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Abstrakt

Problematika déti s Crohnovou chorobou

Crohnova choroba je chronické zéanétlivé onemocnéni, které postihuje cely
gastrointestinalni trakt ve vSech jeho vrstvach. Doposud neexistuje jasna pficina
onemocnéni. Typickymi pfiznaky jsou velké bolesti bficha, prijmy, které mohou
obsahovat krev nebo hlen ve stolici, neprospivani ¢i zastava rastu. Pro diagnostiku se
vyuziva anamnéza, fyzikélni a laboratorni vySetfeni, zobrazovaci a endoskopické
metody. Lécba tohoto onemocnéni je celozivotni.

Teoreticka ¢ast prace se zabyva charakteristikou onemocnéni, jeho pficinou,
ptiznaky, komplikacemi, 1é€bou a psychickymi aspekty onemocnéni, dale jsou zminény
potteby déti a komunikace s chronicky nemocnym ditétem. V neposledni fad¢é nejsou
opomijena ani sdruzeni, ktera se zabyvaji Crohnovou chorobou, nebo je zvazovana
vhodnost poskytovani zdravotni péce ve Skoléach.

Z pocatku byly pro tuto préci stanoveny dva cile a to zmapovat poskytovani
oSetiovatelské péce détem s Crohnovou chorobou Vv nemocnicich a zjistit dopad
Crohnovy choroby na kazdodenni zivot ditéte. Treti cil, zjistit ndzory respondentli
na moznosti uplatnéni komunitni sestry v kolektivnich zafizenich, ndm vyvstal
Vv pribéhu vyzkumného Setfeni a byl dodatecné doplnén. Na zaklad€ téchto cilii byly
vytvoteny vyzkumné otazky: Jakou péci potiebuji déti s Crohnovou chorobou? Ktera
pracovisté se podileji na poskytovani zdravotni péce u déti s Crohnovou chorobou?
S jakymi problémy se nejcastéji setkavaji déti s Crohnovou chorobou? Jakym zptisobem
ovlivituje Crohnova choroba Zivot déti a jejich okoli? Jakymi pracovniky by méla byt
zajiSténa zdravotni péce v kolektivnich zafizenich? V ¢em by spocivala hlavni napln
prace komunitni sestry v kolektivnich zatizenich?

Empiricka ¢ast prace byla zpracovana formou kvalitativniho vyzkumného Setfeni
provadéného metodou polostrukturovaného rozhovoru jak se zdravotnickymi
pracovniky pracujicimi na détském oddéleni, tak i s détmi s Crohnovou chorobou a
jejich rodici. Prvni vyzkumny vzorek tvofili déti, mladi dospéli a dle véku ditéte nékteti
rodice, ktefi byli vytipovani prostfednictvim metody snowball. Rozhovory

s respondenty byly nasledné piepsany piimym piepisem. Poté v obou piipadech



nasledovala technika otevieného kodovani za vyuziti metody ,,tuzka a papir”, kterou
byly vyznaceny dulezité informace. Po vytvofeni jednotlivych kodi byla pouzita
technika ,,vylozeni karet”. Rozhovor byl veden s détmi i mladymi dospélymi. Ctyfi
rozhovory déti probihaly z diivodu jejich véku za pritomnosti matky ditéte. VSechny
déti byly vybrany zamérn€, podminkou bylo propuknuti Crohnovy choroby v détském
veku. Rozhovor byl veden s 25 sestrami a 2 zdravotnickymi asistenty ze Sesti riznych
nemocnic. VSichni pracovnici byli vybrani zdmérné, podminkou byla minimalni
pulro¢ni praxe na détském oddéleni. Pro rozhovory s obéma vyzkumnymi vzorky byl
vytvofen seznam oblasti, ktery mél zaznit s ob¢asnymi dopliiujicimi otdzkami.

Vysledky Setfeni ukazaly, ze s détmi s Crohnovou chorobou se mohou zdravotnicti
pracovnici setkat na riznych urovnich zdravotnickych zatizeni. Mezi nejcastéjsi prvotni
ptiznaky Crohnovy choroby u déti patiily bolesti bficha, prijmy s krvi nebo hlenem a
neprospivani ditéte. Nejcastéj$i oblast postizeni gastrointestinalniho traktu bylo tenké
sttevo, v jednom ptipadé tlusté stfevo a v jednom konecnik. V ne€kterych nemocnicich
nemaji dotdzani pracovnici dostate¢né znalosti o Crohnové chorobég. Jejich neznalosti se
projevily pfedev§im v oblasti, kterou Crohnova choroba postihuje. Z odpovédi bylo
patrné, ze Crohnovu chorobu zaménuji za ulcerdzni kolitidu. Néktefi pracovnici nevédi,
jaka vySetfeni ¢i 1é¢ba se u déti v jejich nemocnici provadi. Stejné tak se neshoduji
V tom, zda na oddé¢leni hrozi témto détem piipadna rizika. Jako prioritni oSetfovatelsky
problém uvadéji bolest, ovSem pii realizaci oSetfovatelské péce se ji nezabyvaji.
Na vSech oddé€lenich, kromé jednoho, neni k dispozici Zadny material o Crohnové
chorobé¢ a ptitom by ho pracovnici na oddé€leni uvitali. Pouze v jedné nemocnici ze Sesti
prob&hly seminare o Crohnové chorobg. Vétsina pracovniki, déti, ale i néktefi rodice by
byli pro zavedeni zdravotni péce ve Skolach. Zaroven se zdravotnici domnivaji, ze déti
s diabetem mellitem nebo celiakii by tuto péc¢i potiebovaly vice nez déti s Crohnovou
chorobou. Rozhovory jak s détmi a rodici, tak 1 se zdravotnickymi pracovniky potvrdily,
Ze choroba ma socialné-kulturni dopad na dité a jeho blizké okoli.

Z vyzkumného Setfeni pro nas vyplynulo, Ze zdravotnicti pracovnici se nezajimaji a
nemaji potfebu se vzdélavat o onemocnénich, se kterymi se tak Casto nesetkéavaji.

Ukézalo se, ze déti s Crohnovou chorobou mohou byt hospitalizovany také v oblastnich



nemocnicich a z toho divodu, by se méli vSichni pracovnici pribézné vzdélavat, aby
byla zajisténa kvalitni péce o tyto détské pacienty. Ve vzdélavani by jim mohl dale
pomoci program s nazvem Crohnova choroba u déti, ktery byl vytvofen na zakladé
tohoto vyzkumného Setieni. Vysledky zdiplomové prace byly prezentovany

na 3 konferencich a dale budou publikovany.
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Abstract

Problems of Children Crohn's disease

Crohn's disease is a chronic inflammatory disease that affects the entire
gastrointestinal tract in all its layers. So far there is no clear cause of the disease.
Typical symptoms are severe stomach pain, diarrhea that may contain blood or mucus,
failure to thrive and growth arrest. Its diagnosis is based on medical history, physical
examination, laboratory tests, imaging and endoscopic methods. Treatment of this
disease is lifelong.

The theoretical part deals with the characteristics of the disease, its causes,
symptoms, complications, treatment and psychological aspects. It also touches on the
needs of children and communication with a chronically ill child. Last but not least, it
describes associations that deal with Crohn's disease and considers the appropriateness
of providing health care in schools.

At first, this work set out to achieve two goals: mapping the provision of nursing
care to children with Crohn's disease in hospitals and determining the impact of Crohn's
disease on the everyday life of a child. A third goal, gathering respondents' views on the
possibilities of community nurses in collective institutions, was encountered during the
research and was added. Using these goals, these research questions were posed: What
care is needed for children with Crohn's disease? Which departments are involved in
providing care to children with Crohn's disease? What problems do most children with
Crohn's disease encounter? How does Crohn's disease affect the lives of the children
and others around them? Which kind of healthcare professionals should provide the care
in institutions? What would be the main job of community nurses in these institutions?

The empirical part was carried out using qualitative research method using semi-
structured interviews both with health professionals working at pediatric wards, as well
as children with Crohn's disease and their parents. The first research sample consisted of
children, young adults and for younger children their parents, all gathered using the
snowball technique. The interviews were directly transcribed. The interviews were, in
both cases, followed up by open coding sessions using the “pencil and paper” method,

which highlighted important information. After creating the individual codes, the “card



interpretation” was used. The interview was conducted both with children and young
adults. Interviews with four children were conducted with their mother present due to
their age. The condition of each child's participation was that their Crohn's disease
appeared during childhood. Interviews were conducted with 25 nurses and two medical
assistants from six different hospitals. All workers were chosen deliberately, condition
being a minimum of six-month practice at a pediatric ward. A list of topics for
discussion, followed by additional questions, was created for the interviews with both
research samples.

Survey results show that children with Crohn's disease come in contact with health
workers at various departments of health facilities. The most common early symptoms
of Crohn's disease in children included abdominal pain, diarrhea with blood or mucus
and failure to thrive. The most common areas affected were the gastrointestinal tract,
the small intestine, the colon in one case and the rectum in another. In some hospitals,
the surveyed workers lacked sufficient knowledge of Crohn's disease. Their ignorance
centered mainly on organs affected by Crohn's disease. From the responses it was clear
that Crohn's disease was being misdiagnosed as ulcerative colitis. Some workers did not
know which tests or treatments their hospital prescribes to the children. Likewise, they
disagreed on whether the department exposes these children to potential risks. They
report pain as the main nursing challenge, but this did not reflect in nursing practice. In
all departments, except one, there was no material on Crohn's disease, which would
have been helpful to the workers. Only one of the six hospitals had held a seminar on
Crohn's disease. On one hand, most workers, children, but also some parents stood for
introduction of health care in schools. On the other, health officials believe that children
with diabetes or celiac disease need care more than children with Crohn's disease.
Interviews with children and parents, as well as with health workers confirmed that the
disease has a socio-cultural impact on the child and those around it.

The research showed us that healthcare professionals are not concerned and feel no
need to learn about rarer diseases. It turns out that children with Crohn's disease may
also be hospitalized in regional hospitals and for that reason, all staff should be
continuously educated to ensure quality care for these pediatric patients. The



educational efforts should be helped by a program called “Crohn's Disease in Children”,
which was conceived based on this research. The results of this diploma thesis were

presented at three conferences and will be published.
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UvVoD

Crohnova choroba je v soucasnosti pro spole¢nost stale vétSsim problémem.
Doposud neni znamé jasnd pfi¢ina tohoto onemocnéni a ani 1écba, ktera by vedla
K aplnému uzdraveni. Terapie je celozivotni a pro nemocné znamena obtize jak
ve zdravotni, tak predevsim v socidlni oblasti. Hlavnim divodem je zejména piisna
dieta, jiz jsou nuceni, pro udrzeni optimalniho stavu, respektovat. Znamena to, Ze si
naptiklad nemohou dat v restauraci libovolné jidlo, na které maji zrovna chut’. Pokud
tak ucini, riskuji velké bolesti bficha a dalsi zazivaci potize. Samoziejmée to neni jedina
stinnad stranka této nemoci. Podivate-li se 1épe na nemocné s Crohnovou chorobou,
zjistite, ze maji kulaty oblicej, zapti¢inény medikamentdzni terapii, dale je patrny mensi
vzrist, protoze vice nez jedna tfetina déti nikdy nedozene sviij télesny potencidl.
Nemocni maji také problémy v oblasti zamé&stnani. Jsou pro né¢ vhodné nestresové
pozice, ale tato okolnost je v dnesni hektické dob¢ spiSe nenaplnitelna, a proto vétsina
téchto osob pobird jiz v mladém véku invalidni dichod.

Osobné¢ jsem se o Crohnovu chorobu zacala zajimat ve druhém ro¢niku
bakaldiského studia na této univerzité, a to v dobé, kdy jsem méla praxi na détském
odd¢leni, jehoz soucasti byly dva pokoje déti (pouze divek) s nespecifickymi stievnimi
zanéty. Byly zde nejen pacientky s Crohnovou chorobou, ale i s ulcer6zni kolitidou.
Jedna z nich cekala na kolonoskopické vySetteni, které mélo potvrdit nebo vyloudit
podezieni na Crohnovu chorobu. Divky mély z pocatku velmi pfisnou dietu, ktera
spocivala pouze ve forme sippingu neboli popijeni. Uvédomovala jsem si, Ze tyto déti se
odliSuji od ostatnich, byly bled¢, velmi hubené, mensiho vzristu, nemohly jist stravu
jako ostatni déti, ale musely mit specialni dietu, odpovidajici jejich zdravotnimu stavu,
tzn. stavu zénétu gastrointestinalni sliznice. Pfi hlub§im proniknuti do problematiky
onemocnéni jsem zjistila, Zze lidé takto postizeni mohou mit mnoho dalSich obtizi,
napiiklad s kloubnim aparatem, ktery se miize kviilli nadmérné bolesti zanitit, musi feSit
spravné nacasovani oCkovani — lze jej provadét pouze v klidovém obdobi onemocnéni,
dale je pro né& dilezity vybér dovolené, protoze vzdy musi zvazit, jaké potraviny

se v dané oblasti vyskytuji, zda jim nebudou délat obtize ¢i si budou muset vaftit vlastni
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stravu. Pro Zeny je dulezitd otdzka antikoncepce a tchotenstvi, nebot u tohoto
onemocnéni je zaznamenan dédi¢ny vyskyt.

V diplomové praci se vénujeme nejen détem a mladym dospélym, kteii se s nemoci
potykaji uz od détského veku, tak i1 zkuSenostem a znalostem zdravotnickych
pracovnikl s péci o nemocné déti na détském oddéleni. Nezabyvame se pouze nemoci,
ale také jejim dopadem na Zivot ditéte a ostatnich ¢lend rodiny, vlivem na Skolni
prostiedi, vztahem k vrstevnikim a subjektivnim hodnoceni jejich kvality Zivota.
Poukazujeme na pfistupy zdravotnikii ztad I€kari 1 oSetfovatelského personalu,

na informovanost a poskytovanou péci détem s Crohnovou chorobou.
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1 SOUCASNY STAV

Crohnova choroba se da oznacit za globalni zdravotni problém. Toto onemocnéni
vyrazné ovliviiuje kvalitu pacientova zivota. Vyskyt onemocnéni neustale nartstd, a to
nejen v zemich zapadnich, ale i v téch rozvojovych (Quach, Nguyen a Benchimol,
2013). U déti se casto jako jediny prvni pfiznak objevi neprospivani ditéte, které je
charakteristické zpomalenim az zastavou rustu. Poté se prfidavaji typické symptomy
jako prijem skrvi nebo hlenem ¢i bolesti bficha. Smérodatné pro urceni diagnozy
Crohnovy choroby je kolonoskopické vySetieni. Nad&ji pro nemocné piedstavuje
biologicka 1écba, kterd se vyuziva k navozeni remise a jejimu udrzeni co nejdelsi dobu.
I presto se uvadi, ze az 75 % lidi s Crohnovou chorobou podstoupi za sviij zivot alespon

jeden chirurgicky zakrok (Nevoral a kol., 2013).

1.1 Definice onemocnéni

,,Chronické zanétlivé strevni onemocnéni, které miize postihovat cely
gastrointestinalni trakt, pro které je typické segmentdlni postizeni, tvorba pistéli
a bohatd extrainstestinalni symptomatologie. (Muntau, 2014, s. 372) Soucek (2011)
roz§ifuje popis onemocnéni o tvrzeni, Ze se jedna o nespecificky zanét, pti kterém je
travici trubice postizena transmularné ve vSech jejich vrstvach. Onemocnéni
v mezinarodni klasifikaci nese nézev Crohn’s Disease nebo se téz oznafuje CD.
Crohnovu nemoc spolecné s ulcerézni kolitidou a chronickymi zanéty tenkého
a tlustého stfeva shrnuli Ce$ti 1ékafi do terminu idiopatické stfevni zanéty. Zkratka,
ktera se objevuje v odbornych publikacich, je IBD neboli Inflammatory Bowel
Diseases. Pod timto pojmem ji znda rovnéz laicka vefejnost. Staré oznaceni
pro Crohnovu chorobu bylo regiondlni enteritida nebo segmentarni kolitida
(Cervenkova, 2009).

Crohnova choroba byla poprvé popsana Crohnem, Ginzbergem a Oppenheimerem

ey ee

diive, v roce 1620 informuje doktor Fabry, ze pii pitvé adolescenta, ktery zemiel
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zanedlouho poté, co si stézovat na bolesti bficha a horecku, objevil vyraznou stendzu
terminalniho ilea spolecné s napadné =zesilenou stievni sténou. Ta zapficinila
neprichodnost stieva a to vyustilo v perforaci. Dale profesor Thomayer popisuje
ve spisu ,,Pathologie a terapii nemoci vnitinich zroku 1893 pfipady nemocnych
S ,,pocasnym katharem stfevnim®, jejichz priibéh a nalez pti pitvé piipomina Crohnovu
chorobu. Od roku 1930 Iéc¢il 1ékai Crohn dva pacienty s problematikou zanétlivych
onemocnéni stiev. Pravé po B. B. Crohnovi nese tato choroba nizev (Cervenkova,
2009).

Na zéklad¢ Videnské klasifikace je Crohnova choroba dle pribc¢hu rozliSovana
natii typy. Prvni se nazyva typ A - agresivni, pro ktery je typicky agresivni prubeh
se sklonem k tvorbé pistéli, abscest a nutnosti ¢astych chirurgickych zasaht. Dalsi je
typ B - indolentni, ktery se projevuje malo Castymi atakami, sklonem k tvorbé stenoz
Snizkou nutnosti chirurgického fteseni. Poslednim ztohoto déleni je typ C -
nefistulujici, charakterizovany jako nestendzujici, a je zastoupen skupinou,
které nevyhovuje zadné z ptedchozich dvou charakteristik. OvSem z dlouhodobého
hlediska je toto onemocnéni dale déleno na typ progresivni, stacionarni a regresivni.

Nejcetngjsi lokalizaci Crohnovy choroby, 30 — 40 %, tvoii forma ileiticka
a ileokalicka, dale 20 % je perianalni postizeni, nejmensi vyskyt je v oralnim useku 0,5
— 2 % (Soucek, 2011). Existuje novéjsi Montrealska klasifikace, kterd ma navic 2
modifikatory, t€mi jsou periandlni postiZeni a postizeni horni oblasti gastrointestinalniho
traktu. Rozdily mezi obéma klasifikacemi jsou popsany v tabulce 1 (Gabalec, 2009).
Pti klasifikaci nespecifickych stievnich zanét u déti je doporucovano fidit se Pafizskou
modifikaci Montrealské klasifikace, ktera je znazornéna v tabulce 2 (Nevoral a kol.,
2013).

Cervenkova (2009) popisuje 3 fize nemoci. Prvni z nich je relaps, neboli obdobi
zhorSovani, dal$im je remise, kterd znamena obdobi klidové, bez pfiznakid. Posledni fazi
onemocnéni je rekurence, pii které dochazi k opétovnému projeveni nemoci, a to
v doposud nepostizené oblasti stteva. U Crohnovy choroby to byva typické predevsim

po operaci.
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1.2 Epidemiologie

Crohnova choroba je rozsifena po celém svété, ovSem v jednotlivych oblastech
svéta je jeji vyskyt rizny. Vysoky je zaznamenan v rozvinutych primyslovych zemich,
jako jsou Severni Amerika, severni a zapadni Evropa, naopak niz$i vyskyt je v jizni
Africe, Australii, jizni a stfedni Evropé. V Severni Americe nalezneme nizs§i pocet
evidovanych onemocnéni u hispanské populace. Bylo zjisténo, ze pocet onemocnéni
v oblastech svyssi koncentraci nemocnych se postupné stabilizuje, ale v oblastech
s evidovanym niz§im vyskytem naopak stoupa (Gabalec, 2009). Day, et al. (2012)
uvadi, ze v poslednich letech byl zjistén zvySeny vyskyt v zemich jako je Tchaj-wan,
Cina a v fadé dal3ich vychodnich zemi.

Starsi udaje o incidenci détské populace v Ceské republice byly 1 — 3/100 000
obyvatel za rok, soucasné jsou vyssi (Keil, 2012). Mezi lety 1990 a 2001 doslo
K pétinasobnému vzestupu choroby a v roce 2001 ¢inil tento pocet v détské populaci
1,25/100000 za rok (Mitrova a Bortlik, 2013). Ve Finsku v roce 2003 poukazala
srovnavaci inciden¢ni studie az na dvojnasobné zvySeni vyskytu Crohnovy choroby
mezi lety 1987 a 2003, tedy z 3,9 na 7,0/100 000 (Adamcova, 2010). Muntau (2014)
uvadi vyskyt Crohnovy choroby v soucasné dob¢ asi 5/100 000. Zhruba u 25 % vsech
pacientli zaCind toto onemocnéni v détském veéku nebo béhem dospivani. Incidence
Crohnovy choroby se stale zvySuje a pfi¢ina nartstu je dosud nejasna. Slezakova a kol.
(2010) uvadéji nejcastéjsi vyskyt u chlapcti s primémym vékem 11 let (v dobé
pii stanoveni diagnozy), nejmarkantnéji se jedna o postizeni terminalniho ilea. Day;, et al
(2012) také popisuje zvySeny vyskyt choroby u chlapci v predpubertdlnim véku
a prevahu onemocnéni u Zen v dospélosti. Dale zminuje vyzkumné Setteni, které bylo
uskute¢néno v kanadské provincii Ontario, pii kterém se incidence Crohnovy choroby
v détském veéku pohybovala mezi 9,5 — 11,4/100 000 obyvatel.

Onemocnéni Crohnovou chorobou se zvySuje s vékem a dosahuje prevalence
az 66% ve veékové kategorii 13 — 18 let. U malych déti je to az 33 % nemocnych,
do pubertalniho véku klesa prevalence k9 %. Podle véku se odliSuje i lokalizace
onemocnéni. U mladSich pacientl pii izolované kolické formé je cCastéjSi oblasti

postiZeni tlusté sttevo (Adamcova, 2010).

17



U détskych pacienti se pomérné Casto setkdvame s agresivnim typem choroby,
dokonce vice nez 80 % déti mladSich 14 let ma stfedni az téZkou formu onemocnéni
b&hem prvniho roku od stanoveni diagnézy. Sifeni onemocnéni sméfuje k tvorbé
abscest, fistuli a striktur, pro jejichz 1é¢bu byva casto nezbytna hospitalizace

a chirurgicky zékrok (Volf, 2006).

1. 3 Etiologie a patogeneze

Pficina tohoto onemocnéni je stile nejasna. Znamé jsou etiologické faktory jako
genetické vlivy, prozatim neidentifikované exogenni faktory, abnormalni reakce stfeva
na dlouhodobé plsobeni cizorodych latek, hormonalni poruchy, zmény krevniho
a lymfatického ob¢hu, infekce a psychogenni vlivy. V neposledni fad¢ byla izolovana
mutace genu na 16. chromozomu (Stozicky a Pizingerova, 2006).

Mezi pfi¢iny onemocnéni se fadi autoimunitni mechanismus zanétu, kdy
T lymfocyty z oblasti céka, které jsou aktivované stfevnimi bakteriemi, vyvolavaji
po preneseni na experimentalni zvife stfevni zanét. 1 pfesto, ze konkrétni bakterie
nebyla obnovena, je mikrobialni osidleni stfeva podminkou chronického zanétu,
protoze indukuje produkci zanétlivych mediatorfi, podporujicich vznik kolagennich
depozit ve sténé stieva. Na Crohnovu nemoc maji vliv anaerobni bakterie a nékteré
kmeny Escherichia coli, izolované zilea nemocnych, jelikoz produkuji cytotoxiny,
jez poskozuji stievni bunky. Na rozdil od ulcerdzni kolitidy je koufeni u Crohnovy
choroby znamym neptiznivym faktorem (Safrankové a Nejedla, 2006).

Dopad psychosocidlnich faktorti pro vznik Crohnovy choroby je maly. OvSem
mohou ovliviiovat projev symptomi a pribé¢h onemocnéni. Chronicky stres miize mit
za nasledek aktivaci nemoci (Muntau, 2014).

V poslednich deseti letech doSlo pomoci genetického scanovani clend rodin
s familiarnim vyskytem IBD k identifikaci vicecetnych loZisek néachylnosti
k onemocnénim, piedev§im CD — tzv. IBD geny 1 — 6 a IDB9. Jiz v roce 1996 byl
Hugotem popsan IBD1 — gen na dlouhém raménku 16. chromozomu. Pivodné nesl
oznac¢eni NOD2 mutace, pozd¢ji dle pravidel mezindrodni nomenklatury CARD 15 (C-
terminal Caspase Recruitment Domain) (Soucek, 2011). U NOD2/CARD15 byla sice
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prokdzana citlivost pro Crohnovu chorobu, ovSem gen neni pfi¢inou nemoci,
ale objevuje se u ni podstatné castéji (Day, et al., 2012). Dnes rozeznavame tii
genetické varanty CARD 15, kterd predstavuji zvySenou nachylnost pouze k Crohnové
chorobg, nikoli k ulcerdzni kolitidé. OvSem studium genetického podkladu Crohnovy
choroby dokazuje, ze pouze geneticka mutace k projevu choroby nestaci. Vyznamny
podil nese rovnéz vliv zevniho prostiedi (Soucek, 2011). Familiarni vyskyt
svedc¢i/vypovida pro genetickou predispozici, shoda u jednovaje¢nych dvojcat dosahuje
85 % (Muntau, 2014).

Na zacatku 90. let se stala oblibenou teorie o vzniku Crohnovy choroby jako
nasledkem perinatalné prob&éhnuvsi infekce spalni¢kovym virem, jelikoz v granulomech
ve stén¢ mezenterickych cév byly objeveny paramyxoviry. Tato teorie vzniku
onemocnéni nebyla nikym dalsim potvrzena (Safrankové a Nejedla, 2006).

Jedna z domnének se tyka geneticky podminéné poruse imunotolerance, napf. proti
vlastni stfevni mikrofléfe. Znama je nerovnovaha mezi protizanétlivymi (IL-1, IL— 6,
TNF-a) a protizanétlivymi prosttedky (IL-Ira, IL-10, IL-4). Odolnost proti IL-4 by
mohla vést k rozvoji chronického zanétu. IgG se ukladd na endotelu malych cév
v muscularis mucosae a v submukoze, dochazi k aktivaci komplementu, coz znamena,

ze cévni endotel je primarnim mistem pro pusobeni zanétlivé kaskady (Muntau, 2014).

1.4 Klinické projevy

Je dulezit¢é mit na paméti, Ze dit¢ neni maly dospély. To potvrzuje skutecnost,
ze ptiznaky idiopatickych stfevnich zanétl u déti a dospélych se nepatrné odliSuji
(Cervenkova, 2009). Klinické obtize pacienti trpicich Crohnovou chorobou jsou velmi
proménlivé, zalezi na rozsahu a lokalizaci postizeni a dale na vyskytu striktur a piStéli.
Mezi hlavnimi pfiznaky nemoci patiéi unava, protahovany prijem, bolest a horecka.
Nekteti nemocni s Crohnovou chorobou se pfimo manifestuji vyskytem pisteli
nebo nahlou piihodou bfisni jako disledkem perforace travici trubice ¢i provalenim
abscesl. Nejméné u 10% nemocnych se prijem vibec nevyskytuje (Keil, 2012).
Pro détské pacienty plati, ze agresivngjsi formy nemoci jsou Castéjsi. Déti s Crohnovou

chorobou mivaji jak siln€jsi zanét, tak i agresivnéjsi prubeh, kdy onemocnéni po prvni
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remisi vzplane mnohem rychleji. Zastfeni nemocni miize zapficinit i fakt, ze prvni ataky
nemoci se projevuji jako nahla piihoda biisni. Po provedeni podrobnéjsiho vySetfeni
byva détsky pacient piestéhovan z chirurgického na détské oddéleni (Cervenkova,
2009).

1.4.1 Gastrointestinalni piiznaky

Projevy Crohnovy choroby mohou byt riizné, zéalezi, jakéd cast travici trubice je
postizena, a na mife postizeni zanétem (Cervenkova, 2009). Nejéast&jsi postizeni
Crohnovou chorobou je v ileocékalni oblasti. Pro tuto lokalizaci jsou typické bolesti
bticha, teploty, prijmy, které jsou vétSinou bez krve a v neposledni fad¢ také hubnuti.
Bolesti bficha mohou byt tlakové, které piipominaji klinické symptomy akutni
apendicitidy, a nebo kolikovité bolesti okolo pupku, které se objevuji predevsim
po jidle, jsou provazené stfevnimi zvuky, nadymanim, flatulenci a fihanim. V oblasti
pravé jamy kycelni byva hmatnd bolestivd a tuhd rezistence, kterd znamena zanétlivy
infiltrat ileocékalniho piechodu (Safrankova a Nejedla, 2006).

Pfi postizeni tlustého stieva se objevuje krvaceni, periandlni postizeni
a extraintestinalni priznaky. Krvaceni ovSem byva ¢astéji u ulcerozni kolitidy, ktera se
musi pii diferencidlni diagnéze vyloucit (Gabalec, 2009). U postizené¢ho pravého
tracniku 1ze vyhmatat zanétlivy nador v pravé jamé kycelni jako valcovitou bolestivou
rezistenci, v ptipadé postizeného levého traéniku mnohdy dochazi k poruse stfevni
pasaze a dochézi k ileu nebo jubileu (Stozicky a Pizingerova, 2006).

Pro oblast konecniku a fitniho kanélu jsou typické hnisavé projevy u konecniku,
tedy opakované abscesy, dale pak piStéle u konec¢niku. Pfi této lokalizaci mohou byt
také viedy v fitnim kanale a infiltrované analni papily, které zpusobuji bolestivé
vyristky v koneéniku (Cervenkova, 2009). Safrankova a Nejedla (2006) popisuji tuto
lokalizaci jako prognosticky nepfiznivou s agresivnim a vleklym prib&hem, objevuji se
vzdy komplikace.

Postizeni v oblasti jicnu se projevuje odynofagii a dysfagii. Pokud je nemoci
zasazen zaludek, u nemocnych se objevuji horni abdominalni bolesti a mozna evakuacni

zalude¢ni porucha ( Keil, 2012).
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1.4.2 Extragastrointestindlni piiznaky

Pted propuknutim nemoci mnohdy piedchazi rok nebo dva neprospivani ditéte.
Na ditéti se to projevuje zastavenim rastu, mensim pfibyvanim na vaze a opozd’ovanim
puberty. Vzhledem k tomu, Ze preventivni prohlidky se u déti konaji jednou za dva
roky, mohou ptiznaky praktickym pediatriim uniknout. Obvyklé piiznaky, kterymi jsou
bolest bricha, tinava, obCasné prijmy, se objevuji az po zastaveni ristu. K dalSim
symptomiim patii bolesti kloubti a ob&as i jejich aseptické zanéty (Cervenkova, 2009).

Zanéty kloubu se projevuji bolesti pti pohybu, zarudnutim a jsou na dotek teplé.
U leh¢ich forem zanétu se objevuji pouze bolesti kloubli bez viditelnych zmén. Zanét
kloubti neptechdzi do chronického stddia a nedochédzi k degenerativnim zménam
na kloubech, opétovné¢ mize ovSem nastat pii dalsi aktivaci stfevniho zanétu (Vranova,
2013). Kloubni postizeni byva prezentovano oligo- nebo polyartritidou, predilekéné
postihujici hlavné dolni koncetiny, déle se objevuje i spondylartritida ¢i sakroileitida
(Mitrova, 2012).

Mezi dalsi symptomy se fadi anorexie, ztrata aktivity, afty v ustech, casté jsou také
zanéty o¢i. Do doprovodnych ptiznaki patii recidivujici teploty a kozni zmény, kterymi
mohou byt erythema nodosum a pyoderma gangrenosus (Muntau, 2014). Erythema
nodosum je nej€astéjSim koznim projevem pii zanétu postihujicim tlusté stfevo. Jde
0 zanét postihujici kGizi a podkozi a vyskytuje se na dolnich koncetinach, nejvice
Vv oblasti ptrednich bércti. Nahromadéné zanétlivé bunky vytvoii mnohocetnd uzlovita
loziska, ktera jsou pii akutnim zanétu bolestiva (Vranova, 2013).

Po Crohnovu nemoc jsou déle charakteristické zmény v okoli kone¢niku, jako
fisury, perianalni abscesy a marisky, neboli kozni fasy v oblasti andlniho otvoru a kiize.
Béhem vysetieni se mize prilezitostné nahmatat valcovité a na pohmat velmi bolestivé
ileum v pravém podbtisku. V obdobi stanoveni diagnézy ma 80% détskych pacientt
podvéhu (Muntau, 2014).

Mezi dal$i o¢ni projevy se fadi episkeritida, jedna se o tkdnovy zanét postihujici
okoli bélimy. Tento pfiznak se objevuje u vysokého stupné aktivity onemocnéni.
Episkeritida se projevuje piekrvenim spojivek, Castéji ve formé vyskytu ohranicené

skvrny s cervenym nebo az fialovym odstinem. Dal§im o¢nim mimostfevnim projevem
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je iridocyklitida neboli zanét o¢ni duhovky a fasnatého télesa. Pti nedostateéné 1éCbé
muze dojit az k trvalému poskozeni zraku vcetné slepoty (Vranova, 2013).

