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Abstrakt

Bakalafska prace je zamétena na détského pacienta s Crohnovou nemoci

a zmeény, které tato nemoc pro n¢ho piinasi.

Teoretickd ¢ast obsahuje kapitoly zaméfené na obecné informace
o projevech nemoci, diagnostice a terapii nemoci. Na tyto teoretické informace
navazuji poznatky o psychosocidlni problematice chronického onemocnéni. Prace

je doplnéna o rady tykajici se pfijatelné adaptace déti s Crohnovou nemoci.

Prakticka ¢ast je vénovana kvalitativnimu vyzkumu provedeného formou

rozhovoru s détmi s diagnézou Crohnovy nemoci a jejich matkami.
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nespecifické stfevni zanéty, Crohnova nemoc, adaptace, psychosocialni
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Uvod

Téma bakalaiské prace jsem si zvolila bez dlouhého premysleni na zéklade
své profese. Pracuji jako détskd sestra v odborné détské gastroenterologické
ambulanci.

Tato ambulance poskytuje péci détem s bolestmi bficha, s funkcnimi
poruchami zazivaciho traktu, s onemocnénim jater a s nespecifickymi stfevnimi
zanéty.

Détskych pacientli s nespecifickymi stfevnimi zanéty evidujeme pies tfi

desitky a kazdorocné se pocet novych détskych pacientl s touto problematikou
navysuje. Z této skupiny tvoii vétsi cast déti s Crohnovou nemoci.
a 1 klinickym nalezem trpi spiSe uzaviené a malomluvné déti, zaméiené predevsim
na Skolni ¢i osobni uspéch. Bolest a nepohodu bagatelizuji. Rozhovor na téma
vyméeSovani je jim nepiijemny a nékdy je obtizné ziskat od nich vzorek stolice
nutny k vySetfeni. Rodice proto hovoii za déti a pohled détského pacienta
na prozivani jeho nemoci se neprojevi.

V této bakalarské praci se zamétuji na Crohnovu nemoc u dospivajiciho
ditéte. Chtéla bych zjistit, jak se adaptuje na zmény, které s sebou tato nemoc,
zasahujici do vSech segmentl Zivota pfinasi.

Ptinosem by mél byt lepsi vhled zdravotnika do této problematiky a vétsi
pochopeni toho, co dospivajici nemocné dité proziva. V jaké oblasti mu adaptace
na zménu ¢ini problém.

Bakalatska prace je rozd€lena na dvé Casti. Prvni, teoreticka ¢ast popisuje
Crohnovu nemoc, diagnostiku, 1écbu a psychosocialni aspekty nemoci. Druha,

prakticka ¢ast je zaloZena na kvalitativnim vyzkumu a jeho zhodnoceni.



1 Idiopatické stirevni zanéty

Moderni zptsob Zzivota s sebou pfinasi i nové nemoci, které fadime mezi
civiliza¢ni. Civilizacni choroby vznikaji na zdkladé prudkych vnéjsich zmén
zivotniho prostiedi, stravovanim, zvySenym stresem, pfiliSnou Cistotou
a nadmérnym pouzivanim antimikrobidlnich 1¢kii v humanitni i1 veterinarni
medicing.

Imunitni systém cloveéka, utvarejici se tisicileti se nestaci ttmto zméndm
prizptusobit a dochazi kchybné komunikaci mezi imunitnim systémem
a mikrobidlnim obsahem stfeva. Imunitni systém na zaklad¢ chybné komunikace
napada vlastni tkan, vysledkem reakce je vznik viedd a chronicky zanét stfevni
sliznice (1).

Dlouhodoba zanétlivd onemocnéni postihujici pfevazné travici ustroji,
jejichz pticina vzniku je nezndmd, oznacujeme Ceskym terminem Idiopatické
sttevni zanéty (ISZ) (5).

V odborné i laické literatute je miizeme také najit pod anglickou zkratkou

IBD (Inflammatory Bowel Diseases) (1).

1.1. Rozdéleni a definice idiopatickych stievnich zanétia

Do skupiny idiopatickych stfevnich zanétl patfi:

e Ulcerdzni kolitida (UK) — je chronické zanétlivé onemocnéni rizného
rozsahu vyskytujici se v oblasti tlustého stieva po konecnik v povrchovych
vrstvach sliznice.

e Crohnova nemoc (CN) — je chronické penetrujici zanétlivé onemocnéni
postihujici jakoukoliv ¢ast travici trubice.

e Neurcita kolitida (IBDU - IBD Unclassified) - je mén¢ casté
onemocnéni, které je pfechodnym typem, u kterého se prekryvaji znamky
ulcerdzni kolitidy 1 Crohnovy nemoci a nelze ho jednoznac¢né zatadit do

konkrétni kategorie (1; 5; 7).


http://www.ulekare.cz/nemoci-vysetreni/crohnova-nemoc#utm_source=strevni-zanety.cz&utm_medium=autolinks&utm_term=ulcer%C3%B3zn%C3%AD+kolitida&utm_campaign=autolinks

2 Crohnova nemoc

v literatufe uvadéna také jako Crohmova choroba (Crohn’s disease)
je zanétlivé onemocnéni travici trubice s moznym vyskytem od ust v podob¢ aftil,
az po konecnik, kde se objevuje v podob¢ abscest nebo pistéli.

Nejcastéjsi vyskyt je v oblasti pfechodu tenkého a tlustého stieva resp.
na koncové casti tenkého stieva.

Charakteristické pro Crohnovu nemoc je segmentalni postizeni,
kdy se stfidaji zdravé a nemocné useky tenkého nebo tlustého stfeva. DalSim
typickym znakem je transmurdlni prostoupeni zénétu do  hloubky

a granulomato6zni nalez (2; 7).

2.1 Historie Crohnovy nemoci

Prvni pisemné zminky o této nemoci se datuji k roku 1612, kdy jisty
doktor Fabry pfii pitvé adolescenta, ktery si kratce pied smrti st€Zoval na bolesti
a horecku, objevil vyraznou stendzu termindlniho ilea s népadnou zesilenou
stievni sténou, ktera zptsobila nepriichodnost a naslednou perforaci stieva.

Dalsi pisemnou zminkou z roku 1893 je popis nemocnych s ,,poCasnym
katharem stfevnim®, u kterych patologicko - anatomicky zaznam pfi pitvé
pfipominal Crohnovu nemoc. Tento popis patfil véhlasnému profesoru
Thomayerovi, ktery ho zaznamenal ve svém dile ,,Pathologie a terapie nemoci
vnitinich.*

Samostatny ndzev Crohnova choroba se datuje k roku 1932, kdy shodou
nahody organizatofi zaseddni American Medical Association uvedli na programu
pfednasky pouze jedin¢ho autora — doktora Crohna, podle abecedniho potadku,
nikoliv podle badatelskych zasluh. Do té doby lécil B. B. Crohn pouze dva
pacienty, tedy méné¢ nez ostatni jeho kolegové, kteti se podileli na formulaci
obsahu programové prednasky. Od této doby je toto onemocnéni pojmenovano

Crohnova nemoc (1).

2.2 Epidemiologie a incidence onemocnéni

Z epidemiologického hlediska jsou vyznamné dvé obdobi:

1) obdobi dospivani
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2) v&k mezi 50. - 80. rokem zivota (3; 7).

Znamé jsou také piipady diagnostiky nemoci pied 10. rokem Zivota,
v predskolnim veku, v kojeneckém véku (3).

Podle statistickych udaja UZIS CR Crohnova choroba: ,, Tvori 12 % vsech
evidovanych gastroenterologickych onemocnéni. Z 10 tisic obyvatel trpi
Crohnovou nemoci 17,8 osob, coz je od roku 2005 nariist o 51 %. V roce 2010 se
celkovy pocet evidovanych pacientii s Crohnovou chorobou mirné snizil, avsak
vroce 2011 doslo k opétovnému ndariistu poctu pacienti trpicich touto chorobou.
Stejné tak tomu bylo v roce 2012, kdy byl tento nariist 5 %. “(8 str. 2).

Srovnavaci incidencni studie z roku 2003 odkryla ve Finsku ve srovnani
let 1987 a 2003 prakticky dvojnasobny nartst z 3,9 na 7,0/100 000. PostiZeni
Crohnovou nemoci roste s vékem a prevalence dosahuje az 66 % ve vékové
skupiné 13 az 17 let. S vékem se odliSuje 1 lokace postizeni. U mensich déti
je obvyklé postizeni tlustého stfeva v izolované formée (5).

Crohnova choroba je roz$ifena po celém svété. Tidy uvadi nejvyssi vyskyt
v Australii (29,3 na 100.000 obyvatel), Kanad¢ (20,2 na 100.000 obyvatel)
a v severni Evropé (10,6 na 100.000 obyvatel) (9).

V soucasnosti je vyskyt Castéjs§i v méstskych krajich rozvinutych zemi
a u zidovského obyvatelstva, nizsi vyskyt je pozorovan u africkych ¢ernochi,

Hispancii a Asiatt (3).

2.3 Etiologie a patogeneze

Etiopatogeneze nemoci je multifaktoridlni a doposud nebyl upln€ objasnén
mechanismus vzniku zanétu. V poslednich letech se objevuje hypotéza ztraty
slizni¢ni imunoregulace, sliznice je poruSena, dochdzi tedy ke ztraté tolerance
k vlastnim stfevnim bakteriim s ndslednym vzplanutim zanétu.

Podstatnou roli zde predstavuji cytokiny (TNF-alfa a dalsi), metabolity
kyseliny arachidonové a kyslikové radikaly. V pozdéjsich fazich dochazi
k destrukci tkén€, jeji nésledné piestavbé s fibrozou a zrodu nevratnych
strukturdlnich zmén. S vyskytem Crohnovy nemoci neni prokazatelny Zadny

infek¢ni agens (7).
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Déti s Crohnovou chorobou mivaji €astéji pozitivni rodinnou anamnézu,
nez dospéli. S nejvétsi pravdépodobnosti jde o typ polygenni dédinosti, nicméné
pro spoustéci mechanismus ma nezbytny vliv vnéjsi prostredi.

Ptibuzni prvni linie maji 3 - 20ndsobnou pravdépodobnost, Ze onemocni
také. DéEti obou pozitivnich rodict maji riziko vzplanuti nemoci az 33 %. Dité
s pozitivnim sourozencem ma 30ndsobn¢ vyss$i riziko vzplanuti nemoci
v porovnani s celou populaci. U ptibuznych prvni linie pacienti s Crohnovou
nemoci je riziko onemocnéni 7 %. Nicméné s Crohnovou nemoci nema pozitivni
rodinnou anamnézu 85 % pacientl (4).

U nekojenych nebo kratce kojenych déti se v pribéhu zivota objevuje
vyssi Cetnost vyskytu Crohnovy choroby.

Geneticky vyzkum prokazal pfitomnost tzv. IBD genu na 16 chromosomu,
ktery obsahuje nejvice diskutovany polymorfismus NOD2/CARD1S5. Gen ma vice
nez 60 ptemén, ale pouze tii z nich se vyskytuji nejcastéji u pacientii s Crohnovou

nemoci (5).

2.4 Klinické projevy onemocnéni

Klinické symptomy u déti mohou byt plizivé a ptetrvavaji 1 nékolik let
pted stanovenim diagnézy. Aktivita projevll nemusi byt pfimo zavisla na strevnim
onemocnéni. Rozmanitost projevit u konkrétniho nemocného ditéte muize byt
zastoupena jen nékterym z nize uvedenych projevu (5).

Klinické projevy nemoci délime na celkové, gastrointestindlni

a extraintestinalni (11).

2.4.1 Celkové projevy nemoci:

e horecka, febrilni Spicky
e neprospivani

e nechutenstvi

e ztrata vykonnosti

e unava (5;11)
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2.4.2. Gastrointestinalni projevy nemoci

K témto typickym projeviim tykajici se zazivaciho traktu patii:
e Dbolesti bficha - udava 95 % pacientd;
e prijmy - udava 77 % pacientd;
e krev ve stolici - udava 60 % pacientt;

e perianalni pistcl a absces - ma 10 % pacientl (4).

Mén¢ typické jsou oralni projevy a to v podob¢:
e aftozni stomatitidy;
e gingivitidy;

e cheilitis granulomatosy.

Pti palpacnim vysSetieni bficha byvéa vysoka citlivost pfedev§im v pravém
dolnim kvadrantu bficha, kde je mozné vyhmatat bfiSni rezistenci, kterd znaci
zanét ileocekalniho prechodu.

Perianélni postizeni muze byt lehké v podobé fisur a vyristki. Polovina
déti s analnim postizenim ma destruktivni formu projevujici se rekurentnimi
abscesy, penetrujicimi se piStélemi do oblasti genitalii, mocového méchyie nebo
tvoti rektalni striktury.

Orélni postizeni nebo separacni periandlni postizeni miZe byt bez
soudobého postizeni stiev a miiZze timto manifestovat Crohnovu chorobu o nékolik
let dfive v této podobé (4; 11).

Prvni ataky Crohnovy choroby mohou vypadat jako ndhla ptihoda bfisni,

kdy byva ptedevs§im prvotné pomysleno na akutni zanét slepého stteva (1).
2.4.3 Extraintestinalni priznaky
K mimostfevnim projeviim nemoci patfi:

e ztrdta hmotnosti - vahovy deficit ma 95 % pacientd, ktery odrazi
piedevsim postradani svalové hmoty (5);
e porucha ristu - snizena rastova rychlost byla shleddna u 88 % déti v dobé

diagndzy, z toho 15 % déti mélo diive ubytek hmotnosti, az 50 % déti
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s Crohnovou nemoci ma sniZenou rychlost bez gastrointestinalnich
symptomi;

e kozni projevy — typicky zastupce je erythema nodosum a pyoderma
gangrenosum,;

e kloubni projevy — pfiblizné¢ 4 % pacientdl ma artritidu v prvnich letech,
17 % nemocnych ma artralgie;

e nemoci oci — episkleritida, iridocyklitida;

e cévni zmény;

e onemocnéni jater a pankreatu;

¢ ledviny a mocovy trakt — byva postizen mocovymi kameny nebo pistélemi;

e psychické projevy — deprese, uzkost (4; 5; 11).

U déti s Crohnovou nemoci se mize dale vyskytovat intersticialni
pneumonitida, osteopenie, sekundarni  periferni  neuropatie, zanétliva
polyneuropatie.

Pacienty jsou popisovany cast&jsi tenzni bolesti hlavy. Prikazna je také
spojitost s jinymi autoimunitnimi nemocemi napi. psoridzou, autoimunni

tyreoitidou, celiakii, autoimunitni hepatitidou (5).

2.5 Obecné principy diagnostiky

Diagnosticky postup u déti  vychdzi z doporuceni odbornych
gastroenterologickych spolec¢nosti na zakladé nejnovéjsich poznatkti. V oblasti
diagnostiky je kladen znac¢ny dlraz na komplementaci vysledkll vySetfeni.
Utelem spravné diagnostiky je vyloudeni stievnich infekci, urdeni typu
idiopatického stfevniho zanctu, zjiSténi miry poskozeni ev. zhodnoceni aktivity
nemoci (10).

Diagnostika Crohnovy nemoci u déti vychazi z kritérii doporuc¢enych
Evropskou spolec¢nosti pro gastroenterologii, hepatologii a vyzivu (ESPGHAN)
tzv. Portskych kritérii, podle kterych se stanovi typ onemocnéni, zavaznost,
lokace, mira postiZeni a to jesté pred zahdjenim terapie (4; 5).

Pro diagnostiku a terapii jsou k dispozici guidelines pro Crohnovu nemoc

vydané spolecnosti ECCO (European Crohns and Colitis Organizacion), které
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jsou sestavené z medicinsky zpracovanych prikaznych dikazi tzv. EBM
(evidence-based-medicine). Zavedenim téchto doporuceni se zlepSila detekce
urceni jednotlivych podtypii idiopatickych stievnich zanéti a celkové se snizila
radiaéni zatéz déti. Zadouci pro spravné uréeni diagnézy je zvolit vhodny

diagnosticky test a dale vysledek nalezité interpretovat (3; 7).

2.5.1 Diferencialni diagnostika

Pti diferencidlni diagnostice ditéte s podezienim na Crohnovu nemoc
je nezbytné odlisit spravny typ onemocnéni gastrointestindlniho traktu.

U déti jde predevSim o rozpoznani potravinové alergie, celiakie,
intoleranci lakt6zy, drazdivého tracniku a stfevni infekce.

Zvlastni skupinu tvoii pacienti, ktefi podstoupili transplantaci, kdy
jako nezadouci nasledek imunosupresivni 1éCby ,,de novo ** propukla Crohnova
nemoc (10).

Neni jasn€ dané zadné pravidlo, které by stanovovalo, kolik symptomt by

melo byt zastoupeno pro stanoveni jasné findlni diagn6zy Crohnovy nemoci (7).

