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ABSTRAKT

V mé bakalaiské praci se zabyvam onemocnénim cysticka fibroza.

V teoretické ¢asti mé prace popisuji cystickou fibrozu, zamétuji se na historii tohoto one-
mocnéni ve svété 1 v Ceské republice a zabyvam se ptiznaky, diagnostikou, 1é¢bou, kom-

plikacemi onemocnéni a také popisuji zivot pacientl s timto onemocnénim.

V praktické casti se zabyvam vyzkumem pomoci dotaznikového Setfeni. Dotazniky byli
urceny pro vSeobecné sestry na raznych détskych a plicnich oddélenich a ambulancich
v Krajské nemocnici Tomase Bati, a. s. V dotazniku se zamétuji na otadzky o cystické fibro-
ze, dale na otazky tykajici se odbornych seminafii o této problematice a také na otazky ty-

kajici se riznych organizaci, které pomahaji pacientliim s cystickou fibroézou.

Kli¢ova slova: cysticka fibréza, mukoviscidéza, onemocnéni plic, vS§eobecné sestry, dédic-

né onemocnéni

ABSTRACT

In my bachelor thesis | deal with the disease cystic fibrosis.

In the theoretical part of my work I describe cystic fibrosis, focus on the history of this aga-
inst diseases in the world and in the Czech Republic and deal with the symptoms, diagno-
sis, treatment, complications of the disease-cations and also describe the life of patients

with this disease.

The practical part deals with research via questionnaire. The questionnaires were designed
for nurses in various pediatric and pulmonary wards and outpatient clinics in the Regional
Hospital of Tomas Bata, Inc. In the questionnaire | focused on questions about cystic fibro-
sis from further questions regarding technical seminars on this issue and also questions

about the different organizations that help patients with cystic fibrosis.

Keywords: cystic fibrosis, mucoviscidosis, lung disease, general nurses, hereditary disease



PROHLASENI

Prohlasuji, ze odevzdana verze bakalarské/diplomové prace a verze elektronickd nahrana

do IS/STAG jsou totozné.



PODEKOVANI

Rada bych pod¢kovala vedouci mé prace pani PhDr. Jarmile VereSové za jeji odborné ve-
deni, piipominky a cenné rady, které mi poskytla. Dale bych rdda pod¢kovala své rodin¢ za

podporu a divéru.

Jediné Zivot pro druhé je smysluplny.

(Albert Einstein 1879 — 1955)



UVOD ... 11
I TEORETICKA CAST .....cooooiriiiiiiiitiisiesssesis s 12
1 DEFINICE ONEMOCNENI .......ccoooiimiiimiiiiniesi s 13
1.1 PRICINANEMOCL.....coiiiiiiiiiiiiic i 13
1.2 HISTORIE ONEMOCNENI .....ccciiiiiiiiiii i 13
1.2.1  Historie cystické fibrozy v Ceské republice...........ccovueerverreereereererererineene, 14
1.3 EPIDEMIOLOGIE ....oovivvetiececectetetete ettt ae et ssae bbbttt ns bbb sesenas 15
1.4 PRIZNAKY .o 15
1.4.1  Pfiznaky u novorozencil @ KOJENCU.........cevveriririiieiieie e 15
1.4.2  Ptiznaky u vétSich déti, adolescentll a dospélych..........ccoovviviiiiiiiiiiinnnn 16
1.4.2.1  DYchact SYSTEM ...ccuveviiiiiiiiiiiiiee it 16
1.4.2.2  ZaZIVaCT SYSIEM ...cuviiiiiiiiiiiicsee et 17
1.4.2.3  KUZE oot 18
1424  KOSINT SYSTEM.....eiiiiiiiiiiiiiieiciiee et 18
1.4.2.5 Pohlavni SYSTEM ......ccuviiiiiiiiiiieiece e 18
15 DIAGNOSTIKA ... ettt ettt et e e e e et e e e s et e e e e aab e e e e e astaeeeeaseaeeeaanneeeeeeannens 18
151 POtNITBSE. ..ot 19
1.5.2  Molekuldrng genetické VySetreni.........cocvvrieiieiiiieiiee e 19
1.5.3  Prenatdlni diagnostikKa ..........cceiiiiiiiiiiniiiieiice e 20
154  NOVOrozenecky SCIEENING ......cervveruririreerrieireerreeseesreeseesreesreesneesnresneesnees 20
1.6 LECBA ONEMOCNENI ..ottt 21
1.6.1  Lécba dychaciho SYStEMU .......cceiviiiiiiiiiiieieee e 21
1.6.1.1 Inhalacni 1€CDA .....ccuiiieiiiiieie e 21
1.6.1.2 Lécba ABPA — alergické bronchopulmonalni aspergilozy .................. 21
1.6.1.3  FYZIOTEIAPIC.....ciuiiiiiiieiieee et 22
1.6.1.4  Transplantace PliC ..o 22
1.6.2  PECE O VYZIVU cueiuviiiiiiiieii ettt 22
1.6.3  LéCba antibiotiKy .......coevviiiiiiieiiiieiiei e 23
1.6.4  CEFTRIEEDA ..o 23
L7 KOMPLIKACE .. ...ttt bbb 23
1.7.1  Leécba KOMPIIKACT .....ooiviiiiiiiieec s 23
1.7.1.1 Distéalni intestinalni obstrukéni syndrom (DIOS) ........ccccoovviiiiniininnnne 24
1.7.1.2  LéCba prolapsu reKta ........ccccviieiieiiiiiesieeicee e 24
1.7.1.3  Lécba diabett MEllitU........ccciuriiuiiiiiiiieiieeiee e 24
1.8 PREVENCE ....ooiiiiiiii i e 24
1.9  PROGNOZA ONEMOCNENT .....ccciiiiiiiii i 24

2 SPECIFIKA OSETROVATELSKE PECE U PACIENTU S CYSTICKOU
FIBROZOU.......cooovomiiiimiieriisisseesessssss s ssssssssss s 26
2.1  LECEBNA REHABILITACE .....ccooiiiiiiiiin it 26
2.1.1  Respiracni fYZIOterapiC......ccoviiieiiiieiieiiisie e 26

2.1.2  PONYDOVA tEIAPIC .. eveeiveiieiiiii ettt sttt 27



2.2 HOSPITALIZACE DITETE S CYSTICKOU FIBROZOU ...cvvvvuniiieeeieeersiiiinnseesseeessssnnnneeeess 27

2.2.1  Komunikace s deétskym pacientem .........ccerververveniiriininieieie e 28

2.2.2  Edukace ditéte a Jeho rodiCl ........cocvriiiiiiiiiiiic e 28

2.2.3  HIra V NEMOCNICT c.eouiiiiieiiieiiieie sttt 29

3 PACIENT S CYSTICKOU FIBROZOU V DOMACI PECI..........cccccoovvnrrnnnnn. 30
3.1 HYGIENICKE ZASADY ...ciuviiiiieiiesiieeiee sttt esne e nnn e nnnas 30

3. L1 WV dOMACNOSE cocciviiieeeciiiie e ettt e e e e e e e ebee e e e e eab e e e e e nabe e e e e ebreeeeeans 30

3.1.2  PECE O INNALALOT ....viiiiiiiiiec ettt e et e e e ebrae e e 30

3.1.3  Nevhodnd mista kK PODYIU........cceiiiiiiiiiiiicee e 31

3.1.4  Styk s ostatnimi nemocnymi cystickou fibrozou...........ceecvevverienencicnnnnnn 31

4 KVALITA ZIVOTA PACIENTU S CYSTICKOU FIBROZOU ...................... 32
4.1 PSYCHOLOGICKE ASPEKTY U NEMOCNYCH ......uceiuviaieaniriaieesineesieesinessseesnnessseesnnas 33
4.2  TEHOTENSTVI U PACIENTEK S CYSTICKOU FIBROZOU......cceiviaiieririaieesieesnneesieeens 33
4.3  PSYCHOSOCIALN] PODPORA NEMOCNYCH......cciviaieeiureateesineaieesnreassesssnesnseesnneenns 34
4.3.1  Klub nemocnych cystickou fIbrdzou...........ccovvviiiiiiiiiieiii e 34

4.3.2  SPOlek SOINICKA. ....ciiiiiiiiiiiieiie e 34

I PRAKTICKA CAST ..ot 35
5  PRUZKUMNE SETRENI ........ccooovviiiiiiiiiieeecececes s 36
5.1 PRUZKUMNY PROBLEM ......ccitiiitiiiiiesireaieesieeesieesireasbeesinessneesieesseesseeasseesnnesnneesnnas 36
5.2 CHLE ttiieitie ettt b ettt e e re s 36
5.3 [ G O B ¥ 257 SRR OPRPR 36
5.4  CHARAKTERISTIKA RESPONDENTU .....uvteitieiuiiaieesineesseessreesseessneesseesnseessessseessnesnns 36
55 METODOLOGIE VYZKUMU ....uvvieiuiieessieeessiesasssnsssssssssssesssssssseessssesssssessssesssssessnses 36
0.0 ANALYZA DAT .utieiiiatie ettt ettt ettt b etk et e bt e s st e e bt e e sb e e sbeeanb e e sbe e e nreenne e 37

6 ANALYZA PRUZKUMU...........ccoocovmriiriirieriieeiesiessesses s 38
7 DISKIUZE ...ttt ettt sttt ne e 76
ZAVER ......cooovoiiiiiieiiiesies st 79
SEZNAM POUZITE LITERATURY .....cc.coooiiiiiiiinieeisieeiesisses s 80
SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK ...........cccccooovivirrirnnrsriisrenissinnns 83
SEZNAM OBRAZKU .........oooiiiiiiiiiisineies s 84
SEZNAM TABULEK ...ttt sttt sne s 85
SEZNAM GRAFU ......oooiiiiiiiiiisissse st 86

SEZNAM PRILOH........oo oo e e et r et e er e r e er e 87



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 11

UvVOD

Cysticka fibrdoza, také znamad, jako mukoviscidéza, nebo oznacovana jako nemoc slanych
déti, je dédicna a nevylécitelna choroba postihujici dychaci, zazivaci, kozni a pohlavni sys-
tém a také ostatni télni systémy. Onemocnéni se pienasi dédicné¢ mutaci genu a miZze se
projevit kdykoli béhem Zivota, nej€astéji vSak v novorozeneckém a kojeneckém veku. Pre-

nasec¢em tohoto onemocnéni je dnes kazdy 27. €lovek, kolikrat aniz by to tusil.

Pacienti s cystickou fibrozou se pii véasné diagndze Casto dozivaji i vice nez tficeti let.
V dnesni dobé¢ jsou jiz specializovana centra, ktera se touto nemoci zabyvaji, a 1éCba vy-
razné pomahd pacientiim prodlouzit zivot. Existuje také n€kolik organizaci, které zajist'uji
nemocnym psychosocialni pomoc a podporu, finanéni pomoc, materialni dary, edukacni

materialy, pomoc rodin€ a ptibuznym pacientl nebo i rady a tipy.

Osobni zkusenost s timto onemocnénim nemam. Poprvé jsem se o ném dozvédé€la pfi sou-
¢asném studiu ve druhém ro¢niku a velice se mé¢ osudy téchto pacientti a jejich rodin dotk-
ly, a proto jsem se o tuto problematiku zacala vice zajimat. Myslim si, Ze spole¢nost i

zdravotnici o cystické fibroze vi bohuZzel velmi mélo.

V teoretické Casti mé bakalarské prace se zabyvam popisem onemocnéni, historii ve svété
a v Ceské republice, epidemiologii, pfiznaky onemocnéni, kdy jsem piiznaky popsala
zvlast’ typické u novorozenct a zvlast’ u vétsich déti a dospélych, diagnostikou, 1é¢bou,
komplikacemi a také prognozou u pacientll. Dale jsem se zaméfila na specifika oSetfovatel-
ské péce o tyto pacienty a také jsem popsala zasady oSetfovatelské péce u hospitalizované-
ho ditéte. Ve své praci jsem se zabyvala 1 péci u pacienti s cystickou fibr6zou v doméacim
prostiedi, na co by si méli tito pacienti dat pozor a kterych zasad se musi drzet a dale jsem

se zabyvala kvalitou zivota pacientll, jak se s nemoci srovnavaji a kdo jim miiZe pomoci.

