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UvVOoD

Pocet détskych pacientli se stievnimi zanéty v nasi republice ma rok od roku stoupajici
tendenci. Stale jesté neni zndma pfesna pifi¢ina onemocnéni, ale o to vice se vénuje mnoho

odbornikti vyvoji novych lécebnych preparati a studiem pfiznakti a moznosti diagnostiky.

Pro zpracovani své bakalarské prace jsem si vybrala téma kvality Zivota détského pacienta

s idiopatickym stfevnim zanétem.

Téma mé zaujalo vzhledem k tomu, Ze pracuji na détském oddéleni a ze rtiznorodost
détskych pacientt a to, jak vnimaji a jak ptistupuji k chorobé, je velkd. Vétsina détskych
pacientli ma diagnostikovanu chorobu v mlad$im Skolnim véku a nebo v obdobi puberty
a proto se s touto nemoci potykaji vétSinu svého détstvi. Choroba nezasahuje do zZivota jen
samotnému ditéti, ale ovliviiuje chod celé jeho rodiny a je proto nasnadé zjistit, jak

se k onemocnéni stavi nejen pacienti, ale také jejich nejblizsi.

Jako détska sestra se s timto onemocnénim ve své praxi setkdvam pomérné Casto. A to
v souvislosti s hospitalizaci déti pfi stanovovani prvotni diagnozy, tak také pozdé&ji,
kdyz dojde u ditéte k relapsu onemocnéni, nebo pozdéji pii vyfazovani détskych pacientii

z evidence pti dosazeni plnoletosti a prestupu klientd na odd€leni dospélych.

Pro kvalitni Zivot déti se stifevnim zanétem je dulezitd informovanost a spoluprace jak
samotného détského pacienta, tak také jeho rodiny. Proto je velmi dillezité pacienty i jejich
rodinné piislusniky na jejich situaci dostatecné ptipravit a také je odpovidajicim zpisobem

poucit.

Cilem prace je zjistit kvalitu Zivota déti s idiopatickymi stfevnimi zanéty a potvrdit
tvrzeni, ze pi1 samotné 1écbé je dilezit¢ dodrzovani dietnich opatfeni a racionélniho
pristupu k Zivotu. Dal§im cilem je zjistit, zda mé biologicka 1é¢ba vliv na priibéh choroby

a jaky.



TEORETICKA CAST

1 IDIOPATICKE STREVNI ZANETY

Idiopatické stfevni zanéty - déale jen IBD, mezi které fadime Crohnovu chorobu
a ulcerozni kolitidu, jsou onemocnéni s nejasnou etiologii. Na jejich vzniku se podili
vrozené faktory a faktory zevniho prostiedi. Mohou postihnout jakoukoliv ¢ast travici
trubice. NejCastéji byva postizena oblast pfechodu tenkého a tlustého stfeva
(tzv. ileocekalni oblast). Zanét prostupuje celou sténou stieva, tedy od sliznice az po kryt

stieva -. serozu. Pro IBD je charakteristické stfidani remisi s akutnimi stavy (Lukas, 2005).

Rozdil mezi Crohnovou chorobou a ulcerozni kolitidou je v klinickych projevech,
endoskopickych zménach a v lokalizaci (Ptiloha 1 - Obrazek 1). Pii Crohnové chorobé je
nesouvisle postizena kterdkoliv ¢ast traviciho traktu, nejCastéji termindlni ileum. Pfi
ulcer6zni kolitis je vzdy zasazeno rektum s kontinudlnim Sifenim na tlusté stfevo. Zanét
postihuje pouze sliznici. Naopak pii Crohnové chorobé je postiZzena cela sténa stieva

(Cervenkova, 2009).

1.1 Klinicky obraz

Klinicky obraz je charakteristicky projevy, které jsou typické pro oba zastupce

stfevnich zanétu.
1.1.1 Crohnova nemoc

Crohnova nemoc - CN - je charakterizovana jak celkovymi, tak bfiSnimi i mimobfi$nimi

projevy.
Celkové projevy CN jsou rastova retardace, horec¢ka, nechutenstvi a celkové neprospivani.

Bfisni projevy CN jsou bolesti, které mohou byt nespecifické, bez urceni jednozna¢ného
mista projevu, s obvyklou lokalizaci do pravého podbtisku. Pii poruse stfevni priichodnosti
zpusobeném zuzenim stfeva se objevuji bolesti kolem pupku s kolikovitym charakterem.
Dal8imi projevy mohou byt prijmy, krvaceni z kone¢niku charakteru piimési Cerstvé krve,
v ptipadé€ vyskytu zanétu ve vyse poloZenych Castech travici trubice se miize objevit Cerné
zbarvena stolice, kterd se oznacuje jako meléna. Dal§im ptiznakem mohou byt patologické

nalezy v okoli kone¢niku (trhliny, pistéle, abscesy) (hptt//gastroped-ibd-edukace.cz).



Mimobfiis$ni projevy jako projev systémové povahy tohoto autoimunitniho onemocnéni
jsou rtiznorodé. Patfi mezi né postizeni kloubl projevujici se zarudnutim, bolestivosti
a omezeni v pohybu, kozni a slizni¢ni projevy. Témi jsou erythema nodosum, pyoderma
gangrenosum a afty v ustech. Zaroven také zanéty jazyka a dasni, které jsou Castéjsi nez
u zdravé populace. Dalsi postizeni se Casto tykaji ocniho aparatu, kdy se objevuji zanéty
projevujici se zarudnutim, bolestivosti. Zasazeny mohou byt také kosti projevujici se
formou sniZeni kostni hmoty, jatra autoimunitnimi zanéty (zvySeni tzv. jaternich testu,
Zloutenka) a mocové Ustroji, kdy je poruseni odtoku moci z ledvin, infekce, kameny.
Na vSechny tyto projevy naseda i oblast psychicka, kdy se velmi Casto objevuji deprese,

uzkosti (http//remedia.cz ).
1.1.2  Ulcerdézni kolitida

Celkové projevy (méné¢ Casté nez u CN) se také mohou projevovat horeCkou, zpomalenim

rustu, neprospivanim a nechutenstvim.

Bfisni projevy jsou krev ve stolici, Casté vodnaté stolice s nucenim (tenesmy) k jejich
vyprazdnéni, bolest biicha mlize byt nespecificky udavéana kolem pupku, ¢asto je uddvana

bolest pii vyprazdilovani stolice.

Mimobiisni projevy se objevuji ze stejnych diivodi uvedenych u Crohnovy choroby. Jde
o shodné projevy A to postizeni kloubt, koZni nélez, o¢ni zanéty, postiZeni jater, slinivky
bfisni a také psychickymi projevy, mezi které se fadi nejCastéji deprese a izkostna porucha

(http//remedia.cz ).
1.2 Diagnostika

Zameétuje se predevsim na fyzikalni vySetfeni, kde se hodnoti rust ditéte prostfednictvim
rustové kiivky v percentilovém grafu. ProtoZe gastrointestindlnim projeviim miZe

predchazet opozdéni rastu az v fadu nekolika let.

Laboratorni vySetfeni pouzivame nejen pii stanoveni diagnézy, ale i pii posuzovani
aktivity onemocnéni a pii odpoveédi na 1écbu. Mezi zakladni laboratorni vySetfeni fadime
vySetfeni sedimentace Cervenych krvinek, krevni obraz s diferencidlnim rozpoctem,
biochemické vysetfeni zanétlivych markerti, iontl, hladiny Zzeleza, jaternich test,

imunologické vysetteni (ANCA, ASCA), virologické a serologické vySetfeni
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(Widal, Yersinie), kultivace stolice k vylouceni infek¢ni etiologie, vySetfeni stolice na
kalprotektin (Cervenkova, 2009).

Dalsi metodou k stanoveni diagndzy jsou zobrazovaci metody. Nejcastéjsi a nejzakladnéjsi
metodou je ultrasonografie dutiny bfisni. Jde o neinvazivni, snadno proveditelné vySetieni
dutiny bfisni. Dobie zobrazi zanétlivé infiltraty, abcesy. Dalsi metodou ke stanoveni
diagno6zy IBD jsou endoskopicka vysetfeni s odbérem vzorktl na biopsii. U déti provadime
ezofagogastroduodenoskopii a kolonoskopii. Jde o0 vySetfeni jicnu, Zaludku
a dvanactniku. U déti je toto vySetfeni provadéno vétSinou v celkové anestezii, vzdy
sohledem Kk jejich v€ku. Kolonoskopie je vySetfeni rekta, kolon a terminalniho ilea
transanalni cestou. Pfi dosazeni céka jde o tzv. totalni, jinak tzv. parcialni koloskopii.
U déti je toto vySetieni provadéno ve vétsiné piipadu v celkové anestezii (Holubova,

2013).

Pti endoskopickém vySetfeni u ulcerdézni kolitidy nachdzime kiehkost sliznic,
které krvaceji, jsou ptfitomny viedy, pozdé¢ji je sliznice vyhlazend nebo jsou nalézany
pseudopolypy. Postizeni je vzdy souvislé a za¢ind v rectu. Pii déletrvajicich obtizich ztraci
sttevo svlj haustrovity vzhled a stava se rourovitym. Pii Crohnové nemoci jsou typické
viedy, které maji vzhled tzv. ,,dlazebnich kostek* (mezi viedy se objevuje hyperplasticka
sliznice). Mezi postizenou sliznici se objevuji useky se zcela zdravou tkani (Piiloha 4 -
Obrazek 4). V histologickém nalezu je zejména zanét a viedy. U Crohnovy nemoci mohou
byt epiteloidni granulomy, mikrogranulomy a obrovské mnohojaderné bunky. Mezi dalsi,
v dnesSni dobé¢ Casto vyuZzivanou metodou, je MR - enteroklyza. Zde vySetfujeme pomeéry
ve stfeveé a zobrazeni malé panve pomoci kontrastni latky. Pacienti piji pfed vySetfenim

pfiblizné 1 litr Sorbitolu pro lepsi pfehlednost vysetfovaného terénu (Cervenkova, 2009).
1.3 Komplikace

Jednou z komplikaci pii ulcerozni kolitidé je toxické megakolon. Jedna se o obraz
paralytického ileu v oblasti tra¢niku, kdy mtze dojit az k perforaci stteva. Nékdy je nutné
chirurgické feSeni. Crohnova nemoc je Casto komplikovana abcesy, piSté€lemi, stendzami

V perianalni oblasti (Pfiloha 5 - Obrazek 5) (Lukas, 2005).

Z mimostfevnich projevli vidadme tvorbu Zlu€ovych nebo ledvinnych kamenil, rozvoj
zuzeni ZluCovych cest, vznik embolii a krevnich sraZenin, osteoporo6za, postizeni funkce

ledvin, plic i srde¢ni komplikace.
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Dalsi komplikace Crohnovy choroby souviseji s imunitnimi reakcemi organismu. Kozni
komplikace projevujici se bolestivymi zdufeninami podkozi a kiize s lokalizaci zejména
na bércich - erytéma nodé6zum. U Crohnovy choroby se mohou vyskytovat kloubni projevy
postihujici malé i velké klouby koncetin, patefe a panve. Patfi sem enteropaticka artritida
neboli akutni zanét nitrokloubni blany vedouci ke vzniku kloubniho vypotku a postizeni
u ktizokycelniho skloubeni (sarkolitida), které se objevuji nezavisle na stfevnim zanétu.
Mimostievni projevy se mohou tykat i oc¢niho aparatu v podobé zanéti spojivky

a rohovky. Zandt duhovky je ¢astou komplikaci Crohnovy choroby (Cervenkova, 2009).

wewvr

(na rozdil od dospélych jedinci s ukoncenym rastem). Miize byt i prvni manifestaci

choroby.

Pribéh je chronicky s obdobim klidu - remise, které se stfida se vzplanutim nemoci - relaps
a probiha typicky ve vlnach — intermitentné. Velkou roli ve frekvenci znovu vzplanuti

hraje stres.
1.4 Strava

V obdobi akutniho zanétu je obvykle strava podavana parenteraln€ nebo enteralné.

Parenterdlni vyZiva — zpisob podavani zivin mimo travici Ustroji, tedy pfimo do cévniho
systému. Cilem je udrZet dlouhodobé nutriéni stav a stav vnitiniho prostiedi u pacienta,
ktery neni schopen plnohodnotného peroralniho ptijmu. Vzdy je cilem pacienta co
nejrychleji prevést na peroralni nebo enteralni vyzivu. Parenteralni vyZziva je poddvéana
do periferni nebo centralni zily. Systém aplikace parenteralni vyzivy je Multi-Bottle

systém (n€kolik lahvi) a systém All-In-One (vSe v jednom).

Multi-Bottle systém je zatézujici jak pro samotného pacienta (riziko zavleceni infekce),

tak pro personal (Casté fedéni a vyména lahvi) a proto se od né&j ustupuje (http//remedia.cz).

All-In-One systém ma vyhodu v tom, Ze je vSe smichano v jednom vaku. VSechny Ziviny
(cukry, tuky, aminokyseliny, mikronutrienty) vzdy v davce na celych 24 hodin. Vaky jsou
michany na ,,miru* pacientovi dle pfesného davkovani stanovené oSetfujicim lékafem. Jsou

michany v 1ékarné pod pifisnymi aseptickymi podminkami.

Enteralni vyZiva — je vsirSim slova smyslu chapana jako podavani farmaceuticky
pfipravenych vyzivnych roztokli do traviciho traktu. V poslednich letech se enterdlni
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vyziva dostavd do poptedi, protoze umoziuje piivod Zzivin piirozenou cestou. Dalsi
vyhodou je stimulace imunitniho systému, snizuje pfertstani stfevni mikrofléry a pozitivné
ovlivituje peristaltiku. Tim vede ke zkraceni hospitalizace. DéEtsti pacienti hospitalizovani
Vv nemocnici s enteralnimi piipravky odchazeji domu, kde je uZzivaji po dobu 6-8 tydnd,
aby doslo ke zhojeni sliznice stfeva. Pfipravky enterdlni vyzivy jsou nizkomolekularni,
vétSinou bezezbytkové, bezlaktézové a neobsahuji lepek, proto jsou dobie stravitelné

a pomahaji ke zhojeni sliznic stfeva (Holubova, 2013).

U déti je navozeni remise metodou volby exkluzivni enteralni vyzivy - dale jen EEV. EEV
podavana po dobu 6-8 tydnu je totiz u déti stejné¢ G¢inna jako terapie Kkortikosteroidy.
Narozdil od nich vSak postradd zavazné nezadouci ucinky. Pozitivné ovliviiuje linearni
rust, kostni hmotu a ¢asto vede ke zhojeni zanétlivych zmén v travici trubici. Mechanismus
u¢inku EEV nebyl dosud plné objasnén, pravdépodobné vsak hlavni roli hraje eliminace
antigend ze stravy, uprava stievni permeability a mikroflory a nasledné snizeni produkce

zanétlivych medidtori.
Zpusoby aplikace enteralni vyZivy jsou peroralné — tsty - Sipping a nebo pomoci sondy.

