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UvVOD

Tématem bakalaiské prace je kvalita zivota déti s Crohnovou chorobou. Toto téma
jsem si vybrala diky povinné oSetfovatelské praxi na Détské klinice ve Fakultni nemocnici
v Hradci Kralové, kde m¢é tato problematika oslovila. Doposud toto téma neni pfilis
zminovangé, a tak jsem chtéla nejen ziskat znalosti v této oblasti, ale 1 rozsifit nahled na tuto
doposud méné¢ feSenou problematiku.

Crohnova choroba je jednim ze zédvaznych stfevnich onemocnéni u déti, dospivajicich
1 dospélych. I pies pokroky v diagnostice a 1é¢bé se jedna o slozit¢ onemocnéni, které
pro pacienty piedstavuje zatézovou situaci a jeho dlouhodoba prognoéza je mnohdy obtizné
ptedvidatelna. Oproti béZné populaci maji pacienti s Crohnovou chorobou prokazatelné nizsi
kvalitu zivota. V mnoha piipadech je Crohnova choroba velice rezistentni k 1é¢be, coz byva
spojeno s rozvojem zavaznych komplikaci. Zejména populace déti a dospivajicich mize byt
touto nemoci znevyhodnéna viici svym zdravym vrstevnikiim.

Bakalafsk4 prace je rozdélena na dvé hlavni ¢asti. Prvni ¢ast je teoretickd, kde je
popsana Crohnova choroba nejen u dospélych, ale také jsou zde vysvétlena specifika u déti a
dospivajicich. Popsané¢ jsou zdkladni okruhy této problematiky, které jsou rozdé€leny
do jednotlivych kapitol. Déle je vysvétlen pojem kvalita zivota nejen u dospélé populace,
ale 1 u détské a dospivajici. K vysvétleni pojmu kvalita Zivota jsou zafazeny kapitoly tykajici
se dosavadnich vyzkumil v této oblasti. Cerpano bylo pfevazné z odborné literatury.

Druhé kapitola, ktera je stézejni pro celou praci, je Cast empirickd. V prvni ¢asti je
uvedena formulace problému, charakteristika vyzkumného souboru, popis sbéru dat a metoda
zpracovani dat. V nasledujici casti jsou popsany vysledky celého vyzkumu. Nejprve
se uskutecnil pfedvyzkum pro zkvalitnéni sbéru dat ve vyzkumu. Pro vyzkum byl zvolen
smiSeny pfistup, tedy kombinace kvalitativniho a kvantitativniho pfistupu. Nejprve byly
sestaveny otazky do polostrukturovaného rozhovoru s détmi. Poté byl pouZit standardizovany
dotaznik pro méteni kvality Zivota déti. Vysledky rozhovorl byly zanalyzovany, zpracovany
do prehlednych tabulek a okomentovany. Vysledky dotaznikii byly také zpracovany
do ptehlednych tabulek a grafu. Na konci této Casti je uvedena diskuze, kde jsou shrnuty
vysledky a porovnany s odbornymi studiemi této problematiky. Zde je popsano také ramcové

doporuceni pro praxi. Nasleduje zavér, kde je shrnuta cela prace.



TEORETICKA CAST

Teoreticka cast je pro bakalafskou praci velmi dilezitd. Do cili prvni kapitoly
o Crohnové chorobé teoretické Casti patii obecné charakterizovat Crohnovu chorobu (jeji
prevalenci, incidenci, historii, etiologii, projevy a komplikace, diagnostiku a 1é¢bu) a shrnout
soucasné poznatky o specifikach Crohnovy choroby v détském veéku. Cilem druhé kapitoly je
obecné charakterizovat pojmy kvalita zivota, kvalita Zivota souvisejici se zdravim a nemoci,
kvalita zivota déti a dospivajicich a shrnout soucasné poznatky o vyzkumech kvality Zivota

u dospélych a déti s Crohnovou chorobou.

1 Crohnova choroba

Crohnova choroba se fadi mezi idiopatické (nespecifické) stievni zanéty. Ty jsou
charakteristické postizenim travici trubice a jejich pfi¢ina je dosud neobjasnéna. Do této
skupiny déle patii ulcerdzni kolitida, kterd je do urcité miry podobnd Crohnové chorobé.
Crohnova choroba postihuje celou travici trubici - od Ust po kone¢nik. Nejcastéji se vSak
vyskytuje vtenkém a tlustém stfeve, presnéji fecCeno v oblasti napojeni tenkého stieva
na tlusté. Tato oblast se oznacuje jako termindlni ileum. Kromé postizeni stfeva existuje
1 mimostfevni (extraintestinalni) manifestace Crohnovy choroby. Extraintestindlni postizeni je
mén¢ frekventni, zejména u déti. Mimo jiné byvaji typicky postiZzend i jatra, klouby, klize
nebo o€i. Na zavaznost tohoto onemocnéni poukazuji pfipady komplikovan¢ho pribéhu
nemoci koné¢iciho umrtim v septickém Soku na selhani funkce organii po bfisnich katastrofach
(Kohout, Pavlickova, 2006).

Choroba se poprvé projevuje v kterémkoliv véku, nejcastéji vSak mezi 20. a 35. rokem
zivota. Pfiblizn€ u Ctvrtiny pacientll zacind toto onemocnéni jiz v détském véku, nejcastéji
po 10. roce zZivota a velice vzacné se vyskytuje Crohnova choroba od kojeneckého véku.
Incidence déti 1 dospélych stdle roste a zatim se bohuZel nevi, jak této nemoci ptredchazet

(Kohout, Pavlickova, 2006).



1.1 Prevalence a incidence v Ceské republice

Dle Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky za rok 2012 tvofila
Crohnova choroba 12 % vSech evidovanych gastroenterologickych onemocnéni. Prevalence
onemocnéni v tomto obdobi byla 17,8 na 10 000 obyvatel, coz je oproti roku 2005 narust
0 51 %. Vroce 2010 se celkovy pocet evidovanych pacientii s Crohnovou nemoci snizil,
avSak vroce 2011 doslo k opétovnému néristu poctu pacientli trpicich timto onemocnénim.
Stejné tak tomu bylo i v roce 2012, kdy byl nartst o 5 %. Neni pochyb o tom, Ze pocet
pacientl s Crohnovou chorobou se stale zvysuje (Typltova, 2013).

Tak jako jind zévazna chronickd onemocnéni, i tato nemoc vyzaduje dlouhodobé
pravidelné sledovani (dispenzarizaci). Za rok 2012 bylo ve vékové skupiné 0 — 19 let
dispenzarizovanych pro Crohnovu chorobu 5 déti na 10 000 obyvatel, tedy celkem
1 036 détskych pacientl a adolescentli. Dale od 20 - 64 let 23 dospélych na 10 000 obyvatel,
celkem 15396 pacienti. A nad 65 let je dispenzarizovanych 13,4 na 10 000 obyvatel,
absolutn¢ 2 317 obyvatel. Z téchto vysledkti plyne, Ze nejvice postizeni lidé Crohnovou
chorobou jsou dospéli jedinci ve véku od 20 — 64 let (Typltova, 2013).

Nové diagnostikovanych pacientti v Ceské republice bylo 1,9 / 10 000 obyvatel,
celkové tedy 2000. Celkovy pocet dispenzarizovanych pacientii s Crohnovou chorobou za rok
2012 ¢ini 18 749 (17,8 / 10 000 obyvatel). Mezi jednotlivymi kraji byl zaznamenan nejvyssi
vyskyt (podle poétu dispenzarizovanych pacientl) v Usteckém kraji, dal nasleduje Praha,
Jihomoravsky kraj a na ¢tvrtém misté je Kralovéhradecky kraj. V Kralovéhradeckém kraji je
uvedeno piiblizné 21 dispenzarizovanych pacienti na 10 000 obyvatel (Typltova, 2013).

Podle Lukase (2016) je v Ceské republice frekvence vyskytu této nemoci stejna jako
v celé zapadni Evropé. Incidence se u Crohnovy choroby pohybuje mezi 4 — 6 / 100 000
obyvatel. Prevalence Crohnovy choroby a ulcerdzni kolitidy v nasi populaci je pfiblizné

350 obyvatel na 100 000 obyvatel.

1.2 Prevalence a incidence ve svété

Jewell, Champan, Mortesen (1992) piSi, Ze Crohnova choroba je méné¢ Casté
onemocnéni ve srovnani s ulcerdzni kolitidou. Incidence v severni Evropé se pohybuje okolo

2,0 - 4,5 / 100 000 obyvatel za rok a prevalence je asi 35 — 45 / 100 000 populace.
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Ve vychodni a jizni Evropé¢ a Japonsku je nizka incidence. Ve&kové rozmezi pocatku
Crohnovy choroby je mezi 20. - 40. rokem Zivota jedince. Incidence je vyssi u Zidd.

Nevoral (2013) piSe, ze incidence se pohybuje mezi 3 — 4 / 100 000 a prevalence
30— 100/ 100 000. Nejcastéjsi vyskyt je v rozvinutych zemich a v zidovské komunité.

Rajesh a Sinha (2015) uvadi, Ze Crohnova choroba postihuje t¢éméf dva miliony lidi
ve svété. Svetova incidence se v dnesni dobé pohybuje mezi 0,1 — 16 / 10 000 populace/rok.
V oblastech s nejvétsim vyskytem Crohnovy choroby jsou postizeny €astéji Zeny o 20 - 30 %.
Naopak vzemich snizS§i incidenci jsou vice postizeni muzi. NejCastéji je nemoc
diagnostikovana mezi 15. a 30. rokem Zivota jedince. Choroba je stale Castéji diagnostikovana
u malych déti a adolescentti. Incidence neni vSak pfesné¢ znama. Ve studiich publikovanych
mezi lety 1950 — 2009 je uvadéno, Ze odhadovany vyskyt Crohnovy choroby u détskych
pacientt se zvysil o 60 %.

Jiz zminovani autofi se shoduji v oblasti s nejniz§im vyskytem nemoci — Asii (Nevoral,
2013; Jewell, Champan, Mortesen, 1992; Rajesh, Sinha, 2015).

Z té&chto poznatki je patrné, Ze vyskyt Crohnovy choroby se od minulych let rapidné
zvysil a ve srovnani s pfedchozimi lety je nemoc mnohem castéji diagnostikovand u déti a

adolescentu.

1.3 Historie Crohnovy choroby

Crohnova choroba byla pravdépodobné poprvé popsana jiz v roce 1769, kdy se jednalo
o ptipad Crohnovy choroby tenkého a tlustého stteva. Popsal ji Iékat G. G. Morgagni ve své
praci ,,.De Sedibus et Causis Morborum* (Lukas, 1997). Koncem 19. stoleti bylo ve Velké
Britanii vydano mnoho kazuistik tykajicich se pacientl s bolestmi bficha, prijmy, hubnutim
nebo horeckami. Po smrti jedincti byly provedeny pitvy, kde se ve stievech prokazaly zmény
typické pro Crohnovu chorobu. V roce 1913 Iékar Dalziel Glasgow popsal transmurdlni a
granulomatézni zanét tenkého stfeva u tfinacti pacientl. V roce 1925 popsal Coffen
z Portlandu stav muZe s kieCovitymi bolestmi bficha, u kterého byla prokazana stfevni
obstrukce a ¢ast tenkého stfeva mu byla resekovana. V letech 1922 — 1937 popsala dvojice
1ékait Pemberton a Brown 39 nemocnych s podobnymi ptiznaky. VétSinou se jednalo

o mladé¢ lidi, eventueln¢ déti, které byly akutné operované pod obrazem ,,akutni apendicitidy*.
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Perioperacné vSak byly u téchto pacientl nalezeny zmény na termindlnim ileu. Stejni autofi
publikovali i charakteristicky histologicky obraz — granulomatézni zanét (Lukas, 1998).

Pocatkem 20. let 20. stoleti se v newyorské nemocnici Mount Sinai zabyvali zanéty
sttev 1ékaii Moschowitz a Wilensky. Popsali 5 pfipadi pacientd, ktefi méli nespecificky
granulomatdzni zanét stfeva. Lékati Ginzburg a Oppenheimer s chirurgem Bergem pracovali
s 12 nemocnymi, u kterych byla nalezena exulcerovana stendza termindlniho ilea. DalSim
lékafem byl Burrill B. Crohn, ktery se také staral o nemocné s touto problematikou. Lécil
2 pacienty se zanétem stieva od roku 1930. Bylo navrzeno, aby pacienti v pé¢i Ginzburga a
Oppenheimera a pacienti Crohna byli sjednoceni a tvofili jednu skupinu pacient. Skupina
se takto vytvofila a publikoval se ¢asopis JAMA. Ze ¢tyf autorG Berg odmitl podil na psani
této publikace. B. B. Crohn byl poté uveden jako jediny autor této publikace a v roce 1932
vyc€lenil regiondlni enteritidu jako samostatnou klinickou jednotku (Lukas, 1998).

Od roku 1936 bylo vydano n¢kolik rozsahlych publikaci pod vedenim B. B. Crohna a
Rosenaka o pacientech s onemocnénim terminalniho ilea a tlustého stteva. Do poloviny
padesatych let 20. stoleti bylo, 1 kdyZ chybn¢, uvadéno, Ze jediné mozné misto, které muize
byt Crohnovou chorobou zasaZeno, je tenké stfevo (Lukas, 1998).

V letech 1959 — 1960 Iékati Brookov, Morsonov a Lockhart Mummery prokazali,
ze Crohnova choroba mize postihovat i tlusté stievo. Az nékolik let poté bylo zjisténo, Ze tato
nemoc miize zasdhnout jakoukoliv ¢ast travici trubice, a dokonce miize mit projevy 1 mimo
zazivaci trakt (Lukas, 1998).

V tehdej$im Ceskoslovensku se zaslouzili o klinicky, histologicky a rentgenologicky
popis Crohnovy choroby na tenkém a tlustém stievé I¢kati Herfort, Matatka, Kudrman a
Capek. Diive se také popisoval veliky hmatny infiltrat v pravé jamé ky&elni. V dnesni dobé
jsou charakteristickymi pfiznaky spiSe chronické prijmovité stolice, ztrata hmotnosti
nebo pfitomnost mimostfevnich projevl (Lukas, 1998).

Na pocatku 90. let dvacatého stoleti se prokazalo, Ze Crohnova choroba je heterogenni
onemocnéni s riznou lokalizaci, projevy a komplikacemi. To vedlo k vytvotfeni piesnéjsi

klasifikace, coz mélo velky vyznam nejen pro lepsi sledovani vysledka 1écby (Lukas, 1998).
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14 Anatomie, fyziologie a patofyziologie travici trubice

Travici soustava se sklada z nékolika ¢asti, do kterych patii dutina ustni, hltan, jicen,
zaludek, tenké a tlusté stievo. Zakladni funkci tréviciho traktu je zasobovat organismus
vodou, Zivinami, mineraly a vitaminy. Tedy pomoci n¢j je pfijimana potrava, probiha traveni
a resorpce, skladovani doposud nezpracované potravy a vylucovani zbytkl potravy, které jsou
nevstiebatelné (Sviglerova, Slavikova, 2013).

Protoze Crohnova choroba nejcastéji postihuje tenké a tlusté stfevo, nésledujici Cast
bude vénovana témto dvéma oblastem gastrointestinalniho traktu.

Tenké stievo se d€li na tfi Casti, kterymi jsou proximalni dvanéctnik (duodenum),
sttedni ¢ast lacnik (jejunum) a distalni Cast kycelnik (ileum). lleum je cast, ktera usti
do tlustého stieva. Zdravy dospély ¢lovék maé tenké stfevo dlouhé 3 — 5 metri (Sviglerova,
Slavikova, 2013).

Dvandctnik neboli duodenum je pocateéni Céast tenkého stieva, kterd se upind
na pylorus zaludku. Nachézi se vpravo mezi slinivkou a jatry a v blizkosti levé ledviny
prechazi v jejunum. Je tvofen sliznici, podslizni¢ni vrstvou, svalovou vrstvou a ser6zni
tekutinou. Jejunum je nejdelsi ¢ast tenkého stieva, ktera tvoii klicky. V levé jamé kycelni
pfechazi v kycelnik. Konecnou ¢asti tenkého stieva je ileum. Nachéazeji se zde mista
lymfatické tkané. Ileum Usti na tzv. Bauhinské chlopni do tlustého stfeva. Za normalnich
podminek tato chlopent brani nezaddoucimu névratu obsahu z tlust¢ho do tenkého stieva
(Novotny, 2010).

V téchto castech tenkého stfeva probiha traveni vSech Zivin a resorpce natravenych
latek, minerald, vitamint a vody. Déale ma tenké stfevo imunitni a regulacni ¢innost celého
travictho traktu. Velmi dulezité pro spravnou motorickou aktivitu tenkého stieva je
promichani trdveniny s travicimi §t'dvami a posun traveniny smeérem do tlustého stfeva. Denné
se zde vytvori 1 — 2 litry alkalické §t'avy, ktera se sklada z vody, hlenu a elektrolytl. Stfevni
epitel se v pfevazné ¢asti sklada z enterocytl a poharkovych bunék. Sliznice tenkého stieva je
formovana do klku, pficemz k dalsimu zvySeni absorpéni kapacity stfeva je jest€¢ povrch
samotnych enterocytli pokryt tzn. mikroklky. V enterocytech je, kromé jiného, tvofeno mnoho
enzymi. Do lumen stfeva je vyluCovana nejen stfevni §t'ava, ale také pankreaticka Stava a
7lué (Sviglerova, Slavikova, 2013).

Tlusté sttevo je dlouh¢ asi 1,5 metru. Prvni Cast je slepé stievo (caecum), z jehoz dna

vyCniva Cervovity vybézek (appendix vermiformis). Je uloZeno v pravé jamé kycelni.
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Navazuje na tracnik (colon ascendens, transverzum, descendent a sigmoideum), ktery vede
pod jatry a zaludkem ke slezin€ do levé jamy kycelni (Novotny, 2010).

Sténa tlustého stieva je svym slozenim podobna vyssim ¢astem travici trubice. Rozdil
je v tloustce hladké svaloviny, ktera je u tracniku zesilena. Jsou zde pravidelna vyklenuti
zevni stény stieva, tzv. haustra coli. Tlusté stfevo predevsim slouzi k resorpci vody,
elektrolyti a vitamind, dale formuje, skladuje a vypuzuje stolici. Na rozdil od tenkého stfeva
v tlustém stfevé v mnohem mensi mife probiha vstfebavani zivin z potravy. Sliznice neni
vybavena klky, obsahuje enterocyty a poharkové buiiky tvofici hlen. Ve srovnani s pohyby
tenkého stfeva, motilita tlustého stieva neni tolik intenzivni. Tlusté stfevo neprodukuje travici
enzymy. Je osidleno stfevnimi bakteriemi, mimo jiné, anaerobniho typu (Ziji bez kysliku).
Jejich Cinnosti vznikaji nékteré vitaminy, které jsou schopné zpracovavat vlakninu.
V posledni ¢asti tlustého stieva se uklada stolice v esovité kli¢ce. Poté se zbytky potravy
s dal$imi slozkami stolice diky peristaltice dopravuji do kone¢niku. Naplnéni kone¢niku vede
k pocitu nuceni na stolici (Sviglerova, Slavikova, 2013).

Pti Crohnové chorobé¢ postihuje zanét celou sténu stieva (vSechny jeji vrstvy). Jinymi

slovy, jde o zanét transmuralni (Novotny, 2010).

1.5 Etiologie Crohnovy choroby

Zatim nebylo objasnéno, jaky je mechanismus vzniku stievniho zanétu. Predpoklada
se podil zevniho prostfedi, genetiky, stifevni mikrofléry a imunitniho systém jedince.
Piedevsim genetika hraje vyznamnou roli pfi rozvoji onemocnéni. Napiiklad dité rodich, kteti
maji oba Crohnovu nemoc, miize mit az 35% pravdépodobnost vzniku onemocnéni. Casty
vyskyt je u monozygotnich dvoj¢at nebo u geneticky podminénych syndromt jako je
napiiklad Turneriv syndrom. Jednim z nejznaméjSich gend, u kterého byla jednoznacné
prokdzana asociace s vyskytem nespecifického stfevniho zanétu, se nazyva CARDIS
(Nevoral, 2013).

,Uvazuje se také o infekénim pivodu - virus spalnicek, bakterie podobné tuberkuléze,
dale o zvySené imunitni reaktivité pacientl, zmeén¢ hlenu, zvySené sttevni propustnosti atd.*

(Kohout, Pavlickova, 1998, s. 37).
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1.6 Projevy a komplikace Crohnovy choroby

Crohnova choroba je typicka tfemi fazemi, které se opakuji a maji rozdilné projevy.
Relaps charakterizuje fazi zhorSeni stievniho zanétu (napfi. pii selhdvani 1écby). Pti zaléceni
priznakt ptichdzi faze remise — bezptiznakové, jinymi slovy klidové obdobi. Dale se rozlisuje
tzv. rekurence, kdy se nemoc projevi znovu a v doposud nepostizené Casti travici trubice.
Rekurence byva typickd po operaci. Projevy Crohnovy choroby se mnohdy lisi podle mista
postizeni travici trubice (Cervenkova, Lukas, 2009).

Existuji dva zakladni typy pribéhu nemoci, typ A a B. Typ A je agresivni typ
s chirurgickym feSenim zanétu. Tvoii se pistéle a abscesy, takze ma horsi prognézu. Typ B je
mirnéjsi, vétSinou bez nutnosti chirurgického zdkroku. Vznikaji obstrukce, zanétlivé striktury
a fibrostenozy (Zbotil, 2007).

Naésledujici cast bude zamétena na jednotliva umisténi choroby. Poté budou podrobnéji

vysvétleny komplikace a projevy mozné u Crohnovy choroby.

1.6.1 Oblasti mozného postiZeni Crohnovou chorobou

Ileocekalni oblast je postizend nejcastéji. Obtize mohou pacienty trapit nckolik
mesict, dokonce 1 n¢kolik let. Jedinci trpi bolestmi bficha, prijmy a zvySenou teplotou.
Pokud se piiznaky zintenzivni, obvykle dochazi k rychlejsi a snazsi diagnostice. Castokrat
timto typem postiZeni mohou trpét mladi jedinci. Pacienti velmi rychle hubnou a boli je
bficho. Dochazi k tlakovym bolestem v pravém podbfisku, poté je bolest lokalizovana
k oblasti pupku, lidé maji flatulenci, nadyméni a trpi fihdnim. Je hmatna tuhd rezistence
v pravém podbiiSku, ktera je projevem rozsahlého infiltratu vychazejiciho z terminalniho ilea.
Pokud je zanét aktivni, pacienti si st€Zuji na bolest kolem fitniho otvoru, kde mohou byt
infiltrované fitni papily nebo hluboka fisura a perianalni pistél nebo absces. V diferencialni
diagnéze je dulezité brat ziretel na moznosti infekce, prijmy, teplotu, bolesti v bfise a
mimosttevni projevy (Lukas, 1998).

Dal$im mistem, které muze postihnout Crohnova choroba, je tlusté stfevo. Vyskyt
choroby v této oblasti je méné Casty a miize v ur¢itém ohledu pfipominat ulcer6zni kolitidu.
Zanét vede ke sten6zam a hnisavym pistélim, abscesim a fisuram. Krvaceni ma vétsi

intenzitu u ulcerdzni kolitidy (Lukas, 1998).
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Crohnova nemoc miize zasahnout také oblast rekta a analni kanal. Oproti pfedchozim
formam, jde o méné Casté umisténi. Projevem nemoci v této oblasti jsou opét pistéle, fisury,
abscesy a stenozy (Lukas, 1998).

Onemocnéni postihuje asi v 5 % 1 jinou ¢ast travici trubice, a to duodenum, Zzaludek
nebo jicen. Pfi postizeni jicnu dochazi k poruse polykani a tbytku na véze. Pacient ma viedy
a n¢kdy se mize proces vyvinout az do zlzeni (stendzy). Pokud mé mlady ¢lovék stenodzu
jicnu, je nutné uvazovat i o moznosti Crohnovy choroby. Choroba postihujici zaludek je
vzacna. Dochazi k mnoha nehojicim se viedim nebo stendzadm pylorického kanélu. Pokud je
postizeno duodenum, byva vétSinou primarné postizeno i tenké stievo. Jsou také popsany

ptipady s Crohnovou chorobou v dutin€ ustni a na genitalu (Lukas, 1998).

1.6.2 Komplikace Crohnovy choroby

Na zacatku nemoci mivaji nemocni pouze zanétlivé zmény na stievni sliznici, poté
mohou vznikat zuZeni nebo piStéle. Mezi nejcastéj$i komplikace se tedy fadi stendza
neboli zizeni prisvitu stieva. Pokud dojde k Gplnému uzavieni tzv. stievni neprichodnosti,
byva tento stav doprovazen vyznamnymi kie¢ovitymi bolestmi bficha a zvracenim. Stendzou
je nejcastéji postizeno tenké stievo. Dalsi Castou komplikaci je perforace, protrzeni stény
stteva. Vznika v ptipadé velice silného a agresivniho zanétu. Viedovity defekt mlize pronikat
pfes sténu stfeva do okolnich tkani za tvorby vazivové blany ohranicujici Sifici se zanét.
Timto mechanizmem vznikd pistél, a pokud dojde k hromadéni hnisu v zdnétem vytvorené
duting€, objevuje se tzv. absces. Pistel, neboli fistulace, je patologické spojeni mezi dvéma
dutymi organy nebo mezi stfevem a povrchem téla. Tyto dalSi komplikace postihuji tlusté
stievo a jsou velmi Casté. Zanétlivy proces se miiZe §ifit v tkanich 1 neohrani¢ené — vznika
flegmona. Pistéle, abscesy ¢i jiny zanétlivy proces v oblasti kolem kone¢niku miize zptsobit
&asto nevratné poskozeni funkce koneéniku &i analnich svéraéu (Cervenkova, Lukas, 2009).

Mezi komplikace patfi také masivni krvaceni zapfiinéné ulceraci, ktera zpisobi
vyznamné poskozeni cévni stény. Dale obstrukce (neprichodnost), kterd vznika vlivem
probihajiciho zdnétu nebo vlivem sristl po uplynulych operacich (Lukas, 1998).

Toxické megakolon se fadi také mezi komplikace. Jednd se o extrémni rozsifeni
traCniku spojené s rizikem sepse (otravy krve). U dospélych jedincti je vyskyt velmi nizky a

tato jednotka se poji pfevazné s ulcerdzni kolitidou. Riziko karcinomu stfeva je mnohem vyssi
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u pacientil s ulcer6zni kolitidou, nicméné i u Crohnovy choroby je riziko pfiblizn€ 20x vyssi
nez je tomu u zdravych jedinct (Lukas, 1998).

Crohnova choroba se projevuje i mimostifevnimi projevy. Ty mohou postihovat
jak détske, tak 1 dospélé pacienty (Lukas, 1997).

Pfi postizeni tlustého stfeva, se mize na kiizi objevit nod6zni erytém. Nodozni erytém
je velmi bolestivé zduteni podkozi a kiize na bércich. Dédle nemoc zplsobuje zanéty spojivky
a rohovky nebo Zivnatky (Cervenkova, Lukas, 2009).

Artritidou mohou byt postizeny jak velké (kolenni, kyCelni, kotniky, loketni), tak malé
(drobné rucni) klouby. V mens$i mife se projevuje hypertrofickd osteoartropatie typickymi
palickovitymi prsty. V ustni dutiné se tvoii aftézni stomatitida, coz je pro pacienty velmi
nepiijemné a bolestivé. Casté jsou kostni zmény. Osteopordzu vyvolava proteino-energeticka
malnutrice, malé dodani vépniku, malabsorpce, deficit vitaminu D, zvySend produkce
cytosint, 1é¢ba glukokortikoidy a malo pohybu. Proto musi pacienti uzivat vapnik. Polovina
pacientd ma anémii kviili nedostatku Zeleza, kyseliny listové a vitaminu B, (Lukas, 1998).

Po resekci stfeva nebo zdvazném stavu pii Crohnové chorob& miZze dojit az ke ztratam
tekutin v téle a malabsorpci, kviili které roste, mimo jiné, i riziko vzniku ledvinovych kameni

(Rajesh, Sinha, 2015).

1.7 Diagnostika Crohnovy choroby

Stfevni onemocnéni jsou obecné velmi zdvazna. K nastaveni spravné 1écby a sledovani
pribéhu nemoci je zapotiebi provedeni dostate¢ného diagnostického procesu (Cervenkova,
Lukas, 2009).

K zhodnoceni aktivity onemocnéni u dospélych byva pouzivan tzv. Bestiv index,
jinymi slovy index aktivity Crohnovy choroby — CDAI (Crohn’s Disease Activity Index).
Pti stanoveni vypoctu je diillezité znat subjektivni potize pacienta a vysledky z vySetieni jeho
krve. Pfi hodnoceni je sledovan pocet prijmovitych stolic za 1 tyden, pocet kiecovitych
bolesti bficha za stejnou dobu, t¢lesnou pohodu pacienta a jestli je nutné 1éCit prijem léky.
Poté je hodnocena pfitomnost mimostifevnich projevli, hmatné rezistence v bfiSe, snizena
hladina hemoglobinu v krvi ¢i sniZzena télesna hmotnost pacienta vzhledem k jeho normalni

hmotnosti (Kohout, Pavlickova, 2006).
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1.7.1 Anamnéza a fyzikalni vySetieni

Vsechna vysetieni by meéla vzdy zacinat sbérem osobnich dat od pacienta, tedy
sepsanim anamnézy lékafem, kde se dozvi pacientovy dosavadni obtize. Poté ho Iékar
fyzikalné vysetti, a to poslechem, pohmatem, pohledem a poklepem. Nem¢l by zapomenout
na vySetfeni per rektum. Pokud je pacient tézce podvyziveny, ma otoky, bolestivé bticho
na pohmat, pozitivni nalez v kone¢niku nebo pistéle v okoli konecniku, mohou tyto ptiznaky

1ékaii pomoct pfi diagnostice (Kohout, Pavlickova, 2006).

1.7.2 Laboratorni vySetieni krve a stolice

Vibec nejzakladnéj$i a nejjednodussi vysetfeni je odbér krve. Jednd se tedy
o laboratorni vysetieni, kdy sestra odebere pacientovi krev do zkumavky (Cervenkové, Lukas,
2009).