V praktické Casti prace jsem se zabyvala zjiStovanim znalosti sester o cystické fibroze po-
moci dotaznikového Setfeni. Dotazniky byly ureny pro vSeobecné sestry v Krajské ne-
mocnici Toméase Bati, a. s. Pro praktickou ¢ast jsem vytvotila eduka¢ni material pro sestry,
které pracuji na plicnich a détskych oddélenich. V eduka¢nim materidlu stru¢né popisuji
cystickou fibrézu, jeji ptiznaky, diagnostiku, komplikace a 1écbu a dale se zamé&fuji na or-
ganizace, které pomahaji témto pacientiim, kontakty na né a jejich cile a na oSetfovatelskou

péci o tyto pacienty.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

12

. TEORETICKA CAST
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1 DEFINICE ONEMOCNENI

Cysticka fibréza je autozomalné recesivni onemocnéni, pii kterém jsou nejvice postizeny
dychaci cesty a plice, pankreas a dal$i orgdnové systémy jako gastrointestindlni systém,

kozni systém nebo pohlavni systém. (Jakubec, 2006, s. 5)

Charakteristickym znakem nemoci je porucha funkce zl4z se zevni sekreci (exokrinni), pfi
které dochazi ke zvysené ztrat¢ chloridd, tvorbé vazkého sekretu — hlenu. (Boledovic¢ova,

2010, s. 92-93)

Pojem mukoviscidoza, jak se jinak cystické fibroze tikalo, byl odvozen od velmi vazkého
hlenu, ktery je charakteristicky pro tuto nemoc. Prvotni ndzev byl cystickd fibr6za pankrea-
tu, ktery poukazoval na vazivové zmény na slinivce bfi$ni. Slovo pankreat se v ndzvu
pfestalo pouzivat poté, co bylo zjiSténo, Ze mnohem vétsi zmény jsou v dychacim systému

postizeného ¢loveéka. (Vavrova a kol., 2009, s. 9)

1.1 Pri¢ina nemoci

Cysticka fibrdza je onemocnéni, jehoz hlavni pfic¢inou je mutace genu na dlouhém raménku
7. chromozomu. Tento gen se nazyva CFTR, neboli gen pro transmembranovy regulator
vodivosti (cystic fibrosis conductance regulator gene) a zajiStuje tvorbu bilkoviny (protei-

nu). (Jakubec, 2006, s. 7)
Prvni pfiznaky cystické fibrozy se vyskytovaly uZ v minulosti, kdy lidsky organismus spus-
til obrannou reakeci proti cholete, ¢imz vzniklo poSkozeni na 7. chromozomu. Mutaci genti

pak vznikl defekt, ktery zptisoboval ptiznaky cystické fibrozy. (Boledovi¢ova, 2010, s. 93)

Pfi¢inou onemocnéni je dysfunkce exokrinnich 714z, které produkuji velmi husty a vazky
hlen. Vazkost hlenu je dana vysokym obsahem iontl. Tento hlen se postupné srazi a hro-

madi se napt. v dychacich cestach, kde jej osidluji bakterie. (Slany, 2008, s. 122)

1.2 Historie onemocnéni

Hlavni pfiznaky onemocnéni spadaji az do stiedoveku.

V roce 1938 se u nekolika desitek déti vyskytlo onemocnéni, které zkoumala americka pa-
tolozka Dorothy Andersenova, a které pojmenovala cysticka fibroza pankreatu. Této nemo-

ci nakonec podlehlo 20 déti z celkovych 49. (Vavrova, 2006, s. 17)
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Teprve az v roce 1946 se potvrdila autozomalné recesivni dédi¢nost, tedy dédicnost, pfi
které musi nemocny zdédit od kazdého rodice jeden zmutovany gen. Rodice jsou v tomto
piipadé pouze pienaseCi a az poté, co u jejich ditéte dojde ke spojeni zmutované¢ho genu

od kazdého z nich, se nemoc projevi.

(Viz. Obrazek 1 Schéma pienosu cystické fibrozy)

Potni test k diagnostice cystické fibrozy vznikl zésluhou Gibsona a Cooka, a to az na za-
klad¢ objevu vysokého obsahu chloridi v potu nemocnych v roce 1955. (Jakubec, 2006,
s. 5)

Vyvoj 1é€by vznikal postupné. Nejprve tim, Ze se zvySoval pocet lidi s touto nemoci a tim
i znalosti o cystické fibroze. Dale se zlepSoval vyvoj a dostupnost 1€ki i celkova zakladni
lécba. Zakladem dnesni 1éCby je intenzivni 1éCebny postup, ktery se zacal pouzivat v roce

1957 v détské nemocnici v Clevelandu.

V roce 1987 bylo objeveno umisténi genu CFTR na 7. chromozomu. (Véavrova, 2006,

s. 18)

1.2.1 Historie cystické fibrézy v Ceské republice

V kvétnu roku 1946 byl na II. détské klinice v Praze hospitalizovan prvni pacient

s cystickou fibrézou.

Lécba nemoci byla v Ceské republice na slabsi trovni kvili nedostateénym informacim
o novych postupech. V roce 1960 se zacalo s diagnostikou pomoci potniho testu, neboli
pilokarpinové iontoforézy. Do té doby se cysticka fibroza diagnostikovala pouze u kojenct,
u kterych byla prokazana pankreatickd nedostatecnost. Tato diagnostika se zakladala na
mikroskopickém vysetieni stolice, odbéru a vySetieni duodendlnich $téav a v nepifimém

prikazu nedostatku pankreatickych enzymd.

Pocatky diagnostiky byly neptiznivé. Do roku 1960 bylo na II. détskou kliniku v Praze pii-
jato 30 déti s cystickou fibrozou, které vSak rychle umiraly a k 1. 1. 1960 ptezil jen jeden
pacient. Poté se diky novym postupim a metoddm postupné dokazala zlepSovat kvalita
zivota nemocnych i jeho délka. Zasadni zména nastala po roce 1989, kdy se zacala zakladat

specializovana centra pro 1é¢bu nemocnych s cystickou fibrézou.

V roce 1992 byl vytvoren Klub nemocnych s cystickou fibrozou. (Vavrova, 2006, s. 19)
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Do roku 2001 se zalozilo pét poraden pro dospélé s CF a to v Plzni, Hradci Kralové, Praze-
Motole, Brn¢-Bohunicich a Olomouci. Tyto poradny ziskaly v roce 2012 statut center péce

o nemocné s cystickou fibrozou. (Fila, 2014, s. 54)

1.3 Epidemiologie

Incidence cystické fibrozy je 1 : 2 500 - 4500 zivé narozenych s nejvysSim vyskytem
v bélosskych populacich. V Ceské republice je vyskyt uddvan mezi 1 : 2736 a 1 : 4023
zivé narozenych. U obou pohlavi je vyskyt stejny. (Fila, 2014, s. 54; Muntau, 2014, s. 345)

K datu 31. 1. 2014 bylo v Ceské republice evidovano celkem 584 nemocnych, z &ehoz 355
nemocnych ve véku do zavrseni 19 let. V CR je tedy piiblizn& kazdy 27. &lovék zdravym

nosi¢em mutace genu pro cystickou fibrozu.
V ceském registru CF je zastoupeni dospélych 39 %.

V dnesni dob¢ je potvrzeno vice nez 1 900 mutaci genu pro CF. Nejcastéjsi mutaci je
F508del, ktera se vyskytuje az u 71 % nemocnych. (Fila, 2014, s. 54; Skalicka, 2014,
s. 340)

1.4 Priznaky
Pfiznaky jsou u kazdého jedince odlisné. (Vavrova a kol., 2009, s. 23)

Nejcastéji se prvni pfiznaky objevi jiz béhem né€kolika prvnich mésicti nebo rocich zivota
ditéte. Stava se vsak, ze je onemocnéni diagnostikovano pozdé, casto i s komplikacemi,

protoZe se prvni piiznaky pfehlédnou nebo se jim nevénuje dostatecnd pozornost.

U nékterych jedinc se mohou ptiznaky projevit az v dospélosti. (Skalicka, 2014, s. 340;
Vavrova a kol., 2009, s. 23)

1.4.1 Ptiznaky u novorozenci a kojenci
NejcastéjsSim piiznakem u novorozencl a kojencl je mekoniovy ileus, ktery se vyskytuje
u zhruba u 10-20 % déti postizenych cystickou fibrozou. (Jakubec, 2006, s. 15)

Mekonius (smolka) je prvni stolice ditéte po narozeni. Obsahuje hlen, burky stfeva a plo-

dovou vodu. U zdravého ditéte se jedna o Cernou hmotu, ktera je hustsi nez dalsi stolice.
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V piipadé ditéte s cystickou fibrozou je tato hmota nadbytecné¢ mazlava a to tak, ze mize

ucpat dolni ¢ast tenkého stieva a tudiz nemtize byt vyloucena.

Vyskytuje se béhem prvnich n¢kolika hodin Zivota a projevuje se zvracenim s piimeési zlu-
¢i, nafouknutim bfiska ditéte a pozdnim odchodem mekonia. Jestlize dité¢ smolku nevy-

prazdni, jeho stav se rychle zhorSuje a je nutné chirurgické fesent.

Jako dalsi pfiznak v tomto obdobi se mize objevit vlekla novorozeneckd zloutenka, ktera
trva déle nez obvykle nebo projevy malnutrice. (Jakubec, 2006, s. 15; Vavrova, 2009,
s. 50-51)

1.4.2 Priznaky u vétSich déti, adolescentii a dospélych

1.4.2.1 Dychaci systém

V dychacich cestach se u pacientli s cystickou fibrozou tvoii husty hlen, ktery se obtizné
vykaslava, a proto se hromadi. Casto byva kviili své stagnaci (mukostaze) osidlovan bakte-
riemi, které vyvolavaji infekci a nasledné zanét. (Vavrova a kol., 2009, s. 33) Mezi nejcas-
t&jSi typy bakterii jsou Staphylococcus aureus, Haemophillus influenzae, Pseudomonas

aeruginosa a Burkholderia cepacia. (Fila, 2014, s. 55)
Vyjimkou nejsou ani plisnové infekce Candida spp. a Aspergillus fumigatus.

Leékarti a také pacienti maji nejvétsi strach ze skupiny bakterii Burkholderia cepacia. Tento
komplex, ktery je nazyvan cepacia syndrom, je odolny proti vétsing antibiotik. (Skalicka,
2014, s. 342)

Prvnim ptiznakem, ktery se nejcastéji vyskytuje v prvnim roce Zivota ditéte, je vlhky kasel.
Muze se také rozvinout obstrukce dychacich cest neboli nepriichodnost. Dal§imi typickymi
pfiznaky jsou produktivni kaSel s hlenohnisavym sputem, tachydyspnoe, prodlouZené expi-
rium nebo chropy. (Muntau, 2014, s. 347) Uvadé&ji se také dyspnoe, cyandza, expiracni
apnoe, piskoty, atelektaza (nevzdusnost) plic nebo respiracni tisen a vznik hypoxie. (Bole-

dovicova, 2010, s. 93)

Neztidka kdy se mlze vyskytnout bronchiolitis (zanét pridusinek) nebo bronchitis (zanét

prudusek), ktery mize byt i chronicky. Vzacnéjsi je pak pneumonie. (Vavrova a kol., 2009,
s. 37)
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V piipadé Castych zanéth dochdzi v prabehu let k bronchiektazii, poruse plic a pozdéji

I k vzniku plicni hypertenze a zbytnéni pravého srdce.

Komplikaci je alergickd bronchopulmonalni aspergiléza (ABPA), kterd se vyskytuje zhru-
ba u 10 % pacientii. Jedna se o chronické osidleni Aspergillus fumigatus, které vede
ke zvysené citlivosti a nadmérné produkeci protilatek IgG a IgE. Projevuje se nahlym zhor-
Senim funkce plic, astmatickymi obtizemi, novymi infiltraty na RTG snimku a vzestupem

IgE v séru. (Muntau, 2014, s. 347)

1.4.2.2 ZaZivaci systém
Pankreas

PostiZeni pankreatu se objevuje u vice nez 90 % nemocnych. Z diivodu hromadéni sekretu
slinivky a neprichodnosti jejich vyvodi, dochazi k zanétu s poruSenim lalickti pankreatu
a se vznikem vazivové tkang, steatoze, kalcifikaci a atrofii tkan€. To vede ke sniZeni tvorby
pankreatickych enzymd, bikarbonatii, chloridii a vody. Nasledkem toho se vyskytuje hub-
nuti a malnutrice, bolest bficha, nadymani, steatorea (tuk ve stolici), anémie a hypovita-
mindza vitamind rozpustnych v tucich, tedy A, D, E, K. U nemocnych tim padem mohou

vznikat recidivujici pankreatidy. (Jakubec, 2006, s. 20)

Kwvili postupné preméné pankreatu na vazivovou tkan jsou utlacovany Langerhansovy os-
trivky, coz ma Casto za nasledek vznik diabetu mellitu. U nemocnych se také Castéji vysky-
tuji cholecystitidy a to z diivodu zvysSené hustoty zluc¢i nez jak je tomu u zdravych lidi.

(Muntau, 2014, s. 346)
Jicen a Zaludek

Dalsi velmi ¢astou komplikaci u nemocnych cystickou fibrézou je gastroezofagealni reflux
(GER), ktery je zptsoben vracenim obsahu zaludku do jicnu pfes nedostatetné sevieny
sverac. Projevuje se palenim Zahy, zvracenim, ale i bolestmi bficha a pocitem plnosti. (Va-

vrova a kol., 2009, s. 48)
Tenké a tlusté stirevo

Mezi ptiznaky na tenkém a tlustém stfeve se nejcastéji fadi distalni intestinalni obstrukéni
syndrom (DIOS), ktery vznikd nasledkem ucpéni stfeva hustym obsahem. Jeho pficinou

muZze byt nedostatek tekutin, potrava s velkym obsahem zbytkli nebo jako nasledek vyne-
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chani 1éki. Charakteristickymi ptiznaky mohou byt kieovité bolesti bficha, nechutenstvi,

plynatost, hubnuti, zvraceni, ale odchod stolice miize byt zachovan.

