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ABSTRAKT

Diplomova price se zabyva tématem ulcer6zni kolitidy a jejiho
psychosociadlniho dopadu na dospivajici. Hlavnim cilem priace je pomoci
kvalitativniho vyzkumného Setieni identifikovat psychosocidlni faktory, které
dospivajiciho v jeho kazdodennim fungovani ovliviiuji a zmapovat situace,
které jsou pro dospivajicitho nejobtiznéjSi. Téma se opira o teoretickou ¢ast,
kterou tvofi informace o diagnostice a prub¢hu ulcerdézni kolitidy, 1é¢ebnych
metodach a komplikacich s nimi spojenymi. Teoretickd Cast se také zabyva
popsanim psychosocidlnich faktor ulcer6zni kolitidy a popsanim dospivani
jako etapy Zivota jedince. Ve vyzkumné Casti je popsana kvalitativni vyzkumna
metoda, jejimz ucelem bylo zodpovédét hlavni vyzkumnou otdzku. Vystupem
kvalitativniho vyzkumného Setieni je 7 identifikovanych oblasti, které
dospivajici nejvice ovliviuji a ve kterych pfitomnost ulcerdzni kolitidy v jejich

Zivoté nejvice pocituji.
Kli¢ova slova:

Ulcer6zni kolitida, dospivani, psychosocidlni faktory, chronické onemocnéni,

dopad, znevyhodnéni, socidlni dopad



ABSTRACT

The thesis deals with the topic of ulcerative colitis and its psychosocial impact
upon adolescents. The main goal of the thesis is to identify, through qualitative
research, the psychosocial factors that influence the adolescent in his everyday
life and to map the situations that are most difficult for the teenager. The topic
is based on the theoretical part, which consists of information about the
diagnosis and course of ulcerative colitis, treatment methods and complications
connected with them. The theoretical part also deals with describing the
psychosocial factors of ulcerative colitis and describing adolescence as the
stage of an individual's life. The research part describes a qualitative research
method that answers the main research question. The output of a qualitative
research survey is 7 identified areas that are most influenced an in which the

presence of ulcerative colitis in their life is most felt.
Key words:

Ulcerative colitis, adolescence, psychosocial factors, chronical disease, impact,

handicap, social impact



1 Uvod

Onemocnéni je pro Clovéka vzdy velkou zatézi. Musi se vyporadat
s mnoha zménami. Nejen fyzickymi, ale i psychickymi. Pokud postihne
chronické, nevyléCitelné onemocnéni Clovéka ve fazi dospivéni, jde o zatéz
mnohem vétsi. Tato price se zabyva chronickym onemocnénim- ulcerézni
kolitidou, ktera se tadi do skupiny idiopatickych stfevnich zanéti, jejichz
pficina, ani zcela uzdravujici léCba nebyla doposud nalezena. Ulcer6zni
kolitida postihuje konecnik a tlusté stfevo. Projevuje se Castymi prijmy,
nucenim na stolici, Ubytky vahy, velkou tinavou a mnoha dal$imi piiznaky,

které zptisobuji rozsdhlé omezeni v bézném Zivote.

Pro ulcer6zni kolitidu je typické stfidani obdobi vzplanuti nemoci-
relaps a stavy bez obtizi- remise. Intimni véc, jako je vyprazdnovani, neni
jednoduchym tématem pro nikoho. Tato nemoc nabouravajici intimni sféru
Zivota je t€Zko snesitelnd pro kazdého jedince a tim vice pro dospivajici. Ti
jsou vice citlivi, vztahova¢ni a Casto teprve nachézejici svou identitu. Kazda
zména, kterd vyvolava negativnim smérem pozornost vici jejich osob¢, miize
dospivajicimu snizovat sebevédomi a nutit ho piehodnocovat své hodnoty.
Pritomnost nevylécitelného chronického onemocnéni, mezi které se ulcer6zni
kolitida fadi, ssebou piind$i mnoho situaci, které zasahuji do intimity
dospivajicich, nabouravaji zazité zvyky, méni jejich pohled na sebe sama, i na
okolni svét. Pfinasi s sebou mnoho otazek, z nichZ na nemalou ¢ast nemaji ani
1ékati odpovéd’. Vyvoldva pocity nejistoty, zranitelnosti a ztraty kontroly. Je
dalezité, aby ulcer6zni kolitida vesla vice do povédomi spolecnosti, ¢imzZ by
byla pro lidi trpicimi timto onemocnénim lépe snesitelnd. Nemuseli by pak

celit strachu z otdzek na jejich Castou néavstévu toalety, absenci ve Skole ¢i

V préci.

Cilem diplomové prace je zmapovat problémy, které jsou pro
dospivajici s ulcerézni kolitidou nejvétsi zatézi. Cilem diplomové prace je
pomoci kvalitativniho vyzkumného Setfeni definovat psychosocialni faktory,
které nemocného kazdodenné ovliviiuji a zmapovat momenty a situace, které

jsou pro dospivajiciho s ulcerézni kolitidou nejobtiznéjsi. Poté je mozno najit



adekvatni a funk¢ni zpasoby, jak s nimi o jejich onemocnéni mluvit, aniZ by se
citili trapné¢ a zraniteln€. JelikoZ se nemocni dospivajici velkou ¢ast Zivota
pohybuji ve zdravotnickém a Skolnim prostiedi, je tfeba poukdzat i na
komunikacni strategie, které vzhledem k dospivajicim maji zdravotnici a
vyucujici volit. Sebehodnoceni a nazory dospivajicich mohou byt nestilé, coz
mohou nespravné zvolend slova jen vice podpofit. V obdobi dospivani
potiebuji lidé mnohem citlivejsi piistup, nez je tomu v dospélosti. Diplomova
price muiZe byt piinosnd pro lékafe a ucitele, pro které z vystupil prace
formuluji doporuceni, na co zamé&fovat pii 1éceni a komunikaci s nemocnym
dospivajicim pozornost a jak k nému celkové pristupovat co nejcitlivéji a
nejSetrn¢ji. VEiim, Ze prace bude piinosna také pro Sirokou vefejnost, kterd se

diky ni dozvi vice o tomto onemocnéni a o tom, jaké dopady miZe mit.



2 Idiopatické stievni zanéty

V této kapitole se bude vénovat popisu ulcer6zni kolitidy, ale také
dal$im idiopatickym stievnim zanétim, mezi které se ulcerdzni kolitida fadi.
Kdyz mluvime o idiopatickych stfevnich zanétech, vétSina lidi si nedokaZe
piedstavit, o co se piesné jednd a v ¢em tyto zanéty spocivaji. Pro pochopeni
psychosocidlniho dopadu na dospivajici je tedy nutné nejdiive onemocnéni
pochopit a védét, scim vSim se dospivajici museji potykat, co jejich
onemocnéni obnési a jak se projevuje. V kontextu psychosocidlniho dopadu na
dospivajiciho je také nutno vysvétlit, jaké ptiznaky ulcer6ézni kolitidu provazeji
a poukdzat na miru vyskytu v naSi populaci. Nemocnych s ulcer6zni kolitidou
neustdle pribyva. Ceské republika, jakoZto stat stiedni Evropy, se fadi mezi

zemé s nejvyssim vyskytem tohoto onemocnéni.

Idiopatickymi stfevnimi zanéty se rozumi onemocnéni stieva, ktera jsou
zpusobena zanctem. Zanét muze zasahnout razné Casti stieva. Jak lze jiz
z ndzvu poznat, onemocnéni jsou neznidmého pivodu- idiopatickd. Nezname
tedy jejich ptfi€inu ani jejich spoustéc, predpoklad vzniku t€chto onemocnéni je
vrozeny. Propuknuti onemocnéni prispivaji faktory zevniho prostiedi, jako jsou
strava, infekce, psychologické faktory ¢i jind onemocnéni, kterd oslabuji
organismus clovéka. Mezi idiopatické zanéty tadime ulcerézni kolitidu a

Crohnovu chorobu (Kohout, Pavlickova 2012).

Idiopatické stfevni zanéty jsou nyni povazovany za civilizacni
onemocnéni, jeZ vznikaji jako dusledek dlouhodobého vystaveni stresu,
uchovavani a pfipravy stravy, Zivotniho stylu a pouZivani antibiotik.
V poslednich sto letech dochazi v Zivoté ¢lovéka k mnoha zméndm, s nimiz si
imunitni systém nedokaZe poradit a v nékterych ptipadech reaguje agresivné
(autoimunnim onemocnénim). Idiopatické stfevni zinéty jsou doZivotnim
onemocnénim. Dochazi ke stifidani klidovych fazi a akutnich vzplanuti,

MoV

pricemz pticina vzplanuti neni jasna (Lukas 2012).



2.1 Ulcerozni kolitida

Ulcer6zni kolitida je chronické nevyléCitelné onemocnéni, které
postihuje tlusté stfevo a konecnik. Projevuje se zanétlivymi loZisky v téchto
oblastech, pri¢emz pfi¢ina zanétu neni znama. Dédi¢nost tohoto onemocnéni se
odhaduje mezi 10 az 20% (Lukas 2016). Dle Lukase (2012) je ulcerézni
kolitidu definovana jako: ,, Zanét sliznice konecniku a pfilehlé Casti nebo

celého tra¢niku s narazovym nebo chronicky exacerbujicim prubehem.*

Pti onemocnéni ulcer6zni kolitidou je vZdy postiZen konec¢nik. Podle
rozsahu onemocnéni jsou postizeny i dalSi Casti tlustého stieva, bez useku
zdravého tlustého stfeva mezi postizenymi useky stievni sliznice. U pokrocilé
formy onemocnéni mliZe byt postizeno i celé tlusté stievo (Kohout, Pavlickova
2006: 43). Prvotnim projevem UC je Casté nuceni na stolici neboli tenesmus.
Pti lehké form¢ onemocnéni je primarnim pfiznakem nuceni na stolici a krvavy
hlen ve stolici, ¢i mimo ni. Prijem v této fazi neni podminkou. Pro dalsi,
stiedné tézkou fazi, je jiz typickym piiznakem prijem s piimési krve a hlenu.
V piipadé té¢Zkého priibéhu ulcerézni kolitidy dochdzi k poSkozeni celé casti
tlustého stfeva, ¢imz jsou vyvolany vodnaté krvavé prijmy a hotecnaté stavy.
Miize dojit az ke vzniku septického stavu a ohroZeni Zivota ¢loveéka. Ulcerdzni
kolitida se vSak nemusi projevovat jen sttevnimi pfiznaky. U lidi s UC mizZeme
pozorovat celou fadu vedlejSich, zdanlivé nesouvisejicich stavii (Kohout,
Pavlickovd 2006). Mimo stfevnimi pfiznaky mohou byt koZni ekzémy,
lupénka, zancty podkozni tukové tkané, afty v ustech. Objevuji se také
postizeni kloubli ve form¢ artritidy ¢i artralgie, palickové prsty ¢i revmatoidni

artritida. PostiZeny mohou byt i o¢i, cévy a jatra (Dité 2001).

N

Celosvétové je ulcerozni kolitida rozSifena velmi nerovnomeérné.
V nékterych zemich je incidence 0,5 na 100 000 obyvatel, v dalSich az 24, 5 na
100 000 obyvatel. Nejnizsi vyskyt je v zemich rozvojového svéta, nejvyssi ve
statech Severni Ameriky a zipadni a stfedni Evropé. V Ceské republice se

incidence pohybuje mezi 3- 5 na 100 000 obyvatel (Gabalec 2009).



2.2 Crohnova choroba

Crohnova choroba je chronické zanétlivé onemocnéni, postihujici
zazivaci trakt od ust aZ ke koneCniku. Toto onemocnéni se vyznaluje
hlubokym zanétem v celé Sifce stieva se sklonem k abscesim a piStél, cozZ je
jednim z hlavnich rozdila od ulcer6zni kolitidy. Crohnova choroba se projevuje
bolestmi pravého podbfisku, nechutenstvim, neprichodnosti stfeva,
podvyZivou ¢i prijmovymi stolicemi. Mezi mimostievni piiznaky patii
piredevSim bolest kloubli a tvorba abscesii v oblasti hyzdi. Onemocnéni se
muze také objevit velmi néhle, s projevy stejnymi jako jsou u zanétu slepého
stteva (Kohout, Pavlickov4, 2012). Dé&di¢né vlivy jsou u Crohnovy nemoci
podstatné vys$i, nez je tomu u ulcerdzni kolitidy. D&di¢nost onemocnéni se
odhaduje mezi 40 az 50% (Lukas 2016). Je rozSitena po celém svétg, avsak
vys§i vyskyt je zaznamendn v rozvinutych pramyslovych zemich Severni
Ameriky, severni a zdpadni Evropy. Naopak menSi vyskyt onemocnéni je
v Jizni Africe, Austrdlii, jiZzni a sttedni Evrop&. Crohnova choroba se vyznacuje
prijmy, horeckou, tachykardii i koznimi projevy. V prubéhu nemoci musi 75-

85 % pacientd podstoupit chirurgicky zdkrok (Gabalec 2009).



3 Stanoveni diagnézy ulcerdzni kolitida

V této kapitole se budu vénovat tématu diagnostiky, vySetfeni a 1écby
ulcerézni kolitidy. Predtim, nez 1ékat dojde k zavéru, Ze se opravdu jedna o
ulcerézni kolitidu, musi pacient projit mnoha testy a vySetfenimi. JelikoZ se
jednd o onemocnéni stfeva, pacient se nevyhne obdvanym, nepiijemnym a
bolestivym vySetienim, pfi kterych je v nékterych ptipadech nutno pacienta 1
uspat. Pro dospivajici je jakykoliv nivStéva lékafe a nemocnice nepiijemna,
jelikoz kvuli témto navstévam zameskava Skolu, krouzky a kamarady. Nutnost
jit k 1ékati je to posledni, co by chtél. Diagnostika a s tim souvisejici vySetfeni
jsou mnohdy fyzicky i psychicky naro¢nd. Dospivajici se najednou ocita
v situaci, kdy je normdlni, aby do jeho intimni z6ny vstupovaly neznamé
osoby, vidély jeho nahé délo a provadély zakroky, které si nikdy
nepfedstavoval, Ze bude muset podstoupit. Srovnat se s témito novymi
skute¢nostmi spolu se zménami, které s sebou ptinasi samotné dospivéni je o to
t€Zsi. Bezmoc, zranitelnost a celkova nemoznost cokoliv ovlivnit ¢i dokonce
zménit muze byt pro dospivajictho velmi vycCerpavajici. Obdobi pted
stanovenim kone¢né diagndzy, nejistota co se bude dit dal i konecny verdikt
lékate jsou pro kazdého clovéka néaroc¢né, pro dospivajiciho obzvlast.
V souvislosti s psychosocidlnim dopadem na dospivajictho s ulcer6zni
kolitidou je dilezité zdiiraznit, jak diagnostika onemocnéni probihd, jelikoz
diagnosticky proces muze byt velmi zdlouhavy a pro dospivajiciho psychicky
narocny. Naslednd zvolena 1éba ma na psychosocidlni fungovani
dospivajiciho zasadni vliv. Jak bude popsano v této kapitole, kazdy druh 1écby
s sebou pfindsi urCité nezadouci vedlejsi ucinky, které celkové fungovani
dospivajiciho v béZzném kazdodennim zivoté ovliviiuje. Druhem 1éCby je
ovlivnéna Skolni dochéazka, Cas trdveny s kamaridy, ale i to, jakou stravu
museji dospivajici s ohledem na druh 1€ku volit. Jednim z moZnych druha
1éCby je 1écba chirurgicka, coz ma na Zivot nemocného nejvétsi dopad. Pro
pochopeni toho, s ¢im se dospivajici s ulcerdzni kolitidou musi vyrovnavat,
bude popséana i chirurgicka 1éCba, jeji mozné nasledky na télo, ale i psychiku

dospivajiciho.



3.1 Diagnoza a vySetieni

N 2

Na pocatku diagnostiky lékati provadéji dusledné vysSetfeni obtiZi, se
kterymi pacient do ordinace piichazi. Zahrnuje to zjiStovani Iékarské
anamnézy s dotazy na funkci stiev, pocet stolic za den, zacpu a prijem, krev ve
stolici a celkové zmény tykajicich se zmén navstév toalety a tvaru stolice.
Lékate také zajima, zda pacient uziva néjaké léky a projimadla, zda n€kdo
v rodiné podobné obtize mél, zda pfi vyprazdiovani citi bolest. Neobvyklé
nejsou ani dalsi télesné projevy, jako je vyrazka, bolest kloubti ¢i problémy se
zrakem. Mohou se zeptat i na intimné&j$i otazky, jako je neddvna sexualni
aktivita a moZnost byt nakazen sexualné prenosnou chorobou (Medical History
and Psychical Exam for Ulcerative Colitis 2010). Po verbalni anamnéze
nasleduje vysetieni za pouziti fyzikalnich smysli pomoci pohmatu, poslechu a
poklepu spolu s vySetfenim kone¢niku. Prvotnimi znaky ulcerézni kolitidy
mohou byt podvyZiva, téZké otoky koncetin, bolesti bficha pfi pohmatu a

poklepu, nélez a pistéle v kone¢niku (Kohout, Pavlickova 2012).

Ulcerézni kolitida vSak nemuze byt diagnostikovdna jen na zaklade
télesnych projevii. Lékati zjiStuji, zda pacient nachédzi ve stolici krev, Ci hlen,
jak casto a kolik. Pozornost vénuji také situacim, kdy je pacient v prubéhu noci
nucen jit opakované na toaletu a bolesti v oblasti bficha ho dokdZou vzbudit.
Projevem ulcer6zni kolitidy také mlzZe byt zvySena horecka, ubyvani na vaze a
bledost. Déti mohou na svlij vék vypadat nezrale a nevyvinuté¢ (Medical
History and Psychical Exam for Ulcerative Colitis 2010). Po téchto
pocatecnich vySettenich ptichazi na fadu vySetfeni laboratorni. Jedna se o fadu
krevnich testi, které zjiSt'uji, zda pacient trpi anemii, vy$§im mnoZstvim bilych
krvinek a krevnich destiek, zrychlenou sedimentaci a dalSimi znaky
vedoucimi k piesné diagnostice (Kohout, Pavlickovd 2012). Nasleduji
obdvand, zobrazovaci vySetfeni. Jedna se o endoskopicka vySetieni, kterd jsou
u urceni presné diagnézy u idiopatickych stfevnich zinétd nutnd vzdy. Jde
pfedevSim o to urcit, zda se jedna o Crohnovu chorobu ¢i ulcerdzni kolitidu.
Dtive se pfi podezieni na ulcerdzni kolitidu provadéla vzdy rektoskopie-
vySetfeni kone¢niku tuhym pfistrojem, jelikoz v piipad¢ ulcerézni kolitidy je
kone¢nik postizen vzdy. Nyni rektoskopické vySetieni nahrazuje vySetfeni

zvané sigmoideoskopie, pii kterém je vySetien konecnik a esovita klicka za



pomoci ohebného pfistroje. Vyhodou je, Ze u tohoto vySetfeni neni nutné
provést celkové vycisténi tlustého stfeva, postaci pouze klysma, které vycisti
konec¢nou cast tlustého stieva. Dale se provadi koloskopie- vysetieni celého
tlustého stfeva za pomoci ohebného néastroje. Koloskopie pomuze zjistit, jak
velka ¢ast tlustého stieva je ulcerdzni kolitidou zasaZzena. UkaZe se na ni také,
zda se opravdu jednd o ulcerdézni kolitidu. Jsou vSak i vyjimky, kdy je
k prokéazani ulcerézni kolitidy a vylouceni Crohnovy choroby potieba provést
biopsii vzorku stfevni sliznice. Ptiprava na koloskopii je o poznini naro¢né;jsi,
nez je tomu u sigmoideoskopie. Zacind jiz 2-3 dny pfed samotnym vySetfenim,
je nutné dodrZovat bezezbytkovou dietu a vyhnout se potravindm s hrubou
vlakninou. Den pied vySetienim jiz pacient miize konzumovat jen tekutou
stravu ve formé¢ vyvarl a bujont. V den zdkroku lékatf predepisuje roztok
kontaktnich soli, ktery pusobi jako projimadlo. VZdy je nutno vypit 3-4 litry

tohoto hotkého roztoku. Ten vycisti zbytkové usazeniny ve stievu tak, aby nic

nebranilo viditelnosti pti vySetfeni (Kohout, Pavlickova 2012).
3.2 Lécba idiopatickych stievnich zanéta

Pokud se v diagnostickych vySetfenich ulcer6zni kolitida potvrdi, stava
se 1écba neodmyslitelnou a neodd¢litelnou soucasti zivota vSech dospivajicich
s timto onemocnénim. JelikoZ je ulcer6zni kolitida onemocnim autoimunitnim,
coZ znamend, Ze imunitni systém bojuje proti vlastnim bunkam, nepodafilo se
doposud najit 1€k, ktery by toto onemocnéni zcela vylécil. Véda vSak postupuje
dopiedu a v soucCasné dobé maji nemocni vice moznosti, jak s ulcerdzni
kolitidou bojovat, jak ji usmérnit a vzit do svého Zivota. Druhy 1éCby, jsou
ruzné. Lisi se aplikaci, davkovanim, 1é¢ivymi vlastnostmi ale i vedlejSimi
ucinky. Pro dospivajici je dulezité a prioritni, aby u l€kafe a v nemocnici travili
co nejmén¢ Casu, nezamesSkali Skolu a citili se co nejvice ,,normalné*“. AvSak
pokud nemoc postoupi dile a neni mozné ji kompenzovat léky, které si
dospivajici podavd sim doma, pristupuje se k dalSim metodam 1écby, které si
jiz dospivajici sdm doma uZivat nemulze. LéCba s sebou samoziejm¢ nese i
dalsi aspekty, jako je nad¢je, strach, bezmoc a neustdli koloto¢ dobrych a
Spatnych zprav. Dospivajici jsou na vSechno, co se kolem nich déje velmi
citlivi a je duleZité, aby se s nimi mluvilo narovinu a oteviené. V této kapitole

tedy popisi druhy 1écby tak, jak ji 1ékafi podavaji od samotné diagnostiky az po
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1écbu chirurgickym zakrokem, ke kterému se postupuje az v piipadé€, Ze
vSechny jiné 1éCebné prostiedky selzou. Jak nize vysvétlim, chirurgicka 1écba
ulcerézni kolitidy spociva v odstranéni celého tlustého stfeva nemocného a

vytvoreni bo¢niho vyvodu.

Pfi¢ina onemocnéni neni zndma, ulcer6zni kolitida proto v soucasné
dobé neni trvale vylécitelna. Cilem 1écby je tedy pouze udrZet u pacientil stav
remise, tedy klidové faze. Soucasnd 1éCba u vétSiny pacientli dokdze zabranit
vzniku komplikaci a utlumit pfiznaky, ¢imz dokaze zajistit dobrou kvalitu
zivota. LéCby vzdy zavisi na mnoha skuteCnostech. DitleZité je piihlizet
k pribehu onemocnéni, rozsahu postizeni, aktivité nemoci a ke komplikacim.
Podstatna je také doba, kdy bylo onemocnéni diagnostikovino a jaké 1écebné

standardy byly u daného ¢loveka pouzity (Lukas 2012).

3.3 Medikamentozni 1é¢ba

K 1é¢beé za pomoci medikamentdzni terapie se pristupuje od samého zacatku
diagnostikované nemoci. V zavislosti na celkovém zdravotnim stavu,
zavaznosti onemocnéni a dalSich faktorti jsou pacientim piedepsany razné
druhy 1éCiv. Jednd se zejména o aminosalicylaty, Kkortikosteroidy,
imunomodulatory, antibiotika a biologické terapie (Colitis Medication Options

2018).

Aminosalicylaity  jsou 1éCiva, kterd obsahuji  kyselinu 5
aminosalicylatovou (Bishop, Lemberg, Day 2014). Jsou ucinné pii 1écbe
mirnych az stfedn¢ zavaznych formach ulcerézni kolitidy, soucasné se zatrazuji
jako udrZovaci 1écba a prevence relapsti onemocnéni. Funguji nejlépe v tlustém
sttevé a nejsou pfiili§ ucinné, dojde- 1i k odstranéni tlustého stfeva (Colitis

Medication Options 2018).

Kortikosteroidy jsou 1éCiva, kterd jsou podavéana ordlné, injekcné,
rektalné ¢i piimo do Zzily. Zpusobuji zastaveni prirozené produkce lidského
steroidniho kortizolu nadledvinkami (Nitzan, Elias, Peretz, Saliba 2016).
Jelikoz pfi jejich uZivani dochazi k potlaeni celého imunitniho systému,
nejsou vhodné jako dlouhodoba Iécba, tedy jako 1é¢ba udrzovaci (Colitis

Medication Options 2018). Jsou tedy vhodné pouze jako kratkodobad 1écba
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k tlumeni ptfiznakd ulcerdzni kolitidy. Kortikosteroidy tlumi zanét potlacenim
imunitniho systému a pii dlouhodobém uzivani dochazi k zavislosti na tomto
1éCivu ¢i k neucinnosti 1écby- organismus si na piisun kortikosteroidu zvykne,

¢imZ mizi jeho ucinnost (Ulcerative Colitis Treatments 2016).

Antibioticka 1écba je v hodna pfi projevech infekci v tlustém stievé a
k 1écbé komplikaci ulcer6zni kolitidy (Colitis Medication Options 2018). Jsou
velmi efektivni v 1é¢bé pouchitidy, coZ je nejcastéjsi dlouhodoba komplikace
po odstranéni tlustého stfeva a vytvoreni pouche. Negativy antibiotik jsou
jejich vedlejsi ucinky, naruSeni stfevni mikrofléry a ni¢eni zdravych bakterii ve

stfeve (Nitzan, Elias, Peretz, Saliba 2016).

Imunomodulaéni 1éky jsou pouZivany u pacientll, u kterych nebyla
efektivni 1é€ba aminosalicylaty ¢i kortikosteroidy. Imunomodulétory potlacuji
imunitni systém tak, aby zaroven potlacil i zanétlivé procesy. Jsou uzitecné pii
snizovani davek kortikosteroidl, v remisi ¢i jako nahrada 1€kt udrzovacich.
Velkou nevyhodou imonomodulaénich 1éCiv je, Ze muZe trvat i mésice, nez

zacnou adekvatné pasobit (Colitis Medication Options 2018).

Biologicka terapie je nejnové¢jSim zpusobem 1é¢by ulcerdzni kolitidy,
podava se injekEné ¢i intravendézng. Potlacuje imunitni systém tim zpisobem,
aby zéaroven snizil i zanét v tlustém stfevé (Ulcerative Colitis Treatments
2016). Biologicka 1écba se podava lidem, ktefi nereaguji na konvencni druhy
1éCiv. Lécba se nazyva biologickd, protoZe na rozdil od chemickych 1éCiv
obsahuje materidly, predevsSim proteiny, které jsou souc¢asti imunitniho systému
a béZn¢ se v téle nachazeji. Protilatky pouzivané pro biologickou 1écbu byly
vyvinuty tak, aby se navéazaly a vmisily do zanétlivych procesti ulcer6zni

kolitidy (Colitis Medication Options 2018).
3.4 Chirurgicka l1é¢ba ulcerozni kolitidy

K chirurgickému zdkroku se pfistupuje poté, co selze 1écba
medikament6zni. Béhem Zivota se chirurgickému zdkroku nevyhne 15- 30 %
nemocnych s ulcerézni kolitidou (Serclova 2010). Pii ulcerézni kolitidé se
vzdy odstranuje celé tlusté stfevo. Pokud by se odstranila jen Cast, kterd je

postizena, do 6 mésict by se ve zbylé ¢asti stfeva z neznamého diivodu objevil

zanét znovu. Odejmutim celého tlustého stfeva dojde k vyléceni ulcerdzni
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kolitidy (Cervenkovd 2012). Dtvody k operaci mohou byt nihlé, &
dlouhodobé¢ planované. V piipad¢ nutnosti nahlé operace okolnosti nedovoluji
fadnou pfipravu na zékrok a zlepSeni stavu nemocného, ¢imZ by se sniZila
moznost vzniku pooperanich komplikaci. Pokud je operace planovana,
nemocného Ize dobfe pfipravit a operacni vykon dikladné¢ naplanovat

(Serclova 2010).