Pacienti byvaji Castokrat postiZzeni zanétlivymi erozemi v dutiné ustni, které maji
dopad na sliznici celé dutiny Gstni i rty. Na sliznici dutiny ustni jsou patrné bolestivé
viedy, které se $patn¢ hoji. Mize dojit ke zbytnéni sliznice tvafi, objevuje se izolovany
zanét dasni ¢i uporny zanét rtu. Takto postizené lokality nereaguji na béznou terapii

(Vranova, 2013).

1.5 Komplikace

V pribéhu Crohnovy choroby se mohou objevit komplikace. Jejich pfi¢inou byva
tézky zanét ve stieveé, nebo imunitni reakce, pfipadné narusené vsttebavani nékterych
zivin nebo Zluovych kyselin (Cervenkova, 2009). U détskych pacientl je zcela
typickou komplikaci retardace rlstu a nutriéni porucha. Ostatni komplikace se obvykle
objevuji az v obdobi dospélosti (Stozicky a Pizingerova, 2006).

Mezi lokalni stfevni komplikace patii stendza. Stenéza znamena zGzeni stfeva,
vyskytuje se u 30% az 40% lidi s Crohnovou chorobou. Tato komplikace vede k poruse
sttevni prichodnosti, projevuje se kiecovymi bolestmi bficha, zvracenim a napadnymi
sttevnimi zvuky. Castéji k tomu dochazi v tenkém stievé. Dalsi komplikaci je perforace,
ktera se u Crohnovy choroby vyskytuje pomérné casto. K jejimu rozvoji dochézi
postupné v pribéhu silného zanétu. Hluboky viedovity defekt pronikd celou sténou
stieva, kolem n€hoZ se vytvoii vazivové blany podél sificiho se zanétu. Nakonec vznika
pistél a absces, ktery je ulozeny mimo stfevni sténu (Cervenkova, 2009).

Déle postizeni tenkého stfeva miize vyvolat vyraznou malabsorpci se steatoreou,
exsudativni enteropatie miize smétovat k hypoproteinemii a edémtm. Megaloblastickou
anémii vyvola nedostatecnd resorpce vitaminu B12 (StoZicky a Pizingerova, 2006).

V oblasti tlustého stfeva se objevuji komplikace jako perianalni absces a pistél.
Pro Crohnovu chorobu jsou natolik casté, ze dokonce nékteii odbornici pokladaji tyto
obtize za ur€ity podtyp nemoci. Tyto potize vedou ke vzniku flegmony, coz je
neohrani¢eny hnisavy zanét v oblasti hraze, a k posSkozeni funkce analnich svéraca.

Stfevni zanéty mohou mit septicky pribéh, ktery se projevuje horecnatym stavem
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a celkovou schvacenosti. V soucasné dobé byva, diky protizanétlivé terapii, méné Casty
(Cervenkova, 2009).

U choroby se mtize také ziidka objevit toxicky megakolon. U Crohnovy choroby je
zvySena nachylnost cholelitiazy, ktera je zapti¢inénd poruchou enterohepatalniho ob&hu
zluCovych kyselin (Stozicky a Pizingerova, 2006). Za zminku urcité stoji i ledvinové
kameny, které se objevi u mnoha pacienti s Crohnovou chorobou. Jedna se o tzv.
oxaldtové kameny, protoze pfiblizné 30% nemocnych ma po resekci tenkého stfeva
zvysSenou koncentraci téchto konkrementotvornych latek v moci. Za pfi¢inou téchto
obtizi stoji metabolickd porucha vyvolana opét porusenym vstfebanim zlucovych
kyselin. Z divodu dlouhodobého uzivani kortikoidii se mize objevit dalsi komplikace,

kterou je osteopordza (Cervenkova, 2009).

1.6 Diagnostika

Ptiprava détského pacienta na zdkrok nebo vySetfeni je velmi duilezita.
Pii komunikaci s ditétem je dulezité nespéchat, nemyslet na jiné véci a byt trpélivy.
Détsky pacient potiebuje z dospélych pocitovat jistotu a klid. Dulezity je zptsob
komunikace, to znamend mluvit upifimné, klidné, piesvédCive, zietelné, pouzivat
mimiku. Pfiprava pied vySetfenim nesmi byt pouze poucovani, ale v prib&hu rozhovoru
je podstatné dité pozorovat, zejména zjeho vyrazu tvafe nebo télesnych projevil
pozname piicinu strachu. Dulezité pro dit¢ je spravné nacasovani ptipravy, u velkych
déti je nutné zaclit co nejdiive, n€kolik dni doptfedu, idedlné jiz v ambulanci. Velké déti
maji potfebu vyrovnat se s hospitalizaci a mit dostatek €asu na kladeni otazek.
Kdezto malé déti pripravujeme spolecné s rodi¢i vecer pred provedenim vykonu
nebo az rano v den vykonu (Sedlafova a kol., 2008).

Diagnostika Crohnovy choroby se zakladd na udajich ziskanych z anamnézy,
fyzikélniho vySetfeni, z vysledkli laboratornich, zobrazovacich a histologickych
vySetieni. V anamnéze je nezbytné patrat po neprospivani, poruchach rastu, tbytku
na vaze nebo bolestech bficha. Podstatny je tidaj o délce trvani a charakteru potizi.
Dulezité je zaméfit se v rodinné anamnéze na vyskyt idiopatickych stfevnich zanéth

a autoimunitnich onemocnéni. Pfi fyzikdlnim vySetfeni se pediatr zaméfuje
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na posouzeni ristu pacienta a odhaleni klinickych projevii nemoci. Casto hlavnim
a jedinym ptiznakem onemocnéni byva porucha ristu, proto se ke zhodnoceni pouziva
rustova kiivka ditéte za vyuziti percentilovych grafii. VySetfeni periandlni oblasti
zaroven vysetfeni per rektum casto byva opomijeno, ackoli u nékterych pacientl
podstatnym zptisobem usnadiiuje diagnostiku (Mitrova, 2012).

Pti laboratornim vySetieni se provadi odbér krve na krevni obraz, kde zjistujeme
hypochromni, mikrocytarni anémii a trombocytézu, déale byva stiedné zvysSena
sedimentace erytrocytl. Pii vySetieni diferencialniho rozpoctu leukocyti je Casty posun
k nezralym formam granulocyti. Vysetfeni CRP muze byt na pocatku onemocnéni
mirn¢ zvy$eno nebo v normé (Adamcova, 2010). Adamcova a kol. (2012) také popisuje
serologické markery ASCA a p-ANCA, které se bézné uzivaji v diagnostice
nespecifickych sttevnich zanéth. Marker p-ANCA je pozitivni v 60-70% pitipadi
ulcerdzni kolitidy a 20-25% Crohnovy choroby. Pozitivni ASCA a negativni p-ANCA
predpokladd vyssi pravdépodobnost onemocnéni Crohnovou chorobou, ovsem
neznamena to, Ze pacient nemize onemocnét ulcer6zni kolitidou. Kovécs, et al. (2014)
popisuje nové sérologické markery PAB/GP2, jejichz kombinace s konvencnimi
markery ASCA/p-ANCA zajistuje piesnéjsi vysledky vysSetfeni. Adamcova (2010)
dodéva, zZe je vzdy nutné vysetfit stolici kultivacné, z divodu vylouceni infek¢ni pficiny
onemocnéni. Provedené vyzkumy z poslednich let dokladaji i vysSi vyskyt infekci
zpusobenych Clostridium difficile u pacienti s nespecifickymi stfevnimi zanéty.
Mezi nové vysetfovaci metody se fadi vySetfeni stolice na pritomnost proteinti akutni
faze zénctu (kalprotektin, laktoferin). Ty jsou pfinosné, protoze umoziuji neinvazivni
monitoraci nemoci a zaroven V€asnou diagnostiku znovu vzplanuti nemoci.

Dal§imi  vySetfovacimi  metodami  jsou  ultrasonografickd  vySetieni.
Z ultrazvukového obrazu lze vycist tloustku stény stfevni, zanétlivé zmény v okoli
stteva, Sifi prlsvitu stfeva 1 tvar sliznice. Z této prohlidky by mél byt patrny rozsah
zangtu, coz je klicové pro vylouceni pfipadnych komplikaci a pro vybér terapie
a odpovédi organismu na ni. OvSem u pacientll s velkou nadvdhou nemusi byt obraz

bficha a stfev spolehlivy, protoZe detailnimu obrazu brani ulozeny tuk. Vyhodami této
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metody jsou bezbolestny, neinvazivni postup, ktery lze kdykoli opakovat (Cervenkova,
2009).

Pro zobrazeni tenkého stieva se diive pouzivala klasickd rentgenova enteroklyza,
Vv poslednich letech se dava prednost MR enteroklyze, resp.enterografii, jejiz vyhodou je
vylouceni radiaéni zatéze pacienta (Adamcova, 2010). V soucasnosti je volena
u détskych pacienti s nespecifickymi stfevnimi zancéty v dobé diagndzy. Jejim
prostiednictvim je mozné odhalit zanétlivé zmény ve stievni stén€, rozsah postizeni
a komplikace, kterymi mohou byt piStéle, abscesy nebo striktury. Pii podezieni
na perianalni postizeni pifi Crohnové chorobé se provadi MR panve. Prostiednictvim
této metody se zjisti rozsah a lokalizace perianalnich pistéli a abscesu. Poskytuje
dostatek informaci pro rozhodovéni o pfipadném chirurgickém zakroku a pro posouzeni
moznosti medikamentdzni 1é¢by (Nevoral a kol., 2013).

Dalsi oblasti vySetfovacich metod jsou endoskopicka vySetfeni, z nichz mezi
nejdulezitéj$i a nejobavanéjsi patii koloskopie, a to z divodu zavedeni endoskopu
lékafem pifes konecnik do tlustého stfeva az ke spojeni s tenkym stfevem. U déti
s podezfenim na Crohnovu chorobu je znamy mezinarodné uznany postup, kterym je
vySetieni prostifednictvim gastroduodenoskopie a koloskopie s vysetfenim terminalniho
ilea (Adamcova, 2010). U pacientti s Crohnovou chorobou je nutné vySetfit horni ¢ast
gastrointestinalniho traktu a tim odhalit jeho postizeni, provadi se prostiednictvim
esofagogastroduodenoskopie. Ke zjisténi postizeni tenkého stieva mize byt dale vyuzita
kapslova endoskopie (Mitrova, 2012). Ke kapslové endoskopii se pfistupuje, pokud neni
mozné stanovit diagndézu prostiednictvim béZzné endoskopie a konvencnich
zobrazovacich metod ¢i nelze provést MRE kvli nizkému veéku. (Nevoral a kol, 2013).
Také v zahrani¢ni literatufe se u détskych pacientli pro zobrazeni tenkého stfeva stile
Castéji vyskytuje vyuziti diagnostické kapslové endoskopie. U déti je ovSem provedeni
limitovano velikosti kapsle a stievni neprichodnosti. Zaroven toto vySetfeni neumozni
odbér bioptického vzorku (Adamcovd, 2010). Nevoral a kol. (2013) uvadi dalsi
omezeni, kterymi jsou napf. nemoznost provedeni terapeutické intervence, nemoznost
kontroly pohybu kapsle, dale vysoky pocet ndhodnych nespecifickych nalezl, obtizna

lokalizace nalezenych 1ézi ¢i moznost ptehlédnuti 1éze. Pacienti s Crohnovou chorobou
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podstupuji kolonoskopické vysetieni opakované. V pribéhu ¢asu mize dojit ke srastim
Vv dutiné bfiSni a vySetieni jimi muze byt ztizeno. Toto vySetieni vede zejména
k diagnostice Crohnovy choroby, odliSeni od ostatnich stfevnich onemocnéni
S obdobnymi pfiznaky, a zaroven je pii ném mozné provadét i 1éCebné zakroky,
jako napt. dilatace izkych anastoméz balonem (Cervenkova, 2009). Dalsi metodou,
kterou mizeme zobrazit tenké stievo, je balonova enteroskopie. Pouziva se, pokud
konven¢ni endoskopie a ani kapslova endoskopie s pouzitim ostatnich zobrazovacich
metod neumoznuje stanovit diagnézu Crohnovy choroby u pacientti, u kterych je
podezieni na postizeni tenkého stfeva (Nevoral a kol., 2013).

Diagnézu nespecifickych sttevnich zanétt do dvou let véku ditéte je mozné urcit
az po vylouceni dalSich pficin, kterymi mohou byt infekce, eozinofilni zanéty
¢i imunodeficience. Stievni onemocnéni se u takto malych déti projevuji jako
nespecifické stievni zanéty a zahrnuji heterogenni skupinu onemocnéni s odlisnou
prognozou a priabéhem. Onemocnéni mize probihat pod jednou epizodou anebo byt
refrakterni k terapii a koncit smrti ditéte. Kone¢nad diagnoza nespecifickych sttevnich
zanétl by méla byt stanovena na termalnim détském gastroenterologickém pracovisti,
na kterém je mozné vySetfit vSechny mozné piiciny infekéniho ¢i imunodeficitniho
puvodu. Na zacatku nelze jasné rozpoznat, zda se jedna o Crohnovu chorobu
nebo ulcerdzni kolitidu, je ovSem nutné uzit diagnézu IBDU a co nejdiive se snazit
onemocnéni rozlisit, aby mohla byt 1é¢ba co nejvice cilena. Pfiznaky se projevuji jako
prijem, neprospivani, hematochezie, periandlni onemocnéni a aftézni viedy dutiny
ustni, nebo se muize objevit porucha priachodnosti na tenkém stieveé. Ve vétsing prupadi
je zasazeno kolon, velmi Casté je perianalni postizeni. VySetieni na ASCA a p-ANCA je
do dvou let malo stézejni (Adamcova a kol., 2012).

Diferencionalni diagnéza Crohnovy choroby ukazuje na 20% postizeni horni ¢asti
traviciho Gstroji, 19% na samotné ileum, 75 % na ileum a kolon, 9% na kolon, v oblasti
rekta je 50% zastoupeni. Perianalni zmény, striktury, piStéle a hmatna rezistence
se objevuji Casto, ovSem krvavé prijmy pouze prilezitostné. Vysledky pozitivni ANCA
byvaji vzacné, zato riziko karcinomu je lehce zvySené. Rentgenové vySetfeni ukazuje

na segmenarni postiZzeni, ztlusténi sttevni stény, stendzy, patrné jsou i zmeny na ileu.
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Endoskopické vysetfeni odhali diskontinualni postizeni, fokalni afty ¢i linearni viedy.
Histologické  vySetieni odkryje transmularni zanét, epiteloidni granulomy

a lymfocytarni infiltraty (Muntau, 2014).

1.7 Lécba

Lécba Crohnovy choroby se da oznacit jako nekonecny proces. Stievni zanét miize
bud’ boufit anebo naopak diimat. Moznost, ze by jednoho dne zmizel, v podstaté
neexistuje. Skutecnost je takova, ze v neSkodném klimbani ho vétSinou udrzi spravna
terapie spoleéné s Zivotnim stylem (Cervenkova, 2009).

Doporu¢eni pro 1é¢bu Crohnovy choroby jsou postavena celosvétove
na nejnovéjsich poznatcich z oblasti gastroenterologie déti a dospé€lych a vyplyvaji
z doporuceni odbornych spolecnosti (ECCO, ESPGHAN, BSPGHAN). Pii 1écbé
Crohnovy choroby se klade diiraz na pouZivani exkluzivni enterdlni vyzivy (EEV)
vV indukci remise a dale na Casné pouZzivani imunosupresivni 1é¢by prostfednictvim
azathiopirinu (AZA). Stale vyznamnéj$im terapeutickym zptisobem u Crohnovy
choroby, ale i ulcerdzni kolitidy, je biologicka 1écba. Pokud selze medikament6zni 1écba
nebo se vyskytnou komplikace, pfistupuje se k chirurgickému feSeni. Lécba je obtizna
U déti s ¢asnym nastupem choroby (v piedSkolnim véku) a také v nékterych piipadech
(ptedevsim u IBD-like u déti do ve€ku dvou let) je jednou ze zvazovanych mozZnosti
| transplantace hematopoetickych bunék. Nejnovéjsi vyzkumy zabyvajici se vlivem
transplantace krvetvornych bunék na Crohnovu chorobu prokazuji, Ze transplantace
kmenovych bunék je U¢inna v udrzeni remise u pacienti s refrakterni formou.
U lumindlni Crohnovy choroby je dopad této 1écby sporny a ucinnost je nutné jesté
prokézat (Labidi et al, 2014). Terapie idiopatickych stievnich zanéti u déti ma
vV porovnani s dospélymi urcitd specifika. Rozdily jsou predev§im v extenzité
arizikovém fenotypu idiopatickych stfevnich zanéti u déti (mnohdy se jedna
0 agresivni a extenzivni chovani onemocnéni) a dale v riziku trvalé poruchy rustu
pfedevsim u Crohnovy choroby, za ptedpokladu, ze je 1écba zahdjena pozdé nebo
provadéna nevhodnym zplsobem. Z tohoto diivodu je nezbytné v€asné zahdjeni 1écby,

agresivni terapie, omezeni kortikosteroidii na minimalni moznou dobu, nutné je v€asné
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uzivani imunosupresiv do lécebného schématu, déale kontinualni intenzivni lécba
v obdobi remise a také pouzivani biologické 1écby (Nevoral a kol., 2013). Refrakterni
forma znamend, ze pacienti viibec neodpovidaji na induk¢ni 1écbu v dobé stanoveni
diagnozy ¢i ztrati odpovéd’ na 1écbu pii nékterém z dalSich relapsi. Také je dilezité
myslet na moznost non-compliance pacienta k 1é¢bé. Je nutnd imunosupresivni terapie
a vhodné je posouzeni, zda by bylo piinosné chirurgické feSeni. Tento stav je také
indikaci k zah4jeni induk¢ni biologické 1écby, pokud jiz vSechny pfedchazejici moznosti
byly vyCerpany. Nastane li situace, ze selze také biologicka 1éCba, je mozné uvazovat
0jinych, méné¢ obvyklych formach 1écby. Témito moznostmi mulze byt napf.

Natalizumab, Sargramostim ¢i vyuziti aferézy agranulocytii (Adamcova a kol., 2012).

1.7.1 Dietni opatieni

Pro détské pacienty s idiopatickymi stfevnimi zanéty neexistuji ve vyziveé piesna
doporuceni, 1 pfesto je mozné opirat se o urcitd pravidla. Vyziva mize byt podavéana
cestou racionalni potravy, pfedevS§im u Crohnovy choroby s dirazem na bezezbytkovou
vyzivu. Dale mize byt podavana cestou enteralni vyzivy, a to bud’ popijenim, sondou
¢i parenterdlni cestou. Nutné je pfihlédnout ke skuteCnosti, ze dit¢ stradalo
uz pred pocatkem terapie, a proto je nezbytné navodit podminky pro jeho zrychleni
ristu. Pfi akutnich stavech onemocnéni, pfedev§im pii stendzach tenkého stieva, byva
u détskych pacientii doporu¢ovana bezezbytkova strava. Neobjevi-li se potize po mléku
¢i mlécnych vyrobcich, méla by byt détem podavana takovym zpiisobem,
ktery vyzaduje racionalni détska vyziva. V ptipad¢, kdy détsky pacient mlécné vyrobky
nesmi, pak je nutné medikamentdzné dodéavat preparaty kalcia, vitamin D, popft. dalsi
stopové prvky, vitaminy a Zelezo (Kohout a kol., 2004).

Jidelnicek pacientil je nutny pfizptsobit fazi onemocnéni, bude se liSit v obdobi
bezpiiznakovém, ale i v obdobi akutniho vzplanuti ¢i znovuvzplanuti nemoci. Nektefi
pacienti s Crohnovou chorobou dodrzuji pfili§ ptisny jidelnicek, a to muze vést k riziku
nedostatecného energetického pokryti, proteinové malnutrice, vzniku hypovitaminézy
nebo deficitu minerdlnich latek. U velké ¢asti nemocnych dochazi k deficitu ve vyzive,

wrwe

onemocnéni ¢i ndsledkem medikamentdzni 1écby. Dal§imi pfi¢inami jsou urputné
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prijmy, zvySeny energeticky vydej organismu ve fazi akutniho vzplanuti nemoci a dale
i klasicka 1é¢ba. VétSina pacientd s Crohnovou chorobou podstoupi minimalné jeden
zédkrok na tenkém stfevé, ovSem kazdy zakrok zvySuje pravdépodobnost omezeni
resorpéni plochy stieva, coz vede ke zhorSenému vstfebavani latek. Pokud je stfevo
pfili§ poskozeno zdnétem a opakované operativné zkracené, coz ma za nasledek
neschopnost pokryt energetické potieby, oznacuje Se tento stav jako syndrom kratkého
stteva. Stejné tak u pacientli s pist€lemi nebo stfevnim vyvodem se objevuje riziko
nadmérné ztraty dulezitych nutri¢nich slozek a tekutin. Z toho divodu je potiebné,
aby pacienti s Crohnovou chorobou piijimali pestrou a kvalitni stravu, zvyseny
energeticky pfijem a konzumovali kvalitni bilkoviny, ptfipadné€ s ptfidanim doplikovych
produkti. Kazdy pacient by mél mit sestaveny dietni rezim od odbornika na vyzivu
na zékladé¢ doporuceni gastroenterologa. Jadrem dietnich opatfeni je lehce stravitelny
jidelni¢ek s odpovidajicim obsahem sacharidl, které jsou hlavnim energetickym
zdrojem plnohodnotnych bilkovin, kvalitnich nenasycenych tukt, vitamind a mineralt.
Nedilnou soucdsti dietnich opatieni je dostatecny denni piijem tekutin, ktery ¢ini 2 az
2,5 litru tekutin (Vranova, 2013).

Maygarova (2014) uvedla 20 potravin, kterym je vodné se vyhnout. Patii mezi né
ofechy, ovoce a zelenina se slupkou, jako jsou jablka, hrusky, okurky, dale jsou to
prazena kukufice (popcorn), smazena jidla, uzeniny a uzené maso, ovoce a zelenina
s vysokym obsahem semen, témi jsou napi. jahody, maliny, ostruziny a jiné.
Mezi nevhodné potraviny patii i pecivo s obsahem semen, rajcata, kava, Cokolada,
perlivé napoje, alkohol, kravské mléko, m&kké syry, majonéza, hoicice, ostré a palivé
koteni, hranolky a krokety, ve vSech podobach a v neposledni fad€¢ sadlo, maslo,
margarin a jiné tuky. Tento vycet nevhodnych potravin nelze brat uplné jako dogma.
Vzdy je nutné poradit se s 1€kafem nebo nutricnim speciali+stou. Diilezité pro pacienty
s Crohnovou chorobou je sledovat svoje té€lo a nejist nic, po ¢em jim neni dobie a co

pfiznaky nemoci vyvolava.

1.7.2 Indukce remise Crohnovy choroby

K indukci remise Crohnovy choroby u déti se vyuziva exkluzivni enteralni vyziva

(EEV), kortikosteroidy (KS) ¢i biologicka 1écba (BL).
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U détskych pacientt s aktivni Crohnovou chorobou je metodou volby pfi indukci
remise exkluzivni enteralni vyziva (EEV). Doba podavani je 6 — 8 tydnt. Tato vyziva
ma pozitivni vliv na zanétlivé zménénou stfevni sliznici, celkové podporuje zlepseni
nutriéniho stavu nemocnych s Crohnovou chorobou a obnoveni rovnomérného rustu.
Zpusob podavani EEV je peroralni ve form¢ sippingu (Nevoral a kol., 2013). Pokud ji
dité netoleruje, je mozné ji podavat prostiednictvim nazoenteralni sondy. Vyzivu je
mozné podavat kontinualn¢ nebo bolusové. Pii kontinudlnim podavani do zaludku
duodena ¢i jejuna se dava pocate¢ni davka 50% vypocitaného objemu, druhy az tieti
den podavani se dava plna davka. V ptipad¢ bolusového podavani (pouze do zaludku) je
vhodné kontrolovat reziduum, interval a velikost bolusu se odviji od tolerance pacienta
a od celkové potiebné davky EEV (Mitrova a Bortlik, 2013).

Enteralni vyZiva by méla pokryt 120 % kalorické potieby, kterd je spocitana
na idealni hmotnost ditéte v poméru k vysce, zamérem je zajistit jeho rust a nezbytné
hmotnostni pfirtstky. Pokud nedojde po 2 — 3 tydnech k odpovédi na 1écbu (4.
k poklesu PCDAI minimalné o 15 bodi nebo k dosazeni hodnot PCDAI pod 30 bodi),
je nutné pfemyslet o jiné 1écb¢é napt. kortikosteroidy ¢i biologické 1é€bé (Mitrova
a Bortlik 2013).

Enterdlni vyziva je u détskych pacientii a dospélych odlisné tolerovana. Zatimco
dospéli jen ve 40% dokazou tuto vyzivu tolerovat, u déti je to daleko vyssi, dokonce
vice nez 90%. Enterdlni vyZiva je pro détské pacienty dilezita jak pfi zahajeni 1écby
aktivniho onemocnéni, tak i jako doplitkova 1écba v remisi 1 pfi jejim udrZzeni. Dosud
provedené studie dokazuji, Ze samotné podavani enteralni vyzivy dokdze navodit remisi
onemocnéni. V roce 1993 Seidman v pediatrické studii odhalil remisi u 76 % pacienti
s Crohnovou chorobou lé€enych po 4 tydny pouze semielementarni stravou. V tomtéz
obdobi byla pfi podavani prednisonem docilena remise u 90% nemocnych. I pfesto,
ze remise se docili snadnéji pii podavani kortikoidd, je vhodnd volba i vyhradné
elementarni vyZzivy, zejména u rostouciho détského pacienta. OvSem v praxi se moc
nesetkdvame s vyhradnim pouZitim enteralni vyzivy bez dal$i medikace. Pfi aktivnim
onemocnéni, zejména pii zahajeni 1€cby Crohnovy choroby, je détsky pacient 1éCen

kombinované¢ pomoci medikamentézni a soucasné vyhradné elementarni vyzivy.
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Tento zpisob 1éEby ma vyborné vysledky, remise se dosdhne rychle a byva doprovazena
hmotnostnim piirGstkem détskych pacientd (Kohout a kol., 2004). Rada studii
publikovanych v poslednich 15 ti letech prokézaly u¢innost exkluzivni enteralni vyzivy
u déti s aktivni formou Crohnovy choroby. EEV vede k navozeni remise u pfiblizné
85% pacienti (Day a Lopez, 2015).

Po celou dobu aplikace enteralni vyzivy je potfebné zajisti optimalni pfisun tekutin,
nejvice vhodné jsou nesycené vody bez prichuti. Na konci indukéniho rezimu se
piechazi v pribéhu 2 — 3 dni na béZznou stravu, byva doporuovana bezezbytkova dieta.
Scilem zlepSeni stavu vyzivy a sniZeni rizika relapsu se Casto vyuziva i parcialni
enteralni vyzivy jako dopliikové 1é¢by (Mitrova a Bortlik, 2013).

Indukce  kortikosteroidy u déti s Crohnovou chorobou se pouziva
pii nesnasenlivosti nebo neucinnosti EEV za predpokladu, Ze neni nutné uzit infliximab.
Pouziva se prednison v davkovani 1-2 mg/kg/den (maximalné¢ 60 mg denn¢) v jedné
ranni davce. Je mozné uzivat také methylprednizolon p. o., kdy je ovS§em pomér davky
k prednisonu 0,8 : 1 (Nevoral a kol., 2013). Dalsim uzivanym lékem je Budesonid,
ovSem Mitrova a Bortlik (2013) ptichdzeji s tvrzenim, Ze tento 1€k u déti je podstatné
mén¢ ucinny nez u dospélych a jeho pouzivani v indukéni terapii Crohnovy choroby
u détskych pacientii neni pausalné doporucovano. Pti 1é¢bé kortikosteroidy je nutné
zajistit potfebny pfijem kalcia a vitaminu D. Pfi t€zkém pribéhu choroby je mozné
kortikosteroidy podéavat intravendzni cestou v davce methylprednizolon 1,5 mg/kg 1x
denné¢ (maximalné 60 mg/den) a nebo hydrokortizon 2 mg/kg 4x denn¢ (maximalné
100 mg 4x denn¢). Induk¢ni 1écba prostiednictvim kortikosteroidit by méla byt
podéavana 6-8 tydnt, pficemz prvni 1-2 tydny se dava plna davka a posléze se postupné
snizuje (Nevoral a kol., 2013). U nemocnych po nékolikamési¢nim podavani se objevuji
zavazné a nepiijemné zdravotni problémy. Dal§im problémem je naruSeni metabolismu
kostni tkané, coz ma za nasledek zna¢nou ztratu mineralt z kosti, kterda vede
az k osteoporoze. V souvislosti s uzivanim dale dochazi Kk naruseni metabolismu cukri,
zvySeni krevniho tlaku a vylu€ovani Zalude¢ni kyseliny. V neposledni fadé dochazi
ke kosmetickym problémim, jako jsou napf. meésickovity vzhled obliceje, akné

nebo vypadavani vlasi (Cervenkova, 2009). Ze stejného diivodu nejsou ani u détskych
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pacientli vhodné kortikosteroidy pro udrzovaci terapii idiopatickych stievnich zanéti.
V détské populaci mohou nezddouci ucinky vedle téch, které se vyskytuji cetné
u dospélych, zpisobit 1 zdvaznou poruchu ristu (Mitrova a Bortlik, 2013).

Lécba anti-TNF se pouziva u déti se stiedni az vysokou aktivitou choroby
neodpovidajici na konvencni imunosupresivni 1écbu. U déti s periandlnim postizenim,
nepfiznivou rodinnou anamnézou, extraintestinalnimi projevy, vyznamnou ristovou
retardaci, vysokou aktivitou nespecifickych stfevnich zadnétl ¢i rozsahlym postizenim
tenkého stieva v obdobi stanoveni diagnozy by méla byt zvazena akcelerovana step-up
terapie. Step-up terapie je rychly ptfechod od indukéni 1éE€by prostfednictvim EEV
nebo KS po kratkém obdobi jejiho podavani (popt. v kombinaci s imunosupresivem)
k biologické 1é¢bé nebo event. top-down terapie. Terapie top-down znamena zahajeni
indukéni  lécby biologickou terapii bez predchoziho uzivani EEV, KS
nebo imunomodulanéni terapie (Nevoral a kol., 2013). U détskych pacienti
s Crohnovou chorobou starSich Sesti let je schvaleno podavani infliximabu (INF)
vdavce 5 mg/kg vindukénim rezimu vtydnu 0, 2 a 6. V 10. tydnu se provede
posouzeni efektivity 1écby a rozhoduje se o dlouhodobé udrzovaci terapii (Pavelka
akol., 2014). Dalsi 1ékem je adalimumab (ADA), ktery se podava v inicialni davce
100 mg/m? az 160 mg, nasledovano davkou 50 mg/m? az do 80 mg za dva tydny
a potom 25 mg/m?az do 40 mg podavané kazdy druhy den. K podavani adalimumabu se
pfistupuje pii selhani 1écby infliximabem nebo alergické reakci (Nevoral a kol., 2013).

Pti indukci remise Crohnovy choroby se vyuZzivaji dal§i lé¢iva. U dospélych
pacientt jsou v souvislosti s 1é¢bou zminovany aminosalicylaty, antibiotika a probiotika.
Tyto skupiny nejsou vhodné kindukci remise Crohnovy choroby u déti.
Aminosalicylaty nejsou klinicky u¢innéjsi nez placebo, z toho divodu se nedoporucuji
v monoterapii u déti s Crohnovou chorobou (Nevoral a kol., 2013). Antibiotika se
v 1écbé nespecifickych stievnich onemocnéni u déti vyuzivaji k feSeni septickych
komplikaci pifi bakteridlnim preristani ¢i pii 1écbé piSté€li a abscest. Nejcastéji
pouzivanym ptipravkem je fluorochinolon ciprofloxacin, a to predevsim kvili Sirokému
antibiotickému spektru. Davkovani tohoto ptipravku je 5 mg/kg/12 hodin. Daéle se

poziva baktericidni nitroimidazolové antibiotikum metronidazol, jehoz vyhodou je
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dobra vstiebatelnost a distribuce do tkani. Vyuzivaji se v 1é€b€ nitrobiisSnich infekci,
abscesi, infekci malé panve, ale také pii 1écbé postantibiotické klostridiové kolitidy.
Aplikace je mozna cestou parenteralni ¢i peroralni o piislusné davce 7,5 mg/kg/ 8 hodin
(Mitrova a Bortlik, 2013). Pokud se jedna o fistulujici formu nebo periandlni postizeni,
doporucuje se pouzivani nejméné 6 tydnti. Podavani Metronidazolu by nemélo byt delsi
nez 12 tydn z divodu mozného vzniku periferni neuropatie pii jeho dlouhodobém
uzivani (Adamcova a kol., 2012). U détskych pacienti se Casto vyskytuji respiracni
infekce, proto je dulezité vyhybat se podavani potencovanych aminopenicilini, které by
mohly vést k rozvoji klostridiové infekce (Mitrova a Bortlik, 2013).