2.5.2 Diagnosticky postup u déti s podezienim na Crohnovu

nemoc

» Anamnéza pacienta

Vysetteni détského pacienta by mélo zacit peclivym sbérem informaci
o kolektivni dochazce ditéte, stravovacich zvyklostech, rodinné zatézi, peclivou
analyzou stolice, kdy je vyznamna Cetnost a jeji charakter. Dulezité jsou mimo
stfevni 1 jiné potize (10; 12).

Typickym piiznakem pro gastrointestinalni onemocnéni je bolest.

Bolest u gastrointestinalnich ptiznaka délime na bolest:

e akutni — bolest vzniklou nahle, kdy je nutné vyloucit napt. apendicitidu,
invaginaci, ileus, hernii apod;

¢ chronickou - dlouhodobou, opakujici se bolest.
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U opakovanych, intermitentnich bolesti bficha trvajicich nékolik tydni,

az mesicl je nutné oddélit funkéni recidivujici bolesti od bolesti organického

puvodu.

Funkéni recidivujici bolesti mivaji lokaci v epigastriu, pievazné v okoli

pupku, jsou to tupé, neurcité, difuzni bolesti bez ulevovych mechanismu,
které¢ spontanné odezni. Nemaji jasny spoustéci moment, nevazi se na
jidlo, denni dobu, nebudi dit€¢ ze spani. Nevyskytuji se obvykle do 4 let
véku. Pfi podezieni na funkéni bolest zjiStujeme psychosocialni

souvislosti (Skola, rodina aj.).

Organické bolesti maji uréity bod nebo oblast ¢asto v pravém hypogastriu,
bolest je ostra, bodavé, kolikovitd, pfichdzi ve vlnach, ulevovym
mechanismem byva pohyb. Vyvoldvacim spousStécem je obvykle jidlo.
Varovné znamky organické bolesti se poji s nechutenstvim, unavou,
zvracenim, prijmy, zacpou, obtiznym polykanim, palenim za hrudni kosti,
afty, bolestmi kloubii a krvi ve stolici. Organickd bolest m4 negativni

psychosocialni anamnézu (3; 6).

Fyzikalni vySetifeni

Soucasti zakladni diagnostiky je fyzikalni vySetfeni lékafem. Pomoci

pohledu, poslechu, pohmatu, poklepu a vysetfenim per rekta mlze ptredbézné

zhodnotit stav pacienta. Palpaci vyhmatat zacpu. Aspekce andlni oblasti muze

objevit hemoroidy, infiltraty, fisuru, strdazné hrbolky a ev. pistéle v oblasti

konec¢niku. Piesvédc¢iva pro postup dalSich vySetteni je pal¢iva palpace s perkusi.

Lékar také zhodnoti stav klze, sliznic a kloubd. Posoudi celkovou stavbu téla.

Zhodnoti vySkové - vékovy a hmotnostné - vékovy percentil ditéte (6).

> Laboratorni vySetieni

Kompletni laboratorni vySetfeni je zcela zéasadni, neZz se pfistoupi

k endoskopickému vySetfeni a biopsii u déti, kterd je urCujici pro stanoveni

Crohnovy nemoci. Zakladni vstupni krevni testy by mély zahrnovat:

hematologické testy: FW, KO+dif., APTT+Qick;
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e biochemické testy: jaterni enzymy, hladiny zeleza, minerald, iontd,
stopovych prvka, krevnich bilkoviny, tuk, CRP, albumin;
e imunologické testy: marker IgG;
e protilatky s pfimym vztahem : - ASCA (Crohnova choroba)
- pANCA (Ulcerozni kolitida)

e odbéry stolice na : - parazity

- kultivaci

- kalprotektin.

Kalprotektin je nova vySetfovaci metoda stolice urCujici pfitomnost
proteind akutni fdze zanétu, je to nejsenzitivnéjsi index stfevniho zanétu.

ZvySené hodnoty kalprotektinu svéd¢i pro zdnétlivou aktivitu v zaZivacim
systému, avSak zvySené hodnoty mohou provazet i stfevni zadnéty jiného pivodu.
Hodnota fekalniho kalprotektinu je zvySena u 95 % détskych pacientl
s Crohnovou nemoci.

V diagnostické metodice je fekalni hodnota kalprotektinu vyznamna u téch
déti, jejichz symptomy jsou nespecifické, extraintestinalni nebo maji neurcité
krevni testy. V ptfipadé¢ zvySené hodnoty je nasledné zadouci endoskopické
vySetfeni (3; 12).

Pokud je hodnota kalprotektinu nizk4, je mald pravdépodobnost diagndzy

Crohnovy nemoci (4).

» Endoskopické vySetieni

Endoskopie je hlavnim klicem kur€eni diagndézy Crohnovy nemoci.
Pomoci optickych pfistroji umoZziuje zrakem prozkoumat a mikroskopicky
vySetfit dostupnou ¢ast sliznice traviciho Ustroji.

Pokud je indikovano v prvotni diagnostice u déti s podezienim
na Crohnovu nemoc, mélo by byt provedeno zkuSenym détskym
gastroenterologem za vhodnych podminek v celkové analgosedaci s analgezii.

Za vhodné se povazuje indikace k totdlni kolonoskopii provedenou
soucasn¢ s ezofagogastroduodenoskopii s bioptickymi odbéry sliznice z né€kolika

mist 1 vpfipadé, Ze nejsou pozorovatelné zaddné makroskopické 1éze.
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Za potiebné je povazovan odbér nejméné 2 vzorkl z kazdého prozkoumaného

useku travici trubice.

Kapslové endoskopie WCE (wireless capsule endoscopy) je metoda uréena

predevSim k vySetfeni tenkého stieva za pomoci miniaturni snimaci kamery
umisténé do plastové kapsle. Kapsle projde mistem tam, kde je obtizny klasicky
endoskopicky pfistup. Vyuziva se tehdy, kdyz je vysledek MR enterografie
nejasny nebo nelze provést z diivodu nizkého veéku. Nevyhodou této metody
je nemoznost odebrani mikroskopického vzorku k vySetieni. Diagn6za Crohnovy
nemoci by neméla byt stanovena pouze na vysledcich kapslové endoskopie

z davodu moznosti falesné pozitivniho nalezu (3; 7).

Pred kapslovou endoskopii by meélo byt provedeno nejdiive jiné
zobrazovaci vySeteni, aby se minimalizovala moznost retence kapsle. Kapsli
je mozné pouzit od 3 let véku ditéte, kdy se pii obtizném spolknuti zavadi

do duodena endoskopicky (4).

Balonova enteroskopie se pouziva pouze v komplikovanéjsich ptipadech,

kdy je pomysleno na postizeni v oblasti tenkého stieva, kdy klasicka a kapslova
endoskopie s pouzitim jinych zobrazovacich metod neumozituje ptesné urcit

diagnézu Crohnovy nemoci (7).

» Zobrazovaci metody

Ultrasonografické (USG) vySetfeni — je dileZitou zdkladni rozpoznavaci

metodou poskytujici informace o velikosti a struktufe orgdnd v dutiné biisSni
(jatra, mizni uzliny, abscesy) a je vhodné k dlouhodobému sledovéani. U Crohnovy
nemoci mize prokazat zanétlivé zesileni stievni stény zejména terminalni ileitidy,
pfed provedenim néslednych invazivnich vySetfeni. Toto vySetfeni lze doplnit
uzitim peroralniho anechogenniho kontrastu tzv. SICUS (small intestine contrast
ultrasonography) metodou, kterd zvySuje senzitivitu vySetieni a zmenSuje
interobservacni rozmanitost nalezu, avSak u déti dosud nebyla zcela evaluovana.

MRE - magneticka enterografie - je zobrazovaci metodou pouzivanou, jiz

v dobé stanoveni diagndézy Crohnovy nemoci. Tato metoda se indikuje
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k posouzeni struktury tenkého stfeva. Je to nejcitlivéjsi zobrazovaci metoda
k odhaleni aktivni Crohnovy nemoci v tenkém stfevé. Odkryje zanétlivé zmény
a mozné komplikace v podob¢ pistéli, abscest a striktur. Jeji pfednosti je vysoka
vypovédni hodnota a absence rentgenového zafeni. Zobrazeni tenkého stieva
by mélo byt indikovano u vSech déti s Crohnovou nemoci.

MR panve — magnetickd rezonance panve je indikovana u pacientl
s podezienim na perianalni postizeni pifi Crohnové¢ chorobé. Zobrazuje rozsah
a lokaci perianalnich pistéli a abscesti, vysledné zjisténi je zdrojem informaci pro
posouzeni mozné  chirurgické intervence a  vyhodnoceni moZznosti

medikamentozni terapie (3; 4).

2.6 Hodnoceni aktivity nemoci

Aktivita onemocnéni se posuzuje podle:
e laboratornich vysledk;
e somatickych ptiznak;
e subjektivni anamnézy ditéte;
o fyzikalniho vySetfeni;

e extraintestinalnich projevi.

Jednotlivé Udaje jsou zavislé proménné a maji pridélené indexy, které
se sCitaji. Vysledkem souctové hodnoty indexii je objektivni zhodnoceni nemoci,
kter¢ odkryje, zda je nemoc vremisi, v mirném zanétu nebo zda dochazi
ke stfedni aZ vysoké aktivité zanétu.

K vyjadreni aktivity Crohny nemoci u déti se pouziva PCDALI (Pediatricky
index aktivity Crohnovy nemoci) (10).

Podle poslednich poznatkii se klade diiraz na slizni¢ni zhojeni, hodnocené
na zdkladé¢ endoskopického ndlezu popf. histologického zhodnoceni aktivity
zanétu.

V pediatrii se na rozdil od dospélé gastroenterologie neprovadi rutinni

endoskopické kontroly stavu sliznic.
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Kontrolni endoskopické zhodnoceni stavu sliznic u déti se indikuje
v situacich, kdy jsou v rozporu klinické a laboratorni néalezy nebo v piipadé

posouzeni zméeny terapie (3).

2.7 Prubéh nemoci

Velkou zahadou je chovani nemoci, které neni v pribéhu ¢asu onemocnéni
stabilni. Zatimco primarni umisténi nemoci je relativné ustalené a v prabchu
monitorovani se méni ziidka.

Rozeznavame tii typy pribehu nemoci, kdy je pro postizeny usek stieva
charakteristicky zanét, stendza, pistél.

VétSina nemocnych miva zpocatku pouze zanétlivé zmény na stfevni
sliznici, avSak postupem Casu se zmény na sliznici méni a mohou vést ke vzniku
stendz (patologického zuzeni) nebo pisteli. Pistél je neobvyklé spojeni mezi
dvéma dutymi organy nebo mezi sttevem a povrchem téla. Tento spoj vznika
obvykle z hlubokého viedu.

Pacienty s Crohnovou nemoci postihuji zdnéty po cely zivot, kdy nemoc
prochdzi v rizném Case tfemi stadii:

e relapsu - opétovné zhorSeni ptiznak;
e remise - obdobi klidu, vymizeni potiZi;
e rekurence - navrat, opétovné objeveni nemoci a to v jiné oblasti stieva

dosud nemoci nepostiZzené, charakteristické po piedchozi operaci (1; 2).

Casnéjsi nastup ptiznakl nemoci je povaZovan za jeden z nejrizikovéjSich

faktort pro dalsi vyvoj nemoci (3).

2.8 Terapie Crohnovy nemoci

Principy 1é€by Crohnovy nemoci u déti jsou systemizovany v Doporuceni
Pracovni skupiny détské gastroenterologie a vyzivy Ceské pediatrické spole¢nosti
(10).

Dulezité je vC€asné zahdjeni terapie, agresivita terapie, omezeni
kortikosteroidii na minimalni moZnou dobu, v€asné zafazeni imunosupresiv
do lé€ebného schématu, kontinudlni intenzivni 1é¢ba 1 v dobé remise. V nékterych

piipadech vyuZiti biologické 1écby.
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Vyznamny vliv k navozeni remise v terapii u déti ma enteralni vyziva
a v urcitych ptipadech, chirurgicka 1écba (7).

Pouzivani imunosupresiv a biologické terapie vede ke korekci ockovaciho
kalendafe a k indikaci nékterych vakcin pied zahajenim 1écby (5).

Terapie Crohnovy nemoci u déti je slozena z indukce remise a udrZzovaci
terapie.
V ptipadé, Ze selze medikamentdzni terapie nebo se vyskytne komplikace,
je indikovana chirurgicka 1é¢ba (7).

» Indukce remise — kindukci remise u déti s Crohnovou nemoci

se indikuje exkluzivni enteralni vyziva, kortikosteroidy, biologicka 1é¢ba (7).

Cilem je utlumit akutni zrod zanétu. Zajistit Ustup ptiznakli nemoci,
zlepSeni a optimalizaci laboratornich hodnot a endoskopického nalezu. Soucésti
lécby je kombinace n€kolika I€kd, tlumicich vzdy jen nékterou fazi zanétu.

Zpocatku se indikuji ve vysokych davkach (1).

Exkluzivni enterdlni vyziva (EEV) - je prvni volbou pii indukéni 1é¢bé

vSech forem Crohnovy nemoci u déti. Indikaci je také v obdobi relapsii. Podporuje
slizni¢ni hojeni, tlumi stfevni zdnét a to pravdépodobné prostfednictvim zmén

sttevniho mikrobiomu. Napomaha k obnoveni rastové linie ditéte (4; 7).

Szitanyi popisuje enteralni vyzivu jako podavani specidlné vyrobenych
smési s pfesné stanovenym obsahem cukrii, tukll, bilkovin, vitaminti, minerali
a stopovych prvkil do traviciho traktu. Tyto piipravky jsou vyrobeny tak, aby
jednotlivé slozky byly snadno vstfebatelné 1 se zanétem postizenou sliznici
a zajistily dostate¢ny energeticky a vyzivny piijem organismu (15).

Podminkou uspéchu vylu¢né enterdlni vyZivy pfi znovu navozeni remise
u aktivni Crohnovy nemoci je vylou€eni klasickych jidel ¢i diety. Délka popijeni
exkluzivni enterdlni vyZzivy je 6-8 tydnli, aZ do dosaZeni remise nebo vhodné
vahy. Nasledné se postupné pomalu znovu piidavaji potraviny vhodné v akutni
fazi Crohnovy nemoci. Nejsou-li zndmky odpovédi na 1écbu po 2-3 tydnech,
je nutné zvazit jinou terapii. Po ukonceni vylu¢né enteralni terapie je znamo,

ze u 60 — 70 % pacientii dojde k relapsu do 1 roku. Podava se 120 % kalorii
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vypoctenych na idealni hmotnost k vysce, a to k zajisténi adekvatniho rustu

a vahového prirtstku (4).

Enteralni vyziva u déti se pouziva i jako dopln€¢k stravy ke zvysSeni

kalorického piijmu. Nejpfirozenéjsi zpisob podani je tzv. sipping — popijeni. Pii

naruseném piijmu per os se aplikuje pomoci NGS (7).

Kortikosteroidy - systémové kortikosteroidy (KS) se v induk¢ni fazi u déti
pouzivaji pfi intoleranci nebo netcinnosti enteralni stravy. Lékem prvni
volby je Prednison poddvany per os (1-2mg/kg/den v max. davce 60
mg/den) v jedné ranni davce, pii tézkém prubéhu jsou kortikosteroidy
podavany i. v. (Methylprednison, Hydrokortison). Kortikosteroidy jsou
prvni cca 1 - 2 tydny podavany v maximalni dévce, kterd se postupné
snizuje do Uplného vysazeni. Lécba by nemeéla piesahovat délku 6 - 8
tydnt. Po dobu 1é¢by kortikosteroidy je vhodné podavani kalcia a vit. D
a dle laboratornich vysledkd 1 kalia v adekvatni davce (7).

K nezddoucim uc¢inkim vnimanych hlavné pacienty patii kosmetické

zménéni tvaru obliceje, ktery nabird podoby mésice, akné, vypadavani vlasu.

Po vysazeni 1éCby se vzhled opét upravi (1).

Biologicka lécba — indikaci k biologické 1€cbé je vysoka az stredné tézka

aktivita nemoci neodpovidajici na standardni imunosupresivni terapii,
periandlni forma onemocnéni, vazna poruchu ristu a extraintestindlni
ptiznaky (7). Pfed zahajenim biologické 1écby je nutné provést standardni
testy na pritomnost viru TBC, kardiologické vySetieni, serologické
vySetfeni infek¢nich hepatitid, herpetickych viri a naockovéani pacienta
proti hepatitidé typu B a varicele, pokud ji pacient neprodélal. V détské
gastroenterologii se pouzivaji preparaty Remicade, ktery se aplikuje détem
od 6 let a Humira, kterd je podavana off-label, avSak pro jeji aplikaci
je v klinické praxi dostatek zkusenosti a klinickych studii pro jeji bezpecné
podani. U pacientii, ktefi nereaguji na ptredchozi preparaty je indikovan
Adalimumab (13). Biologicka 1écba se z medicinského hlediska oznacuje
jako STEP-UP nebo BOTTOM-UP = vrcholova, kone¢na — Zadna vyssi
neni (14).
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e Ostatni induk¢éni prepardty — se indikuji dle stavu pacienta napi. ATB,

probiotika (7).