Duiivodii k planované operaci je hned nékolik. Prvnim a nejcastéjSim
divodem je selhani ¢i nesnasSenlivost konzervativni 1éCby. Selhani 1écby
znamena pokracovani €i Casté znovu- vzplanuti nemoci i pres spravné podavani
medikamentl. Chirurgicka 1éc¢ba je zvaZovana u nemocnych, ktefi nereaguji na
konzervativni 1é€bu, maji velké kiecovité bolesti bficha, jsou nadmérné
unaveni, trapi je neustalé prijmy, jsou podvyZiveni a ztraceji hmotnost. Za
neuspésnou se povazuje i dlouhodoba 1écba kortikosteroidy, které maji pfi
dlouhodobém uzivani nezadouci vedlej$i ucinky na organismus a zpusobuji
zavazné, n¢kdy i trvalé obtize. U nemocnych, ktefi nereaguji na jeden nebo
vice 1€ki, je operace moZnosti, nékdy i nutnosti. Dal§imi divody pro
pristoupeni  k chirurgickému  zdkroku je vyskyt stfevnich  piStél,
pifednadorového stavu a samotného nadoru stfeva. Nejméné Castou pficinou je
velké krvaceni, které vede k naléhavé a opakované nutnosti podavat krevni
ndhrady  (Serclovd 2010). Dal§im davodem koperaci je vznik
predrakovinovych loZisek na sliznici tlustého stifeva, objevuje se vSak az po 15

az 20 letech od vzniku ulcerézni kolitidy (Cervenkova 2012).

Akutnim divodem k operaci je predevSim tézky zanét tlustého stieva,
ktery zptisobi toxicitu organismu. Déle pak velké, aZ Zivot ohroZujici krvaceni
do zazivaciho traktu, které vyzaduje okamZitou intenzivni péci, v nékterych
piipadech az operaci. Pfi vyskytu hnisavych loZisek a abscesii se nejdiive stav
fesi pomoci dréna k odstranéni hnisu v bfiSni dutin€, pfi neefektivit¢ se opét
pfistupuje k chirurgické 1écbé. Mezi vzacné piiciny vedouci k nutnosti operace
patii akutni stfevni nepriichodnost, perforace stfeva a zanét pobfiSnice

(Serclova 2010).
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3.4.1 Druhy operaci u ulcerézni kolitidy

Vzhledem k tomu, Ze onemocnéni postihuje pouze tlusté stievo, vede
celé jeho odstranéni k uplnému vyléceni. Pii chirurgickém zakroku se tedy
vzdy odstranuje celé tlusté stievo. Rozdil mezi operacemi je jen v ponechani ¢i
odstranéni kone¢niku. V pfipad¢ bezprostiedniho ohrozeni Zivota pacienta
dochézi k odstranéni tlustého stfeva a vyvedeni tenkého stfeva na dutinu bfiSni

(Kohout, Pavlickova 2006).

Prvni variantou operace je proktokolektomie. Pfi tomto zakroku dojde
k odstranéni celého tlustého stfeva a vytvofeni termindlni ileostomie, coZ je
vyvod tenkého stfeva na dutinu bfiSni. Provadi se spiSe u starSich pacientd.
Jeho vyhodou je, Ze nemocny jiZ nemusi nadile uzivat Zadné 1éky ani
dodrZovat dietu. Je tedy od nemoci zcela osvobozen. Dalsi variantou je
takzvana ileorektalni anastaméza se subtotalni kolektomii. Pfi této operaci je
na ponechany konec¢nik napojeno tenké stfevo. Tento zakrok se vSak v dneSni
dobé provadi jen vyjimecné, jelikoZ s ponechanim konecniku hrozi riziko, Ze
se v konecniku opét ulcerézni kolitida projevi. Od zdkroku se tedy upousti

(Cervenkova 2012).

Ttetim, nejCastéjSim zplisobem je Proktokolektomie spojend s ileo-
pouch-anélni anastomézou. Pfi tomto zakroku je odstranéno tlusté stfevo i
kone¢nik, ponechaji se jen svéraCe. Nahradni kone¢nik je vytvofen z konce
tenkého stieva. Déle se z nckolika kli¢ek tenkého stfeva seSije vak- pouch,
nejcasteji ve tvaru J a napoji se na oblast svéract. Pouch hromadi stolici, ¢imz
vystiidd funkci chybéjiciho kone¢niku. Tato operace je velmi naro¢nd a
rizikov4, proto se pfed zhojenim pouche vytvoii nad pouchem stievni vyvod,
jimz je stolice odvadéna do kolostomického pytliku. Stfevo se zpét do pouche
zavadi zpravidla 3 mésice po prvni operaci. V ptipadé¢, Ze funkce svérace neni
vyhovujici, se pii operaci s kone¢nikem odstrani i svérace. To vede k trvalému
vyvedeni tenkého stfeva na dutinu bfi$ni a vytvofeni trvalého stfevni vyvodu-
ileostomii (Serclova 2010). Tento typ operace je idedlni, jelikoZ se dochazi
k odstranéni zasaZenych Casti stiev a zaroven je zachovan ptirozeny odchod
sttevniho obsahu fitnim otvorem. Jedna se o naro¢ny zdkrok, ani po ném vsak

nemusi byt pacient zcela bez obtizi. Ve vytvofeném vaku (pouch) miiZe
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vzniknout zanét, neboli pouchitida. Ta reaguje dobfe na 1écbu antibiotiky,
avSak u 10- 15% se stdva chronickou. Dal$im rizikem pouchoskopie je
moznost nespravného fungovani pouche s nasledkem inkontinence, Castého
nuceni na stolici ¢i krvaceni z kone¢niku. V téchto pifipadech dochazi
k operativnimu odstranéni pouche a vytvofeni nového. V nékterych ptipadech
muze dojit i k naprostému zruseni pouche a vytvoteni trvalého bo¢niho vyvodu

(Cervenkova 2012).

3.4.2 Psychologické aspekty chirurgického zakroku

Ulcer6zni kolitida u nékterych pacientil dospé&je do stadia, kdy je nutné
chirurgické odstranéni celého tlustého stteva. Pro pacienty s ulcer6zni kolitidou
je to jedind moznost vyléCeni a predejiti rakoviny tlustého stfeva. Zakrok se
nazyva proktokolektomie. Je pfi ném odstranéno celé tlusté stievo a vytvorena
ileostomie. Ileostomie vyvede stievo na sténu bficha, coz umozni odchod
tekuté stolice do plastového pytliku, ktery se k vyvedenému stfevu lepi.
Psychologicky dopad této operace na pacienta je enormni. Reakce po operaci
jsou individudlni. OvSem ve vétSin¢ piipadli jsou nemocni v Soku i pies
predeslé vysvétleni. Castymi reakcemi jsou strach a nechutenstvi k vlastnimu
t€lu. Mohou se vyvinout i problémy, které narusi jeho sexudlni intimitu.
Partnefi pacienta se s nové vzniklou situaci mohou téZko vyrovnivat a rovnéz

trpét depresemi a tizkostmi (Camic, Knight 2004).

V dobé¢ pted i po operaci je velmi dulezité davat pozor na sebevrazedné
myslenky pacienta. Operace s sebou totiZ nese celkovou zménu Zivotniho stylu,
kterému neni lehké navyknout. Rutinou se stane vyprazdiovani
kolostomického pytliku, pfi némZ muze tekutina vytéct na télo ¢i odév, cely
proces vymény ¢i vypousténi pytliku mize doprovazet nepiijemny zapach
(Bishop, Lemberg, Day 2014). Pocity poniZeni a studu jsou bézné a je na né
potieba reagovat s empatii, podporou a porozuménim ode vSech, ktefi s danym
lovékem piijdou do kontaktu. Ukolem nemocniéniho psychologa je pomoci
pacientovi navyknout na zmeény jak psychicky tak fyzicky (Camic, Knight
2004).
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4 Kyvalita Zivota pacienti s ulcerézni kolitidou

Kvalita Zivota dospivajicich s ulcer6zni kolitidou se razni. V této
kapitole se budu vénovat tomu, co v§echno psychosocidlni pohodu ovliviiyje.
Ulcer6zni kolitida je onemocnénim velmi naro¢nym nejen fyzicky, ale také
psychicky. Ne¢které zdroje uvadéji, ze idiopatické stfevni zanéty jsou
onemocnéni, kterd na psychiku ¢lovéka maji nejvétsi vliv. Je to pochopitelné,
protoZe ulcer6zni kolitida je onemocnéni, které se tykd velmi intimni véci
kazdého z nas- vyprazdinovani. Dospivajici jsou velmi citlivi na kazdou zménu
jejich téla, jsou vice vztahovacni a kazdou nedokonalost berou vazné. Obdobi

dospivani a jeho popisu se podrobné vénuji v nésledujici 5. kapitole.

Ptichod onemocnéni s sebou nese zménu vztahu k sobé sama, coZ pro
kazdého nemusi byt lehké. V této kapitole se tedy budu zabyvat zplsoby
zvladani nemoci, psychosocidlnimi aspekty onemocnéni, agresi, obviiiovanim
jinych osob a zpiisobu zvladani onemocnéni. Dospivajici se po diagnostice
onemocnéni ocitaji v koloto¢i nepiijemnych pociti a obav. Pfemysleji o
smyslu Zivota a mozném dopadu jejich onemocnéni na jejich fungovani ve
vSech sférach Zivota. Tato kapitola se bude dile vénovat negativnim vliviim,
které mohou mit nepfiznivy vliv na dodrzovani rad 1ékaiti a také krokim
zvladani, které museji dospivajici projit. V kontextu psychosociidlniho dopadu
je pro pochopeni prozivani onemocnéni popis téchto krokli velmi dilezity.
Kazdy krok k pfijmuti onemocnéni s sebou nese mnoho psychosocidlnich
aspekt. Neodmyslitelnou Casti Zivota dospivajicich je pobyt ve Skole, ktery
hraje v zivoté dospivajiciho velkou roli a muze byt kviili ulcerézni kolitidé
naruSen. Jsou tak ohroZeny jednak jejich socidlni vazby s vrstevniky-
spoluzdky, ale také Skolni prospéch, s ¢imZz se dospivajici ne vzdy dobie
vyrovnaji. V této kapitole se tedy budu také vénovat popisu Skolni dochazky a
dulezitosti podpory ze strany vyucujicich i spoluzdkt. Dalsi oblasti, ktera bude
v nasledujici kapitole popsina, je rodinny Zivot dospivajicitho. Ulcer6zni
kolitida s sebou pfin4si mnoha narokl nejen na samotného dospivajiciho, ale i
na jeho blizké. Rodina je nucena zménit své normélni fungovani, rodice
piebiraji roli oSetfovatelii a dospivajici se opét muze dostat do role ditéte
potiebujiciho neustaly dohled. Tyto zmény mohou vyaustit v hadky, piehnanou

péci ze strany rodicl i zmény roli jednotlivych ¢lentl, coZ mé na psychosocialni
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fungovani dospivajicitho znacny dopad. Popsana budou také dietni opattend,
kterd je dospivajici nucen dodrzovat, aby napomadhal udrzet onemocnéni
v klidné fazi. Na psychosocidlni fungovani ma stravovani dopad v mnoha
oblastech. Je jimi Skola, volny Cas s kamarady ale i rodinné fungovani, kdy
strava miiZe byt Castym tématem hadek mezi dospivajicim a rodi¢i. Vyrovnani
se se zmeénami kolem nemoci a jejiho zvladani je celoZivotni vyzvou. Velky
vliv na pribéh onemocnéni maji stres, zmény ndlady a celkovd pohoda.
Popséana tak bude 1 socidlni podpora dospivajiciho, o kterou dospivajici ne vzdy

stoji a mohou si ji vykladat mnoha riznymi zptisoby.
4.1 Zména vztahu k sobé samému

Zmeéna zdravotniho stavu k horSimu s sebou nese nepiijemné diisledky.
Jednou z nich je zména vztahu nemocného k sobé samému. Skute¢nost, Ze se
ze zdravého Cloveéka stane pacient, piinasi nezbytné uvédoméeni nedostatkli ve
fyzickém fungovani. Na fadu pfijdou obavy, strach, sniZeni sebetcty a
sebevédomi. Naladu ovliviiuji mySlenky, které v mimotfadné mife souviseji
s nemoci. Mysl nemocného neni schopnd presunout pozornost na nic jiného,
neZ na skutecnost, Ze je nemoc pfitomna, ¢imZ se méni vztah k jemu

samotnému (Kftivohlavy 1989).

Ulcer6zni kolitida se mezi chronickymi onemocnénimi fadi mezi
psychologicky nejnaro¢néjsi. Onemocnéni totiz zasahuje do intimni sféry, ¢imz
se onemocnéni stdva velmi obtiZznym tématem k hovoru. Nemocny muiZe mit
potiZze hovofit o onemocnéni s profesionalnim lékarskym personalem, natoz
pak se svym okolim, které neznd vSechny okolnosti nemoci (Zbotil 2010).
Adolescenti s ulcer6zni kolitidou jsou mnohem néachylnéjsi k psychiatrickym
poruchdm a depresim. MiiZe dochézet i ke zvySené agresivité¢ a problémiim
s komunikaci. Tyto psychosocialni problémy mohou mit Siroky dopad na Zivot
dospivajiciho s ulcer6zni kolitidou. Maji vyssi miru absence ve Skole, hiife se
socializuji mezi vrstevniky a obtizn€ji navazuji romantické vztahy a maji

sniZzené sebevédomi a sebedivéru pii flirtovani (Bishop, Lemberg, Day 2014).

V momenté, kdy se z ¢loveka stane pacient- nemocny, dochdzi k mnoha
zméndm v oblasti chovani a nélad. Velkou pozornost je tfeba vénovat
projeviim agresivity. Castou situaci bude, Ze se nemocny bude na nékoho zlobit

bez diivodu, jeho zloba bude nepfiméfena a preroste tolerovatelné hranice.
17



Nemocni Casto svou zlobu sméfuji ke spolupacientiim, zdravotnim sestram a
svym blizkym. V zastfené form¢ se zlobi na své osetiujici 1ékafe. Agrese ma
nejcastéji slovni formu- vynadani, obvinovani, kfi¢eni. Pro okoli je tato zména
tézka, predevSim pokud takto svého blizkého predtim neznali. Pecujici pak
mohou nabyt pocitu, Ze si jich nemocny pies veSkerou jejich pé€i a snahu
nevazi. Je to pro né bolestivé, jsou citoveé ranéni a bezradni. Pomoct jim miiZe
jen uvédomeni si, Ze agresivita nemocného neni vzhledem k nim osobni. Vzdy
vSak zdlezi na fyzické a psychické kapacit€¢ daného cloveéka. Poskytovatelé
péce, at’ uz profesionilové ¢i nejblizsi okoli, nemaji nevycCerpatelné zdroje
energii a dlouhodobé projevy agrese mohou vést az k jejich psychickému i

fyzickému zhrouceni (Ktivohlavy 1989).
4.2 Psychologické faktory u onemocnéni UC

Pocet dospivajicich diagnostikovanych ulcer6zni kolitidou neustéle
stoupa. Onemocnéni muze vzniknout v kazdém veku, avSak nejcetnéjsi nastup
onemocnéni je vrozmezi 15- 35 let, mnoho nemocnych je tedy
diagnostikovano v obdobi dospivéani. Dopady ulcer6zni kolitidy nejsou jen na
télo fyzické, ale postupuji mnohem dale. Adolescence je obdobi velkych zmén.
Tito mladi lidé ¢eli mnoha kratkodobym i dlouhodobym vyzvam. Jedna ¢i vice
1ékatskych terapii a 1éceb mohou byt predepsany do konce Zivota, coZ s sebou
nese velky dopad na Zivot dospivajiciho. V tomto obdobi md nemoc vliv
predev§sim na Skolni dochazku a socidlni aktivity. Nicméné tato nemoc
vyzaduje vice, nez jen lékarskou terapii. Dospivajici Zijici s nevylécitelnou
nemoci potiebuji k zajiSténi stabilizovaného stavu psychickou pohodu. Na
psychickou pohodu dospivajicich s ulcer6zni kolitidou mize mit vliv mnoho
faktort. Patfi mezi né symptomy nepiedvidatelné, nepiijemné a ty, za které se
stydi. Museji se potykat nezadoucimi ucinky 1écby, vedlejSimi piiznaky a
v pokrocilejsich fazich i mnohacetnymi chirurgickymi zékroky. Chirurgickym
zakrokim 1 jejich psychologickych aspektech se vice vénuji v kapitole 3.4.1

(Bishop, Lemberg, Day 2014).

Clovek trpici ulcerézni kolitidou se miZe v nékteré fazi nemoci citit
fyzicky zdrav, bez ptiznakli nemoci. Stile si je vSak védom, Ze onemocnéni,
které souCasnd medicina nedokaZe tuplné¢ vyléCit, je neustdle snim. Tato

skutecnost je pro Clovéka velkym psychickym ndporem sama o sob¢. Pacienta
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netrapi pfiznaky a komplikace onemocnéni, ale védomi, Ze neni zcela zdrav. I
piesto, Ze se nemoc na chvili ¢i na déle stdhla a pacient se citi dobte, jsou zde
faktory, které mu pfitomnost onemocnéni mohou neustile pfipominat. Jsou
jimi napiiklad nutnost zajit si k 1ékati pro pfedpis na léky, které dlouhodobég
uziva, predvolani k posudkové komisi, ¢i otdzky jeho okoli a blizkych o stavu

jeho nemoci (Zbotil 2010).

Déle na sobé mohou lidé s diagnostikovanou ulcer6zni kolitidou casto
pocitovat tzkostné a depresivni stavy. Stres je soucasti Zivota kazdého, avSak
lidé trpici ulcer6zni kolitidou jsou na né¢j vice nachylni, coZz je vzhledem
k tomu, Ze se museji neustale potykat s potizemi a komplikacemi jejich
onemocnéni, pochopitelné. Pokud dojde k piehlizeni ptiznakii stresu, je
pravdépodobné, Ze dojde k jeho prohlubovani a tvorbé dalSich symptomu. Je
vSak dulezité zminit, Ze naprosté vyhnuti se stresovym situacim je nemozné.
Pomoci se se stresem vyrovnat muze rozmluva s rodici, prateli ¢i oSetfujicim
lékatem, ktefi pomohou se zvladanim stresu ¢i doruci opatfeni, techniky a
aktivity, diky kterym lze stres 1épe zvladat. Lidem s ulcerézni kolitidou jsou
doporuceny ptedevsim techniky jako je relaxacni a dychaci cviceni, meditace,
Cetba knihy, hudba, jéga a taichi (cvifeni s nizkym tlakem na bficho a
pomalymi pohyby). Neexistuje vSak univerzalni zplsob, jak se stresem
bojovat, Kazdy si musi najit techniku ¢i aktivitu, kterd bude poméhat pravé

jemu a nebude pfi tom ohrozZen zdravotni stav (Stress 2018).

Mnozi nemocni maji problém vyrovnat se snemoci a
jejimi komplikacemi. Pomoci jim miZe rodina, ptatelé, ale predevsSim
psycholog. Psychickymi problémy pojicimi se s onemocnénim jsou velmi ¢asto
nevolnost, stres a deprese. Také vyrovnani s nedcinnosti 1ékatrské metody, ¢i
nasledky operace, jsou velmi ¢astym divodem pro doporuceni ¢lovéka trpiciho
ulcerézni kolitidou do psychologické poradny. Ve srovnani s lidmi, ktefi maji
jiné chronické onemocnéni, maji pacienti s idiopatickymi stfevnimi zanéty
vetsi riziko, Ze u nich propukne psychiatricky problém. Pti 1é€b¢ idiopatickych
sttevnich zanétl je tedy doporucena psychoterapie, kterd zahrnuje seznameni
s propojenim téla a mysli, podporu a povzbuzeni. V neposledni fad¢ také
napomah4 s pfijetim nemoci a vyrovnanim se s tim, Ze nemoc je nevylécitelna

a bude ¢loveka provazet cely jeho Zivot (Camic, Knight 2004).
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Adaptace na onemocnéni nemusi probéhnout zdravou formou. U vice
jak poloviny pacienti bohuZel dochazi k nedostate¢né form¢ pfizplisobeni-
maladaptaci, kdy pacient neni schopen svou situaci pfijmout a odmita tvrda
fakta. Cim vice je zdravotni stav nepiedvidatelny a &im vice jsou nejasné
postupy 1écby, tim obtiznéji pacient onemocnéni piijima. Dusledkem
maladaptace mize byt neochota naslouchat raddm oSetfujiciho 1ékate. To, jaky
postoj pacient zaujme, zavisi na Ctyfech faktorech. Prvnim je védomi vlastni
zranitelnosti pii nedodrzeni 1ékafskych rad. Druhym je vnimani zavaZnosti
disledktt nedodrzeni lékaiského reZzimu. Tretim faktorem je vnimani
rovnovahy mezi tim, co Clovék ud€la pro své zdravi a co se mu vrati.
Poslednim, ¢tvrtym faktorem je vyhodnoceni piekazek, které se pacientovi

v cest€ za dodrzenim lékafskych rad postavi (Zbofil 2010).

Zbotil (2010) dale uvadi negativni vlivy, které maji nepiiznivy dopad na

dodrZovéani 1ékafskych rad:

® pacient je mlady, dospivajici jedinec,

e piiznaky odeznély a pacient se domnivd, Ze neni potfeba nadéle
1ékarské rady respektovat,

e pacient pfichazi z prostredi- rodiny, kde se 1ékatské rady nedodrzuji,

¢ trvalo pfili§ dlouho, nez nasel 1ékarskou pomoc,

e Cekaci doba na oSetfeni je pfili§ dlouha,

e ]écba dle pacienta trva ptiliS dlouho a je komplikovana,

® pacientovi se zda, Ze bere pfili§ mnoho 1€k,

® neni vidét pokrok v 1éCbe,

e pacient nechape vyznam léCby,

e Casovy harmonogram, kdy ma uzivat Iéky, narusuje chod jeho dne,

e pacient je vé¢ny optimista a mysli si, Ze se mu nic nemuzZe stat.

Proces pfizptisobeni na nemoc klade na ¢lovéka mnoho poZadavkil. Zakladni

naroky se nevyhnou zZddnému z pacientd. Jsou jimi:

1) Kognitivni zhodnoceni situace. Clovék sdm svou nemoc vyhodnoti
jako téZzce, Ci lehce zvladatelnou. Toto pacientovo zhodnoceni nemoci
zéavisi na jeho psychologické struktufe osobnosti. To znamena, Ze jinak

onemocnéni piijme introvert, extrovert, optimista a pesimista.
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K pacientovu subjektivnimu pohledu na nemoc také ptispiva vliv
blizkych, okoli a také rozsah informaci, které o onemocnéni pacient vi.

2) Zvladnuti dkoli souvisejicich s nemoci. Jde o zvladnuti dkolt piimo
souvisejicich s onemocnénim- bolest, priijem, pobyt v nemocnici,
vySetfeni, 1écebné procedury, ale i o tkoly v Sir§Sim rozsahu- seznimeni
blizkych s onemocnénim a jeho dusledky, nutnost zachovat klid, udrzet
svou dastojnost, provést zmeény v soukromém i pracovnim Zivoté.

3) Dovednosti pii zvladani téZkosti spojenych s nemoci. Sem spada
velice obsahlé a komplexni spektrum dovednosti, v rdmci kterého musi
pacient v prvni fad¢ zvladnout ohnostroj svych vlastnich emoci. Musi
se naucit nepropadat panice a beznad¢ji. Musi se naucit vyjadfit své
pocity, at’ uz jsou to obavy, strach ¢i zloba. Dfive neptedstavitelné,
nepiijatelné véci se musi naucit pfijmout. NejtéZsi vyzvou je schopnost
najit smysl v situacich, které se zprvu jevi jako chaotické, nepiijatelné

¢i dokonce bez vychodiska (Zbotil 2010).

Ve chvili, kdy je ¢lovék uznan diedné nemocnym, mu odpadaji povinnosti,
které by jinak musel délat. Nemusi chodit do prace, ani do Skoly. Odpadne
mnoho tkoli doma- nemusi vafit, uklizet, starat se o déti. Na jedné strané
nemoc ¢loveéka zabavi urcitych povinnosti, na stran¢ druhé jsou na néj kladeny
pozadavky vychazejici z nasi kultury. Ocekava se, Ze nemocny nebude sklesly
a depresivni, ale nemoci se postavi ¢elem. M4 se branit depresim a sebelitosti.
Nemél by si nemoc moc brit a tvafit se, Ze nemoc ve skuteCnosti neni tak
vazna. V naSich socio- kulturnich podminkéch je takovy pohled nemocného na
nemoc bézny, avSak neférovy. I kdyZ neni nemocnému dobte, je nepiimo

donucen piedstirat, Ze mu dobfte je (Ktivohlavy 2002).
4.3 Chronicky nemocny dospivajici

Mnoho vykond, které se poji s vySetfenim, s sebou nese nepiijemné
pocity, obavy, strach a bolest. V prvopocatku diagnostiky onemocnéni je nutno
provést mnoho diagnostickych vySetfeni, které jsou pro pacienta nepiijemné.
Jak jiZ bylo popsano ve 3. kapitole této diplomové prace, v ptipadé diagnostiky
ulcerézni kolitidy se jedna predevSim o dva druhy endoskopického vySetieni-
gastroskopie ¢i kolonoskopie. Pfitomnost chronického onemocnéni, mezi které

se ulcerdzni kolitida fadi, je skutecnost, se kterou se nemocny téZce vyrovnava.
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Chronické onemocnéni pacienty dostava neustdle do stresu a nejistoty, co se
bude s jeho télem dit dale, zda onemocnéni vydrZi stabilizované, ¢i se projevi
dalsi, horsi ptfiznaky. Lidé, ktefi trpi chronickym onemocnénim, se chovaji
odliSng, nez lidé zdravi. Zména v chovani se tykd jak vnitiniho prozivani
chronickym onemocnénim zménéné situace, tak i jejich socidlniho Zivota

(Ktivohlavy 2002).

