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Abstract

The topic of the thesis is “Specifics of nursing care about children with cystic
fibrosis”. Cystic fibrosis, in some countries known as mucoviscidosis, occurs as a part
of a complex disorder. It is a hereditary, incurable disease, which may occur at any time
during the life. Timely diagnostic of this disease is very important for maintenance
of good condition of an affected child. As a late diagnosis involves frequent visits
to doctors or hospitals, it leads to complicated examinations with anxiety in the family
and postponement of efficient therapy. This is why infant screening is performed in all
maternity wards nowadays.

There were three goals set in this thesis and research questions based on them.
The first goal we set was “To find out whether nurses know the specifics of nursing care
of children with cystic fibrosis”. The second goal was “To prepare nursing procedures
for children with cystic fibrosis”. And the third goal was “To elaborate an educational
programme for children with cystic fibrosis”. We also set three research questions at the
beginning. 1: Do nurses at a specialized workplace know the specifics of nursing care
of children with cystic fibrosis? 2: How do nurses provide specific nursing care about
children with cystic fibrosis? 3: What principles do nurses consider important in the
care about children with cystic fibrosis? All the three goals were achieved in the thesis.

The research was performed in the University Hospital Praha Motol. Qualitative
research in the form of interviews with 4 nurses from the ward for children with cystic
fibrosis, with 5 parents of children affected by cystic fibrosis and with 6 children with
cystic fibrosis was applied. Nurses from an anthropologic and spirometry departments
and from a department for adults suffering from cystic fibrosis were also interviewed.
The responses from the interviews were processed in the form of case studies.

An educational standard for nurses on intravenous treatment application
to children with cystic fibrosis in domestic environment was elaborated. An educational
programme for parents on intravenous treatment application at home with teaching
material, education record sheet and an implementation education record was also
elaborated. This material should help nurses learn how to educate parents in medicine

application in domestic environment properly.
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Uvod

Cysticka fibroza, diive znama jako mukoviscidéza, je autozomalné recesivni
onemocnéni. Je to dédi¢nd, vrozend, chronickd, doposud nevylécitelnda nemoc.
Nejdilezitéjsi je v€asné rozpoznani nemoci a brzké zahéjeni 1écby pro udrzeni dobrého
stavu nemocnych po co nejdelsi dobu. Pozdni diagnéza je spojend s fadou navstév
u lékate nebo v nemocnicich, vede ke slozitému vysetfovani, s tzkosti rodiny
a s odkladem ucinné terapie. Cysticka fibréza predstavuje velkou psychosocialni zatéz
Vv celé roding. Pribéh nemoci je u kazdého jiny, téméef nemozny, piedpovidat, jak se dal
bude ubirat. Diky vyzkumu a neustalému vyvoji 1€ka, rehabilitace se prodluzuje vék az
do dospélého veéku. Je zde spoluprace vsech odbornikd, ktefi se podili na 1écbé
u nemocného.

Toto onemocnéni nejcastéji postihuje dychaci nebo travici uUstroji tim, Ze zde
dochazi k hromadéni hlenu. Proto oSetfovatelskd péce je zaméfena na takové tkony,
aby se t&lo dokézalo tohoto hlenu zbavit. Ukolem sestry je, aby uméla rodie spravné
informovat o zpiisobu odsavani, smrkani, inhalace a rehabilitace. Dale uci rodice
podavani antibiotik inhalaci pfimo do dychacich cest ale 1 intravendzni cestou. Hlavni
ukol sestry v péci o travici trakt je, aby dit¢ pravidelné jedlo vysokoenergetickou,
tuénou, slanou stravu. Stav vyZivy plisobi na stav dychaciho systému a obracen,
zéaroven se podili 1 na ristu, vyvoji nemocného jedince. Proto miizeme fict, ze nutri¢ni
status se zasadné podili na kvalité Zivota.

Téma diplomové prace jsem si vybrala z duvodu, Ze pfiblizné€ pied rokem davaly
Vv televizi potad o cystické fibroze. Toto téma mé diky tomu zaujalo a chtéla jsem se
o ném dozvedét vice informaci. To mé inspirovalo k napsani diplomové prace pravé na
tohle téma. Mym néazorem je, ze laickd vefejnost stdle o nemoci cysticka fibroéza vi
velmi malo, nebo tento termin nikdy neslySela. Musime si ale pfiznat, Ze i mnoho
zdravotniku tape, co je vlastn€ cysticka fibroéza za onemocnéni. Je to z toho divodu, Ze
déti s cystickou fibrézou jsou posilany do fakultni nemocnice v Praze v Motole, kde
maji pfimo centrum pro CF. Déti se Casto diky této nemoci ani do jiné nemocnice
nedostanou, proto je mezi nami fada sester, které se nikdy s témito nemocnymi détmi

nesetkala.



1. Soucasny stav

1.1 Onemocnéni cysticka fibroza

V roce 1946 bylo potvrzeno, ze dédicnost cystické fibrézy mé autozomdlné
recesivni charakter. Celosvétoveé se zacal hledat defektni protein, ktery odpovidal za
patogenezi cystické fibroézy. Vyrazny pokrok v molekularni genetice nastal od 80. let
minulého stoleti, ktery umoznil lokalizovat gen zodpovédny za cystickou fibr6zou a to
metodu tzv. pozi¢niho klonovani. Diky pokrokum v mediciné a stale dokonalej$im
1é¢ebnym metodam se déti s CF dozivaji vyssiho véku. Nazev cysticka fibroza byl diive
spojovan s pankreatem. Pozd¢ji se ale zjistilo, Ze pro tuto nemoc jsou dilezitéjsi zmény,
které probihaji u dychaciho Ustroji, proto se pankreas z nazvu vynechal. Cysticka
fibréza, v nékterych zemich znama jako mukovisciddza, se vyskytuje jako soucést
komplexniho onemocnéni. Je to dédi¢nd, nevylécitelnd nemoc, kterd se mize projevit
kdykoliv béhem zivota. Cysticka fibréza je onemocnéni, které spociva na
principu omezeni vylucovani chloridii a k zvySenému vstiebavani sodiku. U cystické
fibrézy byva problémem tvorba abnormalniho, pevné adherujiciho, vazkého hlenu ve
vSech organech vystlanym epitelem. CF se projevuje zejména na dychacim ustroji,
travicim ustroji, vysokym obsahem soli v potu a na pohlavnim ustroji, kdy u muzt
dochazi k neplodnosti. Cystickou fibrozu lze ziskat jedinym zplsobem, kdy se zdé&di
gen od kazdého z rodi¢u pro tuto nemoc. Cysticka fibroza by se méla vySetfit i v téch
rodinéch, kde byla u n€které¢ho ptibuzného potvrzena tato nemoc. Proto musime myslet

na vySetieni nejblizSich pfibuznych, sestfenic, bratranci atd. (16, 30, 43)

1.2 Priznaky onemocnéni

Nejdiive, nez zacneme dité posilat na rizna vysetieni, musime mit urcité klinické
podezieni na nemoc. Pokud mame podezieni na cystickou fibrézu, vyslovujeme to na
zéklad¢ pritomnosti jednoho nebo vice typickych projevill, ale pozornost se obraci

I K atypickym prabéhiim nemoci, které jsou pfitomny asi u dvou procent lidi. Mezi



atypické projevy patii chronické sinupulmondlni onemocnéni, pankreatickd deficience
a hrani¢ni nebo normalni koncentrace chloridii v potu. Navic mohou byt i nemocni
sizolovanymi  klinickymi  pfiznaky, projevujici se poruchou elektrolytu,
pankreatitidami, jaternimi onemocnénimi, sinusitidami nebo azoospermii. (42, 44, 45).

Podezieni vyslovujeme na zaklad¢ urcitych ptiznaka, které se objevuji u cystické
fibrozy. Musime myslet na to, Ze se mohou lisit podle véku ditéte. V obdobi
novorozeneckého véku nés upozoriiuje, ze néco neni V poradku mekoniovy ileus, ale
i ostatni ptipady nepriichodnosti stieva. Viditelnym ptiznakem muze byt i to, ze dité
neprospiva tak, jak by meélo. Dit¢ mize trpét i Zloutenkou. To vSe je indikace
k provedeni potniho testu. V obdobi batolecim a u starSich déti jsou to piedevsim
pfiznaky respiratniho nebo gastrointestindlniho ustroji. U respira¢niho systému
muizeme pozorovat piiznaky chronického onemocnéni dychacich cest a vedlejSich
nosnich dutin. Varovnym signalem pro nas musi byt opakujici se kaSel s produkci
sputa, zatahovanim mezizebfi. Jsou viditelné zmény na rentgenovych snimcich, dale
objevujeme prikaz obstrukce dychacich cest pfi vySetieni funkce spirometrii. Pfi
vyskytu pali¢kovitych prstli myslime vZdy na cystickou fibrozu. Z gastrointestinalniho
Gistroji je ziejmé neprospivani a objevuje se prebyteény tuk ve stolici. Casto se mohou
vyskytovat 1 pankreatitidy. Jaterni cirh6za by méla vzbudit podezieni na CF.
Z ostatnich pfiznakl to miiZze byt i dehydratace a edémy. U adolescentll a v dospélosti
varovnym signalem vétSinou byva azoospermie. Podezieni na cystickou fibrozu nam
potvrzuje nebo vyvraci genetické vySetteni.(17, 30, 44, 45)

Pro déti s cystickou fibrozou je typické postiZzeni potni zlazy, coz zplsobuje, ze pot,
slzy 1 sliny jsou abnormalné slané. To zpasobuje vyssi mnozstvi chlorid v potu. Jako
dalsim projevem typickym pro CF je postiZzeni plic, kdy se dychaci cesty ucpavaji
hlenem, a tim dochazi k obstrukci pradusinek. Dité¢ potom dycha velmi obtizné, proto
pro n¢j byva horsi expiracni vydech. V plicich zastava vzduch a dochazi k tbytku plicni
tkané, coz muze zplsobit az ndmahovou, pozdéji klidovou dusnost. V nékterych malych
oblastech plic mize dojit az ke kolapsu. U traviciho ustroji byva casto u kojenct fidka

stolice, ale postupné se stdva objemnéjsi, obsahujici tuk, zapachajici Vv dasledku



narusen¢ho traveni a absorpce potravy. Dité, ackoliv ji normdlné, nepfibyva na

hmotnosti. (44, 45, 46)

1.2.1 Priznaky u respiracniho ustroji

Hlavnim klinickym projevem u dychaciho systému je predevSim kasel. Kojenci
a malé déti maji projevy kasle jen pii interkurentni nemoci, pozdé¢ji denn€, predevsim
rano. KasSel je suchy, drazdivy, pozdéji vlhky s vykaslavanim hlenu nebo hnisu. Malé
déti velmi Casto hlen polykaji, nasledné to pak vyvolava zvraceni. Pokud déti zrovna
vykaslavaji, musi sestra poptipad¢ rodice hodnotit barvu i konzistenci vykaslaného
sputa a vénovat velkou pozornost, zda neni piimés krve. Sestra nebo rodice sleduji, zda
frekvence, intenzita kasle, mnozstvi sputa se zvétSuji, nebot to svédéi o exacerbaci
infekce. ZhorSeni funkce v dychacim ustroji se projevuje zrychlenym dychdnim
a zadychavanim se. Vpadavani jamky mezi klicnimi kostmi, nebo kdyz se nozdry pfi
vdechu roz8ifuji a nosni kiidla se s kazdym dechem ndpadné pohybuji, to je zndmka
ztizeného dychani. (30, 45, 46)

V dychacich cestach se velmi snadno usidluji bakterie, to zplsobi dvé
nejzavaznéjsi zmény, infekci a nasledné zanét. Abnormalni sekret v plicich ale mize
vyvolat 1 zanét pfi nepfitomnosti infekce. Zanét je obrannd reakce organismu a jeho
tkani proti Skodlivym podnétim, kdy pifiznakem byva zarudld, zdufeld sliznice,
vyplnéna hnisavym hlenem. U cystické fibrozy zanét zplisobuje velmi zdvazné postizeni
dychacich cest, postihujici hlavné primarné dychaci cesty. Alveolarni prostor byva
relativné uSetien, i kdyz ve stérech ze sliznice i1 bioptickych vzorcich jsou nachazeny
mohutné znamky zénétlivého procesu. Zdufeni sliznic pfispiva k zuZeni priidusek, na
kterém se mimo jiné podili pravé i husty hlen a tim dochazi k ziZeni jejich prasvitu
neboli obstrukci. Infekce, zanét a obstrukce zplsobi, Ze nastane zaCarovany kruh,
pfi¢emz pfispiva k zhorSeni celého procesu v dychacich cestach. To vSe je Zivnou
pudou pro viry a bakterie. Na virovych infekcich se nejcastéji podili respiracni viry,
které¢ jsou zodpovédné za akutni exacerbace plicniho onemocnéni. Jelikoz nemocni

s cystickou fibrézou, diky castym virovym infekcim, jsou vnimavi k sekundarni



kolonizaci a infekcemi bakteriemi, zvlasté proti Pseudomonas aeruginosa, doporucuje
se u nich vakcinace na chiipku. (30, 31, 44, 45, 46)

Dalsimi projevy mohou byt pocity ztizeného nebo namahavého dychani ¢i
nedostatku vzduchu, coz se oznacuje jako dusnost. Tento pocit neumi sdélit malé déti,
proto u nich miizeme pozorovat tachypnoi, zatahovani iugula a mezizebernich prostor,
alarniho souhybu. U starSich déti a dospélych lze posuzovat centralni aspekt duSnosti,
coZ je pomér minutové ventilace k maximalni minutové ventilaci. Jako dalsi mizeme
pozorovat periferni aspekt, coz je pomér vykonané dechové priace a dosazené
oxygenace. D¢ti 1 dospéli Casto tento projev nepocit'uji, avSak pokud jej vyzveme
k n€kolika dfeptum, ztizené dychani se projevi. Pfi vzestupu nemoci se namahova
dusnost méni v klidovou, kdy nemocny zaujimd vynucenou polohu vsed¢ s oporou.

Nejcastéji se projevuje pii exacerbaci infekce a pii komplikacich. (30, 45)

1.2.2  Priznaky u travictho ustroji

Mezi ptiznaky u gastrointestinalniho traktu byva mekoniovy ileus, ktery se vyskytuje
piiblizné u deseti aZ patnacti procent déti s cystickou fibrozou. Je zde prekazka ve
sttevé abnormalné vazkou smolkou. Vyviji se uz v t€¢hotenstvi ve druhém trimestru
gravidity a lze diagnostikovat sonograficky. Po porodu se klinicky miize projevit
objemnym biiSkem u ditéte, intoleranci stravy aZz zvracenim. Mekoniovy ileus se
projevuje nahlymi kolikovitymi bolestmi bficha, nadyméanim, zvracenim, mastnymi
stolicemi nebo zacpou. Dalsi pfiznak u traviciho traktu v mladsich vékovych skupinach
se vyskytuje gastroezofagedlni reflux. Vznikd nedostateCnym sevienim svérace mezi
upornym kaslem, ktery zvySuje nitrobfisni tlak a tim dochazi k snaz$imu vypuzovani
obsahu zaludku zpatky do jicnu. Zalude¢ni obsah byva u téchto lidi kyselej§i neZ
u ostatnich. Vraci- li se obsah zaludku az do horni ¢asti jicnu, musi sestra myslet na
komplikaci ve formé aspirace do dychacich cest. Proto je dulezité, aby dité s timto

problémem bylo uloZzeno do zvySené polohy. Toto onemocnéni se nemusi projevit



jenom palenim zahy nebo zvracenim. Mlze mit i atypické pfiznaky jako jsou pocit
pred¢asné sytosti, odmitani potravy, bolesti biicha, neprospivani. (37, 44, 45, 46)

Déle musi sestra upozornit rodice, jakym pfiznakim maji vénovat pozornost. Pokud
se totiz objevi nenapadné zvySeny pfijem tekutin a moceni, mize ndm to ukazat na
diabetes mellitus. Postupné se problémy objevuji i v noci a pfidava se k nim hubnuti,
ztrata chuti k jidlu s naslednym zvracenim. Tyto stavy, pokud jim neni vénovana

dostate¢na pozornost, mohou vyustit az v rozvrat vnitiniho prostiedi. (44, 45)

1.3 Diagnostické postupy ke zjisténi nemoci

Jsou to takové postupy, které vedou k potvrzeni nebo vyvradceni nemoci.
Diagnostika probiha na zakladé klinickych pfiznaki. VEasna diagnostika u tohoto
onemocnéni je velmi dulezitd, aby dosSlo kudrzeni dobrého stavu ditéte. Pozdni
diagndza je spojena s fadou navstév u lékafe nebo v nemocnicich, vede ke slozitému
vySetfovani, s tzkosti rodiny a s odkladem G¢inné terapie. Urceni diagndzy se opira
pfedevSim o pfiznaky, zaroven by méla byt potvrzena i potnim testem a genetickym
vySetienim. Jako dalsi ale musime myslet i na to, jestli se nékde v rodin¢ uz CF

vyskytla, pak je nutnosti vySetfeni vSech ¢lent rodiny. (38, 45, 46)

1.3.1 Potni test

Potni test, neboli vysetieni chloridi v potu, je jednim z vySetiovacich metod, jak
tuto nemoc potvrdit nebo vyvratit. Dilezité u tohoto testu je, dodrZzovat spravny sbér
potu, ktery se provadi metodou podle Gibsona a Cooka. V tomto testu dochazi ke
stimulaci poceni pilokarpinovou iontoforézou. Tento test je nebolestivy a lze ho
provadét ambulantné. Zpracovani vysledkli provadi laboratot, kterd ma s timto testem
dostate¢né zkuSenosti, to znamena, Ze se tento test provadi alespon pétkrat tydné. Pred
definitivnim stanovenim diagnozy cystickd fibréza se test provadi dvakrat, aby byla
vyloucena laboratorni chyba. Pokud se test ukaze pozitivni, ovéiuje se jeho spravnost

molekularné genetickym vysetenim ze vzorku krve. (31, 44, 45, 46)



Test musime provadét presné podle navodu. Nejdiive sestra nebo laborantka, podle
toho, kdo test provadi, vysvétli rodicim a ditéti, co se bude dit. Dit¢ upozornime, Ze
vykon je nebolestivy, tudiz se nema ¢eho bat. Sestra nebo laborantka ditéti na predlokti
a pazi nad loktem odmasti otfenim lihového roztoku kazi. Poté na ptedlokti ptilozi
¢tverecky mulu nasaklé roztokem pilokarpinu, na pazi se davaji ctverecky mulu
s indiferentnim roztokem. Na mul se polozi elektrody, které musi byt dostatecné velké
a dostatecn¢ podlozené mulem, aby nedoslo k popaleni, a pfipoji se ke stejnosmérnému
proudu. Ten se pomalu stupiiuje. Zacind probihat iontoforéza, kdy se do klize na
predlokti vpravuje roztok pilokarpinu. To pravé podnécuje potni zlazky K tvorbé potu.
Po deseti minutach vSe ukon¢ime, omyjeme a osusime piedlokti. Pot se zacina sbirat do
pfedem pfesné zvazeného filtraéniho papirku, ktery sestra piikryje igelitovym
¢tvercem, piilepenym ke kiizi naplasti, aby se pot nemohl odpafovat. Za pul hodiny se
papir sejme z ruky. Pokud test provadi laborantka, hned papirek zvazi a chemicky se
analyzuje. Kdyz test provadi sestra, posle papirek ihned po testu ve specidlni zkumavce
do laboratofe. Celd procedura potniho testu trva asi Ctyficet pét minut. Vysledek je
mozné znat za pulhodiny po skonceni. (31, 44, 45, 46)

Normalni koncentrace chloridii v potu se pohybuje v rozmezi 10 — 30 mmol/l.
Pokud je hodnota nad 60 mmol/l, je u ditéte potvrzena cysticka fibroza. Hodnoty mezi
30 — 60 mmol/l jsou hrani¢ni. V takovém piipadé cystickou fibrézu nemiiZeme ani
potvrdit ani vyvratit. Musime zkusit provést potni test znovu. Pokud vyjde opét
hrani¢ni hodnota, realizujeme molekularn¢ genetické vySetfeni. Hrani¢ni hodnoty testu
mohou byt zptisobené tzv. mirnymi mutacemi genu. (38, 44, 45, 46)

Pot ditéte s potvrzenou cystickou fibrozou obsahuje 5x vice soli neZ je u zdravého
ditéte. Pokud matka polibi své dit¢ na celicko, neméla by mit zadny chutovy vjem.
Pokud je ale pot slany, mé¢la by hned pozadat détského 1€ékate o vySetieni 1 v piipadé, ze
dit¢ nema Zzadné jiné projevy nemoci. Nebo se rodi¢e mohou obratit na Klub

nemocnych s CF, kde jim mohou pomoci sjednat potiebna vysetieni.(44, 45)



1.3.2 Molekularné geneticke vysetieni

Jedna se o geneticky test, kde je nutno ziskat lidské bunky pro izolaci DNA.
Nejcastéji se toto vySetieni provadi ze zilni krve z leukocytti, z plodové vody ¢i jinych
bun¢k ¢lovéka. Mutace se urcuji bud’ pfimo, nebo nepiimo, pomoci genovych markera.
Nalez dvou mutaci prokazuje cystickou fibrozu. Rozdilné postizeni proteinu se mtize
odrazit na zavaznosti klinickych obtizi. Pokud je nalezena alespon jedna mirna mutace,
ptedpokladé se mirnéjsi pribeh onemocnéni. Kromé mutaci zde ale hraji 1 urcitou roli
dalsi genetické faktory, které jsou v soucasnosti zkoumany. (45, 46)

Vyznam molekuldrné genetického vySetteni pro postizeného jedince spociva v tom,
ze dojde k presné diagnéze, kdy se presné urci obé mutace. To zplsobi, Ze dokazeme
nemocnému presné urcit 1écbu. U rodi¢h ma toto vySetfeni vyznam k potvrzeni
vysledku u jejich postizeného ditéte, ale predevsim pro dalsi planované t€hotenstvi. Na
zaklad¢ vysledkti 1ze provést vySetfeni uz v Casném stadiu téhotenstvi a toto
onemocnéni odhalit. Mizeme tak vyloucit riziko narozeni ditéte s cystickou fibrozou.
Pokud se n€kdy Vv rodin€ tato nemoc vyskytla, maji zvySené riziko nosi¢stvi mutace
genu 1 pokrevni piibuzni. Zjisténé nosiCstvi genu neznamend, ze Clovék onemocni
cystickou fibrézou. Tato informace je vSak pro nas dualezita pro planované téhotenstvi,
kdy je doporuceno vySetieni partnera ¢i partnerky prokazaného nosice, aby se mohlo
ptredejit narozeni ditéte nemocného cystickou fibrézou, pomoci komplexni prenatalni
diagnostiky. (31, 35, 44, 46)

Od fijna roku 2009 se zacalo provadét screeningové vysetieni, sméfujici k odhaleni
cystické fibrozy. Hlavnim cilem novorozeneckého screeningu je vyhledavani nemoci,
diive nez se klinicky projevi, na zédklad€ jednoduchého vySetieni. Screening u cystické
fibrozy se provadi u déti ve véku 48 az 72 hodin po narozeni, odbérem z paticky na
filtraéni papirek. Vzorek krve se odebira na porodnicich, a tudiz za spravny odbér
zodpovida oSetfujici personal. Dale se vzorek posila do laboratofe v Praze, kde je

specializované pracoviste. (31, 35, 44, 46)
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1.4 Komplikace cystické fibrozy

Ditlezité u této nemoci je predchazeni a 1écba komplikaci. To pro nas znamena
pecliva 1écba sinusitid, neboli vedlejsich dutin nosnich, kterd probiha hlavné v aktivnim
podavani nosnich kapek. Mohou se objevit i nosni polypy, které se fesi operacni cestou
jen tehdy, pokud jsou velké a ztéZzuji pruchodnost nosu. Nejucinnéjsi terapii se ukazalo
vsttikovani roztoku kortikoidi. Musime myslet na to, ze pokud se odstranuji, mohou se
kdykoliv vytvofit znovu. Dale nemocny mize trpét bronchospasmem, kde davame 1éky
na uvolnéni zuzeni pradusek ve formé tablet nebo inhalace. Dilezité je 1éCeni vSech
komplikaci, protoze mohou vyrazn¢ zhorSit zdravotni stav nemocného. Jako dalsi
komplikace se muze objevit pneumotorax, kde musi sestra upozornit na to, Ze se
nedoporucuje zvedat t€zké predméty, provadet intenzivni izometrickd cviceni, potapét
se. Pokud neni zavazny pribé¢h, lze dité sledovat ambulantné. V opaéném piipadé
zahajujeme 1é¢bu aktivnim sanim. V mirné formé se jest¢ mizeme setkat s hemoptyzou,
kterd nevyZzaduje zvlastni léceni. Jedinym doporuenim je, aby se vyhybali kyseliné
acetylsalicylové, kterd ma pravé za UcCinek krvéaceni. Jestli md nemocny masivni
krvaceni, doporuc¢ujeme hospitalizaci s vysazenim veskerych 1ékti zhorsujici stav. Sestra
doporu¢i jidlo s vitaminem K a poptipad¢ 1€kat naordinuje krevni transfuzi. (1, 4, 22,
25, 45, 46)

Dale se miiZze objevit modré zbarveni kliZze a sliznic. Tyto komplikace vznikaji pfi
vyrazné hyposaturaci kolem sedmdesati péti procent. Je diilezité saturaci posuzovat
objektivné. Sestra by méla dohlizet na to, aby dit¢ mélo neustdle na prstu pulzni
oxymetr, coZ je neinvazivni méfeni a pomaha ndm zhodnotit komplikace ¢i zhorSeni
stavu. DéEti by mély mit optimalni saturaci kolem devadesati Sesti procent, to mizeme
povazovat za dostateCnou. Velmi dulezitd je no¢ni saturace, kterd nam miize zachytit
v¢as nemoc ditéte. (1, 25, 45)

Pokud dité€ trpi chronickou respira¢ni insuficienci, coz je dal§i komplikace, byva to
indikace Kk dlouhodobé domaci oxygenoterapii. To znamena, Zze podavame kyslik

minimalné patnact hodin denné. Musime zajistit optimalni kvalitu vdechované smési
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a monitoraci. Mnozstvi kysliku se upravuje podle potieby a ordinace 1¢kate, ktery podle
vysledku vidi, jak na tom pacient je. (44, 45)

Porucha funkce pankreatu se vyviji postupné béhem nékolika mésict az let, kdy
zachovanou travici funkei slinivky bfisni ma v pozdéjsim veéku deset az patnact procent
nemocnych. Diky zménam na pankreatu je narusen cely proces Stépeni potravy, protoze
byva porusena zevni funkce pankreatu. Neschopnost organt plnit svoji funkci, je
dasledkem nizké produkce pankreatickych enzymu, prevazné pankreatické lipazy, které
je nezbytnou soucasti traveni. (25, 44, 45)

Dalsi je reprodukéni ustroji, kde se tfesi hlavné neplodnost u muzti. Hlavnim
divodem byva obstruktivni azoospermie. Vyvodné cesty jsou pravdépodobné ucpany
vazkym hlenem. Proto muzi mohou Zit normélnim sexualnim zivotem, ale nemohou se
stat otci klasickym zplsobem. Co se ty¢e hormont, jsou vétSinou v mezich normy, jen
ve vyjimecnych piipadech mohou byt hodnoty testosteronu snizeny. U Zen dochazi ke
vzniku vazkého hlenu v déloznim hrdle, coz zptsobuje obtize pii oplodnéni. Dale je tu
problém, Ze az padesat procent divek trpi nepravidelnosti menstrua¢niho cyklu nebo se
nedostavi vibec. Pokud se ale téhotenstvi zdafi, patii nemocny s CF do rizikové
skupiny diky zvySenym nutriénim narokiim. Absolutni kontraindikace t€hotenstvi je
plicni hypertenze, cor pulmonale. Na zvaZeni pak byva, pokud Zena mé rychly pokles
funkce plic, kolonizace Burkholderia cepacia, Casté infekéni exacerbace vyzadujici 1. v.
antibiotika, malnutrice a diabetes. Sestra i lékaf si musi s Zenou v ptipadé z4jmu
o téhotenstvi promluvit, upozornit na mozna rizika, a pokud je Zena v poradku, pomoct
Ji vSe naplanovat. Nesmime se vyhybat ani etickym problémim, které plynou diky
nemoci. Uvédomit si, ze miZe dojit ke zhorSeni stavu, je u nich kratsi preziti a riziko
narozeni ditéte nemocného cystickou fibrézou. Jako prvni se nabidne genetické
vySetieni partnera, pokud vime, ze dit¢ bude minimaln¢ prenaseCem. Dale se musi
nechat vySetfit embryo v prvnim trimestru. VétSinou se zvazuje moznost umeélého
oplodnéni.(25, 32, 39, 44, 45, 46)

S prodluzujici se délkou Zivota ndm nastava dalsi problém, jako je osteoporoza,
neboli fidnuti kosti. Dlvodem je, Ze nemocni z potravy Spatné vstfebavaji vitamin

D a kalcium. Vznikaji komplikace ve formé zlomenin, coZ hlavné neptiznivé ovliviiuje
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kvalitu Zzivota. Proto musime myslet na prevenci uz od détstvi, kterd spociva
V intenzivni 1écb¢ zakladniho onemocnéni. Coz znamena dobry stav vyzivy, kontrola
hladiny vitaminu D, dostatecny pfisun vapniku a 1écba plicniho onemocnéni. Nejvetsi
problém muiize vzniknout v dob¢€ puberty u chlapcii, kdy jsou nizsi hladiny testosteronu.
Lécba spociva v dostate¢né nutriéni podpote, kdy doddvame patti¢né mnozstvi vitaminu
D, dostate¢ny piisun vapniku a lécba plicniho onemocnéni. Sestra by méla doporucit
potraviny, které jsou pro nemocného potiebné, jako napiiklad ryby, vejce, maslo,
veptové maso, hovézi jatra, ovoce, zelenina atd. Dale se doporucuje, aby se omezila
terapie kortikoidy. (31, 32, 44)

Onemocnéni srdecni svaloviny se objevuje vyjimecné a nezname pricinu jejiho
vzniku. Vime ale, Ze byva diivodem pro ndhlé¢ imrti ditéte, u kterého se nevi, Ze ma
cystickou fibrozu. VEétSinou ndm to objevi az pitva. Musime déle zajistit odbér materialu
pro molekularné¢ genetické vysetieni, aby v ptipad¢ dalSiho téhotenstvi byla umoznéna
vCasna diagnostika. Mame vysetfovaci metody, které nds upozorni na moznost této
nemoci, nejéastéji rentgenové vysetfeni srdce a plic. Lécba spociva v podavani 1€k,
aby se télo co nejméné zatézovalo. V pozd¢jSim stadiu jsou zafazeni na ¢ekaci listinu
pro transplantaci srdce plice, nebo jenom izolovanou transplantaci srdce. (32, 39, 45)

Diabetes mellitus vazany na cystickou fibrozu, kdy se v literatufe setkdvame
s terminem cystic fibrosis related diabetes a je uvadén pod zkratkou CFRD. Diabetes
mellitus byvéa jednou z vaznych komplikaci cystické fibrozy, nebot’ zplisobuje vyssi
morbiditu i mortalitu. U dé&ti, které trpi touto obtizi, mizeme pozorovat horsi stav
vyzivy a te€z$i postizeni plic, proto je dualezité jeji v€asné odhaleni. TudiZ je podstatné
chodit na pravidelny screening glukdzové tolerance, sledovat klinické symptomy
diabetu. (19, 44, 45)

1.5 Lécba cystické fibrozy

Jsou ti1 pilite 1éCby u cystické fibrézy. Prvni je péfe o dobrou prichodnost
dychacich cest, dale boj s infekci a dobry stav vyzivy. Jakmile se zhors$i stav vyzivy,
zhorsi se zdkonité i plicni funkce a je tomu i naopak. Optimalni by bylo, kdyby se

infekci dychacich cest Uplné pfedchazelo. Proto se minimdlné jednou za tii mésice
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vySetiuje pritomnost bakterii v hlenu. Jako nejcastéjsi bakterii, az u osmdesati procent
ptipadt, nachazejici se v dychacich cestach u déti s cystickou fibrdzou, je Pseudomonas
aeruginosa. Tato bakterie se 1é¢i pomoci antibiotické 1é¢by. Sestra si musi dat pozor,
zda se jedna o chronickou infekci nebo chronickou kolonizaci Pseudomonadou. Pokud
se potvrdi tato bakterie v dychacich cestach, zahajuje se okamzité inhalacni terapie
antibiotik colistin nebo tobramycine v dob¢ tiéi mé&sict podle ordinace 1ékafe. Soucasné
se podava i ciprofloxacin v tabletich minimalné po stejnou dobu, jako inhalacni 1éCba,
ale miZe se 1 déle, kdy opét zalezi na vysledcich a jak ur¢i l1ékar. Jestli tato lécba
nezabere, jako dalsi variantu volime 1é¢bu do zily kombinaci dvou antibiotik minimélné
deset az Ctrnact dni. Jelikoz se podavaji vysoké davky antibiotik, musi sestra pravidelné
odebirat krev, aby mohli v laboratofi stanovit hladinu 1€kii v krvi. Provadi se to tak, ze
se podaji dvé davky antibiotik, nésledné se pied podanim dalsi ddvky odebere krev a dal
dit¢ bere stanovené léky. V urCitém casovém odstupu sestra odebere ditéti krev
opétovné. Lékar z vysledku vidi, zda antibiotika ptisobi 1écebné, nebo jestli je potfeba
davku snizit ¢i zvysit. (1,3,13,14,15,19)

Nebezpecné bakterii, které musime pifedchazet, aby dité¢ s cystickou fibrozou
ziskalo, je Burkholderia cepacia. Tato zivot ohrozujici bakterie velmi malo reaguje na
antibiotika a desinfekcni prostfedky, proto se pouzivaji jen pii akutni exacerbaci. Byva
pro dit¢ s CF hodné nebezpecna, protoZe zvySuje morbiditu 1 mortalitu. Mze klinicky
probihat ve tfech formach, a to bud’ asymptomaticky, nebo ma dité progresivni plicni
postizeni s recividujicimi exacerbacemi. Tieti a nejhor§i forma Se objevuje cepacia
syndrom. Tento syndrom probihé jako progredujici pneumonie s vysokymi horeckami,
bakteriémii, splyvajicimi oboustrannymi plicnimi infiltraty a multiorganové selhani.

