozou. V Ceské republice jde o kazdého 26. Elovéka, ktery je nositelem dané mutace

genu CFTR (Gennet, 2020).

Toto onemocnéni jesté bohuZzel stale neni vylécitelné, ale prognozy CF se velmi zlepsuji.
Za poslednich par let se neustale rozviji mnoho terapeutickych metod, kterymi jsou

fyzioterapie, inhalace, léky (ECORN-CF, 2015). Lécba probiha prozatim pouze
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symptomaticky, ale usilovné kazdy den, po cely zivot (Klinicka farmakologie a farmacie,

2007).

Pramérny vek lidi s CF se pohybuje okolo 38 —41 let (Cysticka fibroza, © 2020). Nemoc
priznaky, které ¢lovék mél. Nékdy doslo bohuzel i k tomu, Ze byl pacient 1écen na néco
jiného. Poté, co se od roku 2010 zavedl novorozenecky screening, se tento problém
podarilo z vétsi asti vytesit (Fakultni nemocnice Brno, © 2020). Podle MUDr. Libora
Fily, Ph.D. v knize Pneumologie (2015), jak piSe ve svém clanku, se ale nyni 1écebné
metody zlepSuji, tzn. Ze déti, co prosly novorozeneckym screeningem po roce 2010 a s

touto nemoci se narodi, maji lepsi vyhlidky do Zivota (Pneumologie, 2015).

1.2 Historie CF

Prvni zaznamy o CF existovaly uz ve stfedovéku. Cysticka fibroza méla za dobu své
existence mnoho ndzvd, napf. mekoinovy ileus, dale v roce 1934 pak cysticka
pankreatofibroza nebo v roce 1945 mukoviscidéza (kvili produkci hlenu v plicich). Déti
s CF mivaly v 1ét&€ problém, protoZe v horkém pocasi ztracely s potem velké mnoZstvi
soli a kvlili tomu casto upadaly do Soku. Tim se podafilo védclim zjistit, co uZ v dnesni
dobé& vime, Ze pacienti s CF maji aZ 5x slan&j8i pot neZ ostatni zdravi lidé. V roce 1989
nastal prilom v CF. Byl zjiStén pravy diivod tohoto onemocnéni, tedy jeji ptivod. Jde o
jakési mutace genu, jejichz nazev pochazi z anglického jazyka, a to ,,cystic fibrosis
transmembrane conductance regulator, zkracen¢ feCeno CFTR (Cystickd fibréza, ©

2020).

Vavrova (2006) uvadi, Ze v kvétnu roku 1946 byl historicky prvni diagnostikovany
pacient s cystickou fibrozou u nas v Ceské republice v hlavnim mésté Praze na II. détské
klinice. Do roku 1960 pak ptibylo na tom samém misté dalSich 30 déti, u kterych byla

cysticka fibroza potvrzena (Vavrova, 2006).

Od roku 1960, kdy se zacalo s vysetfovanim chloridi v potu, se zvysil pocet
diagnostikovanych s touto nemoci. Klinika v Praze vyuZzivala nové 1é¢ebné metody,
které pomohly prodluzovat zivot a zlepSovat kvalitu Zivota pacienti s CF. BohuZzel horsi
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zpravou bylo, Ze pokud se porovnaly faktory, jako funkce plic a vyziva, tak na tom Ceska
republika nebyla pfili§ dobfe. Situace se u nas nezmeénila ani v 90. letech, na rozdil od
ostatnich vyspélych zemi. Nicméné postupem casu se zlepSila dostupnost 1ékti. Zacala
vznikat také tolik potfebnd specializovana centra, kterd byla urcena vyhradné pro 1é¢eni
CF pacientli. Rok 1998 byl také velmi dilezitym prilomovym rokem. Provedly se totiz

prvni transplantace plic (Vavrova, 2006).

Dalsim vyznamnym meznikem, pokud se vratime o par let zpét, byl rok 1990, kdy vzniklo
tzv. ,,sdruzeni rodict a pratel nemocnych pacientii*“. Po dvou letech se z tohoto sdruzeni

vytvofil spolek ,, Klub nemocnych cystickou fibrézou* (Vavrova, 2006).

1.3 Diagnoza

Jak uz bylo fe€eno v tivodni kapitole, CF se diagnostikuje na zéklad¢ novorozeneckého
screeningu. Jde o to, Ze se odebird miminku kapka krve z paticky na chodidle. Mezi
nemocemi, které se timto zptisobem testuji, je na seznamu uz i CF, a to od roku 2010, coz
uz vime z 1. kapitoly. Ale nez byl zaveden novorozenecky screening, pouzival se jen
klasicky tzv. potni test, ktery se dodnes stale vyuziva. To je zaroveii diivod, pro¢ se nékdy
prislo na CF pozd¢, nemélo-li dité vice prokazatelnych ptiznakti. Z potniho testu se
dozvidame, v jakém rozsahu pot obsahuje chloridy a jak moc je pot slany. Pokud obsahuje
pot hodné soli, tak se CF diagnostikuje. Ale uzZ doma si miize maminka udélat orientacni
test, kdyZ d4 miminku pusinku na ¢elicko a to vétSinou byva slané (Medline Plus, 2020).

O dalsich ptiznacich se dozvime v nasledujici kapitole.

1.4 Piiznaky CF

Vévrova a BartoSova (2009) uvadeji, ze pokud zacneme dychacim ustrojim, tak urcite se
nemoc projevuje kaSlem (at’ uz suchym drazdivym, nebo s vykaslavanim hlend, n¢kdy se
muze objevit 1 krev), dale pak dusnosti nebo problémy s dychanim. Pacient mize mit
také potize s ucpanym nosem. Existuje fada onemocnéni dychacich cest, mezi které patii

hlavné nosni polypy (dochézi k ucpavani nosu, jsou velmi ¢asté a maji tendenci se vracet),
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opakujici se zanéty vedlejSich nosnich dutin, které se také Casto vraceji, nebo zanéty
pradusek a plic (Vavrova, BartoSova, 2009). Béhem zivota se mohou piidavat rizné
kolonizace nebo infekce, se kterymi se pacienti CF potykaji velmi Casto. Takovymi
kolonizacemi a infekcemi jsou Staphylococcus aureus, Pseudomonas aeruginosa nebo

Burkholderia cepacia (Musil, 2005).

Dale CF postihuje i travici ustroji. Mezi piiznaky se fadi neprospivani (a to, 1 kdyz ¢lovek
ji normalné jako ostatni), dale bolesti bficha nebo plynatost a objemné pachnouci stolice
(Vavrova, BartoSova, 2009). Také se pacientovi nevstiebavaji vitaminy rozpustné v tucich
(Musil, 2005). Onemocnéni traviciho ustroji, které mize vzniknout, je napf. u slinivky

btisni, a to cukrovka, u jater pak napt. cirhéza (Vavrova, BartoSova, 2009).

CF ma vliv 1 na plodnost, tzn., Ze muzi mohou byt v mnoha ptipadech neplodni a Zeny

mohou mit ¢asto snizenou plodnost (Vavrova, BartosSova, 2009).

Dal$im ptiznakem jsou potni Zlazy produkujici nékolikandsobné slanéjsi pot, coZ uz jsme
se dozveédéli z predchozich kapitol. Pokud pacient ztrati velké mnozstvi soli, miize se

dostavit metabolicky rozvrat (Vavrova, BartoSova, 2009).
Nemocny ma také jako jeden z ptiznakt palickovité prsty (Vavrova, BartoSova, 2009).
1.4.1 Projevy v dychacich cestdch

Podle Vavrové a BartoSové (2009) je nejzasadnéjSim projevem CF kasel. Muze to byt

jakykoli kaSel, at’ uz jde o drazdivy, suchy nebo vlhky.

Autorky dale uvadéji, Ze pokud se plicni funkce zhorsi, nemocny to pozna tak, ze mize
mit zrychlené dychani nebo se zadychava. Jako dalsi projev v dychacich cestach CF déti
muizeme vnimat zménu tvaru jejich hrudniku. Hrudnik ditéte se vyklenuje do

soudkovitého tvaru a néasledné se jeho zada zkulati.

Jelikoz tato nemoc produkuje v plicich velmi husty hlen, takovy prostor je Zivnou ptidou
pro nespocet viril i bakterii. To je diivod, pro¢ nemocny bojuje s infekcemi po cely sviij
zivot (Vavrova, BartoSova, 2009). O nejcastéjsich infekcich u CF pacientil si fekneme v

nasledujici kapitole.
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1.5 Infekce plic u CF pacientit

v

Infekci miize byt u pacienti s CF mnoho. Nejc¢astéjsi infekce jsou ale Burkholderia
cepacia, Pseudomonas aeruginosa nebo Staphylococcus aureus. Podrobnéji si je

vysvétlime v nésledujicich podkapitolach.

1.5.1 Burkholderia cepacia

Tato bakterie vyvolava u pacienta s CF zdvazné plicni infekce. Mize se vyskytovat v
hlin¢ a vodg¢. Je to ¢asta infekce, kterd je rezistentni vici antibiotikiim. Pacient CF ji mize
dostat i po kontaktu s takto nakazenym ¢lovékem nebo po doteku kontaminované véci
(Centers for disease control and prevention, 2010). Pokud tato infekce dojde do
chronického stadia, musi pacient dojizdét do nemocnice na pravidelné antibiotické terapie
do zily (tedy intraven6znég), a to vétSinou kazdé 3-4 mésice, kdy dochazi k preléceni

(Musil, 2005).
1.5.2 Pseudomonas aeruginosa

Vévrova a BartoSova (2009) uvadi, Ze pro zdravého ¢loveéka neni tato bakterie ohrozujici
a ani neni jejim nosi¢em. Problémy zplisobuji bohuZel jen pacientliim CF nebo lidem, kteti
maji porusenou imunitu (Vavrova, BartoSova, 2009). Zkracené fe¢eno pseudomonada je
takova infekce, kterd miZze byt pfitomna ve veskerém okolnim prostiedi. Za rizikové by
se dalo povazovat to, pokud je pacient v nemocnici a je napf. na umélé plicni ventilaci,
ma pfistroje, jako jsou cévky a katetry, nebo mé néjaké zranéni zptisobené operaénim
zakrokem (Centers for disease control and prevention, 2019). Doma se miize predchazet
této infekci tim, Ze pacient se nezucastiuje zalévani kvétin a ani s kvétinami jinak
nemanipuluje. Kazdy den by se mély dezinfikovat veskeré odpady. Dulezité je starani se
také o inhalator, je tieba Cistit ho a udrzovat v Cistoté (Vavrova, 2006). Stejné jako tomu
bylo u Burkholderia cepacia, pokud ptejde infekce do chronického stadia, musi pacient
dojizdét kazdé 3-4 mésice na antibiotickou 1écbu, kterd je mu podavana nitrozilné (Musil,

2005).
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1.5.3 Staphylococcus aureus

Zkracené by se dalo fici stafylokok. Rozd€luje se na Ctyti typy, a to — MRSA (je nejhorsi,
protoze je rezistentni viici antibiotikim), MSSA, VISA a VRSA. Ke stafylokoku mtizeme
pfijit v n¢jaké komunité lidi, v nemocnicich nebo dalSich zdravotnickych zatfizenich
(Centers for disease control and prevention, 2011). Casto ho lze nalézt na nasi kiizi nebo
v nosni dutin€ (to se dokonce tyka az 25-30% dospélych lidi). Nakazeny ¢lovék muze
byt 1 bezptiznakovy. Pokud si ale pacient porani néjakym zpiisobem kiizi nebo ma
oslabenou imunitu, mize stafylokok zptusobovat infekci plic, ptipadné i1 dalSich organt
(LAB TESTS, 2011). Ve vétSiné ptipadl jde nejcastéji o prvni bakterii, ktera se
pacientovi CF objevi v plicich (Musil, 2005).

1.6 Lécha CF

Hlavni cil 1ékait je udrzet plicni funkce lidi s CF a pfedchazet tak jejich postupnému
klesani, a tedy vylepSovat kvalitu Zivota pacientti (Musil, 2005). Ti dochdzeji pravidelné
do svych specializovanych center CF na kontroly, kde je tym odbornikd, ktery se sklada
z 1€kaiti a zdravotnich sester, fyzioterapeuti a dalSich (Praktické 1ékarenstvi, 2013).

Kazdy den v tydnu chodi na ambulantni kontroly jind skupina pacientli s jinou kolonizaci.
Je to tak nastavené proto, aby se mezi sebou nepotkavali a nenakazili se jinou infekci, nez
maji oni. Na kontrolach pacienti chodi hlavné na vysetieni funkce plic (tzv. - spirometrie)
a také odevzdavaji sputum (hlen, ktery vykaSlou). Sputum prochazi poté
mikrobiologickou kontrolou, aby se pfipadné zachytila v¢as néjaka bakterie (Stozicky,
2015). Kontroly probihaji po individudlni domluvé mezi pacientem a lékafem, tedy v
zéavislosti na zavaznosti pribéhu onemocnéni u pacienta. Kontroly se provadéji 1x do
mésice nebo nejdéle 1x za 3 mésice. Nejdulezit€jsi je v€asné podchyceni diagnézy CF
(Praktické lékarenstvi, 2013). Nutnd je i spravna vyziva. V dnesni dob¢ vétSina pacientl
s CF mé dobry stav vyzivy. Vyziva je pro pacienty s CF velmi dalezita, musi dodrZzovat
tzv. vysokokalorickou dietu, dale pfijimat umélé travici enzymy a mit dostate¢nou,
vyvazenou nutri¢ni podporu (Sabolova, 2010). Az 85 % pacientli ma problém s tim, ze
Spatné vstiebavaji potravu kviili tomu, Ze maji nedostatek travicich enzymd, proto musi
télu dodavat vyse uvedené travici enzymy, které jsou ve forme kapsli, a to pred kazdym

jidlem. Dale je dtlezité zahajit, jak uz bylo feceno, tzv. vysokokalorickou dietu (musi jist
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tuéné véci). Pacienti také nevstiebavaji vitaminy, jako jsou A, D, E, K, a je nezbytné je
umeéle doplnovat ve forme kapicek nebo kapsli (Praktické 1€karenstvi, 2013). Pro to, aby
pacient mél silné a zdravé télo, je potfeba piijimat bohatou stravu, kterd zahrnuje zeleninu
a ovoce, proteiny, obiloviny. CF 1idé by se m¢li vyhybat sladkym drinktim nebo je alespon
omezit a dat pfednost vodé¢ nebo mléku. Pokud vaii napf. Spagety, ryzi, zeleninu,
brambory, apod., tak se doporucuje dodavat vice masla nebo oleje tam, kam tyto potraviny

davame (Teenshealth from memours, 2020).

Dalsi dulezitou soucasti kazdodenni 1éCby jsou inhalace pomoci inhala¢nich pfistroju.
Pacienti maji na vybér hned z nékolika moznosti inhaldtorii a t€émi jsou tryskové nebo
ultrazvukové inhalatory. V dnes$ni dobé je nejpouzivanéj$im inhalatorem jednoznacéné
eFlow. Inhalace s nim je G¢inna, velmi rychla, je maly a jeho provoz je tichy. Pak uz je
na lékati, jakou vhodnou latku doporuci pacientim k inhalaci. Jde napt. o hypertonicky
roztok chloridu sodného, amilorid nebo pulmozyme. Po inhalaci je$té nema pacient volno,
musi absolvovat i dechovou fyzioterapii, aby se usazeny hlen dostdval snaze ven

(Praktické 1ékarenstvi, 2013).

Je dulezité, aby CF pacient mél pozitivni naladu a dobrou psychiku, protoze to mu muze
pomahat udrzovat zdrav¢jsi plice a jeho celkové zdravi. Nemocni CF by urcité neméli
koufit cigarety, ani by neméli byt pasivnimi kutfdky a méli by byt pozorni, co se tyce piti
alkoholu, nebo se alkoholu vyhybat Gplné, pokud maji problémy s jatry (American lung

association, 2020).
1.6.1 Soucasné léky

V nyng&jsi dobé existuje hned n€kolik 1€k, ze kterych se d& vybirat, jak uz bylo zminéno
v ptedchozi kapitole. V prvni fad€ jde o inhalaéni léky — hypertonicky roztok chloridu

sodného, amiloridu a pulmozymu (Klub cystické fibrozy, 20201).

Dal8i moznosti, kterd existuje, je vyuziti CFTR modulatorové terapie. Prozatim se
vyuzivaji 3 a témi jsou Kalydeco, na né maji narok déti od 6 mésicli véku s riznymi
kombinacemi mutace (Klub cystické fibrozy, 20201). MUDr. Libor Fila, Ph.D. v knize

Pneumologie (2015) pise ve svém ¢lanku, Ze rok 2012 byl vyznamny prave diky tomuto

Iéku pro pacienty CF od roku 1989, kdy se objevil gen nazyvany pravé CFTR
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(Pneumologie, 2015). Dale Orkambi (je vhodny pro déti od 2 let véku s nejcastéjsi mutact,
kterou je F508del) a Symkevi (tento 1ék mohou dostat déti az od 6 let véku, také se stejnou
mutaci, jak tomu bylo v pfechozim pfipadé¢ u Orkambi). O tom, kdo jaky 1€k dostane,
rozhodne vzdy pouze Iékat, a to na zaklad¢ dané mutace genu, kterou pacient ma (Klub

cystické fibrozy, 2020i).
1.6.2 Novy lék

Nejnovéjsim a nejo¢ekavanéjsim lékem dneSni doby je 1€k Kaftrio. Neni uréen pro
novorozence, ale az pro déti od 12 let i star$i lidi. Podminkou je, Ze maji minimalné jednu
mutaci genu F508del. Tento 1€k je registrovan od 14. 12. 2018. V prvni fazi studie bylo
403 pacientl. Po 24 tydnech uzivani 1éku byly znatelné vysledky, doty¢nym pacientiim,
kteti se zapojili do studie, se zvysila kapacita plic o 13,9%. Ve druhé fazi, kdy se vyzkumu
ucastnilo 107 pacientt, se jejich kapacita plic zvysila o 10,4% (European medicines

agency, 2020).

Kaftrio je 1ékem od firmy VERTEX, coz je celosvétova biotechnologicka firma, kterad
investuje do védy s cilem vytvaret nové l€ky pro lidi s nejriznéjsimi diagné6zami. V USA
je ndzev tohoto léku Trikafta, ale jde o ten samy 1€k, jehoZ nazev je Kaftrio (Cystic fibrosis

news today, 2020).

Soucasna doba je ur€ité¢ vyznamna nejen pro lidi s cystickou fibrozou, ale i jejich rodiny,

a toto je dalsi krok vedouci k ,,vyléceni* této nemoci (Vertex, 2020).
1.6.3 Hygienicky reZim

Pacienti musi dodrzovat pfisnégj$i hygienicky rezim. Nutnosti je napf. dezinfikovat
veSkeré odpady - umyvadla, sprchy, apod. (Klub cystické fibrézy, 2020g). Pacient by
nem¢l pfijit rdno jako prvni do prostor, kde jsou odpady, a poustét tam vodu (Klub
cystické fibrozy, 2020h). M¢l by byt vice disledny na umyvani rukou. U vody jesté
zustaneme. Pacient musi dévat velky pozor na stojatou vodu, ve které se tvoii rtizné
bakterie, jez jsou pro n&j nebezpecné. Co se ty¢e mist nevhodnych pro pacienty s CF, jde
bezesporu o sauny, vetejné sprchy, vifivky nebo také stavenisté, tedy o vlhka mista.

Pacienti se nemohou starat o zahradu, sekat travu, ani se koupat v rybnicich, ve kterych
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je znecisténa stojatd voda. Naopak se doporucuje koupani v mofi (Klub cystické fibrozy,

2020g).

Stojata voda obecné predstavuje velké nebezpeci pro lidi s CF. Z tohoto diivodu by se
mély Casto ménit houbicky na myti. Déle je zakazana prace s hlinou a kvétinami (Klub

cystické fibrozy, 2020h).

V dobg¢, kdy se vyskytuji virova onemocnéni, by pacienti neméli vyuzivat hromadnou
dopravu a méli by se vyhybat mistiim s vétSim poctem lidi. Détem je doporucovano, aby

v takové situaci zastaly doma (Klub cystické fibrozy, 2020h).

1.7 Komplikace souvisejici s CF
Vévrova (2003) rozdéluje komplikace souvisejici s CF podle postizenych orgénti:

Plice — nejcast&jsi komplikace a onemocnéni tohoto organu jsou — chronicka bronchitida,

recidivujici pneumonie nebo spontdnni pneumotorax (Vavrova, 2003).

Komplikace, které se mohou objevit u stieva, jsou mekoniovy ileus (travici cesty se

zneprichodni jakousi smolkou, kterd je velmi vazka a tuhd), prolaps rekta (Vavrova,

2003).

Onemocnéni u jater, Zlu¢niku jsou cirhéza jater, portalni hypertenze nebo cholestdza

(Vavrova, 2003).

Zdravotni problémy v oblasti ORL mohou byt napt. chronicka sinusitida, zanéty stfedniho

ucha (Vavrova, 2003).

Potize spojené s pohlavnim ustrojim — muze se stat, Ze muzi budou neplodni a zeny mohou

mit snizenou plodnost (Vavrova, 2003).

Mezi komplikace u organu, jako je slinivka bfiSni, mizeme zafadit t€Zkou poruchu
traveni, cysty pankreatu nebo diabetes mellitus (Vavrova, 2003). Diabetes mellitus, tedy
cukrovka, je u CF trochu jind nez u ostatnich lidi. Podrobnéji si ji popiSeme v nésledujici
podkapitole.
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1.7.1 Cukrovka pii CF

Vavrova a Bartosova (2009) uvadéji, ze k priznakiim cukrovky patii, Ze pacient pocituje
zvySenou zizen a moceni, ¢lovék hubne, nema hlad ani chut’ k jidlu. Mizou se dostavit

problémy s dechem nebo to mtize dojit az poruse védomi.