Sipping - popijeni. Davky tekuté stravy pacient popiji béhem dne v pravidelnych
intervalech, aby splnil jemu dany pocet kalorii pfepocteny na mililitry stravy. Pfipravky

na sipping jsou napi. Nutridrink, Fressubin, Modulen .

Modulen je nutriné vyvazeny preparat, ktery obsahuje TGF-B2-transformujici rtstovy
faktor, coZ je protizanétlivy cytokin, ktery je aktivni pfi regulaci zanétlivé odpovédi
ve stifeve. Pripravek je obohacen o rychle dostupny zdroj energie ve formé MCT tukd,
které pomahaji minimalizovat pfidruzené zanétlivé ucinky. Navozuje remisi, napomaha
hojeni sliznic, redukuje zanét, zlepSuje nutri¢ni stav a pomaha linearnimu rastu (Ptiloha 2 -

Obrazek 2).

V ptipadé, ze pacient netoleruje EEV formou sippingu, je mozna aplikace pomoci
nazoenteralni sondy. EEV lze podavat kontinualné i bolusové. Pfi kontinudlnim podévani
do Zaludku, duodena nebo jejuna (optimalné pomoci nutricni pumpy) odpovida pocatecni
davka 50 % vypocteného objemu, plné davky dosahujeme dle tolerance druhy az tfeti den
podéavani. Pti bolusovém podani (pouze do zaludku) je zpocatku vhodna kontrola rezidua,
interval a velikost bolusu pak zavisi na toleranci pacienta a celkové potiebné davce EEV.

Podavan je nejcastéji preparat Nutrison (Pfiloha — Obrazek 2) (http//remedia.cz).
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Sonda se pouziva v piipad¢, kdy pacient netoleruje pfijem peroralné nebo nezvladne-li
popijeni. Zavadi se sonda do zaludku (nasogastricka) nebo az do tenkého stieva
(nasojejunalni). Pouziti sond je Casové omezeno. Je vzdy nutné kontrolovat uchyceni
sondy, kontrolovat mozné otlaky v okoli vstupu do nosu a je nutna kontrola polohy sondy.
Vzdy se jedna o dobu zhruba 6-8 tydni, kdy pacient nepfijima zaddnou jinou potravu.
Po stabilizaci stavu, po kontrole u gastroenterologa — vétsinou je provedeno kontrolni
endoskopické vysetieni - je mozné zahdjit pomalou, zpétnou realimentaci peroralnim
podavanim nejcasteji bezezbytkové stravy s dostateCnym mnozstvim bilkovin, kterd snizi
rychlost vyprazdiovani a prodlouzi vstiebavani zZivin. Doporuceny je omezeny piijem

mléka, jsou vhodnéjsi spise kysané mlécné vyrobky (Holubova, 2013).

Enteralni vyziva by méla pokryt 120 % kalorické potieby vypoctené na idealni hmotnost
pacienta v poméru k vysce, s cilem zajistit jeho rist a potiebné hmotnostni piirustky.
V ptipadé, Ze po 2-3 tydnech nedojde k odpovédi na terapii, je potieba zvazit jinou 1écbu
(kortikosteroidy nebo biologicka 1é¢ba). Po celou dobu aplikace EEV je nutno zajistit
dostate¢ny piijem tekutin, nejvhodnéjsi je popijeni nesycené vody bez ptichuti. Za Gcelem
zlepseni stavu vyzivy a snizeni rizika relapsu je ¢asto vyuzivana i parcidlni enteralni vyziva
jako doplitkova terapie. V 1é€bé UC m4 enterdlni vyziva pouze podptrny charakter, EEV

nema vliv na potlaceni aktivity UC (http//remedia.cz).
1.5 Lécba

Zakladni lécbou je zklidnéni stavu, nic nepiijimat peroraln€¢, pouze infuzni terapie.
Pfi stanoveni diagndzy nebo pti regresi choroby se pouzivaji aminosalicylaty - jsou to léky,
Které obsahuji 5 - aminosalicylovou kyselinu (mesalazin) — Asacol, Salofalk vétSinou

formou rektalné podavanych klyzmat tésné€ pted spanim.

Dale kortikosteroidy (napf. Prednison), které vyznamné zasahuji do metabolizmu cukrt a
minerall, nepfimo 1 do metabolizmu tukli a bilkovin. Jeden z nich, kortizol, mé 1 silny
protizanétlivy ucinek, stejné tak tlumi i bouflivé imunitni reakce - jak alergické, tak reakce
namifené proti vlastnimu organizmu. Pfesny mechanizmus G¢inku je stile zkouman.
Kortikoidy brzdi ¢innost a sniZuji pocet bun¢k podilejicich se na rozvoji zanétu, véetné

utlumu tvorby, kterou ovliviuji dalsi bunky, a tim stupniuji zanét.
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Dal8imi léky v fad€ jsou imunosupresiva (napt. Imuran), potlacujici ty projevy imunitniho
systému, které mohou vlastni organizmus poskozovat. Jednd se o rizné latky pilisobici

na ruzné urovni imunitni reakce - Imuran.

Déle se pouzivaji antibiotika - napf. Metronidazole, na zvladnuti zénétlivého procesu

Vv organismu.
Nejnovéjsi 1é¢ebnou metodou je biologicka 1é¢ba — Remicade i.v. a Humira s.c.

Chirurgicka 1é¢ba je ¢asté€jsi u Crohnovy choroby, protoze jsou zde ¢asté komplikace, jako
jsou napiiklad piStéle a abscesy, které se museji feSit operacné (Pfiloha 5 - Obrazek 5)

(Lukas, 2005).
1.5.1 Biologicka lécba

Pro pouziti u déti v Ceské republice byl infliximab, jako jediny preparat tzv. biologické
1é¢by, schvalen v roce 2007 pro 1écbu CN pro déti starSich Sesti let. Pro 1é¢bu UK prozatim
celosvétove jeho pouzivani u déti schvaleno nebylo a pouziva se tedy mimo pravidla (tzn.
,»off-label*), pouze na zaklad¢ studii s piiznivymi vysledky provedenych ve svéte.
Podévani infliximabu je ve vétSing ptipadit podminéno piedchozim vyc€erpanim standardni
terapie (Kortikosteroidy, imunosupresiva) — tento zpusob podavani se oznac¢uje STEP-UP
(nebo BOTTOM-UP).(Spic¢ak, 2008, s. 151-154).

Indikaci k 1écbé Remicadem u déti nad 6 let je nereagujici/netolerujici konvencni 1écba
(steroidy, imunomodulatory, ATB, nutriéni terapie), fistuly, rstova retardace jako

nasledek kortikoidni 1é&by, relaps po vysazeni kortikoidt (Spi¢ak, 2008, s. 158-163).

Lze ji rozdélit do 3 skupin. 1. Latky inhibujici prozanétlivé cytokiny (TNF-alfa),
2. Inhibitory adhezivnich molekul a za 3. Dalsi biologické 1éky.

Biologicka 1écba je zamétena na Tumor nekrotizujici faktor (TNF), ktery ma za nasledek

dalSich prozanétlivych cytokind. Je produkovan makrofagy, monocyty, T lymfocyty. Proto

1é¢ba zacilena na TNF inhibuje destruktivni aktivitu TNF 1 dalSich cytokini.

Anti TNF-alfa lidské monoklonalni protilatky jsou molekuly, které blokuji pro-zanétlivy
cytokin TNF-alfa, jsou zastoupené predevsim infliximabem — Remicade. Jde o protilatku
1gG-1, ktera obsahuje 75 % lidské a 25 % mysi bilkoviny (Schwarz, 2013).
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Pred zahajenim biologické terapie musi byt vyloucena latentni forma TBC infekce,
ato provedenim intradermalniho tuberkulinového testu (v soucasné dob& se nabira
Quantiferon) a Rtg plic. Aktivni forma TBC znamena jednozna¢nou kontraindikaci podani
biologické 1éCby. V pfipadé¢ latentni formé TBC je nejdiive indikovana 1écba
antituberkulotiky. Mezi dalsi kontraindikaci zahajeni 1écby jsou =zavazné infekce
zpusobené jak bakteriemi, tak viry, parazity a plisnémi, které obvykle onemocnéni
u zdravého jedince nevyvoldvaji. DalSim kontraindikantem biologické 1écby je sepse,
nevyprazdnéné abscesy, dale nadorové onemocnéni, pokrocCilé selhani srdce,
alergicka reakce na infliximab, poruchy prichodnosti travici trubice. Doporuceno je 1ék
nepodavat pii zévaznych hematologickych, plicnich, endokrinnich, metabolickych,

jaternich, renalnich &i autoimunitnich onemocnénich (Spi¢ak, 2008, s. 163-171).

Mezi nejcastéj$i nezddouci ucinky 1écby patii alergickd reakce jiz pti aplikaci 1éku,
kterd miize byt az ve form¢ tézkého alergického Soku. Nebo druhotnd reakce opozdéna,
kterd se projevuje s delSim odstupem ve formé tzv. sérové nemoci. Jednd se o jiny typ
imunologické odpovédi na precitlivélosti organismu, ktera se nejcastéji projevi jako
exantém, bolesti kloubd, febrilie, zvétSeni miznich uzlin. Druhou nejcastéjsi komplikaci
po aplikaci biologické 1é¢by jsou infekce dychacich cest a septické komplikace.

Ale v porovnani s 1é€bou kortikoidy se vyskytuji s mnohem mensi frekvenci.

Od pocatku pouzivani biologické 1écby se ve spojeni s ni objevuje otdzka mozného
vyskytu malignit. Posledni studie doposud neprokdzaly vySsi vyskyt malignich
onemocnéni v piimé souvislosti s biologickou 1écbou. Zvazovano bylo riziko
pfi kombinované imunosupresivni a biologické terapii pro vznik hepatosplenického
T-lymfomu- vysoce maligni formy onemocnéni lymfatické tkané. Jednoznacné riziko
vSak prokazano nebylo. Zvazuje se spiSe v souvislosti s pfipadnym dalSim faktorem,
naptiklad virovou infekci. 1 pifesto nékterd pracovisteé doporucuji po Sesti mésicich
kombinované 1é€by infliximabem a azathioprinem lécbu AZA i z tohoto diivodu ukoncit

(http//remedia.cz ).

1.5.1.1 Remicade

Imunosupresivum,inhibitor TNF

Pouzivd se k1écbé Revmatoidni artritis, Psoriatické artritis, Ankylozujici spondylitidé,
Psoriazy — to vSe u dospélych pacientt. A spole¢né s dosp€lymi k 1é¢bé Crohnovy choroby

a Ulcerozni colitis u déti.
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Pripravek je vyrabén ve formé rozpustného prasku, ktery se nafedi a poda formou i.v.

infuze. Davka se roziedi do 250 ml 0,9% roztoku chloridu sodného.

Jde velmi $patné roziedit, je nutné vykonat krouzivé pohyby s lahvickou az do uplného
rozpusténi. S lahvickou netfepat, pouze krouzit. Pozor na tvorbu pény, jde o Casty jev

pii ptiprave roztoku.
Davka je stanovena dle vahy ditéte- 5 mg/kg.

Lécba je nastavena tak, ze po 1. davce nasleduje 2. davka za 2 tydny a dalsi 3. davka 6

tydnii po 1. davce. Dale je schéma 1écby kazdych 8 tydnt (AISLP, pribalovy letak).

Bezpecnost 1écby Remicade Je provedeno za 16 let vice jak 1.000.000 aplikaci. Vyskyt

nezadoucich ucinkd je nizky. Lécba je tedy povazovana za bezpecnou (Schwarz, 2013).

U pacienti dochazi po 1é¢bé k remisi- zhojeni pistéli, zklidnéni nalezu, k nartstu vysky

a k celkovému nartistu hmotnosti.
Cena jedné 100 mg ampule k ptipraveé roztoku Remicade je cca 14 000 korun.

Lécba je sice nakladna, ale v soucasné dobé u vétsiny nasich pacientli jedinou moznosti jak

dosahnout remise.

15.1.2 Humira
Adalimumabum — rekombinantni lidska monoklonalni protilatka produkovana ovarialnimi

bunkami ¢inskych kieckd.

Piipravek je vyrabén jako pfedem piedplnénd injekéni stiikacka s obsahem tekutého 1éciva
k subkutannimu podani- injekce pod kazi. Tato 1ékova forma je vyrabéna pro pediatrickou

populaci, kterd mé davkovani podle hmotnosti do 40 kilogramti (AISLP, ptibalovy letak).

U dospélé populace se jedna o lahvicku s roztokem, k némuz je v baleni pfipravena jedna
sterilni jehla, tampon na desinfekci a stfikacka na nataZeni preparatu. Po fadném
proskoleni samotného pacienta, u déti se proskoluje dospéla osoba nebo u vétSich déti
I dit¢ samotné, si tento preparat jiz aplikuje sam. Ale vzhledem k moznym komplikacim
a K cené 1éciva se vétsinou 1ék aplikuje pod dohledem lékare — staci i prakticky lékar pro

déti a dorost.
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Vzdy je lékatem stanoveny harmonogram aplikaci a dale i kontrol. VétSinou se aplikuje
1€k vzdy ve schématu 1. Davka vstupni, po ni dal$i davka za tyden a déle kazdé dva tydny

udrzovaci terapie.
1.6 Strategie 1écby IBD u déti

Zakladni strategické cile 1écby IBD u déti se nelisi od cilti v dospélé populaci: dosazeni
kompletni remise (klinické, laboratorni). Uprava kvality Zivota a zabranéni chirurgickym
vykoniim, zejména pak opakovanym. Specifické rysy stfevnich zanétd u déti, predevsSim

vliv na rustovou aktivitu.

Horsi odpovéd’ na farmakoterapii spolu se skute¢nosti, ze samotny vznik IBD v détském
veéku ptedstavuje vyznamny rizikovy faktor neptiznivého pribéhu onemocnéni, vyzaduji
ovSem nékteré odliSné postupy. Celkové je proto strategie farmakoterapie détskych
pacientt s CN a UC charakterizovana agresivnéj$im pfistupem ve srovnani s pacienty

dospélymi.

Tradi¢ni model tzv. step-up 1é¢by, ktery spociva v postupném zavadéni ucinnéjsich 1€ki
pti selhdni méné Uc¢inné 1éCebné varianty, je praveé u déti stale castéji nahrazovan postupy
oznacovanymi jako akcelerovana step-up 1écba, ¢i se dokonce uplatiiuje strategie tzv. top-
down terapie. V praxi to nejCastéji znamena, Ze nevyckavame dosazeni ucinku
imunosupresiva (obvykle thiopurint), ale zahdjime 1écbu protilatkami proti TNFa.