(42, 43, 44)
15.1 Lécbha u respiracniho ustroji
Hlavnim problémem respiracniho ustroji je hromadéni hlenu v dychacich cestach,

ktery zuzuje jejich prisvit a nésledné¢ dochazi ke vzniku infekce. NejcastéjSim

zpusobem podani téchto 1éCiv byva inhalacni terapie, kterd ma za cil terapeutické
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pusobeni v dychacich cestach, coz znamena boj s infekci. Rodice 1 déti musi znat dtvod
inhala¢niho podavani, a za jakym ucelem se inhaluji jednotlivé roztoky. Nemocny s CF
muze mit naordinovana antibiotika, bronchodilata¢ni 1éky, mukolytika, vzdy podle
l¢kate. Inhala¢ni 1écbu by mél s nemocnym nacvicit zkuSeny fyzioterapeut. Existuji tfi
ucely inhalace. Jako prvni je kondi¢ni, udrzovaci, kterd ma za cil dosdhnout co nejlepsi
hygieny dychacich cest. Je to tivodni inhalace celého dne a vzdy u déti otevira cvicebni
blok. Inhaluji se zde latky zmirnujici viskozitu hlenti do fidkého skupenstvi a tim
usnadiiuji snazsi odstranéni z dychacich cest. Inhalace antibiotik jako rychlé a pfesné
pusobeni 1éku na postizenou tkan ma diagnosticky charakter. (4, 10, 16, 20)

Existuji rizné typy inhalatord. U déti s CF jsou doporucovany kompresorové
inhalatory, které délaji mlhu pomoci kompresoru. Tyto inhaldtory jsou trochu vic hlu¢né
a nevydavaji tak velkou mlhu, avSak velikost ¢astic byva idedlni. Daji se zde pfipojit
rizné typy nastavcl, neboli preruSovact, které umoznuji, aby se 1ék dostal v priabéhu
nadechu do dychacich cest. Pro déti tento typ byva optimalnim feSenim v tom, ze si dité
samo voli rytmus dychéani. Spotieba Iéku a jeho Uc¢innost je optimalni. Malé déti, které
neumi sami dychat, volime feSeni pfes masku. Vhodné&jsi pro déti je dychani pies
naustek, protoze se zbytecné v nose nezachycuje inhalovana latka. Ve vyjimecnych
ptipadech se inhalac¢ni latka pfes nos vdechuje z divodu zanétu vedlejSich dutin
nosnich. Dalsi, s ¢im se miZeme setkat, je bezhlu¢ny ultrazvukovy inhaldtor, ktery
vyrabi mlhu pomoci ultrazvuku. Vytvaii se zde husta mlha s vétsimi ¢asticemi, proto se
nedoporucuje pro déti s CF. Jejich hadice se Spatné €isti, navic jsou poruchovy a mohou
byt zdrojem infekce. Nejvice vhodnym a nejlepSim typem inhaldtoru se ukazal vibrujici
membranovy inhalator. U déti byva velmi oblibeny pro svoji tichost, propousti malé
Castice, proto inhalace trva kratsi dobu a je znaén¢ ucinna. (21, 44, 45, 46, 50)

Sestra musi rodi¢e upozornit na péci o tyto inhalatory. Pokud se nebudou udrzovat
Vv Cistoté, miZou se stat zdrojem infekce. Povinnosti v péci o inhalatory je kazdodenni
myti, desinfekce a dokonalé vysuSeni, protoze vlhké prostfedi se stavd dokonalé
prostiedi pro bakterie. Kazdy nemocny ¢len rodiny mé sviij inhalator. Velmi u¢inné se
ukéazalo nékteré casti sterilizovat. Proto si fada rodin sterilizator pofizuje do svych

domovau.

15



Opakované zanéty dychacich cest zplsobuji nezvratné zmény. V soucasnosti se
hledaji nové zpusoby protizanétlivé 1écby. Ty se davkuji kratkodob¢, piiblizné ¢trnact
dni. Tyto 1éky se piedepisuji u akutnich exacerbaci respiratniho postizeni, spiSe ale
u dospé€lych, nebo pokud nezabrala i. v. 1éCba a dit€¢ neustile vykaslava purulentni
sputum, kdy zanétlivé parametry jsou stale vysoké. Jelikoz neni jednotny ndzor na 1é¢bu
kortikoidy, probihd v soucasnosti vyzkum na to, jestli ovliviiuji nemocné pozitivné ¢i
negativné. Jako dalSi v terapii zanétu se pouzivaji nesteroidni protizanétlivé Iéky.
Nutnosti je sledovat hladinu ibuprofenu v krvi, protoze nizka hladina pfitahuje
neutrofily a to vede k zanétu. Zatimco pokud hladina odpovida potiebé, mizeme
prerusit zacarovany kruh infekce, zanétu a obstrukce. Zpomaluje to pokles funkce plic
1 zhorSovani RTG nalezu, zaroven ndm to zlep$i i stav vyZivy a omezi pocet
hospitalizaci ptfi mirngj§im pritbéhu onemocnéni. Pti uzivani musime myslet na kontroly

ledvin, coz muze byt vedlejsi ucinek. (4, 16, 20, 44, 45, 46)

1.5.2 Lécba u traviciho ustroji

Nejdulezitéjsim faktorem ovliviujici prognoézu celé nemoci je pravé stav vyzivy.
Stav vyzivy pasobi na stav dychaciho systému a obracené, zaroven se podili i na ristu,
vyvoji nemocného jedince. Proto mizeme fict, Ze nutriéni status se zdsadné podili na
kvalité zivota. Provadi se pritbéZznd monitorace, kdy diky tomu jsme schopni odkryt
pocatetni znamky zhorSeni stavu a v€asnymi intervencemi piedchazet komplikacim.
Cil, kterého chceme docilit, je, aby nemocny mél optimalni substituci pankreatickych
enzyml, dostate¢ny pifivod Zivin, kalorii, vitaminl a minerdlnich prvkd. To nam
pomize zabranit malnutrici neboli podvyzivé. Pokud mé dité ztratu chuti k jidlu, neni to
divod, aby se nenajedl. Miize to ale vyvolat psychickou bariéru vici jidlu a tomu
musime zabranit. (6, 7, 8, 9, 44, 45)

Co se tyce terapie u CFDR, nemaji peroralni podavani antidiabetik smysl,
protoze hlavnim problémem je zde inzulinopenie. Pfi vCasném zahajeni 1écby
pfedchazime vahovym ubytkim a tim i1 zhorSeni celkového télesn¢ho stavu, snizeni

frekvence infekci, zdvaznosti priabéhu infekei, osidleni plic patogennimi kmeny. Mezi
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hlavni ukol sestry patii pomoct rodi¢im zvladnout 1écbu. Coz znamena vysvétleni
dalezitosti monitorovani glykemie Ctyfikrat az pétkrat denné. Velmi zélezi, zda je
diabetes kompenzovany. Doporucuje se jedenkrat za sedm dni nechat ud¢lat velky
glykemicky profil a zaznamenavat vSe, co nemocny jedl. V zacatcich inzulinoterapie se
podava stiedné pisobici inzulin. Je na sestfe, aby naucila rodi¢e spravnou aplikaci
inzulinu. Lécba diabetu patii do rukou ve specializovaném pracovisti na cystickou

fibrézu nikoli do klasické diabetické poradny. (14, 19, 44, 46)

1.6  Ofsetitovatelskd péce u déti s cystickou fibrozou

Ukolem sestry je, aby uméla rodi¢e spravné informovat o zptisobu odsavani.
Nésledné déti, az se nauci smrkat, tak spravnou techniku. Coz obnasi, vysvétleni, aby
dit¢ nesmrkalo silou a nejdiive jednou nosni dirkou, poté druhou. Déti by mély pouzivat
jednorazové kapesniky, které hned vyhodi do kose, protoze se zde hromadi bakterie.
Pak si hned umyt ruce. Déle uc¢i rodi¢e podavani antibiotik. Antibioticka 1écba zacina
velmi brzo a ve vysokych davkach na rozdil od zdravych déti. Méla by se podavat pii
zachytu patogenu v dychacich cestach. Akutni pfiznaky nemoci se projevuji teplotou,
nechutenstvim, ubytkem na vaze, tachypnoi, dyspnoi, zvySenim produkce sputa, které
byva tmavsi, zhorSenim poslechového nélezu a funkce plic, ndmahovou dusSnosti.
Nutnosti je zahdjeni antibiotické 1écby. Ne&ktera pracovisté doporucuji, aby se ATB
podavala prvni rok Zzivota nepfetrzité, jelikoz déti jsou nejvic ohrozeny praveé
stafylokokovou infekci, ktera by mohla mit zavazny prubéh. Pii akutni exacerbaci se
fidime podle vySetieni sekretu z dolnich cest dychacich. Musime rodi¢e upozornit, Ze
V prvnim roce je podavani 1ékd jenom preventivni opatfeni, na rozdil od 1écby infekce,
kdy dévame antibiotika podle citlivosti mikroba. Nutnosti je pravidelné hlen
z dychacich cest vySetfovat. Dale je otazka podavani i. v. 1é¢by v domacim prostiedi.
Vyhodou tohoto prostfedi je, ze dit€¢ se citi bezpetnéji. Dale predchazime riziku
nozokomialni nadkazy v nemocnici. V tuto chvili hraje sestra nejvétsi roli. Musi rodice
naucit, jak spravné léky podavat, fedit a hlavné jak predchézet komplikacim, co vse

mize nastat. Pokud zrovna dit¢ ma 1écbu doma, sestra zajisti v ambulanci i. v. kanylu.
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Znovu zdurazni rodi€im péci o kanylu a fekne jim naordinované mnozstvi latky.
Dilezité je zachovani sterility, zabranit vniku vzduchu do cévy, ptedejit krvaceni po
odpojeni kanyly, pfedchazet ucpani kanyly roztokem Heparinu. Mozné komplikace,
o kterych se sestra musi zminit, jsou alergické reakce, ucpani nebo zanét zily, kde je
kanyla zavedena. Pokud by doslo neocekavané k alergické reakci, rodi¢ musi védét, jak
ma reagovat, co ma podat za 1¢k a ihned zavolat 1ékafi. Upozornit, ze zanét zily rodice
poznaji, ze je zarudlé okoli vpichu a musi vyhledat odbornou pomoc. Dalsi je moznost
prasknuti cévy, coz matka pozna podle toho, Ze se u vpichu zacne tvofit boule. Do
prasklé nebo zanétem postizené cévy se v zadném piipad¢ 1éky podat nesmi. Rodice
jsou instruovany o podavani i. v. 1&cby ustné i pisemné. Pak podepisuji protokol
o instruktdzi. Nekdy béhem terapie je nutnosti prepichnout kanylu, coz mize udélat
1ékat na obvodé nebo ve spadové nemocnici. (20, 30, 35, 39, 44, 45, 46, 52)

Hlavni ukol sestry v péci o travici trakt je, aby dokazala poradit rodicim zpusoby,
jak dité donutit jidlo snist. Naptiklad podavat jidlo, které ma rado a podéavat ho Castéji
vV menSim mnoZzstvi. Rodi¢ musi neustdle aktivné jidlo a tekutiny nabizet. Dulezité je
vCasny zéachyt pankreatické insuficience, abychom mohli stanovit davkovéni
pankreatické substituce. Bézna péce o vyZivu se v jednotlivém obdobi v&ku lisi. Jidlo
ditéte 1 dosp€lého ma obsahovat zhruba o polovinu vice kalorii nez u zdravého jedince
stejného veéku. Sestra doporuci rodiciim, Ze by jidelnicek jejich ditéte mél obsahovat
nenasycené mastné kyseliny, které najdeme v kukufiéném nebo slune¢nicovém oleji.
Déle existuji dilezité zivocisné tuky, jez se nalézaji v masle, sadle, slaniné. Tyto
potraviny nejsou zrovna vhodné do zdravé vyzivy, ale détem chutnaji a maji pro né
energeticky vyznam. Jako vhodny zdroj tuku sestra doporuci Slehacku, cokoladu,
ofechy. Jidelnicek pro déti musi byt hlavné pestry, rozmanity.(1, 6, 7, 8, 19, 45, 46)

V novorozeneckém a kojeneckém véku sestra samoziejmé podporuje kojeni matky.
Jsou dvé moznosti, které ndm mohou vzniknout. Dit¢ dostdva potiebnou substituci
pankreatickych enzym, prospiva dobie a nepotiebuje dalsi kalorické obohaceni. Nebo
mu V piipad¢ potfeby musime dodavat kalorické a bilkovinné obohaceni. Toto je
potieba hlidat, abychom zabranili vzniku komplikaci. Sestra pouci matku, ze odstiika

matefské mléko, do kterého piida obohacujici ptipravky. Co se tyCe nemlécnych
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ptikrmi, u déti s CF zavadime o néco dfiv, Casto jiz ve tfech az Ctyfech mésicich. Byva
to z divodu, ze déti byvaji brzy hladové a samotné mléko uz nedostacuje. Mléko ale
zustava nejdalezitéjsi Zivinou a prikrmy nesmi byt na ukor mlécnych davek. Sestra
muze naptiklad doporucit matce, aby pfi piipravé instantni ryzové kaSe nebo
zeleninovych, ovocnych kasi pouzivala mléko, nebo aspon dité jim po jidle dokrmila.
Postup pro vybér potravin se fidi stejnymi pravidly jako u zdravych déti. To znamena,
ze postupné piidavdme maso, potraviny obsahujici lepek az po Sestém mesici. (6, 7, 8,
45, 46)

V dalsim obdobi vyvoje dité¢te ma mit kromé tii zakladnich jidel i dvé vydatné
presnidavky a druhou vecefi, ktera by méla mit nejvetsi kalorické slozeni. Vhodné je
podavani jedenkrat tydné rybu, kdy jako leps$i varianta se ukézala motskd ryba. Dale na
co nikdy nesmime zapomenout u déti s cystickou fibrézou je dostatecny piisun tekutin
i soli. Tato potieba se zvySuje v obdobi horka. Jako komplikace by mohl vzniknout
rozvrat vnitiniho prostiedi, zhusténi stfevniho obsahu nebo zhorSeni odkaslavani sputa
z dychacich cest, proto tomu musime piedchazet. Navic je dobré pfi antibiotické 1é¢bé
pouzivat probiotika, ktera pomahaji obnoveni sttevni mikroflory. (6, 7, 43)

Pfijem stravy pro nemocného s cystickou fibrozou hraje nezastupitelnou prioritu.
Proto by sestra méla rodice upozornit na nezbytnost spravnych stravovacich navyki
u ditéte. Rodi¢ musi d¢lat pravidelné hodnoceni jidelni¢ku, které potom konzultuje se
sestrou. Ta se potom pta na otdzky, jestli dit€ ji jidlo hodné pomalu, coz znamend déle
jak tficet minut, zda se musi k jidlu trvale pobizet. Rodice musi stanovit jasna pravidla,
ktera jsou povinni dodrzovat vSichni, jak zdravi tak nemocni. To znamena, Ze se urci
pravidelné doba, kdy se sejdou u stolu pospolu a nenechaji se ni¢im rozptylovat. Cilem
je zvysit postupné ditéti kaloricky pfijem, protoZe ten dosavadni byl nedostacujici.
Rodi¢e musi neustale chvalit nad snahou snist potfebnou porci jidla. Pokud ale ji
pomalu, neméd se nechavat samo u stolu. V takovém ptipadé¢ se mu ur¢i mnozstvi
a Casovy limit, co sni, a samoziejm¢ se respektuji jeho chutové preference.(9, 18, 21,
44)

Jsou situace, kdy bohuzel i pies veSkerou duslednost, nejsou schopni déti

s cystickou fibrézou pozadovanou davku kalorii peroralné pfijmout. Musime zde davat
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pozor na to, aby rodice nemé¢li pocit selhani. To ale neni na misté a musi se zacit hledat
alternativni moznosti nutri¢ni intervence. Podvdha znamena propad sledovanych
parametrii stavu vyzivy, proto se indikuje nutricni podpora. Prvni, na co bychom méli
myslet, je pankreaticka insuficience, kdy je dilezita substituce enzymi. Podavaji se
vzdy pred kazdym jidlem, kromé Cistého ovoce bez dalSich ptikrmt. Kapsle musi dité
komponentem potfebnym pro télo je lipaza, ktera pomaha travit tuky, podle mnozstvi se
posuzuje ucinnost piipravku. Dale jsou zde rozhodujici i intervaly, kdy léky by se
nem¢li brat v casovém tseku krat$im nez dvé hodiny. Rodice musi byt sestrou pouceny,
ze 1éky se nesmi drtit, jelikoz jsou pokryté obalem branicim rozkladu zaludecnich §t'av.
Diky tomu se dostanou léky tam, kam maji, coz je do dvanactniku. Léky, které jsou ve
formé¢ kapsle, je mozné vysypat a zapit malym mnozstvim tekutiny. Mnozstvi se
upravuje podle pH, vzhledu stolice a vahového piiriistku. Nasim cilem se stava, aby dité
mélo jednu az dvé stolice za den a nemé¢lo ztraty na vaze. Davky enzymi piidavame tak
dlouho, dokud neni dosazeno upravy malabsorpce. Pokud ani tohle nezabere, mame
moznost vyuZit enterdlni vyzivu, coz znamena tekutd strava nasogastrickou sondou,
gastrostomii. Pfed pouzitim tohoto kroku musi sestra zhodnotit pfistup rodiny k tomuto
feSeni. Jelikoz ambulantni sestra pracuje s rodinou dlouhodobé¢, maji k sobé dtuvéru, tak
dokaze odhadnout, jaky asi bude jejich ptistup k danému feSeni. Nasogastricka sonda by
se méla pouZzivat jen u velmi motivovanych nemocnych, kde je to jenom pro kratkodobé
uziti. Pfi dlouhodobém podavani doporucujeme zavedeni perkutanni endoskopické
gastrostomie, uvadi se zkratka PEG, kterd predstavuje daleko mensi zatéz. Dulezité je
vysvétleni jak vykonu, tak i nasledné péci o PEG. ZkuSend sestra vyrazné ovliviiuje
psychické zvladnuti vykonu. (20, 21, 24, 43, 44, 52)

Abychom mohli urcit stav vyzivy, potfebujeme antropologické méfeni, podle
kterého rozhodujeme o zpisobu podpory. Jako prvni sledujeme u déti télesnou vysku.
Nejsou zde zadné rozdily od zdravych déti, uplatiuje se predev§im geneticky potencial,
ktery mizeme odhadnout podle vysky rodici. Je prokdzano, ze déti S CF jsou mensi,
nez déti zdravé. Hlavnim divodem byva pravé pankreatickd insuficience a z ni

vyplyvajici malnutrice. S timto se setkavame pravé v prvnim roce zivota, kdy ale po
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zavedeni 1écby vétSinou dochazi k Gpraveé. Sestra musi rodicim vysvétlit dulezitost
sledovani téchto parametri, jelikoz pokud nam dité neprospiva, svédci to o zhorSeni
klinického stavu. Byva to indikace k zintenzivnéni 1écby. Nejhorsi pro nas je obdobi
puberty. V této etapé Zivota nejvice zaostavaji nemocni v rustu na rozdil od zdravych
déti, které rostou velmi rychle. Miize dochazet i k opozdéni puberty. Mnoho déti trpi
pocitem ménécennosti, proto v tomto obdobi rodi¢e s détmi musi komunikovat, aby se
piedeslo ptipadnym komplikacim. Zde sestra by méla vysvétlit ditéti i rodicim, ze dité
vyroste stejn¢ jako zdravé dité, akorat to byva ve star§im véku, klidné az do devatenacti
let. (43, 44, 45, 56)

Dalsi dilezitéjsi méfitelnou hodnotou je télesna hmotnost. U déti do sto dvaceti
centimetri métime na percentilovych grafech, kde sledujeme pomér vysky a vahy.
Pokud mé dité¢ mirnou nadvahu, coz byvéa velmi vyjimecny stav, je to dobfe, protoze
jsou vytvorené zasoby na dobu infekénich potizi. V tomto obdobi totiz nemocny ztraci
na vaze a vétSinou se nam dostavaji do podvyzivy. U adolescentii uz méfime vahu
pomoci body mass index, zndme pod zkratkou BMI. Spocitame to tak, Ze télesnou
hmotnost vydélime druhou mocninou télesné vysky. Tyto hodnoty jsou pro nas sice
dulezité, avSak nemusi to ukazovat na $patnou vyzivu u déti. U nemocnych s cystickou
fibrozou se sleduji dalsi dilezité parametry, které nas upozoriuji, jaky je stav pacienta.
Proto chodi pravidelné¢ do antropologické poradny, kde sestra méti dal§i parametry.
Sestra si tyto naméfené hodnoty pokazdé zapisuje do chorobopisu a porovnava, zda
dochazi ke zlepSeni nebo ke zhorSeni stavu. Méfitelné hodnoty jsou obvody paze, hlavy,
hrudniku, bficha, transverzalni a sagitalni primér hrudniku, tlouStka kozni fasy nad
tricepsem a papulou, palickovité prsty. VSechny hodnoty vyjadiujeme pomoci
percentilti. Nejdulezitéjsim ukazatelem pro nas byva obvod paze, ktery sestra méfi
krejcovskym metrem v poloviné mezi ramenem a loktem pii voln€ vysici pazi. Vzdy
hodnoty pod desatym percentilem nam ukazuji, ze je néco Spatné. V tomto piipadé stav
vyzaduje urcité feSeni. Samoziejm¢ musime jes$t€¢ myslet na rozdily chlapct a divek.
U divek jsme, co se tyce percentilovych méfeni, mirn€jsi nez u chlapcii. Musime tomu
vénovat pozornost z divodu toho, Ze je prokazana souvislost stavu vyzivy s funkei plic.

Sestra je povinna rodi¢e upozornit na divody, pro¢ sledovat vSechny hodnoty. Pokud je
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totiz dit¢ nemocné, tak hubne a my potiebujeme, aby mélo zasoby. Dobry stav vyzivy
zpomali vznik a vyvoj patologickych zmén, oddali chronickou infekci, coz zhorSuje
zdravotni status. (31, 39, 44, 45, 46)

Doporucuje se vazit jednou za tfi mésice. Pfi CastéjSim vazeni by mohla vznikat
nervozita, ale pokud vidime, Ze dité neprospiva, musime hmotnost ditéte hlidat.
Dilezita je prevence poruchy ristu, coz znamena zachyt prvnich ptiznakl neprospivani,
kvalitni pankreatickd substituce a suplementace vitaminy, trvald péce o dobry stav
vyzivy a intenzivni 1éc¢ba plicniho onemocnéni. Nasi snahou je vyvarovat se podavani
kortikosteroidii v tabletové formé a pfechazet na inhala¢ni podavéani. Hlavni problém,
ktery se v soucasnosti fesi, je 1écba opozdéné puberty. Hormonalni zasahy se musi
velmi dobfe zvazit, jelikoz se mlzou zvysit energetické naroky na organismus
a stradajici telo respiracnim onemocnénim je nestaci pokryt. Tento problém se ale stava
naléhavym, predevSim kvuli zlepSeni kvality zivota. Miva to hlavné velky vliv na

psychiku. Proto na prvnim misté pro nas zdstava péce o dobry stav vyzivy. (44, 45, 46)

1.7  Edukace rodici a déti nemocnych cystickou fibrozou

Prvni, kdo se setka s rodici, které maji dit€¢ nemocné cystickou fibroézou, je prakticky
lékat pro déti a dorost a primarni sestra. Vysledky ze screeningu, které se provadi u
ditéte hned po narozeni, pfichdzi k uvedenému lékafi, kde bude nase dité
zaregistrovano. Hned po tom, co se 1ékat dozvi vysledky, informuje o nich pravée rodice.
V dalsi fazi jsou tyto déti zvané do centra pro cystickou fibrézu, jenZ se nachazi v Praze
ve Fakultni nemocnici Motol, kde je specializovana ordinace pro tyto déti. Kazda sestra
ma své specifické ukoly, které musi rodice naucit a informovat je o nich. Jejich ukoly se
ale velmi prolinaji a musi se vzajemné dopliiovat. Rodi¢e by méli védét, Ze mohou
navstivit pfi potiZich praktického lékate, ale 1 specializovanou ambulanci pro cystickou
fibrézu po telefonické domluve.
dodrZovat, je plnit urcité zasady. Nemocni musi dodrZovat urc¢ita hygienickéd opatieni,

jako je noSeni ustenky, zakryvani st pii kasli a nasledné dikladné umyti rukou. Sestra
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musi poucit o myti a nasledné desinfekeci rukou pied jidlem, po navstévé ordinace.
Pokud je dit¢ hospitalizované, musi se zachovavat urcita opatfeni. To znamena, ze je
nutné respektovat ordina¢ni hodiny na jednotlivych specializovanych pracovistich podle
typu bakterie, pokud chceme dité vysettovat. Tato pracovisté, kam tyto déti prichazi,
maji urité dny podle typu bakterie, a to musi sestra i 1¢€kat respektovat. Nikdy se nesmi

setkat déti s riznym typem bakterii, jelikoZ je vysoké riziko pfenosu infekce. (44, 45,
46)

1.7.1 Edukace sestry v primdrni péci

Sestra pracujici u praktického Iékafe, ma v 1écbé u déti s CF své specifické tkoly.
Patii k nim informovanost rodi¢ti ohledné celkové 1écby, kterd musi byt provazana se
specializovanym pracovistém. Rodi¢e by méli v&dét, ze se mohou s jakymkoliv
problémem na sestru i Iékate obratit. Mezi zékladni informace, jaké sestra rodi¢im od
utlého véku podava, jsou edukace o odsavani, odkaSlavani, ockovéani. Co se tyce
psychologickych aspektli v riznych vyvojovych obdobich a edukace o stavu vyzivy
patii sice do ruky specializované sestry, ale i ambulantni sestry, ktera by v zakladni péci
mela dokézat poradit. DéEti s cystickou fibrozou kvuli tomu, aby nemusely byt Casto
hospitalizované v nemocnici, dostavaji intravendzni 1é¢bu domd. I zde se miZe uplatnit
primarni sestra, kdy jejim hlavnim ukolem je, aby pfi vzniku komplikaci se zavedenou
periferni kanylou dokazala v ptipadé nutnosti vyfesit dany problém. (45, 46)

Ockovani je dulezité jak pro déti nemocné cystickou fibrézou, tak i1 pro déti zdravé.
Doporucuje se ockovani podle stejného schématu, jako u deti zdravych. Jelikoz déti
s CF jsou velmi nachylné na infekce hornich cest dychacich, proto by jim sestra méla
navrhnout kazdoroéni oékovéni proti viriim chiipky. Zadné jiné specialni o¢kovani se
nedoporucuje. Je dilezité se zminit 1 o spravné technice odebirdni sputa. Zde sestra
musi rodi¢tim vysvétlit, jak sputum odebrat. Dité¢ musi sedét zptima a nékolikrat by se
mélo zhluboka nadechnout. Jako dalsi by mélo zakaSlat a sputum vyplivnout do

odbérové nadoby, kterou okamzité sestra, popiipadé rodi¢, oznaci. Dilezité je, vzdy si
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po vykonu umyt peclivé ruce. Poté sputum sestra posle na mikrobiologické vySetteni,
kde se uréi, ktera infekce ohrozuje dité s cystickou fibrozou. (44, 45, 46)

Otazkou ziistava navstévovani kolektivnich zafizeni. Jeslova zafizeni nemocnym
détem doporucovana nejsou. Do mateiské Skoly by mélo dité nastoupit az v poslednim,
predskolnim roce. Nékdy i ze zdravotnich diivodid se muize zazadat o odklad Skolni
dochazky. V obdobi vyskytu chiipek by se mély déti zdrzovat doma a vyhybat se
mistim s vysokou koncentraci lidi.