K tomu, aby se na onemocnéni piislo v€as, se vyuziva tzv. oralni gluk6zovy toleranéni

test (0GTT) (Vavrova, BartoSova, 2009).

Pacienti s CF nemaji natfizenou stejnou dietu jako v ptipad¢ klasické cukrovky u zdravych
lidi. Nejdtive se doporu¢i vynechavat jen slazené napoje, poté se piestane jist hodné
sladkosti, které obsahuji jen cukr, jako jsou bonbony. Dorty jsou ale povolené, protoze
obsahuji tuky a ty zpomali vstfebavani cukru. Pacienti nemaji zakaz jist vSechno sladké,
na rozdil od ostatnich pacientli s klasickou cukrovkou, ale maji to naopak doporuceno,

tedy jedi mensi mnozstvi sladkého béhem dne (Vavrova, BartoSova, 2009).

1.8 Zelené potraviny - chlorella, je¢men a jejich ucinky na pacienty CF

Nejprve si fekneme o zelenych potravindch obecné, poté zaméfenych na CF a v

neposledni fadé¢ také o zkuSenostech pacienta s CF.
1.8.1 Chlorella a jecmen obecné

Zelené potraviny slouzi bud’ primarn¢ jako prevence, nebo k 1é¢b¢ riznych civiliza¢nich
chorob, napf. muze jit o kardiovaskularni systém, nadory, cukrovku nebo
neurodegenerativni onemocnéni = v téle ¢lovéka, ktery trpi néjakou nemoci, se tim
padem mohou nastartovat samolécebné procesy. Zelené potraviny obsahuji omega-3 a
omega-6 a ptisobi antioxida¢né. Déle ptedchazeji vzniku tromboz. V te€hotenstvi zajisté
napomahaji tomu, aby se plod spravné vyvijel. Zelené potraviny jsou urcené i détem.
Podporuji jejich rast i vyvoj. Dalsi vyhodou je, Ze udrzuji spravny imunitni systém. Tyto
potraviny pomahaji ale i1 ve stafi, predchéazeji neurodegenerativnim onemocnénim, jako
je napi. Parkinsonova choroba, ale i Alzheimerova choroba a dale stafeckd demence.
Chlorella a je¢men pozitivné pisobi i na hladinu cholesterolu, kterou snizuji, dale ptisobi
pfizniv€ na kyselinu mo€ovou a snizuji krevni tlak (Dychbertci Zivot, 2020a).
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1.8.2 Zelené potraviny a jejich vyznam pro pacienty s CF

Podle zkusenosti z fad pacientli CF jsou zelené potraviny prospeésné a piizniveé pomahaji
v 1é€be tohoto onemocnéni. Poskytuji komplexni vyzivu pro organismus, kterou jsou jak

vitaminy, tak i mineraly (Dychbertci zivot, 2020a).

Zelené potraviny pomahaji CF pacientim s trdvenim a vstiebdvanim zivin. S témito

problémy kazdy pacient CF denné bojuje (Dychberuci Zivot, 2020a).

JeCmen navic obsahuje nepfeberné mnozstvi tradvicich enzymt, puasobi ale také

prebioticky i antibioticky (Dychbertci Zivot, 2020a).

Chlorella oproti je¢émenu obsahuje velké mnozZstvi jak vitamini, tak mineralnich latek, ale
také stopovych prvkl. Tato potravina podporuje rist tzv. laktobacilti. Mezi dalsi jeji
G¢inky je mozné zatadit detoxikaci. Clovék, ktery je nemocny CF, bere kazdodennd
mnoho 1€k, a tak je dileZité télo také procistit. Chlorella ¢isti télo od Skodlivych latek,
jako jsou pesticidy, plisné, té¢zké kovy, ale také uméla barviva. Vedlejsi ucinky urcitych
1€k, které nam piekyseluji organismus, chlorella mirni. Pacienti CF Casto citi slabost a
unavu. Pravé chlorella s inavou pacientim pomaha. Mimo jiné zelend potravina obsahuje
vitamin B12 (vitamin, ktery zlepSuje soustfedénost i pamét’ a pfedchazi vzniku srde¢nich
poruch) a K2 (vitamin, ktery obsahuje a dodava nam vapnik, pottebny pro kosti a zuby)

(Dychberuci zivot, 2020a).

Jak bylo uvedeno v piedchozi kapitole, pacienti bojuji €asto 1 s komplikaci, jako je
»cukrovka pii CF*. Zelené potraviny, i pfesto, ze ¢lovek cukrovku prozatim nemd, mohou
pusobit preventivné (pomahaji ji ptedchazet). Pokud se stane, Ze uz se cukrovka nahodou
projevi, zelené potraviny zlepSuji reakci bun€¢k na inzulin, stabilizuji ho a pomahaji 1
poklesu hladiny cukru v krvi. Tyto potraviny rozhodné predchazeji vzniku zavaznych

komplikaci cukrovky (Dychbertci zivot, 2020a).
1.8.3 Pacienti o zkuSenostech se zelenymi potravinami

Prikladem je napt. pacientka, kterd byvala Casto hospitalizovana, méla fadu infekci
typickych pro cystickou fibrézu. Jednalo se o cepacii, pseudomonadu, stafylokoka a v

neposledni fadé i haemophila influenza. Uginek téchto potravin vidéla aZ postupem &asu.
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Po néjaké dobe se ji dalo do potadku zazivani, prestala mit rizné alergie a srovnal se ji
vapnik v téle. Uz nepotiebovala brat chemické vitaminy a kortikoidy do nosu. Velmi se
ji zlepsila imunita. Pacientka bere zelené potraviny uz cca 10 let, ale ne v obvyklych

davkach, nybrz ve vysokych davkach, a dafi se ji velmi dobie (Dychberuci zivot, 2020b).

Co popisuji dalsi pacienti po uzivani zelenych potravin delsi dobu, je napt. zmirnéni kasle
a unavy, lepsi pfibirani na vaze, zlepSeni imunity a traveni. Byvaji také méné nemocni

(Dychberci Zivot, 2020b).

Po piecteni n€kolika takovych hodnoceni musi tyto recenze pacienty urcité¢ povzbudit a

dodat jim nadé&ji v lepsi zivot.

1.9 Klub cystické fibrozy

1.9.1 Historie Klubu CF

Klub byl zalozen rodi¢i nemocnych CF déti roku 1992. Vznikl na zaklad¢ potieby rodict
pfedavat si zkuSenosti a rady navzajem. Nejdiive v Klubu pracovalo pouze par maminek,
které mély nemocné dité s CF. Pozdgji se Klub rozriistal o nové zaméstnance. Uplné prvni
nazev byl Klub rodi¢h a pratel déti nemocnych cystickou fibrézou. Dnesni nazev, ktery
vznikl v roce 2000, je Klub nemocnych cystickou fibrozou (Klub cystické fibrozy,
2020a).

1.9.2 Poslani a ¢innost

Hlavnim poslanim je, aby se zlepSovala kvalita Zivota takto nemocnych. Klub dale
podnikéd rizné kroky ke zvySeni informovanosti o tomto onemocnéni (Klub cystické

fibrézy, 2020b).
1.9.3 Socialni poradenstvi v Klubu

Sociélni poradenstvi poskytuje Klub vyhradné jen nemocnému, dale jeho roding, piipadné
lidem, ktefi maji podezieni na diagnézu. Vyhodou je, ze tato sluzba je poskytovana
bezplatn€. Socidlni pracovnice pomohou s podanim zadosti o invalidni diichod, pritkazku

OZP, nebo i s pfispévkem na péci. Lidé se na né¢ mohou obratit s jakymkoli problémem
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ohledné nemoci a pracovnice je vzdy vyslechnou a snazi se maximalné pomoci (Klub

cystické fibrozy, 2020c).
1.9.4 Financéni pomoc

Kazdy rok ptispiva Klub svym ¢leniim 2 000 K¢ na véci, které se tykaji pouze 1€¢by, a to
napf. na vitaminy, inhalacni pomiicky, dezinfek¢ni prostfedky. O tento piispévek vSak

musi zajemci véas pozadat (Klub cystické fibrézy, 2020d).
1.9.5 Psychologické poradenstvi

Na psychologa se muiizou ¢lenové a jejich rodiny obratit kdykoli. Psychologické
poradenstvi je poskytovano také bezplatné, stejné jako socidlni poradenstvi. Sluzbu
poskytuji jak osobné, tak telefonicky. Rodindam mize psycholog pomoci zvladnout
zacatky ve chvili, kdy se dozvi zpravu, ze se prokéazala u nékoho z rodiny diagndza, nebo
poradi, jak mluvit s ditétem, které ma tuto diagnézu. Pacientovi miize pomoci s vybérem

Skoly 1 s dal$imi problémy (Klub cystické fibrozy, 2020e).
1.9.6 Zapujceni pomiicek a pristroji

Veskeré pomiicky a piistroje ptjéuje Klub vyhradné jen svym ¢&lenim. Clenové Klubu
mohou vyuzit vypljcky kyslikového koncentratoru, inhalatoru Pari SINUS a dalSich
inhalatord, ale pomoc pfijde i v pfipad¢, Ze se nemocnému doma pomicka rozbije, posle

jina opravu a nema v tu chvili ndhradni (Klub cystické fibrozy, 2020f).

1.10 CF Hero

CF HERO je neziskova organizace. V roce 2019 se podaftilo zfidit aplikaci vhodnou pravé
pro déti s CF. Pomaha jim v jejich 1é¢be tim, Ze pokud si ji stahnou do mobilniho telefonu,
nejprve si vytvori postavicku, ktera se jim bude libit. Také si nastavi, kolikrat denné
inhaluji, co inhaluji a s jakym inhalatorem. Aplikace jim pak pfipomina inhalace. Udava
jim itempo p#i inhalaci. Cim vice inhaluji, tim v&t$i moznosti maji v podobé vylepsovani
postavicky. Aplikace je hravou formou pro déti, aby snaze dodrzovaly 1é¢bu (CF Hero,
2019).
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1.11 Rodina a uvazovani déti o nemoci

Matousek a Pazlarova (2014) ve své knize uvadéji, ze pokud se rodi¢im narodi nemocné
dité, konkrétn¢ v tomto ptipadé¢ dit€¢ s CF, je to pro n¢ Casto velké trauma a jsou v
obrovském Soku. Mohou se ptidat n¢které z obrannych reakci, napt. ze za to mohou Iékaii,
nebo si vycitaji, ze kvili jejich genlim nebo gentim piedk dité takto onemocnélo. Rodina
by se méla ptizptisobit nemocnému ditéti, pokud ma postizené dité své specialni potieby,
v tomto piipad¢ jde o danou lécbu CF a vSe okolo ni. VétSinou jeden z rodict zlistane s
nemocnym ditétem doma. Tehdy ale pfichdzi rodina o pfijem, coz je poté financné
naro¢néjsi, protoze 1é¢ba cystické fibrozy je nakladna. Ptispévek na péci neni v takové

vysi, aby pokryl veskeré vydaje na 1é¢bu (Matousek, Pazlarova, 2014).

Rodic¢e nemocného ditéte, vétSinou hlavné matka si mysli, Ze mize za nemoc svého ditéte,
a tak o n¢j az extrémné pecuje, coz spiSe Skodi. Pokud ma dité sourozence, tak ten se
muze citit Spatn¢, protoze mu rodice nevénuji takovou pozornost, jako davaji nemocnému

dit&ti (Ri¢an, Krejéitova, 2006).

Dle Vavrové a BartoSové (2009) smifeni se s tim, Ze je ¢lovék nemocny a ze jde o

onemocnéni nevylécitelné, je tézké a je to ,,béh na dlouhou trat™.

V predskolnim obdobi (3-6 let) uz mize dit¢ v matefské Skole citit, ze je néco jinak, ze
ma rizna omezeni, kdy néco nesmi a ostatni déti mizou, mnohdy to tedy citi jako
nespravedlnost, protoze nemiiZe absolvovat v§echno jako jeho kamaradi. Jde o ¢innosti,
kdy se nemiize koupat v rybnice, ale ostatni ano, apod. Utast v matefské skole je

doporu¢ovana az od 5. - 6. roku véku ditéte (Vavrova, BartoSova, 2009).

V mladsim Skolnim véku (6-11 let) uz dokézou déti nemocné CF povidat o tom, jaké
maji povinnosti a jaké musi vynalozit uUsili, aby mohly byt s ostatnimi ve Skole (jde o
inhalace, brani 1¢k1,..). Pfi hodinéach télesné vychovy se ale mtze takovéto dité citit Spatné
a ménécenné z diivodil, Ze nezvlada vSechno to co ostatni, napt. kvili kasli, ktery je trapi
témer neustale. Ostatni déti se nemocnému kvili tomu mohou posmivat a v tomto ptipadé

je dulezité, aby zakrocil tfidni ucitel a spolupracoval s rodici. Dité najednou mohou v
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tomto véku napadat myslenky jako ,,pro¢ zrovna ja*“ ve chvilich, kdy nemize délat, co
by chtélo, ale ostatni mohou. Kolem 8. — 10 roku véku si za¢ina dit€¢ uvédomovat, ze
zivot neni naporad, ale ze jednou skonci, a tak pfemysli i o smrti (Vavrova, BartoSova,

2009).

Ve star§im Skolnim véku (11-15 let) se zadina dité rozmyslet, kterou stiedni Skolu si
vybere. Musi brat v potaz i rizika a omezeni, ktera jsou spojené s CF. Takovéto dit¢ ma 1
Casto problém s absencemi, tzn. s velkym poctem zameskanych hodin kviili tomu, Ze byva
¢astéji nemocné nebo hospitalizované v nemocnici. Kvili tomu, Ze na dité okoli tlaci a
zdaraziuje, aby dodrzovalo 1é¢bu, pacient casto vzdoruje a 1écbu bojkotuje. Zkousi
napft. i koufit nebo uzivat jiné navykové latky. Chce se vyrovnat svym vrstevnikiim a
délat vSe, co d¢€laji oni, jako tfeba zucastnovat se diskoték, zajit si do kina, apod. Pravé v
téchto chvilich je dobré se spojit s psychologem, aby probral s ditétem, jak je dulezité

nezanedbavat 1é¢bu a dodrzovat ji (Vavrova, Bartosova, 2009).

V obdobi adolescence a rané dospélosti (cca od 16-17 let do 25 let) clovek uz vi, Ze je to
zavazné onemocnéni, a uvédomuje si, ze vse, co déla pro zdravi a dobrou kondici, nedéla
pro ostatni, ale pro sebe. Jak tedy bude dodrzovat 1éCbu, je uz pouze na ném (Vavrova,

Bartosova, 2009).

1.12 Socialni poradenstvi
Matousek (2013) rozliSuje socialni poradenstvi jak na poradenstvi zdkladni, tak odborné.

Zakladni socialni poradenstvi je poskytovano i takovym lidem, ktefi se ocitnou v n¢jaké
obtizné situaci. Socialni pracovnici davaji rizné informace o tom, jaké maji naroky nebo

moznosti a sluzby, které by jim v jejich situaci mohly pomoci (Matousek, 2013).

Odborné socialni poradenstvi je druh sluzby pro pfimou pomoc lidem, pokud se u nich
objevi n¢jaké socidlni problémy. Muize jit jak o problémy tykajici se péce o déti nebo
praveé zdravotné postizené osoby, kterymi jsou i lidé s CF. Odborné socidlni poradenstvi
nabizi konkrétni pomoc a feSeni rodindm, ve kterych je pacient s CF (Matousek, 2013).

Takové socialni poradenstvi poskytuje napt. Klub CF, jak bylo uz feceno vyse.
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1.13 Socidalni davky pro rodiny s CF détmi, pritkaz osoby se zdravotnim postiZenim

V této kapitole si fekneme, jaké davky je mozné Cerpat v souvislosti s détmi s cystickou

fibrozou. Jde o davky, jako je prispévek na péci, ptispeévek na mobilitu, oSetiovné.
1.13.1 Prispévek na péci

V zakoné 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach se docteme, ze pfispévek na péci mize
ziskat osoba, kterd neni mladsi 1 roku, tudiz musi byt star$i a jeji zdravotni stav je
povazovan za dlouhodob¢ neptiznivy. Je to stav, kdy clovek potiebuje, aby mu poméhala
jinad fyzickd osoba pfi ¢innostech, jako jsou zékladni Zivotni potieby (se kterymi se
seznamime dale a jsou uvedeny v §9), v tom rozsahu, v jakém byl pfiznan stupeni
zavislosti. Stupent zavislosti je tedy pfiznavan podle toho, kolik zdkladnich Zivotnich
potieb ¢lovek nezvlada a potiebuje k tomu pomoc dalsi osoby (Zakon 108/2006 Sb. o

socialnich sluzbach).
Podle § 8 zakona 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach:
»1) Osoba do 18 let véku se povazuje za zavislou na pomoci jiné fyzické osoby ve

a) stupni I (lehka zavislost), jestlize z ditvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho

stavu neni schopna zvladat tri zdkladni Zivotni potieby,

b) stupni Il (stFedné tézka zavislost), jestlize z ditvodu dlouhodobé nepriznivého

zdravotniho stavu neni schopna zvladat ctyri nebo pét zakladnich Zivotnich potreb,

C) stupni 111 (tézka zavislost), jestlize z duvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho

stavu neni schopna zvladat sest nebo sedm zakladnich Zivotnich potreb,

d) Stupni IV (uplna zavislost), jestlize z ditvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho

stavu neni schopna zvladat osm nebo devet zakladnich Zivotnich potreb,

a vyzaduje kazdodenni mimordadnou péci jiné fyzické osoby.* (Zakon 108/2006 Sb., o

socialnich sluzbach, § 8).
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V § 9 zakona 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach se docteme, Ze stupen zavislosti zavisi
na poctu zvladani zakladnich Zivotnich potieb. Zakladnich Zivotnich potteb je 10 a mysli

se tim podle zakona:
a) mobilita,
b) orientace,

¢) komunikace,

d) stravovani,

e) oblékani a obouvani,

f) telesna hygiena,

g) wkon fyziologické potrieby,

h) péce o zdravi,

1) osobni aktivity,

J) péce o domacnost. “ (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 9).

V zékoné 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach déle nalezneme v § 11, odst. (1), Ze Castky

ptispévku na péci uréené pro osoby do 18 let, kterym byl ten piispévek ptfiznan, jsou

nasledujici:

a) 3 300 K¢, jde-li o stuper I (lehka zavislost),

b) 6 600 K¢, jde-li o stupen II (stiedné tézka zavislost),
C) jde-li o stupen III (tézka zavislost),

* 9900 K¢, pokud osobe poskytuje pomoc poskytovatel pobytovych socialnich sluzeb
podle § 48, 49, 50, 51, 52 nebo detsky domov anebo specialni lizkové zdravotnické

zarizeni hospicového typu,
* 13 900 K¢ v ostatnich pripadech,
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d) jde-li o stupen 1V (uplna zavislost),

* 13 200 K¢, pokud osobé poskytuje pomoc poskytovatel pobytovych socialnich
sluzeb podle § 48, 49, 50, 51, 52 nebo détsky domov anebo specialni lizkové

zdravotnické zarizeni hospicového typu,

* 19 200 K¢ v ostatnich pripadech ** (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, §
11).

Vlasakova (2019) ve svém clanku pise, ze co se tyCe vSech téchto zivotnich potieb,
pacient CF ma ten problém, Ze ve vétSiné pfipadii nema moznost ziskat piispévek na
péci, protoze jsou tyto zZivotni potieby velmi obecné. Dité ale potifebuje dohled nékoho
dospélého vzhledem k nutnosti inhalovat (to zabere velmi ¢asu kazdy den) nebo brat Iéky
¢i dohlizet na vysokokalorickou stravu. Dité¢ by navic nemélo pouzivat vefejnou
hromadnou dopravu, protoze tam hrozi, ze se miize nakazit, nebot’ ma snizenou imunitu.
To, co jsme si nyni vysvétlili, je velmi financné nakladné. Z toho ditvodu by urcité¢ méli
mit takovi pacienti také narok na ptispévek. Smutné je, Ze rodi¢e velmi ¢asto bojujiio L.

VYW

stupen neuspésné (Vlasakova, 2019).
1.13.2 Prispévek na mobilitu

Tato davka patii mezi davky pro osoby se zdravotnim postizenim. Podle zdkona 329/2011
Sb. o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim o této davce rozhoduje
pfisluiny organ a tim je Utad prace Ceské republiky, dale krajské pobocky, piipadné také
pobocky hlavniho mésta Prahy (Zakon 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobam se

zdravotnim postizenim).

Podle zakona 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobdm se zdravotnim postiZzenim muze
ziskat pfispévek na mobilitu pouze ten, kdo je star$i 1 roku (jako tomu bylo u pfispévku
na péci) a dale podle zdkona 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobadm se zdravotnim
postizenim § 6 odstavec ,,(1) osoba, ktera md narok na pritkaz osoby se zdravotnim
postizenim oznaceny symbolem ,,ZTP*“ nebo ,,ZTP/P*, ktery byl priznan podle predpisii
ucinnych od 1. ledna 2014, opakované se v kalendarnim mésici za uhradu dopravuje nebo
je dopravovana a nejsou ji poskytovany pobytové socidlni sluzby podle zdkona o
socialnich sluzbach v domove pro osoby se zdravotnim postizenim, v domové pro seniory,
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v domové se zvlastnim rezimem nebo ve zdravotnickém zarizeni ustavni péce.“ (Zakon

329/2011 Sb. o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim, § 6).