U chronicky nemocného clovéka je tfeba brat v uvahu fyzické i
psychické zmény. Tito lidé mivaji dlouhodobé intenzivni bolesti, i kdyz tyto
bolesti nepocituji neustdle. Mohou mit pohybové potize, potize
s vyméSovanim, pfijimanim potravy a mnoho dalSiho (Fiske, Gilbert, Lindzey
2010). Psychické tézkosti jsou neméné slozité, jako fyzickd bolest. MySlenky
nemocného se Casto vraceji k nemoci, ¢asto musi na nemoc myslet neustale.
Mysl toto téma samovolné vynasi na povrch, aniZ by nemocny védomé téma
nemoci sam chtél vnitiné€ rozebirat. Nejvétsi dopad chronického onemocnéni
v ramci psychické kognitivni oblasti je na sebepojeti nemocného. Onemocnéni
ovliviiuje to, jak nemocny sam sebe vidi, jak se hodnoti a jak se chape (Camic,
Knight 2004). Pojeti vlastni identity je chronickym onemocnénim postizeno
nejvice. NeZ onemocnéni pfislo, byl nékym jinym, neZ je ted. Odcizeni se
ostatnim, ale i sdm sob¢&, miiZe zajit az tak daleko, Ze se nemocny jiz dale neciti
jako dctyhodny a hodnotny ¢lovék. Odejdou kompetence néco vyiesit, pocity
osobni ucty a ceny. V literatufe tento pojem nazyvame jako non- person-
nebyti osobnosti. Tato mimofaddné t€Zkd zména vede nemocného

k prehodnocovani a revizi mnohého (Kfivohlavy 2002).

Strategie zvladani chronického onemocnéni se podobaji strategiim
zvladani stresu. Nektefi nemocni se od své nemoci distancuji, na nemoc se
snazi nemyslet a nebrat ji v ivahu. Nemocni se mohou uchylit i ke zkratové
situaci, kterd vede k nadmérnému uzivani alkoholu, drog a ptejidani bez ohledu
na to, co jeho zdravotnimu stavu ptihorSuje, bez ohledu na dietni opatfeni
(Camic, Knight 2004). Avsak jini nemocni mohou nachazet na své chronické
nemocni pozitiva. Na novou situaci nahlizeji jako na Sanci, kterd jim umoznila
délat to, na co difive neméli tolik Casu- travit vice ¢asu s rodinou, prohlubovat

rodinné vazby, sbliZit se s prateli atd. (Kfivohlavy 2002).
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Lidé s chronickym onemocnénim si ¢asto vymysli vlastni teorii, jaky
puvod jejich nemoc ma. Tyto teorie zahrnuji pfiCiny ze stresu, fyzického
zranéni, nemoc zpusobujicich bakterii a bozi vile. Zalezi na tom, koho vini a
vidi odpovédného za to, Ze jejich nemoc propukla. Sebe, jinou osobu, prostiedi,
¢i zasah osudu (Camic, Knight 2004). Sebeobvinovani ze vzniku chronického
onemocnéni je nejbe€Znéjsi. Pacienti Casto véfi, Ze svymi ¢iny nemoc pfivolali,
nebo zpusobili. Nékdy jdou tyto vjemy do SirSich souvislosti. Vini se, Ze
nemoc zpusobili Spatné zdravotni navyky, koufeni, nezdravé jidlo a
zanedbavani cviceni. Nasledkem sebeobviniovani mizou byt hluboké pocity
provinéni a jiz zminéna deprese. Avsak uvédoméni si pfi¢iny nemoci mohou
také vést ke snaze pievzit kontrolu nad nemoci. DalSim ptipadem je, Ze
nemocny za svou nemoc obvifnuje jinou osobu. Pokud ¢loveék obvinuje nékoho
jiného za vznik nemoci a vidi v tomto ¢lov€ku pti€inu svého onemocnéni, je
vyrovnani s touto skute¢nosti velmi obtizné. Nemocni véfi, Ze jejich nemoc
zpusobil stres, ktery zapfiCinil ¢len rodiny, byvaly partner, nebo kolega v praci.
Vinéni této osoby, ¢i osob, mizZe byt spojeno s nevyfeSenym nepiatelstvim, coz
muiZe stit vcesté¢ pfijeti onemocnéni. Odpusténi t€émto osobdm naopak

napomiiZze k men$im zdravotnim komplikacim ( Fiske, Gilbert, Lindzey 2010).

4.4 Nalézani pozitiv v onemocnéni

Mnozi pacienti po zjiSténi chronického onemocnéni nepocituji jen
negativni emoce. Vidi nad¢ji v tom, Ze nemoc jim pfinese i mnoho dobrého.
Mohou zacit osobnostné riist, uvidi novy, $ir§i mysl Zivota a onemocnéni uvidi
jako novou Sanci, kdy utekli smrti a mohou pfenastavit své Zivotni hodnoty a
priority. VétSina chronicky nemocnych pacientli najde alesponn néjaké
pozitivum, jako je zvySend schopnost uzivat si kazdy den. Nachézeji i inspiraci
k tomu, aby véci vykondvali v pfitomnosti a neodkladali je na pozdéji.
Chronicky nemocni ¢asto vynaklddaji vétsi usili na posileni jejich vztahi
s lidmi, utuZeni rodinnych pout a snazi se byt vice empatiCti, chipavi a
soucitni. Prospéch v nalezeni pozitiv harmonizuje psychologické pfijmuti
nemoci, ale i socidlni fungovani a zdravi nemocného ( Fiske, Gilbert, Lindzey
2010). Kazdy cloveék si nalézd své strategie a navody, jak se s tézkymi
Zivotnimi situacemi vyrovnat. Pro kazdého je uZiteCny a funkéni jiny pfistup,
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avSak urcitou logiku a posloupnost proces zvladani ma. Kfiivohlavy (2002)

popsal deset krokii, kterymi se nemocni snaZi zvladnout svou nemoc:

1. Kognitivni oCista- zbaveni se neredlnych pfedstav, uznani smrtelnosti
cloveka

2. Rozliseni skute¢nosti co se daji zménit a co se zménit daji.

3. Soustfedéni se na to, co se zménit da. Zamgéfit se na realisticky cil a
pracovat na ném.

4. Rozdélit si cestu vedouci k danému cili na nékolik menSich dil¢ich cila.

5. Upfesnit prvni etapu cesty k cili. Stanovit prvni krok, ud¢lat ho a
odmeénit se za n¢j.

6. Mit trpélivost ud€lat dalsi krok a déle se zaméfit vZdy na jeden dalsi a
realizovat ho.

7. Zvladnout rozhovor se sama sebou, kdy se ptfiklonim na to, Ze vSe
zvladnu a ne na to, Ze nic nema smysl a nezvladnu to.

8. Naucit se s nemoci Zit, 1 kdyZ je to t¢zké.

9. Zit pfitomnosti, nemyslet na minulost a nebat se budoucnosti.

10. Mit sviij zivot rad, i kdyZ je tézky. Mit radost z malickosti, z kazdého
kroku kuptedu.

Nemocni si také vyvijeji mnoho piedstav, které souviseji se sebe-
kontrolou nemoci. Mohou véfit, Ze pfedejdou znovu vzniceni nemoci tim,
Ze se budou fidit pravidly od l€kafii, nebo jen silou vile. V&, ze
nasledovanim 1ékatskych doporuceni dosdhnout ptevazné kontroly nad
svym onemocnénim. Dokonce mohou véfit, Ze oni sami maji nejvetsi
kontrolu nad svym onemocnénim. Napiiklad, pokud pacienti nésleduji
lékarsky 1éCebny postup, mohou prevzit redlnou kontrolu nad relapsem
nemoci. AvSak na druhou stranu, takova duvéra v sebe-kontrolu
onemocnéni nemusi byt spravna. Lidé€, ktefi veéfi tomu, Ze nemoc mohou
primarné ovlivnit svymi mySlenkami, se 1épe s onemocnénim vyrovnavaji
nez ti, ktefi tomu nevéfi. Sebekontrola nad onemocnénim napoméha
mnoha lidem s riznymi chronickymi nemocemi. Kontrola nad nemoci
usnadiiuje pfijmuti onemocnéni a miZe dokonce prodlouzit ZzZivot
nemocného. Bylo zjiSténo, Ze lidé, kteti vé&fi, Ze nad svou chronickou

nemoci kontrolu maji, Zili déle. Pokud je vSak skute¢ny vliv pacienta na
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nemoc maly, mlZe to naopak zpusobit hor$i pfijmuti nemoci. Vnimani

samo kontroly je velmi individualni ( Fiske, Gilbert, Lindzey 2010).

4.5 Rodina dospivajiciho s ulcerézni kolitidou

V obdobi dospivani Zije ve vétSiné piipadl jedinec s rodinou.
Onemocnéni tedy neovlivni jen samotného dospivajiciho, ale samoziejmé i
celou jeho rodinu. Je v okruhu lidi, ktefi o né¢j maji starost, pecuji o n¢j, vozi ho
do nemocnice a uzpisobuji své aktivitu tomu, aby mohli vyhovét jeho
potfebam. Zazité zvyky a tradice rodiny se tedy s pfichodem ulcer6zni kolitidy
meéni (Schneiberg 2009). Zména stavu chronicky nemocného ¢lovéka se netyka
jen jeho samotného, ale i jeho rodiny a nejblizsich. Pro dospivajici ma vyrazny
vliv na jejich identitu doba, kterou museji v diisledku chronického onemocnéni
travit v posteli a tim jsou distancovani od Skolnich a mimoSkolnich aktivit
s vrstevniky. Tato doba vede k vySSimu vyskytu depresivnich stavii a stresu.
Rodina, jejiz ¢len onemocni chronickym onemocnénim, se méni ( Fiske,
Gilbert, Lindzey 2010). Ve vétsi mife se vyskytuje unava jednotlivych ¢lent,
zvySuji se pocity deprese. Negativni emoce jsou Casto potlatovany, coZ vede
k jejich dal§imu prohloubeni. Pokud je nemocné dité, ¢i dospivajici, trpi tim

casto i manzelsky vztah rodict (Ktivohlavy 2002).

V dobé dospivani zavislost na rodicich klesi, avsSak s piichodem
chronického onemocnéni je tomu pravé naopak. Dospivajici miiZe byt zaroven
vyloucen ze skupiny jeho vrstevnikil, ktefi nedokdzi jeho omezeni pochopit a
tolerovat. Rodi¢e museji uzpisobit sviij Zivotni styl a zvyknout si na novou
roli jejich dospivajictho. Prioritni role rodiny je péfe o nemocného
dospivajiciho. Méni se i funkce jednotlivych Clent. Typické je, Ze se snizi
ekonomickd udrovenn rodiny, matky odchazeji z prace, aby byly nepfetrzité
k dispozici svému nemocnému ditéti v ptipadé potreby. Ulcer6zni kolitida
s sebou nese i ruznd dietni opatfeni, navstévy lékait a hospitalizace, které
vyzaduji mnoho cCasu. Nemocny dospivajici se tak lehce mulze stat
ekonomickym i citovym bifemenem. VeSkera pozornost je soustfedéna na n¢j,
veSkeré zalezitosti rodiny se to¢i kolem jeho chronického onemocnéni. Péce je
mnohdy piehnand, avSak v dany moment to tak rodina neni schopna vidét.

Dospivajici vztah s rodic¢i vétSinou hodnoti jako dobry, nicméné rodi¢e maji
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tendenci svého dospivajiciho nadmérné chranit a az neadekvatné mu ulevovat

od béZnych povinnosti (Suris, Michaud, Viner 2001).

Péce o chronicky nemocné dité, at’ uz v niz§im véku nebo v obdobi
dospivani klade velké emo¢ni naroky na oba rodice. Maji na sebe méné Casu,
vSe podiizuji ditéti a tim dochédzi k naruseni funkce partnerstvi manZzelstvi),
nékdy i1 k jeho uplnému rozpadu (rozvodu). Rodiny, kde dit¢ ¢i dospivajici
onemocni, maji vySsi rozvodovost nez rodiny se zcela zdravymi détmi. To, jak
se rodina s pfichodem ulcer6zni kolitidy vyrovna, zéalezi na mnoha faktorech.
Kli¢ovymi jsou materidlni faktory, osobnostni rysy jednotlivych ¢lenii rodiny a
socidlni status rodiny. VSechny faktory dohromady predurcuji, jak se bude
rodina schopna s onemocnénim vyrovnat. Chronické onemocnéni je také
velkym zasahem pro sourozence nemocného. Rodi¢e upinaji vice pozornosti

nemocnému (Schneiberg 2009).

4.6 Skolni dochazka, socialni podpora

Pro dospivajici s ulcerézni kolitidou je ve Skole nejvétSim problémem
jejich Castd a nenadald potfeba navstévovat toalety kvili nahlé bolesti, ¢i
prijmu. Je dulezité, aby ucitel o této potiebé védél a nevénoval Castym
navstévam toalety Zadnou zvySenou pozornost. Otazky pfed spoluzaky na jeho
castou navstévu toalet jsou pro dospivajici poniZujici a trapné. AvSak mnohem
horsi je, Ze tyto dotazy pred nutnou navstévou toalety a opusténim tfidy mohou
zpisobit zesmésnujici nehodu v podobé nezvladnuti udrZeni stolice. JelikoZ
jsou dospivajici s ulcerdzni kolitidou odkazéani na pravidelnou konzumaci 1éku,
je samoziejmé, Ze se tomu nevyhnou ani ve Skole (School, Sports, and IBD. A
Guide for Teachers Of Children With IBD). Vzhledem k tomu, Ze je mozné, Ze
si dospivajici pravé prochdzi obdobim popirani a odmitani nemoci, tedy i 1€k,
je vhodné pozadat Skolniho zdravotnika o pomoc s dohledem nad branim
potiebnych 1€kti. Vynechédni jedné a vice divek totiz miZe vést k relapsu
nemoci a dalsim komplikacim, které by vedli k absenci ve Skole. U ulcerézni
kolitidy je tézce predvidatelné, kdy se piiznaky onemocnéni zhors$i, kdy je

potieba zustat ze Skoly doma a kdy dospivajictho ¢ekd dlouhodoba absence ve
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Skole. Ulcer6zni kolitida si nékdy Zad4 jednodenni absence, jindy jde aZ o

n¢kolik tydnt hospitalizace v nemocnici ( Fiske, Gilbert, Lindzey 2010).

Jak jsem jiz popisovala v podkapitole 3.4 Chirurgickéd 1écba ulcer6zni
kolitidy, operace je jednou z moZnosti 1éCby ulcer6zni kolitidy a vyzaduje i
meésice absence ve Skole. BEhem pobytu v nemocnici jist¢ nemocny dostane
zpravy od jeho spoluzaku i ucitell, ktefi budou mit starost, jak se mu dafi. Je
vSak nezbytné, aby rodice ¢i sam dospivajici s uCitelem dohodnul, Ze Zadné
informace o jeho zdravotnim stavu, o operacich, které ho cekaji a o jejich
nasledcich nebude jeho spoluzdky bez dovoleni informovat. Jsou to informace
velice intimni a vzhledem k povaze onemocnéni mohou byt i1 nevhodné. Pro
znovunavraceni k pravidelné Skolni dochazce je potfeba spoluprace ucitell,
spoluzdkli a rodi¢l. Je mozné nastavit plan, diky kterému se dospivajicimu
prichod do Skoly zjednodusi a nebude se diky nému citit pfiliS vylouceny.
Béhem dospivani jsou vztahy s vrstevniky velmi dileZité, a jelikoZ dlouhi
absence tyto vztahy mliZe narusit, je tfeba na nich pracovat i za pomoci uciteld,
ktefi spoluzaky pfipravi na navrat jejich nemocného kamardda. Po navratu
k pravidelné Skolni dochdzce mlZe nemocny student potifebovat specidlni,
individudlni plan, ¢i specidlni uzplisobeni pribéhu Skolni dochdzky. Rodice si
tohoto faktu zprvu nemusi byt védomi, proto je dalezité toto téma pfi navratu
studenta do Skoly nadnést a vysvétlit. Uzplsobeni a upravy studentovi
pomohou k dosahovani dobry vysledka vzhledem k jeho studijnimu potencidlu
tak, aby byl pokud moZno vyuZit naplno. Individudlni pldnovani je zptisob
Skolni dochazky, ke kterému se pfistupuje v ptipadé dlouhodobého 1éceni
doma ¢&i dlouhé hospitalizace v nemocnici. V Ceské republice se individualni
plan sestavuje na zdklad¢ zadosti rodi¢t ¢i zdkonnych zastupct studenta,
v ptipadé plnoletosti studenta na zdklad¢ jeho Zadosti. Individuélni planovani
umoznuje studentovi vyssi absenci ve Skole, moZnost osvobozeni od né&jakého
predmétu (napf. télesnd vychova) ¢i snizeni narokli na klasifikaci néjakého
predmétu. Student neni povinen Ucastnit se béZznych testi a zkousSeni. Na konci
kazdého pololeti je u né& provedeno pirezkouseni zdaného wuciva
v klasifikovanych  pfedmétech.  V extrémnich  pfipadech  dlouhodobé
hospitalizace je mozno pfistoupit k tomu, aby se student ucil ve Skole pfi

nemocnici (Schneiberg 2009).
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Mimo individudlni plan je hlavnim zplsob pomoci umoZnit studentovi
snadny pfistup odchodu na toaletu kdykoli bude potiebovat, aniZ by se musel o
odchod dotazovat. Student si s ucitelem mohou dohodnout urcity signal, ktery
da uciteli najevo, Ze student potfebuje urgentné toaletu navstivit. Tento
jednoduchy krok studentovi pomuze dostat se do pohody a nestresovat se tim,
Ze béhem vyucovani dojde k inkontinenci. DalSim zptsobem, jak studentovi
zjednodusit vyuku je umoznit mu odchod na toaletu béhem testli a zkouSeni
stim, o Cas, ktery student strdvi na toaleté, mu bude prodlouZen ¢as na
dokonceni testu. DlleZitym opatienim je také uzptisobeni poctu testi, zkouseni
a projekta a dalSich ukold, které maji urcity casovy limit na dokonceni. Léky,
které dospivajici s ulcerdzni kolitidou bere, Casto zptusobuji nadmérnou inavu
az vycerpani, coz studentovi mize znemoznit fddné plnéni dkold. Stejné je
tomu 1 v aktivni fazi nemoci. Jednoduchym ulehéenim pro studenta je také
zména jeho mista k sezeni tak, aby mél vychod ze tiidy co nejblize a v piipadé
nutnosti tak nerusil celou tfidu a mohl se vyhnout trapné situaci. Studentovi
s ulcerdzni kolitidou by také ucitelé méli umoZnit rozhodnuti, zda se dany den
bude aktivné ucastnit hodiny té€locviku. Jdou dny, kdy fyzickou aktivitu bez
problému zvladne a dny, kdy vétSi pohyb neptichazi v ivahu (Crohn’s Desuase

and Ulcerative Colitis: Aguide for teachers and other school personnel 2015).

4.7 Socialni podpora nemocného

Socidlni podpora ma stéZejni vliv na psychickou pohodu nemocného.
Kebza (2005: 151-152) vysvétluje: ,,Socidlni podpora (social support) byla
jednim z prvnich faktort, jeZ byly identifikovany jako faktory moderujici vliv

neptiznivych Zivotnich udélosti na psychickou pohodu a zdravi ¢lovéka.

Socidlni podpora nemocného znamena, Ze se citi byt milovan a pocituje
od druhych starost o jeho osobu. Je druhymi povzbuzovan, ocefiovin a je si
védom toho, Ze méd pro ostatni hodnotu. Socidlni podpora mulze pfijit od
partnera, rodiny, piibuznych, kamaradi, spolupracovnikii, socidlnich a
komunitnich vazeb, dokonce i od oddaného =zvifete, nejCastéji psa.
Instrumentalni socidlni podpora zahrnuje poskytnuti sluzby, finan¢ni podpory a

dal$ich forem vécnych véci. Emociondlni socidlni podpora spociva v ujistovani
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osoby, Ze je hodnotnou bytosti, o kterou maji ostatni starost. Bylo prokazano,
Ze socialni podpora sniZuje stres, deprese a uzkosti chronicky nemocnych a
také napomaha k pfijeti onemocnéni. OvSem socidlni podpora nemocného
miZe mit i negativni stranku. Nemocny se citi byt druhému zavazéan, coz vede
k pocitim, Ze jeho podpora bude muset byt oplacena. Nemocni se také mohou
citit poniZeni, Ze svou situaci nezvladaji sami. Podpora ze strany druhych miize
byt kontraproduktivni a vést k vyvolani stresovych reakci nemocného.( Fiske,
Gilbert, Lindzey 2010). Pokud je nemocny piili§ zavisly na ostatnich, miiZe mit
socidlni podpora negativni dusledky. Zavislost souvisi se ztratou sobéstacnosti,
sniZzenym sebevédomim, ztratou kontroly nad udalostmi, sniZenim intimity a
soukromi. Socidlni podpora proto musi vyhovovat jejimu piijemci, musi byt
teda znacn¢ individualizovand vzhledem k charakterovym a povahovym

vlastnostem nemocného (Vyrost, Slaménik 2001).

Kebza (2005) dale uvadi, Ze nespravné poskytovana pomoc muze vést k
dalSim negativnim reakcim. Dochazi k nim zejména tehdy, je socialni podpora
v rozporu s piedstavou nemocného o vlastni autonomii, ohroZuje jeho sebetctu
a sebedlivéru, znamena sebe-znevazeni ¢i diskreditaci, navazuje pocity
bezmoci a neodpovidd potfebam piijemce socidlni podpory. Diisledkem vyse
zminénych faktord byvaji pocit viny, uzkosti a zavislosti. Pro poskytovatele
socidlni podpory nesprdvné zvoleny mechanizmus mizZe navodit pocity
frustrace, zatizeni a pii dlouhodobém poskytovani i syndrom vyhoteni (Kebza

2005).
4.8 Dietni opati'eni

Pro kazdého clovéka je vyZiva jedinym zdrojem energie. VyZiva je
nezbytnd kudrZeni zdravi, napomahd ke zlepSeni zdravotniho stavu
nemocného a psychické pohodé. O to vétSi pozornost musime vénovat stravé
Cloveék s ulcerézni kolitidou. Nemocny s ulcer6zni kolitidou musi piijimat
potraviny, které kryji jeho energetickou potiebu dle toho, jak zvySuje ¢i snizuje
fyzickou aktivitu. Aby strava splhovala veSkeré pozadavky a mohla
nemocnému pomoci udrZovat dobry stav, musi obsahovat vSechny dulezité
latky, jako jsou bilkoviny, sacharidy, tuky, vitaminy, minerdlni latky a stopové

prvky (Kohout, Pavlickova 2006).
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To, jak4 dietni opatfeni v danou chvili zvolit se odviji predevSim od
toho, v jaké fazi se onemocnéni praveé nachazi. Musime tedy odliSit stravovani
v akutni fazi nemoci, v klidové fazi nemoci- remisi 1 v 1é¢ebné nutriéni
intervenci (Szitanyi). Ulcer6zni kolitida zplsobuje v téle nemocnému kvili
prijmim a narusené funkci tlustého stfeva ubytky tekutin, bilkovin, vitamint
rozpustnych ve vod¢ (kyselina listov4, vitamin C a vitaminy skupiny B) a
elektrolyti, kam patii draslik, hoicik a vapnik. V obdobi, kdy je ulcerézni
kolitida v klidovém stavu- v remisi, neni nutné, aby nemocny dodrZoval
obzvlast striktni dietni opatfeni a v jidle se pfili§ omezoval. DilleZité je, aby
byla strava vyvaZena a energeticky plnohodnotna. (Kohout, Pavlickova 2006).
V klidové fazi je cilem diety pfedevsim zajiSténi vSech potfebnych vyzivovych
sloZzek potifebnych k dobrému fungovani organismu, udrZeni klidové faze a
udrZeni chuti jidlu. Obecné je dospivajicim s ulcerézni kolitidou zakazana
konzumace alkoholu a omezeni konzumace vyrobki s obsahem kofeinu

(Szitanyi).

V akutni fazi se pfistupuje k bezezbytkové dieté, kterd spociva v tom,
Ze jsou ze stravy vylouCeny potraviny, které obsahuji nestravitelnou vldkninu.
Patii mezi né pfedevSim vSechny luSt€niny, celozrnné vyrobky, ofechy,
zelenina a syrova zelenina. Jedna se tedy o stravu, kterd neni jak mechanicky,
tak ani chemicky drazdiva pro zazivaci systém (Stejskalova 2012). Nem¢la by
zvySovat naroky na trdveni a mecla by bat predevSim lehce vstiebatelna.
Vzhledem k tomu, Ze bcéhem akutni faze se t€lo dostivd do kolobé€hu
zangtlivych procest, je tfeba neustdle doplilovat energii. To lze spravnymi
tuky, nutridrinky a stravou bohatou na bilkoviny. Bilkoviny pfispivaji k obnové
tkani, napomahaji funkci hojicich procesti a dopliiuji imunobilkoviny, které
organismus ztratil pfi prijmech a hore¢nych stavech. Nutné je i sniZit obsah
balastnich latek- vlikniny, protoZe tyto latky t€lo neni schopno zpracovat.
Doporucena je i snizena konzumace mléénych vyrobku a pfilis slazenych jidel
(Szitanyi). Vhodné je tedy maso, brambory, téstoviny, vybrand a tepelné
upravena zelenina a ovoce. Jak maso, tak brambory je vhodné rozmixovat na
kasi, aby se stfeviim co nejvice ulevilo a méli s potravou co nejméné préace.
Vhodné je také stravu doplnit o enterdlni a parenteralni vyzivu, kterd do téla
doplni ztracené latky (Stejskalova 2012). Enterdlni vyZiva jsou specidlné
vyrobené smési, které maji presné€ urceny podil tuki, cukrt, bilkovin, minerald,
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vitaminl a stopovych prvki. Enterdlni vyZiva je vyrobena tak, aby u citlivého
zazivaciho systému Cloveka s ulcer6zni kolitidou doslo k lehkému vstiebani,
nedrazdéni a vyzivé organismu. Vyuziva se bud’ pouze jako doplnék stravy,
nebo muzZe pfirozenou stravu zcela nahradit (Szitdnyi). Vhodné je jist Skrat az
6krat denné mensi porce, aby mélo stievo vétS§i moznost Ziviny do organismu
vstiebat. Pitny rezim je v kompenzaci nemoci také dilezity, nemocny by m¢l
denné vypit alespon 2 litry vody, ¢i jiného neslazeného nipoje (Kohout,

Pavlackova 2006).
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5 Obdobi dospivani

V této kapitole se budu vénovat obdobi dospivéni, jakoZto etapé Zivota
Clovéka. Popis a pfibliZeni toho, jakd proZivani, pocity a fize jsou pro oblast
dospivani charakteristické, pomuze nasledné pochopit psychosocidlni
fungovani dospivajiciho s ulcer6zni kolitidou. Napomuze 1épe porozumét jeho
nazorim, pocitiim a prozivanim nastalych situaci. V obdobi dospivani dochézi
u Clovéka k mnoha zméndm jak fyzickym, tak 1 psychickym. S pfichodem
ulcerézni kolitidy jsou tak dospivajici nuceni vyrovnivat se mnoha faktory
zmén najednou, coz neni jednoduché. Kapitola se také veénuje dilezitosti
vrstevnickych skupin, upevnéni postaveni mezi vrstevniky 1 pfirozenému
postupnému osamostatiiovani se od rodi¢l. V kontextu psychosocidlniho
dopadu je dulezité pochopit, Ze tyto pfirozené skutecnosti jsou v Zivoté
dospivajiciho s ulcer6zni kolitidou na rozdil od zdravého dospivajiciho

Vv

ohroZeny a mnohdy pfesunuty na pozdéjsi obdobi.