Sestra si musi uvédomit, Ze dochdzi k postiZzeni potnich 714z, kdy pot nemocnych
déti obsahuje 5x vice soli nez u zdravych lidi. Mizeme sledovat i na rozhrani vlasaté
¢asti a Cela pii zvySeném poceni krystalky soli. Hlavni prevence je, aby se dité vyhybalo
horku. Pfi zvySeném poceni se doporucuje ptfidavat vice soli do potravy, abychom
zabranili zvySenym ztratam soli, coZ by mohlo zapfi¢init rizné komplikace. Sestra musi
upozornit jak rodice, tak i dit¢ s CF, ze by nem¢l v zadném ptipadé chodit do sauny.
V dospélosti mu neni doporu¢ovana prace, kterd je v horkém provozu, jako napiiklad

pekarny, kuchyn¢ a tak dale. (44, 45)

1.7.2 Edukace sestry specialistky v ambulanci praktického lékare pro déti a
dorost

Nejdulezitéjsi kol sestry je, Ze musi seznamit rodinu s multidisciplindrnim
tymem. VSichni se musi zavazat k tomu, Ze péCe o déti bude na profesiondlni Grovni.
Sestra pro dité a rodinu znamena obhajkyni jejich prav, kdy pokud dité s rodinou budou
pocitovat blahobyt a spokojenost s oSetfovatelskou péci, pomize ndm to splnit vytycené
cile. Musi byt aktualni v soucasnych 1éc¢ebnych postupech. Dale uci rodi¢e dovednosti,
aby zvladli péci o své dite, poskytuje podporu a poradenstvi. Podil ¢asu vénovaného
kazdé z téchto cCinnosti, aby doSlo k dosazeni stanovenych cili, se miize liSit zemi
a nemocnici zabyvajici se touto nemoci. Specifickou ulohou sestry je, aby doslo
k uspokojeni potieb nemocnych s CF. Proto byva sestra zapojena do péce v klicovych
dobach dulezitého pro dité 1 rodinu. Klicovym obdobim mame na mysli dobu urceni

diagnozy, pii planovani pfechodu z pediatrické péce do dospélé, u prvni diskuze
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o transplantaci plic a v pfipadé terminalni péce. Mély by byt zapojeny pii poskytovani
podpory a naslednych informaci o plodnosti a t¢hotenstvi. Musime si uvédomit, ze
cysticka fibroza je naro¢nd nemoc, kdy mame povinnost pomoc rodicim i1 détem se
S touto nemoci vypotadat za pomoci multidisciplinarniho tymu. Sestra specializovana
na cystickou fibrézu se podili na vytvéieni, rozhodovani, sledovani 1écby. U nés se
predpoklada, ze je to sestra na ambulanci v centru cystické fibrozy, ktera se od zacatku
do devatenacti let stard o vSechny déti s CF. Praveé tato sestra zajistuje to, ze kazdy
jedinec dostane individudlni profesionalni péci. Jelikoz spoluprace sestry a rodiny je
dlouhodoby proces, musi zde byt vytvofena diivéra, aby tento proces mél viibec smysl.
(37, 38, 44, 45, 46)

Ambulantni sestra piebird nemocné déti s cystickou fibrézou hned po stanoveni
této diagndézy. Musi rodicim podrobné a dikladné vysvétlit spolu s lékafem vse
o nemoci. Zduraznit, jaké jsou soucasné moznosti 1é¢by, vyhlidky novych lécebnych
metod, co se vSechno budou muset naucit a vysvétlit jim dulezité hygienické zasady,
které budou muset dodrzovat. Dale 1ékat zdiirazni nutnost dal$iho sledovani ditéte. Po
zachytu nemoci byva zvykem, ze matka je spolu se svym ditétem hospitalizovana
V nemocnici, aby méla ¢as se vS§emu naucit. Zde se odehrava spoluprace sestry s rodici.
Hospitalizovany rodi€, vétSinou je to matka, si musi v co nejkrat$i dob¢ vstipit, jak ma
spravné o své nemocné dité¢ pecovat. To znamend, naucit se rehabilitaci, podavat 1éky
1 inhalace, jak o inhalatory pecovat. Zde pro matku hraje velkou roli sestra, ktera by ji
méla byt schopna se v§im poradit a pomoct, byt ji oporou. Tady se odehrava nejvétsi
spoluprace, kdy jsou rodi¢e sezndmeni se svymi povinnostmi a zadroven poznavaji cleny
osetfovatelského tymu pro péci o déti s cystickou fibrozou. (12, 40, 43)

Hned po urceni diagnézy cystickd fibroza musime u téchto déti dodrzovat urcité
zasady proti infekci. Prace sestry je poucit rodi¢e o tom, jaka preventivni opatfeni
Vv domacnosti by se méla dodrzovat. Nikdy rodi¢e nesmi nechavat olizovat dudlik
svému ditéti jinym ditétem, ¢i mu libat ruc¢icky. Nemocné dité s CF by s ostatnimi ¢leny
rodiny nemeélo jist z jednoho talife nebo pit zjedné sklenicky, jist jednim piiborem,
i v piipadé, Ze jsou vsichni zdravi. Cast&j$i myti rukou musi byt samoziejmosti. Sestra

je povinna upozornit rodi¢e na nutnost zvySené hygienické péfe. Rodice se snazi co
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nejvice zabranit vzniku infekce. Je dilezité si uvédomit, ze bakterie pfezivaji ve vlhkém
prostiedi, jako jsou naptiklad odpady, vylevky. Bakterie se do vzduchu dostavaji ve
form¢ kapének piti splachnuti toalety, nebo pii prudkém spusténi kohoutku. Jako
bariérové opatieni proti infekci sestra doporuci rodi¢lim, aby chodili na tyto mista pred
nemocnym s CF. Coz v praxi znamend, ze nez dité ptijde na toaletu, mél by jit pted nim
zdravy ¢len rodiny a splachnout. Potom teprve pljde dit€ s CF. Optimalni je, aby se
asponn jedenkrat denné, nejlépe v noci, nechaly pusobit na toaleté, ve vylevce,
v odpadech prostiedky obsahujici chlor, jako naptiklad Savo, Chloramin, Domestos,
ktery nebezpecné bakterie znici. Sestra musi rodi¢e upozornit i na to, ze nebezpecna
bakterie se skryva i v houbickdch a hadiikdch na myti. Co se tyce zalivani kvétin,
zakazujeme, protoze i zde mlzeme narazit na nebezpeéné bakterie. Nedoporucuje se
pofizovat si domu zvifata a rozhodné se zakazuji rybi¢ky v akvériu. Prosté vSude tam,
kde se muizeme setkat se stojatou vodou, takovymto mistim se doporucujeme vyhybat.
(39, 44, 45, 46)

Sestra musi myslet na to, Ze u 1é€by infekce je velmi dileZita prevence. Déle se klade
velky diiraz na separaci nemocnych podle typu kolonizace. Tyto skupiny se nesmi nikdy
potkat ani v ambulancich, na oddé€leni pii hospitalizaci. Pokud se ale stane, Ze se tito
nemocni potkaji, bezpe¢na vzdalenost se udava na délku paze. To minimalizuje riziko
pfenosu infekce. Jako tfeti a velmi zasadni preventivni opatieni je hygiena, kterd se
musi bezpodmine¢né dodrzovat. Dale setkani v malych nevétranych mistnostech
nepfipada v ivahu. Peclivé myti rukou musi byt pro né samoziejmosti.

Obecn¢ sestra musi rodi¢im doporucit, aby déti vedly normdlni Zivot, jak jen to
nemoc dovoli. Hlavni zdsadou je, Ze se v rodin€ nesmi koufit, protoZe i pasivni kufactvi
zhorSuje funkci plic a cely pribéh nemoci. Naopak by se dit¢ mélo pohybovat co
nejvice na Cerstvém vzduchu. Ze sporti je velmi vhodny béh, jak klasicky, tak i na
lyzich, plavani, skdkani na trampoliné, prosté vSe, co dité¢ bavi. Nikdy do sportu
nemocného nenutime, nechame ho, aby si samo vybralo, co by chtélo délat. Pozitivni na
sportovani je to, Ze nemocny lépe vykaslava, déale to vede k posileni svalll a télesné
kondice. Nikdy ale nenahrazuje dechové cviceni po inhalacich. Zaroven ho ale musime

hlidat, aby nebylo unavené a nepiecenovalo svoje sily. V tomto ptfipadé¢ bychom dité

26



museli nechat vySettit, abychom zjistili, jakou z4téz je dité¢ schopné zvladat. (31, 39, 44,
45, 46)

Pokud je dité s cystickou fibrozou odkazano na oxygenoterapii, je ikolem sestry, aby
nemocnému nebo rodi¢im vysvétlila mozné komplikace spojené s pouzivanim
kyslikové bomby. To znamend, ze edukuje o tom, Zze v mistnosti se nesmi koufit,
odstranime vSechny zéapalky a zapalovace, zduraznime zakaz pouzivani hygienickych
prostiedkli na olejové a alkoholové bazi. Pacientovi musime zajistit kyslikovou bombu,
zvlhéova¢ a kyslikové bryle, které musi mit dostatecné dlouho hadici, aby to
nemocného co nejméné omezovalo. V podstaté by se ¢lovék mél dokazat pohybovat po
mistnostech, do kterych nezbytné potiebuje, pomoci dlouhé hadice. Kyslikova terapie

zlepSuje kvalitu zivota, pohyblivost, a tim i pocit radosti ze zivota. (20, 44, 45, 52)

1.8 Psychologické aspekty

Cysticka fibroza predstavuje velkou psychosocidlni zatéZ v celé roding. Pribéh nemoci
je u kazdého jiny, témét nemoZné je piedpovidat, jak se dal bude vyvijet. Diky
vyzkumu a neustalému vyvoji 1€k, rehabilitace, se prodluzuje vék az do dospélého
veéku. Nejdilezitéjsi je komunikace v rodin€ 1 s odborniky. Rodi¢ se musi naucit, jak
spravné dokazat vysvétlit svému ditéti v ¢em a pro¢ se 1i8i od ostatnich vrstevniki. Je
zde nutna spoluprace vSech odbornikd, kteti se podili na 1é¢bé u nemocného. Faze
vyrovnani se skute¢nosti je dlouhodoby a obtizny proces. VSichni v tymu se snazi
srodinou naklddat co nejcitlivéji, jelikoz mohou byt problémy spojené s lécbou
a zhorSenim stavu. Protoze CF je genetickd zaleZitost, mohou si to vSechno nékdy
rodiCe vycitat. To je pfirozené, proto musime rodi¢im vysvétlit, ze musi komunikovat
a mluvit o svych problémech, starostech.

U kazdého vyvojového stadia jsou v poptedi rizné problémy, tykajici se jak ditéte,
tak i celé rodiny. Kojenecky vek zahrnuje adaptacni fazi na fakt, ze dité je chronicky
nemocné. Toto obdobi je charakteristické rychlym riistem a u€enim. Diagnoza cysticka
fibroza se vétSinou stanovuje prave v tomto obdobi. Zde ma dité velkou zatéz, jelikoZz se

musi vyrovnat sristem, ktery je charakteristické pro dané obdobi, tak zaroven
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I S 1é¢ebnym rezimem. MiZze dochazet ke zpomalovani psychomotorického vyvoje. Zde
sestra musi hodné spolupracovat s rodi¢i a pomoct jim zvladat situaci. Vysvétlit jim, ze
nesmi srovnavat zdravé déti se svym nemocnym. Upozornit, ze opozdovani zvlasté
hrubé motoriky nekoreluje s irovni mentalnich schopnosti v budoucnu. V tomto obdobi
se ambulantni sestra seznamuje jak srodici, tak i s ditétem a vytvafi se mezi nimi
vzajemna duvéra. Zde se rodice proskoli, jak se maji starat o své déti, seznamuji se
s fyzioterapeutickym pracovnikem, ktery je nauci prvni cvicebni postupy. Vysvétli se
jim nutnost kazdodenni hygieny dychacich cest, kdy se vytvaii prostor pro citlivy
dotekovy kontakt mezi ditétem a rodi¢em. Provadi se rehabilitace formou hry, aby dité
nepoznalo, Ze se s nim cvici. (33, 47, 49, 51)

Batoleci obdobi je charakteristické separacni uzkosti, coz znamend, ze dit¢ je velmi
fixované na matku. Boji se jinych lidi, proto bychom se méli vyvarovat veskerych
vykontl. Strach totiz mlze pretrvavat az do dospélosti. Zdravotnicky persondl by mél
dbat na to, aby vzdy pii nutné hospitalizaci byl piijaty nékdo z rodi¢i. Tato etapa zivota
je charakterizovana samostatnosti, uvédomovani si sebe. Dité se snazi veskeré ¢innosti
délat samo. Nechéape, Ze to jeSt¢ nedokdZe a zacind obdobi odmitani 1écby, jidla,
rehabilitace, polykéani 1€éka. To mize byt pro rodi€e psychicky ndrocné, protoze si
uvédomuji nutnost spravné vyzivy, jako jeden z hlavnich pilifd uspé$né 1éCby.
V kojenecké 1 batolecim véku musime myslet na to, Ze je zde velka psychicka 1 fyzicka
zatéZ pro rodinu. Matka se vénuje nemocnému ditéti, otec vydélava penize a dochézi
k postupnému odcizeni. Obvodni i praktiéti 1ékafi by méli umét véas takové nebezpeci
rozpoznat, doporucit jim odbornika, ktery jim dokéze pomoct.(1,3,11)

Co se tyce predskolniho véku, mohou déti v dobrém zdravotnim stavu navstévovat
matetfskou Skolku. Neni doporuovéano déavat dité¢ do tohoto zafizeni od tfi let, jak je
tomu u zdravych déti. Slouzi k tomu pravé az predskolni veék. Snazime se dité zaclenit
do détského kolektivu, ale hodné to zalezi na stavu vyzivy, na Cetnostech prodélavani
infekci. Do poptedi se dostava hra. Je ale problém, zZe musime ditéti vysvétlit, pro¢ se
tieba nemtize v Iét€ koupat s vrstevniky v rybniku nebo chodit s détmi do sauny.
V tomto v€ku uz dit€ mizeme naucit spolupraci. Nechame ho ve spolupréaci s nami d¢lat

jednoduché ukoly, jako piiprava lehciho jidla nebo péce o inhalator. V tomto obdobi se
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utvarti svédomi a pocit viny. Na zaklad¢ stavu je mozné i odklad Skolni dochazky. Vzdy
je to na zaklad¢ indikace 1ékaie. (29, 33, 44, 45, 46)

Obdobi mladsi Skolni v€k se charakterizuje velkym usilim uspét ve Skole. Mohou

zde byt Casté neptitomnosti ve Skole z riznych divodi. Kreativni déti dokazou vysvétlit
svym spoluzakiim, v ¢em se lisi jejich zivot od zdravé populace. Umi jim popsat, co vse
musi podstoupit, aby vitbec mohly chodit mezi n€. Druhd stranka je, ze dit€¢ se miize
zaCit citit ménécenné z divodu, ze potiebuje Casto odkaslavat i v hodiné, obcCasny
zapach. To vSe muize vést k posméchu ve tfidé. Musi tady byt hlavné neustala
komunikace mezi rodi¢i a tfidnim ucitelem. Proto musi byt skola plné¢ informovéana
0 povaze onemocnéni, jak Ustné, tak pisemné. Mit jasné pokyny co dé€lat v piipade
akutniho zhorSeni stavu ditéte. Zde se zacind pomalu setkdvat s otdzkou, pro¢ prave ja.
Kolem osmého roku dochazi k pochopeni otdzky lidského Zivota a smrti. Tyto reakce
a uvahy jsou zcela normalni i u zdravych déti, musime jim ale vénovat patficnou
pozornost a spravné komunikovat s ditétem. U nemocného ditéte je to daleko narocné;si
vzhledem Kk jeho onemocnéni a prognoze. (33, 45)
k postupnému piedavani zodpoveédnosti za 1é¢bu na dité. Sestra i rodi¢ by se k ditéti mél
chovat tak, jakoby mu bylo o néco vic nez ve skutecnosti je. Dité se snazi osamostatnit
a odpoutat od rodiny. Chce se vyrovnat svym vrstevniklim a tak se Casto stava, Ze diteé
zanedbava svoji 1écbu, co se tyce stavu vyzivy i dychacich cest. Dale musime myslet
1 na opozd’'ovani puberty u nemocnych. Je to zasadni hlavné u chlapct, kdy jsou na
rozdil od svych vrstevnikd mensiho vzrustu a kiehké télesné konstituce. Matka spolu se
zdravotnikem musi byt na tuto situaci pfipraveni, dokazat ditéti vysvétlit, Ze za par let
se to vSechno srovna. Hlavné nezapominat na komunikaci.(33, 39, 49)

U adolescentii vazby na rodinu slabnou, ale u nemocnych s CF je tomu jinak,
jelikoz miize dochazet k zhorSovani jejich zdravotniho stavu. Déle od devatenacti let
pfechdzi kjinému oSetfovatelskému tymu pro CF. Zde se zabyvdme otdzkou
manzelstvi, rodi¢ovstvi. Zivot s cystickou fibrozou je zna¢né omezeny a krat§i nez

u zdravé populace. Snazime se o to, aby tento ¢loveék prozil stejné kvalitni Zivot, jako

vvvvv
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rovnocennd spoluprace osSetiovatelského tymu a rodinného tymu. V dospélosti piebira
jedinec zodpovédnost za své zdravi. A je uz na ném, jak stim nalozi. Zda bude
dodrzovat nadale 1é¢bu a bude se snazit vést kvalitni zivot. Nebo druha varianta, Ze se

uchyli k nezdravému zptisobu zivota, ale podle toho se ovlivni i jeho délka Zivota. (33,
44, 45)
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2. Cile prace a vyzkumné otazky

2.1  Cile prace

Cil 1: Zjistit, zda sestry znaji specifika oSetfovatelské péce u déti s cystickou fibrozou.
Cil 2: Vypracovat navrh oSetfovatelského postupu u déti s cystickou fibrozou.

Cil 3: Vypracovat edukacni plan u déti s cystickou fibrézou pro sestry a rodice.
2.2  Vyzkumné otazky

1. Znaji sestry na specializovaném pracovisti specifika oSetfovatelské péce u déti
s cystickou fibrozou?

2. Jak sestry zajiStuji specifickou oSetfovatelskou péci u déti s cystickou fibrozou?

3. Jaké zédsady povazuji sestry za dilezité v edukaci o oSetfovatelské péci u déti

s cystickou fibrozou?
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3. Metodika

3.1 PouZita metodika

Pro ziskani potiebnych udajti, aby bylo dosazeno zvolenych cilii v préci, bylo
pouzito kvalitativni Setfeni. Pro sbér dat bylo vyuzito metoda dotazovéni, technika
nestandardizovaného rozhovoru se sestrami ve fakultni nemocnici Motol Praha, s rodici,
ktefi maji doma nemocné dité s cystickou fibrézou a s détmi nemocnymi cystickou

fibrozou. Pro kazdou skupinu byl vytvoien individualni rozhovor.

Rozhovory byly vedeny podle piedem ptipravenych otazek. Vysledky rozhovorii
jsou zpracovany v kazuistikach. Ziskané odpovédi byly kategorizovany a sumarizovany

do ptehledového textu.

Na zaklad¢ vysledka a stanovenych cilli, byly vytvofeny osetfovatelské postupy
ve formé& edukac¢niho standardu v aplikaci i. v. 1é€by v domdcim prostiedi. Déle byl
vytvofen edukaéni program pro sestry, aby v&déli, jak spravné naucit rodice podavat
Iéky do i. v. kanyly. Na pomoc rodicim byl vytvofen informacni material ve formé

edukacni brozurky.

3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Zkoumany soubor byl 4 sestry na oddéleni a pro doplnéni 3 sestry na
specializovaném pracovisti, kam musi nemocny s CF dochdzet. Dale 5 rodicid, kde
jejich déti jsou nemocné s CF a 6 déti nemocnymi S CF, kdy podminkou bylo
pfitomnost zdkonného zastupce u tohoto rozhovoru. S rozhovorem souhlasili vSichni

zucCastnény.
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4, Vysledky

Pro piehlednost jsou rozhovory sester, rodict, kde ma dit¢ CF a déti s CF
piepsany do kazuistik. Pro piehlednost jsou nékteré odpovédi zpracovany do tabulek na
konci rozhovord.

4.1 Rozhovory sester z fakultni nemocnice Praha Motol

Kazuistika sestry ¢&. 1

Sestra ¢. 1 pracuje devét let na ambulanci pro déti s cystickou fibrézou ve
fakultni nemocnici v Motole. M4 vysokoskolské vzdélani, titul Be.

Sestra uvadi, ze déti do ambulance dochézi kazdé t¥i mésice na kontrolu. Castéji
se setkava s détmi, které maji dychaci obtize. Nejdulezitejsi je edukace rodict u déti
s CF. Sestra vysvétluje zasady podavani i. v. antibiotické 1é¢by v domécim prostiedi,
o dulezitosti spravného odsévani, o nutnosti chozeni pravidelné¢ na spirometricka
vySetieni, o komplikacich jako je CFDR a naléhavost brani pankreatické substituce. Co
se tyce edukace u deti, probiha stejné jako u rodicii a hlavné na zdklad€ zdravotniho
stavu.

Pokud se fesi hospitalizace u déti s CF, dle véku a stavu je dobré, aby byli spolu
s nimi v nemocnici i rodice. Dba se hlavné na hygienicko — epidemiologicky rezim. Na
oddéleni se dava pozor, aby se nesetkali mezi sebou déti s cystickou fibrézou. Proto
kazdé oddé€leni musi pfesné dodrzovat dny, kdy sméji na vySetieni déti s uritym typem
bakterii, abychom zabrénili moZnosti setkani se s jinou infekci a tim pfenosu infekce.

Je dulezité, aby dit¢ kazdorocné absolvovalo urcitd vySetfeni. Respondentka
uvedla, ze musi chodit na RTG plic, SONO bticha, ORL, EKG, spirometrie,
antropologie.

Sestra €. 1 edukuje rodiCe o stavu vyZzivy. ZajiStuje jim nutri¢ni terapeutku, kterd
s nimi probere veskery jidelnicek. Zakladni rozdil ve vyzivé od zdravého ditéte Cinni
Vv pankreatické insuficienci. Proto sestra ma v piipad¢ potieby pro rodice pfichystané
materidly ohledné vyzivy, které jsou jim poskytnuty. Sestra hlavné rodice informuje

0 podavani enzymil pred jidlem.
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Sestra rodie uci, jak maji své dit¢ naucit spravnou techniku smrkani. Kdy
respondentka nevidi zadny rozdil mezi odsavanim u déti s cystickou fibrozou od déti
s opakujicimi dychacimi problémy. DiileZita je hygiena o dychaci cesty u déti s CF, kdy
musi probihat kazdy den. Pro déti se to musi stét ritudlem, kdy nesmi nikdy vynechat.
Mezi ritualy patii inhalace, rehabilitace, odkaslavani popfipad¢ odsavani. Z vlastni
zku$enosti uvadi, ze vétsinou rodite své déti peclivé hlidaji. Rika Ze, pokud by tyto
zéasady déti nedodrzovaly, odrazi se to na jejich zdravotnim stavu.

Podle respondentky smi déti vykonavat vSechny sporty, kromé potapéni se do
velkych hloubek. Musi se ale dbat na toleranci zatéze, kdy musime hlidat, aby déti
nepiepinaly svoje sily.

Sestra nedoporucuje zadné specidlni ockovani. Dba na to, aby dodrZovaly
zakladni schéma ockovani a dale je na rodic¢ich, zda podstoupi dalsi o¢kovani. Uvadi, ze
ale nejsou zadné kontraindikace o¢kovani.

Podle sestry je nejdiilezitéjsi informovat rodice o i. v. 1é¢bé doma. Sestra uvadi,
ze aby rodice mohly tuto formu 1€kl podévat samy, musi si je prvné provéfit, zda to
vibec zvladnou. Podavani se uci pravé v ambulanci cystické sestry, tedy u sestry
¢. 1. Ona pak zhodnoti, zda budou déti hospitalizovany, nebo jim bude doporucena
domaéci 1. v. 1écba. Edukace spociva hlavné v péci o zilni vstup, fedéni antibiotik,
moznost alergické reakce. Sestra poskytuje své soukromé telefonni cislo, kam se
Vv piipad€ potfeby mohou rodi¢e obréatit na pomoc.

Respondentka uvedla, Ze dilezité jsou informace o hygiené. Déti musi nosit po
nemocnici rousky, myti rukou by pro né¢ mélo byt samoziejmosti. Dulezité je rozdéleni
kolonizaci. Rozdilem od zdravych déti co se tyce hygieny, je, Zze vzdy by mél jit nékdo
na toaletu pfed nemocnym ditétem. Sestra upozoriiuje rodice, Ze bakterie se mnozi ve
stojaté vode, takze riziko je 1 z odpada. Proto by mél nékdo zdravy upustit proud vody,
nez jde dité k umyvadlu. S tim je spojena i edukace ditéte ve Skole. Kdy sestra uvedla,
ze se dit¢ musi naptiklad vyhybat odpadiim, myti tabule, malym uzavienym prostorim.
Co se tyce lazenskych pobytl, nebo pobyti u mote, tak se doporucuje, ale musi se dbat

na dodrzovani urcitych zasad.
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Kazuistika sestry ¢&. 2

Sestra ¢. 2 uvadi, Ze na odd¢€leni ve fakultni nemocnici pracuje rok a pul. Jeji
nejvyssi dosazené vzdélani je vysokoskolské s titulem Bc.

Respondentka odpovédéla, ze déti dochazi na 1écbu kazdé tfi mésice na dva
tydny. Setkdva se s obéma typy cystické fibrozy stejné€, jak s dychacimi problémy tak
I stravicimi. Co se ty¢e edukace rodi¢u a déti s CF, sestra uvedla, Zze probiha hlavné
u ambulantni sestry, kterd dochazi za svymi nemocnymi i do nemocnice na oddéleni.
Nebo v pfipadé nutnosti rodi¢e chodi nebo volaji ambulantni sestie a domlouvaji se na
vSem hlavné s ni.

Co se tyCe hospitalizace, sestra uvedla, ze je nejdalezitéjsi dezinfekce rukou
sestficek, rodicil i déti, aby neptenasely infekci. Dale se na oddé€leni pouziva chloramin
do koupelny pfes noc, aby se odpady zbavily bakterii. Pouzivani rousek u nemocnych je
jedna z podminek. Sestra upozornila na nutnost bariérové péfe mezi nemocnymi
1 zdravotnickym personalem.

Kazdoro¢né, podle sestry €. 2, dit€¢ musi absolvovat spirometrii, antropologii,
dale uvedla, ze dle stavu se provadi bronchoskopie.

Na odd¢leni o stavu vyzivy rodice neinformuji. Sestra pfiznala, ze o edukaci se
stard ambulantni sestra, ale pokud si rodi¢e nejsou jisty, podaji informace znovu.
O stavu vyzivy informuje vzdy lékaf, ale sestry poucuji o dieté, hlavné co se tyce
ptidavki, dosolovani jidel atd. Hlavni rozdily od zdravych déti sestra spatiuje pravé
v dosolovani jidel, podavani tu¢né, vysokoenergetické stravy a ptidavky. Podle stavu
ditéte se zajist'uje nutriéni terapeutka, jinak chodi diety pfimo od dietni sestry, kdy je
pozadavek, Ze strava musi byt vysokoenergetickd. Sestra uvadi, Ze nezapominaji ani na
konzultaci s rodici, aby dit¢ objednané jidlo jedlo. Materialy ohledné vyzivy, odkazuje
sestra na ambulanci nebo na nutricniho terapeuta. Na oddéleni probiha edukace
minimalné, vétSinou jsou rodi¢e uz pouceni od ambulantni sestry na CF.

Co se tyce naucit dité spravné smrkat, uvedla sestra, Ze se snazi rodice naucit
spravnou techniku, kterou je nutné dodrzovat, aby se docililo spravného efektu. Rozdil
V odsavani u déti oproti jinym détem neni, jen to, Ze se musi odsavat casto, jinak hrozi

komplikace. Hygiena dychacich cest je dilezita a musi se provadét kazdy den. Co patii
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do ranni hygieny o dychaci cesty podle respondentky, je inhalace, rehabilitace,
odkaslavani, odsavani, umyti rukou. Sestra upozoriiuje na nutnost nezapominat, aby
rodice byli disledni a opravdu déti nutily to dodrzovat.

Sestra uvedla, Ze ve sportu dit€¢ neomezuji. Zalezi jaky je dité typ a co ho bavi.
Samoziejmé také na zdravotnim stavu, coz by mohlo byt jediny omezeni. Dité se
zasadn€ nesmi prepinat.

Ockovani zasadné doporucuje jenom I¢kai. Edukace o domaci 1. v. 1écb¢ podava
ambulantni sestra. Pokud ale maji rodice otdzky, nebo problémy, mohou se obratit i na
sestry na oddéleni.

Sestra uvedla, ze rodice o hygiené poucuje opét ambulantni sestra. Pokud jsou
ale hospitalizovani na oddéleni, kladou velky diraz na neustalé myti rukou, desinfekce
na pokoji, noSeni rouSek po oddéleni, aby se zabranilo vzniku infekce. Od zdravych déti
musi nemocni dbat hlavné na dodrzovani bariérové péce. Dodrzovani zasad ve skole
podava opét sestra na ambulanci. Pobyty na horach i u mote se doporucuji, fika sestra

¢. 2.

Kazuistika sestry €. 3

Sestra €. 3 uvadi, Ze jeji nejvyssi dosazené vzdélani je stfedoSkolské a na
oddéleni pracuje uz deset let.

Déti na 1é¢bu do nemocnice dochazi kazdé tii meésice a sestra €. 3 uvedla, Ze se
setkava jak s travicimi tak s dychacimi obtiZemi stejné. Co se tyce edukace o oSetfovani
ditéte s CF, si déla sama ambulantni sestra, ktera dochazi za rodic¢i 1 na odd€leni. Pokud
jsou ale hospitalizovany u nas na oddéleni, snazime se rodi¢e naucit spravnou techniku
odsavani 1 smrkani, fika sestra ¢. 3. Jinak pokud potiebuji jakékoliv informace, co se
tyCe 1. v. lécby, samoziejmé¢ jim je poskytneme. Déti se snazim edukovat hlavné
o smrkéni, o stavu vyzivy, ze je potfeba, aby jedli dostatecné, hodné, tu¢né.

Pti hospitalizaci je nutné, abychom rodi¢e upozornily, Ze jejich déti musi nosit
rousky, hodné€ si myt ruce a desinfikovat, fika sestra. Dale se dava pozor na kolonizace,

kdy oddéleni jsou rozdéleny podle typu bakterie a jsou na vySetfeni vyhrazeny dny, kdy
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smi tyto déti pfijit. Musi se zabranit Sifeni infekce a chranit dité pfed nozokomialnimi
nakazy. Dodrzovat zasady bariérové péce.

Déti musi absolvovat kazdoro¢né podle respondentky spirometrii, antropologii,
ORL, laboratorni vySetfeni krve, sputa, popfipadé¢ se miize podle stavu provadét
bronchoskopie.

O vyzivé uvadi sestra, ze edukuji ve spolupraci s nutricni terapeutkou.
Upozoriiuji na dulezitost vyzivy, to hlavné tucnou, vysokoenergetickou stravu. Sestra
poskytuje brozuru a letdky, kde se matka miiZze docist ptiklady jidelnicku. Upozoriuje
sestra matku hlavné, co se ty¢e dosolovani, které je u téchto nemocnych déti nezbytné.
Od zdravych déti se vyziva lisi hlavné v tom, Ze musi pravé strava obsahovat vysoky
zdroj tuki, soli, sacharidli a vzdy pfed podavanim jakéhokoliv jidla je dilezité podat
pankreatickou substituci, nesmime samoziejm¢ zapominat na tekutiny. Materialy, které
sestra poskytuje, je hlavné i pfi pfidruzenych onemocnénich, protoze rodice si mnohdy
nevi rady, co miizou a nemuzou jejich nemocné déti ji. Edukace rodict spoc¢iva hlavné
V podéavani prave pankreatické substituce pred kazdym jidlem. Sestra fiké, Ze je dilezité
rodicim vysvétlit, pro¢ musi dbat na tyto enzymy pred kazdym jidlem. Vysvétluje jim,
ze je to praveé kvuli tomu, aby nemocné déti dokazali stravit vysoky obsah tukd, ktery
dostavaji ve stravé. Dale sestra ¢. 3 zdiraziiuje péci o vyprazdiovani, kdy musime
predchazet jak zacpé, tak prijmu, které mohou zhorsit celkovy stav nemocnych.

Co se tyce informovanosti o smrkani respondentka, uvadi, Ze je dilezité naucit
spravnou techniku plus i nauceni spravné techniky odkaslavéani. Od zdravych déti se 1isi
odsavani podle sestry hlavné v intenzité. Protoze u nemocného ditéte musime odséavat
hleny pravidelné, jelikoz se tvoii ve vétsim mnozstvi. Péce o dychaci cesty musi byt
pravideln¢ a disledné. Tykd se to hlavné inhalace, rehabilitace, odsavani nebo
odkaslavani.

Ve sportech neomezujeme nemocné dité v nicem. MuZe si vybrat sport podle
svého zajmu a moznosti. Sestra uvadi, Ze akorat upozoriiuji rodice na to, Ze se dité

nesmi pfi ¢innostech prepinat. Nikdy nesmime dit€¢ do €innosti nutit a vZdy by mélo
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Vv piipad¢ vyCerpani mit u sebe néco, co doplni rychle energii. Doporucuje se naptiklad
mit u sebe slané bramburky.

Ockovani fika sestra, ze hlavné¢ doporucuje 1¢kar, ale mélo by se kazdé dit¢
nechat oCkovat na virus chiipky, jelikoz je to nejcastéj$Si onemocnéni, které dité
ohrozuje. O domaci i. v. 1é¢be informuje hlavné ambulantni sestra, ktera rodic¢e vSechno
nauci. Pokud ale maji jakékoliv otazky, mizou si rodice kdykoliv zavolat a zeptat se na
cokoliv.

O hygienické péci uvadi sestra, ze opét edukuje hlavné ambulantni sestra. Pokud
je ale dité hospitalizované, upozoriiujeme hlavné na dalezitost myti rukou, desinfekci,
noseni rousky. Rodi¢e musime varovat, Ze se jejich nemocné dité mize zvySen¢ potit,
proto musi dodrzovat kazdodenni hygienu a doporuc¢ime pouZzivani deodorantd, uvadi
sestra ¢. 3. Tim se také liSi od zdravych déti, Ze nemocny mohou mit specificky
zapachajici pot. Pokud dit€¢ nastoupi do skoly, podava informace rodicim opét
ambulantni sestra, kterd upozoriiuje na rezim, jaky maji déti dodrzovat. Pokud jsou ale
nejasnosti, miiZzou se rodice zeptat i sester na oddé€leni. Dilezité je myti rukou, vyhybat
se odpadkovym koSim, nemyt tabule, vyhybat se mistim malym nevétranym, fika
sestra. Pobyty na horach, u mote i v laznich se doporucuji, akorat sestra tfikd, ze musi

rodi¢lim pfipominat na dopliiovani tekutin a soli u nemocného ditéte.

Kazuistika sestry &. 4

Sestra €. 4 pracujici ve fakultni nemocnici na oddéleni C¢tyfi roky a ma
sttedoSkolské vzdélani.

Sestra uvadi, ze déti na 1éCbu dochazi co tfi mésice. Vice se setkava s détmi,
které maji dychaci obtiZe. Sestra edukuje rodice o oSetfovani svého nemocného ditcte
v oblastech podavani antibiotické lécby, stavu vyzivy, rehabilitaci, pankreatické
substituci. DéEti se poucuji v oblastech smrkéni, odkaslavani a vyzivy.

Pti hospitalizaci sestra fikd, Ze upozoriiuji hlavné na bariérovou péci, predchazet
nozokomialnim nadkazam, musi se dbat na typu kolonizace, kdy i podle toho posilame
dit¢ na vySetfeni. Toto reZimové opatfeni se musi dodrZovat, jinak by mohlo dojit

k pfenosu infekce.
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Pravideln¢ kazdy rok je dilezité, aby dité absolvovalo podle sestry ¢. 4 vySetfeni
spirometrie, antropologie, ORL, ultrazvuk bficha, laboratorni odbéry krve, oGTT,
elastazu.