V akutni fazi, pokud neni indikovéna vylucna enterdlni vyziva, je nutné

dodrzovat urcité dietni postupy a pravidla. V této fazi by potrava méla byt

mixovand, na malé kousky upravena, lehce stravitelna, bezezbytkova, pro traveni
nenaro¢na, pozitivné ovliviiyjici stfevni obsah. Dostatecn¢ energeticky bohata,
vzhledem ke zvysSené spotfeb¢ energie pii zanétlivych procesech.

Dulezit¢ je omezeni balastnich latek v potravé, redukce mlécnych
vyrobkl, syrovou zeleninu nahradit vatfenou, vyloucit zeleninové salaty, ovoce
pouze bez slupky, zcela vyfadit citrusy a omezit koncentrované ovocné §t'avy.

Je tieba zajistit dostatecny piisun tekutin a vapniku. Déle se strava

rozvolinuje dle tolerance (15; 16).

» UdrZovaci lééba — zajiStuje pacienta v relativnim klidu, s cilem

co nejdelsi remise se zabranénim relapsu nemoci. V tomto obdobi se davky
1€kt snizuji a strava je upravena na ,,pravidlo individualni tolerance®. Soucésti

udrzovaci 1écby jsou:

e Imunosupresiva - jsou latky snizujici masivni odpoveéd’ imunitnich organd

na antigenni stimulaci. Na zlepSeni stavu je nutné ¢ekat 3 - 6 mésict.
Lécba musi byt dlouhodoba. Mezi pouzivana imunosupresiva patfi:

Azathioprin/6—mercaptopurin je preparat, ktery pfiblizné¢ u 70-80 %

pacienti  léCenych thiopuriny dosdhne remise. Azathioprin/6—
mercaptopurin je indikovan u pacientll s alespont jednim prodélanym
relapsem nebo nasledné remise za pouziti kortikosteroidi a po chirurgickeé
resekci. Pfi dobré odpovédi na 1écbu se pokracuje po dobu 4-5 let. Je-li
po tuto dobu pacient bez ptiznaki, je mozno 1é¢bu ukoncit s informaci
mozného rizika vzniku relapsu.

Metotrexat — se indikuje pii intoleranci Azathioprin/6—mercaptopurinu.
Aplikuje se 1x tydné s doplitkovou terapii kyseliny listové.

e Udrzovaci biologickd lécba — kudrzeni remise je oficidlné schvalen

Infliximab (IFX). Podminkou indikace je pozitivni U¢inek indukéni
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terapie. Pravidelna udrzovaci 1écba se pohybuje v rozmezi 4-8tydennich
intervalech. V pfipad¢ ztraty pozitivniho uc¢inku se interval zkracuje nebo

se navysuje davka (3; 4; 7).

Strava v této fazi pro pacienta by neméla obsahovat jidla, kterd ho nadymayji
nebo je obtizné toleruje. Vhodné je omezit pfijem kofeinu, aditiv a alkoholu.
Cilem vyzivy v klidové fazi je zajisténi vSech dilezitych slozek vyzivy v jejich
piirozené¢ formé (tuky, cukry, bilkoviny, mineraly), podstatny je také piisun
zeleza, kyseliny listové, vitaminu B12 a ostatnich vitamina dilezitych pro spravny
vyvoj. Ugelem kvalitni stravy je udrzeni co nejdelsi remise a uchovat nebo zvysit

chut’ k jidlu (2; 15; 16).

2.8.1 Chirurgicka 1é¢ba

Chirurgicky vykon neni v akutnim stadiu Crohnovy choroby lécebnym
vykonem, slouzi k lé€bé komplikaci v podobé stievni nepriichodnosti, vazném
krvaceni stfevni stény, téZzkého zéanétu, perforaci, abscesu nebo peritonitidy
(4; 17).

Terapeuticky vyznamné chirurgické teSeni je pii izolované ileocékalni
formé nemoci.

Kazdy chirurgicky vykon by mél byt dikladn€ posuzovan tak, aby
minimalizoval nepfiznivy dopad pro pacienta a dalsi pribéh nemoci. U Crohnovy
nemoci vyzaduje chirurgicky zékrok 30 % pacientd v prubéhu prvnich deseti let
od stanoveni diagnézy. Bé&hem Zivota se chirurgickému zékroku podrobi
70 - 80 % pacienti s Crohnovou nemoci.

Po chirurgickém zdkroku se dal doporucuje medikamentézni terapie
v obvyklych davkach (10).

Chirurgicka terapie zvySuje kvalitu Zivota, ale zaroven s vykony souvisi

mortalita a morbidita (17).
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3 Psychosocialni aspekty onemocnéni

Kazdé onemocnéni, at’ v dospélém nebo détském veéku ma svou socialni,
psychickou a biologickou dimenzi (24).

Nemoc nejsou pouze obtizné télesné priznaky nebo bolest, které se kazdy
pacient obava, ale také fada omezeni, kterym je pacient vystaven a které mu brani
vést plnohodnotny zivot v kolektivu a spole¢nosti (18).

,,Rozsirené pojeti zdravi cloveka z roku 1947 obsazené v ustave Svetové
zdravotnické organizace (WHO) formuluje zdravi takto: Zdravi je stav uplné
telesné, dusevni a socidlni pohody a ne pouze nepritomnosti nemoci nebo vady “
(19 str. 15).

Kiivohlavy formuluje vztah a kvalitu zdravi spoleéné se zietelem na
spokojenost Clovéka s moznosti dosahovani cild takto: ,,Zdravi je celkovy
(télesny, psychicky, socialni a duchovni) stav cloveka, ktery mu umoziuje
dosahovat optimalni kvality Zivota a neni prekazkou obdobnému snazeni druhych

lidi “ (20 str. 40).

3.1 Chronicka nemoc a jeji vliv

Nemoc se pokazdé prolind do celkové osobnosti ditéte, jakékoliv dite
si svou nemoc uvédomuje a proziva jinak (24).

Chronickd nemoc ditéte je stresem nejen pro samotné dité, ale také pro
jeho rodi¢e a sourozence. Vnasi nepohodu, bolest, vySetfovaci a 1écebné postupy,
strach a nejistotu z nemocni¢niho prostfedi, cizich lidi, dietni opatfeni a izolaci
od vrstevnikli. Pro rodinu znamend naruSeni denniho reZimu, zmény chovani
rodi¢t pii strachu o dit¢ a jeho vyhledi do budoucna. Chronické onemocnéni
v détském veku zasahuje do vSech vyvojovych stadii ditéte (21).

Vztah k nemoci je ovlivnén vnitinimi dispozicemi, které tvoii citova,
kognitivni slozka a chovani jedince. Tyto slozky nemusi byt rovnomérné v postoji
k nemoci vyjadieny stejnou intenzitou.

U déti je nutné zjistit, jak dité proziva nemoc, jaky postoj ma k sobé¢, jak
smysli, jaka je Uroven znalosti a pfedstav o lidském tcle
a nemoci. Podstatné je znat pfedstavy o nemoci, které si dit¢ utvaii ve své identité

a za jak zavaznou ji povazuje (22).
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Omezeni, izolace od vrstevnikil, odlouc¢eni od rodiny vyvolavaji u déti
uzkost a n¢které déti dési predstava smrti nebo trvalé invalidity, tato tzkost v nich
muze vzbudit pocit viny. Psychické ptiznaky se v chovani déti projevi vzdy
individualné, vzhledem k jejich povaze (23).

Neziidka se stava, ze rodi¢e nebo prarodice vice zdiraziuji nejriznéjsi
omezeni, kterd vyplyvaji zjeho onemocnéni nez to, vcem se mize chovat
tzv. normaln¢. V dobré vife ho nadmérné, vytrvale varuji na vSechna nebezpeci
a mozné komplikace, které mu hrozi, kdyZz nebude dodrzovat 1écebné pokyny
a omezeni. Nasledkem toho pak dité trpi strachem z postupujictho onemocnéni
a neumérn¢ svazujicim pocitem viny, kdyz se dopusti néjakého prohiesku.
Lécebny rezim by mél byt sladén s psychickymi potfebami na daném stupni
vyvoje a zralosti ditéte s pfihlédnutim k jeho ,,0odolnosti nervového systému.
,,Dité nema pocitovat, zZe je vzacnym stvorenim dik své chorobé, ani Ze je pro svou
chorobu nestastnym zajatcem lécebného rezimu. “ uvadi Matéjcek (24 str. 65).

Chronické onemocnéni ditéte s sebou nese vysS§i emocni, psychické
i socioekonomické zatizeni. Casové naroky v pééi o chronicky nemocné dité jsou
zvySené a mohou byt pro pecujici osobu i fyzicky narocné. Predpoklada se,
ze rodina piebira ulohu pecovatele o dité na sebe hlavné v prvnich letech zivota,
matka zlstava s ditétem doma a tim se sniZuje socioekonomicka uroven rodiny.
Neziidka je zdravym sourozenclim vénovana mensi pozornost a péce rodict. Jak
se rodina vyrovna a szije s problémy tykajici se chronicky nemocného ditéte,
to zalezi na osobnich kvalitach, kvalité partnerského vztahu rodicd, socidlnim

statusu, materialnich faktorech aj. (25).

3.2 Priprava ditéte k vykonu

Hospitalizované déti nemohou ovlivnit udalosti, a to co se s nimi bude dit.
Je to pro né cizi a zaroven neznamé prostiedi v podobé& viini, zvukil, nepiijemnych
zakrokli. Musi se vyrovnat s odlou¢enim od rodiny, kamaradu, ztratou soukromi.
Tyto negace mohou déti projevit odmitanim, negaci, placem, zlostnym
chovanim, agresi. Spravné pochopeni téchto kompenzaci a urcité situace by mélo

byt povinnosti zdravotnického personalu.
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Détsti pacienti se nejvice obavaji injekéni formy aplikace 1€kia. Pokud je to
situacné mozné, meéla by se sestra pokusit najit vychodisko k dobrovolné
spolupraci détského pacienta. Vysvétlit nasledny zékrok a v piipadé moznosti

ponechat dité ¢asteCné ovlivnit déni moznosti napi. vybéru ruky k odbéru.

Pro tuto spolupraci je dalezité znat tyto zasady:

» ujisténi détského pacienta o normalnosti jeho obav, mit strach
z nepiijemného zakroku je normalni;

» mluvit pravdive, kratce, barvité, nezdiraznovat ptili§ negativa napt. bolest;

A\ 4

ponechat ditéti moznost vyjadieni emoci a pocitii béhem vykonu;

» pochvala za zvladnuti vykonu (34).

3.3 Sdéleni diagndzy

Oznameni zavazné diagndzy chronického onemocnéni u déti znamena
pro rodi¢e naro¢ny zivotni okamzik. Toto sdéleni by mélo byt podano rodiciim
souCasn¢, v klidném, neruSeném prostiedi. Rodi¢e by méli obdrzet informace
0 nemoci, moznych pfi¢indch vzniku, vyhlidkdch na pozastaveni rozvoje,
zmirnéni pribéhu nemoci a poznatky o uspé$né remisi nemoci. Tyto informace
by mély sméfovat k minimalizovani duasledki nemoci. Dostatek informaci
o podstaté onemocnéni vede k dobré spolupraci rodiny spolupodilejici se na 1écbé
(25).

Prvni reakci na sdé€leni diagndzy rodicim byva Sok, ktery vyvola smutek,
uzkost a vede ke spuSténi obrannych mechanisml. S realitou informaci
se vyrovnava kazdy ze ¢lenil rodiny zpiisobem sobé vlastnim. ProZivani a chovani
rodic¢t nemocného ditéte se méni v pribéhu Casu. Velka cast rodict prochdzi
emoc¢nimi stadii individualnim tempem, obvykle v ur€itém potadi, tato stadia jsou

analogickymi stadii vyrovnavani se ¢lovéka s faktem vlastniho onemocnéni (26).

3.4 Potreby ditéte

Uspokojovani riiznych potieb provazi ¢lovéka po cely jeho Zivot. Potiebu

muizeme oznacit jako rys organismu pobizejici k nalézani ur¢itych podminek
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dilezitych k zivotu. Charakter onemocnéni, osobnost pacienta a socidlni pomeéry
utvaii individudlni potfeby nemocného (27).

Jednim ze zakladnich symbolii odborné oSetfovatelské péce je vyhoveét
a zajistit zakladni potfeby nemocného. Univerzalni potieby cloveéka podle
dalezitosti vepsal Abraham Harold Maslow do obrazce tvaru pyramidy,

kdy nejvétsi zakladnu mayji:

schéma ¢. 1: Maslowova pyramida vytvorena autorem prace

Potieba seberealizace
(rozvoj osobnosti)

Potfeba uznani a ocenéni
(sebeticta, uznani, status)

Fyziologické potieby (hlad, Zizen)
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Princip hierarchické posloupnosti u déti je vyznamny. Dilezité je rozvijet
uspokojovani potteb od nejzakladnéjsiho stupné k vyssimu. Podle Matéjcka mezi
naplnény pouze za predpokladu uspokojeni fyziologickych  potieb
(krmeni, hygiena) provadénych s laskou (24).

Nemocné i zdravé déti maji vétSinu potieb spoleénych, at’ télesné nebo
psychické. Uspokojovani téchto potfeb by mélo odpovidat horni hranici jejich
vyvojového obdobi.

Tyto naroky by mély byt napliovany takovym zptisobem, aby nésledny

vyvoj odpovidal maximélnim schopnostem ditéte.

Naplnéni zakladnich psychickych potieb poskytuje ditéti prostor k rozvoji
v oblasti:
» intelektu;
citu;

vule;

vnimani sebe sama;

YV V V V

komunikac¢nich dovednosti.

Pokud je nckterd potteba dlouhodobé opomijena, dojde ke stavu,
oznadeném terminem frustrace. Clovék citi, Z¢ mu néco chybi, co potiebuje
a obvykle schazi i zpiisob, kterym by tuto potebu uspokojoval.

Dospély jedinec rozpozna a ur¢i pfi¢inu své frustrace, ale dité toto
nedokaze. Na chovani frustrovaného ditéte lze pozorovat inavu, vyCerpanost,
apatii,  pasivitu, emocni  rozladénost, nezdjem, nekomunikativnost,

24

ditéte, oznacujeme terminem deprivace (28).

3.5 Socialni aspekty chronického onemocnéni

Kfivohlavy odkryva psychologické nasledky chronického onemocnéni

u déti, kdy nemoc je vaznym faktorem ptisobicim na détskou identitu. Poukazuje
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na fakt, kde se u takto postizenych déti projevuji ve vétsi mife znamky agresivity
1 pfiznaky depresivniho chovani.

V situacich, kdy se dit¢ nemlZze tucastnit vyucovani a mimoskolnich
aktivit, byl zaregistrovan vyssi sklon k depresim a stresu.

V ptipadé¢ détské agresivity byly zaznamenany rozvolnéné kazenské
zasahy rodicl vici nemocnému ditéti. Pozadavky ze strany ditéte se vici rodi¢im
nepfimétené zvySovaly.

Rodiny, ve kterych nékdo onemocni chronickou chorobou, se celkové
zméni. NarGstd komplexni mira inavy u vSech ¢lend rodiny a naristaji depresivni
pocity. Negativni emoce jsou potlacovany a tim dochazi ke zhorSovani situace.
Tento stav zna¢né ovliviiuje sexudlni a manzelsky soulad rodici. V této situaci
jsou vhodné socidlni opory, pomadhajici rodiCovska sdruzeni -chronicky

nemocnych déti, poradenska psychologicka podpora (18).

3.6 Ambivaletni proZivani nemoci

Vnimani nemoci nemusi byt jen negativni. Prociténi nemoci je rozmanité
a ma rizny nadech a intenzitu. V nékterych situacich muze jit o prozivani
ptijemné, kdy nemocny na sebe strhavd pozornost a je mu vénovana vétsi
pozornost a ohleduplnost. V takovémto piipad¢ jde o tzv. ,,ut€k do nemoci®.
Nemocny se stava stfedem zajmu zdravotnického persondlu a rodiny. Naro¢na
1é¢ba, komplikace a vykony z ného mohou vytvoftit hrdinu a dojde ke vzniku tzv.

,kultu nemoci“(27).