Pti 1é¢bé Crohnovy choroby u déti je mozné vyuzit probiotika. Byla vytvotfena mala
studie s E. coli Nissle, ktera doklada moznost snizit pocet relapsit u Crohnovy choroby
(Nevoral, 2007). Vysledky dalSich klinickych studii u déti pii 1écbé CD prostiednictvim
probiotik nebo prebiotik ukazuji, Ze nemaji vyznamny vliv pii 1é¢bé tohoto onemocnéni.
Probiotika i1 prebiotika maji ovSem velky potencial pro budouci terapeutické piistupy
v 1é€bé nespecifickych stfevnich zanétd. Jsou nutné dalSi vyzkumy probiotickych
kment nebo jejich kombinaci (Orel a Trop, 2014). Z tohoto diivodu jsou nutné dalsi
multicentrické studie k prokazani, ktera probiotika jsou ucinnd, u kterych pacientli

a v neposledni fad¢ v jaké fazi onemocnéni (Nevoral, 2007).

1.7.3 UdrZovaci lécba Crohnovy choroby

Pro udrZovaci 1é€bu Crohnovy choroby u déti se vyuZziva azathioprin (AZA). U déti
byva lécba AZA zahajovana spolené s indukéni 1é¢bou, pokud neni ptipravek dobie
snasen, je mozné vyuzit metotrexadt (MTX) ¢i BL. Dalsi 1écebné moznosti jsou
pouzivany zcela ojedinéle.

Terapie AZA se zahajuje u nemocnych s Crohnovou chorobou se stiedné téZzkou
a tézkou formou onemocnéni ¢i pokud prodélali minimalné jeden relaps onemocnéni
nebo dosahli remise prostfednictvim KS. Lécba se dale pouZziva po chirurgické lécbe —
resekci, pokud neni indikovan IFX (Nevoral a kol.,, 2013). Bylo prokéazéano,
ze pro zpomaleni rozvoje nemoci je u¢innéjs$i vyssi davka, proto je davkovani AZA
2,5mg/kg/den- oproti béznému 1mg/kg/den nebo 2 mg/kg/den (Lahad a Weiss, 2015).

Jeho metabolit 6-merkaptorurin (6-MP) se uziva 1,5/kg/den per os. Lécba se ukoncuje,
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pokud neni po 6-9 mésicich dosazeno predpokladan¢ho efektu. Metotrexat (MTX) se
pouziva pii kortikodependentni chronicky aktivni Crohnové chorob¢, pokud neni u€inna
nebo dobie tolerovana terapie 6-MP. Davka MTX je 15 mg/m2 jednou tydné. Pii 1€cbe je
dilezité sledovat krevni obraz, jaterni testy a jednou za rok rentgenové vysetfeni plic
aplicni funkce. Davka se snizuje nebo ukoncuje pii leukopenii, neutropenii,
trombocytopenii i hepatopatii.

K udrzeni remise u déti s Crohnovou chorobou je v soucasnosti schvaleno pouziti
IFX ¢i1 ADA. V piipadé pozitivni reakce na induk¢ni 1écbu se pfistupuje k dlouhodobé
udrzovaci terapii IFX. Zdrzovaci terapie se podava intravendzné v dadvce Smg/kg
Vv intervalu 8 tydni. Z divodu vyssi G¢innosti je upiednostiiovana pravidelna udrzovaci
terapie v 4-8 tydnech oproti epizodické 1é¢bé. Pokud dojde k sekundarni ztraté
odpovédi, je interval mozné zkratit na 6-4 tydni nebo navysit davku z 5 na 10 mg/kg.
Davkovani ADA je v dlouhodobé udrzovaci terapii 25 mg/m? az do davky 40 mg kazdy
druhy tyden. O udrzovaci 1é¢b¢ se rozhoduje za 6-12 tydn od zahajené 1écby, a to
na zaklad¢ odpovédi na inicidlni terapii. Pokud je nedostate¢na ucinnost 1éku, je mozné
interval mezi injekcemi zkratit na jeden tyden. V piipad¢ tplné ztraty Uc¢innosti lze
prevést nemocného na jiny anti-TNF preparat, ovSem pokud uz ptedtim jeho ucinnost
neselhala. Stale se fe$i otdzka tzv. ,konkomitantni terapie, pifi které jsou
imunosupresiva souc¢asné podavana béhem BL. Pokud je biologické 1éc¢ba u déti
s Crohnovou chorobou efektivni, pted ukon¢enim rustu a puberty se nevysazuje, hlavni
divod spociva v optimalnim riGstu a vyvoji ditéte. Pro podavani BL détem jsou
stanovena pfisna pravidla, ktera se také tykaji kratkodobého a dlouhodobého
monitorovani, z tohoto divodu spadd do rukou détského gastroenterologa v centru
biologické lécby, ve kterém ma zdravotnicky persondl dostatek zkuSenosti. Je nutné,
aby rodice a déti byli pfed zahajenim 1écby srozuméni o moznych rizicich terapie,
a musi podepsat informovany souhlas (Nevoral a kol., 2013).

I pfi udrZzovaci 1écbé Crohnovy choroby je moZné pouzivat ostatni prostiedky.
Umalych déti neni mozné podavani kortikoterapie ani v malych davkach
¢1 intermitentnim reZzimu. Ani v tomto pfipadé nemaji aminosalicylaty vliv na udrzeni

remise u déti s Crohnovou chorobou. Je mozné podavat doplitkovou enteralni vyzivu,
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ktera muze snizit riziko relapsu onemocnéni a dojit tak ke zlepSeni ristu a nutri¢niho
stavu. Z antibiotik lze pouzit metronidazol <¢i  kombinaci metronidazolu
s ciprofloxacinem v 1é¢bé perianlni a fistulujici formy Crohnovy choroby (Nevoral
akol., 2013). Uginnost antibiotik pii dlouhodobé 16¢bé méa &asto vliv na zvysené
mnozstvi systémovych nezadoucich Uc¢inkd. Existuji obavy z infekce Clostridium
difficile zplsobené zejména fluorochinolony, kterym je napiiklad ciprofloxacin. Tato
infekce mize mit za nasledek recidivu Crohnovy choroby (Scribano a Prantera, 2013).
Bohuzel zatim neexistuji data prokazujici ucinnost probiotik, omega-3 mastnych kyselin

¢i ¢ervu v udrzeni remise u déti s Crohnovou chorobou (Nevoral a kol., 2013).

1.7.4 Chirurgicka lécha

Chirurgicka 1écba je nutna piiblizné u 80 % nemocnych s Crohnovou chorobou.
K divodiim pro chirurgické feSeni u déti patii selhavani medikamentdzni 1€cby, selhani
rastu navzdory poskytovani plné lékairské terapie, ¢i komplikace onemocnéni.
Mezi nejcastéjsi komplikace patii pistéle, perforace, abscesy a krvaceni (Baillie
a Smith, 2015). Dale Kohout a Pavlickova (2006) pro indikaci k chirurgické 1é¢bé
popisuji akutni stfevni uzavér, tézky akutni zanét se septickym stavem nebo zanét
pobfiSnice. Dal§imi divody miizou byt mocové komplikace, rakovinové bujeni
nebo riziko jeho vzniku ¢i amyloidéza. Pacientovi piinasi resekce izolovaného
segmentu tenkého ¢i tlustého stieva kratkodoby prospéch. Neptizniva je skutecnost,
ze onemocnéni po Case recidivuje a az 80% pacientli je opét operovano do 15 let
od prvniho zakroku (Nevoral, 2007). Jednim z operacnich feSeni je ileocékalni resekce,
ktera se provadi pfi nejcastéj$i komplikaci, jiZ je stendza lumen tenkého nebo tlustého
stteva. Pokud dojde k vétSimu poskozeni tlustého stfeva, je nutné, aby operatér
pfistoupil k pravostranné hemikolektomii a nésledné ileo-transverso- anastomoze.
DalSim chirurgickym vychodiskem je strikturoplastika, kterd se provadi pii postizeni
tenkého stfeva mnohocetnymi kratkymi stendzami. Pfi tomto operacnim postupu se
stendza podélné protne a pii¢né seSije, dojde k obnoveni velikosti prisvitu, aniz by
doslo ke zmenSeni plochy tenkého stfeva. V nékterych situacich je mozné provést

I neékolik desitek strikturoplastik. Dalsi operacni zasah se provadi v pfipadé perianalnich
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pistéli, kdy operatér spojuje pistéle v jeden kandl a zajisti tak jejich trvalou drendz
(Cervenkova, 2009).

U pacientii, U kterych je nutné vyvést stfevni lumen na bfisSni sténu, musi byt
provedena edukace v péci o umélé vyusténi stieva. Umélym vyvodem u Crohnovy
choroby mize byt jejunostomie, ileostomie nebo kolostomie respektive
sigmoideostomie (Kohout a Pavlickova, 2006). Osetiovatelska péce déti se stomii je
podobna jako u dospélych, ovSem existuji urcita specifika a tskali. Piedpokladem
spravné péce o stomii ditéte je edukace rodicu, ptipadné ditéte, s ohledem na jeho vék.
Tuto péci zajistuje stomasestra (stomici.cz, 2016). Sedlafova a kol. (2008) popisuje,
ze zékladni péci o stomii by méla zvladnout kazda sestra a zdravotnicka zatfizeni by
meéla mit vypracovany postup, podle kterého bude sestra postupovat. Pfi oSetfovani je
nutné brat ohled na stud a soukromi nemocného, a proto se vSechna péce provadi
zvolit vhodné stomické pomitcky, které jsou bézné k dostani i v détském provedeni.
Pro déti je nejvhodnéjsi pouzivat jednodilny systém, ktery se ovSem musi ménit ¢astéji

(stomici.cz, 2016).

1.7.5 Biologicka léc¢ba

Zakladni principem biologické 1écby je cileny regulacni zasah do biologickych
procesti, probihajici v poSkozeném ¢i nemocném organismu. Dochazi k nému
prostiednictvim vysoce u€innych latek biologické povahy, které jsou shodné nebo velmi
podobné s latkami vyrabénymi v samotném organismu. Mohou byt i jejich funkénimi
agonisty, antagonisty a blokatory.

Za pocatek obdobi biologické 1é€by 1ze povazovat rok 1970, tehdy se na podkladé
praci Milsteina a spol. datuje prvni pouziti antithymocytarniho globulinu k odvraceni
rejekce transplantované ledviny u pokusnych zvifat. Vroce 1973 Kohler vyuzil
Milsteintiv  hybridni systém z B-buniek pro zjistovani ptitomnosti specifickych
protilatek. Bylo prokdzano, Zze B-builkky produkuji jednoduchy typ specifickych
protilatek, a vznikl termin monoklondlni protilatky. Postup v molekularni biologii,

odhaleni variabilnich ¢asti lidského genomu a rozvoj V biotechnologii umoznily
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vytvoteni humannich monoklonalnich protilatek. V soucasnosti existuje vice nez 200
protilatek (Zbofil, Dastych, Prokopova, 2012).

U nemocnych se stiedni a vysokou aktivitou Crohnovy choroby jsou zakladem
1écby  glukokortikoidy se systémovym U¢inkem imunosupresiva (thiopuriny,
metotrexat). Pokud nemocni neodpovidaji na tuto terapii nebo je u nich 1écba spojena
s nezddoucimi ucinky ¢i projevy intolerance, je to divodem k zahajeni biologické
terapie. Dalsi indikaci pro pocatek biologické 1écby, vtomto piipadé jde o 1écbu
infliximabem, jsou slozité perianalni pistéle v kombinaci s chirurgickou intervenci. Dale
se zacind s biologickou léc¢bou s tzv. kortikodependentnim pribéhem nemoci, coz
znamena neschopnost v prub¢hu tfi mésict snizit denni davku kortikosteroidd pod 10
mg prednisonu nebo davku metylprednisonu, také tento pribéh nastava, dojde-li
K relapsu choroby do tii mésicti po vysazeni 1é€by kortikoidy. S biologickou l1é¢bou se
také zaCinad pii neucinné imunosupresivni terapii nebo jestlize je imunosupresivni
terapie spojena s nezadoucimi ucinky ¢i intoleranci. Za akcelerovanou Step-up 1écbu se
povazuje zahajeni biologické 1é¢by v kratkém casovém intervalu od stanoveni diagnozy
u pacientl, ktefi jevi nepfiznivé zndmky prib&hu nemoci. Jedna se hlavné o pacienty
mladsi 17 let v€ku, s perianalnim postizenim, s extenzivnim postizenim tenkého stifeva
a progresi nemoci az do stadia penetrujicich komplikaci, kterymi jsou intraabdominalni
absces Ci pistél (Pavelka a kol., 2014).

V soucasné dobé& se u déti pouziva infliximab (Remicade), ktery je prvnim lékem
této skupiny biologickych preparati. Jde o chimerickou monoklonalni protilatku (75%
lidska, 25% mysi) proti tumor nekrotizujicimu faktoru o (TNF-a), cytokinu, jenZ hraje
klicovou roli v patogenezi nespecifickych stfevnich nadorii. Mensi studie, které byly
provedeny u déti a adolescentl, potvrdily néazor, Ze infiximab je ucinny Iék
u nemocnych, ktefi nereaguji na normalni terapii (Nevoral, 2007). U détskych pacienti
s Crohnovou chorobou starSich Sesti let je schvéaleno podavani infliximabu v davce
5mg/kg v indukénim rezimu v tydnu 0, 2 a 6. V 10. tydnu se provede posouzeni
efektivity 1é€by a rozhoduje se o dlouhodobé udrzovaci terapii (Pavelka a kol., 2014).
Infliximab se pouziva u détskych pacientti od roku 2007, kdy ho schvalil Statni Gstav

pro kontrolu 1é¢iv. Prakticky u vSech ptipadi, u kterych biologicka 1é€ba zabira, mohou
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1ékaii nejpozdéji do jednoho roku od zahdjeni 1écby vysadit kortikosteroidy
infekcemi a aktivaci TBC. Vedlejsi ucinky pfi podavani infuze jsou zplisobeny
protilatkami proti infliximabu, které se vytvofily v pribéhu 1écby. Pro udrzeni
optimalniho ristu a vyvoje organismu je potieba u détskych pacienti dlouhodoba
biologicka 1écba. Pouziti 1écby u déti, které jsou mladsi Sesti let véku, je zavislé
na specialistovi na détskou gastroenterologii. U déti do dvou let je efektivita [éCby nizsi
nez u starSich déti (Pavelka a kol., 2014).

Dalsim prostfedkem je adalimumab (Humira), coz je rekombinovana lidska
monoklonalni protilatka proti TNF-a. Zptisob podavani je subkutanni, pacienti medikaci
dobfe snasi. U détskych pacientd jsou zkuSenosti stimto prosttedkem omezené.
Natalizumab je také protilatka proti odintegrinu zkouSena v 1é€bé Crohnovy choroby,

existuje také studie u détskych pacientd (Nevoral, 2007).

1.7.6 Lécba anémie

Anémie je u pacientli s nespecifickymi stievnimi zanéty nejcastéjsi komplikaci.
Na této skutecnosti se podileji deficit Zeleza a chronicky zanét. U vSech pacientu jsou
nutné pravidelné kontroly. U osob s aktivnim zanétem kazdé tfi mésice a v obdobi
remise kazdych Sest mésic. Pti kontrolach se provadi vySetieni na KO, celkovou
sérovou hladinu Fe (zeleza), ferritin, transferin a jeho saturaci ¢i solubilni transferovy
receptor (STfR), nebo je také mozné vypocitat kalkulovany index sTfR/log ferritin
(Nevoral a kol., 2013). M¢éfeni feritinu je mnohem u¢inngj$i nez predchozi uvedené
parametry. Vysledky zkousek je tfeba posuzovat v korelaci s aktivitou onemocnéni.
Pfi nedostatku Zeleza u nemocnych s chybé&jicimi biochemickymi zanétlivymi markery
se pohybuje hladina feritinu <30 ug/l (TSF <16%). Nedostatek Zeleza u nemocnych
muze mit za nasledek faze onemocnéni, chirurgicky zakrok ¢i malabsorpce (Kaniewska,
etal., 2014).

Pii lécbeé anémie u chronickych chorob je nejdalezitéjSim opatienim 1éCba
zakladniho onemocnéni. To znamena potlaceni zanétlivé aktivity, prevence ztrat stfevni
sliznice ¢i dosazeni remise. Transfuze krve se podava v ptipad€, ze anémie ohrozuje

na zivoté. Lécba anémie u nespecifickych stfevnich zanéti by méla zacit, az pokud
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klesne Hb (hemoglobinu) pod hranici normy. Pfi aktivité onemocnéni se voli zptisob i.v.
podavani 1écby. V porovnani s podavanim 1éCby per os je tento zpusob efektivnéjsi, je
Iépe tolerovan a zlepSuje kvalitu zivota. Dal$i indikaci k podavani, kromé aktivity
onemocnéni, je hladina Hb <100 g/l, intolerance nebo nedostatecny efekt per os.
suplementace, soucasna terapie erytropoetinem C¢i preference pacienta. V piipadé
nedostatecné odpovédi na 1i.v. suplementaci Fe je mozné terapii kombinovat
s erytropoetinem. Tato kombinace ma u 75% az 100% piipadid kladnou odpovéd.
Tj. vzestup hladiny Hb o > 20 g/l, ¢i jeho normalizace béhem 4 tydnt terapie.
Uzivanymi léky jsou Venofer inj., Ferrlecit inj. ¢i Ferrinject inj. U pacientt, ktefi maji
mirnou aktivitu nespecifickych stfevnich zanéti nebo jsou v remisi, se pouziva
peroralni suplementace Fe. Tento zplsob podavani ma ovSem své nevyhody. Jednou
znich je, Ze nekompenzuje dostate¢né pokracujici krevni ztraty a také se objevuji
nezadouci UCinky jako naptf. paleni Zzahy, nauzea, tlak na zaludku, zvraceni,
nechutenstvi, zacpa ¢i tmavy povlak na zubech. Skute¢nosti zlstava, ze az 90% per os
ptijatého Zeleza se nevstiebava. Lécba prostiednictvim perordlniho Zeleza nesmi byt
podavéana soucastné s lé€bou parenteralni. Pfipravky by se mély pouZzivat pal hodiny
pted jidlem nebo dvé hodiny po jidle. Peroralnimi pfipravky jsou napt. Aktiferrin
ve formé peroralnich kapek, sirupu nebo mékkych tobolek, dalsimi Iéky jsou Maltofer,

Sorbifer Dulures ¢i Tardyferon (Adamcova a kol. 2012).

1.7.7 Psychoterapie pii lécbé Crohnovy choroby

Détsti pacienti jsou v porovnani s dospélymi vice psychicky labilnéj$i. Mnohem
vice svym onemocnénim trpi, z toho ditvodu je potiebné, jiz od pocatku lécebné terapie,
zajistit jim intenzivni pomoc psychiatra. Z tohoto hlediska by méla byt détem
poskytovana oSetfovatelskd, ale 1 1é€ebna péfe prostfednictvim specializovanych
lé¢ebnych center (Schélmerich, Hoppe-Seyler a Lausen, 2009).

Star§i a dospivajici chronicky nemocné déti jsou schopny nemoc hodnotit
rozumove. V tomto obdobi dité chape moZnost ohroZeni nemoci. Onemocnéni pfinasi
détem stfednich kol plno obtizi. Casté absence pro né znamenaji nekontinudlni

vzdélavani i vyclenovani ze Skolniho prostiedi (Knotova, 2014).
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Rabizadeh a Dubinsky (2013) uvadéji, ze détsti pacienti s nespecifickymi stfevnimi
zanéty mohou trpét jak fyzicky, taky i psychosocialné. Z toho divodu je dulezita
individualni 1é¢ebna strategii u déti s nespecifickymi stfevnimi zanéty jak z hlediska
1ékatského 1 psychosocidlniho vedeni. Pozornost by méla byt vénovana zejména ristu,
oc¢kovani a duSevnimu zdravi. Nespecifické stfevni zanéty byly zprvu pokladany
za psychosomaticka onemocnéni s hlavni ulohou psychologickych faktort. S nartistem
znalosti genetické, environmentalni a molekularni patogeneze byla mozna pficina stresu
opomijena. Jednim ze zakladnich psychologickych aspektti u nespecifickych stievnich
zanétl u déti je symptomatickd deprese, ta se vyskytuje az u poloviny pacientil.
Az u tietiny déti s idiopatickymi stievnimi zanéty se objevuje soucasné s uzkostnou
poruchou. Dalsimi psychologickymi faktory jsou ovlivnéni kvality zivota vlivem
lécebného rezimu pifi onemocnéni, vnimani negativnich zivotnich udalosti a prozivani
stresu. Psychoterapie se zaméfuje na eliminovani deprese, zvladani stresu, edukaci
pacienta a jeho blizkych pro dosazeni aktivniho pfistupu v 1€cbé. DilezZita je u pacientl
neustala podpora v 1é¢bé. Na misté je vhodné doporucit rodinnou psychoterapii,
ktera bude zaméfend na patogenni vztahy v roding ditéte, ziskdvani novych poznatki, ty
povedou K utvofeni spravného a realistického obrazu onemocnéni, vylou¢eni obav
asnizeni citového a psychofyziologického stresu (Obereignert, 2008). Pfimétené
podavand psychoterapeutickd 1écba mulize vést ke zklidnéni nemoci. U nemocnych se
nékdy miize napomoci psychickému zklidnéni prostiednictvim sedativ (Kohout

a Pavlickova, 2006).

1.8 Kvalita Zivota s Crohnovou chorobou

Hlavnim ¢initelem, ktery ovliviiuje kvalitu zivota nemocného s Crohnovou
chorobou, je aktivita sttevniho zanétu. V klidovém obdobi nemoci je nemocny schopen
zit plnohodnotny aktivni Zivot bez vyraznéjSich omezeni. Pro pacienty s Crohnovou
chorobou ma velky vyznam biologicka 1écba, kterd velmi pozvedla kvalitu jejich Zivota.
Biologicka 1écba pti dobré reakci nemocného na 1écbu dovede minimalizovat ptfiznaky

onemocnéni, tim snizit pocet hospitalizaci ¢i pottebnych chirurgickych zakrokd.
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Na kvalitu Zivota ma dale pozitivni vliv psychicka pohoda, ditvéra ve svého osettujiciho
lékare a nutri¢niho terapeuta, pfijatelné informace o nemoci, kontakt s lidmi, ktefi také
trpi Crohnovou chorobou. Dale kvalitu zivota pozitivné ovliviiuje informovanost
nemocného a jeho rodiny o nemoci a aktudlnim stavu nemocného. Pro posouzeni
kvality zivota je mozné pouzit nékolik obecnych nebo specifickych dotaznikii (Vranova,
2013).

Existuji specifické nastroje méfeni kvality zivota u déti a adolescentt, které jsou
nejcastéji sestavené dvéma zpusoby. Prvnim zplisobem modifikace nastroji ptivodné
vytvotenych pro dospélé obyvatelstvo a druhym zplisobem jsou samostatné nastroje
primarn¢ sestavené pro détskou populaci. Jednim z takovych nastrojii je Pediatric

Quality of Life Inventory (PedsQL™

), kterym se muze métit HRQoL u zdravych
i U chronicky nemocnych déti a adolescentii. Obsahuje 23 polozek a délka vypliiovani je
ptiblizn¢ 4 minuty, miize se vyuzit i vV klinické praxi (Gurkova, 2011).

Vroce 2011 byla v USA provedena studie zabyvajici se kvalitou zivota
uadolescenti s IBD. Vyzkumnym vzorkem bylo 79% adolescentt sCD
a 21% adolescenti s UC. U CD mélo 55% neaktivni nemoc, 41% mirné aktivni
a 4% stredni az t€Zkou aktivitu nemoci. Bylo zjisté€no, Ze ¢im zavazngjsi je aktivita CD,
tim je vyssi pravdépodobnost vyskytu tizkosti nebo deprese. T¢zka aktivita onemocnéni
ovlivituje kazdodenni Zivot déti s CD. Mulze se to projevit zejména negativnimi
zkuSenostmi ve Skole a socidlnim prostredi (Gray, et al., 2011).

O néco diive byla provedena studie u dospélé populace s Crohnovou chorobou
v remisi, kterd se zabyvala vyskytem anxiety a deprese. Vysledky publikovali Spanélsti
védci v odborném casopise Revista Espafiola de Enfermedades Digestivas. Studie se
zucastnilo 92 pacient, jejich primérny v€k byl 37 let, vékové rozmezi bylo vzato
na dospé€lou populaci (17 -71 let). Bylo zjisténo, Ze priznaky tzkosti trpi 36 pacientti
a priznaky deprese 22 pacienti. Védcum se podatilo zjistit, Ze jako jediny prokazatelny
faktor, ktery participoval na vzniku uzkosti, byla lécba inflixamabem, ovSem
u nemocnych léCenych timto pfipravkem se v menSim mnozstvi objevovaly depresivni

ptfiznaky (Iglesias, et al., 2009).
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1.9 SdruZeni pro pacienty

V Ceské republice existuji riizna sdruZeni pro pacienty s Crohnovou chorobou.
Jednim znich je Obcanské sdruzeni pacientli s idiopatickymi stfevnimi zénéty,
pacientské sdruZeni, coz je informacni a diskusni server pro pacienty s nespecifickymi
sttevnimi zanéty provozovany ob¢anskym sdruzenim Pacienti s IBD. Na tomto webu
jsou pripravovany nejnovejsi informace o 1é¢be, vyziveé, zdravotnickych zafizenich
¢i Cinnostech sdruzeni pacientii. Na serveru jsou zveiejnéné akce, konference,
¢i seminare, sdruzeni, kterd se pfipravuji nebo jiz probéhla. Soucasti je také diskusni
forum, kam mohou pfispivat 0soby, jejichz Zzivot byl dotéen nékterou z forem
nespecifickych stfevnich zanétt. Dale je mozné zde nalézt poradny, které nabizeji
odborné, ovétené a spolehlivé informace, které mohou napomoci Vv nelehkych zivotnich
situacich (Crohn.cz, 2015a).

Dalsim sdruzenim pacientd s Crohnovou chorobou je CROKUS.cz, ktery poskytuje
vzajemnou podporu détskym i dospélym pacientiim, mezi cile dale patii predavani
informaci o Crohnové chorobé, moznostech 1éby i socidlnich aspektech, setkdvani
pacienti s odborniky a vzajemna vyména zkuSenosti. Soucasti je také poradna, v niz je
mozné zeptat se na radu gastroenterologa i zkusenosti pacientt (crokus.cz, 2015).

Na Slovensku existuje sdruzeni Slovak CrohnClub.sk, které sdruzuje pacienty
s Crohnovou chorobou a ulcerdzni kolitidou. Cilem tohoto sdruZeni je ziskat informace
o téchto chorobach, novych lécich, zplsobech 1é¢eni a néasledné je §ifit a propagovat
mezi Cleny klubu a vSemi postizenymi nespecifickymi stfevnimi onemocnénimi
(crohnclub.sk, 2015).

Mezi dal$i zahrani¢ni sdruzeni patii European Federation of Crohn's & Ulcerative
Colitis Association. Zastupuje 27 narodnich sdruzeni pacienti 26 zemi Evropy
a 3 pridruzenych ¢lent mimo Evropu. Hlavim cilem této organizace je pracovat
na zlepSeni Zivota pro lidi s IBD a dat jim hlasitéjsi a vétsi zviditelnéni v celé Evropé.
Zastupci z jednotlivych zemi svéta se poprvé sesli v roce 1990 ve Freiburgu, ovsem
organizace byla formalné zaloZena aZ v roce 1993 ve Strasburku (efcca.org, 2015).

Americka neziskova dobrovolnickd organizace zabyvajici se IBD nese néazev

Crohn's and Colitis Foundation of America. Tato organizace byla zaloZena jiz roku
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1967. Poslanim je 1écit a zlepSovat kvalitu zivota déti a dospélych s témito
onemocnénimi. Organizace sponzoruje zakladni a klinické vyzkumy nejvyssi kvality.
Nabizi vzdé€lavaci programy pro pacienty a zdravotnické pracovniky, podpiirné sluzby,
které napomahaji lidem vyrovnat se s chronickym stievnim onemocnénim. Tyto sluzby
jsou podporovany pouze prostiednictvim déarcli, grantii a ziskanych finanénich

prostiedkt (ccfa.org, 2015).

1.10 Détsky pacient v nemocni¢nim prostiedi

Déti v nemocnicich nemohou ovlivnit to, co se s nimi déje. Pro dité je to nezndmé
a zaroven ohrozujici prostiedi, které je plné pachii, zvuki ¢i véci. Dité se musi vyrovnat
snemoci, bolesti, ztratou trvalého kontaktu srodinou a prateli, ztrdtou soukromi.
Nemocné dit¢ reaguje na takovou situaci odmitdnim, pla¢em, apatii ¢i zlobou
nebo agresi. Povinnosti zdravotnickych pracovnikti by mélo byt pochopeni dané situace,
mit znalosti o vSech negativnich aspektech hospitalizace a poskytovat détem co

nejucinnéjsi pomoc (Sedlarova a kol., 2008).

1.10.1 Potieby ditéte

Potiebu charakterizujeme jako vlastnost organizmu, jenZ pobizi k vyhledavani
uréité podminky nezbytné k zivotu. Clovék béhem svého Zivota neustile uspokojuje
rizné potieby. Potfeby nemocného cElovéka jsou zévislé na charakteru onemocnéni,
na klientovi a na socialnich pomérech, ve kterych se nachazi (Zacharova, Hermanova
a Sramkova, 2007). Nezbytnym tikolem profesionalni o3etfovatelské péce je zajistovani
a uspokojovani bezprosttednich potifeb pacienta. Abraham Harold Maslow vytvofil
hierarchii lidskych potieb. Zakladnu hierarchie tvoii potfeby fyziologické a na jejim
vrcholu se nachazi potieby seberealizace. V piipadé dostatecného neuspokojeni urcitého
stupné v hierarchii nemtize dalsi vzestupny krok nastat (Mastiliakova, 2014).

Pro vSechny déti, at’ uz se jedna o zdravé nebo nemocné, je vétSina potieb
spole¢nych. Tyto potfeby musi byt uskutecniovany takovym zplisobem, aby vyvoj déti
odpovidal jejich maximalnim moznostem. Podle nékterych psychologl hraje

vyznamnou roli ve vyvoji ditéte nékolik prvnich let Zivota, nebot’ v jiné Zivotni etapé
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ukolem rodicii a jinych starajicich osob je potieby ditéte napliiovat. Na zakladé déleni
podle K. E. Allena a L. R. Marotze rozliSujeme zékladni potieby déti na télesné,
psychické, uceni, ucty a sebevédomi. Mezi télesné potieby patii napt. pristiesi
aochrana, vyzivné jidlo piimétené k véku ¢i teplo nebo pfiméfené oSaceni.
Do psychickych potfeb mimo jiné patii bezpeci a diaveéra nebo laska a dislednost.
Potieby ucit se se tykaji pifistupu ke hie podle chuti ditéte, ziskavani komunikacnich
dovednosti ¢i potfeby vzoru chovani, a jiné. Potfeby ucty a sebevédomi se vztahuji
na ocenéni jakéhokoliv, 1 drobného tuspéchu, podpory kladného sebehodnoceni
nebo ocenéni pouhé Casti tkolu, které dité zvladlo, a dalsi. Za piedpokladu, Ze néktera
Z potteb neni kratkodobé v intenzivni mife nebo v mensi mife, ale dlouhodobé
uspokojovana, dojde ke stavu, ktery se nazyva frustrace. Na rozdil od ditéte dokaze
dospély ¢lovek urcit a nazvat pricinu své frustrace. Na vzniku frustrace se podileji tfi
typy udalosti, kterymi jsou fyzické nebo psychické bariéry branici ocekavané reakci,
dale odstranéni zdroji odmén a posledni je vyvolani neslucitelnych reakci, tj.
konfliktnich udalosti. Frustrované dité¢ projevuje tinavu a vyCerpanost, kterd vznika
v disledku vykonového pietézovani, ale i pasivity, dale maze byt dité apatické, litostivé
¢i neprojevuje zajem o Cinnosti. Dochéazi u nich ke zméné nalad, nékdy ptisobi znudéné
nékdy naopak agresivn€, neklidné ¢i provokativné. Zmény se objevuji i v oblasti
sebepojeti a sebeduvery, kdy ditéti chybi realisticky obraz o sobé, nepfijima kritiku,
zaluje nebo zarli. Voblasti komunikace a spoluprace se zmény projevi
v nekomunikativnosti  nebo  nespolupraci s dospélymi,  vymlouvanim  se
nebo odmlouvanim. Frustrované dit€ je nesoustiedéné, nema zajem o poznavani
nebo uceni, podléha rozptylenim. Zavazn&jsi stav, ktery vznika v disledku

neuspokojovani potieb ditéte, je oznacovan jako deprivace (Sikorova, 2011).