Sestra uvadi, ze edukuje o stavu vyzivy, kdy hlavné€ upozoriiuje na zasadu pied
kazdym jidlem pankreatickou substituci, dit¢ musi mit stravu tucnou,
vysokoenergetickou, kdy pokud ma dité pfidruzené¢ onemocnéni CFDR, nemélo by jist
vldkninu. Zakladnim rozdilem od zdravych déti je, Zze kdyby zdravé dit¢ mélo jist
takovou stravu, jako ma nemocny s CF, tak by svelkou pravdépodobnosti trpélo
obezitou. Protoze déti s CF musi jist hodné tuktl, sacharidl, uvadi respondentka. Snazi
se pokazdé zajistovat nutricni terapeutku, ktera rodi¢im doporuci piiklady jidelnicku.
Dale jim sestra €. 4 nabizi pfiru¢ku, kde také mizou najit uzitecné rady a internet, kde
prakticky najdou vSechno. Nejdulezitéjsi jsou informace o vyziveé, kde praveé se snazit
udrzovat ditéti vahu, hlavné aby neubyvalo a ve vyprazdnovani, fika sestra. Musi se
predchazet zacpé a prijmu, které mohou byt jako komplikace u nemocnych CF.

Dale se uci déti spravnou techniku smrkani. V odsévani je zdkladni rozdil v tom,
Ze se musi nemocny déti odsavat Casto, vétSinou minimalné jedenkrat denng, malé déti.
V péci o dychaci cesty, sestra uvadi, ze je nejdulezitéjsi inhalace, rehabilitace, odsavani,
odkaslavani.

Sport se doporucuje, ten, ktery déti bavi. Pokud jim nebrani nijak v pohybu
zdravotni stav, tak ho naopak doporucujeme. Jediny na co si musi dévat pozor, je
koupani v rybnicich, jelikoZ je tam stojatd voda a usidluji se tam bakterie, které jsou pro
dité¢ s CF nebezpecné, uvadi sestra.

Specifické ockovani, které se doporucuje, je proti viru chiipky. Doméci i. v.
1é¢ba edukuje ambulantni sestra, ale pokud rodi¢e né¢emu nerozumi, mohou se zeptat
1 nas a radi a ochotné jim pomtzeme, fika respondenetka €. 4.

Co se tyc¢e hygienické péce, upozornujeme na diillezitost myti rukou, desinfekci,
noSeni rousky pfi hospitalizaci. Dale upozoriiuje sestra na hygienu v horkém letnim
pocasi, kdy dochazi k vyraznéj§im ztratdm soli, kdy musime rodi¢e upozoriiovat na
doplnovani soli ve straveé a tekutiny. Od zdravych déti se hygiena lisi v tom, ze déti s CF

maji specificky zépach, ktery mtze byt nepiijemny. Proto se doporucuji deodoranty,

39



zvySena hygiena, myti rukou pfed, a po kazdé ¢innosti, fika sestra. Pokud jsou déti do
Skoly, edukuje je o rezimu ambulantni sestra. Je dulezité upozornit na odpady, myti
rukou, a pokud je obdobi infekci, meli by déti pro jistotu zistavat doma, abychom

ptedesli pfipadnému onemocnéni, abychom zbyte¢né nezhorSovali jeho zdravotni stav.
Nasledujici kazuistiky se tykaji sester na specializovaném pracovisti, kde
probihali otazky podle nestandardizovaného rozhovoru. Otazky byly ale uzptisobeny na

zakladé informaci od sester.

Kazuistika sestra ¢. 5

Sestra ¢. 5 pracuje na specializovaném pracovisti na spirometrii. Ma
sttedoSkolské vzdélani, kdy si udélala pfi praci atestaci na plicni funkce a kardiologii.
Na tomto pracovisti pracuje uz 25 let.

Sestra uvadi, ze na jeji pracovisté se jedno dit¢ dostane kazdé tfi mésice na
pravidelnou kontrolu, kde hlida stav dychéani. Sestra tik4, Ze musi s kazdym ditétem
pracovat individudlné, hlavné podle vé€ku. Musi se snaZit dité pfivést ke spolupraci, aby
se docililo chténého vysledku. Namétené hodnoty, dava lekarti, ktery zhodnoti nynéjsi
stav nemocného a srovnava vysledky s pfedeslého méteni. Tim pozna, zda dochazi ke
zhorSovani stavu ditéte s CF. Tyto vysledky se ukladaji do slozky ditéte a piSe se zprava
pro lékarku na ambulanci, kterd pak tesi, co se bude dit dal, uvadi sestra.

Co se tyce edukace, tak sestra ¢. 5 neinformuje rodice vétSinou o nicem. Ona si
poucuje déti, kdyz jsou zrovna u ni na pracovisti. VySetfeni, ktery musi dit¢ s CF
kazdoro¢n¢  podstoupit, jsou  pravé  spirometrie, bronchodilataéni  test,

bodyplethysmografie.

Kazuistika sestry &. 6

Nejvyssi dosazené vzdélani u sestry ¢. 6 je stfedoskolské. Pracuje na
specializovaném pracovisti na antropologii uz Sest let.
Na pracovisté antropologie se déti dostanou jedenkrat za tfi mésice, kde sestra

provadi méfeni na rlznych ¢astech tcla, uvadi sestra. Sestra se setkava s obéma typy
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problémt u cystické fibrozy stejné. Sestra uvadi, ze ve své ordinaci edukuje déti hlavné
o zvySovani vahy, zlepSeni stravy, dostatecné rehabilitaci hrudniku a dychani. Hlavni
jsou domluvy, co se tyce jidla.

Kazdoro¢né¢ musi dité prodé€lat spirometrii, antropologii, rehabilitaci, krevni
odbéry. Pro sestru ¢. 6, protoze pracuje na specializovaném pracovisti, je dulezita
edukace o stavu vyzivy. Déle rodice edukuje o antropologickém meéteni. Rozdil od
zdravych déti ve stavu vyzivy, je mnozstvi svalové hmoty a tukti, které je u nemocnych
déti nizké. Sestra uvadi, ze zajiStuje spolupraci s nutricni terapeutkou a zaroven i dava
rodic¢im materidly ve forme brozury, letdki a odkazii na internetu.

Co se tyCe sportu, respondentka fika, ze mohou d¢lat rtizné sporty, aby
posilovali svalovou hmotu, takze je dobry béh, posilovani.

I zde se musi dodrZovat urcité zasady proti infekci oproti zdravym détem. Sestra
fika, ze musi nosit déti rousky na infekénich rizikovych pracovistich a prostredich,
Cast€j$i myti rukou. Sestra uvadi, ze doporucuji pobyty jak na horach, tak i u morte

a laznich. Musi akorat dodrZovat stanovend pravidla, aby piedesli komplikacim.

Kazuistika sestra ¢. 7

Sestra ¢. 7 pracuje uz Ctyfi roky v ambulanci cystické fibrozy pro dospélé. Ma
stiedoskolské vzdélani.

Pokud dité dosdhne devatenacti let, pfechazi do dospélé ambulance. Pravidla
jsou skoro prakticky stejna, jako u détské ambulance. Pofad musi dochazet na kontroly
co tif1 mésice. Co se tyCe stravy i dychacich obtiZi plati pro n¢ stejnd pravidla, uvadi
sestra. Jediny rozdil, ktery byva oproti détem, je, Ze jsou uz sami zodpovédny za své
zdravi a teoreticky si mize délat, co chce. UZ nad nim nemaji pevnou ruku rodice, musi
se postarat sdm o sebe. Musi potfad chodit pravidelné¢ kazdorocné na krevni odbéry,
spirometrii, elastazy, poptipadé¢ RTG.

Od zdravych lidi se nemocni li§i tim, Ze je vySSi ndrocnost na mnoZstvi
a skladbu stravy, udava sestra. Informace podava sestra v tiSténé form¢ a na internetu.
Vétsinou jsou ale uz o vSem pouceni od détské ambulantni sestry. Pokud je ale néco, na

co se potiebuji zeptat, mohou také kdykoliv zavolat.
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Sestra doporucuje pofad ocCkovani proti viru chiipky, fika sestra. Jsou
nachylné€j$i na infekci nez déti a mize to pro né mit horsi nasledky, fika sestra. Pobyty

u moie i v na horach se doporucuji. Hlavné musi pofad dodrzovat hygienické navyky.
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41.1 Sumarizace odpovédi u sester

Otazka C. 1: Jake je Vase nejvyssi dosazené vzdeélani?
Na tuto otazku 2 sestry z celkového poctu Ctyt sester odpoveédely, Zze maji
sttedoskolské vzdélani a 2 (50%) sestry reagovaly, ze maji vysokoskolské bakalaiské

studium.

Otazka ¢. 2: Jak dlouho uz pracujete na oddélent pro déti s cystickou fibrozou?

Z celkového poctu Ctyt sester byly odpovéedi takto: ambulantni sestra, kterd ma
bakalatské studium, odpovédéla, ze v ambulanci v centru pro cystickou fibrozu pracuje
uz 9 let, druha sestra, kterd ma bakaldiské studium, pracuje na oddéleni 1,5 roku, tieti

sestra na oddé€leni pracuje 10 let a ¢tvrta sestra pracuje na oddéleni 4 roky.

Otdazka ¢ 3: Jak casto déti s cystickou fibrozou dochazi na léecbu do CF centra?
Na tuto otazku vSechny sestry z celkového poctu Ctyt sester reagovaly stejné a to

odpovédi, Ze déti s cystickou fibrozou musi dochazet na 1écbu co 3 mésice.

Otdazka C. 4: S jakym typem potizi se casteji u déti s cystickou fibrozou setkavate?

Z celkového poctu Ctyt sester zde dve sestry uvedly, Ze se spiSe ze zacatku
setkavaji s dychacimi potizemi, dvé sestry fekly, Ze se setkavaji spiSe s tim, Ze déti maji
zaroven dychaci i travici obtize. Zadna sestra neuvedla, Ze se setkavaji ze za¢atku jen

S travicimi potizemi.

Otazka ¢. 5: N cem spociva Vase edukace u rodicii, které maji dite s cystickou fibrozou?

Na tuto otazku tfi sestry z celkového poctu Ctyt sester odpovedely, ze edukuji
rodi¢e o podavani i. v. antibiotické 1€¢by. Dv¢ sestry odpovédély, ze informuji rodice
o odsavani, pankreatické insuficienci, vyzivé a informuje vzdy ambulantni sestra pro

CF. Spirometrie, CFDR, Smrkani a RHB byla odpovéd’ jen od jedné sestry.
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Otazka ¢. 6: N cem spociva edukace u deéti s cystickou fibrozou?

Vsechny sestry z celkového poctu Ctyi sester podle odpovédi, které poskytly,
nejvice informuji o technice smrkdni a vyzivé. Pak sestry odpovédély, ze se
informovanost odviji od zdravotniho stavu, déle, ze edukuje ambulantni sestra, a jedna

sestra odpovédéla, ze informuje o technice odkaslavani.

Otazka ¢. 7: Jak resite hospitalizaci u deéti s cystickou fibrozou, co se tyce kolonizace
bakterii?

Tti sestry z celkového poctu Ctyi sester na tuto otazku odpovédely, ze pii
hospitalizaci musi davat pozor na kolonizaci déti a kladou diiraz na bariérovou péci.
Jako dalsi odpovéd’ udavaji dvé sestry, ze dbaji na desinfekci rukou u déti, rodict
i sester a déti musi pouzivat rousky pii pohybu v nemocnici. Hygienicko —
epidemiologicky rezim, myti rukou, chloramin do odpadii u koupelny, piedchdzeni

nozokomialnich nékaz byla jedna odpovéd'.

Otazka ¢. 8: Jakd vSechna vySetieni musi dité s CF kaZdorocné absolvovat?

Z celkového poctu Ctyf sester spirometrie a antropologie byla zmifiovana u vSech
dotazovanych sester, s kterymi byl proveden rozhovor. ORL uvedly tfi sestry, sono
bficha, bronchoskopii, laboratorni vys. krve bylo uvedeno dvéma sestrami. EKG, RTG

plic, laboratorni vys. sputa, oGTT, elastaza odpovédéla vzdy jedna sestra.

Otazka ¢. 9: Edukujete rodice jak maji jejich déti spravné odsavat popr. naucit smrkat?
Zde vsechny Ctyfi dotazované sestry odpovédély, Ze edukuji déti ohledné

spravné techniky smrkéani. Zadna sestra nepfipustila jinou moznost.

Otazka ¢. 10: Je néejaky rozdil v odsavani u déti s cystickou fibrozou lisici se od deti
S opakovanymi dychacimi problémy?

Z celkového poctu Ctyt sester z rozhovortl vyplynulo, Ze dvé sestry odpovédely
na otazku, zda jsou rozdily v odsavani u nemocnych, Ze ano. Rozdily jsou v tom, Ze je

nutné déti odsavat pravidelné kazdy den. Zato u déti s opakovanymi dychacimi
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problémy se odsavaji pfi akutni fadzi nemoci. Dv¢ sestry, uvedly, Ze nejsou zadné

rozdily.

Otazka ¢. 11: Jak by méla probihat ranni hygiena o dychaci cesty u déti s CF?
V rozhovoru se sestrami na tuto otazku vSechny Ctyfi sestry odpovédély, ze je
dalezitda inhalace, rehabilitace, odkaslavani, odsavani. Jedna sestra jako jedina

odpovédéla navic, ze je dulezité myti rukou u déti.

Otazka ¢. 12: Edukujete rodice o stavu vyzivy?
Na tuto otazku tfi sestry z celkového poctu Ctyi sester odpoveédély, ze informuji
o stavu vyzivy, 1 sestra uvedla, Ze neinformuje, protoZze je to v kompetenci nutri¢ni

terapeutky.

Otazka ¢. 13: Jakym zpusobem informujete rodice o stavu vyzivy u déti s CF?
Dveé sestry z celkového poctu Ctyt sester uvedly, Ze nejcastéjsi zpisob edukace je
ve formé broZury a internetu. Jedna sestra uvedla, Ze informuje o vyzivé dietni sestra.

Dalsi sestra, uvedla, ze edukuje 1ékaf.

Otazka ¢. 14: N cem jsou zdsadni rozdily ve stavu vyzivy u déti s CF od zdravych déti?
Tti sestry z celkového poctu Ctyi sester odpovédély, Ze nemocny déti s CF na
rozdil od zdravych, by mély jist vysokoenergetickou, tu¢nou stravu. Déle dv¢ sestry se
zminily o dalezitosti dosolovani jidel a brani pankreatickych enzymt vzdy pred kazdym
jidlem. Jedna sestra uvedla rozdil v pfidavkach, protoZe nemocné déti musi jist Casto
tucna jidla, déle pit hodné tekutin. K tomu jesté sestra uvedla, Zze pokud by zdravé dité
snédlo to, co musi snist dit¢ s cystickou fibrozou, znamenalo by to pro ného riziko

obezity.
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Otdazka C. 15: Zajistujete nutricni terapeutku?
Na tuto otazku tii sestry z celkového poctu Ctyf sester uvedly, ze nutri¢ni
terapeutku zajistuji. Pouze jedna sestra zde odpovédéla, ze ji nezajist'uje, ze prichazi na

oddéleni automaticky sama.

Otazka ¢. 16: Mate pro rodice prichystané nejaké materialy ohledné vyzivy u CF/popr-.
kde si miizou informace najit?

Tti sestry z celkového poctu Ctyt sester na zakladé rozhovoru poskytuji rodicim
letaky a brozury. Dalsi sestry reagovaly na tuto otazku, zZe informace podava ambulantni
sestra. Jedna sestra reagovala na tuto otazku: ,,poskytuji odkazy na internetové stranky,

kde si rodice aktivné mohou vyhledat potiebné informace*.

Otdazka ¢. 17: N ¢em spociva Vase edukace u rodici v péci u svych deti s CF o travici
trakt?

V ¢em spocivéa edukace ohledné vyzivy, dvé sestry z celkového poctu Ctyt sester
reagovaly na pankreatickou substituci. Po jedné odpovédi byly reakce ambulantni

sestra, vyprazdilovani, vyziva, pfedchazeni zacp¢ a prijmu.

Otazka ¢. 18: Jaky sport se doporucuje detem s CF?
Na tuto otazku byla odezva od vSech Ctyf sester, ze dité muze délat sport dle
svého zdravotniho stavu. Jediné na co si déti musi davat pozor je, aby se nepiepinaly

a doplnovaly energii. Toto odpovédely vSechny dotazané sestry v rozhovoru.

Otazka ¢. 19: Je nejaky sport, ktery deti s CF délat nesmi?
Tt sestry z celkového poctu Ctyt sester z celkového poctu Ctyt reagovaly na tuto
otazku, ze dité¢ mize dé€lat sport bez omezeni. Pouze jedna sestra odpovédéla, ze neni

vhodné potapéni do velkych hloubek, jinak je bez omezeni.
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Otazka ¢ 20: Doporucujete néjaké specifické ockovani u deti s CF? Pokud ano, tak
které?

Dvé sestry zcelkového poctu cCtyf sester na zadkladé rozhovoru poskytuji
informace ohledné¢ oCkovani proti viru chiipky, které je vhodné a doporucované pro déti
s cystickou fibr6zou. Dvé sestry to nechavaji na rodi¢ich a nedoporucuji zadné zvlastni

oc¢kovani.

Otazka ¢. 21: Jak edukujete rodice, kdyz maji i. v. lécbu doma?

Tti sestry z celkového poctu cCtyf sester uvadi, Zze edukaci ma na starost
ambulantni sestra. Dvé sestry uvadi, ze rodi¢e maji moznost se na cokoliv zeptat.
Ambulantni sestra, coz byla reakci jedné sestry, se podle ni stara o edukaci v oblasti

péce o zilni vstup, u fedéni ATB a upozoriiuje na komplikace.

Otazka ¢. 22: Jak edukujete rodice ohledné hygieny?

Na zakladé¢ rozhovorii bylo zjiSténo, Ze vSechny Cctyfi sestry informuji
o dilezitosti noSeni rousky a myti rukou. Déle dvé z nich uvedly jako dal§i nutnost
edukace déti o desinfekci rukou a na zvySenou hygienickou péci hlavné v horkém

pocasi. Jedna sestra uvedla dilezitost rozdéleni déti podle kolonizace.

Otizka ¢ 23: N cem se nejvice liSi hygiena u déti zdravych a u déti s cystickou
fibrozou?

Tti sestry z celkového poctu Ctyf sester reagovaly v rozhovoru na otdzku, Ze
musi na rozdil od zdravych déti dodrzovat déti s cystickou fibrozou pravidelné myti
rukou. Dvé sestry uvedly, ze déti maji agresivni slany pot. ZvySenou hygienu, odpady

a splachovani WC uvedla vzdy jedna sestra.
Otazka ¢. 24: Doporucujete rodicum u deti s CF pobyty na hordach/ u more/lazernské

pobyty?

Vsechny ¢tyti sestry doporucuji pobyty jak na horach, tak u mote a v laznich.
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Otazka ¢. 25: Edukujete rodice, kdyz jejich deti jdou do Skoly, na co si maji davat
pozor?

Vyhybat se odpadiim, nemyt tabuli, vyhybat se malym prostoriim, edukace od
ambulantni sestry to byly odpovédi hned tii sester z celkového poctu Ctyt sester. Dvé
sestry z toho uvedly jesté diilezitost myti rukou ve Skole a jedna upozornila na obdobi
infekci, kdy déti v tomto obdobi by nemély navstévovat Skolni zafizeni, protoze je to

pro n¢ rizikové obdobi.
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4.2 Rozhovory s rodic¢i u déti s CF

Kazuistika matka &. 1

Matka €. 1 uvadi, Ze zjistila ve tfech mésicich zZivota ditéte, Ze ma cystickou
fibrézu. Zjistilo se to tim zpusobem, ze dvakrat prodélalo zapal plic, takze zprvu byli
dychaci obtize. Diagnozu se matka dozvédéla v nemocnici. Kde méla moznost podilet
se na 1écbé svého ditéte.

Dité u matky €. 1 ma dychaci i travici obtiZe. I pfes informovanost o tom, Ze by
se v domécim prostiedi nemélo koufit, tak doma v jedné mistnosti koufi.

Co se tyce spravného podavani 1ékt, uvadi matka, ze byla dostate¢né
informovand ambulantni sestrou. Podavaji domdaci i. v. 1écbu, kdy vysvétleni, jak
pecovat o zilni vstup vysvétlila pravé sestficka na ambulanci. Matka uvadi, Ze byla
informovana jak ustn¢, tak i pisemné o komplikacich. V pfipadé nutnosti ma matka
¢islo na sestficku a mize se na ni kdykoliv obratit. Matka vi, ze pfi komplikacich nesmi
podat i. v. lécbu a vyhledat odbornou pomoc bud’ u praktického Iékate, nebo
V nemocnici, kde jsou schopni kanylu ptepichnout.

Jakmile se vyskytnou naznaky infekce, je matka poucena, Ze musi vyhledat
okamzité 1ekarte.

U dychacich obtizi matka odpovédéla, Ze inhala¢ni lécbu ji vysvétlila
rehabilitacni sestra. Byla upozornénd, Ze aby byla efektivni inhalace, musi dité nejdiive
odsat, nebo musi hleny z dychacich cest odkaslat. Déle se pouzivaji léky na zfedéni
hlenu. Matka vi, Zze musi podadvat inhalace pravideln¢ a vynechani mize znamenat
zhorSeni stavu. Na dechovou rehabilitaci dochézi k fyzioterapeutovi a poté provadi
spolu s ditétem sama. Mezi nejcast€jsi komplikace postihujici dit¢ matka uvedla, ze je
kaSel. Znaji zasady odebirani sputa a vi, Ze je dilezité¢ posilat ho do laboratofe na
vySetieni ptipadné infekce. Sestra poucila matku, jak sprdvné odsdvat a pozdé&ji
informovala dit¢ o spravné technice smrkani. Nafizenou antibiotickou inhalaci mayji
Colomycine.

U traviciho systému dillezitost jidelnicku vysvétlil matce 1€kar, ktery ji fekl, jaka

je potfeba podavat strava. SesttiCka poucila o diilezitosti brani enzymii pted kazdym
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jidlem. Matce byl zajistén nutricni terapeut, ktery ji rovnéz pomohl ze zacatku se
skladbou jidelnicku. Nyni si uz matka jidelnicek sklada sama. Dostala potifebné
mnozstvi materidlu. Pfidruzenym onemocnénim, kterym dit€ od matky ¢. 1 trpi, je
alergie. Déle matka dostala rady, jak mé predchazet zacpé i priijmu. Na co vSechno ma

davat pozor a jaké 1éky by v ptipadé mohla dostat.

Kazuistika matka ¢. 2

Matka €. 2 zjistila, Ze jeji dit€ je nemocné cystickou fibrézou v jednom mésici
véku ditéte. U tohoto ditéte se prvné projevily travici obtize, kdy se narodil a mél
mekoniovy ileus. Na zdklad¢ potniho testu byla potvrzena diagnéza CF, kterou se
dozvédéla v nemocnici. Méla zde moznost podilet se na 16cb¢ svého ditéte.

Dité u matky €. 2 trpi hlavné problémy jak dychacimi, tak i trdvicimi. Navic ma
dit¢ CFDR, kdy si aplikuji inzulin, tfikrat denné inhaluji a rehabilituji. Co se tyce
koufeni, matka uvedla, Ze doma kouifi. Davaji ale pozor, aby se v t&€ mistnosti dité
nevyskytovalo.

Matka uvadi, Ze sestra ji edukovala jak o nutnosti podavani 1écby, tak i1 jak
spravné podavat léky. Domaci 1. v. 1é¢bu podavaji, a byli o ni informovani v centru
cystické fibrozy. Mozné komplikace, které mohou nastat pfi podavani Zilni 1écby, byla
matka poucena. Sestra ji informovala o moznosti prasknuti Zily, zarudnuti v okoli Zile
a na moznost neprichodnosti Zily. Matka vi, Ze v pfipad¢ téchto komplikaci musi
vyhledat I¢kate, ktery zavede novou kanylu. Dale mé& matka telefonni Cislo na
ambulantni sestru i do nemocnice na odd¢leni, kde ma moznost matka zavolat a poradit
se o dal$im postupu. Zaroven matka tika, Ze jelikoz je zdaleka, dochdzi pii potiebé
k pediatrickému 1ékati. O hygienické potieb¢ sestra matku informovala.

U dychaciho systému matka zminila, Ze spravnou technikou inhalace byla
poucena jak u fyzioterapeuta, tak i v centru cystické fibrozy neboli u ambulantni sestry.
Sestra matce ukézala, jak ma vypadat spravnd inhalace a zaroven byla sestra u matky,
kdyz provadéla prvni inhalaci samostatné. Matka vi, ze je dulezité podavat inhalaci
pravidelng, protoze jinak by to mohlo zhorsit zdravotni stav. Dechovou rehabilitaci

provadi matku u ditéte samostatné. Mezi nej€astejsi komplikaci, které ma dité u matky
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¢. 2, patii dychaci obtize. Sestra matku edukovala o spravné technice vykaslavani sputa.
Vi, Ze je potifeba zkumavku oznacit a co nejdiiv poslat do laboratofe na vySetfeni.
Matka uvadi, ze sestra na oddé€leni pii prvni hospitalizaci ji naucila, jak mé spravné své
nemocné dit¢ odsavat. Kde ji doporucila i vhodnou odsévacku, zdlraznila ji nutnost
odsavani hlenti co nejcastéji. Zde matka uvadi inhala¢ni 1é€bu Amilorid — Tobramycin —
Pulmozin.

U travicich obtizi byl matce vysvétlen jidelnicek. Byl ji zajiSt€én nutricni
terapeut, ktery ji ze zacatku pomohl se skladbou stravy. Na ambulanci sestra matku
upozornila na potfebu brani enzymu pred kazdym jidlem. Matka uvadi, ze dostala
materidly ohledné jidla, kde byly pfiklady jidelnicku. Jelikoz dit¢ matky €. 2 ma
ptidruzené onemocnéni CFDR, byla zde pro matku velmi dualezita edukace i z hlediska
aplikace inzulinu a jidelnicku. Matka uvadi, ze ji sestra i 1¢kat vysvétlily, jaky je rozdil
mezi klasickym diabetem a CFDR. Dale bylo matce zdiiraznéno i jak ptredchazet zacpé

a prujmu, popiipad¢ ukazano, kde mize najit uzitecné informace.

Kazuistika matka ¢&. 3

Matka ¢. 3 uvadi, ze zjistila aZ v jednom roce Zivota, ze jeji dité¢ trpi nemoci
cysticka fibroza. Hned od zacatku mélo dité dychaci 1 travici obtiZe. Informaci o tom, Ze
jeji dit€ ma tuto diagndzu, se matka dozvédéla v nemocnici, kam pfiSly vysledky
Z laboratorniho vySetfeni. Matka méla moZnost se od zacatku dozvédéni se o nemoci
podilet se na 1€cbé u svého ditéte.

Dité¢ u matky €. 3 ma problémy typu zadychavani se u béhu, malo pfibyvéa na
vaze a ma CFDR. I pfes upozornéni, které ambulantni sestra matce poskytla, doma
kouti. Matka ale tika, Ze se snazi nekoufit v pfitomnosti nemocného ditéte.

Sestra vysvétlila matce, jak spravné ma podavat 1€ky a Ze je potteba pravidelné
1éky uzivat. Matka doma podava i. v. 1écbu, kdy ji byli podany informace jak od sestry,
tak 1 od lékare. Pokud ma jakykoliv problém, s kterym si nevi rady, okamzité¢ vola
ambulantni sestfe nebo na oddéleni CF, kde ji ochotné pomuliZou a poradi. Je poucenad,
jak mé v ptipad¢ komplikaci postupovat. Jakmile se vyskytnou jakékoliv prvni znamky

nemoci, matka udava, Ze ihned se jde poradit k 1ékafi. Posledni znamku komplikace,
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kterd se u ditéte vyskytla, matka udava alergii na naplast, kdy musely zvolit jiny typ
naplasti. Co se tyc¢e hygienické péce, byla matka poucena. Sestra ji pry zdlraziovala
zvysenou potiebu hygieny a dodrzovat ji kazdodenné€. Hlavné v letnich mésicich, kdy se
dit¢ zvySené poti.

U dychaciho systému byl matce k dispozici fyzioterapeuticky pracovnik i sestra,
ktefi ji ukazali, jak spravné provadét inhalaci, aby byla u¢inna a dosahla kyzeného
efektu. Matka vi, pro¢ musi podavat pravideln¢ inhalaci. Je si védoma, ze pokud by jeji
dité¢ pravideln¢ neinhalovalo, mohlo by dojit ke zhorSeni dychéni, bylo by zahlenéné
a mohlo by dojit ke vzniku infekce. Matka udava, ze Cas na inhalaci si udélaji vzdy,
a dodrzuji vSechny zasady, které jim ambulantni sestra fekla, protoze nejcastéjsi
komplikact, které jeji dit€¢ m4, je obCasné zadychavani. Pokud by neinhalovala, doslo by
k zhor$eni stavu. Matka pravidelné odebira svému ditéti sputum na vyseteni. K inhalaci
pouzivaji Tobramycin v cyklech.

U traviciho systému dostala matka vysvétleni ohledné jidelni¢ku od sestry.
Jelikoz dité trpi CFDR, musela byt matka poucena 1 o aplikaci kysliku. Byla od sestry
1 lékate poucena o nutnosti brat enzymy pied kazdym jidlem. Kdy to opravdu dodrzuji,
jelikoz maji komplikaci Spatné pribyvani na vaze. Matka uddva, ze se snazi porad
spolupracovat jak se sestrou, tak i s nutricni terapeutkou v Praze i v misté bydliste.
Pokud si s né¢im nevi rady, vola nejéastéji sestie nebo 1ékati, poptipadé se snazi hledat
informace na internetu. Jidelni¢ek matka udava, ze je pro n¢ velmi dulezity, protoZe
maji problémy s kolisanim vahy. Sestra jim poskytla i materidly ohledné jidelnicku.
Ptidruzené onemocnéni, které matka udava, ze dit¢ ma, je CFDR a srde¢ni vada. Proti
zacp¢ a prujmu byli diky srde¢ni vadé informovany dostatecné, jelikoZz ji musi
pfedchazet. Jelikoz byla upozornéna na to, ze vldknina neni nejvhodnéj$i u nemoci

CFDR, snazi se podavat probiotické ndhrazky.

Kazuistika matka ¢. 4

Matka €. 4 zjistila, ze jeji dit€ ma cystickou fibrozu, az kdyz ditéti byli dva roky
a tf1 mésice. Problémy, které upozornily, Ze neni néco v potadku, bylo neprospivani na

vaze, Casté dychaci infekce, z ¢ehoz plyne velmi Castd hospitalizace. Diagnoza byla
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prokdzana na zaklad¢ potniho testu, ktery byl proveden v nemocnici od laborantky.
Matka udava, Ze hned od zacatku byla zapojena do 1é&by o své ditd. Zadné zasadni
problémy dité nemd. Matka tikd, Ze u nich doma nikdo nekouii, protoze maji doma
nemocné dité a pfece mu nebudou schvaln€ zhorSovat zdravotni stav.

Jak spravné a G¢inn¢ md matka podavat ditéti léky, ji vysvétlila sestra na
ambulanci spolu s Iékafkou. Domaci i. v. 1é¢bu provadi. Naucila ji to ambulantni sestra,
ktera ji vysvétlila, jak presné ma o cévni vstup pecovat a jak ma kanylu hlidat. Snazi se
od malicka své dité vést k tomu, Ze si na kanylu musi ddvat pozor. To znamena, Ze se
nesmi kanyla namocit, musi s rukou, kde ji ma opatrné hybat. Matka udava, ze byla
o komplikacich poucena, co se ty¢e zaCervenani v misté vpichu, vytvoreni boule nebo
modiiny v misté¢ vpichu a nepriichodnosti kanyly. Matka vi, ze v ptipadé¢ komplikaci
muze zavolat ambulantni sestie, nebo na oddéleni, nebo udava, ze ma v misté bydliste
domluveného détského I¢kare, ktery v piipadé zavaznych komplikaci je ochoten
kdykoliv pfijit. Jakmile se objevi ndznaky onemocnéni, ihned matka vyhledava
odbornou pomoc. O hygienické péci byla matku poucena sestrou, ktera ji upozornila, na
zvySené poceni hlavné v letnich mésicich.

