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UvVOD

Tématem této bakalarské prace je problematika kvality zivota déti s onemocnénim Diamond-
Blackfanova anémie. Konkrétné¢ jde o zjisténi piipadné piitomnosti fyzické, psychické,
¢i socialni restrikce u déti s uvedenou diagnoézou a soucasné ziskani informaci o soucinnosti
a zajmu rodi¢i spolupracovat se socialnimi pracovniky V pripad¢ zatrazeni jejich nemocného
ditéte do skupiny chronicky nemocnych déti. Jeden z cili bakalaiské prace je teoretické
zpracovani problematiky = Diamondovy-Blackfanovy anémie a informovat vefejnost

0 ptipadné nabidce socidlni pomoci ve formeé edukacni brozury.

Je jisté, Ze chronické onemocnéni u déti vyvolava urcitd omezeni v uspokojovani nékterych
z dalezitych potifeb ditéte a jiz zminénd dlouhodobost onemocnéni méni zivot celé¢ rodiny
ditéte (Matéjcek, 2001). Pii posuzovani kvality zivota chronicky nemocného ditéte je dilezité
akceptovat nejen samotny zdravotni stav, ale je tfeba rozpoznat a zhodnotit 1 fyzické,
psychické a socidlni potfeby, které se vztahuji k zdravotnimu stavu (Vadurova, 2005).
Dotaznik pro tuto bakalafskou praci byl koncipovany pro oblast fyzického, psychického

zdravi a hodnoti oblast socialnich vztahii a prostiedi.

Diamondova-Blackfanova anémie je vrozend vzacna aplazie Cervené fady Krvinek. Jedna
se 0 vzacné onemocnéni, které se projevuje jiz od narozeni, v praxi vétSinou do jednoho roku
zivota ditéte. Pritomny byvaji i dalsi anomalie, napfiklad anomalie palce, anomalie v oblasti
hlavy nebo ledvin (Pospisilova, 2005). Poprvé toto onemocnéni bylo popsano v roce 1938
lékaii Diamondem a Blackfanem. Lécba této anémie spocéiva v podavani kortikoidd nebo
Vv pravidelné opakovaném podavani krevnich transfuzi s hrozicim rizikem pfetizeni organismu
zelezem, poskozenim srde¢niho svalu a jater. Aby nedochazelo k eliminaci hromadiciho se
7eleza v organismu je nutnd pravidelnd chelataéni terapie. V Ceské republice byl vytvoien

v roce 2000 registr pacientt s touto anemii lékatkou Dagmar PospiSilovou.

Takto chronicky nemocné déti maji urcité specifické potieby tykajici se fadného plnéni Skolni
dochazky, a to zejména z divodu pravidelnych ambulantnich kontrol. 'V praci je také
zdiiraznéna dulezitost socidlniho pracovnika, jehoz ukolem je poskytovat socidln€é pravni

a socialné zdravotni poradenstvi.



Bakalarska prace je rozdélena na teoretickou a praktickou cast. Teoreticka ¢ast obsahuje
charakteristiku onemocnéni Diamond-Blackfanovy anémie, princip 1é¢by vcetné jeji
komplikace. Je zde popsan psychosocialni vliv tohoto chronického onemocnéni a to jak
na samotné dité, tak i na rodinu. Soucasti prace je i problematika prace socialniho pracovnika
a socialnich davek, které mohou rodi¢e chronicky nemocnych déti narokovat. Prakticka ¢ast
obsahuje metodiku vyzkumu, charakteristiku zkoumaného vzorku a vysledky vyzkumu.
Soucasti prace je 1 pisemnd uvaha autorky bakalafské prace o vlastni zkuSenosti

s onemocnénim Diamond-Blackfanovou anémii.



1 CIiLE A UKOLY PRACE

Hlavnim cilem celé bakalaiské prace bylo zjistit informace o Kvalité zivota deéti
s Diamondovou-Blackfanovou anemii (DBA), dale informovat 0 moznych narokujicich
socialnich davkach. Rovnéz vlastni sebereflexi pfiblizit Zivot s onemocnénim DBA a ukazat,
ze toto chronické onemocnéni negativné ovliviiuje nejen samotného jedince, ale i jeho rodinu
a sirsi socialni okoli.

Ziskané informace budou zpracovany do kratkého manualu, ktery bude k dispozici
vV hematologické ambulanci Détské kliniky Fakultni nemocnice Olomouc a bude slouZit laické

vetejnosti k lepsi informovanosti o tomto onemocnéni.
Dil¢i akoly prace:

1. Vyzkumnym Setfenim zjistit aktualni veék ditéte pfi stanoveni diagnézy DBA a jeho

ptiznaky (polozka 1-3 v piiloze €. 2).

2. Vliv onemocnéni na fyzické zdravi, vnimani bolesti, pfidruzena onemocnéni, inava

spojend s ambulantni [é¢bou (polozka 4-8 v piiloze €. 2).

3. Psychické zdravi a duchovni stranka ditéte, negativni a pozitivni pocity, sebehodnoceni

(polozka 9-10 v ptiloze ¢. 2).

4. Socialni izolace a vztahy v disledku onemocnéni, pfedskolni a Skolni vzdélavani

(polozka 11-12 v priloze €. 2).
5. Informovanost o samotném onemocnéni a 1é¢bé (polozka 13-14 v ptiloze €. 2).
6. Finan¢ni narocnost spojena s 1é€bou (polozka 15-16 v ptiloze €. 2).

7. MozZnosti socialni pomoci a konzultace se socidlnim pracovnikem (polozka 17-19

Vv ptiloze €. 2).



2 TEORETICKE POZNATKY

2. 1 Charakteristika a 1ééba onemocnéni Diamondovy-Blackfanovy
anémie

Diamondova-Blackfanova anémie (DBA) patii do skupiny vrozenych syndromi selhani
kostni di'ené. Anémie je stav, kdy dochazi k poklesu koncentrace hemoglobinu pod
fyziologickou mez pro dany veék a pohlavi. Pokles hladiny hemoglobinu vede ke snizeni
vazebné schopnosti krve pro kyslik a poruse tkanového dychani (Faber, 2012). Snizeny pocet
cervenych krvinek a sniZzend hladina hemoglobinu mé za nasledek nizky pfisun kysliku
do organd a svalii, coz vede ke zrychleni srde¢ni akce a zrychlenému dychani a organismus

reaguje unavou a vycerpanim (Penka, Bulikova a kol., 2009).
V praci byly pouzity latinské pojmy, jejich vyznam je vysvétlen v ptiloze €. 1.

Onemocnéni Diamondova-Blackfanova anémie je definovana jako vrozena, autozomalné
dédi¢na aplazie erytropoézy (Penka, Tesafova a kol., 2011).

Charakterizovana selhanim funkce kostni dien¢ v ¢asné fazi vyvoje jedince, jehoz disledkem
je snizena produkce krevnich elementti. Selhani funkce kostni diené se projevi jiz pfi narozeni

nebo v kojeneckém véku (Pospisilova, 2005).

, Incidence je uddavana v rozmezi 4-7 pripadit na 1 milion Zivé narozenych. DBA se vyskytuje
U muzského a Zenskeho pohlavi v pomeru 1,1 : 1. Veétsinu pacientii tvori prislusnici
indoevropskeé populace, nemoc vsak byla popsana i u africkych cernochu, Japoncii a Arabu.

Diagnoza je u 25-30 % pripadii stanovena jiz v novorozeneckém véku, v 65 % pripadii do piil
roku véku a v 90 % do konce prvniho roku zivota. Vzdacné byvd onemocnéni zjisténo pozdéji,

béhem détského véku a vyjimecné i v dospelosti” (Pospisilovd, 2005, s. 5).

Pospisilova (2005) popisuje, ze prvni zpravy o Diamondové-Blackfanové anémii se objevily
v roce 1938, poskytnuté 1ékaii Diamondem a Blackfanem.

Prvni DBA mutace genu byla nalezena v roce 1999 (diamondblackfananemia.org).



,yDodnes je mozno lécebné ovlivnit pouze polovinu pacientii dlouhodobym poddvanim
kortikoidui, tretina nemocnych je zavisla na aplikaci transfuzi se vSemi znamymi negativnimi
dusledky. Onemocnéni ma stdle znacnou morbiditu a mortalitu, median preZiti pacientii je

uvaden v rozmezi 31-42 let” (Pospisilovad, 2005, s. 1).

2.1.1 Klinické pfiznaky onemocnéni

Prvnim ptiznakem onemocnéni byva bledost, patrnd jiz po porodu. Je-li onemocnéni zjisténo
ve véku kojeneckém, lze nalézt v anamnéze neprospivani, prijmova onemocnéni, infekce

dychacich cest (Pospisilova, 2005).

Klinické ptiznaky anémie vyplyvaji z poruchy prokrveni tkani a jejich nedostate¢nym
zasobovanim kyslikem. Intenzita téchto pfiznakii je podmin€na na stupni anémie - hladiné
hemoglobinu, rychlosti vzniku anémie, v€ku a stavu kardiovaskularniho ustroji (Penka,

Bulikova a kol., 2009).

Onemocnéni ma charakteristické anemické priznaky, pro které jsou typické nasledujici
potize.

Subjektivni potize specifické:

e Unava,

e slabost,

e Dolest hlavy,

e dusnost pfi namaze,
e palpitace,

e zavraté.

Subjektivni potize nespecifické:
e ospalost nebo nespavost,
e nechutenstvi,

e zhorSeni kvality nehti,



e vypadéavani vlast,
e zhorSeni zraku,

e ortostaticka hypotenze.

Fyzikalni nalez:

e bledost klize, sliznic, nehtovych Iizek,
e subikterus kaze, sklér,

e zrychleny dech a puls,

e hypotenze (Faber, 2012).

Jak uvadi Pospisilova (2005) u poloviny pacienti mimo piiznaky anémie neni diagnostikovan
zadny jiny patologicky nalez. OvSem U 50 % pacientd jsou diagnostikované dal$i anomalie.
Mezi které patfi anomalie obli¢eje a hlavy (v€etné rozStépu rtu a patra), anomalie horni

koncetiny (trifalangealni palec), abnormality ledvin a srdce (diamondblackfananemia.org).

U pacienti s DBA je popisovan maly vzruast. Pfi¢in malého vzristu je nékolik. Jednou
pri¢inou je tézka chronickd anémie, nebo pretizeni organismu Zelezem pii opakovanych
substitucich erytrocytarni masou a také se mtize podilet na malém vzriistu podavani kortikoid

(Pospisilova, 2005).

2.1.2 Zpisob 1écby

Lécba probiha formou podavani kortikoidd a transfuzi erytrocytarni masy. Bohuzel nese
s sebou velka rizika. V ptipadé podavani kortikoidii dochazi Casto ke kozni atrofii, akné,
osteoporoze, exacerbace viedové choroby, nespavosti, bolesti hlavy, motorickému neklidu,
euforii, manifestaci diabetu. ,, Asi u 30-40 % pacientii je lécba kortikoidy bez efektu a je nutno

pravidelné podavat transfize” (Pospisilova, 2005, s. 31).
U pacientd bez piiznivé reakce na podavani kortikoida je indikovana 1é¢ba ve formé podavani

transfizi. Pacienti dostavaji deleukotizované erytrocyty v mnozstvi 15ml/kg v intervalech 4-6

tydnd. Cilem je dosahnout hladiny hemoglobinu 80-90 g/I.
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Opakované aplikace transfuzi mohou pacienta ohrozit nasledujicimi komplikacemi, zejména

pfetizenim organismu zelezem a pienosem virovych infekci (Pospisilova, 2005).

2.1.3 Komplikace 1é¢by

Opakovanym a zejména dlouhodobym podévanim transfizi dochazi k hromadéni Zeleza
ve tkanich a néasledné poruse funkce jednotlivych organti, kterd bez podavani chelatorti vede

ke smrti pacienta.

W v

dochazi k hypertrofii levého srdce a porucham pievodu. Pospisilova (2005) uvadi, ze uz po
2 letech podavani transfizi, kdy se v jaternim parenchymu hromadi zelezo, vznika velké riziko
rozvoje portalni fibrézy i u déti mladsich 3 let. Pokud by nebyla zahajena chelatace Zeleza,
hrozi vznik cirhézy jater. Lécba chelatory vyrazné redukuje koncentraci zeleza a tim zlepSuje
funkci jater. Dale dochazi vlivem kumulace Zeleza k opozdénému nastupu puberty a vzniku
diabetu. Pfi chelataci Zeleza dochazi k vazbé na volné Zelezo, které je vylou¢eno z organismu

(Pospisilova, 2005).