3.7 Adaptace a zvladnuti situace

Adaptaci z psychologického hlediska miiZzeme chapat jako obecny rys
organismi prizptisobovat se podminkam, v nichz ziji a existuji.
Je uskute¢iiovdna oboustrannou interakci jedince s prostfedim na podklade
dvou mechanismu:
e akomodace — sam jedinec se ptizplisobuje novym podminkam, situacim,
problémiim,

e asimilace — jedinec pfizplisobuje okolni prostedi sobé samému.
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Oba zminéné mechanismy se navzajem ovliviiuji nebo dopliuji. Pokud

se nekterd ze slozek narusi, dochédzi k poskozeni adaptacnich mechanismii

a naslednému zrodu maladaptace. Pficiny jejiho vzniku mohou souviset s:

fungovéanim jedince na zéklad¢ patologické odchylky organismu;
nesouladem mezi potfebami jedince a prostfedim;

dlouhodobym nedostatecnym uspokojovanim zakladnich vyvojovych
potieb;

pritomnosti neadekvatnich vliva prostiedi (29; 30).

Idedln¢ zvladnutd adaptace rodiny na nemoc ditéte znamend uspésné

plnéni potieb jak nemocného ditéte, tak 1 zbyvajicich ¢lent rodiny.

Pro zvladnuti této narocné situace dle Schneiberga plati tyto zasady:

Rodice maji o svém ditéti védét co nejvice — mohou mu sndze porozumet

a lépe pomahat. Lékai by mél pomoci svych znalosti vysvétlit vSe, na co
je rodici tazan.

Chronické onemocnéni neni nestésti, ale tkol — vnimani nemoci jako

nestésti vede k pasivité a uzavirani se do sebe. Tento pfistup nepomaha
ditéti ani jeho rodi¢im. Pro uspésné zvladnuti situace je vhodné brat
nemoc jako vyzvu, zkouSku a vytvofit atmosféru rodinné spoluprace.

Rodi¢e maji byt obétavy, sebeobétavi ne — rodice by meéli byt diteti

oporou. Praci a oSetfovani je dulezité rozdélit, aby se na kooperaci péce
a chodu domacnosti podileli vSichni ¢lenové rodiny a nedochazelo

k vycerpani peCovatele.

Rodice maji byt realisty i s vyhledem do budoucnosti — stejni 1ékafi, ktefi
opakované vySettuji dité, mohou dle svych zkuSenosti predpovedét vyvoj
nemoci a naznacCit rodi¢im, jakym smérem se bude nemoc vyvijet
a racionalnim vysvétlenim nastinit vyvojové vyhlidky ditéte. Pokud nemoc
postupuje podle naznacené predpovédi, rodi¢e netrpi tolik obavami
a uzkostmi a mohou energii vénovat ditéti. Nejsou tolik zaskocCeni,
neocekavaji rychly a zazrany pokrok, kterym by byli zklaméani.

Dité kvuli chronické nemoci nijak vvyrazné trvale psychicky netrpi — déti

v batolecim a mladS$im Skolnim véku do puberty, pokud nemaji zadné

potize, nijak netrpi a ziji si svym zivotem na odpovidajicim vyvojovém
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10.

stupni. Trpét za dit€¢ maji tendenci vice ti, kdo jsou na n¢ho citové vazani
a podle toho jednaji. Nepatfién¢ a zbytecné dit¢ rozmazluji a ochranuji,
tim jeho vyvoj zpomaluji. Dtlezitéjsi je dit€ povzbuzovat a poméahat mu.

Veskera péce o chronicky nemocné dit€ se musi dit v pravy ¢as a nalezité

mife - rodiCe ve snaze pomoci a néco hlavné rychle délat, jednaji
uspéchané, bezt¢eln¢ vynakladaji finan¢ni prostiedky, predbihaji odborna
doporuceni, hromadi oSetfovatelské tikony, nespravné podavaji predepsané
1€ky. V péci o chronicky nemocné dité plati zasada hospodarnosti.

Rodi¢e s chronicky nemocnym ditétem nejsou sami - lidska solidarita,

ochota sdilet svoje zkuSenosti, trapeni a radosti mlize byt psychickou
oporou pro rodinu. Péfe o chronicky nemocné dit€¢ je do urcité miry
zvlastni Zivotni zkuSenost, kdy se maji tendenci rodi¢e uzavirat do sebe,
do svych bolesti. To neni dobré pro zdravou atmosféru v roding. Ucelné

pomoci mohou také vyskoleni odbornici.

Rodice ditéte s chronickym onemocnénim nejsou ohrozeni — piecitliveli
rodi¢e negativné vnimajici zdjem a zvédavé otazky od okoli, mé¢li by
peclivé zvazit, komu o svém nemocném ditéti sdéli informace. Timto
pfedejdou nevhodnym poznamkam a piedstirané ucasti. Pro tyto rodice
by mél byt okruh zainteresovanych zmenseny. Pocit napéti a ohrozZeni se
u téchto senzitivnich rodici zmens$i a nebudou mit tolik pocit zlovtle
okoli.

Je tfeba chrénit manzelstvi a rodinu — péce o chronicky nemocné dité

je pro rodi¢e a rodinu vycerpavajici. Kazdy z rodi¢li se s touto zménou
vyrovnava po svém a je potfeba jeho zplsob vyrovnavani respektovat
a nepodeziivat ho z méné lasky k ditéti nebo k partnerovi. Vhodné je do
péce zapojit $irsi rodinu a pratele.

Orientace na budoucnost - v piipadé chronicky nemocného ditéte je tfeba

realistického mysSleni. K ¢astym otdzkdm u mladych rodi¢t vyvstane
uvaha o moznosti dalSiho ditéte. ZkuSenosti ukazuji, Ze dalsi dité vnasi
do rodiny klid, uvolnéni a pozitivni rodinné ovzdus$i. V takovémto

rozhodnuti miize pomoci napft. genetik, psycholog (25).
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3.8 Kvalita Zivota

Kvalita zivota u chronického onemocnéni je popsana jako subjektivni
vnimani ucinku chronického onemocnéni na fyzicky, psychicky a socialni stav
pacienta (31). V kvalité zivota kazdého jedince se vyrazné projevi zivotni zména
zpiisobena chronickou nemoci. Cim je zdravotni stav Glovéka lepsi, tim vyssi
je 1 kvalita Zivota (32).

Kvalitu zivota déti s Crohnovou nemoci nesnizuje pouze aktivita nemoci,
ale 1 mira stresu u rodicli a schopnost adaptovat se na zménu stavu ditéte. Proto
soucasn¢ s lécbou je vhodné se zaméfit na psychickou stabilitu rodic¢a i ditéte.
Zmeéna kvality Zivota se promitd také do Zivota rodict, kdy rodi€e omezuji své

predeslé aktivity a zamétuji se na nemocné dité (31).

3.9 Edukace rodic¢u a déti

U déti s chronickym onemocnénim je dulezitd specialni edukace, kterd by
méla probihat na kvalitni informacéni urovni. Edukace by m¢la zahrnovat oblasti,
jako jsou klinické projevy, mozné komplikace, 1é¢ebny rezim a mozné nezadouci
ucinky lékt. Popis stravy a jeji moznou upravu podle aktualniho stavu pacienta.
Dale popis piiznaki, pii kterych bude nutné upravit aktivitu pacienta.

Pokud dojde ke zhorSeni stavu, chronicky nemocny pacient by mél védét,
jakou lécbu si nasadit, nez vyhleda odbornou pomoc. Diilezita je zpétnovazebni
komunikace, pti které je vhodné si ovéfit pochopeni podanych informaci.
V neposledni fad€ jsou dilezité kontakty na odbornou poradnu, psychologa,

podpiirné skupiny (33).

3.10 Dité s Crohnem a Skolni prostiedi

Starsi déti s Crohnovou nemoci ptiznavaji, ze ve Skolnim prostfedi je pro
né nejveétsi problém nahld potieba pouzit toaletu, Casto bez varovani, z divodu
nahlé bolesti bficha a prijmu.

Témto détem by mélo byt umoZnéno rychle a nepozorované opustit tfidu
bez zbytecného zpozdéni. Vhodna je také moznost ponechani Cistého pradla

do rezervy, pro ptipad nechténé nehody zpiisobené prijmem (38).
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3.10.1 Rady pro Skolni prostredi

Americka sestra Wachs sestavila pro rodice a déti s Crohnovou nemoci
nekolik rad, jak, co nejlépe s timto onemocnénim zvladnout Skolni dochéazku
a eliminovat rozdilnosti od ostatnich zdki. Ve svém ¢lanku upozoriuje
na provazanost spoluprace mezi rodi¢i a Skolnimi pracovniky, ktefi jsou
s nemocnym ditétem v kontaktu. Mezi jeji rady patii:

» zjisténi problémi zdka b&hem pobytu ve Skole, co je pro ného obtizné
pfi Skolni dochazce;

» seznameni ucitele o nemoci ditéte a specificich Crohnovy nemoci;

» domluvit toleranci k pozdnim pfichodtim;

» moznost ponechani rezervniho pradla ve Skole a umoznéni pouziti
hygienickych pomucek;

» zajisténi oteviené toalety a moznosti jejiho pouziti v prubehu hodiny;

» zastaveni Casu v pribéhu testu, kdy zak je nucen pouzit toaletu, diky tomu
bude mit stejné€ casu jako ostatni Zaci k jeho dokoncenti;

» pftisun tekutin kdykoliv;

» umoznit pravidelné svaciny (35).

3.11 Sdruzeni pro pacienty s Crohnovou nemoci

Sdruzeni pro pacienty vznikaji se zamérem informovat, pomahat
a sdruZzovat nemocné s nespecifickymi stfevnimi zanéty jako je Crohnova
choroba.

Mezi nejznamé;jsi virtualni prostor pro pacienty s Crohnovou nemoci patii
web crohn.cz, provozovany pacientskou organizaci Pacienti s IBD. Na tomto
webu se pfipravuji aktudlni informace o onemocnéni, 1€cbeé, vyZive,
zdravotnickych zafizenich a c¢innosti sdruZeni pacientli. Jedn4 se o internetové
forum a jeho facebookovou stranku, kterd se vénuje jak dospélym, tak i détskym
pacientim. Internetové férum crohn.cz je misto, kde se muze diskutovat
s ostatnimi pacienty a sdélovat si cenné zkuSenosti. Tyto informace jsou dulezité
pro moznost nalézt pochopeni a moZznou pomoc v nelehké Zivotni situaci (39).

DalS§im virtualnim prostorem je webova strdnka stfevni — zanéty,

provozovana spolecnosti MeDitorial. Spole¢nost tvofi tym nékolika 1ékait uzce
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propojeny s kreativnimi designéry a zkuSenymi programatory. Hlavni ndplni
tohoto projektu je edukacni ¢innost v oblasti mediciny a zdravotnictvi (40).

Mezi nejvyznamnéj$i zahrani¢ni evropské sdruzeni patii European
Federation of Crohn’s & Ulcerative Colitis Association. Toto sdruzeni zastupuje
33 narodnich asociaci pacientll. Cilem EFCCA (Evropské federace asociaci pro
Crohnovu chorobu a ulcerozni kolitidu) je =zlepsSit kvalitu zivota lidi
s nespecifickymi stfevnimi zanéty vSech vékovych skupin, jejich partneri, rodin
a pratel. Zviditelnéni tohoto onemocnéni v celé Evropé. Podporuje védeckou
a socialni vyzkumnou ¢innost. Spolupracuje s 1ékafi, zdravotnickymi pracovniky
a dalSimi souvisejicimi organizacemi a nabizi nejnovéj§i informace s touto
problematikou (37).

Mezi nejstarsi svétové nadace patii Crohn's & Colitis, ktera byla zaloZena
v roce 1967. Jednd se o neziskovou, dobrovolnickou organizaci zaméfenou
na hledani 1é¢by Crohnovy choroby a ulcer6zni kolitidy a na zlepsSeni kvality
zivota déti a dospélych postizenych témito nemocemi.

Od zaloZeni zUstava nadace v popiedi vyzkumu Crohnovy choroby
a ulcerézni kolitidy. Financuje S$pickové studie ve velkych zdravotnickych
zafizenich. Pofada odborné vzdé€lavaci seminafe a programy spolecné s védeckym
Casopisem Inflammatory Bowel Diseases a umoZiuji zdravotnickym
profesiondlim drZzet krok s timto rychle rostoucim oborem. Kromé vyzkumu
nadace spolupracuje s poskytovateli zdravotni péce na zlepSeni kvality péce

o pacienty s nespecifickymi sttevnimi zanéty (41).
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https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=cs&prev=search&rurl=translate.google.cz&sl=en&sp=nmt4&u=http://www.crohnscolitisfoundation.org/science-and-professionals/conferences-events/&usg=ALkJrhgvUqm2M3NfZPyKD-oD28O4ElK2ug
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=cs&prev=search&rurl=translate.google.cz&sl=en&sp=nmt4&u=http://www.crohnscolitisfoundation.org/news/publications/ibd-journal.html&usg=ALkJrhiDA4Ybtd-POMzDuBn6Dqa_msOPKw

4 Prakticka ¢ast

Prakticka Cast bakalarské prace je zameéfena na kvalitativni vyzkum,
techniku sbéru informaci a analyzu ziskanych dat zrozhovoru s détskym

pacientem a jeho matkou.
4.1 Cil prace
Hlavnim cilem vyzkumné prace bylo zjistit pfizpisobeni se dospivajiciho
ditéte na zivotni zménu zptisobenou onemocnénim M. Crohn.
4.2 Vyzkumné otazky

Vyzkumné otazky vychazeji z teoretické ¢asti tykajici se psychosocialnich
aspektii nemoci.
1. Jak byla nemoc pfijata ditétem a jeho rodinou?
2. Jak nemoc omezuje dit€ v bézném Zivote?

3. Jak se dité ptizptsobilo [é¢ebnému rezimu?

4.3 Plan vyzkumného Setieni

Vyzkumné Setieni probihalo od zaii 2016 do biezna 2017. V tabulce €. 1

je zobrazen harmonogram planu vyzkumného Setfeni.

zafi — fijen Ptiprava vyzkumu - planovani priib&hu, studium
2016 literatury, pfiprava materialti, vybér vyzkumného vzorku
listopad- leden Realizace vyzkumu - domluva termind, rozhovory
2017
unor — biezen Zpracovani vyzkumu - zpracovani ziskanych dat
2017

Tabulka 1:Harmonogram vyzkumného Setreni
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4.4 Metoda zkoumani

Zakladem praktické casti bakalarské prace je kvalitativni vyzkum. Tento
typ vyzkumu byl nejlépe vyhovujicim vychodiskem k ziskani citlivych dat
a poznatkll o souziti ditéte a jeho rodiny s Crohnovym onemocnénim. Metodou
zkoumani byl zvolen individualni polostrukturovany rozhovor, ktery je zalozen
na piimém kontaktu s respondentem. Osobni dotazovani piindsi z technického
metodologického hlediska nejspolehlivejsi vysledky a zaroven pomérné detailni
informace. Pro polostrukturovany rozhovor s dospivajicim ditétem bylo
ptipraveno 11 otazek. Pro objektivnost informaci byl rozhovor veden i s matkou
dotazovaného ditéte. Matce ditéte bylo poloZzeno 12 otazek. K zakladnim otazkdm
byly pouzity doplilujici otdzky, které meély za cil ziskat vice informaci nebo

pomoci respondentovi sndze pochopit polozenou otazku.

4.5 Technika a proces sbéru dat

Individualni polostrukturovany rozhovor s respondentem probihal v jeho
domacim prostedi, po v€asné ptedchozi domluveé. Domaci prostiedi bylo zvoleno
z ditvodu snizeni napéti respondenta z nové situace. Domluveny termin rozhovoru
byl zvolen tak, aby nenarusil bézny fad rodiny.

Rozhovor byl veden neformalné, v pratelském duchu. Z diivodu chlapcovi
nemoci byl jednou, jiz domluveny termin pteloZen.

Respondenta jsem pied zahajenim rozhovoru upozornila, Ze nemusi
odpovidat na otdzku, kterd mu bude nepfijemnd, avSak i pfes toto upozornéni
dotazovani zodpovédé€li vSechny zakladni 1 dopliujici otazky.

Tyto rozhovory byly zaznamenany na zdznamnik v mobilnim telefonu.
Dotazované dit€¢ a jeho matku jsem pozadala o souhlas, zda rozhovor mohu
nahrat. Zaroven jsem dit¢ i matku ujistila, Ze nahravku nebudu S§ifit dal a po
pfepisu ji odstranim.

Pfed samotnym rozhovorem jsem zopakovala znovu jeho ucel a cil.
Rozhovor s ditétem byl veden o samoté, v détském pokoji za zavienymi dvermi.
S matkami probihal v obyvacim pokoji, taktéz za zavienymi dveimi

a bez ptitomnosti ditéte.
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Pfipravené otazky pro dit¢ a matku byly polozeny respondentiim

v podobném portadi.