(http//remedia.cz).

Stale Castéji je u déti aplikovana biologicka terapie na samém pocatku 1é¢by (top-down).
Dtvodem miiZe byt ptitomnost zavaznych rizikovych faktorli: extenzivni postiZeni tenkého
stteva, rlstovda retardace, perianalni postiZzeni nebo pfitomnost zdvaznych
extraintestinalnich projevi v ptipadé CN, u nemocnych s UC pak téZce probihajici kolitida

S 24

podavat od pocatku 1é¢bu kombinovanou, tedy biologickou spolu s imunosupresivem.

Vyhodou détského veéku je lepsi tolerance agresivni terapie zejména z divodu mensi
nachylnosti k infekénim komplikacim a také celkové vy$si Gc€innost 1é€by ve srovndni

s dospélymi, tento fakt se nejvyraznéji projevuje v oblasti biologické 1é¢by.
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2 KVALITA ZIVOTA

Definovat kvalitu zivota je velmi nesnadné, nebot’ vychazi z podminek, ve kterych jedinec
zZije, je ovlivnéna socioekonomickymi faktory, zdravotnim stavem a mnohymi dal§imi
proménnymi. Poprvé byl tento koncept zminén feckym filozofem Aristotelem, ktery jej
popisoval jako pocit Stésti, urity druh duSevni ¢innosti. V SirSim pojeti vSak tzce souvisi
s zivotem, ktery je absolutni hodnotou. Jednd se o uceleny koncept, ktery pomaha
charakterizovat oblast télesné a psychické pohody, socidlnich vztahti, somatickych projevii

spojenych s onemocnénim a 1é¢bou, v neposledni fadé i se spiritualitou (Gurkova, 2011.).
2.1 Kbvalita Zivota souvisejici se zdravim

Vyzkum kvality Zivota v systému zdravotni péce byl iniciovan v sedmdesatych letech
20. stoleti a byl potencovan dvéma faktory. Prvni faktor byl farmakoekonomicky dany
pottebou hodnotit finanéni nakladnost a efektivitu 1é€by. Druhy faktor byl dén usilim
komplexné dokladovat klinickou tGspésnost 1écby, resp. dopad terapeutickych intervenci

na zdravotni stav pacienta.

Koncept HRQoL se zacal pouzivat od osmdesatych let dvacatého stoleti. Jeho pouzivani
navazalo na konceptualizaci zdravi, podporu zdravi a hodnoceni dopadi na zdravi. Vyvoj
HRQoL byl dan hlavné tvorbou a rozvojem néstroji jejtho métfeni. HRQoL byla
ve zdravotni péci vytvorena pro ucely ekonomickych 1 klinickych analyz. V osmdesatych
letech byly na jeji méfeni nejCastéji pouzivany generické nastroje méteni zdravotniho stavu.
Cilem bylo porovnat troven HRQoL mezi zdravou a nemocnou populaci. Prvni generické
nastroje byly zaméfené na fyzické aspekty zdravi, jednalo se o ndastroje zaméfené

na hodnoceni funk¢éniho stavu.

V dal$im obdobi byly vytvotené generické nastroje, které zduraziovaly nejen fyzickou,
ale 1 psychickou, socidlni a existenciondlni dimenzi zdravi. Jedna se o nastroje, ze kterych
se dodnes pozivaji dva — MEDICAL Outcomes Study — Item Short Form (SF- 36)
a EuroQol (EQ — 5D). Oba se zaméfuji na méfeni zdravotniho stavu a jsou u nas

1 v zahrani¢i povazovany za zlaty standard méteni kvality zivota (Mares, 2008).

V dnesni dobé je v ramci Sirokého spektra onemocnéni dostupny vybér riiznych nastroji
méieni HRQoL. V roce 2009, internetova databaze PRQOLID registrovala asi 667 nastroji

souvisejici s HRQoL. Implementovala v riznych oborech oSetfovatelstvi —
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napf. vV onkologii, psychiatrii, gerontologii, v oblasti oSetfovatelské péce o pacienty

s kardiologickym onemocnénim a mnohych dalsich.

Kvalita zivota je nejcastéji dana prostfednictvim kognitivniho komponentu -
spokojenost/nespokojenost se zivotem. Definice kvality Zivota v oSetfovatelstvi muzeme
vétsSinou oznacit jako hodnotici. Nepfedstavuje kratkodoby fenomén, ale pretrvavajici
dlouhodobéjsi stav, regulovany mechanismy psychické rovnovahy. Kvalita zivota neni
chapana jako uroven objektivné uspokojenych potieb. Zahrnuji oblasti, které délaji jeho

zivot dobrym, nikoliv oblasti, které jej ¢ini pouze snesitelnym.
Globalni definice kvality Zivota v oSetfovatelstvi maji nasledujici spolecné znaky:
e proces hodnoceni individualnich zivotnich podminek,
e definuji kvalitu Zivota v pojeti celkové zivotni spokojenosti, pohody;,
e neklade duraz na determinaci zdravi,
e kladou dtraz na subjektivnost,
e kladou diraz na multidimenzionalnost kvality Zivota.

V oSetfovatelstvi byla analyzovéana na zékladé dvou zékladnich ptistupti, psychologického
a medicinského. Nejcastéji je definovana prostiednictvim celkové zivotni spokojenosti

a spokojenosti se specifickymi oblastmi Zivota nebo jejich percepci.

Ptedstavuje proces hodnoceni individualnich Zivotnich podminek, je relativné nezavisla
na objektivnich aspektech zdravotniho stavu. Kvalita zdravi je hodnotové orientovana, je
kulturné podminénd. Zaméfuje se negativni 1 pozitivni aspekty dopadu onemocnéni.

Vyznacuje se urcitou stabilitou v Case, ale 1 dynami¢nosti.

Hodnoceni v klinické praxi vystupuje v poptedi u pacientil s chronickymi, nevylécitelnymi
chorobami, napf. onkologickd, psychiatrickd, metabolickd onemocnéni apod. Jednd se
0 onemocnéni, kterd se poji s ptivlastky nevyléCitelna, progredujici, invalidizujici,
vyzadujici celozivotni dodrzovani rezimovych zasad a opatfeni, omezujici v bé&znych,

kazdodennich aktivitdch (Gurkova, 2011).
Dopad onemocnéni na kvalitu zivota vyznamné ovliviiuji faktory:

e naroky selfmanagementu onemocnéni -zména Zivotnich navykl a chovani pacienta,
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e celozivotni charakter 1éCby — substitucni 1€c¢ba zmiriiujici symptomy onemocnéni,

Casto s nepravidelnym efektem a nezadoucimi ucinky,
e nejasnost prognozy, nepiedvidatelnost pribéhu onemocnéni,

e védomi zavaznych chronickych komplikaci a akutnich stava v dasledku nedodrzeni
terapeutického rezimu, lokus kontroly — v domaci 1é€bé se presouva kontrola

a zodpovédnost za 1ébu na pacienta.

Kvalita zivota pacientii s chronickymi chorobami je multifaktoridlné¢ podminéna, je zavisla
na intenzité a trvani symptomi onemocnéni, jednotlivé symptomy zase zavisi na aktivité
onemocnéni, jeho formach, lokalizaci a rozsahu jako i1 na pfipadnych komplikacich. Je také

vyznamné determinovana psychickymi a socialnimi faktory.

Kvalita zivota predstavuje dlouhodoby cil osetfovatelské péce, kterd by se méla zamérovat
nejen fyzické aspekty, ale predev§im na podporu navratu pacienti do bézného zivota,

zvladani dennich aktivit.

Zaveéry vyzkumu zaméfeného na kvalitu Zivota pacientli se specifickym onemocnénim
mohou poukazovat na oblasti, ve kterych pacienti vnimaji nejvyraznéjsi dopad onemocnéni

na jejich kazdodenni zivot (Gurkova, 2011).

Kvalita Zivota (Qol) zkoumd materidlni, psychologické, socidlni, duchovni a dalsi
podminky pro zdravy a Stastny zivot Clovéka. Kvalitu zivota mizeme definovat jako
subjektivni posouzeni vlastni situace, kdy vychazime z Maslowovy teorie potieb - naplnéni
zakladnich fyziologickych potieb (jidla, spanku, bezpeci, tlevy od bolesti) a je

predpokladem k uspokojovani vyssich potieb (soundleZitosti, sebeucty, seberealizace).

Jde o individualni vnimani ocekavani, vztahu k hodnotovému sytému. Termin kvalita
Zivota souvisejici se zdravim (angl. healt-related quality of life — HRQOL) hodnoti kvalitu
zivota v souvislosti s onemocnénim a jeho dlouhodobymi nasledky. Metoda je vyznamnym
nastrojem vyhodnocovani uspésnosti a efektivity 1é¢by. Je zaloZena na dotazovani pacienta
a jeho rodiny o jeho subjektivnim vniméni a hodnoceni tirovné kvality jeho Zivota, vniméni
zdravi, Zivotniho uspokojeni a vnimani disledku choroby. Pacient sam si je védom, jaka
je nerovnovaha mezi jeho ocekdvanim a skutecnou realitou. Kvalitu zivota lze obecné

rozdélit do ti oblasti - télesné, socialni a psychologické (Saméankova, 2011).
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Kvalita zivota u déti a dospivajicich je sledovana v souvislosti s celou rodinou. Pozornost
je hlavn¢ vénovéna komunikaci, rodinnym vztahlim, vyvoji identity ditéte, spole¢nému
porozumeéni a hledani feSeni. Pro dit€ je hlavné diilezité zapojeni se do 1écebného procesu,
vypravéni, naslouchdni. Cilem je program na podporu a rozvoj rodiny jak po strance

socialni, materidlni, psychologické, tak po strance medicinské (Mares, 2008).

Crohnova choroba mé svuj specificky dotaznik tykajici se kvality zivota. Tento dotaznik
nese nazev Inflammatory Bowel Disease Questionnaire, dale IBDQ a byl vytvofen v roce
1988 na kanadské McMaster univerzit€. Obsahuje 32 otazek rozd€lenych do ¢ty domén:
sttevni, systémova, emociondlni a socidlni. Kazdd otazka je hodnocena 7stupiiovou
Likertovou skalou a celkovy pocet bodl kolisd od 32 do 224, pficemz plati, Ze ¢im vice
bodu, tim vyssi kvalita zivota. V dneSni dobé existuje i jeho modifikovanad verze s 36
otazkami (IBDQ-36). V této modifikaci jsou otdzky rozdéleny do péti domén, které jsou
odlisné od ptfedchoziho dotazniku: celkové ptiznaky, stfevni ptiznaky, funkéni zhorSeni,

socialni zhorSeni, zhorSeni emocnich funkci (Gurkova, 2011).

Pro détské pacienty s diagnostikovanou Crohnovou chorobou patii mezi zéaklad
uspokojovani biologickych, socidlnich a psychickych potteb. Uspokojovani biologickych
potieb je zaméteno na pfijem potravy, tekutin, zakladni hygienickou pé¢i a moznost
vyprazdiovani. Opomijen nesmi byt odpocinek, spanek a pohodli ditéte. Vyprazdniovani je
zékladni fyziologickou funkci organismu, jeho biologickou potiebou. Ale zaroven je u déti

s Crohnovou chorobou problémovou oblasti (Trachtova 2001.)

U détskych pacientt je nutné sledovani a kontrola stolic (typ, pfimési, ¢etnost) a hodnoceni
problémi s vyprazdiiovanim je daleZité pro diagnostiku a 1é¢bu. Udaje o stolici jsou

peclive a pravidelné zaznamendvany do dokumentace.

Pfijjem potravy je spojen s pozitivhimi emocemi a zdrojem spokojenosti. U déti
s Crohnovou chorobou je pfijem nékterych potravin nutno omezit, protoze je spojen
se zazivacimi problémy. VyZziva ovliviluje nejen psychickou pohodu a zdravi, ale zaroven
se podili 1 na celkovém zdravotnim stavu ditéte. Pfi stravovani musi byt bran ohled
na Crohnovu chorobu. Velmi dulezité je, aby dieta byla dostate¢né energeticka, lehka
a zaroven snadno a dobfe stravitelna. Hospitalizace v dobé relapsu onemocnéni obnasi
zajisténi vyzivy pomoci infuzni terapie, dale v pribéhu 1é€by pomoci exkluzivni vyzivy

NG sondou ¢i popijenim tzv. sipping (Vytejckova, 2013).
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Oblast hygienické péce by neméla byt opomijena, protoze potieba cistoty je jednou
z nejzakladngjsich potieb kteréhokoliv pacienta v jakémkoliv véku. Potiebu hygieny lze
definovat jak v roviné biologické, psychologické, tak i v socialni. Do biologické roviny
patii Cistota po hygienické péci, péce 0 kizi (zejména v oblasti genitalii a koneéniku kvili
cetnym stolicim a kontrola opruzenin ¢i poranéni). Do psychologické roviny patii pozitivni
emoce a pocit spokojenosti. Oblast socialni se tyka piijemného prostiedi pii hygiené
(Samankova, 2011).

Spanek a odpocinek je dulezity pro udrzeni a zachovani psychického i somatického zdravi.
Nemocné dit¢ ma vétsi potiebu odpoc¢inku a spanku nez dité zdravé. Déti s Crohnovou
chorobou casto kvuli ¢astému vyprazdnovani (i béhem noci) tuto potiebu neuspokojenou
nemaji a z tohoto divodu se u déti mohou vyskytovat poruchy spanku a s tim spojena Casta

unava béhem dne.

Neustale musime myslet na komfort a pohodli ditéte. I kdyz se jedna o détského pacienta,
je tteba brat ohled na jeho soukromi pfi riznych vysetfenich a provadénych tkonech

(Vytejckova, 2013).
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PRAKTICKA CAST

Ke zpracovani bakalaiské prace jsem si vybrala téma ,, Kvalita Zivota u déti s idiopatickym
strevnim zanetem®. Béhem své dosavadni praxe jsem meéla moznost pecovat o détské
pacienty s touto problematikou. Velmi m¢é zajimal pohled samotnych détskych pacientti
na jejich onemocnéni a zarovenl me zajimalo, jak jejich nemoc vnima rodina a nejblizsi
piibuzni. Chtéla jsem vice nahlédnout do jejich zivota a prozkoumat jak se zménila kvalita

Zivota po stanoveni diagnézy a jak se nazor a vztah k nemoci ménil postupem Casu.