Ptispévek na mobilitu je podle zakona 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobdm se
zdravotnim postizenim vymezen c¢astkou mésicné 550 K¢ (Zakon 329/2011 Sb. o

poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim).
1.13.3 Priikaz osoby se zdravotnim postiZenim

Jak bylo uvedeno, ptfispévek na mobilitu miize ziskat osoba, ktera ma narok na ZTP nebo
ZTP/P prikaz. Priikkaz osoby se zdravotnim postizenim ma pravo dostat ¢lovek, ktery je
starS$i 1 roku, jeho zdravotni stav je dlouhodobé nepftiznivy, a to v oblasti télesného,
smyslového nebo dusevniho onemocnéni. Déle tento stav omezuje schopnost

pohyblivosti nebo orientace. Radi se sem i lidé, kteff maji poruchu autistického spektra.
Jsou 3 stupné pritkazii (Zdkon 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobam se zdravotnim

postizenim).

Podle zakona 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim muize
prikaz osoby se zdravotnim postiZzenim, ktery se oznacuje jako ,,prukaz TP*, dostat osoba
se stfedné téZkym funkénim postizenim orientace ¢i pohyblivosti, ale 1 lidé s autismem.
Ten kdo mé pritkkaz TP, mé rtizné vyhody, a t€émi jsou podle zdkona 329/2011 Sb. o

poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim, § 36,:

,,a) vwhrazené misto k sedeéni ve verejnych dopravnich prostiedcich pro pravidelnou
hromadnou dopravu osob, s vyjimkou dopravnich prostiedkii, v nichz je misto k sedeni

vazano na zakoupeni mistenky,

b) prednost pri osobnim projednavani své zalezZitosti, vyzaduje-li toto jednani delsi
Cekani, zejména stani; za osobni projednavani zdleZitosti se nepovazZuje ndakup v
obchodech ani obstardavani placenych sluzeb ani oSetieni a vysetieni ve zdravotnickych
zarizenich.” (Zékon 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobam se zdravotnim

postiZzenim, § 36).

Stejny zédkon 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobdm se zdravotnim postizenim uvadi,

ze ZTP karticku je opravnén ziskat clovek, ktery uz ma t€zké funkéni postizeni a jako v
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pfedchozim piipadé jde také o orientaci a pohyblivost a autisty. Ten kdo vlastni karticku
ZTP, méa vyhody uvedené jako v piedchozim piipadé, coz je uvedené v zakon¢ C.
329/2011 Sb. o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim, v paragrafu § 36 v

zakoné 329/2011 a dale:

,,b) bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji mistni verejné hromadné dopravy osob

(tramvajemi, trolejbusy, autobusy, metrem),

C) slevu 75 % jizdného ve druhé vozoveé trideé osobniho viaku a rychliku ve
vnitrostatni prepravé a slevu 75 % v pravidelnych vnitrostatnich spojich autobusové

dopravy. *“ (Zakon 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim,

§ 36).

Jako posledni udava zdkon €. 329/2011 o poskytovani davek osobam se zdravotnim
postizenim karticku ZTP/P a tu dostane osoba, kterd ma zvIast' t€zké funkéni postizeni.
Zde také jde o postiZzeni pohyblivosti a orientace a autisty. V zdkoné ¢. 329/2011 Sb. o
poskytovani davek osobdm se zdravotnim postizenim, § 36 je uvedeno, Ze osoba s timto

prikazem ma stejné vyhody jako ten, kdo mé karticku TP a ZTP, a dale:

,b) bezplatnou dopravu privodce verejnymi hromadnymi dopravnimi prostredky v

pravidelné vnitrostatni osobni hromadné doprave,

¢) bezplatnou dopravu vodiciho psa, je-li uplné nebo prakticky nevidomd, pokud ji
nedoprovazi priivodce.“ (Zakon 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobam se

zdravotnim postizenim, § 36).

1.13.4 Osetiovné

Osetfovné miiZe ziskat osoba, kterd pracuje jako zaméstnanec a nemiZe pracovat, protoze
se musi starat o svého nemocného c¢lena domacnosti. OSetfovné ale mize ziskat
zamestnanec 1 v piipad¢€, kdy je jeho dit€¢ mladsi 10 let a musi se z n¢jakych riznych

diivodii o n&j starat, i piesto, Ze je zdravé (napf. uzavieno skolské zatizeni) (CSSZ, 2020).
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Osettovné ziska osoba pouze v ptipadé, pokud si plati nemocenské pojisténi. Poté 1ékar
vyda zaméstnané osobé tiskopis ,,Rozhodnuti o potiebé osetiovani (péce). Tento tiskopis
preda ptislusnému zaméstnavateli (CSSZ, 2020).

OSetrovné:

., Od prvniho kalendarniho dne cini 60 % redukovaného denniho vymérovaciho zakladu

za kalenddini den* (CSSZ, 2020).

Délka cCerpani oSetrovného muze trvat maximalné 9 dni. V pfipadé, ze je osoba
samozivitelem, je mozné prodlouzit tuto délku az na 16 dni, pokud jeho dité, o které

pecuje, je mladsi neZ 16 let a stale navitévuje zakladni skolu (CSSZ, 2020).
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2 Cile a vyzkumné otazky
2.1 Cil prace

Hlavnim cilem prace bylo pomoci nastroji kvalitativniho vyzkumu zjistit, v jakych
socialnich aspektech chronicka choroba cysticka fibroza nejvice ovlivituje zivot rodin a

déti.
2.2 Vyzkumnda otazka

S jakymi nejcastéjSimi socialnimi dopady se potyka rodina, kde se vyskytuje dité s

CF?
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3 Metodika
3.1 Metoda a technika sbéru dat

Vyzkum je zaméfen na socialni dopady, se kterymi se potyka rodina, v niz se vyskytuje
dité¢/déti s cystickou fibrozou. Objektem je pak dit€é nemocné cystickou fibrézou.
Vyzkumny vzorek obsahoval tedy pouze rodiny, kde se vyskytuje dit€ s onemocnénim

cysticka fibroza.

Pro vyzkumnou ¢ast byla vybrana metoda kvalitativniho vyzkumu vzhledem k vyzkumné
otazce, ktera zni ,,S jakymi nejcastéjSimi socidlnimi dopady se potyka rodina, kde se
vyskytuje dité s CF“. Bylo potieba $irsi rozebrani tématu a ziskani informaci, na které by

samotny dotaznik nejspiSe nestacil.

Byla zvolena metoda dotazovani, dale byla pouzita technika rozhovoru, ptesnéji feceno
strukturovaného rozhovoru. Rozhovor jsem zpracovavala pro 2 skupiny, z toho jeden byl
uréen pro rodic¢e a obsahoval 13 otazek, a druhy pro déti nemocné cystickou fibrozou, ten
obsahoval 12 otazek. K této metod¢ byla ndpomocnd metoda dotazniku, kde byly zjisténé

zakladni informace, jako je vek, pohlavi a doba, kdy byla zjisténa nemoc cysticka fibroza.

Vyzkum byl proveden na zéklad¢ techniky snowball. Podle Miovského (2003) spociva
tato metoda v tom, Ze se na pocatku vyhled4 potifebnd osoba a ona poté doporuci dalsi
osoby, a tak to pokrauje do vysyceni informaci, tedy do chvile, nez se pfijimané
informace za¢nou opakovat (Miovsky, 2003). Na samém zacatku jsem tedy oslovila 1
rodinu, kterou znam, a ta mi doporucila dalsi rodiny, kterym jsem se mohla ozvat. Déle
hledala napf. na socialnich sitich Facebook, kde je skupina Cysticka fibroza. Napsala jsem
dotaz, zda by byl n¢kdo ochotny se ztc¢astnit mého vyzkumu, a dalSich 8 rodin se mi

ozvalo, z nichz do vyzkumu bylo zafazeno 6 rodin.

3.2 Rozhovory

Vzhledem k tomu, Ze jsem také pacientka s CF, osobni kontakt nebyl mozny, protoze se
nesmi tito nemocni spolu potkavat, jak se piSe v teoretické Casti. Navic byl sbér dat
komplikovany 1 z divodu covidové situace. Proto byly rozhovory vedeny online
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formou - pres emailovou komunikaci. Nechala jsem rozhodnuti na dotazovaném, zda
bude chtit odpovidat emailovou formou nebo napft. pies aplikaci Skype. Témér pro
vSechny bylo jednodus$si komunikovat pies e-mail. V e-mailu jsem seznamila dotazované
s podrobn¢jsimi informacemi, tedy Ze uc¢ast na vyzkumu je dobrovolnd, ze pokud odpovi
na dané otazky, budu to povazovat za jejich souhlas s ucasti na vyzkumu. Dale ze
informace budou anonymni a nikde nebude jméno respondenta zvefejnéno a ze vSechny
informace budou pouzity pouze pro ucely této bakalarské prace. S jednou rodinou
probihal rozhovor pfes mobilni telefon. Oznamila jsem tGcastnikiim, Ze jde o nahravany
hovor, ktery bude slouzit pouze pro potieby této bakalaiské prace a bude poté smazan.

Utastnici souhlasili. Mluvila jsem nejdfive s matkou a poté se synem.

Sbér dat probihal v obdobi leden-unor 2021. Ozvalo se celkem 9 rodin, ale do vyzkumu

bylo zatazeno 7 rodin. Ze 7 rodin byly 2 slovenské, ostatni ceské.
3.2.1 Metoda strukturovaného rozhovoru.

Rozhovor byl ve vétSin€ ptipadi veden pies e-mailovou komunikaci, pouze posledni byl
realizovan prostfednictvim telefonniho hovoru. Slo o rozhovor strukturovany. Jedna se o
predem pfipravenou fadu otazek, na které respondenti odpovidali. Soubor otazek byl pro
vSechny totozny a otdzky byly pokladané ve stejném potadi. Informace z takovéto metody

rozhovoru se snaze vyhodnocuji (Hendl, 2012).

3.3 Analyza dat
Co se tyc€e analyzy dat, zvolila jsem oteviené kddovani.

Takovéto kodovani spociva v tom, ze se v textu vymezi urcité téma a nasledné se mu
piidéli oznaceni, tedy kody. Oteviené kddovani ma n€kolik variant. MiiZzeme kodovat po
slové, odstavci, nebo po celém textu Ci ptipadu. Dalsi krok, ktery je nutné udélat, spociva

v tom, ze k témto kodim se ptifadi kategorie (Hendl, 2016).

Kody byly vytvaireny pomoci ,,tuzky a papiru®.
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3.3.1 Seznam kategorii a kodit

Dité
1. Kategorie: Zakladni info o CF

Kédy — neumi vysvétlit laicky; uvédoméni nemoci MS; velka opora od rodi¢t; umi
vysvétlit; poskozené plice; inhalace soli, pulmozymu; brani kreonli; nemoznost chodit do
rybnikd, pouze do bazénii kvili chléru; uvédomovani nemoci pied rokem; vira ve vyménu
plic; pomoc od vSech; neumi podrobn¢ vysvétlit; Spatné plice; inhalovani
zautomatizované od mala; pfijeti nemoci normalné; opora od rodi¢l; neumi vysvétlit
podrobné&ji — hlen ucpava dychaci cesty; uvédomovani nemoci v 5 letech; trapila se na
zacatku, ze musi inhalovat a nesmi do bazénu; podpora od rodici; celozivotni onemocnéni
plic; inhalovani, brani 1ékti; rehabilitace, cviceni; uvédomovani si nemoci od zacatku ZS;
nemoc piijala Spatné¢ — hnév a smutek, opora od rodict; CF genetické onemocnéni,
postihuje dychaci a travici ustroji; uvédomeni si nemoci se za¢atkem ZS; pfijeti nemoci
tézké; pocit odliseni od ostatnich; podpora od rodi¢l; chronické onemocnéni dychacich a
travicich cest; staly kasel; uvédoméni nemoci v 5 letech; nemoc bere jako samoziejmost,

opora od rodict
2. Kategorie: Omezeni

Kédy — zatim zZadné; nemoZnost chodit do rybnika; nemoznost piti déle oteviené vody; i
piesto vSechno snaha délat vSe; jako ostatni déti; neciti omezeni; citi pii sportu a fyzicky

naro¢nych aktivitach; pfi del$im vyletu nutnost mit s sebou 1€ky a inhalator
3. Kategorie: Kazdodenni povinnosti

Kody — inhalace; 1éky; cviceni; inhalace — hodné Casu zaberou; brzké vstavani, aby se
vSe stihlo, co souvisi s léCbou; cvi€it a rehabilitovat; hodné jist; rehabilitace;

vysokokaloricka strava
4. Kategorie: Skola

Kody — zaclenéni bez problémt; zvlada udrzet krok se Skolou; mald nemocnost; pani

ucitelka dohlizi; nemé vybrané povolani; zac¢lenéni do kolektivu bez problémt; unava, na
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online vyuce ok; nemaze tabuli; uklizecCka — dezinfekce socialniho zatizeni; neuméla moc
odpovédet; kluci divny, holky ujdou; udrzeni kroku se skolou jde tézko; ve Skole svoje
WC; na télocviku déla jen, co mize; ma asistentku pedagoga; skvély ptistup; ma vlastni
WC; pani kucharka vzdy dohlizi na brani 1éki; t€zké zaclenéni do kolektivu; ostatni ho
brali normalng, on mél pocit, Ze je jiny; drzeni kroku se Skolou obtizné jen v dobé

hospitalizaci; Skola vychazi vsttic; vyjimecny negativni pristup od uciteli;
5. Kategorie: Reakce okoli

Kody — nemoc pfijalo dobfe; bez problémi; nevi; maji obdiv; bezproblémové zaclenéni
do kolektivu; skolu zvlada; mald nemocnost; nechdpou; okoli vnima, Ze to, co zvladaji

oni, zvladne 1 on; soucit; chovani k nému jako ke zdravému ¢lovéku
6. Kategorie: Kamaradi

Kody — nesetkala se s negativnim ptistupem; neumi vysvétlit; asi se nesetkala s
negativnim pfistupem; setkdni se s negativnim piistupem; setkal se s negativnim

pristupem;
7. Kategorie: Budouci povolani

Koédy — nevybrané povolani; pokud transplantace v 15, Zadné omezeni ve vybéru; nemuize
byt v praSném prostiedi; nemuize byt tam, kde zapachaji laky a barvy; nemtiZze vykonavat
povolani kadefnice; nesmi mit velky kontakt s lidmi; zatim nevi, jak bude omezovat ve
vybéru; zatim nevi; nebude se moct setkdvat tolik s lidmi; volba tézka; nikdy nemutze
délat, co by chtél; bude omezeni ve vyb&ru; zakaz prace s hlinou a stojatou vodou; vybér

SS gymnazium

Rodié
1. Kategorie: Zakladni info o CF

Koédy — nemoc dychaciho a traviciho ustroji; vétsi produkce hlenu a Spatné cisténi plic;
genetické onemocnéni; nesmifeni s piipadnym ptezitim vlastniho ditéte; genetické
onemocnéni postihujici dychaci a travici soustavu; husty hlen; inhalace; fyzioterapie;

travici enzymy; vysokokalorické strava; vitaminy A, D, E, K; vice dosolovat; nemocni se
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nemohou stykat — diivod predavani bakterii, pseudomonéada — vlhka mista; stojatd voda;
kaluze hlina; dezinfekce odpadi; toaleta a umyvani rukou na vefejnych mistech riziko;
dité¢ vnima omezeni, ale CF soucast ditéte, a tak se jinak neciti; strach z budoucnosti —
zjisténi odliSnosti; nevysvétlila podrobné; hleny sezerou plice; nepfipousti si, ze by
prezila své dite; dcera nemoc bere jako soucast; struéné feceno — ucpavani dychacich cest
velmi hustym hlenem; dit¢ nevnima, ze by bylo odlisné; zdvazné genetické onemocnéni;
postihuje vice organt, které ucpava velmi husty hlen; dité¢ pfijalo nemoc s placem;
onemocnéni slinivky, stfev a plic; nemoc pfijimal syn $patné — pomoc psychologa;
genetické onemocnéni dychaciho a traviciho Gstroji, husty hlen, inhalovani; 1éky; Casta

nemocnost; nemysli na mozné preziti ditcte; dité ptijalo fakt nemoci zodpovédné
2. Kategorie: Denni reZim domacnosti

Kody - pfizpisobeni prace; nastaveni fadu; snaha zit normalné; planovani véci doptedu;
drivejsi vstavani — kvili inhalaci a rehabilitaci, 1ékiim, dezinfekce domacnosti; vse
podfizovano 1écbé; Casté inhalace; rehabilitace; navstévy lékati; vylety s inhalatorem;
velkd zména; brzké vstadvani; inhalace; kalorickd strava; hygiena; cviceni; inhalace;

plnotucna strava; hygiena; sziti rodiny s dennim rezimem; zadné problémy; diivéjsi

vstavani, rehabilitace; dezinfikovani; 1éky; vysokokaloricka strava

3. Kategorie: Finance

Kody - rodice pracuji; zvladaji; prispévek na péci, mobilitu, pfidavek na dité; manzel
OSVC - zajisténi v dobé, kdy byla matka doma; Setfeni na dovolenou cely rok; ptispévek
na péci 1. stupen, podle matky by se mé€lo zménit posuzovani piispévku na péci —
nespravedlivé; manzel hodné pracuje; piispévek od Dobrého andéla, PnP 3. stupen;
pomoc finan¢né i od prarodi¢li; matka souhlasi se zménou posuzovani piispévku na péci;
piispévek na benzin, hygienu a diety; rodina zvlada, ale musi Setfit; posuzovani ptispévku
na péci by se mélo zmeénit; bez problému; pii potiebé néjakeé pomuicky vyuziti grantii nebo
darti; oba rodice pracuji; souhlasi, ze by se mélo posuzovani ptispévku na péci zmeénit;
manzel finan¢né zabezpecil; pomahaji rodice; ptispévky od Dobrého andéla; proplaceni
cestaku z diivodil navstévy l€kare; souhlasi, Ze by se mélo posuzovani ptispévku na péci

zménit
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4. Kategorie: Vztahy v rodiné

Kddy - ovlivnilo jen s manzelem, kazdy z manzeli jiny pohled na nemoc; nejblizsi rodina
nejprve velmi smutnd ze situace, nez doslo k pfijeti faktu; prarodi¢e rozmazluji; velika
opora od rodiny; nemoc spojila rodinu vice dohromady; velkd opora od tatinka —
doprovazeni k 1ékaiim; kontrola inhalaci; matka matky pfijala fakt nemoci dobte; rodina
od manzela velmi tézce; po ¢ase urovnani vztahii; rozdil mezi synem a dcerou vyznamny,
zdravému synovi vénovano vice Casu ze strany prarodici; otec nesl fakt nejprve tézce,
odcizili se, ale ustali to; stmeleni rodiny; manzelé drzi spolu; davaji vétsi pozor; vzadjemna
pomoc obou manzelt; vSe v pofadku; neovlivnéni vztahti; rozvod s manZelem; pomoc od
rodict
5. Kategorie: Reakce okoli
Kody - dobfte, potadani osvét a akci na podporu nemocnych CF; velika opora od pratel,

zejména psychicka podpora; téZce, ale postupem ¢asu urovnani; obdiv; snaha o informace

a pomoc; vstiicnost; chapavost; soucit; pomoc; podpora
6. Kategorie: Prace

Kody — Zadné problémy; rekvalifikace — pedikira; matka do 4 let ditéte doma s ditétem,
nyni zkraceny uvazek; v pfipad€ nemocnosti ditéte hlidaji prarodice, moZnost tedy dale
chodit do prace; matka stale doma, kvuli dcefi, ktera ma i jiné komplikace — dyslalie;
zadné problémy; zaméstnavatel zna situaci; snaha vychazet vstiic; pfizpisobeni prace;

vSe v poradku; prace z domova; bez problémul
7. Kategorie: Lécba

Kody — alternativni medicina nedoporu¢ovéana, ob¢as homeopatika; diivéra 1ékaiim; vira
v novy lék; na 100% véii 1ékaiim; rodinné 1ékatka — 1é€ba homeopatiky a kineziologie;
v minulosti homeopatika, nyni pouze chemii; plna diivéra 1ékaiim; alternativni medicina

— zelené potraviny — je¢men a chlorella

8. Kategorie: Psycholog
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Kody — netieba psychologa; Ut¢k k praci; vyuziti nabidnuté konzultace pti edukacnim
pobytu, pokra¢ovani ve schiizkach; parkrat vyuzili sluzeb psychologa = zklamani; radsi
se vypovida matka prateltim; zlost na psychology; nyni nasli psycholozku — spokojenost;
nevyuziti sluzeb psychologa; vyuziti psychologa; vyuziti v dobé dospivani; nevyuziti

psychologa; pomoc od rodi¢i

4 Vysledky

V praktické ¢asti mé bakalarské prace uvadim informace, které jsem ziskala
prostfednictvim kvalitativniho vyzkumu ve strukturovaném rozhovoru od rodin s détmi s
cystickou fibrozou ve véku 9 — 17 let. Informace jsem zpracovala do tabulek ve formé

kategorii a pfifadila k nim kody.
4.1 Rozhovory s respondenty
4.1.1 Rodina ¢. 1 s ditétem ve véku 10 let

V prvni rodiné, se kterou jsem vedla rozhovor, byla 10letd CF divka. Nemoc ji byla
diagnostikovéana v 10 letech.