Na zavér jsem podékovala za divéru a spolupraci a predala maly darek.

V pratelském duchu jsme se poté rozloucili. Celkovy c¢as délky neformalniho

rozhovoru a interview byl 4 145 minut v jedné rodin€. Cenim si vytvoreni

pozitivni atmosféry matkami v obou rodinach.

B

Seznam otdzek pro détského pacienta:

. Kdyz jsi onemocné¢l-a, co se Ti honilo hlavou, jak ses citil-a?

. Musel-a jsi ze zacatku byt ¢asto doma, jak moc Ti to vadilo?
Jak jsi vnimal-a pobyt v nemocnici v za¢atku nemoci?

Jak ho vnimas dnes?
V ¢em je podle tebe rozdil?
. Chybéli Ti spoluzaci? Védi oni o tvé nemoci? Vi o ni tvoje ucitelka?
(chodili za tebou kamarédi, spoluzéci, byl si s nimi néjak v kontaktu).
Mas néjaké internetové, nebo skutecné pratelé s Crohnem, se kterymi
muzes probrat, co t€ zrovna napadne?
. KdyZ se Ti nemoc zhorsi, za jak dlouho to mamce feknes?
Jak na to zareaguje mamka a co tatka?

. Beres si léky sdm-a, nebo Ti je ddvd mamka?
Kolikrat se Ti v tydnu (mésici) stane, Ze si zapomenes 1€ky vzit?
Kdy?z se to stane, co ud¢las?

. Jak moc Ti vadi vySetfeni, které Ti pravidelné d€lame?

Co je podle Tebe nejnepiijemnéjsi, odbéry atd.? (koloskopie pii zhorSeni)

. Je néco, co Ti z jidla nesedi? (n&jaké dietni opatieni)

Jak moc Ti vadi, to ze zrovna to nemuzes jist?
Nasel-a sis misto toho néjakou nadhradu?
Jak si sndSel-a enteralni terapii, piti t€ch drinka?

. Kdyz nékam jedes, tieba na vylet, délas kvili tomu néjakéd opatieni, jsi

né¢im omezen-a ?
Mapujes si tfeba toalety?
Mas stazené néjaké aplikace, mapy, aby si znal-a, kde najit toaletu?

Beres si s sebou nédhradni pradlo?
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se s nécim, s ¢im se nechces potykat)
10. Jak vnimas svou nemoc dnes po letech? (od zacatku nemoci, zménilo
se néco u vas doma, je néco jinak, omezilo vas to v nécem?)

11. Zménila nemoc néjakym zptisobem fungovani vasi rodiny?

Seznam otazek pro matku:

—

. Kdyz syn/dcera onemocnél-a, jak vnimal-a pfiznaky nemoci? (tusil-a co
se d¢je)
2. Kdyz se stanovila dg. jak to prozival-a, jaka byla jeji/jeho reakce, reakce

okoli a jak vnimal-a tu reakci od okoli, spoluzakti, babicek, rodica?

[98)

. KdyzZ byl-a doma, nebo v nemocnici, co si myslite, Ze ji/mu nejvice vadilo?

I

. Jak reagoval-a na pobyt v nemocnici, na vySetieni, které podstoupil-a ?
Jak moc ji/mu vadi soucasné kontroly a hospitalizace?

5. Chodili za ni-m na navstévu kamaradi, spoluzaci?

Citil-a néjakou okolni izolaci?
Je s n¢jakymi détmi co maji M. Crohn v kontaktu?
Zménilo se okoli kamaradi?

6. Vi o nemoci spoluzaci, u€itelka a jak reaguji, spolupracuje ucitelka,

omlouva ji- ho, kdyz pottebuje na WC, posmivaji se ji-mu déeti?

7. Jak bere léky, sam-a, Vy, pravidelnég, vi co d¢€lat, kdyz zapomene?

8. KdyZ ma néjaké omezeni ve strave, vadi ji-mu to?

Musite ji-ho kontrolovat, nebo znd, co mize snist?

9. KdyZ n¢kam jedete, museli jste se n&jakym zpisobem omezit vlivem
nemoci, limituje to rodinu né&jak, nebo samotného dceru/syna? Jak
se dcera/syn na vylet pfipravuje, pocita tfeba s ,,nehodu* vi kde je v okoli
WC, hleda si néjakou alternativu, kdyz ptijde potieba?

10. Jak si myslite podle Vas, Ze se dcera/syn s nemoci vyrovnal?

Vyhledali jste n€kdy psychologa, nebo néjakou poradnu?

Bylo to potieba?

Jak dcera/syn vnima svoji nemoc, trapi se néjakym zptisobem kviili nemoci?

11. Co si myslite, Ze je pro dceru/syna nejsvizelngjsi?
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12. Zménila nemoc néjakym zptisobem fungovani vasi rodiny?

4.6 Charakteristika zkoumaného vzorku

Zkoumanym vzorkem kvalitativniho vyzkumu byla divka a chlapec.

V dob¢ rozhovoru byl vék divky 16 let a 3 mésice, v€k chlapce 16 let
a 6 mésicu.

Diagnéza Crohnovy nemoci byla stanovena divce 07/2012, chlapci
12/2012.

V obdobi stanoveni diagndzy byli divka i chlapec hospitalizovani ve stejné
nemocnici.

Oba dochazi na pravidelné kontroly do stejné gastroenterologické poradny.

Na planované kontroly ptichazi vzdy v doprovodu své matky.

4.6.1 Informace o divce

Divka 16 let. Chodi na gymnazium do prvniho roéniku. Mé samé jednicky.
Od mala si zaklada na perfekcionalizmu. Matce divky je 44 let, je zdrava, pracuje
na plny uvazek s pevnou pracovni dobou ranni smény. Otec divky 44 let, je od
détského veéku lécen pro epilepsii, také trpi méné Castym onemocnénim nazyvajici
se histiocytosis. Otec je v ¢aste¢ném invalidnim diichodu.

Divka ma star§iho a mladsiho bratra. Starsi bratr 21 let trpi lehkou formou
détské mozkové obrny. Mladsi bratr 10 let je zdrav, chodi do 3. tfidy. Spolecné
vychézi sourozenci dobtfe. Vyrlstd v uplné rodiné. Od narozeni zije v menSim
mésté. Bydli spolecné v rodinném domé se zahradou, kde mé divka sviij pokoj.

Zalibu ma divka v historii a némeckém jazyce. Sportovni aktivity
provozuje rekreacné (jizdni kolo, turistika, koleckové brusle).

Divka byla od mladSiho v€ku opakované vySetiena u détského Iékare
pro bolesti bficha, zvySenou plynatost a Castou nemocnost.

Od r. 2005 v evidenci alergologické poradny pro polyvalentni alergii.

V dubnu 2010 pro upornou bolest btficha hospitalizovana na détském
oddéleni (propusténa bez nalezu ptivodce bolesti).

Vzati 2011 vySetfena na doporuceni détského Iékare v détské

gastroenterologické poradné. V doporuceni udény casté bolesti bticha, nevazajici

40



se na jidlo a denni dobu, stolice obCas prijmovitd, nékdy 2x denné, bez krve
a hlenti.

V gastroenterologické ambulanci bylo provedeno vysetieni krve a stolice,
k vylouceni nespecifickych stievnich zanéti. Doporuceno bylo gynekologické
a psychologické vySetfeni. Kompletizace provedenych vySetfeni mélo negativni
zavér. Divce byla doporucena pravidelnd strava, 5x denné¢, dostatek tekutin,
dostatek pohybu, zivé jogurty a probiotika.

Divka na planované pravidelné kontroly v odborné ambulanci ptfichazela
s matkou kazdé 2 mésice, bolesti pretrvavaly, ptfidavaly se ob¢asné priijmy bez
pfimési. Pro opakujici se bolesti bficha v ¢ervenci 2012 provedeno dopliujici
vySetieni, a to magneticka enterografie, kterd potvrdila nalez Crohnovy nemoci
v tenkém stievé. K indukci remise do terapie nasazena Pentasa, Prednison,
po mési¢ni kontrole Prednison vysazen. Soucasna udrzovaci terapie Pentasa 1tbl.
2xdenng, probatika a vitamin B.

Od nasazeni terapie je divka bez vétSich potizi. Ke zhorSeni stavu
v podobé mirnych bolesti bficha dochazi pouze pfti respiracni infekei, kdy si sama
navysi davku s dobrym efektem. V obdobi menses pocituje véEtsi citlivost
v podbfiSku, po navySeni Pentasy 1tbl. 3xdenné dochézi k uleve, poté si davku
sama snizi. Stravu toleruje bez problémil, vyhyba se sladkym potravinam.

Od nastavené 1écby nedoslo k navratu Crohnovy nemoci.

4.6.2 Informace o chlapci

Chlapec 16 let, chodi do 9. tfidy zakladni Skoly, uc¢i se primérné.

Matce chlapce je 40 let, je zdrava, pracuje na plny tvazek s libovolnou
pracovni dobou.

Rodi¢e chlapce jsou od jeho 5 let rozvedeni. Matka zila po rozvodu
u svych rodicli i s détmi na malé vesnici.

Biologicky otec 44 let ma dlouhodobé stfevni obtize, které si doposud
nenechal vysetfit (k 1€kafi nechodi).

Od chlapcovych deseti let ma matka nového partnera, se kterym chlapec
1 sestra vychdzi velmi dobfe. Maji spolu kamaradsky vztah a chlapec se v dobé

obtizi neboji na n¢ho obratit. Se svym biologickym otcem vychazi dobte.
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Chlapec ma starsi sestru, které je 20 let. Sestra od 18 let trpi roztrouSenou
skler6zou, které pro agresivitu nemoci byla nasazena biologicka 1écba.

Chlapec se s matkou a sestrou prest¢hovali za novym partnerem matky
vsrpnu 2012. Nové bydlist¢ je od pivodniho vzdaleno 260 km. Z domu
se zahradou pfesli do bytu 3+1, kde ma spolecny pokoj se setrou. Diive byl
zvykly na sviij pokoj. Obcas jsou mezi nim a setrou hadky, ale sourozenecky
vztah se dle matky vice upevnil.

K jeho konickiim patfi sledovani sportovnich zépast ve fotbale a hokeji.
Sportovni aktivity provozuje pievazné v chladnéj$im obdobi. Hraje rad tenis,
fotbal a jezdi na kole.

Od détstvi byl casto respiraéné nemocny, od kojeneckého veku trpél
na atopicky ekzém.

Do ¢tyt let véku byl ve sledovani neurologické ambulance pro spankovou
epilepsii (poté vyrazen).

Od cervna 2007 ve sledovani alergologické ambulance pro polyvalentni
alergii.

Na doporuceni détské 1ékarky v prosinci 2012 piijat na détské oddéleni
pro pét meésici trvajici nepravidelné bolesti bficha s obCasnou piimési krve
ve stolici, provazené¢ nadymanim. Ze strachu z bolesti bficha nejedl a zhubl do té
doby 9 kg. V dobé ptijmu stolice bez krve a hlenu, trpi nechutenstvim.

V priibéhu hospitalizace byly provedeny odbéry krve a stolice k vylouceni
nespecifickych stfevnich zanétd, provedeno sonografické vySeteni biicha, kde na
terminalnim konci tenkého stfeva zobrazeny zanétlivé zmény. Byla naordinovana
ezofagogastroduodenoskopie s kolonoskopii, kterda potvrdila diagnézu Crohnovy
nemoci. V ramci indukce remise nasazena Pentasa, Imuran, Ofloxin, Prednison,
probiotika. Soucasné udrzovaci terapie je sloZzena z Pentasy 2tbl. x 2d a probiotik.

Ptiblizn€ deset mésict je chlapec bez obtizi. Ke zhorSeni stavu dochazi
pouze pfi respiracni infekci nebo pii dietni chybé, kdy matka navysi davku
s dobrym efektem. Stravu n¢kdy obtizné toleruje, vypozoroval problémy s ostrym,
kofenénym a nadymavym jidlem.

Béhem doby od stanoveni diagnézy, doSlo jedenkrat ke zhorSeni stavu

s ndslednou nutnou hospitalizaci v zafi 2016, kdy bylo v terapii pfistoupeno
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k vyluéné enterdlni stravé, kterou dodrzoval 6 tydnli, béhem této doby doslo
k rychlému tustupu obtizi. Po této zkuSenosti se s obavou navracel k normalni

strave.

4.7 Analyza dat

Odpovédi respondentii byly rozdéleny do tfech okruhii vztahujicich
se k vyzkumnym otdzkam. Ur¢ity okruh odpovédi se vztahuje k jedné
z vyzkumnych otdzek. Dohromady tyto tii celky podavaji obraz o problematice
adaptace ditéte na Crohnovu nemoc. Piepis polozenych otizek a odpovédi

je soucasti prilohy k bakalarské praci.

Vvzkumna otazka:

1. Jak byla nemoc prijata ditétem a jeho rodinou?
S touto vyzkumnou otdzkou souviseji ze seznamu polozené otazky k rozhovoru

udétic. 1,2,4,6,11 aumatek €. 1, 2, 3, 4, 10, 12.

Z odpovédi divky plyne optimisticky pfistup k nemoci. Divka nema obavy

z prubéhu nemoci, je pfesvédcena, Ze nemoc byla rodinou pfijata. Pravidelné
kontroly v gastroenterologické poradné¢ ji nevadi, nepfijemné jsou
pro ni pouze odbéry. Pobyt v nemocnici vnimala jako ulevovy, nemusela chodit
do Skoly a mohla v klidu ¢ist knihu. Pokud se objevi néjaké ptiznaky zhorSeni
stavu, informuje matku okamZité, netaji je. Ma podporu ve své rodiné¢. Nema

strach si fict o pomoc. Z odpovédi divky vyplyva smifeni se s nemoci.

Z odpovédi matky divky: potvrzuje dcefino smiflivé stanovisko k nemoci.

Dle matky se divce po stanoveni diagnozy ulevilo, protoze se vysvétlily jeji Casté
bolesti a nepohoda v bfise. Potvrdilo se, Ze si nevymysli, Ze je opravdu nemocna
a divce to dodalo pocit dusevni rovnovahy. Svoji nemoc s matkou konzultuje.
Odpovédi na div€iny otazky ohledné¢ pribéhu Crohnovy nemoci spolecné
vyhledavaji na internetu a porovnavaji jeji nemoc s nemocemi n€kterych znamych
osobnosti. Divka pfijala zah4jeni 1€cby pozitivné, protoze ocekavala tGstup obtizi.
Divka nemoc vnimd, jako néco s ¢im je potfeba si poradit. Dle matky divka

nemoc vnima jako lehkou, je si védoma, Ze jsou hor$i nemoci nez mé ona. Nechce
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byt litovana. Z rodiny nejvice nemoc fesily babic¢ky divky. Matka je ptesvédéena,
ze dcera se s nemoci szila a pfijala ji jako soucast zivota. Maji mezi sebou dohodu

resit komplikace, az kdyz pfijdou, ne se obavat néceho doptedu.

Souhrnem z odpovédi dotazované dcery a matky vyplyva sZiti
se s nemoci, jak divkou, tak i blizkou rodinou. Pf¥istup divky k nemoci
je smifeny a optimisticky. Rodina divku podporuje. Mezi matkou a dcerou
panuje diivéra ohledné jejiho zdravotniho stavu. Divka nemoc prijala jako

soucast svého zivota.

Z odpovédi chlapce vyplyva pesimisticky postoj k nemoci. U chlapce jsou

patrné pochybnosti ohledné zhorSeni se jeho zdravotniho stavu. Tyto obavy
se tykaji nasledné hospitalizace, kdy se chlapec domniva, ze pii komplikacich
bude hospitalizovan a tim odlou¢en od matky. Chlapec ma strach z cizich lidi,
z toho, ze bude muset mluvit s cizimi lidmi v nemocni¢nim prostfedi. Obava
se také, ze bude muset pii zhorSeni stavu podstoupit kolonoskopii, ktera mu neni
pfijemnd. Ambulantni vySetfeni mu nevadi, odbéry krve, pii pravidelné kontrole
1épe snasi vleze. Byva znepokojen do doby, nez se dozvi vysledky, obava
se Spatnych hodnot testii. Mysli si, ze pak bude muset jit do nemocnice. Pokud
se objevi zhorSeni stavu, taji to. Chlapec si je védom, Ze svymi obtiZzemi matku
vystraSi a ta ma pak o jeho zdravotni stav strach. Tim, Ze matka ma strach, zvétsi
se chlapcovi pochybnosti a obavy z toho, co bude. Je si védom podpory rodiny,
kterd se mu nemoc snazi uleh¢it stdlou pfitomnosti nékterého c¢lena z rodiny.

Chlapcovi odpovédi naznacuji nepfijeti nemoci a nevyrovnani se s nemoci.