Nejucinnéjsi zpiusob chelatace Zeleza je podkozni aplikace cheldtoru prvni generace
deferaxaminu, ktery neni G¢inny peroralné a je nutno tento chelator podavat podkozné inftzni

pumpou v délce az 12 hodin a to i 6 dnu v tydnu (Penka, Bulikova a kol., 2009).

Je jisté, ze pro déti je tato aplikace nepiijemna, zdlouhava a snizuje kvalitu zivota. Nutno
zduraznit, ze 1 tato léCba ma vedlejsi Gcinky zejména lokalni zmény na kiizi v misté aplikace.
Pti vysSich davkach jsou popisovany sluchové a zrakové poruchy, déle poruchy ristu a kostni

zmény (Penka, Bulikova a kol., 2009).

Mezi perordlni chelatory, které jsou minimaln¢ stejné U¢inné jako deferaxamin patii jako

prvni deferirpon a novéjsi chelator defarasirox (Penka, Bulikova a kol., 2009).
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2.2 Psychosocialni vliv onemocnéni DBA na dité a jeho rodinu

Vad'urova (2006) uvadi, déti na onemocnéni reaguji podle toho, jaké aktualni omezeni jim

vvvvv

Vv §ir§im obsahu a musi planovat budoucnost.

Je velmi dulezité uspokojovat specifické potteby ditéte s cilem eliminovat omezeni jeho
vyvoje. Chronické onemocnéni u déti mize vyvolat omezeni v uspokojovani nékterych
z dilezitych potieb ditéte.

Rozsah omezeni a vék ditéte ma obrovsky vliv na schopnost ditéte, se pro dité s nové vzniklou

situaci - onemocnéni, komplikace, vedlejsi u€inky 1écby - vyrovnat (Matéjcek, 2001).

Zakladni potreby ditéte jsou biologické, psychické a socialni. Mezi biologické potieby patii
vyziva, hygiena a dostatek vhodnych podnéta.
Psychické potieby ovliviiuji zejména rozumovou a socidlni oblast ditéte.

e Potieba nalezitého privodu podnéti: stimulace ve vhodny cas s dostate¢nou

intenzitou je nejzakladnéjsi psychicka potieba.

e Potieba smysluplnosti svéta: pokud se z jednotlivych podnéti stavaji poznatky
a zkuSenosti, musi byt v téchto podnétech piijimanych ditétem néjaky fad, smysl
Uspokojenim této potieby se dité¢ u¢i nabyvat zkuSenosti a adaptovat se Zivotnim

podminkam.

e Potieba jistoty: tuto psychickou potiebu dité uspokojuje ve vztahu K dospélému

jedinci.

e Védomi vlastni identity: dit¢ pfijimd predstavu o svém vlastnim ja podle reakci

a hodnoceni nejblizsiho okoli.

e Potieba oteviené budoucnosti a Zivotni perspektivy: dovoluje pozitivni prozivani
osobniho Zivota. Pokud dité ztraci Zivotni perspektivu (uzaviend budoucnost) mize

dojit k rozvoji zoufalstvi (Mat¢jcek, 2001).
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2.2.1 Dopad chronického onemocnéni u ditéte

V kojeneckém a batolecim véku se u ditéte objevuje silnd separacni uzkost v pripadé oddéleni
ditéte od mamy. Je ptitomen i strach z cizich lidi. Détem v piedskolnim véku je velmi dulezité
adekvatné vysvétlovat nemoc, 1é¢bu a komplikace s cilem co nejvice snizit tzkost a strach.
Déti mladsiho skolniho véku jsou velmi ovlivnény konkrétni zkuSenosti a vhodnou
komunikaci. Dospivajici jedinci si pln€¢ uvédomuji sviij stav. Odpor k autoritdm, typicky
pro pubertu muize negativné ovlivnit spolupraci s oSetfujicim persondlem (Langmeier,

Krejéitova, 1998).

Wagnerova (2004) popisuje Ctyii faze v procesu akceptace a adaptace na zavazné

a chronické onemocnéni:

e Somatické potize: dit¢ je unavené¢, podrazdeéné, roztrzité, lze pozorovat zhorSeni ve

skole.

e Potvrzeni nemoci: v tomto obdobi se méni dosavadni zpiisob zivota jak ditéte, tak

jeho rodici.

e Adaptace na nemoc: nemoc je chapana jako soucast Zivota.

e Faze trvalejSich zmén a kompetenci: adaptace na trvalejSi zmény, vEétsi zavislost na
vrub mensi samostatnosti, détem chybi nékteré socialni zkuSenosti, maji mensi

sebevédomi.

2.2.2 Reakce rodiny na onemocnéni ditéte

Chronické onemocnéni ditéte ma dopad na rodinu. Podle Herze (1980, In: Vadurova, 2006,
str. 10) chronické onemocnéni hrozi emoc¢né devastujicim efektem na rodinu, jeho
hloubka a rozsah dopadu ovliviiuje mnozstvi faktora spojenych s nemoci. Libow (In:
Vadurova, 2006, s. 11) pfidava k dimenzim nemoci (ndstup nemoci, pribéh nemoci, prognéza

a stupen omezeni samostatnosti) jesté bolest. Jestlize je 1écba doprovazena bolestmi, dochazi
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k silnéjSimu emociondlnimu napéti u rodict. Déle popisuje fyzické zmény, které ovliviiuji
sebepojeti a sebehodnoceni ditéte. Treti dimenzi je komplexnost 1é¢by, kdy rodice jsou
zapojeni do vysvétlovani nemoci détem, korigovani 1é¢by. Na rodice je kladen velky narok ve

smyslu bd¢losti, uzkosti, schopnosti reagovat na noveé vzniklé situace.

Onemocni-li dité, dochazi v rodin¢€ ke zmén¢ ve fungovani, zméné rodic¢ovskych roli. Rodice
mohou trpét pocitem viny a neschopnosti splnit svoji rodiCovskou roli, spatfovanou

ve vychové zdravych potomkil a jejich ochrané pted bolesti a utrpenim (Vagnerova, 2004).

Ri¢an, Krejéikova (2006) uvadi faktory, které ovliviuji reakci rodiny na onemocnéni ditéte.
e typ nemoci,
e etiologie,
¢ individudlni charakteristika nemocného ditéte,
¢ individudlni charakteristika dalSich ¢lenti rodiny,
e struktura a organizace v rodiné, kvalita vztahll v roding, vyvojova faze rodiny,
o styly zvladani zatéze,

e prostiedi - socialni opora, reakce okoli.

Rodice pii akceptaci zavazného onemocnéni ditéte prochazi fazi Soku, popteni, smutku
a zlosti, pocitem viny, stadiem rovnovahy a stadiem reorganizace.

Ve fazi Soku rodi¢e prozivaji zmatek a nejistotu, ve fazi popieni rodice odmitaji ptipustit
onemocnéni svého ditéte. Ve fazi smutku rodice hledaji vinu jinych, objevuji se pocity vzteku,
smutku. Onemocnéni ditéte je pro n€ noveé vznikla situace, kterou nejsou schopni fesit. Libow
(In: Vad'urova, 2006, str. 18) popisuje, ze rodi¢e prozivaji pocit strachu z reakce okoli a viny,
vyplyvajici z neschopnosti naplnit rodi¢ovskou roli. Ve fazi rovnovahy dochazi k obnoveni
sil, rodi¢e se zajimaji o podstatu nemoci, zplisob 1écby, aktivné sami vyhleddvaji informace.
Zde jsou rodice jiz schopni pracovat s riznymi zptsoby zvladani zatéze. Ve fazi reorganizace

rodiCe pfijimaji nemoc ditéte, hledaji a planuji budoucnost. Osvojuji si nové rodicovské role.
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2.2.3 Vzdélavani chronicky nemocnych déti

D¢éti s onemocnénim DBA, které jsou fazeny do skupiny chronickych onemocnéni, maji i jista
omezeni ve vzdélavani. Zejména z duvodu opakovanych ambulantnich kontrol, kde je
provadéna kontrola krevniho obrazu, upravovana lécba a podavéana transfize erytrocytarni
masy. Vétsinou kontrola u ambulantniho détského hematologa, pfiprava s podanim transfiize
trva kolem 8 hodin. Kontroly jsou vétSinou Iékafem indikovany pravidelné v 4 az 6 tydennich

intervalech.

Predskolni vék

Ramcové vzdélavaci program respektuje individualni potfeby a moznosti ditéte. Ramcove
vzdélavaci program tvoii zdkladnim vychodisko pro ptipravu vzdélavacich programl pro déti
se specialnimi potiebami. ,,Ramcové cile a zaméry predskolniho vzdélavani jsou pro
vzdelavani vsech déti spolecné. Pri vzdélavani deéti se specialnimi vzdélavacimi potiebami je
treba jejich naplnovani prizpusobovat tak, aby maximalné vyhoveélo détem, jejich potiebdam

I moznostem” (aplikace.msmt.cz).

Cilem pedagogického snazeni by mélo byt vytvofeni vhodnych podminek k rozvoji osobnosti
kazdého ditéte, k ufeni a komunikaci s ostatnimi détmi a pomoci ditéti, aby dosahlo

CO nejvetsi samostatnosti (aplikace.msmt.cz).

Skolni vék

V c¢lanku 33 Listiny zdkladnich prav a svobod je uvedeno, ze kazdy ma pravo na vzdélavani,
Z toho vyplyva, ze i déti chronicky nemocné maji pravo na vzdélavani. Déti s onemocnénim

DBA maji ur€ité specifické potieby vyplyvajici z klinickych ptiznakd onemocnéni. Ucitel by

mél byt rodi¢i dostatecné poucen o onemocnéni DBA a jeho dopadu na Skolni vykon ditéte.

., Pri organizaci vyuky Zika s chronickym onemocnénim by meél byt kladen diiraz na jeho

schopnosti, ne omezeni “.
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Pét nife zminénych oblasti je klicovych pro ucitele a jsou zdakladem pro vzdélavani

Zakii s chronickym onemocnénim:

Citit se socidlné zaclenén. Pro deti a dospivajici je velice dulezité prijeti vrstevniky

a pocit zacleneni do skupiny pratel.

Vykondvat cinnosti, které jsou zvladnutelné. Moznost zviadnout ukoly je velice
dulezita. Prace ve skole poskytuje konkrétni zkuSenost se zachovavanim schopnosti
a tim podporuje sebevedomi Zdka, které muzZe byt nemoci naruseno. Pocit Stésti

prozivany zakem je zavisly na zvladnuti ukolu ve Skole i ve volném case.

Zapomenout na nemoc. Déti a dospivajici by méli byt zapojeni do aktivit, které je bavi

a v pratelské atmosfére, coz dohromady prispiva k rozptyleni myslenek na nemoc.

Obnovit fyzicky stav. Fyzické zmény, jako omezena fyzickd kondice a schopnosti nebo
zména vzhledu, jsou veétsinou dalSimi negativnimi vlivy na sebevédomi ditéte

nebo dospivajiciho.

Uspét v porovndani s vrstevniky. Déti a dospivajici porovnavaji sviij vzhled a chovani

S vrstevniky nebo s predstavou toho, jak by vypadali, kdyby nebyli nemocni. Vysledek

’

tohoto srovndni oviiviwje jejich sebehodnoceni’

(www.hospitalteachers.eu/timsis/teachers/chronicallyillchildren/teachersrole?lang=cs).

Zakladni legislativni opatieni v oblasti vzdélavani zakd se specialnimi potiebami v Ceské

republice.

e Zikon 561/2004 Sb., o piedskolnim, zdkladnim, stfednim, vyS$S§im odborném
a jiném vzdélavani (tzv. skolsky zakon).

e VyhlaSka 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skole a Skolskych
zatizenich.

e VyhlaSka 73/2005 Sb., o vzdélavani déti, zakd a studentl se specidlnimi
vzdélavacimi potfebami a vzdélavani déti, zaka a student mimoifadn€ nadanych

a novela této vyhlasky ¢. 147/2011 Sb. (www.wiki.rvp.cz).

16



Ve skolském zdkonu 561/2004 Sh., tfeti ¢ast - Povinnost Skolni dochazky a zéakladni
vzdelavani, paragraf 50, odstavec 1 je uvedeno:

., Reditel Skoly miize ze zdravotnich nebo jinych zavaznych divodii uvolnit Zdka na Zddost
jeho zdakonného zastupce zcela nebo zcdsti z vyucovani nékterého predmétu, zdaroven urci
nahradni zpiisob vzdélavani Zaka v dobé vyucovani tohoto predmétu. V predmetu télesna
vychova reditel Skoly uvolni Zaka z vyucovani na pisemné doporuceni registrujiciho lékare
nebo odborného lékare. Na prvni nebo posledni vyucovaci hodinu muze byt Zdak uvolnén
se souhlasem zdakonného zastupce bez nahrady” (www.zakony.centrum.cz).