Spravnou techniku inhalaci u dychaciho systému matka udava, Ze byla poucena
rehabilitacni sestrou. Sestra ukazala matce efektivni inhalaci, kdy méla matka moznost
si to pfed sestrou vyzkouSet a zeptat se na jakékoliv otdzky. Matka udava, ze ji byl
vysvétlen ucel inhalace. Snazi se své dit¢ pravidelné¢ kontrolovat, aby hygienu
dychacich cest provad¢lo tak, jak ma. Dechovou rehabilitaci pfevazné provadi sama, ale
byla fadné¢ poucena v kazdém vyvojovém obdobi svého dité¢ fyzioterapeutkou
1 ambulantni sestrou. Matka klade velky diraz u svého ditéte na spravné odkaslavani.
Sputum, odebiraji do specidlni nddoby a posilaji do laboratofe na vySetfeni. Matka
udava vybornou spolupraci se svym obvodnim lékafem, ktery je ochotny pfi znamkach
infekce, okamzité poslat odebrané sputum na bakteriologické vySetieni. NejCastéjsi
komplikaci ma dit¢ u matky ¢. 4 dvakrat az tfikrat ro¢né virézu. Matka udava, ze ji
sestra nenaucila spravnou techniku odsévani ani smrkani. Pravidelné k inhalaci podavaji

Colomicin.

53



Co se tyce traviciho systému, fika matka, ze jidelnic¢ek ji vysvétlila ambulantni
sestra. Vysvétlila ji diivod, pro¢ musi jeji dit€¢ brat pravideln¢ enzymy pied kazdym
jidlem. Sestra ji poucila, ze je to na podporu zazivani, aby dit¢ dokazalo stravit stravu
s vysokym obsahem tukii. Po dobu pobytu v nemocnici byla matce zajisténa nutricni
terapeutka, ktera ji ze zacatku pomohla s jidelnickem, ktery je dulezity, aby dité
neubyvalo na véaze. Dale potom matce se skladanim jidelnicku nepomahal nikdo.
Materialy ohledné stravy matka od sestry nedostala, ani nedostala informace, kde by
mohla informace tykajici se jidla najit. Pfidruzené onemocnéni, které dité trpi je nemoc

jater. Informace o tom, jak bojovat proti zacp¢€ a prijmu matka ¢. 4 nedostala od nikoho.

Kazuistika matka &. 5

Ze matka ¢. 5 ma nemocny dité s cystickou fibrozou se dozvédéla, az kdyz mu
byli tfi roky. Nejprve byl casto hospitalizovany s dychacimi potizemi, kdy se mu potad
vracel zanét pridusek. Matka tika, ze dit€¢ Spatné reagovalo na 1é¢bu. Pozdéji, asi po
roce se objevily 1 travici potize. Zacali trpét zacpou, matka udavad mohutné stolice.
V nemocnici bylo dit€ vySetieno na cystickou fibrozu, kde se i diagnoéza potvrdila na
zéklad¢ provedeni potniho testu. Matka vypravi, ze byla hned s ditétem ptevezena do
fakultni nemocnice v Motole, kde byla zahajena okamzita 1écba, na které se mohla
spolu se zdravotnickym persondlem podilet. Problémy, které dit€¢ ma, jsou dychaciho
1 traviciho charakteru. Doma nikdo v zadném piipad€ nekouti, a matka udava, Ze by to
ani nedovolila.

Jak spravné mé matka podavat lIéky, aby byli u€inné, ji vysvétlila sestra 1 1ékaf.
Doma podévaji i. v. 1é¢bu, kterou ji vysvétlila a naucila ambulantni sestra. Vysvétlila ji
dilezitost hlidani okoli vpichu, aby nevznikly komplikace. Dale ji vysvétlila spravné
fedéni Heparinu, ktery brani ucpani kanyly. Vysvétlila ji, jak reagovat, pokud vzniknou
komplikace. Matka udava, ze hned vola do spadové nemocnice, kde ji vzdy ochotné
vyjdou vsttic. Matka je poucena, ze v pfipadé¢ komplikaci, nesmi do postizené zily
aplikovat zadné 1éky. Pfi prvnich ndznacich nemoci okamzité¢ zahajuji antibiotickou
1é¢bu, aby piedesli pfipadnym komplikacim. O hygienické potifebe¢ byla matka

¢. 5 poucena sestrou, kdy se na to hlavné dba v teplych mésicich.
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U dychaciho systému jak ma matka spravné provadét inhalaci, byla edukovana
od rehabilitacni sestry. Sestra matce ukazala, jak ma efektivné provadét inhalaci, kdy si
to mohla i sama zkusit. Matka znd divod, pro¢ musi podavat inhalaci kazdy den. Vi, zZe
musi byt jeji dité duisledné, aby se predeslo komplikacim. Dechovou rehabilitaci je
naudila rehabilitaéni sestra a dale ji provadi sama. Zadné komplikace dité u matky &. 5
nema. Jak by méla odebirat sputum, byla matka sestrou dostatecné poucena. Maji doma
specialni odbérové zkumavky, které mohou pravidelné posilat do laboratote. Co se tyce
odsavani a nacviceni spravné techniky smrkdni, poucovala matku ambulantni sestra.
Matka tikd, ze doma inhaluji Tobramycin.

Co se tyce traviciho systému, jidelnicek matka udava, ze jim byl vysvétlen dietni
sestrou. Matka 1 dit¢ znd diivod, pro¢ musi brat pred kazdym jidlem enzymy. Je to
hlavn¢ kvuli tomu, aby télo dokazalo z potravy zpracovat tuky. Respondentka tika, Ze ji
byl v ramci hospitalizace poskytnuta dietni sestra, ktera ji velmi pomohla v zacatcich se
skladbou jidelni¢ku. Matka udavéa vybornou spolupraci ale i se sestrou, ktera ji poskytla
material ohledné skladby jidla. Bylo matce dokonce doporuceno, jak ma piedchazet
zacpé a prijmu a co v takovych ptipadech dé¢lat. Byla poucena, pro¢ jsou pro dité tyto

stavy nebezpecné. Dité u matky ¢. 5 nema zadné pfidruzené onemocnéni.
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4.2.1  Sumarizace odpoveédi rodicii

Otazka ¢. 1: Kolik bylo Vasemu ditéeti, kdyz jste zjistila, Ze ma cystickou fibrozu?

Z celkového poctu péti rodict reagoval kazdy rodi¢ na tuto otazku individudlné.
Prvni rodic, s kterym jsme mluvili, odpovédél, Ze zjistil onemocnéni ve tiech mésicich.
Druhy rodi¢ zjistil nemoc svého ditéte v prvnim mésici zivota ditéte, tieti rodi¢ v roce
ditéte, ¢tvrty rodi¢ ve dvou letech a tfech mésicich Zivota ditéte a paty posledni rodic¢

zjistil onemocnéni ditéte az ve tiech letech.

Otdazka ¢ 2: Jakym zpiisobem byla u Vaseho ditéte zjisténa cysticka fibroza?

Z celkového poctu péti rodict dva rodice pfi rozhovoru uvedli, zZe nejprve mély
jejich déti travici obtize, u dvou rodi¢l mély déti najednou oboji potize, to znamena jak
travici tak zaroven i dychaci obtize a pouze jeden rodi¢ odpoveédél, ze méli u svych déti

dychaci obtize.

Otazka ¢. 3: Kdo Vas informoval o tom, Ze Vase ditée ma nemoc cysticka fibroza?
Na tuto otazku z celkového poctu péti rodicit odpoveédéli vSichni rodiCe, Ze se

dozveédéli diagnozu svych déti v nemocnici.

Otazka ¢. 4: Méla jste moznost podilet se v nemocnici na lécbé u svého ditete?
Z celkového poctu péti rodict jsme se dozveédéli, ze vSichni rodi¢e méli moznost

podilet se na 1écbé svych nemocnych déti s cystickou fibrozou.

Otazka ¢. 5: Jaké probléemy ma Vase dite?

Ctyfi rodi¢e z celkového poétu pét rodi¢h, byla odpovéd, Ze jejich dité ma
dychaci obtize. Tt rodi¢e uvedli pfitomnost 1 travicich obtizi. Dale dva rodice jeste
navic uvedli aplikaci inzulinu, nebot’ jejich dit€ ma piidruzenou nemoc diabetes mellitus
(CFRD). Nepiibyvani na vaze, a Ze dit¢ nema zadné problémy, uvedla jenom jedna

matku.
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Otazka ¢. 6: Kouri u Vas doma nekdo?
Z celkového poctu péti rodic¢i tii rodice doma kouii a pouze dva rodice

Vv domacim prosttedi nekoufi.

Otazka ¢. 7: Vysvétlila Vam sestra, jak spravné podavat léky?
Z celkového poctu péti rodict byli vSichni pouceni od sestry o spravném

podavani lék.

Otdazka ¢. 8: Vysvétlila Vam sestra diilezZitost podavani léki?
Z celkového poctu péti rodica byli vSichni rodice pouceni o dilezitosti podavani

1€kt a hlavné pankreatickych enzymu pfed kazdym jidlem.

Otazka ¢. 9: Podavate doma i. v. lécbu?
Vsichni rodice z celkového poctu pét podavaji svym détem s cystickou fibrozou

doma i. v. 1é¢bu.

Otazka ¢. 10: Kdo Vam vysveétlil jak pecovat o i. v. vstup?
Rodi¢e v celkovém poctu pét odpoveédéli, Ze je o péci o 1. v. vstup poucila
ambulantni sestra v centru pro cystickou fibrézu. Jeden rodi¢ navic jes$té¢ jmenoval

1 1ékate, ktery ho rovnéz poucil o péci o 1. v. vstup.

Otazka ¢. 11: Informovala Vas sestra o moznych komplikacich, které plynou z podavani
i.v. léki?

Vsech pét rodi¢l uvedlo, Ze je sestra informovala o moznych komplikacich,
které se mohou objevit kvtli zavedeni 1. v. kanyly a pfi podavani i. v. 1€ka. Dva rodice
z toho uvedly, ze komplikace, na které byli upozornény, jsou prasknuti Zily, zarudnuti

Vv okoli vpichu a neprichodnost Zily.
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Otazka & 12: Informovala Vas sestra, Jak Vv pripadé komplikaci u podavani i. v. léku
postupovat?

Vsech pét rodicii uvedlo, Ze byli sestrou 1 Iékafem pouceni o tom, jak v ptipadé
komplikaci maji postupovat. Z toho tfi rodice odpovédeli na tuto otdzku, ze pokud maji

jakékoliv problémy ihned volaji 1ékafi a radi se s nim, jak maji dal postupovat.

Otazka ¢ 13: Vysveétlila Vam sestra nutnost navstevy lékare pri prvnich znamkach
komplikaci nemoci?

Na tuto otazku vSech pét rodict z celkového poctu pét odpovédeli, ze pfti
jakykoli znamce infekce ihned navstévuji 1ékare, kdy preventivné vétSinou zavede

terapii.

Otazka ¢ 14: Informovala Vis sestra o hygienické péci u Vaseho ditete?
Z celkového poctu péti rodiclt reagovali na tuto otazku vsichni rodice, ze byli
sestrou pouceni o dulezitosti dodrzovani hygienické péce z ditvodu, ze jejich déti

wrwe

zapach.

Otazka ¢. 15: Kdo Vam ukadzal, jak spravné provadet inhalaci?
Z celkového poctu péti rodict vSichni uvedli, Ze byli o spravné technice inhalace
informovani od fyzioterapeutick¢ho pracovnika, kdy navic dva rodice uvedli, ze je

znova informovala 1 ambulantni sestra v centru cystické fibrozy.

Otazka ¢. 16: Ukazala Vam sestra, jak mad vypadat efektivni inhalace?
Ctyfi rodi¢e z celkového poétu péti rodict uvedli informovanost o efektivni
inhalaci od sestry na oddéleni. Jeden rodi¢ odpoveédél, ze je informoval

fyzioterapeuticky pracovnik o spravné technice inhalace.
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Otazka ¢. 17: Vysvetlila Vam duvod podavani inhalaci?
Vsech pét rodict uvedlo, Ze jim sestra vysvétlila diivod podavani inhalaci. Na

tuto otazku odpovédéli, Ze je to soucasti ¢isténi dychacich cest.

Otazka ¢. 18: Provadite dechovou rehabilitaci sama nebo dochdzite k fyzioterapeutovi?

Zde na tuto otazku rodice z celkového poctu pét odpoveéde€li vSichni, ze jim
fyzioterapeut ukazal, jak maji provadét dechovou rehabilitaci a v soucasné dob¢ ji
provadi sami. VZdy jim ukaZe cviky, které musi délat a nésledné je provadi s détmi

s cystickou fibrozou doma sami.

Otazka ¢. 19: Jaké nejcastejsi komplikace ma Vase dite?

Z celkového poctu pét rodicta prvni rodi¢ odpoveédél, ze komplikace, které ma
jeho nemocné dité je kasel. Druhy rodi¢ ekl celkové dychaci potize, tfeti uvedl obcasné
zadychavani, ¢tvrty rodi¢ uvedl dvakrat az tiikrat viréza a posledni paty rodic

odpovédél, Ze dité netrpi Zadnymi komplikacemi.

Otazka ¢ 20: Informovala Vis sestra o odbéru sputa z dychacich cest?
Z celkového poctu pét rodict byli vSichni informovani o spravné technice

odbéru sputa od ambulantni sestry.

Otazka ¢. 21: Naucila Vas sestra, jak spravné dité odsavat (pokud je maly)/ma smrkat?
Na tuto otazku Ctyfi rodice z celkového poctu pét byli pouceni sestrou o spravné

technice odsavani. Jeden rodi¢ uvedl, Ze mu nikdo spravnou techniku neukézal.
Otazka ¢. 22: Podavate pravidelné bez vynechani inhalacni lécbu?

Vsech pét rodi¢i na tuto otazku reagovalo, ze doma pravidelné s détmi

nemocnymi cystickou fibrézou provadi inhalaéni 1écbu.
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Otazka ¢. 23: Kdo Vam vysvetlil, jak Vase dité musi jist?
Tti rodic¢e z celkového poctu pét na tuto otdzku odpovédeli, Ze jim informace

o vyzive podala sestra. Lékare a nutri¢niho terapeuta oznacil jeden rodic.

Otizka & 24: Rekla Vam sestiicka, proc je diilezité brat enzymy pred kazdym jidlem?
Z celkového poctu pét byli vSem rodi¢im poskytnuti informace ohledné brani

enzymu (pankreatickd substituce) pred kazdym jidlem.

Otazka ¢. 25: Zajistila Vam sestra nebo lékar nutricni terapeutku?

Z celkového poctu pét rodic¢t vsichni odpovédéli, ze po dobu jejich pobytu
V nemocnici jim byl napomocny nutri¢ni terapeut, ktery jim zodpovédél otazky ohledné
vyzivy. Jeden rodi¢ uvedl, Ze navic jes$t€¢ dochazel v mist€ bydlist¢ k nutriénimu

terapeutovi.

Otazka ¢. 26: Kdo Vam pomdha se skladani jidelnicku?
Tti rodi¢e z celkového poctu pét rodict odpoveédeli, Ze si skladaji jidelnicek
sami. Dalsi odpovéd’ byla, Ze jim pomahé nutri¢ni terapeut, coZ uvedli dva rodice. Jeden

rodi¢ odpovédél, Ze mu pomohl se skladanim jidelnicku lékaf nebo hleda na internetu.

Otazka ¢. 27: Dala Vam sestra néjaké materialy ohledné jidelnicku u deéti s CF?

Na tuto otazku z celkového poctu pét rodicu, ¢tyti uvedli, Ze jim sestra poskytla
materidly ve formé brozurky, letdku a fekla jim internetové stranky, kde mohou
potiebné informace hledat. Jeden rodi¢ odpoveédél v rozhovoru, ze zadné materialy ani

informace od sestry nedostl.

Otazka ¢. 28: Ma Vase dité jesté néjaké pridruzené onemocnéni?

Na tuto otazku z celkového poctu pét rodict, prvni rodi¢ odpovedél, ze jeho dité
trpi alergii, u druhého rodi¢e ma dité cukrovku, tfeti rodi¢ uvedl pfidruzené onemocnéni
svého ditéte cukrovku a srde¢ni vadu, u ctvrtého rodi€e ma dit€ onemocnéni jater

a posledni paty rodi¢ nema dité zadné ptidruzené onemocnéni.
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Otazka ¢. 29: Poradila Vam sestra, jak predchazet u vaseho ditéte zacpe nebo prijmu?
Z celkového poctu pét rodicil, zde Ctyfi rodice odpoveédeéli v rozhovoru, ze byli
pouceni o predchazeni zacpé a prijmu, kde dostali od ambulantni sestry letdky. Jeden

rodi¢ informovany o pfedchazeni prijmu a zacpy u svého ditéte nebyl.
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4.3 Rozhovory s détmi nemocnymi CF

Kazuistika dité ¢. 1

Dité ¢. 1 je dvanactileta divka, kterd chodi do Sesté tfidy zékladni Skoly. Ma
doma sourozence, ktery je zdravy. Doma maji na zahrad¢ psa. Mezi jeji zaliby uvedla,
Ze patii tancovani a zpivani. Rada sportuje a to hlavné lyZuje, brusli a jezdi na kole,
vypravi dité ¢. 1. Jeji nejoblibenéjsi jidlo je ryba.

Divka uvedla, Ze do nemocnice na léCbu dochazi celkem tiikrat za rok na
kontroly. Nemd zadné kamarady se stejnou nemoci, ani nikoho neznd, kdo by m¢l
stejnou nemoc. Pokud je divka hospitalizovana, fika, ze s ni v nemocnici zdstavaji
rodice. Co se tye domaci 1. v. lécby, dava ji kapacky doma maminka, fika divka.
Sestficky divku nenaucily spravné smrkat, ale spravnou techniku ji u¢ila mamka. Jak
ma spravné vykaslavat, se ale dozvédéla od sestficky v ambulanci. Dité¢ ¢. 1 inhaluje

tiikrat dennég, kdy si uz pfipravuje inhalaci doma sama. Léky si bere také sama, akorat

obcas ji je d4 1 maminka, uvedla divka. Bere je pravideln¢ pied kazdym jidlem.

Kazuistika dité &. 2

Dité €. 2 je jedenactileta divka, ktera chodi do paté tfidy zakladni Skoly. Doma
s ni bydli jeste rodiCe se zdravym sourozencem. Ma domaéci zvifata psa, kocku a morce.
Nejoblibenéj$im koni¢kem je pocita¢ a hraje s détmi na hiisti fotbal, uvedla divka
¢. 2. Nejoblibeng;jsi jidlo jsou Spagety od maminky.

Do nemocnice na 1é¢bu dochazi kazdy mésic, uvedla divka €. 2. Kamarady se
stejnou nemoci m4, ale neschézi se s nimi. Komunikuji spolu ptes pocita¢, kde si spolu
vypravi, radi, pomahaji. Pokud je divka hospitalizovana v nemocnici, byvaji tam s ni
rodice. Leéky do Zily ji dava maminka. Divka uvadi, Ze ji sestfi€cky nenaucily ani smrkat
ani vykaslavat. Rekla, Ze spravnou techniku, ji naudila maminka. Musi doma dvakrat
denné¢ inhalovat, kdy si inhalaci uz pfipravuje sama. Pokud je ale leniva, pfipravi ji to
1 maminka. Léky bere pravidelné, které ji pfipravuje mamka. Bere je pfed kazdym

jidlem. Divka bere 1€k Kreon.
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Kazuistika dité &. 3

Divka ¢. 3 je Sestnactileta divka, kterd navstévuje prvni rocnik stfedni Skoly.
Chodi na gymnazium, kde ma hodné kamaradia. Doma bydli spole¢né s rodici jesté se
sourozencem, ktery je zdravy. M4 doma zvite, koc¢ku, uvadi divka. Kdyz je divka
¢. 3 doma, tak vétSinou sedi na pocitaci. Rada sportuje. Nejoblibenéjsi je béhani, jizda
na kole, biisni tance. Nejoblibenéjs$im jidlem je pro ni maso a pizza, na kterou chodi
rada s prateli.

Do nemocnice dochazi kazdé 3 mésice na 1éCbu, uvadi divka. Divka nema
kamaradky se stejnou nemoci, ani se s nikym nemocnych CF neschazi. Pokud je
hospitalizovana, rodi¢e uz s ni v nemocnici nelezi. Uvadi, ze ale ptichazi kazdy den na
navstévu. Léky do Zily dostava v doméacim prostfedi od mamky. Divka €. 3 uvadi, ze
sestfiCky ji nikdy neukdzaly spravnou techniku smrkani a vykaslavani. Doma musi
divka inhalovat tfikrat denné, kdy si to pfipravuje vSechno sama. Léky se snazi brat
pravidelné, kdy ne€kdy si je pfipravuje sama, nékdy mamka. Pfed kazdym jidlem by léky
pravidelné brat méla, ale obcas se ji stane, Ze zapomene. Divka uvedla, Ze je rada, kdyz

si na léky vitbec vzpomene.

Kazuistika dité &. 4

Dité ¢. 4 je patnactiletd divka, ktera chodi do devaté tfidy zakladni Skoly. Ted’ si
bude vybirat stfedni Skolu, kdy uvedla, ze by se rada dostala na obchodni akademii.
Doma bydli s rodi¢i a zdravym sourozencem v rodinném domé, kde maji domaci kocku.
Pokud je doma, rada se diva na televizi, vafi, hraje na pocita¢i hry, jezdi na kole.
Nejoblibenéjsi sporty, které déla, jsou rekreacné basketbal, fotbal, florbal. Jeji
nejoblibeng;jsi jidlo je kufeci maso s nivovou omackou a hranolky.

Ttikrat rocn€ dochéazi divka ¢. 4 do nemocnice, kde jsou s ni hospitalizovani
1 rodi¢e. Kamaradky se stejnou nemoci nemd, nikoho s CF nezna. Doma do Zily ji
podava léky maminka. Divka uvedla, Ze ji spravnou techniku smrkéni a vykaslavani
naucila ambulantni sestra. Musi doma inhalovat Sestkrat denné, kdy si pfipravuje

inhalace sama. Pravidelné bere 1éky, které ji pfipravuje mamka. Pfed kazdym jidlem

musi brat 1éky, uvedla divka ¢. 4.
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Kazuistika dité &. 5

Dité €. 5 je tiinactiletd divka, kterd chodi no sedm¢ t¥idy zakladni Skoly. Divka
bydli na vesnici vrodinném domé spolu srodi¢i a sourozencem, které je zdravé
a kockou. Mezi jeji konicky patii zpivani a hrani na pocitaci. Dale hodné sportuje, kdy
tanci, béha, jezdi na bruslich. Nejoblibengjsi jidlo uvadi divka ¢. 5, ze je svickova
S knedlikem.

Do nemocnice dochdzi co tfi meésice na kontrolu, kde jsou rodice
hospitalizovany s ni. Kamarady se stejnou nemoci ma, ale neschdzi se s nimi, uvadi
divka. Pouze si s nimi piSe po internetu, kde si navzajem radi, pomahaji a jsou pro sebe
oporou. Domaéci i. v. 1écbu ji podava maminka doma. Divka tika, ze ji sestfiCky naucily
spravnou techniku smrkdni i vykaslavani. Musi inhalovat doma tfikrat dennég, kdy ji to
vétSinou pfipravuje mamka. Léky bere pravidelné, které ji ale pfipravuje mamka. Co se

tyce 1€kt pred kazdym jidlem, tak se snazi nezapominat, ale ob¢as bohuzel zapomene.

Kazuistika dité ¢. 6

Dit¢ ¢. 6 je Ctyflety chlapec, ktery pres den byva doma s maminkou nebo
babickou. Bydli na vesnici v rodinném domecku, kde nema zadné zvitatko, ale strasné
moc si pieje pejska, uvadi chlapec. Nema doma sourozence. Doma strasné rad boxuje
s tatkou do pytle, sklada puzzle a skace na trampolin€. M4 hodné oblibenych jidel, ktera
mu piipravuje maminka, ale ze v§eho nejvic vyhravaji Skubanky, uvadi chlapec.

Do nemocnice chodi co tfi mésice. Pokud je hospitalizovany, je tam s nim
vzdycky maminka. Kamarady se stejnou nemoci nem4, ale jinak m& hodné zdravych
kamaradd, se kterymi si hraje venku. Maminka mu dava doma do kanyly léky. Chlapec
uvadi, ze ho sestficka uci smrkat, ale ze mu to jest€¢ moc nejde. Pak se snazi vykaslavat,
ale to mu taky zrovna moc nejde, fika chlapec. Léky musi brat potad a dava mu je
maminka. Musi je brat 1 pfed kazdym jidlem, protoZe mamka nikdy nezapomene

a vzdycky mu je da.
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4.3.1  Sumarizace odpovedi déti s cystickou fibrézou

Otazka & 1: Kolik ti je let?
Z celkového poctu 6 déti prvni odpovedélo na tuto otazku, ze mu je dvanact let,
druhému ditéti je jedenact let, tfetimu ditéti je Sestnact let, Ctvrtému ditéti je patnéct let,

patému ditéti tfinact let a poslednimu Sestému ditéti Ctyii roky.

Otazka ¢. 2: Chodis do skoly?
Na tuto otdzku pét déti z celkového poctu Sest déti odpoveédélo, ze chodi do

Skoly. Jedno dité je doma s maminkou.

Otazka ¢. 3: Do jaké tridy?
Prvni dité z celkového poctu Sest déti uvedlo, ze chodi do Sesté tiidy, druhé dité
chodi do paté tridy zakladni Skoly, tfeti dit¢ chodi do prvniho roc¢niku stfedni Skoly,

ctvrté dite chodi do devaté tiidy, paté dit€ do sedmé tiidy a Sesté dité je doma S rodici.

Otazka ¢. 4: Mas doma néjaké zvire?
Z celkového poctu Sesti déti prvni dité uvedlo, Ze ma doma pejska, druhé dit€¢ ma
doma psa, koCku a morce, treti, ¢tvrté i paté dit¢ ma doma kocku a Sesté dit€ nema

doma zadné zviie, ale chtél by strasné moc pejska.

Otazka ¢. 5: Mas doma sourozence? Je sourozenec také nemocny?
Pét déti z celkového poctu Sest md doma sourozence a pouze jedno dité
sourozence nemd. Kdy pét déti ma doma sourozence zdravého. Nemocného sourozence

nema ani jedno dotazované dité.

Otdzka ¢ 6: Co rada doma délas?
Pocitac, z celkového poctu Sesti déti, uvedlo ¢tyfi deti jako svoji oblibenou
domaci ¢innost. Dalsi dité rado vati a diva se na televizi. Sesté dit& rano sklada doma

s rodic¢i puzzle.
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Otazka ¢. 7: Délas néjaky sport?

Z celkového poctu Sesti déti odpovédélo v rozhovoru celkem Ctyfi déti béh.
Jedno dité rado lyzuje, brusli, jezdi na kole. Druhé dité¢ hraje fotbal, tfeti béha, jezdi na
kole a tanci bfisni tance, ctvrté dité rekreacné hraje basketbal, fotbal, florbal, paté dité

tanci, béha, jezdi na bruslich a Sesté dit¢ boxuje do pytle, bavi ho trampolina.

Otazka ¢. 8: Jak casto dochdzis do nemocnice na lécbu?
Na tuto otdzku vSechny déti z celkového poctu Sest déti uvedlo, ze dochéazi na

1é¢bu kazdé tii mésice.

Otazka ¢. 9: Mas kamarady/kamaradky se stejnou nemoci?
Na tuto otazku z celkového poctu Sest déti odpovéd€lo, ze se dveé déti bavi
s détmi se stejnou nemoci ale jen pfes internet. Ostatni ¢tyfi déti se s Zddnymi détmi se

stejnou nemoci nebavi.

Otdzka & 10: Schazis se s nimi?
Na tuto otazku vSech Sest déti odpovédélo, Ze se s détmi se stejnou diagndzou

cysticka fibroza nestyka.

Otdzka ¢ 11: Jsou s tebou v nemocnici rodice nebo se o tebe staraji sestiicky?
V rozhovoru s détmi s cystickou fibrozou mi pét déti z celkového poctu Sest déti
odpovédélo, Ze jsou s nimi vV nemocnici rodi¢e. Pouze jedno dité¢ odpovédélo, Ze je tam

pouze se sestiickami.

Otazka ¢ 12: Dava ti maminka doma do Zily léky nebo zistavas kvili léché
vV nemocnici?
Z celkového poctu Sest déti vsechny déti v rozhovoru reagovaly stejné a to tak,

ze jim lécbu podava maminka doma.
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Otazka ¢. 13: Naucily té sestricky, jak spravne mas smrkat?
Z celkového poctu Sesti déti ti1 déti odpovedéEly, Ze je spravnou techniku smrkani

sestra nenaucila a tfi déti uvedly, Ze je sestra naucila spravnou techniku smrkani.

Otazka ¢. 14: Naucily té sestricky, jak spravne mas odkaslavat?
Z celkového poctu Sesti déti na tuto otazku Ctyfi déti odpoveédély, ze je sestra
naucila spravnou techniku odkaslavani. Dvé déti uvedly, Ze je spravnou techniku

vykaslavani nikdo nenaucil.

Otazka ¢ 15: Kolikrdt denné musis inhalovat?
Na tuto otazku déti odpovédély z celkového poctu Sest, Ze Ctyfi inhaluji doma

tfikrat denné, jedno dité inhaluje dvakrat denn€ a jedno dité Sestkrat denné.

Otazka ¢. 16: Inhalujes sama nebo ti to pripravuje maminka?
Zde ctyti déti z celkového poctu Sest si pripravuji inhalaci sami, pouze dvou

tdzanym détem pfipravuje inhalaci rodic.

Otazka ¢. 17: Beres pravidelne léky? A hlidas si to sama, nebo ti je dava maminka?
Pouze jedno dité z celkového poctu Sest 1éky nebere zadné. P&t déti 1éky pravidelné bere

pred kazdym jidlem, kdy si to berou sami.

Otazka C. 18: Beres pravidelné léky pred kazdym jidlem?

Z Sesti déti Ctyii déti odpovédely, ze pravidelné 1éky pred kazdym jidlem berou
a hlidaji si to sami. Dvé déti v rozhovoru pfiznaly, ze se jim stdvd, ze obcCas na léky
Zapomenou.
Otazka ¢. 19: Jaké jidlo mas nejradeji?

Z celkového poctu Sesti déti, méa prvni dité¢ nejradsi rybu, druhé dité Spagety,
treti dit¢ pizzu a maso, Ctvrté dit¢ méa nejradSi kufeci masu s nivovou omackou

a hranolky, paté dité svickovou a Sesté dit¢ skubanky.
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4.4

EDUKACNI STANDARD

Edukacni standard vytvoieny pro sestry

¢. 001

Nézev: Edukaéni proces v aplikaci i. v. 1é¢by v domacim prostiedi u déti

s cystickou fibrézou

Charakteristika standardu

Eduka¢ni standard

Oblast péce

Edukace a podpora zdravi

Cilova skupina pacientii

Rodice, kteti maji dité s cystickou fibrézou

Misto pouZiti

Ltazkova oddéleni a ambulantni provozy nemocnice

Poskytovatelé péce, pro néz
je standard zdavazny

Vseobecné sestry, které ziskaly kvalifikaci dle zakona
€.96/2004 Sb., ve znéni pozd¢jsich predpist.
Vseobecné sestry specialistky v rozsahu ziskané
specializace.

Odpovédnost za realizaci

Vedouci pracovnici na useku oSetfovatelské péce

Platnost standardu od:

1.1.2012

Frekvence kontroly

Komise pro tvorbu standardii pribézné,
nejdéle vSak 1x za 3 roky

Kontrolu vykond

Manazer/ka oSetfovatelstvi (manazer/ka kvality
oSetrovatelské péce, hlavni sestra, vrchni sestra, stani¢ni
sestra)

Kontaktni osoba Bc. Hana Adamcikova
Odborny garant Prof. MUDr. Milo§ Veleminsky, CSc.
Schvalil Mgr. XY ndméstkyné pro osetfovatelskou péci
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Eduka¢ni standard ¢. 001

Edukacni proces v aplikaci i. v. 1é¢by v domacim prostiedi u déti s CF

Uvod

Edukace je vychova a vzdélavani. Vychova a vzdélavani se prolinaji
V eduka¢nim procesu. Pii edukacnich procesech dochazi k uceni na stran¢ urcitého
subjektu, jemuz je jinym subjektem piimo nebo zprostiedkované predédvan urcity druh
informace. Ukolem sestry je poskytnout ditéti a jeho rodiné takové znalosti a

dovednosti, které jim pomohou obnovit zdravi ¢i udrzet zdravi na piijatené arovni.