Pro svlij vyzkum jsem oslovila rodi¢e détskych pacientl, ktefi byli hospitalizovani
na naSem odd¢leni ve FN Plzen a pozadala je o spolupraci. VSichni osloveni se k nam
na oddéleni opakované vraceji, u déti Slo o opakovanou hospitalizaci ptfi komplikacich
nebo relapsu choroby. Poprosila jsem o rozhovor nejen rodice déti, ale i je samotné.
Ve vSech tfech pfipadech Slo o jiz téméf dospélé jedince, ktefi se s nemoci potykaji

od mladsiho Skolniho véku.
3 VYZKUMNE SETRENI

3.1 Formulace problému

Pocet détskych pacienti sIBD neustdle stoupd. Informace ziskané o 128 détech
a dospivajicich v plzenském kraji s IBD v obdobi 2001-2011 vykazuji narast incidence
oproti udajim z let 1990-2001 a posunuti diagnézy do mladsi vékové skupiny, coz
odpovida celosvétovému trendu. Byl prokazan vyssi vyskyt ve méstech o velikosti 5-10
tisic obyvatel (p <0,01), obce do 5 tisic obyvatel maji niz§i vyskyt IBD oproti méstim
(Schwarz, 2013).

Pocet détskych pacientit s IBD problematikou evidovanych ve statistice FN Plzeni je 16
déti s ulcerozni colitis a 70 déti s Crohnovou chorobou. Pocet je evidence ke konci roku

2015.

U pacientt dochazi ¢asto k relapstim, ¢i ke komplikacim spojenym s onemocnénim a tim je

ovlivnéna kvalita Zivota jedince i celé jeho rodiny.

Polozila jsem si otazku: ,, Jakd je kvalita Zivota déti s idiopatickym stievnim zdanetem? “
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Rozhodla jsem se, Ze provedu analyzu vnimani choroby ditétem i jeho rodici. Dité je ¢asto
hospitalizovano v nemocnici a tim je ovlivnén chod celé rodiny. Zjistim, jak celkové se

zmeénil zZivot ditéti a jeho rodiné po stanoveni diagnézy.
3.2 Cil vyzkumu

Hlavnim cilem mého vyzkumu je zjistit, jak je ovlivnéna kvalita zivota ditéte a celé rodiny,

kde je stanovena diagndza Morbus Crohn.
3.2.1 Dil¢i cile
Na zaklad¢ hlavniho cile si stanovuji dil¢i cile, které se tykaji vyzkumného Setteni.

e Zjistit nazor na kvalitu zivota u kazdého jednotlivého participanta
e Porovnat ucinek biologické 1é¢by u kazdého ze zkoumanych jedincii

e Zjistit, jaky vliv na relaps choroby ma stres a poruSeni dietniho rezimu
3.2.2 Vyzkumné otazky
K dosazeni vySe uvedenych cilt je potieba si stanovit nasledujici vyzkumné otazky.

e Jaka je kvalita zZivota ditéte s idiopatickym stfevnim onemocnénim?
e Jaky vliv na chorobu ma biologicka lécba?

e Je nutné dodrZovat a neporusovat dietni opatieni?
3.3 Druh vyzkumu a vybér metodiky

Pro vyzkumnou ¢ast mé prace jsem si zvolila kvalitativni formu vyzkumu. Kvalitativni
vyzkum pracuje s malym souborem respondenti bez naroku na statistickou
reprezentativnost. Analyza dat je provadéna vyhodnocenim jednotlivych piipadii metodou

kvalitativni analyzy (Bartlova, 2008).
3.3.1 Metoda

Vyzkum jsem uskutecnila metodou zpracovani kazuistiky, tzv. case study - piipadovou
studii, vniz jde o detailni studium néckolika malo pfipadi. Pii vybéru pfipadu jde
o zdmérny vybér. Do vzorku jsou zafazeny osoby, které se jevi vyzkumnikovi pro dany

vyzkum vhodné. Vybér miize byt orientovany na typické ptipady (Bartlova, 2008).
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Pomoci polostandartizovanych individualnich rozhovori se tfemi pacienty a jejich
zakonnymi zastupci je mym cilem zjistit a porovnat vnimani choroby kazdého jednoho

jedince.
3.4 Vybér pripadu

Zkoumani jedinci byli vybrani zamérn¢€, protoze vSem tiem byla nemoc diagnostikovana
v mladSim Skolnim véku, jsou pfiblizné stejné stafi, podstupuji, ¢i podstoupily biologickou
1é¢bu a tak mohou srovnat kvalitu zivota v obdobi vzplanuti choroby, v prubéhu casu
a nyni. VSichni tfi se n¢kolikrat vratily k ndm na odd¢€leni, ale kazdy s jinym problémem,

relapsu predchazely jiné potize.
3.5 Zpisob ziskavani informaci

Sbér potiebnych dat probihal pomoci studia dokumentace participantti. Dal§im zptisobem
ziskavani informaci byly polostrukturované rozhovory s rodici jedincti a doplitujici otazky
na samotné participanty pomoci metody CAMI - dotazovani prostfednictvim e-mailu.
Rozhovory byly zaznamenavany na diktafon, poté byl proveden piepis rozhovort a data

z diktafonu byla vymazéna.

Rozhovory byly vedeny se zaméfenim na vnimdni choroby, na postoji celé rodiny

1 jednotlivého participanta.
Informované souhlasy s vyzkumnou studii a rozhovory se nachazeji v ptiloze 8 a priloze 9.
3.6 Organizace vyzkumu

Na zacatku praktické ¢asti byla provedena anamnéza kazdého jedince zvlast a analyza
ziskanych udaji. Dale byly uskutecnény rozhovory s rodi¢i jedincti a s nimi samotnymi.
Porovnavala se interpretace jejich pocitd a jejich vnimani choroby v pribéhu casu.

Vsechna zjisténi byla zanalyzovana v diskusi a stanovené cile hodnoceny v zavéru prace.

Vyzkum probihal od fijna 2015 do unora 2016 na oddé¢leni VétSich déti ve FN Plzen.

Bé&hem svého vyzkumu jsem byla v kontaktu s rodici jedinct a s nimi samotnymi.

Ochotné spolupracovali, odpovidali na otazky, absolvovali rozhovor a odepsali

na doplnujici otazky, které jsem jim poslala pomoci mailu.
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Dva z rozhovorli byly vedeny na ambulanci Détské kliniky FN Plzen a jeden probihal

mimo areal FN Plzen.

Pted prazkumnym Setfenim bylo oficidlné zazddano u manazerky pro vzdélavani a vyuku

NELZP FN Plzen. Souhlas byl vydan a je soucasti - viz piiloha 10.
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4 INTERPRETACE ZISKANYCH UDAJU

V této Casti prace popisuji jednotlivé participanty, informace o jejich zdravotnim stavu,
anamnéze, o jednotlivych hospitalizacich a 1é¢b¢é ziskavam z jejich dokumentace.
Vyzkumny projekt ¢lenim do jednotlivych oblasti, po kterych nasleduje analyza zjisténych

dat a jejich piipadné porovnavani s jinymi pracemi podobného razeni.

Abych zajistila anonymitu nezletilych jedinct, uvadim jejich pozménéné jména, neuvadim

adresu, ani datum narozeni.
4.1 Vstupni ziskana data

4.1.1 1. Participant

Prvnim zkoumanym jedincem je divka Alena r. 1998. Ze zdravotnické dokumentace jsou

patrné nasledujici udaje.
Rodinna anamnéza:

Divka je adoptovand, do 2 let v kojeneckém ustavu. Dle tdajl se v rodin€ zadné zdvazné
onemocnéni nevyskytuje. Sourozenci jsou v Ustavni ¢i adoptivni péci. Informace o jejich

zdravotnim stavu nejsou znama.
Osobni anamnéza:

Informace z perinatologického obdobi nejsou k dispozici. Ockovani bézné. Podle

ockovaciho kalendare, BCG vakcinace ano, zadna mimoradna ockovani navic.
Psychomotoricky vyvoj:

Toho c¢asu navstévuje 1. rocnik zemédélského ucilisté, méa problémy ve Skole, Spatné

se uci.

Strava:

Udaje z raného détstvi nejsou k dispozici. Nyni strava bezezbytkova.
Aktualni diagnézy:

Diagndzy, které aktudln€ souviseji s jejim stavem a Casto byvaji ptfi¢inou jejiho pfijeti

do nemocnice, jsou K 611 Perianalni absces, K 509 Crohnova choroba (Ileocekalni forma
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— zjisténa 10/07), K 630 Ilealni absces, K 601 Chronickd anélni fisura, F 432 Porucha

pfizptsobeni
Dispenzarizace:

Dispenzarni péce, kterou divka absolvuje, je Dermatologie - pigmentové névy, Oc¢ni -
kratkozrakost, Poradna GIT — morbus Crohn, Psychiatrie - toho ¢asu vyfazena z péce,

pouze pii potizich.
Operace:

Alena prodélala nékolik operac¢nich zakroki. 7/2006 - ORL adenotomie, 7/2007 — Klatovy
- fisura anu, 6/ 2014 — Chir. klinika - ablace nehtové ploténky, 9/2014, 5 — 6 - 9/2015 - DK

- opakovana incize - absces anu.
Hospitalizace:

Dosavadni hospitalizace, které Alena absolvovala, zacaly v roce 2007, kdy ji byla
diagnostikovana Crohnova choroba. Diagnostika probehla béhem témét mesicni
hospitalizace na jafe. Byla provedena zakladni vySetieni vcetné bioptického a vyslovena
diagn6za Morbus Crohn. U divky doSlo ke zklidnéni stavu a nasazeni peroralni formy
terapie a divka zacala dochazet na pravidelné kontroly do GIT poradny naSi Détské
kliniky, kde probihaly b&ézné kontroly. VSe az do podzimu r. 2007, kdy doslo k exacerbaci
choroby. Objevily se opét Casteé stolice s pfimési krve, bolestivé tenesmy a Ubytek na vaze.
Po zklidnéni choroby béhem hospitalizace a nasazeni trvalé chronické terapie, doslo
K ustupu piiznakl a ke zlepSeni stavu. Alena dale dochazela na kontroly do GIT poradny
a celkoveé uspokojivy stav vydrzel az do kvétna r. 2009, kdy doSlo k opétovné exacerbaci
po bronchitis obstruktiva. Potize mirn¢ ustoupily, ale Gplné spokojenosti nebylo dosazeno.
Vse vygradovalo v Cervenci téhoz roku, kdy se opét zvyraznily potiZze a po diagnostice

byla vyslovena diagoza Ilealni absces, se kterym divka stfidave bojuje dodnes.

Po zvladnuti akutniho stavu byla Alena poprvé zahrnuta do schématu biologické 1é¢by.
Lécbu zvladala celkem v pohod€, az na mirné bolesti hlavy vzdy po aplikaci biologika.
Lécba byla ukoncena Vv prosinci roku 2012 a pfedtim byla provedena kontrolni
kolonoskopie v celkové anestezii pii kratkodobé hospitalizaci. Nalez svéd¢il pro remisi

choroby a zhojeni sliznice stfeva.
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Stav Aleny se stabilizoval a téméf 2 roky divka dochézela pouze na kontroly. Ale zvrat
nastal na jafe roku 2014, kdy doslo k opétovnému relapsu choroby, kdy byla opét nutna
hospitalizace. Divka odchéazela po téméf 14-ti dennim pobytu na nasem odd¢€leni
do domaciho oSetfovani s chronickou medikaci a s peroralnimi antibiotiky. K Gplné
stabilizaci stavu nedoslo a v zafi kon¢i Alena na lizku s perianalnim abscesem, elevaci
zanétlivych parametri a musi dojit k chirurgické incizi a drendzi abscesu. K 1écb¢
je nasazena dvojkombinace antibiotik intravenézni formou, proplachy rany.
V uspokojivém zdravotnim stavu je divka znovu po 14-ti dnech hospitalizace propusténa

do domaciho oSetfovani.

Dalsi exacerbace choroby, perianalni pistél a pobyt v nemocnici na sebe nedali dlouho
cekat. V kvétnu, Cervenci a srpnu roku 2015 byla Alena na opakovanych chirurgickych
vykonech - incizi a sni spojenou drenazi, vzdy pro absces anu a analni pistél. Byla
nasazena novd pomocnd lécba formou exkluzivni enterdlni vyZivy pomoci sippingu-
Modulen ( 2 - 2,5 1/24 hod) dle tolerance. Alena piti Modulenu zvladla a s doporu¢enim
Vv pokracovani enterdlni vyzivy na dobu minimalné 6-ti tydni odchazi domu. V cervenci
roku 2015 je Alena zafazena opét do schématu biologické 1é¢by. Druhou davku

biologického schématu zatim sndsi mnohem lépe nez prvni, bez vyskytu bolesti hlavy.
Léky:

Trval4 1é¢ba, kterou Alena uziva je Entokort tbl 3mg 3-0-0, Methotrexat 20 mg 1x tydné -
sobota, Acidum folicum - nedéle 1tbl, Helicid 20 mg 1-0-0

DalSim preparatem, ktery divka uziva je biologickd lécba, a to biologikum jménem
Remicade. Protokol ¢. 1 8/2009 - 12/2012, nyni protokol ¢. 2 tyden 14., aplikace &islo 4. -
11/2015.

Alena v soucasné dobé podstupuje druhy protokol 1écby. Znovu v biologické 1é¢bé je
od Cervence roku 2015. Lécbu snasi dobie, citi se po ni 1€pe a veéfi, Ze u ni bude mit opét
pozitivni vysledek jako posledné, kdy vydrzela byt v remisi vice jak 2 roky. Maminka je

také spokojena a doufi, Ze tentokrat to bude stejné, ne-li lepsi nez posledné.
Gynekologicka anamnéza:

Menarché ve 13 letech, nyni cyklus pravidelny, HAK neuZziva.
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Socialni anamnéza:

Bydli v rodinném domé, 3 osoby, nevlastni otec zemfel. Zvitata zadna, plisné 0.

Jako dalsi Setfeni provadim dotazovani pomoci polostandartizovaného rozhovoru,
ktery uskutecnuji jak s Alenou, tak sjeji maminkou. Rozhovor je veden v tichém
a piijemném prostredi dennich Iizek nasi ambulance, které jsou ptizpusobeny k aplikaci

biologické 1€cby a kam Alena s doprovodem pravidelné dochazi.

Pfedem je informovan personal ambulance a je domluven termin uskute¢néni Setieni

a souhlasi s vedenim rozhovoru.

Rozhovor je uskute¢nén pii 4. aplikaci, v mésici listopadu roku 2015. Pfedem informuji
o skutecnosti, ze rozhovor bude nahravan, poté bude proveden piepis rozhovoru a zdznam
rozhovoru bude smazan. Alena i maminka souhlasi. Pfilozené souhlasy jsou v ptiloze 9

a podepsané jsou k nahlédnuti u autorky Setfeni.