Dale je uvedeno v odstavci 3, tentyz zakon:

., Zdkovi, ktery se nemiize pro sviyj zdravotni stav po dobu delsi nez dva mésice vicastnit
vyucovani, stanovi reditel Skoly takovy zpusob vzdélavani, ktery odpovida moznostem Zdka,
nebo mu muzZe povolit vzdélavani podle individudalniho vzdélavaciho planu podle § 18.
Zakonny zdastupce zdka je povinen vytvorit pro stanovené vzdeélavani podminky”

(www.zakony.centrum.cz).

2.3 Socialni pracovnik a chronicky nemocné dité

Specifika prace socialni pracovnice jsou predev§im ve znalostech a orientaci v problematice
tykajici se moznych komplikaci ve smyslu hrozici socidlni izolace, které s sebou pifinasi
zdravotni stav chronicky nemocného ditéte. Snahou socialniho pracovnika je dodrzovat zasady
poskytovani co nejkvalitnéjsi socialni péce s cilem zabezpecit veSkeré dostupné potiebné

sluzby socialni péce.

Podle zpiisobu ziskdni statutu osoby se zdravotnim postizenim lze rozliSit dva okruhy
0sob. Vsechny osoby uznané plné nebo ¢asteéné invalidnimi patii automaticky do okruhu
osob se zdravotnim postizenim. Do druhé skupiny patii osoby, které ziskaly status osoby

zdravotné znevyhodnéné na zaklad€ uplatnéni vlastni zddosti (www.mpsv.cz).

V zakoné ¢. 435/2004 Sb., zakona o zaméstnanosti, paragraf 67. odstavec 1 - 3 se definuje,

kdo je osoba se zdravotnim postizenim.
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Za osobu se zdravotnim postiZzenim se povazuje ¢lovek, kterému byla pfizndna invalidita I.,
[, nebo III. stupné. Pfiznani invalidity narokuje pobirani invalidniho dichodu. Osoby
zdravotné znevyhodnéné maji objektivné prokazatelné zdravotni komplikace, které nejsou

natolik zavazné, aby jim byl ptiznan invalidni dichod (www.mpsv.cz).

2.3.1 Socialni davky pro rodinu pecujici o chronicky nemocné dité

Jeden z vyznamnych ukolli socidlni pracovnice je stanovit socidlni diagnézu a prognozu
na zaklad¢ ziskanych udaji, které souvisi pfimo s onemocnénim ditéte. Je dulezité vypracovat
kvalitni plan socialni terapie, ve kterém jsou zahrnuty polozky jako druh, rozsah a délka
socialnich opatfeni. Rodice chronicky nemocného ditéte musi byt plné¢ informovani

0 moznych socidlnich davkach zohlednujicich zdravotni stav jejich nemocného ditéte.

Rodi¢e déti s onemocnénim DBA mohou narokovat nasledujici davky, zpravidla vSak
nedosahuji pozadavkli stanovenych legislativou a v disledku nemoznosti splnéni

pozadovanych kriterii je rodi¢im - zadatelim davka zamitnuta.

Pro ptehled jsou uvedeny mozné socidlni davky, které rodiCe mohou narokovat

(Www.mpsv.cz).

2.3.1.1 Statni socialni podpora

Socialni davky pro rodinu pecujici o chronicky nemocné dité jsou mySleny davky, jez jsou
poskytované osobam (rodinnym pfislusnikim) ve spolecensky uznanych socidlnich situacich.

Stat ptebird spoluzodpovédnost za vzniklou socidlni situaci.

V ramci systému statni socialni podpory je poskytovan: pridavek na dité, ktery pomaha kryt
rodindm nédklady na vyzivu a vychovu ditéte. Narok na davku mé nezaopatiené dité,

kdy rozhodny pfijem je niz§i nez 2,4 nasobek zivotniho mimina rodiny. Davka je
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odstupnovana dle véku ditéte (6 let/500 K¢, 6 - 15 let/610 K¢, 15 - 26 let/700 K¢). Zde se do

rozhodného pfijmu pocita i rodiCovsky prispévek (www.mpsv.cz).

Dalsi pFrispévek je na bydleni. Cilem tohoto piispévku je kryt naklady rodinam, jednotlivetim
s malymi pfijmy. Rozhodujici je zivotni minimum rodiny a dale pak vladou stanovené
normativni naklady na bydleni, které vroce 2014 uruje nafizeni vlady ¢.482/2012
Sb. (www.mpsv.cz).

V ramci statni socialni podpory je vyuzivan zejména rodi¢ovsky prispévek. Narok na tento
prispévek ma rodi¢ pecujici celodenné o nejmladsi dit€ v rodin€, do vyCerpani castky 220 000

K¢ maximalné do 4 let véku ditéte (www.mpsv.cz).

2.3.1.2 Socialni sluzby

., Zakladni cil zakona o socialnich sluzbach 108/2006 Sb. je zajistit lidem v nepriznivé socialni
situaci pomoc a podporu prostrednictvim socidlnich sluzeb a stanovit pravidla pro jejich

poskytovani” (http://portal.mpsv.cz/soc).

Prispévek na péc¢i mize byt poskytnut ditéti starSimu 1 roku, které diky dlouhodobé
nepiiznivého zdravotniho stavu je zavislé na pomoci jiné fyzické osoby pii péci o vlastni
osobu a pfi sobéstacnosti.
Stupné zavislosti podle zakona o socidlnich sluzbach jsou nasledujici:

e [. stupen - lehka zavislost 3 000 K¢,

e I stupen - sttedn¢ tézka zavislost 6 000 K¢,

e [II stupen - tézka zavislost 9 000 K¢,

e [V. stupen - Gplna zavislost 12 000 K¢.

., PFi posuzovani stupné zavislosti osoby se hodnoti schopnost zvlddat tyto zdkladni Zivotni
potreby: mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesna hygiena,
vkon fyziologické potreby, péce o zdravi, osobni aktivity a péce o domdcnost (péce 0

domdcnost se neposuzuje u osob do 18 let). Blizsi vymezeni schopnosti zvladat zdkladni Zivotni
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v

potireby a zpusob jejich hodnoceni stanovi vyhliska ¢ 505/2006 Sb.” (Www.

portal.mpsv.cz/soc/ssl/prispevek).

2.3.1.3 Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim

Jednotlivé davky podle zakona 329/2011 Sb., vyhlaska 388/2011 Sb.

e prispévek na mobilitu,

e prispévek na zvlastni pomicku,

e prikaz osoby se zdravotnim postiZzenim a nékteré vyhody, které z néj vyplyvaji.
Prispévek na mobilitu je opakujici se narokova davka, ktera je urCena osobé starSi 1 roku,
ktera nezvlada zakladni Zivotni potieby v oblasti mobility nebo orientace (nebo které byly
pfiznany mimofddné vyhody II. nebo III. stupné). Nebo se tato osoba opakované
v kalendafnim mésici dopravuje nebo je dopravovana, a dale je to osoba, které nejsou

poskytovany pobytové socialni sluzby. Davka ¢ini 400 K¢ mési¢né (www.mpsV.Cz)

Na prispevek na zvlastni pomicku dité s onemocnénim DBA nedosahuje.

Drzitel prikazu osoba se zdravotnim postiZenim muze narokovat napiiklad vyhrazené
misto ve vefejnych dopravnich prostiedcich, slevu jizdného a také socidlni odbory obci
S rozSifenou pusobnosti drzitelim prikazi osoba zavisla na pomoci jiné osoby ve stupni II.
a IIl. vydavaji parkovaci prukaz, ktery dovoluje stani na misté, kde je zdkaz stani. Drzitelé

téchto priikazii jsou osvobozeni od poplatku za pouziti dalnice (Wwww.mpsv.cz).

2.4 Kvalita zivota

Vad'urova, Miihlpacher (2005), Mares (2006), uvadi kvalitu zivota jako multidimenzionalni
neustdle vyvijejici se pojem wuzivany v mnoha védnich oborech. Ona riznoroda

aplikovatelnost je pfi¢inou mnoZzstvi riznych definic.
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., Kvalita zivota byva vymezovana nescetnymi zpuisoby, od velmi obecnych definic, napriklad
,,schopnost vést normalni zivot”, , seberealizace”, atp. az po komplexnéjsi definice, které se

zaméruji na jeden urcity aspekt kvality zivota”(Vadurovd, 2006, s. 51).

Na zéklad¢ uvedené definice WHO urcuje Ctyfi zakladni sméry, které determinuji dimenzi

lidského Zivota:

o Fyzické zdravi a uroven samostatnosti (inava, odpocinek, mobilita, zavislost
na 1ékaiské dostupnosti).

e Psychické zdravi a duchovni stranka (negativni a pozitivni pocity, sebehodnoceni,
uceni).

e Socialni vztahy (0sobni vztahy, socialni podpora).

e Prostfedi (finan¢ni zdroje, dostupnost zdravotni a socialni péce, domaci prostiedi),
(Vad’urova, 2005).

Tyto Ctyfi jmenované oblasti ovlivnily koncepci dotazniku, ktery byl pouzit pro vyzkumné
Setfeni.

Mares (2006) ve své publikaci uvadi nékterd specifika tykajici se kvality zivota u déti
a dospélych, souvisejicich se zdravim.

e Vyvojové zvlastnosti: vyvoj déti se déje relativné rychle, mozny patologicky vyvoj
zasahuje jak oblast somatickou, psychickou, kognitivni atd. Dé&ti a dospivajici maji své
pojeti zdravi a nemoci, které se odliSuje od odbornych vykladii. Hodnota kvality zivota
muze byt détmi a dospivajicimi vnimana z jiného pohledu.

e Zdravotni stav: méni se spektrum nemoci, jejich vyskyt. ,,Napriklad se zvysuje pocet
chronickych onemocnéni, poruch prijmu potravy a zneuzivani psychotropnich
a omamnych latek, prodluzuje se doba prezivani u zdvaznych a nevylécitelnych
onemocnéni” (Mares, 2006, s. 34).

e Osobnost ditéte a dospivajiciho: se vyviji, charakteristicky je vyvoj jazykovych
a rozumovych dovednosti. Dit¢ hodnoti rozdiln€ji nez dospéli a disponuje jinymi
moznostMi vyrovnat se s nepfiznivou situaci vlivem plisobicich stresord.

e Socialni zvlastnosti: nazory na kvalitu Zivota ovliviiuji socialni faktory, kultura,
nabozZenstvi. Existence ruznych socioekonomickych podminek spojena s migraci

obyvatelstva klade naroky na dité a jeho rychlou adaptaci na nové prostiedi.
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2.5 Vlastni zkuSenost s onemocnénim DBA

Dobrym zvykem nasi lidské spolecnosti byva prat si navzajem k narozenindm ¢i jinym
vyznamnym udalostem hlavné zdravi. Mnozi z ndas vSak davaji prednost uspéchu, slavé
a peneziim a prani dobrého zdravi berou jako néjaké ,,klisé,* ale to jen do té doby pokud se
nemoc nedotkne jich osobné, dokud je zdravi nezradi. Nastup nemoci do Zivota clovéka
proziva kazdy jedinec zcela odlisne. Nemocného oviiviuje jak jeho ndlada, tak predevsim
strach a obavy z prithehu choroby a také védomi moznych nasledkii. Tu mdam predevsim na
mysli nemoci vazného charakteru, které at' chcete nebo ne, v kazdém pripadé zmeéni vas

dosavadni zpiisob Zivota a Zivot vasich blizkych.

Prichod nemoci miize narusit jak mezilidské vztahy, predevsim v rodiné, tak zménit socialni
postaveni nemocného. Z pocatku nemoc vnimame jako néco ,,nepatricného‘ v nasem Zivote,
co ho meni, komplikuje a Fidi. Vnimame ji jako urcity stupen nesvobody a omezeni, ktery nuti
cloveka bojovat nejen o zdravi, ale rovnez o télesnou i dusevni rovnovahu. Nuti nas potykat se
S bolesti, strachem, nejistotou a uzkosti. K uklidnéni nemocného nemalou mirou prispiva
| navdzani dobrého kontaktu s lékarem, ktery svym pristupem miize zvysit divéru pacienta
V lécebném postupu a prispét k tomu, aby se nemocny se svou situaci lépe vyrovnal. Nemocny
by se nemél hned hroutit, ale spiSe se snaZit zapojit do lécebného procesu a tim

i ,,do normdlniho Zivota“. Z viastni zkuSenosti vim, Ze jenom odbornd pomoc nestaci, ale

vvvvv

Zvlast obtizna situace nastavd, pokud do rodiny prichazi dité, s néjakou vrozenou poruchou.
Mezi takové patri i jedna z poruch krvetvorby, odborné nazyvana Diamond Blackfan anemy.
Tuto nemoc jsem se vam rozhodla alespon trochu pribliZit, protoze jde o diagnozu pomérné
vzdcnou a pro okolni svét témér neznamou. Zvolit si toto téma mne donutila osobni zkusSenost,
nebot’ sama jsem pacientkou s DBA diagnozou. ProtoZe jsem se s touto nemoci jiz narodila,
nemusela jsem alespon hned resit vsechny problémy a obavy, jak se s touto situaci vyrovnat.
V této chvili obavy a starosti o muj Zivot pripadly rodicum.