Indikace k edukaci
Indikace k domaci 1é¢bé:

e Sestra edukuje rodice o aplikaci i. v. 1é¢by dle ordinace 1¢kate

e Sestra edukuje rodi¢e v centru pro cystickou fibrézu, na oddéleni pro déti

s cystickou fibrézou

e V piipadé kdy rodi¢e musi znat spravnou aplikaci do i. v. kanyly

e V pfipadé¢ kdy rodi¢e musi v&€dét jak reagovat pii vzniku komplikaci
Kontraindikace k domaci lécbé:

e nezvladnuti rodi¢t podat i. v. 1écbu doma

e neochota rodicl spolupracovat se sestrou

e zhorSeni zdravotniho stavu rodicu, déti

e strach z podani intraven6zni aplikace

e nedostate¢na motivace rodicu
Definice standardu

Edukace rodica sestrou o aplikaci i. v. 1éki v domacim prostiedi, je edukacni

proces, ktery v sobé zahrnuje zhodnoceni zdravotniho stavu, schopnosti a dovednosti
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rodi¢li naucit se podavani 1€kt do zily, planovani edukaéniho procesu, realizace a

zpétna vazba u rodici.

Cile edukatora (sestry)

Na zéklad¢ edukacniho procesu sestra nauc¢i techniku podavani i. v. 1é€by v doméacim
prostiedi.

Naucit rodice spravnou edukaci techniku podavani 1. v. 1é¢by v domécim prostredi.
Naucit rodice spravné fedéni 1€kt dle ordinace 1ékare.

Naucit rodice spravnou péci o i. v. kanylu.

Naucit rodice, jak predchazet komplikacim spojené s i. v. 1é¢bou.

Naucit rodice, jak maji v ptipad¢ komplikaci postupovat.

Cile edukanta (rodice)

Rodi¢e maji zajem o aplikaci i. V.

Rodice si zapamatuji fakta o aplikaci i. v. 1éCby.

Rodice spravné vykonaji aplikaci i.v.

Rodice aplikuji spravny postup nafedeéni 1€kt dle ordinace 1¢ékare.
Rodice si zapamatuji fakta souvisejici se vznikem komplikaci.

Rodice aplikuji postup v ptipadé komplikaci.

l, VYSLEDNA KRITERIA:

V1 Rodice verbalizuji dilezitost spravné aplikace.

V2 Rodi¢e vyjmenuji pomticky potiebné k aplikaci.

V3 Rodice ptedvedou spravnou aplikaci i. v. 1éku.

V4 Rodice ptedvedou spravny postup nafedéni 1¢ku.

V5 Rodice vyjmenuji fakta, kterd mohou souviset se vznikem komplikaci.

V6 Rodice ptedvedou postup v piipadé komplikaci.
l KRITERIA STRUKTURY
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S1 Kompetentni osoby k vykonu

e Vseobecné sestry, které ziskaly kvalifikaci dle zdkona ¢.96/2004 Sb., ve znéni

pozd¢jsich predpisti.

e VsSeobecné sestry specialistky V rozsahu ziskané specializace.
S2 Formy edukace

e Individuélni

e Skupinova

e Hromadna
S3 Metody edukace

e Klasicka prednaska

e Piednaska s diskuzi

e Cviceni

e Seminar

e Diskusni metody

e Problémové metody

e Programova vyuka

e Projektové metody

o Instruktaz

e Coaching

e Asistovani

o Stz

S4 Pomiicky k edukaci
e Pomicky ke zvolené edukac¢ni metod¢ (l€kafem indikované 1léky, zavedena
kanyla do cévy, fyziologicky roztok, pumpa, infuzni set, stfikacky, jehly,
heparin, desinfekce, ¢tverecky)
e Informacni materidl pro rodice (letaky, brozury)
e Textové, vizualni, auditivni ufebni pomucky, audiovizudlni, pocitacové
edukacni programy a internet

S5 Dokumentace
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e Edukac¢ni zaznam
e Dokumentace o gramazi, mnozstvi podani ATB
S6 Prostredi a ¢as
Mistnost, kterou zvolime, musi byt vétratelnd, vydesifikovand, abychom
zabranili Sifeni infekce. Zékladnim pozadavkem je soukromi, ticho, svétlo, dostatek
prostoru a casu. Dulezité¢ je, aby se v daném prostfedi citil dobfe jak edukant, tak
edukator. Podle zvolené metody by toto prostfedi mélo byt upraveno. Vzdy je potieba
mit pfipravené pomtcky pfed samotou edukaci.
Dalsi dulezitou soucasti je naplanovat kolik bude sestra potifebovat casu na
edukaci, zda se bude muset k edukaci vratit a zvolit jinou metodu. Edukant musi mit

dobi'e naplanovano ¢asové rozvrzeni a musi pocitat i s rezervnim casem.

.

KRITERIA EDUKACNIHO PROCESU (dle Jufenikové, 2010)

1. Faze: polatecni pedagogické diagnostiky
P1 Sestra se pozdravi s rodici, s détmi s cystickou fibrozou a predstavi se
P2 Sestra odebere osobni, rodinou, socialni anamnézu

P3 Sestra posoudi schopnosti, dovednosti, védomosti rodi¢ti se naucit podavani i. v.

1éku u svého ditéte
2. Faze: projektovani
P4 Sestra zjisti stupent védomosti u rodict o aplikaci 1. v. 1é¢by
P5 Sestra zjisti stupent dovednosti rodict aplikovat i. v. 1éky
P6 Sestra zjisti motivaci rodici
P7 Sestra naplanuje termin edukacniho procesu po dohodé s rodici a ditétem
P8 Sestra zajisti vhodné prostiedi pro edukaci
P9 Sestra zhodnoti, kolik je potieba ¢asu na edukaci
P10 Sestra seznami rodi¢e s vyznamem edukac¢niho procesu

P11Sestra spole¢né s rodici stanovy cile edukacniho procesu
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P12 Sestra zhodnoti individualng, jakou metodu edukace pouzije
P13 Sestra zhodnoti, jakou formu edukace pouzije
3. Faze: realizace
P14 Vysvétlit rodi¢tim, kdy jejich dité dostava i. v. 1écbu.
- Pokud mé dité chronickou pseudomonadovou infekci, probihd lécba 3 — 4x
ro¢né (i v piipadé, Ze dité zrovna nema projevy akutni infekce)
- Davka se urCuje podle hladiny antibiotika v krvi (podaji se 2 - 3 davky
antibiotika, poté odebereme krev tésné pred podanim dalsi davky a v urcitych
casovych odstupech - po podani této davky, z vysledku se dozvime, zda

podavana davka antibiotika je dostate¢na)
P15 Sestra vyjmenuje rodi¢tm vyhody i. v. 1é¢by v domacim prostiedi a v nemocnici
Domaci prostredi:
- Lepsi psychicka pohoda ditéte
- Ochrana pfed moznou nozokomialni infekci
Nemocnicni prostiedi:
- Intenzivnéjsi inhala¢ni a rehabilitacni 1écba
P16 Sestra poskytne rodi¢iim teoretické informace v oblasti aplikace i. v. &by
- sestra upozorni rodice, jak maji zachovavat sterilitu o 1. v. vstup
- sestra upozorni na spravny zpusob fedéni 1ékti dle ordinace 1ékare
- sestra nauci rodice fedéni a ddvkovani 1ékt
- sestra pouci jak spravn¢ uchovavat nafedéné l1éky
- sestra pouci o udrzeni priichodnosti kanyly

- sestra pouci o zabranéni komplikaci

P17 Sestra nauci rodi¢e podani i. v. léku (prakticka ukazka, ptedani praktickych

dovednosti)

1. Klasicky zpisob

Pomiicky:
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2.

Stiikacka, jehly, natfedény 1€k, desinfekce, ctverecky, kontejner na ostré
predméty, heparinova zatka, fyziologicky roztok

Edukace rodicut o postupu podani:

Nejdiive si umyjeme ruce a pfipravime potfebné mnozstvi 1éku

Podle ordinace lékafe a podle piibalového letdku, nauci sestra rodice, jak
spravné natedit dany 1€k, dale si do stfikacky rodice pfipravi fyziologicky roztok
a nakonec do dalsi stfikacky heparinovou zatku

Vysvétlit rodi¢lim, jak maji zkontrolovat misto vpichu pted aplikaci i. v. 1éku
Nejprve se musi pouzit dezinfekce na misto aplikace 1éku

Poté se vpravi ptes jehlu do zatky na konci kanyly (druhy zptsob je, ze se zatka
rozsroubuje, potom se nepouziva jehla) fyziologicky roztok, kterym zjistime
prichodnost kanyly (pouziva se zhruba 2, 5 ml) — poté si vezmeme piipravené
antibiotikum ve stfikacce a pomalu aplikujeme ptes i. v. kanylu do zily —
proplachneme opét fyziologickym roztokem i. v. kanylu — na zavér si vezmeme

pfipravenou heparinovou zatku — postiikdme desinfekénim roztokem
P11 aplikaci musime myslet na vznik moznych komplikaci
Na zavér upozornit rodi€e, aby si zkontrolovali misto vpichu i. v. kaynyly

Infuzni podani léku

Pomuicky:

Fyziologicky roztok

Fyziologicky roztok v 20 ml a 5 ml stfikacce
Infuzni set

Infuzni pumpu a infuzni stojan
Naordinované mnozstvi 1éku

Jehlu, sttikacku, ctverecky, dezinfekcei
Heparinovou zatku

Kontejner na ostré predméty
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Edukace rodicut o postupu podani:

Nejprve si umyjeme ruce a pripravime potfebné pomticky

Sestra rodi¢tim vysvétli, jak spravné natedit dané mnozstvi 1éku

Dale si pripravime fyziologicky roztok, do kterého ptiddme spravné mnozstvi
1éku (nesmime zapomenout na dezinfekci)

Sestra dale ukaze rodi¢iim manipulaci a pfipravu infuze — dale sestra musi
rodi¢lm vysvétlit spravné nastaveni pumpy — nasledné ukdzat jakym zplisobem
pumpu ukoncit

Opét je ditlezité nezapomenout na proplachnuti kanyly a aplikovat heparinovou

zatku

P18 Sestra vyjmenuje rodi¢tim, jaké komplikace mohou vzniknout

Zarudnuti mista vpichu
Zanét zily:

o dlouhodob¢ zavedena kanyla

o nedostatecna sterilita pii zavadéni

o nespravne kryti a fixace

o nespravné oSetfovani zavedené kanyly
Alergicka reakce na kryti a desinfekci
Paravenozni aplikace infuze nebo léku
Neprtuichodnost kanyly

Poruseni celistvosti klize pfi odstranéni kanyly

P19 Sestra edukuje rodice o sledovani mista vpichu

sledovani mista vpichu
- znamky podrazdéni
- znamky infekce
kontrola Zilniho névratu

vymeéna a fixace kryti pokud:
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- je znecisténé kryti

- vlhké kryti

- uvolnéné kryti

- pfi zndmkach zanétu
vymeéna infuznich setl

- 1xza 24 —-48 hodin

P20 Sestra edukuje rodice o likvidaci pomtcek

Poucit rodie o tom, ze nesmi vyhazovat jehly, stfikacky, zbytky léki do
odpadkovych kost.
Pouzit specialni nadoby na infekéni odpad a na ostré predméty (vratit to do

zdravotnického zatizeni nebo do 1ékarny)

P21 Sestra nauci rodice, jak maji odstranit periferni katétr

Duivody:

Dlouhodobé zavedeni
Ukoncent i. v. 1écby

Vzniklé komplikace

Pomicky:

4.

Rukavice, emitni miska, sterilni tampony a ¢tverce, naplast
Vysvétlit ditéti a rodicim divod odstranéni kanyly
Umyti rukou, odstranéni kryti, desinfekce mista vpichu

PtiloZeni tamponu a vytaZeni kanyly — pfitlacit na misto vpichu (nejméné 2 az

3 minuty)
Prekryt misto sterilnim krytim

Faze: upeviiovani a prohlubovani uciva

P22 Sestra umozni rodi¢lim teoretické zopakovéni podéni i. v. 1écby

P23 Sestra aktivné pobizi, aby se rodice ptali, cemu nerozumi
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P24 Sestra nabidne rodi¢iim, aby si opakované zkouseli prakticky aplikaci i. v. kanyly

na modelu

5.

Faze: zpétné vazby

P25 Sestra s rodi¢i vyhodnoti, zda bylo dosazeni cili

P26 Sestra se cilenymi otazkami ptresvédC¢i o stupni ziskanych dovednosti a znalosti

rodi¢u

P27 Sestra zhodnoti tspéch edukacniho procesu, popiipade provede revizi

P28 Sestra provede zapis do eduka¢niho zaznamu, jaka byla zvolena edukace u rodicd,

jestli se tato edukace osvédcila, zda bude nutné v edukaci pokracovat

Otazky na edukanta (sestru):

1.

7.

Udglala jste vSe pro dosazeni vytyCenych cila?

. Jak se citite po edukaci?
. Jenéco, co byste ud¢lala jinak?

2
3
4.
5
6

Vycerpala jste vSechny moZnosti edukace?

. Byla Vase edukace Gsp&sna?

. Kterd metoda pti edukaci se Vam nejlépe osveédcila?

Je néco, co byste do pfisti edukace ud¢lala jinak?

Otazky na edukdtora (rodice):

1.

Jak se citite po edukaci?

. Naucila jste se aplikaci i. v. 1écby?
. Vyhovovala Vam zvolena metoda edukace?

2
3
4.
5
6
7

Potfebovala byste dalsi informace o aplikaci?

. Dokazete aplikovat 1écbu u svého ditéte?
. Jste si touto aplikaci jisty?

. Je néco, co byste zménila na edukaci?

Kritické predpoklady edukace

Vyty€eni nesplnitelnych cila
Spatna volba metody edukace
Nedostatek casu na edukaci

Spatnd komunikace mezi sestrou a rodici
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- Neochota rodi¢t spolupracovat

- Rodice zjisti béhem edukace, ze svym détem nechtéji davat i. v. 1éky

Zvlastni upozornéni

- Zpétna vazba (zda se rodice naucili aplikaci i. v. 1éCby)

- Upozornit rodi¢e, ze musi hlidat priichodnost i. v. katétru

- Zduraznit, aby zabranili rodi¢e vzniku infekce

- Zopakovat rodi¢iim, jak hlidat znamky infekce u vstupu

- Zduraznit, jak maji rodice ptfedchézet komplikacim

Formativni hodnoceni edukace:

- Zaméfeny na odhalovani chyb a nedostatk:

Rodice jsou sestrou dotazovani, zda jsou si vykonem jisty.

Rodice jsou sestrou dotazovani, zda udélali néjaké chyby béhem vykonu.

Rodi¢ se zhodnoti kazdy individualné.

Sestra zjiStuje aktualni dovednosti, védomosti a navyky rodicu.

Na zéklad€ odpovédi od rodi¢t sestra zvoli jinou metodu edukace u rodic¢t.

Sestra zhodnoti, zda cil byl splnén uplné, ¢astecné, nebo nebyl splnén na zéklade

pokladani otazek rodicim a pozorovani rodicu:

o

o

O

o

o

o

Verbalizuji rodi¢e spravnou aplikaci i. v. 1é€by?

Vyjmenuji pomiicky potiebné k aplikaci?

Ptedvedou spravnou aplikaci i. v. 1écby?

Ptedvedou rodice spravny postup fedéni leku?

Vyjmenuji rodice fakta, kdy mtizou vzniknout komplikace?

Ptedvedou rodice postup v ptipadé komplikaci?

- Pokud diky zpétné¢ vazbé& edukant s edukatorem odpovi 6x ano, pak cil byl

splnén.

- Pokud piilka odpovédi bude ano a pilka ne, pak cil byl ¢aste¢né splnén a sestra

se musi vratit s rodi¢i zpatky k bodim, kterym nerozumi.

- Pokud vSechny odpovédi budou ne, pak je nutné zvolit jinou metodu, formu

edukace a cil nebyl splnén.
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- Dale by sestra béhem edukaéniho procesu méla pritbézné hodnotit cile, zda jsou
splnény nebo ne a podle toho uzpiisobit dalsi kroky (coz bude zaznamenavat do

zaznamu o edukaci — viz. Pfiloha €. 3)
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Kontrolni kritéria k auditu C. 001 Edukaéni proces u aplikace i. v. 1é¢by
V domacim prostredi u déti s CF

Pracoviste:
Datum
Auditofi:
Metody auditu:
» Dotaz/otazky pro sestru
» Dotaz/otazky pro klienta, rodinu
» Dotaz/otazky na zaméstnavatele
» Pozorovani klienta, sestry
» Kvalifika¢ni pozadavky sestry — vV osobnim spise
» Kontrola pomicek — pohledem, inventar
» Kontrola prostiedi
» Kontrola oSetiovatelské/zdravotnické dokumentace - pohledem
Kéd | Kontrolni kritéria \ Metoda hodnoceni | Ano | Ne
KRITERIA VYSLEDKU
V1 | Verbalizuji rodice spravnou i. v. aplikaci? Dotazem na sestru,
dotazem na rodice
V2 | Vyjmenuji rodi¢e pomucky potiebné k i. v. | Dotaz na sestru, dotaz na
aplikaci? rodice
V3 | Pfedvedou rodi¢e spravnou aplikaci i. v. | Dotazem na sestru,
lécby? dotazem na rodice,
pozorovanim
V4 | Pfedvedou rodice spravny postup fedéni | Dotazem na sestru,
1€kti? dotazem na rodice
V5 | Vyjmenuji rodice fakta, kdy miZou | Dotazem na sestru,
vzniknout komplikace? dotazem na rodice
V6 | Predvedou rodi¢e  postup v pfipadé | Dotazem na sestru,
komplikaci? dotazem na rodice,
KRITERIA STRUKTURY
S1 | Je sestra kompetentni k provadéni edukac? Dotazem na sestru,
S2 | Ma sestra kdispozici veSkeré potiebné | Dotazem na sestru,
pomiicky pro edukaci? pozorovani
S3 | Zna sestra formy edukace? Dotazem na sestru
S4 | Zna sestra, jaké jsou metody edukace? Dotazem na sestru
S5 | Ma sestra vhodnou dokumentaci pro | Dotazem na sestru,
edukaci? pozorovani
S6 | Ma sestra k dispozici vhodné prostiedi pro | Dotazem na sestru,
edukaci rodica? dotazem na rodice,
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| pozorovani

KRITERIA PROCESU
P1 | Pozdravila sestra rodice a predstavila se? Pozorovéanim sestry,
dotazem na rodice
P2 | Odebrala sestra anamnézu od rodictu? Dotazem na sestru,
dotazem na rodice,
pozorovanim, kontrola
zravotnické dokumentace
P3 | Posoudila sestra dovednosti, védomosti a | Dotazem na sestru,
schopnosti rodict? pozorovani sestry
P4 | Zjistila sestra stupeil védomosti u rodic¢a? Dotazem na sestru
PS5 | Zjistila sestra stupeit dovednosti u rodica? Dotazem na sestru
P6 | Zjistila sestra, jakou maji rodic¢e motivaci? Dotazem na sestru
P7 | Naplanovala sestra termin edukace spole¢n¢ | Dotazem na sestru,
S rodici? dotazem na rodice
P8 | Zajistila sestra vhodné prosttedi pro | Dotazem na sestru,
edukaci? dotazem na rodice,
pozorovani
P9 | Zhodnotila sestra kolik je potfeba Casu na | Dotazem na sestru,
edukaci? pozorovani
P10 | Seznamila sestra rodice s vyznamem | Dotaz na sestru, dotaz na
edukacniho procesu? rodice
P11 | Stanovila sestra cile eduka¢niho procesu | Dotaz na sestru, dotaz na
S polecné s rodici? rodice
P12 | Zhodnotila sestra vybér vhodné edukacni | Kontrola edukaéniho
metody? zaznamu
P13 | Zvolila sestra vhodnou formu edukace? Kontrola eduka¢niho
zaznamu, dotazem na
sestru, dotazem na rodice
P14 | Vysvétlila sestra rodicim, kdy se podava | Dotaz na sestru, dotaz na
ditéti i. v. 1écba? rodice, kontrola
zdravotnické dokumentace
P15 | Vyjmenovala sestra rodicim vyhody a | Dotaz na sestru, dotaz na
nevyhody podévani i. v. 1ékli v domacim | rodice, pozorovani,
prostiedi? kontrola zdravotnické
dokumentace
P16 | Poskytla sestra rodi¢tim teoretické informace | Dotaz na sestru, dotaz na
v oblasti podavani i. v. 1éCby? rodice
P17 | Naucila sestra rodi¢e o mozné zpusoby | Dotaz na sestru, dotaz na
podani i. v. 1€kia? rodice, pozorovanim
P18 | Vyjmenovala sestra rodi¢im, jaké mohou | Dotaz na sestru, dotaz na
vzniknout komplikace pfi poddvani i. v. | rodice
1€kt1?
P19 | Edukuje sestra rodi¢e o sledovani mista | Dotaz na sestru, dotaz na
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vpichu?

rodice

P20 | Edukovala sestra rodice o likvidaci

pomiicek?

Dotaz na sestru, dotaz na
rodice

P21 | Virodice, jak maji zrusit i. v. kanylu?

Dotaz na sestru, dotaz na
rodice

P22 | Umoznila sestra rodicim  zopakovat

nau¢enou metodu aplikace?

Dotaz na sestru, dotaz na
rodice, pozorovani,
kontrola zdravotnické
dokumentace

P23 | Pobizi sestra rodice, aby se ptali na to, cemu

nerozumi ohledné¢ aplikace i. v. kanyly?

Dotaz na sestru, dotaz na
rodi¢e, pozorovani

P24 | Nabizi sestra aktivné rodi¢im praktické
vyzkouSeni aplikace i. v. Iéku na cvicném

modelu?

Dotaz na sestru, dotaz na
rodice, pozorovani,
kontrola zaznamu edukace

P25 | Vyhodnotila sestra srodi¢i, zda
dosazeni cila?

Dotaz na sestru, dotaz na
rodiCe, kontrola o zaznamu
edukace

P26 | Zji$’tovala sestra zpétnou vazbu u rodictu?

Dotaz na SESU‘U, dotaz na
rodice

P27 | Zhodnotila sestra  uspéch  edukacniho

procesu?

Kontrola zdravotnické
dokumentace

P28 | Provedla sestra =zapis do edukaéniho

zaznamu?

Dotaz na sestru, kontrola
edukaéniho zaznamu

Vyhodnoceni vysledkii auditu
Vyborna péce - 38- 34 bodu
Vyhovujici péce - 33-29 bodi
Nekomplexni péce - 28- 24 bodu

Nedostatecna péce - 23 a mén¢ bodl
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Pfiloha ¢. 1

METODY EDUKACE

Teoreticka Teoreticko - Praktické

praktickeé

Klasicka prednaska Diskuzni metody Instruktdz
Piednaska ex cathedra | Problémové metody Coaching
Prednéska s diskuzi Programova vyuka Asistovani
Cviceni Diagnosticke a Staz
Seminaf klasifika¢ni metody Exkurze

Projektové metody
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Ptiloha ¢. 2
ZAZNAMOVY LIST EDUKACE

Zaznamovy list edukace list¢. ..............

Vypracovala: Dne:
Jméno a pfijmeni Oddéleni:
edukanta (Stitek):
Edukant: o Rodi¢ | o Dit¢ o Rodina |0 Ostatni
Medicinské 1. Vztah o hospitalizovany
diagnozy: 2. k zafizeni: 0 ambulantni
3. o jiné:
4, V jaké Cinnosti se edukuje
Kolonizace: |0 Zzadna |o Pseud. | o Burk.Ce |oliné: o i v.1écbe o Odkaslavani
. o inhalaci o Odsavani
Edukace je O Vstupni informace | o Informace pti o rehabilitace | o Vyziva
zaméfena: propusténi O bariérova o ATB lécba
o Jednorazové o  Reedukace/ péce o Jiné:
vzdélavani pribézné
vzdélavani
Forma edukace: | o Rozhovor |o Letacek Reakcena |o  Aktivita o Dotazy
o Diskuze o Brozurka edukaci: |0 Zajem o Verbalni
o Verbalng |o Televize o Nezajem pochopeni
o Pisemné |0 Instruktaz o Prokdzana | o Neschopnost
o Video o Demonstrace dovednost pochopeni
o Audio o Jiné: o  Odmitnuti
o Ukazka vyuky
Edukacni potfeba: Existujici komunikacni bariéry:
o Podpora zdravi o Smyslova pSluch | oZrak |o Cich | o Chut [oHmat
O Vyziva o Fyzicka:
o Vylucovani . —
o Aktivita/odpocinek = .[azykova: Cizi jazyk:
O Vnimani/poznavani 0 Rec, cteni,
O Vnimani sebe sama psani:
o Vztahy o Etnicka:
o Sexualita o Duchovni:
0 Zvladani zatsZe O Psychicka: |o stres | ouzkost o deprese ’ oJiné:
= Zlvotnj principy o Neschopno | oafézie o Jiné
o Bezpecnost st Fedi:
- K?mfor,t ) o bolest o sestra | o lékar o léky | o byorytrmus
o  Rust /vyvoj
Edukacni Témata edukace:
anamnézu O
odebrala/podpis, |
razitko:
Datum edukace: O
Zdroj o
informaci:
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EDUKACNI ZAZNAM - REALIZACE

Pfiloha ¢. 3

Edukaéni zdznam - realizace

Datum Téma | Forma Reakce Doporucenti, Ptijemce Edukéator/
edukace: | vyuky: | vyuky: na feSeni edukace: podpis:
od-do edukaci:
Pribézné hodnoceni edukace
Cil ¢. Datum | Podpis
Hodnoceni, zavér + podpis edukatora
Téma ¢. Datum Podpis
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4.5 Edukacni program pro rodice

Edukacni program pro rodice

Téma: Aplikace i. v. 1¢ki v domacim prostiedi
Privodce pro rodice:

1. Co je pro Vas podstatné se naucit v nasich lekcich?
2. 'V prubéhu edukacnich lekci se nezapomeiite ptat na otazky, které Vas budou

zajimat.
Cil: rodic:

- Ovlada spravnou techniku podavani i. v. 1ékti v domécim prostredi
- Vi, jak méa spravné natedit antibiotika

- Vi, jak ma pecovat o i. v. vstup

- Zna zpisoby predchazeni infekce

- Vi, jak postupovat v ptipadé vzniklych komplikaci

- Umi manipulovat s infuzni pumpou
Dilci cile:

- Zduavodnéni pfesného mnoZstvi aplikovaného antibiotika
- Popise pomiicky Kk aplikaci antibiotik ptes infuzni pumpu
- Umi nastavit pfesné hodnoty pratoku na pumpé

- Pfedvede manipulaci s pumpou

- Rekne piesné postup podavani i. v. 1éku

- Predvede i. v. aplikaci ptes infuzni pumpu

- Pfedvede 1. v. aplikaci 1€ku

- Umi si vypocitat dané mnozstvi léku

- Vi, jak se dany 1ék uchovava

- Dodrzuje zasady aseptického postupu

- Umi vyjmenovat komplikace, které mohou vzniknout pfi aplikaci 1. v. 1eéku
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- Umi vyjmenovat komplikace, které mohou vzniknout pfi zavedeni i. v. kanyly
Pomuicky:

- Psaci potieby, blok na psani, pracovni listy, brozury

- Pomiicky k aplikaci i. v. 1¢ku do kanyly bez pouziti pumpy:
e Pouzivané antibiotikum
e Injekeni stiikacky
e Injekéni jehly
e Sterilni ¢tverecky
e Dezinfekeni prostfedek
e Fyziologicky roztok, Heparin
¢ Emitni miska, $titky na popisovani, nadoba na odpad, podnos
e Rozpis gramaze daného antibiotika
e Zavedenai. v. kanyla

- Pomiucky k aplikaci 1. v. Iéku do kanyly s pouzitim pumpy:
e PouZivané antibiotikum + aqua na fedéni
e Injekéni stiikacky
e Injekeni jehly
e Infuzni set
e Infuzni pumpa
¢ Infuzni stojan
e Sterilni ¢tverecky
e Dezinfekéni prostfedek
e Fyziologicky roztok, Heparin
¢ Emitni miska, Stitky na popisovani, nadoba na odpad, podnos
e Rozpis gramaze daného antibiotika
e Zavedenai. v. kanyla

Organizace prostoru:

- Nemocni¢ni pokoj
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- Ambulance pro CF
- Odborna mistnost, kde je pottebné vybaveni + audiovizualni pomiicky, pocitac

(video, prezentace v Power Point, popf. meotar)

Organizacni typ hodiny (formy vyuky):
- Individualni vyuka — audiovizudlni pomucky, piipravena prezentace v Power
Pointu, instuktdz (procvicovani rodicti za pomoci sestry)
Sebereflexe rodicu:
- Vyhodnotit svoje pocity, dojmy, obavy
- Co probihalo u nich na za¢éatku a po skonceni vyuky
Vystup:
- Rodi¢ zna svoje slabiny, na kterych vi, jak ma zapracovat
- Rodi¢ umi vyjadtit svoje pocity — jistota X nejistota v aplikaci i. v. 1é&¢by
- Rodi¢ ma trpélivost, vili se naucit aplikaci 1écby
Ukoly rodicii k sebereflexi:
- Zjistéte, zda bylo dosaZeno vaseho ocekavani, které jste méla na zacatku lekce.
- Posud’te, jestli Vam v priib&hu lekce byli zodpovézeni vSechny vase dotazy.
- Které nejistoty po odchodu z lekce se ve Vas objevi? (zapiste si je a zeptejte se
na n¢ sestry)
Otazky a ukoly pro rodice:
1. Pro¢ musite natdhnout piesné€ stanovené mnozstvi antibiotika? Co by mohlo
vzniknout, kdybyste Spatné€ 1€k natedila?
2. Proc je dulezité znat komplikace, které mohou vzniknout béhem aplikace 1¢ku?
3. Vyjmenujte vS§echny komplikace, které mohou nastat.
4. Podle daného antibiotika a daného mnozstvi dle ordinace 1ékare, zkusit si
aplikaci.
5. Vyzkouset si aplikaci i. v. 1éku pfimo do kanyly a pies pumpu.
6. Co Vam vice vyhovuje a proc?

v .

procvicit do konce lekce.
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Pisemnd prezentace uciva:

Aplikace i. v. 1€kl rodi¢i v domacim
prostredi

Co to znamena?