4.1.1.1 Rozhovor K Setieni:
Otazky:

1. Kdy se poprvé objevily u Vaseho ditéte potize?

,,Mezi 8. - 9. rokem “ Odpovida maminka a Alena piikyvuje.

2. Jakého byly charakteru?

., Bolesti se stupniovaly a k nim se pridaly vysoké teploty. “ Pohotové odpovi Alena.
3. Jak dlouho trvala diagnostika?

L Asi pil roku jsem s tim chodila, nakonec se mi udélala pistél, kterou mi zacatkem
prazdnin v Klatovech operovali a zustal mi u konecniku vyrustek, ktery se mél podle
primare vstrebat. Jezdila jsem k nemu na kontroly a porad nic. Zacatkem zari mé poslal
kK Vam do Plzné a az tam jste zjistili, Zze mam Crohna.* Alena odpovida tiSe a je trochu

zamlkla.

4. Jaka byla VasSe prvni reakce po stanoveni diagnézy?
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, Hroznda. Mamka nemohla ani mluvit, protoze jsme ani o takové nemoci nemeéli ani
tuseni.“ Alena odpovi a maminka pohotové doda: ,,Byl to Sok, jeste ted se mi tresou

kolena “.
5. Jakou lé¢bu nyni podstupujes?

., Nyni jsem na Remicadu a myslim, Ze zatim je vse v pohodé. Biologickou léchu snasim
docela dobre, nekdy mé potom ale boli hlava a jsem unavend. Kdyz uz jsem starsi, tak ji
snasim trochu lip, nez pred léty. Alena se plase usméje a maminka dovéti: ,, Doufame,

Ze to tak zustane .
6. Vnimas n&jaky pozitivni €inek?

,Ano, nemam tak casté bolesti bricha a nerada bych to zakrikla, ale zatim se neobjevil

zadny abces jako pred lécbou, pokud to s tou lécbou souvisi. “Souvisi, usméju se.

24

7. Jak snasi hospitalizace? Dotaz veden na maminku, ale odpovida opét pohotové Alena.

vevr

«

nez mamka a taky zdlezi na tom, jak mi je.*

r~r

8. Jaké omezeni obnasi diagndza?

., Mdam bezezbytkovou dietu a neméla bych nosit teézké veci, ale na praxi se tomu pokazdé

I3

nevyhnu.
9. Jak zmeénila choroba chod Vasi rodiny?

,,Mamina se musela naucit varit diety, ze zacatku hodné prisné, protoze toho nebylo moc,
co jsem mohla, takze stila u prkénka s masem a brecela, protoze nevédela, jak mi ma
uvarit, aby to bylo dietni a zaroven k jidlu, abych si pochutnala. Postupem casu se to néjak
naucila a zapamatovala si, co v§e nesmim. Je spoustu jidel, co uz nikdy jist nebudu a proto
Je mamka také prestala varit. Maminka dodava: Byl to mazec naucit se po tolika letech

I3

Jinak varit, jako bych varila poprvé.*
10. Cinni ti choroba potize ve §kole? Obracim se opét na Alenu.

,, Nemohu chodit do jidelny na obédy a jsem casto unavena.

11. Jak se zménila tvoje kvalita zivota?
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,» Musim se porad hlidat, nejezdim se skolou na nékolikadenni vylety, protoze je problem

se stravovanim. *“ Opét Alena trochu posmutni a ztisi hlas.
12. Potiebovali jste nékdy intervenci (pomoc) psychologa?

,,Ano, protoze jsem pomaleji chapala ucivo. Byl to celkem dobry pokec. Byla tam i mamka,

ale byli jsme tam jen parkrat. Muzu prijit, az budu mit zase probléem. *
13. Jsou u tebe nutnd néjaka dietni opatfeni? Dodrzujes dietu?

»Ano. Mam jidla, ktera mi nedélaji dobre. Ty pak radeji z jidelnicku vynechavam. Treba

3

vic mlécnych vyrobkii najednou. Treba.
14. Ovlivni néjak charakter onemocnéni jejich poruseni?
,,Ano, kdyz trochu porusim dietu, projevi se to, bolestmi bricha, nékdy zvracenim. “

,»D€kuji za rozhovor, tobé Aleno, pteji klid na studium a méné stresu.*

Z rozhovoru vyplynulo, Ze Alenu choroba omezuje hlavné v tom, Ze nemuze jezdit na delsi
pobyty mimo domov. Je to zapfi¢inéno tim, Ze dodrzuje dietni opatfeni a ve vétSingé
ptipadli by nemohlo byt zajiSténo adekvatni stravovani. Déle je vySe zminéno, ze poruseni
dietnich opatfeni vzdy sebou nese néjaké nasledky. A to v podobé¢ bolesti bficha a n€kdy

1 se zvracenim.

K otazce, zda ma biologicka 1écba néjaky vliv na pribéh choroby bylo fe¢eno, Ze ma
VvV tomto ptipadé¢ pozitivni vliv. Divka se po ni citi 1épe, stav se zlepsil, doslo ke zklidnéni

choroby.

K problému kvality zivota se divka vyjadiuje v tom smyslu, Ze se musi vice hlidat, je jinak
unavend. Kvalitu Zivota celé rodiny to také ovlivnilo. Museli se naucit zit a vafit zdravéji,

Casto prevlada strach z navratu choroby a z opétovné hospitalizace.

V tomto piipadé rodina vyuzila intervenci psychologa a divka byla jeden Cas téZ v péci
psychiatrické ambulance, protoZze méla poruchu pfizpisobeni pii prechodu ze zékladni

Skoly na Skolu stfedni.
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4.1.2 2. Participant

Druhym zkoumanym jedincem je divka Zuzana r. 1999. Ze zdravotnické dokumentace

jsou patrné nasledujici udaje.
Rodinna anamnéza:

V rodiné¢ se zaddnd zavazna onemocnéni nevyskytuji, oba rodi¢e zdravi. Mladsi sestra

r. 2004, je téz zdrava.
Osobni anamnéza:

Dité z prvni gravidity. Porod bez komplikaci, v terminu. Miry 3050g/ 52cm. Poporodni
adaptace fyziologicka.

Strava:

Kojena nebyla, umélou mlécnou stravu snasela bez potizi. Nyni strava bezezbytkova.
Ockovani:

Oc¢kovani bézné, dle o¢kovaciho kalendafe, BCG vakcinace ano, navic 3x Cervarix.
Alergie: Od 12 mésict v€ku atopicky exzém. Alergie na travy a plisné.
Psychomotoricky vyvoj:

V normé¢, toho cCasu navs§tévuje Obchodni Akademii s vybornym prospéchem. Sport

rekreacné€, tanec.
Aktualni diagnozy:

Diagndzy, které aktualné souviseji s jejim stavem jsou: K 508 Crohnova choroba (Kolicka
forma- zjisténa 3/2009), K 603 Ritni pistél (Perineum), R 634 Ztrata hmotnosti, D 638

Anemie.
Dispenzarizace:

Dispenzarni péce, kterou divka absolvuje je Poradna GIT — morbus Crohn, Psychiatrie —

Jiz vytazena, Dermatologie — atopicky edém.

34



Operace:
8/ 2013 operace usnich boltct.
Hospitalizace:

Dosavadni hospitalizace, které¢ Zuzan¢ ovlivnily kvalitu zivota a zasédhly do chodu rodiny,
zacaly vroce 2009, kdy byla u divky stanovena diagnéza Crohnovy choroby. Prvni
hospitalizace trvala skoro 2 mésice, divka trpéla na cetné stolice s piimési krve, bolesti
bficha, nechutenstvi. Skoncila i na NG sond¢. Zpocatku Spatné tolerovala enteralni vyzivu,
bylo potfeba vétsi trpélivosti a delSi doba na to, aby divka vyzivu po NG sondé
odtolerovala. Velké problémy také predstavoval Zuzky psychicky stav. Spatné snasela svij
zdravotni stav, prostfedi nemocnice a také pfitomnost jinych osob nez rodiny na pokoji.
Také déle trvalo, nez doSlo ke zlepSeni stavu a divka mohla byt propusténa do domaciho

oSetfovani.

Zuzky stav se stabilizoval a toto trvalo az do biezna roku 2011, kdy doslo k exacerbaci
choroby. Byly nasazeny steroidy a zahajena 1é¢ba Imuranem. Na této trvalé 1é¢bé se stav
opét zklidnil a Zuzka dochézela pouze na pravidelné kontroly. Témét celé 2 roky Zuzka

prospivala, neméla vétsi problémy.

Az do biezna r. 2014 divka dochazela pouze do GIT poradny na pravidelné kontroly,
ale postupné¢ dochazelo ke zhorSovéani stavu, az vSe skoncilo hospitalizaci pfi akutni
exacerbaci. Zuzka postupné ztracela na hmotnosti, trpéla nechutenstvim. Lécba byla
intravenosné podavand ATB, 1 transfuzni jednotka krve pro rozvoj anémie a poté nasledné
peroraln€ podavany preparaty Imuran, Salofalk a Prednison. Po kratSi hospitalizaci byla
divka propusténa do domaciho oSetfovani, samoziejmé s nasazenou trvalou lécbou. Vse
s menSim ustupem trvalo do Cervna 2014, kdy opét divka skonc¢ila na nasem oddé&leni

a byla hospitalizovana s anemii a elevaci zanétlivych parametri.

Se stfidavymi obtiZzemi, které se dali zvladnout doma, se divka potykala az do unora
r. 2015. Poté byla ptijata do nemocnice s opétovnou exacerbaci a anemii. Pfi kolonoskopii
ji byla zjisténa drobna piStél perinea a tézké zanétlivé zmény stieva s maximem
Vv transversu. Zahdjena byla 1écba Metronidazolem a exkluzivni enteralni vyziva pomoci
sippingu piipravku  Modulen (2,8 1 / 24 hod), kterou dobie tolerovala.
Nebyla potifeba vyziva sondou jako pii prvni hospitalizaci, Zuzka vSe zvladla pomoci

pomalého a Castého popijeni preparatu. Na vyzivé odchdzi domi s doporucenim piti
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Modulenu po dobu minimalné 6 - ti tydnd. V kvétnu roku 2015 zafazena do schématu

biologické 1é¢by.
Lécba:

Trvala 1é¢ba, kterou Zuzka nyni uziva je Imuran tbl 50mg 2-0-0, Entizol tbl 250 mg 1-1-1,
Helicid thl 20mg 1-0-0.

Dalsim preparatem, ktery divka uziva je biologikum a to pfipravek Remicade. V lécbé
od kvétna 2015, probiha 1. Protokol. Zuzana biologickou 1écbu toleruje, citi se dobfe,

neobjevily se u ni zd&dné nezadouci ucinky.

Gynekologicka anamnéza:

Menarché ve 12 letech, nyni cyklus nepravidelny, HAK neuziva.
Socialni anamnéza:

Bydli v rodinném domku, zvifata pouze pes na zahradé, plisné 0.

Jako dalsi Setfeni provadim dotazovani pomoci polostandartizovaného rozhovoru,
ktery uskuteciiuji opét jak se Zuzkou, tak s jeji maminkou. Rozhovor je téz veden v tichém
a piijemném prostiedi dennich lizek naSi ambulance, které jsem vyuzila jiz minule
na rozhovor sprvni dotazovanou, a prostiedi se mi velmi osvéd¢ilo. Pfedem jsem
se domluvila srodici i s personalem, zda jim to nebude vadit a zda nebudu narusovat
aplikaci biologické 1écby. Predem informuji o skutecnosti, Ze rozhovor bude nahravan,
poté bude proveden piepis rozhovoru a zaznam rozhovoru bude smazan. Zuzka a maminka

souhlasi. PfiloZzené souhlasy jsou v ptiloze 9 a podepsané jsou k nahlédnuti.

4.1.2.1 Rozhovor K $etifenti:

Otazky:
1. Kdy se poprvé objevily u Vaseho ditéte potize?

Otazku poloZenou mamince ihned zodpovid4d Zuzana a maminka ihned dodava, Ze mizu

vést rozhovor pouze se Zuzkou, ze se na tom tak dohodli.

., Poprvé se u mé potize objevily v deviti letech. *
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2. Jakého byly charakteru?

., Unava, teplota, velky ubytek vihy, nechut k jidlu, casté chozeni na zdchod - nékdy i 6x
denné. Byl to prijem. *

3. Jak dlouho trvala diagnostika?

., Zhruba mésic. Nejdrive jsem chodila s potizemi ke své deétské lékarce, ktera mé lécila
se strevni chripkou. Po ubytku vahy na zZadost mé matky, nas pani doktorka poslala
na infekcni oddéleni, kde ovsem také nenasli néjakou zdavaznou pricinu. Na konec jsem
byla poslana do FN Plzen, kde jsem byla okamzité hospitalizovana a diagnostika tam

trvala asi dva tydny. *

4. Jaka byla vase prvni reakce po stanoveni diagnézy, myslim jako celé rodiny?
,»O nemoci jsme nikdy pred tim neslySeli, a tak jsme viibec nevédeli, co nas cekd. *
5. Jakou lé€bu nyni podstupujes?

,,Po vyzkouseni vSech moznosti od Prednisonu, Salofalku, Imuranu az po dvoumeésicni piti
Modulenu nyni dochdzim pravidelné jednou za dva mésice do FN Plzen na biologickou

lécbu, kde stravim jedno dopoledne. No zrovna jako dnes “.

6. Jak ji snasis?

,, Biologickou lécbu snasim velmi dobre. Miizu rict, Ze lépe mi snad nikdy nebylo.*
7. Pomaha ti?

,, Pomaha a velmi.

8. Vnimas ng&jaky pozitivni €inek?

., Ziju naprosto normalni Zivot, opét aktivné tancuji. Zdadné problém.

9. Jak snasis hospitalizace?

,,Po psychické strance hospitalizace snasim hiir. Je to asi jen ve mné, Ze nemam rada
nemocnice a uz jenom pomysleni na to, ze bych si méla jit na par dni do nemocnice

lehnout, mé dési.

10. Jaké omezeni obnasi diagndza?
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,,Jad to mam riizne. Kdyz se citim naprosto skvele a nic mi neni, zvladam cokoliv. Uz 11 let
tancuji, takze kdyz mi bylo rFeceno, Ze s tim asi nejspis budu muset skoncit, byla jsem z toho
Spatnd. Doktori mi nedoporucuji velkou fyzickou zatéz, ale mé to naopak dodava energii
a hlavné mé to bavi. Ale kdyz se dostavi problémy, je se vsim konec. Nezvladam viibec nic,

vSechno je pro mé namaha. Nejradéji bych celé dny jen prolezela a prospala. “
11. Jak zménila choroba chod vasi rodiny?