Obdobi dospivani je dobou, kdy ptrechazime z détstvi do dospélosti.
Rozmezi dospivani obecné¢ definujeme od 10 let do 20 let Zivota, pficemZ muze
zalit diive a naopak trvat déle. Je to doba, kdy nastava celkovd proména
osobnosti. Ke zménam dochézi jak v somatické, tak v psychické a socialni
oblasti. To, jak dospivani u konkrétniho ¢lovéka probiha, zaleZi na konkrétnich
kulturnich a spolecenskych podminkéach, ze kterych pak vychazeji pozadavky a
ocekdvani spolecnosti smérem k dospivajicimu. V dobé dopivani lidé hledaji
sebe sama, ptehodnocuji hodnoty a stanoviska. V dobé tohoto slozitého
procesu musi dospivajici zvladnout svou proménu, najit své misto ve
spoleCnosti, pfijatelné socialni postaveni a predevSim utvofit zralejsi formu

vlastni identity (Vagnerova 2005).

Dospivani se déli na dvé faze. Prvni faze se nazyva rana adolescence a
je lokalizovéana pfiblizné mezi 11.-15. rok Zivota, s ohledem na individualni
variabilitu. Nejvétsi a nejndpadnéjsi zmenou je télesné dopivani, které se poji
s pohlavnim dozravanim- pubertou. Zména zevngjSku se stdva podnétem pro
zménu v pojeti sebe sama. Jde o proces, ktery sebou nese psychosocidlni
disledky. Dochazi ke zméné mysSleni, kdy je dospivajici schopen myslet

abstraktné a to i1 ve variantich, které neexistuji. Emocni proZivani je
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stimulovdno hormonalnimi zménami a jeho néhlé vykyvy poutaji pozornost a
ovliviiuji aktudlni hodnoceni dospivajicitho (Langmeier, Krej¢ifova 2006).
Velmi cCasta je emocni labilita, negativni nalady, pocitovani emocnich krizi a
zvratll. Dospivajici jsou vice egocentriCti, maji vysokou potiebu
sebehodnoceni. Sebehodnoceni je kolisavé, labilni a nestalé. Obdobi tnavy a
apaticnosti stiidaji obdobi zvySené aktivity (Macek 2003). Dospivajici se
osamostatiiuje od rodicl, tthne vice k vrstevniklim, se kterymi se ztotoZnuje.
Dtlezitd jsou prtételstvi a prvni lasky, prvni experimenty v partnerskych
vztazich. Adolescenti vnimaji za duleZité odliSeni se od détskych skupin,
piredev§im tdpravou zevnéjSku, zménou Zivotniho stylu, zdjmy a hodnotami.
Hlavnim socidlnim meznikem je ukonceni povinné Skolni dochazky v 15 letech
a s tim souvisejici odliSeni dalSiho profesniho smétovéni, které bude dale
ur¢ovat budouci socidlni postaveni dospivajictho. Z divodu zmén, které
v tomto obdobi pfichazeji, se méni i stavajici jistoty, coZ predstavuje zatéz,
ktera prispiva k osobnimu rozvoji jedince. Dospivajici za¢ind rozhodovat sam
za sebe, ¢imz oproti obdobi, kdy za n¢j ve vétsi mite rozhodovali rodice, ztraci
i ur€ity pocit jistoty. Jednim z hlavnich tkolii tohoto obdobi je dosaZeni nové

pfijatelné pozice, s niZ pfijde i1 potvrzeni novych jistot (Vagnerova 2005).

Druhou fazi dospivéni je pozdni adolescence, ktera zahrnuje dalSich pét
let Zivota. Trva priblizn€ od 15 do 20 let, s ohledem na individudlni variabilitu,
piredevSim v oblasti psychické a socidlni. Vsup do této faze je biologicky
podminén pohlavnim dozrdnim (Vagnerova 2005). V obdobi pozdni
adolescence pfichdzeji komplexni psychosocidlni promény, méni se
spolecenskd pozice a osobnost dospivajictho. V tomto obdobi je dileZitym
meznikem ukonceni profesni piipravy ve stfedoSkolském systému, za kterym
nasleduje nastup do zaméstnani ¢i dalsi studium (Macek 2003). S tim souvisi i
pocatek ekonomické nezavislosti- u délnickych profesi nejdiive a nejpozdéji u
vysokoskolakti. Ekonomicka nezavislost je v nasi spolecnosti povazovana za
jeden ze znaki dospélosti. Sdileni stejnych zazitki, hodnot a nazort
s vrstevniky slouZi jako potvrzeni piisluSnosti k dané vékové skupiné a
k potvrzeni socialni identity dospivajiciho. Dospivajici ziskavaji nové,

vvvvvv

zklidiuji (Vagnerové 2005).

33



V 18 letech dospivajici nabyva plnoletosti, coZ v nasem pravnim
systému znamend, Ze je plné odpovédny za své jednani. Druhd faze je
zaméiena na hledani a rozvoj vlastni identity, kterd bude pro dospivajiciho
pfijatelna a odpovida jeho pfedstavam. (Vagnerova 2005). Dospivajici se vice
snazi poznat sebe sama, k ¢emuZz mu napoméha i vrstevnickd skupina, ktera
poskytuje moznost zakladniho sebe vymezeni. Adolescent aktivné pfistupuje
ke své seberealizaci a ke snaze ovladat vlastni Zivot. SnaZi se prosazovat
zmény, experimentuji s chovani a nékdy pfi hledani hranic svych moZnosti
jednaji az extrémnim zpisobem (Langmeier, Krej¢ifovd 2006). Smyslem
pozdni adolescence je ziskani Casu a moZznosti pro porozuméni sob¢ sama,
uvédomeéni, ¢eho chce dospivajici v budoucnosti dosdhnout a osamostatnéni se
ve vSech oblastech, ve kterych spolecnost vyzaduje. To ale mlize byt zdrojem
napéti, jelikoZ tempo psychického, biologického a socidlniho vyvoje mizZe byt

rozdilné (Vagnerova 2005).

V obdobi dospivani je dulezité, aby mél 1ékaf na paméti, Ze
sebehodnoceni dospivajictho je vtomto obdobi velmi nevyrovnané a
nestabilni. Velmi Casto dospivajici kolisd na hranici pfecefiovani a nahle se
pfesune na hranici podcenovani. Dospivajici jsou velmi citlivi a vnimavi ke
vSemu, co se kolem nich dgje, ke v§emu, co se jich tyka. Mnohem vyraznéji
vnimaji pocity studu a poniZeni, coz zapficinuje, Ze se jeho reakce mohou zdat
nepiiméfené. U dospivajicich se casto objevuji depresivni stavy, které se
vztahuji k samotnému dospivani. Pokud se k tomu pfid4 1 onemocnéni, ocita se

nemocny dospivajici v neustalé krizi, stresu a nestabilit¢ (Vymétal 2003).

34



6 Kbvalitativni vyzkum

Pro svou vyzkumnou c¢éast diplomové jsem si zvolila kvalitativni
vyzkum. Kbvalitativni vyzkum je proces, pfi némzZz se snaZzi vyzkumnik
porozumét danému socidlnimu ¢i lidskému problému. Zkouma nézory
ucastnikt vyzkumu, jejich smysleni o zkoumaném tématu a informuje o tom,
jaké nazory ucastnici vyzkumu na téma méli (Hendl 2008). Strauss, Corbinova
(1999) nazyvaji kvalitativnim vyzkumem jakykoliv vyzkum, ktery k dosaZeni
vysledkti bAdani nedosahuje statistickymi procesy ¢i dalSimi styly kvantifikace.
Svati¢ek, Sedova (2014) uvadgji: ,, Logika kvalitativniho vyzkumu je
induktivni, teprve po nasbirani dostateného mnoZzstvi dat zac¢inad vyzkumnik
patrat po pravidelnostech, které se v téchto datech vyskytuji, formuluje
predbdzné zavéry a hledd pro né dal$i oporu v datech.” (Svafi¢ek, Sedova

2014: 14)

Kvalitativni metodou, kterou budu pii amylaze dat pouzivat, je metoda
vytvareni trsi. Tato metoda se pouziva ke konceptualizaci a k vytvoreni
skupin vyrokt, které patii do stejné oblasti. Na zdklad¢ urcitého vzorce-
podobnosti jsou vytvafeny na zdkladé podobnosti vyrokl trsy. Projeden trs-
oblast je spolecné to, Ze vSechny vyroky v tomto trsu se zaobiraji stejnym
tématem. Ukolem vyzkumnika je nalézat ve vypovédich respondentil &asti,
které se shoduji a nejvice podobaji a vytvorit tak trs vyrokl, které jsou

tematicky dzce ohrani¢eny (Miovsky 2006).

6.1 Pouzita metoda

Metodou pouzitou pro vyzkum mé diplomové prace jsou hloubkové
rozhovory, které byly provedeny se vSemi respondenty. Hloubkovy rozhovor je
zaloZen na otevienych, nestandardizovanych otazkach vyzkumnika, pfi¢emz
jeho cilem je ziskat od dotazovaného subjektivni pohled na dané téma.
Pokladani otevienych otdzek umoznuje dotazovanému odpovidat, aniZ by jeho
vyroky byly ohranieny na vybrané otazky jako v dotazniku. Za pomoci
hloubkového rozhovoru lze zaznamenat doslovné vypovédi dotazovaného
v jeho pfirozeném jazyce. Tato metoda je povazovana za jeden ze zékladnich

principt, které kvalitativni vyzkum nabizi (Svaiicek, Sed’ova 2014).
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JelikoZ kazdy z respondenti ma jiné zkuSenosti, jiny Zivotni piib¢h a
jiné postoje, nestanovila jsem si pro rozhovory specifické otazky, na které bych
se piimo ptala. Pro rozhovory jsem si tedy zvolila polostrukturovany rozhovor,
kdy jsem si ptedem pfipravila 4 zakladni oblasti. Tyto oblasti byly zvoleny na
zéakladée teoretické Casti diplomové prace, kdy mi pro vyzkum oteviely urcité
oblasti, kterym jsem se v rozhovorech s respondenty chtéla vénovat. Prvnim
okruhem je vnitini zména, dale pak pobyt ve skole a volny ¢as a rodinny Zivot.
VSechny okruhy se navzdjem prolinaji a dopliuji, jelikoz jednotlivd témata

spolu souviseji a v Zivoté dospivajiciho se navzijem ovliviuji.

6.2 Cil vyzkumu a vyzkumna otazka

Cilem vyzkumu diplomové prace je pomoci hloubkovych rozhovort
s dospivajicimi, kterym byla diagnostikovana ulcer6zni kolitida zjistit, jaké
zvladat a jaké oblasti Zivota jsou ulcerdzni kolitidou nejvice ovlivnény.

Vyzkumna otazka zni: Jak ulcerézni kolitida ovliviiuje Zivot dospivajicich?

6.3 Reflexe sbéru dat

Rozhovory probihaly s respondenty, kteii se pravé nachazeji v obdobi
dospivani. Rozhovory probihaly bud’ pfimo u nich doma, nebo na predem
domluveném misté, kde respondenti védéli, Ze se budou citit bezpecné a budou
moci oteviené¢ mluvit o jejich nemoci. Misto bylo vZdy voleno tak, aby na
rozhovor byl klid a nikdo nés nerusil. Respondentky Veronika a Lily, chtély
rozhovor vést v jejich domacim prostiedi, kde jsme se ve smluveny den a Cas
seSly. Nutno podotknout, Ze ob& respondenty jsem znala jiz piedtim, neZ jsem
je Zadala o rozhovor. DalSich 5 respondenti zvolilo pro rozhovor neutralni
misto kavarny ¢i restaurace. V jednom piipad€ rozhovor prob¢hl v parku, kdy
misto zvolil samoziejm¢ sam respondent. U vSech respondenti jsem béhem
rozhovorii z pocatku citila nejistotu, nervozitu a stud. Je to vice nez
pochopitelné, jelikoz mluvit tak oteviené o obdobi Zivota, které je pro né tézké,
citlivé a v mnoha ohledech opravdu intimni, neni viitbec jednoduché. Velkou
roli hralo také to, Ze Zadny z respondentli se jesté neucastnil rozhovort, jejichz

vysledky by byly pouzity na sepsani diplomové prace. U dvou respondentek
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béhem rozhovoru doslo k vétsimu uvolnéni emoci, kdy se rozbre€ely. Bylo to
pak velmi t€Zké i pro mé, jako pro vyzkumnika, zachovat chladnou hlavu a
volit spravné techniky aktivniho naslouchéni, abych respondenty nerozrusila
jesté vice. V obou ptipadech jsme spolu s respondentkami situaci vyfesily tak,
Ze jsme rozhovor na chvilku pozastavily. Provadéni rozhovori pro mé bylo
z vetsi Casti piijemné a uvolnéné. Nastaly vSak i chvile, kdy jsem nevédéla, jak
na to, co respondent fekl, adekvatné¢ reagovat. Velmi Casto se také stalo, Ze
jsem byla ptrekvapena z upfimnosti, s jakou se mnou respondenti mluvili. Dle
mého nazoru to bylo proto, Ze jsem vSem respondentiim jest¢ pred samotnymi
rozhovory sdélila, Ze ja sama s ulcer6zni kolitidou blizkou zkuSenost mam
skrze svého bratra, kterému nemoc diagnostikovali v 15 letech. Vysvétlila jsem
jim, Ze zndm cely pribéh onemocnéni, jeho projevy, typy operaci a vSechny
nepiijemnosti s tim spojené. Myslim, Ze pravé proto byli respondenti schopni
oteviend mluvit, aniZ by se po chvili stydéli & citili trapné. Cim déle jsem
s respondenty mluvila, tim otevienéjsi byli. Troufam si fici, Ze Zadny
respondent ve vypovédich nesel za svou komfortni zénu, jelikoZ jsme si jesté
pfed rozhovorem vyjasnili, Ze pokud mu bude néco nepiijemné, do tématu se

poustét nebudeme.

6.4 Popis vyzkumného souboru

Pti analyze dat budu pouZivat pozménéna jména respondentil, aby byla
zachovéna jejich anonymita. Dale vZdy za jméno do zivorky uvedu vék
respondenta, aby bylo jasné, vjakém obdobi se pfesné nachazi a bylo
uchopiteln€jsi, pro¢ o daném tématu ¢i okruhu mluvi pravé timto stylem.
Vyzkumny vzorek jsem vybirala tak, aby byla zastoupena ob€ pohlavi.
Oslavila jsem proto stejny pocet divek i chlapct, tedy Sest divek a Sest chlapci.
V piipad¢ divek byla tispéSnost mnohem vétsi, o cemz svéd¢i niZe znazornéna
tabulka. Tuto skute¢nost si vysvétluji piedevsim tim, Ze divky jsou obecné pii
sdileni pociti a proZitkl otevien¢jsi, neZ chlapci. Dale miZe byt pievaha divek

ve zkoumaném vzorku faktem, Ze ja sama jsem Zena.
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Veronika 18 let
Hanka 18 let
Tobias 21 let
Lily 19 let
Zdenka 20 let
Jana 20 let
Stanislav 21 let
6.5 Analyza dat

V ramci analyzy dat jsem na zdkladé rozhovori s respondenty identifikovala 7
oblasti, které jsou v Zivot¢ dospivajicich ulcer6zni kolitidou nejvice ovlivnény.
Prvni oblasti je ,,Pohled na sebe sama a vnitini zména“, kdy respondenti
popisuji, jakymi zménami museli projit v ramci zvladani své nemoci, jak se
meénily jejich priority a hodnoty. Druha oblast s ndzvem ,, Diagnostika, pocdtky
onemocnéeni a pobyty v mnemocnici“ poukazuje na sloZitosti diagnostiky
ulcerézni kolitidy, které s sebou nesou mnoho pociti nejistoty a stresu.
Nasleduje tfeti oblast ,, Pobyt ve Skole* ve které je popsana Skolni dochazka
nemocnych, zména prospéchu i to, jak se zménil vztah spoluzaki ¢i ucitelé.
Ctvrtou oblasti je ,,Volny c¢as a kamarddi“ v ramci které je popsdna zména
traveni volného Casu dospivajicich v ramci jejich zalib a konicki. Jsou zde
zahrnuty také vztahy s vrstevniky a jejich rozdilné pohledy na Zivot. Pata
oblast ,,Partnerské vztahy* popisuje, jak dospivajici s ulcerézni kolitidou
navazuji vztahy, jak je nemoc v tomto ohledu ovliviiuje a jak se v této oblasti
citi. Nasledujici, Sesta oblast se vénuje ,, Otdzce stravovdni“, pticemz jsou zde
popsany nutnosti zmény ve stravovacich navycich, zvladani stravovani mimo
domov 1 boj s chuti na ,,zakdzané* potraviny. Zavérecnou sedmou oblasti jsou
., Vztahy v rodineé“, které dospivajici prozivaji velmi emotivné. Popsany jsou
zmény rodi¢t k nemocnym dospivajicim, rozebirana témata i souziti rodinnych
prislusniki po diagnostice ulcer6zni kolitidy u dospivajicitho. VSechny oblasti
se navzajem piekryvaji a navazuji na sebe, jelikoz Zivot dospivajicich je velmi
ruznorody a vSechny oblasti Zivota s sebou souvisi.
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Pohled na sebe sama a vnitfni zména

Prvni oblast, kterou jsem vramci rozhovori s respondenty
identifikovala a pro vyzkumnou ¢ast zvolila je ,, Pohled na sebe sama a vnitrni
zmeéna“. V ramci rozhovorti se tomuto tématu dospivajici respondenti hodné
vénovali, nejvétsi zménu vid€li predev§im vtom, Ze se museli stat
zodpovédnéjSimi a museli oproti svym vrstevnikim difve dospét. Zdenka
(20):,, Ta nemoc mé uvniti hodné zmeénila. Posunula. Hlavné si clovek
uvedomi, Ze to zdravi je jenom jedno. A jak moc je diileZity, Ze to neni prosté
Jjen frdze a jako v mym véku je to prosté jiny vnimdni neZ kdyZ je ¢loveku asi 60
a md néjakou nemoc takzZe proste jako takhle mé to posunulo. Ostatni to tak
nerest, nevidi. Jsem hodné zodpovédnéjsi a hodné uvéedomelejsi. Urcitée mé to
posunulo nékam jinak a ta psychika je takovd jind. Clovek se citi min jistej, vic
zranitelnej, Ze v§echno neni vplné normdlni. Na druhou stranu prosté si vdzim
vic kaZdyho dne, kdy je mi dobre, kdy miiZu normdlne fungovat a prosté zase ty
obycejny lidi nevdZi.“ Nemoc miZze také v mnoha piipadech vritit clovéka
zpét na zem. Dospivajici si Casto mohou myslet, Ze jsou nezranitelni,
nedotknutelni a Ze je nic nemuze zastavit. Pfichod chronického onemocnéni
tedy tyto pfedstavy a pocity dokdze velmi rychle uvést do reality. Jana (20)
mluvi o tom, jak ji nemoc vrétila zpét z oblak na zem: ,, Samoziejmé, Ze nemoc
¢loveka zmeni. Premysli nad pricinou, pro¢ zrovna on musel onemocneét, divd
se na svou povahu jaky je. OhliZi se za vsim, co udélal a jestli si to néjak
zaslouZil. Jd v té dobe litala hodné hlavou v oblacich. Byla jsem sebevédomd,
nevdZila si rodiny, myslela, Ze mi vSichni leZi u nohou. Vyjezdy do zahranici
Jjsem byla samostatnd a myslela si, Ze mé nic nedokdZe ohrozit. Kolitida mé ale
velmi rychle vytrhla z mého riZového obldcku na zem. Uvédomila jsem si, Ze to
v§echno bylo povrchni, Ze na cem zdleZi, je zdravi a lidi kolem mé. Jsem ted’
pokornéjsi, za coZ jsem kolitidé vdecnd. Jsem zodpovédnéjsi a urcité si vic
uvedomuju realitu a to, jak muZe vSechno hezké jednoduse skoncit. © Lily (19)
svlij pohled na sebe sama popisuje velmi oteviene: ,, Myslim, Ze ulcerézni
kolitida mé naucila mit takovy aZ hodné divny, cerny smysl pro humor. A taky
se nedivat jenom na to, jak clovek vypadd, ale co md vevniti. Jako ano, sem

pordd frustrovand a bojim se a vsecko tohle dohromady. Ale kdyby mi néekdo
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tedka rekl, Ze bych si to mohla s nékym vymeénit, tak bych to asi urcité
neudelala. ProtoZe sem se na to podivala u? tak, Ze sem se z toho méla néco
naucit. Sem o hodné vic zodpovédnd, vdzim si vic takovych tech obycejnych
veci, nad kteryma jini treba jen mdvnou rukou. A taky mi to hlavne ukdzalo,
kdo jsou opravdovi kamarddi a koho si mdm nejvic vdzit. “ Dospivajici se musi
stat vice zodpovédnym, piredevsim sam k sob¢ a ke své nemoci. Veronika (18)
svou vnitini zménu popisuje: ,,Jsem hodné zodpovednéjsi, musela jsem driv
dospet, neZ moji spoluZdci.”“ 1 Hanka (18) ma pocit, Ze se kvuli ulcer6zni
kolitidé musela stat zodpovédnou a rychleji dospét: ,, Vic premysilim, co muizu
delat a co muzu jist. NedokdZu si uZit to vsechno asi tak, jak moji kamarddi. Jd
mdm starosti, pordd premyslim, jestli mi bude dobre, jestli mé bude bolet
bricho. Musim byt moc zodpovédnd. Jak kdybych mi bylo 30. TakZe neresim to,
co kamarddi. Oni mysli na to, kam piijdou zaparit, ale jd to nemdm moc ndladu
resit. ,,Dale také skuteCnost, Ze nemizZe délat vSe, co by chtéla je frustrujici.
Vrstevnici bez ohledu na to, co by méli délat a co by dé€lat nemé¢li, nakonec
vzdy udélaji to, co chtéji. To vSak neni piipad dospivajicitho s ulcerézni
kolitidou. Zde strach o své zdravi a strach z toho, Ze kdyZ jednou ud¢€la néco
proti pravidlim své nemoci, bude potrestidn bolesti, prevazi chti€ a jistou formu
vzpoury proti tomu, co se délat ma. Veronika (18) tyto zmény shrnuje: ,,Asi
jsem si zacala vic vdZit, kdy? je mi dobre a musim byt takovd pordd
zodpovednd, Ze nemiiZu delat to, co tiplné chci. Mdm strach. Treba bych si dala
i to, co mdm zakdzané, nebo teda co bych neméla. NemiiZu pit alkohol. Dala
bych si s kamarddama pandka, ale tak mdm strach, Ze mi to neudéld dobre.
Mdm strach, Ze se mi to néjak vrdti, Ze se to zase zhorsi*‘. Rozum ptfevazuje nad
spontaneitou, kterd je dospivajicim tak vlastni. Dospivajici s ulcer6zni
kolitidou nemiiZe experimentovat jako jeho vrstevnici, na prvnim misté je vzdy
myslenka na jeho zdravi a na moznost toho, Ze pokud porusi pravidla, ¢i dietni
rezim, muZe mu to nemoc vratit. Tobias (21) uvadi: ,,Ta nemoc me hodné
posilila, jsem silnéjsi a hodné sem se zmenil. 1 pak zpetné mi to vikali
kamarddi, Ze jako uZ sem strasné dospél a Ze myslenim sem vyspélejsi a Ze uZ
nejsem takové to tele, jak sem byl predtim.”“ Vazné, chronické onemocnéni
pievezme kontrolu nad béZnymi starostmi. Nemocny dospivajici s ulcer6zni
kolitidou pfi planovani volného Casu s kamarddy nepoklada za dilezité, jaky

druh alkoholu by méli vybrat, ale pfedevS§im to, zda v blizkosti mista, kam
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pujdou, bude piistup ktoaleté. Tobid§s (21) svou zkuSenost popisuje
nasledovné: ,,NejteZsi bylo, Ze kdyZ uZ mé vrstevnici nekam vytdhli ven, abych
s nimi Sel treba do cajovny nebo tak, to sem prvni hledal zdchody. ProtoZe
frekvence chozeni na zdchod byla u mé fakt hodné vysokd. A bez toho, aniZ
bych veédel, kde je nejbliZsi zdchod tak sem prosté v dobe, kdy kolitida byla
hodné aktivni, nemohl jit. Po téch vSechno operacich a tim, ¢cim sem si prosel,
uz se nezabyvdam kravinama. Jako treba kamarddi resi, kam se piijdou opit a co
koupi za alkohol. To jd viibec neresim a nezabyvdm se tim. Je mi to proste
jedno, hlavné Ze jdeme ven. Ulcerézni kolitida dospivajici nelehkym a
nezddanym zplsobem u¢i zodpovédnosti a vétSi pokofe. Dospivajici se
nezabyvaji malickostmi, jako dfive a vazi si véci, které diive byli
samoziejmosti. I Stanislav (21) pfiznidva, Ze ho ulcer6zni kolitida ucinila
klidngjsim a uvédomélejSim: ,,Zacal jsem si vic vdZit Zivota a sdm sebe.
Vsechno jsem to zacal brdt tak nejak jinak. DFiv jsem si ani nepripustil, Ze bych
mohl byt nejak nemocny a prosté najednou ze dne na den to néjak prisio.
SnaZim se myslet pozitivne, Ze se to treba zlepsi, ale vim, Ze se to nedd vylécit.
TakzZe hlavné doufdm, Ze to udrZim v néjaké hladiné, kdy budu moct normdlné
fungovat. Vdziné musim vict, Ze si ted’ vSeho vic vdZim, Ze vidim véci, co jsem
driv neresil a bral je jako samozrejmost. TakZe jsem hodnée dospél, to mi rikaji i
ostatni. Nemoc cloveéka prosté zmeni. Ted to jak? takZ zvldddm.“ V obdobi
dospivéni si lidé vétSinou neptedstavuji, Ze by v budoucnu méli byt nécim
omezeni a Ze jejich Zivot nebude vypadat tak, jak si jej planuji. Ulcer6zni
kolitida v nitru dospivajicich povznasi dalsi otaznik, jak bude jejich Zivot
vypadat dal a zda se nemoc udrzi v pfijatelné rovin¢ pro normadlni Zivot.
Stanislav (21) své pohledy do budoucnosti popisuje takto: ,,. Ta se nemoc miiZe
z niceho nic zlepsit a z niceho nic zhorsit. Doktor Fikd, Ze prosté nevi, jak to
ukocirovat iplné. Ze takhle to zmapované nemaji. Jako nékdy to funguje, ale
miiZe se to kdykoliv zménit. Furt je nad tim takovy otaznik, jak to bude.
Samozirejmé mdm zjistené informace, jak to miiZe postupovat ddl, Ze mi tieba
muiZou vzit celé strevo a udeélat vyvod, coZ je pro mé uplné Silend predstava.
NedokdZu si predstavit, Ze bych mél mit cely Zivot vyvod a uZ nikdy nesel
normdlné na zdchod. TakZe se snaZim chovat tak, abych tomu co nejvic
predesel a snaZim se vdZit vseho.* Vidy zéleZzi na dhlu pohledu a osobnosti