Krevni testy by mély obsahovat tyto parametry: ,Krevni obraz s diferencidlnim
rozpoc¢tem (KO + diff.), alesponn dva zanétlivé markery, ukazatele metabolismu Zeleza,
albumin, ALT, AST, GGT* (Nevoral, 2013, s. 138). Vysetfuji se také serologické markery
ANCA ap- ANCA (Nevoral, 2013).

Pfi soucasné probihajicim zanétu se stanovuje zanétlivy parametr, do kterého se tadi
C-reaktivni protein (CRP), leukocytdza a sedimentace erytrocytd. VySetiuji se také vyzivové
parametry (Kozeluhova, 2010). Pokud ma tedy pacient probihajici zanét, jeho krev obsahuje
vy$§i hodnotu bilych krvinek, vyssi pocet krevnich desticek a ztrdtu cervenych krvinek
(Cervenkova, Lukas, 2009).

Stale Castéji probihad vySetfeni stolice. Samotny odbér a manipulace se stolici mize
pusobit nékterym pacientim znacné rozpaky, nicméné piinos vysledku pro pacienta v tomto
pfipad¢ jednoznacné prevazuje negativa. VySetiuji se fekalni markery zanétu (kalprotektin,
laktoferin). Je-li zdnét na stfevni sliznici, koncentrace kalprotektinu je vyssi. Kalprotektin je
bilkovina uvoliujici se z bilych krvinek, které se rozpadaji ve stievé (Cervenkova, Lukas,

2009).
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1.7.3 Zobrazovaci metody

Ultrasonografie: Ultrasonografie neboli ultrazvuk stfeva, na jehoz sténé se mitize
prokazat rozsiteni v disledku zanétu. Lékat zjisti rozsah zanétu, a aby mohla byt zvolena
ucinnd terapie, pomoci ultrazvuku mize diagnostikovat ¢i vyloucit komplikace onemocnéni
(Cervenkova, Lukas, 2009). Ultrazvuk byva uzivan i pii dlouhodobém sledovani stavu

pacienta (Nevoral, 2013).

Enteroklyza: Pomoci kontrastni latky, kterd je vpravena do téla pacienta, se provadi
enteroklyza. Jde o rentgenové vyseteni, které trva okolo 60 az 90 minut. Rentgenolog zavede
tenkou sondu Usty do Zaludku a pokracuje az do dvanactniku. Pomoci sondy vpravi do téla
kontrastni latku a tvofi se snimky stfevnich stén. Pro pacienty je dilezité, aby na toto
vySetfeni pfisli nalacno a vyprazdnéni. Stfeva jsou pak 1épe piehlednd. V poslednich letech,
spolu s vyvojem moderngjSich zobrazovacich technik, je od tohoto vySetfeni vyznamny

odklon (Cervenkova, Lukas, 2009).

Pocitacova tomografie: Kontrastni latka se také vpravuje do téla a obraz ptitomnosti
sttevniho zanétu ¢i komplikaci je hodnocen pomoci pocitacové tomografie neboli CT. Jde
o bezbolestné vysSetieni, které pfindsi vic podrobné snimky. Lékat ziskd navic prostorovy
obraz dutiny bfisni. Toto vysetieni je u dospélych povazovano v dnesni dob¢ za standardni
pfi diagnostice Crohnovy choroby (Cervenkova, Lukas, 2009). Lékai takto miize nalézt také

nitrobfi$ni komplikace, hlavné abscesy a pistéle (KoZeluhova, 2010).

Magneticka rezonance: Do zobrazovacich metod patii také magnetickd rezonance.
Jestlize pacientim zanét zasahl konecnik a zpusobil tak komplikace (abscesy a pistéle),
magnetickd rezonance je nejpfesn€jSim vySetienim této oblasti. Dokéaze piesné znazornit,
kudy prochézi pistél a kde pfesné se nachdzi abscesy. Toto vySetfeni ma velikou vyhodu
pro t¢hotné Zeny, protoZe na rozdil od rentgenového vysetfeni magnetickou rezonanci mohou

podstoupit i téhotné zeny (Cervenkova, Lukas, 2009).

Kapslova enteroskopie: Toto vySetieni poskytuje fotografie s vysokym rozliSenim téch
casti tenkého stfeva, které jsou pro standardni endoskopickou technologii nepfiistupné.

Vysetieni je nejcitlivéjsi diagnosticky test pro pacienty, u kterych 1ékai piedpoklada
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izolovanou Crohnovu chorobu tenkého stfeva. Pacient obdrzi kapsli, kterou spolkne.
Ta putuje celou travici trubici, zatimco vytvaii barevné snimky. Pomoci kapsle je hodnoceno
tenké stievo. Existuji rizné druhy kapsli. Pacienti jsou pouceni, Ze mohou pit Ciré tekutiny
2 hodiny po polknuti kapsle. Pacient nosi externi bezdratovy pfistroj, ktery zachyti
ptes 65 000 obrazkl posilanych z kapsle, ty jsou ndsledné prevedeny do pocitacové stanice,
kde jsou prepracované do video sekvence. Pfed pozitim kapsle by mélo byt stievo zcela

vyprazdnéno, aby nevznikly zkreslené vysledky (Rajesh, Sinha, 2015).

K vylouceni komplikaci se vyuziva sonografie biicha. Dvoukontrastni irrigografie je

dnes nahrazena vySetfenim CT (Kozeluhovva, 2010).

1.7.4 Endoskopické metody

Endoskopie: K diagnostice Crohnovy choroby je podstatnd endoskopie, do které
se tadi koloskopie a esofago — gastro — duodenoskopie. Zavisi na misté postiZzeni travici
trubice, aby lékat mohl zvolit spravnou metodu vySetfeni. Balonova dilatace a endoskopicka
resekce nabizi alternativu k chirurgické terapii (Rajesh, Sinha, 2015).

Pfi ezofago — gastro — duodenoskopii se endoskop zavadi dutinou ustni do jicnu,
zaludku a duodena. Dillezité je, aby byl pacient lany stejné jako u koloskopie (Rajesh, Sinha,
2015).

Dalsim endoskopickym vySetfenim je koloskopie. Lékat zavede endoskop kone¢nikem
do tlustého stieva az po usek, kdy se tlusté sttevo spojuje s tenkym. Toto vysetini mize byt
pro pacienta nepiijemné, proto je Castokrat nutné podani tlumicich a analgetickych 1éku.
Pokud je pacientovi diagnostikovdna Crohnova choroba, koloskopii musi podstupovat
opakované a pravidelné. VySetieni také slouzi k tomu, aby I¢kati zjistili, jak4 je ucinnost
zvolené 1éCby a jestli nedochazi k opétovnému zhorSeni aktivity zanétu. Velmi dalezita je
ptiprava na koloskopii. Je bezpodminecné nutné, aby stfevo bylo bez jakychkoliv zbytki
potravy. Dva dny pied vySetfenim musi pacienti dodrZzovat tekutou dietu. Jeden den
ptred vySetfenim vypiji projimadlo, 4 litry béhem 4 hodin. Poté se vyprazdni a vySetfeni mtize
prob&hnout (Cervenkova, Lukas, 2009).

Pii endoskopickém vySetfeni lze provést taktéz nechirurgickou intervencéni lécbu.

Pomoci dilatacnich balonkli je mozné rozsifit ziizenou cast stfeva. Ddle k zastaveé krvaceni
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ze sliznice stfeva je mozno pouzit injekci 1éCiv, elektrokoagulaci ¢i jinych specidlnich

nastroju. K odstranéni polypti se vyuzivaji specialni klicky (Kozeluhova, 2010).

Histologie: Znalost mikroskopického nalezu samotné postizené tkané je pro lékare
velmi dulezitd. NejCastéji jsou vzorky ziskavany odbérem pomoci malych klesti
pfi endoskopickém vySetfeni v dobé stanoveni diagnézy i pii kontroldch. Pokud pacienti
podstoupi chirurgicky zakrok, kdy je odstranéna ¢ast stfeva, je obvykle cely preparat zaslan
k histologickému vysetieni. Histologie se vyuziva nejen k vylouceni jinych zanéti ve stfeve
nebo nddorovych zmén, ale také k posouzeni odpovédi na podavané 1éky. Pokud pacient trpi
Crohnovou chorobou, na histologickém snimku je tzv. granulomat6zni zanét (Kozeluhova,

2010).

1.8 Lécba Crohnovy choroby

Za jeden zhlavnich cili 1é€by Crohnovy choroby se v soucasné dobé povazuje
dosazeni slizni¢niho hojeni a dlouhodobé remise. Do popiedi se tedy dostavaji Iéky, které
jsou schopny dosahnout pozadovaného cile (Mitrova, 2016). Onemocnéni je 1éCeno jednak

chirurgicky, ale také nechirurgicky neboli konzervativné (Cervenkova, Lukas, 2009).

1.8.1 Medikamentézni lécba

Cilem medikament6zni 1é€by je zastavit probihajici zanét, jinymi slovy zastavit zanét
tak, aby byla nemoc ve fazi remise (klidové obdobi). Ve fazi, kdy je zanét aktivni, 1ékat
obvykle ptedepisuje vysoké davky 1€kid. Po ustupu ptichézi udrzovaci 1écba, pomoci které
se udrzuje zanét v relativnim klidu. Ptfedepisuji se imunosupresiva, kortikosteroidy a

antibiotika (Cervenkové, Lukas, 2009).

Aminosalicylaty: Jsou léky prvni volby pii mirném pribéhu nemoci. Podava
se sulfasalazin, pokud ma pacient postizené tlusté sttevo a zaroven kloubni projevy. Daéle
se podavad mesalazin v rtiznych lékovych formdach. Ovliviiuje fazi remise po resekci, a
to pozitivné (Gabalec, 2009). Nicméné aminosalicylaty se podavaji vice u ulcerdzni kolitidy
(Douda, 2010).
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Imunosupresiva: Tyto 1éky jsou pouzivany v ptipad¢, kdy je stfevni zanét vyznamny,
event. kdyz jsou pfitomny mimostievni pfiznaky (Zbofil, 2007). Lécba imunosupresivy je
v dnesni dob¢ relativné bezpecnd a ucinna. Jelikoz plny uc¢inek nékterych 1€ka této skupiny
nastupuje za 2 — 3 mésice po podani prvni davky, je dilezité brat na tento fakt zfetel jiz
pfi zahajeni 1écby. Tyto 1éky mohou zpiisobovat fadu nezadoucich ucinki, do kterych se fadi
napt. utlum kostni dien€, poSkozeni jater, pankreatitida, zvraceni nebo nauzea. Velmi dulezité
je proto peclivé kontrolovat stav pacienta. Pacienti, 1€Ceni thiopuriny, maji vyssi riziko vzniku
nadort kize, které trva dale i po ukonceni 1é¢by. Proto je velmi dilezité poucit pacienty,
aby se celozivotné chranili pied slune¢nimi paprsky a pravidelné dochézeli k dermatologovi.

Dale 1écba metotrexatem je druhd volba pfi [é€beé imunosupresivy u déti (Mitrova, 2016).

Kortikosteroidy: Hormonalni 1é¢ba je zastoupena kortikosteroidy. Kortikosteroidy jsou
synteticky vyrobené hormony s vysokym protizanétlivym uU¢inkem. UZivaji je predevs§im
pacienti v aktivni fazi nemoci. Tyto léky maji také svéa negativa. Kdyz je pacient dlouhodobé
uziva, muze dojit k ,,zavislosti“. Dale naruSuji metabolismus kostni tkdn¢, coz muze vést
k osteopordze, nebo metabolismus cukril s rizikem vzniku Diabetes Mellitus (Cervenkova,

Lukas, 2009).

Substitucni lé¢ba: Tuto 1écbu by méli mit vSichni pacienti léceni kortikoidy. Ve formé
tablet je podavané kalcium, kalium a magnezium. Ne vSichni pacienti reaguji na 1écbu kladné.

Mohou se u nich projevit bolesti bficha, zvraceni a prijmy (Cervenkova, Lukas, 2009).

Biologicka lécba: Do medikamentdzni 1écby se fadi také biologicka 1écba. Pomoci
biologické 1é€by doslo k nejvyznamnéjSimu pokroku v 1é€bé Crohnovy choroby poslednich
desetileti. Takto léCeni jsou pfedevSim pacienti, kterym nepomaha 1écba kortikosteroidy
nebo imunosupresivy (Cervenkova, Lukas, 2009). Biologicka 1é¢ba zménila piistup k 16¢bé
zejména u pacientll s postizenim v perianalni oblasti. Inflixamib je podédvan formou infuznich
terapii na rozdil od adalimumabu, ktery se poddva ve formé subkutdnnich injekci.
U dospélych pacientd se podava také intraven6zné vedolizumab. Déle se podava protilatka
ustekinumab, kterd je efektivni pii stfedné¢ a vysoce aktivni formé¢ Crohnovy choroby

u dospélych pacientti (Mitrova, 2016).
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Antibiotika: Ta se podavaji predev§im u perianalniho postizeni. Efektivni jsou
pii 1écbé zanétu v oblasti ilea, dutiné bfisni, nebo pii 1écbe¢ pistéli. Podavaji se metronidazol,

rifaximin a ciprofloxacin (Douda, 2010).

Jestlize pacienti nereaguji na standardné€ pouzivanou 1é¢bu, uzivaji se imunosupresiva,
jako je napftiklad cyklosporin A. U nékterych pacientii mize byt G¢inna aferéza granulocytt.
Déle se hovoii 0 moznosti autologni transplantace krvetvornych bunék, ktera by méla zménit

pribéh Crohnovy choroby (Mitrova, 2016).

1.8.2 Nutri¢ni lééba

Zda se, ze jednim z divodi, pro¢ nardsta pocet pacienti s Crohnovou chorobou, je
zména zivotniho stylu. Studia prokazuji, ze lidé s Crohnovou chorobou vice konzumuji
sladkosti, sladi a maji Castéji zubni kaz nez zdravi lidé. AvSak sniZeni ptijmu sladkého nevede
ke zlepSeni stavu nemocného (Kohout, 2010). Pro télo, které trpi Crohnovou chorobou, je
velmi dulezité dodavani chybéjicich vitamint a iontt. Pacient by mél pfijimat to, co jeho télo

nejvic pottebuje (Cervenkova, Lukas, 2009).

Parenterdlni vyZiva: Tato vyziva je pfivadéna do téla pacienta pomoci infuznich
roztokll. Vyuziva se u pacientli, ktefi jsou ve velmi vadzném stavu a jejich travici ustroji

nedokaZe zpracovat ani enteralni vyzivu (Cervenkova, Lukas, 2009).

Enterdalni vyZiva: Podavaji se specialni vyzivové piipravky. Pacienti je bud’ piji
(sipping) nebo maji zavedenou nasoenteralni sondu (nasogastrickd — do Zaludku,
nasojejunalni — do stfeva). Néktefi pacienti maji pfimo zavedenou hadicku do zaludku
pres sténu biisni (PEG). Ptipravky jsou tedy podavany do sondy. Tato vyziva se podava
napiiklad pfi akutnim vzplanuti nemoci, pii piipravé pied chirurgickym vykonem,
nebo pokud maji pacienti s Crohnovou chorobou syndrom kratkého stfeva a téz$i formy
nemoci. Pfi malnutrici mohou mit také pacienti enterdlni vyzivu, aby se zlepSil nutri¢ni stav

pacienta (Kohout, 2010).
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Dieta: Dieta se lisi podle stadia onemocnéni. Kazdé stadium ma jina opatfeni. Mnoho
lidi si mysli, Ze ptfi Crohnové chorobé musi dodrzovat specidlni diety. Neni tomu tak. Dieta
by se neméla vyrazn¢ liSit od racionalni diety. Jsou zde samoziejmé¢ i1 vyjimky.
Pti sestavovani jidelnicku by méli nemocni vzhlizet hlavné k tomu, co ji bézn¢€. Potrava musi
byt lehce stravitelna, méla by obsahovat bilkoviny (lehce stravitelna masa, vejce, mléko) a
m¢éla by obsahovat omezené mnozstvi nasycenych tukl a cholesterolu. Ve stravé také nesmi
chybét vitaminy a mineralni latky (Kohout, 2010).

Pokud dojde k relapsu, strava je hlavni podpora pii hojivych procesech a také brani
nedostate¢nému piijmu minerali, zivin nebo vitamini. Hlavnim zdrojem energie pro lidi
s Crohnovou chorobou je skrob. V této fazi je dualezité, aby pacient ptijimal bezezbytkovou
dietu, jinymi slovy nemél by pfijimat vlakninu a téZce stravitelna jidla. Je 1 moZnost ptidani
probiotik, takze pacient nemusi omezovat pfijem vlakniny (Kohout, 2010).

Pokud pacienti ne€kolikrat podstoupi resekci stieva, je nutnd specidlni dieta. Pacienti
s Crohnovou chorobou by méli jist mensi porce a Castéji 5 — 6 x denné. Strava by méla byt
dikladné rozmélnéna. Doporucuje se vyuzit vafeni, duSeni, para, peceni a hlavné omezit
smazeni, grilovani a fritovani. Upfednostiiuje se snadno stravitelna sacharidova dieta, kde je
vysoky obsah $krobii, bilkovin, zeleza a vapniku (Kohout, 2010).

Ve stadiu remise je dilezité nastolit dietu takovou, jako byla pied relapsem. Je vhodné
se nadale vyhybat stravé, kterd nadymad, dale tuénym mastim a destilatim. ReZim v ramci
diety je individudlni, kazdému pacientovi vyhovuje néco jiného. Pacienti by si m¢li vytipovat
potraviny, po jejichz pifijmu nemaji bolesti bficha ani priymy. Pokud nékteré potraviny
zpusobuji bolesti nebo nadymani a prijmy, pacienti by je m¢li vyradit ze svého jidelnicku.
Maji také moZnost navstivit nutriéni terapeutku, ktera dokéaze sestavit jidelnicek na miru
(Kohout, 2010).

Je dllezité zminit také dostatecny piijem tekutin. Denné by nemocni méli vypit stejné
jako zdravi lidé, tedy 2 — 2,5 litru tekutin. Vyhnout by se méli destilatim, avSak kvalitni vino

a pivo neni zakazano (Kohout, 2010).

1.8.3 Chirurgicka lécba

Az 80 % nemocnych se nevyhne chirurgickému feSeni. To nastane az tehdy, kdyz ma

pacient zdvazné komplikace a zanét nelze fesit jinym zptsobem (Kohout, Pavlickova, 2006).
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Podle Lukase (2002) je tize onemocnéni zavisla na oblasti a rozsahu postizeni stieva a
na pravodnich komplikacich. Ptiblizn¢ 50 % pacientid (podle jinych odbornikli az 85 — 90 %)
vyzaduje v pribéhu onemocnéni chirurgické feSeni. Ze skupiny jiz operovanych pak 50 %
musi podstoupit druhy chirurgicky zékrok a z této skupiny piiblizn€ polovina musi absolvovat
jeste treti zakrok.

Hlavnimi indikacemi k operaci je selhani medikamentézni 1écby, stendzy, obstrukce,
krvéaceni, perforace, pistéle, abscesy (Lukas, 1998). Mezi dalsi indikace miizeme zatadit

rakovinové bujeni, mocové potize nebo vyrazné hubnuti (Kohout, Pavlickova, 2006).

Tleocekalni resekce: Pii této operaci je odstranéna zanétliva cast tenkého ¢i tlustého
stteva. Pfi opakovanych resekcich dochédzi k syndromu kratkého stfeva a pacient musi byt
vyzivovan nejen normalni stravou usty, ale také umélou vyzivou, enteralni nebo parenteralni
(Kohout, Pavlickova, 2006). Pokud pacient podstoupi resekci postizeného stieva, cilem dalsi
1é¢by je, aby se na resekovanych okrajich neobjevily znovu znadmky zanétu (Jewell,
Champan, Mortesen, 1992). Uvadi se, Ze resekce maximalné 2 centimetry do zdravé tkané je
dostate¢na. Je velmi dilezité tuto hodnotu znat, protoze se také uvadi, ze je nutné brat
az 10 cm zdravého stieva, coZ muze nemocného velmi ohrozit ztratou velké Casti stieva.
V Ceské republice se této problematice vénoval Bedrna, ktery se zabyval recidivami.
Prokazal, Ze riziko recidivy je mnohem vyssi u jedincii s Crohnovou chorobou pied 20. rokem
Zivota, u nemocnych s krat§im pribéhem nemoci pfed operacnim zakrokem a u lidi
s postizenim distalniho 1ilea a rekta. Nejb&znéjsi reoperace probihaly u nemocnych

s postizenim lokalizace ileocekalni (Lukas, 1998).

Strikturoplastika: Pti této operaci se neodstraiiuje ¢ast stieva, ale provadi se plasticka

uprava zuzené Casti stteva (Kohout, Pavlickova, 2006).

Operace periandlnich pisteli: Operuji se také perianalni pistéle. Nékterym pacientim
je potieba vyvést stfevo na bifisni st€énu. Chirurg nasije umély vyvod, enterostomii, na povrch
bficha. Do enterostomii fadime jejunostomie (vyvod z jejuna), ileostomie (vyvod z ilea),
kolostomie (vyvod z kolonu) a sigmoideostomie (vyvod z ¢asti sigmoidea). U téchto pacienta

je velmi dilezité¢ brat zfetel na sprdvnou edukaci v péci o stomii. V dneSni dobé jsou
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k dispozici kvalitni pomicky zabratnujici pachu, zachycujici stolici, moznosti opakovaného

vypousténi stolice, atd. (Kohout, Pavlickova, 2006).

Miize také dojit k pooperacnim komplikacim, které jsou pievazné ovlivnény vyzivou
pacienta. Pokud ma pacient dostatek zivin, pooperacni rana se hoji primarn¢. Muze vSak dojit

k hnisani v ran¢, které vznika hlavné u nemocnych s podvyzivou (Nevoral, 2013).

1.8.4 Psychologické aspekty

Je zndmo, Ze stres mlize ovlivnit miru imunitni reakce a vyvolat vzplanuti nemoci.
Pacienti maji moznost dochdzet k psychologovi, coZ mize vést ke zlepSeni pribéhu nemoci a
zklidnéni jejich celkového psychického stavu. UZivaji také zklidnujici léky, sedativa (Kohout,

Pavlickova, 20006).
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2 Specifika Crohnovy choroby v détském véku

Crohnova choroba je stale Castéji diagnostikovana u déti a dospivajicich. V tomto véku
je prabéh nemoci agresivnéj$i a nemoc ma negativni vliv nejen na kvalitu zivota ditéte,
ale také jeho rodi¢ii a sourozencti. Onemocnéni také velmi ovliviiuje kognitivni, emocni a
socialni vyvoj ditéte (Karaskova, 2016). V této teoretické Casti jsou uvedena specifika u déti
s Crohnovou chorobou.

U d¢éti a dospivajicich se Casto objevuji genetické priciny vzniku Crohnovy choroby.

V jejich piibuzenstvu je Crohnova choroba nebo ulcer6zni kolitida (Nevoral, 2013).

2.1 Incidence a prevalence v détském véku

Podle LukaSe je u nejméné 20 % pacientil prokdzané choroba pfed dovrSenim dvaceti
let. Incidence détskych pacientii od 10 — 19 let Zivota je 2,3 / 100 000 obyvatel. Nejvétsi
vyskyt nemoci je ve vyspélych zemich Severni Ameriky, Skandindvii a Evropé. Tato nemoc
ma stejné pocetné zastoupeni u obou pohlavi (Lukas, 1998).

Podle Nevorala je az 25 % nespecifickych stievnich zanéth zjiSt€no v détstvi a
adolescenci. Pokud se nemoc objevi v ¢asném véku, je nutné vénovat détem zvySenou
pozornost a péci. Velmi nardstd incidence v rozvinutych zemich a také jsou vice
diagnostikované mladsi v€kové skupiny na rozdil od minulych let. Nejcastéjsi diagnostika
nemoci je ve dvou fazich zivota. Prvni je v dospivani a Casné dospélosti a druhd je mezi
50. a 80. rokem zivota jedinct. Symptomy u déti se nejcastéji objevuji v adolescenci,
ale mohou také nastat uz pted 10. rokem Zivota nebo v pfedSkolnim v€ku. Muze se stat, Ze je

diagndza stanovena uz v kojeneckém veku (Nevoral, 2013).

2.2 Specifika projevi a komplikaci

K propuknuti nemoci u déti dochazi, pokud jeden nebo dva roky neprospivaji.
Prestavaji rast, méné piibyvaji na vaze a opozd’uje se jejich puberta. Jelikoz se preventivni
prohlidky déti konaji jednou za dva roky, mohou prvni pfiznaky nemoci pediatrim lehce

uniknout. Mezi nejCastéjsi piiznaky patii bolest bficha, diky které mivaji 1ékafi podezieni
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pfedevSim na ndhlou pfihodu bfiSni, pfesnéji feCeno akutni zanét slepého stfeva. Dal§imi
ptiznaky jsou Gnava a prijmy. Tyto piiznaky se objevuji az po stagnaci rastu. Castdjsi je
agresivnéjsi prabéh nemoci, kdy nemoc po prvni dosazené remisi vzplane rychleji
(Cervenkova, Lukas, 2009).

Nejvic déti je postizeno, stejn¢ jako dospélych, v ileocekalni oblasti. Boli je pravy
podbfisek, takze jsou Casto operovany s podezienim na akutni apendicitidu. Béhem vykonu je
pak vysloveno podezieni na spravnou diagnézu. Pokud déti boli okoli pupku, mize to vést
k postizeni tra¢niku nebo vétsi ¢asti tenkého stfeva. Kdyz je vyrazné postizeno tenké stievo,
projevuje se malabsorpce, priijem nebo anorexie. Pfi postizeni traéniku ma dité krvavé stolice
a bolesti pti defekaci. Prvni projev Crohnovy choroby miize znamenat perianalni onemocnéni
(kozni vycnélky, hluboké fisury, pistéle nebo abscesy). Mnoho déti s Crohnovou chorobou
ma také postizenou gastroduodenalni oblast. Opakované zvraci, boli je bficho a maji nauzeu
(Lukas, 1997).

Mimostfevni piiznaky se mohou projevit jesté¢ pred stanovenim diagnozy stfevniho
zanétu. Cast&j§i jsou u déti star§ich 6 let. Existuje mnoho riiznych typd projevii (Nevoral,
2013). Do méné castych komplikaci se fadi postizeni jater €i slinivky biiSni. Jaterni
onemocnéni zejména u déti s Crohnovou chorobou je méné cCasté, ale je dulezité zminit,
ze pokud je pfitomno, muze byt velice zdvazné (Rajesh, Sinha, 2015). U slinivky bfisni je
znama na podkladé Crohnovy choroby akutni pankreatitida a je vice Casta u déti a adolescenti

nez u dospélych pacientd. Mize Crohnové chorobé predchéazet (Rajesh, Sinha, 2015).

23 Specifika diagnostiky

,»Aktivita Crohnovy choroby se hodnoti indexem PCDALI (Paediatric Crohn’s Disease
Activity Index), ktery zahrnuje klinické udaje (bolest bficha, charakter stolic, denni aktivita),
laboratorni udaje (hematokrit, albumin, sedimanetace) a dalsi klinickd data (riist, hmotnost,
extraintestinalni projevy, fyzikalni nalez na btise)* (Nevoral, 2013, s. 127-129).

K diagnostice u déti se pouziva patizskd klasifikace (Levine, Griffiths et al., 2011),
ktera je odvozena od montrealské klasifikace pouzivané u dospélych. Tato klasifikace
popisuje rozsah a charakter onemocnéni (Rajesh, Sinha, 2015).

Rozpoznani Crohnovy choroby u déti miize byt v mnoha ptipadech obtizné. Pokud ma

1ékat podezieni na tuto chorobu, je nutné provést urcita vysetieni k potvrzeni nebo vylouceni
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této diagndzy. Pro spravnou diagnostiku musi zdnét probihat chronicky a musi byt vyloucena
jina pfi¢ina potizi, do kterych patii infek¢ni ¢i jiné pti¢iny dlouhodobého prijmu. I v pfipade,
Ze je prokazany stfevni patogen, muze se také jednat kombinaci infekce a nespecifického
sttevniho zanétu, proto je potieba obezietnosti pii interpretaci vysledk vySetfeni (Nevoral,
2013).

U ditéte muze lékate upozornit na Crohnovu chorobu stagnace rstu a hmotnost ditéte.
Mezi dal$i ptiznaky, napomahajici 1ékafi k spravné diagnostice, patii stomatitidy, artritidy
nebo palickovité prsty (Lukas, 1997).

Vysetfenimi se urCuje lokalizace, rozsah nemoci, zavaznost zanétu a rozpoznani
komplikaci. Je velmi dulezité, aby lékat, pokud mozno, znal vSechny tyto udaje uz v dobé
diagnézy. Podle nich se voli vhodny terapeuticky postup. Nejprve vSak Iékat zjistuje
anamnézu pacienta a provadi fyzikalni a laboratorni vySeteni. Velice dalezitym krokem je

pomoci laboratornich metod vyloudit stfevni infekce (Nevoral, 2013).

Laboratorni vySetieni krve a stolice: V krvi se vySetfuji stejné parametry jako
u dospélych. Pozitivni protilastky ANCA + p — ANCA se s vékem ditéte zvysuji. Casto

se vysetiuje stolice (Nevoral, 2013).

Zobrazovaci metody: Zobrazeni tenkého stfeva se uplatiiuje u vSech détskych
pacienti. Vyuziva se ultrazvuk, ktery slouzi jako pomocnd metoda v diagnostice
1 v monitoraci vyvoje pii kontrolach. Vyuziva se také magnetickd resonance. Kromé
diagnostiky Crohnovy choroby se uplatiiuje i v dalSim pribéhu nemoci. Dokaze zobrazit
zazivaci trakt se stejnou presnosti jako je tomu u CT a vzhledem k nulové radiacni zatézi
se vyuziva tohoto vySetfeni zejména u détskych pacientd. Také kapslova endoskopie
se vyuziva u déti, a to vétSinou u téch, u kterych bylo standardni endoskopické a MR
vySetieni negativni. Toto vySetieni je standardem v odhaleni slizni¢nich 1€ézi na tenkém stievé

(Nevoral, 2013).