Mezi piiznaky u zazivaciho systému lze zahrnout i prolaps rekta. Uvadi se, ze prolaps rekta
neboli vyhiez konec¢niku je nejcastéjsi u déti s cystickou fibréozou do patého roku zivota.
Tento ptiznak je nejcastéji nasledkem velkého poctu objemnych stolic i kasle, ktery zvysu-

je nitrobfisni tlak. (Jakubec, 2006, s. 21; Vavrova a kol., 2009, s. 51-52)

1.4.2.3 KiZe

Jako dalsi pfiznak cystické fibrozy je velmi slany pot. Cystické fibroze se také Casto tika
»hemoc slanych déti“. Je to zplsobeno tim, Ze u pacientt trpicich cystickou fibrézou je

V potu mnohem vice soli. (Skalicka, 2014, s. 340)

1.4.2.4 Kostni systém

Hlavnim pfiznakem jsou pali¢kovité prsty, soudkovity hrudnik a také skolidza a kyfoza.

(Muntau, 2014, s. 348)

1.4.2.5 Pohlavni systém

U muzi postiZzenych cystickou fibrozou je zhruba 98 % neplodnych kvili obstrukéni azoo-
spermii. Snizenou plodnosti ¢i pfimo neplodnosti mohou byt postizeny také Zeny a to

z diivodu vazkého cervikalniho hlenu a poruch menstrua¢niho cyklu. (Fila, 2014, s. 56)

U nemocnych je castéjsi vznik ttiselné kyly, kryptorchismu (porucha sestoupeni varlete),

nebo hydrokély (tekutina v obalech varlete). (Muntau, 2014, s. 347)

1.5 Diagnostika

Diagnozu je potieba urcit co mozna nejdiive. U pacientl, ktefi maji jeden nebo 1 vice ty-
pickych projevli nemoci, nebo je u nich pozitivni rodinnd anamnéza na cystickou fibrozu,
pfipadné pozitivni novorozenecky screening, je nutné zabyvat se, zda je u nich diagnoza
pozitivni. Pro diagnostiku je tedy velmi dilezitd anamnéza a to i1 v SirSi rodin€, nejasna
umrti kojenct nebo neplodnost u muzti. Taktéz je nutné zabyvat se myslenkou cystické
fibrozy, jestlize se uz nékdy v rodiné nemoc vyskytla a to i v ptipad¢ absence typickych

ptiznakt. (Vavrova, 2006, s. 65)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 19

1.5.1 Potni test

Potni test je dodnes hlavnim prostfedkem pro potvrzeni definitivni diagnézy, ktery musi

byt proveden ve zkusené laboratofi. (O’Callaghan, 2005, s. 119)

Jedna se o test, pfi kterém se diky pilokarpinové iontoforéze stimuluje poceni, odebird se

pot a urCuje se hladina chloridt v potu. (Vavrova, 2006, s. 69)

Jedna se o bezpecnou a zcela bezbolestnou metodu, pti které se paze a predlokti vySetrova-
ného otfe lihovym roztokem, aby se odmastila. Na pfipravené predlokti (anoda) se piilozi
mulové ¢tverecky, které jsou nasaklé roztokem pilokarpinu. Na pazi (katoda) se pfipevni
¢tverecky s indiferentnim roztokem. Na mul se pfilozi elektrody, které jsou pfipojené

ke zdroji stejnosmérného proudu. (Vavrova a kol., 2009, s. 24-25)

Mul se Kk ruce pfichyti gumovym obinadlem a poté se 10 minut zvySuje intenzita proudu
od 0 do 4 mA. Poté se sila proudu postupné€ snizi na nulu. Po sundéani elektrod je nutné
predlokti omyt destilovanou vodou, aby se smyl pilokarpin. Jakmile se kiize predlokti osu-

81, provadi se na ni sbér potu. (Vavrova, 2006, s. 70)

(Viz. Obréazek 2 Potni test)

Dfive se pro sbér potu pouzivaly filtra¢ni papirky, ale v dnesni dobé€ se sbér provadi pomo-
ci systému Macroduct. Normalni hodnota testu je mensi nezZ 40 mmol/l, hrani¢ni hodnota
je 40 — 60 mmol/l a patologicka hodnota je vétsi nez 60 mmol/l. I osoby, které se 16¢i
S jinym onemocnénim, naptiklad ledvinnou nedostate¢nosti, hypothyre6zou, celiakii nebo
mentalni anorexii, mohou mit hraniéni hodnoty. Dale mohou mit hrani¢ni hodnoty i lidé

s atypickou formou cystické fibrozy, naptiklad nositelé jen jedné mutace genu. (Fila, 2014,

s. 56)

1.5.2 Molekularné genetické vySetieni

Molekuldrné genetické vySetfeni se provadi u pacientli, u kterych opakované doslo
K hrani¢nim hodnotam v pfedchozich vySetfenich. Dale se provadi u pokrevnich piibuz-
nych s potvrzenou alesponl jednou mutaci genu CFTR, u déarc spermii nebo oocytli a

u osob, u kterych je podezieni na CFTR-related disease. (Fila, 2014, s. 56)
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1.5.3 Prenatalni diagnostika

V piipad¢ prenatalni diagnostiky se jedna o molekuldrné genetické vysetteni genu CFTR
u plodu. Gravidni Zena podstoupi nejcastéji v 16. — 17. tydnu téhotenstvi odbér plodové
vody (aminocentézu), ze které je oddélena DNA plodu. Z této DNA se nasledné vysetiuje

gen pro cystickou fibrozu.

V piipadé, ze se prokdze pozitivni vysledek, mohou rodice zvazit umélé preruseni t¢hoten-

stvi. (Vavrova a kol., 2009, s. 18-19)

1.5.4 Novorozenecky screening

V fijnu roku 2009 byl v Ceské republice zaveden celoplodny screening, neboli vyhledavani,

cystické fibrozy. (Fila, 2014, s. 56)

V Ceské republice se novorozeneckym screeningem vySetfuje celkem 13 onemocnéni.

(Fendrychova, 2013, s. 60)

Novorozenecky screening je provadén na novorozencich a pomaha vcas odhalit vazné vro-
zené nemoci, které nejsou pii narozeni ziejmé, ale které mohou byt, co se progndzy tyce,
velmi ovlivnény tim, Ze zacne jejich v€asna lécba. Tyto testy jsou obvykle provadény odbé-

rem kapilarni krve z paty novorozence. (Glasper, 2015, p. 93)

Samotny odbér realizuje po pfedchozi desinfekci mista vpichu alkoholovym prostfedkem.
Poté se lancetou natizne kiize paty do hloubky maximaln¢ 2 mm. Je nutné prvni kapku
setfit suchym sterilnim tamponem a poté se krev necha nasat do tercikli na filtra¢nich pa-
pircich. Patu ditéte neni vhodné mackat, aby nedoSlo k ptimési tkdniového moku. Je vSak
nutné, aby kazdy ter¢ik filtracniho papirku byl nasakly jen z jedné kapky. (Fendrychova,
2013, s. 60)

Filtra¢ni papirky se poté nechaji zaschnout.

Odbér krve se provadi nejdiive po dvou hodinach po narozeni a nejpozdéji pred sedmym
dnem Zivota ditéte s tim, ze dité bylo alesponi jednou krmeno. U déti, které se narodi pred-
Casné, muze byt odbér krve vyzadan pozdéji.

Novorozenci, ktefi maji pozitivni screeningovy test, musi podstoupit dalsi vySetieni, které

diagnozu bud’ potvrdi, nebo vyvrati. (Glasper, 2015, p. 93)
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1.6 Lécba onemocnéni
Lécba cystické fibrézy musi byt komplexni.

Zaklad 1écby spociva v péci o dychaci cesty a jejich priichodnost S naslednou fyzioterapii,
dale v péci o vyzivu, v 1é¢b¢ antibiotiky pro potlaceni zanétu a v 1écbé komplikaci. (Mun-

tau, 2014, s. 349; Skalicka, 2014, s. 341)

1.6.1 Lécba dychaciho systému

Hlavnim cilem této 1é€by je uvolnéni hlenu a udrzeni dostate¢né funkce plic. (Muntau,

2014, s. 349)

1.6.1.1 Inhalacni lécba

Nemocni cystickou fibrozou museji 3x denné inhalovat za pomoci specidlniho vykonného

inhalatoru.

Vazky hlen se rozpousti za pomoci inhalace solného roztoku, nej€astéji Amilorid. Bron-
chodilatancia pomahaji pii zlepSeni obstrukce a také snadnému vykaslavani hlenu. Dale
nemocni inhaluji antibiotika (napf. Amikacin) pro zdolani infekce, nejcastéji pii osidleni
dychacich cest Pseudomonas aeruginosa. Inhalace antibiotik (¢asto Colomycin) je soucasna

S peroralnim nebo intraven6znim podavanim.

(Viz. Obréazek 3 Inhalace u déti)

Pro sniZeni vazkosti hlenu je nutna inhalace DNA4zy. DNA4za neboli dornaza alfa poméaha

zkapaliovat hlen. (Muntau, 2014, s. 349; Skalicka, 2014, s. 341)

U déti do 9 let véku je nutné davkovat aerosol pomoci spaceru nebo nebulizace. (Mihal,

2012, s. 94)

U novorozenctl a kojencti je nezbytné, aby byla inhalacni smés podévéana ohtata. V ptipade

studené inhalace by mohlo dojit k hypotermii ditéte. (Dort, 2013, s. 52)

1.6.1.2 Lécba ABPA — alergické bronchopulmondalni aspergilozy

Alergickd bronchopulmondlni aspergiléza (ABPA) je plicni onemocnéni, pii kterém se

v dychacich cestach rozvine alergicka reakce, kterd vznikne poté, co dojde k osidleni dy-
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chacich cest bakterii Aspergillus fumigatus. Tato alergickd reakce je komplikaci cystické

fibrozy. (Mall, 2014, p. 254)

Pii 1é¢bé alergické bronchopulmonalni aspergilozy se pouzivaji kortikoidy (Prednison)

a antimykotika (Itrakonazol) spolecné s inhalaci kortikosteriodti. (Muntau, 2014, s. 349)

1.6.1.3 Fyzioterapie

Dechova fyzioterapie napomaha k uvolnéni a snadnému vykaslani sputa z dychacich cest.
Nejcastéjsi techniky fyzioterapie jsou autogenni drenaz, aktivni cyklus dechovych technik,
kontrolované dychani, cviky na zvySeni pruznosti hrudniku nebo technika silového vyde-
chu. Pro cviceni vydechu s odporem slouzi PEP maska. Flutter je pomicka, kterd piisobi na
principu kmitani, kdy vznika kmitajici/oscilujici vydechovy tlak, ktery vyvolava jemné

vibrace v dychacich cestach a tim usnadiuje vykaslavani.

Kojenci provadéji fyzioterapii za pomoci svych rodict. (Skalickd, 2014, s. 341)

1.6.1.4 Transplantace plic

Transplantace plic je brana jako posledni moznost 1é¢by. Kritéria pro vybér pacientll jsou
vSak ptisné€ urena. Dalsi nevyhodou je nedostatek darcti. (Jakubec, 2006, s. 28)
V dne$ni dob¢€ je mozné provést s transplantaci plic také sou€asné i transplantaci srdce.

Rocni preziti pacientll po transplantaci je asi 80 — 90 %, pieZiti pacienta v prib&hu péti let

asi 50 — 60 %. (Muntau, 2014, s. 349)

1.6.2 Péce o vyZzivu

VyZiva nemocnych cystickou fibrozou musi obsahovat vysoky podil kalorii. Podstatné je,
aby ve stravé byly zastoupeny vSechny slozky a v patficném mnozstvi také vlaknina. Dopo-
ruceny denni piijem kalorii je 130-150 % doporuc¢ené denni davky u zdravého jedince.
(Skalicka, 2014, s. 341; Skalicka, 2012, s. 9)

Dale je nutné substituce (nahrazeni) vitaminl rozpustnych v tucich.

V piipad¢ zhorSeni stavu pacienta je vyziva podavana nasogastrickou sondou nebo parente-

raln¢. (Muntau, 2014, s. 349)
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U kojenych déti je doporuceno v kojeni pokracovat, nebo jim mléko odsttikavat a v pripadé
potieby do né&j pfidavat dalsi pripravky, jako napiiklad Protifar. (Vavrova a kol., 2009, s.
137)

Zakladni 1écbou nedostatecné funkce slinivky biiSni je substituce pankreatickych enzymu
(Kreon). Je nutné, aby tyto enzymy byly podavany pied jidlem s malym mnozstvim tekuti-
ny nebo kase. U malych déti se zelatinova kapsle enzymt vysype na 1zicku s kasi. Zakla-

dem je obsah kapsle nedrtit a nerozpoustét.