Cloveéka. Jana (20) se na svou nemoc dokaze jiz vice povznést a tvrdi, Ze ji
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ulcer6zni kolitida vrétila zpét na zem: ,,Své nemoci vdecim za to, Ze jsem
pokornéjsi, ale moznd bych k tomu dosla i bez nemoci, kdo vi? Myslim, Ze mi ta
nemoc dala najevo, Ze se zkrdtka potiebuju asi vrdtit nohama zpét na zem a to
ta nemoc dokdzala skvele. Nemoc mé zkrdtka nasmeérovala na néjakou Zivotni
cestu a jd se ted’ snazim, aby uZ to nebyla ona, kdo vede miij Zivot, ale abych to

byla jd a moje duse. “

Z vypovédi respondentil vyplyva, Ze ulcerdzni kolitida s sebou ptinesla velkou
vnitini zménu. Z mnohdy bezstarostnych mladych lidi se museli stat lidé
zodpovédni a uvédomély. Nemoc pfinesla védomi nad tim, Ze zdravi neni
samoziejmosti a Ze pokud se Clovék najednou stane nemocnym, je nucen
prehodnotit dosavadni hodnoty, které povazoval za nejdalezitéjsi. Respondenti
casto sklonovali slova odpovédnost a uvédomeélost. Museli diive dospét a zacit
se zabyvat situacemi a problémy, které si do té doby neumcli piedstavit.
V jejich Zivoté se najedou, stala dulezitéjsi mySlenka na jejich nemoc, na jejich
zdravi a na jejich budoucnost. Dospivajici si také zacali vice vazit Zivota a lidé
kolem sebe. Jelikoz je obdobi dospivani obdobim formovani osobnosti a
ujasiiovani si toho, jak ¢loveék chce, aby jeho zZivot dile vypadal, diagnostika
ulcerdzni kolitidy tyto predstavy a sny formuje velmi Casto dle svych vlastnich
pravidel a formuje tim 1 dalS$i smySleni dospivajicich. Respondenti také
zminovali, Ze je nemoc vritila nohama na zem, ukizala jim, Ze nejsou
nezranitelni a museji se podle toho chovat. PfedCasnd potieba dospét pak

s sebou nese dalsi vyzvy, které nemuseji byt na prvni pohled patrné.
Diagnostika, po¢atky onemocnéni a pobyty v nemocnici

Dospivajici respondenti se v rozhovorech ¢asto vraceli k tomu, jak u
nich ulcer6zni kolitida zacala, jaké méla pfiznaky a jakd vySetfeni museli
podstoupit. Jak jiZ jsem popisovala v predeSlych kapitolach, ulcerézni kolitida
ma mnoho projevil, které jsou mnohdy nespecifické a neukazuji hned na
onemocnéni stieva. I diagnostika onemocnéni nemusi byt jednoducha,
dospivajici prochazeji mnoha psychickymi i fyzickymi zménami a jejich nahla
zména chovéni, ¢i zména fungovani organismu muze byt pfisuzovana prave
tomuto vyvojovému obdobi. Dospivani je také spojovano s obdobim hledani
sebe sama, nadmérné precitlivélosti a sebepozorovani. Z toho divodu mohou
byt prijmy, ubytek vahy ¢i dnava z poCatku ptisuzovany dospivani a ne
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chronickému onemocnéni, jako je ulcer6zni kolitida. Stanislav (21) popisuje,
Ze pii pocatcich ulcerdzni kolitidy byly jeho pfiznaky piisuzovany stresu:
»Zacalo to, Ze jsem mél casto prijem. Myslel jsem si ze zacdtku, Ze je to jenom
néjakd strevni chripka, nebo néco lehciho. Ale furt to neodchdzelo, ale
stupniovalo se to. Tak jsem Sel k praktickému lékari. Ten si nejdriv myslel, Ze
Jjsou to treba stresy, nebo néco takovyho, tak jsme to néjak neresili asi prvni
mesic. Jenom mi predepsal néjaké cerné uhli nebo néco takového jsem si
koupil, ale to nepomdhalo a hodné se to zhorsSovalo. Tak jsem Sel znovu
k lékari po tom mésici a on mé poslal na sono. Tak jsem Sel na sono, asi za dva
tydny. Tam mi nic nezjistili, mysleli si, Ze mdm drdZdivy tracnik, jenom ze
stresu nebo z néceho. JenomZe to furt to neodchdzelo, strasné se to vSechno
vieklo. Tak jsem musel jit znovu k praktickému lékari a ten mé pak doporucil
Jjednu ordinaci a tam jsem Sel na kolonoskopii. Tam mi provedli kolonoskopii a
zjistili, Ze tam mdm néjaké hemeroidy a néjaké zdnéty, tak mi jako
diagnostikovali ulcerozni kolitidu. Ale hrozné dlouho jsem nevédel, co mi je,
nez mi kolitidu zjistili.* Zdlouhavy proces diagnostiky je velmi stresujici.
Dospivajici nevi, co se s nimi d¢je, maji mnohdy mnoho prace s vyrovnavanim
se s béZnymi zménami, které pfinasi dospivani. Pii pfidani dalSich zmén a
priznakii, které ulcer6zni kolitidu doprovazeji, se muze Zivot dospivajiciho
obréatit vzhiru nohama. Zdenka (20) popisuje, jak zdlouhavy a vycerpavajici
proces to v jejim piipadé byl: ,,Ulcerozni kolitida mi zacala pred vlastné asi
dvema lety na podzim. Zacalo mé pordd bolet bricho, bylo mi hodné Spatne,
nikdo nevedel, co mi je. Jesté se k tomu pridaly prijmy, takZe jsem byla hodné
unavend a takovd otrdvend ze vSeho. TakZe sem chodila po vsech moZnych
doktorech, posilali mé na odbery, pak na ultrazvuk bricha. Prvni rekli, Ze to
mdm néjaké viedy, Ze musim upravit jenom jidelnicek. JenomZe to nepomdhalo,
tak jsem zase chodila po doktorech. To obdobi pro mé bylo hodné ndrocné,
protoZe mi prislo, Ze nikdo nevi, co mi je a Ze si snad uz i mysli, Ze si ty bolesti
vymyslim. TakZe tak se to tdhlo docela dlouho, aZ jsem skoncila na
kolonoskopii, kde mi prisli na to, Ze mdm ulcerozni kolitidu.“ Zdenka také
zminuje mezidobi, kdy jiZ nechodila do Skoly, ale zaroven jesté nebyla, co za
onemocnéni ji trapi: ,,No a to jsem viastné od listopadu nechodila do skoly a
prisli mi na to v lednu a pak jsem vlastne musela byt pul roku doma, neZ mi

zacala zabirat trosku lécha, ale viastné po jakémkoliv psychickém zhorseni,
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nebo néjakém ndtlaku, se to zase horsi. TakZe mé asi Cekaji ty operace.
Nespecifické piiznaky mohou zplsobit, ze dospivajici nefesi, co se s jeho
télem dé&je a doufd, Ze to za chvilku pfejde. Upiednostnéni zébavy, ¢i Skolniho
vyletu miZe vést k prohloubeni a zhorSeni pifiznakti. Své o tom vi Veronika
(18), ktera radgji zatajila priijem, aby z vyletu nemusela odjet diive: ,, No,
bylo to strasny, zacalo mi to v 15 letech, kdy jsem si poprvé objevila krev ve
stolici, myslela jsem si, Ze je to paprika. Jd vim je to blby a ted’ uZ i smésny.
TakZe jsem mamce ani nic nerikala. Pak jsme jeli na hory se skolou. Jd rdda
lyZuju, tak sem tam lyZovala a ke konci mé zacalo hodné bolet bricho a méla
Jjsem tam prijmy. A jd jsem to ani nevolala nasim, protoZe jsem nechtéla jet
z lyZdku driv. Pak jsem dojela z hor a byli jsme u doktorky a ta mi udélala
néjaké vysetreni. Jd nevim, co vSechno a potom jsme jesté byla na kolonoskopii
a to taky bylo takovy hnusny a potom mi urcili, Ze mdm teda tu ulcerozni
kolitidu. Hodné mé bolelo bricho, krecovité bolesti, takové Ze to bylo hodné
neprijemné no. Chodila jsem hodné na kontroly, nasadili mi léky, to se pak
trosku zlepsilo, Ze to vypadalo, jakoZe nadéjne, Ze to bylo jenom, jakoZe prvni
priznak, Ze to nebude nic hrozného. To bylo v lété a pak se to zacalo zhorsovat
a zase jsem byla na kolonoskopii a zase mi potvrdili, Ze tam mdm néjaké
zdnetlivé zmeény a zacala sem brdt silnéjsi léky a ty mi nedélaly moc dobre.
Myslim, Ze to byly kortikoidy a méla jsem z toho i na obliceji akné. Obdobi,
kdy dospivajici nevi, co se s nim déje, zda jsou projevy jeho téla dusledky
stresu, ¢1 nemoci, je velmi narocné. Dospivajici se stydi, pfiznaky se snaZzi
skryvat a diagnostiku oddaluji. I Jana (20) si prosla riiznymi 1é¢bami, nez se
doktofi uchylili k operaci stieva. Jana (20) obdobi zacatku nemoci i nasledné
stiidani 1éceb, které vyvrcholilo aZ k vyoperovani stieva a vytvofeni stomie
popisuje nasledovné: ,,Onemocnéla jsem v 17 letech, néjak tésne pred
narozeninama. TakZe uZ to budou 4 roky. Vsechno se sebehlo hrozné rychle, Ze
mi prijde, jako by to bylo 10 let. V té dobé jsem chodila po diskotékdch, pila
alkohol, chodila s klukem. VSechno vté dobé bylo hektickém, méla jsem
nabidku odjet do USA, vztahy v rodine byly, rekla bych, krizové. Zacaly mi
bolesti bricha, hubla jsem, coZe jsem samoziejmé jako modelka uvitala.
JenomZe pak se pridaly jesté priujmy. Dlouhou dobu jsem to resila sama, byla
Jjsem hodné samostatnd uZ tehdy. JenomZe pak uz se to nedalo. Chodila jsem po

vySetrenich, koloniskopiich a gastroskopiich, dali mi antibiotika, ty nezabraly.
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Pak jsem mela biologickou lécbu, kterd docela zabirala. Byla jsem schopnd
fungovat, ale pak jsem z Anglie musela narychlo prijet a strdvila 3 mésice
skoro po nemocnicich. Stav byl vdzny, krvdcelo mi strevo, takZe mi ho celé
odebrali. Méla jsem rok stomii, coZ bylo nejhorsi obdobi mého Zivota. Pak mi
udelali pouch a ten mdm do ted’ a doufdam, Ze mi bude jesté alespon dalsich 40
let fungovat.“ Tézké zacatky ulcerdzni kolitidy, obdobi zlepSeni i zhorSeni
provazeji mnoho nemocnych. Nemoc se projevuje razné. I pies mnohi
vySetfeni nemusi byt ulcer6zni kolitida odhalena brzy, coZ je pro dospivajici
stresujici. SloZity proces, neZ lékafi zjisti, co se s dospivajicim d¢je je
frustrujici. Hanka(18) popisuje zacatky svého onemocnéni: ,, Zjistili mi to ve 13
letech. A to jsem chodila do 7. Tridy a bylo to ke konci roku, méli jsme hodné
pisemek a hodnée zkouseni ve skole. A zacala jsem byt takovd unavend a zacalo
mé bolivat bricho. A mamka mi vidycky rikala, Ze to mdm z toho strachu.
Obcas sem méla priijem, ale nemoc, jenom tak trochu. Pres prdzdniny se to
uklidnilo a jak sem zacala chodit do Skoly, tak sem zase zacala mit priujmy, ale
Jjenom néekdy, tireba po néjakém jidle. A pak sem zacala i hubnout, tak jsme byli
u doktorky a ona mi vzala krev a rekla, Ze jsem chudokrevnd. A dala mné
nejaké léky. A byla sem na ultrazvuku bricha a rekli mi, Ze tam nic nemdm, Ze
jsem oukej. A furt sem byla unavend a ten prujem byl. No a po Vdnocich to
bylo horsi a horst a nic sem nejedla. Léky proti prujmu zabrali na chvilku, pak
se to zhorsilo. Tak jsme Sli zase na ultrazvuk a pak mé poslali na ti strasnou
kolonoskopii, kdy sem pak zostala v nemocnici. Méla sem hrozny strach, tak mé
uspali. A zjistili, Ze mdm kolitidu.“ Stanislav (21) svym vypravénim potvrzuje
proménliva, stiidava a nejistd obdobi, kterd 1éky piinaseji: ,,Po lécich, co mi
dali se to zacalo trochu zlepsovat. Jako ne néjak rapidne. Chvilku se to
zlepSovalo, ale jak sem si na ty léky zvykl, tak se to zase vracelo do toho
puvodniho stavu, kdy sem mél hodné prujmy a bolesti. Tekla mi hodné i krev a
jako hodné to ovliviiovalo miij Zivotni styl. Jako ze zacldtku jsem hodné
sportoval, ve skole to bylo vSechno v porddku, vSechno bylo super. A s timto se
to rapidné zmenilo. Do Skoly sem chodil, pak sem chodil min, protoZe jsem mel
strach, Ze by se stala i néjakd nehoda a navic sem byl hodné vycerpany.*
Stejnou zkusenost popisuje Hanka (18): ,,a Dali mi léky, ty sem brala aZ do 9.
tridy. To byly antibiotika. Bylo to lepsi, déelalo mi to dobre a pred

prijimackama na stiedni se to zase zhorsilo. Asi i stresem. Zase byly priijmy,
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krev, kolonoskopie a rekli, Ze to mdm zpdtky. Hodné sem leZela v nemocnici,
byla jsem dehydratovand, ddvali mi infuze. Pak mi dali kortikoidy a z toho mi
bylo hrozne blbé. Zhorsila se mi plet, byla sem Skaredd a otekld. Po
kortikoidech se mi to zase vrdtilo, chodila sem moc na zdchod, hlavné v noci.
Po stfidavych obdobich, kdy 1éky ucinkuji a kdy nikoliv mlZe piijit obdobi,
kdy uz stav nemocného neni mozné zvladat medikamenty, pfichdzi operace.
Veronika (18) detailnéji popisuje, jak u ni proces operaci probihal: ,,Byla jsem
na operaci. Byla jsem napred na jedné, tam mi vzali celé stievo. No vlastné
protoZe mi ta biologickd lécba prestala fungovat, méla jsem hodné Spatny i
krevni testy a kdyZ jsem byla na posledni kolonoskopii, tak mi Fekli, Ze to stievo
Jje v hodné Spatném stavu, tak se uchylili k tomu, Ze mi museji vzit celé tlusté
strevo a nevedeli, jestli nebudu muset mit ten bocni vyvod natrvalo. No pak sem
byla na té operaci, tlusté strevo mi vzali, udélali vyvod. To sem méla asi 3 nebo
4 mesice. Jako bylo to taky hrozny, ale alespon jsem netrpéla takovymi
bolestma, Ze sem mohla fungovat a Ze sem sla i mezi décka, i s tim vyvodem.
JakoZe nekdy mi to proteklo, kdyZ sem si to Spatné ocistila, tak mi to proteklo,
tak sem Sla. Nosila sem volnéjsi veci protoZe sem méla strach, Ze to nékdo
wvidi, i kdyZ nejblizst spoluZdci to vedeli, ZZe mdm vyvod. Nasteésti to bylo ty 3-4
mésice a pak mi to tam zanorili a mdm vytvoreny pouch. To je kapsa z tenkého
streva. Tak jako chodim na kontroly a uZ zacindm jist i jidla, které jsem
predtim dlouho nejedla, Treba i rajce jd sem méla hodné rdda rajcata vzidycky
a v té nejhorsi cdsti sem to nemohla vitbec jist.“ 1 Tobias (21) musel operaci
podstoupit a vzpomind, jak vSe postupovalo: ,,Po téch operacich ted je to uz
lepst, Ze treba k doktorovi jdu jednou za mésice. Vynddvali mi tlusté strevo a
tim pddem mi z tenkého streva udeélali takovy pouch a ten slouZi misto toho
tlustého streva, ale na tu prechodnou dobu, nez se to zahojilo ten pouch neZ
mohl fungovat, tak sem mél asi 4 mesice vyvod a to bylo teda fakt krusné
obchodi. Mél jsem na téle pytlik a kadil sem do pytliku. Bylo to hrozné na
psychiku, nez psychicky. Samoziejmé to ze zacdtku bolelo, ale jakoZe citil sem
se divne, nechutne, Ze se na mé vsichni divaji, kdyZ nekam jdu. Lidi se na mé
divali trochu jinak, pordd mé sledovali. Nebo sem z toho mél takovy pocit, Ze to
vSichni musi videt ten vyvod. A pak byla druhd operaci, kdy mi to tenké stievo
zanorovali a napojovali na ten pouch. TakZe ted uZ pytlik nemdm Zddny a

chodim normdlné, no normdlné je silné slovo. Ale chodim na zdchod. Driv sem
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byl v Praze kaZdy tyden u doktora, uZ ten stav byl hodné akutni. Zkouseli na me
rizné léchy, biologické lécby, nic nezabralo a vyvrcholilo to tou operact.
Vzpominky na obdobi stradvené v nemocnici nejsou piijemné, proto se miiZze
stat, Ze se je dospivajici pokusi z hlavy vymazat tak, aby si usnadnil adaptaci
na novy Zivot. TobidSovi (21) se to na chvili také daftilo: ,.Jd sem si po téch
operacich treba ni tu celou stredni nepamatoval. Ale pak se mi to vracelo. Asi
jsem si ty pobyty v memocnicich a ty Spatné vzpominky ze sSkoly nechtél
pamatovat, tak jsem to néjak viplné vyselektoval z hlavy. “ Veronika své pobyty
v nemocnici shrnuje i ocenénim péce ze strany zdravotnického personalu:
.,V nemocnici byli na mé hodni, ti doktori. Sestricky taky, vsichni na mé byli
hrozné hodni, ale ty zacdtky si skoro nepamatuju, protoZe to bolelo a byla jsem

takovd hodné psychicky spatnd.

Z vypovédi mych respondentii jasné vyplyva, Ze proces diagnostiky
ulcerdzni kolitidy neni jednoduchy proces. Projevy, kterymi nemoc do Zivota
prichdzi, jsou casto nespecifické a nejasné. Jsou pfisuzovany pfirozenym
zménam, které ssebou dospivani nese, stresu a nékdy i vymysleni
dospivajicich. Toto prodluzovani vede k prohloubeni piiznakii, zhorSovani
stavu a veétsi nejistoté. Dospivajici jsou psychicky i fyzicky vyCerpani, nevi, co
se bude dit dal a jak bude jejich Zivot pokracovat. A poté, co je jim ulcer6zni
kolitida diagnostikovéna, ptichazi dalsi obdobi nejistot. Zda 1écba, kterou jim
1ékarti predepsali, bude ucinnd, zda a jak vedlejsi uCinky bude mit a zda budou

schopni normélné fungovat.

Respondenti popisuji, jak se stiidali obdobi, kdy jim 1é¢ba fungovala a
vSe vypadalo dobte s obdobimi, kdy 1éky piestaly tic¢inkovat, a musela se hledat
dalsi cesta, jak stav stabilizovat. V piipadé¢, Ze jiZ nebylo mozné zdravotni stav
upravit pomoci medikaci, uchylovalo se k operaci. Respondenti popsali, jak je
proces operace naro¢ny také psychicky. V piipadech odstranéni celého tlustého
stteva a vytvoreni stomie se dospivajici museji vyrovndvat s mnoha pocity a
zménami. Za stomii se stydi, télo nefunguje tak, jak jsou zvykli. Celkové je
pobyt v nemocnicich i pochlizky po vySetfenich vycCerpavajici, dospivajici
s ulcer6zni kolitidou c¢eli neustidle novym situacim, které nemoc pifinasi a

museji se s nimi kazdodenn€ znovu vyrovnavat.
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Pobyt ve Skole

Velkou ¢ast dospivani travi dospivajici ve Skole, coze se i odrdZelo na
tom, o ¢em respondenti mluvili. Casté navstévy lékait, nevolnosti, bolesti a
psychické obtiZze dospivajici s ulcer6zni kolitidou vytrhavaji ze Skolniho
kolektivu a Skolni dochédzky, coZ muze byt na pribéh nemoci, pfedevsim
z psychického hlediska, jeSt¢ vice zatéZujici. Veronika(18) svou Skolni
dochéazku popisuje nasledovné: ,,VSechno to ovlivnilo, chodila jsem do Skoly a
nechodila. Rdno jsem nekdy nebyla schopnd vstdt z postele. KdyZ jsem treba
byla 20x v noci na zdchode, tak mé rdno mamka budila a jd jsem nebyla
schopnd vstdt, tak musela hodné krdt volat do skoly, Ze neprijdu. Méla jsem
hodné zameSkanych hodin a napred jsem to ani nechtéla moc nikomu rikat,
protoZe je to takovy neprijemny, kdy? musite nékomu vict, Ze mdte pordd
prijem a kvili tomu nechodite do skoly. Radsi jsem ani nikam nesla, jenom
nejlepsi kamarddce jsem to rekla, co mdm za nemoc a tiidni ucitelce. Ta byla
hodné hodnd, mamka s ni vSechno diskutovala a néjak to pochopila. No napred
Jjsem do Skoly vidycky dosla, kdyz sem nestihla testy, tak mi je dali samostatné
napsat anebo mé vyzkouseli. A pak aZ ten dalsi rok to bylo hodné zIy, hodné
jsem zhubla a zacala jsem chodit i na biologickou lécbu a ta mi trosku
pomdhala ze zacdtku a pak se to zase vrdtilo a tak to bylo pordd dokola a tak
Jjsem musela mit individudlni plan*. Citi se tak jesté vice jini, nemaji socialni
vazby, stydi se za svou nemoc a nechtéji o ni s nikym mluvit. Vyss$i absence ve
Skole vétSinou znamend i zhorSeni prospéchu. Z jinak velmi dobrych studentd
se stdvaji ne vlastni vinou studenti hor$i, aZ podprimérni. Veronika(18)
popisuje jeji zménu prospéchu: ,,Samozrejmeé jsem se ve Skole hodné zhorsila,
protoZe jsem to ve Skole neslysela, a kdyZ se to mdte ucit sama, tak je to hrozné
tezké. A ani jsem na to neméla energii, kdyz? jsem v noci nespala a spala tieba
pres den a pak jsem prosté nemeéla silu se ucit. A hodné mé trdpilo, Ze mdm
zhorsené zndmky. VZdycky jsem méla hodné dobry prospéch a pak kdyZ jsem
byla mezi téma poslednima, tak to na psychice moc nepridd“. Také
Stanislav(21) pozoroval zhorSeni prospéchu kvili zameskanym hodindm: ,,No
do doby, nez mi dali silné léky, tak jsem do skoly moc nechodil. Mél jsem hodné
omluvenky, takZe asi treba 3 mésice jsem tam skoro nechodil. To fakt neslo.
Hodneé jsem toho zameskal, sice jsem mel materidly od spoluzdki, ale ani se mi

neslo v té dobe moc ucit, tak jsem tomu moc nedal. Pak mi nasadili biologickou
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lécbu a zacalo se to zase zlepSovat, takZe jsem tu skolu zacal zase navstévovat
a pak se to dalo néjak ukocirovat. Ale zndmky to mega ovlivnilo. I kdyZ jsem se
to snaZil doma dohnat sdm to uceni, tak to neslo a zndmky se mi hodné
zhorsovaly. To sem moc dobre nenesl se prizndm, i kdyZ ono to bylo asi v tu

¢

chvili jedno vem.“ Skolni dochizka je naruena, i kdyZ se dospivajici snaZi,
jak nejvic muze. Neustdld unava a nevyspélost ztéZuji schopnost uceni a
koncentrace. ZkuSenost Hanky (18) také poukazuje na to, Ze i pfes odhodlani
v$e dobfe zvladnou, se nemusi vSe povést dle ptedstav: Do skoly jsem chodila
normdlne, akordt kdyZ jsem v noci nemohla spdt, tak ziistala doma. No, i kdy?Z
ono to bylo docela casto, Ze mamka volala rdno tridni, Ze neprijdu, protoZe je
mi blbé. Ani sem se nemohla moc ucit. SpoluZacky mi nosily sesity, abych se
mohla ucit doma. Nekdy to Slo, nekdy ne. Ale fakt jsem se snaZila do Skoly
chodit, ale i tak to bylo blbé. Zndmky se mi zhorsily dost. ,Rivalita mezi
dospivajicimi se miiZe odraZet i na zavisti, Ze nékomu jde uceni 1épe a nékomu
htre. V pfipad¢, Ze ma student podminky ztizeny jeSté nemoci a dokaze se
naucit sdm na stejn¢ dobrou, ¢i dokonce lepsi znamku, neZ studenti, ktefi do
Skoly chodi denn¢, mliZe tato zavist a nepiejicnost prerdst v zavedeni opatieni,
kterd nejsou uplné férova vici nemocnému, ale jsou pro dobro véci v ramci
kolektivu. Tobias(21) ma zkuSenost takovou: ,, Do Skoly jsem skoro nechodil a
musel jsem se vSechno ucit sam doma. VSechny materidly jsem mél pucené od
kamarddit a musel sem sdm porozumét ucivu, sdam si to vysvétlit a do Skoly
prosté jenom na to prezkouseni, jestli to chdpu. A jelikoZ mezi déckama byla
rivalita, Ze sem tam nechodil a pak sem mél lepsi zndmky jak oni, tak se to
resilo tak, Ze mi ddvali ctverky a tim se to uzavrielo i kdy? vsichni vedeli, Ze sem
to umeél na jednicku nebo na dvojku. Spoluzdci si prosté nedovedli predstavit,
co za tim vs§im je a ¢im sem si musel projit, abych se to naucil a dostal tu
Jjednicku, vibec si to nedovedli predstavit”. Az déle to zaslo v ptipad¢ Lily.
SpoluZici ji mezi sebe nepfijimali, sméli se ji a Sikanovali ji. Lily (19) svij
Zivot ve Skole popisuje nasledovné: ,, Ve Skole jsem prosté uz v urcitém obdobi
nebyla schopnd fungovat vitbec. Chodila sem treba 20 krdt aZ 30 krdt za den
na zdchod a to se nedalo zvlddat. Kdy? sem byla ve tride, tak se mi chtélo spdt
a treba jsem i usnula. Kviili tomu, Ze sem méla kortikoidy jsem strasné moc
pribrala, zacaly mi padat vilasy a udelaly se mi strie. TakzZe ve Skole to bylo

peklo. KdyZ mi bylo, jakoZe lip diky tem steroidiim, tak to bylo ve skole horsi,

49



protoZe sem vypadala strasné a spoluZdci se mi smdli a Sikanovali mé a rikali
mi, Ze sem hnusnd. Nékteri se treba i bdli, Ze se ode mé nakazi, tak rikali, Ze se
mé nemuZe nikdo chytat. TakZe sem do skoly radsi nechtéla chodit, lepsi to bylo
doma, nebo i v nemocnici“. Velkou roli ve zvladani nemoci a Skoly dohromady
hraje také piistup spoluzdk a uciteld. Uciteliv pfistup dokédze zvladani
Skolnich povinnosti bud’ velmi zjednodusit, ¢i naopak radikalné ztizit. Své o

v v,

tom vi Tobias (21): ,,Nejvétsi problém byl pristup uciteli. ProtoZe ze zacdtku si
to nemysleli, Ze sem nemocny. ProtoZe jd jsem to na sobé nechtél nechat viibec
zndt tu nemoc, protoze se o tom blbe mluvi. TakZe ucitelé si mysleli, Ze simuluju
a vymyslim a potom aZ mi padaly viasy z lékit a bylo to horsi, tak to na me bylo
videt a uvédomili si, Ze to fakt nehraju. Ale stejné tam byli ucitelé, kteri
neustdle vyhleddvali problém a chteli mé dusit. Jakoby mé jesté za tu nemoc
trestali“. Dospivajici se za nemoc stydi a maji obavy o ni mluvit, coZ ucitelé
mohou povazovat za snahu vyhnout se Skole. TobiaS mél s pfistupem ucitel
velmi Spatnou zkuSenost. Nez, aby mu poméahali, pochopili a vcitili se do néj,
vSe mu ztéZovali a nedali mu nic zadarmo. I ptes jeho velkou snahu a pili mu
to vSak nebylo nic platné. Tobias své plsobeni ve Skole shrnuje: ,, No vétsinou
sem se snaZil zvlddat Skolu v terminu. Ale tretdk tam na mé ucitelé usili boudu.
Mel sem osobni pldn, vSechno jsem dodrZel a aZ sem Sel odevzdat osobni pldn,
tak na tom museli byt vsichni podepsani a kdyZ sem je obchdzel na ten podpis,
tak dva mi rekli, Ze bych mél za tyden jeste zvilddnout asi 8 testii. Ale jd na to
nemeél fyzicky a ani to neslo stihnout. Tak sem jim rekl, Ze si to radsi zopakuju .
Ulcer6zni kolitida s sebou nese mnoho zmén, které na pocatku nemuseji byt
vibec odkryté. Mlze se zménit schopnost soustfedit se, ucit se a schopnost
pamatovat si u€ivo. Zdenka (20) tyto zmény ve Skole popisuje takto: ,,No se
Skolou to bylo blby. Prvni tri mésice jsem se ani nemohla ucit, to bylo uplné
nemozny, to jsem nemohla délat nic. To jsem jenom byla doma a méla velky
bolesti, snaZila se to nejak preZit. Méla jsem prdsky, kortikoidy a pak ted
zkusili i tu biologickou lécbu. Dali mi individudlni pldn a snaZila jsem se ucit
sama, ale dlouho to neslo. Urcité se mi zhorsilo vnimdni a uceni,
soustredenost. A pamét, neni takovd, jako predtim. ProtoZe clovek furt resi
sebe, co bude, co nebude. Jestli md bolesti nebo nemd bolesti. Bolesti nékdy
Jjsou, nekdy nejsou. Kazdy den je to jiny, musi se s tim clovek jako kaZdy den

vyrovndvat prosté. Prosté se vzbudis a myslis na to, Ze mds nejakou nemoc, se
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kterou nevis, co si pocit. TakZe $kola jde nékdy hodné stranou.“. Skolni
dochazka musi jit v prioritich dospivajicich mnohdy stranou, jelikoZ piiznaky
onemocnéni nedovoluji soustiedéni se na studijni povinnosti. Samoziejmé, Ze
dospivajici s ulcer6zni kolitidou maji také ambice na to, aby v Zivoté dosahli
dobrého vzdélani a dobrého postavéni. V urCitou chvili vSak na tyto skutecnosti
nelze myslet a museji se odsunout na pozdéji. Respondentka Jana (21) kvuli
svému zdravotnimu stavu své studijni povinnosti také odlozila: ,, Se skolou to
bylo sloZité. Casto jsem zistdvala doma, pak byla hodné v nemocnici a uceni
nestihala. Byla jsem premiantkou tridy, vSe vidy uméla a ze zkouseni dostdvala
jednicky. Nebylo pro mé jednoduché naucit se to, Ze nemusim byt ve vsem
nejlepsi. Ctvrtdk jsem musela opakovat. Ne iiplné proto, Ze bych nebyla
schopnd se to naucit, ale nastalo obdobi operaci a jd védela, Ze v takovém
stavu nechci maturovat a hldsit se na vysokou skolu. TakZe jsem se rozhodla, Ze
rok odloZim a budu se zamérovat na to, abych se co nejdrive dala zase

zdravotné dohromady.