1.10.2 Edukace déti a rodicii

Edukaci je mozné pielozit jako vychovu ¢i vzd€lavani. V oSetfovatelstvi byva
oznacovana jako vychova nebo vyuka pacienta, kterd umozni zvySeni sebepéce o vlastni
zdravotni stav a pribeh choroby. V soucasné dobé je kladen stale vétsi diiraz na edukaci

a edukacni proces, protoze je soucasti kvalifikované péce, kterd vede k napliovani cile
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moderniho oSetfovatelstvi. Edukace dale znamena nedirektivni podporu a pomoc ditéti
¢1 rodin€ orientovat se v nové situaci, mobilizovat vnitini sily a ¢elit obtizim spojenym
S terapii a pobytem ve zdravotnickém zafizeni (Sedlarova a kol., 2008).

Edukace v osetfovatelské péci o dit€ umoznuje brzké propusténi do domaciho
oSetfovani. Moznost oSetfovani détského pacienta v domacim prostiedi ma prospésny
psychosocialni dopad jak pro dité, tak 1 pro jeho rodinu. Vyhody doméciho oSetfovani
maji vliv na mirngj§i naruSeni rodinnych vztaha, vytvaieji piiméfené prostiedi
pro psychomotoricky vyvoj a v neposledni fadé piinaseji také ekonomicka pozitiva
pro celou spolecnost. Edukace déti a jejich rodi¢t musi byt dlouhodobym postupem,
ktery bude planovan a bude se prolinat celou hospitalizaci. Dulezity vyznam ma
pfi piijeti ditéte do nemocnicniho zafizeni, pted lé€ebnym zakrokem, vysetfenim anebo
pted propusténim. Na zacatkd je pro nas dilezité zjistit, jaké informace rodice
0 problému vi, jakym zpiisobem ho vnimaji, jakd je jejich schopnost ucit se a zda
nemaji smyslové omezeni. V piipad¢ cizinct je dulezité zjistit, jakym jazykem mluvi
(Sedléatova a kol., 2008). Kompetence sestry pii edukaci v péci o déti jsou stanoveny
ve vyhlasce €.55/2011 Sb., o ¢innostech zdravotnickych pracovnikil a jinych odbornych
pracovnikl. ,,Podle § 57 deétska sestra muze bez odborného dohledu a bez indikace
lékare edukovat rodice nebo jiného zdkonného zastupce ditéte ve vychové
a oSetrovatelske péci o dité v jednotlivych vyvojovych obdobich, a to prevazné ve vyzive,
vcetné kojeni, hygiené a dale v oblasti preventivnich prohlidek a dispenzarni péce.*
(Vyhlagka ministerstva zdravotnictvi CR, 2011)

U déti dlouhodobé chronicky nemocnych je dulezita specialni edukace, jez by méla
probihat na kvalitni Grovni. Tyka se oblasti jako jsou klinické projevy, komplikace,
lécebny rezim onemocnéni jako takového. Dale ptiznakd, které ukazuji na zhorSeni
stavu, predevsim o jaké pfiznaky se jednd, jak se pfi nich zachovat a za jakych okolnosti
vyhledat 1ékate. Dals§i oblast edukace se tykd podavani 1éki, jejich 1éCebnych
a vedlejSich ucinka. Dullezité je vzdélavat v 1écebnych procedurach a specifikach v péci
o dité, jaké aktivity je potfeba u ditéte omezit, jak budou muset byt v budoucnosti
omezeny aktivity ditéte. Dale je potiebné edukovat o pomuckach a jejich praktickém

nacviku. Vhodné oblasti se tykaji také telefonnich kontaktl na praktického lékarte,
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sestru specialistku nebo odborné¢ho Iékare. Napomocné jsou informace tykajici se
rodicovskych klubli, moznosti socialni podpory ¢i stfedisek rané péce. Dulezité je
seznamit s problematikou poruch vyvoje déti se specialnimi potfebami. Chronicka
a dlouhodoba onemocnéni znamenaji pro déti i jejich rodice ndrocnou Zzivotni situaci.
Z toho diavodu je potiebny trpélivy a chapavy pfistup zdravotnikli k détem i rodi¢tim.
Dulezit¢ pro déti a rodiCe jsou rovnéz spoleCny pobyt v nemocni¢nim prostiedi
avhodna spoluprace zdravotniki s psychology, sociology a dalS$im oSetiujicim
personalem. Nezbytnd je také edukace déti a rodict pred propusténim do domaci péce.
Vhodné je, aby lékar i sestra shrnuli informace o dal$im postupu 1écby a oSetfovani
ditéte. Zjistit, zda jsou v domacim prostiedi potfebné pomicky. Dulezité je domluvit si
na prislusném oddéleni, ale i u jinych odborniki, kontroly. Poskytnout kontakt

na socialni pracovniky, psychology nebo podptrné skupiny (Sedlatrova a kol., 2008).

1.10.3 Komunikace s détskym pacientem

Ktomu, aby dit¢ s oSetiovatelskym persondlem spolupracovalo, je dulezita
efektivni komunikace. Pro spéSnou komunikaci mezi sestrou a ditétem jsou nutné
znalosti o vyvojovych charakteristikdch a zvlastnostech vSech vyvojovych obdobi.
Uroveti komunikace je ovlivnéna zdravotnim stavem, charakterem a druhem
onemocnéni 1 intenzitou pfiznakd, dualezitou roli hraje momentalni proZivani
apsychicky stav ditéte. Sestra pro dit€ v nemocni¢nim prosttedi zaujima vedle rodict
nejblizsi kontaktni osobu. Aktivni komunikace s hospitalizovanym détskym pacientem
je podminkou UspéSné poskytované péce prostiednictvim oSetfovatelského procesu.
P#i komunikaci s détskym pacientem a jeho rodi¢i je dilezité projevit velkou davku
trpélivosti, dlslednosti, lidskosti, schopnosti naslouchat a vzdy zachovévat
profesiondlni pfistup. Béhem komunikace s détskym pacientem je dilezité sledovat
I jeho neverbalni projevy. Neverbalni signaly nabyvaji vyznamu v obdobi novorozenci
a kojenct, ale i u déti mentalné postizenych a déti t€Zce nemocnych (Plevova a Slowik,
2010).

Pro komunikaci s détskym pacientem existuji zasady, které je tfeba dodrzovat.

Zpocatku se ditéte zeptame, jak se jmenuje, jak ho oslovuji doma a fekneme mu svoje
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jméno. Dulezité je sezndmit dit¢ s oddélenim, aby védélo, kde na ném najde hernu, jeho
pokoj, luzko, kde se nachazi WC, dale kontakt s jinymi détmi. Ditéti je nutné vse
trpeliveé vysvétlit. Ditéti nesmime za zadnych okolnosti 1hat. Pfi komunikaci pouzivame
jednoduché a srozumitelné véty. Na bolestivy zakrok musime malého pacienta pfipravit,
nesmime mu tvrdit, Ze to neboli, musime ho ubezpecit, ze nezlistane sam. Poté je dité
potifeba pochvalit a ocenit za stateCnost a usili. Musime ziskat od rodici informace
0 zvycich tykajicich se napf. spanku nebo vyprazdiovani. Vhodné je zaClenit rodice
ditéte do oSetfovatelského procesu, ti se mohou stat partnery pfi oSetfovani détského
pacienta, ovSem komunikace musi stile probihat s ditétem. Nesmime zapominat
na neverbalni prvky komunikace, jako je tsmév, o¢ni kontakt, pohlazeni ¢i noSeni
Vv ndru¢i. Pro détského pacienta je vhodné, pokud méa na oddéleni svou oblibenou
hracku, ke které ma citovy vztah. Dité¢ nesmi byt za Zadnych okolnosti straSeno pobytem
ve zdravotnickém zafizeni, nefikdme mu, ze je zde za trest. Pfi komunikaci s détskym
pacientem je dulezité vyvarovat se chyb. Témi jsou lhani a zlehovani skutecnosti,
autoritativni pfistup, muze také dochéazet k devalvaci emociondlnich projevi. Dilezité
je vyhnout se kdrani za neobratnost a porovnavani sjinymi détskymi pacienty.

Pfi komunikaci s ditétem se nesmi projevovat litost (Kelnarova a Matéjkova, 2014).

1.10.4 Détsky hospitalizmus

U nékterych nemocnych se v disledku dlouhodobého pobytu v nemocni¢nim
prostfedi zacinaji projevovat negativni reakce na tuto situaci. V piipadé, Ze k takovému
stavu dojde, mluvime o hospitalizmu. Hospitalizmus znamena disledek souboru
negativnich faktorti, které na pacienta pusobi pii pobytu na lizkovém zafizeni.
Cim delsi je doba hospitalizace, tim je pravdépodobnéjsi vznik hospitalizmu. Pacient si
postupné zvyka na pasivitu a na to, Ze se o sebe nemusi starat (Zacharova, Hermanova
a Sramkova, 2007).
prostiedi neuzdravuji tak rychle a uspé$né, jak by pii 1éebné péce ocekavali.
U détskych pacientli dochazelo k obtiZim a komplikacim, které vznikaly v dasledku
snizené odolnosti vlivem neptiznivého dusevniho stavu ditéte (Plevova a Slowik, 2010).

Détsky hospitalizmus znamend, Ze dit€¢ do pul roku viditeln€ netrpi odloucenim
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od matky, za predpokladu, Zze se mu poskytuje laskyplna péce. Pro nékteré déti
ve Skolnim véku se za ptiznivych okolnosti miize stat pobyt ve zdravotnickém zatizeni
uziteCnou a piijemnou zkuSenosti. V dneSni dobé byvd do nemocnice pifijimana
snemocnym ditétem také matka, kterd svoji pfitomnosti mize pomoci snizit vliv
negativnich faktort na dité.

Reakce na hospitalizmus ma tfi stadia. Prvni je stadium protestni, které se projevuje
neklidem ditéte, jeho hlasitym placem, volanim matky a odmitanim jinych dospélych
osob. Tento stav obvykle trva hodiny az dny. Na n¢j navazuje druhé stadium zoufalstvi,
pfi némz dité ztraci nad&ji, ze matku pfivold a oplakdva ji. Také se v této fazi mize dite
projevit uzaviranim se, tichosti a stavem deprese. Posledni, tfeti faze odpoutavani
od matky, je charakteristicka tim, Ze dité potlacuje svoje city k matce a upoutava se
na sestru, k matce se zacina chovat lhostejné a po jejich navstévach uz neplace. Ovsem
po navratu do domadciho prostiedi se zjisti psychické poruchy jako nespavost, no¢ni
désy &i pomocovani (Zacharova, Hermanova a Sramkova, 2007).

V soucasnosti se misto pojmu hospitalizmus upfednostituje $ir§i pojem nazyvany
jako psychicka deprivace. Dalsim faktorem, ktery sehravd dilezitou roli, je forma
separace, ta muze byt nahld, postupna, uplnd, c¢astecnd, ale kratkodoba
nebo dlouhodoba. Dale zalezi na charakterovych vlastnostech ditéte a jeho predchozich
zivotnich zkuSenostech s hospitalizaci. Vyznamnou roli sehrava i chovani oSetfujiciho
persondlu a kvalita ndhradni matefské péce, kterou dit€ dostava pii odlouceni od matky
(Plevova a Slowik, 2010).

V souasnosti se moderni oSetfovatelstvi zabyva prevenci hospitalizmu.
K dillezitym postupim patfi omezeni hospitalizace ¢i zkraceni jeji doby na
€O nejnutnéjsi, moznost pravidelnych navstév nemocnych pacientil, dal§$im krokem je
humanizace nemocni¢niho prostfedi, coz pfedstavuje piiblizit nemocnic¢ni reZim
normalnim zivotnim podminkdm a poskytnout jak détskym pacientim, tak i dospelym
mnozstvi pfijatelnych podnétl. Dilezitym opatfenim se stala hospitalizace déti spolecné

s doprovodem rodi¢ii (Zacharova, Hermanova a Sramkova, 2007).
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1.11 Dité s Crohnovou chorobou ve §kolnim prostiedi

Mladi lidé s nespecifickymi stfevnimi zdnéty pfiznavaji, ze jejich nejtézsi problém
ve Skole je potieba Casto a bez varovani vyuzivat toaletu z davodt nahlé bolesti biicha
apriymu. Témto détem musi byt umoznéno rychle a bez zbytecné pozornosti odejit
ze tiidy, protoze 1 jenom kratké zpozdéni miize vést k ponizujici nehodé. Malym détem
muze byt doporuceno nechat si nahradni spodni pradlo v kanceladii Skolni sestry
nebo ucitele. Tyto déti mohou mit riizna dietni opatieni, uzivaji léky, které mohou mit
nezadouci ucinky jako pfibyvani na vaze, unavenost, nedostatek soustiedéni béhem
Skolniho dne. V souvislosti s témito vedlej$imi ucinky a zménou vzhledu mohou byt
déti izolovany od svych spoluzékl a byt tercem posméchu. Tyto déti potiebuji béhem
Skolniho dne uzivat léky, Skoly zpravidla vyzaduji, aby na to dohlizela Skolni sestra.
Vhodné by bylo pfijeti opatfeni, aby byl zajistén v¢as vydej 1ékti pro studenta. Pro dité
je dilezité zajistit takovy zpusob, aby nepfichdzelo pozd€ na hodinu a nesméfovalo to

k dalsim odlisnostem od spoluzaki (CCFA, 2010).

1.11.1 Rady pro rodice déti s Crohnovou chorobou

Wachs (2013), ktera je americkou sestrou, vytvofila 8 typt pro rodie déti
s Crohnovou chorobou. Poskytuje rady jak zvladnout co nejlépe Skolni dochézku s timto
onemocnénim a co mozna nejvice eliminovat odliSnost od ostatnich spoluzak ve trid¢.
Upozoriiuje na dualezité partnerstvi s uciteli ditéte a dalSimi Skolnimi pracovniky, ktefi
pfichéazeji s ditétem do styku.

Prvni z véci, kterou musi rodice se svymi détmi udélat, je promluvit si o tom, co
dit¢ znepokojuje pfi chozeni do Skoly. DalSim dulezitym krokem je seznamit ucitele,
zdravotni sestru nebo poradce s onemocnénim ditéte, podporovat je v ziskavani
informaci o Crohnové chorobé. Vhodné je zabezpecit ditéti nahradni obleceni ve Skole,
poridit maly osvézovac vzduchu, ktery mize eliminovat neptijemné situace ¢i vlhcené
ubrousky na ruce.

Tato sestra se zminuje o vypracovani planu 504, ktery je pouzivam v Americe
a do kterého gastroenterolog ditéte mize poskytnout nékolik doporuceni, ktera by v

ném méla byt obsaZzena. Patfi k nim zajisténi pristupu do koupelny, to znamena,
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Ze mistnost neni zamcena a dit¢ mize béhem hodiny odejit ze tiidy, aniz by na sebe
upozornilo. Uc¢itel by mél, vzhledem k jeho onemocnéni, chapat jeho potiebu odejit
do koupelny. Dalsi radou pro détské pacienty je proces ,,zastaveni hodiny®, ktery
dovoluje ditéti opustit zkousky a jit na zdchod. Diky tomuto procesu ma dité moznost
byt stejné uspésné jako kterékoli jiné dité ve tfidé. Sestra dale doporucuje zajistit,
aby dit¢ m¢lo ve Skole zdravou svaéinu a dostatek tekutin, které zamezi dehydrataci
pii ptipadném prijmu ditéte. Vhodnym krokem je také promluvit si o moznych
pozdnich pfijezdech do skoly, vzhledem k tomu, ze dité mtze v dopolednich hodinach
zazit Giporné kiece a Casté navstévy koupelny. DéEti by za to nemély byt trestany.
Poslednim doporucenim je, Ze by se méla stanovit uroven ucasti ve tfidé na kazdy den,

protoze naptiklad télesna vychova muize byt pro takto nemocné déti velmi narocna.

1.11.2 Skolni sestra

vewr

jsou rodina a Skola. Ve svété nalezneme ve Skolach vysokoskolsky vzdélané sestry
jako skolni sestry (school nurse), které zajistuji v ramci komunitni péce jak preventivni,
tak 1 oSetfovatelské sluzby (Hanzlikova, 2007).

Skolni zdravotni sestry hraji podstatnou roli pii FeSeni zdravotnich problémi,
se kterymi  se déti  setkavaji. Jejich ukolem je poskytovani preventivnich
a screeningovych sluzeb, zdravotni vychovy a pomoci Srozhodovanim o zdravi
aimunizaci proti pfenosnym chorobam. Skolni sestry mohou poskytnout pomoc
pii akutnich a chronickych onemocnénich, urazech, mimotadnych udalostech,
pfi prevenci pienosnych chorob, obezité, uzivani ¢i zneuzivani omamnych latek, dale
U dusevniho zdravi, zubnich onemocnéni, pfi komplikacich s vyZivou a pfi pouceni
0 sexualné ptenosnych chorobach (Council on School Health, 2008).

Jarosova (2007) popisuje tlohu komunitni Skolni sestry v aktivnim podileni se
na planovani specialnich edukacénich a preventivnich programt ve Skole. Dale jeji napln
prace popisuje v hodnoceni potieb déti béhem rozhovori ve Skole, soucasné v kontextu
jejich rodiny mize navrhnout a pfipravit nové intervence, témi mohou byt napt. vedeni

podpiirnych skupin déti s chronickym onemocnénim. Dalsi oblasti hodnoceni a ptipravy
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zasaht uziteénych pro celou rodinu muze byt vyhledavani a podileni Se na feSeni
problémového chovani déti, u¢ebnich problémi nebo zaskolactvi.

Sestra ma za ukol zarucit pro déti s chronickym onemocnénim individudlni plany
péce. Tento plan mize vytvofit napt. u onemocnéni diabetu mellitu 1. typu, pfi kterém
je nutné méteni hladiny glykémie, podavani inzulinu ¢i stravovani a télesné aktivity
ve Skole. Pro déti, u kterych je mozné riziko ndhlého ohrozeni zdravi nebo zivota, sestra
sestavi pohotovostni plany. Pfi onemocnéni diabetes mellitus by se toto tykalo rizika
hypoglykémie nebo hyperglykémie. Tyto plany je vhodné vytvofit spole¢né s Iékafem,
mély by obsahovat pokyny, které musi byt pfi pohotovosti provedeny. Skolni sestra déle
poskytuje osetfovatelskou péci pti urazech a akutnich onemocnénich déti, zajistuje
management péfe u déti se specidlnimi potiebami. Komunikuje s rodi¢i a lékafem

ditéte, sleduje dodrZzovani naordinovaného rezimu ditéte (Paholikova, 2009).

1.11.3 Skolni sestry na nasem iizemi

Pojeti Skolni sestry neni v nasich podminkach moc zndmé, protoze takové pracovni
zafazeni na naSich Skolach v podstaté neexistuje, krom¢ nékterych soukromych skol,
ovSem v zahranici je to naopak standard. Sestra je odbornik v oblasti komunitni péce,
ktery pracuje ve Skolach. Jejim ukolem je nejen pfispét ke zlepSovani psychického
I duSevniho zdravi déti, ale i k vychové ke zdravi a k prevenci. Diive u nas fungovala
Skolni zdravotni sluzba, ktera propojovala Skolni a zdravotni systém. Ve Skolni
zdravotni sluzbé pracoval détsky lékat spolené se setrou, méli na starosti zabezpec€eni
pravidelnych prohlidek déti, oCkovéani, posuzovani t€lesného a duSevniho vyvoje
¢i sledovani nemocnosti. Naplni jejich prace dale bylo doporucit pro déti chronicky
nemocné a v rekonvalescenci lécebny rezim, posouzeni hygieny Skolniho prostiedi
nebo urovné stravovani. V roce 1989 byla tato funkce zrusena a doposud neni nahrazena
(Paholikova, 2009).

V minulém stoleti existovala na nasem Uzemi OSetfovatelskd a zdravotni sluzba
v rodinach (OZSR). Tato sluzba vznikla konkrétné uz v roce 1929. Pracovaly zde
diplomované sestry, jejichz ndplii prace byla mimo jiné zaméfena na oblast Skolni

a venkovské hygieny. Soucast této sluzby tvotily poradny ochrany matek a kojenct,
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poradna ,,Nasim détem®, poradna pro t€¢hotné zeny, Skolni a zubni poradna, poradna
pro mladé déti, dispenzar pro TBC ¢i venerologicky dispenzar. V soucasnosti neni
na naSem uzemi komunitni péce o déti provadéna (Tothova, Machova a Veisova, 2011).
Jednou z mnoha zemi, které maji zabezpeCenou zdravotni péci ve Skolach, je
Polsko. Pozice §kolniho zdravotniho aparatu nebyla vzdy tak silna, az v roce 1985 doslo
k vyvoji a Skolni sestry byly zafazeny jako komunitni sestry pracujici ve Skole. O rok
pozdé&ji spustilo devét obvodnich zdravotnich Gfadii novy model Skolni zdravotni péce.
Do skol byl aplikovan v roce 1992 se schvalenim Ministerstva zdravotnictvi a socidlni
péce. Sestry jsou zodpoveédné za koordinaci aktivit tymu a navazani vztahl s ostatnimi
Cleny. To vede kodhaleni nemoci, postoupeni nemocného do zdravotni instituce
¢i zabezpeceni optimalni péce o déti. Mistni l1ékafi a zubafi maji informace jak o $kolni
péci, tak 1 o trovni, do jaké program dopliuje nebo piekryva jejich sluzby. Také rodice
jsou podnécovani K G¢asti na projektu. Tento program mél byt do roku 2002. Obsahuje
rekreaci a télesnou vychovu, péci o dutinu ustni, dalezitd preventivni opatfeni ke snizeni
urazii, Sifeni infekénich nemoci i1 drogovych zavislosti, dale zneuZzivani latek,
ale i propagaci dusevniho zdravi nebo pohody déti. Polska iniciativa by mohla
poskytnout vhodny model pro zdravotni vychovu ve Skoldch ostatnich zemi stiedni

a vychodni Evropy (Strategické dokumenty..., 2003).
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2. CILE PRACE, VYZKUMNE OTAZKY

2.1 Cile prace:
Cil 1: Zmapovat poskytovani oSetifovatelské pée détem s Crohnovou chorobou
V nemocnicich.
Cil 2: Zjistit dopad Crohnovy choroby na kazdodenni zivot ditéte.
Cil 3: Zjistit nazory respondentti na moznosti uplatnéni komunitni sestry

V kolektivnich zafizenich.

2.2 Vyzkumné otazky:

VO 1: Jakou péci potiebuji déti s Crohnovou chorobou?

VO 2: Kterd pracovisté se podileji na poskytovani zdravotni péce u déti
s Crohnovou chorobou?

VO 3: S jakymi problémy se nejéastéji setkavaji déti s Crohnovou chorobou?

VO 4: Jakym zptisobem ovliviiuje Crohnova choroba Zivot déti a jejich okoli?

VO 5: Jakymi pracovniky by méla byt zajisténa zdravotni péce v kolektivnich
zatizenich?

VO 6: V ¢em by spocivala hlavni népln prace komunitni sestry v kolektivnich

zafizenich?
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3 METODIKA

Pti zpracovani diplomové prace byla pouzita celd fada zdroji, mezi které pattily
odborné knihy, databazové Casopisy, internetové stranky, spolecnosti zabyvajici se
Crohnovou chorobou, a také byly vyuzity poznatky z navstivenych odbornych
gastroenterologickych konferenci.

Prvni cil prace stanovil zmapovat poskytovani oSetfovatelské péce détem
s Crohnovou chorobou v nemocnicich. K dosazeni cile byly provedeny rozhovory jak se
zdravotnickymi pracovniky pracujicimi na détském odd€leni, tak 1 s détmi
majici Crohnovou chorobou a jejich rodi¢i, popisujici zkuSenosti s hospitalizaci
V nemocnicich.

Druhym vytyéenym cilem bylo zjistit dopad Crohnovy choroby na kazdodenni
zivot ditéte. K dosaZeni tohoto cile slouzily rozhovory s nemocnymi détmi a jejich
rodi¢i. Na zdkladé¢ vyzkumného Setfeni se ukézalo, Ze zdravotniCti pracovnici nejen
na zéklad¢é svych zkusenosti a znalosti o Crohnové chorobg, ale i za vyuziti kritického
mysleni dokdzou popsat dopad Crohnovy choroby na zivot ditéte a jeho rodinu.
V pribéhu vyzkumného Setfeni vyslo najevo, Ze déti maji obtize ve Skolnim prostiedi.
Na zékladé¢ tohoto zjiSténi vyvstal tfeti cil, ve kterém se zjiStovaly nazory respondentil

na moznosti uplatnéni komunitni sestry ve Skolach.

3.1 PouzZita metoda vyzkumného Setieni s détmi a jejich rodici

Pro ziskani pottebnych informaci bylo zvoleno kvalitativni vyzkumné Setteni, které
bylo provedeno s détmi a jejich rodiéi, prostfednictvim techniky polostrukturovaného
rozhovoru. Bartlovda a kol.,, (2008) popisuji polostrukturovany rozhovor jako
prechodnou variantu mezi strukturovanym a volnym rozhovorem, kdy si tazatel ptipravi
hruby seznam otdzek, které musi mit, ale jinak ma volné pole ptisobnosti.

Pro naSe rozhovory jsme méli pouze vyty€eny seznam oblasti, které by mély zaznit
v kombinaci s obCasnymi dopliujicimi otazkami (Pfiloha 3). Prvni oblast otazek se

tykala zdkladnich informaci o Crohnové chorobé. Nasledovaly otazky, které se tykaly
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I¢katské a osetfovatelské péce. Poté pokracovaly otazky tykajici se dopadu Crohnovy
choroby na socialné-kulturni zivot ditéte, jeho rodiny a subjektivni hodnoceni kvality
Zivota.

Vyzkumné Setieni probihalo v mésicich listopad 2014 az prosinec 2015. Rozhovory
byly provedeny samostatné, ve vétSiné piipadit v domacim prostiedi déti s Crohnovou
chorobou.

D¢ti a jejich rodice nesouhlasili s pofizovanim hlasového zaznamu, a proto byly
provedeny zdpisy do pfipravenych archi. Tii rozhovory byly provedeny
prostfednictvim sluzby Skype. Data byla pfepsana nepiimym piepisem v programu
Microsoft Office Word 2007 a nésledné zpracovana technikou otevieného kodovani
za vyuziti metody ,,tuzka a papir*

Rodice déti, mladi dospéli i déti samotné v rozhovorech uvedli pouze identifikacni
udaje, které se tykaly jejich pohlavi, véku, kdy jim byla Crohnova choroba
diagnostikovéana, oblasti, ktera je chorobou postizena, soucasného véku a stavu.

Z informaci, které byly z rozhovoru zjistény, vznikly tii kategorie a deset podkategorii.

3.1.1 Postup pii analyze rozhovoru

I ptesto, ze byl rozhovor veden jak s détmi, tak i mladymi dospélymi, otdzky se
tykaly pouze obdobi dospivani. Z tohoto divodu bylo zvoleno oznaceni D1-D11
a matky M1-M4. Vsichni jsou oznaceni chronologicky dle uskute¢nénych rozhovoru.

Pii zpracovani prace byla pouzita metoda otevieného kédovani a po vytvoreni koda
nasledovala technika ,,vylozeni karet“. Na zaklad¢ rozhovorti vznikly tii kategorie:
Zakladni informace o ditéti s Crohnovou chorobou, Poskytovani 1ékatské
a oSetfovatelské péce a Socialné kulturni dopad Crohnovy choroby, k nim vznikly
podkategorie: Obdobi diagnostikovani Crohnovy choroby, Oblast postizeni Crohnovou
chorobou, Diagnostika Crohnovy choroby, Pribéh 1é¢by Crohnovy choroby, Prakticky
lékaft pro déti a dorost, Oblastni nemocnice, Centrum pro 1é€bu nespecifickych sttevnich

zanétl, Skolni prosttedi, Rodina a Posuzovani kvality zivota.
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3.2.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Zpocatku byli osloveni tfi rodi¢e déti s Crohnovou chorobou. K vytipovani
respondentll byla vyuzita metoda snowball. Do vyzkumného Setfeni bylo pozadano
18 respondentti, z toho se jej zucastnilo 11 déti s Crohnovou chorobou a 4 jejich matky.
Z diivodu véku byly ¢tyfi rozhovory provedeny za piitomnosti matky ditéte (Do 15 ti let
veku ditéte bylo stanoveno, Ze rozhovor bude probihat za pfitomnosti jednoho z rodicl).
Déti s Crohnovou  chorobou  byly  z kraje  JihoCeského, Moravskoslezského,
Stfedoceského, Jihomoravského a Plzenského. Jedno ztéchto déti pochézi
ze Slovenska, ale vsoucasné dobé zije v Lucembursku VeEkové rozmezi véku
diagnostiky onemocnéni se pohybovalo v rozmezi mezi 18 ti mésici a 15 ti lety. Déti
byly vybrany zamérné, podminkou bylo, aby onemocnély Crohnovou chorobou
v détském veku. Z toho vyplyva, ze rozhovory byly provedeny i s mladymi dospélymi,

T

obdobi (Tabulka 3).

3.2. Pouzita metoda vyzkumného Setfeni se zdravotnickymi pracovniky

Pro potieby naseho vyzkumu bylo i v tomto pfipadé zvoleno kvalitativni vyzkumné
Setfeni, které bylo provedeno S nelékafskymi zdravotnickymi pracovniky (v celé
diplomové préaci bude pouzito pouze oznaceni zdravotni¢ti pracovnici) na détskych
oddélenich, prostfednictvim techniky polostrukturovaného rozhovoru.

Také u druhého vyzkumného vzorku jsme méli pro naSe rozhovory vytvofeny
seznam oblasti, které by mély zaznit v kombinaci s ob¢asnymi dopliujicimi otazkami
(Ptiloha 4). Prvni tii otazky se tykaly véku zdravotnického pracovnika, nejvyssiho
dosazeného vzdélani a délky praxe na détském oddéleni. Dale nasledovaly otazky,
které se tykaly samotného onemocnéni, tj. zkuSenosti s détmi trpicimi Crohnovou
chorobou, podstaty onemocnéni véetné projevi, pricin, vySetfovacich metod
pro potvrzeni ¢i vyvraceni diagnézy a 1écby. Poté pokraCovaly otazky zaméfené
na oSetiovatelskou péci, rizika spojena s hospitalizaci ditéte postizeného Crohnovou

chorobou, vhodné oSetfovatelské diagnozy v souvislosti s timto onemocnénim, edukaci

56



nemocného ditéte ¢i jeho doprovodu, organizace zabyvajici se Crohnovou chorobou
apotize, se kterymi se tyto déti setkavaji v bézném zivot€¢ mimo nemocni¢ni prostiedi.
Dalsi oblast se skladala z dotazti na podklady o Crohnové chorobé, jez jsou na oddéleni
k dispozici, na moznosti vzdélavani sester a na vhodnost didaktického materialu
na oddéleni. Posledni okruh se tykal Skolniho prostiedi - zda by bylo vhodné, aby byla
ve Skole zabezpeCena zdravotni péce, kdo by ji mohl vykonavat a jaké by mél
kompetence.

Pro potieby vyzkumného Setfeni bylo osloveno sedm nemocnic z Ceské republiky
advé nemocnice z Rakouska. Vyzkum nakonec probihal pouze v Sesti Ceskych
nemocnicich, a to na jednotlivych détskych oddélenich v obdobi biezen az Cerven 2015.
Tti nemocnice z celkového poctu byly z Jiho¢eského kraje, jedna ze Stfedoceského
kraje, jedna zkraje VysoCina a posledni byla z Prahy. Dvé oblastni nemocnice
z JihoCeského kraje byly vybrany zamérné, na zaklad¢ zkuSenosti respondentt,
ktefi jsou soucasti vyzkumného souboru pro diplomovou praci. Tyto dvé nemocnice
byly navstiveny jako prvni. Dale probihalo vyzkumné Setfeni v krajskych nemocnicich.
Na internetovych strdnkdch crohn.cz, webu pro pacienty s nespecifickymi stfevnimi
zanéty, ktery je provozovany pacientskou organizaci Pacienti IBD, jsou k dispozici
informace o centrech IBD a biologické 1é¢by IBD u déti v Ceské republice
provozovanych v radmci krajskych a fakultnich nemocnic (Crohn.cz, 2015b).
V souvislosti s vyzkumem byly tyto nemocnice rozdéleny na dvé skupiny, tj.
na nemocnice center IBD a na nemocnice biologické 1écby IBD pro déti. Poté byly
jednotlivé nemocnice piepsany na karticky, ze kterych byla vylosovéna jedna
nemocnice s centrem biologické 1é¢by IBD u déti a jedna nemocnice s centrem IBD.

V druhém ptipadé€ se jednalo o zdmér zjistit zkuSenosti a znalosti sester pracujicich
na détském oddéleni pracovisté, které neni centrem biologické 1écby IBD u déti.
Reprezentantem tohoto typu byla nemocnice ze StfedocCeského kraje. Nemocnici
s centrem biologické 1écby IBD u déti zastupovalo zafizeni zkraje Vysocina.
Na zéklad¢ vysledkt, které byly zjiStény v této nemocnice, byla s pfihlédnutim
k osobnim zkuSenostem vybrana tfeti nemocnice JihoCeského kraje - krajska nemocnice

a soucasné centrum biologické 1é€by IBD u déti. Jako posledni byla zvolena fakultni
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nemocnice v Praze, a sice z toho divodu, ze Ctvrtina respondentd, ktefi jsou zahrnuti
do vyzkumného souboru pro diplomovou praci, se 1é¢i pravé zde. Jedna se také
o centrum IBD a biologické 1écby pro déti.