Endoskopické metody: U déti se provadi pii  diagnostice koloskopie a
ezofagogastroduodenoskopie. Déti se k vykonu pfipravuji s ohledem na sviij veék. Vyuziva
se celkovd anestezie, mén¢ Casto hluboka analgosedace s analgezii. Z kazdé cCasti travici

trubice musi byt odebrany biopticky materidl (Nevoral, 2013). Pti koloskopickém vySetfeni
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se pouziva maly koloskop u malych déti a piistroj pro dospélé se uziva pii vySetfeni déti

starSich 13 let (Lukas, 1997).

Diferencialni diagnoza: Chronické bolesti bficha jsou velmi Casté u déti Skolniho
véku, z nichZ u mala jsou prokazana organicka onemocnéni. Castou piiginou jsou psychické
problémy. Déle se vySetfuje krvaceni z rekta, aby byly vylouceny napiiklad anélni fisury

nebo polypy. Zkoumaji se také vodnaté stolice nebo perianalni nalezy (Lukas, 1998).

2.4  Specifika lécby

2.4.1 Medikamentozni lé¢ba

Imunosupresiva: Podavaji se thiopuriny. Détem se nasazuji azathioprin a
8 — merkaptopurin v ptipadé, ze hrozi nebo probiha porucha ristu a pohlavniho zrani (Zboftil,
2007). Lécba metotrexdtem se podava, pokud je neucinnd 1écba thiopuriny, a také
pfi dlouhodobé aktivni form€ Crohnovy choroby. Imunosupresiva mohou zplsobovat
nezadouci ucinky, jak jiz bylo zminéno u dospélych pacientd. U metotrexatu je nutno zminit
spravnou edukaci pacienta, poptipad¢ jeho rodi¢i, protoze je kontraindikovan pfti té¢hotenstvi

(Mitrova, 2016).

Kortikosteroidy: Podavani kortikosteroidid u déti se od minulych let velmi zménilo.
Nyni jsou spiSe nahrazeny enteralni vyZzivou a jsou podavany pouze v ptipad¢, kdy lécba
enteralni vyZivou je neefektivni, pacient ji neni schopen tolerovat nebo neni indikace
k biologické 1é€beé. Podava se prednison. Kortikosteroidy 1ze aplikovat 1 v parenteralni formé,
pokud je zanét aktivni. Je nevhodné, aby déti uzivaly kortikosteroidy v udrzovaci terapii
vzhledem k nezaddoucim ucinkiim. Zpomaluji totiz rist, zpisobuji metabolické komplikace,

cushingiiv vzhled nebo akné (Mitrova, 2016).

Biologicka léc¢ba: Tato 1écba se vyuziva u déti se zdvaznou formou zanétu a u déti,
na které nepiisobi imunosupresivni terapie. Nez se 1ékat rozhodne pro tento typ lécby, musi
u ditéte vyloucit tuberkulozu, hepatitidu B a stfevni infekce. Biologickad 1écba nesmi byt

ordinovana, pokud mé dité¢ ndhlou piihodu bfisni, abscesy, pistéle, sepse nebo alergické
29



reakce (Nevoral, 2013). ,,Aktudln¢ jsou v klinické praxi u déti vyuZivany zejména
dva ptipravky pulsobici proti tumor nekrotizujicimu faktoru alfa (TNF — alfa) — a
to rekombinantni chiméricka protilatka tfidy IgGl, infliximab a plné humanni protilatka
adalimumab* (Mitrova, 2016, s. 345). Protilatka vedolizumab nebyla zatim schvalena pro déti
(Mitrova, 2016). Velmi dulezita je ptedevsim edukace rodict déti. Také musi rodi¢e pisemné

souhlasit s biologickou lé¢bou (Nevoral, 2013).

Antibiotika: Antibiotika byla dfive podavana détem pii septickych, fistulujicich a
abscedujicich stavech. Dnes se vyuzivaji také antibiotika v 1é¢b¢ refrakternich forem nemoci.

Podavaji se dvojkombinace antibiotik, nejcastéji azitromycin a metronidazol (Mitrova, 2016).

Pro déti je bezpecna aferéza granulocytl. Fekalni transplantace neni u déti

s Crohnovou chorobou doposud provadéna. (Mitrova, 2016).

2.4.2 Nutriéni lé¢ba

Nutri¢ni 1é¢ba je zakladni 1é¢ba Crohnovy choroby. Déti, které jsou 1éceny elementarni

dietou, rostou rychleji. Pokud je mozno stravovani pacientii peroralné, je to jediné dobfe. Je

N 24

Exkluzivni enteralni vyZiva: V dne$ni dob¢ se povazuje za 1écbu prvni volby u déti,
pokud chce 1€kat navodit remisi u akutniho stavu. Tato vyziva se podava 6 — 8 tydnl formou
popijeni (sipping) nebo pomoci nazoenteralni sondy. Postrad4d zavazné nezadouci ucinky a
pfedevSim vede k hojeni sliznice a ke zlepSeni nutricniho stavu pacienta. Pokud nedojde
ke zlepSeni stavu pacienta béhem prvnich 2 — 3 tydnd od prvniho podani enterdlni vyzivy,
lékaii méni zptisob terapie (Mitrova, 2016). Lécba mtize probihat také dlouhodobé. Podava
se tekuta strava sondou ptes noc. Doba této 1écby je riznd, existuji varianty s uzivanim
po dobu 6 — 12 mésic. Détem neni naruSovana Skolni dochazka nebo jejich aktivity. Musi

byt ale pfisné sledovany, protoZe maji riziko rustové retardace (Lukas, 1997).
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2.4.3 Chirurgicka lécba

Operace s resekci jedince nevyléci, proto musi byt dobfe pouceni déti 1 rodice. Déti
také podstupuji operace v disledku zastavy ristu (Lukas, 1998). Strikturoplastika se také

provadi u déti, pokud nemaji akutni tézky zanét, absces nebo flegmoénu (Lukas, 1997).

2.4.4 Psychologické aspekty

Dospivajici déti s Crohnovou chorobou nékdy také potiebuji podporu ¢i radu
od psychologa, hlavné pii depresich. Pro détské pacienty je velmi diilezitd podpora v riznych
aktivitach. Dobré je seznamit déti s jejich vrstevniky, ktefi maji stejnou diagnozu (Lukas,

1997).
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3 Kvalita zivota

Pojem kvalita Zivota je zndmy uz od 20. let minulého stoleti. Objevuje se v diskuzich
o socialni a ekonomické problematice chudsich obyvatel. Také byl pouzit v jinych pracich
zaméfenych na ekonomiku. Obecné se pojem zacal uzivat az v Sedesatych letech 20. stoleti
predstaviteli USA. Poté se stal v politice i v médiich modnim a Casto uzivanym terminem.
Do Evropy se dostal v sedmdesatych letech s pomoci kancléfe W. Brandta, ktery vedl
politicky program své vlady. Potom se pojem stal védeckym v sociologii a pozdéji
i ve védach o clovéku. Jeho rozvoj se tykal oblasti objektivnich (objektivni indikatory),
subjektivnich (subjektivni indikatory) a kombinaci téchto sfér (Mares, 2006).

Pojem kvalita Zivota se uzivd v nékolika védeckych oborech a oblastech. Kromé
jiz zminénych obort (ekonomie, sociologie a politologie) je dnes znadmy také v oboru
filozofie, teologie, socialni prace a psychologie. Hlavné se pojem uziva v oborech
zabyvajicich se zivymi organismy. Patfi do nich obory mediciny, oSetfovatelstvi, biologie a
ekologie. Pojem se vSak objevuje jesté v jinych oborech, a to napft. v architektufe, stavebnictvi

nebo dopravé, coz jsou obory tykajici se vlivu prostiedi pro zivot (Mares, 2006).

3.1 Definice pojmu kvalita Zivota

Vzhledem k oborové rliznosti pouziti pojmu kvalita Zivota je velmi obtiZzné ho
definovat. Pasobi také souhrnné a komplexné€, coz je dalsi problém pii definovani pojmu.
Ttetim problémem je nutnost pojem rozclenit a odlisit jeho aspekty. Je tedy mnoho oblasti
kvality zivota. Z toho plyne, zZe neni mozné vytvofit jednotnou definici pojmu kvalita Zivota
pro vSechny obory, kde se tento pojem pouziva. Je tfeba tvofit definice pojmu dle obort,
ve kterych se pojem uplatituje (Mares, 2006).

Payne (2005, s. 207) tika, ze: ,,Lze shrnout, Ze na nejobecnéjsi urovni je kvalita Zivota
chépana jako dusledek interakce mnoha rtznych faktort. Jsou to socidlni, zdravotni,
ekonomické a environmentalni podminky, které kumulativn€ a velmi casto neznamym
zpiisobem interaguji, a tak ovliviiyji lidsky rozvoj na Grovni jednotlivct i celych spole¢nosti.

Existuje nékolik urovni kvality Zivota. Patii sem Grovein statu (celku), regiond, obci a
jednotlived. U vysSich Grovni stat a regiont nebo okresti se pouzivaji ekonomicti ukazatelé
kvality zivota, environmentalni, socialni 1 zdravotni (napiiklad nemocnost, imrtnost, atd.).
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U trovné jednotlivet jde o ukazatele kvality zivota, které berou v ivahu i psychologické
aspekty.

Dalsi definici uvadi Centrum pro podporu zdravi pii Univerzité v Torontu: ,, Kvalita
zivota je stupen, ve kterém jedinec vyuziva dilezité moznosti svého zivota® (Payne, 2005,
s. 208).

Pojem kvalita zivota se Casto uplatiuje ve zdravotnictvi. Vztahuje se predevsim
ke zdravi a nemoci. Pouziva se pii jednotlivych vyzkumech napft. o ovéfovani novych postupti
pii 1écbé, uzivani novych 1ékti nebo o standardni 1écbé chronickych a velmi zdvaznych
onemocnéni. D4 se fict, Ze tento pojem se ve zdravotnictvi tyka hlavné kvality poskytované
osetfovatelské péce a je dilezity pii hodnoceni kvality poskytované péce (Mares, 2006).

»Setkdme se téZ se snahami vyrazné piekraCujicimi narodni ramec. Svétova
zdravotnické organizace (WHO) ustavila pracovni skupinu, kterd nakonec dospéla po jednani
ke konsensu a navrhla $ifeji pouzitelnou definici. Protoze jde o zdravotnictvi, akcentuje tato
definice ptfedev§im kvalitu zivota jednotlivce. Jedna se tedy o individudlné¢ zamétfenou
definici kvality Zivota: Jde o individudlni percipovani své pozice v Zivoteé, v kontextu té
kultury a toho systému hodnot, v nichz jedinec Zije; vyjadruje jedinciiv vztah k viastnim cilum,
ocekavanym hodnotam a zdajmum ... zahrnuje komplexnim zpiisobem jedincovo somatické
zdravi, psychicky stav, uroven nezavislosti na okoli, socialni vztahy, jedincovo presvédceni,
viru — a to vSe ve vztahu k hlavnim charakteristikam prostiedi... Kvalita Zivota vyjadiuje
subjektivni ohodnoceni, které se odehrava v urcitém kulturnim, socialnim a environmentalnim
kontextu ... kvalita Zivota neni totozna s terminy ,stav zdravi“, , Zivotni spokojenost*,
,psychicky stav* nebo ,,pohoda“. Jde spise o multidimenziondlni pojem* (WHO Quality
of Life Group in Mares, 2006, s. 25).

Pojem kvalita zivota ma ve zdravotnictvi specifické ozna¢eni — HRQL — health-related
quality of life. ,,Oficialni definice amerického ministerstva zdravotnictvi a dalSich instituci
zabyvajicich se klinickym vyzkumem kvality Zivota uvadi: HRQOL je pojem, ktery zahrnuje
mnoho oblasti, je multidoménovy. Vyjadiuje pacientovo celkové vnimani vlivu nemoci a jeji
lecby. Zachycuje pacientovo fungovani prinejmensim ve trech oblastech: somaticke,
psychologické (véetné emocni a kognitivni) a socialni* (Guidance in Mares, 2006, s. 32).

V dnes$ni dobé€ je 1 pro lékare dilezité znat kvalitu Zivota jejich pacientl, kteti trpi

riznymi nemocemi. Zajima je také, jaky dopad mé zvolena terapie na kvalitu pacientova
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zivota. Vysledky lze vyuzit jako zdroj podnéti pro zkvalitnéni péce. Ve zdravotnictvi
se zkouma hlavné oblast psychosomatického a fyzického zdravi (Payne, 2005).

Do klicovych slov kvalitniho Zivota lidi patii dobré vztahy, aktivita, pfiméfené zdravi a
uspokojené potteby. Nejzasadnéjsi vliv na kvalitu zivota md u vétSiny lidi rodina.
Bez dobrych vztahii tedy neni Zivot chapan jako kvalitni. Pro mnoho lidi je na prvnim misté
také zdravi, dobré mezilidské vztahy, zaliby, vzdélani, zaméstnani, atd. (Payne, 2005).

S tim souvisi determinanty lidského zdravi, které ovliviiuji kvalitu zivota jedince.
Pti poceti kazdy z nas obdrzi genetickou vybavu. Podle dneSnich znalosti ma vliv na vznik
nejen vrozenych vyvojovych vad, ale také onkologickych onemocnéni, kardiovaskularnich
chorob nebo alergickych projevii a metabolickych poruch. Dalsi determinanta je prostfedi,
ve kterém se kazdy nachazi. Prvky obsaZené v pifirod¢ se promitaji do vztahti lidského
organismu a jeho prostiedi. Tim je ovlivnéno zdravi a kvalita Zivota jedince. Dalsi
vyznamnou determinantou je mira poskytované zdravotnické péce. Primarni prevence je Uizce
spjata s kvalitou zivota. Vyznamny je také pristup lidi k sobé navzijem a vliv chovani. Vliv
na kvalitu Zivota ma zpisob Zivota a zivotni styl. Tyto dv€ determinanty jsou pro kazdého
klicové. Mezi né patii vyziva, kterd mlze ovlivnit vznik zhoubnych nadord,
kardiovaskularnich chorob, metabolickych a imunologickych poruch. Patfi sem i nemoci
traviciho ustroji. Pohybové aktivity maji veliky vliv na kvalitu Zivota. Nejen, ze jsou prevenci
mnoha onemocnéni, ale také maji pozitivni vliv na terapii a pritbéh rehabilitace. Pozornosti
se ujima sexudlni chovani a navykové zavislosti. Do zavislosti se fadi tabakismus,
alkoholismus, gamblerstvi, drogy, a jiné. Jedno maji spole¢né¢ — negativné ovliviiuji kvalitu
zivota jedince. Casto se to tyké i jeho okoli (Payne, 2005).

Spokojenost s vlastnim zivotem po strance jak emocni, tak poznavaci, se tyka
subjektivni kvality Zivota. Objektivni kvalitou Zivota se rozumi, jaké ma jedinec socidlni a
materidlni podminky pro sviij Zivot, hodnoti se také jeho zdravi po strance fyzické (Mares,

2006).
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3.2 Metody zjist’ovani kvality Zivota

Metody, zjist'ujici kvalitu Zivota s ohledem na zdravi, jsou ty, kterymi ndm pacient
dava najevo, Ze jeho lécba je prospésna ku zdravi nebo udava nezadouci ucinky 1éCby.
Dulezité tedy je ptat se na kvalitu zivota pacienti. Mohou se tak ziskat velmi cenné
informace, pomoci kterych dochéazi ke zkvalitnéni péce (Mares, 2006).

Kvalita zivota se miize zjiStovat mnoha zplsoby. Mares ve své publikaci uvadi
rozdeleni zplisobu zjisStovani kvality Zivota z hlediska podoby, pouzitelnosti a posuzovatele
takto: ,,Z hlediska podoby je mizeme rozdélit na ti1 zakladni ptistupy:

e kvantitativni (zejména dotazniky, které jsou nejcastéji pouzivané a posuzovaci
Skaly);
e kvalitativni (rozhovor — individudlni nestrukturovany, strukturovany
standardizovany, polostrukturovany, telefonicky nebo skupinovy nahodny a
s cilené vybranou skupinou, kresba apod.);
o smiSené (kombinace kvantitativniho a kvalitativniho pfistupu).

Z hlediska pouzitelnosti je mizeme rozdélit na metody:
e generické, obecné pouzitelné bez ohledu na zdravi ¢i nemoc;
e specifické, pouzitelné v jednom konkrétnim kontextu (napf. metody hodnotici
kvalitu zivota u epileptikil, astmatiki, onkologickych pacienti atd.);
o smiSené, kde se genericky piistup dopliiuje specidlnim modulem, ktery hodnoti
specifické problémy souvisejici suritou nemoci ¢i vadou. Z hlediska
posuzovatele muzeme diagnostické metody u déti a dospivajicich rozdélit
na metody, s jejichz pomoci hodnoti kvalitu Zivota: a) jen dité ¢i dospivajici,
b) jen jeho rodice, c) jen profesiondlové (l€kafi, zdravotni sestry, psychologové),
d) soubézné déti 1 dospéli®“ (Mares, 2006, s. 107).

Kvantitativni metoda je velmi oblibend, ale ma spoustu nevyhod, proto se naptiklad
pfi zkoumani kvality Zivota déti a dospivajicich ovéfuji 1 jiné metody vyzkumu. VyuZziva
se nejen kvalitativni vyzkum, ale také smiSeny pfistup, ktery je kombinaci kvantitativniho a
kvalitativniho vyzkumu (Mares, 2007).

Do poptedi se také dostdva zkoumani individualni kvality zivota, kterd je
charakterizovand jako jedincliv pohled na svijj Zivot, porozuméni Zivota a hodnoceni svého

zivota. Jedinec tedy vnima své zivotni zkuSenosti a misto v Zivoté. Vlastni své cile, o¢ekavani
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atd. Postup pro zjiStovani individudlni kvality zivota je pfistup, kdy jedinec je centrum
pozornosti (Mares, 2008).

Podle Kiivohlavého se zjistovani kvality zivota dé€li do tii skupin — metoda pouzivana
druhou osobou, ktera zjistuje kvalitu zivota; metoda, kdy svou kvalitu Zivota hodnoti sama
osoba; a tfeti je metoda smiSend (Ktivohlavy, 2002).

Ve zdravotnictvi se vyuziva tzv. HORL, ktery ma za kol hodnotit kvalitu poskytované
péce, hodnotit efektivitu intervenci, analyzovat vynalozené¢ naklady a v neposledni fadé
hodnotit poteby péce. Kvalita zivota se méni v zavislosti na pribéhu nemoci jedince. Tento
typ zjiStovani kvality zivota se hlavné zaméfuje na zmeény, které mohou vyvolat nemoc

(Koukola, Mares, 2008).

3.3 Dosavadni vyzkumy o kvalité Zivota dospélych s Crohnovou

chorobou

Zjistovani kvality zivota je rozsahld mezioborova oblast, ve které stale ptibyvaji nové
diagnostické nastroje a dosavadni se upravuji. Tvoii se dal§i verze pro vyzkumné ucely
(Koukola, Mares, 2008). Zakladnim Setfenim pro zjiStovani kvality Zivota, zamétené¢ho
na zdravi, je Setfeni dotaznikového typu. Nejcastéji pouzivanym dotaznikem je SF — 36
(36 — Item Health Survey). Pomoci néj se zjistuje dopad farmakoterapie na kvalitu zivota
pacienti. Pro zkoumani kvality Zivota jsou k dispozici 1 specifické dotazniky, které jsou
zamétené na kvalitu zivota lidi s konkrétnim onemocnénim (Payne, 2005).

Rendl a Toéthova (2013) uvadi, ze pro meéteni kvality Zivota se uziva také dotaznik
WHOQOL — 100 nebo jeho zkracend verze WHOQOL — BREF. Je ureny pro populaci
bez ohledu na jejich zdravotni stav.

U lidi s Crohnovou chorobou se nejvic vyuziva specificky dotaznik, ktery se zabyva
kvalitou zivota. Jmenuje se Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ) (Rendl,
Toéthova, 2013). ,,Byl vytvoten v roce 1988 na kanadské McMaster univerzité. Obsahuje
32 otazek rozdélenych do Etyf domén: stfevni, systémovd, emociondlni a socialni. Kazda
otazka je hodnocena 7stuptiovou Likertovou Skalou a celkovy pocet bodl kolisa
od 32 do 224, ptiCemz plati, Ze ¢im vice bodu, tim vyssi kvalita zivota. V dnesni dob¢ existuje
1 jeho modifikovana verze s 36 otdzkami (/[BDQ — 36). V této modifikaci jsou otazky
rozdéleny do péti domén, které jsou odlisné od ptfedchoziho dotazniku: celkové piiznaky,
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sttevni pfiznaky, funkéni zhorSeni, socidlni zhorSeni, zhorSeni emocnich funkci“ (Rendl,
Toéthova, 2013, s. 132).

Vyzkum lidi s Crohnovou chorobou uskutec¢nil Gabalec vroce 2009. Studie
se zucCastnilo 103 osob. 45 pacientd mélo zhorseny pribéh choroby a 58 pacientii bylo
v klidném stadiu nemoci. Pouzil se dotaznik IBDQ a WHOQOL — BREF. Vysledky se poté
srovnavaly s ¢eskymi standardy. Vyzkum pfinesl novy poznatek — na kvalitu zivota lidi
s Crohnovou chorobou ma vliv aktivita nemoci. Velmi zasadni je také vliv 1éCby, a
to chirurgické a konzervativni. DalSimi faktory, ovlivitujici kvalitu Zzivota, jsou
psychosocialni, socioekonomické a 1¢katska péce (Rendl, Tothova, 2013).

Dalsi zajimavy srovnavaci vyzkum probéhl v Milan¢ a Oxfordu, kdy se vyzkumu
ucastnili lidé se stievnim idiopatickymi zanéty (Crohnova choroba a ulcerdzni kolitida).
Provedl ho Cassinotti. Zjistilo se, ze v Milan€ vice vyuzivaji k diagnostice sonografii
na rozdil od Oxfordu, kde se vice uplatiuje pocitacova tomografie. Dale vyzkum piinesl
poznatek o tom, ze v Oxfordu se vice pii 1é¢bé pouziva azathioprin, ostatni 1écba byla v obou
zemich stejnd. Koloskopie se vice provadi v Milané, ale v Oxfordu se vice uplatni
sigmoideoskopie. Do dileZitych zjisténi se fadi 1 ¢ast péce, kdy v Oxfordu hraji vyznamnou
roli specializované IBD sestry, coz v Milan¢ viibec neni (Rendl, Tothova, 2013).

Dalsi vyzkum probéhl ve Stockholmu. Tykal se kvality zivota lidi s idiopatickymi
sttevnimi zdnéty. Zcastnilo se 197 pacientil, kteti byli rozdéleni podle zdvaznosti a pribéhu
onemocnéni. Je velmi zajimavé, Ze lidé s kratkym priibéhem nemoci maji nizsi kvalitu Zivota.
Velikou roli zde hraje adaptace na nemoc (Rendl, Tothova, 2013).

Jind studie kvality Zivota lidi s Crohnovou chorobou probihala v Americe, kdy bylo
zjiSténo, ze faze remise zvySuje zaméstnanost téchto lidi a sniZuje pocet hospitalizaci a
operaci. Z toho plyne zvysSena kvalita zivota (Rendl, Téthova, 2013).

Dalsi studie probihala v Americe pod vedenim Edwarda V. Lofta. Studie byla
zam¢efena na u€inek udrzovaci terapie adalimumabu na kvalitu zivota lidi s Crohnovou
chorobou. Zucastnilo se 499 lidi. U ¢asti pacientli se podaval adalimumab a u druhé ¢asti
placebo. Po ctyfech tydnech bylo zjiSténo, ze kvalita Zivota se zvySuje podavanim
adalimumabu. Lidé méli méné depresi, byli méné unaveni a méli méné bolesti bficha. Doslo
také ke zlepSeni skore v dotazniku IBDQ oproti lidem uZivajicim placebo (Rendl, Tothova,

2013).
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Posledni zminény vyzkum se tykal pacientli s nespecifickymi stievnimi zéanéty.
Zjistovaly se determinanty, které¢ ovliviiuji kvalitu zivota téchto pacientd. Opét se pouzil
dotaznik /BDQ a v jeho zavéru byl vyhrazen prostor pro respondenty, aby se vyjadrili, jak je
jeste jejich nemoc ovlivituje. Dotaznikova metoda tedy byla kombinovana se strukturovanym
dotaznikem. Vyzkum byl proveden v Bratislavé na vikendovém pobytu Crohn clubu v roce
2008. Zucastnilo se celkem 65 respondenti, z toho 24 s ulcer6zni kolitidou a 41 s Crohnovou
chorobou. Z vyhodnoceni plyne, ze nejvic ovliviuyji kvalitu zivota symptomy, do kterych
fadime prijmovité stolice, nadymani, inavu a nedostatek energie. V socialni oblasti jsou
nejvice zmifované zaliby a socidlni kontakty. V emociondlni oblasti jsou Casté pocity strachu
z dalsiho vyvoje onemocnéni nebo obavy z toho, ze lidé v€as nemohou najit toaletu, kdyz je
to nutné. Z vysledkd je dale jasné, Ze neni rozdil ve vnimani kvality Zivota s ulcerdzni

kolitidou a Crohnovou chorobou (Gurkova, Lilgova, 2009).

34 Dopad onemocnéni na kvalitu Zivota

Crohnova choroba ma hlavné negativni dopad na télesnou pohodu jedince. Dale ma
jedinec strach a deprese. Mize mit také narusené prozivani Stésti a radosti a tim je negativné
ovlivnéna psychickd pohoda. Dochédzi k naruSeni mezilidskych vztahti a celkového
sociokulturniho Zivota. Nej€astéjsi problém lidi s Crohnovou chorobou je ucast
na spolecenskych akcich z divodu poruchy vyprazdiovani. Dalsi dopad mé& Crohnova
choroba na spiritualni pohodu, do které se fadi smysl utrpeni bolesti (Rendl, Tothova, 2013).

Kvalita zivota lidi s Crohnovou chorobou je ovlivnéna nékolika faktory. DéEli se
na faktory ve vztahu k nemoci a bez vztahu k nemoci. Hlavnim faktorem je aktivita nemoci.
Vliv na kvalitu zivota ma i zvolena 1écba (konzervativni nebo chirurgicka). DalSimi faktory
jsou mladsi vek, Zenské pohlavi, kratké trvani nemoci nebo koufeni. Také je vyznamna
l¢kaiska péce, psychosocidlni a ekonomické faktory. Pacienti v obdobi remise maji téméf
stejnou kvalitu Zivota jako zdrava populace. Kvalitu Zivota velmi zlepSilo zavedeni biologické

1é€by, a tim je 1 méné hospitalizovanych lidi a chirurgickych vykonti (Gabalec, 2009).

38



4 Kbvalita zivota déti a dospivajicich

Pojem kvalita Zivota se ve zdravotnictvi uziva nejen u dospélych pacientd, ale také
u déti a dospivajicich. Jde o velmi specifickou oblast pfi uzivani tohoto pojmu (Mares, 2006).
Wallander (2001, s. 27) iika: ,,Znacnou piekdzkou pro shromazd’ovani a zobecnovani
odbornych poznatkii je, ze pojem kvalita zivota u déti a dospivajicich nabyva neurcité
podoby. Badatel¢ nékdy mluvi o riznych vécech, avSak pouzivaji pro né rizné terminy.
A tak se setkavame s nestejnym pouzivanim termind typu zdravi, kvalita Zivota souvisejici

se zdravim, spokojenost se Zivotem, pohoda apod.*.

4.1 Odlisnosti od dospélych

D4 se fict, Ze informace ziskané od déti a dospivajicich se 1i$i od poznatkl ziskanych
od dospélych (Mares, 2006). Jsou zde tedy urcité odlisnosti, které budou nyni popsany.

Prvni oblast se tyka vyvoje. Déti a dospivajici velmi rychle rostou a vyviji se,
prochdzi rliznymi zménami ve vnimdni a hodnoceni kvality svého zivota. Také svij
dosavadni zivot prozivaji jinak nez dospéli, maji jiny ndhled na urcité situace a maji mimo
jiné¢ své pojeti zdravi a nemoci. Ze zdravotnich zvlastnosti je typické, Ze v dospivajici
populaci je nejméné nemocnych ve srovnani s jinymi etapami zivota. V poslednich letech
se méni incidence a prevalence u jednotlivych onemocnéni (dochédzi ke zvySovani). Dité a
dospivajici jinak hodnoti zdravotni stav nez dospé€ly Clovek. Osobnost déti neni ustdlend a
vyviji se. Dé&ti také nerozumi vSem termintiim ve srovnani s dospélymi. Jinak hodnoti
vyrovnani se s nepfiznivymi Zivotnimi situacemi a v neposledni fadé€ za dit€ rozhoduje hlavné
rodi¢ neZ ono samo. V socialnich zvlastnostech 1ze uvést, ze déti a dospivajici jsou lehce
ovlivnitelni a musi se rychle pfizpisobovat. Dit¢ se také nachédzi v rtiznych socialnich
prostfedich, kterd maji vliv na jeho vnimani a hodnoceni kvality Zivota. Do prostiedi patii
rodina, kamaréadi, vrstevnické skupiny, spoluzéici, atd. Dité¢ plni urCitou roli v ur€itém

socidlnim prosttedi a podle toho se méni i jeho chovani a vztahy (Mares, 2006).
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4.2 Vztahy nemocného ditéte k okolnimu prostredi

Kvalita zZivota ditéte a dospivajiciho je uzce spojena s kvalitou okolniho prostiredi,
ve kterém jedinec zije. Do okolniho prostiedi je mozno také fadit socialni prostiedi. Zavisi
nejen na pohlavi a véku, ale také na kultuie, etnicité a ndbozenstvi. Od toho se do zna¢né miry
muze odvijet kvalita Zivota. Pro déti a dospivajici je velmi dilezité rodinné prostiedi a
prosttedi vrstevnickych skupin. U divek je dilezité socidlni zaclenéni a spokojenost s jejich
socialni pozici ve vztahu k jejich kvalité zivota. Chlapcim kvalitu zivota ovliviiuji hlavné
prilezitosti, které jim poskytuje okoli, a také moznost seberealizace (Mares, 2008).

k okolnimu prostfedi. Empatie by méla byt zna¢na u rodi¢i déti, personalu v nemocnici,
nékdy také od kamaradi. Empatie je schopnost vcitit se do pocitti druhého, a tak chapat jeho

aktualni stav (Mares, 2003).