Skolni dochédzka dospivajicich je ulcerézni kolitidou velmi ovlivnéna.
Respondenti vypovédéli, Zze v obdobi, kdy u nich nemoc propukla naplno,
nebyli schopni navStévovat Skolu tak, jako drive. Jejich absence ve Skole se
zvySovala imérné s tim, jak se stupniovala vaznost a pifiznaky jejich nemoci.
V dutsledku toho, Ze dospivajici nejsou schopni navstévovat Skolu tak, jako
jejich vrstevnici, se jim mohou narusit socidlni vazby a kamaradstvi, které je
pro né¢ vtomto obdobi velmi dilezité. Museji se ucit doma sami, Zadat o
individualni plany vyuky a v pfipad¢, Ze se ulcerdzni kolitida dostane do faze,
kdy nedovoli dospivajicimu vstat rdano z postele, museji zadat i o odloZeni
celého ro¢niku. Budoucnost dospivajicich je tak ohrozena tim, Ze nevi, kdy
budou moci Skolu opét navstévovat a zda budou schopni zvladnout vSechny
zkousky a testy. Tim je naruSen i pohled do budoucnosti, jsou kompromitovany

nadéje a sny, dochazi k pfeméné mysleni a priorit.

Dulezity je také pfistup uciteli a spoluzakl. Dospivajicim zaleZi na
tom, jak vypadaji v o¢ich vrstevnikd, co si o nich mysli spoluzéci a ucitelé, zda
jsou v ,norme¢“ Ci zcela vybocuji. V situacich, kdy ucitel dospivajiciho
nemocného nepodrzi, je velmi t¢Zké udrzet uréitou rovnovahu mezi

zachovéanim psychické pohody a klidu a zvladanim nemoci a soustfedénim se
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na to, co je pro délo nemocného nejdilezitéjsi. V piipad¢é, Ze se proti
nemocnému obrati také spoluzici, ktefi kvili nedostatecné informovanosti,
neuvédomélosti ¢i lhostejnosti nevédi, co vSe se presné skryva za ulcer6zni
kolitidou, jaké piekazky musel jejich spoluzak piekonat a kolik usili ho stoji
jen to, aby se do Skolni lavice mohl vritit, je zvladani onemocnéni nemocného
opét vice ohrozeno. Stres ma na kompenzaci ulcer6zni kolitidy velky vliv a
psychickd nepohoda vede k moZnému znovu- probuzeni nemoci. SpoluZaci
mohou nemocnému jeho dobry Skolni vysledek také zavidét, neptfit a tim mu
také ubirat na jeho sebevédomi a dobré, pocitu z vysledku. Na vin¢ miZe byt
zavist, ze dobrych vysledkl dosahuji i pres vysokou absenci, sobeckost ¢i jen

Nerozvaznost.

Volny ¢as a kamaradi

V obdobi dospivani je pro kazdého dulezité, aby byl svymi vrstevniky
piijiman, piili§ nevybocoval z davu a m¢l kolem sebe kamarady, se kterymi si
rozumi a ktefi budou vzdy na jeho stran¢. Dospivajici s ulcerézni kolitidou
maji tuto situaci pon€kud ztiZenou. Tim, Ze jsou Casto vytrhavani ze Skoly
kvili ndvStévam lékafe a hospitalizacim, ztraceji kontakt nejen se Skolni
dochazkou jako takovou, ale i se svymi spoluzdky. Dospivajici travi vétSinu
svého Casu ve Skolnich lavicich, a proto jsou jejich spoluzaci Casto zaroven i
kamarady, se kterymi travi ¢as i mimo $kolu. Cas straveny s kamarady se
hodné méni. Tobia$§ (21) svou situaci s kamarddy po diagnostice ulcerézni
kolitidy popisuje nasledovné: ,, Ve Skole sem mel nejlepsiho kamardda a
takovou prosté skupinu lidi, se kteryma jsme vidycky nekam sli. Nekdy hned po
Skole a o vikendu nekam vecer ven tieba i na pivo nebo nékam. Pak ale jak se
ta nemoc zacala vic a vic rozjizdet, tak sem chodil min do skoly a min sem se se
v§ema videl. Jako jo, napsali mi, jak mi je. Ale kdyZ sem tam furt nebyl, tak oni
meli starosti se skolou a jd sem mél viplné jiné starosti. Tak sem nevédél, ani,
co bych jim ekl a oni asi nevédeli, o cem se maji bavit se mnou.“ Z divodu, Ze
hlavnim pfiznakem a symptomem ulcerézni kolitidy je pridjem, neni
jednoduché o nemoci mluvit ani s nejlepsimi kamarady. Dospivajici se stydi,
nechtéji vypadat v oCich kamaradl nemocné a ze slov respondentd i nechutné.

Veronika (18) fika: ,, Moji nejlepsi kamarddce bylo hned jasné, co se déje. Ze
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sem hodné vdzine nemocnd. Tak sem ji to vekla, co vSechno mdm, Ze chodim
pordd na zdchod. Prvni sem ji toti7 rikala, Ze mé boli bricho a Ze mdm asi
néjakou alergii na néjaké jidlo a Ze na to doktori nemiiou prijit, o téch
prijmech sem ji nerekla. To bylo nechutné. No ale pak sem ji to rekla a ona
byla pri mné a plakala, Ze sem tak nemocnd. Sem fakt rdda, Ze ji mdm.“
V obdobi velkych bolesti dospivajici nechtéji nikoho vidét a i kdyz je jim 1épe,
kamarddim se také vyhybaji. O nemoci je tézké mluvit, a kdyz jsou do
spole¢nosti kamaradl, tak se o nemoci bavit vibec nechtéji. Tobids (21)
vypravi, Ze radéji neZ aby Sel ven s kamarady, zustal doba, aby se vyhnul
soucitnym otazkam: ,,Volny cas to skoro ani nebylo. Spis sem leZel, spal, byl
v bolestech v posteli. Maximdlné sem byl na zahradé se psem, ale teda kdyZ mé
vytdhli. To sem Sel treba na hodinu ven a pak sem byl tak unaveny, Ze sem
vedel, Ze to budu dospdvat i dva dny. Nejlepsi kamarddi zustali pro mé, ale
JjenomZe to bylo tezky. Cely den sem leZel v posteli a oni se pak se mnou chtéli
videt a jd sem nechtél, protoZe sme vedél, jak vypaddm, nechtél sem soucitné
pohledy, to mi nedélalo dobre a nemeél sem to zapotrebi. Radsi sem jim rekl at
nejdou a Ze to zvlddnu sdm a rekl sem jim, Ze aZ budu na tom lip, tak je
zavoldm a nékam pudem. ,, Cas traveny s kamarady také hodn& ovliviiuje to,
jaké aktivity spolu ptfed diagnostikou ulcer6zni kolitidy podnikali. Stanislav
(21) ptiklada velkou vahu tomu, Ze se jiz nemohl ucastnit vecernich akci za
ptitomnosti alkoholu: ,,7en cas s kamarddama nemoc taky hodné ovlivnila.
Prestal sem se ucastnit riiznych vecirkii a akci. Obcas jsem s nima Sel jenom
nekam na kafe si Fict, co nového, ale nezdrzoval jsem se nijak dlouho. JakoZe
ukdzalo se, Ze jsou to fakt dobri kamarddi. Vidali jsme se min, protoZe alkohol
Jjsem nemohl pit a oni chtéli jezdit po akcich stejné, jak kdyZ jsem s nima jezdil
jd. Jd se tomu ani nedivim, taky bych nechtél trcet zavieny doma. Kdyz? uz jsem
nekam Sel, tak tak odpoledne a nezdrzel jsem se tam dlouho. Hlavné sem
vZdycky vybiral mista, aby byla blizko toaleta pochopitelné. ,, Zdenka (20) se
na Cas pred kamarady tupln€ uzaviela, nechtéla svou bolest sdilet. Nemoc ji
pomohla vidét, kteti kamaradi jsou ti pravi: ,.Jd jsem se hodné uzavrela pred
kamarddama, jeden cas jsem se jako uzaviela naprosto. To jsem jako opravdu
ani nechtéla s nikym sdilet, ale jakoby uZ se to zlepsilo. S nékteryma kamardda
mi se mi ten vztah utuZil, s téma opravdovejma. Ze kdyZ jsem potiebovala

pomoc a podporit, tak tady pro mé byli. TakZe jsem diky tomu vlastné poznala,
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na koho se miiZu spolehnout. Ale ty ostatni ne. Hodné jich asi tou nemoci
odpadlo, protoZe to nechdpali.“ Nepochopeni ze strany kamaradl také boli, i
kdyZ to nemysli Spatné. Tim, Ze si Zivot s takovou nemoci nedovedou, nebo
nechtéji predstavit, se citové jeSté¢ vzdaluji. Zdenka (20) vztahy s kamarady
popisuje jesté vice: ,,NejbliZsi kamarddi mé navstévovali, no nebo spis jsme
byli v kontaktu. Oni mi na to ani moc neuméli odpovédet, kdy? jsem jim rekla,
co mi je a co mdm za potiZe. Jd vim, Ze po tom, co mi rekli, Ze si to moc nikdo
neumél predstavit. A to mé hodné i §tvalo. Ze to viasté tém lidem ieknu a oni
Jjakoby mi Fekli, Ze je to dobre, Ze uz alespon vim, co mi je po tak dlouhé dobe.
A vubec si to neumi vZit do té situace, Ze uz jsem na vidycky omezend v jidle, ve
vybéru vseho, uZ prosté mé budou vZdycky trdpit ty bolesti asi a vidycky bude
na prvnim misté ta nemoc, i kdyZ se to budu snaZit delat tak, aby nebyla.
Myslim si, Ze nikdo, kdo to neproZil, tak to nepochopi., ProtoZe to berou jenom,
jakoZe mi jenom néco je, ale mysli si, Ze to bude dobry a ono nebude no.
Nékteri kamarddi neziistali, nékteri ano. Jako prosté nékdo to nepochopi a
nekdo to ani nechtél podporovat a bylo to spis na obtiZ pro né.“ V dospivani se
clovek formuje, zjistuje, co ho bavi a co by chtél v Zivoté délat. Chronické
onemocnéni, jako je ulcerdzni kolitida dokaze tyto nad€je a predstavy velmi
lehce znicit. Vyrovnani se s tim neni vibec jednoduché. Veronika (18) ma
stejnou zkuSenost s nutnosti vzdat se jejiho oblibeného sportu kvili nemoci:,,
Jd jsem se hodné vénovala aerobiku, mély jsme s holkama trénink 2krdt tydné a
pak jsme jezdili treba jednou za mésic na zdvody. A vyhrdvaly jsme hodné
casto, tak nds to strasné bavilo a snaZily sme se zlepsovat pordd co nejvic. Bylo
to super, byla sranda a vsechny jsme byly kamarddky, protoZe jsme toho mély
hodné spolecného. Pak sem ale musela prestat, protoZe kdyZ mi bylo spatne,
tak sem nesla do Skoly a ani na trénink a a pak uZ jsem nestihala ty sestavy, co
se delaly. Tam to musi totiZ délat vSechny stejné a byt uplne sehrané a to jd uZ
sem neddvala. TakZe sem prestala a byla uplné odloucend od holek. A to pro
mé bylo hodneé tezké, to jsem mockrdt obrecela a pordd me to mrzi.“ V téchto
piipadech se dospivajici museji se ztritou konicku srovnat a v nejlepSim
piipadé nalézt jiny konicek, ktery jim vyplni Cas a bude je bavit. Veronika (18)
si stim poradila velmi dobfe a je vdécna, Ze se alesponn rekreacné muze
néjakému sportu vénovat: ,,Ale jsem rdda, Ze uZ miZu fungovat, Ze muZu jezdit

na kole. Sportu jsem se musela uplné vzddt, ten sem milovala a ted déldm
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rekreacni plavdni, v zimeé nekdy lyZujeme. Ale musim na sebe ddvat hodné
pozor, protoZe mdm pocit, Ze je to hodné citlivé. Chodim s déckama uz hodné,
nebo tak uz se to zacind, bych rekla tak néjak vic zlepsovat. Oproti tomu, jak to
bylo predtim je to o hodné lepsi. Ale mdm strach, Ze se mi to néjak vrdti, Ze se
to zase zhorsi. Prosté pordd to tam je“. Strach, ¢i nezdjem chodit ven
s kamarady, ¢i hrat oblibeny sport kvili nemoci provazi dospivajici s ulcer6zni
kolitidou neustile. Hanka (18) popisuje, Ze i kdyZ se sportu mohla v omezené
mife vénovat, nechtéla narusovat bézny chod tymu: ,,Nikam jsem jednu dobu
nechtéla chodit. Ani s kamarddkama. Hrdvala jsem basket a toho sem nechala,
nemeéla jsem na to silu a déelalo mi zle i chodit na zdpasy, protoZe mi déelalo zle,
Ze ony hraji a jd nemiZu. Tak jsem jim zdvidéla a radsi se nesla podivat. Nikam
Jjsem nechodila, kdyZ jsem méla prijem, tak jsem nikam nechtela jit. Mamka mé
nekam pordd posilala mezi lidi, ale akordt za mnou dosla kamarddka. Radsi
kdyZ? jsem nekam Sla, tak jsem Sla za chvilku domu. Ulcerdzni kolitidy méni
dospivajicim zZivot od zdkladi. O to vice, pokud se kvili ni museji vzdat
koniCku, ktery mél pierast v jejich Zivotni praci, jejich poslani. Tobids (21) mél
vidinu byt profesiondlni hrac¢ fotbalu, pfed ulcer6zni kolitidou tomu vSe
nasvédcovalo: ,,Nejhorsi, co pro mé bylo, Ze sem musel nechat fotbalu. Ted’ to
neber jako chlubeni, ale jd byl fakt hodné dobry, nejlepsi z tymu, meli o mé
zdjem kluby a jd mohl byt profesiondl. KdyZ zacala kolitida, tak se to vSechno
uplné zhroutilo. Doktori mi rekli, Ze s takovou nemoci se tomu proste nemuZu
venovat. To mi vplné rozbombardovala miij svet. Prosté od mala sem se tomu
venoval, nic jiného sem déelat nechtél a pak mi ozndmili, Ze je konec. ,,Takovy
pristup samoziejmé souvisi i s tim, Ze dospivajici a ulcerézni kolitidou maji
zménény priority, jsou zodpovédnéjsi a vdécni za to, kdyZ je nemoc v klidu a
mohou Zit bez bolesti a bez starosti, které je provazeji v aktivni fazi nemoci.
Také obavy z toho, Ze by se béhem sportu mohla stat nepiijemna nehoda, kdy
je toaleta pfrili§ daleko, sport mohou pln¢ vyskrtnout ze Zivota. Stanislav (21)
popisuje zménu ve sportu tato: ,.Sport jsem casem musel iplné vynechat.
ProtoZe to s tim nebylo prosté moZny. Hrdl jsem fotbal uplné od malicka, ale
pak uz se to nedalo. Byl by to hodné velky risk jit s tim na to hriste. Asi tak
bych to rekl. JakoZe fakt by se mohla stdt néjakd nehoda a navic ani trénovat se
moc nedalo. Kdyby mi kopli nahodou balon do bricha, tak bych se asi zbldznil

bolesti. Byl sem casto unaveny a nemél jsem na to tu energii, to se prosté
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nedalo uZ.“ Zdetika svou zkuSenosti potvrzuje, Ze v prubéhu ulcerdzni kolitidy
je potieba ustoupit vécem, které ma rdda a nahradit je aktivitami, které ji
odvedou od myslenek na nemoc a zaroven nezhorsi jeji zdravotna stav. Zdenka
(20) zménu trdveni volného Casu popisuje: ,,Predtim jsem jakoby hodné
tancovala a to jsem treba musela omezit, protoZe prosté uz to bricho prece
Jjenom je citlivy na tanec, na pohyb celkove Cviceni na bricho je ted nemoZny,
takZe jako clovek hlavne furt resi, jestli mu néco bude, nebude. Nejde deélat
dlouhodobej sport. Musim se prizpiisobovat aktudlnimu stavu kazdy den. Nejde
delat néco zdvodnée, nebo pravidelné, je to hodné o mne. Ted se spis snaZi
Jjakoby udrZovat tu psychiku, takzZe jsem zacla malovat, nebo vic hrdt na klavir.
TakZe aby to bylo takové nendrocné. To co bych mohla délat, i kdy? mdm
zrovna nejaky bolesti a tak ty stavy blby.“ Tobid$ (21) se nyni také vénuje
jinému konicku: , Asi 4 roky sem nemohl porddné nic delat, ze vSeho sem byl
hned strasné unaveny a vSechno mé bolelo. Nasi mé vytdhli treba obcas na
kolo, nebo zkusit jit plavat, ale to mé nebavilo. Navic v tom bazénu sem se
necitil vitbec dobre, mél sem pocit, Ze musim hned letét na zdchod. Ted uZ jak
mdm po operacich, tak se snaZim chodit do posilky, ale na bricho moc cvicit
nemuzu, ale i tak uZ aspon nevypaddm jak z koncentrdku.* Jana (20) musela
stejné jako Tobid$ naprosto zmenit své predstavy o tom, jak budu jeji Zivot
vypadat. M¢la rozjetou kariéru modelky, cestovala do zahrani¢i, kde se ji
datilo: ,, Kamarddy to zas tak moc neovlivnilo. Jd v té dobé asi ani Zddné
opravdové kamarddy neméla. Vénovala jsem se modelingu. Byla jsem diky
modelingu v Anglii, méla jsem nabidku i do USA. JenomZe to se samoziejmé
rozplynulo jak pdra nad hrncem. Z Anglie jsem musela odjet primo na jipku
domii, protoZe tam to bylo hodné fyzicky ndrocné a jd to neddvala pak i
psychicky. Kamarddky jsem méla prevdZné mezi modelkama, jak jsem byla jd.
TakZe tim, Ze jsem prestala chodit prehlidky s nima i ztratila kontakt. Méla
Jjsem velké ambice i sebevedomi, videla jsem se na obdlkdch casopisii, jako je
asi sen kazdé modelky. TakZe byl pak velky pdd. Z mola plného krdsek jsem Sla
k pytli hoven. To mé fakt smetlo. “

V obdobi dospivani je pro kazdého duleZité, aby zapadl do skupiny
kamaradu, pfili§ nevybocoval a byl svymi vrstevniky chdpan. Dospivajici chce
byt také respektovan a bran za plnohodnotného c¢lena skupiny. Ulcer6zni

kolitida dospivajici v traveni volného Casu 1 v traveni ¢asu s kamarady zasadné
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ovliviiuje. Respondenty se ve svych vypovédich tématu zmeény travena volného
Casu i ¢asu s kamarady velmi vénovali. Nemoc dospivajicim ¢asto znemoziiuje
vénovat se aktivitim a konicklim, které maji radi. Bolesti bficha, unava a
pfedevSim prijmy velmi casto ¢ini pokra¢ovani ve sportu nemoZnym. Nad
touhou ucastnit se tymovych aktivit pfevazuje strach z ,nehody®, kdy
dospivajici nestihne v€as odbéhnout na toaletu, strach z toho, Ze jiZ nebude tak
dobrym spoluhracem ¢i partnerem. Dopivajici se také obavaji otazek, které by
mohly vyvstat, za nemoc se i v této oblasti stydi, coZ je také diivodem, proc se
svych volnocasovych aktivit strani. SniZend vykonnost ve sportu, ¢i jiném
koniCku miize byt v oCich dospivajicitho brana za selhani, coz mize narusSit
sebediivéru a sebevédomi i do dal§ich sfér Zivota. Cas traveny s kamarady je
ochuzen o mnoho aktivit, které by jinak zdravy dospivajici mohl vykonavat. V
obdobi dospivani casto lidé zacinaji chodit do bari a diskoték, zacinaji
experimentovat s alkoholem a cigaretami. Dopivajici s ulcerézni kolitidou se
v zajmu svého zdravi a udrZzeni nemoci na pfijatelné trovni musi téchto aktivit

zfict, ¢imZ je jen podpofena jeho socidlni izolace.