Zdravotnicti pracovnici souhlasili s rozhovorem, byli seznameni s jeho ucelem.
Hlasovy zaznam byl pofizen pouze z jednoho rozhovoru, ostatni zicastnéni si nepiali,
aby byly rozhovory nahravany, a proto prob&hl zépis do predem pfipravenych archi,
data byla dale pfepsana nepfimym piepisem v programu Microsoft Office Word 2007
anasledn¢ zpracovana technikou oteviené¢ho kodovani za vyuziti metody* tuzka
a papir®.

Zdravotnicti pracovnici v rozhovorech uvedli pouze identifikaéni udaje, které se
tykaly jejich véku, stupné dosazené¢ho vzdelani a délky praxe na jednotlivych
oddélenich. Rozhovory byly provadény samostatné v uzaviené mistnosti. Z informaci,

které byly z rozhovoru zjistény, vzniklo pét kategorii a sedmnéct podkategorii.

3.2.1 Postup p¥i analyze rozhovoru

Pti tvorbé prace byla i u druhého vyzkumného vzorku vyuzita metoda otevieného
kédovani. Dotazani zdravotni¢ti pracovnici jsou oznaCeni S1-S25, dale ZA1 a ZA2.
Respondenti jsou oznaceni chronologicky na zaklad¢ provedenych rozhovort.

Po vytvoreni kodi byl zvolen dalsi postup, kterym byla také technika vyloZeni
karet. Na zéklad¢ rozhovorG vzniklo pét kategorii: ZkuSenosti zdravotnickych
pracovnikl, Znalosti zdravotnickych pracovnikl, OSetfovatelskd péce, Dostupné
informace o CD na oddé¢leni a Pfirozené prostiedi déti s CD. V rdmci uvedenych
kategorii vznikly podkategorie: ZkuSenosti s hospitalizovanymi détmi s CD,
Bez zkuSenosti s hospitalizaci, Charakteristika onemocnéni, Etiologie, Klinicky obraz,
VysSetfovaci metody, Lécba, Pacientska sdruzeni, Realizace oSetfovatelské péce, Rizika
pfi hospitalizaci, OSetiovatelské diagnozy, Edukace, Podklady na oddéleni, MoZnosti

vzdélavani, Didakticky material, ObtiZe a Skolni prostiedi.

3.2.2 Charabkteristika vyzkumného souboru

O vyzkumné Setfeni bylo pozadano 26 sester a 2 zdravotnicti asistenti — jednalo se

o pracuyjici na détském oddéleni Sesti rtiznych nemocnic. Zdravotni¢ti asistenti byli
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do vyzkumného souboru zahrnuti az V posledni nemocnici, a to ztoho divodu,
ze pracuji nejen na oddéleni pfislusSného centra IBD a biologické 1écby, ale 1 na jeho
salku, kde se provadéji kolonoskopicka vysetieni détem, které maji podezieni
na Crohnovu chorobu, nebo se u nich sleduje ucinnost 1é¢by. Z celkového poctu
26 sester se vyzkumného Setfeni zucastnilo pouze 25, protoze jedna sestra v poloviné
rozhovoru odmitla pokracovat. Ve dvou malych nemocnicich byl vyzkum proveden
nejprve se sestrami ze standardniho détského oddéleni. Na zdklad¢ rozhovort bylo
zjisténo, ze v téchto nemocnicich by bylo vhodné udélat rozhovor také se sestrou
pracujici na détské ambulanci. Timto zpiisobem bylo postupovano pouze v ambulanci
jedné z nemocnic, protoze prave sestra z druhé détské ambulance odmitla pokracovat.
Na kazdém ze Sesti rtiznych oddé€leni byl rozhovor veden s vrchni nebo stani¢ni sestrou.
Vékové rozmezi se pohybovalo od 25 let do 59 let. Nejvyssi dosazené vzdélani bylo
vysokoskolské. Délka odpracovanych let na détském oddéleni se pohybovala od 1 roku
do 40 let. Tyto sestry byly vybrany zdmérné, podminkou bylo minimaln¢ 6 mésict

praxe na détském oddéleni (Tabulka 4).
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4. VYSLEDKY

4.1 Kategorizace vysledki rozhovoru s détmi s Crohnovou chorobou a jejich

matkami

4.1.1 Zakladni informace o ditéti s Crohnovou chorobou

Schémal Zakladni informace o ditéti s Crohnovou chorobou (Pfiloha 7)

Prvni kategorie Zakladni informace o ditéti s Crohnovou chorobou. (Nadale bude
pii popisu vysledkt pouzivano spojeni CD - mezinarodné platné oznacéeni pro Crohnovu
chorobu). Kategorie zejména popisuje pocate¢ni piiznaky onemocnéni, které se u déti
objevily, postizenou oblast zazivaciho ustroji, postup diagnostikovani nemoci a 1écbu,
kterd je détem podavana.

Prvni podkategoric se zaméfuje na pocateéni piiznaky onemocnéni. VSechny
dotazané déti i ncktefi rodice se shoduji na tom, ze mezi n¢ patfily bolesti bficha,
prajmy s krvi nebo hlenem. U D5 se zpocatku objevovaly zejména priijmy, jeho rodice,
konkrétné M1, uvadi: ,, Potize mého syna zacaly, kdyz mu bylo piil roku, mél stdle
opruzeny zadecek. Pozdeji jsem byla se synem opét v nemocnici, kvuli dehydrataci.
Prujmy ale porad nekoncily, nakonec jsme byli odeslani na alergologii
agastroenterologii.“ D2, D3, D6 a DI0 uvadéji navic neprospivani, které se
projevovalo hubnutim a bledosti. Pfesné&ji D2 popisuje: ,, Méla jsem priijmy, ve kterych
se objevila krev, zacala jsem hubnout, byla jsem bledd a pordad unavena.” D1 a M4
uvadéji zpomaleni ristu, kdy konkrétné M4 je malého vzristu, v 5ti letech mefi 100cm.

Druhé podkategorie popisuje, ktera oblast zaZivaciho traktu je chorobou zasazena.
U D2 az D8, D10 a D11 bylo zjisténo poskozeni tenkého stieva. D9 ma postiZzeno tlusté
sttevo a D1 kone¢nik.

Treti podkategorie se soustieduje na diagnostiku CD. Z rozhovorG vyplyva,
ze diagnostikovani CD neni snadné. Konkrétni ptipad uvadi D4: ,, Diagnostika byla
zdlouhava, zpocatku se nemohlo prijit na to, co mi je. Nakonec mé muyj lékar poslal

na gastroenterologii. Tam pomoci odbéru krve a ndsledné i pomoci kolonoskopie byla
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odhalena Crohnova choroba.“ D1 popisuje diagnostiku jeho obtizi nasledovné:
., Nejdriv jsem navstivil lékare ve svéem mésté. Nemohli prijit na to, cO mi je. Tak mi
vyoperovali slepé stievo a kylu, kterou jsem mel. Priblizné rok trvalo, nez zjistili, Ze je
to Crohnova choroba.“ U vSech déti byla stanovena diagn6za CD na zakladé¢
kolonoskopického vySetteni. D3 sdé€luje: ,,Doktor mé vysetril, odebral mi krev.
Pro jistotu mé poslal na gastroenterologii a tam nasledné pomoci kolonoskopie zjistili,
ze mam Crohna. “

Posledni podkategorie popisuje podavani 1€cby od zjisténi CD az po celé détstvi.
Zrozhovori vyplynulo, ze vSechny déti se setkaly s dietnim opatienim nejen
po diagnostikovani nemoci, ale i1 vobdobi relapsu. Dietni opatifeni spocivalo
ve vyhradnim podavani EEV(exkluzivni enteralni vyzivy). D6 popisuje svoje
zkusenosti s dietnim opatienim po diagnostikovani nemoci takto: ,,P0 kolonoskopii
za mnou prisla sestricka a rekla mi, Zze uz nebudu chodit do jidelny na obéd, ale budu
mit specialni dietu. Za chvilku se vrdtila s hrneckem, ve kterém byla bila tekutina,
vypadalo to jako mléko a sdélila mi, zZe odted’ to bude jediné moje jidlo. Kromé tech
hrneckii, kterych bylo priblizné 6 denné, jsem si nemohla dat ani Zadné ovoce, naprosto
nic.“ Popijeni stravy je pouze jednim ze zpusobu jejiho ptijmu. S tim druhym se setkala
M1, ktera popisuje svou zkuSenost nasledovné: ,,Syn nebyl za den schopny vypit
pozadované mnozstvi tekutin, tak mu byla zavedena sonda, kterou prijimal stravu.*
V minulosti mély nékteré déti zkuSenosti s kortikoidni terapii. S postupem casu se
nékteré setkaly s nezadoucimi ulinky, napt. D8 vzpomina: ,, Brala jsem Prednison,
méla jsem kulaty oblicej, tloustla jsem. ZhorSovala se mi nalada, byla jsem vic
nastvana. “ Podobné nezddouci ucinky zminuje také D4: ,, Po kortikoidech vzdy otecu,
jak v obliceji, tak i pribiram na vaze, Spatné je sndasim i psychicky, protoze mdm
zhorSenou naladu az depresi, chce se mi plakat a mam i bolesti hlavy. “ Kulaty oblicej
a ptibirani na véze ptipousti také D1. Dal§im feSenim mutize byt také chirurgicka 1écba.
Zkusenost s touto variantou ma D1, u kterého byla divodem perforace stieva. Toto dite
bylo pfevezeno do nemocnice s velkymi bolestmi bficha, kdy byla zjiSténa vyse
zminénd piic¢ina obtiZi a nasledné byla pii chirurgickém zdkroku provedena docasna

stomie. U téhoz ditéte se V pozdéjsim veku objevily pistéle v oblasti konec¢niku a byla
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zahajena jejich l1écba. Také u D9 byla v predeslém roce (2015) provedena operace
z davodu stenozy stieva. Chlapec byl pfevezen leteckou zachrannou sluzbou do FN
Motol, kde byl neprodlené operovan.

U lécby nespecifickych stfevnich zanét se v poslednich letech vyuziva biologicka
1é¢ba. S touto moznosti 1écby se setkaly vSechny déti. D3 uvadi: ,, Po tom, co mi zjistili,
ze mam Crohna, tak jsem nejdrive pil tekutiny. To trvalo priblizné dva mésice. Potom
jsem hned zacal jezdit jednou za ctyri tydny na biologickou lecbu. LezZel jsem
na oddeéleni, dostdaval jsem infuzi a odpoledne jel s rodici domu.“ Negativni zkuSenost
s biologickou 1é&bou ma D5, které vyzkouselo jiz dva ptipravky, jez se v Ceské
republice uzivaji, ale nebyla zaznamenana pfizniva odpovéd’, a proto v soucasné dobé
rodina zada v pofadi jiz tieti druh biologické 1écby. U dvou déti vySlo najevo, Ze 1écba
CD ma souvislost sockovanim. M4 ptiznava: ,,Syn bere imunosupresiva,
proto doposud neni poradné doockovan.” M2 ptiznava: ,,V soucasné dobé ma syn
odklad ockovani tetanu v 10 ti letech. Specialista doporucil navic davku rozdelit max.
po dvou vakcindach. Pokud vse pujde dobre, mélo by ockovani probéhnout v lednu
2016.“ Najdou se rodice, kteti kupuji svym détem doplikovou lécbu, jakou jsou
naptiklad probatika. M2 ptiznava: ,, Kupuji synovi lactobacily, sice jsem nezaznamenala
velké zlepSeni, ale nase doktorka rekla, ze Petrikovi neublizi. “ Dal§im rodi¢em je i M1:
,Syn mél Spatny krevni obraz, koupila jsem mu homeopatika a krevni obraz
je Vv poradku a hodnoty Zeleza ma ukazkové.

Poslednim zpisobem 1&¢by je lazenska péce, o kterou si mohou tyto déti zazadat.
Z vysledku vyslo najevo, ze tuto pé¢i vyuziva pouze D9, nebot’ jeho matka (M3) uvadi:
,, V letoSnim roce mame vyrizené lazne, protoze sama trpim Crohnovou chorobou, tak se
mi podarilo dojednat stejny termin pobytu u mé i syna.” Ostatni déti a ani dotdzané
matky nevédi, ze by existovala tato moznost. D4 uvadi: ,, Nikdy jsem kviili Crohnové
chorobé nebyla v laznich, muj praktik a ani na gastroenterologii mi o tom nerekli a me

‘

a ani nase to nenapadlo. *
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4.1.2 ZkuSenosti s pokyvovanim lékaiské a oSetiovatelské péce

Schéma 2 Zkusenosti s poskytovanim 1ékatské a osetiovatelské péce (Ptiloha 8)

Druha kategorie s ozna¢enim Poskytovani 1ékaiské a oSetiovatelské péce poukazuje
na pribeh poskytnuté péce od praktického lékaie pro déti a dorost, oblastnich nemocnic
az po centra pro léCbu nespecifickych stfevnich zanéti u déti. Ukazuje na postup
vySetiovacich metod, omyly Iékatfi ¢i pfistup zdravotnickych pracovniki
V nemocnicich.

Prvni podkategorie se zabyva péci, ktera byla ditéti poskytnuta u praktického 1ékare
pro déti a dorost pfi prvnich pfiznacich nemoci. D2 uvadi: ,, Zacaly se u mé objevovat
priznaky jako byla chudokrevrost, bolesti bricha unava. Tri roky jsem plakala bolestmi
bricha, az mé jednoho dne vzala maminka k lékari a prala si, aby mi doktorka odebrala
krev. Ta Fikala, Ze k tomu neni ditvod a myslela si, Ze bolesti pouze predstiram, protoze
Jji mamka Fikala, Ze nechci jit do Skoly. Po zjisténi vysledkii prijela doktorka k nam domii
a rekla, Ze mé mda mamka sbalit a vzit do nemocnice, protoze jsem vaziné nemocnd.
D6 uvadi dalsi zavér 1€kare: ,, Détska lékarka si myslela, Ze mam hemeroidy. Po prijezdu
na pohotovost s jistotou rekli, zZe je to jasny Crohn.” U DI10 naordinoval lékaft
medikamentozni 1é€bu. ,, CD zacala hnackami, hnacka normalne presla a o 6 tyzdnov
sa opakovala, navstivili sme domaceho lekara, predpisal lieky na hnacku, preslo to,
zase po 5-6 opakovanie hnacky, navsteva lekara. Dostal antibiotika, neprechadzala
hnacka, poslali nas na kolonoskopiu, ktora potvrdila CD.“ Také u D8 byla zpoc¢atku
zahdjena medikamentozni 1écba. ,,Mésic me bolelo bricho a trpéla jsem na prijmy.
Dostala jsem néjaké léky proti prijmu, ale bolesti neustavaly. Pozdéji se objevily
prujmy s primeési krve, a tak mé muj deétsky lékar poslal na gastroenterologické
vySetreni. “ Z vysledkii vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze vSechny déti absolvovaly
gastroenterologické vySetteni. M4 uvadi: ,, Priblizné dvoumeésicnim atakovanim détské
lekarky (u které jsem byla skoro porad) nas pani doktorka poslala na gastroenterologii,
kam jsme chodili asi dalsi t7i mésice, ale bez uspéchu.

Posledni ¢ast podkategorie popisuje pé€i praktického Iékaie pro déti a dorost
po zjisténi CD. Ukdazalo se, Ze se CD moc nezaobiraji a vSe prenechavaji v péci

gasrtoenterologli. D1 popisuje: ,, Miij détsky lékar se mnou 7esil jen Bl2, zbytek FN
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Motol. Psal mi léky, které mi doporucil lékar z FN Motol. “ S podobnym piistupem se
setkava 1 D4: , Lékar se zajimal jen ze zacatku a jinak vSe prenechal mému
gastroenterologovi, ale kdyz jdu na kontrolu, vidy se na miij zdravotni stav pta. *

Druhd podkategorie ukazuje péci v oblastni nemocnici, kterd byla détem
poskytnuta. M1 ma Spatné zkuSenosti z oblastni nemocnice a popisuje: ,, Ve spadové
nemocnici bylo chovani zdravotniki velmi spatne, tvrdili, Ze se o syna Spatné staram.
Pozdéji jsem byla se synem opét v nemocnici, kvuli dehydrataci. Po predchozi
zkuSenosti jsme jeli do jiné nemocnice. Nakonec jsem byla tak zoufald a napsala jsem
osobni dopis jedné lékaice na gastroenterologii ve FN Motol, ve které jsem ji vylicila
vSechny potize, a tak pres riizné peripetie jsme se dostali do FN Motol.« M3 ptiznava,
Ze i presto, Ze je dité sledovano v centru pro 1é¢bu nespecifickych stfevnich zanétt
u déti, vyhledavd pomoc 1 v oblastni spadové nemocnici: ,,Jezdime do FN Motol,
ale autem nam to z domova zabere pét hodin, a proto v nékterych pripadech vyhleddam
pomoc V mistni nemocnici. Nejcasteji sem chodime kvili prujmum a pripadné
dehydrataci. Lékari a sestry jsou sice ochotni, ale nemaji vSechny potrebné znalosti,
kdyz jsme tam byli naposledy, tak mého syna prevazela zachrannd leteckad sluzba prave
do Prahy. “ Z vysledku bylo zjisténo, ze D4, D7 a D8 byly odeslany na vyssi pracoviste,
protoze v oblastnich nemocnicich neni k dispozici détska gastroentrologie, aby mohlo
byt provedeno kolonoskopické vySetieni a nasledné diagnostikovana CD. M4 popisuje
svoji zkuSenost z vyssiho pracovisté s lékaikou =z gastroenterologie: ,,Doktorka
Z gastroenterologie tvrdila, Ze to miiZou délat prorezavajici se zuby, a tak jsme cekali,
az vylezou. A to do doby, kdy jsem ji poprosila, zda by nebylo dobré udélat jeste treba
kolonoskopii. Na coz mi bylo sdéleno, Ze kdyz chci dité trapit, Ze nds tam klidné
objedna. “

Posledni podkategorie se zaméfuje na poskytovanou péfi v Centrech
nespecifickych sttevnich zanéti. Ukazalo se, vSechny dotazané déti maji zkuSenosti
s t¢émito centry, kde probiha veSkera péce. Vyslo najevo, Ze centra byvaji po vétSinou
ve vysSich pracovistich. Pii piijeti do téchto center jsou provedena vySetfeni.
D2 vzpomina na svoji prvni hospitalizaci v tomto centru: ,, Po prijezdu do nemocnice mi

byla opét odebrana krev a pripravili mé na kolonOskopii. Poté mi rekli, Ze se jedna
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0 Crohnovu chorobu. “ Podobou zkusenost maji i ostatni déti a jejich matky, kromé D5,
které vyjma kolonoskopie podstoupilo i gastroskopii. Jeho M1 hodnoti poskytnutou
péci: ,, V oblastni nemocnici nam tvrdili, Ze nelze provést kolonoskopie a gastroskopie
najednou. Po prijezdu do FN Motol nam pani doktorka rekla, Ze se to standardné u nich
na oddeéleni provadi a Ze neni duvod trapit dité dvakrat, kdyz je mozné udélat to
najednou. “ Tato centra zaroven poskytuji biologickou 1é¢bu. Bylo zjisténo, ze vSechny
dotazané déti maji zkuSenosti s biologickou 1écbou, konkrétné s Infliximabem.
M1 popisuje neucinnost standardn€¢ podavanych preparatii biologické 1écby a podala,
na doporuceni 1€kafi, zaddost v centru nespecifickych stievnich zanéti o Vedolizumab.
D6 popsuje nezadouci ucinky po podavani biologické 1écby: ,, Po biologické léché mi
padaly viasy a loupala se mi kize.” Ukdazalo se, ze tato centra neslouzi pouze
k diagnostice choroby, ale déti zde byvaji opakované hospitalizovany, at’ uz z divodu
kontrolnich vySetfeni, anebo dlouhodobych hospitalizaci kviili zhorSeni stavu ¢i riznych
komplikaci. D8 ptiznava: , Chodim jednou za rok na pravidelné kontroly, sestra mi
odebird krev, vzorek stolice a potom mé ceka i kontrolni kolonoskopie.“ Podobné to
probiha i u D4: ,,Po roce mi lékari provadeji kontrolni kolonoskopii, aby zjistili, zda
soucasna lécba zabira.” Ukazalo se, ze osoby D1, D2, D5, D6, D8 byly za rok
hospitalizovany vicekrat a vzdy na delsi dobu. D6 vzpomina na hospitalizaci takto:
., Byla to hrozna bezmoc. Zpocatku jsem byla ve Spatném stavu, nechtéla jsem videt ani
navstevy. Zavideéla jsem. Nechtela jsem, ale i chtéla byt litovana. Nenavidéla jsem se pri
smichu, protoze jsem méla neskutecné bolesti. Nemohla jsem spat. Zacala jsem blaznit,
videla jsem duchy. Hlavne tam byla velka nuda.” D8 svoji hospitalizaci zvladalo
s mens§imi obtizemi: ,, Bylo to hrozny, pomalu to ubihalo, ale vidycky jsem méla u sebe
notebook a uceni. Rodice za mnou moc nejezdili, protoze jsem byla z daleka, bylo mi
po nich smutno. Moji spoluzaci o onemocnéni nevedeéli, tak mé taky nenavstivili, ale za
to jsem byla rada.” VSichni dotazani, krom& M2, byli spokojeni s pfistupem, M2
popisuje: ,,Myslim, Ze péce byla adekvatni. Moznd trosku vice empatie by nebylo
na skodu.“ Ostatni pozitivné hodnoti péci v téchto centrech, kde jim zdravotnicti
pracovnici podavaji potiebné informace a maji ohleduplny pfistup. M1 vzpomina

aporovnava: ,, Ve spadovych nemocnicich nebyla moc dobra péce, ale i pristup. Nikdo
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nevedel, co synovi je. Naopak péce FN Motol je uzasnd. Lékari mi vSe vysvetlili a se

¢

synem mohu byt na oddéleni, jak dlouho chci.

4.1.3 Socialné-kulturni dopad Crohnovy choroby
Schéma 3 Socialné-kulturni dopad CD (Ptiloha 9)

Posledni kategorie nese nazev Socialné-kulturni dopad CD, ktera popisuje nejen
zivot ditéte, ale také celé jeho rodiny po diagnostikovani CD. Ukazalo se, ze CD méla
u n¢kterych déti vliv na jejich vzdélavani, a proto je pozornost vénovana také skolnimu
prostiedi. Dale jsou zde popsany pocity nékterych déti, které se objevuji v souvislosti
S onemocnénim.

Prvni podkategorie ,,Skolni prostfedi“ se zabyva pfistupem spoluzakd, uditel,
vyukou, stravovanim ¢i uplatnénim moznosti zdravotni péce ve Skole. Prvni oblast
poukazuje na pristup uciteld k détem s CD. Dulezité je podotknout, ze néktefi rodice
neseznamili ucitele svého ditéte s jeho chorobou, protoze si mysleli, Ze to nema smysl.
D10 uvadi: ,, Neupozornovali sme ucitelov, nemalo by to vyznam. Nebolo potrebne
informovat ucitelov o tom, ze mam Crohna. Nerozumeju tomu, nemaju chut’ si c¢itat, ¢o
je CD. Povedali sme to ucitelovi telocviku, ked’ jsom chodil do bazena potapat sa, nie
len plavat, tak povedal, zZe dostanu znizenu znamku, potom uz som nechcel o chorobe
S ucitelom hovorit.* Naopak matka D9 zvolila opacny pfistup a ucitele informovala.
M4 se rozhodla také seznamit ucitele v mateiské Skole o onemocnéni, ale nesetkala se
s pochopenim ucitelek. ,, Meéla by byt vétsi informovanost, napr. panim ucitelkdam
ve skolce jsem dala kratky vystizny clanek o CD. Asi za mésic si mi pani ucitelka
stezovala, Ze maly ve Skolce nechce moc obédvat. Ovsem vrcholem vseho je, ze v dobé
obéda chodi na stolici. A maly mné k tomu pozdeji rekl, Ze pani ucitelka mu sdélila,
Ze uz je velky, at’ se utira sam a nerusi ji od jidla. *

Dalsi oblast mapuje pfistup spoluzakl k détem s CD. Ukdazalo se, zZe n¢které déti,
napiiklad D4, se svym spoluzakiim s nemoci nesvéfily a jsou rady za to, Ze to nevi. Jini
o nemoci védi a jejich reakce nejsou vzdy pozitivni. D1 vzpomina: ,,Spoluzaci se
postupné stranili. Mysleli si, Ze se jedend o nakazlivé onemocnéni. Pozdéji, kdyz jsem
byl vétsi, tak jsem to tém, kteri o to stali, vysvetlil. “ V pitipadé D2 se ptistup spoluzakt

projevoval ,Sikanou v podobé urazeni a nadavek*, podobnou zkusenost mé také D6.
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M1 popisuje: ,,Nemoc oviiviuje synitv vztah k spoluzakiim, nékteri jsou chdapavéjsi
amaji uzasny pozorovaci postreh, kdyz je Pétovi Spatné, uz to poznaji. Chovaji se
k nému dobre. *

Dalsi oblast se zabyva vyukou. Z divodu velkych absenci mély nékteré déti obtize
ve vzdelavani. D1 muselo opakovat treti tfidu na zékladni Skole a mé€lo ulevy z télesné
vychovy. D2 ptiznava: ,,Na zakladni skole jsem mela velké absence a musela jsem
porad dopisovat testy a byt prezkusovand. Bylo to hodné stresujici. V této souvislosti
jsem mela prijmy.“ Ukazalo se, ze nékteré déti se nemohou ucastnit Skolnich vyleti.
M3 sdéluje: ,,Syn se nemiize zucastnit vsech vyleti. Na vylety jezdim s nim.*
D4 popisuje svoji zkuSenost s vylety: ,, Na jednodenni vylety jsem vétsinou mohla,
U téch na vice dmit pouze tehdy, kdyz byl volné pristupny zdachod, coz treba na vodé
nebylo mozné.“ Nesnaze s vylety se objevuji i u D11. M4 ptipousti: ,,Snazime se,
aby se vyletii ucastnil. Ve skrifice md synek ndahradni obleceni. Do batizku na skolkovy
vylet jsem mu dala ndhradni obleceni, aby se v pripadé nehody mohl previéknout.*
Bylo zjisténo, ze u D2, D4, D6, D8 se objevuji zdravotni potize pied vétSimi testy
nebo zkouskami. D6 piiznava, ze CD ma vliv na jeji vzdélavani: ,, Mdam velkou bolest
konecniku, tak nemohu sedét. Casto navstévuju toalety, jsem unavend a bez ndlad. Dale
pak na konci roku, kdyz mame hodné zkousek, tak je to pro mé hodné stresujici a to se
podepisuje i na celkovem zdravi“ D8 pftiznava: , Mivam mirné bolesti bricha
aprijem. Bylo zjisténo, ze déti mivaji velky strach z toho, Ze si ve Skole nestihnou
vcCas dojit na toaletu, a proto si vSechny nosi nahradni obleceni. Z rozhovori vyplynulo,
ze déti se stravuji ve Skolni jidelng, pokud jim konkrétni jidlo nedéla potiZze anebo si
nosi jidlo z domova. D1 popisuje: ,, Snazil jsem se v jidelné vybirat jidlo, které jsem
mohl jist. Nejedl jsem nic smazeného, tézkého nebo to, co mi délalo Spatne. Pokud bylo
ve Skole spatné jidlo, tak jsem mél jidlo z domova. Babicka mi varila dietné. Byla na mé
prisna a mél jsem urcity rezim.” D6 ptiznava: ,,Nosim si domdci jidlo, protoze se
nemiizu stravovat ve skolni jidelné.* VétSina déti 1 matek se shoduje, Ze by mohla byt
na Skolach zabezpecena zdravotni péce. Tuto péci by podle D2 a M1 mohla zajist'ovat

zdravotni sestra pracujici u lékate pro déti a dorost. D1, D3, D6 a D9 se shoduji, ze by

se m¢l takovy pracovnik starat pfedevSim o vyzivu a sledovat celkovy stav ditéte.
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D1 usuzuje: , Myslim si, ze ano. Mohla by to byt sestra nebo nékdo, kdo rozumi
stravovani.*“ D3 se domniva: , Urcite si myslim, Ze by tam nékdo mohl byt. Neéjaka
sestra, ktera by na vse dohlizela.” M4 hodnoti moZznost zdravotni péce ve skole:
,»Ve skolce ucitelky onemocnéni moc nerespektuji a berou syna za zdravého. Sama jsem
zdravotni sestra a myslim si, zZe sestry by ve Skole jisteé nasla uplatnéni. Sledovaly by
celkové stavy deéti, u téch s chronickym onemocnénim by mohly vénovat vétsi pozornost
jeho potiebam. Sledovaly by jejich celkovy stav a vyvoj omemocnéni, pripadné
zhorseni. “ D1 vidi uplatnéni sestry: ,, Poradila by predevsim ve stravovani. Chodila by
tam pravidelné, pondéli, streda, patek. Spolupracovala by v prvni radé s rodici, potom
S uciteli a Skolni jidelnou. Sestra by radila, ceho se vyvarovat.

Druha podkategorie popisuje vliv CD na rodinu nemocného ditéte. Z rozhovort
vyplynulo, Ze CD mé vliv na pldnovani rodinné dovolené. Ukézalo se, Ze rodiny
s témito détmi cestuji spiSe po Ceské republice. M4 popisuje: ,,Na rodinné vylety
jezdime s ndahradnim oblecenim a s nocnikem v auté. A stile musime mit zmapovany
terén, kam na WC, protoze uciti tlak, a musi co nejdrive na toaletu. Horsi je to tieba
prinavstéve jeskyni, kde jsem se celou dobu modlila, at' se mu nechce. M3 uvadi:
,, Cestovani je pomérne obtizné. Delame casté zastavky, aby si syn mohl dojit na zachod
a nestresoval se s tim, zZe by to nestihl. Jezdime maximdlné vzdy na vikend a varime si.
D6 ma velké ptéani: ,, Chtéla bych jet k mori, ale mamka mi vzdycky rika, Ze by to bylo
slozité kvili dieté. Proto jezdime na jednu chatu na Sumavé a varime si tam.*
Z vypoveédi nekterych déti i matek vyplynula finanéni naro¢nost 1é¢by. M3 priznava:
., Pokud kupuji rizné dopliky stravy, které jsou pro syna dulezité, tak doplacim docela
velké penize. S financnimi potizemi mi pomdhd nadace Dobry andeél.” S timto
problémem se také potyka rodina ditéte D2, respondent uvadi: ,, Mamka mi nékdy
neveri, ze mé boli bricho a nevari mi dietu, protoze je to drahé. Tak jim normalni jidlo,
co mame doma. Obcas je mi po ném Spatné, tak ho nejim, ale doma jim nevysvétim,
Ze mi po tom neni dobre.* Z rozhovori vyplynulo, Ze je pro déti bezpodmine¢né nutné
dodrzovat dietni zasady. D3 popisuje: ,, Musim se stravovat dietné, a proto mamka vari
pro celou rodinu jidlo, které ja miizu, aby mi nebylo lito, Ze ostatni maji jiné jidlo.*

Posledni cast popisuje spolupraci se sdruzenimi, ktera se zabyvaji CD. Se sdruzenimi
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spolupracuji pouze rodi¢e D5, D8 a D9. M4 uvadi: ,, Bohuzel zZadné sdruzeni neznam,
na nikoho jsem nikdy nedostala kontakt. Také bych s nimi chtéla leccos resit.