= aplikace Iéku do Zily, kdy sestra zavede i. v.
kanylu, zafixuje, zkontroluje prichodnost

=

Vysledek do kterého bude rodi¢ aplikovat Iéky

o

Pomucky, s kterymi se rodi¢ musi
seznamit

« Injekéni stfikacka

e Injekeni jehla

» Pfedepsané antibiotikum

« Sterilni étverecky

» Dezinfekéni prostfedek

« Fyziologicky roztok, Heparin

» Emitni miska, titky na popisovani, nadoba na
odpad, podnos

» Rozpis gramaze daného antibiotika

e Zavedena i. v. kanyla

Pomucky

Injekéni stiikacka

il

Injekéni jehla

» RUzna velikost na rdzné

mnozstvi léku

* RuUzna tloustka, délka

-

Pomucky II.
Sterilni ¢tverce, Fyziologicky roztok,
desinfekce Heparin

» Pouzit dezinfekci
vhodnou na kL"liil

|
|
A * FR se pouziva rizné
L s velikosti
("\., .~ * Heparin= vytvofeni
A heparinové zatky, ktera
2 brani ucpani kanyly

='s

Pomucky IlI.
Emitni miska, nadoba
na odpad

« Na odkladani pouzitého
materialu

Antibiotikum

predméty * Pouziva se podle

ordinace lékafe

T T » POZOR NA GRAMAZ!!!
* Emitni miska
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Postup bez pouziti infuzni pumpy

o Lze uplatnit, pokud do Zily ddvame mensi
mnozstvi latky

* Pokud v pfibalovém letaku neni napsano, ze
musi byt pomala aplikace

» Predist si v pfibalovém letaku, jak dané—
antibiotikum naredit E

e Umyt si ruce pfed kazdou pfipravo

omisoEN

Priklad fedéni
« 1,5 g antibiotika, kdy
ditéti mame podat

250mg.
Reseni:
* Koukneme do

* 1,5 g nafredime 15 ml
aquy— 1ml =100mg
1500/15=100

» Ve vysledku ditéti
podame 2,5ml

pribalového letaku, antibiotika
kolika ml se muze -
dany lék narfedit. f -

Jak zachazet s pomuckami

« Nikdy se nesmime sikmy hrot——
rukama dotknout télo
kénusu kénus\\$l

e Na kénus stfikacky
nasadime konus jehly

» Otevieni stfikacky i
jehly

PiTt

Ty

Valec \

y 7N

Samotna aplikace

» Redéni lékd musi probihat za pFisné sterilniho
postupu

» Po fedéni vyhodime jehlu do kontejneru na ostré
predméty a na samotnou aplikaci zvolime novou
jehlu (tenci)

* Vezmeme si k ditéti pomucky: desinfekce,
stfikacka s natazenym lékem, jehlu, fyziologicky
roztok na proplach, heparinovou zatku

-
N/
Pomucky k ditéti Heparinova zatka
desinfekce ¢ 5000j. Heparinuse 5000 |
stfikackas natazenym lékem L, = nafedi do 100 ml F1/1
Y (fyziolog. roztoku)
iehl | Bt
JEmn « Natahnout do stfikagky
_‘—b \\ 0, 5 ml na proplach
) « Stfikacka, kam se natahne
« fyziologicky ro%k na proplach h‘; ml stfika « Dét do sterilniho obalu, Z€dény heparin Jey gml
ORRaROneY nebo dat sterilni zatku Z
« heparinovou zatku . [“ ;:| na konus stfikacky ’%\
o
AN
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N N
Na tacku si neseme: Zpusob aplikace
1. stfikacka s fyziologickym roztokem ¢
=
2. stfikatka s antibiotikem " Lo 2. krok o
3. stfikacka s heparinovou zatkou ° Prvrje darpe . * Vezmeme f¥2|(_>log|cky
4 Iniekéni ihl al desinfekci na uzavér roztok a aplikujeme
‘ nje.cnl Je_ a kanyly zhruba 2,5 ml do
5. IthesmffeII:m e kanyly
6. Ctverecky | ~= f=s b x
,c‘; ! iis
d B
q -
b < - —>
AN
~
Zpusob aplikace Zpusob aplikace
3. krok 4. krok 5. krok 6. krok
* Ze stiikacky sundame ° POI'_Ea!U OPa(:ms | * Opét sundame « Vyhodime jehlu do
opatmé jehlu a gﬁtlib?cjfi?; 0 kanyly opatrné jehlu z FR a odpadu na ostré
stifkacku odlozime do | ) dame ji na stfikacku s predméty
sterilniho obalu * Potom opét vyndame heparinem (kde Asledui d
) stfikacku a vyhodime ji mame natazeno 0,5 * Asledujeme, zda
* Jehlu nasadime na do emitni misky — ml tohoto roztoku) nase dité nema
stfikaCku s antibiotiky vezmeme g,i znova « Aplikujeme do kanyly néjakou reakci
fyzlllilo_glcky rtc))zttoilf, }z(%m ¢ Postfikdame opét
aplikujeme zoyte @ dezinfekci kanylu a
ml) sterilné prekryjeme
' N
Na co musime vzdy myslet!!! Aplikace pomoci infuzni pumpy
* Vzdy to musi jit snadno aplikovat! Infuzni pumpa Infuzni set
¢ Nesmi byt zarudlé misto okoli vpichu! * Podavani pfesného * Spojka mezi infuzni
» Nesmi aplikace byt bolestiva! mnoZstvi po pfesné pumpou ai. v.
¢ Nesmi se v okoli rany tvorit boule! danou dobu kanviou
e Nesmi byt v okoli modfina! 4
¢ Musi byt podano spravné mnozstvi léku a ‘ =
spravny ordinovany lék!
¢ Pozor na rychlost podani! e /
. /
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Rozdily

» Postup je hodné& podobny:

* Musime si pfipravit vice fyziologického roztoku

* Musime znat manipulaci s infuzni pumpou

* Nesmime zapomenout, Ze infuzni set musi byt
proplachnuty

Zasady podavani

1. krok

* Umyjeme si ruce

» Pfipravime si
nafedény lék, ktery
dame do infuzniho
roztoku

Odkryti ochranného krytu
— desinfekce otvoru — v
tomto misté aplikovat

pres jehlu a stfikaCku
spravné mnoz: éku

NaGF|
-k

/
e N
|
z Ia r ’ g z z e e
Zasady podavani ‘ Zasady podavani
2. Krok 3. krok 4. krok 5. krok
» Do mista, kde jsme » Roztok zavésime na o Jakmile je roztok v o K ditéti jdeme s
aplikovali lék, infuzni stojan a celém setu — pfipravenou infuzni
nasadime infuzni set oto¢ime vzharu napojime set na pumpou
nohama infuzni pumpu, kde si  Stfikacka s
& « Nechame roztok projit nastavime mnozstvi fyziologickym
& ——celym-infuznim setem - kapek za minutu roztokem na proplach
— ponjo<':|’ o Stfikacka s
. regulaéniho kohoutu ! heparinovou zatkou
w o -
/

Zasady podavani

6. krok 7. krok
« Desinfekci postfikame ¢ Zafixujeme naplasti
kanylu — « Zapneme pumpu

proplachneme 2,5 mi
FR a napojime set na

s

Zasady podavani

8. krok
Po vykapani bychom méli do
infuze pfidat 20 ml FR
(druhym otvorem), abychom
méli jistotu, Ze vykapal
v8echen Iék i z infuzniho setu

timto
otvorem

9. krok

Nechame dokapat
Poté co pumpa zahlasi
konec — odpojime dité
od pumpy — znova
proplachneme FR (2,5
ml) — nakonec dame
heparinovou zatku
Ostré pfedméty
vyhodime do
kontejneru, set miizeme
ponechat 24 hodin




Na co si davat pozor!!!

» Na misto vpichu i. v. kanyly

* Na moznost prasknuti Zily, které se projevi bouli v Prostor na dalsi pFIpad né otézky
misté vpichu

e Zarudnuti v misté zavedeni i. v. kanyly

« Asepticky pfistup — myti rukou!!! Nacvik odpfed nééenych metod

« Na bolestivost
* Na vytrhnuti a zni¢eni kanyly!!

zZaver:

Edukace je pro rodi¢e velmi dulezita. Pro vétSinu laické vefejnosti je horor, kdyZ by

méli nékomu pichnout do zily leky. Proto musime ujistit rodice, ze se nemaji ¢eho bat.

Edukator (sestra) musi poskytnout veskeré potiebné informace a material. Podle toho,

jak se zhostime role edukatora, mizeme usuzovat na nasi profesionalitu pii naplnéni

této role.
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Zaznamovy list edukace

Zaznamovy list edukace listc. ..............
Vypracovala: Dne:
Jméno a piijmeni Odd¢leni:
edukanta (Stitek):
Edukant: 0 Rodi¢ | o Ditg o Rodina |0 Ostatni
Medicinské 1. Vztah o hospitalizovany
diagnézy: 2. k zatizeni: 0 ambulantni
3. O jiné:
4. V jaké Cinnosti se edukuje
Kolonizace: |0 Zzadna |o Pseud. | o Burk.Ce |oJiné: O i v.1éEbé o Odkaslavani
. o inhalaci o Odsavani
Edukace je 1 Vstupni informace | o Informace pfi o rehabilitace | o Vyziva
zaméiena: propusténi O bariérova o ATB lécba
0 Jednorazové o Reedukace/ péce o Jiné:
vzdélavani prubézné
vzdélavani
Forma edukace: | o Rozhovor |o Letadek Reakce na |o  Aktivita o Dotazy
o Diskuze o Brozurka edukaci: |o Zijem o Verbalni
O Verbalng |o Televize o Neziajem pochopeni
o Pisemné |0 Instruktaz o Prokdzana | o Neschopnost
o Video o Demonstrace dovednost pochopeni
o Audio o Jiné: o  Odmitnuti
o Ukazka vyuky
Edukacni potreba: Existujici komunikacni bariéry:
o Podpora zdravi o Smyslova pSluch | o Zrak |E| Cich | o Chut | oHmat
o Vyziva o Fyzicka:
o Vylucovani _ —
o  Aktivita/odpocinek - {azykova: Cizi jazyk:
O  Vnimani/poznavani 0 Reg, Ctent,
O  Vnimani sebe sama psani:
O Vztahy o Etnicka:
o Sexualita o Duchovni:
0 Zvladani zatze O Psychicka: |o stres | ouzkost o deprese | oJiné:
0 ZlVOtnj principy o Neschopno | o afdzie o Jiné
o Bezpecnost st Fedi
o Komfort o bolest O sestra |o 1ékaf |o 1éky | o  byorytrmus
o Rast /vyvoj
Edukacni Témata edukace:
anamnézu O
odebrala/podpis, |
razitko:
Datum edukace: O
Zdroj o
informaci:
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Edukacéni zaznam - realizace

Edukac¢ni zaznam - realizace

Datum
edukace:
od-do

Téma

vyuky:

Forma Reakce
vyuky: na
edukaci:

Doporuceni,

feSeni

Ptijemce

edukace:

Edukator/
podpis:
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4.6  Edukacni broZura pro rodice

MAMINKO, NVEBCY

SE...
<
@IMI»




Dobry den maminko, tatinku, teto, strejdo, kamarade,

kamaradko....

Nevite si rady, jak svému ditéti pichnout do kanyly

(eky??? Od toho jsem tady...

Snad Ti budu dobrgm radcem, a pokud by si méla néjaké

otazky, muzes zavolat na éislo:
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Jak vypada zavedend intravendzni kanyla?

Zde je misto, kam se

aplikuji (eky

Zavedend
_ kanyla

uzdvér kanyly
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Sezndmeni s pomiickami | r g /

- Injekéni st¥ikatka | | |

Ah 1
- Injekéni jehla 6!35
- Predepsané antibiotikum

- Sterilni ¢tverecky

==
- Dezinfekini prostiredek “ -
NaGF|

- Fyziologicky roztok, Heparin

- Emitni miska, stitky na popiso'véimf, nadoba
na odpad, podnos
- Rozpis wmoistv? daného antibiotika

pe

- Zavedena I. v. kanyla

kénus
va{ec\
. » A,
ik télo Sikmg hrot
Kénus pist —»
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Jak manipulovat s pomickami?

1. Nikdy se nesmite rukama dotknout kénusu

-
5
SO% iz, /\
g Ko,
o ol p,,
at A
N"

2. Na kénus strikacky nasad’te kénus jehly

{ T -~ n‘. ¥ woxww '-‘—./;
¢ AR L L ) )
mA | SINGLE USE ONLY

3. Jehla musi zistat vzdy sterilni

I

4. Ddle si nastiikejte desinfekci na lahvitku

-

L op
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5. Dame jehlu do lahvicky

R\
: \\\\\(\‘

7. Jehlu nechame na stiikaéce a musime

davat pozor, abychom se o ni neporanili
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8. Jehlu vyhodime do kontejneru na

ostré predméty a st¥ikacku s
natahnutgm lékem vratime

do sterilniho obalu

Samotnd aplikace

7 v

Redéni (ki musi probihat za piisné

sterilniho postupu

Po Fedéni vyhodime jehlu do kontejneru
na ostré predméty a na samotnou
aplikaci zvolime novou jehlu (tencr)
Vezmeme si k ditéti pomicky: desinfekce,
stiikacka s nataZzengm lékem, jehlu,
fyziologicky roztok na proplach,

heparinovou zatku
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Piiklad vedéni léku:
1,5 g antibiotika, kdy ditéti mame podat 250mg.

* 1,5 g naredime 15 ml
aquy— 1ml = 100mg

1500/15=100
e Ve vgsledku ditéti podame 2,5ml antibiotika

Upozornénil!! — vZdy si musime prelist pribalovy letik,

kde bychom méli mit napsané instrukce o Pedéns

Malé zopakovani, co jsme se jiz naudili,
neboli aplikace [éku:
* Prvné nastiikejte desinfekei na uzavér

kanyly (nebo pootolte uzavérem

a sundate ho z kanyly)

1. zasunout 2. pootocit
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Vezmeéte fyziologicky roztok a aplikujte
zhruba 2,5 ml do kanyly
Ze stirikacky sundejte opatrné jehlu

a st¥ikacku odloZime do sterilniho obalu
Jehlu nasad’te na stiikacku s antibiotiky
Pomalu opatrné aplikujte do kanyly
antibiotika

Potom opét vyndejte st¥ikacku

a vyhod'te ji do emitni misky, vezméte
si znova fyziologicky roztok, kam

aplikujte zbytek (2,5 ml)
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Opét sundejte opatrné jehlu z fyziologického
roztoku a dejte ji na st¥ikacku s heparinem (kde
mame natazeno 0,5 ml tohoto roztoku)
e Aplikujte do kanyly
e Postrikejte opét dezinfekei kanylu

a sterilng prekryjte
e Vyhodte jehlu do odpadu na ostré predméty

o A sledujte, zda dité nemad néjakou reakei

Aplikace pomoci i. v. infize:

e Umyjte si ruce
* PFipravte si navedéng lék, ktery dejte

do infuzniho roztoku
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Do mista, kde jsme aplikovali [ék,
nasad’te infuzni set

Roztok zavéste na infuzni stojan

a otolte vzhiru nohama

Nechte roztok projit celgm

infuznim setem — pomoci requlaéniho
kohoutu

Jakwmile je roztok v celém setu — napojte
set na infuzni pumpu, kde si nastavte
mnozstvi kapek za minutu

K ditéti jdéte s pripravenou infuzni pumpou
Stirikacka s fyziologickgm roztokem na
proplach

Stitikacka s heparinovou zatkou
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Desinfekel postiikejte kanylu —
proplichnéte 2,5 ml FR a napojte

set na kanylu

Zafixujte naplasti

Zapnéte pumpu

Po vykapani infuze ptidejte 20 ml FR
(druhgm otvorem), abyste méli jistotu,

Ze vykapal vsechen [Ek i z infuzniho setu
Nechejte dokapat

Poté co pumpa zahlasi konec — odpojte dité
od pumpy — znova proplachnéte fyziologickgm
roztokem (2,5 ml) - nakonec dame
heparinovou zatku

Ostré predméty vyhodte do kontejneru, set

miiZete ponechat 24 hodin
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O kanylu svého ditéte musis
Q.

e
1. Dilezité zachovavat asepticky pristup!!!

= >okamZitg prevaz znelisténého a prosaknutého

pilné pecovat:

obvazu

2. Hlidat okoli zavedeni kanyly!!! — mize se
tam objevit zalervendni, modiina, boule

3. PV oblékani je dulezité na kanylu porad
myslet, abychom ji nevytrhly!!!

4. Davat pozor na rychlost podani [éku —
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P aplikaci [éku musime hlidat:

Zarudnuti misto rany

Tvorba boule v okoli rany

Velka bolestivost pii aplikaci [éku
Modvina pii aplikaci

Nemoznost podani [€ku z divodu ucpani

V téchto p¥ipadech vyndame
zavedenou intravendzni kanylu
Rozlepte naplasti na kanyle
Na &tverecky nastiikejte desinfekei
P¥iloZte na misto vpichu
Vyndejte kanylu lehkgm tahem

DrZte misto vpichu, protoZe krvaci

R R A A

Telefonujte do ordinace praktického lékare
pro déti a dorost popiipadé do nemocnice,

zda budou ochotni zavést novou intravenézni kanylu
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7. Po zavedeni nové kanyly pokralujte znova

v podavani dalsi davky

UPOZORNENI:
Pokud se Vam béhem aplikace vytvoii boule, vidy
podavame aZ dalsi ddvku, nikdy tuto davku neopakujeme

(i kdyZ East léku Slo mimo Zilu)!!!

-
.
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Prostor na mé pozndmky béhem egdéace:

Na co se chei zeptat sestiitky béhemZ]
dalsi navstévy? 0
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Dulezitd telefonni Eisla, kterd si chei poznamenat:
Cislo do CF centra:

Cislo na ambulantni sestru:

Cislo na lékave:

Cislo na oddélent:

Jind dalsi dalezita &isla:
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5. Diskuze

Pfedmétem diplomové prace bylo zjistit, zda sestry znaji specifika
oSetfovatelské péce u déti s cystickou fibrozou. Dotazovany byly sestry, které pecuji
o déti s cystickou fibrézou, dale rodice, jejichz déti jsou nemocni a zéroven i déti s CF.
Jejich odpovédi jsme vyhodnotili kazuistikami jednotlivych odpovédi. Dale jsme
odpovédi vyhodnotili dohromady, kdy jsme to pro piehlednost piepsali do otdzek
a odpovédi pro jednotlivé skupiny. Dal$Sim cilem bylo vypracovat oSetfovatelské
postupy u této nemoci, kdy jsme zvolili metodu edukac¢niho standardu. Standard jsme
vypracovali na aplikaci 1. v. 1é¢by v domécim prostiedi. Jako treti cil jsme si urcili
vypracovat edukacni program pro rodiCe, aby sestry védély, jak by mohly rodice
edukovat o riznych problémech. Vybrali jsme si na zpracovani edukacni program pro
rodice na aplikaci i. v. [é€by v domécim prostiedi, kdy ndm to navazuje na vytvoieny
standard.

V prvni ¢asti dotazovani u sester jsme se snazili dozvédéet, jaké maji nejvyssi
dosazené vzdélani a jak dlouho pracuji na oddéleni. Vysledky tohoto dotazu muizeme
najit ve zpracovanych odpovédich u sester, které pracuji na oddéleni pro cystickou
fibrozu v prvni a druhé otdzce. Dozvime se, Ze dvé sestry ze Ctyf ma bakalaiské
vzdélani a dvé sestry stfedoSkolské. Zajimavé je, Ze pouze jedna sestra pracuje na
oddéleni min jak tii roky a zbytek sester na daném oddé€leni pracuje vice nez tfi roky.
Osettovaly nékdy tyto dotazované sestry dité s cystickou fibrézou? K tomuto ucelu
jsme pouzili otdzky, zda se nékdy setkaly s onemocnénim cystickd fibréza a néasledné
s jakym typem potizi se nejcastéji setkavaji, kde se rovnéz pod témito otdzkami
dozvime i odpovédi sester. Jsou to otazky Cislo tfi a Ctyfi u sester. Kontrolou pro nas
byli odpovédi od rodici, které odpovidali na otdzku, jaké obtize se projevili u ditéte.
Vysledek této otazky je zpracovan v otazce Ctyfi v rozhovoru pro rodice. Dle vysledka
se muzeme dozveédét, ze nejCastéji jsou ze zacatku dychaci obtize, kdy postupné se
dostavuji travici 1 jiné dalsi komplikace.

Jako prvni vyzkumnd otazka, kterou jsme si polozili, znéla: Znaji sestry na

specializovaném pracovisti specifika oSetfovatelské péce u déti s cystickou fibrézou?

114



Odpovéd’ na tento polozeny dotaz, jsme hledali pomoci rozhovorl, kde jsme kladli
cilené otazky. Jako prvni specifikum u nemoci cystickd fibroza, je dulezitost chozeni
pravideln€ na kontroly. Proto jsme se u sester ptali, jak Casto dochazi déti na kontroly.
Vsechny sestry odpovédé€ly uplné stejné, ze se s détmi nemocnymi s CF setkavaji co tii
meésice, kde tyto odpovédi mlizeme najit zpracované v odpovédich u sester v otdzce
¢islo tii. Dale jsme si to ovérili jak u rodici, tak i u déti, kde jsme jim pokladali stejné
otazky, které najdeme u déti v otdzce Cislo jedenact a u rodicl v otazce Cislo Ctyfi.
Literatura od Vavrové (31, 40, 43) uvadi, Ze po zahajeni 1écby jsou dilezZité kontroly
Vv tfimési¢nim intervalu, pokud ale dojde k zhorSeni zdravotniho stavu, miize byt
kontrola kdykoliv. Dalsi na$ dotaz byl sméfovany na edukaci. V jaké oblasti sestry
rodi¢e edukuji? Reakce je zpracovana v otazce Cislo pét u odpovéedi sester, kde se
nejCastéji objevovalo podavéani informaci ohledné podévani i. v. 1écby. Pro¢ vlbec
informuje sestra rodi¢e o podavani intraven6zni 1é¢by? Podle literatury (42, 43) i podle
reakci od rodict a déti jsme se dozveédeli, ze se rodice musi edukovat o tomto zptisobu
1écby v domacim prostfedi z mnoha diivodil, kdy hlavni je, Ze se jim casto podavaji
intravendzni antibiotika. Nemocni¢ni prostiedi je pro n€ hodné rizikové z divodu
prenosu nozokomidlnich nakaz, proto se u¢i podavani intravendzni 1écby. A proto jsme
na zaklad¢ tohoto zjisténi zareagovali tim, Ze jsme vytvorili edukaéni standard pro
sestry o edukaci rodi¢t v aplikaci intravendzni 1écby v domécim prostfedi. Podle mého
nazoru je dobfe, Ze déti s cystickou fibrézou nemusi kvili podavani 1€ki do zily
zustavat v nemocnici. Co mizeme udé¢lat proto, abychom rodi¢tim v pifipadé nejasnosti
pomohli, aby védéli, zda mohou nebo nemohou aplikovat i. v. 1écbu? Jak ji maji
aplikovat? Je mnoho otazek, které si rodi¢ poklada, kdyz se u¢i né€emu novému, co do
té doby nikdy nedé¢lal. K tomuto ucelu jsme vytvofili edukacni brozuru, podle které se
mohou rodi¢e doma fidit a popfipad€ tam najit potfebné informace. Tato broZzura muize
pomoct 1 sestram, aby pochopily, o jakych nélezitostech je tfeba rodice informovat, co
je pro né dulezité. U rodi¢li nas zajimalo, kdo je edukoval o poddvani této 1€cbé.
Zajimavym zjisténim bylo, Ze informace zasadné podavé ambulantni sestra, ktera se
setkava se viemi détmi nemocnymi CF v celé Ceské Republice. Ta je uéi, jak spravné

podavat léky. Pokud maji ale nejasnosti, miize jim pomoct 1 sestra na oddéleni. Tyto
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informace si mizeme piecist ve vSech kazuistikach u rodict a dale 1 ve zpracovanych
odpovédich u sester v otdzce Cislo dvacet jedna. Na otazku: ,,Co délate v piipadé
vzniklych komplikaci?, byla nejcastéjsi reakce, ze hned rodi¢e volaji 1ékate nebo
zdravotnicky personal, ktery jim poradi, co maji délat. Dle literatury od Vavrové (42,
43, 44) jsme se dozvedéli, ze rodi¢e mizou jit do kterékoliv spadové nemocnice, nebo
k obvodnimu 1ékafi, ktery popiipadé piepichnou intravendzni kanylu a vyiesi vznikly
problém.

Dalsi specifikum u této nemoci je, Ze sestra by méla edukovat déti o spravném
smrkani a vykaslavani. Odebrané sputum se musi nechat vySetfit mikrobiologicky.
Podle literatury (42, 43) by bylo idedlni toto vySetfeni provadét kazdy mésic, ale ne
vSichni nemocni maji moznost odebrany sekret nosit do CF centra, proto je dilezita
spoluprace s obvodnimi 1ékafi. Jelikoz ale v CF centru maji moznost daleko lepsiho
vySetfeni, musi se minimalné Ctyfikrat do roka vysetfit sputum i zde. Podle vysledkt
rozhovoru jsme zjistili, ze edukaci ohledné spravné techniky vykaslavani realizuje
ambulantni sestra, coz ndm potvrdili i odpovédi od rodicu, které miizeme najit v otdzce
u rodicl Cislo dvacet. Co se tyc¢e nacviku smrkani, ti z Sesti déti reagovaly, Ze je sestra
naucila spravnou techniku smrkani a tfi déti uvedly, Ze je nikdo nenaucil spravnou
techniku smrkani, tyto odpovédi si miizeme najit v otazce u déti ¢islo tfinact.
davat pozor, aby se nepotkali vzajemné rtizné kolonie. Tomu vS§emu se musi pfizplsobit
1 razna vyseteni u déti. Vzdy na jednom odd¢leni mohou lezet jen nemocni se stejnou
kolonizaci. A pro¢ tomu tak musi byt? Kdyby se na tyto opatfeni nedbalo, dochazelo by
k zhorSovani zdravotniho stavu nemocnych. Zjistilo se, ze diky tomuto opatieni prudce
klesl vyskyt bakterie Burkholderia cepacia, ktera je nebezpe¢na svoji rezistenci na
antibiotika. Tyto informace miizeme najit v publikacich o cystické fibroze od doc.
Vavrové (42, 43, 44, 45, 46). Chtéli jsme zjistit, zda to takhle v nemocnici opravdu
chodi, proto jsme polozili sestrdm otazku, jak fesi na ambulanci nebo na odd¢€leni
hospitalizaci déti s cystickou fibrézou. Jejich reakce jsou zobrazeny v otdzkach u sester

¢islo sedm. Kdy sestry dobtfe védély, ze musi byt dodrzovany dny podle kolonizaci.
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Navic reagovaly 1 na dodrzovani bariérové péce, dulezitost Castého myti rukou a noSeni
rousky v rizikovych prostranstvich.

U traviciho systému je nejvétsi specifikum vyziva. U déti nemocnych CF se
nemusime obdavat obezity. Naopak i pfes vysoky ptijem tu¢nych jidel, ¢astost stravovani
a dosolovani stravy maji problémy s nizkou vahou. Ptali jsme se sester na to, jestli
edukuji rodice o stavu vyzivy. Rozhodn¢ tento ukol neni jen na nutri¢ni terapeutce, ale
1 sestra by podle mého nazoru méla dokézat matce poradit s jidelnickem. Zajimavosti je
reakce sester, kterou mizeme najit v otdzce u sester Cislo dvandct, Ze informuji rodice
o vyzive a kde si popiipadé mohou najit potiebné informace. 1 zde se odpovédi sester
shodovali s odpovéd’'mi rodi¢t, kde akorat jeden rodi¢ reagoval na tuto otazku tim, Ze
informace dostal pouze od nutri¢ni terapeutky, coz se muzeme docist v rozhovoru
u matky ¢&islo dvé. Co se tyCe otdzky piedchdzeni zacpy a prijmu, tak se pouze
V rozhovoru u sestry ¢islo 4 mizeme o této problematice néco docist, ostatni sestry
tomuto problému neptikladaji vahu. Vétsina sester alespont doporuci letdky a brozury,
kde si rodice potiebné informace mizou precist.

Dalsi vyzkumna otazka, na kterou jsme hledali odpovéd’, byla: Jak sestry
zajistuji specifickou oSetfovatelskou pé€i u déti s cystickou fibrézou? Uz jsme se
zminovali, Ze nejvice byva postizené dychaci a travici Ustroji. Za¢neme prvné dychacim
ustrojim, kdy jsme se z literatury (5, 16, 30, 44) dozvédéli, ze je dulezité fedit hlen
z dychacich cest a tim umoznit jeho vykaslavani. Toto fedéni probihd pomoci inhalacni
1éCby. V otazce jsme se sester ptali, jak probihd ranni péfe o dychaci cesty. Velmi
prekvapujici bylo, Ze vSechny sestry odpovédély na tuto otazku to samé, co tikd jiz
zminovana literatura. Rodi¢e musi dohlizet, aby jejich nemocné déti kazdé rano
inhalovaly, odkaslavaly, rehabilitovaly, odsavaly, coZ najdeme v otdzce u sester Cislo
jedenact. Navic byla otazka, kdo rodice naucil spravnou techniku inhalaci, odkaslavani,
rehabilitaci, odsavani. Nejprve zacneme technikou inhalaci a rehabilitace, kdy rodice
uvedli, Ze spravnou techniku je naucil rehabilitaéni pracovnik a ambulantni sestra,
najdeme v otazce u rodicu Cislo patnact. Co se ty¢e odsavani a odkaslavani, zaucuje
rodi¢e ambulantni sestra nebo sestry na odd¢€leni, to najdeme v otazce u rodicu Cislo 21.

Je rozhodné dobfte, Ze je zde spoluprace 1 s fyzioterapeutickym pracovnikem, ktery
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rodi¢im ukaze, jak spravné by mély s détmi s cystickou fibrézou cvicit. Ale urcité by se
zde mohly 1 vice uplatnit sestry, jelikoz vidi rodie 1 déti na rozdil od
fyzioterapeutického pracovnika po celou dobu hospitalizace a tudiz maji vetsi Sanci
odhalit chyby, které by mohly rodi¢e dé¢lat. Déti jsme se zeptali, zda si piipravuji
inhalace sami nebo rodice. V kazuistice 1, 2, 3, 4 u déti se dozvime, Ze si inhalaci doma
piipravuji sami. Coz je podle mého nazoru dobie, jelikoz se uci samostatnosti a nejsou
tolik zavislé na svych rodicich.

Velmi nas prekvapil fakt, ze jsme se déti ptali, zda u nich nékdo doma kouti. Ve
vsech literaturach, které se zminuji o cystické fibroze, se pise, aby rodice nebo piibuzni
nekoufili v pfitomnosti nemocnych déti. Nejenom aktivni ale 1 pasivni kufactvi muze
velmi uskodit na zdravi ditéte, obzvlast’ s cystickou fibrézou. Toto prostfedi je pro né
hodné nebezpecné. Proto jsme predpokladali jasné odpovédi, ale bohuzel nas reakce
matek zaskocili. Pokud bychom si totiz ptecetli kazuistiky u rodict, zjistime smutnou
realitu, kdy vice nez pilka rodi¢i od déti kouti, coz se doc¢teme v kazuistice rodict 1, 2,
3. Podle mého nazoru by se rodi¢e mohli dokézat, uz jenom kvili tomu ditéti, vzdat
svého zlozvyku. Z rGznych studii se mliZeme docist rizné zpravy, jako Ze koufeni
pomahé a uvolnuje stres. Kazdy vi, ze mit nemocné dité, znamend pro rodice velké
psychické zatizeni. M¢li bychom jim ale jako sestry umét dokédzat vysvétlit, proc
koufeni neni zrovna tou spravnou metodou zbavovani stresu. Libil se mi ndzor matky
u kazuistiky Cislo 4, kterd nekouti, protoZe pfece nebude umyslné¢ zhorSovat zdravotni
stav ditéte. Co na tohle dodat? Jen prosté doufat, aby takovych matek bylo vice
a dokazali uz jenom kvuli svym détem piestat se zlozvyky, které jim mizou hodné
ublizit.

Co miize jesté zhorSovat zdravotni stav ditéte? Napiiklad domaci zvifata. Zadna
literatura neuvadi jejich pfimy zakaz, ale jsou urcita omezeni, kterych by se rodice pii
vybéru méli drzet. Nikdy by déti s CF nemély mit rybicky v akvariu a to z divodu
stojaté vody. Tam se drZi bakterie, které dité ohroZzuji na Zivoté. Jsem rada, Ze ani jeden
rodi¢ neuvedl pfitomnost tohoto domaciho mazlicka.

Ted se podivame na postizeni traviciho ustroji. Jak tuto péci sestry zajistuji?

Zde nejvetsi roli 1 podle reakei sester, tak rodicil, hraje nutriéni terapeut, ktery rodi¢im
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pomize do zacatku s jidelnickem. Toho ma kazda matka v zacatcich k dispozici. To
uvadi vSechny matky v kazuistikach. Samoziejmé i1 nékteré sestry pomahaji rodicim
s vytvafenim jidelnicku. Kdy sestra poskytne materialy s informacemi a to nejcastéji
internetové stranky, brozury, letaky, toto se mizeme docist v otdzkach pro sestry ¢islo
Sestnact. Nejucinnéjsi edukace o vyziveé je ustni informovani. Proto nds zajimalo o ¢em
ustné sestry rodice edukuji, na co si musi davat pozor. Dozvédé€ly jsme se, Ze to spociva
hlavné v informovanosti brani enzymu pired kazdym jidlem a celkové zajistit dostatecné
mnozstvi jidla, kdy odpovédi nalezneme v otdzkach pro sestry ¢islo sedmnéct. Rodice,
podle otazky ¢Cislo dvacet ctyfi, byli vSichni informovani o nutnosti brani
pankreatickych enzymu pted kazdym jidlem. Pro¢ ale je to takova nutnost brat tyto
enzymy? Je to hlavné kvili tomu, aby télo dokazalo zpracovat tuky z potravy. Tuto
odpovéd, si mizeme piecist v kazuistice u rodiCe Cislo pét. Podle literatury (43, 44) se
odpovédi sester shoduji, kdy opravdu musi nemocné déti jist vysokoenergetickou,
tucnou, slanou stravu. Zajimavé ale je, ze kdyz jsem se ptala déti na jejich oblibené
jidlo, malokde tam figurovalo slovo hranolky, brambirky, hamburgery, po ¢em se
dnes$ni déti mizou utlouct. Asi bych to shrnula pfislovim, ,,zakdzané ovoce nejvic
chutnd®, a pokud néco mame dovolen¢, nebo je to nutnosti, uz to neni tak lakave.