DITE RODIC
Zikladni info o - Neumi Zikladni info - Nemoc dychaciho
CF vysvétlit 0 CE a traviciho ustroji,
laicky vétsi  produkce
hlenu a Spatné
- Uvédoméni ‘ _
) cisténi plic,
nemoci — Ms )
genetické
- Velkd opora onemocnéni
od rodict
- Nesmireni S
pfipadnym
prezitim vlastniho
ditéte
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Omezeni

Zatim zadné

Denni rezim

- Ptizptsobeni prace

domacnosti
- Nastaveni fadu
- Snaha zit normalné
KaZdodenni - Inhalace, 1éky, | Finance - Rodi¢e pracujici,
povinnosti cviceni zvladaji
- Prispévek na péci,
mobilitu,
ptidavek na dité
Skola - Zatlenéni bez | Vztahy v - Ovlivnilo jen s
problémi rodiné manzelem
- Zvladé udrzet - Kazdy z manzeld
Krok se jiny  pohled na
nemoc
Skolou
- Mala
nemocnost
- Pani ucitelka
dohlizi
- Nema
vybrané
povolani
Reakce okoli - Nemoc piijalo | Reakce okoli - Dobie

dobfe

- Potadani osvét a
akci na podporu
nemocnych CF
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Kamaradi - Nesetkala se s | Prace - Z&dné problémy
negativnim
ptistupem - Rekvalifikace  —
pediktra
Budouci povolani - Nevybrané Lécba - Alternativni
povoldni medicina
nedoporucovana

- Obcas homeopatika

- Dtvéra 1ékaifum

- Vira v novy lék

Psycholog - Netieba psychologa

- Utk k praci

(Zdroj: vlastni vyzkum)

4.1.2 Rodina é 2 s ditétem ve véku 9 let

Ve druhé rodiné, se kterou byl veden rozhovor, byla 9letd dcera s CF. Nemoc ji byla
diagnostikovana, kdyz ji bylo 5 tydni.

DITE

RODIC

40



Zakladni info o

CF

- Umi vysvétlit

- Poskozené
plice,
inhalace
soli,

pulmozymu

, brani

kreonu

- Nemoznost
chodit do
rybnikd,

pouze  do

bazénu

kvuli chléru

- Uvédomovan i
nemoci

pfed rokem

Zakladni info
oCF

Genetické
onemocnéni
postihujici
dychaci a travici

soustavu

Husty hlen

Inhalace,

fyzioterapie

Tréavici enzymy,
vysokokaloricka
strava, vitaminy

A D, E K
Vice dosolovat

Nemocni se

nemohou stykat

— duvod
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- Vira ve

vymeénu plic

- Pomoc od
vSech

predavani

bakterii

- Pseudomonada —
vlhk4 mista —
stojata voda,

kaluze, hlina,..

- Dezinfekce

odpadu

- Toaleta a
umyvani rukou na
vetejnych

mistech riziko

- Nesmireni s
pfipadnym

ptezitim ditéte

- Dite vnima
omezeni, ale CF
soucast ditéte, a tak
se jinak

neciti

- Strach z
budoucnosti —
zjisténi
odliSnosti
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Omezeni - Nemoznost Denni rezim - Planovani
chodit do | domacnosti véci dopiedu
rybnika
- Drivejsi vstavani
- Nemoznost piti — kvali inhalaci
déle
otevrené a
vod -
y rehabilitac
1, 1ékim
- Dezinfekce
domacnosti
KaZdodenni - Inhalace Finance - Manzel OSVC —
ovinnosti v y
b ) zajisténi v dobg,
- Léky

kdy byla matka

doma

- Setieni na
dovolenou cely

rok

- Ptispévek na péci

1. stupen

Podle matky by se

m¢elo zmenit
posuzovani
ptispévku na
péci —

nespravedlivé
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Skola - Zaclenéni do | Vztahy % - Nejblizsi rodina
kolektivu bez LI nejprve velmi
problémut smutna ze
) situace, nez

- Unava . v
doSlo k pfijeti
- Na online faktu
vyuce ok
o - Prarodice
- Nemaze rozmazluji
tabuli
- Veliké opora od
rodiny
- Uklizecka - Nemoc spojila
S rodinu vice
dezinfekce
socialniho dohromady
zatizeni

- Velka podpora od
tatinka  —

doprovazeni
k 1ékaitim,
kontrola
inhalaci,..

Reakce okoli

- Bez problémt

Reakce okoli

- Velika opora od
pratel, zejména
psychicka
podpora
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Kamaradi - Nesetkala se s | Prace Matka do 4 let
negativni m ditéte doma s
pf'istupem ditétem

Nyni  zkraceny
uvazek

\Y piipadé
nemocnosti ditéte
hlidaji prarodice,
moznost  tedy
dale chodit do
prace

Budouci povolani - Pokud Lécba Na 100%
transplantac Vet 1ékaiim
e v 15,

NP Rodinna l1ékarka —
zadné x
1écba
omezeni ve homeopatiky a
vybéru kineziologie
Psycholog Vyuziti nabidnuté

konzultace pfi

edukaénim

pobytu

Pokracovani
ve schuzkach

4.1.3 Rodina ¢ 3 s ditétem ve véku 13 let

(Zdroj: vlastni vyzkum)

V této rodin€ je 13leta divka s CF. Nemoc ji byla diagnostikovana ve 2 mésicich.

DITE

RODIC
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Zakladni info o - Neumi Zakladni in - Nevysvétlila
CF podrobné CF podrobné
vysveétlit
- Hleny sezerou
- Spatné plice plice
- Inhalovani - Nepfipousti si,
zautomatizo 7e by piezila své
vané od dité
mala
- Dcera nemoc
- Pfijeti nemoci bere jako
normalné soucast
- Opora od
rodict
Omezeni - Inhalace - | Denni rezim - Vse
hodné casu i . podiizovano
domacnosti XX
zaberou lécbe

- Casté inhalace,
rehabilitace,
navstévy

lékara

- Vylety s
inhalatorem
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KaZzdodenni - Inhalace Finance - Manzel hodné
pOVIﬂﬂOStI pracuje
- Léky
- Prispévek od
Dobrého
and¢€la, PnP
3. stupenl
- Pomaoc
finanén€¢ 1 od
prarodici
- Matka souhlasi
se zmeénou
posuzovani
piispévku na
péci
Skola - Neum¢la moc | Vztahy v rodiné - Matky matka
odpovédét piijala fakt nemoci
dobfte
- Kluci divny
- Rodina od
- Holky ujdou manzela
- Udrzeni velmi téZce
kroku  se
- Po case
Skolou .
. urovnani
Jde vztahl
tézko
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- Ve skole - Rozdil mezi
svoje WC, synem a
na télocviku dcerou
déla jen, co vyznamny,
mise zdravému
synovi
- Ma asistentku vénovano vice
pedagoga
casu ze strany
prarodici
- Otec nesl fakt
nejprve tézce,
odcizili se, ale
ustali to
Reakce okoli - Nevi Reakce okoli - Tézce, ale
postupem
casu
urovnani
Kamaradi - Neumi Prace - Matka stale
vysvétlit doma, ~ kvili
y dcefi, ktera
. ma i jiné
- Aslse komplikace —
nesetkala s dyslalie,..
negativni m
pfistupem
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Budouci povolani

- Nemuze byt v
prasném
prostiedi

-V minulosti

homeopatika

- Nyni  pouze
chemii

- Nemuze byt
tam,  kde
zapachaji

laky a barvy

- Nemiize
vykonavat
povolani

kadernice

- Nesmi mit
velky
kontakt S

lidmi

49




Psycholog - Parkrat vyuzili
sluzeb
psychologa

- zklamani

- Radsi se
vypovida
matka
pratelim

- Zlost na

psychology

- Nyni  nasli
psycholozku

Spokojenost

(Zdroj: vlastni vyzkum)

4.1.4 Rodina ¢. 4 s ditétem ve véku 10 let

V této rodiné je divka ve veku 10 let s CF. Nemoc ji byla diagnostikovana, kdyz ji byly 3
mésice.

DITE RODIC
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Zakladni info o - Neumi Z:iakladni inf - Strucné
CF VYSVétht CF fedeno ]
podrobnéji - ucpavani
hlen ucpava dychacich
dychaci cest  velmi
cesty hustym
hlenem
- Uvédomovani
nemoci v 5 - Nesmifeni se
letech s pripadnym
o pfezitim
- Trapila se na
- 5 svého ditéte
zacatku, ze
musi inhalovat - Dité nevnima
a ze by bylo
. odlisné
nesmi do
bazénu
- Podpora
od rodici
Omezeni -1 presto, Denni reZim - Velka zména
vSechno doméicnosti

snaha dé¢lat

- Brzké vstavani

vse, jako -Inhalace
ostatni déti
- Kaloricka
strava
- Hygiena
- Cviceni
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KaZdodenni - Brzké vstavani, | Finance - Prispévek na
ovinnosti . .
P aby se vse stihlo, benzin,
co souvisi hygienu a
s diety
1écbou - Rodina zvlada,
ale musi Setfit
- Posuzovani
piispévku na
péci by se
m¢élo
zmenit
Skola - Skvély Vztahy v rodiné - Stmelent
pristup rodiny
- Ma - Manzelé drzi
vlastni WC spolu
- Pani kucharka
vzdy dohlizi
na brani 1€k
Reakce okoli - Maji obdiv Reakce okoli - Obdiv
Kamaradi - Setkani se s | Prace - Zadné
negativnim problémy
piistupem
Budouci povolani - Zatim nevi, jak | Lécba - Plna
bude daveér
omezovat ve a lékartim
vybéru
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Psycholog

- Nevyuziti
sluzeb
psychologa

4.1.5 Rodina ¢. 5 s ditétem ve véku 10 let

(Zdroj: vlastni vyzkum)

V této rodin€ je 10leta divka s CF. Nemoc ji byla diagnostikovana ve véku 3 mésice.

DITE RODIC
Zakladni info o - Celozivotni Zakladni in
CF onemocnéni CF
] - Zavazné
plic
genetické
- Inhalovani, onemocnéni
brani 1éka o
- Postihuje vice
- Rehabilitace, organu, které
cviceni ucpava velmi
husty hlen
- Uvédomovani si
nemoci Od - Nesmif‘eni S€ S
za&atku ZS prezitim
vlastniho
- Nemoc piijala .
pr ditéte
Spatné€ — hnév a
Smutek - Dité pﬁ]alo
nemoc S
- Opora od placem
rodic¢u
Omezeni - Neciti omezeni | Denni rezim - Brzké vstavani
domacnosti

- Inhalace
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- Plnotu¢na

strava
- Hygiena
KaZdodenni - Inhalace Finance - Bez problému
povinnosti
- Léky - Pfi  potiebé
n¢jaké
- Cvicit a .
. pomiucky
rehabilitovat " .
vyuzitl grantu
- Hodng jist nebo dart
- Oba rodice
pracuji
- Souhlasi, Ze by
se m¢lo
posuzovani
prispévku na péci
zmenit
Skola - Bezproblémové | Vztahy v rodiné - Davaji  vétsi
zaclenéni do pozor
kolektivu
- Vzijemna
- Skolu zvlada pom?c ?bou
manzell
- Mala nemocnost
Reakce okoli - V potadku, Reakce okoli - Snaha 0
berou ji informace a pomoc
normalné
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Kamaradi - Nesetkala se s Prace - Zamégstnavatel
negativnim . e
wr zna situacl
pristupem
- Snaha vychazet
vstiic
Budouci povolani | - Zatim nevi Lécba - Diivéra 1ékaiim
- Nebude se moct
setkavat tolik s
lidmi
Psycholog - Vyuziti
psychologa

4.1.6 Rodina é. 6 s ditétem ve véku 17 let

(Zdroj: vlastni vyzkum)

V této rodin€ je syn s CF, kterému je 17 let. Na nemoc mu pfisli, kdyz mu byly 2 mésice.

DITE

RODIC

Zakladni info o

CF

- CF genetické

onemocnéni

- Postihuje
dychaci
a
travici
ustroji
- Uvédomeni si

nemoci se

zacatkem ZS

- Pfijeti nemoci
tezké

Zakladni info o

CF

- Onemocnéni
slinivky,

stiev a plic

- Nesmifeni se
s tim, Ze by
ptezila své

dité

- Nemoc
pfijimal syn
Spatné —
pomoc
psychologa

55



- Pocit odliseni

od ostatnich

- Podpora
od rodicu

Omezeni - Citi pfi sportu a| Denni reZim - Sziti rodiny s
fyzick| domacnosti dennim
y rezimem
narocnych
aktivitach - Zadné
problémy
KaZdodenni - Inhalace Finance - Manzel
povinnosti finanéné
- Léky zabezpecil
- Rehabilitace
Skola - Tézké zacClenéni | Vztahy v rodiné - Vsev
do kolektivu potadku
- Ostatni ho - Neovlivnéni
brali vztahl
normalné,

on pocit, ze
je jiny

- Drzeni kroku

se

Skolou

obtizné jen v

dobé¢

hospitalizaci

- Skola vychazi

vstiic
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- Vyjimeény
negativni
pristup
od
uciteld
Reakce okoli - Nechapou Reakce okoli - Vstiicnost
- Okoli vnima, - Chépavost
ze to, co )
zvladaji oni, - Soucit
zvladne i on
Kamaradi - Setkal se s | Prace - Pfizplsobeni
negativnim ,
» prace
pristupem
- Vse v
poradku
Budouci povolani - Volba tézka Lécba - Diivéra
lékaiim
- Nikdy nemitze
délat, co by
chtél
Psycholog - Vyuziti v
dobé
dospivani
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4.1.7 Rodina ¢. 7 s ditétem ve véku 15 let

Zde v této roding je 17lety syn s CF. Na nemoc mu pfisli, kdyZ mu byly 2 mésice.

DITE RODIC
Zakladni info o - Chronické Zakladni i Genetické
CF nemocnéni CF onemocnéni
dychacich a dychaciho a
travicich cest traviciho ustroji
- Staly kasel Husty hlen
- Uvédoméni Inhalovéani, 1éky
nemoci v 5
Casta nemocnost
letech
- Nemoc bere Nemysli
) na
jako o
mozne preziti
samoziejmo
ditéte
st
Dité ptijalo fakt
- Opora od Pry
o nemaoci
rodi¢u 1w
zodpovédné
Omezeni - Pti delsim| Denni rezim| Diivé¢jsi vstavani
vyletu domaécnosti Inhal
nutnost mit nhalace,
s sebou 1éky rehabilitace
a inhalator
Dezinfikovani
Léky
Vysokokaloricka
strava
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KazZdodenni - Inhalace Finance - Pomahaji rodice
povinnosti
- Léky - Piispévky
. d Dobréh
- Vysokokalori ¢ DODIERo
cka strava andéla
- Proplaceni
cest’dku z
divoda navstévy
1ékare
- Souhlasi, zZe by
se m¢elo
posuzovani
prispevku
na
pécCi zmenit
Skola - Zaglenéni do | Vztahy - Rozvod S
kolektivu ez | ¥ Fodin€ manzelem
problémi
- Pomoc od rodict
- Mala
nemocnost
Reakce okoli - Soucit Reakce okoli - Soucit
- Chovani k - Pomoc
nému jako ke
zdravému - Podpora
cloveéku
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Kamaradi Nesetkal se s | Prace - Prace z domova
negativni m .
- Bez problémi
piistupem
Budouci povolani Bude Lécba - Duvéra Iékaiim
omezeni ve
- Alternativni
vybéru
medicina
Zakaz prace zelené
s hlinou, potraviny
stojatou jeCmen
vodou chlorella
- Vybér SS
gymnazium
Psycholog - Nevyuziti
psychologa
- Pomoc rodici

(Zdroj: vlastni vyzkum)
4.2  Vysledky rozhovori
1) Respondentiim (DETI) bylo poloZeno 12 otazek, na které odpovidaly takto:
Kategorie: Zakladni info o CF

Otazka ,.Jak bys popsal/a cystickou fibrozu ,.laikovi?* méla za cil zmapovat povédomi

déti o jejich nemoci. Nékteré déti neumély dost dobie popsat tuto nemoc. V 1 ptipadé
nebylo dité schopné laicky popsat, ve 2 dalSich byly déti velmi stru¢né. Dalsi respondenti
uz méli vetsi znalosti. Napt. R7 uvedl: ,, Onemocneni dychacich a travicich cest, je to

chronicky dané, da se lécit, ale ne uzdravit. Clovek stale kasle.

Dalsi otazka se tyka toho, kdy si dité zac¢alo uvédomovat svou nemoc. 1 respondent si

nemoc uvédomoval jiz v mateiské Skole (ve véku 4 let), 1 respondent pied rokem (v 8
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letech), 1 respondentovi to pfijde normalni od mala, vzhledem k tomu, Ze inhaluje poiad,
dalsi respondent to bral jako samoziejmost, kdyz to ma od mala. 1 respondent asi v 5

letech, 2 respondenti ve Skole v 1. tiidé

Dalsi otazkou je ,.Jak jsi ptijal/a fakt, ze jsi nemocny/4, a co se v tobé odehravalo?*. R6

odpoveédel: ,, Prijmout tuto nemoc jako soucast svého Zivota nebylo viibec lehké. Citil jsem
se odlisny od jinych lidi, Ze nejsem jako oni. “ Dalsimu respondentovi vadilo pouze, Ze si
nemuze hrat s hlinou, jinak nic. 1 z respondentti to zase bere jinak. Podle R2: ,, Prosté to
tak beru, doufam, ze pujdu na vymeénu plic a budu pak stejnd jako ostatni.* Dalsi z
respondentll to bral normalné. R4 to naopak: ,,Zo zacatku ju trapilo, Ze preco musi denne
inhalovat’ a nemoze sa kupat' v bazéne. “ Nasel se i respondent, co odpoveédél, ze to bral
jako samoziejmost, protoze to méa od mali¢ka. Oproti tomu ale 1 respondent prozival hnév

a smutek, ale pomalu to pfijima.

Posledni otazkou v této kategorii je otazka ,,Jak zvladali tuto situaci tvoji rodi¢e a mél/a

jsi v nich dostate¢nou oporu, zdzemi a dostavalo se ti lasky a kazdodenni pomoci?* Tady

se shodovali vSichni respondenti, a to tak, ze oporu od rodi¢i maji. Jak uvadi R6: ,, Moji
rodice svou situaci zvladli a zvladaji na jednicku. Vzdy jsem od nich mél a stale mam
plnou podporu, lasku i pomoc.“ R7 také uvedl: ,, Rodice se rozvedli (odmlceni), ziistal
Jjsem s mamkou, starala se o mé, jak nejlip mohla, s tatou jsem byl za dobre a vidam se s

6«

nim do ted..
Kategorie: Omezeni

Zde byla poloZena otazka ,.Jak té cysticka fibr6za omezuje ve tvém zivoté?“ 2 respondenti

ze 7 odpovédéli, Ze je nemoc zatim neomezuje a 1 respondenta to omezuje ve vSem. Dalsi
respondent citi omezeni pouze pii sportu ¢i jinych fyzicky narocnych aktivitach. Napt.
R2 uvadi: ,, Nemiizu chodit do rybnika, pak nemiizu pit déle oteviené piti, nekdy se mi
nechce inhalovat, ale jinak to zvladam.* 1 respondent nardzi také na inhalace, které
zaberou hodné Casu. R7 uvadi: ,, Vadi mi, ze kdyz chci nékam na delsi vylet, tak musim mit

I3

vSechny prasky a inhalator s sebou.

Kategorie: KaZdodenni povinnosti
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Zde byla otazka ,,Co musis pravidelné vykonavat kazdy den?* VSichni respondenti uvedli,

ze pravidelné musi vykonavat kazdy den inhalace, brat Iéky. 2 respondenti dodéavaji, ze
musi potfadné jist a dat si Kreon, 1 z nich navic odpoveédél, ze musi brat i vitaminy. 3
respondenti také uvedli, ze musi rehabilitovat. Napt. podle R7: ,, Musim inhalovat, brat
prasky, musim rehabilitovat po inhalaci, musim jist vic neZ ostatni, to se nazyva

vysokokaloricky, abych nehubnul, no (odmiceni), to je asi vsechno.

Kategorie: Skola

Zde je otazka ,.Zaclenil/a ses bez problému do kolektivu ve skole a jak t€ berou/brali?*
U R6 bylo zaclenéni mezi ostatni spoluzéky a kamarady tézké. Dodava: ,, Brali mé jako
zdravého clovéka, i kdyz ja se tak necitim a ani nejsem.* Ctyfi respondenti ze sedmi se
zaclenili bez problémt do kolektivu. R3 otdzku pojala po svém a odpovédéla: ,, Kluci jsou
divny, holky ujdou.“ R4 problém méla: ,No s tymto sme mali trosku problém kvéli
absenciam a kvoli tomu, Ze je mensia ako spoluziaci obcas sa jej smiali, Ze je mala a Ze

‘

vyzerd na prvdcku, nie na tretiacku, ale poriesili sme to a uz sa to neopakovalo..*

Dalsi otazkou spadajici do této kategorie je ,.Denni reZim je urcité naro¢ny. Jak zvIadas

krok se skolou?* 3 respondenti ze 7 zvladaji skolu dobie. Podle R6: ,, Drzet krok se skolou

Jje ndrocné hlavné v dobé hospitalizace v nemocnici. Jinak se to zvladnout da.* 2
respondenti se shoduji, Ze je to narocné a jde to t€zko. R2 zminila: ,, No, tak nekdy se mi

‘

ucit nechce, jsem unavend. Ale ted’ jsem porad na online vyuce, tak to docela jde.

Také sem patii otazka ,Jak se ti pfizplsobila Skola vzhledem k tvé nemoci (vyS$si

nemocnost)?* VSichni respondenti maji pozitivni zkuSenosti. Napt. R2 uvadi: ,, Tak pani
ucitelka se ke mné chova hezky, kdyz mam sluzbu ve tride, tak nemazu tabuli, pani
uklizecka mi savuje zachod a umyvadia. “ R4 také uvedl: ,, Uplne iiZasne, plne respektuju,
mam svoje WC a aj v jedalni pani kucharka vidy dozrie, aby zobrala Kreon, ona jej ho
sama nachystd.“ Podle R7: ,, A tak ja mdam imunitu celkem dobrou, takze moc ve Skole

3

nechybim, tak neni probléem zatim.