4.2.1 Nemocné dité a rodina

Ze zkuSenosti odbornikt je patrné, Ze kvalita rodinnych vztaht velmi ovlivituje kvalitu
zivota déti a dospivajicich a naopak. Je velmi dilezité brat v potaz rodinnou souvislost.
To je pro dité¢ a dospivajiciho prostiedi, kde jsou tvoreny tyto kvality. Déle rodina poskytuje
ditéti emocni a socialni potfeby. Tim si dité ziskava zivotni pohodu, télesné a duSevni zdravi.
V ptipadé, Ze dit¢ nebo dospivajici onemocni, jeho kvalita Zivota se méni a zdravi
je ovlivnéno jak pozitivng, tak negativné. V pribéhu détstvi a dospivani je tvofen zaklad
pro odolnost zvladat Zivotni situace a tvofit nové zdravé vztahy (Mares, 2006).

Kvalita rodinnych vztahii ovliviiuje nejen zdravi jedince, ale také potize a pribch
onemocnéni. Rodina je pro dit€ hlavni prostfedi, kde roste a pfipravuje se na svillj Zivot a
poznani svéta. Rodina také formuje vyvoj ditéte a postoje k okolnim vécem. Rodinné vztahy
mohou zpusobit bud’ posileni, nebo narusSeni bezpeci a jistoty ditéte. Je nezbytné, aby byli
rodi¢e do pribéhu uzdravovani svého ditéte zac¢lenéni (Mares, 2006).

Do zdravotnich zmén, které mohou nastat v rodinném kontextu, fadime zavazné
situace. Patfi sem napfiklad Umrti v roding, fyzické tyrani, sexualni zneuZzivani nebo
zanedbavani. VSechny tyto formy psychickych traumat maji dopad na duSevni zdravi a

navazovani mezilidskych vztahti v pozdéjsim véku ditéte a dospivajiciho. Také konfliktni
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vztahy mezi rodi¢i maji ur¢ity dopad na zdravotni stav ditéte a dospivajiciho. I kdyz se zda,
ze dospivajictho nic netrapi, mize snaSet konflikty rodi¢i velmi tézce. Projevi
se to na psychice a télesnych potizich (Mares, 2006).

Jiz zminované faktory jsou tragické, ale dit€¢ a dospivajici mize byt ovlivnéno také
mén¢ ndpadnymi potizemi, mezi které fadime opomijeni vyvojovych potieb. K tém dochazi
napiiklad pfi natlaku na vykon ditéte. Pfiznaky nemoci souvisi s nedostatkem casu, ktery
rodic¢e vénuji ditéti (Mares, 2006).

Se zménou zdravotniho stavu jsou rodice pro dit€¢ nejvetsi socialni oporou. Nékteré
rodi¢e si to vSak neuvédomuji a ne vSichni dokdzi pomoct svému ditéti a personalu
v nemocnici. Je dokazané, Ze nejhiife rodi¢e sndsi ndhle vzniklé nemoci nebo urazy svého
ditéte. Rodina se Casto velmi snazi pomoct svému ditéti a vyhledavd odborniky na zlepSeni
stavu svého ditéte. Po dlouhodobé nemoci nastavaji prvni konflikty se zdravotniky. Nemoc
totiz trva dlouho a rodi¢e vycerpali své rezervy a hledaji vinika. Dochazi ke konfliktim
s personalem (Mares, 2001).

Doporucuje se, aby se matka vice vénovala ditéti nez ostatni rodinni piisluSnici.
Prohlubuje se interakce mezi matkou a ditétem. To vSak muize vést k tomu, ze dit€¢ odsune
otce nebo sourozence a nastavaji konflikty v rodiné. Dité mize také zavidét sourozenciim
zdravi (Mares, 2001).

Pro zdravé rodinné vztahy je nesmirné dulezitd komunikace, do které fadime vyjadieni
emoci a pocitll. VétSinou se rodiny lisi ve zvyklostech vyjadfovani svych emoci a pociti.
Neékde se setkdme, Ze jsou rodiny zvyklé verbalné vyjadiovat své emoce, jinde se potlacuji.
Neékde se nedavaji najevo pocity zlosti a vzteku, jinde se nevyjadiuji pocity nespokojenosti a
place se. Nektefi rodice o svych pocitech nemluvi a vétSinou k této situaci dochazi,
kdyz prozili n¢jaké traumatizujici zazitky. Necekaji, Ze o pocitech budou mluvit jejich déti.
Takové déti si ziskavaji pozornost pfi télesnych obtizich, které se postupné stanou nastrojem
k vyjadfovani pocitl a potteb. U déti a dospivajicich jsou tedy velmi Casté tzv. somatoformni
potize. Tyto potize charakterizuji pfitomnost télesnych ptiznak bez vétSiho vysvétleni a
bez zjisténi pficiny. Jeden z nejcastéjSich ptiznaki jsou opakujici se bolesti bficha. DalSimi
pfi¢inami jsou bolesti hlavy, unava, nauzea, atd. OvSem vétSinou tyto potiZze vznikaji ze stresu
jedince, ktery neprozivaji psychicky, ale télesné. Odborné se tento problém nazyva proces
somatizace. V literatufe je uvadéno, Ze mnoho déti s projevy somatizace je prospéSnymi zaky

s vynikajicim prospéchem. Tyto déti se vyhybaji konfliktim, které maji rodi¢e mezi sebou.
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Davaji jim najevo, aby je neobtézovali svymi problémy. To mize mit pozitivni vliv
i na rodice. Rodinné vztahy ale mohou i negativné ovliviiovat vznik, trvani a podobu projevi
somatizace u déti a dospivajicich. Mezi dulezité faktory se fadi vztah mezi ditétem nebo
dospivajicim a rodici, dale posouzeni stavu ditéte a dospivajiciho rodici, reakce rodicti na stav
ditéte a dospivajiciho, a také schopnost ditéte a dospivajiciho vyjadiit své pocity. Projevy
somatizace se vétSinou prendSeji na dal§i generace. Je dokdzané, Ze matky vlastnici potize
somatoformniho typu si vice pfivlastnuji pocit, ze jejich dité je nemocné, casto s nim chodi
k 1€kati a vice se zajimaji o jeho zdravi a pocit bezpeCi. Tyto matky méné vnimaji jiné
potieby déti, a tak déti trapi uzkosti a deprese (Mares, 2006).

Je hlavn¢ dulezité¢ détem vérit, pokud se jedna o télesné potize. Dit€ nebo dospivajici je
proziva doopravdy, i1 kdyZ se nedaji 1éc¢it. Je velmi Casté, Ze se rodi¢e dozaduji stanoveni
diagndzy. To vSak neni mozné. Hodné zélezi 1 na chovéani zdravotniki, ovliviluje totizZ postoj
rodi¢a déti (Mares, 2006).

Problematika vztahu ditéte a dospivajictho a rodi¢h je nckdy povazovana
za kontroverzni, protoZze vznikaji obavy zobvinéni rodi¢i za onemocnéni ditéte a
dospivajiciho. Dtlezité je vSak problému porozumét, protoze to méa pozdéji vliv na kvalitu

zivota v dospélosti (Mares, 20006).

4.2.2 Nemocné dité a hospitalizace

Vékova skupina tvotici déti a dopivajici zahrnuje nejen zdravé déti, ale take ty, ktefi
trpi naptiklad chronickym onemocnénim nebo maji Grazy. Tyto déti je nutné hospitalizovat
bud’ na kratkou dobu, nékdy i na delsi dobu. Pii dlouhodobé hospitalizaci musi dité zaujimat
roli pacienta a zaroven roli Zéka, kterému ve Skole kazdym dnem piibyvaji absence. Roli
pacienta usnadnuji lékafi, zdravotni sestry, rodi¢e nebo spolupacienti. Druhou roli ovladaji
rodice, ucitelé a spoluzaci. Socidlni oporu v nemocnici tvoii také ucitelky a vychovatelky Skol
ve veétSich nemocnicich. Hospitalizované déti maji moznost navstévovat specidlni zakladni a
matefské Skoly pifi zdravotnickém zatizeni. Tyto Skoly poskytuji pravidelnou vyuku détem
v nemocnicich. Déti jsou na del$i dobu vyfazeny z bézné Skolni dochazky. Nejen, Ze tyto
Skoly maji za kol vzdé€lavat déti a zajisStovat tak plynuly a bezproblémovy navrat do Skoly,
ale také se snazi odpoutat dit€¢ od jeho potizi, kvili kterym je hospitalizovany. Ucitelé

pfistupuji psychologicky, takze se dit¢ snadnéji prizplisobi neznamému prostiedi, pomahaji
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ditéti zvladat odlouceni od rodiny a zbavuji strachu z nemoci. Déti pak 1épe zvladaji pobyt
v nemocnici a lépe se vyrovnavaji s vykony, které musi podstoupit. Dlouhodoby pobyt
v nemocnici je pii navratu do Skoly pro dit€ stresujici. Dit¢ ma vétSinou obavy, jak ho piijmou
spoluzaci a jak se k nému postavi ucitelé (Mares, 2007).

Dulezitou roli pro dit€¢ ma v nemocnici také herni terapeut. Je pro dit€ socidlni oporou
napiiklad pfi riznych vysSetfenich. Détska sestra je také velmi dilezitou osobou pro dité
v nemocnici. Aktivné reaguje na ménici se potieby ditéte. Do téchto potieb se fadi 1 socidlni
opora. Cilem oSetfovatelského procesu je kvalitni oSetfovatelska péce poskytovana ditéti.
Dulezita Cast oSetfovatelské péce je také komunikace nejen s détmi, ale i1 sjejich rodici.
Sociélni opora pomaha ditéti vyrovnat se s narusenym zdravim a usnadniuje mu ptizptisobeni

na situaci, ve které se nachazi (Mares, 2001).

4.2.3 Nemocné dité a Skola

Skola je misto, kde se u¢i nejen zdravé déti, ale také nemocné. Tyto dvé skupiny déti
jsou Casto srovnavany. Hlavnim projevem chronickych onemocnéni u déti a dospivajicich je
bolest (hlavy, bficha, zad). Z tohoto diivodu vzniké absence ve skole. Dité si poté musi ucivo
doplnit a dohani své spoluzaky. Ve Skole dit¢ hleda svou socialni identitu, navazuje nové
vztahy mezi spoluzéky a uci se zvladat zatézové situace. Pokud dité zameskava vyuku, toto je
zkomplikované. Pokud ma dité bolesti, zjist'uje, Ze je oproti svym spoluzdkiim jiné, nestaci
jim v fadé predméti. Tak vznikd pocit ménécennosti a nizké sebediivéry a sebeucty. Poté
muze dojit k posmivani, psychickému ublizovani a Sikan¢ ze stran spoluzéka (Mares, 2007).

Kvalita zivota ve Skole nebyla doposud mnoho zkoumana, ale z dosavadnich vyzkumt
je patrné, ze s pribyvajicim vékem zdka se zhorSuje kvalita zivota. Pokud ucitel uvede vyuku
vice humanisticky, Zaci jsou vice spokojeni, bavi je prace ve Skole a vztahy mezi zaky a
uciteli jsou daleko ptiznivEsi. Lepsi kvalita Zivota je také na Skolach, kde jsou dobré
interpersonalni vztahy. Vyzkumy ukazuji, ze déti s chronickym nebo velmi zavaznym
onemocnénim maji potiZe se zvladanim Skoly (Mares§, 2007).

Studie se tedy zacinaji zajimat o vztah mezi kvalitou zivota déti a Skolou. Drive
se zjiStovaly pouze negativni dopady Skoly na déti a dospivajici (strach ditéte ze Skoly, Spatné

znamkovani, svadéni k uzivani navykovych latek). Méné se tedy hovotilo o Skole jako
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o misté, kde se ditéti rozviji osobnost. Nyni se snazi vice zabyvat pozitivnimi vlastnostmi lidi
tzv. pozitivni psychologie (Mares, 2007).

Spokojenost ditéte a dospivajiciho je jednim z ukazatelli kvality Zivota. Ve Skole by
se mély sledovat také zmény postoje zakii, hodnot nebo emocniho ladéni. S tim souvisi
spokojenost déti a dospivajicich se svym zivotem. Pro dospivajici skola znamend ve vétSing

ptipadl pouze stres (Mares, 2007).

4.2.4 Nemocné dité a kamaradi

Hospitalizovanému ditéti se pii dlouhodobé hospitalizaci velmi styska, a to hlavné
po roding€ a kamaraddech. M4 také obavy, Ze ho kamaradi nepfijmou, aZ se vrati z nemocnice.
Muze se citit slabé a opozdéné ve Skole. Nékteré déti maji kamarady, ktefi maji Spatnou
predstavu o jejich nemoci. Mohou se bat kontaktu s nemocnym ditétem, podcenuji a precenuji
ho. Hospitalizované déti mysli nejen na své rodice, ale také na kamarady. Snazi se je Casto
kontaktovat. Kamaradi ho pak navstévuji, nosi mu darky, naslouchaji, atd. (Mares, 2002).

U dospivajicich déti je tedy kontakt s kamarady velmi dilezity. Mohou se navstévovat
nebo psat SMS. Kamaradi plni dualezitou roli v zivoté déti a dospivajicich. Jsou ¢asto oporou.
V porovnani s dospélymi lidmi maji kamarddi mnohem vétsi vliv na dospivajici (Mares,

2002).

4.3 Kvalita zivota déti s Crohnovou chorobou

Kvalitu zivota déti s Crohnovou chorobou velmi ovliviiuje jejich ristové retardace,
unava, bolest, fidké stolice nebo nezddouci Uc€inky, které doprovazi nékteré 1€ky. To ma vliv
na jejich vztahy k okolnimu prostfedi. Také tyto déti ovliviyji chirurgické zakroky, které
musi podstoupit kvilli vzplanuti nemoci (Karaskova, 2016).

Karaskova (2016) tikd, Ze u déti s nespecifickymi stfevnimi zanéty se miiZze rozvinout
1 depresivni syndrom. Je prokazané, ze az 25 — 40 % d¢éti s nespecifickymi stfevnimi zanéty

maji deprese. Ty zpisobuje jejich aktudlni stav (bolesti, priijmy, operace, atd.).

44



4.4 Dosavadni vyzkumy o kvalité Zivota déti a dospivajicich

Vétsinou se vyzkumy spojené s kvalitou zivota tykaji pouze dospélé populace.
V posledni dobé se vSak zijem o détskou a dospivajici populaci zesilil. Problém je
ale s diagnostikou kvality zivota u déti a dospivajicich, protoze vznikd a je mens$i pocet
vyzkumt provedenych na této populaci. I pfesto prace se zaméfenim na tuto problematiku
ptibyvaji (Mares, 2006).

Zatim je zndmo méné vyzkumu tykajicich se kvality zivota déti. Tyto vyzkumy jsou
zaméieny predevsim na nemocné déti. Mensi zdjem je o zdravé respondenty a jejich kvalitu
zivota. Byly provedeny vyzkumy tykajici se rodiny jako primarni zdroj kvality zivota déti,
spokojenosti se Skolou, kvality zivota mentaln¢ postizenych zakt, Sikanovanych, oblasti
zivotni zkuSenosti mladeze, vychovy déti a dalsi (Mares, 2006).

Vyzkumy v této oblasti jsou velmi specifické, a také narocné. Dit€ prochdzi mnoha

vvvvvv

ziskat spolehlivé udaje od déti nez od dospélé populace (Mares, 2006).

4.4.1 Kbvantitativni vyzkum

Kvantitativni vyzkum byl nejvice vyuzit pfi zkoumani chronicky nemocnych déti a
dospivajicich. Je zndmo az 43 kvantitativnich nastroji pro posouzeni kvality Zivota déti a
dospivajicich. Zamétuji se predevSim na somatické, psychologické a socialni aspekty zdravi
(Mares, 20006).

Za zminku stoji mezinarodni vyzkumnd studie HBSC — The Health Behaviour
in School — Aged Children: a WHO Cross — National Study. Tato studie zjiSt'uje vlivy jak
pozitivni, tak negativni na zdravi ditéte a dospivajiciho metodou dotaznikli. Tento vyzkum
se opakuje kazdé 4 roky a v Ceské republice se provadi od roku 1995. Je tvofen pro déti
ve véku 11, 13 a 15 let. Zjistilo se, Ze déti v Ceské republice jsou pievazné §tastné a vztahy
v rodiné maji dobré. Objevily se i déti, které se neciti tolik Stastné a svlij zivot povazuji
za nejhorsi (Koukola, Mares, 2008).

Dalsi vyzkum  kvality Zivota stfedoskolakit byl méfeny dotaznikem
WHOQOL — BREFF, ktery se tyka fyzického zdravi, prozivani, socidlnich vztahi a prostredi.
Cilem bylo zjistit u 535 studentl stfednich zdravotnickych §kol hladinu kvality zivota a

45



celkovy zdravotni stav. Z toho 403 respondenti ohodnotilo svou kvalitu Zivota jako dobrou
az velmi dobrou. VétSina je spokojena se svym zdravim (Koukola, Mares, 2008).

Do vyzkumu této prace byl pouzit Varniho dotaznik z roku 1999 — PedsQL — Pediatric
Quality of Life Questionnaire. Je ureny pro déti a dospivajici ve véku od 2-18 let. Dotaznik
ma obecnou ¢ast, generickou a specidlni, kterd je typickd pro dané onemocnéni. Dotaznik byl
mnohokrat upravovany. Pouzil se k vyzkumu déti a dospivajicich s riznym onemocnénim,
jako je astma, ADHD, nador mozku, obezita atd. Bylo zjiS§téno, ze témét kazdé onemocnéni
zhorsuje kvalitu zivota déti a dospivajicich a komplikuje Skolu. Je velmi diilezité, aby vSichni
zameéstnanci ve Skole jednali s ditétem podle jeho onemocnéni (Mares, 2007).

Tento dotaznik byl pouzit napiiklad pii vyzkumu v CR pro méfeni kvality Zivota
u zakl zékladni Skoly. PouZila se doposud neovéfend verze dotazniku. Cilem bylo zjistit
kvalitu zivota zakd mezi 6. a 9. tfidou. Dotaznik je sloZzen z 23 polozek pro celkovou kvalitu
zivota a dalSich 5 slozek kvality zdravi. Respondenty tvofilo 426 zaki, z toho 206 divek a
220 chlapci. Nejvyssi pramérnd hodnota byla vypocitana v dimenzi ,Jak vychdzim
s ostatnimi détmi“ — v 85 % zaci svlj vztah s ostatnimi hodnoti jako kladny, rozumi si,
ucastni se spolecnych akei a radi si spolu hraji. Dale byly hodnoceny rozdily mezi divkami a
chlapci. U chlapcti byla nejvyssi dimenze ,,Zdravi a aktivita“ a u divek ,,Jak vychdzim
s ostatnimi détmi®. V zavéru lze fict, ze vysledky jsou velmi podobné vysledkiim Varniho
(Mares, 2006).

Dotaznik PedsQL byl také pouzit pii zkoumani stfedoskolak a jejich kvality Zivota.
Opét se pouzila experimentalni verze dotazniku. Vyzkumu se zucastnilo celkem 535 zaki
stiednich zdravotnickych skol, z toho 473 divek a 62 chlapct ve véku 15 — 22 let. Z vysledkt
je patrné, ze: ,,Nejvyssi primérné hodnoty u studentli z vybranych stfednich zdravotnickych
~emocniho fungovéani“.“ (Mare§, 2007, s. 212). V porovnani s piedeSlym vyzkumem,
kdy zkoumanymi osobami jsou déti zékladnich Skol, je patrné, Ze jsou rozdily ve Ctyfech
dimenzich ve prospéch zakl zakladnich Skol. Divodem toho rozdilu jsou pravdépodobné
vyvojové zmény déti a dospivajicich na zdkladni a stfedni Skole. Prochazi totiz

prepubertalnim a pubertalnim obdobim, které jsou do znacné miry rozdilné (Mares, 2007).

U déti s Crohnovou chorobou je doporuceno provadét HRQoL screening pravidelné.

Pro déti se pouziva dotaznik KidScreen — 10. Dale se pouziva dotaznik PedsQL Family
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Impact Module, ktery vypliuji rodice déti. Studii bylo prokazéno, ze kvalitu zivota déti
s nespecifickymi zanéty snizuje nejen aktivita onemocnéni, ale také stres u rodicii a schopnost
prizpusobit se stresu (Karaskova, 2016).

Pfi vyzkumu Karaskové a kolektivu (2016) byl vyuzit jiz zminény dotaznik
KidScreen-10 a PedsQL Family Impact Module. Do vyzkumu se zapojili adolescenti v remisi
onemocnéni, takze jejich kvalita zivota se téméf neliSila od kvality Zivota zdravych jedinct.
Byla ale zjiSténa snizena kvalita zivota rodict déti s nespecifickymi stfevnimi zanéty. Je tedy
jasné, ze rodiCe se velmi zamétuji na své dit€ a omezuji se ve svych vlastnich aktivitach.

Hanicakova (2017) ve své diplomové praci Kvalita zivota déti s Crohnovou chorobou
pouzila kombinaci dotaznikii PedsQL se stupnici gastrointestinalnich pifiznakti a PedsQL
o pediatrické kvalité¢ Zivota. Vyzkumu se zucastnilo 120 respondentli, z toho 60 divek a

60 chlapct. Z vysledki dotazniku se stupnici gastrointestindlnich ptiznakli je jasné,

cv v

Tvwr

doména ,,moje pocity“. Celkova hodnota kvality Zivota (aritmeticky pramér 90,2) ukazuje,

Ze si respondenti v v této oblasti vedou velmi dobfe.

4.4.2 Kvalitativni vyzkum

Pti kvalitativnim vyzkumu badatel objasiiuje, jak se lidé v dané situaci chovaji, chapou
danou véc nebo, co se s nimi d&je. Dale se ptd, jak lidé chapou sviij Zivot, vysvétluji svou
situaci, jak se vyrovnavaji s danou situaci. Data kvalitativniho vyzkumu jsou oproti
kvantitativnimu vyzkumu bohata a hloubkova (Mares, 2007).

V této vyzkumné oblasti se zatim nejvice prosadil polostrukturovany rozhovor
s ditétem a dospivajicim. Rozhovor se pouzil naptiklad u 17 déti a dospivajicich ve véku
od 5 — 16 let trpicich astmatem s inhalacni terapii. PfiSlo se na to, Ze inhalace je pro déti
snadnéd a medikace je uzite¢nd pro dobrou kvalitu jejich Zivota. Polostrukturovany rozhovor
byl dale také pouzit u déti s astmatem ve veéku 6 — 12 let, s kraniofacidlnim onemocnénim,
epilepsii, srpkovitou anémii atd. Rozhovory se nepouzily jen u nemocnych déti, ale také

u zdravych. Do vyzkumu byli také zaclenéni rodiCe déti a dospivajicich (Mares, 2007).
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4.4.3 SmiSeny vyzkum

Jako ptiklad smiSeného vyzkumu lze uvést vyzkum kvality zivota déti na zakladni
skole uskuteénén v &ervnu 2006. Zdrojem dat byl dotaznik a videonahravka. Zaci 6. a 8. tiidy
pfedem nebyli upozornéni, ze budou soudasti vyzkumného Setfeni. Zakiim bylo piedlozeno
20 obrazki (indikatory kvality zivota), ze kterych méli vybrat 12 obrazka vystihujicich jejich
kvalitu zivota. Potom si z téchto obrazka vybrali pouze Sest a stanovili pofadi podle toho,
co je pro n¢ vice a mén¢ dulezité. Druha ¢ast se tykala dotazniku, kdy Zaci psali o kvalité
zivota svého kamarada, jestli podle nich mé jejich kamarad dobry ¢i Spatny zivot. Timto
se zjisStovaly ndzory a postoje zéka. V zavéru zak popsal pojem ,kvalita zivota* podle sebe.
Vyzkumu se zucastnilo 5 zakid z Sesté tfidy a 6 zakd z osmé ttidy. Z vysledkl je patrné,
Ze na prvni pricce se nejcastéji objevil indikator kvality zivota potfeba mit pratele. Velmi
vyznamna také byla potfeba zit ve fungujici rodiné a mit potomky. Respondenti tedy
preferovali duSevni a socidlni potfeby nad hmotnymi potfebami. Nejméné pouzivané bylo
potfeba vlastnit auto, konzumovat alkohol nebo potieba obleceni. V dotazniku také déti
popisovaly Spatny, normalni a vyborny zivot svych spoluzakl. Po celkové analyze autofi
vyzkumu sestavili shrnuti détskych vyrokt. Spatny Zivot déti charakterizovaly jako Zijici
pouze s matkou a mnoha sourozenci. Maji mélo penéz a kupuje se pouze to, co je tieba podle
matky. Jsou Casto nemocni, nejsou uspésni ve Skole a nemaji Zddné opravdové kamarady.
Normalni zivot byl charakterizovany normalni rodinou, kterou tvofi tita a mama a jeden
sourozenec. Nemaji dost pencz, ale koupi si, co potebuji a v 1ét¢ jedou na dovolenou. Dité
ma par dobrych kamaradii a n€kdy zavidi ostatnim, Ze maji vSechno. Vyborny Zivot ma dité
zijici v harmonické roding, kde je dost penéz, dit¢ ma mnoho pfatel a je spokojené. Matce

se mize svétit se v§im (Mares, 2006).
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EMPIRICKA CAST

Crohnova choroba je stale castéji diagnostikovana nejen u dospé€lych, ale i u déti a
dospivajicich. V Ceské republice zatim nebylo uskuteénéno mnoho vyzkumil zabyvajicich
se kvalitou Zivota déti a dospivajicich s Crohnovou chorobou, proto je nasledujici cast prace
vénovana vyzkumu tykajiciho se této problematiky.

Empirickd Cast prace je rozdélena do nékolika kapitol, kde jsou popsané cile,
zkoumany soubor, metody vyzkumu, pfedvyzkum, analyza a vysledek rozhovori a analyza a

vysledek dotaznikd.
1 Cile empirické Casti

Cile empirické ¢asti vyzkumu jsou tyto:
U skupiny dospivajicich jedinct, ktefi maji diagnézu Crohnova choroba a jsou
sledovani ve Fakultni nemocnici v Hradci Kralové, zjistit:
¢ jejich pohled na tuto vaznou nemoc,
e udaje, které si zapamatovali z informaci poskytnutych zdravotniky,
¢ jejich pohled na postoje a reagovani rodiny na nemoc,

¢ jejich pohled na postoje a reagovani vrstevniki a spoluzakti na nemoc.

2 Zkoumany soubor dospivajicich osob

Pro vybér dospivajicich, u kterych bylo zamysleno ziskat ucast ve vyzkumu, byla
stanovena tato kritéria:
e oslovit chlapce i divky s diagn6zou Crohnova choroba,
o ziskat souhlas téchto dospivajicich s Gcasti ve vyzkumu a ochotu ke spolupraci
e ziskat souhlas a ochotu rodicu téchto dospivajicich s tim, ze se jejich dit¢ miize
ucastnit vyzkumu,
e pii vybéru dospivajicich nebrat v tivahu fazi onemocnéni nebo délku trvani

nemoci.

49



3 Metody vyzkumu

Pro vyzkum kvality Zivota dospivajicich s Crohnovou chorobou byl pouzit smiSeny
pfistup, tedy kombinace kvalitativniho a kvantitativniho pfistupu (rozhovor a dotaznik). Byly
zvoleny postupy:

e polostrukturované rozhovory, které byly se souhlasem rodi¢e dospivajiciho a
dospivajiciho nahravany,

e piepsani rozhovort do doslovného protokolu a jejich analyza,

e vyplnéni dotaznikli PedsQL — Pediatric Quality of Life Questionnaire, ktery

zjist'uje objektivné vliv nemoci na kvalitu Zivota jedince.

Pti rozhovorech byli vybrani dospivajici dotazovani témito otdzkami:
e Zkus fict, co si z povidani pana doktora/pani doktorky pamatujes, kdyz Ti
vysvétloval/a, co to mas za nemoc.
e (o Tina Tvou nemoc fikaji rodice?
e (o si o své nemoci mysli§ Ty?
e Co Ti na této nemoci nejvic vadi?
e Ma4 Tvoje nemoc né&jaké vyhody?
e Co T¢ tahle nemoc naucila?
e Kdyz se porovnas se svymi spoluzaky, co mtize§ délat upln¢ stejné jako oni?
e Co oni mizou délat a Ty ne?
e Védi viibec o Tvé nemoci?
e Jak se na ni divaji?
e Obcas neni ¢lovéku dobie. Kdo Ti nejvic pomaha, kdyz Ti neni dobfe a ¢im Ti

pomaha?

V dalsi c¢asti dospivajici vyplilovali Varniho dotaznik PedsQL (Pediatric Quality
of Life Questionnaire). Dotaznik obsahuje Ctyfi oblasti: zdravi a aktivity, pocity, jak vychazim
s ostatnimi détmi a problémy ve Skole. Tvofi ho 23 otdzek, na které dospivajici odpovidali
zakrouzkovanim mozné Cislice, ktera se nejvic blizi jejich stanovisku. Obsahuje:

e Zdravi a aktivity — zahrnuto osm polozek

e Pocity — zahrnuto pét poloZek
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e Jak vychazim s ostatnimi détmi — zahrnuto pét polozek

e Problémy ve skole — zahrnuto pét polozek

Vyzkum byl provadén na Détské klinice ve Fakultni nemocnici v Hradci Kralové,
Oddéleni vétsich déti. Zkoumanymi osobami bylo pét dospivajicich s Crohnovou
chorobou — 3 divky a 2 chlapci ve véku od 14 do 17 let bez ohledu na jejich pribéh a fazi
nemoci. Dospivajici byli hospitalizovani kviili kontrolni kolonoskopii. Dospivajici a jejich
rodie byli seznameni s tématem bakalarské prace a pribéhem vyzkumu. Rodice byli
pozadani o pisemny souhlas s vyzkumem. Byl kladen diraz na anonymitu a nahravani
na diktafon v mobilnim telefonu pfi rohovoru. Je znam pouze vék a pohlavi kazdého
dospivajiciho. Poté dospivajici vyplnili dotaznik. Pokud nerozuméli vété, zeptali se a

nejasnost jim byla vysvétlena. Pti ziskavani informaci se nevyskytly zadné obtize.
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4 Predvyzkum

Cilem pfedvyzkumu bylo ovéfit si, zda jsou otdzky v rozhovoru dobie zvolené a
nedélaji dospivajicim problém pii zodpovézeni. Také bylo nutné ovéfit si zvolené dotazniky,
zda ned¢laji dospivajicim problém pii vypliovani.