Posledni oblast popisuje subjektivni hodnoceni kvality Zivota pied a po zjiSténi
onemocnéni. Z vysledkt vyplynulo, ze vSechny déti, kromé D5 a D11, které maji potize
od velmi atlého véku, mohly pied projevy onemocnéni a nasledného prokazani nemoci
zit ,,normalni*“ zivot. Nemusely mit zadnd omezeni, neustale se hlidat a dodrzovat
rezimova opatfeni. Ukazalo se, ze vSechny dé€ti 1 matky na prvni misto fadi nutnost
dodrzovani diety. D4 hodnoti: ,, Pfred onemocnenim jsem neméla Zadné potize, nemusela
jsem se hlidat. Ted je to spatné, v jidle se musim hlidat. “ Nékteré déti maji zdravotni
obtize, D1 pfiznava: ,, V détstvi jsem nepocitoval nic zvldstniho, kromé stomie, kterou
jsem mel v sedmi letech. Pozdéji jsem mél potize s pistélemi a castym chozenim
na zachod. “ Déti za dopad onemocnéni také uvadeji uzivani 1€kt. D8 popisuje: ,, Musim
brat pravidelné léky. “ D1 ptiznava i dalsi negativni ucinky 1€kt ,, Od mala beru nékolik
praskii denné a to mi nici i kosti. Mam je moc ridké.” Ukazalo se, ze nckteré déti
nemohou sportovat ¢i musely ukoncit sportovni karieru, D11 sd€luje: ,, Musel skoncit
zo sportom-intenzivnejsim treningy, rekreacne sportoval. “ Na nemoznost sportovat si
stézuji 1 D3 a D4. Pfi vyzkumném Setfeni bylo zjisténo, ze nckteré déti maji strach
z budoucnosti. D2 popisuje: ,,Musim brat cely Zivot léky a bojim se, Ze na Crohna
umru. “ S podobnymi pocity piichazi 1 D6: ,, O nemoci jsem cetla plno véci, bojim se,

Ze jednou mé potka to nejhorsi, rakovina tlustého streva. *

4.2 Kategorizace vysledki rozhovori se zdravotnickymi pracovniky

4.2.1 ZkuSenosti zdravotnickych pracovnikii s Crohnovou chorobou

Schéma 4 Zkusenosti zdravotnickych pracovnikti s CD (Ptiloha 10)

Kategorie je zaméfena predevS§im na zkuSenosti zdravotnickych pracovniki
s dité¢tem, které ma CD. Z vysledkii vyplyva, Ze sestry z menSich nemocnic nemaji
mnohocetné zkusenosti, ale i pfesto se s nékterymi, takto nemocnymi détmi, setkaly.
Z této kategorie byly vytvoreny dvé podkategorie, a to ZkuSenosti s hospitalizovanym

dité¢tem s CD a Bez zkuSenosti s hospitalizaci.
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Prvni podkategorie ukazuje na zkuSenosti s hospitalizovanym ditétem s CD.
Vyzkumnym Setfenim vyslo najevo, Ze respondenti s oznacenim S6 az S16 a dale S23,
S24, ZA1, ZA2 a S25, pracujici na détskych oddélenich krajskych nemocnic, maji
nescetné mnozstvi zkuSenosti s CD. VSichni zéaroven uvadeji obdobné piiznaky
hospitalizovanych déti. S23, stanicni sestra z krajské nemocnice, popisuje svoje
zkusenosti s détmi s CD a uvadi: ,, V soucasné dobé je na oddéleni nékolik pripadii deti
s CD. Deéti prichazeji s prijmy, maji velké krvavé stolice, nesmi jist, jsou na EEV,
kdy zdlezi, jaky maji mit prijem, napr. dité s 80 kg, kluk, vypije 15 Fresubinii, pokud
zvraci, nedéla mu to dobre, je na parenteralni vyzive a popiji Fresubiny. Mensi dité by
to mnozstvi neupilo, tak se mu ddva parenteralni vyzZiva nebo zavadi sonda. Chodi
k nam opakované, provadi se jim kontrolni kolonoskopie, opakované se jim vysetruje
stolice na kalprotektin a zjistuje se rozsah zanétu. “

Dalsi otazka se tykala castéj$iho vyskytu nemoci v porovnani s ptedchozimi lety.
S23, S24, ZA1l, ZA2 a S25 jsou piesvédceni, ze v poslednich letech je vyskyt tohoto
onemocnéni vyssi. ZAl, ktery pracuje zaroveil na oddéleni 1 kolonoskopickém salku, se
domniva, Ze ,, vy$si vyskyt v soucasné dobé ma primou spojitost s vétsimi diagnostickymi
moznostmi pro toto vysetieni . Uvedenou skute¢nost potvrzuje i S11, kterd je stani¢ni
sestrou na détském oddéleni, a popisuje: ,, Nedokdzu to az tak posoudit, nevim, zda je
to az tak exaktni, ale myslim si, Ze ano, Ze je jich v posledni dobé vic.” OvSem s timto
tvrzenim zcela nesouhlasi sestry z dal$i krajské nemocnice, konkrétné S17 az S20. S21
a S22 na narast CD u déti nemaji zaddny nazor. S12 popisuje konkrétni ptipad 7 leté¢ho
ditéte, které trpélo velkymi prijmy, bolestmi bficha, nechutenstvim, dale méla vysoké
horecky. Tato sestra dale popisuje ptipad 17 leté¢ divky, kterd byla na oddéleni
opakované hospitalizovana. Ptipad navic poukazuje na to, jak nemoc ovliviiuje Zivot
adolescenta, protoze S12 dale uvadi, Ze ,,onemocnéni se podepsalo i na jeji psychice,
neustdle si kontrolovala vahu, odmitala lécbu, protozZe po ni pribyvala*“. Po dopliujici
otazce ZA1 uvadi piipad malého chlapce se stomii, ktery byl pted rozhovorem pfijat
na oddeleni. Dale S7 popisuje dalsi pfipad malého pacienta, ktery , prisel s velkymi
bolestmi bricha, mél prujem, krev ve stolici a zvracel, po diagnostice choroby byl

nakonec prevezen do jiné nemocnice. S6 ze stejné nemocnice, ale ze standardniho
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odd¢leni, popisuje zkuSenost od pocatku objeveni choroby: ,, Ano, setkala jsem
s ditétem, které melo CD, po vysetieni byla diagnostikovana tato nemoc, vidéla jsem
zvladani prijmout tuto nemoc a seznameni se s lécbou, ale také psychickou stranku
onemocnent. *

Dalsi oblast se zabyvala ojedinélymi zkuSenostmi sester pracujicich na détském
oddé€leni. Témi byly S1 az S5 a dale S21 a S22. Prvni skupinu tvofily vSechny sestry
Zz obou malych nemocnic JihoCeského kraje a ve druhé skupiné byly sestry z JIP
pracujici  vnemocnici  StfedoCeského kraje. S2  popisuje  zkuSenost se
14 letym chlapcem: ,, Mel vetsi bolesti bricha, zvracel, mél prijmovitou stolici. Byl
na déetském oddéleni opakované hospitalizovan, byl vySetien, provadeél se mu ultrazvuk,
rentgen na hladinky, rektoskopie, kolonoskopie, pri které byla tato nemoc
diagnostikovana, opét tu byl nékolikrat hospitalizovan a nakonec byl potom preloZen
na wssi pracoviste.” Dale S3 ze stejné nemocnice, ovSem pracujici na odborné
ambulanci, vypovédéla: ,, Pri podezreni na CD posilame na vyssi pracoviste, naposledy
si pamatuji 10letou divku, ktera méla pozitivni nabéry na ASCA a p-ANCA. *“ S4 z druhé
malé nemocnice JihoCeského kraje, kterd je zaroven stanicni na détském oddéleni,
uvadi: ,,Byla prijata astenicka 8 leta divka, neprospivajici, bolesti bricha, krev
ve stolici, davalo se ji zelezo, ze zacatku se hospitalizace opakovaly, byla poslina
na kolonoskopii do Prahy.” Déle dva ojedinélé ptipady zminuji sestry z krajské
nemocnice StfedoCeského kraje. S21 popisuje: ,, Setkala jsem se s 3letym ditétem, které
prislo s prujmovym onemocnénim, v anamnéze mélo CD, na oddéleni bylo zajisténo
infuzni terapii a zajistén prevoz do FN Motol. “ Druha sestra z t¢hoz oddé€leni, konkrétné
S22, méa podobnou zkuSenost, ale s o rok star§im ditétem, kterému byla také zajiSténa
infuzni terapie a pfevoz do téZe nemocnice jako u pfedchoziho ditéte.

Druhd podkategorie se zaméfuje na zdravotnické pracovniky, ktefi jsou
bez zkusenosti s hospitalizaci ditéte s CD. S19 a S20 se nikdy pfi své praci nesetkaly

s ditétem, které by mélo CD, a ob¢ se shoduji, Ze ani zadné dit¢ s CD neznaji.

4.2.2 Znalosti zdravotnickych pracovnikii o Crohnové chorobé

Schéma 5 Znalosti zdravotnickych pracovnikti o CD (Ptiloha 11)
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Tato kategorie obsahuje hned nékolik podkategorii, kterymi jsou Charakteristika
onemocnéni, Etiologie, Klinicky obraz, VysSetfovaci metody, LéCba a Pacientska
sdruzeni. Prvni podkategorie poodhaluje znalosti sester o samotném onemocnéni.

Vsechny sestry i zdravotnicti asistenti popisuji, ze CD je zanétlivé onemocnéni,
dale vétsina sester fika, Ze se jedna zarovenl o autoimunitni onemocnéni, kromé S10,
S15, S16, S21 a S22. Vypovédi se lisi v oblasti lokalizace, kterou postihuje CD.
Sice vSechny popisuji, Ze se jedna o GIT chorobu, vice nez polovina uvadi, ze mize byt
postizen cely GIT trakt, jiné predevSim tlusté stievo, dalsi zvlasté tenké stievo
aobjevuje se i ndzor, ze muze byt postizeny pylorus. Konkrétné ZA1 popisuje, ze ,,CD
postihuje cely gastrointestindlni trakt a v nékterych pripadech by mohl byt postizeny
také pylorus, nejcastéji byva postizeno terminalni ileum. S18 nesouhlasi s ndzorem
0 postizeni celého gastrointestinalniho traktu a uvadi, ze ,,CD je onemocnéni tlusteho
stieva “. Na dopliujici otdzku, zda by mohl byt postizen cely gastrointestindlni trakt,
odpovida, Ze , CD mneni vzZaludku, a tak se onemocnéni netyka celého
gastrointestinalniho traktu®. Stejné tak tvrdi S19, ktera popisuje: ,,jedna se
0 onemocnéni tlustého stieva “.

Druhé podkategorie se tyka etiologie CD. VSechny sestry V této oblasti tvrdi, Ze se
jedné o onemocnéni s neznamou pri¢inou a zndmé jsou pouze rizikové faktory.

Treti podkategorie popisuje znalosti sester tykajici se klinickych projevi CD.
VSichni zdravotni¢ti pracovnici popisuji velké bolesti bficha, dale objemné stolice
akrvavé priymy. S12 uvadi: ,, Typické jsou krvavé prijmy, ale nékdy nemusi byt ani
krev ve stolici, dale se projevuje nechutenstvim a vysokymi horeckami.* ZAl popisuje:
., Déti celkove neprospivaji, jsou malé, vypadaji na min, nez jim ve skutecnosti je."
Objevuji se 1 nazory, ze déti jsou anemické, S14 uvadi, ze , deti jsou bledé
az anemické “, s timto nazorem dale souhlasi také S1, S3, S4 a S16.

Ctvrta oblast se zamé&fuje na vySetfovaci metody pro uréeni diagnézy CD.
Jako zaklad veskerych diagnostickych vysetfeni povazuji S1 a S3 anamnestické udaje
a fyzikalni vySetfeni. VSechny sestry uvadéji, ze se provadi odbér krve na KO, FW
a zakladni biochemické vySetteni. S23 dale uvadi: ,, Dité k nam prijde a nabirame uplné

vSechno, ASCA, p-ANDA, biochemie, imunologii, stolici na kalprotektin.” ZAl
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popisuje: ,, Imunologie nam ukdze, kam se zamérovat, potom se ndsledné udéla
kolonoskopie a rovnou i gastroskopie, ¢im se postupné blizime k tenkému strevu, tak je
zanet horsi, nejhorsi je, pokud je zanét v termindlnim ileu. “ S23, S24, S25, ZAl a Z2
popisuji, ze se u déti provadi soucasné kolonoskopické i gastroskopické vySetfeni.
az kazdého segmentu se odebere vzorek, poté gastroskopie. Z kazdého mista se
odeberou dva vzorky, dohromady jich je 8. VSichni ostatni pracovnici také uvadéji,
ze kolonoskopické vySetieni s odbérem na biologicky materidl prokaze diagnézu CD,
ovSem o skutecCnosti, ze by se provadélo gastroskopické i kolonoskopické vysSetfeni
najednou, se nezmifiuje jiz nikdo jiny z dotdzanych pracovnikii. Pro stanoveni diagnézy
se provadéji dale zobrazovaci metody, S24 uvadi magnetickou enteroskopii, S1 a S2
uvadi ultrazvuk, rentgen na hladinky. S17 az S20 uvadéji také kolonoskopické vysetieni
a ftikaji, Ze maji détskou gastroenterologickou ambulanci a kolonoskopie se u déti
V nemocnici provadi. S21 a S22 ze stejné nemocnice zastavaji opacny nazor a tvrdi,
Ze se toto vysetieni v jejich nemocnici u déti neprovadi.

Pata podkategorie popisuje moznosti 1écby CD. VSichni zdravotnicti pracovnici
uvadéji dualezitost dietniho opatfeni. Pouze S14 uvadi bezezbytkovou dietu.
S15 popisuje, ze v akutni fazi onemocnéni se popiji Modulen. S12 tika: ,, Modulenu se
podava 6 hrneckii denné, je dostatecné energeticky, zasyti je a Setri strevo.” ZAl
popisuje postup 1é€by od zjisténi nemoci: ,, Kdyz je dité prvné diagnostikované, zahdji
se léecba EEV, tzv. sipping, 6 tydnu popijeji plus Imuran, tj. zdkladni lécba, je znamo,
Ze samotnd EEV léci.“ S 24 popisuje obdobny postup jako ZA1. Ostatni pracovnici se
nezmiiuji o vyhradnim podavani EEV ani o enterdlni vyzivé, pouze S17 az S20
popisuji ptipravky Nutridrink a Fresubin, nikoli jako jediny zdroj vyZivy, ale pouze
dopln¢k. Ostatni dotdzani pracovnici uvadéji dietu Setfici. Zdravotni¢ti pracovnici
uvadéji jako dalsi moznost 1écbu medikamentozni, prostfednictvim kortikoida.
Jako casto pouzivané 1éky jmenuji Imuran, Pentasu, Medrol. S1, S4, S11, S12, S15, S16
urcuji jako nejcastéjsSi nezadouci U€inky medikament6zni 1é€by Cushingliv syndrom.
VSichni zdravotni¢ti pracovnici dale zmifluji moznost chirurgické 1écby. S23 uvadi,

ze ,,k chirurgickeé lécbé se pristupuje predevsim pri komplikacich onemocnéni, jakymi
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mohou byt napriklad pistéle “. Sestry se v souvislosti s 1écbou CD zminuji o biologické
1éc¢be. Nejvice zkusenosti s biologickou 1é€bou ma S16, ktera uvadi: ,, Biologicka lécba
se podava na dospavacim pokoji, pokud by byla vSechna lizka obsazena, podava se
na JIP. Lékar musi spocitat gramy Remicaide, pacienti musi byt pri podavani infuzniho
prostredku monitorovani, meéri se jim TK, P, saturace po 30 minutach. Nutna
je premedikace, vétsinou tableta Dithiadenu.* ZAl popisuje: ,, Prvni ddavka biologické
lécby se podava na oddéleni z ditvodu alergické reakce, pred infuzi je nutné podat
Paralen, Prednison a antihistaminika, napoji se fyziologicky roztok na 30 minut, potom
infliximab, postupné zrychluje a sleduji se obtize jako zarudnuti, bolesti na hrudi.
Roztok vykape a zase se mu da vykapat na 30 minut fyziologicky roztok. Dité tady prespi
a druhy den jde domii. Poté jiz dochdzi na ambulanci, kde je priblizné 3 az 4 hodiny.
S6 az S10 také uvadéji moZnost biologické lécby, kterd se u nich nepodava.
S7 popisuje: ,, Biologicka lécha se u nas nepodavda, na tu posilame deti do Prahy nebo
do Brna.“ Ngkteti zdravotniCti pracovnici z oblastnich nemocnic sice ftikaji, Ze se
u téchto déti podava biologicka 1écba, ovSem znalosti o ni zdravotnikiim chybi. VSichni
pracovnici se shoduji, zZe u téchto pacientli je potfebna psychologickd péce.

Posledni oblast mapuje znalosti zdravotnickych pracovnikd ohledné pacientskych
sdruzeni, ktera se zabyvaji CD. VSechny sestry, kromé& pracovnikli z posledni
dotazované nemocnice, tj. S23, S24, ZA1, ZA2 a S25, nemaji znalosti ohledné sdruzeni
tykajicich se CD. VySe jmenovani pracovnici sice neznaji presny ndzev tohoto sdruZeni,
ale védi, kde sdruZeni sidli, a dale maji povédomi o pofadanych pirednaskach
jak pro zdravotnické pracovniky, tak i pro rodi¢e. ZA1 uvadi: , Nékteré predndsky

«

porddaji nasi lékari. *

4.2.3 Osetitovatelska péce o déti s Crohnovou chorobou

Schéma 6 Osetfovatelska péce o déti s CD (Ptiloha 12)

Tato kategorie odhaluje oSetfovatelskou péci, kterou zdravotniCti pracovnici
provadéji nebo pokladaji za diilezitou. Zamétuje se na samotnou realizaci oSetfovatelské
péce, rizika, kterd mohou déti s CD pii hospitalizaci ohrozovat, vhodné oSetrovatelské

diagndzy a dale na edukaci poskytovanou détem a rodi¢iim v ramci oSetfovatelské péce.
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Prvni podkategorie nese nazev Realizace oSetfovatelské péce. Pro vSechny dotazané
zdravotnické pracovniky je dulezité zabezpeCit spravnou vyzivu détem s CD. S23
uvadi: ,, Pokud se zjisti, Ze se jedna o CD, stopne se jidlo a dité jde na EEV.*“
ZA1 popisuje konkrétni piipravek a uspéSnost EEV: , Modulen je primo vyvinuty
pro CD. 90 % deti toleruje EEV, samotnad enateralni vyziva léci. Existuje velka rada
nutridrinku, vice jim vyhovuje mit je studené z lednice. Pokud ma nasojejundlni sondu,
nesmi se davat bolusy, musi se podavat kontinualné, kape pres noc. Strava musi byt
sterilni. ““ V souvislosti s oSetfovatelskou péc¢i zminuji nékteré sestry sledovani stolice,
konkrétn¢ jsou to sestry S6, S7, S8, S13, S19 a S20, a péci o konec¢nik, predevsim
za predpokladu, Ze se objevi pistéle. ZA1 uvadi: ,, Casto se délaji pistéle, pokud je
otvor, musi se proplachovat nebo se musi Ccistit po kazdém prijmu.” VSichni
zdravotniéti pracovnici uvadéji, ze déti s CD budou mit zavedeny PZK, o ktery bude
nutné pecovat. S2 popisuje: ,, Musi se kontrolovat zilni vstup, doba zavedeni, okoli rany
a bolestivost. “ S16 uvadi: ,, Biologicka lécba se podava i. v., z toho divodu je dilezité
vhodné zvolit misto PZK a p#i podavani 1é¢hy kontrolovat misto zavedeni.* Posledni
oblast realizace oSetfovatelské péCe se zabyvala péci o sondu. S24 popisuje: ,, Pokud
nejsou deti schopny stravu popijet a maji zavedenou sondu, je samoziejmé diileZitd péce
oni.“

Druhé podkategorie se zamétovala na rizika pii hospitalizaci ditéte s CD. Nazory se
rozliSuji na tfi oblasti. Sestry se za prvé domnivaji, Ze jsou déti ohrozeny
nozokomialnimi infekcemi. S timto ptichazeji sestry S7, S11 — S17, S21 - S24, ZA1,
ZA2 a S25. Dals$i nazor se tyka détského hospitalismu. Tento nazor zastavaji predevSim
sestry S1 — S3. VSem zdravotnickym pracovnikiim byla poloZena dopliiujici otdzka
ohledné moZnosti détského hospitalismu. VSichni ostatni pracovnici se shoduji na tom,
ze toto riziko détem s CD nehrozi. S25 uvadi: ,, Na pokojich jsou pristylky, pokud by to
stav ditéte vyzadoval, rodice mohou ziistat s ditetem na oddéleni nebo nemocnice ma
ubytovnu a rodice mohou prespat tam a byt s détmi prakticky denné. Objevuje se také
skupina sester, které se domnivaji, Ze tyto déti nejsou na oddéleni ohroZeny Zadnymi

riziky, témi jsou S5, S6, S18 az S20.
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Nasledujici podkategorie se zamétfuje na vhodné oSetfovatelské problémy u déti
oSetfovatelsky problém akutni bolest. ZA1 na dopliujici otazku uvadi: ,, Nemyslim si,
Ze akutni bolest a prujem patri do oSetrovatelskych diagnoz, protoze je deti uz maji
dlouho. Méla by tam byt spise chronicka bolest a hypertermie, pokud bude mit dite
teplotu a riziko infekce z ditvodu zavedeni PZK.* Sestry dale uvadgji, ze k dalsim
dalezitym oSetfovatelskym diagndézam patii narusend integrita kiize. S24 popisuje:
., Casto se setkame s détmi, které maji pistéle anebo maji cely rozbolavély konecnik.
S14 by pouzila oSetfovatelskou diagnoézu ,,riziko nevyvazeného objemu tekutin
Vv organismu ““. Objevuje se také nazor, ze u déti by bylo vhodné zaradit oSetiovatelkou
diagnoézu ,,strach“, tu zminuje S18 a 20. VSichni zdravotnicti pracovnici se shoduji
na osetfovatelské diagnoze ,,riziko infekce“, kterd souvisi se zavedeni PZK. Posledni
osetfovatelska diagndza, ktera se u déti objevuje, je poruSeny obraz téla. Tu uvadi S12
na zakladé svoji zkuSenosti s hospitalizovanou divkou, ktera vzhledem k 1écbé zacala
pfibyvat na vaze a z toho diivodu odmitala ptfedepsanou medikaci 1ékafte.

Posledni podkategorie se tykala edukace déti s CD a jejich rodi¢l. VSichni
zdravotniCti pracovnici popisuji dulezitou edukaci ohledné ptipravy pted jednotlivymi
vySettenimi. S15 uvadi: ,Je diilezité detem vysvetlit dietu, ktera je
pred kolonoskopickym vySetienim, pripravek, ktery bude dite pit, pouzivame Picoprep,
a pripravit dité na vySetieni. Pokud je dité prilis malé, pozadované mnozstvi nevypije,
ma zavedenou sondu, ktera se mu za 4 hodiny odstrani.” S17 — S22 také uvadgji
ptipravu pred kolonoskopickym vySetfenim, ovSem sestry S21 a S22 s timto nazorem
nesouhlasi. S21 uvadi: ,, Kolonoskopie u déti se u nas neprovadi, tak to pro mé neni
dulezité, zaméruji se pouze na skutecnosti, se kterymi prichdazim do styku nejvice. “ Dale
vSichni zdravotnicti pracovnici pfipoustéji, ze je dilezité vysvétlit ditéti a jeho rodiné
pravidla vyzivy. S13 popisuje: ,, Pokud dité musi popijet jenom Modulen, je nutné, aby

I3

s touto skutecnosti nebylo obeznano pouze dite, ale i samotni rodice. *
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4.2.4 Informace o0 Crohnové chorobé

Schéma 7 Informace o CD (Ptiloha 13)

Predposledni kategorie se zabyva dostupnymi informacemi o CD na oddéleni, a to
predevsim, zda jsou na odd¢€leni k dispozici néjaké materialy, které by se tykaly CD.
Cast se dale vénuje moznostem vzdélavani a potiebé didaktického materialt.

Prvni podkategorie popisuje, zda jsou na oddéleni k dispozici materialy o CD. S1 —
S5 ptfiznavaji, ze na oddéleni nemaji zddny didakticky materiadl. S6 — S10 piipoustéji,
Zze na oddéleni takovy materidl nemaji, ale maji ho lékafi z odbornych ambulanci.
Na oddéleni, na kterém pracuji S11 — S16, je to stejné jako u piedchoziho oddéleni
stim, ze S11 uvadi: ,,Na oddéleni smime mit pouze material, ktery je schvaleny
nemocnict. “ S17 — S22 nevédi, zda viibec takovy materidl nékde na détském odde€leni
je. S23, S24, S25, ZA1, ZA2 na oddéleni materialy maji. ZA1 popisuje: ,, Na oddéleni
mame spoustu materialit o CD, mame tady také k dispozici knihu, kterou vydali nasi
lékari. *

Druha podkategorie se zabyva moznostmi vzdélavani v oblasti CD. S11 — S16 se
zucastnily seminafi, které se vénovaly CD. S11 uvadi: ,, Vtomto roce probehly dva
seminare, jeden vedla nase lékarka, tykal se predevsim lécby CD, a druhy vedla sestra
pracujici na tomto oddéleni a semindr se tykal predevsim oSetrovatelské péci o diteé
s CD.* Ostatni zdravotnicti pracovnici se o zddné seminafe a piednasky nezajimali
aani se jich nezucastnili. S9 uvadi: ,, Pokud by tady na oddéleni bylo dité s CD
a potrebovala bych néjaké informace, poradim se s lékarem. S22 ptipousti: ,, Nevidim
ditvod, proc¢ bych se méla zajimat o CD, kdyz se tady s ni prakticky nesetkavam, navic
stejné nemohu podat Zadné konkrétni informace, protoze k tomu nemam kompetence.
Na tuto skute¢nost také poukazuje S11: ,, Pokud maji rodice néjaké dotazy, zavolam
lékare, ktery je ve sluzbe.* Vé&tSina sester by hledala potfebné informace na internetu,
konkrétné S14 uvadi, Ze ,,v dnesni dobé neni problém si najit vSechny potiebné
informace na internetu .

Posledni podkategorie popisuje moznosti didaktického materialu na oddéleni, jeho

podobu, obsah a vyhody. Vzhledem k tomu, ze v posledni nemocnici je k dispozici

na oddéleni didakticky materidl, jejim zdravotniklim nebyla tato oblast otazek poloZena.
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Vsechny sestry, které by na odd€leni materidl uvitaly, se shodly, ze by ho mély rady
V pisemné podobé€, pouze S6 a S16 by uvitaly také PC formu. Dalsi otazka se tykala
obsahové stranky materidlu. S12 uvadi: ,,Mel by obsahovat zakladni informace
0 onemocneéni, jako jsou priznaky, priciny, lécba, komplikace, pri jakych obtiZzich by
méli rodice vyhledat lékarskou pomoc, kontakty na sdruzeni. “ Rozhovor se dale zabyval
vyhodami takového vzdé€lavaciho materidlu. VSechny dotazované sestry za nim vidi
piimé a ucelené¢ informace o onemocnéni, postupu lécby, komplikacich a riznych

problémech, které by se mohly objevit v souvislosti s timto onemocnénim.

4.2.5 Piirozené prostiedi déti s Crohnovou chorobou

Schéma 8 Piirozené prostiedi déti s CD (Pfiloha 14)

Tato kategorie popisuje nazor zdravotnickych pracovnikl na zivot déti s CD mimo
nemocni¢ni prostiedi. Je rozdélena na obtize, se kterymi se podle zdravotnickych
pracovniki setkavaji v bézném Zivoté, a na Skolni prostiedi.

Prvni podkategorie se zamécfuje na potize, se kterymi se potykaji déti s CD.
Zdravotnicti pracovnici vidi velky problém ve stravovani. S16 uvadi, ze ,,déeti s CD
musi neustale drzet dietu*. S1 popisuje: ,, Déti nemohou jit do restaurace a dat ji jidlo,
na které maji chut, vidy je potieba myslet na potraviny, které pro né nejsou vhodné.
Nemohou jit ani se svymi spoluZaky do fast foodu, coz vede k odlisnostem od ostatnich
deti. “ Objevuje se také nazor, ze je dilezité zvazit cestovani. S9 tika: ,, Urcité je obtizné
s touto nemoci cestovat do zahranici, nedokazu si moc dobre predstavit stravovani
nékde v hotelu, jediné jet na dovolenou a varit si.“ Podobny nézor na cestovani maji
také S5, S7, S12, S14 a ZAl. Nazory zdravotnickych pracovniki se odliSuji
v souvislosti s télesnou aktivitou déti s CD. Nektefi zdravotnicti pracovnici zastavaji
nazor, ze pokud dit¢ neni v akutnim stddiu onemocnéni, muze délat cokoli.
S24 konkrétné tika: ,, Pokud je dité v akutni fazi nemoci, je velice slabé, unavené,
nemiize delat aktivity jako drive, kdyz akutni fdaze skonci, miize se zase vradtit
do normalniho rezimu, ovsem dietu musi drzet pordd. “ Objevuji se také nazory, ze déti
zadné omezeni mit nemusi. S timto tvrzenim pfichdzi S18, S19 a S22. S16 uvadi,
ze ,,CD neovliviuje pouze Zivot ditete, ale i celou jeho rodinu, nemoc vyzZaduje

jednosmeénny provoz a pravidelnou stravu . S nazorem S16 souhlasi i S10, S13 a S25.
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Druha podkategorie se soustfedi na Skolni prostiedi. Nékteti zdravotnicti pracovnici
poukazuji na to, ze déti s CD byvaji dlouhodobé hospitalizovany, coz mulze vést
k vylou€eni z kolektivu. S16 uvadi: ,, Setkala jsem se s chlapcem, kterému se deti
ve skole kviili absenci posmivaly.* S timto nazorem dale souhlasi S6, S9, S15, S23, S24
a ZA1l. Nekteré sestry, konkrétné S4, S17, S19 a S21, se domnivaji, ze CD pfili$
nezasahuje do Zivota pacientl. Dalsi otazky se tykaly potieby mit zajiSténou zdravotni
péci ve Skolach. Nazory sester byly rozporuplné. Na jedné strané zdravotnicti
pracovnici pfichdzeli s nazorem, Ze je potieba zajistit zdravotni péci ve Skolach o déti

s CD, ale na druh¢ stran¢ ptiznavali, Ze existuji jind onemocnéni, kterd jsou podle nich

S21 a S23. S9 uvadi: ,, Myslim si, Ze u onemocnéni jako je DM nebo celiakie by bylo
vhodnéjsi zabezpecit zdravotni péci ve Skolach nez pro deéti s CD.* S7 zastava nazor:
,,Je potieba, aby byla zabezpecena zdravotni péce ve skolach. Méla by tam byt néjaka
sestra. Bylo by vhodné, aby ve skolni jidelné byly sestry dietni, které by se zabyvaly
dietami, napr. i pro diabetiky, déti s CD ¢i celiakii.“ Nutnost dietni sestry vidi 1 S9,
S10, S18 a S21. S9 hodnoti jeji napln ,,Spolupracovala by se skolni jidelnou, vytvarela
by jidelnicky pro takto nemocné deti. Dohlizela, jak deti dodrzuji dietu.” S15 uvadi:
., Pokud myslite skolni sestru, bylo by to vhodné. Jeji napln prdce vidim v evidenci, kdo
je nemocny, jaké jsou jeho problémy, udélat si seznam, sledovat, zda tyto deti dodrzuji
dietu, berou léky, mohla by resit prevenci, ockovani, télesny pohyb, resit drobné urazy
avytvorit plany péce. Myslim si, ze by se takova péce ve skoldach urcite uplatnila.** S6,
S8 a S17 povazuji za vhodné, aby ve Skolach byl spiSe psycholog nez néjaka forma
zdravotni péce o déti. Na druhou stranu S16 piichéazi s tvrzenim: ,, Rodice informuji
Skolu i ucitele, tak neni potreba, aby na né ve Skole nékdo dohlizel, neumim si moc
dobre predstavit, Ze by ve Skolach byla néjaka sestra.” S4, S16, S20 a S22 se také
shoduji, ze ve Skolach neni nutné zabezpecit zdravotni péci, protoze pokud se ditéti
néco stane, ucitelé ihned zavolaji zachrannou sluzbu. S18 tika: ,, Urcité by byla dobra
nejaka beseda ze strany zdravotnikii, na které by seznamili ucitele i ostatni spoluzaky
S timto onemocnénim. Jenom nevim, zda by dité chtélo, aby ostatni spoluzaci vedeli,

zema CD.” S14 si mysli, ze zejména pro tyto déti je velmi dllezité rozhodnuti
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0 vybéru Skolniho zaméieni: ,,Rodice si musi uvédomit dopredu, jaké povolani by bylo
vzhledem k onemocnéni vhodné pro jejich déti a podle toho volit, jaké bude jejich skolni

zameérent. *
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5. DISKUSE

Tato vyzkumna prace pojednava jak o détech s Crohnovou chorobou a jejim
dopadu na zivot déti a jejich okoli, tak poskytuje informace o postojich zdravotnickych
pracovniki a jejich zkuSenosti s takto nemocnymi détmi. Popisuje znalosti pracovnikt
0 poskytovani péce détem s Crohnovou chorobou na détskych oddé€lenich. V neposledni
fad¢ zjiStuje nazory zdravotnikd, déti a rodi¢i na mozné uplatnéni zdravotni péce
ve skoléch.

Zpocatku jsme se zabyvali détmi s Crohnovou chorobou, jejich prvotnimi pfiznaky,
oblastmi postizeni, diagnostikou ¢i jejich 1é€bou. Co se tyCe priznaki, které se u déti
s Crohnovou chorobou objevuji (Schémal), setkdvame se Sprijmy samotnymi
nebo s piimési krve, bolestmi bficha, neprospivanim ¢i zpomalenim rastu. Tyto
pfiznaky odpovidaji znalostem i1 zkuSenostem dotdzanych zdravotnickych pracovnikl
Spéci o déti s Crohnovou chorobou (Schéma 5). ZAl vypovida: ,, Déti celkove
neprospivaji, jsou malé, vypadaji na min, nez jim ve skutecnosti je. Pracovnici navic
dopliiyji, Ze se jedna o onemocnéni autoimunitni. Jmenované symptomy potvrzuje Day
et al, (2012), ktery oznacuje prijem, hubnuti a bolest za typické ptiznaky Crohnovy
choroby u déti. Dale popisuje mozny vyskyt asymptomatickych ptiznakt, mezi které
zahrnuje postiZeni linearniho ristu nebo vyskyt erythema nodosum. Z vlastni zkusenosti
mohu posoudit, ze nékteré deti, se kterymi jsem se setkala at’ uz pii odborné praxi
nebo vyzkumném Setfeni, byly men$iho vzristu a celkové vypadaly mladsi, nez
ve skute¢nosti byly.