,,Celd moje rodina proziva problémy se mnou. MozZna to nesou jeste hir nez ja sama.
Kdyz mam obdobi nechutenstvi k jidlu, nedélaji snad nic jiného, nez jen vymysli co by mi
uvarili, pripravili k jidlu, jen abych do sebe dostala aspon jedno sousto. Také se trochu
zménil nds jidelnicek doma. Nevarime tolik nezdrave, tim myslim smazeni na oleji

a podobné véci. “ Zuzka se odml¢i a podivé se na maminu, kterd se sméje.
12. Cinni ti nemoc né&jaké potize ve Skole?

L Ted uz da se rict vitbec. Skolu zviddam bez problému, jen pri prvni hospitalizaci,
kdy jsem stravila v nemocnici pres mésic, jsem poté musela ve Skole dodélat a dopsat
vSechny prace a ziskat vSechny znamky, které jsem potiebovala. To jesté bylo na zakladni

Skole, ted na stredni skole je to trochu jiné, ale zadné velké problémy nemam. *
13. Jak se zménila tvoje kvalita zivota?

., Kvalita mého Zivota se myslim néjak extrémné nezmeénila. Jen tehdy, kdyz se u mé dostavi
problémy. To pak jen chodim s donucenim do skoly a poté hned domii. Nemam ani o nic

zdjem, jsem unavend a jsem rada, ze jsem zase doma a miizu si lehnout.
14. Potiebovali jste nékdy intervenci (pomoc) psychologa?

., Psychologa jsem poprvé navstivila asi pred rokem. Bylo to hlavné na Zdadost mého
oSetrujicitho lékare, ktery chtél zjistit, jestli moje problémy nesouvisi s mym psychickym
stavem. Asi kvili tomu, Ze o mé vi, Ze vSechno moc resim a moc si véci hned beru.
Psycholog ovsem usoudil, Ze tuto pomoc nepotiebuji, Ze dalsi navstévy nechd pouze

3

na mem uvazeni.

15. Musis dodrzovat n¢jaka dietni opatieni?
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., Ano jsou, ale ne tak velké, jaké mi doporucuji lékari. Mastné jidlo, lusteéniny nebo miisli
ze svého jidelnicku da se rict skoro vynechavam. Snazim se aspon néjak pomoc tomu,

aby se mi to zase nevrdtilo.
16. Ovlivni néjak charakter onemocnéni jejich poruseni?

., Nerikam, Ze ja jsem si nikdy nedala jidlo, které bych absolutné jist neméla. Prijde mi,
Ze ja jim i vlastne skoro vsechno co chci. Ale postupem casu mi vidycky dojde,
ze dodrzovani diety neni zase tak Spatny napad. Kazda, aspon mala pomoc, ktera mi
pomiize udrzet se v pohodé a v klidu je pro mée plus. Podle mé na kazdého cloveka s timto
onemocnénim piisobi néco jiného. Nekdo musi dodrzovat dietu tak prisné, Ze jen kdyz
si vezme to, co by nemél, tak se mu razem udela Spatné. Ja to tak nemam. Prijde mi, Ze to
prosté jednou za cas prijde a pak zase odejde. Nevim, ¢im bych tomu mohla zabranit

napordd. “

,»De&kuji za rozhovor a hlavné brzky névrat, alespoii k normalnimu standardu.*

Po celou dobu rozhovoru se Zuzkou si maminka ¢te ¢asopis a jen ob¢as vzhlédne a usméje

se. Zuzka pusobi sebevédomé, na otazky odpovida hned a s ur¢itym nadhledem.

Z rozhovoru vyplynulo, Ze divku nemoc omezuje hlavné v dobé¢, kdy dojde ke zhorSeni. To
je pak unavena, spava, nic ji nebavi. Po psychické strance pisobi vyrovnané. T¢&Si ji,
ze nemusela skoncit zavodné stancem, i kdyz podle prognoz lékaia k tomu mohlo

vzhledem k jeji chorob¢ dojit.

Biologickou lé¢bu hodnoti jako pozitivni véc v jejim zivoté. Citi se po ni dle vlastnich slov
bajecné, ustoupily potize a celkove se citi méné unavena. Vymizely vSechny dosavadni

problémy.

Po strance dietnich opatfeni divka uvadi, Ze ma urcita jidla, kterd nemtize konzumovat,
protoze vi, ze by ji pak bylo Spatné€. Pozitivné hodnoti pfistup rodiny a uvadi, Zze diky

jejimu onemocnéni se v roding zacali 1épe stravovat vSichni ¢lenové.

Psychologickou intervenci vyuzily pouze jedenkrat, nasledn¢ byla doporucena dalsi

intervence pouze v piipadé potizi. Dalsi se proto neuskutec¢nila.
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4.1.3 3. Participant

Ttetim zkoumanym jedincem je mlady muz Pavel r. 1997. Ze zdravotnické dokumentace

zjisStujeme nasledujici tidaje.
Rodinna anamnéza:

V rodiné se zadna zavazna onemocnéni nevyskytuji, pouze otec snad viedova choroba

zaludku. Sourozenci ze strany otce - bratr r. 1992 a sestra r. 1994 zdravi.
Osobni anamnéza:

Z prvniho téhotenstvi. Porod bez komplikaci v 35. tydnu, poporodni adaptace v normé.

Miry 2650g/ 48 cm.
Strava

Kojen pouze 6 tydnl, poté umélou mlécnou stravu snasel bez potizi. Nyni strava

bezezbytkova s vylou¢enim mléénych vyrobkd.

Oc¢kovani bézné, dle ockovaciho kalendate, BCG vakcinace ano, Zadnd mimofadna

ockovani.
Psychomotoricky vyvoj:

V normé&. Toho ¢asu navstévuje stiedni Skolu, nema moc uspokojivé vysledky vzhledem

Castym absencim.
Aktualni diagnozy:

Diagndzy, které aktualné souviseji s jeho stavem, jsou: K508 Crohnova choroba
(ileokolicka forma- zjisténa 10/2005), K 604 Konecnikova pistél, K 612  Anorectalni
absces, E 063 Autoimunni thyroiditis.

Dispenzarizace:

Dispenzarni péce, kterou Pavel navstévuje v pravidelnych intervalech je Poradna GIT —

morbus Crohn, Endokrinologicka poradna - hypofunkce §titné zlazy, Alergologie.
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Operace:

1999 - operace inqinalni kyly, 2000 - ORL- EAT, 7/ 2012 - perianalni pistél, 5-8/ 2015 -

perianalni absces.
Hospitalizace:

Dosavadni hospitalizace se zafaly datovat rokem 2005, kdy v fijnu Pavel podstoupil
v nasem zafizeni prvni pobyt. Odeslan byl praktickym pediatrem pro neprospivani, bolesti
bficha a opakujici se prajmovité stolice. Po sérii standartnich vySetfeni mu byla
diagnostikovana Crohnova choroba, opozdény kostni v€k o 2 roky a zjiSténo postizeni
termindlniho ilea a transversa. Po stabilizaci stavu byl Pavel propustén do domaciho
osetfovani. K zlepseni stavu doslo ale pouze kratkodobé a v dubnu nasledujiciho roku byl
opét piijat pro bolest bficha, zhorSeni stolic a v laboratofi byli mirné zndmky pankreatitis.
Probé&hla 1é¢ba pulsy kortikoidd, podana ATB terapie - Unasyn. Pro netoleranci potravy,
zhor$eni stavu a pro porné bolesti biicha bylo nutno zavést NG sondu, CZK a byla
podavana parenteralni vyziva pomoci vaktt AIO. Pro anemii bylo nutné podani transfuze,
kterou ale Pavel nedostal celou, protoze u né¢ho doslo k nevolnosti. Bylo proto nutné po 15
minutach transfuzi zastavit pro suspektni alergickou reakci. Po zlepseni stavu mu byla
zrusena NG sonda, byl postupn¢ realimentovan a preveden na bezezbytkovou stravu. Poté,
kdy u Pavla doSlo ke stabilizaci stavu, byl propustén z hospitalizace a dochéazel pouze

na pravidelné kontroly do GIT poradny a nem¢l vétsi obtize.

V roce 2012 byl Pavel hospitalizovan po del§i dobé pro zhorSeni stavu, bolest v oblasti
anu, subfebrilie a bolestivou defekaci. Byl mu diagnostikovan peripriktalni absces. Byla
nutna chirurgicka intervence. Pii operacnim zédkroku mu byla provedena drendZ a nasazena
ATB terapie. Po zlepSeni stavu byl Pavel propustén. Doma ale obtize jen pomalu
ustupovali, nedoSlo k Uplné uzdravé, proto byl zafazen do schématu biologické lécby.

Lécba biologikem viz nize.

Rok 2015 byl u Pavla ve znameni opakujicich se hospitalizaci z pfiiny periproktalniho
abscesu. Vzdy doslo k chirurgickému feSeni, k drendzi abscesu a nasledné ATB 1écbé. Byl
nasazen preparat Metronidazol a provadény proplachy Prontosanem. Dokonce Pavel zkusil
1 operacni feSeni u odbornika zabyvajiciho se gastrointestinalni problematikou fadu let a to
u Mudr. Sequense. Ten mu provedl operacni zdkrok, pfi némz mu trvale zadrenoval

periproktalni absces tzv. nekone¢nym drenem. Jiné feSeni pro n¢ho v soucasné dob¢ neni,
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protoze selhala biologicka lécba - viz nize. Vtomto roce mu byla provedena
kontrolni EGDS a kolonoskopie pfed ptedanim do poradny GIT pro dospélé. Se zavérem -

zanétlivé zmény od recta po terminalni ileum - 15 cm vyrazné ulcerace.
Lécba:

Trvala 1é¢ba, kterou v soucasné dob¢é Pavel uziva je Imuran tbl 50mg 2-0-0, Entizol 250

mg 1-1-1, Claritine 1 tbl vecer, Letrox 50 ug 1/2 tbl rano na la¢no.

Biologicka lécba: Lécba preparatem Remicade nedopadla u Pavla zrovna s pozitivnim
ucinkem. Pavel prodé¢lal zacatek 1éCby Remicade, ale vyskytla se u n¢ho anafylakticka
reakce — otok obliceje, bolest na hrudi, dusnost. Lécba byla proto ukoncena a byl pieveden
na druhy I€k biologické lécby — Humira. Ale i u tohoto preparatu doslo u Pavla
k nezadoucim uc¢inkiim. Objevily se otoky kloubt, bolest dlouhych kosti. Proto je nyni
bohuzel bez adekvatni 1é¢by. Je zatazen do studie nového preparatu, ¢eka na schvéleni, zda
byl vybran. Neni v soucasné dobé¢ jiné vychodisko z jeho situace. U Pavla je problém stale
trvajici analni absces a trvale zavedena drendz v oblasti anu, kterd ho limituje v béznych
¢innostech. Pocituje trvaly tlak v oblasti anu, vadi mu to pfi béZznych cinnostech, jako je

tieba sezeni ve $kolni lavici.

Jako dalsi Setfeni provadim dotazovani pomoci polostandartizovaného rozhovoru,
ktery ovSem vedu pouze se samotnym Pavlem, protoZe dosahl jiz plnoletosti a nechce do
Setfeni zapojit rodi¢e. Rozhovor je provadén v tichém a ptijemném prostiedi kavarny, kde
jsme si pfedem domluvily schiizku. Pfedem informuji o skutecnosti, Ze rozhovor bude
nahravan, poté bude proveden piepis rozhovoru a zdznam rozhovoru bude smazan. Pavel

souhlasi. Pfilozené souhlasy jsou v ptiloze 9 a podepsané jsou k nahlédnuti.

4.1.3.1 Rozhovor K $etifenti:
Otazky:

1. Kdy se poprvé u tebe objevily potize?
,» Bylo mi 8 let.
2. Jakého byly charakteru?

«“

,, Bolesti bricha, nevolnost po jidle, prijem, celkova unava, hubnuti.
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3. Jak dlouho trvala diagnostika?
., Zhruba 2 mésice.
4. Jaka byla vaSe prvni reakce po stanoveni diagndzy, myslim jako celé rodiny?

,, Vsichni jsme Z toho byli spatni. Preci jen je to zdasah do Zivota, nez se s tim c¢lovék nauci

Zit.
5. Jakou lécbu nyni podstupujes?

, Mél jsem obé dvé biologické lécby (Humira, Remicade), ale pro alergickou reakci

a bolest kloubii musela byt zrusena. Nyni beru jen Imuran. Jsem po operaci perianalniho

I3

abscesu, dali mi tam nekonecny dren. *
6. Jak snasis hospitalizace?

Jako kazdy clovek bych radeji byl doma, to je jasné. Jenze, kdyz uz to musi byt... Jinak
sestricky a doktori ve FN Plzen Lochotin jsou velmi mili, hodni a starostlivi.” Pavel

se usmiva a ja dékuji za poklonu. Potési.
7. Jaké omezeni obnasi diagnoza?

,, Bezezbytkova strava, mensi namaha. “

8. Jak zménila choroba chod vasi rodiny?

., Vsichni jsme se museli naucit varit bezezbytkoveé, nemohl jsem na Zadna verejna

koupaliste, nemohl jsem sportovat.
9. Cinni ti nemoc né&jaké potize ve skole?

., Momentalné ano. Vzhledem k tomu, Ze jsem po operaci perianalniho abscesu a zavedeni
nekonecného drenu, tak se mi nekdy hiire sedi na Skolnich zidlich. Jinak kazdé zameskani

¢

ve Skole je pro mé jako studenta na stredni Skole spatné. Blbé se to pak dohani.*
10. Jak se zménila tvoje kvalita zivota?

., Ve vysledku, kdyz se s tim clovek nauci zit, tak ani moc ne. Asi par drobnosti by se naslo,
asi to casové omezeni, kdyz musim na ruznd vySetreni nebo hospitalizaci, tak ten cas je

znat. “
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11. Potiebovali jste nékdy intervenci (pomoc) psychologa?
., Ne.

12. Musis dodrzovat n¢jaka dietni opatieni?

,,Ano, bezezbytkovou stravu. “

13. Ovlivni n¢jak charakter onemocnéni jejich poruseni?

,, Urcité ano. Ale zase je to hodné individualni. Kazdému nedéld dobre néco jiného. Docetl
jsem se napriklad, Ze pacientiim s Crohnem nedélaji dobre mlécné vyrobky. Mé zakazany

nebyly a také mné nic nedélaji.

Pavel je po cely nad$ rozhovor strucny, oproti dévcatim, ktera odpovidala pii naSich
predchozich rozhovorech ve vice Cetném souvéti. Ale jinak je z Pavla citit pohoda.
Podékuji mu za cas, popieji tedy brzké obdrzeni zpravy o tom, Ze je zafazen do studijni

1écby.