Z odpovédi matky chlapce tykajici se pfijeti nemoci potvrzuji jeho

nevyrovnani se s nemoci. Chlapec si z po¢atku nemoci nepfipoustél, ze je vazné
nemocen. Nedokazal pochopit, co tato nemoc piedstavuje. Spatné snasel
hospitalizaci, pti které byl odloucen od matky. V obdobi bez potizi se na nemoc
snazi nemyslet. Pokud se vyskytnou né&jaké zndmky zhorSeni zdravotniho stavu,
zatajuje je. Matka se musi dotazovat na jeho obtiZe, odmitd s ni komunikovat. Dle
matky si syn mysli, Ze pokud fekne o obtizich, zpiisobi ji tim starosti. Chlapec ma

velké obavy z pobytu v nemocnici. Cim vice se syn stresuje, tim vice, podle
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matky jsou obtize hor$i. Matka uvadi, Ze syna nemoc trapi a s nemoci se podle ni

nevyrovnal. Matka chce vyuzit Skolniho psychologa ke konzultaci.

Souhrnem z odpovédi dotazovaného chlapce a jeho matky vyplyva
neprijeti a nevyrovnani se chlapce s nemoci. Chlapec ma podporu ve své
rodiné, ktera jeho nemoc prijala. Nema vSak divéru matky, ktera vi o jeho
tajnistkareni pri potizich. Pristup chlapce Kk nemoci je spiSe uzkostny
a pesimisticky. Matka jeho nevyrovnani se s nemoci a ¢asté obavy ze zhorSeni

zdravotniho stavu, chce Fesit v blizké dobé s psychologem.

2. Jak nemoc omezuje dité v béZném Zivoté?
S touto vyzkumnou otdzkou souviseji ze seznamu poloZené otazky k rozhovoru

udeétic. 3,7,8,9, 10 aumatek €. 5,6, 8,9, 11.

Z odpovédi divky na polozené otazky vyplyva, Ze nemoc ji neomezuje ve

styku s kamarady. Netaji svou nemoc ve Skole. O nemoci vi tfidni ucitelka
a blizky okruh kamaradii. Ve stravé se neciti omezena oproti ostatnim. Vadi
ji spiSe obcasné technické komplikace Gpravy stravy, kdy si nemlzZe napt. oloupat
jablko, kdyZ na né&j dostane chut, protoze ji slupka z jablka nedéla dobie. Neciti
se omezena pil vyleté, sportu. Nemusi si s sebou vozit rezervni Cisté pradlo.
Neobava se nahlé potieby pouzit v cizim prostiedi toaletu. Toalety v cizim
prostiedi si nezjiStuje. Neni si védoma, ze by jeji nemoc omezovala néjakym

zpiisobem fungovani jeji rodiny nebo nékterého z jejich ¢lent.

Z odpovédi matky divky: jeji dcera se neciti byt izolovana nebo jinak

omezena. Neni omezena pii Zadosti o navstévu toalety mimo prestavku. Nikdo
se ji neposmivd. Ma podporu spoluzakii i uciteld. Na vSechny aktivity jezdi,
1 kdyz nékdy ma obavy z del$i cesty autobusem. Pfes tyto obavy zatim nikdy
nevzdala Zadny vylet se Skolou. Jezdi na akce, kde je mimo domov 1 pfes noc.
Dcera se stravou neciti omezena. Sama dodrzuje zdravou stravu, vhodnou pro toto
onemocnéni. Dle matky nema rdda maso a obtizné dodrzuje pitny rezim, protoze

nevnima potiebu pit.
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Souhrnem z odpovédi dotazované dcery a matky vyplyva, Ze divka
se neciti nemoci omezena, nebo jinak limitovina. Vnima omezeni v upravé
stravy, ale v podstatné, ji to nevadi. Najde si alternativu. Obavy z omezeni

v béZném Zivoté se snazi prekonavat a nechce se jimi nechat limitovat.

Z odpovédi chlapce je patrnd obava z nepiedvidatelné bolesti bficha

s moznym pocitem nuceni na stolici. Pokud je v blizkosti matky nebo jiné dospélé
zainteresované osoby, citi se jistéjsi. Spoléha na pomoc pfi zvladnuti problému se
sttevni nepohodou. Toalety v cizim prostfedi si nezjistuje. Pro jeho castou
potfebu pouzivat domadci toaletu si mysli, Ze omezuje ostatni ¢leny rodiny. V dobé
obtizi, kdy je nutné upravit jidelnicek ma obavy jist cokoliv. Vnima slabsi
vykonnost oproti svym vrstevnikim, nemiize dé¢lat sporty, které by rad. Jeho
kondice a opakujici se problémy v 1ét¢ omezuji rodinu pfi spole¢ném plénovani
volného c¢asu. Ve skole a mezi spoluzdky se neciti nijak omezen. Nemusi

si s sebou vozit rezervni Cisté pradlo.

Z odpovédi matky chlapce, matka potvrzuje synovo stanovisko tykajici

se Skoly a spoluzaku, kdy neciti zddné omezeni. Nejpodstatnéjsi omezeni uvadi
matka v 1ét¢, kdy musela rodina i chlapec zménit letni aktivity a plan rodinnych
dovolenych. Na chlapcovu vykonnost, dle matky ma vliv teplé pocasi, kdy
se nadmérné poti a je vice unaven. K tomuto stavu se ptidavaji zazivaci obtize,
které ho omezuji v aktivitach, které délal diive. Byvd mu z tepla mdlo a nema

chut’ k jidlu. S omezenim ve stravé se v dob¢ obtiZi vyrovnava dobfe.

Souhrnem z odpovédi dotazovaného chlapce a jeho matky vyplyva pro
chlapce omezeni ve sportu, v mozZnosti traveni volného ¢asu, omezeni
zasahuje také do programu rodinnych dovolenych. Chlapec vnima zvySenou

poti‘ebu toalety v dobé jeho obtizi, jako omezovani ostatnich ¢lent rodiny.

3. Jak se dité prizptsobilo 1é¢ebnému reZimu?
S touto vyzkumnou otdzkou souviseji ze seznamu poloZené otazky k rozhovoru

udeéti ¢. 5, 7 aumatek €. 7, 8.
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Z odpovédi divky: na otazky vztahujici se k lécebné terapii plyne

evidentné dobra znalost. Divka si léky bere sama, bez dohledu matky, zna
davkovani. Vi co d¢lat, kdyz si zapomene l€ky vzit. Léky uziva pravidelné
a nestava se ji, ze by zapomnéla. Zvlada spravné navySovat léky, ke svému
zdravotnimu stavu v dob¢ obtizi. Divka zn4, jaké dietni opatfeni pfijmout v dob¢

t&zkosti.

Z odpovédi matky divky: ohledné terapie stvrzuji dcefiny dobré znalosti

a dovednosti. Dcera je samostatna pii davkovani, navySovani a pravidelném

uzivani 1écby. Kombinace stravy a terapie necini divce obtize.

Souhrnem z odpovédi dotazované dcery a matky vyplyva, Ze divka
se bez problému prizpisobila 1é¢ebnému rezimu, jak v medikamentézni
terapii, tak i ve stravovacim rezimu, ktery je soucasti 1é¢by. Je samostatna

a zodpovédna v zachazeni s medikamentozni terapii.

Z odpovédi chlapce je patrné, ze nad davkovanim a naslednym uzitim 1€kt

dohlizi jeho matka. Léky mu pfipravi a kontroluje uzivani. Léky déva synovi
pravidelné a nestalo se, Ze by byla davka matkou vynechana. Kdyz byl chlapec
mimo domov bez matky, na dadvku se jednou zapomnélo u babicky a jednou

u otce, chlapec si sam vzpomnél a rano davku uzil.

Z odpovédi matky chlapce: matka chlapce potvrdila kontrolu nad terapii,

ale mysli si, Ze by to zvladl sam, protoze si o léky sam fika. Z uzivéani 1€kt
st udélali spole¢ny domadci ritudl. Chlapec zn4, jaké dietni opatfeni pfijmout

v dobé obtizi.

Souhrnem z odpovédi dotazovaného chlapce a jeho matky vyplyva
bezproblémové prizpisobeni se 1é¢ebnému i stravovacimu reZimu. Chlapec
léky uZiva za pomoci a kontroly matky, nebo jiné osoby. Chlapec si sam

na pravidelnou davku léku vzpomene a dokaze si ji sam vzit.
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S DISKUZE

Problematika Crohnovy nemoci u déti se v poslednich letech dostava
do popiedi vetrejnosti. O tomto faktu svéd¢i dostupnost nové literatury ohledné
diagnostiky a terapie. Stoupla také prezentace odbornych c¢lankd vydanych
v posledni dobé ptrednimi Ceskymi odborniky. To, ze stoupd pocet novych
détskych  pacientli, potvrzuje Frilhauf v brozufe Crohnova choroba
a ulcerdzni kolitida, ve které je pomoci grafi nazorné¢ zaznamenan narlst
Crohnovy nemoci u déti v Ceské republice (11, str. 16). Tim, Ze stoupa podet
détskych pacientl je o tuto problematiku také zajem z fad rodica a ptibuznych,
coz naznacuje vznik a aktivita webovych a informacnich for.

Vzhledem k tomu, Ze détsky pacient s Crohnovou nemoci miize zit témé&f
béznym zivotem, je podle mého ndzoru vhodné, aby se vefejnost co nejvice
obeznamila s touto chorobou a jeji problematikou. Cim vice se bude o problémech
zvykani a souziti se s touto nemoci védét, bude pro nové pacienty snazsi nalézt
a zaujmout si osobni postoj k této nemoci. Pfi psani této prace jsem se snazila
vyhledat dostupnou literaturu tykajici se adaptace déti na Crohnovu nemoc
v ¢eském jazyce. Pfi svém hledani jsem nasla pouze brozuru vydanou Pracovni
skupinou pro détskou gastroenterologii a vyzivu, ktera obsahuje ucelenéjsi
prehled o Crohnové nemoci. Proto si myslim, Ze bychom se méli vice zajimat
o to, jak deti vnimaji a prozivaji tuto nemoc. Sykora ztéto brozury uvadi:
,wDiilezitou zvlastnosti u détskych pacientu je to, Ze predevsim onemocnéni
samotné a také vSechny lécebné zdakroky mohou nepriznive ovlivnit
psychomotoricky vyvoj ditéte, jeho sexualni vyzrdavani a somatické zmény
(rust) “(36 str. 22).

Myslim si, Ze je vhodné, jak pro odborniky, tak 1 rodinné pfislusniky, znat
indicie vedouci k dobré adaptaci a rysy plynouci z obtizné adaptace. Témito
poznatky by se mohlo pfedejit neuspéSné adaptaci a pacientovi v€as pomoci
nastinit leh¢i adaptacni cestu bez psychickych problémt.

Cilem mé bakalaiské prace bylo zjistit, jak se ptizpusobi dospivajici dité
zivotni zméné¢, kterou Crohnova nemoc zpusobi.

K tomuto vyzkumu jsem si zdmérné vybrala stejné staré déti, odlisného

pohlavi, kdy jim byla stanovena diagnéza v pfiblizné stejné dobé¢.
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Stanovila jsem si tii vyzkumné otazky.

Na vyzkumnou otédzku ¢. 1 - ,Jak byla nemoc pfijata ditétem a jeho
rodinou? jsem se zamciila na obdobi pfed nemoci, v obdobi diagnostiky
a soucasnosti. Ptala jsem se ditéte na postoje spoluzakt, uciteli, rodic¢h. Zajimali
mé postoje samotného ditéte k nemoci a jeho ndzor na pravidelné kontroly
ve zdravotnickém zafizeni, kam musi dochéazet. Pro objektivnost ziskanych
informaci, jsem se vyptala matky na thel jejiho pohledu.

Béhem pruzkumu jsem zjistila, ze divka nemoc pfijala kladné. Nevnima
zadné omezeni a nemoc ji nijak vyrazné¢ neobtézuje. Divka zatim neméla vaznou
ataku nemoci, jeji nemoc je relativné stabilni, neméni se. Neméla opakovanou
hospitalizaci. Ptiznaky nemoci u divky byly plizivé, vyvijely se s malou
intenzitou. Rodina se sjeji nemoci dobfe vyrovnala, neni nijak v bézném
fungovani rodiny omezena. Jeji rodinné zadzemi je stabilni. Divka mé kamarady,
kteti védi o jeji nemoci a podporu nachazi také ve Skolnim kolektivu. Toto
potvrzuje 1 matka ,,Jsme si hodné blizké, casto se mi svéruje. O své nemoci nikdy
nemluvi, jen kdyz se ji udela zle. Myslim, Ze to nebere jako problém, spis jako
néco, co prosté prislo a musi se to tak brat. Neddvno ji jeden kamarad politoval,
Ze je chudak. Nastvalo ji to, Fekla, Ze to neni pravda, ze nékteri jsou na tom jeste
hir. “

Domnivam se, Ze se divka snemoci vyrovnala dobte, diky lehkému
pribéhu a jednodussi diagnostice, kdy matka uvedla ,, Nelibila se ji Gama kamera,
koloskopii zatim podstoupit nemusela, nejdriv méla nizkou hmotnost a ted’ je zatim

«

nemoc v klidu, tak to neni potieba. Do budoucna se ale koloskopie boji.

U chlapce jsem zjistila vazné problémy s pfijetim nemoci. Jeho rodina
nemoc piijala, matka mu vSak nedivétuje, protoze zamlcuje obtize. Chlapec ma
pfi téchto obtizich obavy, ze bude hospitalizovan a tim odloucen od matky, ktera
mu poskytuje pocit jistoty, proto svij stav, kdyz dojde ke zhorSeni, radéji
zamlCuje. Tyto obavy mohou byt u chlapce zplsobeny rychle se zhorSujicim
stavem v pocatku nemoci, kdy byla nutna delsi hospitalizace, kterd nastala kratce
po zméné bydlisté. Také jiz prodé€lal vaznou ataku nemoci, kdy musel byt znovu
hospitalizovan a proSel radikalnéjsi terapii. Toto dokladd jeho matka slovy

, Myslim, Ze syn se s nemoci nevyrovnal. V dobé klidu na to nemysli, ale jakmile
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mad nejaky zacinajici problém nebo krev ve stolici, stahne se do sebe
a nekomunikuje. Zatajuje mi sviij stav, ma strach, ze bude muset k lékari nebo

‘

jesté hiir, do nemocnice. A ¢im vice se stresuje, tim je jeho stav horsi. *

Domnivam se, Ze za touto reakci mize byt citova zavislost na matce,
zpusobend rozvodem rodict a obasnym stykem chlapce s otcem, ktery o nemoci
se synem nehovoti. Chlapec na otdzku ohledn¢ reakce otce na zhorSeni jeho stavu
odpovida: ,, Tatka bydli v (chlapec uvedl mésto), moc casto s nim nemluvim.
Obcas za nim jedu na vikend, ale nemoc neresime. Jen to, co mizu zrovna jist a

¢

co nemuizu.

Na vyzkumnou otazku €. 2 - ,,Jak nemoc omezuje dit¢ v bézném zivoté?*
jsem se zaméfila na bézné aktivity déti, Skolni dochdzku, sportovni aktivity,

vylety, rodinné rekreace a volnocasové aktivity.

Ze souhrnti odpovédi na omezeni divky vychazi, ze se neciti byt nemoci
nijak omezovéana. Toto tvrzeni dokldda divka svymi slovy ,, Necitim se nijak
omezena a zatim o nicem takovém nevim.“ Sama se snazi pfekonavat obavy
z dlouhé cesty a nechce se nechat nemoci limitovat oproti svym vrstevnikiim.
Tento postoj muze byt ovlivnén cilevédomou povahou divky, kterou matka
zminuje v rozhovoru a také relativné stabilnim pribéhem nemoci. Na otazku co je
pro dceru nejsvizelnéjsi, matka odpovida: ,, Kdyz jede nékam mimo domov na vice
dni nebo kdyz cestuje treba autobusem k mori. Obcas se boji na Skolni vylety,

‘

ale nikdy se nestalo, ze by je vzdala a nejela.

Ze souhrnt odpovédi na omezeni chlapce plyne redukovani aktivit hlavné
v 1ét&€, kdy pocituje velké obtize. V chladnéjsim obdobi nebo pfi relativnim klidu
nemoci se tak omezovan neciti, obCasny sport provozuje. Na otdzku s ¢im
se nechce potykat, odpovida: ,, Vadi mi ta bolest bricha a to dlouhé sezeni na WC.
Blokuji jej pro celou rodinu a to je neprijemny. Pak mi vadi ma kondice. Rad
jezdim u babicky na kole, hraju fotbal a chodim hrat tenis. Ale v léte, kdy tohle
miizu delat, mi neni dobre a jsem unaveny a nezvladam to fyzicky. Mrzi mé,
Ze nemiizu sportovat.“ Domnivam se, ze tato odpovéd’ vystihuje, jak si chlapec

uvédomuje svoji kondici a vnima, Ze oproti jinym je slab$i. Toto poznani mize
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mit vliv na jeho sebevédomi a potiebu blizkosti matky. Také negativné vnima
svou Castou potiebu toalety, jako omezovani ostatnich Clenii. Timto si myslim
u n¢ho mohou byt vyvolany pocity uzkosti a obavy z opétovnych bolesti bficha,

které vyvolaji opakovanou potiebu pouzit toaletu.