Nebylo to pro né zrovna jednoduché, ponévadz jsem se narodila 7 let po své sestie, u které
lékari diagnostikovali rovnéz toto onemocnéni. V té dobe nebylo zcela znamo, co tuto poruchu
zpusobuje. Jednalo se o vzdcnou diagnozu, Kterou Vv rodiné nikdo netrpél, byla tedy mala

pravdépodobnost, Ze se bude opakovat.

22



Ale Zivot, nebo chceme-li osud, nds zkousi a stalo se opét. Jak Zit s touto nemoci rodice
a pozdeji i my jsme se museli naucit kriicek po kriicku. Prvotni potoky slz musite vymenit za
trpelivost a naucit se neustalému drilu. Co si pod tim predstavit? Jedna se o neustaly, stdle
dokola se opakujici koloto¢ mezi domovem a nemocnici, kde jedinym resenim je dochazet na
pravidelné transfuze krve a infuze, které tlumi jejich nezadouci ucinky mezi, které patri hlavne
usazovani Zeleza v zZivotné diilezitych organech, viivem vysokého feritinu. Cetnost transfiizi je
u kazdeého jedince individualni. Ja osobne musim absolvovat dvé transfuze co tri tydny. Pocet
transfuzi zvySuje komplikace, které vas donuti aplikovat si léky na sniZeni feritinu i v domdcim

prostredi.

Od peéti let mi doma matka musela aplikovat subkutanné lék zvany Desferal, a to pomoci
infuzni pumpy, denné zavedené na Sest az dvandct hodin. Casem se na téle vytvori bolestivé
srusty, které aplikaci lékit zhorsuji. Vzpominam si na pla¢ a mou neochotu spolupracovat,
stydéla jsem se chodit s pumpou mezi kamarady, proto jsme nakonec léky podavali pres noc.
Pro mne to byla uleva, ze mne nikdo nevidi, pro matku bezesné noci, kdy hlidala miij klidny
spanek. U mnohych pacientii, rovnéz u mne dva dny po podani erymasy pretrvavaji silné
bolesti dolnich koncetin. Ty v détském véku mirnila hlavné v noci konejsiva naru¢ matky, dnes
se bolesti neobejdou bez poddni analgetik. Unavu stiida hyperaktivita, kdy se snazite vybit
vSechny svoje emoce a stacit se prizpusobit svéemu okoli, jen aby nikdo nepoznal, Ze mate
nejaké zdravotni omezeni. Strach z infekci, které mohou pacienta ohrozit na zZivote, vas donuti
Zit v urcité izolaci, kdy jsem se musela stranit détského kolektivu, ve kteréem je nejvetsi

pravdepodobnost nakazy.

Je diilezité, aby vas strach neovladl do té miry, Ze na vse rezignujete a prispéje tak ke svému
sebezniceni. Presto jsem nebyla nikdy osaméld. Vidycky jsem byla obklopenda milujici rodinou
a muj cas mi vypliovala cetba knizek, které vam dovoli alespon uniknout do svéta fantazie
a snit o lepsim zZivoté. Dité si svou odlisnost naplno zacne uvédomovat s ndstupem do skoly.
Pro mne to byl cas se spoustou zameskanych hodin, které mi opét vynahrazovala moje matka,
ktera od ted byla nejen matkou, oSetiovatelkou, ale zaroven i ucitelkou. Diky jejimu pristupu,
casu i péci, kterou mi vénovala, jsem s uspéchem zvladala i Skolu. Hodné mi pomdahala
| uZasnd pani ucitelka Zuzka v nemocnici. Pro kazdého nemocného a obzvildste dité je velmi
dulezité, jak ho vnimd a prijima jeho okoli. Mdam na mysli tzv. socialni vaimani. To zavisi na

vyspelosti, citlivosti a zkuSenostech spolecnosti, ve které se nemocny pohybuje. V tomto bode
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mad nase spolecnost stale velké mezery. Tyto rozdily se odrazeji i v prostredi, ve kterém
dotycny Zije. Jiné je to ve méstech, kde plati vetsi anonymita, jiné na vesnici, kde jste stredem
pozornosti, kde vsichni o vSech védi, i to co neni pravda. To vSe neprispiva jiz K tak slozité

situaci.

Ve skole zacnete poznavat, Ze spoluzaci nejsou schopni prijimat fakt, ze pro nemoc casto
chybite, ze se nemiizete zapojit do vSech cinnosti jako ostatni, travit s nimi volny Ccas.
A zZ tohoto neporozuméni dochazi k pomalému vylouceni z détského kolektivu. Samoziejmée
zalezi na pristupu ucitelu, jestli umi prijatelnym zpusobem détem vysvetlit, ze ne kazdy ma
stejné podminky pro zivot a naucit déti vnimat potreby spoluzdaku a navzdajem si pomahat.
Prikladem diteti ma byt taky rodina. Nemam na mysli litost, o tu nemocny nestoji, ale spise je
naucit citlivosti a vnimavosti situace, ve které se miize jeho spoluzik ocitnout. Na Skolni
prostredi, kde jsem zazila i Sikanu, nevzpominam nejradeji. Zato nemocnice se pro mne stala
druhym domovem. Byly doby, kdy jsem se do ni doslova tésila. Strach z bolesti, injekci,
Z odbéru kostni drené potlacovala radost se setkanim s prima sestrickami, kamaradkami, které
vymyslely ruzné legracky a tak pomadhaly nasemu trapeni ulehcit. Ty opravdu pracovaly
a stale pracuji nad ramec svych profesnich moznosti a povinnosti. Mnohé z nich se staly cleny
nasi rodiny. Mezi né samozirejmé patri i tym lékaru, kteri se snazi hledat nové alternativy lécby

a pomoci svym pacientum. Za to jim patri velky dik.

Szit se s touto nemoci neni opravdu jednoduché. Snadno se rekne, ale hii déld! Casto
propadate smutku a beznadeji, ze které vis musi néco nebo nékdo vyvést. Mohou to byt
kamaradi, ale predevsim je to rodina. Bohuzel ne kazda tento tlak vydrzi, spousta rodin se
rozpadne. Kdyz jeden z pritomnych tento boj nezvladne, musi se o to usilovnéji pokusit ostatni.
| 0 mne a sestru nakonec od desiti let pecovala maminka, babicka a déda. Dostavalo se nam

ldasky a snaha vynahradit vse potiebné, nam nas nelehky udel ulehcovala.

Dalsim tézkym zdsahem do nasSeho Zivota byla v mych jedendcti letech celkova sepse
organismu. Tu zpusobila infekce po Stipnuti hmyzem, ndsledné vysoké teploty a tézké pretizeni
organismu Zelezem. Doslo k téZkéemu poskozeni vsech Zivotne diilezitych organii s nejasnymi
vyhlidkami do Zivota. Jen silna viile a chut Zzit nastésti zvitezily a ja se pomalu vracela do
Zivota. Pridaly se mi sice dalsi léky na srdce, jatra, Stitnou zldzu a ¢asem inzulin, presto jsem

za tento nemaly zdzrak vdecna. Miizu si vybrat: ,,proc¢ plakat pod kopcem, ze na néj nevylezu,
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kdyz to miizu alespon zkusit!” Snazim se timto heslem alespon trochu 7idit a proto si kladu
stale néjaké malé cile. Bud’ je zvladnu, nebo taky ne, ale to prece neni nejdulezitejsi. Diilezité

Jje zkusit to a nevzdavat se.

Skoro kazda a obzvlast i tato nemoc je narocna jak po psychické i po financni strance. Musim
casto dojizdét nemalou dalku (90 km) do zdravotnického zarizeni v Olomouci, pribyva
| hrazeni léki, financéné narocnad je strava, kde musim dodrzovat diabetickou a jaterni dietu.
Ve vétsine pripadu jeden z rodicu je nucen opustit své zaméstnani, aby se mohl naplno vénovat

nemocnému diteti.

Tak se mnohé rodiny dostdavaji do financni pasti. Pozdéji dostanete invalidni diichod, kterym
nelze pokryt vsechny potreby. Tuto situaci by méla zmiriiovat socialni pomoc statu, ve forme
socialnich davek. AC jsou tyto davky urceny zdakonem a maji zdravotné postizenym ulehcit
jejich trapeni, byva mnohdy nadlidské sily se k témto davkam dopracovat. Nestaci pouze
lékarsky posudek a setkani s citlivym a empatickym socidalnim pracovnikem. Pokud vase
nemoc bude posuzovana tabulkové a ne individualné, zZadné pomoci se nedockate. O to tézsi je
to u takového to vzdacného onemocnéni. Podle nasich zkuSenosti mam pocit, Ze za tézce
zdravotné postizeného obcana je povazovan pouze obcan upoutany trvale na liizko ¢i invalidni

vozik nebo mentdlné postizeny.

Ostatni onemocneéni ac¢ vazna dle mnohych posudkovych lékarii nespadaji asi do Zadné
kategorie. Prave tito lékari by si méli byt vedomi odlisnosti jednotlivych pripadi a nez
pristoupi k rozhodnutim, ktera mohou situaci postizeného jesté vice zkomplikovat, meli by si
0 pro ne neznamych onemocnénich v prvé rade néco nastudovat. Neznamena 10, zZe kdyz prijdu
k posudkové komisi po svych a s usmévem, Ze Zadnou pomoc od stdatu nepotiebuji. UZ jenom
to, Ze o tuto pomoc musite sloZité Zadat, je pro nemocného velmi ponizujici a traumatizujici,
nehledeé na to, Ze se vam nakonec pomoci nedostane. Je smutné kdyz si vam posuzujici lékar
dovoli Fict, at prijdete, az vam vypovi vSechny Zivotné diilezité organy. Tu zacnete pochybovat
o jejich profesionalni odbornosti a znalostech. Prece v nasem staté jsou dulezitéjsi penize nez

usnadneni Zivota zdravotné postizenych.

Na tuto nemoc nejsou dosud ucinné léky, zpocatku maji pacienti nadéji v transplantaci kostni

drené, pokud se najde vhodny darce. Tato forma neni FeSenim pro dlouholeté pacienty
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S ohledem na mozné komplikace. VSichni pacienti, véetné jejich rodin, kterych se to tyka, veri
ve schopnosti vedy a vyzkumii, tedy v lepsi budoucnost. Tu by mohla prinést genova terapie,
kdy do téla nemocného se vpravi chybéjici gen. U DBA se totiz zjistilo, Ze se jedna o poruchu
RPS 19 chromozomu. Snad budou vyzkumy korunovany uspéchem a prinesou nam novou
nadéji lepsiho a kvalitnéjsiho Zivota. Snad se toho dockam jednou také ja a snaha vsech mych
blizkych, maminky, sestry Lucky, babicky, dedecka, kamaradek sestiicek, lékari bude
korunovdna vispéchem. Za v§echnu starost, péci a pomoc jim patii velky DIK! Patrite viichni

do mého Zivota, mam Vas rada!
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3 METODIKA PRACE

3.1 Oblasti vyzkumu

K vyzkumnému Setieni byl zhotoven dotaznik, jehoz tvorbu ovlivnily ¢tyfi zakladni oblasti,
které vystihuji rozsah lidského Zivota bez ohledu na pohlavi, vék, etnikum ¢i postizeni. Jedna
se o fyzické zdravi a uroven samostatnosti, psychické zdravi, kde se fadi zejména pozitivni
¢inegativni pocity, sebehodnoceni. Vyznamnou slozku tvoii oblast socialnich vztaht

a prostredi.

Oblast fyzického zdravi
Témata vénujici se fyzickému zdravi jsou zahrnuta v polozkach ¢islo 3-8.
Tyto polozky zjistuji pfiznaky onemocnéni, nepiijemné zazitky spojené s diagnostickymi

a lé¢ebnymi vykony, pfidruzené onemocnéni, intervaly a délku Iécebnych kontrol.