Ze Setfeni vyplyva, ze se mladikovi zménila kvalita Zivota hlavné v posledni dobé,
po poslednim zakroku. Poté, co mu byl zavedeny nekoneény drén, citi urcity diskomfort
V tom, ze se mu hiife sedi v lavici a ze kviili ¢astym navstévam Iékare méa znané absence

ve Skole a tim padem vice dohanéni.

Ohledné biologické 1écby je hoch velmi struény. Mél alergické reakce na oba piipravky
biologické 1éc¢by a proto je nyni pouze na konzervativni 1écbé a méa pouze zavedeny drén.
Ceka na piipadné zafazeni do studijni analyzy nového biologika, které by v budoucnosti
mohlo byt novou nadégji pro ty, u kterych piedchozi 1écba nynéjSimi dostupnymi preparaty

selhala.

Na otazku dietnich opatfeni udava, ze bezezbytkova strava mu vyhovuje a jind opatfeni

zatim nevyzkousel a nepotieboval.
Psychologickou intervenci nepotteboval, nikdy tuto moznost nevyuzil.

Poprosila jsem Pavla, aby mé jesté¢ doplnil néjaké informace tykajici se biologické 1é¢by,

pomoci mailové korespondence, ale nedosla od né¢ho z4dna odpovéd'.
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5 ANALYZA ZISKANYCH UDAJU

Vyzkumnym cilem kvalitativniho Setfeni bylo zjistit, jaka je kvalita zivota u détskych
pacientt, ktefi se 1&¢i s idiopatickymi stfevnimi zanéty. V naSem piipad¢ Slo konkrétné
o adolescenty, ktefi se 1¢¢i s Crohnovou chorobou. Vyzkum byl ptedev§im zaméfen na vliv
dietnich opatfeni a jejich pfipadné porusovani. Dale bylo zjistovano, jaky vliv na chorobu
ma biologickd 1écba. Byly pokladany i otazky tykajici se prvotnich potizi, délky
hospitalizace, obdobi kdy byla nemoc diagnostikovana. Ziskané tidaje byly ziskdny od tii

participantd, a to od dvou divek a jednoho chlapce.

Prvni otazkou jsem u vSech participantl zjistovala, kdy se poprvé u nich objevily potize.
Ze ziskanych udaji shodné vyplyva, ze vSem byla nemoc diagnostikovana v mlad$im

Skolnim véku a to piesné okolo devatého roku véku.

Dalsi otazkou byly potize, které stanoveni choroby ptedchazely. V jednom ptipadé to byly
bolesti a poté teploty a ve dvou dalSich ptipadech §lo o typické ptiznaky Crohnovy

choroby- tinava, velky vahovy ubytek, nechut k jidlu, prijmovité stolice.

Diagnostika ve vSech ptipadech trvala vice jak mésic. V jednom piipad¢ vice jak pul roku,

v dal$im vice jak mésic a ve tfetim piipade 2 meésice.

Vsichni sledovani podstoupili diagnostiku v nasem zdravotnickém zatizeni a vSem tfem

byla zjisténa Crohnova choroba. Byla ihned v kazdém jednotlivém piipad€ zapocata 1écba.

Détem a jejich rodi¢im byla sdélena diagndza chronického onemocnéni. Zajimala jsem se,
jaka byla jejich bezprostfedni reakce. VSechny déti si svou nemoc v té dobé neptipoustély.
Je téZké zjistovat jejich reakce v té dobé az s odstupem mnoha let. VSichni nyni povazuji

tu dobu za jiZ prob&hlou a na své pocity si moc nevzpominaji.

Rodice vétSinou reagovali tak, Ze nevédi, co je ¢ekd, protoze o daném onemocnéni nikdy

neslyseli.

Dalsi otazkou mého Setteni bylo to, jak choroba zménila chod rodiny. VSichni odpovidaji
shodné ohledné& vateni a dodrZovani diety. To povazuji za nejvétsi zasah a pak to, jak
vSichni v okoli a celd rodina proziva jejich hospitalizace a zdravotni stav. Divky shodné

uvadeji  psychické potize, které vzdy souviseji s hospitalizacemi. Ob¢€ udavaji,
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Ze se jim Casto styskd a snasSeji pobyt v nemocnici Spatné. I chlapec uvadi, Ze nemocnici

»hemusi®, ale kdyZ to musi byt, tak se to da vydrzet.

Jednim z hlavnich vyzkumnych cili bylo zjistit, jak dalece ovliviiuje stravovani
onemocnéni Crohnovou chorobou. A jak se projevi poruseni jidelnicku na zdravotnim
stavu. Vypovédi dotazovanych potvrdily, Ze v obdobi klidu dodrzuji bezezbytkovou stravu.
Hoch uvedl, Ze nedodrzuje ani omezeni mlécnych vyrobkt, protoze vypozoroval, ze mu
jejich konzumace nevyvola zadné problémy. Divky obé potvrdily, ze dodrzuji nemastnou
stravu. Ob¢ divky pifi poruseni stravovani pocituji bolest bficha a objevi se u nich

prijmovita stolice. Chlapec Zadné potize neudava.

Operacni zékroky vzhledem k povaze onemocnéni Crohnovu nemoc trvale nevyfesi.
U zkoumanych participanti bylo provedeno nékolik operac¢nich zakrokl. U vSech tfech Slo
o opakované periandlni pistéle a abscesy, které byly feSeny chirurgickym vypusténim
a poté ATB lécbou. V jednom piipad€ a to u mladého muze jde o trvaly problém, ktery je

nyni feSen trvalym zavedenim tzv. nekone¢ného drénu.

Chronické onemocnéni zasahne Casto 1 do volnocasovych aktivit a u déti téZ do Skolni
dochazky. V jednom piipadé¢ se objevilo omezeni v podobé nemozZnosti navstévovat
vetejna koupalisté, v dalsim piipadé divka uvadi omezeni v souvislosti s pobytem
na tabofe nebo jiné hromadné akci. Uvadi, ze vétSinou je problém se stravovanim. DalSim
shodnym prvkem je omezeni, co se tykd namdhavosti ¢innosti a poté nasledujici unava.

Ve Skolni dochézce je Casto problém s dopisovanim uciva a ¢astymi absencemi.

VétsSiné déti s chronickym onemocnénim je doporuceno navstivit psychologa. Divky tuto
moznost vyuZzily, ale vice jiZ intervence psychologa nepotfebovali. Stacila jedna navstéva

a dalsi byli pouze na jejich uvaZeni. Hoch psychologa nevyhledal.

Co se tyka farmakoterapie, zjistila jsem, Ze vSichni v akutni fazi uzivali Kkortikoidy
a imunosepresiva. VSichni uZivali pfi komplikacich a nasledném chirurgickém oSetteni
antibiotickou 1é¢bu a vSichni tfi byli v [é€bé exkluzivni enterdlni vyzivou - vSichni tfi
popijeli MODULEN. U vsech tfech bohuzel bézna konvencni 1é¢ba selhala, a proto byli
navrzeni na lébu biologickou. Divky nyni podstupuji lécbu piipravkem REMICADE
a chlapec prosel 1é¢bou obéma pripravky biologické 1écby - REMICADE i HUMIRA. Oba

ptipravky bohuzel s alergickou reakci.
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Z mého Setteni dale vyplyva, ze kvalitu Zivota vyznamné omezuje Gnava provazejici toto
onemocnéni. Ob¢ participantky uvadéji, ze pocituji unavu velmi Casto. A ta je velmi
omezuje Vv béznych ¢innostech. Nemohou vykonavat bézné ¢innosti a ¢asto si museji jit

po skole lehnout. Participant se k tinavé nevyjadiil nikterak.
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6 DISKUZE

Bakalatskd prace se zabyva tématem kvality zivota u détského pacienta s idiopatickym
sttevnim zdnétem. V teoretické Casti jsem zpracovala informace tykajici se onemocnéni,
diagnostiky, symptomatologie a 1é¢by. V praktické casti jsem zpracovala kazuistiku
3 pacientii s onemocnénim morbus Crohn, ktefi byli hospitalizovani na Détské klinice

FN v Plzni.

Téma onemocnéni déti idiopatickymi stievnimi zanéty je v dneSni dobé velice aktualni,
protoze pocet déti s diagn6zou morbus Crohn nebo ulcerozni kolitis stoupa. Zpracovani
této problematiky bylo pro m¢ a moji profesi détské sestry velkym piinosem. V odborné
literatufe jsem ziskala mnoho cennych informaci, které mi pomohli vice se vnofit do této
problematiky. Diky rozhovortim s participanty jsem méla moznost nahlédnout do bézného
Zivota déti s timto onemocnénim a méla jsem moznost uvédomit si, jak je dilezita podpora

rodiny a co vSe détsti pacienti museji fesit a s ¢im v§im se v Zivoté potykaji.

V teoretické ¢asti jsem se snazila o stru¢nou formulaci vSech informaci, které jsem meéla
moznost ziskat k tomuto tématu. Pozornost jsem vénovala piiznakim, rozdéleni
idiopatickych stievnich zanétl a stru¢nému popisu jednotlivého onemocnéni. Podrobnéji
jsem se veénovala 1é¢b¢, ktera v poslednich letech pokrocila a je i u détského pacienta
moznost aplikace biologika, které¢ podrobnéji popisuji a vénuji mu vétsi prostor. Soucasti
1écby je 1 dietni rezim a jeho specifika, kterym je vénovan vétsi prostor v této casti

bakalarské prace. I v této oblasti je spousta novinek, které také zminuji.

Posledni kapitoly teoretické ¢asti obsahuji ndstin pojmu kvalita Zivota a jeji hodnoceni

Z pohledu chronicky nemocného détského pacienta.

Prakticka ¢ast bakalaiské prace je zpracovana jako case study, kde se podrobnéji vénuji
jednotlivym pfipadim. Do studie jsem oslovila tfi participanty, ktefi byli opakované

hospitalizovani na naSem oddé€leni.

Vzhledem k tomu, Ze jsem nenasla zadnou jinou studii, ktera by se zabyvala onemocnénim
Crohnovou chorobou v détském veéku a jejim vlivem na kvalitu zivota détského pacienta,
tak jsem provedla srovnani nckterych udaji s kvalitativnim vyzkumem u dospélych

jedinct. Pro toto srovnani jsem pouzila vysledky kvalitativniho Setfeni z roku 2013
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Mgr. Danuse TomaSkové na téma , Kvalita Zivota pacientii s Crohnovou chorobou .

Zkoumanou skupinou bylo v jeji praci 6 participanti- tfi muzi a tfi Zeny.

Porovnévali jsme v obou vyzkumech délku diagnostiky, pocet operacnich zékrokd,
dodrzovani stravovacich navykt, projevy nemoci, omezeni ve volnoCasovych aktivitich

a vyhledani psychologické pomoci.
Délka diagnostiky:

Ze srovnavaci studie vyplynulo, Ze diagnostika trvala nékolik mésict, nejdéle vsak tii

ctvrté roku.
V nasi studii trvala diagnostika n¢kolik mésicti, nejvice pual roku.

Nase vysledky, ze délka diagnostiky Crohnovy choroby je obtiZna, se potvrdily. U déti je

N4

déje vétSinou v ordinacich praktickych détskych 1ékaiGt a az poté se déti dostavi

k hospitalizaci a k provedeni podrobnéjsich a specialnich vySetieni.
Pocet operacnich zakroki:

Ze srovnavaci studie vyplynulo, Ze dospéli jedinci vSichni podstoupily operacni zakrok a to

resekéni vykon na stievé.
V nasi studii vSichni participanti podstoupili operaéni zakrok pro perianalni absces.

Nase vysledky, ze komplikace spojené s chorobou a s tim spojena chirurgicka 1éc¢ba jsou

nezbytné, se potvrdily.
Projevy nemoci:

Ze srovnavaci studie vyplyva, ze nejcastéjSim ptiznakem, ktery dovede pacienty k lékafi,

jsou bolesti bficha, prijmy, ubytek na vaze. Potvrdili to vSichni sledovani jedinci.

V nasem vyzkumu byly také dominantnim pfiznakem bolesti bicha, Casté stolice, Ubytek

na vaze a také ¢asto nechutenstvi.

Vysledky potvrzuji, Ze pfiznaky nemoci jsou témét totozné, at’ se jedna o détsky ¢i dospély

vék.
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Stravovani:

Ze srovnavaci studie vyplyvd, ze dospéli jedinci se vétSinou v dob€ remise stravuji
racionalné. Ctyii participaci omezuji mastné potraviny a néktefti omezuji konzumaci

mlécnych vyrobku.

V naSem vyzkumu participaci dodrzuji bezezbytkovou stravu a dvé z dotazovanych jesté

dodrzuji nemastnou stravu.

Nase vysledky potvrdily, ze stravovani a dodrZzovani dietnich opatfeni je nedilnou soucasti

1écby.
Aktivity:

Ze srovnavaci studie je patrno, Ze dospéli jedinci museji velmi ¢asto kontrolovat fyzickou

aktivitu, museji zanechat sportovani a citi se vSichni ¢asto unaveni.

V nasi studii sledovani jedinci téz udavaji Castou unavu, pro kterou jsou nuceni si jit
i béhem dne lehnout. V jednom ptipadé Slo i o omezeni v koupani ve vefejnych
koupalistich a také omezeni tykajici se hromadnych Skolnich akei a taborii. Tam jde

vetsinou o problém se stravovanim a s dodrzovanim dietnich opatieni.
Vysledky potvrzuji, Ze jedinci jsou asto omezovani ve volnocasovych aktivitach.
Psychologicka pomoc:

Ve srovnavaci studii se uvadi, ze dospéli jedinci dospéli k akceptaci choroby za podpory

svych blizkych a nepotiebovali ani v jednom ptipadé intervenci psychologa.

Z nasi studie vyplyva, ze déti pomoc vyhledali ve dvou piipadech ze tfi, ale jen jediné
sezeni a vice se o pomoc psychologa nezajimali. Ale je z ni také patrné, Ze participanti

nesly Spatn€ pobyt v nemocnici a narocné to bylo i pro jejich rodiny.

Z vysledku je patrné, ze dospéli jedinci se s nemoci vyrovnavaji sami a nepotiebuji k tomu

pomoc psychologa a toto vzdy zavisi na povahovych vlastnostech kazdého jedince.

Vysledky srovnavaci i na$i studie potvrdily fakt, Zze pacienti s Crohnovou chorobou
rozhodné nestradaji oproti zdravym jedinciim v socidlni a psychické oblasti. U détskych

pacientt je do toho vSeho jesté zahrnuta nejbliz$i rodina, rodice, kteti s détmi prozivaji vse.
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Nejvice zasazena je oblast fyzickd a nejvétsim problémem je Uinava a Casté prijmovité

stolice. A toto se potvrdilo jak u dospé€lé populace, tak i u déti.