Kategorie: Reakce okoli

62



Otazka této kategorie znéla ,Jak tvou nemoc pfijalo okoli?* Odpovédi byly rtizné. 2

respondenti uvedli, Ze okoli pifijalo nemoc dobfe, 2 respondenti si mysli, ze dobte. 1
respondent nevi. Napt. R6 odpovedél: ,, Mou nemoc okoli prijalo tak, Ze se jich to netyka.
Oni jsou zdravi a vse zvladaji. Tudiz si mysli, ze musim vse zvladat i ja. Aspon tak to

citim. 1 respondent také uvedl respekt.
Kategorie: Kamaradi

Zde bylo otazkou ,,Setkal/a ses s negativnim piistupem ze stran kamaradu, skoly,..?* 1

respondent uvedl, Ze zatim ne, spiSe naopak. 3 respondenti se s negativnim pfistupem
nesetkali, 1 tvrdil, Ze asi ne. 1 respondent uvedl, Ze ano. 1 respondent odpovédel, ze pouze

ze strany kamaradu a vyjimecné bohuzel i od ucitel.
Kategorie: Budouci povolani

Otazka byla ,.Jak t&€ bude omezovat CF v tvé volbé budouciho povolani?* 1 respondent

nema zatim vybrané povolani a 2 respondenti nevi, ¢im budou chtit byt. Napi. R6
odpovédél: ,, Volba povolani je a bude tezka. Nikdy nebudu moct studovat ani vykondvat
povolani, které me bavi. “ R2 uvedla: ,, Kdyz piijdu v patndcti letech na operaci plic, tak
uz meé nebude omezovat. “ R3 odpovédéla: ,, Nemuzu byt v prasném prostiedi, kde smrdi
barvy a laky, kadernictvi, velky kontakt s lidmi.” R7 zminuje: ,, Nemiizu pracovat s
hlinou, se stojatou vodou, je hodné omezeni, ale nakonec jsem se rozhodl pro gympl a pak

‘

seuvidino...*

2) Respondentiim (RODICE) bylo poloZeno 13 otizek. Odpovidali na né& takto:
Kategorie: Zakladni info o CF

Do této kategorie patii otazka ,,Jak byste popsal/a cystickou fibroézu ..laikovi?** VSichni

respondenti byli schopni vysvétlit podstatu onemocnéni. Nékdo poskytl jen stru¢nou
odpovéd’ jako R3:,, Karoli husté hleny postupné sezerou plice, az nic nezbude. “ VétSina
respondentll poskytla ale delsi odpovédi. Jak napt. vypravéla R7: ,,Kdyz se sejdou 2
partneri a jsou nosici vadného genu, tak dité miize byt nemocné CF. Jedna se o genetické

onemocneni dychaciho a traviciho ustroji. V plicich se takovym détem tvori husty hlen,
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ktery jde spatné dostat ven, proto pacienti musi inhalovat a brat léky. Kviili neustalému
zahlenéni byvaji casto nemocni. Také jim Spatné funguje slinivka brisni, takZe musi
dodavat uméle travici enzymy, aby prospivali. “. Dalsi respondent i odpoveédél, ze musi
mit vysokokalorickou stravu, kterou musi navic dosolovat. K tomu musi brat i vitaminy
A, D, E, K z toho divodu, ze je télo samo neumi vytvofit. Nemocni se mezi sebou
nemohou stykat, a to proto, ze by si mohli pfedavat bakterie z plic, a to nejcastéji

Pseudomonadu.

Dalsi otazkou je ,.Jak jste se smifil/a s tim, ze je mozné, ze prezijete své vlastni dité?* Na

tuto otazku jednoznacné vSichni odpovédéli, Ze se s tim neni mozné smifit. Napt. R7

uvedla: ,, Rodice jsou na tom nékteri hir* s détmi, které jsou na tom zdravotné hiir, s timhle

se da tak néjak zZit. Je to nékdy tézké, ale da se to. Na to, Ze preziji své dité, viibec

‘

nemyslim. *

Také sem patii otazka ,.Jak pfijalo z vaseho pohledu dité to, ze mé4 CF a Ze je vlastn¢ jiné

nez ostatni?* Zde se odpovédi lisily. 1 ze 7 respondentli odpoveédél, ze tézce, bylo to pro
n¢j nepochopitelné, musela zasdhnout psycholozka. 3 respondenti uvedli, Ze jsou na to
zvykli od malicka, berou to jako souc¢ast jejich Zivota. Napt. RS ale uvedla: ,, Velmi tazko,
s placom (ked’ mala 7 rokov), ale myslim, ze ked bude v puberte, bude to este horsie.
Teraz ma 10 rokov a je rada, ze sa jej dari a CF na nej nieje vobec vidno.* Dalsi z
odpovédi byla také mimo jiné od R4: ,, Zo zaciatku bolo vela otdzok, teraz uz sa nevnima
jako ind, lebo som jej to od zaciatku vstepovala, Ze neni ind, je iba vynimocna.” 1 z
respondentli po vysvétleni pochopil, o co jde. Byl rad, Ze je na tom dobfe, a zacal k tomu

tak pfistupovat.
Kategorie: Denni reZim domacnosti

Otazka znéla _Jak se musel vaS dosavadni denni rezim domadcnosti zménit?* 1

respondentka uvedla, ze se s dennim reZimem szili a neplisobi jim to Zadné problémy. 1
respondentka zminila, ze museli uzpusobit praci a nastavit fad, ale snazi se zit normalné,
nejsou az tak ptisni. Také podle dalsi respondentky si museli zvyknout planovat véci
doptedu, aby stihli vSechny povinnosti. Jin4 respondentka zminila, ze musi vSe podtizovat

1écbe. Take jak uvedla jedna z respondentek, museji o dost diive vstavat, aby vSe stihli.
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Podle R7 se zménilo vSe ,,od zakladu, museli jsme zacit diiv vstavat kvili inhalacim a
rehabilitacim, dezinfikovat pristroje k inhalaci, musela jsem synovi pripravovat léky.
Také jsme museli zménit stravovani, musela jsem zacit varit vysokokaloricky, to je strava
bohata na tuky, aby pribiral na vaze. Musela jsem mu byt napomocna neustale. Ale delala

«

jsem to a delam to rada.*
Kategorie: Finance

Prvni otazka této kategorie byla ,,LéCba cystické fibrozy je financné nakladnd, jak to

zvladate?* 2 respondentky uvedly, ze je manzel vzdy financné zabezpecil. 1 respondentka
uvedla, ze jsou pracujici, a tak zatim vSe zvladaji. 1 respondentka uvedla, ze zvladaji,
museji zit skromné. Dalsi respondentka uvedla, ze s financemi ji pomahaji rodice, jelikoz
s nimi manzel nezije. Také podle dalsi respondentky se jim zatim dafi, a pokud potiebuji

poftidit néjakou pomiicku, tak shangji riznou pomoc v podob¢ grantii nebo darti. Napf.

R3 uvedla: ,, Manzel je v prdaci od rdana do vecera, ja mam PnP a prispévky od Dobrého
andela, pomdahaji i babicky. Vzhledem k ostatnim problémum zatim neni mozné, abych

chodila do prace, leda na nocni a pres den fungovala s Karoli. Nonstop bych moc dlouho

nedala :-D %

Na tuto otazku navazuje dalsi ,,Pobirdte néjaké socialni davky? Jaké?* 2 ze 7 respondentil

uvedli, Ze nepobiraji Zddné socidlni davky. 3 respondenti pobiraji ptispévek na péci. 1
respondent pobira 1 pfispévek na mobilitu a pfidavky na dité. 1 respondent uvedl, Ze
pobird pfispévek na benzin, hygienu a diety. 2 respondenti pobiraji 1 ptispévek od
Dobrého andé€la. Jak napt. R7 uvadi: ,, Ano, pobiram prispévky od Dobrého andéla, a kdyz
jezdime na kontroly do nemocnice, tak pojistovna nam prispiva na cestak, protoze i cesty

I3

do nemocnic a k lékarum jsou ndkladné. *

Posledni otazka této kategorie znéla_,Myslite si, Ze v pfiznani pfispévku na péci by se

tabulka schopnosti méla ptizptusobit na potieby CF pacientti?* VSichni respondenti se

jednoznacéné shoduji, Ze by se posuzovani prispévku na péci melo zménit. Jak uvadi napf.

R2: ,, Urcite! Kdyz si totiz ¢tu rozhodnuti o PnP, mam pocit, Ze mame doma uplné zdravé

1 Odpovéd je ponechdna bez Gprav autorkou BP.
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dité :-D? protoze sama vyjde do schodii, naji se, vykoupe...ale to ostatni uz je nezajimd,
Ze musime stdle kontrolovat inhalaci, rehabilitaci, stravovani, na krouzky ji doprovazim,
abych ji tam vysavovala zdachod, omezeni v cestovani, v kontaktu s ostatnimi vrstevniky
atd... " Jak uvadi R3, posuzovani je nespravedlivé a je to napfi¢ republikou vSude jinak
, urcite 1! zrovna ted’ jsme dostali zpét I11. stupen a to jsme se museli odvolavat k MPSV.
Posudkovy lékar nam priznal pouze 1. stupen. Smutné je, Ze pristup posudkarit se lisi

napiic celou CR, tabulky netabulky. “
Kategorie: Vztahy v rodiné

Otazka byla: ,Jak CF ovlivnila vztahy v rodiné?* 2 ze 7 respondentt uvedli, Ze nijak

vztahy v rodiné¢ nemoc neovlivnila. 2 respondenti odpovédéli, Ze nemoc je spojila vice
dohromady. Dalsi respondent odpovédél, Ze ze zacatku to bylo tézké, ale ted’ v pohodé.
Dalsi respondent uvedl, ze si davaji vétsi pozor, ze maji dobré vztahy a pomahaji si.

Bohuzel doslo v jedné rodinég, jak uvedl respondent, k rozvodu.

Dalsi otazkou je ,,Jak CF vaseho ditéte ovlivnila vas vztah s partnerem, manzelem?* Podle

1 respondentky to vztah neovlivnilo, 2 respondentky uvedly, Ze zpoc¢atku hodné, napf.
R3: ,,Ze zacatku, jak jsem jiz psala, jsme se hodné odcizili. On to taky nesl velmi téZce a
neumél se k tomu poradné postavit. Ted' je to fajn, nastésti jsme vse ustali. Cely Zivot je
boj. “ 1 respondentka ma v tatinkovi velkou oporu, 2 respondentky uvedly, Ze jsou si
oporou, 1 respondentka uvedla, Ze to jejich vztah ovlivnilo, kdy manZzel neustal nemoc

syna a rozvedl se a nasel si jinou pfitelkyni.
Kategorie: Reakce okoli

Otazka byla ,.Jak pfijalo okoli fakt, Ze se vdm narodilo takto nemocné dité?* Odpovédi na

a4

tuto otazku byly velmi rozli¢né. Podle 1 respondentky nejblizsi rodina byla nejdiive velmi
smutnd, nez fakt ptijala. Napt. R1 uvedl: ,,Myslim, Ze dobie, dokonce délame v nasi obci
nemoci osvetu, poradame akce na pomoc nemocnym s CF, nemam probléem o nemoci
mluvit.*“ Dal$i respondent odpovédel, ze okoli pfijalo tento fakt vstficn€, chapavé i

soucitng. Pak je zde rozdil u rodict, kdy R3 uvedla: ,, Moje mama skvéle, rodina od

2 0dpovéd je ponechdna bez tprav autorkou BP.
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manzela tézce (meéli jsme ji dat pryc dle nich, prece se nebudou chlubit, Ze maji postizenou
vaucku — hovada), ale postupem casu se to nastesti srovnalo a ted je to v pohodé. Nicméné
rozdil mezi synem a dcerou vidim doposud, spise v tom, ze jemu venuji cas. “ Okoli dal§iho
respondenta s nim soucitilo a mél oporu v ptatelich. Dalsi respondent uvedl, Ze se okoli

snazilo dozvédét o nemoci co nejvice, aby mohli pomahat.

Kategorie: Prace

Tato kategorie se zamétuje na praci. ,,M¢l/a jste problémy v praci kviili tomu, Ze musite

byt Castéji doma s nemocnym ditétem?* 6 ze 7 respondentt uvedlo, Ze nemaji problém v

praci kvuli tomu, Ze museji byt Castéji doma s ditétem. 1 respondentovi pomahaji
prarodiée: ,,Byla jsem s Terezkou doma do jejich 4 let, pak jsem si nasla novou praci na
zkrdceny uvazek, Terezka nastoupila na dopoledne do skolky. Kdyz byla nemocnd, byli
pro nds velkou oporou prarodice, kteri se v péci o Terezku stridali, takze jsem mohla dal
chodit do prace.“ R3 do prace nechodi. ,, Karoli se narodila v dobé, kdy jsem jesté byla
na materské se synem (ten je zdravy), doposud ale do prace nechodim, kromé CF mad

Karoli i jiné komplikace, ma IIl. stupeni PnP a jad jsem s ni vlastné od narozeni doma.

Trochu na budku :-D3. «

Kategorie: Lécba

V kategorii lécba jsem se zamétila na otazku_,,.Duvéiujete v 1é€bé svého ditéte 1€kaitim,

nebo zkousite i néjakou alternativni medicinu, popiipadé jakou?* 6 ze 7 respondentli

uvedlo, ze plné duveéiuji 1ékaiim. 1 ze 7 respondentd, a to R3 ale uvedla: ,, Jako miminko
brala Karoli i homeopaticke léky, protoze méla atypicky priibéh, témer prvni dva roky
Jjsme prolezely v Motole, byla na tom zle, prosté cekali, jestli preZije nebo ne. Takze verim
tomu, Ze homeopatika tehdy pomohla. Ted nic prirodniho nebereme. Jen chemii.“ 1 ze 7
respondentl také zkousi i jinou alternativni medicinu a o tom se zminila R7: ,, Lékarim
verime, ale zkousSime brat i zelené potraviny, chlorellu s jecmenem, a vidime zlepseni, syn
je méné unaveny. SlySeli jsme samé pozitivni ucinky na tyto potraviny a miizeme potvrdit,

¢

Ze to efekt ma.*

3 0dpovéd je ponechdna bez tprav autorkou BP.
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Kategorie: Psycholog

Otazka této kategorie znéla ,,Dozvédét se z nieho nic, ze vaSe dité je nevylécCitelné

nemocné, je urcité psychicky naro¢né. vyuzil/a jste nékdy sluzeb psychologa?“ 4 ze 7

respondentt uvedli, ze vyuzili sluzeb psychologa. R3 ale nebyla spokojena: ,, Ozndmit
skutecnost, ze Karoli ma CF mi v nemocnici prisli vict dva lékari a psycholog. Pak jsme
byli parkrat u psychologa, primarné proto, ze Karoli ma PEG sondu a nechce zkouset
jidla, tak to spise bylo zaméreno sezeni na ni. Jenze co jsme méli moznost poznat
psychology, tak to byla velka katastrofa. Od té doby radsi vykecam diru do hlavy kamosce,
nez se sverit osobné do rukou psychologii. Pro mé to je sorta Silenych lékaru. Nicméné v
posledni dobé Karoli navstévuje psycholozku, naprosto skvelou starou pani, ta je velmi
sympaticka i mné, a to je co Fict. Ale chodi tam na relaxacni terapie, také s ohledem na
to, co bude v budoucnu délat za povolani.* Zbyvajici 3 respondenti sluzeb psychologa
nevyuzili. Napt. podle R7: ,, Tak ja mam rodice, kteri mé vzdycky podporili a pomohli i v
tech nejtezsich chvilich, jsou uzZasni (odmliceni), jsem vdécnd, ze je mam, hodné mi

¢

pomohli psychicky, takze jsem psychologa nepotiebovala..."

5 Diskuze

V bakalarské praci fesim problematiku socialnich dopadti nemoci cystické fibrozy na déti
v riznych vékovych skupinach. Tato nemoc je mi blizkd, protoZe i ja jsem pacientkou s
CF. Dalsim diivodem pro napsani prace bylo to, Ze tato nemoc neni stale znama, a proto
je vhodné §ifit o ni povédomi. Bylo zajimavé zjistit, jak na Zivot s CF pohlizeji ostatni.
Rozhovory byly vedeny se 7 rodinami, které maji déti s CF ve v€kovém rozmezi 9 — 17

let.

Cilem mé bakalaiské prace bylo pomoci nastroju kvalitativniho vyzkumu zjistit, v jakych
socialnich aspektech chronicka choroba cysticka fibroza nejvice ovlivituje Zivot rodin a
déti. Vyzkumna otdzka znéla ,, S jakymi nejcastéjsimi socialnimi dopady se potyka rodina,

kde se vyskytuje dité s CF?“

S cystickou fibrézou se mize narodit ¢lovek, pokud jeho rodice jsou pienaseci vadného
genu, ktery zplisobuje pravé CF. Pokud se takové dité narodi, je dobré, aby ptibuzni

podstoupili genetické testy, zda nejsou nosic¢i tohoto genu, a piedeslo se tak narozeni
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dal§iho nemocného ditéte. Komplikované je to i z dalSiho hlediska. Piedtim, nezZ se clovek
s CF rozhodne zalozit s partnerem/partnerkou rodinu, musi podstoupit partner/partnerka
také genetické testy, aby se potvrdilo/vyvratilo, Ze je partner/partnerka prenaSeCem prave
daného genu. Piedchédzi se tim moZnosti narozeni stejné nemocného ditéte (Vavrova,
Bartosovéa, 2009). Teorii potvrzuje jeden z respondentt, ktery na otazku, jak by popsal/a
cystickou fibrozu ,,laikovi“, uvedl: ,, Kdyz se sejdou 2 partneri a jsou nosici vadného genu,

tak dité mize byt nemocné CF.

Cysticka fibroza je chronickd, vrozena nemoc, ktera je nepfenosna (Vavrova, BartoSova,
2009). Hlavnim projevem této nemoci je neustald produkce hustého hlenu (Musil, 2005).
Je to respirani onemocnéni, které napada vice organt, proto ji fikame multiorgdnové
onemocnéni (Mrzena, 2009). Tyto informace se vétSinou objevovaly také v odpovédich
respondentl. Co se tyce zdkladnich informaci, z mého vyzkumu vyplyva, ze déti n¢kdy
neumély Upln¢ dobie popsat, co to je cysticka fibroza. Z logického hlediska, ¢im stars$i
respondent byl, popisoval nemoc 1épe. VSechny odpovédi déti v mém vyzkumu se
shodovaly v tom, Ze pacienti maji Spatné plice. Néktefi uvedli, ze jde o genetické
onemocnéni, které postihuje dychaci a travici Gstroji. Dale ze musi dodrZovat 1écbu ve
smyslu absolvovani inhalaci, rehabilitaci, brani 1€kt. Déti ve vyzkumu si svou nemoc
uvédomovaly kolem zacatku povinné Skolni dochazky. Byly si védomy, ze maji n&jaké
povinnosti, které je tfeba dodrzovat. Pro néckteré tento fakt pomérné zavazného
onemocnéni ale nebyl viibec jednoduchy. Byl tam pocit odlisnosti. Uvédomovani nemoci
se shoduje s literaturou, kdy Vavrova a BartoSova (2009) uvadi, ze dit¢ v predSkolnim
véku miZe zacit pocitovat riznd omezeni, Ze néco nesmi a Ze je néco jinak. V mladSim
Skolnim véku uz dokaze popsat své povinnosti. Ve star§im skolnim véku se rozhoduje o
vybéru stfedni Skoly, které je obtizné z divodi zdravotniho omezeni a rizika
souvisejiciho s CF. V obdobi adolescence a rané dospélosti si uz ¢lovek uvédomuje, ze

jde o vazné onemocnéni a déla vse pro to, aby byl zdravy (Vavrova, Bartosova, 2009).

Rodi¢e nemoc uméli popsat, ale malokdy se vice rozepsali. Pouze v 1 ptipade¢: ,, Jedna se
o genetické onemocnéni, které postihuje dychaci a travici soustavu, kde se usazuje
abnormalné husty hlen. Pro Terezku to znamend, ze musi minimalné 3x denné inhalovat
a provadet dechovou fyzioterapii, aby se hlen z plic dostat a dobre se ji dychalo. Tato

cinnost vzdy zabere okolo 30 minut. Dale musi pred kazdym jidlem uzivat travici enzymy,
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Jjinak by télo prijatou potravu bez uzitku vyloucilo. Terezka musi mit vysokokalorickou
stravu, kterou musime dosolovat. K tomu musi brat vitaminy A, D, E, K, protoze télo si je
samo neumi vytvorit.“ Toto uz bylo uvedeno vysSe a podlozeno literaturou. Dale
respondentka uvedla, ze se nemohou nemocni mezi sebou stykat: ,, Nemocni CF se spolu
nemohou stykat, protoze by si mohli predavat bakterie z plic, nejcastéji Pseudomonadu,
ktera neni pro zdravého cloveka nebezpecna, ale nemocnym CF zpuisobuje zhorseni

‘

zdravotniho stavu a musi pak podstoupit 14denni intravenozni preléceni v nemocnici.

Z odpovédi vyplynulo, Ze rodiny nemoc semkla a rodinni pfislusnici si pomahaji vice,
dodrzuji vse tak, jak maji, aby jejich dit€ mélo co nejméné zdravotnich problému. Rodice
maji své déti radi a udé€lali by pro né vse. To je pro psychiku ditéte to nejlepsi, pokud vi,

ze je obklopeno laskou a podporou.