Oblast psychického zdravi
Témata vénujici se psychickému zdravi jsou zahrnuta v polozkach 9-10 a 13-14.
Tyto polozky zjistuji priméfenost podavani informaci ditéti, pfitomnost narusené¢ho

sebehodnoceni, pfitomnost strachu.

Oblast socialnich vztahu
Téma vénujici se socidlnim vztahtim ditéte je zahrnuto v polozce 11.

Tato poloZzka zjist'uje stav socialni izolace u ditcte.

Prostiedi

Témata tykajici se prostfedi jsou zahrnuta v polozkéach 15-19.

Tyto polozky zjistuji kvalitu Zivota rodiny s chronicky nemocnym ditétem v konkrétni
podobé, ptitomnosti naruseni finan¢niho rozpoc¢tu rodiny a vydaju na 1é¢bu. Zajem o socialni

ptispévky a pomoc socialniho pracovnika a také pomoc neziskovych organizaci.
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3.2 Metodika vyzkumu

K vyzkumnému Setieni byla vybrana kvantitativni metoda pomoci specificky vytvoreného
online dotazniku. Dotaznik je pfilozen v ptiloze ¢ 2. ,,Dotaznik je soustava predem
pripravenych a peclive formulovanych otazek, které jsou promyslené serazeny a dotazovana
osoba (respondent) na né odpovida pisemné* (Chraska, 2007, s. 163).

Sbér dat probihal v obdobi od 1. 12. 2013 do 6. 1. 2014. Bylo rozeslano celkem 40 dotaznik,

na které odpovédeélo 30 respondentd. Navratnost byla 75%.

= Pocet zkoumanych oblasti: 4

= Pojmové oznaceni proménnych: denni rezim, bolest, diagnostické a 1é¢ebné vykony,
nepiijemné zazitky, sebehodnoceni, informace, vnimani vlastniho téla, socidlni opora,
socialni izolace, finan¢ni naklady, socialni pracovnik, veék ditéte, v€k pii diagnoze

onemocnéni, ptiznaky onemocnéni, piidruzené onemocnéni.
= Pocet polozek v dotazniku: 19

Zpisob odpovidani: v dotazniku byly pouzity jak uzaviené polozky (celkem 15),
tak oteviené polozky (celkem 4). U uzavienych polozek odpovidali respondenti pomoci

piedem piipravenych odpovédi. Respondentiim byla nabidnuta:

1. Pétistupnova skala odpoveédi s moznosti vybéru: urcité ano, vétSinou ano, nevim,

vétsinou ne, urcité ne. Celkem 4 otdzky.
2. Ctyistupiiové skala odpovédi s moZnosti vybéru jednotek veli¢in. Celkem 1 otazka.

3. Dvoustupniova skala odpovédi s moznosti vybéru odpovédi ano, ne. Celkem 10

otazek.

U otevienych polozek byla respondentim nabidnuta moznost volné odpovédi. Celkem

4 otazky.

Po odeslani vysledkll se odpovédi automaticky uklddaji do databaze, uchované na vlastnim
uétu u Google - formulafe. Dotaznik byl rozesilan pouze v elektronické podobé a pro
zhotoveni jeho online verze byla vyuZita jedna z aplikaci internetového vyhledavace
www.google.cz., kterd byla vyuZita nejen k vytvofeni formulait, ale také k jejich rozeslani
dotazovanym a uloZeni vysledkd do databaze. Tato webova aplikace umoznila rychle a snadno

ziskat pozadovana data. Odkaz na vytvoreny online dotaznik byl distribuovan pomoci emailu.
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Ziskan¢ vysledky byly automaticky generované a tvofily podklad pro dalsi statistické

zpracovani.

3.3 Statistické zpracovani

Odpovédi respondentii na uzaviené polozky byly nasledné automaticky vyhodnoceny
uvedenou webovou aplikaci, vCetné relativni Cetnosti. U zpracovavani volnych odpovédi
respondentil doSlo ke kategorizaci odpovédi a tiidéni podle proménnych. Nasledné byly
ziskané vysledky zpracovany do ¢etnostni tabulky, pomoci ¢arkovaci metody a ptfevedeny do
jednoduché tabulky dopInéné vypoctem relativni Cetnosti.

Vysledkem tfidéni bylo statistické zpracovani souhrnnych vysledkti obsahujici absolutni pocet
a relativni (%) Cetnosti a nasledné vytvoteni tabulek Cetnosti a grafii k jednotlivym polozkam

pomoci Microsoft Office 2007.

3.4 Charakteristika respondentt

Respondenty tvoii rodice a jejich déti, ktefi navstévuji hematologickou poradnu pii Détské
klinice v Olomouci. Tato hematologickd poradna ziskala v roce 2014 status Centra pro 1écbu
vzacnych anémii. Zastupcem Ceské republiky pro 16¢bu Diamondovy-Blackfanovy anémie je
doc. MUDr. Dagmar PospiSilova, Ph.D., ktera vytvofila v roce 2000 registr pacientt s timto
onemocnénim. V soucasné dob¢ je celkem 40 pacientii s diagnézou Diamondova-Blackfanova

anémie v Ceské republice.

= Pocet oslovenych respondentii: 40

= Pocet ziskanych odpovédi: 30

29



33,33%
35,00% 26,67%
30,00%
25,00% /
20,00%
15,00%
10,00% /
5,00%
0,00%
0-5let 5-101et 10-15let 15a vice let

Graf 1. VEK respondenti

Vysledky grafu 1. ukazuji jednotlivé v€kové zastoupeni respondentt, ktefi se vyzkumného
Setfeni zucCastnili. Veékova kategorie 0 - 5 let byla zastoupena v poctu 8 (26,67 %) respondentu.
Veékova kategorie 5 - 10 let byla zastoupena v poctu 6 (20 %) respondentti a vékova kategorie
10 - 15 let byla zastoupena 10 (33,33 %) respondenty. 6 (20 %) respondentii bylo zafazeno do

vekové kategorie 15 - a vice let.

33,33%

35,00%
30,00%
25,00%
20,00%
15,00%
10,00%

5,00%

0,00%

26,67%

16,67%

do 6 mésicu 6-10 meésict 10-12 meésicu nad 1 rok

Graf 2. VEK pri stanoveni diagnozy

Graf 2. ukazuje ve€k déti pfi diagnostice a potvrzeni zakladniho onemocnéni Diamondovy-
Blackfanovy anémie. U 10 (33,33 %) déti ve v€ku do 6 mésict, 8 (26,67 %) ve véku od 6 - 10
mésica, 7 (23,33 %) déti 10 - 12 mésici a 5 (16,67 %) déti ve véku nad 1 rok zivota.
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4 VYSLEDKY A DISKUZE

Vyzkumu se zGc¢astnilo 30 respondentt, respektive rodici déti s onemocnénim DBA.
Vysledky a informace ziskané z dotazniku, jsou zaznamenany do graft a tabulek. Jednotlivé
sloupce grafti jsou oznaceny dle moznych odpovédi a pro lepsi piehlednost relativni etnosti.
Sloupce grafii jsou tvofeny jednotnou barvou. U tabulek je oznacen pocet respondentt

(pismenem ,,n“) a relativni ¢etnost (oznacena v ,,%").
1. Piitomnost piiznakit onemocnéni pied poddanim 1é¢by (poloZka v dotazniku 3.)

Tabulka 1. Piitomnost piiznaki onemocnéni

ANO 24 80,00
z 30 100

Tabulka 1. ukazuje, ze u 24 (80 %) respondentll se objevuji pfiznaky onemocnéni pied

podanim 1é¢by, 6 (20 %) respondentt ptiznaky pied podanim 1é¢by neguje.

2. Pritomnost dalSiho pridruzeného onemocnéni (polozka 5. v dotazniku)

Tabulka 2. Pfitomnost pridruZeného onemocnéni

ANO 19 63,33
z 30 100

Z tabulky 2. je patrné, Ze k zakladnimu onemocnéni Diamondovy-Blackfanovy anémie jsou
pridruzeny jesté dal$i onemocnéni a to u 19 (63,33 %) respondentti. 11 (36, 67 %) respondent

trpi pouze zakladnim onemocnénim.
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3. Nepiijemny zaZitek béhem diagnostickych a lé¢ebnych vykonii (polozka 4. v dotazniku)
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10% 3,35%
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odberkrve, odstrannovanmi zobrazovaci odberkostni  neuvadi
kanylace naplasti metody diene

Graf 3. Charakteristika nepFijemnych zazitki spojenych s diagnozou ¢ilé¢bou
onemocnéni

V grafu 3. 21 (70 %) respondentd popisuje nepiijemné zazitky spojené s diagnostikou
¢i lé¢bou onemocnéni u svych déti. V charakteristice respondentti 12 (40 %) pripadd povazuje
za neptijemny zazitek zilni odbér krve a zavadéni periferniho Zilniho katetru - kanylace.
2 (6,67 %) respondenti charakterizovali jako neptijemny zazitek u svého ditéte odstranovani
naplasti z kiize a v jednom (3,33 %) piipadu se nepiijemnym zazitkem stdvad zobrazovaci
metoda - konkrétné magneticka rezonance. 6 (20 %) povazuje za nepiijemny odbér kostni

dfené a 9 (30 %) neptijemné zazitky neuvadi.

4. Fyzickd omezeni v disledku onemocnéni (poloZka 8. v dotazniku)
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Graf 4. Fyzicka omezeni
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Na otazku, zda dochéazi k fyzickému omezeni, kterd mohou byt zapti¢inénd onemocnénim
Diamondovy-Blackfanovy anémie, odpoveédéli 2 (6,67 %) respondenti urCité¢ ano a 9 (30 %)
respondentii vétSinou ano. 6 (20 %) respondenti odpovédelo urcité ne a veétSinou ne uvadi 10
(33,33 %) respondentti. 3 (10 %) respondenti odpovéd’ nedokazalo specifikovat a vybira

kategorii odpovédi nevim.

5. NaruSeni denniho reZimu (poloZka 6. - 7. v dotazniku)
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Graf 5. Frekvence ambulantnich navstév

Graf 5. ukazuje Cetnost ambulantnich navstév, kde je zahrnuta kontrola i 1é¢ba soucasné.
Nejéastéji respondenti uvadi nutnost ambulantnich navstév co 4 tydny ato 23 (76,67 %)
respondentl. Pravidelné co 3 tydny dochazi k ambulantni kontrole 3 (10 %) respondenti.

4 (13,33 %) respondenti zvolili kategorii odpovédi jina.
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Graf 6. Délka trvani jedné ambulantni navstévy

Z grafu 6. je patrna délka jedné ambulantni navstévy, ktera v sobé opét zahrnuje kontrolu
zdravotniho stavu i 1é¢bu. Na otazku jak dlouho trva ambulantni 1é¢ba, zvolilo 24 (80 %)
respondentt variantu odpovédi 6-8 hodin, 4 (13,33 %) respondenti zvolili variantu 4-6 hodin,
pouze 1 (3,33 %) oznacil variantu 2-4 hodiny. Rovnéz jeden respondent vybral z kategorie

nabizenych odpovédi variantu jiné.
6. Vnimani vilastniho téla a vzhledu (poloZka 9. v dotazniku)

Tabulka 3. Pfitomnost naruseného pojeti vnimani vlastniho téla a vzhledu

ANO 6

20,00

X 30 100

Na otdzku, zda bylo vlivem onemocnéni Diamondovou-Blackfanovou anémii naruseno pojeti
vlastniho téla a vzhledu (napfiklad zmény na kazi, jizvy po vpichach), odpovédélo pouze

6 (20 %) respondentti ano. 24 (80 %) voli variantu odpovédi ne.
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7. Pritomnost strachu béhem 1écby (polozka 10. v dotazniku)
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Graf 7. Pfitomnost strachu

Na otézku, ktera se vénuje pritomnosti strachu u ditéte béhem lécby, kde je zahrnut napiiklad
I strach z vySetieni, strach z vykonu atd. uvadi 11 (36,67 %) vétSinou ano. 8 (26,27 %)
respondentll vybralo variantu odpovédi vétSinou ne. Nepfitomnost strachu potvrdili 2 (6,67 %)
respondenti, opa¢nou variantu odpovédi uré¢ité ano zvolili 3 (10 %) respondenti. Z grafu 7.

vyplyva, Ze 6 (20 %) respondentll nedokéazalo odpoveédeét.