Na vyzkumnou otazku €. 3 - ,,Jak se dité ptizptsobilo 1é¢ebnému rezimu?*
Vychazi u divky snadné pfizplisobeni se 1éCebnému rezimu, nevadi ji zadné
omezeni ve strave, 1€ky uziva sama, coz doklada matka slovy: ,,Léky uz néjaky
cas bere sama a je dost zodpovédna. Vi, jak se citi a umi to regulovat (napr.
v obdobi menstruace).“ Omezeni ve stravé divka nepocituje a na otazku co se
ty¢e dietnich pravidel, reaguje: , Nevadi mi to, jen s tou slupkou je to obcas
komplikovanejsi. “ Domnivam se, Ze tim, ze je divka dle matky perfekcionistka
a divka si je védoma, Ze pokud nebude brat 1é¢bu, potize se ji vrati, se velmi dobie
adaptovala na lécebny rezim.

Chlapec se lé€ebnému rezimu a terapii ptizplsobil bez vétSich obtizi. Léky
uziva pod dohledem matky a zodpovédné. Matka toto doklada slovy: ,, Léky mu
pripravuji ja. Sam si je nebere, ale myslim, Ze by to zvladl i sam. Mysli na né
a Fika si o né. Ale uz to mame tak zajeté, je to takovy ritudl, ktery spolu mame. “

Myslim si, Ze by u chlapce bylo vhodné prenechat uzivani 1ékli na ném.
Tim to, by se mu mohlo pozvednout sebevédomi a zvysit pocit samostatnosti,
protoze sama matka udava, ze si chlapec vzpomene, nebo uziti 1ékli pfipomene.
Matka by poté mohla pouze dohliZet, zda chlapec I¢ky uzil.

Ve strav€é ma chlapec omezeni pouze v obdobi zénétu a preventivné
se vyhyba nadymavym jidlim, znd, co muze jist. Na otdzku ohledn¢ dietniho
opatteni, odpovida: ,, Kdyz nemam zanét, tak mi nic nevadi. Miizu vSechno, jen
lusténinam se vyhybam, jelikoz mé z toho boli bricho. “

Znalost prozitkd téla a nemoci u déti vystihuje Raudenskd a Javirkova
»Pracovat s téelem u nemocnych znamend predevsim vedet o jeho podvojnosti,
o vztahovani téla k vnejsimu svétu a viastnimu jastvi. U détskych pacientii tedy
znamena zjistit, jak dité nemoc proziva, jaky ma vztah k sobe, jak si mysli, Ze je
percipovano okolim (rodinou, Skolou, vrstevniky), jak proziva omezeni potreb, jak
hodnoti perspektivy onemocnéni (emociondlni stranka postoje k nemoci) a jaka je

jeho uroven predstav o lidském tele a nemoci (kognitivni stranka postoje).
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Je dulezite vedet, do jaké miry se nemoc odrazi v identité a za jak zdavaznou ji dité

subjektivne povazuje. “ (22 str. 25).

52



6 Zavér

V teoretické Casti bakalafské prace jsem se veénovala problematice
Crohnovy nemoci u déti. Zmapovala jsem historii, etiologii, patogenezi, ptiznaky,
diagnostiku a soucasnou terapii tohoto onemocnéni u déti.

Tyto poznatky jsem v dal$i c¢asti doplnila o psychosocidlni aspekty
chronického onemocnéni.

Tato teoreticka Cast bakalaiské prace muze byt vyuzita jako uceleny zéklad
informaci k dané problematice.

V praktické ¢asti jsem zpracovala vysledky zrozhovort s divkou
a chlapcem, kteti dlouhodobé trpi Crohnovou nemoci. Snazila jsem se najit
a zmapovat zmény, které v bézném zivoté déti s timto onemocnénim nastanou.
Pokusila jsem se odkryt, jak se v pribéhu ¢asu s témito zménami vyrovnavaji.

Pro objektivnost informaci ziskanych od déti, byl rozhovor veden také
s jejich matkami.

Z vyzkumného Setfeni jsem zjistila, ze divka se na Crohnovu nemoc
adaptovala rychle a dobie. Neciti se nemoci nijak omezena ve $kole, ve volném
Case ani pfi sportu. Naucila se vhodné podle stavu zachéazet s 1é¢bou. Je schopna
si 1écbu upravit k aktudlnimu stavu, podle situace. Neni si védoma, Ze by jeji
nemoc naruSovala bézny chod rodiny, ani rodina se neciti byt jeji nemoci néjak
omezovana z pohledu matky.

Z vyzkumného Setfeni u chlapce jsem zjistila, ze adaptace na Crohnovu
nemoc u né¢ho probihala pomaleji. Nemoci se citi byt ¢aste¢né¢ omezen ve Skole,
pokud tfida poradd mimoskolni akci. Sport musi omezovat prevazné v 1ét&, kdy se
u n¢ho projevuje veétsi unava, a dostavuji se Cast&j$i bolesti bficha. Léky mu
pripravuje matka, kterd dohlizi na spravné davkovani a kontroluje jejich uziti,
avsak chlapec si sam o léky vcas fekne. Chlapec ma pocit, Ze jeho nemoc
v béZzném Zivoté omezuje rodinu. Z pohledu matky, je rodina omezena jeho
nemoci hlavné v letnich mésicich a v moznostech planovani rodinné dovolené.

Souhrnem vysledkil z toho vyzkumného Setfeni, pro to, aby se daly
vyvodit n¢jaké zavery, bych doporucila pouzit vétsi pocet déti s Crohnovou
nemoci. Tento vétsi vzorek déti by se rozdélil na skupiny, podle formy a pritbé¢hu

nemoci. Také by bylo vhodné provést rozhovor s ostatnimi rodinnymi piislusniky.
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Souhrnem z téchto rozhovort by se dal ziskat ucelenéjsi obraz adaptace détského
pacienta s Crohnovou nemoci.

Béhem zpracovani této prace jsem si rozSifila a upevnila teoretické
znalosti a seznamila se snovymi védeckymi poznatky o této chorobé.
Psychosocidlni ¢ast m¢é vice obohatila o znalosti aspekti chronického

onemocnéni.
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Seznam priloh

Otazky pro dceru

1. Kdyz jsi onemocnéla, co se Ti honilo hlavou, jak ses citila?
,,Nijak jsem to nevnimala, dobre mi nebylo jiz delsi dobu, ale jelikoz jsem byla
mala, neresila jsem to.
2. Musela jsi ze zacatku byt ¢asto doma, jak moc Ti to vadilo?
,,Mou dochazku do skoly to nastésti nijak moc neovlivnilo. “
Jak jsi vnimala pobyt v nemocnici v zacatku nemoci?
., Nevadilo mi to, alespon jsem nemusela chodit tyden do Skoly a stihla jsem
precist celou knihu Harryho Pottera. “
Jak ho vnimas dnes?
.,V nemocnici jsem uz dlouho nebyla, naposledy pred asi 5 lety.
V ¢em je podle tebe rozdil?
,,Nevim, protoze jsem byla v nemocnici akorat na zacatku lécby.
3. Chybeli Ti spoluzaci? Védi oni o Tvé nemoci? Vi o ni tvoje ulitelka? (chodili
za tebou kamaradi, spoluzici, byla si s nimi néjak v kontaktu)
,,Kamaradky mi trochu chybély, ty o mé nemoci védi. Moje tiridni ucitelka je také
informovana. Kamarddi ze zakladni Skoly za mnou nechodili, jsem ale
presvédcena, Ze moji soucasni kamaradi by prisli.
Mas néjaké internetové, nebo skuteéné pratelé s Crohnem, se kterymi muizes
probrat, co t& zrovna napadne?
,,Ne, nemam.
4. Kdyz se Ti nemoc zhorsi, za jak dlouho to mamce fekne§?
., Reknu ji to hned. **
Jak na to zareaguje mamka a co tatka?
,,Mamka reaguje podle toho, jak moc se mi to zhorsi. S tatkou to neprobiram. *
5. Beres si léky sama, nebo Ti je ddvd mamka?
,,Ano, léky si beru sama. *
Kolikrat se Ti v tydnu (mésici) stane, ze si zapomenes 1€ky vzit?
,,To se mi stalo jen vyjimecné, v naproste vétsiné pripadit nezapomenu. *

Kdyz se to stane, co udé€las?
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. To zalezi na tom, kdy zjistim, Ze jsem na léeky zapomnela. Bud' si je tedy jeste
vezmu nebo uz pockam na dalsi davku. *

6. Jak moc Ti vadi vySetteni, které Ti pravideln¢ délame?

,,Na takovéto vysetreni chodim uz od détstvi, takze jsem si jiz zvykla a nevadi mi
to. "

Co je podle Tebe nejnepiijemnéjsi, odbéry atd.? (koloskopie pii zhorseni)
,,Odbeéry, protoze koloskopii jsem zatim jesté nastésti podstoupit nemusela.
7. Je néco, co Ti z jidla nesedi? (n¢jaké dietni opatient)

,,Nesmim jist korenéna jidla a obcas musim jist jablka bez slupky. *
Jak moc Ti vadi, to ze zrovna to nemtizes jist?
,, Vitbec mi to nevadi, jen s tou slupkou je to obcas trochu komplikovanéjsi.

Nasla sis misto toho néjakou ndhradu?

,,Ne, nepotrebovala jsem to. “

Musela jsi nékdy popijet vyzivné drinky?

,, Ano, musela. “

Jak jsi snaSela enteralni piti téch drink?

,,Nechutnaly mi, zvedal se mi z nich Zaludek a odmitala jsem je pit.

8. Kdyz n¢kam jedes, tieba na vylet, délas kvili tomu néjaka opatieni, jsi nécim
omezena?

,,Necitim se nijak omezena, mam lehci formu omezeni.

Mapujes si tfeba toalety?
,,Ne, nikdy jsem to nedélala.

Mas stazené néjaké aplikace, mapy, aby si znala, kde najit toaletu?
,,Ne, nemam.
Beres si s sebou ndhradni pradlo?

«

,,Ne, protoZe to neni potreba.
9. Je néco, co se tyce nemoci, co pro Tebe je nejobtiznéjsi prekonat? (smifit se
s n&¢im, s ¢im se nechces potykat)

,,Zatim o nicem takovém nevim. *

10. Jak vnimas svou nemoc dnes, po letech? (od zacatku nemoci, zménilo se néco
u vas doma, je néco jinak, omezilo vas to v né¢em?)

‘

,,O své nemoci vim déle nez 3 roky a myslim, Ze doma nas to nijak neomezuje. *

61



11. Zménila nemoc né&jakym zptisobem fungovani vasi rodiny?

«

,,.Jsem presvédcena, zZe ne. "

Otazky maminka divka:

1. Kdyz dcera onemocnéla, jak vnimala ptiznaky nemoci? (tusila co se d¢je)
,,Dcera byla pomérné mala (asi ve 3. tride). Vedeéla, Ze je ji Spatne, castéji nez
ostatnim. Chtéla vedet, co je Spatné. Dlouho jsme mysleli, Ze je to psychikou.
Dcera je perfekcionalistka, musi mit vse v poradku, byt nejlepsi. Také lékari
dlouho nevedéli, co ji je. Trvalo to nékolik let. *

2. Kdyz se stanovila dg. jak to prozivala, jaka byla jeji reakce, reakce okoli a jak
vnimala tu reakci od okoli, spoluzak, babicek, rodica?

,,Po urcent diagnozy se ji svym zpiisobem ulevilo. Obcas méla dojem, zZe si okoli
mysli, Ze si vymysli a ted” méla potvrzeno, Ze ne. Taky védeéla, Ze az dostane
spravnou lécbu, ulevi se ji. Babicky byly asi vydeésenéjsi nez ona. dceri jsem
vysvetlila, jen to, co potrebovala zrovna védet, dalsi se resilo casem, az kdyz to
nastalo. Pokud se ale na néco ptala, rekla jsem ji pravdu.

3. Kdyz byla doma nebo v nemocnici, co si myslite, ze ji nejvice vadilo?

.,V nemocnici byla jen jednou, asi tyden. NadSena nebyla, ale libilo se ji, Ze mad
hodné casu na cteni. Doma ji zkraje vadilo uzivani lékii. Spatné se ji polykaly,
museli jsme je drolit.

4. Jak reagovala na pobyt v nemocnici, na vysetieni, které podstoupila?

,,Nelibila se ji Gama kamera, koloskopii zatim podstoupit nemusela, nejdriv méla
nizkou hmotnost a ted’ je zatim nemoc v klidu, tak to neni potreba. Do budoucna
se ale koloskopie boji.

Jak moc ji vadi soucasné kontroly a hospitalizace?

,,Soucasné kontroly ji nevadi, jen odbéry.

5. Chodili za nim na navs§tévu kamaradi, spoluzaci?

,Déti za ni nechodily, protoze na zdikladni Skole nebyla v kolektivu moc
oblibend.

Citila néjakou okolni izolaci?

.. Izolaci, myslim taky necitila, protoze se az tak moc nezmeénilo. *

Je s né¢jakymi détmi co maji M. Crohn v kontaktu?
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,,S dalsimi détmi ani rodinami, co maji Crohna v kontaktu nejsme.

Zménilo se jeji okoli kamarada?

,, Venku méla kamarady jako driv. “

6. Vi o nemoci spoluzici, ucitelka a jak reaguji, spolupracuje ucitelka, omlouva ji,
kdyz potiebuje na WC, posmivaji se ji déti?

,, VSichni spoluzaci o jeji nemoci nevédi, jen kamaradi a tech ma ted na gymndaziu
dost. Nikdo se ji neposmiva a berou ji normalné. Neresi to. Tridni profesorka
to vi, ale néjak to nebere, i kdyz na WC ji pousti, ale neni to kvuli nemoci, pousti
vSechny holky.

7. Jak bere Iéky, sama, Vy, pravidelné, vi co délat, kdyz zapomene?

,Léky uz néjaky cas bere sama a je dost zodpovédna. Vi, jak se citi a umi
to regulovat (napr. v obdobi menstruace).

8. Kdyz ma néjaké omezeni ve strave, vadi ji to?

,,Nevadi, téch omezeni zase tak moc neni a ona se stejné snazi jist zdrave.

Musite ji kontrolovat, nebo zné, co mize snist?

,,Kontrolovat ji nemusim, je na sviij vék dost zodpovédnd a navic sama nechce,
aby ji bylo zle. Nutit ji musime do masa a casto zapomina na piti.

9. Kdyz nékam jedete, museli jste se néjakym zpisobem omezit vlivem nemoci,
limituje to rodinu né&jak, nebo ji samotnou? Jak se ona na vylet pfipravuje, pocita
tteba s ,,nehodu“vi kde je v okoli WC, hleda si néjakou alternativu, kdyz pfijde
potieba?

,,Dcera nastésti ,,nehodu “ nikdy neméla. Ani WC nemusi nikde hledat. Jeji nemoc
ma nastesti leh¢i pribéh, alespon prozatim. Na zdchod chodi pravidelné hned
rano a nekdy navecer. Spis nez priijem miva kiece a bolesti. Obcas ji intenzivné

rozboli klouby, praskaji koutky u rtii a délaji se afty.

10. Jak si myslite podle Vas, Ze se dcera s nemoci vyrovnala?

., Jsme si s dcerou hodné blizké, casto se mi sveruje. O své nemoci nikdy nemluvi,
jen kdyz se ji udéla zle. Myslim, Ze to nebere jako problém, spis jako néco,
co proste prislo a musi se to tak brat. Nejdrive ji zlobilo astma, ted prosté prisel

Crohn. Nedavno ji jeden kamarad, kdyz mu to rekla, politoval, Ze je chudak.
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Nastvalo ji to, Fekla, Ze to neni pravda, ze nékteri jsou na tom jeste hur. Poté mu
vyjmenovala takovych problémii na svete, ze ten jeji se v tom ztrati. *
Vyhledali jste nékdy psychologa nebo né€jakou poradnu?
,,Psychologa kvuli své nemoci nepotrebovala. *

Bylo to potieba?

,,Nebylo, zvladli jsme to spolecne. *

Jak dcera vnima svoji nemoc, trapi se né¢jakym zpiisobem kviili nemoci?

., Vim, Ze se svou nemoci netrdapi. Obcas ma, ale obavy, co kdyz se to zhorsi a bude
muset na operaci nebo ztoho dostane rakovinu. Probereme to spolu, néco
si k tomu precteme, najdeme kdo ze znamych hercii, zpévakii je na tom podobné
a jak to zvladaji.