Predvyzkumu se zucastnilo osm dospivajicich na Détské klinice ve Fakultni nemocnici
v Hradci Kralové. Zkoumanymi osobami byli dospivajici s Crohnovou chorobou ve véku
12 — 17 let, kteti pravidelné dochazi ke svému gastroenterologovi. Dva chlapci a dvé divky
byli na kontrole u svého gastroenterologa v gastroenterologické poradné€. Dva chlapci lezeli
na dennim stacionaii, kde jim byla podavana biologickd 1écba. Posledni dvé divky byly
hospitalizované kvili kontrolni kolonoskopii. Pfedvyzkumu se tedy zucastnily ¢tyfi divky a
¢tyti chlapci. Vybér dospivajicich byl zavisly nejen na véku, ale také na jejich ochoté
komunikovat o své nemoci upiimné a otevien¢.

Rozhovory byly vedeny stru¢né tak, aby bylo zfejmé, na co si dat pozor a ¢emu
vénovat veétsi pozornost pii vyzkumu. Pfi dotazovani se nevyskytly Zadné obtize, pouze pokud
dospivajici nerozumél dané otazce, byla mu zopakovana. I kdyz byly rozhovory vedeny
struéné, nékdy dospivajici fekli velmi zajimavé vyroky, které se poté ve vyzkumu neobjevily.
Dospivajici chlapec, podstupujici biologickou 1é¢bu, fekl, ze nemoc ho fyzicky zménila. Neni
vysoky a je hubeny, coZ mu hodné vadi. Dospivajici divka pfi dotazovani na rozdily mezi ni a
vrstevniky fekla, Zze nemtize pit alkoholické napoje na rozdil od ostatnich. Dvé dospivajici
divky jsou vyrazovany z kolektivu kvili onemocnéni (S jednou dospivajici divkou
se vrstevnici prestali bavit, kdyZ zjistili jeji onemocnéni. Druhé divce nejvice vadi, Ze se ji
vrstevnici sméji. Méla zavedenou nasogastrickou sondu a spoluzaci se za ni otaceli. Je
po operacnim zakroku, a kdyZ ji vrstevnici vidéli v plavkach, vysmivali se ji.). Dotazniky
byly dospivajicim rozdany a nevyskytly se zadné obtize pii vypliiovani.

Zavérem lze fict, ze je tieba se vice doptavat, aby byl dostatek kvalitnich informaci
k analyze vyzkumu. Ke kazdé otdzce byly tudiZ stanoveny dle vyrokd dospivajicich

v predvyzkumu jesté individudlni dopliujici otazky pro obohaceni rozhovoru.
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5 Analyza rozhovori

V nasledujici ¢asti prace bude vramci kazdé otazky uveden vycet odpovéedi
dle jednotlivych dotazovanych.
Bylo osloveno pét dospivajicich ve véku od 14 — 17 let:
e Informant ¢islo 1 — divka, 17 let,
e Informant ¢islo 2 — chlapec, 15 let,
e Informant Cislo 3 — chlapec, 16 let,
e Informant Cislo 4 — divka, 17 let,

e Informant Cislo 5 — divka, 14 let.

Otazka ¢. 1 — ,,Zkus Fict, co si z povidani pana doktora nebo pani doktorky

pamatujes$, kdyZ Ti vysvétlovali, co to mas na nemoc.*

Informant ¢. 1
Z vypravéni informantky lze podotknout, ze 1ékafi k ni pfistupovali mile, citila v nich
oporu a empatii. Lékafi podotykali narast a Casty vyskyt tohoto onemocnéni. Onemocnéni ji

bylo vysvétleno jako aftozni zanét stieva s postupnym zuzovanim stieva.

Informant ¢. 2

Z vypravéni informanta vyplyva, Ze chape své onemocnéni jako zanét mezi tenkym a
tlustym stfevem. Onemocnéni je zndmé a nezévazné. Lékafi mu vysvétlili nejen, co to je
za nemoc, ale také prib&h nemoci, 1écbu (2 mésice pouze tekuta strava, 1éky) a diagnostiku
(kolonoskopie). Rika, Ze onemocnéni mu bylo diagnostikovano pted dvéma dny. P¥iblizn& rok

ma jednou za mésic bolesti bficha a poté ma nékolikrat denné stolici.

Informant ¢. 3

Informantovi lékaii nevysvétlili onemocnéni, pouze mu ftekli, ze musi podsoupit
gastroskopii a kolonoskopii. Pravdépodobné si moc z vypravéni Iékafe nepamatuje, nemoc
mu byla diagnostikovana ptfed ¢tyimi lety. Ostatni informace Iékafi sdé€lili rodictm. Ti mu

tekli, Ze je nutna hospitalizace.
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Informant ¢. 4

Informantka podrobnéji znd své onemocnéni, prub¢h, 1écbu i diagnostiku. Nemoc
se lé¢i kortikosteroidy, zjisti se pomoci testi a muze byt zplsobend stresem. Jeji otec
nesouhlasi s 1écbou korikoseroidy. Lékafi pfistupovali k informantce empaticky a sdéleni
nemoci prob&hlo bez potizi. Nejdiive ji tekli, Ze méd zanét tenkého stieva, pozdéji se podle
testll objasnilo, ze trpi Crohnovou chorobou. Mysli si, Ze je nemoc zpusobend psychikou,

protoze chodi na gymnézium.

Informant ¢. 5
Informantka chape svou nemoc jako chronickou. Zanét se vyskytuje vtenkém a

tlustém streveé. Dalsi informace si nepamatuje. Lékati sdélovali tyto informace empaticky.

Zjisténi:

Pii analyze odpovédi viech dospivajicich zaznélo nékolik typt odpovédi. Ctyfi
dospivajici byli sezndmeni s onemocnénim. Jeden dospivajici uvedl, Zze mu lékafi nic
nevysvétlili. Jiny dospivajici popsal své onemocnéni jako nezavazné. Lékafi pfistupovali
ke svym pacientim empaticky. Dva dospivajici se podrobné nepamatuji pribeh sdéleni
nemoci lékari. Pravdépodobné proto, Ze onemocnénim trpi del§i dobu. Jedna informantka si je

védoma toho, Ze nemoc zpusobila jeji psychika. Odpovédi jsou proménlivée.

Otazka ¢. 2 —,,Co Ti na Tvou nemoc Fikaji rodice?*

Informant ¢. 1
Rodice se zajimaji o onemocnéni svého ditéte, aktivné ho podporuji. Vice se zajima
matka. Snazi se zjistit, pro¢ ma jejich dit¢ toto onemocnéni. Smifili se s onemocnénim.

Omezuji své dit¢ v nekterych vécech, které mu ned¢laji dobie.

Informant ¢. 2
Rodi¢e podporuji své dité, zbavuji ho strachu, aktivné se zajimaji o onemocnéni a
vyptavaji se 1€kari. Oba rodiCe se zajimaji ve stejné mife. Smifili se s onemocnénim svého

ditéte.
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Informant ¢. 3
Informant udava, Ze jeho rodi¢e se nezajimaji o jeho onemocnéni. S matkou nezije,

otec se s onemocnénim smifil. Otec si mysli, Ze je diilezita hospitalizace ke zjisténi nemoci.

Informant ¢. 4
Informantka trpi mnoha nemocemi, takze jsou rodi¢e zvykli na Casté hospitalizace
svého ditéte. Otec se zabyva nemoci vice, zjist'uje si informace, které pak sdéluje matce. Oba

rodice se smifili s nemoci svého ditéte.

Informant ¢. 5
Rodic¢e informantky se s nemoci nesmifili. Oba rodi¢e prozivaji danou situaci stejné.

Informantka kladla diiraz na svou matku, ktera se s nemoci svého ditéte tézko vyrovnava.

Zjisténi:

Z odpovédi dospivajicich, jak vnimaji jejich nemoc rodie, byly zjistény individualni
vysledky. Ctyfi dospivajici fekli, Ze jejich rodi¢e se s nemoci svého ditéte smifili. Jedna
dospivajici divka uvedla, Ze rodice se s tim nesmifili. Pfevazuje aktivni zajem o nemocné dité
ze strany rodice. Jeden dospivajici uvedl, Ze se jeho rodice nezajimaji o onemocnéni svého
ditéte. VétSinou oba rodice prozivaji nemoc stejné. Jednou se vyskytla odpovéd’, ze vic
se zabyva matka (pravdépodobné kviili rozvodu rodi¢i), nebo vic otec (dospivajici nezije
s matkou a vice se zabyva nemoci otec, ktery pak informace sdéluje matce). Nahled rodict
na nemoc svého ditéte 1ze rozdélit na dvé skupiny — aktivni z4jem (opora, zajem, zjiStovani
informaci a pficin) a pasivni zdjem, kdy se o dit¢ stard pouze otec a pravdépodobné prioritou

u néj neni zdravi svého ditécte.
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Otazka ¢. 3 —,,Co si 0 své nemoci mysli§ Ty?*

Informant & 1
Informantka vnima svou nemoc jako zatézujici a omezujici. Podotykd, Ze nemoc je

Spatné pro lidi v tomto véku. Lisi se od zdravych kamaradu. Je to onemocnéni zavazné.

Informant ¢. 2

Informant udava, zZe tato nemoc je vylécitelna (,,Ja no pak, kdyz jsem se dozvedél, Ze to
jako je vylécitelny, tak docela to jako beru v pohodé.*)'. Vnima ji s nadhledem. Mysli si,
ze muze aktivné pokracovat ve sportu. Nemoc neni zavazna. Po vyléceni, které trvd mésic,

muze aktivné délat v§e (motocross).

Informant ¢. 3
Z odpovédi informanta je patrny laxni pfistup vici svému zdravi. Nemoc nefesi,

nevnima (,, Neresim. Kdyz mi je spatné, tak jsem vétsinou v jinym stavu. “).

Informant ¢. 4
Informantka vnimd nemoc jako nezavaznou. Pfili§ ji neomezuje. Lékati ji fekli,

ze dietu dodrzovat nemusi. I pfesto, Ze ji boli po jidle bficho, konkrétni jidlo sni.

Informant ¢. 5

Informantka vnima nemoc jako Spatnou, stresujici a omezujici v danych ¢innostech.

Zjisténi:

Z odpovédi dospivajicich, co si mysli o své nemoci, vyplyva zavér, Ze dva dospivajici
vnimaji svou nemoc jako zavaznou, zaté¢Zujici a omezujici. Dva dospivajici ji vnimaji jako
nezavaznou. Jeden dospivajici ma laxni pfistup ke svému zdravi. Jiny dospivajici si mysli,

Ze je nemoc vylécitelna.

! P¥imé citace vyroki dospivajicich pacienti budou psany kurzivou a v uvozovkach.

56



Otazka ¢. 4 —,,Co Ti na Tvé nemoci nejvic vadi?“

Informant & 1

Z odpovédi informantky bylo zjisténo, Ze je pro ni nejhorsi skryty pribéh nemoci
(., Nejvic asi, Ze ta nemoc propukne ve chvili, kdy to nejmin potiebuju. Ze tieba, kdys snim
neco Spatnyho, aniz by mi to treba néjak vadilo pred tim, tak jako postupné zjistuju, Ze mi

I3

vadi ¢im dal tim vic véci a musi omezovat ten jidelnicek hodné. “). Musi se omezovat v jidle
(musi dodrzovat bezezbytkovou dietu, nesmi jist jogurty, které diiv mohla, nemize jist jidlo

z fastfoodu).

Informant ¢. 2
Odpovéd je zde jasnd, informantovi nejvic vadi omezovani ve stravé (nemuze jist

kebab, ostra jidla a ¢inu).

Informant ¢. 3
Informantovi nejvic vadi klyzma pted kolonoskopii. Nyni je hospitalizovany podruhé

v zivoté a poprvé podstoupil kolonoskopii.

Informant ¢. 4
Informantka udava, Ze nejvic ji vadi bolesti bficha, které jsou hlavné vecer. Pokud ji
bficho boli ve Skole, vydrzi to a vypradzni se az doma. Ve Skole se nemlze soustfedit

pfi bolestech na test.

Informant ¢. 5
Informantce vadi Cast¢ a bolestivé nuceni na stolici. Popisuje ptiklad: ,, Treba
pred Vanocema jsem Sla k brachovi do pokoje a méla jsem takovy strasny krece do bricha. To

je zrovna pro mé to nejhorsi, ta nejhorsi bolest. ). Méa omezeni v télesné vychove.
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Zjisténi:
Na vyzkumnou otdzku bylo zodpovézeno nasledovné: skryty priibéh nemoci, omezeni
ve stravé, klyzma pted kolonoskopii, veCerni bolesti bficha, bolestivé nuceni na stolici,

omezeni v t€lesné vychoveé. Odpovédi dospivajicich jsou proménliveé.

Otéazka €. 5 —,,Ma tato nemoc néjaké vyhody?

Informant ¢. 1

Informantka udéava jako pozitivum rychlé hubnuti. Ve skole zadné vyhody nema.

Informant ¢. 2
Z odpovédi je patrné, Zze nemoc pro informanta nema zadné vyhody. Absence ve Skole

neni vyhoda. Rad chodi do skoly.

Informant ¢. 3
Z odpovédi je jasné, Ze nemoc pro informanta nema zadné vyhody. I pfes nabidnutou
odpovéd,, jestli si vazi vic zivota, nesouhlasil. Dotaz na zdravou stravu okomentoval: ,, Pét dni

Jjsem nezral. No tedka to je Sest dni. *“.

Informant ¢. 4
Informantka udava, Ze ziska nové zazitky z nemocnice, ale rad¢ji by byla, kdyby
mohla byt doma. Je ¢asto nemocnd, hlavné¢ v zim&. Poté nemd dostatek znamek ve Skole

pro uzavieni pololeti a musi dopisovat testy.

Informant ¢. 5

Pro informantku je vyhodou absence ve §kole, hlavné v télesné vychové.

Zjisténi:
Dospivajici se opét lisili ve svych vyrocich. Jedna dospivajici popsala jako vyhodu
rychlé hubnuti. Pro dva dospivajici nemoc nema Zadné vyhody. I po nabidnuti moZnych

odpovédi (absence ve Skole) dospivajici neudavali vyhodu. Pro jednu dospivajici divku je
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vyhodou absence ve Skole a v télesné vychové. Jind dospivajici divka fekla, ze vyhodou jsou

nové zazitky, které ziskd v nemocnici.

Otazka ¢. 6 —,,Co Té tahle nemoc naucila?*

Informant & 1
Ve svém vypravéni informantka udava, Ze se naucila jist zdravé a vic dbat o své télo.
Ma snizenou potiebu jidla. Po polozené otdzce, zda si ted’ vazi zivota vice, informantka

odpovédéla, Ze ano.

Informant ¢. 2
Informant si vic vazi svého zivota (;, Ale jako jo, jinej nahled k tomu Zivotu, a zZe je to

jako zdravi je jenom jedno a to predevsim v Zivote. “).

Informant ¢. 3

Informanta nemoc nic nenaudila, Zivota si nevazi a nikdy si ho nevazil.

Informant ¢. 4
Informantka popisuje, Ze se musi hlidat ve strave, jist zdravé a prestat jist sladké

pokrmy.

Informant ¢. 5
Informantka ve své odpovédi tika, ze si vic vazi Zivota a ji zdravéji. Musi se hlidat
ve stravovani. Rikd, Ze nemoc je zpfi¢inéna Spatnou stravou a stresem. Pokud navstivi

fastfood a sni nezdravé jidlo, ma fidkou stolici.

Zjisténi:
Zaznély odpovédi typu: nic mé nemoc nenaucila, vazim si vic Zivota, nevazim si vic
zivota, jim zdravéji, dbam o své télo. Jedna dospivajici uvedla, Ze nemoc je ze stresu a

Spatnych stravovacich zvyklosti.
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Otazka ¢. 7 — ,,KdyZ se porovnas se svymi spoluziky, co miZe§ délat Gplné stejné

jako oni?*

Informant ¢. 1
Informantka tik4, ze muze chodit na télesnou vychovu (gymnastika) jako ostatni,

ale s ur¢itym omezenim béha. Miize se také stejné vzdélavat.

Informant ¢. 2
Z odpovédi je patrné, ze informant neciti omezeni, mize vSe délat stejn¢ jako jeho

spoluzaci (sport).

Informant ¢. 3
Z odpovédi bylo zjisténo, ze informant studuje femeslny obor, kde déla vse, jako jeho

spoluzaci a neni omezeny. Na télesnou vychovu chodi jako ostatni spoluzéci.

Informant ¢. 4
Informantka muize dé¢lat vSe jako jeji spoluzaci. Je omezend pouze ve strave,
kde nesmi jist kotfenéna jidla. Rikd, Ze to je ale nepatrné¢ omezeni. Pokud chodi na télesnou

vychovu, neni ji dobfe pfi béhu na dlouhou vzdalenost. Nyni na télesnou vychovu nechodi.

Informant ¢. 5
Informantka chodi do Skoly jako ostatni spoluzaci. KdyZz mé néjaké problémy, zlstane

doma. MiiZe se stejné¢ vzdélavat.

Zjisténi:
Dospivajici délaji vSe stejné jako jejich spoluzaci (mohou sportovat, vzdélavat se,
chodit do skoly). Dvé€ dospivajici divky jsou omezené pouze v behu a straveé. Dospivajici

divka je uvolnéna z télesné vychovy.
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Otazka ¢. 8 —,,Co oni miiZzou délat a Ty ne?*

Informant & 1
Informantka je omezend ve sportu (nemuze béhat dlouhé traté, piespolni bé&h).
Télesnou vychovu si omluvi, ale uvadi, ze jsou i sporty, které musi vykonat a ucitel ji

neuvolni.

Informant ¢. 2

Informant dé€la vSe stejné jako ostatni jeho spoluzici.

Informant ¢. 3

Informant neciti rozdil mezi nim a svymi spoluzaky, dé€la vsSe stejné jako oni.

Informant ¢. 4
Informantka tik4, Ze jeji spoluzaci se neomezuji ve straveé. Na télesnou vychovu chodi

méne.

Informant ¢. 5
Informantka se citi omezend vici spoluzdkiim ve stravé a v télesné vychove (citi

unavu). Zavidi ostatnim, Ze se nemuseji omezovat ve stravovani.

Zjisténi:

Odpovédi dospivajicich jsou proménlivé. Vyskytuji se odpoveédi: omezeni v télesné
vychove a stravé. Dva dospivajici uvedli, Ze mizou délat vSe stejné¢ jako ostatni. Jedna
dospivajici divka uvedla, Ze ucitelé ji v mnoha disciplinach v télesné vychové neuvoliuji a

musi je splnit.
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Otazka ¢. 9 —,,Védi Tvi kamaradi o Tvé nemoci?“

Informant & 1
Informantka tika, Ze o jeji nemoci védi pouze blizci kamaradi a ostatni se to nechténé
dozveédéli pti adaptaénim kurzu, kdy musela pit nutridrinky (,, TakzZe to zjistili, ale kdyby to

mélo bejt na mné, tak to asi nezjistej. “).

Informant ¢. 2
O nemoci védi pouze dva nejblizsi kamaradi informanta. Ostatnim to zatim nestihl

fict, protoze mu nemoc byla diagnostikovéana pied dvéma dny.

Informant ¢. 3
Informant fika, Ze o jeho nemoci vi pouze sedm nejbliz§ich kamaradt a jeho

ptitelkyné. Nejprve upozoriiuje na rodinu, kterd vi o jeho nemoci.

Informant ¢. 4
Informantka sd¢€luje, Ze o nemoci vi jeji nejblizsi i jeji spoluzaci, protoze se musi

domlouvat s uciteli o znamkach. Jeji nejblizsi kamaradi ve tfid¢ se o nemoc tolik nezajimaji,

ale védi, co to je. Je Casto hospitalizovana.

Informant ¢. 5
Informantka tekla o své nemoci svym nejbliz§im kamarddkam. Nechténé se dozvédéli
o nemoci 1 chlapci ve tfid¢, které informovala ulitelka (,,Jako kluci ne, ale tedka jim to

ucitelka rekla, Ze jsem sla do nemocnice, takze mam chut ji zabit. “).

Zjisténi:
Z odpovédi dospivajicich je patrné, Ze informace o svém zdravi sdéluji pouze svym
nejbliz§im kamaradim. Tii dospivajici fekli, ze o jejich nemoci se nechténé¢ dozveédéli

1 ostatni spoluzéci.
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Otazka ¢. 10 — ,,Jak se na Tvou nemoc divaji?«

Informant & 1
Kamaradi informantky neznaji tuto nemoc. Pokud se o ni zajimaji, snazi se jim ji
vysvétlit. Uvédomuji si, ze jejich nemocnd spoluzacka nemtze délat stejné véci. Ostatni

se o ni nezajimaji. Nikdo na ni neuto¢i v souvislosti s nemoci.

Informant ¢. 2

Kamaradi jsou mu oporou, projevuji empatii (,, Hlavné jako mi rikali, Ze ted viibec
nemam resit jako ty veci okolo, Ze hlavné, abych se zaméril na to, abych se uzdravil a takhle.
Takze fakt dobry.*). Informant zminuje empaticky pfistup svych spoluzdki. Nikdo na né&j

doposud nettocil.

Informant ¢. 3
Kamarédi jsou dotyénému oporou, projevuji empatii. Nejvic mu pomahd piitelkyné,

ale je hystericka (,, Ta hodné hysterci. No, aby se mi néco nestalo nebo takovyhle blbosti*“).

Informant ¢. 4

Kamarddi informantku lituji a divi se jejimu vzhledu, je bledd. Ma dalsi jina
onemocnéni. Popisuje sama sebe jako nehezky vypadajici (, Jakoze ja to mam jesté ke vSemu
spojeny s bolestma hlavy s tou krcni pateri, takZe ja potom vypadam docela strasne. A
pak jsem docela hodné bleda kviili tomu, protoze mam nedostatek Zeleza, takze vSichni

se hodneé divej, ze jsem bleda ). Nikdo ji neublizuje slovy kviili onemocnéni.

Informant ¢. 5

Informantka citi od kamaradek psychickou oporu a empatii. Popisuje chlapce, ktery
na ni utoci slovy, coz ji mrzi (,, No treba jako kdyz mi néco je, tak si ze mé déla srandu nebo
kdyby vedeél, Ze jdu na tu kolonoskopii s tim konecnikem, tak by si ze me délal srandu, vite

6

s cim.
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Zjisténi:
Vsichni dospivajici, ktefi byli osloveni, sdéluji své potize kamaradiim. V kamaradech
maji oporu, také je lituji, slovné¢ vyjadiuji oporu, utésuji. Témeét nikdo neni slovné napadan

vrstevniky, pouze jedna dospivajici mluvila o chlapci, ktery se ji posmiva.

Otéazka ¢. 11 — ,,Ob¢as neni ¢lovéku dobre. Kdo Ti nejvic pomaha, kdyz Ti neni

dobre a ¢im Ti pomaha?“

Informant ¢. 1
Informantce nejvic pomaha matka (slovné, vafi zdravou stravu), sourozenci (mysli
na ni) a poté kamaradi (povidani si). Rikd, Ze povidani je lepsi s kamarady, ale psychicka

opora je lepsi od rodiny.

Informant ¢. 2

Nejvetsi oporu ma v matce (povzbuzuje ho, vati dobrd jidla, volaji si), otec mu také
pomaha, ale méné (,, Asi trosku vic ta mamka, protoze ona ma jako vic tu volnost v ty praci,
Ze si treba muzZeme zavolat a takhle. ). Oporu ma také v kamarddech, kteti mu pomahaji

psychicky (povidaji si, utésuji ho, pteji mu hodné zdravi).

Informant ¢. 3

Informant oporu v rodi¢ich nema. Rika, Ze otec je neustile v praci. S matkou
se nestykd. Ostatni informace tajil, pry poruSuje 1ékarské predpisy. Poté sdélil, Ze mu pomaha
predevsim dealer podanim navykovych latek (, Kdyz si ubalime Speka. ). Citi se potom lépe.
Pokud mu neni dobfe, naji se. V jidle se omezuje (;,, NeZzeru houby. Z prasete treba prejt,

kroupy a takovyhle. ). Po zeleniné mu je dobfe.

Informant ¢. 4

Informantce nejvic pomahaji rodice. Otec odpoutava pozornost od nemoci (,, 4 tatka
porad razi takovou jako metodu, Ze se mam na ty moje nemoci vykaslat a Ze prosté ja jsem
pak kviili tomu i zapomnéla brat antibiotika. ). Matka ji uvafi €aj. Sourozenci (stejn¢ jako

rodice). Také ji pomahaji kamaradi pfes socialni sit¢ nebo ve Skole (;, No jakoze porad mi
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pisou, jak mi je a treba, kdyz mi ve skole neni dobre, tak jakoze mi prosté reknou, at’ si jdu
treba jako lehnout na gauc¢ a pak to néjak zaridéej s téema ucitelema jako, abych treba mohla

celou hodinu lezet, takze mi hodné pomahaji. “).

Informant ¢. 5

Informantka tika, Zze ji nejvic pomdhaji rodice, matka i otec. Matka ji utéSuje a vafi
dobra jidla (kufeci maso na vodé, brambory a mrkev). Rika, Ze dietu dodrZuje, ale obcas sni
néco, co nemiize: ,, Treba si vezmu chlebicek, ale jako bez ty zeleniny. “. Nejblizsi kamaradi

jsou ji také oporou, predevsim na socialnich sitich.

Zjisténi:

Z vysledkl jsou patrné jasné odpovédi. Témét vSem dospivajicim poméhaji rodice,
hlavn¢ matka (psychicka podpora, uvati dobré jidlo, povzbuzuje). Otcové a sourozenci také
pomahaji. Kamaradi jsou také psychickou oporou, piedevSim pies socialni sit€. Jeden

dospivajici fekl, ze mu rodice nepomahaji. Poméha mu dealer uzivanim navykovych latek.
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6 Shrnuti jednotlivych zjiStén

Na zaklad¢ analyzy odpovédi dospivajicich na kladené otazky lze fici,
ze pro nemocného dospivajiciho je nejpodstatnéjsi vztah k roding, vrstevniklim a vztah k sobé

samému vuc¢i nemoci.

6.1 Rodina a nemoc dospivajiciho

Pti analyze prvni otazky zaznélo nékolik typti odpovédi, které je mozné rozdélit podle
miry znalosti o dané nemoci. Prvni skupina dospivajicich byla dobie informovana o svém
onemocnéni. VEdi, co je to za nemoc a znaji 1é¢bu 1 diagnostiku nemoci. Vse je ale neuplné.
Druha skupina dospivajicich byla mén€ informovand, protoZze jejich nemoc byla
diagnostikovéna pied delsi dobou a dospivajici si to nepamatuji. Dospivajici je mozné rozd¢lit
také podle hodnoceni zévaznosti svého onemocnéni. Jedna skupina dospivajicich vnima
onemocnéni jako nezdvazné a bézné v dnesni populaci. Na rozdil od druhé skupiny, ktera je
psychicky zatéZovana nemoci, kterou vnimaji jako zdvaznou s moznymi komplikacemi
do budoucnosti. Stejné u vSech dospivajicich je to, Ze nemaji $patné vzpominky na sdéleni
jejich diagnoézy. Vzdy zaznéla odpoveéd’, ze 1€kati pti sdéleni diagndzy pristupovali empaticky
a asertivné.

Dotazovalo se i na vnimani nemoci ze strany rodi¢l nemocnych dospivajicich.
Vysledky jsou individudlni, ale ¢asto na stejném podklad¢. Pohled rodi¢t byvéa dvoji. Prvni
skupina rodicti se aktivné zajimd o nemoc svého ditéte, zjiStuje si podrobné informace,
nechape, pro¢ postihla nemoc zrovna jejich dité, je smutnd a ma strach. Tato skupina
se vyskytla témé&f vzdy, ale u jednoho dospivajiciho se ukazal nezdjem ze strany rodice.
V tomto piipadé se o své dité stard pouze otec, ktery je Casto v praci a na své dité¢ nema cas.
Podotyka pouze dulezitost hospitalizace.

Dalsi otazkou bylo, kdo se zabyva vic nemoci, jestli matka nebo otec. VétSina
dospivajicich fekla, Ze vic se zabyva pribéhem nemoci matka. V jednom piipadé to bylo
proto, ze divka ma rozvedené rodie a pravdépodobné se nestykd s otcem. Objevila
se 1 odpovéd, Ze se vice zabyvd nemoci otec. ZjiStuje si podrobné informace, které

pak sdé€luje matce.
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Co se tyce socidlni opory nemocného dospivajiciho, odpovédi lze rozdélit na cCtyti
skupiny: matka, otec, sourozenci a kamarddi. Kazda skupina zajistuje dospivajicimu
psychickou pomoc v jiném ohledu. Nejcastéji je zmifiovana matka, ktera vati dobra jidla, Caj,
dava svému ditéti psychickou oporu a povzbuzuje své dit€. Svého otce dospivajici také
zminuji, ale méné. Nikdo neuvedl ptiklad, jak mu pomahé otec. Dospivajici také zminuji své
sourozence, ktefi jim pomahaji stejn¢ jako rodi¢e nebo kamaradi. Opora od vrstevnikli bude

popsana v tietim hledisku.

6.2 Pohled nemocného dospivajiciho

Nemocni dospivajici hovofili o tom, co si mysli o své nemoci. Je skupina
dospivajicich, které svou nemoc vnimaji jako nezdvaznou, nestresujici a neomezujici.
Neomezuje je ve strave ani ve sportu. Naopak druha skupina dospivajicich vnima svou nemoc
jako $patnou, psychicky narocnou a omezujici v danych ¢innostech (t€lesnd vychova ve skole
a strava). Zajimava odpovéd’ se vyskytla u dospivajiciho, ktery si mysli, Ze Crohnova choroba
je vylécitelné onemocnéni, takze se ji neboji.