8. Socialni izolace v dusledku onemocnéni (polozka 11. v dotazniku)
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Graf 8. Socialni izolace
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Vysledky v grafu 8. ukazuji, ze 13 (43,33 %) respondentii voli negativni variantu jako
odpovéd’ na otazku, zda dité trpi v dusledku svého onemocnéni socialni izolaci. Z toho
11 (36,67 %) respondentti voli odpovéd’ vétSinou ne a 2 (6,67 %) respondenti voli odpoveéd
urcité ne. 11 (36,67%) odpovida na stejnou otazku pozitivn€. Jako variantu odpoveédi urcité
ano voli 8 (26,67%) respondentl a variantu vétSinou ano voli 3 (10 %) respondenti. Odpoveéd’

nedokazalo specifikovat 6 (20 %) respondentd.
9. Omezeni v predskolnim a Skolnim vzdélavani (poloZka 12. v dotazniku)

Tabulka 4. PInéni povinné $kolni dochazky

ANO 26

86,67

z 30 100

Zamérem vyzkumného Setfeni, bylo zjistit, zda vlivem onemocnéni je omezeno plnéni
povinné skolni dochazky (ptedskolni a skolni vzdélavani). Vysledky ukazaly na neptitomnost
omezeni dochazky do matefskych ¢i zdkladnich Skol. 26 (86,67 %) respondentti potvrdilo
ucast na povinné skolni dochazce, pouze 4 (13,33 %) vybralo variantu odpovédi ne, z divodu

nizkého véku ditéte.

10. Dostateénd informovanost 0 nemoci Diamondova-Blackfanova anémie (poloZky
V dotazniku 13. - 14.)

Tabulka 5. Informace o onemocnéni

ANO 22

73,33

z 30 100
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V tabulce 5. na otazku, zda byly ditéti dostate¢né¢ poskytnuty informace o onemocnéni
22 (73,33 %) respondentti odpovida ano. 8 (26,67 %) respondentti uvadi odpovéd ne.
Respondenti byli dotazani, zda hledali dalsi informace 0 nemoci Diamondovy-Blackfanovy
anémie v jinych zdrojich (odbornad literatura, internet atd.). 25 (83,33 %) respondentii

potvrzuje odpoveéd ano, 5 (16,67 %) dalsi informace o onemocnéni nehledalo.
11. Finanéni ndarocnost (poloZky v dotazniku 15. - 16.)
Ovlivnéni finan¢niho rozpoctu potvrzuje 22 (73,33 %) respondentid. Naopak 8 (26,67 %)

respondentll odpovidd na otdzku, zda doSlo onemocnénim ditéte k ovlivnéni rodinného

finan¢niho rozpoctu negativné.
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Graf 9. Mési¢ni vydaje

Z grafu 9. jsou patrné odpovédi respondentii, kde se méli vyjadiit k mési¢nim finan¢nim
vydajim na 1écbu a za dopravu k pravidelnym ambulantnim kontrolam. U 11 (36,67 %)
respondentt nepiekracuji mési¢ni vydaje na 1é€bu hranici 1000 K¢. 13 (43,33 %) respondentil
uvadi hranici finanénich vydaji do 2000 K¢ a mésicni vydaje do hranice 3000 K¢ mési¢né

uvadi pouze 6 (20 %) respondentii.
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12. Socidlni pomoc a konzultace se socidalnim pracovnikem (poloZky v dotazniku

17.,18., 19.)

Na otazku, zda respondenti zvazovali vyuziti socialnich pfispévku, odpovida 23 (76,67 %)

respondentll ano a o vyuziti socialnich ptispévki neuvazovalo 7 (23,33 %) respondentt.

Tabulka 6. Pomoc a vyuZiti socialniho pracovnika

Typ odpovédi n %
ANO 13 43,33
NE 17 56,67
z 30 100

Vysledky ukazuji, ze 13 (43,33 %) respondentii vyhledalo pomoc a vyuzilo konzultaci

socialniho pracovnika. 17 (56,67 %) respondent pomoc socialniho pracovnika nevyhledalo.

18 (60 %) respondentti kontaktovalo neziskové organizace, které se vénuji pomoci chronicky
nemocnych déti a 12 (40 %) respondentii odpovidd negativné na otazku, zda kontaktovali

neziskovou organizaci vénujici se pomoci chronicky nemocnym détem.

K vyzkumnému Setfeni byl sestaven strukturovany dotaznik, jeho obsah ovlivnily ctyii
zékladni oblasti vystihujici dimenze lidského Zivota, které soucasné vyrazné ovliviiuji kvalitu
zivota chronicky nemocnych déti. Prvni ¢ast tvofi oblast fyzického zdravi, kde byla zahrnuta
fyzickd omezeni souvisejici se zakladnim onemocnénim, déle oblast psychického zdravi,
kde se Setfeni zaméfilo na piitomnost strachu a eventualné naruSeny postoj k vnimani
vlastniho téla a vzhledu, ktery mize byt diky opakovanym lé€ebnym zdkrokiim negativné
poznamenan. Tteti oblast je oblast socialni a to zejména otazka tykajici se socialni izolace,
ktera mize vzniknout vlivem zakladniho onemocnéni. Posledni oblasti je prostiedi, které bylo
charakterizovano dostate¢nou informovanosti o Diamondové-Blackfanové anémii, dale
eventudlni pfitomnosti zvySenych finan¢nich vydaji v rdmci lé¢by a dopravy k ambulantni
lécbé a zdjmem o intervence socialnich pracovnikii, poptavce po sluzbach jak statnich,

tak nestatnich organizaci.
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Limity vyzkumu: respondenty byli rodi¢e chronicky nemocnych déti s onemocnénim
Diamondova-Blackfanova anémie. Dotaznik byl vytvofen pro pacienty, ktefi navstévuji
hematologickou ambulantni poradnu Détské kliniky v Olomouci, vedenou doc. MUDr.
Dagmar Pospisilovou, Ph.D., ktera vede 1éCebny program pro nemocné s Diamond-Blackfan
anémii v Ceské republice. Souc¢asné pisobi jako konzultantka pro 1é¢bu dospélych s timto
onemocnénim.

anémie lze specifikovat typickym souborem pfiznakii - anemicky syndrom, ktery rozdéluje
priznaky na subjektivni (Unava, slabost, bolest hlavy, dusnost) a objektivni (bledost kiize,
sliznice a spojivky, tachykardie). 20 (80%) respondentti potvrdilo pfitomnost ptiznaki
anemického syndromu pied podanim 1écby, zejména uvedli neptirozenou bledost rtli, obliceje
a zvySenou unavnost pii fyzické ndmaze. Fyzické problémy, které se vyskytuji zejména pti
poklesu hemoglobinu, pied podanim transfize omezuji fyzickou aktivitu a tim 1 bézny rezim
ditéte. Dité je po zvySené fyzické aktivit€é unavenéjSi a mlize byt piitomna i bolest hlavy
(Faber, 2012). Toto tvrzeni vystihuje odpovéd’ jednoho z respondentl ,, vyraznd bledost rti
a obliceje a brzy je unaveny.” ,, Rychle se po sportovani unavi a to je znamka, Ze potrebuje
dalsi transfuzi.”

Z vyzkumného Setfeni vyplyva, Ze v oblasti fyzického =zdravi, vlivem onemocnéni
Diamondovo-Blackfanovou anémii trpi dit€ unavou zejména pii zvySené namaze
¢isportovani. Tuto skutecnost uvedlo 11 (36,67 %) respondentti. Vysledek lze srovnat
s odbornou literaturou, kde jsou uvedeny piiznaky anémie vycerpani nebo tnava po fyzické
zat€zi a také se mize objevit pocit nedostatku dechu pii namaze a slabost (Ball, Phillips,
2004).

19 (63,33 %) respondent uvadi i dalsi pfidruzena onemocnéni k zakladnimu onemocnéni
Diamondovo-Blackfanovou anémii. PospiSilova (2005) ve své praci uvadi vyskyt anomalii
ve 25-50 % ptipadii.

Lécba Diamondovy-Blackfanovy anémie spocivda v pravidelném podavani peroralnich
kortikoidti, pokud vSak dojde k projevim toxicity podavanych kortikoidi, nebo je jejich
podévani neucinné, je nutné opakujici se vétSinou v Ctyftydennich intervalech podavani
transfuze. V téchto pripadech je dileZzité trvale podkozné aplikovat chelatory Zeleza. Infuze se
aplikuje podkoZné pomoci infuzni pumpy a jeji aplikace trva 12 hodin, u déti nejlépe ptes noc

(Pospisilova, D., Mihal, V., 2000).
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Aplikace transfiize v domacim prosttedi nelze, proto je nutna pravidelna ambulantni navstéva.
Ve vyzkumném Setfeni 23 (76,67 %) potvrdilo pravidelné kontroly co 4 tydny na
hematologické ambulanci.

Nejdiive je ditéti odebran krevni obraz, krevni vzorek pro piipravu transfuze. Transfuzni
oddé€leni ptipravi transfizi za 2 az 3 hodiny a samotné podani trva 2 hodiny. 24 (80 %)
respondentl stravi na hematologické ambulanci 6 - 8 hodin. Samotné podani transfize
vyzaduje zajiSténi perifernitho zilnitho katetru, ktery se po podani transfize odstraniuje.
U nékterych détskych pacienti z davodu nepiiznivého klinického stavu je zaveden
dlouhodoby centralni Zilni katetr.

Je-1i 1é¢ba doprovazena bolesti, dochazi u déti irodict k vétSimu emocionalnimu vypéti,
zduraziiuje Vad’urova (2006). Ve vyzkumném Setfeni odpovéd€lo pozitivné na piitomnost
strachu béhem vySetfovani a 1écby 21 (70 %) respondent. Ve specifikaci nepiijemného
zéazitku spojeného s diagnostickym ¢i lécebnym vykonem respondenti uvadi zejména zavadeéni
periferniho Zilniho katetru a strach z odbéru kostni diené. Jeden z respondentti charakterizoval
strach svého ditéte ,, Je citliva na kazdy vpich, nesmime sundat naplast 3 dny, pri sundavani
naplasti proziva trauma.”

V odborné literatuie se doporucuje u deti trpicich anticipacni uzkosti, Ze je neni vhodné
piipravovat na vySetieni a invazivni lécebné zakroky s delSim cCasovym piedstihem. Dé&ti
Skolniho véku trpi dlouhym ¢ekanim na zakrok z divodu své orientace na budoucnost vice nez
predskolni déti (Vagnerova, 2004).

Poskytnuti informaci v dostate¢né miie ve vyzkumném Setfeni potvrdilo 22 (73,33 %)
respondenti. V odborné literatuie se zduraznuje dilezitost sdélovani informaci a pouzivani
vyrazi S ohledem na vyvojovou uroven ditéte a jeho schopnosti chapani. Je vhodné pied
samotnym sdélenim nové informace zjistit, jaké jsou dosavadni poznatky u ditéte a tim ziskat
zpétnou reflexi, jak dité novym sd¢lovanym informacim porozumélo (Vagnerova, 2004).

Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze respondenti i pfes poskytnuti informaci zdravotnickym
personalem, hledali dalsi informace 0 nemoci Diamondova-Blackfanova anémie a to z jinych
zdroju (odborna literatura, internet), pti¢emz respondenti uvadi: ,, Chybi informace, jak s touto
nemoci lidé Ziji.

Vyzkum ukézal, ze v ptipadé tohoto chronického onemocnéni u déti nedoslo u zkoumaného
souboru k naruseni vnimani vlastniho téla a vzhledu. Je nutno zduraznit, ze respondenti byli
rodie chronicky nemocnych déti, kteti ve 24 (80 %) negovali naruseny postoj vnimani

vlastniho téla u svych déti.
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Z vyzkumu nebyla jednoznacné potvrzena socidlni izolace a omezeni kontaktd vzhledem
k onemocnéni Diamondovy-Blackfanovy anémie. Pouze 11 (36,67 %) respondenti uvedlo
socialni izolaci u svych déti, pficemz respondenti mimo jiné uvadi ,, dcera nemiize s kamarady
na vylety, protoze kazdy vecer musi dostat své léky.” ,, Tezko si planujeme dovolenou.”

., Synovi vadi, Ze musi brat léky, stydi se pred kamarady.” Odborna literatura uvadi socialni
izolaci predevsim u déti, které jsou dlouhodobé hospitalizované (Vad'urova, 2006).

Z vyzkumného Seteni vyplynulo, ze u déti s onemocnénim DBA neni narusena povinnost
plnit Sskolni dochazku. ,, Ucitelé maji pochopeni pro omezeni v hodinach télocviku a respektuji
nutnost nasich pravidelnych kontrol.”,, V pripadé chybéni mé dcery ve Skole, mi byla
nabidnuta individudlni vyuka a pomoc pani ucitelky.”