Pacienti CF maji nafizeny zvySeny hygienicky rezim, aby pfedchazeli bakteriim, které
jsou pro né nebezpecné. Konkrétné napt. u bakterie Pseudomonady, kterou respondentka
uvedla v souvislosti s tim, ze se nemohou pacienti mezi sebou stykat kvili moznému
prenosu této bakterie, mi sdé€lila: ,,Tato bakterie se vyskytuje na vlihkych mistech — stojata
voda, odpady, houbicky na nadobi, kaluze, spadané listi, hlina...proto musime doma
kazdy den odpady savovat, ménit houbicky na nadobi, vSechny pomiicky sterilizovat. I toto
Terezku hodné omezuje v bézném Zivoté — dojit si na toaletu jinde nez doma nebo si umyt
ruce je pro ni vzdy velké riziko.“ Respondentka se shoduje s Vavrovou a BartoSovou
(2009), které ve své knize uvadéji, ze této infekci se da predchazet tim, ze pacient
nezaléva kvétiny, ani s nimi jinak nemanipuluje. Kazdy den dezinfikuje odpady. Také
autorky navic sd€luji, ze pro bézného cloveéka tato bakterie neni nebezpecna, ale

pacientovi s CF muze zplsobit problém (Vavrova, BartoSova, 2009).

Mezi zakladni povinnosti patii dezinfikovani veskerych odpadi. Pacient musi davat
pozor i na stojatou vodu, ve které se objevuji nebezpecné bakterie, které ublizuji pouze
pacientovi s touto nemoci. Nemohou se starat o zahradu, sekat travu nebo se koupat v
rybnicich, ve kterych je také pfitomna stojatd voda (Klub cystické fibrozy, 2020g). Jak
potvrzuje odborny web, déti maji mnoho omezeni. Podle odpovédi respondent kazdého
nemoc omezuje jinak, nékoho vice, nékoho méné. Nekoho pry jesté nemoc neomezuje

vibec. N&kteti vnimaji povinnosti jako automatické. Jak vyplyva z vyzkumu, mezi rizna
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omezeni by se dalo zafadit napt. podle jedné z respondentek: ,, No, tak jakoby, ze nemiizu
chodit do rybnika, pak nemuzu pit déle oteviené piti.* Také jsou pry pro nemocné
omezeni v podob¢ nékterych sportl a fyzicky naronych aktivit kvili ztizenému dychani,
jak uvadi respondentka: ,, Omezeni citim pouze pri sportu ¢i jinych fyzicky ndarocnych

aktivitach. “

Dilezita soucast 1écby je kazdodenni inhalace inhalac¢nich 1€kt a dechova fyzioterapie
(Praktické 1ékarenstvi, 2013). To zabird bezesporu spoustu ¢asu. Je to pro pacienty
piekéazka, protoze by mohli jinak travit cas, napt. s kamarady nékde venku. Dale podle
ziskanych odpovédi od respondentli museji pacienti brat hodné 1€k, napft. travici enzymy,
které je nutné uzivat pred kazdym jidlem, protoze jim Spatné funguje slinivka bfisni. Jak
uvadi Sabolova (2010), stravovani je pro pacienty CF velmi dalezité, musi dodrzovat
vysokokalorickou dietu a k tomu pfijimat travici enzymy, dale mit dostate¢n¢ vyvazenou
nutriéni podporu (Sabolova, 2010). Také nesméji chybét vitaminy, a to A, D,

E, K, které musi doplinovat uméle, a to ve formé kapicek nebo kapsli (Praktické

1ékarenstvi, 2013). Denni rezim je pro n¢ z téchto divodl narocny.

Dal8im probiranym tématem v rozhovoru byla Skola. Déti se ve vétsing piipadii zaclenily
do kolektivu ve Skole bez problémt, ostatni je brali normalné, pouze co se ty¢e jednoho
ditéte, vypovidalo, ze ho sice okoli bralo, ale ono se necitilo zdrdvo, vnimalo jinakost. A
to je urcité problém mnoha lidi, psychika ¢lovéka pracuje a hlavné u ditéte, které se s
nemoci musi n&jak vyporadat. Skola vychazi pacientiim CF ve vét$ing piipadi maximalné
vsttic, ptekvapilo mé, jak mimotadny piistup Skoly zaujaly k témto détem, které maji ve

vétsing piipada vlastni WC, coz je urcité velmi dalezité kvili hygiené.

Nemoc ditéte okoli ptijalo dobfe, az na 1 ptipad, kdy reakce Cloveka byla takova, ze se
ho to netyka, a pacient byl bran jako zdravy a bez omezeni, doslo ke zleh¢ovani situace,

coz ma tendenci délat hodné¢ lidi, protoze kdo nezazije, nepochopi.

Jak bylo uvedeno jiz diive, ve starS§im Skolnim veku, tedy od 11 do 15 let, se dit¢ zacina
rozmyslet, kterou stiedni Skolu si vybere pro dal§i studium i ndsledné zaméstnani
(Vavrova, BartoSova, 2009). Nabizi se tedy otazka budouciho Zivota. Pro déti zapojené

do mého vyzkumu, a zajisté nejen pro n¢, bude volba tézka z divodu, Ze nemohou
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pracovat vSude, kde by si praly. Nemohou byt v prasSném prostredi, kde jsou napf. laky,
barvy, nestanou se kadetniky, nelze byt v kontaktu s mnoha lidmi v uzavieném prostiedi.

Toto je hodn¢ omezujici i deprimujici.

Dotéazani rodice se nesmifili s tim, ze mohou pfezit své dité. Nechtéji ani myslet na to, ze

by se néco takového mohlo stat.

Jak pftijalo dité z pohledu rodict fakt, ze mé cystickou fibrézu a je vlastné jiné nez ostatni,
odpovédeli nekteti, ze tézce, mnozi museli vyhledat psychologickou pomoc. Tu nabizi
napft. i Klub cystické fibrdzy, jak je uvedeno na jejich webu. V Klubu cystické fibrozy se
muze kazdy Clen obratit na psychologa kdykoli, a to bezplatné. Sluzba je poskytovana
osobn¢ i pies telefon. Rodinam to miize pomoci praveé v zacatcich, kdy se u nékoho z nich
objevila tato diagnéza, Klub pomdha ale i s dalSimi v&cmi, jako je napt. vybér skoly,
apod. (Klub cystické fibrozy, 2020e). Nekteti to ale vzali jako fakt a soucést zivota a
berou vSechny véci automaticky. Nekteti plakali a ani neméli kamarady, nikdo se s nimi
nechtél bavit. Cast rodin tedy sluzeb psychologa vyuzila, ale néktefi to ani nepotiebovali,

protoze jim pomohla rodina nebo ptatelé, kterym se mohli svéfit.

Po diagnostikovani nemoci se dosavadni denni reZim domécnosti rodin s CF détmi musel
zménit. Rodice si uzptlisobili praci, nastavili néjaky fad, naucili se planovat véci doptedu.
Muselo se zacit s dezinfikovanim a savovanim odpadii. Pokud nemocné dité jede na vylet,
tak s inhalatorem. Tito d€tSti pacienti museji vstavat o dost dfive nez ostatni déti, aby
stihali povinnosti, jako je inhalace, rehabilitace... Nutnosti je dohlizet na zvySenou
hygienu. A co se tyCe vareni, musi se uzpisobit potfebam nemocného ditéte s CF, tzn.
piipravovat vysokokalorickou stravu, ktera je plnotuc¢na. Jedna z respondentek uvedla na
otazku, jak se musel dosavadni reZim domacnosti zménit: ,, Od zakladu, museli jsme zacit
driv vstavat kviili inhalacim a rehabilitacim, dezinfikovat pristroje k inhalaci, musela jsem
synovi pripravovat léky. Také jsme museli zménit stravovani, musela jsem zacit varit
vysokokaloricky, to je strava bohata na tuky, aby pribiral na vaze. Musela jsem mu byt

¢

napomocnd neustdle. Ale délala jsem to a delam rada.*

JelikozZ je 1écba cystické fibrozy finanéné nakladna, rodice se snaZi, jak mohou, a alesponl

1 z nich do prace chodi, aby rodinu uzivil. Nekteti berou 1 ptispevky, jako ptispévek na
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péci, nebo prispévky od Dobrého and€la. Nekdy pomaha 1 $irSi rodina. Je potieba zit

poskrovnu.

Nékteré rodiny pobiraji prispévek na péci, ale nékterym neni finan¢ni pomoc pfiznana.
Z rodin, které se ucastnily mého vyzkumu, pobiraji ptispévek na péci pouze 3. Tabulky
nejsou uzpusobené takto nemocnym lidem. Tuto zdvaznou situaci by mél fesit stat. Jak
uvadi Vlasédkova (2019) ve svém clanku, co se tyce zivotnich potieb, tak pacient CF ma
problém, protoze ve spousté piipadii nema dotyény moznost ziskat piispévek na péci z
divodi, ze zebiicek zakladnich zivotnich hodnot je velmi obecny. Dité potiebuje stale
né&jaky dohled, aby inhalovalo a bralo Iéky nebo specifickou stravu. Casto bojuji rodiny o
tento prispévek netspésné, a to i v pripadé 1. stupné (Vlasdkova, 2019). Jedna z
respondentek z mého vyzkumu napt. uvadi: ,, Myslim, ze posuzovani takovych pacientii je
nespravedlivé a urcité by se to mélo zmenit a prizpisobit i na jind vazna onemocnéni.
Prijde mi to spis, Ze je to vdazané pouze na ty lidi, co jsou omezeni na pohybu, ale uz
nikomu nedojde, ze i jina onemocnéni jsou financné i casove narocna a ze musi rodic byt
neustale u ditéte a dohlizet na néj a na jeho lécbu.“ Co je mozna piekvapujici, Ze dalsi
respondentka uvedla: ,, Smutné je, Ze pristup posudkarii se lisi napiic celou CR, tabulky

netabulky.

Okoli ptijalo fakt, Ze se narodilo nemocné dité, rizné. U n&kterych rodin probéhlo vse v
pofadku, dokonce lidé chtéli pomadhat, ale u nékterych trvalo velmi dlouho, nez
skutecnost pfijali. Podle nckterych by takovd rodina meéla dat  dit€¢ s CF pryc.
Respondentka uvedla: ,,Moje mama skvéle, rodina od manzela velmi tézce (méli jsme ji
dat pry¢ dle nich, prece se nebudou chlubit, Ze maji postizenou vaucku - hovada), ale
postupem casu se to nastesti srovnalo a ted’ je to v pohodé. Nicméné rozdil mezi synem a
dcerou vidim doposud, spise v tom, Ze jemu vénuji cas. “ Podobné reakce jsou piekvapivé
a alarmujici. Zajimavou odpovéd’ mi poskytla dalsi respondentka: ,, Myslim, zZe dobre,
dokonce delame v nasi obci nemoci osvetu, poradame akce na pomoc nemocnym s CF,

nemam problém o nemoci mluvit. *

Cysticka fibréza zpravidla neovlivnila vztahy v rodiné, spiSe nemoc rodinné piisluSniky

jeste vice stmelila, davaji ted’ na sebe vétsi pozor, pomahaji si. VSichni dotazovani rodice
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se shoduji na tom, zZe nemaji zddné problémy v praci kvili tomu, Ze museji byt vice doma

se svym nemocnym ditétem.

Neékdy nastal problém, coz se ostatné potvrdilo v rozhovorech s respondenty, ze rodice
méli jiny nazor a pohled na nemoc a doslo az k rozvodu. Odpovédi se ale lisily. V jiném
piipadé totiz zase maji jeden v druhém oporu, a kdyz nemiize jeden, pomuze druhy, tedy

tdhnou za jeden provaz. Myslim si, Ze tak by to m¢lo byt.

Vsichni rodice duvétuji v 16€beé svého ditéte pln€ 1ékaitim a nepoustéji se do zadné
alternativni mediciny. 1 rodina ale zkousi navic i zelené potraviny a vidi zlepSeni:
., Lékarium verime, ale zkouSime brat i zelené potraviny, chlorellu s jecmenem, a vidime
zlepSeni, syn je méné unaveny. SlySeli jsme samé pozitivni ucinky na tyto potraviny a
miizeme potvrdit, Ze to efekt ma. * Zelené potraviny pomahaji pacientum CF tim, ze se jim
zlepsi traveni a pacient je schopen lépe vstfebavat Ziviny. S témito problémy kazdy
pacient bojuje. Je¢men obsahuje veliké mnozstvi travicich enzymi. Oproti tomu chlorella
obsahuje celou fadu vitaminti, mineralnich latek, ale také stopovych prvkl (Dychbertci

Zivot, 2020a).

6 Zavér

Cilem praktické ¢asti bakalafské prace bylo zjistit, v jakych socidlnich aspektech choroba

cysticka fibroza nejvice ovlivituje zivot rodin a nemocnych déti.

Vyzkumna otazka znéla ,,S jakymi nejcastejSimi socidlnimi dopady se potyka rodina, ve

které je dit¢ s CF?*

Bylo zjisténo nékolik socialnich dopadi. Prvnim z nich je, Ze takto nemocné déti maji
vyrazn¢ omezené moznosti, co se tyce vybéru budouciho povolani, maji tedy i limit pfi
volbé¢ stfedni Skoly. Nemocnym je zakézan pobyt v praSném prostiedi, nemaji pracovat s

hlinou, nikdy nebudou zaméstnani v raznych tovarnach, nemohou pracovat napt. v
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kadetnictvi. Jde i o velké omezeni ohledné¢ shlukovani lidi, kdy nemohou byt takto
nemocni jedinci ve vétsi spoleCenské skupin€ (coz se netyka jen pracovniho, ale i
kulturniho zivota). Déti s CF nemohou délat to, co je doptano ostatnim vrstevnikiim, a

mohou proto citit odliSnost a vykofenéni, mnohdy i socialni izolaci.

Jednim z dopadl je nemoznost nemocnych stykat se navzajem, protoze by si mohli
predat nebezpecné bakterie. Myslim si, Ze je to ke Skod¢ véci, protoze nikdo nemocného

¢lovéka nepochopi 1épe nez stejné nemocny jedinec.

Dalsim velkym socidlnim problémem je bezesporu oblast pfispévku na péci. VSichni
dotazovani jsou nazoru, ze ptispévek neni posuzovan spravedlivé, dokonce v kazdém
kraji jsou jina kritéria. Také neni tento pfispévek fadné uzptisoben osobam, které nemaji
problém télesny. Podstatné vsak je, Ze rodi¢ musi Casto ziistat doma s ditétem a dohlizet
na lécbu, kterd je celodenni. Pacienti s CF sice mohou zvladat zakladni Zivotni potieby,
dokazou se obléknout, najist se, komunikovat, apod., ale nutny je neustaly dohled. Po
cely zivot budou pottebovat né¢jakou dopomoc, at’ uz jde o dezinfekce nebo savovani
odpadii. Navic 1é¢ba je financné velmi ndrocnd. Dostat piispévek je casto dlouhy a
neuspésny boj. Urcit€¢ by se mely podminky pro ziskani penéz na zkvalitnéni zivota
nemocnych 1 jejich rodin zménit. Neznamena totiZ, Ze kdyZ neni pacient s CF télesné
postizeny, zvlddne udélat vSe sam. Posudkovi lékafi nemoc detailné neznaji, a tak

povazuji tyto déti za témeft zdravé.

Vyzkum pro mé byl obohacujici. Zajimavé a zaroven poucné bylo zjiStovat, jak se s
nemoci vyrovndvaji ostatni pacienti a jejich rodinni pfisluSnici. Myslim si, Ze moje
bakalatska prace se miZe hodit pfedevSim rodindm s CF détmi, nebot’ mohou srovnat
svij ptistup s tim, jak situaci zvladaji jini, miize to byt pro n¢ i motivaéni. Tato prace je
potiebna kvuli Sifeni povédomi o cystické fibroze, protoze stdle mnoho lidi netusi, o jaké

onemocnéni jde. Ptala bych si, aby se to i mym pfispénim zménilo.
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8 Ptilohy

8.1 Priloha ¢. 1 — Otazky k rozhovoru s ditétem

Jak bys popsal/a cystickou fibrozu ,,laikovi®?
Kdy sis zac¢inal/a uvédomovat svou nemoc?

Jak jsi ptijal/a fakt, Ze jsi nemocny/a a co se v tobé odehravalo?

A w0

Jak zvladali tuto situaci tvoji rodi¢e a mél/a jsi v nich dostateCnou oporu, zazemi
a dostavalo se ti lasky a kazdodenni pomoci?

Jak t& cystickd fibr6za omezuje ve tvém Zivote?

Co musis pravidelné vykonéavat kazdy den?

Zaclenil/a ses bez problému do kolektivu ve skole a jak té berou/brali?

Denni rezim je urcité naro¢ny. Jak zvladas drzet krok se Skolou?

© © N o O

Jak se ti ptizpusobila Skola vzhledem k tvé nemoci (vys$§i nemocnost)?
10. Jak tvou nemoc ptijalo okoli?
11. Jak t€ bude omezovat CF v tvé volbé budouciho povolani?

12. Setkal/a ses 1 s negativnim piistupem ze stran kamaradda, skoly,...?
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8.2 Priloha ¢. 2 — Otazky k rozhovoru s rodicem

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)
9

Jak byste popsal/a cystickou fibrézu ,,laikovi?

Jak jste se smifil/a s tim, zZe je mozné, Ze prezijete své vlastni dit¢?

Jak ptijalo z vaSeho pohledu vase dité to, ze ma CF a Ze je vlastn¢ jiné nez ostatni?
Jak se musel vas dosavadni denni rezim domacnosti zm¢enit?

Lécba cystické fibrozy je financné nékladna, jak to zvladate?

Pobirate néjaké socialni davky? Jaké?

Jak pfijalo okoli fakt, Ze se vam narodilo takto nemocné dit¢?

Jak CF ovlivnila vztahy v roding?

Jak CF vaseho ditéte ovlivnila vas$ vztah s partnerem, manzelem?

10) Duvétujete v 1é¢bé svého ditéte 1ékaitim, nebo zkousite i né&jakou alternativni

medicinu, popiipad¢ jakou?

11) Mél/a jste problémy v praci kvili tomu, ze musite byt Castéji doma s nemocnym

ditétem?

12) Myslite si, ze v piiznani piispévku na péci by se tabulka schopnosti méla

pfizpusobit potiebam CF pacienti?

13) Dozvédét se z niceho nic, Ze vase dité je nevyléiteIné nemocné, je urcité

psychicky naro¢né, vyuzil/a jste n€kdy sluzeb psychologa?

82



8.3 Priloha ¢. 3 — Doslovny piepis rozhovorit s respondenty
Rodina €. 1

Tabulka 1: zakladni informace

Informace dité

Vék 10

Pohlavi Zena

Kolik ti bylo, kdyzZ ti priSli na onemocnéni cysticka fibréza? | 1 mésic

(Zdroj: vlastni vyzkum)
ROZHOVOR S DITETEM:
1. Jak bys popsal/a cystickou fibrézu ,,Jlaikovi*“?
., Ani nevim, asi Ze mam Spatné plice. “
2. Kdy sis za¢inal/a uvédomovat svou nemoc?
., Nejspis v dobe, kdy jsem zacinala chodit do Skolky (4 roky). *
3. Jak jsi prijal/a fakt, Ze jsi nemocny/a a co se v tobé odehravalo?

., Vadilo mi, Ze si nemuzu hrdt s hlinou a piskem, jinak nic zvlastniho se neodehravalo. *

4. Jak zvladali tuto situaci tvoji rodice a mél/a jsi v nich dostate¢nou oporu,

zazemi a dostavalo se ti lasky a kaZzdodenni pomoci?
,, Rodice to zvladaji dobie a mam v nich milion lasky.
5. Jak té cysticka fibréza omezuje ve tvém Zivoté?

‘

,, Zatim ne.
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6. Co musiS pravidelné vykonavat kazdy den?
., 3x denné inhaluji, uzivam léky a méla bych cvicit ©* «

7. Zaclenil/a ses bez problému do kolektivu ve $kole a jak té berou/brali?
,,Ano, berou mne bez problémui O

8. Denni rezim je urcité narocny. Jak zvladas drzet krok se Skolou?
,,Dobre, jen se mi rano nechce vstavat a vecer chodit spat O

9. Jak se ti prizpusobila §kola vzhledem k tvé nemoci (vyS$si nemocnost)?
., Ucitelka na mne dohlizi az moc, nemocnd zatim casto nebyvam ©'.

10. Jak tvou nemoc prijalo okoli?
,,Dobre.

11. Jak té bude omezovat CF v tvé volbé budouciho povolani?
., Zatim nemam vybrané povolani ©8.

12. Setkal/a ses i s negativnim pristupem ze stran kamaradu, Skoly,..?

., Zatim spis ne, spis naopak.

ROZHOVOR S RODICEM

1) Jak byste popsal/a cystickou fibrézu ,,laikovi“?

,,Nemoc dychaciho a traviciho ustroji, vétsi produkce hlenu a Spatné cisteni plic,

genetické onemocnéni.

4 Odpovéd je ponechana bez Gprav autorkou BP.
5> 0dpovéd je ponechdna bez tprav autorkou BP.
6 Odpovéd je ponechdna bez tprav autorkou BP.
7 0Odpovéd je ponechdna bez Uprav autorkou BP.
8 Odpovéd je ponechdna bez Uprav autorkou BP.
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2) Jak jste se smiFil/a s tim, Ze je moZné, Ze preZijete své vlastni dité?
,,Nad tim nechci ani premyslet, s tim se clovék nesmiri, a proto bojujeme. “

3) Jak prijalo z vaseho pohledu vase dité to, Ze ma CF a Ze je vlastné jiné nez

ostatni?