V nasi studii jsme si stanovily tfi cile. A to zjistit, jakou kvalitu zivota maji nasi participaci
s onemocnénim morbus Crohn. Vyplynulo z ni, Ze vSichni tfi svou kvalitu Zivota hodnoti
pozitivné. Neciti se n¢jak vyrazné¢ omezeni ve svych ¢innostech, museji jen pfizplsobit

svij studijni den momentélni vykonosti a pocitu unavy.

Co se tykd vlivu biologické lécby na chorobu, vyplynulo, Zze zafunguje-li spravné
a nevyskytnou-li se nezadouci ucinky ¢i alergické reakce, tak ma velmi pozitivni vliv jak

na ustup potizi, tak na celkovy stav sledovanych jedinc.

A poslednim sledovanym parametrem naSeho vyzkumu byla dietni opatteni, jejich vliv
na chorobu a disledky poruseni dietniho rezimu. VSichni sledovani jedinci se shodli
na tom, ze dodrzuji bezezbytkovou dietu, dvé ze sledovanych jesté uvedli, ze dodrzuji
nemastnou stravu. Citi se pfi dodrzovani dobie a poruseni se projevi vétSinou bolesti biicha

a zhorSenim stolic.

Cilem bakalarské prace bylo zjistit, jak je ovlivnéna kvalita zivota ditéte a jeho rodiny.
Bylo zjisténo, ze chronické onemocnéni zasdhne do zivota jedince a jeho rodiny. Déti
Skolniho véku jsou omezovany Castymi relapsy choroby a jejich pobytem v nemocnici.
Casto zameskavaji $kolni dochazku, jsou omezovéani t&z§imi aktivitami, opakované je
omezuje Unava a stres. Potvrdila se 1 domnénka, Ze dodrZzovani dietniho reZimu hraje
dialezitou a nezanedbatelnou roli v zivoté jedince. Rodina je proto nucena naucit se Zzit

zdrav§j$im Zivotnim stylem, zaradit do Zivota raciondlni stravovani.

DalSim zjisténim bylo, Ze biologickd 1écba je velkym pomocnikem v 1écbé, ovSem
nedojde-li ke komplikacim a alergickym reakcim jako u naSeho sledovaného participanta.
V tomto ptipadé je pak omezena lé€ba na nezbytné nutnou a je potieba hledat nova feseni.
Ale v piipadé sledovanych participantek jde urcité o pozitivni Gcinek 1écby, v obou

ptipadech se stav vyrazné zlepsil.
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ZAVER

Cilem mé bakalaiské prace bylo porovnat kvalitu zivota u déti s idiopatickym stfevnim

zanétem.

V teoretické Casti je popsana problematika onemocnéni, diagnostika, piiznaky, 1écba.

Je zde také nastinéna teorie kvality zivota a jeji vnimani v nemaoci.

Praktickd cast se zabyvala samotnym vyzkumem. Pro Setfeni jsem si zvolila metodu
kvalitativniho vyzkumu a oslovila jsem tfi pacienty s diagn6zou morbus Crohn a zjist'ovala
jsem vliv biologické 1é¢by na jejich onemocnéni a ma-li vliv dietni opatfeni na prab¢h
choroby. Cilem bylo dokazat, ze dité chronicky nemocné potiebuje podporu okoli a Ze

V jeho zivoté je velmi dulezité dodrzovani Iécebného rezimu.

Vysledkem Setieni je fakt, Ze podpora rodiny, dodrzovani zdravého zivotniho stylu a nové

1é¢ebné metody maji velky vliv na pribéh choroby a na jeji dalsi vyvoj.

Z mého Setfeni v této bakalaiské praci vyplynula fakta o tom, Ze je nezpochybnitelnym
cilem péce nas zdravotnikd udrzet co nejvyssi kvalitu zivota déti s idiopatickymi stfevnimi
zanéty, v tomto konkrétnim piipadé déti s onemocnénim morbus Crohn. Nezastupitelna je
spoluprace déti a celého jejich blizkého okoli. Je dulezité, aby mély co nejvice informaci

o tomto onemocnéni a aby védély, Ze na to nejsou samy.

Pro praxi bych doporucila vice informovat laickou vefejnost o tomto stale vice
se roz$ifujicim onemocnéni v détské populaci. Z reakci rodict, u kterych dojde k prvotni
konfrontaci s chorobou je patrné, Ze nemaji moc velkou povédomost o existenci tohoto
druhu choby. Je proto na snad¢ rodi¢im podavat vice informaci o existenci sdruzeni,

ktera se touto problematikou zabyvaji

Existuji obcCanskd sdruzeni, kterd jsou ndpomocna rodindm pecujicim o dité

S onemocnénim stiev. Seznam téchto sdruzeni je v ptiloze 7.

Kluby a obc¢anské sdruzeni poskytuji poradenskou ¢innost, poskytuji informacni materialy

jak nemocnym, tak i vetfejnosti.

Své poznatky ziskané pii vyzkumném Setfeni vyuziji ve své praxi a pii praci s nové

diagnostikovanymi détskymi pacienty.
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SEZNAM ZKRATEK

ASCA protilatky proti pekatské kvasince saccharomyces cereviziae
ANCA protilatky proti cytoplasmé neutrofilnich bilych krvinek
CRP C reaktivni protein

CZK centralni Zilni katetr

EAT endoskopicka adenotomie

FW sedimentace erytrocytii

IBD Inflammatory Bowel Diseases

V. intravenosné

KIS klinicky informacni systém FN Plzen

KO krevni obraz

MR magnetické resonance

napf. naptiklad

ORL otorinolaryngologie

PRQOLID Pacient Reported Qutcomes and Quality of life Instrument Database
PZK periferni Zilni katetr

S.C. sub cutanné

tbl tablety

TNF tumor nekrotizujici faktor

tzv. takzvana, takzvany
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PRILOHA 1 - TRAVICI TRAKT — POSTIZENI
IDIOPATICKYM ZANETEM

Obrazek 1 - Travici trakt - postizeni idiopatickym zanétem

Crohnova nemoc

Zdroj: www.zbynekmlcoch.cz



http://www.zbynekmlcoch.cz/

PRILOHA 2 —- PRIPRAVKY EXKLUZIVNI ENTERALNI
VYZIVY

Obrazek 2 - Pripravky exkluzivni enterdlni vyzivy
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http://www.lekarna.cz/nutrison-multi-fibre-1x1000ml-roztok-201319/
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PRILOHA 3 - ENDOSKOPICKY NALEZ NA STREVE

Obrazek 3 - Endoskopicky ndlez na streve

Zdroj: FN Plzen — KIS — Mudr.Schwarz — Détska klinika



PRILOHA 4 — SLIZNICE STREVA PRI ENDOSKOPII

Obrazek 4 - Sliznice steva pri endoskopii

Zdroj: FN Plzen — KIS — Mudr.Schwarz — Détska klinika



PRILOHA 5 — PERIANALNI ABSCES

Obrazek 5 - Perianalni absces

Zdroj: FN Plzen — KIS — Mudr.Schwarz — Détska klinika



PRILOHA 6 — POSTIZENA CAST STREVA

Obrazek 6 - Postizena sliznice pri endoskopickém vysSetireni

Zdroj: FN Plzen — KIS — Mudr.Schwarz — Détska klinika



PRILOHA 7 — SEZNAM PACIENTSKYCH SDRUZENI

Crohn.cz
Informacni a diskusni server CROHN.cz je vénovan vSem, jejichz Zivot byl dotcen
nekterou z forem takzvanych "nespecifickych stievnich zanét" (NSZ/IBD). Mezi n¢

se fadi predevsim ulcerozni kolitida a Crohnova nemoc.

CROKUS.cz

Stranky sdruzeni pacientd s Crohnovou chorobou Crokus, které poskytuje vzajemnou
podporu détskym 1 dospélym pacientim, pieddva informace o Crohnoveé chorobé,
moznostech 1écby 1 socidlnich aspektech, organizuje setkdvani pacientd s odborniky

a vzéjemnou vyménu zkuSenosti.
CrohnClub.sk

Obcanské sdruzeni Slovak Crohn Club sdruzuje pacienty s Crohnovou chorobou
a ulcerdzni kolitidou. Jeho poslanim je ziskat informace o téchto chorobach a novych
1écich, zpasobech jejich 1éCeni a nasledné je Sifit a propagovat mezi ¢leny klubu a vSemi

postizenymi témito onemocnénimi.
EFFCA.org

European Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis Associations je organizaci zastiesujici
a sdruzujici evropské organizace pacienti s nespecifickymi stievnimi zanéty. Rada
reprezentantll asociaci z jednotlivych zemi se sesla roku 1990 ve Freiburgu, formalné byla

EFFCA zaloZena 1993 ve Strasburku.
CCFA.org

Crohn's and Colitis Foundation of America je neziskovou dobrovolnickou organizaci, ktera
se vénuje podpote a 1€cbé pacientil s nespecifickymi stfevnimi zanéty - Crohnovou nemoci

a ulcerdzni kolitidou. Byla zalozena roku 1967


http://www.crohn.cz/
http://www.ulekare.cz/nemoci-vysetreni/crohnova-choroba-priznaky#utm_source=strevni-zanety.cz&utm_medium=autolinks&utm_term=+&utm_campaign=autolinks
http://www.crokus.cz/
http://crohnclub.sk/
http://www.efcca.org/
http://www.ccfa.org/

PRILOHA 8 - ROZHOVOR K SETRENI

Rozhovor k setieni

Nestandartizovany rozhovor

Otazky:

1.

2.

10.

11.

12.

13.

Kdy se poprvé objevily u Vaseho ditéte potize?
Jakého byly charakteru?

Jak dlouho trvala diagnostika?

Jaka byla vasSe prvni reakce po stanoveni diagnézy?
Jakou 1é¢bu nyni podstupuje vase dite?

Jak snasi hospitalizace?

Jaké omezeni obnasi diagnoza?

Jak zménila choroba chod Vasi rodiny?

Cini choroba potize Vasemu ditéti ve $kole?

Jak se zménila kvalita Zivota VaSeho syna/dcery?
Potfebovali jste n€kdy intervenci (pomoc) psychologa?
Jsou nutna u Vaseho ditéte n¢jaka dietni opatieni?

Ovlivni n&jak charakter onemocnéni jejich poruseni?



PRILOHA 9 - INFORMOVANY SOUHLAS

FAKULTA

> ZDRAVOTNICKYCH STUDII
ZAPADOCESKE
UNIVERZITY

V PLZNI

Jmenuji se Stépanka Stuksova DiS, pracuji na Détskeé klinice- oddéleni vétsich déti a toho ¢asu jsem

studentkou Zapadoceské university v Plzni, bakalarské studium, obor osetfovatelstvi- kombinovana
forma studia.

Pro svou bakalafskou praci jsem si zvolila téma Kvalita Zivota u déti s idiopatickymi stfevnimi zanéty.

Prosim Vas o zodpovézeni nékolika otazek formou rozhovoru.Publikovany dotaznik bude anonymni,
pouze budou uvedeny inicialy Vaseho ditéte.

Dékuiji za spolupraci.

Souhlasim s rozhovorem a ddvam souhlas s jeho uverejnénim v bakalarské praci.

Zakonny zastupce ditéte.......coomveiereeireceeseeeereee e , pan pani



PRILOHA 10 - POVOLENI SBERU INFORMACI VE FN
PLZEN

4 _ Y
ETERE il sen o
ale] Svobody 80, zen - Lochotin
runvery newoemce ez 160 00669806 tel.: 377 401 111, 377 103 111
Vazena pani

Stépanka Stuksova, DiS
Studentka oboru Vseobecna sestra
Fakulta zdravotnickych studii - Katedra oSetiovatelstvi a porodni asistence

Zapadoceska univerzita v Plzni

Povoleni sbéru informaci ve FN Plzen

Na zakladé Vasi zadosti Vam jménem Utvaru naméstkyné pro osetiovatelskou pé&i FN Plzef
povoluji sbér informaci o lé€ebnych metodach / oSetiovatelskych postupech, pouzivanych u pacientl
Détské kiiniky (DK) FN Plzefi a soucasné realizaci rozhovorl s rodigi hospitalizovanych déti. Vase
Setfeni budete provadét v souvislosti s vypracovanim Vasi bakalafské prace s nazvem ,Kvalita Zivota

u détského pacienta s idiopatickym stfevnim zanétem®.

Podminky, za kterych Vam bude umoznéna realizace Vaseho $etieni ve FN Plzefi;

. Vrchni sestra DK souhlasi s Vasim postupem.
. Vase Setieni osobné povedete.
. Va$e Setfeni nenarusi chod pracovisté ve smyslu provozniho zajisténi dle platnych smérnic

FN Plzef, ochrany dat pacientli a dodrzovani Hygienického planu FN Plzeri. Vase $etfeni
bude provedeno za dodrzeni viech legislativnich norem, zejména s ohledem na platnost
zakona €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani, v platném

znéni.

° Sbér_informaci_pro Va$i bakaldrskou praci budete provadét pod pfimym vedenim Mar.
Jaroslavy Grejcarové, stanicni sestry DK..

° Udaje ze zdravotnické dokumentace pacientd, pokud budou uvedeny ve Vasi praci, musi byt
anonymizovany.

° Po zpracovani Vami zjisténych Gdaji poskytnete Zdravotnickému oddéleni / klinice &i

OrganizaCnimu celku FN Plzefi zavéry VaSeho $etfeni, pokud o né projevi opravnény
pracovnik ZOK / OC zajem a budete se aktivné podilet na pfipadné prezentaci vysledki
Vaseho Setfeni na vzdélavacich akcich pofadanych FN Plzer.

Toto povoleni nezaklada povinnost zaméstnancil / respondenti s Vami spolupracovat, pokud by
spoluprace s Vami naruSovala pinéni pracovnich povinnosti zaméstnancd, &i pokud by spolupraci
s Vami respondenti — rodice hospitalizovanych déti - pocitovali jako Gjmu. Ugast zaméstnanch /
respondent( na Vasem Setfeni je dobrovolna a je vyjadienim ochoty ke spolupraci s Vami.

Pteji Vam hodné uspéchi pii studiu.

Mgr. Bc. Svétluse Chabrovd
manaZerka pro vzdélavani a vyuku NELZP
zdstupkyné ndméstkyné pro os. péci

Utvar néméstkyné pro o3. péci FN Plzeri

tel.. 377 103 204, 377 402 207

e-mail: chabrovas@fnplzen.cz

26. 6. 2015