Z rozhovora s dospivajicimi také vyplyva, ze se Casto diky ulcer6zni
kolitidé presvédcili, kdo je jejich opravdovy pfitel a kdo pfi nich bude stat i pti
nejtézsich situacich. AvSak i pfes védomi toho, Ze kamaradi nemocného stoji
pii ném a nemoc neberou jako ptekaZku v jejich pratelstvi, nemocni casto
spolecnost a navstévy kamarddii odmitaji. Divody jsou unava, stud, urcita
rezignace a ztraty zdjmu o b&Zné radosti Zivota. Dospivajici s ulcer6zni
kolitidou maji €asto pocit, Ze jejich vrstevnici nemohou jejich stavu a situaci
rozumét, maji priority a hodnoty nastaveny jinak a nejsou schopni se na svét

podivat jejich, nemocnyma ocima.
Partnerské vztahy

Obdobi dospivani je obdobi mnoha zmén, novych objevi a navazovani
prvnich partnerskych vztahli a lasek. Je to nova etapa Zivota, ve které nam
zalezi na tom, co si 0 nas opacné pohlavi mysli. Chceme se libit a zaujmout.
Dospivajici s ulcer6zni kolitidou navazovani partnerskych vztahii nemuseji mit
zrovna jednoduché. Nejen, Ze nemohou travit volny cas s kamarady a vénovat
se svym konickiim, ale ani laska se jim nehledd lehko. Pokud pak jiz
partnersky vztah maji, neni ani pro jejich partnera pfizpisobeni nemoci
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jednoduché. Zdenka (20) se o jejim partnerském vztahu rozpovidala velmi
otevien¢: ,,No tak jd jsem viastné jednoho kluka méla, ale jakoby s tim jsem se
rozesla. ProtoZe jak jsem méla ty bolesti a tak, tak on to neddval. Nechdpal, Ze
kdyZ on chtel nekam jit, tak jsem ani nemohla. On to nepochopil, tu nemoc a to,
v jakém jsem byla stavu. Chtél chodit s kamarddama ven riizne, nechtel se
mnou sedet doma a treba se jen divat na film nebo si povidat. Vilastné ho to i
obtezovalo, Ze kdyZ on chtéel néco délat, tak jd jsem nemohla. No a tedka si
neumim tplné predstavit, Ze ai nékoho potkdm, tak mu budu muset zase
vysvetlovat tu nemoc, jak to je, Ze mdm prujmy a nemiiZu jako delat vsechno, co
chei, chodit kam chci. Ze jsou dny, kdy to nejde a dny, kdy to jde a neni to na
me.“ Nepochopeni z partnerovy strany je velmi tézké pfijmout. Lze
predpokladat, Ze partnery dospivajicich jsou také lidé v obdobi dospivani, ktefi
se teprve hledaji a neni pro n€ jednoduché pochopit zmény a souvislosti, které
s sebou ulcerézni kolitida u jejich pfitele Ci pfitelkyné nese. Chtéji se bavit,
chodit ven s kamarady a uzivat si zdbavy. TobiaS$(21) mluvi o tom, jak i pro
jeho pritelkyni bylo t€Zké pochopit, Ze vSe nemuze byt tak, jak by prave chtél a
nemuze délat véci jako jeho kamarddi: ,, Jd jsem mél holku rok a pak se to
zacalo zhorsSovat hodné. Jak jsem furt leZel v posteli a chodil na zdchod a mél
bolesti, tak sem nemél ani ndladu na to, aby za mnou dosla. Jako jo, ona byla
hodnd, snaZila se to vsechno pochopit, ale asi toho na nic bylo moc. ProtoZe
pak mi zacala vycitat, Ze by taky chtéla, abych s ni chodil na plesy a na
diskotéky a tak rizné jak kluci s jejima kamarddkama. Ona prosté nechdpala,
Ze to je to posledni, na co ja mam ndladu a co resim. Byla jesté mladsi jak jd o
dva roky, takZe to Slo hrozné poznat, Ze ty priority md nekde jinde. Pak uz se
chovala jak blbka a posledni kapka byla, Ze kdy? sem byla na Silvestra
v nemocnici, kdy sem tam musel akutné jet kviili bolestem, tak mi zacala
vypisovat a volat, jak si to takto nepredstavovala a Ze na Silvestra bysme méli
byt spolem a délala, jak kdybych jd jako chtél asi trdavit Silvestra v nemocnici.
To sem pochopil, Ze to fakt nejde a Ze mi akordt pritéZuje a rozesli sme se. A jd
sem pak byl za nejvétsiho vola, Ze sem se s ni s chudinkou rozesel. Ale to mi
bylo uplné sumdk.“ V dobé, kdy se dospivajici citi dobfe a 1écba ucinkuje,
muze byt partnersky vztah relativné v potadku, bez obtizi. Hanka (18) svému
priteli z pocatku netekla, Ze ulcer6zni kolitidu m4, avSak po vzplanuti nemoci

se vztah zménil: ,,Chodila jsem s klukem chvilku, to bylo asi pred rokem.
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Napred ani nevedel, Ze mi néco je, ale jak se to rozjiZdelo, tak uZ to zjistil. A on
byl o rok starsi, chtél chodit do hospody a jd jsem nemohla. Tak ho to prestalo
bavit, tak se se mnou rozesel.“ Rozdilnou zkusenost ma Stanislav (21), ktery
nasel ze strany své partnerky pochopeni: ,,Hodné to ovlivnilo vztahy. Je to
lplné jiny, neZ predtim, neZ jsem dostal kolitidu. Clovék je unaveny na
v§echno, nemd na nic energii. Nechce se mu nikam chodit, protoZe nemd
ndladu. TakZe treba i pritelkyné to samozirejmé hodné resila. V té tobé, kdyZ to
zacalo, tak jsem ji nemél. A ted’ pritelkyni mdm, ale ona je super. Sice bylo dost
trapné ji Fikat o téch prujmech, jakoZe mdm casto prujem. TakZe ze zacdtku
Jjsem hodné vdZil slova, abych ji néjak nevystrasil, protoZe jsem si myslel, Ze by
to treba nemusela pochopit. Ale ona md v rodiné taky takovou nemoc, takZe
pochopila hned, za co? jsem strasne vdecny. Asi kdyby s tim uZ neméla
zkuSenost, tak je to jiny a nemusel, aby se k tomu tak postavit, jak se postavila.
Mdm stesti. “ Ze Stanislavovy vypravéni jde vidét, Ze v jeho vztahu s pfitelkyni
hralo velkou roli i to, Ze ona sama jiZ s ulcer6zni kolitidou pfiSla do kontaktu
skrz jejiho rodinného pfislusnika. Diky tomu odpadlo trapné detailni
vysvétlovani nemoci, které pro dospivajici nemusi byt viibec jednoduché. O to
méné, pokud se jedna o vysvétlovani nékomu, kdo se ndm libi. Ne vzdy vSak
k rozchodu a zméné citu dochazi z druhé strany. Vnitini zmény, které ulcer6zni
kolitida pfinese, mohou zm¢énit i vztah k partnerovi. Jana (20) v dobé&, kdy ji
nemoc byla diagnostikovana pfitele méla a on ji pfijal velmi dobfe a vyzréle.
Jana (20) se vSak ve vztahu pfestala citit komfortné: ,,V dobé, kdy mi to zacalo
mi bylo 17 a méla jsem pritele. Byl o 4 roky starsi, byl opravdu moc ohleduplny
ke vSemu. JenomZe ve mné se néco zmenilo, nedokdZu to asi popsat. Tim, jak se
problémy u mé stupnovaly, tak jsem ho prestala chtit. Nebylo to kviili nemu, ale
kvili mne. Ze me se stal jiny clovek tou nemoci a jd na néj najednou nemeéla
misto. Pak mée to mrzelo, ale v té chvili jsem to citila tak, Ze se s nim potrebuju
rozejit.“ 1 samotna piedstava toho, Ze by dospivajici mél svému protéjsku fict,
co se s nim d¢je, jaké ma problémy a starosti se svou nemoci, mize navazani
vztahll znemoZznit. Lily (19) prozatim pfedstavy o tom, Ze by s nékym zacala
chodit vylucuje: ,,V tom stavu, v jakém jsem ted, si neumim predstavit, Ze bych
potkala néjakého kluka a vSechno mu rekla. Nejsem s tim moc srovnand
sama.“ Stejny pocit sdili i Veronika (18): ,,VSichni se mé pordd ptaji, co kluci,

Jestli se mi nejaky libi, jestli s nekym chodim. JenomZe jak bych asi mohla?
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Mdm toho ted’ dost ve Skole, jsem rdda, Ze néjak funguju a rikat jesté nejakému
klukovi, co se mi libi, Ze mam problémy se strevama mi neprijde viplné dobry.

PN

Treba pozdis, aZ to bude klidnéjsi.

Partnerské vztahy jsou v obdobi dospivani né¢im novym a vzrusujicim.
Dospivajici s ulcer6zni kolitidou maji navazovani kontakti ztizeno. S nemoci
mnohdy nejsou sami smifeni a nedovedou si predstavit, Ze by m¢li protéjsku,
ktery se jim libi, o své nemoci vSe fict. Z vypovédi respondentil, kteti méli
partnersky vztah v dobé propuknuti nemoci, vyplynulo, Ze jejich vztah to
jednoznacné naru$ilo. Nahla zména chovani, nidlad a predev§im zdravi pro
jejich protéjSky muze byt velmi téZce snesitelnd. Jsou zvykli, Ze se svymi
partnery dé€laji aktivity, jako jejich kamaradi a to se nahled zméni. Nejsou
schopni se s tim vyrovnat, nemoc nechdpou a muze dojit k rozchodu. Zména
vSak nemusi pfiijit jen z partnerovy strany. Dospivajici s ulcer6zni ¢eli mnoha
vnitinim zméndm, bolestem a novym okolnostem jejich onemocnéni.
Samotnému mu mitiZe trvat, neZ vSe zpracuje, vnitin¢ se se v§im vyrovna a
dokaze znovu fungovat. To vSechno mtiZze zménit pohled na jeho partnera a
uvédomi si, Ze chce vSe rad¢ji zvladat sam. V piipad€é navéazani novych
kontaktd je to dle respondentl sloZité, nevi, jak o své nemoci s protéjSkem
mluvit tak, aby jej nevyplaSili a neodstrasili. Z vypovédi respondentl Ize
soudit, Ze dokud se sami se svou nemoci nesrovnaji, nechtéji tomu vystavovat

ani potencionalni partnery.

Otazka stravovani

Dospivajici v rozhovorech také casto zminovali zménu jejich
stravovacich navyklt. Museli naprosto zménit jidelnicek. Nadile nemutzou
z vetsi Casti jist to, na co byli zvykli difive, museji se rozmyslet, co si vzit
miZou a nemiZou. Nejde o to, na co maji chut, ale o to, co jim nezplisobi
bolesti ¢i veétsi prijem. Zdenka (20) zménu stravovani vysvétluje nasledovné:
,.Clovéka to omezuje kazdy den, nemiZu jist vSude to, co bych chtéla, ale
musim si vSude vybirat to nejjednodussi, jakoby a nemiiZu vplné takovou tu
zdravou vyZivu, kterd je ted trendem. TakZe si hodné varim sama, i mdma mi
vari samozirejmé. Rodiné se tim hodné pritiZilo, celd rodina zménila jidelnicek.

I obcas mé stvalo, Ze si to neuvédomili, Ze mi néco dali na oslavée narozenin a
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Jjd to prosté nemohla snist, protoZe by mi z toho bylo blbé. Mrzelo mé, Ze na to
nemysli. Jako chdpala jsem samoziejmé, Ze maji jiné starosti, ale to co mdm ji
Jje hodné vazné. Vsem ostatnim trvalo uvédomit si, Ze je to velkd zména a Ze
nemuZu tplné vsSechno jako driv.“ Zména stravovani samoziejme souvisi i se
vS§im ostatnim, co dospivajici provazi. Jejich wvnitini nastaveni je vice
sebestfedné, jsou citlivy a v jistych chvilich nedok4zou pochopit, Ze lidé kolem
nich stravu feSit nemusi. V pokrocilych fazich ulcer6zni kolitidy je stievo
citlivé na vSechny potraviny, které jim projdou. Pfi velkych bolestech a
neustdlych prijmech miZe byt dospivajictho v dané chvili nejlepsi a
nejjednodussi jidlo na chvili vynechat uplné. Tobids (20) své stravovani
popisuje nasledovné: ,,S tim jidlem to je hrozné. Treba zelenina sem viibec
nemohl a ani moc nemiiZu, nebo sycené ndpoje, jenom holou vodu. Bylo to
hodneé sloZité, mamka se sestrou mi varily asi jen na vodeé, jd ani nevim, jd sem
nemohl nic jist, vSechno mé bolelo a jak sem néco snédl, tak sem hned letél na
zdchod a slo to ze mé ven. TakZe v néjakém obchodi sem nechtél ani nic jist,
protoZe ty prdzdné streva byly lepsi na pocit, Ze to neboli. Sestra a mamka mi
vSechno chystaly, hodné dietni, treba i ty nutridrinky. Bylo to hodné sloZité.
Hrozné.“ Omezeni v jidle omezuje fungovani ve vSech aktivitich. Nutnost
podfidit se dietnim opatfenim popisuje i Stanislav (21): ,,Co se tyce stravy, tak
to bylo teZsi. Nejdriv, kdyZ se uplné nevédelo, co se mnou je, tak mi doktorka
doporucovala potraviny, co bych mél vynechat. TakZe jsem jedl hodné jenom
ryZi, testoviny, jidlo bez néjakych koreni, néco, co by me¢ moc nedrdZdilo to
strevo no. A jak mi to diagnostikovali, tak jsem musel najet na tu
bezezbytkovou dietu. Nejdriv to bylo fakt strasny, neZ jsem si zvykl, Ze nemiiZu
Jjist néjaké potraviny, co mdm rdd. Treba i tu blbou cocku. To jako viibec
nemiiZu, protoZe to nadymd a to strevo to akordt jeste rozhasuje. TakZe hodne
ryZovd strava, kruti maso a tak. Pordd dokolecka.“ Dale Stanislav (21) zminil
také obtizné stravovani ve Skole: ,,Do Skoly si nosim svoje jidlo vetsinou, jako
ted’ uZ miZu tech veci vic a mame vybeér z nekolika jidel, tak si tam uZ casto
néco vyberu, nebo kucharky poprosim, aby mi udélali kombinaci néjakych
jidel, co tam je, aby to pro mé bylo co nejsnesitelnéjsi. Ale je mi to blbé, furt
nekoho otravovat s tim, nebo spis jd se citim blbe, Ze musim mit furt néco extra
a nemiiZu si vzit ten obéd, jak je primdrné nachystany. Ale co se dd delat.

Veronika (18) své dietni opatfeni popisuje, jako neustaly boj s tim, co by jist
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méla a neméla. Jakékoliv vyboceni od potravin, které jsou pro stfevo méné
zatézové se projevi bolesti a priijmem. Veronika (18) své stravovani lici
nasledovné: ,,Hned mdm priijem, kdyZ snim treba néeco, co bych neméla. Nekdy
na to mdm strasnou chut, tak si to vezmu a pak to dost boli to bricho. Prosté
zdleZi, v jakém jsem zrovna psychickém stavu. Nekdy si Feknu, Ze na to vSechno
kaslu a Ze si to ddm, kdyZ na to mdm chut, at mé to treba roztrhd. Ze to prece
nejde se tak do konce Zivota omezovat. No a pak toho lituju, jak sedim na
zdchodeé v bolestech. Ve skole sem nic moc jist nemohla, jenom tieba kdyZ byla
ryZe se stdavou, maso mi nedélalo predtim moc dobre, jenom kureci. Vsechno
mi mamka délala na vodeé, bez zeleniny, bez vidkniny, prosté ta strava byla fakt
strasné takovy jednotvdrnd, Ze sem jedla jenom brambory, ryZi a ze zeleniny
jenom mrkvu a cuketu a nesmeélo tam byt Zddné seminko ani slupka a viibec
Cerstvé ovoce, protoZe to ze mé vyslo nenatrdvené. No bolelo me pordd bricho
ze vSeho jeden cas.* Stravovani zasahuje do vSech oblasti Zivota. Dospivajici
se nemohou spoléhat na to, Ze ve Skolni jideln¢ bude jidlo, které jejich zazivaci
systém stravi, museji si nosit své vlastni jidlo nebo jist mimo $kolu. Stravovani
se ale tykd i pobytu s kamarady, volnocasovych aktivit a vSeho ostatniho.
Myslenka na to, zda si dospivajici s ulcerozni kolitidou budou moci dat jidlo
tam, kde jde jejich skupina kamaradu, je vZdy s nimi. Hanka (18) se s touto
skute¢nosti ztotoznuje: ,, Ve skole sem nemohla jist nic, to bylo neredlné.
Venku jednu dobu taky nic, ale to jsem ani nikam nechodila. S tim jidlem je to
takové sloZité se mnou a otravné i pro ostatni. Jasne, Ze oni by chtéli jist nekde,
kde jd si zrovna nic ddt nemuiZu. Treba v Mekdci“ Také dale dodava: ,,
Nemohla sem jist zeleninu. Rekli mi, Ze mdm Jjist hodné maso, tak mi to mamka
varila, ale mné to nechutnd a tak jsme jedla jenom suchou ryZu a furt dokola.
Taky sem leZela nekolikrdt v nemocnici, aby mé dali dohromady. Nekdy jsem
radsi nejedla nic, abych nemusela jit na zdchod.* Ulcerézni kolitida muze
dospivajici pfivést i k tpln€ jinému, alternativnimu stylu stravovani. Vnitini
zména se muze projevovat mnoha zptisoby. Jana (20) zkousSela a zkousi rtizné
zpisoby, jak se vratit ke zdravému Zivotnimu stylu tak, aby to co nejvice
prospivalo jejimu télu: ,, Se stravou to byl velky prevrat. Vtech 17 jsem
chodila prehlidky, takZe jsem si postavu musela hodné hlidat, i kdyz ono to slo
tak néjak samo v té dobeé. Jedla jsem hodné zeleniny, saldty, bilé maso a ryby

Takové ty potraviny, které daji telu Ziviny, ale nepribird se z nej tuk. JenomZe
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ta zelenina v dobé prijjmii neprichdzela v vivahu. Pila jsem nutridrinky, které
bylo to jediné, které mi v té fdzi pred operacemi nedeélali Spatné. Ted, co mdm
pouch zkousSim i takové alternativni doplnky, zkusila jsem makrobiotickou
stravu, chodim na akupunkturu. Vyhybdm se mléku, lepku a cukru. Zeleninu uz

sndsim lip, ale mdm z ni respekt. Radsi ji jim dusenou, pro jistotu.“

Otéazka stravovani je pro dospivajici s ulcer6zni kolitidou také velkym
tématem. JelikoZ se tato nemoc tykd zazivani, je nezbytné nutné, aby
dospivajici mysleli na to, co mohou snist, jaké mnoZstvi a v jakou dobu. Ikdyz
jsou doporucena urcita dietni opatteni, kterych by se méli nemocni drzet, kazdé
télo reaguje jinak a tak na kazdého ptisobi jinak i urcitd potravina. Respondenti
o své stravovani mluvili jako o slozitém a téZkém. To, co mohli jist predtim,
jist z v&tsi ¢asti jiZ nemohou. Zalezi na tom, jak zrovna reaguje jejich télo na
1éCbu, v jakém jsou psychickém rozpolozZeni a také na tom, kde se nachazeji.
Potraviny museji volit podle toho, jak na né reaguje jejich stievo a ne podle

toho, Ze na to maji chut’.

Respondenti také zminovali, Ze v t€Zké fazi nemoci jidlo radéji
vynechali ipln¢, nebo se mu snazili vyhybat. Mit hlad je pro n¢ v danou chvili
snaz$i, neZ se najit a poté travit Cas na toalet¢ s prijmy a v bolestech.
Z vypovedi lze také vycist, Ze zména stravovani ovliviluje velkou ¢ést Zivota,
ne jenom samotny vybér jidla a omezeni potravin, na které maji dospivajici
chut. Nemohou se stravovat ve Skolni jideln¢, protoze ne vzdy je na vybér
praveé to, co mohou bez obav z potiZi snist. Otazka stravovani se také dotyka
traveni Casu s kamarady. Nemocny dospivajici se nemtze fidit podle toho, kde
chtéji jist pratelé. Oblibend stravovaci mista dospivajicich, jako jsou rychlé
obcerstveni, nepfipadaji pro nemocného v dvahu. Je to tedy neustali vnitini boj
nemocného s chuti na zakdzané potraviny a védomosti, co je spravné a pro jeho
zdravi vhodné. Dospivajici s ulcer6zni kolitidou tedy bojuji s otazkou
stravovani kazdy den ve vSech oblastech. Stravu museji feSit v obdobi, kdy je
nemoc relativné v klidu i1 v obdobi, kdy je nemoc v relapsu. Nespravné zvolena
strava muze strhnout fetézovou reakci piiznakii a zvySeni aktivity nemoci.
Samoziejmé je ovlivnéna celd rodina dospivajiciho. Rodice se snaZi vyhovét
doporu¢enym dietnim opatfenim, snazi se dospivajiciho poucovat, co by mél

jist a Ze by se mél najist. To vSe nemocny dospivajici vi, ale jsou situace a
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stavy, kdy nechce, aby mu bylo vSe pfipomindno a nahliZeno na n¢j jako na

nemohouciho.

Vztahy v rodiné

V obdobi dospivani jeSt€¢ prevazna vétSina dospivajicich Zije se svymi
rodi¢i a sourozenci. Pfichod ulcerézni kolitidy tedy neovliviiuje jen samotného
nemocného, ale také jeho nejblizsi. Dospivajici Casto srodi¢i i sourozenci
vedou spory a vztahy mohou byt napjaté. V kapitole ¢. 5 Dospivani popisuji, Ze
dospivajici jsou vice emotivni, egocentri¢ti a snazi se od rodi¢li osamostatnit.
Ulcer6zni kolitida muze tento proces znesnadnit, vratit dospivajici do role
n¢koho, kdo potiebuje neustidlou pomoc. Nemoc se stane dstfednim tématem
diskuzi, je pfitomna v mnoha sférich rodinného Zivota. Veronika (18)
atmosféru doma 1 neustdlou potfebu rodiny hovofit o nemoci popisuje
nasledovné: ,,Doma se nemluvilo o nicem jiném, neZ o nemoci. Nasi mé tim
Stvali, pordd se me ptali, jak mi je, jako jestli mdm priujem a jaky. Jd vim, Ze to
se mnou mysleli dobre, ale mné to hrozné deptalo. Oni se prede mnou snaZili
byt veseli, ale vim, Ze se strasné trdpili a jakoZe nikam jsme jako rodina nikam
nechodili, protoZe jsme treba driv lyZovali hodne, ale ted' si to se mnou
netroufli, jd jsem nechtéla. Zivot se hodné zménil, vSechno se doma tocilo
kolem nemoci. 1 kdyZ se to nezddlo, nebo se to snaZili urovnat a chodili za
mnou sestrenice a babicky, aby mé rozveselili. Nic jsem nechtéla slySet, trdpila
jsem se, nikoho jsem kolem sebe nechtéla videt a nic co mi rikali, me
nezajimalo, protoZe jd jsem méla tu bolest, ne oni. Ty slova, co mi Fikali, mi
stejne nepomdhaly, jd jsem chtéla byt sama a ne aby se na mé chodili divat, jak
vypaddm hubené a Skarede. A jak mi rikali, Ze to bude zase dobry, tak tomu
sem vitbec neverila uZ v jedné fdazi a chtéla sem umrit. ProtoZe sem nevidéla, Ze
by se to zlepsit mohlo, bylo to hrozné, jd na to ani nechci vzpominat.*
Neustilou ptitomnosti ulcer6zni kolitidy v rodinnych konverzacich se miiZe
dospivajicimu spiSe pritéZovat. Rodice to se svymi détmi mysli dobte, snazi se
pro né délat to nejlepsi. AvSak ne vzdy to tak vidi 1 samotni dospivajici.
Zdenka li¢i, jak vypadalo rodinné souziti u ni doma: Zdenka (20): ,,Doma se to
hodné resilo. VSechno se reSilo jenom kolem nemoci. NeZ jsme to zjistili, Ze je

to tplné ta nemoc, tak si mysleli, Ze si vymyslim. Pak mamka hodné brecela,
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tatka se snaZil delat takového toho silného. Vsechno se doma tocila kolem
nemoci, pordd se o tom mluvilo. Co miiZu, co nemuzu, co bych méla délat a co
bych neméla. Nejvic me mrzelo, nebo ne Ze by mé to mrzelo, ale spis stvalo, Ze i
kdyZ jsem chtéla mluvit o nécem jiném, treba o Skole, nebo tak, tak se vidycky
ta konverzace dostala zpdtky k nemoci. “ Rodice se uchyluji i k piehnané péci a
starostlivosti. Dospivajici tak muze citit, Ze se k nému rodic¢e chovaji opét jako
k ditéti, které se bez nich neobejde a potfebuje je mit neustile kolem sebe.
Tobiés (21) se, v té dob¢ z jeho pohledu, prehnanou péci setkaval kazdodenné:
~Mamka s tatkou délali viplné vSechno, co mohli. Pordd se mé ptali, jak mi je,
kolikrdt jsem byl na zdchode, jestli mé boli bricho, jestli tam byla krev. A pordd
dokolecka. Nic jiného nebylo, neZ jen to, kolikrdt sem byl na zdchodé a co budu
jist. I ted’ to tak je. Jd jsem na né byl casto i hodné neprijemny, odsekdval sem
Jjim, at' mé nechaji na pokoji a Ze chci mit klid. Moc sem si nevédel rady sam se
sebou a asi sem si to hodné vybijel na nich. No a na ségre taky. Ta pro mé
delala taky vsecko, i prestala na cas chodit do prdce, aby se mnou byla doma a
starala se o me.* Stejnou zkuSenost s velkou péci od rodic ma i Stanislav
(21): ,, No mdma to méla a asi md se mnou hodné teZky. Hodné se o mé stard a
jd sem to asi ne vZdy dokdzal viplné ocenit. Probéhlo hodné hddek, protoZe se
ke mné chovala jak k malému, ale jd vim, Ze to myslela dobre a snaZila se,
abych se dal zdravotné nejak dohromady. JenomZe vté chvili mi to tak
neprislo, Ze by mi to néjak pomdhalo, spis sem se citil tak néjak bezmocné. Ze
Jjd to nijak neovlivnim. “ 1 ptes to, Ze dospivajici védi, Ze to s nimi rodice mysli
dobie a snazi se d¢lat vSe pro to, aby se jejich zdravotni stav stabilizoval ¢i
nehorsil, o prehnanou péci Casto nestoji a tato péce jim na jejich psychické
pohodé¢ spiSe ubird, nez ptidavad. Zdenka (20) také popisuje starost rodici,
zjiStovani informaci 1 psychické rozpoloZeni rodic¢t: ,Jak mi to
diagnostikovali, tak mamka zacala vSechno zjistovat, varit mi ty jidla, co muZu.
Jednu dobu jsem neméla na nic chut, ani hlad. ProtoZe ¢im vic jsem jedla, tim
vic jsem méla priijem a byl to pro mé zacarovany kruh. TakZe kdyZ jsem si méla
vybrat, jestli se najit a bude mi Spatné a radsi se nenajim, tak jsem se radsi
nenajedla. Bylo to tak potom pro mé jednodussi, Ze jsem nemusela chodit
kazdych 15 minut na zdchod. Prosté delali prvni posledni pro to, abych byla

v pohode, museli si rodice brdt hodné dovolené, aby se mnou jezdili po

doktorech, mamka i hodné brecela.“ Vztahy dospivajicich s rodi¢i mohou byt
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slozité, ani jedna strana nemusi Casto vé&dét, jak stou druhou spravné
komunikovat. Ulcerézni kolitida do rodiny pfinasi neustalé, vzdy piitomné
téma. Casté hadky kvili neustalému pfipominani nemoci, pééi a starostlivosti
rodicl jsou casté. Tobid$ (21) mluvi o hadkach nésledovné: ,,Jd vim, Ze sem to
mockrdt prehnal, byl na né hnusny. Nekdy sem rekl i takové véci, Ze sem tomu
pak neveril, ale v tu chvili, kdy? uz mdte vseho dost, tak si to ani neuvédomite.
Veronika (18) se s timto stvrzenim shoduje. ,,Néekdy toho je uZ dost. Hdddme se
kvuli blbostem, protoZe jd nejsem malé dite. Obcas uz nevim, co vic rict, tak jim
treba reknu, Ze se je nikdo o nic neprosil a Ze to zvlddnu sama. I kdyZ vim, Ze to
tak neni.* Pokud vztahy vrodin¢ nejsou pfiliS dobré pfed propuknutim
nemoci, muZe byt pro dospivajictho jesté t¢z8i zvyknout si na roli
opeCovavaného a i trochu zavislého ¢loveka. Lily (19) rodinné souZiti s rodici a
sourozenci popisuje: ,,Jd jsem s rodicema nikdy moc dobre nevychdzela.
Vidycky u nds byly problémy a nebylo to idedlni. Hddali jsme se kvili tomu,
jakd jsem, co chci deéla a jaké mdm ndzory na nejaké veci. Prosté jsme si
hlavné s mamkou v nékterych vécech nikdy nerozumely. Kolitida to na zacdtku
jeste hodné zhorsila, kdy jd jsem nevédéla, co se mnou bude a byla sem ve
stresu a bdla se, Ze treba i umru. Tak jsme se hddaly jesté vic se vSema,
uzavrela sem se, nechtela nic slyset. Ale ted bych rekla, Ze nds kolitida dala
néjak dohromady. Ze jsem si uvédomila, Ze jsem rdda, Ze je mdam. Dalo nds to
prosté tak dohromady jako rodinu.*“ Uvédoméni si dileZitosti rodiny popisuje
také TobiaS (21): No a v rodiné nds to pak hodné semklo, neZ Ze by nds to
rozdelilo, nebo rozhddalo. Jsme si tak jako bliZsi a hlavné se sestrou jsme si
vybudovali diky tomu hodné dobrej vztah. Ze jako to cely se mnou proZila a
tak. Nechodila v tom obdobi ani do prdce, aby se o mé starala., jak sem 7ikal.
TakZe vztahy v rodiné urcite k lepsimu. Pokud se to tak dd vict, tak ta nemoc
v tomto sméru méla i pozitiva. Vim, Ze se na né miuZu kdykoliv spolehnout.“ 1
Jana (20) si prosla fazemi hadek s rodinou. Avsak stejné jako Tobiads (21) vidi
za nemoci 1 to, Ze to jeji rodinu dalo vice dohromady. Jana (20) o rodinném
souZziti vypravéla: ,,Doma to bylo hodné tezky ze zacdtku. Jd byla ta nezdvisld,
co cestovala a rodice vilastne nepotiebovala. Nemoc mé vrdtila nohama na zem
i v tomto sméru. Ze zacdtku to bylo hodné tezky, zvykat si na roli té, co nékoho
potrebuje. Hddali jsme se kaZdy den. A musim vict, Ze to byla moje chyba. Jd

nebyla srovnand s nic¢im, prala se sebou a tim pddem i s ostatnima. Hledala
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Jjsem nékoho, na koho svalit tu vinu, Ze se mi to déje. Ale ted’ uz vim, Ze to tak
asi melo byt. Jsem vdecnd, Ze je mi dobre. A jsem rdda, Ze mdam rodinu. Hodné

nds to semklo. “

Ulcerdzni kolitidou je samoziejmé ve velké mife ovlivnéna i rodina
dospivajiciho a jejich vzijemné souZziti. Mnohdy velmi emotivni, ndladovy a
precitlivéli dospivajici se nachazi v situaci, kdy je vSe jeSté ztizeno
nevyléCitelnym onemocnénim, se kterym se musi vyrovnavat. Vykyvy nélad a
poslouchéni pravidel od rodiny se méni v nekonecny koloto¢. Spory s rodici
jsou v obdobi dospivani bézné, dospivajicim se formuje osobnost a snazi se na
vSechno mit svlij ndzor a zacit si délat véci po svém. Respondenti vypovédéli,
Ze vztahy v rodin€ byli i kvili ulcer6zni kolitidé vyhrocené. Rodice se snazi
svym dospivajicim poskytnout co nejlep§i moznou péci, jsou starostlivy a
zajimaji se o jakoukoliv zménu, kterd se ve vztahu k nemoci déje. Rodice tak
jisté konaji s témi nejlepSimi umysly, avS§ak dospivajici to tak v danou chvili
nemusi citit. Pfemira pozornosti, ktera je na jejich nemoc zaméfena, jim jesté
pritéZuje. Dospivajici maji pocit, Ze se rodina o ni¢em jiném bavit nedokéze.
V dusledku toho jsou pak naStvani, vyvolavaji spory a snaZzi se hledat vinika

toho, Ze se prave citi Spatné.