., Protoze od malicka déla veci , které jiné déti nemusi, tak je na to zvykla, zatim to do

hloubky neresime, obcas stavkuje, ale vi, Ze musi a jinak to nejde.
4) Jak se musel vas dosavadni denni reZim domacnosti zménit?
., Museli jsme se prizpusobit s praci a nastavit 7ad, ale nejsme az tak prisni a snazime se
Zit normalne.
5) Lécba cystické fibrozy je finanéné nakladna, jak to zvladate?
,,Jsme pracujici a zatim vse zvladame, prvni rok byl pro nds nejhorsi, ale zvladli jsme to.
6) Pobirate néjaké socialni davky? Jaké?
,, Pobirame prispévek na péci a na mobilitu a pridavky na dite. *
7) Jak prijalo okoli fakt, Ze se vam narodilo takto nemocné dité?

. Myslim, Ze dobre, dokonce délame v nasi obci nemoci osveétu, poradame akce na pomoc

nemocnym s CF, nemam problém o nemoci mluvit. *
8) Jak CF ovlivnila vztahy v rodiné?
., Neovlivnila, rodice nam velice pomahaji. *

9) Jak CF vaseho ditéte ovlivnila vas vztah s partnerem, manZelem?

,, Zpocatku hodné, kazdy jsme méli na nemoc jiny pohled, s manzelem jsme se i rozvedli,

ale nyni opét je nas vztah na dobré ceste, ale nebylo to jen kvili CF.*

10) Duvérujete v 1é¢bé svého ditéte Iékaiim, nebo zkousSite i néjakou

alternativni medicinu, popripadé jakou?
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., Alternativni medicina nam nebyla doporucovana. Dodrzujeme vse, co musime a obcas
pridame navic treba néco prirodniho nebo homeopatického. S lékari jsme spokojeni a

samoziejmé jim ditvérujeme a verime, Ze se i my dockame svého zazracného léku.

11) Mél/a jste problémy v praci kvili tomu, Ze musite byt ¢astéji doma s

nemocnym ditétem?

., Neméla, udélala jsem si rekvalifikaci a zacala jsem na vedlejsi ¢innost podnikat v oboru
pedikury.
12) Myslite si, Ze v priznani prispévku na péci by se tabulka schopnosti méla
prizpusobit potifebam CF pacienti?
,,JiZ si presné nepamatuji, jak tabulka vypada, ale co mi vadi, Ze déti s CF nejsou po celé

republice stejné hodnocené, jednou je tato nemoc dédicna a nevylécitelna a vsechny by

mély mit stejny stupen v prispevku na péci.

13) Dozvédét se z ni¢eho nic, Ze vase dité je nevyléCitelné nemocné, je urcité

psychicky narocné, vyuzil/a jste nékdy sluZeb psychologa?

., Nejhorsi byl ten prvni rok, sluzeb psychologa nastésti nebylo potieba, utikala jsem k
praci a odpoutala jsem se od neustalého vyhledavani véci kolem nemoci na pocitaci,

kdybych nezacala pracovat, tak bych se zblaznila a dité by bylo chuddk a nic by nesmelo. *

Rodina ¢. 2

Tabulka 2: zakladni informace

Informace dité

Vék 9

Pohlavi Zena

Kolik ti bylo, kdyzZ ti prisli na onemocnéni cysticka fibréza? | Jak to mam védét, 5
tydnti asi?
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(Zdroj: vlastni vyzkum)

ROZHOVOR S DITETEM

1. Jak bys popsal/a cystickou fibrozu ,Jaikovi“?

,,Je to takova nemoc, kde mam poskozeny plice a kazdé rano musim inhalovat sil. Je to
slana para. Odpoledne inhaluju Pulmozym a vecer zase sul. Pred kazdym jidlem musim

brat Kreony. Nemuizu chodit do rybnikii. Muzu chodit jen do bazénu, ktery je chlorovany. *
2. Kdy sis za¢inal/a uvédomovat svou nemoc?
., Nevim, asi tak pred rokem.

3. Jak jsi prijal/a fakt, Ze jsi nemocny/a a co se v tobé odehravalo?

‘

., Prosté to tak beru, doufam, Ze pujdu na vymeénu plic a budu pak stejna jak ostatni. *

4. Jak zvladali tuto situaci tvoji rodice a mél/a jsi v nich dostate¢nou oporu,

zazemi a dostavalo se ti lasky a kazdodenni pomoci?
., Nevim, jak to zvladali...pomoc mam od vsech, i od svého brachy. “

5. Jak té cysticka fibréza omezuje ve tvém Zivoté?

,,No, tak jakoby, Ze nemuzu chodit do rybnika, pak nemiizu pit déle oteviené piti, nékdy

I3

se mi nechce inhalovat, ale jinak to zvliadam. *
6. Co musiS pravidelné vykonavat kazdy den?
., Musim inhalovat, brat léky.
7. Zaclenil/a ses bez problémi do kolektivu ve Skole a jak té berou/brali?
,,Ano. Berou mé jako normalni dite. *

8. Denni rezim je urcité narocny. Jak zvladas drzet krok se Skolou?

., No, tak nékdy se mi ucit nechce, jsem unavend. Ale ted’ jsem porad doma na online vyuce,

«

tak to docela jde.*
87



9. Jak se ti prizpusobila §kola vzhledem k tvé nemoci (vyS$si nemocnost)?

., Tak pani ucitelka se ke mné chova hezky, kdyz mam sluzbu ve tridé, tak nemazu tabuli,

‘

pani uklizecka mi kazdy den savuje zachod a umyvadla. *

10. Jak tvou nemoc prijalo okoli?
., Myslim, Ze dobre.
11. Jak té bude omezovat CF v tvé volbé budouciho povolani?

., Kdyz pujdu v patndcti letech na operaci plic, tak uz mé nebude omezovat.
12. Setkal/a ses i s negativnim pFistupem ze stran kamaradu, $koly,..?

,,Ne.

ROZHOVOR S RODICEM

1) Jak byste popsal/a cystickou fibrozu ,,laikovi*“?

,Jedna se o genetické onemocnéni, které postihuje dychaci a travici soustavu, kde se
usazuje abnormdalné husty hlen. Pro Terezku to znamend, Ze musi minimalné 3x denné
inhalovat a provadet dechovou fyzioterapii, aby se hlen z plic dostat a dobre se ji dychalo.
Tato cinnost vzdy zabere okolo 30 minut. Dadle musi pred kazdym jidlem uZivat travici
enzymy, jinak by télo prijatou potravu bez uzitku vyloucilo. Terezka musi mit
vysokokalorickou stravu, kterou musime dosolovat. K tomu musi brat vitaminy A,D,E,K,
protoze télo si je samo neumi vytvorit. Nemocni CF se spolu nemohou stykat, protoze by
si mohli predavat bakterie z plic, nejcastéji Pseudomonadu, kterd neni pro zdravého
cloveka nebezpecnd, ale nemocnym C F zpusobuje zhorseni zdravotniho stavu a musi pak
podstoupit 14denni intravenozni preléceni v nemocnici. Tato bakterie se vyskytuje na
vihkych mistech — stojata voda, odpady, houbicky na nadobi, kaluze, spadané listi,
hlina...proto musime doma kazdy den odpady savovat, menit houbicky na nadobi, vsechny
pomiicky sterilizovat. I toto Terezku hodné omezuje v bézném zivote — dojit si na toaletu

3

Jjinde nez doma nebo si umyt ruce je pro ni vzdy velké riziko. *
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v

2) Jak jste se smiiil/a s tim, Ze je moZné, Ze pieZijete své vlastni dité?
., S tim se asi smirit nejde, snaZime se na to aspon denné nemyslet.

3) Jak prijalo z vaseho pohledu vase dité to, Ze ma CF a Ze je vlastné jiné nez

ostatni?

., Protoze je s nami CF témér od narozeni, tak mam pocit, ze se stala soucasti Terezc¢ina
Zivota a zatim se jinak neciti. Samoziejmé vnima omezeni, které ji provazi, ale bojim se,
Ze toto zjisteni odlisSnosti nads jesté cekd. Vzhledem k povaze, jakou Terezka ma,

ocekavame prichod obdobi vzdoru, odmitani lécbhy, rezignaci, nastvanost... "
4)  Jak se musel va§ dosavadni denni reZim domacnosti zménit?

., Museli jsme si zvyknout vSe planovat dopredu — driv vstat, aby Terezka stihla inhalaci a
dechovou rehabilitaci, léky. Savovani a dezinfekce domdacnosti se po case stala
samozrejmosti a rutinou, takze uz mi ani neprijde, Ze bych deélala néco jinak nez v jinych

domacnostech. “

5) Lécba cystické fibrozy je finan¢né nakladna, jak to zvladate?

. Nastésti manzel pracuje jako OSVC, takze nds financné zajistil hlavné v dobé, kdy jsem
byla s Terezkou doma a nez jsem nastoupila do nové prace. Na dovolenou Setrime v
priibéhu celého roku, myslim si, Ze détem miizeme zatim doprat témer vse, co si preji.
Samozrejmé je v poslednich mésicich situace slozitéjsi i pro nas, ale jsou na tom lidé

‘

urcite hiire.
6) Pobirate néjaké socialni davky? Jaké?
, PnP 1. stupen 3 300 K¢.

7) Jak prijalo okoli fakt, Ze se vam narodilo takto nemocné dité?

., Nejblizsi rodina z toho byla velmi smutna a trvalo dlouho, nez tento fakt prijala. Babicky
a dedeckove samoziejmé od zacatku velmi rozmazluji, v celé rodiné i pratelich mame

«

velikou podporu. I okoli, které o nemoci vi, pomaha podporou, zejména psychickou.
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8) Jak CF ovlivnila vztahy v rodiné?
, Myslim, Ze nas nemoc vice spojila dohromady. “
9) Jak CF vaseho ditéte ovlivnila vas vztah s partnerem, manzelem?

., Vim, Ze kdyz prijde do rodiny nemoc ditéte, muze se stat, Ze to chlap neustoji a rodinu
opusti. My ale mame v tatinkovi velikou podporu, déla vse pro to, aby se méla Terezka
co nejlépe. Na vsechny navstévy u lékare nas doprovazi, kontroluje inhalovani, brani léku

atd.

10) Divérujete v 1é¢bé svého ditéte 1ékaiim, nebo zkousSite i néjakou

alternativni medicinu, popripadé jakou?

., Verime 100% odbornikium ve FN Motol a velikou podporou je pro nds i nase rodinnd

¢

lékarka, ktera podporuje lécbu homeopatiky a kineziologii.

11) Mél/a jste problémy v praci kviili tomu, Ze musite byt ¢astéji doma s

nemocnym ditétem?

,Byla jsem s Terezkou doma do jejich 4 let, pak jsem si nasla novou praci na zkraceny
uvazek, Terezka nastoupila na dopoledne do skolky. Kdyz byla nemocna, byli pro nas
velkou oporou prarodice, kteri se v peci o Terezku stridali, takze jsem mohla dal chodit

do prace.

12) Myslite si, Ze v pFiznani prispévku na péci by se tabulka schopnosti méla

prizpisobit potfebam CF pacientii?

,, Urcite! Kdyz si totiz ¢tu rozhodnuti o PnP, mam pocit, ze mame doma uplné zdravé dite
:D, protoze sama vyjde do schodii, naji se, vykoupe...ale to ostatni uz je nezajimad, Ze
musime stale kontrolovat inhalaci, rehabilitaci, stravovani, na krouzky ji doprovazim,

abych ji tam vysavovala zdachod, omezeni v cestovani, v kontaktu s ostatnimi vrstevniky

atd...

13) Dozvédét se z ni¢eho nic, Ze vase dité je nevylécitelné nemocné, je urcité

psychicky naro¢né, vyuzil/a jste nékdy sluzeb psychologa?
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,Sama bych asi za psychologem nesla, ale byla nam nabidnuta konzultace hned pri
edukacnim pobytu v Motole a na pristi kontrole se také mame s psycholozkou setkat. *

Rodina ¢. 3

Tabulka 3: zakladni informace

Informace dité

Vék 13let
Pohlavi Zena
Kolik ti bylo, kdyzZ ti pFisli na onemocnéni cysticka fibréza? 2 mésice

(Zdroj: vlastni vyzkum)
ROZHOVOR S DITETEM:
1. Jak bys popsal/a cystickou fibrozu ,,laikovi“?

., Ze mam Spatné plice, ale neni to na mne videt. “

2. Kdy sis za¢inal/a uvédomovat svou nemoc?

¢

,,Jak porad inhaluju, tak uz mi to prijde normalni od mala.*

3. Jak jsi prijal/a fakt, Ze jsi nemocny/a a co se v tobé odehravalo?

I3

,,Normalne.

4. Jak zvladali tuto situaci tvoje rodi¢e a mél/a jsi v nich dostate¢nou oporu,

zazemi a dostavalo se ti lasky a kazdodenni pomoci?

‘

., Normalné a oporu a vsechno jsem mela.*
5. Jak té cysticka fibréza omezuje ve tvém Zivoté?
., Hodné casu zaberou inhalace. *

6. Co musi$ pravidelné vykonavat kazdy den?

,,Inhalace rano, v poledne a vecer. Brat si léky. *
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7. Zaclenil/a ses bez problémi do kolektivu ve $kole a jak té berou/brali?

., Kluci jsou divny, holky ujdou.
8. Denni rezim je urcité naroc¢ny. Jak zvladas drzet krok se Skolou?
,,Jde to tézko.

9. Jak se ti prizpusobila §kola vzhledem k tvé nemoci (vyssi nemocnost)?

,,Mam svoje WC, na TV delam jen to, co muzu, protoze mam i PEG. A taky mam

I3

asistentku.
10. Jak tvou nemoc prijalo okoli?
,, Nevim.*

11. Jak té bude omezovat CF v tvé volbé budouciho povolani?

., Nemiizu byt v prasném prostiedi, kde smrdi barvy a laky, kadernictvi, velky kontakt s
lidmi. *

‘

12. Setkal/a ses i s negativnim pristupem ze stran kamaradi, Skoly,..? ,, 4si ne.

ROZHOVOR S RODICEM:
1) Jak byste popsal/a cystickou fibrézu ,,laikovi“?
., Ze Karoli husté hleny postupné sezerou plice, az nic nezbude.

2) Jak jste se smifil/a s tim, Ze je moZné, Ze pi‘eZijete své vlastni dité?

,,Na to se snazim nemyslet a ani o tom nemluvim, a hlavné si to nepripoustim, protoze

3

prezit sve viastni dité je to nejhorsi.

3) Jak prijalo z vasSeho pohledu vase dité to, Ze ma CF a Ze je vlastné jiné nez

ostatni?
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., Od malicka byla Karoli spise doma, do Skolky chodila az rok pred nastupem do skoly a
to velmi sporadicky kviili casté nemocnosti, viastné to bylo obdobné i na I.stupni ZS. Ve
Skole kamarady neméla, spis se ji stranili, asi i proto, ze Karoli ma dyslalii, tak ji nebylo
moc rozumet. Ted to neni o moc lepsi, spis se na ni obraci, jen kdyz néco potiebuji, domii
za ni nikdo ze Skoly neprijde, kdyz je nemocna, nikdo nezavola.. Od mala dodrzujeme
inhalace a vse, co mame, takze je Karoli navykla a zatim nic nebojkotuje. Bere to jako

soucast svého zivota. Myslim, Ze zatim to bere tak, jak je. Prosté porad mdlo casu. “

4) Jak se musel vas dosavadni denni rezim domacnosti zménit?

., Hodné, vse podrizuje inhalacim, rhb, navstévé lékaru atd.. odpoledni inhalace také musi

probihat, takze vylety s inhaldtorem. Pak dohanét skolu, ukoly,..
5) Lécba cystické fibrozy je finanéné nakladna, jak to zvladate?

,Manzel je v praci od rana do vecera, ja mam PnP a prispévky od Dobrého andéla,
pomahaji i babicky. Vzhledem k ostatnim problémum zatim neni mozné, abych chodila do

prace, leda na nocni a pres den fungovala s Karoli. Nonstop bych moc dlouho nedala

D9~
6) Pobirate néjaké socialni davky? Jaké?
., PnP, Dobry andel.
7) Jak prijalo okoli fakt, Ze se vam narodilo takto nemocné dité?

,»Moje mama skvéle, rodina od manzela velmi tézce (méli jsme ji dat pryc, podle nich,
prece se nebudou chlubit, Ze maji postizenou vnucku - hovada), ale postupem casu se to
nastesti srovnalo a ted je to v pohodeé. Nicméné rozdil mezi synem a dcerou vidim

doposud, spise v tom, Ze jemu veénuji cas.

8) Jak CF ovlivnila vztahy v rodiné?

., Ze zacatku to bylo hodne tezke, ale ted’ je vse v pohode 10. “

°® Odpovéd je ponechdna bez tprav autorkou BP.
10 0dpovéd je ponechana bez tprav autorkou BP.
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9) Jak CF vaseho ditéte ovlivnila vas vztah s partnerem, manZelem?

,,Ze zacatku, jak jsem jiz psala, jsme se hodné odcizili. On to taky nesl velmi tezce a

neumél se k tomu poradné postavit. Ted je to fajn, nastésti jsme vse ustali. Cely Zivot je

boj @)«

10) Duvérujete v 1é¢bé svého ditéte Iékarim, nebo zkousSite i néjakou

alternativni medicinu, popfipadé jakou?

,,Jako miminko brala Karoli i homeopaticke léky, protoze mela atypicky pribéh, témer
prvni dva roky jsme prolezely v Motole, byla na tom zle, prosté cekali, jestli prezZije nebo
ne. Takze verim tomu, ze homeopatika tehdy pomohla. Ted nic prirodniho nebereme. Jen

chemii.

11) Mél/a jste problémy v praci kvili tomu, Ze musite byt ¢astéji doma s

nemocnym ditétem?

., Karoli se narodila v dobe, kdy jsem jesté byla na materské se synem (ten je zdravy),
doposud ale do prdace nechodim, kromeé CF ma Karoli i jiné komplikace, ma Ill. stupen

PnP a ja jsem s ni viastné od narozeni doma. Trochu na budku :-D*?.*

12) Myslite si, Ze v pFiznani prispévku na péci by se tabulka schopnosti méla

prizpisobit potfebam CF pacientii?

., urcite 1! Zrovna ted jsme dostali zpét I11. stupen a to jsme se museli odvolavat k MPSV.
Posudkovy lékar nam priznal pouze lstupen. Smutné je, zZe pristup posudkarii se lisi

napric celou CR, tabulky netabulky.

13) Dozvédét se z ni¢eho nic, Ze vase dité je nevyléCitelné nemocné, je urcité

psychicky naro¢né, vyuzil/a jste nékdy sluzeb psychologa?

,, Oznamit skutecnost, Ze Karoli ma CF mi v nemocnici prisli Fict dva lékari a psycholog.
Pak jsme byli parkrat u psychologa, primarné proto, ze Karoli ma PEG sondu a nechce

zkouset jidla, tak to spise bylo zaméreno sezeni na ni. Jenze co jsme méli moznost poznat

11 0dpovéd je ponechana bez tGprav autorkou BP.
12 0dpovéd je ponechana bez tprav autorkou BP.
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psychology, tak to byla velka katastrofa. Od té doby radsi vykecam diru do hlavy kamosce,
nez se sverit osobné do rukou psychologii. Pro mé to je sorta silenych lékaru. Nicméné v
posledni dobe Karoli navstévuje psycholozku, naprosto skvelou starou pani, ta je velmi
sympatickd i mné, a to je co Fict. Ale chodi tam na relaxacni terapie, také s ohledem na

¢

to, co bude v budoucnu délat za povolani.

Rodina ¢. 4

Tabulka 4: zakladni informace

Informace dité

Vék 10
Pohlavi Zena
Kolik ti bylo, kdyz ti prisli na onemocnéni cysticka 3 mésice
fibroza?

(Zdroj: vlastni vyzkum)
ROZHOVOR S DITETEM
Vyplitovat rozhovor poméahala maminka, odpovidaly spolecné.
1. Jak bys popsal/a cystickou fibrozu ,,laikovi“?
., Hlien upchava dychacie cesty. “

2. Kdy sis zac¢inal/a uvédomovat svou nemoc?

wMala asi 5 rokov. “
3. Jak jsi prijal/a fakt, Ze jsi nemocny/a a co se v tobé odehravalo?
., Zo zaciatku ju trapilo, ze preco musi denne inhalovat' a nemoze sa kupat' v bazéne. “

4. Jak zvladali tuto situaci tvoji rodic¢e a mél/a jsi v nich dostate¢nou oporu,

zazemi a dostavalo se ti lasky a kazdodenni pomoci?
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» Myslim, zZe sme jej velkou oporou vidy, ked prislo na tému, preco je ind...som jej

«

hovorila, Ze nieje ind, iba vynimocna.
5. Jak té cysticka fibréza omezuje ve tvém Zivoté?

“«

., Vo vsetkom, ale napriek tomu sa snazime robit vsetko ako ostatné deti.
6. Co musi$ pravidelné vykonavat kazdy den?

., Inhalacie, rehabilirtdcie, cvicenia, brat lieky, traviace enzymi a vitaminy.
7. Zaclenil/a ses bez problémii do kolektivu ve §kole a jak té berou/brali?

,No s tymto sme mali trosku problém kvoli absenciam a kvoli tomu, Ze je mensia ako

spoluziaci, obcas sa jej smiali, Ze je mala a Ze vyzera na prvacku, nie na tretiacku, ale

‘

poriesili sme to a uz sa to neopakovalo. *

8. Denni rezim je urcité naro¢ny. Jak zvladas drzZet krok se Skolou?

., Narocné vstavat o 5.30, abysme stihli vsetko, co mame, a aj tak obcas ideme na doraz. *

9. Jak se ti prizpiisobila §kola vzhledem k tvé nemoci (vy$§i nemocnost)?

. Uplne uizasne, plne respektuju, ma svoje WC a aj v jeddlni pani kuchdrka vidy dozrie,

abyc zobrala Kreon, ona jej ho sama nachysta. *
10. Jak tvou nemoc prijalo okoli?
,, Respekt.