Tteti vyzkumna otazka, kterou jsme si polozili, znéla: ,Jaké zasady povazuji
sestry za dilleZité pii oSetfovatelské péci o déti s cystickou fibrozou?* Na tuto otazku je
napiiklad odpovéd doporuceni specidlniho ockovani pro tyto déti. Zda sestry
doporucuji ockovani rodi¢lim pro své déti, na to jsme se zeptali v otdzce Cislo dvacet
pro sestry, kde se dozvime, Ze dvé sestry z celkového poctu ¢tyt doporucuji hlavné
ockovani proti viru chiipky a dvé sestry to nechavaji na rodicich, zda déti naockuji nebo
ne. Dle literatury (28, 31, 39, 42, 44, 45) by se rozhodné déti s cystickou fibrozou
ockovat mély. Jsou totiz velmi ohrozeny infekci, a proto se musime snazit je co nejvice
chranit. Co se tyce sportu u déti, miZzou délat vSechno. Jediné na co musi myslet je, Ze
se nesmi piepinat a co nejdiive doplnit chybéjici energii. Proto je nejvhodné;jsi, aby po
sportu snédly déti néco slaného. Tohle vSechno se mizeme docist v literatuie (43, 44,
45). Odpoved’ u sester na tuto otdzku je Cislo osmnact, kde sestry odpovidali stejné jako

literatura. U déti jsme se ptali, co radi dé€laji za sporty. Tyto déti se snazi hodné
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sportovat, protoze jim to pomahé bojovat proti infekei a jsou vice odolné. Tyto déti radi
sportuji, béhaji, brusli, hraji fotbal, jezdi na kole stejné jako zdravé déti. Odpovédi
najdeme Vv otazce u déti ¢islo sedm. Dale nas zajimalo, jak se tyto déti edukuji ohledné
skoly. Maji tyto déti viibec né&jaka omezeni? Skolni dochazka je povinna pro déti
zdravé, ale i pro déti nemocné. Jsou ale urcitd omezeni, které nemocné dit¢ musi
dodrzovat. Sestra musi déti upozornit napiiklad o nevhodnosti myti tabule, vyhybani se
odpadim a malym nevétranym prostorim, atd. Tyto odpovédi se doCteme v otdzce
u sester Cislo dvacet pét, ale i v literatuie (42). Mym nazorem je, aby se rodice snazili
vést zivot co nejvic normalné. Pokud totiz budeme détem vSechno zakazovat, nevytvori
si vilbec zaddnou imunitu a muize to dopadnout daleko hif. Samoziejmé ale urcita
pravidla se dodrZzovat musi. Pobyty na horach i u mote sestry détem doporucuji. Tuto
odpovéd’ oznacily vSechny sestry, akorat davame pozor na doplnéni soli a tekutin.

U déti nemocné s cystickou fibrézou by méla sestra doporucit Zit Zivot co nejvic
normalné, ale naucit se zasadni pravidla, které je nutné dodrzovat. Mij nézor je, ze mit
dité s touto nemoci je hodné naro¢né, avsak pokud budeme dbat na prevenci, predchazet
infekcei, dodrzovat naordinovanou lécbu, ma dité v sou€asnosti diky neustalému rozvoji

Sanci prozit kvalitni dlouhy Zivot.
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Dftive déti s cystickou fibrézou neptezily prvni mésice zivota. Diky pokrokim
v mediciné se v soucasnosti tyto déti dozivaji kolem tficeti let i vice. Toto onemocnéni
je jedna z nejcastéjSich vrozenych onemocnéni v nasi populaci 1 : 2 500. Na cystickou
fibrézu se specializuje fakultni nemocnice Praha Motol, ale nikdy nevime, kde se
s takovymto dit¢tem mulzeme setkat. Proto by kazdd sestra meéla mit o tomto
onemocnéni aspon zakladni znalosti.

V této diplomové praci byly zvoleny tii cile. Prvni cil byl zjistit, zda sestry znaji
specifika oSetfovatelské péce u déti s cystickou fibrézou. Druhy vypracovat
osetfovatelské postupy u déti s cystickou fibrézou. A tfeti vypracovat edukaéni program
u déti s cystickou fibrézou pro sestry a rodi€e. Cile prace byly splnény.

Na zacatku jsme si stanovili tfi vyzkumné otdzky. 1. Znaji sestry na
specializovaném pracovisti specifika oSetrovatelské péce u déti s cystickou fibrozou? 2.
Jak sestry zajiSt'uji specifickou oSetfovatelskou péci u déti s cystickou fibrozou? 3. Jaké
zasady povazuji sestry za dulezité pii oSetfovatelské péci o déti s cystickou fibrozou?
Vsechny nase polozené vyzkumné otdzky se ndm podatilo zodpovédét ve vyzkumné
Casti prace.

Tuto praci je moZzné pouzit jako edukacni material pro sestry i pro studenty na
vysokych Skolach. Diky vytvofenému edukac¢nimu standardu a eduka¢nimu programu
pro rodice, je mozné informovat rodiCe o podavani intraven6zni 1é€bé v doméacim

prostiedi. Je k tomu 1 pfidana edukacni prezentace na toto téma.
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Priloha 1 Rozhovor pro sestry nemocnice Praha Motol

Jaké je Vase nejvyssi dosazené vzdélani?

Jak dlouho uz pracujete na oddéleni?

Jak Casto sem dochazi na 1écbu déti s CF?

S jakym typem postizeni se u cystické fibrozy se Castéji setkavate?
Jak edukujete rodice o oSetfovani ditéte s CF?

Jak edukujete déti s CF?

Jak fesite hospitalizaci u déti s CF (co se tyce bakterii)?

Jaka vSechna vySetfeni musi dité s CF kazdoro¢né absolvovat?

© © N o g~ w D

Edukujete rodice o stavu vyzivy? Pokud ano, tak jakym zptisobem?

10. V ¢em jsou zasadni rozdily ve stavu vyzivy u déti s CF od zdravych déti?

11. Zajist'ujete nutricni terapeutku?

12. Méte pro rodice ptichystané n¢jaké materialy ohledné vyzivy u CF/popt. kde si
muzou informace najit?

13.V ¢em spociva Vase edukace u rodict v péci u svych déti s CF o travici trakt?

14. Edukujete rodice jak maji jejich déti spravné odsavat popt. naucit smrkat?

15. Je néjaky rozdil v odsavani u déti s cystickou fibrozou lisici se od déti
s opakovanymi dychacimi problémy?

16. Pokud ano, tak jaky to jsou rozdily?

17. Jak by méla probihat ranni hygiena o dychaci cesty u déti s CF?

18. Jaky sport se doporucuje détem s CF?

19. Je né€jaky sport, ktery déti s CF delat nesmi?

20. Doporucujete né¢jaké specifické o¢kovani u déti s CF? Pokud ano, tak jaké?

21. Jak edukujete rodice, kdyz maji i. v. 1écbu doma?

22. Jak edukujete rodice ohledné hygieny?

23.V ¢em se nejvice lisi hygiena u déti zdravych a u déti s CF?

24. Doporucujete rodi¢tim u déti s CF pobyty na horach/ u mote/lazeinské pobyty?

25. Edukujete rodice, kdyz jejich déti jdou do Skoly, na co si maji davat pozor?



Priloha 2 Tabulky a grafy nejcastéjSich odpovédi sester

Graf 1 Nejvyssi dosaZené vzdélani

2 -

1,5
2 Bakalaiske
1 -
B Stiedoskolske
0,5 -
S1
,S2 S3, 54

Tento graf ¢. 1 nam ukazuje, ze 2 sestry maji vystudované bakalarské studium, coz je
ambulantni sestra (S1) a sestra na oddéleni (S2). A 2 sestry maji stfedoSkolské vzdélani,

coz jsou sestry na oddéleni (S3 a S4).

Graf 2 Délka praxe
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Tento graf €. 2 znazorfiuje, Ze ambulantni sestra (S1), ma praxi 9 let v ambulanci. Druha
sestra (S2), ma praxi 1,5 roku na oddéleni. Tteti sestra (S3), pracuje na oddélni 10 let, a

Ctvrta sestra pracuje oddéleni pro cystickou fibrozu 4 roky.



Tabulka 1 Dochéazka déti na 1é€bu s CF
S=sestra Celkovy pocet
odpovedl

Z tabulky 1 vyplyva, ze vSechny sestry odpovédély na otazku, jak Casto déti s CF

dochazi na 1é¢bu, odpoveédély co 3 mésice.

Graf 3 Nejcastéjsi typ postizeni u CF
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Tteti graf znazoriuje, s jakym typem postizeni se nejéastéji sestry setkavaji. Dvé sestry

(50%) uvedly, Ze se spiSe z prvé setkavaji s dychacimi potiZzemi, dvé sestry (50%) fekly,
7e se setkavaji spiSe s tim, Ze d&ti maji zaroven dychaci i travici obtize. Zadna sestra

neuvedla, Ze se setkavaji ze zacatku jen s travicimi potiZzemi.



Tabulka 2 Edukace o oSetfovani ditéte s CF rodi¢i

S=sestra Sl S2 S3 S4 Celkovy pocet
odpovédi

----_

Odsavanl

——-——

CFDR

Pankr
Substituce

Ambulantni
sestra

----_

Smrkani

——————

Tabulka ndm ukazuje odpovédi sester, v ¢em edukuji rodi¢e nemocnych déti s CF.

Nejvétsi pocet (3) bylo zaznamendno u odpovédi, Ze edukuji sestry o podavani i. v.
antibiotické 1éCby. Stejny pocet odpovédi (2) sestry odpovédely, Ze informuji rodice o
odsavani, pankreatické insuficienci, vyzivé a informuje vzdy ambulantni sestra pro CF.

Spirometrie, CFDR, Smrkéani a RHB byla odpovéd’ jen od jedné sestry.

Tabulka 3 Edukace déti s CF

S=sestra S1 S2 S3 S4 Celkovy pocet
odpovédi

oo+ b

[ Ambulantni sestra |

--———

Vyziva

Odfasvin ----_

Celkem



Tabulka popisuje, v ¢em sestra edukuje déti s CF. Sestra podle odpovédi nejvice (2)
informuje o technice smrkéni a vyZzivé€. Pak sestry odpovédé€ly (1), Ze se informovanost
odviji od zdravotniho stavu, dale, Ze edukuje ambulantni sestra, a jedna sestra

odpovédéla, ze informuje o technice odkaslavani.

Tabulka 4 Hospitalizace co se tyce bakterii

Celkovy pocet odpovédi

----_

. [
epidemiolog. rezim
----_

Rousky

Chloramin - koupelny ----_

Nozokomialni nakazy-
niredchazeni

om0 |

V této tabulce podle odpovédi sester byly nejcastéji (3) zminované odpovédi, ze pfi

hospitalizaci musi davat pozor na kolonizaci déti a kladou diraz na bariérovou péci.
Jako dalsi odpoveéd’ (2) udavaji sestry, ze dbaji na desinfekci rukou u déti, rodict i sester
a déti musi pouzivat rousky pii pohybu v nemocnici. Hygienicko — epidemiologicky
rezim, myti rukou, chloramin do odpadi u koupelny, ptredchizeni nozokomialnich

nakaz byla jedna odpovéd'.

Tabulka 5 Kazdoroc¢ni vySetteni u déti s CF

----_
Antropologle
----_
----_
----_
----_




oGTT 1 1
Elastaza 1 1
Celkem 6 3 6 7 22

Tabulka zobrazuje odpovédi na otazku, jaké vySetfeni musi kazdoro¢né dité podstoupit.
Spirometrie a antropologie byla zmifiovana u kazdé sestry (4), ORL uvedla S1, S3, S4,
to znamena celkem 3x. Sono bticha, bronchoskopii, laboratorni vys. krve bylo uvedeno
dvéma sestrami. EKG, RTG plic, laboratorni vys. sputa, oGTT, elastdza odpovédéla

vzdy jedna sestra.

Graf 4 Edukace rodi¢t o vyziveé u déti s CF
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Graf znazornuje odpovédi sester na otazku, zda edukuji rodice o stavu vyzivy. Kdy 3
(75%) sester odpovédélo na otazku, Ze informuji, 1 (25%) sestra uvedla, Ze

neinformuje.

Tabulka 6 Zptsob edukace rodici o stavu vyzivy

Celkovy potet odpovidi
1 1
1 1
1 1 2
2
6

|
[N

1 1 2 2




Tabulka ukazuje, ze sestry uvedly nejcastéjsi (2) zptusob edukace ve forme brozury a
vyzivy. Jedna sestra S1 uvedla, Ze informuje o vyzivé dietni sestra. Jedna sestra S2,

uvedla, Ze edukuje 1ékafr.

Tabulka 7 Rozdily mezi zdravymi détmi a détmi s CF

Celkovy pocet odpovédi

1 1 2
Dosolovani jidel 1 1 2
Tuéna jidla 1 1 1 3
Pridavk 1 1
Vysokoenerg. strava 1 1 1 3
Tekutiny 1 1

Obezita 1 1

Celkem 1 4 5 3 13

Tato tabulka prezentuje, ze sestry jako nejcastéjsi odpoveéd’ (3) zminily, Ze nemocny déti
S CF na rozdil od zdravych, by mély jist vysokoenergetickou, tu¢nou stravu. Déle
zminily rozdil v pankreatické insuficienci a dosolovani jidel (2). Jedna sestra uvedla

rozdil v pridavkach, tekutinach a v obezit¢ zdravych déti.

Graf 5 Zajisténi nutri¢ni terapeutky na oddéleni
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Graf prezentuje odpovédi sester, zda zajist'uji na pomoc rodi¢um s jidelnickem nutri¢ni
terapeutku. 3 (75%) sestry uvedly, Ze zajist'uji. 1 (25%) odpovédéla, Ze nezajistuje.
Tabulka 8 Materidly ohledn¢ vyzivy

Celkovy potet odpovédi
3

BrozZury 1 1 1

Letaky 1 1 1 3
Internet 1 1
Ambulance 1 1 2
Celkem 2 1 3 3 9

V tabulce jsou znazornény odpovédi sester, jaké materidly poskytuji rodi¢lim ohledné
vyzivy. Nejveétsi pocet (3) sester odpoveédélo, ze davaji rodi¢im brozury a letdky. Dale
informace poskytuji na ambulanci, to uvedly sestry S2, S4 (2). Sestra S3 dava rodi¢tm i

internetové stranky, kde najdou pfislusné informace.

Tabulka 9 Edukace rodi¢a ohledné traviciho traktu

Celkovy podet odpovédi
Pankreaticka substituce 1 1 2

Ambulantni sestra 1 1
Vyprazdiovani 1 1
VyZiva 1 1
Piedchazeni zacpé a 1 1
prijmu
Celkem 1 1 2 2 6

Tabulka ukazuje, jak sestra informuje rodi¢e ohledné traviciho traktu, kdy nejcastéjsi
(2) odpoved byla pankreatickd substituce. Po jedné odpovédi byly ambulantni sestra,

vyprazdnovani, vyziva, ptredchdzeni zacp€ a prijmu.



Graf 6 Edukace ohledn¢ spravné techniky smrkani
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U grafu je patrné, ze vSechny sestry (100%) edukuji déti ohledné spravné techniky

smrkani. Zadna sestra neodpovédéla moznost ne.

Graf 7 Rozdily v odsavani u nemocnych a zdravych déti
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Graf ndm znéazoriuje, Ze dvé (50%) sestry odpoveédély na otazku, zda jsou rozdily

V odsavani u nemocnych, Ze ano. Dvé (50%) sestry, uvedly, Ze nejsou rozdily.



Tabulka 10 Ranni hygiena o dychaci cesty

----_
i

----_
----_

V této tabulce jde vidét, Ze vSechny sestry odpovédély, ze je dilezitd inhalace,
rehabilitace, odkaSladvani, odsavani na otazku, jak ma dit€¢ pecovat o dychaci cesty

Vv ranni hygiené. Sestra S2 jako jedina odpovédéla navic, Ze je dilezité myti rukou.

Tabulka 11 Sport, ktery doporucujeme u ditéte nemocného s CF

Jakykoliv sport dle zdrav.
stavu ditéte

Celkem

Jak vidime v této tabulce, vSechny sestry uvedly, ze dit¢ mtze dé¢lat sport dle svého

zdravotniho stavu.

Tabulka 12 Sport, ktery nedoporuc¢ujme u déti s CF

----_

Potapéni do velkych
hloubek

[N T T (T T

Z této tabulky je patrné, ze sestry (3) uvedly, ze dité miize d€lat sport bez omezeni.

Pouze jedna sestra S1 odpovédéla, ze neni vhodné potapéni do velkych hloubek.



Graf 8 Doporuceni specifického ockovani
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Z grafu vyplyva, ze dvé (50%) sestry doporucuji o¢kovani proti viru chiipky. Dvé

(50%) sestry to nechavaji na rodi¢ich a nedoporucuji zadné zvlastni o¢kovani.

Tabulka 13 Edukace o domaci i. v. 1é¢ba

1 i
1 1
1 1
1 1 1 3
1 1 2
3 1 2 2 8

Nejcastéji (3) sestry uvadi, ze edukaci méa na starost ambulantni sestra. Dvé sestry
uvadi, ze rodi¢e maji moznost se na cokoliv zeptat. Ambulantni sestra S1 se stara o

edukaci o péci Zilniho vstupu, u fedéni ATB a upozornuje na komplikace.



Tabulka 14 Edukace ohledné hygienické péce

T T T T 4
L@ [ d 4
1 1
1 1 2
11 2
3 3 3 4 13

V tabulce lze vidét, Ze vSechny (4) sestry informuji o dileZitosti noSeni rousky a myti
rukou. Déle sestry (2) uvedly, Ze upozoriiuji na desinfekci rukou a na zvySenou
hygienickou péci hlavné v horkém pocasi a jedna sestra S1 uvedla diilezitost rozdéleni

déti podle kolonizace.

Tabulka 15 Rozdil v hygienické péci u zdravych a nemocnych déti

Splachovani WC 1 1
Odpady 1 1
Zvysena hygiena 1 1
Zapach 1 1 2
Myti rukou 1 1 1 3
Celkem 2 2 2 2 8

Nejcastéjsi odpoved’ sester (3), jak mizeme vidét v tabulce, je, Ze musi na rozdil od
zdravych déti dodrzovat myti rukou. Druhd nejcastéjsi odpoveéd’ sester (2) byla, ze déti
mohou vice zapachat. ZvySenou hygienu, odpady a splachovani WC uvedla vzdy jedna

sestra.



Graf 9 Pobyty na horach, u mofe, v laznich u déti s CF
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Dle grafu usuzujeme, ze vSechny sestry (100%) doporucuje pobyty jak na horach, tak u

mofe a v laznich.

Tabulka 16 Edukace ve $kole u déti s CF

| Vyhybatseodpadim PRERERE el
Nesmi myt tabuli 1 1 1 3
Ne malé uzavrené
IR 5
Ambulantnl sestra
----_
----_
Vyhybat se odpadiim, nemyt tabuli, vyhybat se malym prostorim, edukace od

ambulantni sestry to byla nejéastéjsi odpoved’ sester (3). Dvé sestry uvedly dilezitost

myti rukou ve $kole a jedna upozornila na obdobi infekci.



Piiloha 2 Rozhovor pro rodice

1. Kolik bylo Vasemu ditéti, kdyz jste zjistila, ze ma cystickou fibrozu?

2. Jakym zplsobem byla u VaSeho ditéte zjiSténa cysticka fibroza?

3. Kdo Vas informoval o tom, Ze Vase dité ma cystickou fibrozu?

4. Méla jste moznost podilet se v nemocnici na 1é€be€ u svého ditéte?

5. Jaké problémy ma Vase dit&?

6. Koufiu Vas doma nékdo?

7. Vysvétlila Vam sestra, jak spravné podavat 1éky?

8. Vysvétlila Vam sestra dilezitost podavani 1eka?

9. Podavate doma i. v. 1écbu?

10. Kdo Vam vysvétlil jak pecovat o i. v. vstup?

11. Rekla Vam sestra o moznych komplikacich, které plynou z podavani 1éki i. v.?
12. Rekla Vam, jak v piipadé komplikaci u podavani i. v. 1éki postupovat?

13. Vysvétlila Vam sestra o dileZitosti navstévy lékate pii prvnich nadznakt komplikaci

nemoci?
14. Informovala Vs sestra o hygienické péci u Vaseho ditéte?
15. Kdo Vam ukézal, jak spravné provadét inhalaci?
16. Ukazala Vam sestra, jak ma vypadat efektivni inhalace?
17. Vysvétlila Vam divod podévani inhalaci?
18. Provadite dechovou rehabilitaci sama nebo dochazite k fyzioterapeutovi?
19. Jaké nejcastéjsi komplikace ma Vase dite?
20. Informovala Vés sestra o odbéru sputa z dychacich cest?
21. Naucila Vas sestra, jak spravn¢ dit€ odsavat (pokud je maly)/ma smrkat?
22. Podavate pravideln¢ bez vynechani inhalacni 1é¢bu?
23. Kdo Vam vysvétlil, jak Vase dit¢ musi jist?
24. Rekla Vam sestiicka, pro¢ je dileZité brat enzymy pred kazdym jidlem?
25. Zajistila Vam sestra nebo 1ékat nutri¢ni terapeutku?
26. Kdo Vam pomaha se skladani jidelnicku?
27. Dala Vam sestra n¢jaké materidly ohledné€ jidelnicku u déti s CF?
28. Ma Vase dité jeste n¢jaké pridruzené onemocnéni?

29. Poradila Vam sestra, jak pfedchéazet u vaseho ditéte zacpé nebo prijmu?



Piiloha 4 Tabulky a grafy nejcastéjSich odpovédi rodica
Graf 10 VEk ditéte pti zjiSténi cystické fibrozy
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Z grafu vyplyva, ze rodi€¢ RS zjistil onemocnéni u svého ditéte az ve 3 letech, rodi¢ R4
ve 2,3 letech, rodi¢ R3 v roce ditéte, rodi¢ R1 ve 3 mésicich a rodi¢ R2 v 1 mésici véku

zivota ditéte.

Graf 11 Zputsob zjisténi onemocnéni CF
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2 rodice pfi rozhovoru uvedly, Ze nejprve mély travici obtize (40%), 2 rodice (40%)
meély najednou oboji potize a pouze jedny rodice (20%) mély u svych déti dychaci

obtize.



Graf 12 Informace, kde se dozvédéli rodice o diagndze svych déti
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Z grafu vyplyva, ze vSechny rodi¢e se dozvédely diagndzu svych déti v nemocnici
(100%).

Graf 13 Moznost podileni se na 1é¢b¢ svych déti s CF
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Z grafu mizeme vidét, ze vSechny rodi¢e (100%) méli moznost podilet se na 1écbé

svych nemocnych déti s CF.

Tabulka 17 Problémy, které ma dit¢ nemocné s CF

4

Dychaci potize 1 1 1 1

Tréavici potize 1 1 1
Aplikace inzulinu 1 1

Neptibyvani na vaze 1

P N W

Nema zadné problémy 1




V tabulce je vidét, ze na otazku, jaké maji problémy jejich nemocné dité, byla
nejcastej$i odpoveéd’ (4), ze maji dychaci obtize. DalSim problémem (3) jsou travici
obtize. Déle (2) matka R2, R3 uvedla aplikaci inzulinu. Nepiibyvani na vaze, a ze dité

nema zadné problémy, uvedla jenom jedna matku.

Graf 14 Koufeni doma
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Podle tohoto grafu vidime, ze 3 (60%) rodi¢i doma koufi a pouze 2 (40%) matky

V domacim prostiedi nekoufi.

Graf 15 Pouceni od sestry, jak spravné podavat 1éky
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V grafu vidime, ze vSechny matky (100%) byly pouceny od sestry co se tyce toho, jak

spravn¢ podavat doma Iéky.
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Z grafu vyplyva, Ze byly vSichni rodice (100%) pouceny sestrou o tom, ze je dileZité

doma léky podavat.

Graf 17 Domaci i. v. 1é¢ba
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Podle grafu mizeme vidét, Ze vSechny matky (100%) podava domaci i. v. 1éCbu.

Tabulka 18 Komplikace plynouci z podavani i. v. 1écby
Celkovy pocet odpovedi

Prasknutl zily 1

Zarudnuti okoli vpichu 1 1 2
Neprichodnost zily 1 1 2
3

Ihned volam sestre, 1 1 1
1ékari




Tabulka nam znazornuje, ze nejvice (3) rodi¢e odpovedély, ze v piipadé komplikaci
hned volaji 1ékate. Dalsi rodice (2) uvedly, Ze komplikace mohou byt prasknuti zily,

zarudnuti v okoli vpichu, neprichodnost Zily.

Graf 18 Edukace o hygienické péci
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Z grafu vidime, ze vSichni rodic¢e (100%) byly pouceny o edukaci v hygienické péci od

sestry.

Tabulka 19 Edukace o spravné inhalaci
Celkovy pocet odpovedi

Z tabulky lze vidét, ze o spravné technice inhalace byly rodic¢e (5) informovani od

fyzioterapeuta, R2 a R3 uvedly, Ze je navic informovala i ambulantni sestra.



Graf 19 Informovanost o odbéru sputa
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Z grafu mizeme usuzovat, ze podle odpovédi od rodict, byly vSechny edukovany o

spravné technice odbéru sputa od ambulantni sestry.

Graf 20 Spravna technika odsavani
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V grafu vidime, Ze 4 rodice (80%) byly pouceny sestrou o spravné technice odsavani.

Jeden rodi¢ (20%) uvedl, Ze mu nikdo spravnou techniku neukézal.

Tabulka 20 Edukace ohledné vyzivy
i :
S

Tabulka ndm ukazuje edukaci ohledné vyzivy. Tii rodice uvedly, ze jim informace o

vyzive podala sestra. Lékate a nutri¢niho terapeuta oznacil jeden rodic.



Graf 21 Brani enzymt ptfed kazdym jidlem
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Graf znazoriiuje, ze vSem rodi¢lim byly poskytnuty informace ohledné brani enzymu

(pankreaticka substituce) pred kazdym jidlem.

Tabulka 21 Stavba jidelnicku
Celkovy pocet odpovedi
3

Lékar 1

1
Nutri¢ni terapeut 1 1 2
Celkem 1 1 2 1 1 6

Na otazku kdo pomaha rodictim se skladanim jidelnicku, byla nejcastéjsi odpoveéd’ (3),
ze si skladaji jidelnicek sami. Dalsi odpoveéd’ byla, Ze jim pomahé nutri¢ni terapeut (2).

Jeden rodi¢ odpovédél, Ze mu pomohl lékar.



Priloha 5 Rozhovor pro déti s onemocnénim cystické fibrézy

Kolik ti je let?

Chodis do skoly?

Do jake tridy?

Maés doma né&jaké zviratko?

Mas doma sourozence? Je sourozenec taky nemocny?
Co rada doma dé¢las?

Dé14s néjaky sport?

Jak ¢asto dochazi§ do nemocnice na 1é¢bu?

© © N o g~ w D

Mas kamarady/kamaradky se stejnou nemoci?

10. Schazis se s nimi?

11. Jsou s tebou v nemocnici rodi¢e nebo se o tebe staraji sestticky?

12. Dava ti maminka doma do zily 1éky nebo zistavas kvili 16¢bé v nemocnici?
13. Naudily t¢ sestficky, jak spravné mas smrkat?

14. Naucily té sestticky, jak spravné mas vykaslavat?

15. Kolikrat denn¢ musis inhalovat?

16. Inhaluje$ sama nebo ti to pfipravuje maminka?

17. Beres pravidelné 1éky? A hlidas si to sama, nebo ti je ddvd maminka?

18. Beres pravideln¢ 1éky pred kazdym jidlem?

19. Jaké jidlo mas nejradsi?



Piiloha 6 Tabulky a grafy nejcastéjSich odpovédi u déti

QGraf 22 Domaci zvife
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Z grafu mizeme vidét, ze z 6 déti ma doma 5 (83%) déti doma zvife. Pouze jedno

(17%) dité doma zadné zvife nema.

Tabulka 22 Typ domaciho zvitete

| D-ditt | D1 | D2 | D3 | D4 | D5 D6 | Celkovy pocet odpovédi|
------_

_
------_

Z4dné

------_

Z tabulky je patrné, Ze ¢tyfi déti maji doma kocku, dvé déti psa a jedno dité¢ morce. D6

je jedingé, které nema doma zadné zvite.



Graf 23 Sourozenec
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Graf znazornuje, Ze pét déti (83%) mé doma sourozence a pouze jedno (17%) dité

sourozence nema.

Tabulka 23 Zdravy nebo nemocny sourozenec

| D=ditt | D1 | D2 | D3 | D4 [ D5 D6 | Celkovy pocet odpovedi
11 1 1 1 5

1
BT 1 1 11 1

o = O

Jak z tabulky vyplyva, pouze jedno dit¢ D6 nema zadného sourozence. Ostatni déti maji

sourozence zdravého. Nemocného sourozence nema ani jedno dotazované dite.



Tabulka 24 Zaliby

| Dodit [ DL D2 | D3 L D4 D5 | D6 | Celkovspoletodovidi]

------_

Tanec

------_
Lyzovam

------_

------_

------_

------_

Va1 eni

Puzzle,
Kdyz se podivame na tabulku, zjistime, ze nejcastéji (4) déti beéhaji a jsou u pocitace.

trampolina,

boxuje do pytle
Celkem

Dalsi oblibena (3) ¢innost déti je tanec, jizda na kole. Zpivani, brusleni, fotbal jsou tieti
oblibenou c¢innosti, celkem dvé déti. Po jedné odpovédi jsou cinnosti lyzovani,

basketbal, florbal, televize, vafeni a puzzle, trampolina, box do pytle.

Graf 24 Spravna technika smrkani
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Z grafu muzeme vidét, ze 3 (50%) déti odpoveédély, ze je spravnou techniku smrkani

sestra nenaucila a 3 (50%) déti uvedlo, Ze je sestra naucila spravnou techniku smrkéni.



Graf 25 Spravna technika odkaslavani
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Graf nam ukazuje, ze 4 (67%) déti odpovédely, ze je sestra naucila spravnou techniku

odkaslavani. 2 (33%) déti uvedly, Ze je spravnou techniku vykaslavani nikdo nenaucil.

Tabulka 25 Inhalace

| D=dit ] DI [ D2 | D3 | D4 | D5] D6 | Celkovypocet odpovédi |
1 1 11 4

1

1

T TN N T T

o R P

Z tabulky vyplyva, Ze nej€astéji déti (4) inhaluji doma tfikrat denné, jedno dité inhaluje

dvakrat denné a jedno dité Sestkrat denné.

Tabulka 26 Ptiprava inhalace

| D=dit | D1 | D2 | D3 | D4 [ D5 D6 | Celkovy podet odpovédi |
T I I 4
1 1 2
TN [V (RNCT T IV 6

Tabulka ukazuje, ze déti (4) si pfipravuji inhalaci sami, pouze dvou tdzanym détem

pripravuje inhalaci rodic.



Graf 26 Pravidelnost brani 1¢kti pfed kazdym jidlem
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Graf znazornuje, Ze pouze jedno (17%) dité 1éky nebere. Pét déti (83%) Iéky pravidelné
bere pied kazdym jidlem.



Piiloha 7 Priznaky podezielé z diagnézy CF

B Tah. 1 - Priznaky podezielé z diagnézy CF (podle K. de Boeck et al. 2006)

Vysoce podezfelé pfiznaky Podezielé, ale nespecifické pfiznaky

perzistujici infekce perzistujicinebo recidivujici infekce dychacich cest Sta-
dychacich cest mukoidni phylococcus aureus, Pseudomonas aeruginosa, Achro-
Pseudomonas aeruginosa mobacter Xylosoxidans nebo Haemophilus influenzae

perzistuj
hemoptyza pfi difuznim plicnim postiZeni jiném nei
tuberkuléza nebo vaskulitida

2bo produktivni kasel

perzistujici infekce dychacich cest komple-
xem Burkholderia cepacia

(Chronické sinopulmonalni
onemocéni

alergicka bronchopulmonalni aspergiléza

nosni polypéza u dospélyich

radiologické znamky chronické pansinusitidy

vyiZivy

Gastrointestindini onemoméni
a porucha stavu

osteopenie/osteoporéza
ve véku <40 let

kongenitalni bilaterdini absence vas defe-
rens

manifestace

Autor: www.zdn.cz

Zdroj: FILA, L. Diagnostika cystické fibrozy v  dospélosti. Zdravotnické
noviny [online]. 2008, 3, [cit.  2011-05-01]. Dostupny z WWW:
<http://www.zdn.cz/clanek/priloha-lekarske-listy/diagnostika-cysticke-fibrozy-v-
dospelosti-344080>.



Priloha 8 Priklad jidelnicku
Cim dochucovat jidla:

Uved’me jen nékolik prikladi: vlockové ¢i jiné obilné kase ochucujeme
medem, na salaty a sendvice uzivime majonézu, zeleninu poddvame s maslovou nebo
syrovou omackou, davame piednost zahusténym polévkam pied vodnatymi vyvary,
dZustim a sirupiim pted prostou vodou, na susenky mazeme smetanové syry, zmrzlinu
ochutime ¢okoladovym krémem nebo Slehackou, pudinky nebo ovocné salaty rozinkami
¢i ofechy.

K snidani podavame chléb se Sunkou ¢i syrem nebo uzeninou, piipadné ovesné
kaSe, tzv. cornflaky nebo miisli s ofechy, rozinkami apod.

Do mléka, které uzivame pii ptipravé bramborové kase a pudinkd, pfidame jeste

suSené mléko nebo smetanu. Podavame smetanové jogurty.