Dospivajici se také Casto citi opét jako malé déti, které jsou na rodicich
zavislé a bez jejich péce si nejsou schopno poradit. Pfemira péce a pozornosti
rodic¢t dospivajiciho stavi do role zavislého, coz dospivajici vnitin¢ berou jako
kiivdu. O prehnanou pé¢i mnohdy nestoji, ale rodice tak konaji pro jejich
dobro. Z vypovédi respondentil je také patrné, Ze tento vzorec se opakuje vzdy,
kdyz se ulcer6zni kolitida vice probudi a nemoc je v aktivni fizi. AvSak
piichod nemoci mé dle respondentli i své svétlejsi stranky. Piitomnost
onemocnéni dovede ¢leny rodiny k uvédomeéni, Ze zdravi neni samoziejmosti a
vztahy vrodiné se mohou vice utuzit. Pfemira péce i spolecného casu
traveného feSenim nemoci rodinu dokéze sbliZit. Jednotlivy ¢lenové rodiny si
k sobé vytvori pevné pouto, které jim dava pocit bezpeci a toho, Ze na feSeni
nepfijemnych situaci nikdy nebudou sami, maji se na koho obratit a

spolehnout.
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Diskuse, shrnuti

Onemocnéni ulcer6zni kolitida zasahuje do vSech sfér Zivota
dospivajiciho. Z vysledku kvalitativniho vyzkumu Ize soudit, Ze a¢ to nemusi
byt hned jasné a viditelné, jednotlivé sféry Zivota dospivajicich s sebou tzce
souviseji a pokud je problém v jedné sféfe, narusuje to i sféry dalsi. Dospivajici
se kazdy den probouzeji s myslenkou na to, zda jim bude dany den dobfte, zda
budou schopni jit do Skoly, v€novat se svému konicku ¢i jen tak jit s kamarady
ven. Zadni ztdchto véci totiz po diagnostice ulcerdzni kolitidou neni
samoziejmosti. Ulcer6zni kolitida dospivajici vnitiné zméni. Jak popisuje
Zbotil (2010), ulcerdzni kolitida je psychicky jednim z nejobtiznéjSich
onemocnéni a vyrovnavani s jejimi dopady je mnohem néaro¢né€jsi v porovnani
s dalSimi chronickymi nemocemi. Dle vypovédi respondenti je nemoc Cini
opravdu zodpovédnéjSimi a uvédomeélejsimi. Zacinaji si vazit véci, které diive
brali na lehkou vahu. VS8imaji si véci, nad kterymi by se pted diagnostikou
ulcerdzni kolitidou ani nepozastavili. Kiivohlavy (1989) také potvrzuje nutnost
vnitini zmény a vnitiniho nastaveni, které je téméf nevyhnutelné. VSech 7

respondentll tato tvrzeni svymi vypovéd'mi potvrdilo.

Vyzkumna otazka, kterd byla pro kvalitativni vyzkum diplomové prace
stanovena, byla respondenty zodpovézena nékolika zptisoby. Ulcerdzni kolitida
u vSech respondentli rozpoutala fadu Zivotnich zmén, které nemohli ovlivnit.
Prvni oblast, ktera byla nejvice zasaZena, bylo nitro dospivajicich. S ptichodem
ulcerézni kolitidy museli vzit své zdravi a svou osobu mnohem zodpovédné;ji.
Museli projit velkou vnitini zménou, kterd je ud¢€lala dospélejsimi a
uvédomélejSimi v oblasti péce o sebe a své zdravi. S timto se shoduji autofi
Camic, Knight (2004), ktefi vnitfni zménu nemocného popisuji jako proces
nepretrzitého si uvédomovani vnitinich hodnot az po samotné pfijeti nemoci.
V tomto kontextu se respondenti také vyjadfovali o rozdilu v pohledu na
priority, které maji oni a jejich kamaradi, vrstevnici. Ulcerdzni kolitida je
ucinila dospélejSimi a tim se také v n¢kterych piipadech od svych vrstevniki
vzdalili. 1 Kiivohlavy (2002) poukazuje na to, Ze nemocni dospivajici jsou
nuceni meénit vlastni identitu ve smyslu lepSiho zvladnuti svého onemocnéni.
To je dle né& pfiCinou odcizeni s vrstevniky, coZ se také shoduje s vysledky

vychézejicimi z mych rozhovort s respondenty.
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V oblasti diagnostiky, pocatkii onemocnéni a pobytd v nemocnici se
respondenti nejvice vénovali pocatecni nejistoté a strachu, co se s jejich télem
d¢je a jak bude jejich Zivot vypadat nadéle. Také uvédomeéni a zjisténi toho, Ze
jejich onemocnéni- ulcerdzni kolitida je onemocnénim nevylécCitelnym, byla
klicovou fazi pro pfijeti nemoci. Z vyzkumu diplomové prace vyplyva, Ze
dospivajici povazuji proces diagnostiky a vySetfeni za velmi narocny.
Endoskopické vysetieni jsou bolestivd a psychicky narocna. Autofi Kohout,
Pavlickovd (2012) popisuji diagnosticky proces jako proces narocny a
neptfedvidatelny, jeZ u pacientd vede ke stresu, psychickym problémim aZ
depresim. S timto se shoduji i vysledky vyzkumu. Respondenti proces
diagnostiky popsali jako stresujici a unavujici. Obdobi nejistoty trvalo Casto
déle, nez cekali. Vysledky vySetfeni byly mnohdy nejednoznacné a nepiijemné
testy musely byt opakovany. Respondenti také zminovali vedlej$i ucinky 1écby,
kterd jim byla nasazena. Pfevladaly zmény nalad, Unava aZ vycCerpanost,
piibirdni na vaze a zhorSeni pleti. Tyto vedlejSi ucinky ovliviiuji celkové
fungovani dospivajicich s ulcer6zni kolitidou tim, Ze se jeSt¢ vice za nemoc
stydi, nemaji chut’ bavit se s ostatnimi, ¢i na to dokonce nemaji energii a radéji
zustanou doma v posteli. Takovy stav psychosocidlni fungovéani ovliviiuje

bezprostiedné.

Velka oblast, kterou ulcer6zni kolitida ovlivnila, je Skola. VétSina
dospivajicich navstévuje zakladni, stfedni, ¢i vysokou Skolu. S pfichodem
onemocnéni prichdzeji bolesti, prijmy a dalsi projevy, které skolni dochizku
komplikuji. Déle se pridavaji navstévy lékati, vySetfeni a hospitalizace, které
zapiiCini, Ze dospivajici do Skoly nechodi i n€kolik tydnii a maji mnoho
absenci. Z vyzkumu jasn¢ vychazi najevo, Ze vEtsi absence ve Skole s sebou
nese problémy v podobé zhorSeni prospéchu, ztraty kontaktu s kamarady,
spoluzadky a strach a stud o své nemoci mluvit. N&ktefi dospivajici se také
setkavaji s tim, Ze jim ucitelé Skolni dochazku jeSté vice znesnadiuji tim, Ze
jim nevéri a chovaji se k nim tak, jako by je jeSté za onemocnéni trestali.
Podpora vyucujicich je pro dospivajiciho nemocného duleZzita, jelikoZ mu dava
vEtsi pocit jistoty v tom, Ze neni na zvladani svych téZkosti sdm a ostatni jeho
situaci chdpou. Schneiberg (2009) také poukazuje na dileZitost spoluprace
vyucujicich a spoluzdki pro celkové dobré zvladani Skolni dochazky
nemocného. Z vystupi vyzkuml této diplomové price je také ziejmé, Ze
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absence ve Skole naruSuje vztahy dospivajicich se svymi vrstevniky- spoluzaky
a v n¢kterych piipadech dochazi i k vylouceni z kolektivu. S timto se shoduji i
autoti Fiske, Gilbert, Lindzey (2010,), ktefi zaroven zdiraznuji, Ze vse zalezi

na pocate¢ni komunikaci rodi¢ii s uciteli a spoluzdky nemocného.

Na narusenou Skolni dochdzku plynule navazuje cas traveny
s kamarady a volno€asové aktivity dospivajicich. KdyZ dospivajici nechodi do
Skoly, nevénuji se ani svym konickim a zalibAm, coZ ma na psychiku
nemocného velky vliv. Ztraceji socidlni kontakt a jsou vytrZeni z kolektivu,
kterého byli soucasti. V nékterych ptipadech, kdy mél dospivajici vidinu toho,
Ze se jeho konicek prehoupne do Zivotni kariéry, dochizi k naprostému zniceni
jeho vizi, snll a Zivotnich cili. Dospivajici je nucen pfesméerovat svij Zivot
jinym smérem a uvédomit si, Ze s ulcerdzni kolitidou se bude potykat do konce
Zivota. Vrstevnickd skupina, ve které se dospivajici pohybuji, poméha
k poznani vlastni identity. VytrZeni z této skupiny je pro dospivajici velmi
stresujici, coz zdlraznuji také Langmaier, Krejc¢itova (2006). Respondenti také
vypoveédéli, Zze divodem k vynechani volnocasové aktivity je i stud, ¢i obava
z otazek, které by jejich kamaradi mohli mit. Na tuto skutecnost poukazuji také
Camic, Knight (2004), ktefi v této souvislosti navic doporucuji psychologickou
podporu. Psychologickd podpora ma nemocnym dospivajicim poskytnout
urcité sebevédomi pii mluveni o své nemoci, avSak z vypovédi mych
respondentl spiSe vyplyva, zZe psychologicka podpora je potfeba predevsim pro

pfijeti nemoci jimi samotnymi.

Oblast partnerskych vztahli je pro dospivajici s ulcerézni kolitidou
velmi intimnim tématem. Pokud sami snemoci nejsou zcela smifeni,
nedokaZou o ni mluvit ani se svymi vrstevniky, natoz s proté¢jsky, které se jim
libi. Z rozhovort srespondenty vyplyva, Ze téZkosti v oblasti partnerskych
vztahli souvisi také sjinymi prioritami protéjskd, nepochopenim a
neschopnosti Ustupku smérem k nemocnému. Jde predev§Sim o nepochopeni
toho, pro¢ nemocny dospivajici nema zajem o aktivity a véci, jako m¢l predtim
a o neuvédoméni si zavaznosti a projevi ulcerézni kolitidy. Je to ale
pochopitelné, jelikoZ jak jiz bylo n€kolikrat popsano, dospivajici o své nemoci
neradi mluvi a stydi se za ni. Tim jejich prot¢jSkim stéZuji moZnost pochopit

jejich stav a pomoci jim s pfijmutim onemocnéni. Toto zjiSténi popisuji také
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autofi Bishop, Lemberg, Day (2014), pficemZ za sloZitym navazovanim
partnerskych vztahii u nemocnych s ulcer6zni kolitidou vidi pfedevsSim sniZzené
sebevédomi a sebediveru. Toto tvrzeni v ramci rozhovoril s respondenty také

zaznivalo velmi Casto.

Dospivajici s ulcer6zni kolitidou musi vzit na védomi, Ze tato nemoc
bude do kazdé oblasti Zivota zasahovat a ovliviiovat ho zpisoby, které se mu
nebudou libit a na které nebude vzdy plné pfipraven. Dalsi oblasti, kterd na
zéklad¢ rozhovorii s respondenty velmi ovliviiuje jejich Zivot, je oblast
stravovani. Po pfichodu ulcer6zni kolitidy musely v této oblasti nastat rozsahlé
zmény. Dospivajici museli vynechat nékteré z potravin, které diive normalné
konzumovali. Stravovani ve Skole a kdekoliv jinde mimo domov se pro né
stalo t€z81, nékdy az nemozné. Respondenti uvedli, Ze oblast stravovani
zasahuje do oblasti Skolni dochazky, volného Casu i rodinného Zivota. Ve skole
nemohou navstévovat Skolni jidelnu, jako jejich spoluZici, jelikoZ ne vZdy jsou
tam varena jidla, kterd jsou pro jejich télo vhodna a kterd jejich télo dobte
piijme. Tim jsou opét vylouceni z kolektivu spoluzaka a citi se odstréené.
Volny cas s kamaraddy je oblasti stravovani ovlivnén piedevSim tak, Ze
vrstevnici se rddi bavi na vecircich s alkoholem a nezdravym jidlem, coZ pro
dospivajiciho s ulcer6zni kolitidou mnohdy kvuli jeho aktudlnimu stavu
nepfipada v uvahu. Nemocny je také omezen ve vybéru restauraci a rychlych
obcerstveni, kde se zdravi vrstevnici radi stravuji smazenymi, nezdravymi

jfdly.

Rodinné vztahy a vazby jsou pfichodem ulcerdzni kolitidy dle vypovédi
respondentli zdsadn¢ ovlivnény. Rodi¢e na dospivajici presouvaji vice
pozornosti, zjist'uji o onemocnéni mnoho informaci, radi dospivajicim co jist a
jak se chovat. To vSechno dava dospivajicim pocit, Ze jsou nesamostatni a Ze se
k nim rodi¢e chovaji jako k malému ditéti. S timto se shoduje i Kebza (2005),
ktery poukazuje na to, Ze v pripadé€, Ze rodie dospivajiciho voli nespravnou
formu pomoci, mize byt tato pomoc kontraproduktivni. Na misto, aby byla
jejich péce uziteCna, u dospivajiciho miize vyvolat vztek, agresivitu ¢i pocity
ménécennosti. S tim souhlasi i autofi Fiske, Gilbert, Lindrey (2010), avSak
zdUrazinuji, Ze vhodnd forma pomoci mize dospivajicimu pomoci od stresu a

pocitu beznadéje. Jde vSak o to vycitit, co v dany Cas dospivajici potiebuje a co
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je pro n¢j nejdileZitéj$i. Zrozhovort s respondenty také vyslo najevo, Ze
celkové vztahy vrodiné mohou byt kvili nemoci vyhrocené. Rodice jsou
vystresovani, a i kdyZz to se svym dospivajicim mysli dobfe, ne vzdy to tak sam
dospivajici citi. Ke zmén¢ v rodiné také dochéazi v trdveni rodinného Casu, kdy
aktivity, které rodina diive d¢lala, d€lat nemize. Na druhou stranu vSak dle
respondentli ¢asto dochazi k vétSimu semknuti rodiny. VSichni ¢lenové si
uvédomi dulezitost jeden druhého, zac¢nou si sebe vice vazit a zaméfovat se na
véci, na kterych zéleZi. Stmeleni rodiny, ¢i urovnani vztaht dospivajici vidi

jako moZné pozitivum onemocnéni.

72



JakoZto nevylécCitelné, celoZivotni onemocnéni, zasahuje ulcer6zni
kolitida do mnoha sfér Zivota dospivajicich. MySlenka na onemocnéni
dospivajici provazi bez ustani, projevy onemocnéni jim na piitomnost nemoci

znemoZziuji i na chvili zapomenout.

V diplomové praci jsem se zabyvala onemocnénim ulcerdzni kolitida a
jejimi psychosocidlnimi dopady na dospivajici. Price je rozclenéna do 6
kapitol. Sklada se ze dvou hlavnich Casti- teoretické a vyzkumné, pficemz

s w2z

teoreticka Cast obsahuje pét kapitol a vyzkumna ¢ast jednu, obsihlou kapitolu.
V tvodu teoretické Casti je popsana ulcerdzni kolitida, jeji projevy a moZnosti
1écby a dale pak druhy operaci, které se u ulcerézni kolitidy provadéji. Tyto
informace jsou dileZité nejen pro celkové pochopeni nemoci, ale vzhledem
k cili diplomové prace i k pochopeni toho, s ¢im v§im se nemocny dospivajici
musi vramci své nemoci potykat, jaka jsou rizika a moZné vystupy
onemocnéni. V dal$i kapitole je popsidna kvalita Zivota dospivajicich
s ulcer6zni kolitidou a oblasti Zivota, které jsou casto v dospivani dualezité a
st¢Zzejni pro fungovani. Kapitola zasahuje i do psychologickych aspektl
onemocnéni, zvladani onemocnéni a socidlni podpory ze strany rodiny a
blizkych. Cést kapitoly je vénovéna také pobytu ve Skole, individudlnim
planim a pfistupu pedagogl. VSechny tyto faktory jsou stéZejni v oblasti
psychosocidlniho dopadu na dospivajici, coZ nasledné potvrdily i vypovédi
respondentl ve vyzkumné casti diplomové prace. Dalsi, pata kapitola je
vénovana obdobi dospivani. Tato kapitola je dulezita pro pochopeni vnitiniho
nastaveni dospivajictho a pro pochopeni toho, co se uvnitf n¢j v této fazi Zivota

odehrava.

Vyzkumna ¢4st diplomové priace se viuvodu vénuje popisu
vyzkumnych kvalitativnich metod, které byly pro sbér dat pouzity. Je zde
uvedena také vyzkumna otazka, na kterou vyzkumna ¢ast odpovida. Dale je
zde uveden zpusob zpracovani dat i popis vyzkumného souboru, se kterym byl

vyzkum proveden.

Pfed samotnym zahéjenim rozhovoru jsem si na zdklad¢ teoretické ¢asti

diplomové prace stanovila 4 zdkladni oblasti, kterym jsem se v rozhovorech
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vénovala. Jsou jimi vnitini zména, Skolni dochédzka, oblast stravovani a volny
¢as, kamaradi. V prabehu rozhovortii s respondenty ptirozené vyvstavaly dalsi
oblasti, které dospivajici povazuji za nejvice zasazené jejich onemocnénim. Po
provedeni rozhovorti a seskupeni dat za vyuziti metody vytvafeni trsd, jsem
zaCala nalézat oblasti, které jsou pro dospivajici s ulcerézni kolitidou
nejzasadnéjsi v ramci psychosocidlniho fungovani. Oblasti jsem tedy na
zéklad¢ analyzy dat rozsifila o diagnostiku, pocatky onemocnéni a pobyty
v nemocnici, vztahy v rodiné a partnerské vztahy. Celkem se tedy analyza
vénuje 7 oblastem, ve kterych ma ulcerézni kolitida nejvétsi psychosocialni
dopad na dospivajici. Vyzkumna ¢ast predstavuje analyzu rozhovorii se 7
dospivajicimi respondenty. VSechny rozhovory byly se souhlasem respondentti

nahravany na diktafon a nasledné doslovné prepsany.

Respondenty pro vyzkum nebylo tézké najit. Vzhledem k tomu, Ze
jsem se s ulcerdzni kolitidou setkala velmi tzce skrze svého bratra, jsem méla
piistup k mnoha informacim i technikam, jak se s dalSimi dospivajicimi spojit.
Skutecnost, Ze jsem se s ulcer6zni kolitidou divérné setkala a zndm vsSechny
jeji okolnosti, uleh¢ila provadéni rozhovori s respondenty. Po par minutich
z nich opadla pocatecni nervozita a stud, coZ rozhovory uvolnilo a umozZnilo mi

ziskat vice informaci.

Z vysledkii vyzkumného Setfeni lze konstatovat, Ze nejvétsi dopad
v zivoté dospivajiciho ma ulcer6zni kolitida na pobyt ve Skole a celkové¢ vnitini
zménu dospivajicich. Témto dvéma oblastem vénovali respondenti pfi
rozhovorech nejvice pozornosti a nejvice o nich mluvili. V obdobi dospivéni
lidé travi ve Skole vétSinu Casu, maji tam kamaridy a tvofi si tam socidlni
vazby. VytrZeni ze skolniho kolektivu pak dospivajiciho izoluje od vrstevnikd,

coz je velmi stresujici.

Na zéaklad¢ vysledkti kvalitativniho vyzkumu pfichdzim s nékolika
doporuCenimi nejen pro lékafe, ale predevSim pro ucitele dospivajicich
s ulcerozni kolitidou a celkové pro vSechny, ktefi by s dospivajicimi

s ulcerdzni kolitidou pfisli do kontaktu.

Primarnim doporu¢enim pro jednani s dospivajicimi s ulcer6zni
kolitidou je chovat se k nim pied vrstevniky rovnocenné a neupozoriiovat na

jejich onemocnéni. Je dulezité, aby snimi bylo zachdzeno jako s jejich
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zdravymi vrstevniky, aby nevybocovali z kolektivu a necitili se vyloucené. Pti
blizs§im kontaktu s dospivajicim s ulcerdzni kolitidou je vSak zaroven dilezité,
dat mu jasn¢ najevo, Ze v piipadé nutnosti ma veskerou moznou podporu a Ze
muZe kdykoliv pfijit v ptipad¢€, Ze bude potfebovat s ¢imkoliv pomoci ¢i se na
néco zeptat. Tim, Ze se k dospivajicimu s ulcerézni kolitidou budeme chovat
jako k ostatnim, mu nebudeme neustile pfipominat jeho onemocnéni a tim ho
v jeho oc¢ich nebudeme odliSovat od ostatnich. AvSak je nutno doplnit, Ze

pouze v situacich, kdy je to Zadouci.

Hlavnim doporu¢enim pro pedagogy pracujici s nemocnymi
dospivajicimi je nepoukazovat na jejich nemoc pied jejich vrstevniky a chovat
se k nim v kolektivu rovnocenné s ostatnimi. Zaroven je dualezité, aby si ucitel
byl védom toho, s jak slozitym onemocnénim jejich student bojuje, jak se jejich
nemoc projevuje a jaké mozné nezadouci ucinky muze lécba vyvolat.
Nemocny dospivajici by mél védét, Ze vzhledem k jeho zdravotnimu stavu jsou
ucitelé ochotni od nékterych nirokl ulevit a vyjit jim vstfic tak, aby pro né
zvladani studijnich povinnosti bylo co nejjednodussi. Ucitelé by si méli byt
neustdle védomi faktu, Ze dospivajici si nepieje, aby na jeho onemocnéni
vefejné upozornovali pfed spoluzaky a ve tfidnim kolektivu se ke vSem chovali
stejné. Vzhledem k tomu, Ze jednim z hlavnich projevl ulcer6zni kolitidy je
nekontrolovatelné nuceni na stolici, je dileZité, aby meél dospivajici vzdy
jistotu, Ze kdykoliv bude potiebovat, na toaletu miize bez dozadovéani se
souhlasu odejit. Dospivajici s ulcer6zni kolitidou jsou casto unaveni az
vyCerpani nejen z bolesti, ale také z1ékli, které museji pravidelné brat.
Uvédoméni zakladnich faktorG ulcerdézni kolitidy tedy vyucujicim nastini
piesnéjsi obraz toho, jak nemocny svou nemoc proziva a jaké obavy ho trapi.
Ucitel by mél nemocnému studentovi dat najevo porozuméni a empatii,
zaroven ho ujistit, Ze v ptipad€ nutnosti mu se zvladanim studijnich povinnosti
pomiize, ¢i ho necha testy ¢i zkouSeni napsat vicekrat v piipadé, Ze by se
zrovna v den testu necitil dobfe. Dospivajici s ulcer6zni kolitidou se ocitaji
kazdy den v nejistote, jak jim bude, zda se nemoc projevi ¢i zlstane klidna.
Z toho diivodu je dulezité, aby se nemuseli zatéZovat i nejistotou z toho, zda
budou schopni zvladat Skolni povinnosti a zda vyucujici porozuméni tomu, Ze
jim neni dobfe, Ze jsou unaveni, ¢i Ze ze Skoly museji kvuli bolestem odejit

diiv. Dobfe nastaveny individudlni plan a pouceni vSech vyucujicich, se
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kterymi nemocny dochdzi do kontaktu, mize byt velmi dobrym zacatkem pro
usnadnéni Skolnich povinnosti nemocného. Nemocny dospivajici potiebuje byt
ujistén, Ze jeho vyucujici jsou na jeho stran¢ a umozni mu co nejhladsi prib¢h
jeho vzdélani. Respondenti se o Skolni dochazce zminovali ¢asto, poukazovali
na sniZzenou moZznost dochédzky, individudlni plany a ptistup spoluzaki a

uciteld

Ulcer6zni kolitida je onemocnéni, které se v nasi populaci roz§ifuje ¢im
dal vice. Z diivodu, Ze neni zndma pficCina jeho vzniku, mize toto onemocnéni
postihnout kazdého z nas. Povaha onemocnéni, kdy je zasaZena intimni Cast
kazdého clov€ka- vyprazdiovani, déla ulcer6zni kolitidu t€Zkym tématem
k hovoru. Dospivajici se o onemocnéni stydi mluvit, strani se vrstevnikl a
vyrovnani s pfitomnosti onemocnéni je o to t€zsi. Prace mlze byt pfinosna pro
Sirokou vefejnost tim, Ze se o stile CastéjSim onemocnéni, kterym ulcerdzni
kolitida je, dozvi vice. V pfipadé€, Ze se v blizkosti objevi Clovék s timto
onemocnénim, pak bude védét, jak s nim mluvit, jak onemocnéni probiha a
jaké projevy nemocny pocituje. Prace muze byt také na zakladé uvedenych
doporuceni piinosna pro pedagogy zékladnich, stfednich i vysokych skol. Diky
doporu¢enim budou pedagogové védét, jak se k nemocnému dospivajicimu
chovat, jak mu pobyt ve Skole i celkové zvladani onemocnéni ulehcit. Prace
muze byt pfinosna také pro oSettujici Iékaie dospivajicich s ulcer6zni kolitidou.
Lékafti diky analyze rozhovort mohou zjistit, jak dospivajici nemoc proZivaji,
jaké otazky jsou pro né€ v rdmci psychosocialni pomoci nejdalezitéjsi a nejvice
omezujici. Porozuméni ze strany lékafe da dospivajicim pocit, Ze se o n¢ 1ékar

vazné zajima a neni jen dalSim pacientem v fad¢ nemocnych.
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