Dale se ¢ast vyzkumu zaméfila na oblast zazivaciho traktu, kterd je nemoci
zasazena (Schémal). Ukazuje se, ze devét z jedenacti déti ma zasaZenou oblast tenkého
stteva, jedno konecnik a jedno tlusté stievo. Znalosti dotazanych zdravotnikl se v této
oblasti ukazaly jako rozporuplné (Schéma 5). VEtsi ¢ast popisuje, Ze mize byt zasazena
jakakoli oblast zazivaciho traktu, konkrétn¢ ZA1l popisuje: ,,CD postihuje cely
gastrointestindlni trakt a v nékterych pripadech by mohl byt postizeny také pylorus,

¢

nejcasteji byva postizeno terminadlni ileum.*“ Tato vypovéd by korespondovala

S postizenou oblasti u vétSiny z dotazanych déti. S postizenim celého zaZivaciho traktu
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souhlasi Vacuskova (2009), ktera konstatuje, ze Crohnova choroba muze postihnout
jicen, zaludek, tenké i tlusté stievo. Naopak zbytek dotazanych pracovnikd se domniva,
ze se jednd pouze o onemocnéni tenkého stieva ¢i vyhradné tlustého stfeva. Osloveni
zdravotnici nejspiSe Crohnovu chorobu zaménuji za ulcerdzni kolitidu, nebot’ Nevoral
akol. (2013) popisuji ulcerdzni kolitidu jako chronické zanétlivé onemocnéni tlustého
stfeva.

Po propuknuti pfiznakd navstivila vétSina z dotdzanych déti svého praktického
détského 1ékate a ve dvou pfipadech, vzhledem k véku, jeli rodice s ditétem piimo
do nemocnice (Schéma 2). Ukazalo se, ze diagnostika onemocnéni je obtizna a piiznaky
mohou byt pfisuzovany jinému onemocnéni. Tak tomu bylo naptiklad u D6. ,,Détska
lékarka si myslela, Ze mam hemeroidy. Po prijezdu na pohotovost s jistotou rekli, Ze je
to jasny Crohn. “ N¢kteii 1ékafi se rozhodli pro 1é¢bu medikament6zni, ktera nepomohla
od priznaki, a z toho diivodu se navstéva opakovala. Nasli se 1 taci 1ékafi, kteti odeslali
dit¢ pfimo na gastroenterologii, kde byla nemoc diagnostikovana. Ddle se ukézalo,
ze nékteré déti byly 1éCeny kvili prijmim a dehydratacim v oblastnich nemocnicich
anasledné pres naléhani matky ¢i nevymizeni ptiznakd odeslany na vyssi pracovisté.
Vys§im pracovistém je mysSlena krajskd ¢i fakultni nemocnice. V nékterych téchto
nemocnicich jsou ziizena centra biologické 1€cby idiopatickych stfevnich zanéti u déti.
Zjistili jsme, Ze v oblastnich nemocnicich se vSechny sestry kromé S19 a S20
setkaly s takto nemocnymi détmi, ale jejich zkuSenosti jsou spiSe ojedin€lé. Naproti
tomu zdravotni¢ti pracovnici dvou nemocnic fakultniho a krajského typu maji
mnohocetné zkusenosti, zaroven tato pracovisté maji k dispozici centra biologické 1éCby
idiopatickych stievnich zanéth u déti. Zdravotnicti pracovnici, ktefi Castéji prichaze;ji
do styku s Crohnovou chorobou, se domnivaji, ze jeji vyskyt je ted’ Castéjsi. Jejich nazor
podporuji Gasparetto a Guariso (2014), kteti popisuji zvySeny vyskyt nejenom
Vv zapadnich zemich, ale také ve vétSin€ rozvojovych.

Az u 25% vSech piipadli se Crohnova choroba projevuje v détstvi nebo dospivani.
Nartst Crohnovy choroby po celém svété potvrzuji Rigoli a Caruso (2014),
ktefi v porovnani s tvrzenim s Gasparetto a Guariso (2014) ukazuji na 30% zastoupeni

propuknuti nemoci v détské populaci. Napiiklad ve Svédsku je incidence Crohnovy
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choroby 9,2 /100000 déti. Nedavno provedené studie ukazuji na mirny narust chlapct
v détské populaci. ZvySeny vyskyt Crohnovy choroby u déti vyplyva také z informaci
zaslanych Ustavem zdravotnickych informaci a statistiky CR, kde je patrny nartst
Vv roce 2013 oproti roku 2004 (Ptiloha 15).

Nésledné doslo ke zjisténi, ze Crohnova choroba byla u déti diagnostikovana
prostiednictvim kolonoskopického vysetieni, které bylo nejcastéji provedeno prave
ve fakultnich ¢i krajskych zatizenich (Schéma 1). Pouze u D5 bylo K uréeni nemoci
provedeno jak kolonoskopické, tak i gastroskopické vySetfeni. Pracovnici ZAl, ZA2,
S23-S25 potvrzuji, ze pii kolonoskopii se soucasné¢ provadi i gastroskopie. S touto
skuteCnosti se shoduje nejen tvrzeni Adamcové (2010), kterd hovoii o mezindrodné
uznaném postupu u déti s podezienim na Crohnovu chorobu, tak i Ingle, et al. (2015)
uvadéji, ze endoskopické vySetfeni horni ¢asti GIT, histologické nalezy a sérologické
testovani mohou hrat velmi dualezitou roli pfi diagnostice atypické Crohnovy choroby.
Rabizadeh a Dubinsky (2013) dokonce oznacuji endoskopické vysetfeni zlatym
standardem pro diagnostiku nespecifickych sttevnich zanéti, déti by mély podstoupit
endoskopii  vhorni ¢asti GIT i kolonoskopii b&hem pocateéni diagnostiky
nespecifickych stfevnich zanétl.

Co se tykd samotné lécby Crohnovy choroby (Schémal), déti vypovidaji,
Ze po zjisténi nemoci musely dodrZovat dietni opatieni, které se tykalo vyhradniho
piijiméni EEV. Pokud se tato skutecnost porovna s tvrzenim zdravotnickych pracovnik
(Schéma 5), zjistime, Ze pracovnici na prvni misto pfi 1é¢bé tadi dietu, ovSem spise
jako soucast 1é¢by. Pouze S12, S15, ZA1, S24 popisuji vyhradni podavani EEV ihned
po zjiSténi nemoci. ZA1 dokonce uvadi, Ze ,, samotna EEV [é¢i”. Stejny nazor sdileji
iDay a Lopez (2015), ktefi popisuji dietu jako prostiedek knavozeni remise
astabilizovani vyzivy zvIlast¢ u déti a dospivajicich snové diagnostikovanym
onemocnénim. Podavanim diety dochdzi ke slizni€énimu hojeni ¢i nutriénimu zlepSeni,
nespornou vyhodou této 1écby je absence vedlejSich ucinkl. K podobnym zavérim
dospéli i1 Triantafillidis, Vagianos a Papalois (2015), ktefi navic krom¢ primarni terapie
zduraziuji dulezitost vyzivy jako podptrné 1€¢by nespecifickych stievnich zanéth. Také

S17 az S20 se zmiiuji o dulezitosti podavani Nutridrinkti a Fresubint, které jsou dle
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internetovych strdnek Crohnova nemoc (2016) pfipravky enteralni vyzivy, ovsem jejich
uzivani tfadi pouze k podpofe stravy a ne jako vyhradni zdroj dietniho opatieni
¢i prostfedku k navozeni remise. Ostatni zdravotni¢ti pracovnici popisuji dietu Setfici.
Jejich tvrzeni je ale chybné, jak ukazuje Adamcova a kol. (2012) pro nemocné
s Crohnovou chorobou neni urcena Setfici dieta, nybrz bezezbytkova, kterd se zavadi
postupné na konci indukce EEV, a to béhem 2 az 3 dni. U D6 se setkavame
s problémem upit pozadované mnozstvi EEV, a proto mu byla zavedena sonda. Stejnou
intervenci pro zavedeni sondy potvrzuje i S24. Oba dva zpisoby pfijimani vyzivy,
jak sondou nebo popijenim, nam vroce 2015 potvrdil pan docent Kohout
na gastroenterologické konferenci v Ceskych Budgjovicich, ktery je nejen prednim
odbornikem v oblasti gastroenterologie, ale i autorem fady publikaci zamétenych
na problematiku idiopatickych stfevnich zadnéti. Bylo ndm nastinéno, Ze détsti pacienti
udajné mnohem 1épe snaseji tzv. sipping neboli popijeni pied podavanim vyzivy
prostiednictvim nazogastrické sondy. Pii vyzkumném Setfeni se ukazalo, ze diive se
u déti hojn€ pouzivaly kortikoidy, zkuSenosti s nimi méli predev§im mladi dospéli. Pan
docent Kohout nam opét potvrdil, ze pii 1é¢bé déti s Crohnovou chorobou se v soucasné
dob¢ podava pouze EEV a kortikoidy uz se nepouzivaji. Se stejnymi poznatky jsme se
nesetkali od zdravotnickych pracovnikii, kdy vice nez polovina dotdzanych stale radi
kortikoidy k 1é¢bé Crohnovy choroby. Jako nejastéjsi komplikaci uzivani kortikoidu
jmenuji Cushingliv syndrom. Muntau (2014) potvrzuje iatrogenni pfi¢inu Cushingova
syndromu kortikoidni terapii, pro ktery je charakteristicka obezita centralniho typu,
mésicovity oblicej nebo byc¢i Sije. S témito priznaky se setkaly déti, které diive uzivaly
kortikoidy. S12 se setkala s divkou, ktera v dusledku nezadoucich G¢inkii odmitala
lécbu kortikoidy, protoze po nich byla obézni. Dotazani zdravotnici fadi mezi zastupce
kortikoidi Imuran, Pentasu a Medrol, ovSem Zadné z téchto 1éCiv nepatii do skupiny
kortikoidli. Namisto toho Adamcova a kol. (2012) popisuji vyuziti kortikosteroidi,
které se k indukci remise pouzivaji pouze za predpokladu intolerance nebo neucinnosti
EEV, pokud neni nutné vyuzit infliximab. Ze jmenovanych 1ékd 1ze Medrol pouzit
jako alternativu Prednisonu. V ptipad¢ udrzovaci 1é€by se kortikosteroidy nepouzivaji.

S tvrzenim pana docenta Kohouta souhlasi také Mitrova a Bortlik (2013), ktefi
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za duvodem neuzivani kortikoidti, kromé nezadoucich Uc¢inkd, vidi mozné zavinéni
zavaznych poruch rastu. Kortikodependence je Casté a fesi se zpravidla imunosupresivni
terapii. Vyzkumné Setfeni ukéazalo, ze D7 a D11 maji z divodu uzivani imunosupresiv
posunuté ockovani. Adamcova a kol. (2012) potvrzuji, Ze 1é¢ba u imunosuprimovanych
déti ma jista specifika. Uptesiiuji, Ze ockovani zivymi vakcinami je mozné tfi tydny
pied zapocetim nebo tfi mésice po ukonceni imunosupresivni nebo biologické 1éCby.
Dale poukazuji na efekt vakcinace, ktery muze byt v zavislosti na imunosupresivni
terapii zménény.

Chirurgicka feSeni maji nesporné zastoupeni v 1€cbé Crohnovy choroby. Ukazuje
se, ze v dusledku komplikaci musely nckteré déti podstoupit chirurgicky zakrok
(Schémal). U DI byla po operaci vyvedena docasna stomie, pozdé&ji Se objevily
i pistéle, u D9 byla provedena operace z divodu stendzy. Stendzy patii mezi Casté
komplikace Crohnovy choroby. Jejich feseni 1ze provadét dle Bortlika a kol. (2010)
prostiednictvim endoskopické dilatace, ktera je povazovana u nemocnych s Crohnovou
chorobou za rutinni zakrok na pracovistich zabyvajicich se 1éEbou nespecifickych
sttevnich zanétl. Piestoze doba efektu je u tohoto zdkroku omezend, je pii zajiSténi
vhodného komfortu velmi pfijatelnou alternativou opakovatelnych chirurgickych
resekci. Pistéle se velmi Casto vyskytuji u periandlni formy Crohnovy choroby.
Podle Serclové (2011) mohou mit pistéle ve svém priib&hu hnisavé lozisko neboli
absces, které je nutné fesit drendzi. To koresponduje s tvrzenim Nevorala a kol.(2013),
ktefi upfesiiuji, ze léCba periandlnich pistéli spociva v kombinaci s fistulotomii
a antibiotickou terapii. Mezi prvotni projevy nemoci patii zpomaleni az zastava ristu.
Nejvice znatelné je t0 u D11. O nepfiznivych pfiznacich ohledné ristu se vyjadiuji
I Baillie a Smith (2015), ktefi popisuji, Zze vCasny chirurgicky zakrok ma vliv
na zlepSeni ristové rychlosti nemocnych, ktefi nereaguji na medikament6zni 1écbu.

Velkym piinosem se v poslednich letech stala biologickd 1écba (Schéma?2).
Z vysledku Setfeni se ukazalo, ze ji podstoupily vSechny z dotazanych déti. Tato 1écba
je podavana na specializovanych pracovistich, konkrétné v centrech biologické l1écby
idiopatickych stfevnich zanéti u déti. Nejvice maji déti zkuSenosti s infliximabem.

Jeho nesporné tcinky u déti potvrzuje Bronsky (2012) studii REACH publikovanou
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v roce 2001. Studie posuzovala U¢innost a bezpecnost na skupiné 112 déti se stfedné
tézkou a t€zkou formou onemocnéni. Bylo zjisténo, ze v 10. tydnu odpovédelo na 1€cbu
infliximabem 88,4 % pacienti a 58,9 % mélo klinickou remisi. U D5 nezabrala 1é¢ba
prostfednictvim infliximabu ani adalimumabu, ktery je dle Nevorala (2007) dalSim
prosttedkem volby, a proto rodina v soucasné dob¢ zada o piipravek Vedolizumab. M1
popisuje: ,, V Ceské republice tento prostiedek zatim neni, syn bude prvni, kdo ho
dostane. Je to stanovené Vv davkach 0 2. 4. 6. 8 a 10. tyden, podadva se prostiednictvim
infuze.“ Organizace CCFA (2014) potvrzuje Vedolizumab jako novou biologickou
1é¢bu, ktera byla schvalena pro dospélé se stfedné tézkou az tézkou aktivni Crohnovou
chorobou a ulcer6zni kolitidou. Nemocnice, kde pracuji S6 az S10, byla vybrana
na zaklad¢ toho, Ze provozuje centrum biologické 1écby nespecifickych stfevnich zanéti
u déti. Stejny nazor nesdileji dotdzané sestry, nebot’ vSechny tvrdi, Ze biologicka 1écba
se u nich nepodava a déti byvaji pievezeny do Prahy nebo Brna. Zjisténé skute¢nosti
jsou v rozporu se seznamem center IBD a biologické 1é¢by u déti, ktery je k dispozici
na webovych strankdch Pracovni skupiny détské gastroenterologie a vyzivy
(gastroped.cz, 2016). Na zaklad¢ takového zjisténi vyvstava otazka, zda se zmifiované
centrum Vv nemocnici skutecné nachdzi anebo pouze zdravotniCti pracovnici nemaji
znalosti, jaka 1écba je v jejich nemocnici poskytovana. Pro objasnéni jsme se spojili
s vedoucim détské Casti centra a zjistili jsme, Ze pravdiva je druhd varianta a dotdzani
pracovnici nevédi, Ze je 1é€ba v tamni nemocnici poskytovana jiz téméf tii roky. Déti se
do nemocnic opakované vraceji, jednim z divodi jsou kontrolni vySetfeni
prostiednictvim koloskopie ¢i odbérti stolice. Dal§im byvaji 1écby komplikaci
nebo zhorSovani stavu ditéte. Adam a kol. (2005) potvrzuji uziti kolonoskopie nejen
K uréeni diagnostiky, ale i k uplatnéni pii pravidelnych kontrolach. Totalni endoskopie
se provadéji kazdé 1-2 roky spole¢né s odbérem sliznice, zaméfené na dysplastické
zmény. Zaptredpokladu pfitomnosti mirné dysplazie se doporucuje vySetfeni za 6
meésicll. Zaroven priznavaji, Ze pravidelna kolonoskopicka dispenzarizace pfinasi fadu
potizi, jako jsou stenozy, piStéle ¢i deformace, a proto neni obecné piijimana.

Co se tyka poskytovani oSetfovatelské péce o déti s Crohnovou chorobou

(Schéma 6), bylo zjisténo, Ze dotazani pracovnici ji realizuji piedevsim v oblasti vyzivy,
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pée o konecnik, pistéle, stomie, intravendznich vstupti ¢i nazogastrické sondy.
S poskytovanim péce nejen o stomie, pistéle 1 konecnik souhlasi Day, et al. (2012),
nebot’ velkd Cast deéti s nespecifickymi stievnimi zanéty pottebuje chirurgickou 1écbu
z diivodu perianalniho onemocnéni nebo resekce fibrotické struktury. Objevil se také
nazor sester, ze u dé¢ti s Crohnovou chorobou by mohlo hrozit riziko vzniku
hospitalismu. S timto nazorem nesouhlasi S23, podle které jsou na oddélenich ptistylky
a rodiCe na nich mohou pfespat, a tak byt v neustdlém kontaktu se svymi détmi.
Opatieni k prevenci hospitalismu potvrzuje 1 M1, ktera byla na pokoji po dobu vSech
hospitalizaci ptitomna. Zaroven pfiznava, ze si neumi predstavit, Ze by tam chlapec byl
sam. U této matky byla tato varianta moznd, protoze ji to dovoluje rodinné zazemi.
Domnivam se, ze vSichni rodi¢e nemohou byt nepietrzit¢ na odd€leni a tim se svymi
détmi v neustdlém kontaktu, za divod povazuji péci o dalsi dité, které maji doma,
neflexibilni zaméstnani ¢i velkou vzdalenost od centra. Moji domnénku potvrzuje i D6,
které si prozilo dlouhodobéjsi pobyt v nemocnici, ktera byla zarovein velmi vzdalena
od mista jeho bydlisté. ,, LeZela jsem v Ostravé asi pil roku, nez mé z toho alespon
trochu vytahli. Byla jsem na kolonoskopii a ndsledovala vselijakd dalsi vysetreni.
Nedokazala jsem jist, dochazely mi sily. Moje psychika byla na dné. K tomu jsem vidéla
SVoji maminku, jak se snazi byt silna a pritom byla na dné, chtéla byt mi oporou.
Mamka za mnou po case prestala kazdy den jezdit, protoze jsem mela doma mladsi
sestru. Jezdila za mnou obden, pozdéji dvakrat tydné. Byla jsem smutnd, ale nedala
jsem ji to najevo, myslela jsem si, Ze ¢cim méné mé uvidi, tim méné je smutna.“ U této
divky byla pozd¢ji doporucena i psychiatricka 1é¢ba, jednim z dtvodi byla i diagnoza
Crohnovy choroby. OvSem matka divky zastdvala nazor, ze jeji dit¢ neni Zadny blazen,
a tudiz takovou pomoc nepotiebuje. Tato skute¢nost podle naseho nézoru ukazuje
na stigmatizaci psychiatrické péce. VySe zminovana divka nebyla jedind, kdo mél
negativni zkusenosti s dlouhodobou hospitalizaci, hife ji snaselo také D1, D6 a D8.
Dalsi oblast se tykala stanovenych oSetfovatelskych problémi. VSichni zdravotnicti
pracovnici, krom¢ ZA1, volili jako prioritni oSetfovatelsky problém akutni bolest.
Pokud se ale podrobnéji zamétime na realizaci oSetfovatelské péce, feSeni bolesti v ni

nenalezneme. Domnivame se, Ze pii piijeti ditéte s akutni formou Crohnovy choroby
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patii mezi akutnéjs$i problémy riziko dehydratace, péce o konecnik nebo vyziva. Jiste,
ze je dulezité fesit akutni bolest, protoze je to jeden z hlavnich ptiznakd. Nas§ nazor
podporuje i skutecnost, Zze u nékterych z dotdzanych déti se zpocatku objevily pouze
prijmy a bolesti se dostavily az pozdé&ji. Z toho plyne, Ze stanoveni problému je
zalezitosti individudlni a vzdy zalezi na aktualnim stavu ditéte. Vzhledem k tomu,
7e vSechny déti maji zkuSenosti s infliximabem a Gray, et.al. (2012) ukazuje vyssi
domnivame se, Zze by bylo vhodné mezi oSetfovatelské problémy dale zaradit riziko
uzkosti a deprese.

Pokud se budeme zabyvat pfistupem samotnych zdravotnickych pracovnikt
(Schéma 2) k détem s Crohnovou chorobou a jejich rodinam, setkdme se Vv oblastnich
nemocnicich s nepatfiénym jednanim, jak zftad sester, tak i lékait. M3 pfiznava,
ze pii potizich vyhledaji s chlapcem pomoc v blizké oblastni nemocnici, protoze
do ptislusného centra to maji n€kolik hodin cesty, a pfestoze jsou 1ékati a sestry ochotni
a vstficni, moc jim nepomohou, protoze nemaji odpovidajici znalosti. Absenci
v nékterych oblastech ukazuje i vyzkumné Setfeni se zdravotnickymi pracovniky.
Pracovnici uvadéji, ze mohou mit na oddéleni pouze materialy, které¢ jsou schvalené
nemocnici, a tedy tam nenalezneme z4dné o Crohnové chorobé (Schéma 7). Jedinou
vyjimku tvoti S23 - S25, ZA1 a ZA2, ktefi maji na oddéleni knihu o Crohnové nemoci,
kterou napsali jejich 1€kafi. Zarovenn vSichni z dotdzanych pracovniki, ktefi nemaji
dostupné informace na oddéleni, kromé S21 a S22, ptiznavaji, Ze by ocenili, kdyby
na oddéleni meli vzdélavaci materidl o tomto onemocnéni. Neni ndm jasné, z jakého
divodu S21 a S22 by tento material na svém pracovisti neocenily, kdyZ se v pomérné
nedavné dob¢ setkaly s malymi détmi, které mély Crohnovu chorobu a jejich znalosti
0 tomto onemocnéni jsou vskutku velmi omezené. Pfitom na internetu je volné
ke stazeni publikace Crohnova choroba a ulcerézni kolitida, na které se podilela
Pracovni skupina pro détskou gastroenterologii a vyzivu ve spolupraci se spolecnosti
Medimport. Tato publikace obsahuje jak informace o onemocnéni, tak i jeho

psychosocialni aspekty (Bajerova a kol., 2013). Jedinymi pracovniky, ktefi se dale
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vzdélavaji v oblasti 1éCby a oSetfovatelské péce o déti s Crohnovou chorobou, jsou
pouze S11-S16.

Nékteti rodi¢e kupuji svym détem i rizné dopliiky 1é¢by jako Zelezo ¢i laktobacily,
1 kdyz pfi druhé varianté nevidi zadné zlepSeni, ale podle 1¢kate neublizi. S23 ptipousti
dalsi moznosti 1&Cby: ,, Pokud je velky zanét, pouzivaji se antibiotika, probiotika se
vyuzivaji  pouze vyjimecne.“ Toto tvrzeni podporuji Orel a Trop (2014),
nebot’ provedené studie prozatim neukazaly vyznamny vliv probiotik na 1écbu
Crohnovy choroby.

K podpotfe co nejdelsiho obdobi remise je mozné vyuzivat lazeniskou lécbu.
Na znalosti zdravotnickych pracovnikli poukazuje skute¢nost, ze zadny z nich neuvadi
moznosti lazeiiské péce. S laznémi ma zkuSenost pouze D9, jehoz matka ma sama
Crohnovu chorobu a ztoho duvodu zafidila stejny termin pro sebe i svého syna
V Marianskych Laznich. Ostatni o této 1é€bé nevédeli. Pritom na webu pro pacienty
s nespecifickymi stfevnimi zanéty provozovaném pacientskou organizaci Pacienti IBD
jsou Kk dispozici dostupné informace o poskytovani komplexni lazenské péce.
Oproti predchazejicim letim doslo v roce 2015 ke zménam a byl ptijat zakon ¢.1/2015
Sb., kterym se méni zdkon ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi a o zmeéné
a doplnéni nékterych souvisejicich zakont, ve znéni pozdéjsich predpisi. Komplexni
lazeniskou péci mohou absolvovat nemocni majici Crohnovu chorobu nebo ulcer6zni
kolitidu poté, co byli noveé diagnostikovani, nebo ktefi nikdy necerpali lazenskou péci
ze zdravotniho pojiSténi, nebo absolvovali stditem hrazenou lazeniskou péci v dobé
do 30. 9. 2009. Dale mohou zadat nemocni, ktefi maji opakované vykyvy nemoci,
nebot’ se dle zakona povaZzuji za pacienty, ktefi jiz zakladni pobyt absolvovali, a tyka se
jich opakovany pobyt (Sykora, 2015).

Vyzkumné Setfeni u déti s Crohnovou chorobou poukazalo na problémy, které se
udéti vyskytuji predevS§im v socialné - kulturni oblasti. Z rozhovoru vyplynulo,
Ze U téchto déti se projevuji potize ve Skolnim prosttedi. Ukéazalo se, ze nckteré deéti
a ani rodice neinformovali spoluzéky ani ucitele o onemocnéni. Ve dvou ptipadech byly
vyucujici s chorobou seznameny, ale rodiCe a déti se nesetkali S pochopenim

¢i akceptaci choroby. Jiné déti se setkaly se Sikanou, posméchem, stranénim z diivodu
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obav nakazlivého onemocnéni. Ukézalo se, ze DI muselo kvili velkym absencim
opakovat tfeti rocnik zékladni Skoly. Dale vySlo najevo, ze déti mivaji pred testy
¢ivelkymi zkouSskami zaZivaci potize. Vice neZz polovina déti kvali obavam,
ze Sl nestihnou vc€as dojit na toaletu, neabsolvuji vicedenni vylety. K podobnym
zavéram dosla 1 Hruba (2008) ve své bakalatfské praci zabyvajici se problematikou
vzdélavani zaki se zaméfenim na Crohnovu chorobu. Popisuje, Ze jejich vzdélavani je
Casto slozité a narocné pro vSechny zucastnéné, jak pro zaka, jeho rodinu, tak i pro
pedagoga.

Dale tato prace popisuje, jak Crohnova choroba ditéte zménila chod celé rodiny,
kdy nejvice ovlivnila pfedevS§im matku ditéte. Tato skutecnost vyplynula taktéz
z naSeho vyzkumného feseni. Nebot” M2 popisuje: ,, Kdybych neméla tak silné domdci
zdzemi a moznost pracovat v rodinné firmé, nedokazu si predstavit, jak bych to vSechno
zvlddala a kdo by mé s tak nestilym rezimem zaméstndaval *“ S tvrzenim M2
koresponduji znalosti a zkuSenosti S16, kterd uvadi: ,, CD neovliviiuje pouze Zivot ditéte,
ale i celou jeho rodinu, nemoc vyzaduje jednosménny provoz a pravidelnou stravu.
Ukazalo se, ze vSechny déti se nemohou bézné stravovat ve Skolni jidelné jako zdravé
déti, nebot’ jim nckterd jidla vadi, musi se vyhybat t€Zkym, nadymavym i smazenym
jidlim. Bezpodminecné dodrZovani dietnich zéasad zastdva S1, kterd vidi 1 socidlni
dopad dodrzovani diety: ,, Déti nemohou jit do restaurace a dat si jidlo, na které maji
chut, vzdy je potieba myslet na potraviny, které pro né nejsou vhodné. Nemohou jit
ani se svymi spoluzaky do fast foodu, coz vede k odlisnostem od ostatnich deéti. “ Toto se
shoduje s Safrankovou a Nejedlou (2006), které zdirazituji, Ze jidelnicek pacientt
s Crohnovou chorobou je nutno pfizptisobit fazi onemocnéni. V akutni fazi je nutné
dodrZovat bezezbytkovou dietu. Vhodna strava je v pafe vafend zelenina, uvarena ryze
¢i ovesné vlocky. Po odeznéni akutniho obdobi nemoci jsou vhodné potraviny, které
nezatézuji zazivaci trakt a obsahuji malo vldkniny. Vhodné je vyfadit potraviny
jako jsou mlé¢né syry, ryby, tvrdé uzeniny, nakladané zeli a kvasnicové vyrobky. Dale
ty, které drazdi zazivaci trakt, jako napft. alkohol, ¢okoldda, kofein, kukufice, smazena

a kofenéna jidla.
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Vyzkumné Setfeni ukazalo, ze pouze dvé sestry ze vSech dotazanych pracovnikl
se setkaly s pojmem $kolni sestra. Jedna z nich dokonce uvadi, ze pokud by byla tato
funkce zase obnovena, uvazovala by o ni. Ztoho vyplyva, Zze zdravotniéti pracovnici
maji nizkou informovanost o pozici Skolni sestry. Stejné tak i vyzkumné Setfeni
Kudlacové (2010) odhalilo nedostate¢né znalosti o Skolni sestie z fad zdravotnickych
odbornikt, ale i feditelti Skol. A to konkrétné 30 sester ze 48 neznd pojem Skolni sestra,
stejné tak 26 1ékait z 53. Tato studentka dale zjistila, ze z 6 feditelt se jediny s pojmem
Skolni sestra nikdy nesetkal. Po objasnéni pojeti Skolni sestry se n¢které sestry shoduji
na tom, ze by bylo vhodné, aby byla na Skoladch zabezpecCena zdravotni péce o déti
s Crohnovou chorobou. Zaroven ale zdravotnicti pracovnici piipoustéji, ze pro jiné
onemocnéni, napiiklad diabetes mellitus nebo celiakie, by byla tato péce potiebn&;jsi.
Jini pracovnici povazuji zdravotni péci ve Skoldch za naprosto zbytecnou. Zdravotnicti
pracovnici, ktefi ptipousti jeji uplatnéni, uvadeji, Zze by tato péce mela byt poskytovana
prostiednictvim dietni sestry nebo psychologa, a pouze S15 uvadi Skolni sestru ,, Napln
prdce vidim v evidenci, kdo je nemocny, jaké jsou jeho problémy, udélat si seznam,
sledovat, zda tyto déti dodrzuji dietu, berou léky, mohla by resit prevenci, ockovani,
telesny pohyb, resit drobné urazy a vytvorit plany péce. Myslim si, Ze by se takova péce
ve Skolach urcite uplatnila. “* Dotazani pracovnici nejspise ze setrvacnosti popisuji dietni
sestru, 1 kdyZ toto oznaceni neni Vv dneSni dob€ spravné a bylo nahrazeno nutri¢nim
asistentem nebo nutricnim terapeutem (Starnovskd, 2005). Vysledky, které byly
uvefejnény v ¢asopise Kontakt, ukazaly, Ze 65,9 % ob¢ani Ceské republiky souhlasi
S uplatnénim samostatné pracujici a vysokoskolsky vzdélané sestry v péci o détskou
komunitu v Ceské republice (Tothova, Machova a Veisova, 2011).

Déti 1 dotdzané matky piipousti dopad Crohnovy choroby na cestovani, kdy musi
cestu poradné naplanovat, delat cCasté zastavky, z davodu dietniho stravovani si
na dovolenych vaii a necestuji do zahrani¢i, protoZe maji obavy, ze by zde nebyla
k dispozici dietni strava nebo potraviny, na které jsou zvykli (Schéma3). K podobnému
zavéru dosla S9: , Urcite je obtizné s touto nemoci cestovat do zahranici, nedokazu si
moc dobre predstavit stravovani nékde v hotelu, jediné jet na dovolenou a varit si.*“

Crohnova choroba mé vliv na chod rodiny také po finan¢ni strance. M3 pfiznava, ze ji
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finanéné pomaha nadace DOBRY ANDEL. Tato matka jisté nebude jedina, kdo tuto
pomoc vyuziva, protoze od roku 2015 navazalo pacientské sdruzeni IBD aktivni
spolupréaci s nadaénim fondem DOBRY ANDEL a poméhd tak détskym pacientim
s IBD (Crohn.cz, 2015c).