Dospivajici také hovoftili o tom, co povazuji za nejhorSi na jejich nemoci. Jedna
dospivajici divka tekla, Ze nejhor$i pro ni je skryté propuknuti nemoci. Postupné zacind
zjiStovat, ze ji vadi vic jidel. Jiny dospivajici sdélil, ze se musi omezovat ve stravé. Nesmi jist
palivd a kotfenéna jidla. DalSi dospivajici tekl, ze nejhor$i jsou pro né klyzmata pied
kolonoskopii, kterou podstupuje poprvé v zivoté. Jiné nevyhody neudaval. Dospivajici divka
hovotila o castych bolestech bficha, které jsou velice nepiijemné. Bolesti propuknou
nejcastéji veCer bez zavislosti na snédeném jidle. Boli ji také bficho ve skole, coz ma
psychicky dopad. NemiZe se soustiedit na testy a je ve stresu. Dospivajici divka, a také pata
informantka, tekla, Ze nejhorsi je Casté a velmi bolestivé nuceni na stolici. VSechny tyto
sdélené informace maji negativni dopad na psychicky vyvoj ditéte a dospivajiciho.

Dalsi otazkou bylo, jaké vyhody mad nemoc. Pro mnohé vybrané dospivajici nemoc
nema vyhody. I po tom, co byly nabidnuty mozné odpovédi (absence ve Skole, zdrava strava),
dospivajici vétSinou nesouhlasili. Jedna dospivajici bez vahani uvedla, ze vyhodou je rychlé
hubnuti. Neni tolik spokojend se svou postavou a kviili nemoci rychle hubne. Také tolik
nemysli na jidlo. Jind dospivajici fekla, ze je radda, Ze nemusi chodit na télesnou vychovu a

celkové do Skoly. Nerada chodi do Skoly. Pokud byla nabidnuta odpovéd’ typu ,,absence
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ve Skole®, ihned si dospivajici obh4jili bud’ to, Ze do Skoly chodi radi a bavi je, nebo Ze jim
Skola neumozituje zameskani hodin a v§e musi potom dohanét, coz je velmi narocné a také
stresujici.

Pti otazce: ,,Ma nemoc néjaky piinos?*, dospivajici mnohdy pfemysleli a nevédéli,
co fict. Byly jim nabidnuty odpovédi typu: lepsi pohled na zivot, vdzeni si zZivota a zdravi,
naucila m¢ jist zdravéji. Dospivajici si zacali uvédomovat, ze zdravi je opravdu jedno a to
zdravi. Nékteii ale tuto odpoveéd odmitli. Jedna dospivajici divka fekla, Ze ji mnohem zdravé;ji
nez dfive a tim vic dba o své télo. Objevila se i odpoveéd’, ze nemoc dospivajiciho nenaucila

vubec nic.

6.3 Nemocny dospivajici a vrstevnici

V rozhovoru dospivajici odpovidali na otazky, jestli se citi nebo neciti omezené vici
svym vrstevnikim. VétSina dospivajicich se neciti nijak omezena a mize délat vSe jako
spoluzaci. Opét byly nabidnuty odpovédi, ze se mizou napiiklad stejn¢ vzdélavat. Dospivajici
souhlasili. Dal odpovédéli, ze mohou sportovat a chodit do skoly. V opacné otazce, jestli
se dospivajici 1i8i od ostatnich, zmiflovali zdkaz ptespolnich b&hl, nebo zékaz jist vse,
co ostatni mohou. Pfikladem byla uvedena ostra jidla, kofencnd jidla, kebab, rajska oméacka,

(13

maso somackou a téstovinami, ,Cina“, jogurty. Poslednim typem odpovédi bylo,
ze dospivajici neciti Zzadné omezeni. Nemoc je pravdépodobné v obdobi remise.

VSichni dospivajici sdéluji informace o své nemoci nejbliz§im kamaradim. Objevily
se 1 odpovédi, Ze o nemoci se dozvédela celd tfida, a to nechténé. Jedna dospivajici divka
hovofila o adaptatnim kurzu, kdy musela pit nutridrinky. Vidé€li to spoluzaci a ihned
se dozvédéli o jeji nemoci. Dospivajici divka popisuje, Ze kdyby bylo po jejim, nic
by se nedozvédeli. Jinad tikd, Ze uclitelka ve Skole fekla spoluzdkiim o jeji nemoci opét
nechténé. Z odpovédi je patrné, Ze dospivajici si nechavaji takové informace pouze pro své
blizké a nechtéji, aby se je dozvédel nékdo dalsi. Pravdépodobné maji strach z posméchu a
stydi se za svou nemoc.

Vsichni dospivajici, ktefi byli osloveni, sdéluji své potize kamaraddiim. Thned zminuji,
ze je kamaradi podporuji psychicky, povidaji si s nimi, utésuji je. Témét nikdo z vybranych

dospivajicich neni napadan svymi vrstevniky ve svém okoli. Jedna dospivajici divka popsala
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chlapce, ktery se ji posmiva. Rekla, Ze kdyby védél, Ze jde na kolonoskopii, smal by se ji. Citi
se potom zklamand a mrzuta.

Co se tyCe pomoci od kamaradii, vyznamnou roli hraji socidlni sit€¢. Pii pomoci
kamaradt hraji vyznamnou roli socialni sit€. Zde si dospivajici neustale dopisuji a podporuji
tak svého nemocného kamarada. Opét citi oporu, kdyz si povidaji. Ke skupiné ,,kamaradi je
mozné také volné pritadit zvlastni odpoveéd’ dospivajiciho chlapce, ktery tekl, Ze mu nejvic
pomaha dealer, se kterym uziva navykové latky. U tohoto dospivajiciho je patrny nezdjem

o n&j ze strany obou rodict.
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Rodina a nemoc dospivajiciho

« Lékati nemoc dukladné vysvétlili (jde

o chronické onemocnéni, znamé a casté
onemocnéni, zanét stteva, afty ve stieve)

« Lékati popsali zptisob 1écby a diagnostiky
* Kladny pfistup lékata

» Aktivni zéjem rodica

» Nemoci se zabyva matka i otec

» Nékteti rodice Spatné snasi nemoc svého
ditéte

« Jini rodice se uz s nemoci smifili

« Lékati nemoc dtikladn€ nevysvétlili

* Lékafti popsali jen zptisob 1écby

* Dospivajici se dozvédé€l, ze nemoc je pry
zpusobena psychikou

* Socialni oporou je matka (vafi,
psychicka podpora) a otec

* Socialni oporou jsou sourozenci
(pomahaji stejné jako rodice)

* Socialni oporou jsou kamaradi (psani
si, povidani si, opora ve $kole)

Schéma' ¢. 1 - Rodina a nemoc dospivajiciho

* Rodice jsou viéi nemoci laxni

* V nékteré rodiné se nemoci vice zabyva
matka, v jiné vice otec

* Rodice jsou udiveni

* Rodice se s nemoci nesmifili

* Socialni oporou neni matka ani otec
* Socialni oporou je dealer (uzivani
navykovych latek)

! Jednotliva schémata obsahuji tabulky. ModFe znaéené popisuji odpovédi vétsiny dospivajicich. Bile znadené tabulky obsahuji jedinecné odpovédi dospivajicich.
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Pohled nemocného dospivajiciho

* Nemoc je $patna « Pro dospivajiciho je nejhorsi * Nemoc nema podle nemocného » Nemocny dospivajici si nyni
* Nemoc neni $patna omezovani v jidle dospivajiciho zadné vyhody vazi vic svého zivota
* Nemoc neni omezujici * Pro dospivajiciho je nejhorsi
* Nemocny se lisi od kamarada bolest biicha
« Nemoc je vylécitelna ' Prornerfl(?cné.ho o ' Vyl?Od'(’)u’ pro. nemocrlého ) * Nemocny dospivajici vice
« Nemoc zpiisobuje dospivajiciho je nejhorsi . dospivajiciho je rychlé hubnuti peduje o své t8lo
dospivajicimu strach necekané propuknuti nemoci ' V}'/hod'ou pro. nemocného ) * Pro nemocného dospivajiciho
« Nemocny dospivajici * Pro ne.rnocné.ho ' dospivajic‘jiho jsou nové zazitky nemé nemoc ¥idny p¥inos
nedodrzuje dietu dospivajiciho je nejhorsi Z nemocnice

klyzma pted kolonoskopii * Vyhodou pro nemocného

dospivajiciho je absence ve Skole

Schéma €. 2 - Pohled nemocného dospivajiciho
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Nemocny dospivajici a vrstevnici

* Nemocny dospivajici se
domniva, Ze se nelisi od
vrstevnikl — v télesné vychove,
ve vzdelavani

* Nemocny dospivajici déla vse,
jako ostatni

* Nemocny dospivajici se domniva,
7e se 1i8i od vrstevniki — nemiize
béhat dlouhé trat€, musi dodrZovat
dietu

* Nemocny dospivajici se nelisi od
ostatnich

* Z vrstevnikt védi o jeho
nemoci pouze nejblizsi
kamaradi

* Ostatnim vrstevnikiim nebyla

nemoc sdélena dobrovolné

« Vrstevnici nemocného
dospivajiciho podporuji

* Vrstevnici na nemocného
dospivajiciho nettoci

* Odlisné odpovedi se nevyskytly

+ Odlisné odpovédi se nevyskytly

« Odlisné odpovédi se nevyskytly

Schéma €. 3 - Nemocny dospivajici a vrstevnici
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* Vrstevnici neznaji nemoc
dospivajiciho

* Vrstevnici lituji nemocného
dospivajiciho

* Vrstevnici jsou udiveni

* Vrstevnici se posmivaji
nemocnému dospivajicimu




7 Analyza dotazniki

V nasledujici ¢asti prace budou v ramci kazdé domény a otdzek uvedeny statistické
vysledky dle zakrouzkovanych minéni jednotlivych respondentti. Vzhledem k poctu

respondentt byly dotazniky pouzity pouze pro orientacni ucely.

Demografické udaje

Tabulka &. 1 - Demografické udaje

pohlavi | pr. vék pocet | minimum | maximum
divky 16 3 14 17

chlapci 15,5 2 15 16

celkem 15,8 5 14 17

Dotazniky vyplnilo 5 respondentl - dospivajicich, z toho 3 divky a 2 chlapci ve véku
od 14 do 17 let.

Vyhodnoceni kvality Zivota
Vyhodnoceni jednotlivych otazek bude v jednotlivych tabulkach pfevedeno na Skalu
0 — 100. Cim vysi hodnota, tim je vy3si kvalita Zivota dospivajiciho. Zkoumané oblasti

budou rozdéleny do domén a nasledné¢ pomoci programu Excel statisticky vyhodnoceny a

okomentovany.
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Prvni doména — zdravi a aktivity

Tabulka €. 2 - Prvni doména — zdravi a aktivity

Doména 1 — Zdravi a aktivity

1. otazka: Je pro mé obtizné ujit vic nez 100 metra.

otazka: Je pro me tézké utikat.

otazka: Je pro mé obtizné sportovat nebo cvicit.

2

3

4. otazka. Je pro m¢ obtizné zvednout néco tézkého

5. otéazka: Je pro mé tézké vykoupat se ve vané nebo se
osprchovat bez cizi pomoci.

6. otazka: Je pro mé¢ obtizné dé€lat prace jako naptiklad
pomahat na zahradce a podobn¢.

7. otéazka: Trpim bolesti.

8. otazka: Citim se zeslably/zeslabla, vysileny/vysilena.

Tabulka ¢. 3 - Vyhodnoceni prvni domény — zdravi a aktivity

otazka pocet median | ar. primér sd min max
1. otazka 5 100 100 0 100 100
2. otazka 5 100 75 22.36 50 100
3. otazka 5 100 85 20 50 100
4. otazka 5 100 95 10 75 100
5. otazka 5 100 100 0 100 100
6. otazka 5 100 100 0 100 100
7. otazka 5 50 65 12.25 50 75
8. otazka 5 75 60 25.5 25 100

sd — smérodatna odchylka

Prvni doména (viz tabulka €. 2) dotazniku je zaméfend na télesné zdravi a aktivitu.
Hodnoceni vysledki je shrnuto v tabulce. Za nejvétsi problém respondenti uvedli, Ze se citi
zeslabli a vysileni (aritmeticky primér 60). Jako dalsi problém uvedli bolest (aritmeticky
pramér 65). Dalsim problémem bylo, Ze je pro respondenta té¢zké utikat (primér 75). Ostatni
hodnoty aritmetickych primérti jsou vysoké. Z toho Ize vyvodit, ze v ostatnich oblastech této

domény nemaji respondenti velké obtize.
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Druha doména - pocity

Tabulka €. 4 - Druha doména — pocity

Doména 2 - Pocity

1. otazka: Mam strach, bojim se.

2. otazka: Jsem smutny/smutnd, naprosto bez nalady.

3. otazka: Mivam vztek, jsem nastvany/nastvana.

4. otazka: Spatn& spim

5. otéazka: Trapi me, co se mnou bude dal.

Tabulka ¢. 5 - Vyhodnoceni druhé domény - pocity

otazka pocet median | ar. prumér sd min max
1. otazka 5 100 70 18.71 50 100
2. otazka 5 25 60 22.36 25 75
3. otazka 5 25 70 29.16 25 100
4. otazka 5 50 60 25.5 25 100
5. otazka 5 100 85 30 25 100

sd — smérodatna odchylka

V tabulce €. 5 jsou shrnuty vysledky hodnoceni pocitti respondentti. Nejnizsi hodnota
aritmetického priimeéru 60 ukazuje, Ze nejvétSim problémem pro respondenty je jednak Spatné
70 udéava, ze respondenti maji strach, boji se, maji vztek a jsou naStvani. Vzhledem
k onemocnéni respondentli je ziejmé, Ze citi jisté obavy a strach naptiklad z propuknuti

nemoci, nasledkil nemoci nebo ptiznakd.
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Tieti doména — jak vychazim s ostatnimi détmi

Tabulka €. 6 - Treti doména — jak vychazim s ostatnimi détmi

Doména 3 — Jak vychazim s ostatnimi détmi

1. otazka: S jinymi détmi si nerozumim.

otazka: Ostatni déti se mnou nechtéji kamaradit.

otazka: Ostatni déti mé trapi.

Sl BNl B

otazka: Nemtizu dé€lat véci jako jiné, stejné staré déti.

5. otazka: Nestacim ostatnim détem pfti hrach.

Tabulka €. 7 - Vyhodnoceni tieti domény — jak vychazim s ostatnimi détmi

otazka pocet median | ar. prumér sd min max
1. otazka 5 100 100 0 100 100
2. otazka 5 50 85 20 50 100
3. otazka 5 100 100 0 100 100
4. otazka 5 100 85 20 50 100
5. otazka 5 100 95 10 75 100

sd — smérodatna odchylka

Doména tii (viz tabulka €. 6) zjistovala, jak respondenti vychazi s ostatnimi détmi,

cvwr

aritmetického priméru je 85, a to u otazky ¢islo 2 a 4. Ostatni hodnoty aritmetického priméru
jsou vysoke. Je tedy ziejmé, Ze se objevuji pouze mensi problémy mezi respondenty a jejich

vrstevniky.
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Ctvrtd doména — problémy ve Skole

Tabulka & 8 - Ctvrta doména — problémy ve $kole

Doména 4 — Problémy ve Skole

otazka: Je pro m¢ obtizné udrzet pozornost pii vyuce.

otazka: Jsem zapomnétlivy/zapomnétliva.

otazka: Nestac¢im pozadovanému tempu ve Skole.

hall Radl BN B

otazka: Mam zameskané hodiny, protoze se necitim
dobfe a musim zlstat doma.

5. otazka: Mdm zameskané hodiny, protoze chodim na
kontroly k 1€kati nebo do nemocnice.

Tabulka €. 9 - Vyhodnoceni ¢tvrté domény — problémy ve §kole

otazka pocet median | ar. primér sd min max
1. otazka 5 25 65 30 25 100
2. otazka 5 25 65 25.5 25 100
3. otazka 5 100 90 20 50 100
4. otazka 5 100 60 25.5 25 100
5. otazka 5 75 55 18.71 25 75

sd — smerodatnad odchylka

Posledni doména (viz tabulka ¢. 8) v dotazniku pediatrické kvality zivota zkoumala
u respondentii problémy ve Skole. Nejniz$§i hodnota aritmetického priméru 55 ukazuje,
ze respondenti chybi ve Skole, protoze chodi na kontroly k lIékafi nebo do nemocnice.
Aritmeticky praimér 60 ukazuje na druhy nejvEétSi problém a to ten, ze respondenti maji
zameskané hodiny ve Skole, protoze se neciti dobfe, a tak musi zlstat doma. Tieti nejnizsi
aritmeticky primeér 65 se objevil u dvou problémi — pro respondenty je obtizné udrzet
pozornost pfi vyuce a jsou zapomnétlivi. Vzhledem k véku respondentii je pravdépodobné,

Ze tyto dva problémy souvisi spi§ s vékem nez s onemocnénim respondentt.
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8 Vyhodnoceni dotazniki

V nasledujicich tabulkach a grafech bude vyhodnocen dotaznik kvality Zivota a jeho

domény statisticky porovnany mezi sebou.

Tabulka €. 10 - Domény dotazniku kvality Zivota

Doména 1 | Zdravi a aktivity

Doména 2 | Pocity

Doména 3 | Jak vychazim s ostatnimi détmi

Doména 4 | Problémy ve S§kole

Tabulka €. 11 - Vyhodnoceni domén dotazniku kvality Zivota

doména pocet medidn | ar.priumér sd min max
doména 1 5 90,63 85 11,26 68,75 96,88
doména 2 5 60 69 25,15 30 95
doména 3 5 90 93 10 75 100
doména 4 5 65 67 23,94 30 95
domény 5 78,26 79,35 16,76 53,26 96,74
celkem

sd — smerodatna odchylka

Graf ¢. 1 - Hodnoceni kvality Zivota
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Hodnoceni dotaznika kvality Zivota je shrnuto v tabulce ¢. 11 a grafu ¢. 1. Nejnizsi
hodnotu aritmetického priiméru 67 ma doména 4 — problémy ve Skole. Respondenti jsou tedy
nejvice omezovani ve Skolni dochazce. Jsou Casto uvolnovani ze Skoly, protoze musi k 1€kari
aritmetického priméru 69 ma doména 2 — pocity. Piedevsim to, ze Spatné spi, jsou smutni a
bez nalady. Nejvyssi hodnotu aritmetického priméru 93 obsadila doména 3 — jak vychazim
s ostatnimi détmi, z ¢ehoz plyne, Ze respondenti maji velmi dobré vztahy s jejich vrstevniky a
neciti se tolik odlisni. Graf také ukazuje celkovou kvalitu Zivota respondentt s aritmetickym
pramérem 79.,4. Lze tedy uvést, ze pediatricti pacienti s Crohnovou chorobou maji v primeéru

dobrou kvalitu Zivota, ktera je onemocnénim ovlivnéna.
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DISKUZE

Cilem empirické c¢asti bakalarské prace bylo zjistit kvalitu Zivota dospivajicich
s Crohnovou chorobou. Byly stanoveny dalsi cile, a to zjistit pohled dospivajicich na tuto
vaznou nemoc, zjistit udaje, které si zapamatovali z informaci poskytnutych zdravotniky,
zjistit jejich pohled na postoje a reagovani rodiny na nemoc a zjistit jejich pohled na postoje a
reagovani vrstevniki a spoluzakti na nemoc.

Vyzkumné Setieni bylo provadéno pomoci smiSeného pfistupu, tedy kombinace
kvantitativniho a kvalitativniho pfistupu. Pfi kvalitativnim pfistupu byl pouzit rozhovor,
pro ktery byly vytvofeny otdzky. Otazky se poté kladly dospivajicim. Pfi kvantitativnim
vyzkumu byl pouzit standardizovany dotaznik PedsQL a splioval spi§ orientac¢ni tcely.
Vyzkum byl uskuteénén na Détské klinice ve Fakultni nemocnici v Hradci Kralové
na lizkovém oddéleni. Vyzkumného Setfeni se zucastnilo celkem pét dospivajicich
s Crohnovou chorobou ve v€ku od 14 — 17 let. JelikoZ se jednalo o neplnoleté dospivajici,
bylo tieba také ziskat souhlas rodic¢i dospivajicich o provadéni vyzkumu.

Pti rozhovorech dospivajici odpovidali na jednotlivé otazky, které jim byly kladeny.
Tykaly se predevsim pohledu dospivajiciho na svou nemoc, pohledu rodi¢e na nemoc svého
ditéte, pohledu kamaradii na nemoc vrstevnika a pfistup 1€kaii k nemocnému dospivajicimu.
Dospivajici odpovidali stru¢néji a mnohdy bylo obtizné ziskat kvalitni informace.

Vysledky rozhovort ukazaly, Zze pro nemocného dospivajiciho je nejpodstatnéjsi vztah
k roding, vrstevnikim a vztah ksobé samému vici nemoci. Dospivajici odpovidali
individualné a byly ziskany velmi zajimavé informace. Obecnéji lze fict, Ze pievazovaly
odpovédi v kladném slova smyslu. Dospivajicim byla vysvétlena nemoc lékafi, lékafi
pristupovali empaticky. Ve vztahu k rodi¢iim dospivajici prevazn€ odpovidali, Ze jejich rodice
se aktivné zajimaji o jejich onemocnéni, poméhaji jim a s nemoci se smifili. Byla tu vSak
vyjimka, kdy dospivajici divka fekla, Ze s jeji nemoci se rodi¢e nesmifili a t€zko ji snési. Jiny
dospivajici fekl, ze jeho rodice se 0 nemoc nezajimaji. Se zamétenim na oblast, co si 0 své
nemoci mysli dospivajici, byly opét individudlni odpovédi. Nékdo nemoc povazuje
za zavaznou a omezujici, byli tu 1 ti, ktefi vnimaji nemoc jako nezavaznou. Dokonce jeden
dospivajici fekl, Ze nemoc je vylécitelna. Pro dospivajici je nejhorsi bolest, a také omezovani.
Jsou omezovani hlavné ve stravé a télesné vychové. Po nabidnuté odpovédi, jestli si ted’

dospivajici vazi vic zivota, se nékteti zamysleli a uznali tento vyrok. OvSem byli tu i taci,
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ktefi toto neuznali. Z odpovédi, kdo nejvice dospivajicim pomahd, bylo jasné, Ze nejvetsi
oporu maji v rodi¢ich, sourozencich a kamaradech. Jeden dospivajici uvedl dealera jako
Cloveka, ktery mu pomaha pfi uzivani navykovych latek. Po tomto stru¢ném vyctu odpovédi
dospivajicich Ize fict, ze pozadovanych cilti bylo dosazeno.

U skupiny dospivajicich s Crohnovou chorobou v dostupné domaci literatuie nebyl
nalezen vyzkum, ktery by pomoci rozhovort zjistoval pohled dospivajicich s Crohnovou
chorobou a jejich hodnoceni vlastni kvality Zivota. Pro porovnani byl proto pouzit piehledovy
¢lanek od Karaskové (2016), kde je uvedena tato problematika. Je zde popsano, ze dospivajici
maji ristové retardace, takze tim mize byt snizend jejich kvalita Zivota. Pii vyzkumu byl
vyuzit dotaznik KidScreen — 10 a PedsQL Family Impact Module. Do vyzkumu bylo zatazeno
29 dospivajicich ve v€ku 13 — 16 let v remisi onemocnéni, takze jejich kvalita zivota se téméf
neliSila od kvality zivota zdravych jedincl. Byla ale zjiSténa snizena kvalita zivota rodich déti
s nespecifickymi stfevnimi zanéty. Je tedy jasné, Ze rodice se velmi zaméiuji na své dité a
omezuji se ve svych vlastnich aktivitdich. Také se zjistilo, Ze nespecifické stfevni zanéty
u dospivajicich vyrazné ovliviiuji psychosocialni funkce. ZvySuji predev§im riziko vzniku
deprese a uzkostné poruchy.

Pfi porovnani rozhovoru této bakalaiské prace a jiz zminovaného vyzkumného Setteni
lze fict, ze oba tyto vyzkumy se shoduji na psychické zatézi rodict a snizené kvalité zivota
dospivajicich s timto onemocnénim. V rozhovorech dospivajici fikali, Ze jejich rodice
se aktivné zajimaji o jejich onemocnéni a jedna divka uvedla, ze rodic¢e tézko snasi nemoc
svého ditéte a zatim se s tim nesmifili. Dospivajici jsou omezovani ve stravé a télesné
vychove, coz miize mit dopad na jejich kvalitu zivota.

V druhé c¢asti setkani byl pro vyzkumné Setfeni pouZit standardizovany dotaznik
PedsQL, ktery se zabyva obecnou kvalitou Zivota déti. Je rozdélen do Etyt domén ,,zdravi a
aktivity®, ,,pocity”, ,jak vychazim s ostatnimi détmi“ a ,,problémy ve Skole*. Respondenti
méli za ukol zhodnotit, jak velké problémy pro né predstavovaly véci uvedené v doménach.
Hodnoceni kazdé¢ otazky bylo €iselné, na stupnici od 0 — 4, kde 0 = nikdy, 1 = téméf nikdy,
2 = nékdy, 3 = Casto a 4 = témet vzdy. Vyhodnoceni jednotlivych otazek bylo prevedeno
na $kalu 0 - 100, ¢im vyssi hodnota, tim lepsi kvalita Zivota nemocného ditéte.

Vysledky dotaznikli vyzkumné Casti této bakalaiské prace ukazaly, Ze v kvalité Zivota
u respondenti jsou dvé oblasti, které respondentim cCini problémy. Z nejnizs§i hodnoty

aritmetického priméru 67 vychdzi, Ze respondenti jsou omezovani ve Skolni dochazce. Jsou
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casto uvolnovani ze Skoly, protoZze musi k 1ékafi nebo proto, Ze se neciti dobte, coz mize byt
dasledkem jejich nemoci. Dalsi nejniz§i hodnotu aritmetického priméru 69 ma doména
2 — pocity. Hlavné se to tyka toho, Ze Spatné spi, jsou smutni a bez nalady. Celkovy vysledek
kvality zivota déti dle aritmetického praiméru 79, 4 ukazal, ze respondenti maji velmi dobrou
kvalitu zivota.

Hanic¢akova (2017) ve vyzkumné ¢asti své diplomové prace zvolila kombinaci dvou
dotaznikt. Ukolem respondentt bylo zhodnotit, jak velké problémy pro né piedstavovaly véci
uvedené v doménach v prubéhu posledniho jednoho mésice. Vyzkumu se zucastnilo 120 déti
ve v€kovém rozmezi 8§ — 12 let a 13 — 18 let. Prvnim z dotaznikl byl PedsQL 3.0, ktery
hodnoti kvalitu zivota déti s onemocnénim s gastrointestindlnimi pftiznaky. Je rozdé€len
do 10 oblasti, které se zabyvaji bolesti Zaludku, zalude¢nimi obtizemi béhem jidla, limity
v jidle a piti, potizemi s polykdnim, palenim zahy a refluxem, nevolnosti a zvracenim,
aritmeticky pramér 42,8 byl v oblasti limitt v jidle a piti. Respondenti zde nejcastéji uvadeli,
ze nemohou jist stejnd jidla jako jejich vrstevnici a nemohou jist co, co chtéji. Druhym
nejvetSim problémem byla oblast tykajici se prijmi. Celkova kvalita Zivota hodnocena
dotaznikem se zaméfenim na gastrointestinalni pfiznaky byla ohodnocena jako velmi dobra
(aritmeticky pramér 76,4). Druhy dotaznik PedsQL 4.0 hodnoti obecnou kvalitu zivota déti.
Je rozdélen do ctyf oblasti, a to ,,télesné zdravi a Cinnosti®, ,,moje pocity®, ,,jak vychdzim
ze pro respondenty Cini nejveétSi problém oblast ,,moje pocity”. Respondenti maji obavy
z toho, co se jim piihodi v budoucnosti, a také citi obavy a strach. Celkovy vysledek
pediatrické kvality zivota v aritmetickém priméru 90,2 ukazal, ze respondenti maji vysokou
kvalitu zivota a v této oblasti nepocituji vyrazné problémy v danych doménach (Hani¢akova,
2017).

Pti porovnani vyzkumného Setfeni dotaznikového typu (PedsQL hodnotici obecnou
kvalitu Zivota déti) Hani¢dkové a vyzkumného Setfeni dotaznikového typu této bakalatské
prace lze fict, Ze respondenti vyzkumu diplomové priace maji vySs$i kvalitu Zivota

nez respondenti vyzkumu této bakalarské prace. Nejniz§i hodnoty aritmetickych primeért

v

cvwr

ve Skole“. Divodem je pravdépodobné to, Ze Hani¢dkovd pouzila do svého vyzkumu
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120 respondentl a autorka této prace pouze pét respondentl. StéZejni pro tuto praci je totiz
kvalitativni piistup a kvantitativni je pouze orientacni. Cilem bylo, aby byly zjistény
objektivnéjsi udaje o respondentech. Tyto udaje byly zjistény, a tak byl tento cil splnén.
Pomoci pouzitych vyzkumnych metod se prokazalo, ze kvalita zivota dospivajicich
s Crohnovou chorobou je zpohledu nemocného dospivajiciho castecné ovlivnéna timto
onemocnénim. Vysledky tohoto vyzkumu by se mohly stat podkladem pro podrobnéjsi

zkoumani nebo pro porovnavani vysledk.

Ramcové doporuceni pro praxi:

Crohnova choroba u déti a dospivajicich se velmi odrdzi na jejich télesném vzhledu.
Ovliviuje jejich vyvoj a rist. Jak je napsano vyse, Crohnova choroba ovliviiuje kvalitu Zivota
déti a dospivajicich. Pro dité a dospivajiciho je velmi diilezita opora jak rodiny, tak kamaradi.
Potfebuji kvalitni podminky pro jejich vyvoj fyzicky i psychicky. Tato bakaldiskd prace
poukazuje na to, ze détsti pacienti s Crohnovou chorobou nemaji tyto podminky tak kvalitni,
jako déti zdravé. Proto je velmi dllezité se nadale vénovat této problematice a obohacovat ji
o nov¢ vysledky vyzkumi. Tim se mlze zvysit zdjem o zkvalitnéni zivota téchto déti a
dospivajicich. Tato bakalaiskd prace muize slouzit jako edukacni material nebo ptirucka
pro ucitelky zakladnich a stfednich $kol. Mlize se tim zlepsit jejich piistup k takto nemocnym
détem a dospivajicim. Dale mlze slouzit jako edukacni material pro pediatrické sestry, IBD
sestry, gastroenterologické Iékate a vSechny zdravotnické pracovniky, ktefi pfijdou do styku
s témito détmi a dospivajicimi ve zdravotnickych zafizenich.