Pti 1é¢bé¢ antibiotiky je vhodné uzivat probiotika. (Skalickd, 2012,s.9a 11)

1.6.3 Lécba antibiotiky

U nemocnych cystickou fibr6zou ma antibioticka 1é¢ba velky vyznam. Kazda plicni infekce

musi byt 1é€ena Sirokospektrymi antibiotiky ve vysokych davkach. (Mihdl, 2012, s. 590)

1.6.4 CFTRlécba

Jedna se o genovou terapii, kterd plisobi na poruseny gen. Lék ivakaftor (Kalydeco), ktery
se stal nadg&ji pro pacienty s cystickou fibrozou, viak zatim neni v Ceské republice dostup-

ny. Tato 1écba zatim prochézi klinickymi studiemi. (Fila, 2014, s. 59)

1.7 Komplikace

Mezi nejcastéjsi komplikace dychaciho respiracniho systému patii ryma (rhinitis), zanét
vedlejSich nosnich dutin (sinusitis), vyskyt nosnich polyptli, nevzdusnost plic (atelektdza),

hemoptyza az vznik tzv. plicniho srdce (cor pulmonale). (Vavrova a kol., 2009, s. 42-43)

Do komplikaci zazivaciho ustroji je nejCastéji zafazen gastroezofagealni reflux, poté posti-
zeni zevni sekrece pankreatu, zdnét pankreatu, mekoniovy ileus, distalni intestindlni ob-
struk¢ni syndrom, postiZeni jater a ZluCovych cest a vyhifez kone¢niku (prolaps rekta). (Va-

vrova a kol., 2009, s. 48-52)

1.7.1 Lécba komplikaci

Velice dilezité je u pacient sledovani pfiznakii komplikaci a pfipadné zahdjeni v€asné

16¢by. (Skalicka, 2014, 5. 342)
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1.7.1.1 Distdlni intestindlni obstrukéni syndrom (D10OS)

Mezi velmi ¢asté komplikace u pacientt s cystickou fibrozou patii distalni intestinalni ob-
strukéni syndrom (DIOS). Jedna se o komplikaci, pii které dochazi ke shromazd’ovéani vaz-
ké stolice v distalnim ileu (kyCelniku) a prvni Casti tlustého stieva. U pacientii miize dojit

k akutni stievni neprichodnosti, bolestem bficha a zvraceni.

Diagnostika této komplikace se provadi nejprve pohmatem, kdy Iékar citi utvar v pravém

dolnim kvadrantu bficha a poté pomoci rentgenového snimku.

Lécba distalniho intestindlniho syndromu zahrnuje zvyseni davek pankreatickych enzymii,
dale podavani projimadel (laxantiv) nebo aplikaci klyzmatu. Dalsi 1é¢ebnou metodou miize
byt chirurgicky zakrok. (Mall, 2014, p. 254; Muntau, 2014, s. 349)

1.7.1.2 Lécba prolapsu rekta

Lécba spociva v manualnim navraceni vyhieznutého konecniku zpét. V ptipad¢, ze se pro-

laps znovu objevi, je nutné chirurgicka lé€ba. (Muntau, 2014, s. 349)

1.7.1.3 Lécba diabetu mellitu

Cukrovka je Castou komplikaci ve spojeni s onemocnénim pankreatu. Jeji hlavni 1é¢bou je

pravidelna kontrola hladiny glykémie a aplikace inzulinu. (Skalicka, 2014, s. 342)

1.8 Prevence

Za veskerou lécbou proti infekcim a virim stoji prevence. Pro GspéSny boj proti nim je
nemocnym doporuc¢ovano kazdoro¢ni ockovani proti chiipce.

vvvvvv

sad doma i v nemocni¢nim prostfedi. Tato opatfeni jsou V zivoté pacientli nezbytna. (Va-

vrova, 2006, s. 276-277)

1.9 Progno6za onemocnéni

Oproti historii se progndéza nemoci velice zlepSila. V dnesni dob€ neni cysticka fibroza
povazovana pouze za onemocnéni, které postihuje déti, ale diky 1é€bé se zivot pacientl
prodluzuje. Je tedy nezbytné, aby o tomto onemocnéni méli dostatek informaci také 1€kati

pecujici o dospélé nemocné.
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Diky modernim metodam v Iécbé a péci o nemocné je predpokladand doba pieziti
Vv soucasnosti narozenych déti 40-50 let. (Fila, 2014, s. 54)

Cysticka fibroza je nemoc 1é€itelnd avSak nevylécitelna. Prognoza nemoci je stale zavisla

na vc€asné diagnostice onemocnéni. (Skalickd, 2014, s. 340)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 26

2 SPECIFIKA OSETROVATELSKE PECE U PACIENTU
S CYSTICKOU FIBROZOU

Pacienti s cystickou fibr6zou musi pravideln¢ dochazet do specializovanych center na kon-
troly. Je dulezité, aby pacienti pii objednani nahlasili, zda nebyli ¢i nejsou infikovani ob-
zvlast¢ Pseudomonadou nebo Burkholderii cepacia. V ptipad€, Ze se jejich stav zhorsi,
musi byt hospitalizovani v nemocnici. (Klub nemocnych cystickou fibrozou, © 2005 —
2015; Vavrova a kol., 2009, s. 80)

Na rozdil od dospélého pacienta nejhiife snaSeji pobyt v nemocni¢nim prostiedi déti a je-

jich rodice. (Sedlatova, 2008, s. 154)

2.1 Lécebna rehabilitace

Lécebna rehabilitace, neboli cvieni, je hlavni soucast celkové péce o pacienta s cystickou
fibrézou. Pomaha udrzovat dychaci cesty pruchodné a je tedy zakladni metodou

Vv oSetiovatelské péci.

Lécebna rehabilitace je rozdélena na dva zakladni pilife a to na respiracni fyzioterapii

a pohybovou terapii. (Vavrova a kol., 2009, s. 108; Vavrova, 2006, s. 230)

2.1.1 Respiracni fyzioterapie

Respira¢ni fyzioterapie zahrnuje techniky a metody, které maji za cil zlepsit dychani ne-
mocného, odstranit hlen z dychacich cest a zajistit spravny postup pii inhalaci. (Vavrova,

2006, s. 231)
Tato terapie obsahuje n¢kolik zédkladnich metod:

1. Aktivni dechové techniky — fyzioterapii pro zvyseni pruznosti hrudniku, techniku
pro zvySeni vydechu a huffing — tedy prudky vydech ptes oteviena tsta a kontrolo-

vané dychani, ke kterému dochazi pti uvolnéni a relaxaci.
2. Autogenni drendz — tedy dychani, které je fizené pacientem, a jehoz cilem je uvolnit
a Iépe vykaslat hleny v dychacim systému.

3. PEP systém dychani neboli pozitivni vydechovy pretlak, kdy cvi¢eni zahrnuje na-

dech pacienta maskou a vydech ptes tlakovy odpor. (Vavrova, 2006, s. 233-235)
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4. Inhalaéni lé¢bu

5. Respiracni handling coz je dechova terapie provadénd rukama rodict u malych déti.
Jde o celek uchopt, dotekl a pohybil, které zajistuji dechovou rehabilitaci u nej-

mensich. (Vavrova a kol., 2009, s. 110)

2.1.2 Pohybova terapie

Pohybova terapie je rozdélena podle v€ku nemocnych. Pti této terapii méa primarné docha-
zet ke zlepSovani télesné kondice. Mezi neoblibenéjsi a nejvice pouzivané metody terapie

patii trénink télesné zdatnosti a dechova gymnastika. (Vavrova, 2006, s. 231)

2.2 Hospitalizace ditéte s cystickou fibrozou
Déti se od dospélych lisi. Lisi se télesné, dusevné i svymi pocity.

Nemocné dité je hospitalizovano na détském oddéleni nejcastéji v doprovodu rodice. Ptes-
to pobyt v nemocnici znamena pro dité¢ naruseni normalniho Zivota. Dité si musi zvyknout
na nové prostiedi a lidi v ném. Hospitalizace mtze byt pro néj traumatizujici, zvlasté po-
kud se jedna o dlouhodobou hospitalizaci, kdy dit¢ nemiize vidét své pfibuzné, sourozence
nebo kamarady. Také riizna vySetfeni, jako je naptiklad odbér krve nebo zavedeni perifer-
niho Zilniho katetru, mtize pro dit¢ znamenat traumaticky zazitek. V pfipadé planovaného
pfijmu je vhodné kdyZ sestra zajisti informovanost rodicti o tom, jak bude cely pfijem pro-
bihat. Pfi pfijmu détského pacienta na oddéleni nemocnice je vZdy nutné mit rodi¢i pode-

psany souhlas s hospitalizaci. (Boledovicova, 2010, s. 43 a 46; Simulikova, 2015, s. 127)

Hlavni ulohou sestry je rozpoznat, jak dit¢ ptisobi. Zda neni pfili§ tiché az netecné, nebo

naopak Uto¢né. (Simulikova, 2015, s. 127)

Je zadouci, aby bylo dité hospitalizovano spolu se svym rodi¢em, protoze zdravotnicky
persondl ditéti blizké nahradit nedokdzou. Dité vnima rodice jako jistotu, lasku, utéchu

a bezpeci. Pro personal je tedy rodi¢ pomocnikem v oSetfovatelské péci.

Diagnéza ditéte se sd€luje obéma rodicim spolu s dal§imi informacemi o onemocnéni

a postupem tykajici se péce. (Vavrova, 2006, s. 459)

Velice podstatné je, aby byly na dité brany ohledy podle Charty prav hospitalizovanych
dati, ktera byla v Ceské republice piijata v roce 1993. (Sedlarova, 2008, s. 154-155)
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2.2.1 Komunikace s détskym pacientem

Sestra musi znat stadia vyvinu ditéte, aby védé€la, jak s détskym pacientem komunikovat.
Tato komunikace ma sva specifika. Pfi dorozumivani se s nemocnym ditétem je nutné, aby

sestra naslouchala jak sluchem, tak o¢ima, ale hlavné srdcem.

Dit¢ je velmi citlivé na pocity druhych, a proto je potieba, aby osoba, ktera s ditétem mluvi,
m¢ela dostatek ¢asu na rozhovor a nebyla netrpéliva. Jestlize bude osoba klidna a jista, dité
ji bude divétrovat. Na zacatku komunikace se sestra nebo jina hovofici osoba musi piedsta-
vit, dité spravné oslovit a vysvétlit ceho se rozhovor bude tykat. Velice vhodné je pii roz-
hovoru nebo vysvétlovani pouzit hratku nebo pomiicku. S ditétem by se mélo mluvit mir-
né, upiimné, srozumitelné s pouzitim mimiky. (Boledovicova, 2010, s. 44 a 48; Sedlafova,

2008, s. 161)

2.2.2 Edukace ditéte a jeho rodicu

Edukace neboli vzdélavani ditéte a jeho rodict je podstatnym dé&jem oSetfovatelské péce.
Nem¢éla by byt jen jednorazovym vysvétlenim, ale méla by prolinat celou dobu, kdy je dité
v nemocnici. Nejcastéji je vyuzivana pii pfijeti ditéte na oddéleni, pfed vykonem a pied
propusténim do domaci péce. Edukace a jeji cile jsou tvofeny podle samotného onemocné-
ni ditéte.

Jestlize musi dit¢ podstoupit vySetieni, je nutné jej na vykon pfipravit, aby se u n¢j prede-

Slo stresu ,,z neznamého*. Pfipraveny pacient vi, co jej ¢eka a situaci zvladne 1épe.

Pokud rodi¢ nesouhlasi, aby bylo jeho dit¢ edukovano o nastdvajici situaci, personal to
musi respektovat. Je vSak moZné rodi¢i nabidnout pomoc a poradit, co on sdm muze ditéti

fict. (Sedlarova, 2008, s. 159-160)

V ptipad¢ edukace chronicky nemocného ditéte a jeho rodiny je nutné brat ohled pravé
na to, Ze je nemoc dlouhodobé a niro¢na na Zivotni situaci. Personal musi byt pfi edukaci
ohleduplny, laskavy, trpélivy a vnimavy. Vhodna je spoluprace s psychologem. (Sedlatrova,

2008, s. 167)
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2.2.3 Hrav nemocnici

Hra s ditétem mtiZze pomoci s navazanim davéry nebo s uklidnénim ditéte ¢i vysvétlenim
vykonu. Dit¢ miize za pomoci hry Iépe pochopit slova dospélych, kterym nerozumi.

V prvni fad¢ jde vSak o to, rozveselit malé pacienty a zpfijemnit jim hospitalizaci.

Je dobré, aby si sestra zjistila od rodicl, co dité doma rado déla, se kterymi hrackami

si rado hraje, a co ho zajima. Podle toho mutze dité snadnéji zabavit.

Sestra muze dité zapojit do edukacni hry nebo volné hry. Princip edukacni hry spociva
V tom, Ze sestra ditéti za pomoci hrac¢ky vysvétli, co se s ditétem bude dit nebo mu tak mu-
ze pomoci pochopit jeho onemocnéni. Volnd hra spociva v tom, Ze si dité¢ hraje podle své

fantazie, coz mu piinasi radost. (Sedlafova, 2008, s. 145-146)
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3 PACIENT S CYSTICKOU FIBROZOU V DOMACI PECI

Nejcastéji byva cysticka fibroza diagnostikovana v détském veku, ale neni to podminkou.