11. Co si myslite, ze je pro dceru nejsvizelné;jsi?

,Kdyz jede nékam mimo domov na vic dni nebo kdyz cestuje treba autobusem
k mori. Obcas se boji na Skolni vylety, ale nikdy se nestalo, Ze by to vzdala
a nejela. *

12. Zménila nemoc n&jakym zplisobem fungovani vasi rodiny?

,,Manzel je epileptik. Nejstarsi syn ma od narozeni mozkovou obrnu a ADHD.
Dcera jen rozsirila vycet nemoci, ale na rodinu jako celek to vliv nemélo.
Samozirejmé se o ni bojim, Ze se nemoc zhorsi a jestli jednou bude moct mit déti.

‘

Dohodly jsme se spolu, Ze to budeme resit, az to prijde, a ne se bat dopredu.*

Otazky pro syna

1. KdyzZ jsi onemocnél, co se Ti honilo hlavou, jak ses citil?

,,Bylo mi zle a mél jsem strach. Nechtél jsem k doktorovi, bal jsem se nemocnice.
A pak i toho vysetieni. Bylo to neprijemny.

2. Musel jsi ze zacatku byt casto doma, jak moc Ti to vadilo?

,,Ze zacatku jsem byl doma dlouho. Asi 6 tydnii. Byl jsem s mamkou, kterd se u me
stridala se sestrou, kdyz sestra prisla ze Skoly domu tak mamka odchazela na
odpoledne do kancelare.

Jak jsi vnimal pobyt v nemocnici v za¢atku nemoci?

,,Pobyt v nemocnici rad nemdam, moc se bojim, nemam rad cizi prostredi a cizi

lidi. A mam rad, kdyz je mamka se mnou a nechodi pry¢. Spatné mluvim a mdm
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strach, ze si nebudu umet rict, kdyz budu néco potiebovat. Mam strach, ze mi
nebude nikdo rozumet.

Jak ho vnimas dnes?

,,Ze zacatku mi to nevadilo, ale pak jsem se uz nudil. Ucil jsem se doma, ale
kamaradi a spoluzaci mi chybéli. I pani ucitelka. Chodim do Skoly rad. * (syn)

V ¢em je podle tebe rozdil?

,,Mam to stejné porad, nic se nezmenilo. “

3. Chybeéli Ti spoluzaci? Védi oni o Tvé nemoci? Vi o ni tvoje ucitelka? (chodili
za tebou kamaradi, spoluzaci, byl si s nimi n¢jak v kontaktu)

,,Mam kamarddy ve skole. Uz za mnou chodi i domii na pocitac. Kdyz jsem ale
onemocnél, tak jsem jesté nikoho neznal tak, aby za mnou mohl prijit. Spoluzaci
o mé nemoci vi, i pani ucitelky. Nikdo se mi neposmivd, vSichni se mi snazi
pomoci.

Mas n¢jaké internetové nebo skutecné pratelé s Crohnem, se kterymi muzes
probrat, co t& zrovna napadne?

,,Kamarady se stejnym onemocnénim nemam. “

4. Kdyz se Ti nemoc zhorsi, za jak dlouho to mamce fekne§?

, Tajim to. Mam strach, ze budu muset k pani doktorce. Ale mamka to na mé
vzdycky pozna. Pred ni se nic neda utajit.

Jak na to zareaguje mamka a co tatka?

,.Je vidycky vystrasena a boji se a ja mam pak strach jesté vetsi. Tatka bydli
v (chlapec uvedl mésto), moc casto s nim nemluvim. Obcas za nim jedu na vikend,
ale to nemoc neresime. Jen to, co muzu zrovna jist a co nemiizu. “

5. Beres si léky sam nebo Ti je dava mamka?

,,Léky mi chysta mamka kazdy vecer. Vzdycky si jdu napred vycistit zuby a mamka
je nachysta. Pak mi udéla piti a pocka, az je spolknu. “

Kolikrat se Ti v tydnu (mésici) stane, ze si zapomenes 1€ky vzit?

,,Nikdy se nam nestalo, ze bychom na né zapomnéli. Jen jednou u tatinka a jednou
u babicky.

Kdyz se to stane, co ud¢las?

., Vzal jsem si je hned rano, kdyz jsem si na to vzpomneél. “

6. Jak moc Ti vadi vySetieni, které Ti pravidelné délame?
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., VySetreni mi nevadi. Jen mam strach, Ze se pri ném na néco prijde a ja budu
muset ziistat v nemocnici. A to nechci.

Co je podle Tebe nejneptijemnéjsi, odbéry atd.? (koloskopie pii zhorsSeni)
,,Odbéry mi nevadi, kdyz si pri nich muzu lehnout. Mam velky strach z koloskopie
a z toho, ze budu muset zuistat v nemocnici déle, jako poprve.

7. Je néco, co Ti z jidla nesedi? (n&jaké dietni opatieni)

,Kdyz nemam zanét, tak mi nevadi nic. Miizu vSechno. Jen luSténinam se
vwhybam. Cocce a hrachu a taky cizrné a fazolim. Z toho mé boli biicho. A kdyz
mam zanet, tak nejradeji nejim nic. Boli mé bricho porad. *

Jak moc Ti vadi, to ze zrovna to nemtizes jist?

,,Snazim se snist to, co mi mamka pripravi, ale moc mi to nejde. Je mi porad na
zvraceni.

Nasel sis misto toho n¢jakou nahradu?

,,Mam oblibené jidlo rajskou omdacku nebo rajskou polivku a tu pri nemoci
nesmim. To mi nedéla dobre. To mi vadi. *

Jak jsi snaSel enterdlni terapii, piti téch drinka?

., Nutridrinky mi ze zacatku vadily, ale pak jsem si zvykl. A kdyz mé po nich
prestalo bolet bricho a hodné se mi ulevilo, tak jsem si je i oblibil. Pak jsem
nechtél zase normalni jidlo, moc jsem se bal, Ze to zase celé zacne znovu. *

8. Kdyz n¢kam jedes, tfeba na vylet, d¢las kvili tomu néjaké opatieni, jsi n€cim
omezen?

., Kdyz mi neni dobre, na vylet nejedu. Kdyz jedu s mamkou a strejdou, tak vim, Ze
se bat nemusim, Ze mi oba pomiizou. S hledanim WC i s pripadnym problémem.
Ale ten se mi nestava. Priijmy nemam, spis mé boli bricho a chce se mi porad na
WC. Se skolou je to taky v klidu, kdyz se necitim, tak nejedu a kdyz jedu, tak na mé
dava pozor a pomaha mi pani ucitelka.
Mapujes si tteba toalety?

,,Nemapuji.

Mas stazené n&jaké aplikace, mapy, aby si znal, kde najit toaletu?
Aplikaci nemam. Mobil s sebou ani brat se skolou nesmim. * (

Beres si s sebou nadhradni pradlo?

., Pradlo s sebou nemam.
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s né¢im, s ¢im se nechces potykat)

., Vadi mi ta bolest bricha a to dlouhé sezeni na WC. Blokuji jej pro celou rodinu a
je to neprijemny. Pak mi vadi moje kondice. Rad jezdim u babicky na kole, hraju
fotbal a chodim hrat tenis. Ale v léte, kdy tohle miizu délat, mi neni dobre a jsem
unaveny a nezvladam to fyzicky. Mrzi mé, ze nemiizu sportovat. *

10. Jak vnimas svou nemoc dnes skoro po letech? (od zac¢atku nemoci, zménilo se
néco u vas doma, je néco jinak, omezilo vas to v né¢em?)

,Jinak programujeme léto. Dovolené, jejich napln atd. Dopredu moc
neplanujeme. Hodné se to toci kolem mé a sestry, ktera je taky hodné nemocna. A
ataky svého onemocnéni ma taky vidycky v léte. Takze mamka se strejdou jedou
na tyden spolu vzdycky na hory, aby si uzili turistiku, kterou maji radi a pak
jezdime na dovolenou vsichni spolecné, ale ta uz je jen odpocinkova. “

11. Zménila nemoc néjakym zptsobem fungovani vasi rodiny?

,,Ano, jsme ted’ vice opatrni. Ve stravovani a i ve sportu a hlavné v cestovani.
Mambka je stale v pohotovosti, nechce nikam sama jezdit, kdyby se mi udélalo zle.
Je nam se sestrou stale k dispozici. Byva ve stresu. Ted’ je mi ale dobre a uz od

I3

prosince loniského roku je to o hodné lepsi. Tak tieba toto léto bude v pohode. *

Otazky maminka chlapec:

1. Kdyz syn onemocnél, jak vnimal pfiznaky nemoci? (tusil co se d¢je)

., Kdyz syn onemocnél, netusil vitbec co se deje. Problémy, které mél, nastupovaly
pozvolna, nebyly vsechny najednou, takze spis dostal strach, az jej nase pani
doktorka poslala do nemocnice na koloskopii.

2. Kdyz se stanovila dg. jak to prozival, jakd byla jeho reakce, reakce okoli a jak
vnimal tu reakci od okoli, spoluzékt, babicek, rodicu?

., Situaci po diagnoze moc nerozumél. Nejintenzivnéji vaimal to, Ze musel ziistat
v nemocnici déle, nez bylo planovano, a to kvuli nasazeni lécby, nez onemocnéni
samotné. Je na mé silné fixovan, tezce snasel moje vecerni odchody domii. Svou
nemoc a jeji dusledky si nepripoustel vitbec, neumél pochopit, co to pro néj

znamena. Myslim, Ze az dnes, kdy si prosel ndarocnym obdobim plného diet
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a antibiotik a je po dlouhé dobé trochu stabilizovan, si uvedomuje, jak mu miize
tato nemoc zneprijemnit a zkomplikovat Zivot. Ze zacdatku nemél viibec tuseni. *

3. Kdyz byl doma, nebo v nemocnici, co si myslite, Ze mu nejvice vadilo?

,Kdyz byl v nemocnici, tak mu nejvice schazel domov a rodina. A taky jeho
pocitac. A kdyz byl doma, tak mu schazeli kamaradi ze skoly. Bohuzel nemoc
dorazila ihned po prestéhovani nasi rodiny z Moravy sem. TakzZe jediné
kamarady, které tady mél a ma jsou spoluzaci ve skole.

4. Jak reagoval na pobyt v nemocnici, na vysetieni, které podstoupil?

,,Na pobyt v nemocnici i na veskeré vysetreni a kontroly reaguje velmi Spatné.
A to i presto, zZe jde o béznou kontrolu u lékarky, kterou zna a ma rad. Je ve
velkem stresu, obcas z toho stresu zvraci nebo se mu dela na omdleni.

Jak moc mu vadi sou¢asné kontroly a hospitalizace?

,.Je velky introvert a veskery strach nechdava v sobé, neumi si od néj pomoci.
Myslim, ze z velkeé casti tuto nemoc u néj zpusobuje prave tento stres a strach. *

5. Chodili za nim na navstévu kamaradi, spoluzaci?

,,Bohuzel za nim kamaraddi v priibéhu lécby nechodili. Bylo to ze zacatku Skolniho
roku, jesté se s nimi tak dobre neznal. Byl hodné sam, tedy jen se mnou. “

Citil néjakou okolni izolaci?

., Izolaci necitil, ale doma se nudil.

Je s n¢jakymi détmi co maji M. Crohn v kontaktu?

,,S nikym se stejnou nemoci v kontaktu neni. *

Zmgénilo se okoli jeho kamarada?

,,Neni moc spolecensky, kamarady si nehledd snadno.

6. Vi o nemoci spoluzici, ucitelka a jak reaguji, spolupracuje ucitelka, omlouva
ho, kdyz pottebuje na WC, posmivaji se mu déti?

,,O jeho onemocneni se ve Skole vi. Kantori jsou velmi vstricni, co se tyce jeho
mnohdy dlouhodobych pobytit na WC, navic jsou se mnou v kontaktu, takze kdyz
se neco déje, jsem o tom ihned informovana. Jsou i ochotni jej brat na vylety
a zajistit pro néj hladky pribeh. I kjeho absenci je Skola tolerantni. V tomto
ohledu je to naprosto pohodové. Spoluzaci se mu neposmivaji, naopak, kdyz mu

neni dobre, hlasi to tridni ucitelce sami.

7. Jak bere léky, sam, Vy, pravidelné, vi co délat, kdyz zapomene?
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,,Léky mu pripravuji ja. Sam si je nebere. Ale myslim, Ze by to zvladl i sam. Mysli
na né a rika si o né. Ale uz to mame zajeté, je to takovy ritudl, ktery mame. *

8. Kdyz ma néjaké omezeni ve strave, vadi mu to?

,,Ano, omezeni ve stravé jsou neprijemna i pro néj. Ale kdyz to omezeni ma, neni
mu zpravidla dobre, takze se s tim srovnd celkem bez problémii. Kdyz byl na
enteralni strave, kterou meél na 6 tydnii, mel problem se vratit zpét na normalni
stravu. Meél takovy strach, Ze mu bude zase zle, tak zacal jist jen velmi pomalu. “
Musite ho kontrolovat, nebo zna, co muze snist?

,,Pokud must prijit omezeni, tak vi, Ze je to proto, aby mu nebylo zle, a nema s tim
problem.

9. KdyZ nékam jedete, museli jste se néjakym zplisobem omezit vlivem nemoci,
limituje to rodinu néjak nebo samotného syna? Jak se syn na vylet pfipravuje,
pocita tteba s ,,nehodu“vi kde je v okoli WC, hleda si n€jakou alternativu, kdyz
prijde potteba?

,,Syn ma vidy nejvétsi problém pres léto, kdy je venku teplo. TakzZe nds to omezuje
v traveni dovolenych. K mori jsme od té doby, co je nemocny, prestali jezdit,
cestujeme jen po CR. Navic jeho vykonnost §la hodné dolii, ma celé léto zvysenou
teplotu, je unaveny, takze ma mnohdy problém vyjit schody nebo mirny kopec.
Nadmeérné se poti a déla se mu na omdleni. Prakticky nic neji. Nema chut k jidlu,
jidlo se mu ,,vraci“, nema Zadnou energii. Kde je neblizsi WC neresi, nema
problémy s prujmy, spis s bolesti bricha, teplotou a unavou. “

10. Jak si myslite podle Vas, Ze se syn s nemoci vyrovnal?

. Myslim, Ze syn se s nemoci moc nevyrovnal. V dobé klidu, na to sice nemysli, ale
jakmile ma néjaky zacinajici problém nebo krev ve stolici, stahne se do sebe
a nekomunikuje. Zatajuje mi sviij stav, ma strach, ze bude muset k lékaii nebo
jesté hiir, do nemocnice. A ¢im vice se stresuje, tim je jeho stav horsi. *

Vyhledali jste nékdy psychologa nebo né€jakou poradnu?

,,Poradnu jsme zatim nenavstivili, ale asi by bylo potieba. V soucasné dobé
prochazi psychologickym vysetrenim ve skole, kvili prestupu na stiedni Skolu,
patrné budu s psycholozkou mluvit o vysledcich, takze tuto chvili vyuZiju

k dotazovani se k mozné pomoci v tomto problému. *

Bylo by to potieba?
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,,Ano, bylo by to urcité potieba. *

Jak syn vnima svoji nemoc, trapi se néjakym zptsobem kviili nemoci?

,,Ano, syna nemoc trapi, jelikoz se s nemoci viibec nevyrovnal.

11. Co si myslite, ze je pro syna nejsvizelnéjsi?

,,Z mého pohledu je pro syna nejsvizelnéjsi prave strach z nemocnice a z lékaru.
Bohuzel od raného deétstvi jsem s nim travila spoustu casu v nemocnicich u lékarii.
Napred to byla neurologie, mél diagnostikovanou epilepsii, pak riizné alergologie,
mél bezmlécnou a bezlepkovou dietu. Trpél astmatem. A velmi Casto jsme jezdili
na pohotovost ORL se zanéty v usich. Takze si lékarii a nemocnic uzil vic, nez
dokdzal zvladnout. A stdle to bohuzel nekonci.

12. Zménila nemoc né&jakym zplisobem fungovani vasi rodiny?

,,Nemoc nam wurcité zmenila rodinny zivot. At uZ v traveni dovolenych
a prizpusobovani tempa marodovi, tak i mné v zaméstnani. Mam velké Stésti,
ze kdykoliv je synovi zle, miizu odbéhnout se o néj postarat, popripadé se pripojit
do prace z domova a pracovat z domu par dni, nez se mu ulevi. Neni to bézné, ne
kazdy zaméstnavatel je takto benevolentni. TakzZe jsem stale pripravend byt
k dispozici. Je to narocné a bohuzel nekonecné. Snazime se vse planovat tak, aby

«

se v pripade problému dalo vSechno prizpiisobit a udrzet syna co nejvice v klidu.
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