Z vysledkt rozhovort je patrné, Ze pro dospivajiciho je velmi dilezity vztah s rodi¢i a
jejich vrstevniky. Proto je velmi dllezita edukace rodi¢l nemocnych dospivajicich a
dospivajicich samotnych. Dospivajici tak mohou lépe sndSet strach z nemoci a mohou mit
lep$i pocit bezpeci a jistoty. Bohuzel v nékterych piipadech nelze rodinné vztahy posilnit.
Jednak je to proto, ze rodi¢e maji n¢kdy Spatny vztah se svymi détmi a naopak, nebo proto,
ze dospivajici jsou v obdobi puberty a je jasné, ze nékteré si nenechaji poradit od odbornikti
ani od svych rodicu.

Dotazniky ukazuji, Ze nejvétsim problémem je pro dospivajici absence ve Skole.
V tomto piipadé je vhodné edukovat pracovniky zékladnich a stfednich Skol. Na nemocné

by poté mohly byt kladeny jiné naroky nez na zdravé déti a dospivajici.
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Véfim, ze tato bakalarskd prace se stane uziteCnou pomtckou pro lidi, ktefi
se setkavaji s détmi a dospivajicimi s Crohnovou chorobou at uz ve zdravotnickych
zafizenich nebo v osobnim zivoté. Tito lidé by se méli snazit dosahnout co nejvyssi kvality

zivota déti a dospivajicich s timto onemocnénim.
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ZAVER

Hlavnim cilem této bakalaiské prace bylo zjistit kvalitu Zivota dospivajicich
s Crohnovou chorobou. Crohnova choroba je zdvazné chronické onemocnéni, pii kterém je
nejcastéji postizeno tenké a tlusté stfevo. Incidence a prevalence stale nartstd nejen
u dospélych, ale také u déti a dospivajicich. Pii chorobé dochéazi k Castym recidivam.
Ty mohou ovlivnit mimo jiné kvalitu zivota nemocnych s timto onemocnénim. Bakalaiska
prace se soustied’uje na problémy Crohnovy choroby u déti a dospivajicich, protoze v této
veékové skupiné byva nemoc diagnostikovana stale Castéji a jeji prub&h byva agresivnéjsi nez
u dospélé populace. Nemoc se u déti a dospivajicich odrazi na jejich vyvoji a ristu, tudiz ma
negativni vliv nejen na kvalitu zivota ditéte a dospivajiciho, ale také jeho rodicu a sourozenci.
Ovliviluje kognitivni, emocni i socialni vyvoj ditéte a dospivajiciho.

Empirickd c¢ast prace zkoumala kvalitu Zzivota u péti dospivajicich (3 divek
a 2 chlapci) na Détské klinice ve Fakultni nemocnici v Hradci Kralové. Byl pouzit
tzv. smiSeny pfistup, pifi némz byly kombinovdny udaje ziskané individualnim
polostrukturovanym rozhovorem s Udaji z dotazniku PedsQL, ktery hodnoti kvalitu Zivota
déti. Hlavni zjisténi, ziskana rozhovorem, lze rozdélit do tii skupin — pohled rodiny na nemoc
svého ditéte, pohled nemocného dospivajiciho na svou nemoc a pohled vrstevnikli na nemoc
dospivajiciho. Bylo zjiSténo, ze dospivajici s Crohnovou chorobou jsou aktivné podporovani
svymi rodi¢i, sourozenci a vrstevniky. Rodi¢e se zabyvaji nemoci svého ditéte a jsou mu
oporou. Nemocny dospivajici je nejcastéji omezovan ve straveé a télesné vychove. Vrstevnici
k nemocnému dospivajicimu pfistupuji empaticky a jsou mu pievazné psychickou oporou.
Hlavni zji$téni, ziskand dotaznikem, lze rozd¢lit do ¢ty skupin — pohled nemocného
dospivajiciho na sviij zdravotni stav a aktivity, které mize provozovat, pocity nemocného
dospivajiciho, vztahy s vrstevniky, nakolik nemoc ovliviiuje nemocnému dospivajicimu
fungovani ve Skole. Ukézalo se, Ze nemocni dospivajici jsou Casto uvoliiovani ze Skoly,
protoze musi k 1ékafi nebo proto, Ze se neciti dobie, coz mlzZe byt disledkem jejich nemoci.
Nemocni dospivajici také uvedli, Ze Spatné spi, jsou smutni a bez nalady.

Kvalita zivota déti a dospivajicich s Crohnovou chorobou je timto onemocnénim
pfevazné negativné ovlivnéna, coZz potvrzuje 1 vyzkum této bakalaiské prace. Z vétsi ¢asti

se shoduje s predeslymi vyzkumy této problematiky.
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Kvalita zivota dospivajicich by se urcit¢ méla nadale zkoumat a tim ziskavat
podrobngjsi informace pro zkvalitnéni zivota déti a dospivajicich s Crohnovou chorobou.
Znalosti odborniki by mély takovym détem a dospivajicim napoméahat ke zkvalitnéni Zivota.
Bakalatskd prace muze byt piinosem nejen pro zdravotniky (pediatrické sestry, IBD sestry,

gastroenterologické 1¢kare), ale také pro pracovniky zakladnich a stfednich skol.
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Tato bakalafska prace zkouma kvalitu zivota dospivajicich s Crohnovou chorobou.
Teoreticka ¢ast pojednava o Crohnoveé chorobé — vyskytu onemocnéni u dospélych i1 déti a
dospivajicich, etiologii, projevech, komplikacich, diagnostice a 1écbe. Dalsi kapitola je
zamé&fena na specifika Crohnovy choroby v détském veéku. Pojem kvalita Zivota je vysvétlen
v dalsi kapitole spolu s popisem dosavadnich vyzkum této problematiky.

Stézejni pro praci je kvalitativné-kvantitativni vyzkumné Setfeni u dospivajicich
s Crohnovou chorobou. Zkoumany soubor tvofilo pét dospivajicich ve véku 14 — 17 let
(3 divky a 2 chlapci). Dospivajici odpovidali jednak na otazky poloZené
v polostrukturovaném rozhovoru, poté vyplnili dotaznik PedsQL, ktery hodnoti kvalitu zivota
deti.

Prace ovéfuje kvalitu Zivota dospivajicich s Crohnovou chorobou a ve svém zavéru
poukazuje na to, Ze dospivajici vnimaji svou nemoc individudlné¢ a ze dospivajici

s Crohnovou chorobou maji snizenou kvalitu Zivota.
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Supervisor: prof. PhDr. Jifi Mares, CSc.
Number of pages: 120

Number of attachments: 8
Year of defense: 2018
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This bachelor thesis explores the quality of life of adolescents with Crohn’s disease.
The theoretical part deals with Crohn’s disease - the incidence of diseases in adults and
children and adolescents, etiology, symptoms, complications, diagnosis and treatment.
The next chapter focuses on the specificities of Crohn's disease in childhood. The notion
of quality of life is explained in the next chapter together with a description of previous
research on this issue.

Qualitative and quantitative research in adolescents with Crohn’s disease is key
to work. The tested set was established from five adolescents aged 14 — 17 (3 girls and
2 boys). The adolescents answered the questions in the semi-structured interview, then
completed the PedsQL questionnaire, which evaluates children’s quality of life.

The thesis verifies the quality of life of adolescents with Crohn’s disease and it
confirms that the adolescents perceive their disease individually and that the adolescents

with Crohn’s disease have a reduced quality of life.
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PRILOHY

Priloha 1

Zadost o povoleni vyzkumného Setieni

VaZena pani

Varikova Dana. Mgr.
Nameéstkyné pro oSetfovatelskou pééi, hlavni sestra
Sokolska 581
Hradec Krélové — Novy Hradec Kralové
500 05
V Hradci Kralové dne 5. 10. 2017

Vée: Zadost o povoleni vyzkumného Setfeni na Détské klinice ve Fakultni nemocnici
v Hradci Krilové

Véazend pani Vankova.

Dovolujeme si Vas pozadat o povoleni vyzkumného Setfeni na Détské klinice
v Gastroenterologické poradné ve Fakultni nemocnici v Hradei Kralové. jez by mélo byt
soucasti zavérecné bakalaiské prace studentky Venduly Vatikové, narozené 24. 4. 1996,
posluchacky 3. roéniku bakalaiského studijniho programu OSetfovatelstvi. prezenéni formy,
LF UK v Hradci Kralové.

Cilem této price je zjistit dosavadni kvalitu Zivota dospivajicich déti s Crohnovou
chorobou. které navstivi Gastroenterologickou poradnu. Nasledné vysledky budou poskytnuty
Détské klinice a v ramei zlepSovéani kvality Zivota déti budou podané navrhy na zlepSeni
kvality Zivota. coz je hlavni piinos, ktery poskytne tato prace. Zkoumanymi okruhy jsou
vniméni nemoci. vliv okoli na nemoc (kamaradi. skola, domov) a déle vice objektivni, a to
z hlediska zdravotniho stavu, psychického a socidlniho.

Vyzkumné Setfeni bude provedeno formou rozhovoru s ditétem a poté formou
kratkého dotazniku. které jsou prilozeny k zadosti. K vyzkumu budou tudiz dva zdroje dat a
pljde tedy o smideny vyzkum. Pro uskute¢néni vyzkumu je pfipraven pisemny souhlas rodict
déti.

Zavéretna prace je zpracovana pod odbornym vedenim prof. PhDr. Jifiho Marese.
CSc.. tajemnik Ustavu socidlniho 1ékaFstvi.

Vysledky Setfeni Vam radi poskytneme.
Prosime o sdéleni Vaseho rozhodnuti

S pozdravem

Vendula Vankova prof. PhDr. Jiti Mares, CSc.
Martinice 160 Ustav socidlniho lékarstvi
Martinice v Krkonosich LF UK v Hradci Kralové
51232 Simkova 870

500 03, Hradec Kralové
E-mail: mares@lfhk.cuni.cz
Tel.: 495 816 426

Vyjadieni vedeni instituce:
Hl Souhlasim -
O Nesouhlasim i o2
“(/~——Mgr. Dana Varikové

Datum: /"7 S0, VZ o 7 79 I)?érd.pis‘arazitko
: FAKULTNI NEMOCNICE

naméstkyng Pro osetf. pési
i . pécti
50005 Novy Hradec Krélové
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Piiloha 2
Zadost o souhlas rodi¢i s poskytnutim osobnich informaci od déti do smiSeného

vyzkumu bakalarské prace

Vazeni rodice,

jmenuji se Vendula Vailkovd a jsem studentkou tietiho ro¢niku oboru vSeobecna sestra
na Lékarské fakulté v Hradci Kralové.

Cilem mé bakalarské prace je zjistit kvalitu Zivota dospivajicich déti s Crohnovou chorobou
ve form¢ rozhovorl a dotaznikd na Dé&tské klinice v Gastroenterologické poradné FN HK.
uvedeny, pouze bude uveden vék a pohlavi Vaseho ditéte. Nejprve povedu s ditétem
rozhovor, ktery si po domluvé s nim budu nahrévat. Ptipravila jsem 11 otazek, které se tykaji
vnimani nemoci, vlivu okoli na nemoc (8kola, kamaradi, domov). Poté ditéti rozddm kratky
dotaznik, ktery je vice objektivni. Po dokonceni vyzkumu budou vysledky vyhodnoceny a
bakalaiska prace bude k dispozici v elektronické podobé na internetovych strankach Lékatské
fakulty. Zavazuji se, ze vSechny udaje budou pouzity pouze pro vyzkumné ucely, aby 1éc¢ba
Jelikoz déti nejsou plnoleté, pottebuji Vas pisemny souhlas, aby Vase dit€¢ mohlo poskytnout
informace o své nemoci do smiSen¢ho vyzkumu mé bakalaiské prace.

Téma prace zni: Kvalita Zivota déti s Crohnovou chorobou

Mockrat dékuji za Vasi ochotu.

Vendula Vankova

Souhlasim, ze mé dité poskytne informace o své nemoci do smiSen¢ho vyzkumu bakalarskeé
prace.

Vs podpis:
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Priloha 3

Rozhovor — informant ¢. 1

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:
Informant:
Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:
Informant:
Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:
Informant:
Tazatelka:

Informant:

»Mnoh¢ déti, které chodi do Skoly, nejsou uplné¢ zdravé a maji riizné nemoci.
Neékteré nemoci jsou kratké, jiné dlouhodobé. Tobé¢ také doktoii tekli, ze jsi
nemocnd, ze mas Crohnovu chorobu. A prvni otazka je: Zkus fict,
co si zpovidani pana doktora nebo pani doktorky pamatujes, kdyz Ti
vysvétlovali, co to mas na nemoc.

»,Pamatuju si, ze mi vysvétlovali, Ze se mi vlastné ve stfeveé udé€laly jakysi afty
nebo prosté néjaky takovyhle podobny véci, a Ze se mi to vlastné rozlejza
ve stieve, a ze mi to vlastné ztencuje sténu toho stieva.*

»Aha. A jak Ti to teba fikali? Byli hodni?*

,J0. Byli mili, fikala mi to, ze se nemam bat, ze to je tedka docela Castad
nemoc, a ze to jakoby neni nic, co by mé mélo néjak ptekvapit nebo neumeli
to n¢jak potlacit ten zanét.*

,»A jesté bys k tomu néco dodala?*

,,Asl ne.

,»A co Ti na Tvou nemoc fikaji rodi¢e?*

»Rodi¢e se divi, Ze tu nemoc mam, protoze ji u nas nikdo v rodin€ nema a asi
by chtéli zjistit jako z ¢eho to je a snazi se mé jako podporovat a omezuji mé
ve vécech, ktery mi ned¢€laji dobte nebo tak. TakZe mi pomahaji.*

,»A zajimaji se o tu nemoc néjak hloubé;i?*

,»J0, zajimaji.

,»A kdyZ to porovnas, mamku a tat’ku, tak oba se tim zabyvaji?*

,»SpiS mamka, protoze rodice jsou rozvedeny, takze tatka to bere tak jako
okrajové, co vi. A mamka spis teda.*

,,Takze se s tim smifili?*

,,Ano.*

,Co si 0 své nemoci mysli§ Ty?*

»Ja si myslim, ze je to trochu smila mit takovouhle nemoc a jako neni to asi
uplné dobry prosté pro lidi v mym véku, Ze vlastné to je straSny omezovani

od vseho, co s kamarddy mizeme délat a nemizu prosté bejt jako oni, takze...*
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,» Takze se$ omezena urcité. A myslis si, Ze je to Spatnd nemoc?*

,,NO.

,»A co Tina Této nemoci nejvic vadi?“

,Nejvic asi, Ze ta nemoc propukne ve chvili, kdy to nejmiii potiebuju. Ze tieba,
kdyz snim néco Spatnyho, aniz by mi to tfeba n¢jak vadilo pied tim, tak jako
postupné zjistuju, ze mi vadi ¢im dal tim vic véci a musi omezovat ten
jidelnic¢ek hodné.*

»A kdyZ bys uvedla n¢jaky piiklad, tieba u jidla?*

,» LTak tfeba difv jsem mohla jogurty. Ted’ka uZ nesmim ani jogurty. Zelenina mi
nevadila a ted’ka uz mi je docela blbé i1 po zelening.*

,» Takze to omezujes na...*

,»Na né&jaky bezslupkovy véci a nevim no.*

,»A tfeba smazeny jidla mizes?*

,No tfeba meka¢ nebo kéefcécko treba ne, ale kdyz doma se déla fizek,
tak to mazu.*

,» Lak to Ti nezplsobuje zadné bolesti?*

,,.Ne.

,Ma Tvoje nemoc né&jaké vyhody?*

,» Tak urcité hubnu s ni rychle, rychlym tempem. Ale jinak asi ne.*

,»A tfeba ve Skole? Pocit'uje§ zrovna ve Skole néjaky vyhody?*

»lam urCité ne, protoze potiebuju vlastné¢ dod¢lat jak télocvik, tak vSechny
takovy ty namahavy véci, takZe ta mi to Upln€ neusnadnuje.*

,»A 1 kdyz mas tuhle nemoc, tak T¢ neuvoliiuji z télocviku?*

,INe, nemizu. Musim d¢lat stejné to, co oni.*

,,Dobfe. A co T¢€ tahle nemoc naucila?‘

,» Lak urCité zdrave vic jist a dbat o sebe vic o to télo. Prosté bejt takova pecliva
k sobé.*

,,A vazis si tieba ted’ vic Zivota?“

,»,INo urcité jo.*

»lakze nad tim takhle n€kdy premyslis, jestli je to asponl trochu prospesny?
Protoze je dilezity si u vSeho hledat aspon né&jaky pozitiva.*

,J0, uciteé. To je fakt.”
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,» TakZe néco tam je trochu pozitivniho, i kdyZ pfevazuje to negativni?*

,J 0, tak jako néjaky pozitiva to ma, no.*

»A jaky bys tieba jeste fekla pozitiva?*

»Nevim. Tak to vazeni toho Zivota, a ze... nevim no, tedka tam je hlavn¢
to hubnuti, a asi i to jidlo, jakoZe nejsem takova, Ze bych potfebovala furt jist,
takze i kdyz jsem tifeba venku, tak nemyslim na jidlo a takovyhle véci,
takze...

,Dobfe. A kdyz se porovnas se svymi spoluzaky, co mizes délat uplné stejné
jako oni?*

,» Lak urcité sportovat, i kdyz mam omezeny béhani teda no, takZe my moc
nesportujeme holky ve tfid¢, takZe to je takovy, Ze jsme vSechny na stejny
urovni. A asi gymnastiku mizu stejné jako oni. My jsme takova vyrovnana
tfida docela.*

,J0, a vzdélavat se, to muzes stejné jako oni.*

,» 10 mizu stejné€ jako oni no. Neni to nijak narocny.*

,Dobfe. Takze hlavni rozdil je teda, ze to stejny je v tom télocviku, jinak
ostatni véci taky, ale o tom télocviku je to takovy, ze spoustu déti tfeba nemuze
na télocvik, ze jim to uvoliuji, tak je zajimavy, ze Tobé ne. A co tifeba oni
muzou dé€lat a Ty ne?*

»lak ja tieba nemlzu b&hat dlouhy traté, protoze tfeba kdyz bé&zej ptrespolni
béh, tak ja nemizu.“

,»A jak si to teda uvolni§?*

»1ak to mam z nemocnice vzdycky napsanou uvoliovacku, takZe pan ucitel
tieba pochopi, ale pak jsou prosté sporty, ve kterych musim bejt a neuvolni
to ani jakoby takhle pfes nemocnici, takze si to tfeba musim dodélavat dyl a
tak.*

,»Ano. A jeste tfeba néco, co oni mizou délat a Ty ne?*

,» 10 asine. To uZ je pak stejny vSechno.*

,»A védi Tvi kamaradi o Tvé nemoci?*

,,Ano, védi.«

,»A Tvi nejblizsi nebo uplné€ vSichni tieba ze tfidy?*

,,INO asi spis ty nejbliz$i.*

97



Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

,,TakZe tfida vibec nevi, Ze mas. ..«

,,Jo. Ttida to zjistila, kdyz jsme minulej rok méli jet na adaptak a ja jsem pila
ty nutridrinky, takze jsem s nima nemohla jet. Takze to zjistili, ale kdyby
to mélo bejt na mné, tak to asi nezjistej.«

,» Lakze si to radsi nechas pro ty nejblizsi?*

,,NO.

,»A jak se na ni divaji?*

,INo oni ani nevédi, co to je, takze ja vZzdycky jako, kdyz vysvétluju to, tak jim
feknu ,,to netes* a vzdycky to néjak prejdou no. Tak ti, co to védi, tak to berou
tak, Ze jsem prosté nemocnd, a Ze nemuzu délat takovy véci jako oni a ten,
kdo to nevi, tak se o to moc nezajima.*

A stalo se Ti nékdy, Ze tieba na Tebe n&jak utodili kvili nemoci? Ze se tieba
s Tebou prestali bavit?“

,.\Ne, to ne.*

,Dobie. Toleruji to. A obc¢as ¢lovéku neni dobie. Kdo Ti nejvic pomaha, kdyz
Ti neni dobie a ¢im Ti pomaha?*

,»Tak asi mamka tim, Ze mé jako podporuje v tom, ze to bude dobry. To je
asi tak vSechno.*

,,A kamaradi?*

,,Jo. Tak to je tfeba, Ze mi napiSou nebo se stavi a povidame si a tak.*

,Dobfe. A ¢im Ti tfeba jest¢ mamka pfesné pomaha? I tieba, Ze Ti pfipravi
néjaky jidlo?

,»J0, tak snazi se kviili mné ted’ka jakoby vafit zdravéji a jakoby min kotfeni a
vSechny tyhlety véci, protoze vi, Ze mi to ned¢la dobie.

»A jesté néco se tam najde, ¢im Ti mamka poméaha? Podporuje T¢, myslim
slovné. Potom teda Ti vafi zdrav4 jidla. A je tam jesté néco?

,,Asl ne.

,,A sourozenci? Mas sourozence?*

,,Ja mam hodné sourozencu.

,J0? A ty Ti n¢jak pomahaji?*

,J0, tak tam je taky ta podpora.*

,»A jak Ti tfeba pomahaji?*
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,INo tak tfeba, kdyz jdu do nemocnice, tak Ze na m¢ myslej a tak.*
,,J0. A chodi za Tebou rodina, kdyz tam jsi?*

,J0.%

»A ti kamaradi jsme fikali, ze si s Tebou popovidaji. A co Ti tfeba nejvic
pomuze? Vic Ti pomtze rodina nebo kamaradi?*

,Jak v ¢em. Tieba to popovidani je lepsi s téma kamaradama, ale podpora jako
psychicka je od rodiny lepsi.*

»lak jo, to by bylo asi vSe. Mockrat Ti dé¢kuji za rozhovor.”
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Rozhovor — informant ¢. 2
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»Mnohé déti, které chodi do Skoly, nejsou Gpln¢ zdravé a maji rizné nemoci.
Neékteré nemoci jsou kratké, jiné dlouhodobé. Tobé¢ také doktoti fekli, ze jsi
nemocny, ze ma$ Crohnovu chorobu. A prvni otazka je: Zkus fict,
co si zpovidani pana doktora nebo pani doktorky pamatujes, kdyz Ti
vysvétlovali, co to mas na nemoc.*

,» Lak fikali mi, ze to je takovy jako onemocnéni, ktery je docela takovy znamy,
Ze to neni jakoby nic, abych se nebdl zbyte¢né a to, o tom zanétu mezi tlustym
a tenkym stievu, Ze to se o to jedna. Pak mi jako fikali o ty kolonoskopii a
takhle.*

,»A co Ti o ni fikali? Jak to probiha?“

,J0. A vibec, abych se jako nebal vid’ a to. A pak tfeba o ty 1é€be, jak to bude
probihat a takhle.*

,»A to Ti fikali co o ty 16cb&?

,»O ty 1écbe, Ze ted’ budu. Vlastné dneska jsem mél posledni jidlo a ted budu
dva mésice na ty tekuty stravé, budu pit. A mezi tim se do toho zapojej ty
prasky, protoze ty prasky musej tieba Ctyfi tejdny, nez nabéhnou. Takze
do toho zac¢nu 1 ty prasky.«

,» Lakze Ti to zjistili ted’ka n¢jak?*

,»AZ ted’, pfed dvouma dnéma mi to zjistli.*

,Jo takhle. A pfedtim jsi mél n&jaky problémy?*

,»No uz je to rok dozadu.*

»Aha. A jaky jsi mél problémy?*

,»No, tieba jednou do meésice jsem zacalo hrozné bolet biicho, musel jsem
vlastnég celej den sedét na zachodé€ a tak prosté.*

,»A ti doktofi. KdyZ Ti to vysvétlovali, tak byli hodni?*

,J0, to bylo uplné v pohod¢ jako.*

,Dobie. A co Ti na tvou nemoc fikaji rodi¢e?*

,»At’ se ni¢eho nebojim, Ze me ve v§em budou podporovat a tak.*

,»A kdyZ to srovnas, mamka a tat’ka?“
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,»Na stejno.«

,»Oba se Ti hodné vénuji? A takze se stim smifili? Nemaji s tim néjaky
problém, Ze by se kviili tomu stresovali?*

,»Vénuji. Smifili se s tim a problém s tim vitbec nemaji, to vitbec.*

,»A néjak se o tu nemoc zajimaji?“

,2Hodn¢. Hodné je to zajima. Furt se jako téch doktort vyptavaji na dalsi véci,
aby jako vSechno védéli, co k tomu, co je ta pficina a takhle. A jestli néco
neudélali Spatné. Samoziejm¢e ta pficina, to nikdo nevi, Ze jo. TakZe je to super,
rodice, takze tak.*

,,J0. A co si 0 své nemoci mysli§ Ty?

,»Ja no pak, kdyz jsem se dozvéd¢l, Ze to jako je vylécitelny, tak docela to jako
beru v pohodé.*

,,Kdyz si zjistil, ze to JE vylécitelny?*

,,J0. No tak jako ja jsem si myslel, ze to tfeba. J4 jezdim ten motocross, takze ja
jsem si tfeba myslel, ze budu muset skoncit nebo takhle. Tak jsem z toho byl
takovej jako nic moc. Ale pak mi fekli, Ze to je jako v pohodé, Ze tfeba ten
meésic, nez se dostanu do toho, nez se zacne 1éCit to stievo, tak pak ze tplné
v pohodé budu moct v§echno.*

,»A myslis si, Ze je ta nemoc hodné Spatnd?*

,»INO to si myslim, Ze urcité ne. Jsou mnohem hors§i nemoci. Tohle jako, sice
jednou za cCas jako jo to bficho boli, ale jsou o dost horsi, takZze v pohodé.*
,Dobfe. A co Tina této nemoci nejvic vadi?

,»No, Ze si ted’ uz nebudu moct dat vSechno, co jsem mél jako k jidlu rad no.*
,J0. A néjaky ptiklad jeste, co tfeba mas rad?*

,»INo tak jako tfeba kebab a tieba takovyhle ty ostiejsi jidla. Tieba ¢ina, ¢ina mé
Stve nejvic.*

,»A je jesté néco, co Ti na tom vadi?“

,»Ani ne. Akorat to, Ze ted’ka budu muset ty dva mésice kvili tomu pit tu tu tu,
tak jako jo, ale beru to no jako.*

,Dobfe. Ma Tvoje nemoc néjaky vyhody?*

,,Tak to zrovna to asi ne.“

,,Myslis, ze viibec zadny? Tteba ve Skole.*
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,INo jako jo, ulevim se ze Skoly, ale to nevidim jako vyhodu nebo tak no.*

,» Takze rad chodis do skoly?*

,»J0, 10 jo.*

,,Co Té¢ tahle nemoc naucila?“

,,Nevim.

,INevis? Tteba nahled na Zivot, ze mas tieba jinej, Ze si vic vazis zivota?*

,,Jo takhle. No to o dost ted’ka no.*

,,Nebo tieba, ze budeS muset dodrzovat zdravou stravu, takze tieba Ti bude
lip?*

»No tak to ja jsem dodrzoval. J& jsem m¢él jako takovej ten, takze to je
v pohodé. Ale jako jo, jinej nahled k tomu Zivotu, a Ze je to jako zdravi je
jenom jedno a to pfedevsim v Zivote.*

»Ano. A kdyz se porovnas se svymi spoluzaky, co mizes délat Gpln¢ stejné
jako oni?*

,,UpIn& viechno. Jako zadny omezeni, to nemam, to je prosté iplné v pohodg.
,,Ani v télocviku?“

,INe to ne, v§echno v pohodé¢ jako.*

,»A co tieba konkrétné, kdyz to srovnas? V ty skole. Stejné se ucis.”

,»,INo vSechno jako dobry.*

»A co tieba oni mizou délat a Ty ne? Tak to jsi fikal, Ze tam neciti§ Zadny
omezeni.*

,,Ne, necitim.

,,Védi viibec o Tvé nemoci?“

,.Ne.

,»Nikdo?*

,Jako rodina vi a asi jen dva kamosi, co mam.*

,, 11 nejlepsi?

,»Jen ti nejlepsi no.*

,,Jinak ostatni ne?*

,,Zatim ne.*

,»A jak se na ni divaji?*
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,V pohod¢. Hlavné jako mi fikali, ze ted” viibec nemam fesit jako ty véci
okolo, ze hlavné, abych se zamé&fil na to, abych se uzdravil a takhle. Takze fakt
dobry.«

»A stava se Ti, ze tfeba n¢kdo na tebe utoci kvili ty nemoci? Jako
ze by se n€kdo s tebou nebavil ?*

»Ne, to ne. JeSté zatim ne, protoze jsem se to dozvédel pred dvéma dny.
Ale jako, kdyz m¢ predtim bolelo to biicho, tak vSichni Gpln€ v pohodg, jestli
nechci jit doma a takhle, takze to je dobry. To jako jsem byl piekvapenej
docela.”

,Dobie. A obcas neni Clovéku dobie. Kdo Ti nejvic pomahd, kdyz Ti neni
dobie? A ¢im Ti pomaha?“

»=Mamka. Tim, Ze mé& prosté¢ povzbuzuje a fikd mi né&jak jako prosté takovy,
co m¢ zas jako dostanou nahoru a jsem v pohod¢ no.*

,»A 1tatka Ti pomaha?*

,J 0, ten taky.*

,»A kdo tieba vic, kdyzZ to srovnas?

. Tyjo. Asi trosku vic ta mamka, protoZe ona ma jako vic tu volnost v ty praci,
ze si tfeba miZzeme zavolat a takhle. Takze tak.*

,»A pomaha Ti tfeba, ze Ti doma néco uvaii dobryho nebo Ti hlavné pomaha
psychicky?*

,» 10 je oboji.