Nemoc ovlivni celou rodinu nemocného, zvlasté pokud se jedna o dité. Sdéleni této dia-
gnozy zhorsi zivotni situaci nemocného i jeho ptibuznych a pratel. (Vavrova, 2006, s. 459;

Zacharova, 2014, s. 55)

Je dulezité, aby mél pacient 1ékare, kterému véfi a je si jisty, ze je mu lékat oporou. Také je

pro nemocného vyznamna opora jeho rodiny a pratel.

Rodina i nemocny by méli predevsim zit Zivot bézné, jak jen jim to nemoc dovoli. Existuje

vSak mnoho zasad, kterymi se musi fidit. (Vavrova a kol., 2009, s. 93-94)

3.1 Hygienické zasady

Je nezbytné, aby pacient dodrZoval hygienické zdsady po cely sviyj Zivot. Tyto zasady jsou

pro pacienty dilezité, aby predesli nakaze vzniklé bakteriemi.

3.1.1 V domaécnosti
e Casté myti rukou s pouzitim antibakteridlnich mydel

e Aplikace desinfekénich prosttedkd do odpadi umyvadel, sprchovych kouti nebo

van kazdou noc
e Dat viko zachodové misy doltl, a tim WC uzaviit, pfed kazdym splachnutim
e Pravidelné Cistit a desinfikovat mista, kde je zvySena tvorba plisné

e Pravidelné¢ obménovat houbicky na nadobi a vyhybat se odstaté vodé (naptiklad

ve vaze)

3.1.2 Péce o inhalator
e Po pouziti inhalator vzdy vy¢istit
e Po dobu péti minut inhalator desinfikovat ve vrouci vodé¢ (Dievinek, 2010, s. 11)

e Je mozné inhalator otirat vlhkou utérkou
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3.1.3

3.1.4

Nebulizator je nutné po kazdém pouziti vycistit a minimalné jednou denné zdesin-

fikovat

Masku po pouziti inhalace omyt prostfedkem na nadobi a poradné oplachnout (Te-

safova, 2010, s. 12-13)

Nevhodna mista k pobytu

Staveniste

Sauny, vifivky nebo koupani v ptirodnim koupalisti, rybnicich a jiné stojaté vodé
Veftejné sprchy

Neni vhodné zahradni€eni a sekani travy

Styk s ostatnimi nemocnymi cystickou fibrozou
Naptiklad ve Skole by dva pacienti nemé&li navstévovat jednu ttidu

Neni vhodné, aby se setkali dva pacienti, pokud k této situaci dojde, méli by od se-

be udrZet odstup minimaln¢ 1 metr a neméli by si podavat ruce

Pokud ziji dva pacienti ve stejné rodin€, nesmi pouzivat stejné pomucky, které da-

vaji do kontaktu s usty nebo nosem (Dievinek, 2010, s. 10-11)

Pro pacienta je vhodny pobyt na cerstvém vzduchu a télesna vykonnost. (Vavrova a kol.,

2009, s. 94)
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4 KVALITA ZIVOTA PACIENTU S CYSTICKOU FIBROZOU

Progndza se u pacientl s cystickou fibrozou vyrazné zlepsila za posledni desetileti a to
predevsim diky zpravam a poznatkim o novych terapeutickych postupech a diky centrali-

zovanému poskytovani péce o pacienty. (Mall, 2014, p. 262)

U nov¢ diagnostikovanych pacientti at’ uz dosp€lych nebo détskych dochazi k velké zivotni
zméné a to 1 v ptipadé jejich rodiny.

Rodice, jejichz ditéti byla diagnostikovana cysticka fibroza, si nemoc velmi Casto davaji
za vinu. Rodina mnohokrat neustoji Zivotni zménu a rozpadne se. V opa¢ném piipadé tato

nemoc rodinu spoji. (Vavrova, 2006, s. 459; Zacharova, 2014, s. 55)

Kazda rodina a pacient se s nemoci srovnava jinak a také odlisn¢ dlouhou dobu. Kazdy si
vSak projde fazemi srovnani se s nemoci. Jednotlivymi fdzemi jsou v prvni fad¢ Sok, poté

popieni, agrese, smlouvani, deprese a vyrovnani se se situaci. (Vavrova, 2006, s. 459)
Faze Soku

Rodi¢e a sami nemocni jsou Casto otfeseni z nové situace a jsou ve stavu, kdy nejsou
schopni vnimat informace o 1é¢bé. Casto jsou zmateni, pieji si, aby to nebyla pravda,

a mize se u nich projevit nepfimétena reakce.

Faze popreni

Faze popfeni je velmi podobna fazi Soku. V tomto stadiu mohou nemocni, rodice 1 ptibuzni
nemocnych vytésnovat pfitomnost onemocnéni a odmitat realitu.

Faze agrese, smutku a uzkosti

Rodice 1 nemocny v téchto fazich obvykle svadéji vinu za onemocnéni na druhé. Nejcastéji

maji vztek na zdravotnicky personal, na rodiCe ¢i partnery. (Zacharova, 2014, s. 55)

Tyto faze, ve kterych se lidé s nemoci srovnavaji, jsou zcela bézné. Rozdil je u kazdého
pouze v délce jednotlivych fazi. V ptipadé€, ze se stav nemocného zhorsi, mize u n€j nebo

u jeho rodiny dojit k znovunavraceni nékteré faze. (Vavrova, 2006, s. 459)

Jestlize se nemoc projevi v pozd¢jsSim véku Cloveéka, Casto pro néj myva za nasledek ztratu
jistoty a planti do budoucna. MiZe vést k pred€asnému ukonceni studia, ztraté¢ zaméstnani,
rozchodu s partnerem. V takovém ptipad¢ je doporucena a vitana pomoc psychologa. (Fila,
2014, 5. 59)
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4.1 Psychologické aspekty u nemocnych

Psychika nemocnych se méni v pribéhu jejich zivota. V détském véku je psychika nemoc-
nych déti ovliviiovana Castymi navstévami u Iékait a hospitalizacemi a také tim, ze kvuli

tomu nemaji dostatek kamarada nebo nejsou v kolektivu oblibeni pro svoji odlisnost.

V adolescenci se pak mladistvi ¢asto vzbouii a mohou ze své reality unikat do part, coz

muze mit za nasledek zanedbani 1écby.

V dospélosti je nejcastéjSim problémem nemocného jeho profese. Nemocni nesméji praco-
vat pfi vysokych teplotach, prasném prostiedi, na misté, kde hrozi riziko infekce a nesméji
zastavat ani fyzicky tézkou praci. Tato omezeni mohou mit za nasledek vznik depresi. (Ja-

kubec, 2006, s. 35-36)

Je prokazéano, ze nemocni v dospélém veku cCastéji potiebuji nemoci ,,utéct a schovat se®.
Tento Ut€k od reality ma za odivodnéni to, ze dospéli nemocni chtéji sviij zivot prozit
a nenechat se nemoci spoutavat. Jestlize pii tomto ,,utéku* nedojde k naruseni 1é¢by, tak je

tento stav pochopitelny. (Hodkova, 2010, s. 16)

4.2 Téhotenstvi u pacientek s cystickou fibrézou

Snad kazda Zena by chtéla byt matkou a vyjimkou nejsou ani Zeny trpici cystickou fibro-
zou. Neni mozZné jim t€hotenstvi Uplné€ zakazat, ale je dllezité je upozornit na vSechna rizi-
ka spojena s t¢hotenstvim. K naprostému vylouceni te¢hotenstvi dochazi, pokud Zena trpi
plicni hypertenzi, hyperkapnii, tedy zvySenym obsahem oxidu uhli¢itého v Krvi, a nedostat-
kem kysliku v krvi (hypoxiemii). Relativni kontraindikaci té¢hotenstvi jsou Casté vzplanuti

infekct, a dale pak podvyZiva a diabetes mellitus.
V piipadé téhotenstvi a néasledném kojeni je nutné, aby Zena jeSté zvySila pocet kalorii
ve strave. Lékal musi Zenu také informovat o nevhodnosti uzivani nékterych 1€ki, antibio-

tik a zvySenych davek vitaminu A. (Fila, 2014, s. 59)

Je nutné, aby si Zena s cystickou fibrézou jesté pied ot€hotnénim uvédomila, ze t€hotenstvi

velmi pusobi na dychaci a srde¢ni systém. (Vavrova a kol., 2009, s. 71)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 34

4.3 Psychosocialni podpora nemocnych

Velkou psychickou podporou miize byt pro nemocného a jeho rodinu organizace a rodinna
sdruzeni. V Ceské republice je nejvétsim obdanskym sdruzenim zabyvajici se cystickou
fibrézou Klub nemocnych cystickou fibrozou. Jako dalsi je Spolek Solnicka. (Skalicka,
2014, s. 342)

4.3.1 Klub nemocnych cystickou fibrézou

Klub nemocnych cystickou fibrézou je obCanské sdruzeni, jehoz hlavnim tdélem je zajis-
tovani informovanosti laické vetejnosti o cystické fibroze a poméahani nemocnym a jejich

rodinam.

Nabizi psychosocialni podporu, financni pomoc, edukaéni materialy, zajistuje financni
podporu pfi nutnosti provedeni transplantace plic v zahrani¢i, podporuje projekty na zdo-
konaleni 1é¢by a mezinarodni spolupraci nebo napiiklad pomaha dotovat vybaveni pro ne-

mocné v centrech cystické fibrozy. (Klub nemocnych cystickou fibrozou, © 2005 — 2015)

Nemocni mohou Klub nemocnych cystickou fibrozou po piedchozi telefonické domluve

navstivit v Praze.

Klub m4 internetové stranky, na kterych se pacient mize docist spoustu zajimavych infor-
maci a také skupinu na strankach facebooku, kde je seznam akci pofddanych Klubem ne-

mocnych cystickou fibrozou.

Registrovanym ¢lentim také 2x ro¢né zasila ¢asopis Zpravodaj, ktery vydava. V Casopise se
nemocni mohou docist novinky ohledné 1écby, novych 1€k, ale 1 ptibéhy a zkuSenosti ji-
nych rodin. V kazdém c¢isle je pak uveden aktudlni seznam kontaktli i s ordina¢nimi hodi-

nami CF center. (Klub nemocnych cystickou fibrézou, © 2005 — 2015)

4.3.2 Spolek Solnicka

Spolek Solnicka je neziskova organizace, kterd podporuje predev§im déti trpici cystickou
fibrézou. Hlavni ¢innosti Spolku je pfeddvat finan¢ni a materidlni dary rodinam, kterym

zkomplikovala zivot nevylécitelna nebo tézkd nemoc. (Spolek Solnicka, z. s., © 2015)
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II. PRAKTICKA CAST



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 36

5 PRUZKUMNE SETRENI

Prizkumna ¢ast probihala formou dotaznikového Setteni.

5.1 Pruzkumny problém

Zjistit a porovnat znalosti vSeobecnych sester o problematice cystické fibrozy.

5.2 Cile

1) Zjistit odkud vSeobecné sestry ziskaly znalosti o cystické fibroze.

2) Zjistit, zda vSeobecné sestry maji moznost navstévovat odborné seminare tykajici se

problematiky cystické fibrozy a zda by tyto seminaie uvitaly.

3) Zjistit znalosti v§eobecnych sester o organizacich zabyvajicich se pomoci nemoc-

nym s cystickou fibrézou.

5.3 Hypotézy
H1) Predpokladame, Ze nejvice znalosti ziskaly v§eobecné sestry pii studiu ve $kole.

H2) Piedpokladame, ze vSeobecné sestry maji moznost navstévovat odborné seminate ty-

kajici se problematiky cystické fibrozy, a Ze 0 tyto odborné seminaie projevi zajem.

H3) Predpokladame, ze vSeobecné sestry znaji alespon jednu organizaci, ktera se zabyva

pomoci nemocnym s cystickou fibrozou.

5.4 Charakteristika respondentii

Dotaznik byl urc¢en pro vSeobecné sestry rizného pohlavi a v€ku, které pracuji na détskych

a plicnich oddéleni a ambulancich v Krajské nemocnici TomaSe Bati, a. s. ve Zling.

5.5 Metodologie vyzkumu

Otazky v dotazniku byly sestaveny na zdklad¢ cilli. Pfed zacatkem vyzkumu jsme nechali
potvrdit souhlasy s oddélenimi, které jsou uschované u jedné z autorek prace. Rozdali jsme

celkem 95 dotaznikli z ¢ehoz se 70 dotaznikl vratilo vyplnénych. Navratnost byla 74%.
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Dotaznik obsahoval dohromady 28 otazek. Otazky ¢. 1, 2, 3,4, 5, 6, 7, 8, 9 a 10 byly zame¢-
feny na znalosti v§eobecnych sester o onemocnéni. Otazky €. 11, 12, 13 a 14 mély zjistit,
kde vSeobecné sestry ziskaly znalosti o cystické fibroze. Zda vSeobecné sestry navstivily
odborny seminaf o cystické fibroze, a zda by o tyto seminafe mély zdjem, jsme zjistovali
pomoci otazek €. 15, 16, 17, 18 a 19. Otazky ¢. 20, 21, 22 a 23 se vztahovaly na znalosti
vSeobecnych sester o organizacich, které pomahaji pacientim s cystickou fibrézou.
Z otazek 24, 25, 26, 27 a 28 jsme se dozveédeli, jaké nejvyssi dosazené vzdelani sestry maji,
na kterém odd¢€leni pracuji, jakého jsou pohlavi, kolik maji let a jak dlouho pracuji

ve zdravotnictvi.