Finan¢ni naro¢nost spojena s dopravou k pravidelnym kontrolim a ambulantni 1é¢bé do
nemocni¢niho zatizeni, soucasné spojena i s vydaji za 1éky se podle odpovédi u 13 (43,33%)
respondentl nejvice pohybovala v rozmezi do 2000 K¢ a 22 (73,33 %) respondentti uvadi, ze
pravidelné kontroly a vydaje naruSily finan¢ni rozpocet domacnosti. Je jasné, ze financni
naklady jsou ovlivnény zejména vzdalenosti bydlisté jednotlivych nemocnych, nutnosti rodice
zUstat s ditétem doma a dal$imi vydaji v ramci dietnich rezimovych opatieni.

Z vyzkumného Setfeni také vyplyva, ze 23 (76,67 %) respondentll zvaZzovalo vyuZit socidlnich
ptispévki, ale pouze 13 (43,33 %) respondentll vyhledalo pomoc a konzultaci socidlniho
pracovnika. Tento vysledek Setfeni miize byt disledkem nedostate¢né informovanosti rodici
o moznostech socialni pomoci. Respondenti uvedli ,, Nemeli jsme dostatek informaci, Ze mame
moznost zddat socialni prispevky.” ,,Mysleli jsme si, Ze socidlni pracovnik neni urcen
pro ambulantni pacienty.” Mnohé rodiCe odradi slozitost dokazovani zvySenych potieb péce

u takto nemocnych déti u posudkové komise a proto radéji o nic nezadaji.
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ZAVER

Dil¢im ukolem vyzkumného Setfeni bylo zjistit, zda existuji fyzické, psychické a socidlni
omezeni udéti s onemocnénim Diamondovy-Blackfanovy anémie. Vyzkum ukazal,
ze dochazi k fyzickému omezeni, které se projevuje zejména formou subjektivnich ptiznaki
a to tinavou a slabosti. Tato fyzicka omezeni jsou disledkem poklesu hemoglobinu a nelze je
eliminovat. K jejich zmirnéni, ¢i uplnému vymizeni dochézi pti pravidelném a opakovaném
podavani transfuzi, coz vede ke zvySeni hladiny hemoglobinu v krvi. Proto opakované
podavani transfuze u déti s Diamondovo-Blackfanovou anémii tadi takto nemocné jedince
do skupiny chronicky transfundovanych pacientd, u kterych dochazi k pretizeni organismu
zelezem s hrozicim rizikem poskozeni jater, srdce a endokrinnich organt.

V oblasti psychického zdravi vyzkum potvrdil pfitomnost neptijemnych zazitkti a strachu
navozenych jak diagnostickymi, tak léCebnymi postupy. Détem wvadi ,,vpichy”, jedna
se 0 zavadéni periferniho Zilniho katetru a podkozni aplikace I€ku pii lécbeé pretiZeni
organismu Zelezem. Lécebné vykony nelze vylouCit a proto je nutna citlivd piiprava,
respektujici aktudlni kognitivni zkuSenosti u nemocného ditéte. Potvrdila se nepfitomnost
narusené¢ho sebepojeti u déti. Tento pozitivni vysledek vychazi z nékolika faktorti a to z ¢asné
diagnostiky onemocnéni a samotné podstaty léCby onemocnéni. Diagndéza je vétSinou
stanovena do 10 mésicta veéku ditéte, coz je v tomto piipad¢ vyhodné, nebot’ v tomto obdobi
prochézi dité elementarni socializaci, dochéazi k utvaieni postoju tykajicich se piijeti vlastniho
fyzického vzhledu a to postupné v souladu s ristem a vyvojem ditéte. Utvareni postoji muiize
byt piiznivé ovlivhéno vhodnym pfistupem rodi¢h i zdravotnického persondlu. DalSim
faktorem je skute¢nost, Ze K jizvam a zménam na kiazi dochazi postupné a dlouhodobé a tak
tato skute¢nost se pro dité nestava zdsadnim traumatizujicim aktem.

Vyzkum ukazal nepfitomnost socialni izolace u chronicky nemocnych déti, které 1écbu
Diamondovy-Blackfanovy anémie podstupuji ambulantné. Neni pferuSena povinna $kolni
dochézka, jen je respektovan aktualni klinicky stav ditéte v hodinach télesné vychovy.
Informovanost byla respondenty ohodnocena pozitivné a vysledky ukazaly dal$i potiebu
informaci o nemoci i z jinych zdroji. Vyzkumné Setfeni ukazalo, Ze respondenti sice zvazovali
vyuziti socialnich pfispévkli, nicméné vice jak polovina nevyhledala pomoc sociilniho
pracovnika. Tyto vysledky mohou byt ovlivnény nedostatecnou informovanosti
0 kompetencich socialnich pracovniki, jejichz snahou je zabezpecit veskeré dostupné socidlni
sluzby s cilem ovlivnit pozitivné kvalitu zivota. Dosazitelnost téchto sluzeb je limitovana
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socioekonomickou urovni rodiny s chronicky nemocnym ditétem, zhorSenym zdravotnim

stavem ditéte, kvalitou rodinného zdzemi a ztratou vydéle¢né schopnosti rodicii.

Pfinos pro praxi

Z vyzkumného Setfeni se miize stat pfinosem pro praxi nasledujici:

Komplikacim 1é€by anémie nelze zabranit, 1ze vSak empatickym ptistupem zdravotnického
personalu ovlivnit prozivani neptijemnych zazitka spojenych s diagnostikou a 1éEbou anémie.
Obavam a strachu z vySetfeni invazivnich metod lze ptredchdzet. Je vhodné dostatecné
informovat dité, vysvétlovat lécebné a diagnostické postupy pfiméfené jeho veéku a jeho

chéapani. Je dalezité respektovat jeho prozivani strachu a bolesti.

Rodina s ditétem, u které¢ho byla zjisténa Diamondova-Blackfanova anémie se stava rodinou
S chronicky nemocnym ditétem a dochazi ke zméné rodiCovskych roli, kdy tato zména
vV konec¢ném diisledku miaze vést k naruSeni socioekonomického zazemi. Je dilezité v praxi
zvysit dostupnost informaci 0 moznostech, rozsahu a formach socidlni pomoci a podpory a tim

zvysit kvalitu zivota celé rodiny.

Na podklad¢ vyzkumného Setieni byla vypracovana edukacni brozura, ktera bude slouzit
rodi¢im déti i dospivajicim pacientim Diamondovy-Blackfanovy anémie ke snadnéjsi
orientaci 0 omezenich, které s sebou nemoc piinasi a také poskytuje zakladni informace
0 moznostech socialni pomoci. Tato edukacni brozura bude k dispozici v hematologické

ambulanci Détské kliniky FN v Olomouci.
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SOUHRN

Vyzkum ukéazal, ze dochazi k fyzickému omezeni, které se projevuje tinavou a slabosti.
Kjejich zmirnéni ¢i Uplnému vymizeni dochédzi pravidelnym opakovanym podavanim
transfuze. Bohuzel opakované podavani transfize vede k riziku pietizeni organismu zelezem.
V oblasti psychické zdravi vyzkum potvrdil pfitomnost nepiijemnych zazitki a strachu
navozenych jak diagnostickymi, tak 1é¢ebnymi postupy. Potvrdila se neptitomnost naruseného
sebepojeti u déti a neptitomnost socialni izolace u chronicky nemocnych déti, které 1écbu
podstupuji ambulantné. Neni prerusena povinné Skolni dochazka, jen je respektovan aktudlni
klinicky stav ditéte v hodinach télesné vychovy.

Informovanost byla respondenty ohodnocena pozitivné a vysledky ukazaly dalsi potiebu
informaci o nemoci 1 z jinych zdroji. Respondenti sice zvazovali vyuZziti socialnich ptispévkd,
ale vice jak polovina nevyhledala pomoc socialniho pracovnika. Dosazitelnost téchto sluzeb je
limitovana socioekonomickou urovni rodiny s chronicky nemocnym ditétem, zhorSenym

zdravotnim stavem ditéte, kvalitou rodinného zazemi a ztratou vydéle¢né schopnosti rodict.
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SUMMARY

Research has shown that there are physical limits, which are manifested by fatigue and
weakness. Their reduction or complete disappearance can be reached by administering
repeated regular transfusion. Regrettably, repeated transfusion carries the risk of iron overload
in the organism. In the area of mental health, research confirmed the presence of unpleasant
experiences and fear induced by both diagnostic and therapeutic procedures. It also confirmed
the absence of impaired self-concept in children and the absence of social isolation in
chronically ill children treated as outpatients. In such cases, compulsory schooling is not
interrupted, only the current clinical condition of the child is taken into consideration in
physical education classes.

Awareness of the respondents about the disease was positively evaluated and the results
showed the demand for more information from other sources. Respondents considered the use
of social benefits; however, more than half of them did not seek out help of a social worker.
The availability of these services is limited by the socio-economic level of the family with a
chronically ill child, deteriorated condition of the child, the quality of the family environment,

and the loss of earning capacity of the parents.
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PRILOHA & 1. SLOVNIK LATINSKYCH POJMU

Anemie - chudokrevnost, snizeni mnozstvi krevniho barviva hemoglobinu

Anomalie - odchylka od normalu, vrozena ¢i vyvojova

Aplazie - celkové nevyvinuti tkan¢ ¢i organu

Atrofie - zmenSeni normalné vyvinutého organu, tkané

Autozomalni dédi¢nost - se tyka dédicnych znakl ulozenych na autozomech (chromozom
somaticky, ktery tvofi shodné pér a jejich ptitomnost neni specificka pro urcité pohlavi)
Cirhoza - je chronické jaterni onemocnéni, pii kterém postupné dochazi k prestavbé jaterni
tkané€ a cévniho feciste jater

Deleukotizované - odstranéni bilych krvinek

Diabetes mellitus - cukrovka, porucha metabolismu cukri

Erytrocytarni masa - krevni koncentrat zbaven plazmy

Erytropoéza - krvetvorba

Euforie - stav veselosti a pohody

Exacerbace - zhorSeni nemoci, zintezivnéni pfiznaki

Fibro6za - zmnozeni a zjizveni vaziva

Hemoglobin - latka obsazena v Cervenych krvinkach, zpusobujici jejich barvu, latka
transportujici télem kyslik

Hypertrofie - zvétseni velikost organu, tkané

Hypotenze - nizky tlak

Chelator - latka ¢i 1€k uzivany v medicin€ k vyvazovani a naslednému vylu¢ovani nékterych
kovll z organismu

Kortikoid - steroidni hormon kury nadledvin

Morbidita - nemocnost

Mortalita - umrtnost

Palpitace - subjektivni vjem srde¢niho tepu

Portalni Zila - odvadi krev z oblasti zaludku, stfev, sleziny a slinivky do jater

Ortostaticka hypotenze - je kratkodobé snizeni tlaku zplsobené zménou polohy z leze
do stoje

Osteopordza - ubyvani kostni tkané

Skléra - bélima

Subikterus - mirna Zloutenka



Transfize - nitrozilni podani urcitého objemu krve od zdravého ¢lovéka do ob&hu pacienta
s nedostate¢nym mnozstvim krve

Trifalangealni - troj¢lankovy



PRILOHA &. 2. DOTAZNIK

Vazeni rodiCe,

jsem studentka 3. ro¢niku Socidln¢ zdravotni prace se zaméfenim na vzdélavani na
Pedagogické fakult¢ UP v Olomouci. Chtéla bych Vas timto poprosit 0 spolupraci pti vyplnéni
dotazniku, ktery bude vyuzit pro studijni tcely. Dotaznik je zcela anonymni a bude pouzit v
bakalarskeé praci. Zjisténé informace pomohou usnadnit rodi¢lim novych pacientti s diagnézou
DBA lIépe se orientovat v této problematice, nebot’ Zivot s touto nemoci je Ustfednim tématem
této prace.

Vyplnéni tohoto dotazniku Vam zabere kolem 8 min. Vaseho casu. Vhodnou odpovéd

zakrouzkujte, u slovnich odpovédi dopiste slovy.
Dé&kuji Vam za spolupraci.

Eva Kiivova

1. Uved’te aktualni vék VasSeho ditéte s diagnézou DBA ...,
2. Uved’te aktualni vék Vaseho ditéte, pri stanoveni diagnézy..................................

3. Jsou pritomny u Vaseho ditéte priznaky onemocnéni pfed podanim lé¢by? Pokud
ano, uved’te jaké.
a. Ano
b. Ne

4. Diagnostické a lécebné vykony mohou byt pro VaSe dité bolestivé, omezujici,
zdlouhavé atd. Uved’te, zda se v ramci diagnostickych a lé¢ebnych vykonu stalo néco
pro Vase dité nepfijemnym zaZitkem.