,»lakze se o Tebe stard hezky.*

,»J 0, super.*

,»A kamaradi Ti poméhaji?*

,J0, ty taky jako psychicky docela. Hlavné, abych byl prosté zdravej a takhle,
takze fakt jako super.*

,»lakze si s nima popovidas a napises jim?*

,»J0, jako dobry.*

,» Lakjo. To by bylo vSechno. Moc ti dékuji.*
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Rozhovor — informant ¢. 3

Tazatelka:  ,,Mnohé déti, které chodi do Skoly, nejsou Uplné€ zdravé a maji rizné nemoci.
Neékteré nemoci jsou kratké, jiné dlouhodobé. Tobé¢ také doktoii tekli, ze jsi
nemocny, ze ma$ Crohnovu chorobu. A prvni otdzka je: Zkus fict,
co si zpovidani pana doktora nebo pani doktorky pamatujes, kdyz Ti
vysvétlovali, co to mas na nemoc.

Informant:  ,Mn¢ nic nevysvétlovali.

Tazatelka:  ,,Takze jsi byl malej?*

Informant:  ,No.*

Tazatelka: ,»A kolik Ti bylo?*

Informant:  ,,Pred ¢tyfmi lety to tak je cca zpatky.*

Tazatelka: ,,Takze Ti nic nefikali?*

Informant:  ,Ne.*

Tazatelka: ,»A vysvétlili to rodicim?*

Informant:  ,,Jo.”

Tazatelka:  ,,A vibec nic Ti jako netekli? Jen jsi Sel na néjaky vySetfeni?
Informant:  ,)No, Ze ptijdu na kolonoskopii a gastroskopii.*

Tazatelka: ,J0. A jinak nic?“

Informant:  ,Jinak nic.*

Tazatelka: ,»A pak Ti to fekli rodice?*

Informant:  ,No.*

Tazatelka: ,»A jak Ti to tekli rodice?

Informant: ,,Ze ptjdu do $pitalu.”

Tazatelka:  ,,A jinak Ti nefekli nic o tom onemocnéni, jak se to jmenuje, Ze to je

ve stieve?“

Informant:  ,Ne ne. Jenom fekli, Ze mam s bfichem problémy, a Ze ptijdu do Spitalu.*
Tazatelka: ,»Aha. A co Ti na Tvou nemoc fikaji rodi¢e?*

Informant: |, Nic.*

Tazatelka: A tieba, kdyz se to dozveédéli, tak jak se k tomu staveli?“

Informant: ,.Ze se to musi 16¢it.

104



Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

,»A byli z toho Spatni?“

,,Ani tak ne.*

»A kdyz porovna§ mamku a tatku, tak jak se na to tvaii oba dva? Nebo jestli
se na to tvaii néjak rozdilné?*

,INo, abych to fekl takhle. J4 svou mamu nevidél dvanact let, takze nevim.*

,» Lakze zijes s tatkou?*

,J0.

,»A tatka jak na to nahlizi?*

,,Ze je nutna ta nemocnice no, abych sem $el, aby se zjistilo, co je se mnou.“
,,JO. A smifil se s tim?*

,» Lata nebo ja?“

,»lata.”

,»J0.%

,»A co si 0 své nemoci mysli§ Ty?*
,»,Mné to je n¢jak Sumak.*

,Je Ti to jedno?*

,»J0.%

,»A od zacatku Ti to je jedno?*

,»INO, j0.

,» Takze ji viibec netfesis?

,,Ne, nefeSim.

,»Ani kdyZ Ti je nékdy Spatné?

,NefeSim. KdyZ mi je Spatné, tak jsem vétSinou v jinym stavu.*
,»V jakym stavu?*

(smich)

,»A co Tina Této nemoci nejvic vadi?“

,»Asi ty klystyry.©

,»A jinak nic?*

,,Jinak nic.*

,»Chodi§ do nemocnice vzdycky na klystyry?*

,No, tady jsem byl uz dvakrat za vcerejSek.*

,»A jinak to chodis jen pted tou kolonoskopii na klystyry?*
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,Ja nevim viibec. Nevim. Ja jsem po druhy v zivoté v nemocnici.*

,,P0 druhy v zivoté vzdy na kolonoskopii?*

,Ne, tohle byla moje premiéra.*

,,Jo takhle. M4 Tvoje nemoc n¢jaké vyhody?“

,,Nema.*

,.Z4dné? Ani tieba, Ze si vazi§ vic Zivota? Coz by mohlo byt pro Tebe vyhodné
do zivota.*

,»Ani ted’, kdyz mas nemoc?*

,»Ne. Nikdy.

,,Jako vazné nebo si délas srandu?“

,»Vazne.“

,»A co tieba strava? Jis lip? Zdravéji?*

,,P¢t dni jsem nezral. No ted’ka to je Sest dni.*

,,Vubec?*

,,1Ne.

,»A co T¢ tahle nemoc naucila?*

,,Nic, fakt nic mé nenaudila.*

,Dobie no. A kdyz se porovnd$ se svymi spoluzdky, co muzes§ délat uplné
stejn¢ jako oni?*

,,Hodné véci.*

,» Lak mi fekni ptiklad. Mzes fict vSechno. Ja to nikomu nefeknu.*

,KdyZ toho je na vybér hodné.*

,» Lak fikej.*

»5¢ svymi spoluzdky, pravé Ze ja jsem na oboru femeslnym, takze prosté
normalni préaci.*

,,A mate 1 t€locvik?*

,,J0, mame taky.*

,,»A na ten chodi$?*

,,Chodim.*

,»A nejsi né¢jak omezeny?*

,»INe, nejsem.
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,» Takze Gpln¢ vSechno muzes délat stejn¢ jako oni?*
,,NO.

,»A je tam néco, co oni mizou délat a Ty ne?*
,,Neni.“

,» VSechno délate stejné?“

,,J0.%

,,A védi Tvi kamaradi o Tvé nemoci?
,,Ne.*

,,Nikdo?*

,,.Ne.

,»Ani nejbliz§i?

,,No to védi, rodina.”

,»Ale ja myslim nejblizsi kamarady.*
,»Jo, vi.

,»A kolik jich tfeba je?

,»Sedm.

,»A jinak nikdo dal$i nevi?“

,,INo jesté pritelkyné, takze osm.*

,»A jinak nikdo?*

,,Jinak nikdo.*

,»A jak se tfeba na ni divaji? Co tikaji Ti kamaradi nebo pftitelkyn&?*

»Abych se uzdravil.*

,»A néjak T¢€ podporujou?*

,» 10 je vSechno. Abych se uzdravil.
,»A pritelkyné?*

,»No ta hlavné. Ta hodn¢ hysterci.*
,Jak hyster¢i?

,INO, aby se mi néco nestalo a takovyhle blbosti.*

,»A vaii Ti tfeba néco? Nebo nevaii? Né&jaky dobry jidla.*

,J0, to doma varej.*
A pritelkyné?“

,,Pritelkyné je ode mé asi sto kilometra.*

107



Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

,,Takze se moc nevidate?*

,, Vidame kazdej vikend.*

,No a jak Ti tteba pomaha?“
,»Nijak.

,,Ani T¢€ neutésuje n¢jak? Slovy.*

13

,,JO.

,Obcas neni clovéku dobte. Kdo Ti nejvic pomaha, kdyz Ti neni dobie? A ¢im

Ti pom4aha?*

,» 10 ja nemuzu fict. To je proti l€kafskym predpistim.*

»Ale vSak jsem Ti fikala, at' mi fekne$S vSechno. A ja ted’ netfeSim lékarské

ptedpisy. Ja to potiebuji do bakalarky a je to anonymni.*
,,Dealer.

,» Ten Ti poméaha?“
,»J 0.

,»A jak Ti pomaha?«

,,KdyZ si ubalime Speka.*

,»A neboli T¢€ po tom biicho?*

,»Ne, je mi pravéze pohodove.

,»A tatka Ti nepoméaha?*

,»len je vééné v p*deli v praci.”

,»lakze Ti viibec nepomaha?*

,»Ne.

,»Ani kdyz Ti je Spatné?*

,»,Mn¢ malokdy je Spatné.*

,J0. A kdyz Ti je Spatné, tak si das Speka?*

,No taky, a nebo se nazeru.*

,»A neni Ti pak jesté vic Spatné€, kdyz se najis?“

,»Ne, prave ze lip.*

,J0. A ji§ vSechno? Nebo se musi$ omezovat v jidle?*
,»Ne. No omezuju se.*

»A jak?*

,Nezeru houby.*
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,»A co jeste?*

,,Z prasete tieba prejt, kroupy a takovyhle.*

,,A tfeba ovoce a zelenina Ti nevadi?*

,»Ne, ja mam rad zeleninu docela.*

,,J0? Po tom se Ti nedéla Spatné nebo neboli T¢ biicho?*
,,Ne. Neboli.”

»lak jo, to by bylo v§e. Moc Ti dékuji za informace.
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»Mnoh¢ déti, které chodi do Skoly, nejsou uplné¢ zdravé a maji riizné nemoci.
Neékteré nemoci jsou kratké, jiné dlouhodobé. Tobé¢ také doktoii tekli, ze jsi
nemocnd, ze mas Crohnovu chorobu. A prvni otazka je: Zkus fict,
co si zpovidani pana doktora nebo pani doktorky pamatujes, kdyz Ti
vysvétlovali, co to mas na nemoc.

,INO jakoze oni mi nejdfiv fikali, Ze mam zanét tenkyho stfeva a potom jakoze
podle téch ptiznakd a podle toho, co mi vyslo z téch testd a tak, tak jakoby
fikali, Ze to je Crohnova choroba, coZ je vlastné...jakoby, Ze to je prosté jakoby
nevylécitelny nebo, ze se to 1é¢i téma kortikoidama, coz tatkovi se moc nelibi
no. No ale jakoby vim, ze to mize bejt z psychiky, coz myslim, ze jako kdyz
jsem na gymplu a jsem tam jako docela vystresovana, tak jakoze to muize bejt
1 z toho. Takze jako no, asi tak.*

,»A byli na Tebe doktoti hodni, kdyz jsi s nima o tom mluvila?

,»J0, tady jsou vSichni hodny.*

,» Takze Ti to fikali normalné a v pohodé?*

,,JO.

,»A co Ti na Tvou nemoc tikaji rodi¢e?*
»No, tak jakoze ja tedka hodné¢ jezdim do Hradce, protoze mam
trombocytemii, takZe oni jsou celkem na to zvykli, Ze jsem pofdd nemocna,
ale nejsou radi no.*

,»A kdyZ to porovna$ tieba, mamka a tat'ka, tak kdo se tim zabyva vic? Nebo
kdo se smifuje hiif s tou nemoci?*

,Jakoby ja bych ftekla, Ze tatka ten se tim jakoby vic zabyva, protoZe jakoze
studuje tfeba, co to je a takhle. Nebo ty zpravy, se zajimd o to, co tam je
napsany. A mamka, ta se pak asi o tom 1 bavi s tatkou, ale nejsou z toho nijak,
jakoZze zni¢eny nebo tak.*

,,Takze se s tou nemoci smifili?*

,»ANo.“

,»A co si 0 své nemoci mysli§ Ty?*

110



Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:
Informant:
Tazatelka:
Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:
Informant:
Tazatelka:
Informant:
Tazatelka:

Informant:

Tazatelka:

,»INO jakoze ja jsem...ja nesnaSim tyhle nemoci prosté. Blitka a tohle. Takze ja
tuhle nemoc fakt nemam rada.*

,»A myslis si, ze je to Spatnd nemoc?*

,»Myslim, ze ne. Protoze m¢ to nijak extrémné jakoby neomezuje a no, a proste
neomezuje me to. Jako sice mi je obcas Spatné¢...

,»yAni v jidle?*

,»No, hm, ja moc tu dietu nedrzim. Ale oni fikali, Ze moc jako jidlo na to nema
vliv. Takze jako ja i obCas jim, 1 piesto, ze mé po tom boli biicho, tak ja obcas
jako néco si dam. ProtoZze mam strasnou chut’.*

,Jasny. A co Ti na Této nemoci nejvic vadi?*

,INo nejvic mi vadi ta bolest bficha, ta je dost neptijemna.*

,» Lakze bolest bticha Ti nejvic vadi?*

,J0j0.%

»A kdyz bys mi uvedla néjaky priklad té bolesti bficha, tfeba danou situaci,
kdy Ti to je hodné neptijemny?*

,»INo vZzdycky mé to teda boli spiS jako vecer asi po tom vSem, co snim, ale jako
neni to, ze bych snédla jedno jidlo a aby mi po tom bylo $patné. Jakoze to neni,
ze bych snédla néco konkrétné a po tom by mi bylo néjak Spatné. Takze
asi jako vétSinou vecer.*

»~Ano. A ve Skole ne? Ve skole T¢ to nijak neomezuje, co se tyce toho,
Ze musis Casto chodit na zachod o hodiné?*

,»No jakoze o hodin€ ne. J4 vétSinou to délam tak, Ze prosté jsem to ve Skole
dokézala vydrzet a pak doma jsem si dosla.*

,,A tak T¢€ ve skole bolelo biicho?*

,Jako obcas jo.*

,» Lakze ses pak z toho 1 ve stresu ne?*

,J0, trochu jo.*

Ze se pak ani nemuzes tolik soustfedit na to uceni, ze?*

,»NO a hlavnég, kdyz, prosté¢ kdyZ mné neni dobfe, tak jako kdyZ potom tieba
mam psat jesté n¢jakou pisemku, tak je to docela jako takovy blby.*

,» 10 v&fim. A myslis si, Ze ma ta nemoc né&jaky vyhody?*
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,»No tak to bych asi nefekla. No, tak dostanu se do nemocnice a mam novy
zazitky, ale jako radsi bych v ty nemocnici nebyla no.*

»A pfemyslis 1 o tom, Ze vyhodou muze byt, Zze nejsi ve Skole? Ze si rada

odpocines, nebo rada chodis do skoly?*
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,INO, jakoZe ja nerada chodim do Skoly, ale uz minulej rok no, ja jsem totiz
docela Casto nemocnd nebo teda hlavné v zimé. A pravé ze vtom lednu
uz se uzaviraj znamky a ja ted’ka potfebuju celkem dobry znamky, takze
je to jako v tomhle blby a..musim to pak vSechno dohanét.*

,,J0, musis$ to dohanét no, to je na nic.*

,,Jono.*

,»A co T¢ tahle nemoc naucila? Mas tfeba jiny pohled na zivot, pokud nad tim
takhle premyslis? Tteba, jestli si vic vazis§ zivota?*

,No jako to bych uplné netfekla. Spi§ jako vic pfemyslim jako nad tim,
ze abych jedla zdravéjc a tohle. Abych se prosté nenacpala t€éma sladkostma,
1 kdyz mi to chutna. Pak mi je totiz hrozn¢ §patné.*

»A kdyZ se porovnas§ se svymi spoluzéky, co mize$ délat Uplné stejné jako

,Ja bych tekla, Ze vSechno. Az teda na to jidlo no, ale jakoby to jidlo no, mné
to pfijde jako minimalni omezovani. JakoZe hlavné nejim ty kofenény jidla.*
,,A na té€locvik chodis§ normalné?*

,Nechodim na n¢&j ted’ no.*

,»A kdyZ tam jsi, tak kdyz béhate dlouhé¢ traté. Déla Ti to problém?*

,INO, je mi z toho béhani celkem Spatng.*

»Aha. A co tfeba mizou Tvi spoluzaci délat a Ty ne?*

,,INo akorat ta strava, oni miZou jist, co chtéj, no a ja nemizu.*

,»A na télocvik oni mizou a Ty moc ne?“

,»J0]0.

,»A védi Tvi kamaradi o Tvé nemoci?*

»No jakoze védi, ale jako j& jsem jim to uplné nepopisovala jakoze,
co to presné je, ale jako tak zhruba jo. Jako védi to, ale asi piesn€ nevédi, co to
je za nemoc.*

,J0. A Tvi nejblizsi to védi, nebo jsi to fekla Gipln€ vSem ve tiidé?*
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,INo jakoze uplné vsem ve tiid¢ jsem to netikala, ale jakoze védi, ze chodim
do nemocnice, protoze se vzdycky hodn¢ domlouvam s ucitelema, jak to bude
se znamkama a tak, ale tfeba polovina tfidy to nevi.*

,»A jak se na tu nemoc divaji?*

,No jakoby docela dost m¢ litujou no. Jakoze ja to mam jesté ke vSemu
spojeny s bolestma hlavy s tou kréni patefi, takze ja potom vypaddm docela
strasné. A pak jsem docela hodné bleda kviili tomu, protoze mam nedostatek
zeleza, takze vSichni se hodné divéj, ze jsem bleda. Ale...no asi tak.*

,,A stalo se Ti tieba, ze na Tebe n¢kdo utoci kvili Tvé nemoci?*

,,Ne, vabec.

,,VSichni to berou dobfe?*

,»J0j0.%

,»A posledni otdzka. Obcas ¢lovéku neni dobie. Kdo Ti nejvic pomaha, kdyz Ti
neni dobfe? A ¢im Ti pomaha?*

,»INO, j& bych tekla, ze asi rodice. A oni mné pomdhaji tim zpisobem, Ze jakoby
oni d¢laji vSechno proto, abych jakoby na to tak néjak zapomnéla. TakZze tieba
jakoby kdyz mi neni dobte, tak mamka mi udéla caj, ten mi vétSinou pomuze,
ze se mi to tak néjak zklidni a tak. A tatka porad razi takovou jako metodu,
Ze se mam na ty moje nemoci vykaslat a Ze prosté, ja jsem pak kvili tomu
1 zapomnéla brat antibiotika. TakZe jako asi to neni moc dobry, ale jakoze asi
rodi¢e no. A bracha a ségra vlastn¢ taky.*

,»A bracha a ségra Ti pomahaji jak?*

,No vlastng stejnym zpiisobem jako rodi¢e no. Ze taky jako, abych
na to nemyslela a tak no.*

,»A kamaradi Ti néjak pomahaji?*

,»No jakoZe potfad mi piSou, jak mi je a tieba, kdyZ mi ve Skole neni dobfe,
tak jakoze mi prosté feknou, at’ si jdu tifeba jako lehnout na gauc a pak to n¢jak
zafid¢j s téma ucitelema jako, abych tfeba mohla celou hodinu leZet, takze mi
hodn¢ pomahaji.*

,Dobfe. Tak to je v§e. Moc Ti de€kuji za informace.*
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»Mnohé déti, které chodi do Skoly, tak nejsou upln¢ zdravé a maji rizné
nemoci. Nékteré nemoci jsou kratké, jiné dlouhodobé. Tobé teda také doktoti
tekli, Ze jsi nemocnd, ze mas Crohnovu chorobu. A prvni otazka je: Zkus fict,
co si zpovidani pana doktora nebo pani doktorky pamatujes, kdyz Ti
vysvétlovali, co to mas na nemoc.*

,INo tak Ze to je nemoc, kterou budu mit asi furt. A je to vlastné zanét tenkyho
a tlustyho stfeva. Vic si jinak nepamatuju no.*

,»A byli na Tebe doktofi hodni, kdyz Ti fikali o nemoci?

,»J0j0, byli.*

,»A co Ti na tvou nemoc tikaji rodice? Jak se k tomu stavi?*

,No tak jsou smutny no.*

,»A kdyz to porovnas, tak jak se k tomu stavi a mamka a jak tatka?“

,Mamka je z toho $patna hodné.*

,,Je z toho hodné 1 smutna a tak?*

,J0jo, je.

LA tat’ka?“

,»J0, ten taky. Oba dva.*

,»lakze oba dva se k tomu stejn¢ stavi?*

,»NO, jo.*

,»A smifili se s tim nebo ne? Nebo maji potad veliky strach?*

,»,Maji hodné¢ strach.*

,,Takze se s tim zatim moc nesmifili?*

,,Zatim ne.*

»A co si o ty nemoci mysli§ Ty?*

,»Jakoze jestli to je Spatny nebo jak?*

,INo. Jak na to tfeba nahlizis, jestli to je Spatna nemoc nebo ne.*

,»No tak nemiizu dé¢lat véci jako ostatni, takZe si myslim, Ze to je §patnd nemoc
a takhle. A mam hodné strach.*

,,J0. Takze hodné Spatna nemoc to je?*
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,,INO je to Spatna prosté no.*

,»A co Ti nejvic na téhle nemoci vadi? Tteba, Ze potfad chodis na zdchod nebo
tak?*

,No jako furt chodim na zachod, ale ted’ka m¢ to bticho tolik neboli no.*

,» Takze v podstaté bficho T¢ moc neboli, ale furt mas nutkani na zdchod?*
,J0jo. A Ze tfeba pfed Vanocema jsem S$la k brachovi do pokoje, a méla jsem
takovy strasny kieCe do biicha. To je zrovna pro mé to nejhorsi, ta nejhorsi
bolest.*

»Aha. A jinak Ti na tom nic nevadi? Ve Skole v pohodé? Nejsi tam nijak
omezovana nebo néco?*

,»INo na télaky moc nechodim no.*

,Dobfe. A ma tato nemoc podle Tebe néjaky vyhody? ,,

,INo jakoze nemusim chodit moc do Skoly a jako cvicit nebo takhle takovy no.*
,» Lakze je pro Tebe dobry, ze zrovna tieba dneska nejsi ve Skole?*

,,JO.

,,Dobfe. A co T¢€ tahle nemoc naucila?*

,Jakoze mam jist zdravy jidla, protoze to je hodné¢ ze stresu nebo zjidla,
co jsem praveé snédla. Treba kebab takovej, nebo twister. Po kebabu jsem méla
prijem. A hodné jsem to m¢la.*

»Aha. A tfeba mas jinej nahled na Zivot, Ze si ho vic vazi§?*

,,Jo, to urcité. Ted’ uz ano.”

,»A Ze titeba musis vic dbat o Své télo a tieba, co jis?*

,»J0j0.%

»A kdyz se porovna$ se svymi spoluzaky, co miizes délat Gplné stejné jako
oni?*

,»,INo nemuZu jist, co bych normaln¢ mohla.*

,Co muzes dé¢lat upln€ stejné jako oni, se ptdm. Tohle bude dalsi otdzka.
Muzes tieba chodit stejné do Skoly? ,,

,,Jo aha. No tak kdyZ mam néjaky problémy, tak nechodim do Skoly.*

»Ale jinak v podstaté¢ miizes chodit stejn¢ do Skoly jako oni, mizes se stejné
vzdélavat jako oni. A té€locvik mas vlastné teda omezeny.*

,,INO.
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,»A jen trosku?*

,,Ano.*

»A je jesté néco, co muzes délat stejne jako oni?*

,.Nevim.*

,»INevi§?«

,,Ne.

,» Lak dobfe. A co oni miizou d¢lat a Ty ne?*

,No tak takovyhlecty tfeba jako jidla jako Ze tfeba ve Skole mi to docela chutna
trochu jako néjaky obédy a pravé ze oni tam jako méli jedno jidlo a j& jsem
to chtéla snist, protoze jsem jako na to méla hroznou chut’.*

,»A jaky jidlo?*

,»Rajskd omacka nebo téstoviny s oméackou nebo takhle.*

,» Takze jsi na to méla hroznou chut a snédla jsi to?*

,INe ne, to jsem nejedla. Ja jsem to nemohla prave ze.

,» Takze jsi jim to zavidéla?*

,,INO.

,»lakze v ty stravé to je jiny. A v tom telocviku oni taky mizou vic sportovat.
A citi$ se n¢kdy unavend hodné, kdyz jdes na télocvik?“

,» Irochu jo no. Ale spis jo.“

,Dobie. V&di Tvi kamaradi o téhle nemoci, Ze ji mas?*

,J0j0. Jako kluci ne, ale ted’ka jim to ucitelka fekla, Ze jsem §la do nemocnice,
takze mam chut’ ji zabit. No a jako jinak jsem to fekla jen kamaradkam jako,
kterym v&fim.*

,» LakZe jenom nejbliz§im holkam jsi to fekla?“

,,JO.¢

,» Lakze vSichni to nevédi, jen celd tfida vi, Ze jsi tu?“

,J0, a jako doufam, ze jim to holky netekly.*

,»A jak se na ni divaji ty holky, na tu nemoc? Co tfeba fikaji?*
,,INo nic jako, abych jako byla zdrava a takhle.*

,J0, takze t¢ podporuji?“

(13

,»JO.
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»A stalo se Ti n¢kdy, Ze tfeba kvili ty nemoci a problémim, ktery mas,
na Tebe nékdo ve skole Gtoci?*

»My mame jako...kdyz se to tieba dozvédi...no tfeba jeden kluk si ze mé déla
furt srandu.*

,,PTOC?*

,No tfeba jako kdyz mi néco je, tak si ze mé deld srandu nebo kdyby védél,
ze jdu na tu kolonoskopii s tim konec¢nikem, tak by si ze m¢ d¢€lal srandu, vite
s ¢im. Protoze on je takovej po tatoj. Ja ho znam, takze...*

,J0. Takze se Ti i tfeba sméje, kdyz chodi$ ¢asto na zdchod?*

,»Ne, to ne. Ale kdyz tieba jako, kdyZ jsem byla u nich, tak jako j& jsem jedla
perniky a oni...a ten jeho tata fikal ,,dejte ji co nejvic, at’ praskne a bude
od ni klid*. Jako ja vim, Ze to tika tfeba ze srandy, Ze jo, ja se taky n€kdy
sméju, ale...

,»Aha. Takze T¢ to pak mrzi?*

,,INo jako taky se sm¢ju, ale taky to je hodné nepiijemny.*

,Dobfe. A obcas neni ¢lovéku dobie. Kdo Ti nejvic pomahd, kdyz Ti neni
dobfe a ¢im Ti pomaha?

,, Tak rodi¢e m¢ jako podporujou a jesté ty kamaradi.*

»A jak T¢ podporujou rodice? Kdyz to porovnas tfeba, mamka a tatka,
tak co pro tebe tfeba déla mamka, kdyZ Ti neni dobie?*
,»Lak mi dé€laji jako vSechno jako co se d4 a tatka to samy, ale jako prosté jako
mamka ... mamka no...*
,»A mamka tieba ... nevim, kdyZ tfeba chodi$ ¢asto na zachod, tak tfeba uvaii
Ti néjaky dobry jidlo?*
,,JO.

,»J07 A jaky?“

,Kufeci maso na vod¢ a jako brambory a mrkev.*

,»A po tom Ti je dobte?*

,»No jako, kdyZ jsem to jedla poprvé, tak se mi chtélo trochu blinkat, ale jako
ja jsem na to nebyla zvykla, ale jako jinak to bylo dobry.*

,»A neméla jsi po tom priijem?*
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,»NO trochu jsem méla jenom a jako ja tu dietu dodrzuju. Tieba si vezmu
chlebicek, ale jako bez ty zeleniny.*

,»A co Ti vadi ve stravé? Po ¢em mas prijem?*

,»No je moznost taky, ze jsem méla plny stfeva a chtélo to ven, tak tieba
po tom i no.*

,»A tfeba po zeleniné?*

,» 10 ani tolik ne. Jen n¢kdy. Tieba po mrkvi.*

,»A jak Ti pomahaji kamaradi?“

,,INo jakoze m¢ podporujou a takhle.*

»A jak?*

,INo jakoze mi piSou, ze to bude dobry a takhle, tak ja vzdycky ,,no ur¢it&“.*

,» Lakze Ti piSou nekdy?*

,No, tieba ted’ka, aby to dobie vSechno dopadlo.*

,»J0, T1nejbliz§i.*

,Dobfte. To je vSe, moc Ti de¢kuji.*

118



Priloha 8

Dotaznik PedsQL

Milé dévce/mily chlapce,

Jmenuji se Vendula Vailkovd a jsem studentkou tfetiho ro¢niku Lékaiské fakulty v Hradci Kralové oboru vSeobecna sestra. Cilem mé
bakalaiské prace je zjistit kvalitu zivota dospivajicich déti s Crohnovou chorobou. Prvni ¢asti byl rozhovor, za ktery Ti moc dékuji. Nyni je
na fad¢ kratky dotaznik. Timto bych T¢ chtéla poprosit o jeho vyplnéni. Dotaznik je anonymni, miize§ tedy odpovidat bez obav a podle svych

skutecnych osobnich nazort. Odpovidej sam/a za sebe bez ohledu na nazory jinych lidi, zajima mé& pouze Tviij nazor.
Tvé odpovédi nebudu nikde zvetejiiovat, budou slouzit pouze k vyzkumnym uceltim.

Odpovida se zakrouzkovanim cislice, ktera se nejvic blizi Tvému stanovisku. Pokud se splete§ nebo se rozhodne§ zménit svou odpoved’,

nevadi. Skrtni to, co uz neplati a zakrouzkuj to, co plati.

Mockrat Ti dékuji za poskytnuti informaci do rozhovoru a vyplnéni kratkého dotazniku.

Vendula Varnkova
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Anonymni dotaznik PedsQL

James W. Varni, Ph.D., Texas A&M University
Cesky preklad: P. Vesela, R. Kaniok 2007

Zdravi a aktivity

. Je pro mé obtizné ujit vic nez 100 metra.

. Je pro mé tézké utikat.

. Je pro mé obtizné sportovat nebo cvidit.

. Je pro mé obtizné zvednout néco tézkého.

. Je pro mé tézké vykoupat se ve vané nebo se osprchovat bez cizi pomoci.

. Je pro mé obtizné délat prace jako napfiklad pomahat na zahradce a podobné.
. Trpim bolesti.

. Citim se zeslably/zeslabla, vysileny/vysilena.

O~NO O, WN -

Pocity

1. Mam strach, bojim se.

2. Jsem smutny/smutna, naprosto bez nalady.
3. Mivam vztek, jsem nastvany/nastvana.

4. Spatné spim.

5. Trapi mé&, co se mnou bude dal.

Jak vychazim s ostatnimi détmi

1. S jinymi détmi si nerozumim.

2. Ostatni déti se mnou nechtéji kamaradit.

3. Ostatni déti mé trapi.

4. Nem0zu délat véci jako jiné, stejné staré déti.
5. Nestacim ostatnim détem pfi hrach.

Problémy ve Skole

1. Je pro mé obtiZné udrzet pozornost pfi vyuce.

2. Jsem zapomnétlivy/zapomnétliva.

3. Nestacim pozadovanému tempu ve Skole.

4. Mam zameskané hodiny, protoze se necitim dobfe a musim zdstat doma.

5. Mam zameSkané hodiny, protoze chodim na kontroly k Iékafi nebo do
nemochnice.
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