Sbér dat probihal od 7. 3. 2016 do 25. 3. 2016 na deseti riznych détskych a plicnich oddé-
lenich v€etné ambulanci. Pti Setfeni jsme se na vSech oddé€lenich, mimo jedno, setkali

S vstficnym a ochotnym chovanim sestficek, které nam dotaznik vyplnily.

5.6 Analyza dat

Vsechny vracené dotazniky jsme nejprve rozttidili na ,,vyplnéné* a ,,nevyplnéné®. Poté
jsme vsechny vyplnéné dotazniky spocitali a prosli jednotlivé otazky u kazdého z nich.
Odpovedi jsme Carkovali do ndmi vytvorené tabulky a u otevienych otazek jsme si vSechny
odpovédi zapisovali na zvlastni papir. Dale jsme si jednotlivé ¢arky spocitali a propocitali

absolutni a relativni ¢etnost.
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6 ANALYZA PRUZKUMU

Otazka ¢. 1 - Cysticka fibroza je

Tabulka ¢. 1 Odpovedi respondentii, co je to cysticka fibroza

MozZnosti Absolutni ¢etnost "n" Relativni ¢etnost "%"
Infekéni onemocnéni 0 0,00
Revmatické onemocnéni 0 0,00
Lysosomalni onemocnéni 2 3,00
Autoimunitni onemocnéni 18 26,00
Autozomalné recesivni onemocnéni 48 68,00
Neurodegenerativni onemocnéni 0 0,00
Nevim 2 3,00
Celkem 70 100,00
Graf ¢. 1 Odpovedi respondentu, co je to cysticka fibroza
Odpovédi respondentd, co je to cysticka fibrdza
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V prvni otdzce odpovédélo celkem O sester (0,00 %) na odpoveéd’, Ze cystickd fibroza je
infek¢éni onemocnéni. Na odpovéd, Ze je cysticka fibréza revmatické onemocnéni odpove-
délo celkem 0 sester (0,00 %). Na odpovéd, Ze se jedna o lysosomalni onemocnéni odpo-
veédély celkem 2 sestry (3,00 %). Celkem 18 sester (26,00 %) odpovédélo, ze cysticka fib-
roza je autoimunitni onemocnéni a dalSich 48 sester (68,00 %) uvedlo, Ze se jedna o au-
tozomaln¢ recesivni onemocnéni. Na odpovéd’, zda se jednd o neurodegenerativni one-
mocnéni, odpovédélo celkem 0 sester (0,00 %) a celkem 2 sestry (3,00 %) uvedlo, Ze od-

poved’ na otazku nevi.
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Otazka €. 2 - Jaka je pri¢ina vzniku onemocnéni?

Tabulka ¢. 2 Odpovedi respondentit na pricinu vzniku onemocnéni

. . Absolutni ¢etnost "n" Relativni cetnost "%"
Moznosti
, 2 3,00
latrogenni
, 63 90,00
Mutagenezi
, __ . 2 3,00
Somatogenni - organickym vlivem
] T 0 0,00
Psychogenni - psychickym vlivem
, 3 4,00
Nevim
70 100,00
Celkem
Graf ¢. 2 Odpoveédi respondentii na pricinu vzniku onemocnéni
Odpovedi respondentl na pricinu vzniku
onemocneni
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V otazce ,,Jaké je pficina vzniku onemocnéni odpoveédély 2 sestry (3,00 %), Ze iatrogenni.
Celkem 63 sester (90,00 %) odpovédélo, ze pfic¢inou je mutageneze a 2 sestry (3,00 %)
uvedlo, ze pfi¢ina onemocnéni je somatogenni. Na odpoveéd’, Ze pficina je psychogenni

odpovédelo 0 sester (0,00 %) a 3 sestry (4,00 %) uvedly, Ze na otazku neznaji odpoved.
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Otazka €. 3 - Ktery z uvedenych ptiznak je typicky pro cystickou fibrézu?

Tabulka ¢. 3 Odpovedi respondentit na typicky priznak onemocnéni

. . Absolutni ¢etnost "n" Relativni ¢etnost "%"
Moznosti
Tvorba hlenu 68 97,00
0 0,00
Bolesti podbfisku ’
0 0,00
Horecka
0 0,00
Krece
Bolesti na hrudi 0 3,00
2 0,00
Nevim ’
Celkem 70 100,00
Graf ¢. 3 Odpovedi respondentii na typicky priznak onemocnéni
Odpovedi respondentl na typicky priznak
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Odpovéd respondentll na typicky priznak

Podle vyzkumného vzorku odpovédélo v otazce €. 3 na prvni odpovéd celkem 68 sester
(97,00 %). Patou odpoveéd’ oznacily celkem 2 sestry (3,00 %). Zbylé odpovédi oznacilo 0
respondentti (0,00 %).
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Otazka €. 4 — Co je typickym projevem cystické fibrézy u novorozenct?

Tabulka ¢. 4 Odpovedi respondentit na typicky projev nemoci u novorozenci

. . Absolutni ¢etnost "n" Relativni cetnost "%"
Moznosti
. 11 16,00
Kachexie
. 7 10,00
Asfyxie
.. 3 4,00
Prujmy
., 43 62,00
Mekoniovy ileus
5 7,00
Metabolicka acidoza
, 1 1,00
Nevim
70 100,00
Celkem
Graf ¢. 4 Odpovedi respondentii na typicky projev nemoci u novorozenciu
Odpovédi respondentd na typicky projev u
novorozencU
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Odpovédi respondent( na typicky projev u novorozenct

V otdzce €. 4 nejvice respondentl odpovedelo, ze nejtypictejSim projevem cystické fibrozy
u novorozenci je mekoniovy ileus — tedy ¢tvrta odpoveéd’, kterou oznacilo celkem 43 sester
(62,00 %). Celkem 11 respondentii (16,00 %) oznacilo prvni odpovéd’, 7 respondentli
(10,00 %) oznacilo druhou odpovéd’ a 3 respondenti (4,00 %) oznacili tieti odpoveéd’. Dale
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5 respondentt (7,00 %) uvedlo, Ze typickym projevem nemoci u novorozencii je metabo-
licka acidoza — tedy pata odpovéd’ a 1 respondent (1,00 %) uvedl, ze odpoveéd’ na otazku

nezna.
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Otazka €. 5 — Které pohlavi je cystickou fibrozou postizeno casteji?

Tabulka ¢. 5 Odpovedi respondentu, které pohlavi je postizeno casteji

y . Absolutni ¢etnost "n" Relativni cetnost "%"
Moznosti
4 4
Muzi 3 8,50
- 1
Feny 9 3,00
2 2
Obé pohlavi stejné 0 8,50
7 1
Nevim 0,00
Celkem 70 100,00
Graf ¢. 5 Odpovedi respondentii, které pohlavi je postizeno castéji
Odpovéedi respondentd, které pohlavi je postizeno
Castéji
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Odpovédi respondent(, které pohlavi je postizeno Castéji

V otdzce ¢. 5 odpovédélo 34 sester (48,50 %), ze cystickou fibrozou trpi nejcasteji muzi.
Celkem 9 sester (13,00 %) oznacilo, Ze onemocnénim trpi nejcastéji Zeny a 20 sester (28,50
%) uvedlo, ze ob¢ pohlavi jsou postizena stejné. Celkem 7 respondentii (10,00 %) na otaz-

ku neznalo odpovéd’.
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Otazka €. 6 — Ktera bakterie je nejvetsi hrozbou pro pacienty s cystickou fibrézou?

Tabulka ¢. 6 Odpovedi respondentii, ktera bakterie je pro nemocné nejveétsi hrozbou

. . Absolutni ¢etnost "n" Relativni ¢etnost "%"
Moznosti
I . 0 0,00
Escherichia coli
. ) 31 44,00
Klebsiella pneumoniae
) ) 32 46,00
Burkholderia cepacia
2 3,00
Campylobacter
. 5 7,00
Nevim
70 100,00
Celkem

Graf ¢. 6 Odpovedi respondentii, kterd bakterie je pro nemocné nejveétsi hrozbou

Odpoveéedi respondentl, ktera bakterie je nejvetsi
hrozbou
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Odpovédi respondent(, ktera bakterie je nejvétsi hrozbou

V otadzce ¢. 6 odpovédelo na prvni odpovéd’ celkem 0 sester (0,00 %), na druhou odpovéd
celkem 31 sester (44,00 %) a na tfeti odpovéd’ nejvice sester celkem 32 (46,00 %). Ctvrtou
odpovéd oznacily celkem 2 sestry (3,00 %) a 5 sester (7,00 %) oznacilo, Ze na otdzku ne-

zna odpoved.
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Otazka €. 7 — Mize u pacientli vzniknout plisiiova infekce?

Tabulka ¢. 7 Odpovedi respondentii, zda miize u pacientii vzniknout plisniova infekce

5 ) Absolutni ¢etnost "n" Relativni ¢etnost "%"
Moznosti
48 68,50
Ano
7 10,00
Ne
, 15 21,50
Nevim
70 100,00
Celkem

Graf ¢. 7 Odpoveédi respondentii, zda miize u pacientu vzniknout plisiiova infekce

Odpoveédi respondentl, zda muze vzniknout

plisnova infekce
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Odpovédi respondent(, zda mize vzniknout plisfiova infekce

Na otazku, zda mtize u pacientl s cystickou fibrozou vzniknout plisniova infekce, odpove-

délo 48 respondentti (68,50 %), Ze ano, 7 respondenti (10,00 %) oznacilo odpoveéd’ ne a 15

respondentt (21,50 %) na otdzku neznalo odpovéd..
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Otazka ¢. 8 — Ktera forma 1éCby je nejucinngjsi?

Tabulka ¢. 8 Odpovédi respondentii, kterda forma lécby je nejucinnéjsi

. . Absolutni ¢etnost "n" Relativni ¢etnost "%"
Moznosti
-~ 47 67,00
Komplexni [é¢ba
] . 7 10,00
Inhalace a fyzioterapie
6 9,00
Lécba ABPA* a inhalace
FYZ|oterap|e, |éCba ABPA* a transplantace 10 14,00
plic
. 0 0,00
Nevim
70 100,00
Celkem

*ABPA = Alergicka bronchopulmondlni aspergildza

Graf ¢. 8 Odpovedi respondentii, ktera forma lécby je nejucinnéjsi

Odpoveédi respondentl na to, ktera lécba je
nejucinnéjsi
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Podle vysledku vyzkumu oznacilo celkem 47 sester (67,00 %) prvni odpovéd’, 7 sester

(10,00 %) druhou odpovéd a 6 sester (9,00 %) oznadilo tieti odpovéd’. Ctvrtou odpovéd

oznacilo celkem 10 sester (14,00 %) a 0 sester (0,00 %) uvedlo, Ze na otdzku nezna odpo-

ved.
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Otazka ¢. 9 — Je mozné, aby pii hospitalizaci byli pacienti s cystickou fibr6zou uloZeni na

stejném pokoji?

Tabulka ¢. 9 Odpovedi respondentit tykajici se hospitalizace pacienti

. ) Absolutni ¢etnost "n" Relativni cetnost "%"
Moznosti
o o 30 43,00
Ne, v Zadném pfipadé
Ano, ale jen za ptisnych bariérovych podmi- 18 26,00
nek
15 21,00
Ano, bez problému
, 7 10,00
Nevim
70 100,00
Celkem
Graf ¢. 9 Odpovedi respondentui tykajici se hospitalizace pacienti
Odpoveéedi respondentl na hospitalizaci pacientU
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Odpovédi respondentl na hospitalizaci pacientd

V otazce €. 9 oznacilo celkem 30 respondentti (43,00 %) prvni odpovéd’. Druhou odpoved’
oznacilo celkem 18 respondentl (26,00 %) a tieti odpoveéd’ oznacilo 15 respondenti (21,00
%). Ctvrtou odpovéd’ oznacilo 7 respondentt (10,00 %).
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Otazka €. 10 — Je mozné, aby Zena s cystickou fibrozou otéhotnéla a stala se matkou?

Tabulka ¢. 10 Odpovedi respondentii na tehotenstvi a materstvi u pacientek

5 ) Absolutni ¢etnost "n" Relativni ¢etnost "%"
Moznosti
47 67,00
Ano
11 16,00
Ne
) 12 17,00
Nevim
70 100,00
Celkem

Graf ¢. 10 Odpoveédi respondentii na tehotenstvi a materstvi u pacientek
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Na otazku, zda Zeny s cystickou fibrozou mohou otéhotnét a stat se matkou odpovédélo

celkem 47 sester (67,00 %), ze ano, celkem 11 sester (16,00 %) odpovédélo, ze ne a 12

sester (17,00 %) neznalo na otazku odpoveéd'.
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Otazka €. 11 — Provadél/a jste n¢kdy oSetrovatelskou péci o pacienty s cystickou fibrozou?