11. Jak té bude omezovat CF v tvé volbé budouciho povolani?

3

,,...To zatial nevieme. *

12. Setkal/a ses i s negativnim pristupem ze stran kamaradi, Skoly,..?

«“

., Ano.

ROZHOVOR S RODICEM
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1) Jak byste popsal/a cystickou fibrézu ,laikovi“?

,Je to upchavanie dychacich ciest hlienom, ktory je niekolkonasobne hustejsi ako u

normalneho cloveka....
2) Jak jste se smifil/a s tim, Ze je mozné, Ze preZijete své vlastni dité?

¢

,»....Nezmierila a nezmierim, spravim aj nemozné, aby k tomu nedoslo.

3) Jak prijalo z vasSeho pohledu vase dité to, Ze ma CF a Ze je vlastné jiné nez

ostatni?

., Zo zaciatku bolo vela otazok, teraz uz sa nevnima ako ind, lebo som jej to od zaciatku

«

vStepovala, zZe neni ind, je iba vynimocna.
4) Jak se musel vas dosavadni denni rezim domacnosti zménit?

»No....velmi....skoré vstavanie, abysme stihli pripravit a zrealizovat vsetky inhaldcie,

kym pojde Katka do Skoly, k tomu kalorické ranajky...hygiena, cvicenie...atd.
5) Lécba cystické fibrozy je finan¢né nakladna, jak to zvladate?
., Zvladame...musime po skromnosti.
6) Pobirate néjaké socialni davky? Jaké?
,,Ano, prispevok na benzin, hygienu a diety.
7) Jak prijalo okoli fakt, Ze se vam narodilo takto nemocné dité?
,, NerieSime, Zijeme dnes, nie zajtra ani o rok. *
8) Jak CF ovlivnila vztahy v rodiné?
»dme stmeleny ako jeden celok.*

9) Jak CF vaseho ditéte ovlivnila vas vztah s partnerem, manZelem?

., Drzime spolu, tym Ze ja som ta hlavnda a viem o tom najviac, tak ked nieco, vsetci

respekt.... "~
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10) Duvérujete v 1é¢bé svého ditéte Iékarim, nebo zkousSite i néjakou

alternativni medicinu, popripadé jakou?

., Plne doverujem lekarom, no ak uznam za vhodné, ¢i uz na podnet niekoho z klubu CF

3

alebo zo skupiny, tak skusim..."

11) Mél/a jste problémy v praci kvili tomu, Ze musite byt ¢astéji doma s

nemocnym ditétem?

,,Nie.”

12) Myslite si, Ze v pFiznani prispévku na péci by se tabulka schopnosti méla
prizpisobit potfebam CF pacientii?

«

,wAno.

13) Dozvédét se z ni¢eho nic, Ze vase dité je nevyléCitelné nemocné, je urcité

psychicky naro¢né, vyuzil/a jste nékdy sluZeb psychologa?

. ““
,, Nie.

Rodina ¢. 5

Tabulka 5: zakladni informace

Informace dité

Vék 10

Pohlavi Zenské

Kolik ti bylo, kdyzZ ti pFisli na onemocnéni cysticka fibréza? | 3 mésice

(Zdroj: vlastni vyzkum)
ROZHOVOR S DITETEM

1. Jak bys popsal/a cystickou fibrozu ,laikovi“?
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,,Je to také ochorenie s plucami, u kazdého je to iné. Je to na cely zivot. Musim mat lieky,

musim inhalovat, a tak dostavat do seba liek. Musim rehabilitovat, cvicit. “
2. Kdy sis za¢inal/a uvédomovat svou nemoc?
., Ked’ som to uz vnimala od Skoly, od prvého rocnika. *
3. Jak jsi prijal/a fakt, Ze jsi nemocny/a a co se v tobé odehravalo?
., Hnev a smutok. Pomalicku to prijimam. “
4. Jak zvladali tuto situaci tvoji rodic¢e a mél/a jsi v nich dostate¢nou oporu,
zazemi a dostavalo se ti lasky a kazdodenni pomoci?
., Ano, rodicia sit mi oporou.
5. Jak té cysticka fibréza omezuje ve tvém Zivoté?
., Ziatial’ to necitim jako obmedzenie. *
6. Co musiS pravidelné vykonavat kazdy den?
, Inhalovat, brat’ lieky, cvicit, rehabilitovat, jest poriadne a davat si Kreon. *
7. Zaclenil/a ses bez problémii do kolektivu ve §kole a jak té berou/brali?
Ano, spoluziaci to vobec neriesili, sme dobra partia. *
8. Denni rezim je urcité narocny. Jak zvladas drzet krok se Skolou?

., Skolu zvladam dobre.

9. Jak se ti prizpusobila §kola vzhledem k tvé nemoci (vyssi nemocnost)?

‘

,, Nijak, nebola som zatial’ velmi chora, mézem brat’ Kreon pred obedom, *

10. Jak tvou nemoc prijalo okoli?

3

., V pohode, spravaju sa ku mne uplne normalne.

11. Jak té bude omezovat CF v tvé volbé budouciho povolani?
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,, ESte neviem, ¢o chcem robit, myslim, Ze ma to nebude obmedzovat, asi sa nebudem moct

«

velmi stretavat' s ludmi,

12. Setkal/a ses i s negativnim pristupem ze stran kamaradu, $koly,...? , Nie.

ROZHOVOR S RODICEM
1) Jak byste popsal/a cystickou fibrézu ,laikovi*“?

,, Genetické zavazné ochorenie, ktoré postihuje viacero organov sucasne. V tele sa tvori

velmi husty hlien, ktory upchdva organy. *

2) Jak jste se smifil/a s tim, Ze je moZné, Ze pieZijete své vlastni dité?

¢

., Nezmierila som sa, budem sa snazit, aby sa to nestalo. "

3) Jak prijalo z vaseho pohledu vase dité to, Ze ma CF a Ze je vlastné jiné neZ

ostatni?

., Velmi tazko, s placom (ked’ mala 7rokov), ale myslim, zZe ked’ bude v puberte, bude to

este horsie. Teraz ma 10 rokov a je rada, Ze sa jej dari a CF na nej nieje vobec vidno. “
4) Jak se musel vas dosavadni denni rezim domacnosti zménit?

., Musime ovela skor rano vstavat pred Skolou, aby sa stihla nainhalovat. Taktiez musime
po obede stihnut’ kruzky a domdace ulohy skor, aby mohla inhalovat’ vecer. Taktiez sa

snazim ovela viac varit stravu, ktord je plnotucna a hodnotna na vsetky potrebné zlozky

¢

stravy. Viac dohliadame na hygienu a aktivity vonku, aby boli bezpecné. *

5) Lécba cystické fibrézy je finanéné nakladna, jak to zvladate?

., Zatial sa nam dari, ked potrebujeme zakupit nejaku pomocku, zhaname si rozne formy

pomoci, jako granty, alebo dary. “
6) Pobirate néjaké socialni davky? Jaké?

,,Nie, na Slovensku nemame ndrok, kedze obaja pracujeme.
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7) Jak prijalo okoli fakt, Ze se vam narodilo takto nemocné dité?

,,Snazili sa o ochoreni dozvediet ¢o najviac, aby nam mohli pomdahat. “
8) Jak CF ovlivnila vztahy v rodiné?
,,Davame si vsetci na seba viacsi pozor a vztahy su naozaj dobré, pomahame si. *
9) Jak CF vaseho ditéte ovlivnila vas vztah s partnerem, manZelem?
,,Sme si oporou, a ked’ jeden nevidadze, potiahne ten druhy. *

o ww

10) Diivéiujete v 1é6¢bé svého ditéte 1ékaiim, nebo zkousSite i néjakou

alternativni medicinu, popfipadé jakou?
., Nie, vo vietkom doverujeme nasim lekarom a modernej medicine.

11) Mél/a jste problémy v praci kvili tomu, Ze musite byt ¢astéji doma s

nemocnym ditétem?
., Nie, 0 mojej situdcii vedia a snazia sa mi vychadzat' v ustrety.

12) Myslite si, Ze v pFiznani prispévku na péci by se tabulka schopnosti méla
prizpisobit potiebam CF pacienti?

,,Samozrejme.

13) Dozvédét se z niceho nic, Ze vase dité je nevylécitelné nemocné, je urcité

psychicky naro¢né, vyuzil/a jste nékdy sluZeb psychologa?

,,Ano a urcite to odporucam. “

Rodina ¢. 6

Tabulka 6: zakladni udaje

Informace dité

Vék 17
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Pohlavi muz

Kolik ti bylo, kdyzZ ti prisli na onemocnéni cysticka | cca 2 mésice
fibroza?

(Zdroj: vlastni vyzkum)
ROZHOVOR S DITETEM

1. Jak bys popsal/a cystickou fibrozu ,laikovi“?

‘

., CF je genetické onemocnéni, které postihuje dychaci a zazivaci ustroji. *
2. Kdy sis za¢inal/a uvédomovat svou nemoc?

,,Svou nemoc jsem si zacal plné uvédomovat s ndstupem do Skoly.

3. Jak jsi prijal/a fakt, Ze jsi nemocny/a a co se v tobé odehravalo?

,, PFijmout tuto nemoc jako soucast svého zivota nebylo viibec lehké. Citil jsem se odlisny

¢

od jinych lidi, Ze nejsem jako oni. *
4. Jak zvladali tuto situaci tvoji rodice a mél/a jsi v nich dostate¢nou oporu,

zazemi a dostavalo se ti lasky a kaZzdodenni pomoci?

., Moji rodice svou situaci zvladli a zvladaji na jednicku. Vzdy jsem od nich mél a stdle

¢

mdm plnou podporu, lasku i pomoc.
5. Jak té cysticka fibréza omezuje ve tvém Zivoté?
,, Omezeni citim pouze pr¥i sportu ci jinych fyzicky narocnych aktivitdach.

6. Co musis pravidelné vykonavat kazdy den?

rrrrrr ¢

7. Zaclenil/a ses bez problémii do kolektivu ve §kole a jak té berou/brali?

., Zaclenit se mezi ostatni spoluzaky a kamarady bylo z mé strany tézké. Brali mé jako

¢

zdravého cloveka, i kdyz ja se tak necitim ani nejsem.
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8. Denni rezim je urcité naroc¢ny. Jak zvladas drzet krok se Skolou?

., Drzet krok se Skolou je ndarocné hlavné v dobe hospitalizace v nemocnici. Jinak se to

I3

zvlddnout da.
9. Jak se ti prizpusobila §kola vzhledem k tvé nemoci (vyssi nemocnost)?
., Skola déla Jjak pro me, tak mou nemoc maximum. *

10. Jak tvou nemoc prijalo okoli?

,,Mou nemoc okoli prijalo tak, Ze se jich to netyka. Oni jsou zdravi a vse zvladaji. Tudiz

‘

si mysli, Ze musim vse zvladat i ja. Aspon tak to citim.
11. Jak té bude omezovat CF v tvé volbé budouciho povolani?

,, Volba povolani je a bude tézka. Nikdy nebudu moct studovat ani vykondvat povolani,

I3

které mé bavi.

12. Setkal/a ses is negativnim pristupem ze stran kamaradu, Skoly,...?

¢

,, Pouze ze strany kamarddii a vyjimecné bohuzel i od ucitelu.

ROZHOVOR S RODICEM

1) Jak byste popsal/a cystickou fibrézu ,,laikovi“?

I3

., Vysvetluji, Ze trpi onemocnenim slinivky, strev a hlavné plic. *

2) Jak jste se smifil/a s tim, Ze je moZné, Ze pi‘eZijete své vlastni dité?

3

,, Nesmirila jsem se s tim. "

3) Jak prijalo z vasSeho pohledu vase dité to, Ze ma CF a Ze je vlastné jiné nez

ostatni?

‘

., TéZce, pro neho nepochopitelné, pomohla psycholozka.

4) Jak se musel vas dosavadni denni rezim domacnosti zménit?
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, V rodine jsme se szili s dennim reZimem od narozeni a zdadné probléemy nam

¢

nezpiisobilo.
5) Lécba cystické fibrozy je finanéné nakladna, jak to zvladate?
., Manzel nas vzdy financné zabezpecil. **
6) Pobirate néjaké socialni davky? Jaké?
, Ne. ™

7) Jak prijalo okoli fakt, Ze se vam narodilo takto nemocné dité?

«

., Vstiicné, chapavé a soucitné.
8) Jak CF ovlivnila vztahy v rodiné?
,, Nijak — vie v pohodeé. *

9) Jak CF vaseho ditéte ovlivnila vas vztah s partnerem, manZelem?

‘

L, Vztah s manzelem nam to neovlivnilo.

o ww

10) Diivéiujete v 16¢bé svého ditéte 1ékaiim, nebo zkousSite i néjakou

alternativni medicinu, popfipadé jakou?

I3

,, Ditvérujeme lékarum, alternativni medicina v tomto pripade ne.*

11) Mél/a jste problémy v praci kvili tomu, Ze musite byt ¢astéji doma s

nemocnym ditétem?

¢

., Neméla, prizpiisobila jsem si prdci tak, aby vse fungovalo.
12) Myslite si, Ze v priznani prispévku na péci by se tabulka schopnosti méla
prizpisobit potfebam CF pacientii?

3

., Ano, at je ve vsech krajich CR stejné ohodnoceni. "

13) Dozvédét se z niceho nic, Ze vase dité je nevylécitelné nemocné, je urcité

psychicky naro¢né, vyuzil/a jste nékdy sluZeb psychologa?
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3

,,Ano, v dobé, kdy syn prochazel dospivanim.

Rodina ¢. 7

Tabulka 7: zakladni udaje

Informace dité

Vék 15
Pohlavi muz
Kolik ti bylo, kdyZ ti pfisli na onemocnéni cysticka fibréza? 2 mésice

(Zdroj: vlastni vyzkum)
ROZHOVOR S DITETEM

1. Jak bys popsal/a cystickou fibrozu ,,Jaikovi“?

,, Onemocnéni dychacich a travicich cest, je to chronicky dané, da se lécit, ale ne uzdravit.

Cloveék stale kasle.

2. Kdy sis zac¢inal/a uvédomovat svou nemoc?
,, No,asi tak v 5 letech.

3. Jak jsi prijal/a fakt, Ze jsi nemocny/a a co se v tobé odehravalo?
,»No, bral jsem to jako samoziejmost, kdyz to mam od malicka. *

4. Jak zvladali tuto situaci tvoji rodice a mél/a jsi v nich dostate¢nou oporu,

zazemi a dostavalo se ti lasky a kaZzdodenni pomoci?

,,Rodice se rozvedli (odmlceni), ziistal jsem s mamkou, starala se o mé, jak nejlip mohla,

¢

s tatou jsem byl za dobre, a vidam se s nim i ted.

5. Jak té cysticka fibroza omezuje ve tvém Zivoté?
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,»No, vadi mi, Ze kdyz chci néekam na delsi vylet, tak musim mit vSechny prasky a inhalator

s sebou.

6. Co musiS pravidelné vykonavat kazdy den?

» Musim inhalovat, brat prasky, musim rehabilitovat po inhalaci, musim jist vic nez
ostatni, to se nazyva vysokokaloricky, abych nehubnul, no (odmliceni), to je asi vS§echno.

7. Zaclenil/a ses bez problémii do kolektivu ve Skole a jak té berou/brali?

,,Ale jo, zaclenil jsem se bez probléemil, s kolektivem si rozumim dobre, berou mé dobre. *
8. Denni rezim je urcité narocny. Jak zvladas drzet krok se Skolou?

., Bez problémii, staci mi kouknout 5 min na uceni.  (smich)
9. Jak se ti prizpusobila §kola vzhledem k tvé nemoci (vyS$si nemocnost)?

A tak ja mam imunitu celkem dobrou, takze moc ve Skole nechybim, tak neni problém,

‘

zatim..
10. Jak tvou nemoc prijalo okoli?

,,Jo, myslim, Ze dobre, soucitilo se mnou a chovali se ke mné jako ke zdravému clovéku,

necitil sem zZadny rozdil. **

11. Jak té€ bude omezovat CF v tvé volbé budouciho povolani?

., Nemiizu pracovat s hlinou, se stojatou vodou, je hodné omezeni, a v tom to mame ztizené,

takze hodné jsem musel premyslet, jakou stredni Skolu si vyberu, ale nakonec jsem se

3

rozhodl pro gympl a pak se uvidi, no... "
12. Setkal/a ses i s negativnim pristupem ze stran kamaradi, Skoly,...?

., Ne.”

ROZHOVOR S RODICEM
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1) Jak byste popsal/a cystickou fibrézu ,laikovi‘“?

., Kdyz se sejdou 2 partneri a jsou nosici vadného genu, tak dite miize byt nemocné CF.
Jedna se o genetické onemocneni dychaciho a traviciho ustroji. V plicich se takovym
detem tvori husty hlen, ktery jde Spatné dostat ven, proto pacienti musi inhalovat a brat
léky. Kviili neustalému zahlenéni byvaji ¢asto nemocni. Také jim Spatné funguje slinivka

brisni, takze musi dodavat uméle travici enzymy, aby prospivali.
2) Jak jste se smifil/a s tim, Ze je mozné, Ze pieZijete své vlastni dité?

., Rodice jsou na tom nekteri hiir s détmi, které jsou na tom zdravotné hur, s timhle se da

e ¢

tak néjak zit. Je to nékdy tezké, ale da se to. Na to, Ze preziji své dite, viibec nemyslim.

3) Jak prijalo z vaseho pohledu vase dité to, Ze ma CF a Ze je vlastné jiné nez

ostatni?

., Kdyz jsem mu to vysvétlila, o co jde, tak byl rad, Ze je na tom dobre, pochopil, o co jde,

a zacal k tomu tak pristupovat.
4) Jak se musel vas§ dosavadni denni reZim domacnosti zménit?

,, Od zakladu, museli jsme zacit driv vstavat kvuli inhalacim a rehabilitacim, dezinfikovat
pristroje k inhalaci, musela jsem synovi pripravovat léky. Také jsme museli zménit
stravovani, musela jsem zacit varit vysokokaloricky, to je strava bohata na tuky, aby
pribiral na vaze. Musela jsem mu byt napomocna neustdle. Ale délala jsem to a délam to

rada. “

5) Lécba cystické fibrozy je finan¢né nakladna, jak to zvladate?
,,Jsem na syna sama, manzel s nami neZije, s financemi mi pomahaji rodice. “ (povzdech)
6) Pobirate néjaké socialni davky? Jaké?

,,Ano, pobiram prispeévky od Dobrého andela, a kdyz jezdime na kontroly do nemocnice,
tak pojistovna nam prispiva na cestak, protoze i cesty do nemocnic a k lékarim jsou

I3

nakladne.
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7) Jak prijalo okoli fakt, Ze se vam narodilo takto nemocné dité?

, Myslim si, Ze dobre, soucitili se mnou a pratelé mi taky vzdy pomohli a podporili,
takze...prijali to dobre. Mam okolo sebe spoustu skvélych lidi, se kterymi si navzajem

pomahame. “

8) Jak CF ovlivnila vztahy v rodiné?

,,No...tak rozvedli jsme se s manzelem, manzel si nasel jinou pritelkyni, tak jsem ziistala

¢

sama, ale rodice mé podporuji a pomahaji, takze vztahy v rodiné jinak dobré.*

9) Jak CF vaseho ditéte ovlivnila vas vztah s partnerem, manZelem?

¢

., S manzelem jsem se rozvedla, naSel si jinou pritelkyni, neustal nemoc syna..‘

(povzdech)

10) Diivéiujete v 16¢bé svého ditéte 1ékaiim, nebo zkousSite i néjakou

alternativni medicinu, popripadé jakou?

,, Lékarum verime, ale zkouSime brat i zelené potraviny, chlorellu s jecmenem, a vidime
zlepSeni, syn je méné unaveny. SlySeli jsme samé pozitivni ucinky na tyto potraviny a

I3

miizeme potvrdit, Ze to efekt ma.

11) Mél/a jste problémy v praci kvili tomu, Ze musite byt ¢astéji doma s

nemocnym ditétem?

, Tak ja...jsem se synem doma, pracuji taky z domova, ale neni to Zadna hitparada s

«

penézi, proto jsem rada za pomoc i od rodici.
12) Myslite si, Ze v pFiznani prispévku na péci by se tabulka schopnosti méla
prizpiisobit potfebam CF pacienti?

., Ano urcité, myslim, Ze posuzovani takovych pacientii je nespravedlivé a urcite by se to
mélo zmenit a prizpusobit i na jina vazna onemocnéni. Prijde mi to spis, Ze je to vazané

pouze na ty lidi, co jsou omezeni na pohybu, ale uz nikomu nedojde, Ze i jind onemocnéni
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Jsou financné i casové ndarocnd a ze musi rodi¢ byt neustale u ditéte a dohlizet na néj a

na jeho léecbu. Takze urcité ano. “

13) Dozvédét se z ni¢eho nic, Ze Vase dité je nevylécitelné nemocné, je urcité

psychicky naro¢né, vyuzil/a jste nékdy sluZzeb psychologa?

., Tak ja mam rodice, kteri me vidycky podporili a pomohli i v téch nejtezsich chvilich,
Jjsou uzasni (odmliceni), jsem vdecna, ze je mam, hodné mi pomohli psychicky, takze jsem

I3

psychologa nepotrebovala.

9 Seznam zkratek

CF Cysticka fibroza

CFTR Cystic fibrosis transmembrane regulator gene
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