5. Jeu Vaseho ditéte diagnostikovano dalsi pridruZzené onemocnéni? Pokud ano, uved’te
jaky typ onemocnéni?
a. Ano
b. Ne

6. Jak Casta je nutna ambulantni lécba?

a. Co 2 tydny
b. Co 3 tydny
c. Co 4 tydny
d. Jiné

7. Jak dlouho trva ambulantni lé¢ba (véetné odbéru KO + aplikace transfize)?

a. 2-4 hod
b. 4-6 hod
c. 6-8hod
d. Jiné

8. Uved’te, zda VaSe dité vlivem DBA trpi fyzickym omezenim (pfi sportu, namaze
atd.).
a. Urcité ano
b. Vétsinou ano
c. Nevim
d. Vétsinou ne

e. Urcit€ ne

9. Uved’te, zda je naruSeno vnimani vlastniho téla a vzhledu u Vaseho ditéte (zmény na
kuZi po 1é¢bé, jizvy po vpichach atd.).
a. Ano
b. Ne

10. Uved’te, zda ma Vase dité béhem 1écby DBA strach (z vySetieni, z bolesti atd.).
a. Urcité ano
b. Vétsinou ano

c. Nevim



d. VétSinou ne

e. Urcité ne

11. Trpi Vase dité socialni izolaci (omezenim kontaktii)?
a. Urcité ano
b. VétSinou ano
c. Nevim
d. VétSinou ne

e. UrcCité ne

12. Je omezena predskolni / Skolni dochazka VasSeho ditéte?
a. Ano
b. Ne

13. Byly Vam a Vasemu ditéti dostate¢né poskytnuty informace o DBA?
a. Ano
b. Ne

14. Hledali jste dalsi informace o DBA?
a. Ano
b. Ne

15. Ovliviiuje onemocnéni VaSeho ditéte rodinny financni rozpocet (vydaje na léky,
naklady na dopravu, ztrata zaméstnani)?

a. Ano

b. Ne

16. MiiZete uvést mési¢ni vydaje na lécbu vcéetné platby za léky, dopravu na amb.

kontrolu atd.

17. Zvazovali jste socialni prispévky?
a. Ano
b. Ne



18. Vyhledali jste pomoc a konzultaci socialniho pracovnika?
a. Ano
b. Ne

19. Kontaktovali jste neziskovou organizaci vénujici se pomoci chronicky nemocnym
détem?

a. Ano

b. Ne



PRILOHA &. 3. EDUKACNI MATERIAL

...prichod nemoci miize narusit jak mezilidské vztahy, predevsim v rodine, tak zménit socialni
postaveni nemocného. Z pocatku nemoc vinimame jako néco ,,nepatricného“ v nasem Zivote,
co ho meni, komplikuje a Fidi. Vnimame ji jako urcity stupen nesvobody a omezeni, ktery nuti
cloveka bojovat nejen o zdravi, ale rovnéz o télesnou i dusevni rovnovahu. Nuti nds potykat se
S bolesti, strachem, nejistotou a uzkosti. K uklidnéni nemocného nemalou mirou prispiva
| navdzani dobrého kontaktu s lékarem, ktery svym pristupem miize zvysit divéru pacienta
V lécebném postupu a prispét k tomu, aby se nemocny se svou situaci lépe vyrovnal. Nemocny
by se nemél hned hroutit, ale spiSe se snaZit zapojit do lécebného procesu a tim
i ,,do normalniho zivota®. Z viastni zkuSenosti vim, Ze jenom odbornd pomoc nestaci, ale

vvvvv

Eva Krivova

Diamondova-Blackfanova anémie patii mezi vrozené aplastické anémie.

Prvni zpravy o Diamondove-Blackfanove anémii se objevily v roce 1938 a byly popsdny

lékari Diamondem a Blackfanem. Prvni DBA mutace genu byla nalezena v roce 1999,

Pricina
4

Zména V genetické informaci- mutace geni pro ribosomalni proteiny.

***diky nedostatecné translaci (prepis) dochazi k mutaci v genech pro ribosomalni proteiny.

Klinické priznaky anémie - vyplyvajici z nedostate¢ného prenosu Kkysliku

o Unava, bledost

e Slabost, zavraté

e Bolest hlavy

e Zrychleny puls a dech



http://www.wikiskripta.eu/index.php/Aplastick%C3%A1_an%C3%A9mie
http://www.wikiskripta.eu/index.php/Mutace

Diagnostika DBA

odbér krevniho obrazu odbér se provadi z povrchovych Zil hornich konéetin

odbér vzorku kostni diené odbér se provadi v celkové narkdze, kdy je odebran jehlou

vzorek kostni dfené z kosti kycelni.

o Kortikoidy

e Substituce erytrocytarni masou - transfiize, je vSak nutno podavat chelatory zeleza (kvili

odstranéni jeho nadbytku z organismu a tim podpofit prevenci poSkozeni tkani timto kovem).

e Transplantace kostni di‘ené nebo kmenovych bunék.

Kortikoidy Transfuze Transplla?tac‘:'e
kostnidrené
* Jsou syntetické * Je proces, kdy je do * Je vymena kostni
chemické latky, které krevniho obé&hu drené v pfipade
maji stejnou strukturu pfijemnce vpravena Spatné funguijici
jako hormony z klry krev darce krvetvorby uvnitr kosti
nadledvinek za novou fungujici od

zdravého darce

**k*

Postup podavani transfuze



http://www.wikiskripta.eu/index.php/Kortikoidy
http://www.wikiskripta.eu/index.php/Chel%C3%A1tor
http://www.wikiskripta.eu/index.php/%C5%BDelezo

U déti s DBA se mohou vyskytnout i dal§i anomalie:
Mezi tyto anomalie patii napi. hypoplazie svalii thenaru, anomalie palce napf. tfi¢lankového
palce, anomalie v oblasti hlavy, oka, vnitinich organti. Byva nizsi vzrist, inteligence postizena

neni.

Déti s DBA a vzdélavani

Déti s onemocnénim DBA, které jsou zarazeny do skupiny chronickych onemocnéni, maji
jista omezeni ve vzdélavani. Zejména z divodu opakovanych ambulantnich kontrol, kde je
provadéna kontrola krevniho obrazu, upravovana lécba a podavana transfize erytrocytarni
masy. VéEtSinou kontrola u ambulantniho détského hematologa, ptiprava podanim transfize
trva kolem 8 hodin. Kontroly jsou vétSinou Iékafem indikovany pravidelné ve 4 az 6 tydennich

intervalech.

DOPORUCENI !!!!

Pri organizaci vvuky Zaka s chronickym onemocnénim by mél byt kladen diraz na jeho

schopnosti, ne omezeni.

SOCIALNI DAVKY PRO RODINU PECUJICi O CHRONICKY NEMOCNE DITE

1. Statni socialni podpora (zakon €. 117/1995 Sb.)

Statni socidlni podporou jsou mySleny davky, jeZ jsou poskytované osobdm (rodinnym
ptislusniktim) ve spolecensky uznanych socidlnich situacich. Stat piebira spoluzodpovédnost

za vzniklou socialni situaci.




V ramci systému statni socialni podpory je poskytovan: ktery pomaha
kryt rodindm néklady na vyzivu a vychovu ditéte. Narok na davku ma nezaopatiené dit¢,

kdy rozhodny pfijem je niz§i nez 2,4 nasobek zivotniho mimina rodiny. Davka je
odstupnovana dle véku ditéte (6 let/500 K¢, 6 - 15 let/610 K¢, 15 - 26 1let/700 K¢&). Zde se do

rozhodného ptijmu pocita i rodiCovsky ptispévek (Www.mpsv.cz).

Cilem tohoto ptispevku je kryt naklady rodindm, jednotliveiim
s malymi pfijmy. Rozhodujici je zZivotni minimum rodiny a déale pak vlddnou stanovené
normativni naklady na bydleni, které vroce 2014 urluje nafizeni vlady ¢. 482/2012

Sb. (www.mpsv.cz).

V ramci statni socidlni podpory je vyuzivan zejména rodicovsky prispévek. Narok na
tento prispévek ma rodi¢ pecujici celodenné o nejmladsi dité v rodin€, do vyCerpani Castky

220 000 K¢ maximalné do 4 let véku ditéte (www.mpsv.cz)

2. Socialni sluzby (zakon ¢. 108/2006 Sb.)

., Zakladni cil zakona o socialnich sluzbach 108/2006 Sb. je zajistit lidem v nepriznivé socialni
situaci pomoc a podporu prostrednictvim socidlnich sluzeb a stanovit pravidla pro jejich

)

poskytovani”.
muze byt poskytnut ditéti starSimu 1 roku, které diky dlouhodobé
neptiznivého zdravotniho stavu je zavislé na pomoci jiné fyzické osoby pii péci o vlastni

osobu a pfi sobéstacnosti.

Stupné zavislosti podle zdkona o socialnich sluzbach jsou nasledujici:

e [. stupen - lehka zavislost 3 000 K¢
e I stupen - stfedné téZka zavislost 6 000 K&
o III. stupen - t&Zka zavislost 9 000 K¢

e V. stupen - Gplna zavislost 12 000K¢




., PFi posuzovani stupné zavislosti osoby se hodnoti schopnost zvldadat tyto zdkladni Zivotni
potreby: mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesna hygiena,
vykon fyziologické potreby, péce o zdravi, osobni aktivity a péce o domdcnost (péce o
domacnost se neposuzuje u osob do 18 let). Blizsi vymezeni schopnosti zvladat zakladni Zivotni

potreby a zpiisob jejich hodnoceni stanovi vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.” (www. portal.mpsv.cz)

3. Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim

zakona €. 329/2011 Sb., vyhlaska ¢. 388/20011 Sbh.

Prispévek na mobilitu je opakujici se narokova davka, kterd je urena osob& starsi
1 roku, ktera nezvlada zakladni zivotni potfeby v oblasti mobility nebo orientace (nebo které
byly ptfiznany mimofadné¢ vyhody II. nebo III. stupn€). Nebo se tato osoba opakované
V kalendainim meésici dopravuje nebo je dopravovana, a dale je to osoba, které nejsou

poskytovany pobytové socialni sluzby. Davka ¢ini 400 K¢ mési¢né (Www.mpsv.cz).

Drzitel prikazu osoba se zdravotnim postiZenim mize narokovat napiiklad
vyhrazené misto ve vetejnych dopravnich prosttedcich, slevu jizdného a také socialni odbory
obci s rozsitenou plsobnosti drzitelim prukazii osoba zavisla na pomoci jiné osoby ve stupni
Il. a III. vydavaji parkovaci prikaz, ktery dovoluje stani na misté, kde je zakaz stani. Drzitelé

téchto prikazu jsou osvobozeni od poplatku za pouziti dalnice (Www.mpsv.cz).

1. FABER, E. et al. 2012. Zdklady hematologické diagnostiky. Olomouc: Univerzita
Palackého v Olomouci, Lékarska fakulta. 261s. ISBN 978-80-244-2935-9.
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3. POSPISILOVA, D. 2002. Diamondova-Blackfanova anémie — soucasné moznosti
diagnostiky a lécby: disertacni prdace. Olomouc: Dé&tska klinika, Lekarska fakulta
Univerzita Palackého. 95s.

4. Zakony.centrum.cz/zakon-o-socialnich-sluzbach [online]. 2014 [cit. 2014-04-10].

Dostupné z http://zakony.centrum.cz/




SLOVNICEK POJMU

1. ANEMIE - chudokrevnost, snizeni mnoZstvi krevniho barviva hemoglobinu

2. APLAZIE - nevyvinuti tkan¢ ¢i organu

3. GEN - je zakladni jednotka genetické informace (zékladni jednotka dédicnosti), je to
urc¢ity usek DNA na chromozomu

4. PROTEIN - bilkovina - hraje vyznamnou roli ve vétSin¢ biologickych pochodt
organismu

5. RIBOZOM - nachazejici se v cytoplazmé vSech znamych bun¢k, funkci je tvorba
proteinii — bilkovin

6. TRANSLACE - prepis d¢j odehravajici se na ribozomech v cytoplazmeé, dochazi k
piekladu informace z mRNA do proteinti

7. MUTACE - zména genetické informace


http://www.wikiskripta.eu/index.php/DNA_(nukleov%C3%A1_kyselina)
http://www.wikiskripta.eu/index.php/Chromozom
http://cs.wikipedia.org/wiki/Cytoplazma
http://cs.wikipedia.org/wiki/B%C3%ADlkovina
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