Tabulka ¢. 11 Odpoveédi respondentii, zda oSetrovali pacienta s cystickou fibrozou

Absolutni ¢etnost "n"

Relativni ¢etnost "%"

Moznosti
. 20 28,50
Ano, kolikrat?
50 71,50
Ne
70 100,00
Celkem
Graf ¢. 11 Odpovédi respondentii, zda osetiovali pacienta s cystickou fibrozou
Odpovédi respondentl, zda oSetrfovali pacienta s
cystickou fibrézou
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Odpovédi respondentl na oSetfovatelskou péci

Na otazku ¢. 11, zda respondenti provadéli oSetfovatelskou péci u pacienta s cystickou fib-

rozou, odpovedélo 20 respondentt (28,50 %), Ze ano a celkem 50 respondentti (71,50 %)

odpovédélo, ze ne.




UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 51

Na otazku kolikrat respondenti oSetfovali pacienta s cystickou fibrézou, odpovédélo z 20

respondentti 11 (55,00 %), ze jedenkrat a 9 respondentti (45,00 %), ze vicekrat.

Graf¢. 12 Odpoveédi respondentu, kolikrat se setkali s oSetFovatelskou péci u pacienti
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m Kolikrat se respondenti setkali s oSetfovatelskou péci
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Otazka & 12 — Cetl/a jste nékdy udebnici nebo knihu tykajici se problematiky cystické

fibrozy?

Tabulka ¢. 12 Odpovedi respondentil, zda cetli néjakou knihu ¢i ucebnici tykajici se one-

mocnéni
. . Absolutni ¢etnost "n" Relativni ¢etnost "%"
Moznosti
6 9,00
Ano, jakou/jaké
61 87,00
Ne
, 3 4,00
Nevim
70 100,00
Celkem

Graf ¢. 13 Odpovédi respondentu, zda cetli néjakou knihu ¢i ucebnici tykajici se onemoc-
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Podle vyzkumu na otazku ¢. 12 odpovedélo celkem 6 sester (9,00 %), Ze literaturu o pro-

blematice cystické fibrozy cetlo, celkem 61 sester (87,00 %) oznacilo odpovéd’, Ze zddnou

neni

Odpoveédi respondentl, zda Cetli néjakou

literaturu o onemocnéni

87

Ano Ne

Nevim

Odpovédi respondent(, zda ¢etli néjakou literaturu o onemocnéni

literaturu necetlo a celkem 3 sestry (4,00 %) nevi, zda se s né¢jakou literaturou setkaly.
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Na otéazku, jakou knihu o cystické fibroze vSeobecné sestry Cetly, byly tyto odpovédi:
e 5x kniha Cysticka fibréza od Véry Vavrové

e 1x kniha Cysticka fibroza od Petra Jakubce
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Otazka ¢. 13 — Kde jste se poprvé setkal/a s oSetfovatelskou pééi o pacienta s cystickou

fibrozou?

Tabulka ¢. 13 Odpovedi respondentil, kde se poprve setkali s oSetFovatelskou péci

. ) Absolutni ¢etnost "n" Relativni cetnost "%"
Moznosti
10 14,00
Na odborné praxi pfi studiu
., o 6 8,50
Na soucasném oddéleni
v . . o 3 5,50
PFi praci na jiném oddéleni
frs 50 72,00
S péci jsem se nesetkal/a
. 0 0,00
Jiné
70 100,00
Celkem
Graf ¢. 14 Odpovédi respondentii, kde se poprvé setkali s oSetrovatelskou péct
Odpoveédi respondentl, kde se setkali s péci
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Na otazku, kde se respondenti poprvé setkali s oSetfovatelskou péci o pacienta s cystickou

fibrézou, odpovédeélo 10 respondentd (14,00 %) na odborné praxi pii studiu, celkem 6 re-

spondentt (8,50 %) na soucasném odd¢leni, 3 respondenti (5,50 %) pfti préci na jiném od-

déleni.
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Celkem 50 respondentti (72,00 %) odpovédélo, Ze se s oSetfovatelskou péci o pacienta

s cystickou fibrézou nesetkalo. Odpovéd’ ,,jiné* oznacilo 0 respondentt (0,00 %).

Pokud respondenti oznacili odpovéd’, ze se s péci o pacienta s cystickou fibrozou setkali na
jiném oddéleni, meli uvést na kterém. Celkem 3 respondenti uvedli, Ze se s péci setkali na

détském oddéleni a 1 respondent uvedl, Ze se s péci setkal pfi praci u pediatra.
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Otazka €. 14 — Kde jste ziskal/a nejvice informaci o cystické fibroze?

Tabulka ¢. 14 Odpoveédi respondentii, kde ziskali nejvice informaci o onemocnéni

. . Absolutni ¢cetnost "n" Relativni cetnost "%"
Moznosti
. 47 38,00
Skola
18 15,00
Praxe
. 8 6,50
Prace
Ly 8 6,50
Seminare
26 21,00
Internet
7 6,00
Knihy
9 7,00
Osobni zkuSenost
L, 0 0,00
Jiné
0 0,00
Nikdy jsem o CF neslysel/a
123 100,00
Celkem

Graf ¢. 15 Odpoveédi respondentu, kde ziskali nejvice informaci o onemocnéni
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V této otazce je vyssi absolutni Cetnost ,,n“ z divodu vice moznych odpovéedi.

Nejvice respondentti, celkem 47 (38,00 %), ziskalo o cystické fibréze nejvice informaci ve
skole, poté nejvice informaci ziskali respondenti na internetu, celkem 26 (21,00 %). Cést
respondentl také ziskala informace o cystické fibroze pti odborné praxi, celkem 18 (15,00
%) a cast jich ziskalo informace z néjaké osobni zkuSenosti, celkem 9 respondentii (7,00
%). Pouze 8 respondentti (6,50 %) uvedlo, ze informace ziskalo v praci a rovnéz 8 respon-
dentl (6,50 %) uvedlo, Ze na odbornych seminafich. Jen 7 respondentt (6,00 %) oznacilo,
ze informace ziskalo z knih. Odpovéd’ ,,nikdy jsem o cystické fibroze neslySel/a” a moz-

nost ,,jiné* neoznacil zadny respondent — tedy (0,00 %).
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Otazka ¢. 15 — Mate moznost navstévovat odborné seminafe a konference tykajici se oset-

rovatelské péce u pacienta s cystickou fibrézou?

Tabulka ¢. 15 Odpovedi respondentil, zda navstévuji seminare tykajici se CF

. . Absolutni ¢etnost "n" Relativni cetnost "%"
Moznosti
30 43,00
Ano
23 33,00
Ne
i 17 24,00
Nevim
70 100,00
Celkem

Graf ¢. 16 Odpovedi respondentii, zda navstévuji seminare tykajici se CF
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Na otazku, zda maji sestry moZnost navstévovat odborné seminare nebo konference tykaji-

ci se oSetfovatelské péce u pacientd s cystickou fibrozou jich celkem 30 (43,00 %) odpové-
d¢€lo, ze ano. Ne, uvedlo celkem 23 sester (33,00 %). Dalsich 17 sester (24,00 %) na otazku

nezna odpoved.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

59

Otazka €. 16 — Jsou pro Vas konference a seminaie pfinosem?

Tabulka ¢. 16 Odpovedi respondentii, zda jsou pro né semindre prinosem

. . Absolutni ¢etnost "n" Relativni cetnost "%"
Moznosti
36 51,00
Ano
3 4,00
Ne
4 6,00
Nevim
. 27 39,00
Zadny jsem nenavstivil/a
7 1
Celkem 0 00,00
Graf ¢. 17 Odpovedi respondenti, zda jsou pro né semindare prinosem
Odpovédi respondentll, zda jsou pro né seminare
prinosem
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Odpovédi respondentd, zda jsou pro né seminafe pfinosem

Podle vysledku vyzkumu odpovédé€lo 36 respondentt (51,00 %), Ze jsou pro né seminare a

konference tykajici se cystické fibrozy ptinosem. Celkem 3 respondenti (4,00 %) oznacili

odpovéd’ ne. Dalsi 4 respondenti (6,00 %) na otazku neznali odpovéd’ a celkem 27 respon-

dentt (39,00 %) odpovédélo, ze Zadny odborny seminaf nebo konferenci o problematice

cystické fibrozy nenavstivilo.
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Otazka ¢. 17 — M¢l/a byste o seminai tykajici se problematiky cystické fibrozy zajem?

V ptipad¢ ze ne, prejdéte k otazce €. 19

Tabulka ¢. 17 Odpoveédi respondentii, zda by meli o semindre zdajem

. ) Absolutni ¢etnost "n" Relativni ¢etnost "%"
Moznosti
38 54,00
Ano
17 24,00
Ne
) 15 22,00
Nevim
70 100,00
Celkem
Graf ¢. 18 Odpovédi respondentii, zda by méli o seminare zdjem
Odpovédi respodnetl, zda by méli o seminare
zajem
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Odpovédi respodnett, zda by méli o seminaie zdjem

V otézce €. 17 oznacilo celkem 38 respondentti (54,00 %), ze by o seminafe mé¢lo zajem,
dalSich 17 respondentt (24,00 %) by zajem nemélo a celkem 15 (22,00 %) na otdzku nezna

odpovéd.
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Otazka €. 18 — Jaky typ seminafte byste uvital/a?

Tabulka ¢. 18 Odpoveédi respondentii o jaky typ semindre by méli zajem

. . Absolutni ¢etnost "n" Relativni ¢etnost "%"
Moznosti
32 60,00
Prednaskovy
x , 21 40,00
Zazitkovy
- 0 0,00
Jiny
53 100,00
Celkem
Graf'¢. 19 Odpovédi respondentii o jaky typ seminare by méli zajem
Opovedi respondentl, o jaky seminar by méli
zajem
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Opovédi respondentd, o jaky seminai by méli zajem

V této otazce je nizsi absolutni Cetnost ,,n%, protoze na tuto otdzku odpovidala jen Cast re-
spondentll, ktera v otazce €. 17 uvedla, Ze by o odborné seminate tykajici se problematiky
cystické fibrézy méla zajem.

Z celkového poctu respondentt, 53, jich 32 (60,00 %) uvedlo, ze by mélo zajem o prednas-
kovy typ seminaie a 21 (40,00 %) oznacilo, Ze by m¢lo zdjem o zazitkovy. Na moznost

uvést jiny typ seminaie odpovédelo 0 respondentt (0,00 %).
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Otazka ¢. 19 — Myslite si, ze by semindie tykajici se oSetfovatelské péce u pacientd

s cystickou fibrozou mély byt poradany alespon 1x ro¢ne?

Tabulka ¢. 19 Odpoveédi respondentii, zda by se seminare méli poradat alespon 1x rocné

. . Absolutni ¢etnost "n" Relativni ¢etnost "%"
Moznosti
39 56,00
Ano
4 6,00
Ne
3 27 38,00
Nevim
70 100,00
Celkem

Graf ¢. 20 Odpovédi respondentii, zda by se semindre meli poradat alespon Ix rocné
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V otédzce €. 19, zda by se odborné seminafe tykajici se cystické fibrézy méli konat alespon

Ix rocné odpoveédélo 39 sester (56,00 %) ano, celkem 4 sestry (6,00 %) odpoveédély ne a 27

Odpovédi respondentl, zda by se seminare méli

konat 1x roc¢né

56

Ano Ne

38

Nevim

Odpovédi respondentd, zda by se seminare méli konat 1x roéné

sester (38,00 %) na tuto otdzku nezna odpovéed.
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Otazka €. 20 — Znate n¢jakou organizaci, ktera pomahé pacientiim s cystickou fibrézou a

jejich rodindm?

Tabulka ¢. 20 Odpovédi respondentii, zda znaji néjakou organizaci zabyvajici se CF

5 ) Absolutni ¢etnost "n" Relativni ¢etnost "%"
Moznosti
8 11,00

Ano

62 89,00
Ne

70 100,00
Celkem

Graf ¢. 21 Odpovédi respondentii, zda znaji néjakou organizaci zabyvajici se CF

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

Odpoveédi respondentl, zda znaji néjakou
organizaci

89

11

Ano Ne

Odpovédi respondentd, zda znaji néjakou organizaci

Z odpovédi vyplyva, ze pouze 8 respondentd (11,00 %) znéd néjakou organizaci, kterd se

zabyva pomoci nemocnym s cystickou fibrézou a celkem 62 respondenti (89,00 %) zadnou

organizaci nezna.
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Otazka €. 21 — Jaké organizace znate? Prosim doplnte.

Tato otazka byla urcena pouze pro respondenty, kteti v otdzce ¢. 20 uvedli, ze néjakou or-
ganizaci znaji. Jednalo se o otazku, do které méli respondenti pouze doplnit nazev né&jaké

organizace.
Z ptedchozi otazky vyplyva, Ze na otdzku odpovédélo celkem 8 respondenti (11,00 %).
Odpovédi respondentti znély:

e 5x Nadace Dobry and¢l

e 2x Klub nemocnych cystickou fibrozou

e 1x Spolek Solnicka
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Otazka ¢. 22 — Odkud jste se o organizaci/cich pomahajicich pacientlim s cystickou fibro-

zou dozvédél/a?