Pti subjektivnim posuzovani zivota (Schéma 3) poukazuji déti a mladi dospéli
na to, ze pred propuknutim nemoci neméli Zadné potize. To se ale zménilo v okamziku,
kdy se nemoc objevila a zacali o ni ziskavat podrobnéjsi informace. Proto, aby nem¢li
zadné obtize, musi dodrzovat rezimova opatifeni v podob¢ dietni stravy, pravidelného
uzivani 1€kt a sportlim se vénovat spiSe rekreacn€. Na vnimani kvality zivota se podili
Casté priymy a bolesti bricha, které souvisi jak s nedodrzovani zasad, ale i pisobenim
stresovych faktori. Lahad a Weiss (2015) uvadgji, ze kvalita zivota je snizena
v souvislosti s bolesti, zvracenim, prijmem a jinymi spoleCensky nepfijatelnymi
priznaky. Déti i dospivajici s Crohnovou chorobou zazivaji vyssi tUroven uzkosti,
emoc¢ni stres a nemoc ovliviiuje jejich dusSevni zdravi a snizuje kvalitu jejich Zivota.
Dusevnim zdravim se dale zabyvaji Rabizadeh a Dubinsky (2013), kteti uvad¢ji, Ze déti
s nespecifickymi stfevnimi zanéty mohou mit na rozdil od déti zdravych problémy
v chovani, mohou se u nich objevit deprese a tizkosti ¢i snizené sebevédomi. U 25 -
30% déti s nespecifickymi stfevnimi zanéty byly zaznamendny piiznaky deprese
¢iuzkosti a 10-30% spliuje kritéria pro klinickou depresi nebo uzkostné poruchy.
U déti a mladych dospélych se setkavame se strachem z budoucnosti, D6 se obava
rakoviny tlustého stfeva. Zjistili jsme, ze na diskusnich forech je tento dotaz pomérné
Casty a z prilehlych odpovédi vyplyva, Ze Crohnova choroba ma souvislost s nddorovym
onemocnénim stfev. Tento negativni dopad koresponduje s internetovymi strankami
cs.winesino.com (2016), kde popisuji, Ze s Crohnovou chorobou se zvySuje riziko
rakoviny tlustého stieva. Pfi naSem vyzkumném Setfeni bylo zjiSténo, Ze u jednoho
z déti, konkrétné u D10, dosSlo k rakovinotvornému zvrhnuti ve véku 23 let. Pfi naSem
vyzkumném Setfeni jsme ziskali informace od Iékafi pracujicich na détské
gastroenterologii, ze riziko vyskytu rakoviny je vysSi, protoZze je tam zanét,

ktery neustale drazdi stievo.
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Domnivam se, Ze by se zdravotniCti pracovnici méli zajimat také o jiné piipady,
nez s kterymi prichdzeji do obvyklého styku. S rostoucim vyskytem tohoto onemocnéni
u déti lze piedpokladat, ze se snim zdravotni¢ti pracovnici budou v budoucnosti
setkévat stale vice. Zdravotnici by si méli o této problematice zajistit potiebné
informace, ackoliv mozna pocitaji s tim, ze takto postizené dit¢ bude prevezeno na vyssi
pracoviSté. Zdravotni¢ti pracovnici by méli dale védét, jaka vySetieni se v jejich
nemocnici provadéji. Bylo by vhodné, aby si doplnili dilezité informace tykajici se
predevSim moznosti poskytované péce v odbornych ambulancich. Se vzd€lavanim
by jim mohly pomoci samotné nemocnice, a to prostiednictvim riznych seminaiu.
Vyslo najevo, Ze nemocnice poskytuje sluzby centra biologické 1écby nespecifickych
stievnich zanéta u déti, ale pracovnici o ném nemaji povédomi. Ukazuje se, Ze déti maji
velké potize predevSim v socidlné-kulturni oblasti. DEti maji potize pted vétSimi testy
¢i zkouskami, neucastni se vSech Skolnich vyletil nebo jsou omluveny z hodin télesné
vychovy. Jejich spoluzaci a ucitelé mohou mit o nemoci zkreslené predstavy. Tyto
skute¢nosti mohou zplsobit vylouceni z kolektivu, a proto by mél byt ve Skole
odpovidajici pracovnik (nejlépe zdravotnicky), ktery by se snazil pfipadné problémy
co nejvice eliminovat. Ukazuje se, ze déti se potykaji s velkym strachem, ktery

je spojeny s dal$im vyvojem onemocnéni.
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6. ZAVER

Pro tuto praci byly stanoveny tfi cile, a to zmapovat poskytovani oSetfovatelské
péce détem s Crohnovou chorobou v nemocnicich, zjistit dopad Crohnovy choroby
na kazdodenni Zivot ditéte a zjistit nazory déti, mladych dospélych s Crohnovou
chorobou, jejich rodict a zdravotnickych pracovnikd na moznosti uplatnéni komunitni
sestry v kolektivnich zatizenich.

Na zaklad¢ zvolenych cili bylo stanoveno Sest vyzkumnych otazek. Vyzkumné
otazky:

Vyzkumna otazka 1: Jakou péci potiebuji déti s Crohnovou chorobou? Z rozhovori
bylo zjisténo, ze déti potfebuji ohleduplnou a citlivou péci. Poskytovana 1écba by méla
byt symptomatickd, medikament6ézni, pti vzniku komplikaci chirurgickd a predevsim
také psychologicka. V poslednich letech je s nespecifickymi stievnimi zanéty
neodmyslitelné spjata biologickéd 1é€ba. Na prvni misto se v 1é¢b¢ tadi dietni omezeni.
Zejména u déti hraje vyznamnou roli, protoze jiz samotnd EEV dok4ze zmirnit zanét
azlepsit stav sliznice. Ukolem oSetiovatelské péte pracovnikil je piipravit EEV
a sledovat, jak ji déti toleruji. Za ptedpokladu podavani stravy nasogastrickou sondou
dodrzuji sestry zasady podavani a péfe 0 sondu. Sestry sleduji stolici a pecuji
0 kone¢nik, v ptipadé¢ vyskytu pistéli dbaji na Cistotu periandlni oblasti a provadi
pravidelni vyplachy. Zvlastni péci veénuji také stomickym vyvodim, které u déti
s Crohnovou chorobou nebyvaji vyjimkou Pfi poskytovani oSetfovatelské péce zamétuji
pozornost na permanentni zilni katétr, nebot’ je to misto podani biologické 1éCby.
Pii podavani biologické lécby sestry kazdych 30 minut monitoruji krevni tlak, pulz
a saturaci, dale sleduji zrudnuti nebo bolesti na hrudi. Naplni prace sester je urcit
vhodné oSetfovatelské problémy a navrhnout jejich feSeni. Ukazuje se, ze kromé péce
o vyzivu, kone¢nik ¢i sondu voli jako prioritni oSetfovatelsky problém bolest, oviem
V realizaci oSetfovatelské péce se ji nezabyvaji. Sestry z oblastnich nemocnic, které maji
zkuSenosti s détmi s Crohnovou chorobou, popisuji obdobnou péci, ale setkavame se

s absenci znalosti ohledn€ podavani exkluzivni enteralni vyzivy ¢i biologické 1écby.
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Vyzkumna otdzka 2: Kterd pracovist¢ se podileji na poskytovani zdravotni péce
u déti s Crohnovou chorobou? Bylo zjisténo, Ze dlouhodobé nemocné déti s Crohnovou
chorobou byvaji 1éCeny ve fakultnich a krajskych nemocnicich, ve kterych byvaji také
centra biologické 1écby IBD u déti. Tyto déti byvaji centralizovany na uvedenych
pracovistich, ale objevuji se také v oblastnich nemocnicich, kde vétSinou dochézi
k prvnimu podezieni. Po vySetieni byvaji bud’ odeslany na vyssi pracovisté, nebo dale
setrvavaji na ptivodnim misté a dostavaji tam adekvatni 1écbu, ale pozdéji byvaji stejné
piekladany na specializovana oddéleni. Znalosti zdravotnickych pracovniki o lécbé
jsou pomérne¢ dobré, ovSem v riznych oblastech se jejich znalosti 1isi. Neékteti
pracovnici neveédi, které oblasti gastrointestindlniho traktu byvaji u Crohnovy choroby
postizené a je mozné, ze ji zaméiuji za ulcerdzni kolitidu. Nejvice zkuSenosti lze
zaznamenat u zdravotnickych pracovnikl z fakultni nemocnice v Praze, ti maji znalosti
predevsim v oblasti vysetfovacich metod, diagnostiky, biologické 1écby a oSetfovatelské
péce ¢i komplikaci, které se ¢asto u onemocnéni objevuji. K tomu piispiva i to, Ze jako
jediné pracovisté maji na oddé€leni knihu o IBD, kterou napsali jejich 1ékaii. Na druhou
stranu se ukazuje, Ze n¢ktefi dotdzani pracovnici nejsou informovéni o tom, zda se
Vv jejich nemocnici u déti provadi kolonoskopické vySeteni. Jini pracovnici z krajské
nemocnice, kterd by podle vefejné dostupnych zdroji méla byt centrem biologické
lécby u déti, tvrdi, Ze biologicka lécba se u nich neprovadi a détSti pacienti jsou
ptfevezeni do jinych nemocnic, opak je ale pravdou.

Vyzkumna otazka 3: S jakymi problémy se nejcastéji setkavaji déti s Crohnovou
chorobou? Dé&ti s Crohnovou chorobou mivaji potize se svym vzhledem, to obzvlasté
z divodu mensiho vzristu ¢i neprospivani. Mezi dalsi téZkosti 1ze ptifadit pfibyvani
navaze ¢i kulaty oblicej, které jsou zptsobené negativnimi G¢inky medikamentdzni
1éCby. Déti byvaji Casto nemocné, v nékterych ptipadech musi byt dlouhodobé
hospitalizovany a tyto skutecnosti vedou k jejich dlouhodobym absencim ve Skole. Dé&ti,
které sezndmi svoje spoluzéky s Crohnovou chorobou, se ¢asto setkdvaji s negativnim
pfistupem ve form& posméchu, stranéni se nebo Sikany. Je tedy patrné,
ze na onemocnéni nelze pohliZzet pouze z hlediska télesnych aspektl, ale je dulezité

uvédomit si jeho zasadni vliv na psychosocialni zivot pacienta.
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Vyzkumnd otdzka 4: Jakym zplUsobem ovliviiuje Crohnova choroba zivot déti
ajejich okoli? Jak je uvedeno vyse, tyto déti mivaji ve Skole Casté absence a svym
vzhledem se odlisuji od vrstevniki, coz by mohlo vést k vylouceni z kolektivu. Tento
Skolnich vyletd, k jejich postaveni ve tfid¢ neptida, pokud nékteré matky jezdi s nimi
na skolni vylety. Vzhledem k tomu, Ze jedno z déti kvuli velkym absencim opakovalo
zazivaci potize, nabizi se také otdzka dalSiho vzd€lavani, protoze zejména u téchto déti
musi byt bran zfetel na skuteCnosti vedouci k aktivaci nebo znovuvzplanuti
onemocnéni, kterou mize zpusobit pravé nadmérny stres. Dé&ti se v souvislosti
s onemocnénim nemohou aktivné vénovat sportim. Déti, které uzivaji imunosupresivni
terapii anebo dojizdi na biologickou 1écbu, nemohou byt v té dobé ockovany. Vzhledem
K tomu, ze onemocnéni je chronické, musi déti po cely zivot uzivat 1éky. Ukazuje se,
Ze nemoc neovlivituje pouze déti, ale ma dopad také na jejich rodinu, zejména na matku
ditéte. Vyslo najevo, ze s onemocnénim je obtizné cestovat, hlavnim divodem byva
predevsim strava, kterd musi byt striktné¢ dodrzovana. Lécba nemoci je ndkladna a je
mozné, aby rodi¢e vyuzivali pomoc nadaéniho fondu DOBRY ANDEL.

Vyzkumnd otdzka 5: Jakymi pracovniky by méla byt zajiSténa zdravotni péce
Vv kolektivnich zatizenich? Z pohledu zdravotnickych pracovnikii 1ze rozd¢lit tuto oblast
na dv€ skupiny. Prvni zastdva nazor tykajici se potieby zabezpeceni zdravotni péce
ve Skolach, ovSem soucasné si mysli, Ze u jinych onemocnéni, napiiklad u onemocnéni
diabetes mellitus ¢i celiakie, by byla tato péce potiebnéjsi. Zaroven pouze jedna sestra
mluvi o Skolni sestfe, jiné uvadéji sestru dietni. Druhd ¢ast pracovnikll se ztotoziuje
S ndzorem, ze ve Skolach neni nutna zdravotni péce, poptipadé si zdravotni péci neumi
ve Skolach predstavit. Pfipoustéji, Ze by v nich mohl plsobit psycholog. Ukézalo se,
Ze vétSina rodict by péci ve Skole pro své déti uvitala 1 samotné déti pfipousti jeji
nesporné uplatnéni.

Vyzkumna otdzka 6: V ¢em by spocivala hlavni napli prace komunitni sestry
ve Skolach? Zdravotnicti pracovnici se domnivaji, Ze naplii pée by se zakladala

na evidenci nemocnych, systematizaci jejich problému, dietniho a lécebného rezimu.
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Mohla by dale fesit prevenci, oCkovani, malé urazy nebo vytvafit plany péce.
Spolupracovala by s pedagogy, rodi¢i a Skolni jidelnou. Rodi¢e a déti dochazeji
k zavérum, Ze sestry by se mély podilet na sestavovani jidelnicku ve $kolni jidelné,
ktery by mohly jak nemocné, tak i zdravé déti.

Vysledky vyzkumného Setfeni byly prezentovany na Studentské veédecké
konferenci v Ceskych Budgjovicich, BUDEJOVICE GASTROENTEROLOGICKE 2.
Setkani mladych gastroenterologi a Konference Gastroenterologickych sester CAS
ana XI. Celostatni studentské védecké konferenci bakalarskych a magisterskych
nelékatskych zdravotnickych oborii. Vzhledem k tomu, ze znalosti sester a zdravotnich
asistentll o Crohnové chorobé jsou v nékterych oblastech podprimérné nebo zadné, byl
vytvofen vzdélavaci program snazvem Crohnova choroba u déti s dostupnosti
na http://www.crohnova-choroba-u-deti.estranky.cz/ (Piiloha 16). Obsahuje veskeré
dilezit¢ wdaje o Crohnové chorobé, které by mohly pomoci zdravotnickym
pracovnikiim poskytovat co nejvhodnéjsi oSetfovatelskou péci a uvédomit si vSechny

aspekty tohoto onemocnéni.
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Ptiloha 1

Tabulka 1 Patizskd modifikace Montrealské klasifikace ISZ u déti

Vék pri diagnéze
Ala 0-9 let
Alb 10 - 16 let
A2 17-40 let
A3 nad 40 let

Misto postiZeni

modifikace s postizenim horniho
GIT(L4)

term.ileum + horni

L1 termindlni ileum L1+L4 |Gl
L2 Kolon L2+L4 | kolon + horni GI
L3 Ileokolon L3+L4 |ileokolon + horni GI
L4da proximaln¢ od Treitzova vazu
L4b distaln¢ od Treitzova vazu
Chovani modifikace s perianalnim postizenim
Bl nestrikturujici , nepenetrujici Blp |BI1 + perianalni post.
B2 Striktulujici B2p | B2 + perianalni post.
B3 Penetrujici B3p |B3 + perianalni post.
B2B3 striktulujici + penetrujici
Ristova
retardace
GO nikdy nebyla pfitomna
Gl byla pfitomna

NEVORAL, Jiii a kol. Prakticka pediatricka gastroenterologie, hepatologie a vyziva.
Praha: Mlada fronta, 2013. ISBN 978-80-204-2863-9.




Ptiloha 2

Tabulka 2 Pediatricky index aktivity Crohnovy choroby (PCDAI)

Symptomy Body
Z4dné 0
5 bolesti bficha mirné (kratce trvajici, nerusi denni aktivitu) 5
= tézké (déle trvjici, no¢ni, narusuji denni aktivitu) 10
§ stolice za 24 0-1 tekuté stolice, bez krve 0
< |hodin do dvou kasovitych s pfimési krve nebo 2 - 5 tekutych 5
vyrazné krvaceni, 6 a vice stolic, no¢ni prijem 10
hematokrit (%) O - nzad 32 0
10 let 8-32 25
pod 28 5
nad 33 0
divky 11-19 let 29-33 2,5
Z pod 29 5
é nad 34 0
= chlapci 11- 14 let 30-34 2,5
‘g pod 30 5
s nad 36 0
£ | chlapci 15- 19 let 32- 36 2,5
2 pod 32 5
) pod 20 0
FW (mm/h) 20-50 2,5
nad 50 5
nad 34 0
albumin (g/l) 31- 34 2,5
pod 31 5
priméteny prirtistek hmotnosti 0
télesnd hmotnost neumyslné stabilni hmotnost, ztrata hmotnosti 1-9% 5
— ztrata hmotnosti vic nez 9% 10
k3 vétsinez 1 SD 0
3 | riistova rychlost 1SDaz2SD 5
< mensi nez 2SD 10
g zadna palpacni bolestivost, bez hmatné patologické rezistence 0
:&: Bticho palpaéni bolestivost nebo hmatny infiltrat bez bolestivosti 5
E’ bolestivost, dobfe hmatna rezistence 10
andlng zadné, asymptomatické vyrustky v okoli kone¢niku 0
pzzlt?;:ni 1-2 nebolestivé pistéle s malou sekreci, zadna bolestivost 5
P aktivni pistél se sekreci, bolestivost nebo absces, drenaz 10

Extraintestinalni projevy (horecka nad 38,5 °C po dobu tfi dnli béhem tydne, artritida,
uveitida, erythema nodosum, pyoderma gangrenosum)

Zadné 0
Jeden 5
vice nez jeden 10

Legenda: FW = sedimentace, SD = smérodatna odchylka; Maximalni skore: 100 bodi
Orientacni rozmezi aktivity onemocnéni: remise: PCDAI < 10 bod{, mirna zanétliva aktivita :
PCDAI 10- 30 bodd, stiedni az vysoka zanétliva aktivita: PCDAI > 30 boda
NEVORAL, Jiti a kol. Prakticka pediatricka gastroenterologie, hepatologie a vyZiva.
Praha: Mlada fronta, 2013. ISBN 978-80-204-2863-9.




Ptiloha 3 Okruhy otézek k rozhovortim s détmi, mladymi dospélymi a rodici déti

s Crohnovou chorobou

DIAGNOSTIKA NEMOCI- Vkolika letech Vam bylo onemocnéni
diagnostikovano? Jaké potize se u Vas objevily pred diagnostikovanim nemoci?

Jakym zplisobem bylo onemocnéni diagnostikovano a jak probiha nasledna Iécba?

DOPAD NEMOCI- M¢lo VaSe onemocnéni vliv také na Vasi rodinu? Jakym
zpusobem ovlivnila Crohnova choroba Vase vzdélavani? Méla Crohnova choroba
vliv na Va§ vztah se spoluzaky? Cestoval(a) jste nékam do zahrani¢i nebo

podnikal(a) v détstvi riizné vylety?
KVALITA ZIVOTA- Dodrzujete rezimova opatieni? Jak byste popsal(a) kvalitu

zivota pred a po onemocnéni? Spolupracujete s néjakym sdruzenim zabyvajicim se

Crohnovou chorobou?

LEKY- Jaké 1éky jste v détstvi uzival(a)? Objevily se n&jaké potize?

FINANCE - Je pro Vasi rodinu 1é¢ba Crohnovy choroby finanéné€ narocna?

POBYT V NEMOCNICI- Byl(a) jste po diagnostikovani Crohnovy choroby
opakované hospitalizovan(a)? Jak jste snasel(a), kdyz jste musel(a) byt delsi dobu

Vv nemocnici?

POSKYTOVANA PECE- Jak byste popsal(a) pé¢i, ktera Vam byla v nemocninim

prostiedi poskytovana?

PRAKTICKY DETSKY LEKAR- Jaké potize fesil détsky 1ékai v mistd bydli§ts?

Objevily se né&jaké komplikace v souvislosti s o¢kovanim?



RESPONDENT- Kolik je Vam let? Zjakého jste kraje? Jakd oblast

gastrointestindlniho traktu je nemoci zasazena? Jaké je VasSe povolani?

SKOLNI PROSTREDI- Jakym zptisobem jste se na zakladni kole stravoval(a)?
Mohl(a) jste se ucastnit vSech Skolnich vyleti? Nosil(a) jste si do Skoly nahradni
obleceni? Jakym zplsobem jste se piipravoval(a) na vyucovani? Jaky byl piistup
uciteli? Objevovaly se u Vas pred vétsi zkouskou/testem ve Skole (zazivaci)

potize?

ZDRAVOTNI PECE VE SKOLE- Myslite si, ¢ by bylo vhodné, aby byla ve
Skolach né&jakym zpisobem zabezpelena zdravotni péce o déti s Crohnovou

chorobou? Co by mél takovy pracovnik ve Skole na starosti?

ZDRAVOTNI STAV- V jakém obdobi se objevily nejvétsi potize? Za jakych

okolnosti se u Vas v détstvi zhor$oval zdravotni stav?

Zdroj: vlastni



Ptiloha 4 Okruhy otdzek k rozhovoriim se zdravotnickymi pracovniky

DIDAKTICKY (UCEBNi) MATERIAL- Jaké podklady tykajici se Crohnovy
choroby mate na oddéleni k dispozici? Uvital(a) byste jako sestra n¢jaky didakticky
(ucebni) material, ktery by se tykal této choroby? Chtél(a) byste ho radé&ji
Vv pisemné nebo v PC podob¢? V ¢em byste vidél(a) jeho vyhody?

EDUKACE- Popiste, jaké informace byste v ramci edukace podala nemocnému

ditéti a jeho doprovodu/rodi¢tim.

OBTIZE DETI S CROHNOVOU CHOROBOU- V&dgl(a) byste, s jakymi potizemi

se tyto déti setkavaji v béZném Zivoté? Co by z téchto potizi mohlo dale vyplynout?

OSETROVATELSKA PECE- Co povaZujete za stéZejni v oSetiovatelské pé¢i? Na
zaklad¢ vaSich zkuSenosti, jaké oSetfovatelské problémy by byly vhodné pro

détského pacienta s Crohnovou chorobou?

RESPONDENT- Kolik Vam je let? Jaké je VaSe nejvyssi dosazené vzdélani? Jaka

je VasSe délka praxe na détské oddéleni?

RIZIKA- Myslite se, ze déti s Crohnovou chorobou jsou v souvislosti

s hospitalizaci ohroZeny néjakymi riziky?
VZDELAVANI- Jaké mate moZnosti vzdélavani?
ZDRAVOTNI PECE VE SKOLE- Myslite si, Ze je potiebné, aby byla ve $kolach

néjakym zplsobem zabezpefena zdravotni péce o tyto déti? Jakym zplisobem by to

bylo vhodné? V ¢em by spocivala hlavni napln takové péce?



ZNALOSTI O ONEMOCNENI- O jaké onemocnéni se jedna, co je jeho pfi¢inou a
jak se projevuje? Mohl(a) byste uvést, jaké vySetiovaci metody se pouzivaji
k diagnostice Crohnovy choroby? Ktera z vySetfovaci metoda je podle Vas nejvice
stézejni k ur€eni diagnozy? Potfebuje nékterd z Vami uvedenych vySetfovacich
metod né&jakou pripravu? Jaké znate moznosti 1écby Crohnovy choroby? Mohl(a)
byste uvést, jaké 1é¢ivé pripravky se nejvice pouzivaji? Znate nejéastéjsi nezadouci

priznaky? Znate n¢jaké skupiny/organizace, které se zabyvaji timto onemocnénim?
ZKUSENOSTI- Setkal(a) jste se na oddéleni v priibéhu svého povolani s ditétem

trpicim Crohnovou chorobou? Setkavate se s ni v poslednich letech castéji, nez

tomu bylo dfive?

Zdroj: vlastni



Piiloha 5

Tabulka 3 Identifikac¢ni tidaje déti s Crohnovou chorobou

Dité Pohlavi Kraj/Zemé diagfn)(:)s(:iol?oivéni p(o)stt)ilgz;[li Soié;ll(sny Soucasny stav
D1 Chlapec = Moravskoslezky 6 let konecnik 30 Invalidni dichod
D2 Divka | Jihomoravsky 8 let tenké stfevo 19 Student
D3 Chlapec JihoGesky 14 let tenké stievo 21 osVC
D4 Divka Jihocesky 12 let tenké stievo 22 Invalidni diichod

D5+ M1 | Chlapec | Stredocesky 4 roky tenké stievo 10 Zékladni 8kola
D6 Divka Plzefisky 10 let tenké stievo 20 Student

D7 + M2 | Chlapec JihoCesky 9 let tenké stievo 11 Zakladni Skola
D8 Divka Stredocesky 13 let tenké stievo 20 Invalidni diichod

D9 + M3 | Chlapec Moravskoslezky 9 let tlusté stievo 12 Zakladni Skola
D10 Chlapec | Lucembursko 12 let tenké stievo 23 Student

D11 + M4 Chlapec | Jihomoravsky 1,5 let tenké stfevo 5 Matetska skola
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Tabulka 4 Identifika¢ni tdaje zdravotnickych pracovnika

Sestra | Nemocnice v kraji

S1
S2
S3
S4
S5
S6
S7
S8
S9
S10
S11
S12
S13
S14
S15
S16
S17
S18
S19
S20
S21
S22
S23
S24
ZAl
ZA2
S25

Jihocesky
JihoCesky
Jihocesky
JihoCesky
Jihocesky
Vysocina
Vysoc€ina
Vysoc¢ina
Vysoc¢ina
Vysoc€ina
Jihocesky
Jihocesky
Jihocesky
JihocCesky
Jihocesky
JihocCesky
Stredocesky
Stfedocesky
Stredocesky
Stfedocesky
Stredocesky
StredocCesky
Praha
Praha
Praha
Praha
Praha

Vék | Vzdélani

38
57
44
59
34
41
39
49
39
43
47
28
39
40
38
34
56
53
43
30
44
42
55
37
25
25
25

SZS, ARIP
SZS, ARIP
ARIP
SZS
SZS
VS
SZS
SZS
SZS
SZS
SZS
SZ8
SZS, ARIP
SZS, ARIP
SZ8
SZ8
SZS
SZS
SZ8, VOS

Pocet let
na
oddéleni

20
18
10
40

30
20
18
25

15

19
16
37
33
26

23
25
36
10

3

Pracovni zarazeni

Vrchni sestra
Sestra
Sestra

Stani¢ni sestra

Sestra

Zastupujici stani¢ni sestra

Sestra

Sestra
Stani¢ni sestra

Sestra
Stani¢ni sestra

Sestra

Sestra

Sestra

Sestra

Sestra
Stani€ni sestra

Sestra

Sestra

Sestra
Stani€ni sestra

Sestra
StanicCni sestra

Sestra

Zdravotnicky asistent
Zdravotnicky asistent

Sestra

Oddéleni

Standard
Standard
Ambulance
Standard
Standard
Standard
Standard
Standard
JIP
JIP
Standard
Standard
Standard
JIP
JIP
Dospavaci pokoj
Standard
Standard
Standard
Standard
JIP
JIP
Standard
Standard
Standard
Standard
Standard
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Schémal Zakladni informace o ditéti s CD

Zakladni informace
o ditéti s CD

Priyjmy
Bolestibricha
Pocatecni
priznaky CD
Neprospivani
Zpomaleniistu
Tenkéstrevo
Oblast postizeni .
D Tlusté strevo
Konecnik
Odbéry krve
Diagnostika CD
Kolonoskopie
EEV
Kortikoidy Nezadouci
ucinky
Stomie
Chirurgickalécba A—
Priibéh lécby - Pistele
CD Biologickalétba S
Ockovani
Doplnkovalécba

Lazenska péce
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Schéma 2 ZkuSenosti s poskytovanim Iékaiské a oSetiovatelské péce

Prakticky lékar
pro déti a dorost

Poskytovani Oblastni
lékaiské a nemocnice
osetrovatelské
pece

Centra pro lécbu
nespecifickych
strevnich zanéth

Simulace

Hemeroidy

| Medikamentézni

lécba

Gastroenterologické|
vy setreni

Preventivni
prohlidky

Spatnapéce ze
strany matky

Priijmy a
dehydratace

Vy i pracoviste

Biochemicka
vy setreni

Kolonoskopické

vysetreni Infliximab

Biologickalécba

|

Vedolizumab

Kontrolni

vy setreni

Opakované

hospitalizace Dilouhodobé

"Citliv}’f a emapaticky |

hospitalizace
pristup S

—————

Zvladani
hospitalizace
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Schéma 3 Socialné-kulturni dopad CD

Skolni
prostiedi

Socialne-kultumi
dopad CD

Rodina

Posuzovani| |

kvality
Zivota

Pristup n¢iteli }— Informovanost
Sikana
Pristup spoluzakii < Stranéni
Pochopeni
Opakovanirocniku
Vyuka < Vylety
Zdravotni potize
Skolnijidelna
Stravovani K
Domaci strava
Strava
Zdravotnipéce ve
fkole - uplatnéni Spolupracese gkolou,

Cestovani

Ekonomicka situace

Stravovani

Spolupracese
sdruzenimi

Dietni zasady

Zdravotni obtize

Sport

Strach

rodinou, kolni jidelnou
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Schéma 4 ZkuSenosti zdravotnickych pracovniki s CD

7 lete dite

17ti leta divka

vy

Nescetne

Jkusenosti Chlapec se stomii

Maly chlapec

Ditépo
diagnostikovani
Zkugenostis \ CD

hogpitalizovanym

ditétem s CD

14 ti lety chlapec

Zlkugenosti 10ti leta divka
zdravotnickych

pracovniki

Ojedinelé

zlkugenosti 8 leta divka

3 lete dite

4 lete dite

Bez zkuszenosti s Neznalost ditéte s \

hospizalizaci CD
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Schéma 5 Znalosti zdravotnickych pracovniki o CD

p
Znalosti
zdravotnickych
pracovnikii
&

Charakteristika
onemocnenti
Etiologie

Klinicky obraz

VyS&etrovaci
metody

Zaneétliveé
onemocneni
_—

Autoimunitni

Lokalizace

Nejasna pri¢ina

Bolestibiicha

Krvavé prijmy

Neprospivani

Cyanoza

1amneza,
fyzikalni
vy aetrent

Odbeérkrvea

stolce

obrazovacia
kolonoskopické

[11E1L00

Dietni opatieni,
EEV

Medikamentézni

Chirurgicka

——
- @ @ @ 04

Biologicka

Psycholocka
l1écba

e —
Pacientska .
. Bez znalosti
sdruzeni
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Schéma 6 Osetiovatelska péce o déti s CD

Péce o vyzivu
Péce o konecnik
Realizace
osetrovatelské Péce o pistéle
pece
Pece o vstupy
Péce o sondu
Nozokomialni infekce
Rizika p i1 . Hospitalismus
hospitalizaci
Zadnarizika
Akutnibolest

Osetrovatelska
pece

Narugenad integrita kiize

Riziko nevyvazeného

Osetiovatelsk objemu tekutin v organismu |

é diagnozy

Strach

Riziko infekce

Porugeny obrazteéla

Vy&etrovaci metody

Vyziva
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Schéma 7 Informace o CD

Lekar

Internet

Bez podkladi
Podklady na V odbomych
oddéleni ambulancich
Kniha
Seminare o CD
Dostupne | b
mnformace o CD vzdelavani
na oddéleni Bez vzdélavani
Tistény text
PC
Didakticky \
material
Obsah

Vyvhody
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Schéma 8 Pfirozené prostiedi déti s CD

Stravovani

e ——

Cestovani

|

Telesné
aktivity

Rodinny zivot

e

Piirozené

Skolnisestra

—| Napln prace

prostiedi déti s

CD

Zdravotnipéce

Psycholog

Skolnijidelna

Neni potiebna

Rodice

—_—

Skolni

prostiedi EEEE

Beseda

—_—

Vyrazeni z
kolektivu

_—

Vybér stiedni
gkoly




Ptiloha 15
Tabulka 5 Zastoupeni Crohnovy choroby v détské populaci v letech 2004 a 2013

2004 2013

Vék Muzi =~ Zeny = Celkem Muzi =~ Zeny Celkem
0 1 2 3 1 1
3 1 1 2 2
4 1 1 3 1 4
5 1 1 2 2
6 1 1 1 3 4
7 6 2 8 6 3 9
8 2 3 5 6 5 11
9 2 1 3 4 7 11
10 6 5 11 9 8 17
11 10 10 20 12 10 22
12 9 4 13 23 11 34
13 15 12 27 26 18 44
14 20 20 40 26 29 55
15 19 18 37 24 35 59
16 29 26 55 37 27 64
17 33 27 60 39 36 75
18 28 37 65 39 36 75
19 23 14 37 28 29 57

Zdroj: UZIS, 2016
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Menu

o Co je to Crohnova
choroba?

o Vyskyt onemocnéni

o Etiolegie a patogeneze

o Priznaky

o VySetfovaci metody

o Komplikace

o Lécha

o SdruZeni

o QOsetfovatelska péce

o Osetrovatelské diagndzy
o Rozhovory s odbomniky
o Osobni piibhy

o Seznam pouzitych zkratek
o PouZité zdroje

Zdroj: vlastni

Uvod » Co je to Crohnova choroba?

Co je to Crohnova choroba?

Crohnova choroba se spole¢né s ulcerozni kolitidou f
stievni zanéty. Pocty nové diagnostikovanych osob s ulcero:
zatimco u Crohnovy choroby dochazi k naristu novych pfi
(Vacugkova, 2009).

Normalni stav Crohnova nemoc Ulcerdzni kolitida

Obrazek ¢.1.
stavu stfevni
Crohnovy ch
kolitidy (Modr