Tabulka ¢. 21 Odpoveédi respondentii, kde se dozvedeli o organizacich

. ) Absolutni ¢etnost "n" Relativni cetnost "%"
Moznosti
L. 1 6,00
V praci
. 4 22,00
V televizi
. 5 28,00
Na internetu
. " . 6 33,00
V novinach a ¢asopisech
. 2 11,00
Jiné
18 100,00
Celkem
Graf ¢. 22 Odpovédi respondentii kde se dozvedeli o organizacich
Odpoveéedi respondentl, kde se dozvédéli o
organizacich
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Odpovédi respondentd, kde se dozvédéli o organizacich

U této otazky je absolutni Cetnost ,,n* niz$i, protoze na tuto otdzku odpovidali pouze re-

spondenti, ktefi u otazky €. 20 oznacili odpoved’ ,,ano®.

Na otazku odpovidalo celkem 8 respondentil, avSak méli moznost vice odpovédi.
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Podle vysledku vyzkumu 1 respondent (6,00 %) uvedl, Ze se o organizacich dozvéd¢l
Vv praci, 4 respondenti (22,00 %) se o organizacich dozvédéli z televize, celkem 5 respon-
dentli (28,00 %) oznacilo, Ze se o organizacich dozvédélo na internetu a 6 respondentil

(33,00 %) v casopisech a novinach. Odpoveéd’ ,,jiné* oznadili 2 respondenti (11,00 %).
Odpovédi jiné znély:
e Ix na seminafi

e 1x ve skole
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Otazka €. 23 — Vite, jaké jsou cile téchto organizaci?

Tabulka ¢. 22 Odpoveédi respondentil, zda znaji cile organizaci

. . Absolutni ¢etnost "n" Relativni ¢etnost "%"
Moznosti

60 86,00
Ne

10 14,00
Ano

70 100,00
Celkem

Graf ¢. 23 Odpoveédi respondentii, zda znaji cile organizaci
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Na tuto otazku odpovédélo 60 sester (86,00 %), Ze nezna cile organizaci, které se zabyvaji
pomoci nemocnym s cystickou fibrozou a 10 sester (14,00 %) odpovedélo kladné, Ze cile

organizaci zna.

Ukolem sester, které oznacily odpovéd’ ,,ano* bylo vypsat alespoii 3 cile. Nejéast&jsi odpo-

vedi byly:
¢ Informovat o nemoci
e Integrovat do spolecnosti

e Kontakt se stejné¢ nemocnymi
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e Informovat o 1éCbe a novych postupech

e Psychicka podpora

e Naucit klienty zit s cystickou fibr6zou a starat se o své plice
e Zkvalitnit zivot nemocnych

¢ Finan¢ni podpora
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Otazka €. 24 — Vase nejvyssi dosazené odborné vzdélani

Tabulka ¢. 23 Odpovedi respondentii, jaké je jejich nejvyssi odborné dosazené vzdelani

5 i Absolutni ¢etnost "n" Relativni Cetnost "%"
Moznosti
v 38 54,00
SZS (vSeobecna sestra)
v 13 18,00
VZS (DiS. - vSeobecna sestra)
< 15 22,00
VS (Bc. - vSeobecna sestra)
& o , 4 6,00
VS (Mgr. - obor oSetfovatelstvi)
» 0 0,00
Jiné
70 100,00
Celkem

Graf ¢. 24 Odpovédi respondentu, jaké je jejich nejvyssi dosazené odborné vzdélani
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Odpovédi respondentd na vzdélani

V otazce €. 24, jaké nejvyssi dosaZzené vzdélani respondenti maji, oznacilo 38 respondentil
(54,00 %) Stiedni zdravotnickou $kolu, 13 respondenti (18,00 %) Vyssi zdravotnickou
skolu — DiS., 15 respondentt (22,00 %) ozna¢ilo VS — Bc. a 4 respondenti (6,00 %) VS —
Mgr. Odpovéd’ ,,jiné* oznacilo 0 respondentt (0,00 %).
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Soucasti otazky bylo 1 zjistit, jestli maji respondenti ke svému vzdélani specializacni vzde-

lani. Tuto odpovéd’ oznacilo celkem 21 respondentt.
Odpoveédi respondentt tykajici se specializacniho vzdélani:
e 5x specializace v pediatrii
e 3x ARIP v pediatrii
e 9XARIP

e 3x ARIP v neonatologii
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Otazka ¢. 25 — Na kterém oddéleni pracujete?

Tabulka ¢. 24 Odpovédi respondentii, na kterém oddeélent pracuji

. . Absolutni ¢etnost "n" Relativni cetnost "%"

Moznosti

Détské oddéleni 27 38,50
Plicni oddéleni 14 20,00

., 29 41,50
Jiné
Celkem 70 100,00

Graf ¢. 25 Odpovedi respondentii, na kterém oddéleni pracuji
Odpovédi respondentd, na kterém oddéleni
pracuji
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m Odpovédi respondentt, na kterém oddéleni pracuji
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V otézce ¢. 25 uvedlo 27 respondenti (38,50 %) détské oddéleni, 14 respondentt (20,00

%) uvedlo plicni oddéleni (véetné plicni jednotky intenzivni péce) a 29 respondentil (41,50

%) uvedlo jiné oddéleni.
Mezi jina oddéleni patfilo:
e Novorozenecké oddéleni
e Novorozenecka intermediarni péce

e Novorozenecka jednotka intenzivni péce
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e Ambulance pro rizikové novorozence a kojence

e Plicni ambulance
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Otazka €. 26 — Jakého jste pohlavi?

Tabulka ¢. 25 Odpovédi respondentii, jakého jsou pohlavi

. . Absolutni ¢etnost "n" Relativni ¢etnost "%"
Moznosti
. 70 100,00
Zena
Mu3 0 0,00
Celkemn 70 100,00
Graf ¢. 26 Odpovedi respondentii, jakého jsou pohlavi
Odpovédi respondentu, jakého jsou pohlavi
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m Odpovédi respondentd, jakého jsou pohlavi

Na otazku, jakého jsou respondenti pohlavi, odpovédélo 70 respondenti (100,00 %) zena a
0 respondentt (0,00 %) muz.
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Otazka ¢&. 27 — Vas veék?

Tabulka ¢. 26 Odpoveédi respondentii na vek

. . Absolutni ¢cetnost "n" Relativni ¢etnost "%"
Moznosti
18 26,00
22-30let
45 64,00
31-50let
7 10,00
Nad 50 let
70 100,00
Celkem
Graf'¢é. 27 Odpoveédi respondentit na vek
Odpoveédi respondentd na veék
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m Odpovédi respondentd na vék

V otazce ¢. 27 odpovédélo 18 sester (26,00 %), ze je ve véku vV rozmezi 22-30 let, 45 sester

(64,00 %) odpovédelo, Ze je v rozmezi véku 31-50 let a 7 sester (10,00 %) uvedlo, Ze ma

nad 50 let.
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Otazka €. 28 — Jak dlouho pracujete ve zdravotnictvi?

Tabulka ¢. 27 Odpovedi respondenti, jak dlouho pracuji ve zdravotnictvi

Mosnosti Absolutni ¢etnost "n" Relativni ¢etnost "%"
0-5 et 15 22,00
6-10 let 12 17,00
11-15let / 10,00
16 - 20 let 17 24,00
Nad 20 let 19 27,00
Celkem 70 100,00

Graf ¢. 28 Odpoveédi respondentii, jak dlouho pracuji ve zdravotnictvi

Odpoveédi respondentl, jak dlouho pracuji ve
zdravotnictvi
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Odpovédi respondentq, jak dlouho pracuji ve zdravotnictvi

Podle vysledku vyzkumu odpovédélo celkem 15 sester (22,00 %), Ze ve zdravotnictvi pra-
cuji 0 — 5 let, celkem 12 sester (17,00 %) oznacilo, ze ve zdravotnictvi pracuji 6 — 10 leta 7
sester (10,00 %) odpovédélo, ze pracuje ve zdravotnictvi 11 — 15 let. Odpoved’ 16 — 20 let

oznacilo 17 sester (24,00 %) a vice nez 20 let oznacilo 19 sester (27,00 %).
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7 DISKUZE

Hlavnim cilem bakalatské prace bylo zjistit a porovnat znalosti v§eobecnych sester na dét-

skych a plicnich odd¢€lenich a ambulancich v Krajské nemocnici Tomase Bati, a. s.

Zjistovali jsme znalosti sester o cystické fibroze, dale, zda sestry navstivily odborné semi-
nafe ¢i konference tykajici se problematiky cystické fibrozy, a zda znaji néjaké organizace,
které se zabyvaji pomoci nemocnym s cystickou fibr6zou. Praktickou ¢ast jsme provedli
pomoci dotaznikového Setieni, kdy jsme dotazniky zabalené v obalkach rozdali na pfislus-
na oddéleni. Jak jsme jiz vySe uvedli, cilem nasi prace bylo i porovnat znalosti v§eobec-
nych sester. Z duvodu negativniho pfistupu sester z jednoho z oddéleni, které i pies sviij
piislib spoluprace, nase Setfeni odmitly provést, a proto jsme vysledky nemohli porovnat,

protoze by vysledek porovnéni nebyl presny.

Rozdali jsme celkem 98 dotazniki a po vyfazeni nékolika z nich, které nebyly peclivé vy-
plnény, ziistalo celkem 70. Relativni ¢etnost se rovnd 100 % pokud neni uvedeno jinak.

Setfeni se zacastnilo 70 sester zenského pohlavi.

Hlavni cil nasi prace bylo zjistit znalosti sester o cystické fibroze. K tomuto cili se vztaho-
valy otazky €. 1, 2, 3,4, 5, 6,7, 8,9 a 10. V prvni otazce, co je to cysticka fibroza, spravné
odpovédélo celkem 48 sester (68,00 %) a tedy, Ze cysticka fibroza je autozomalné recesivni
onemocnéni. Ve druhé otazce, jaké je pfic¢ina vzniku onemocnéni, a tedy mutagenezi, od-
poveédélo spravné 63 sester (90,00 %). Na tieti otazku, ktery z uvedenych ptiznaki je
pro cystickou fibrézu typicky, a tedy tvorba hlenu, odpoveédélo spravné 68 sester (97,00
%). V otazce ¢. 4, ktery z uvedenych piiznakd je typicky u novorozencti, odpovédélo
spravn¢ celkem 43 sester (62,00 %) odpovédi mekoniovy ileus. V paté otazce, ktera bakte-
rie je nejveétsi hrozbou pro pacienty s cystickou fibrozou, oznacilo spravnou odpoveéd’ 32
sester (46,00 %), a to Burkholderia cepacia. V otazce ¢. 7, zda mize u pacientd vzniknout
infekce zplisobena plisnémi, oznacilo ano, jako spravnou odpovéd’ celkem 48 sester (68,00
%). Na otazku, ktera forma 1écby je u cystické fibrozy nejucinnéjsi, odpovédelo na sprav-
nou odpovéd’, a tedy komplexni 1écba, 47 sester (67,00 %). Spravnou odpoveéd’ na otazku
¢. 9, zda je mozné, aby pii hospitalizaci byli pacienti s cystickou fibrézou ulozeni na stej-
ném pokoji, odpovédélo spravné 30 sester (43,00 %) odpovédi ne, v zddném piipadé.
V desaté otazce, zda je mozné, aby Zena s cystickou fibrézou otéhotnéla a stala se matkou,

odpovédélo spravnou odpovédi, a tedy ano, celkem 47 sester (67,00 %).
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Myslime si, ze vysledky znalosti sester jsou vynikajici, vzhledem ke skute¢nostem, Ze se na

téchto oddélenich s cystickou fibrézou sestry setkédvaji minimalné.

Prvnim dil¢im cil nasi prace bylo zjistit, odkud vSeobecné sestry ziskaly nejvice znalosti
tykajici se cystické fibrozy. K tomuto cili se vztahovaly otazky ¢. 11, 12, 13 a 14. V otazce
¢. 11, zda sestry provadely nekdy osSetfovatelskou péci o pacienty s cystickou fibrézou,
odpovédélo celkem 20 sester (28,50 %), ze oSetfovatelskou péci provadély a 50 sester
(71,50 %) oznacilo odpovéd ne. Na otazku ¢. 12, zda sestry nékdy Cetly uéebnici ¢i knihu
tykajici se problematiky cystické fibrozy, odpovédélo celkem 61 sester (87,00 %), ze zad-
nou knihu ¢i u€ebnici necetly a pouze 6 sester (9,00 %) uvedlo, Ze Cetly. V otazce €. 13,
kde se sestry poprvé setkaly s oSetfovatelskou péci o pacienta s cystickou fibrézou, odpo-
veédélo 50 sester (72,00 %), Ze se s oSetfovatelskou péci o takového pacienta nesetkaly a
nejvice odpovedi oznacilo 10 sester (14,00 %), a tedy, ze se s péci setkaly na odborné praxi
pti studiu. Na otdzku, kde ziskaly sestry nejvice informaci o cystické fibroze, oznacily sest-

ry nejvice odpovédi, celkem 47 (38,00 %), ze ve Skole.

V hypotéze €. 1 jsme predpokladali, ze nejvice informaci o cystické fibroze ziskaly sestry
pii studiu ve Skole. Vzhledem k tomu, Ze nejvice odpovédi, kde se vSeobecné sestry o cys-

tické fibroze dozvedely, bylo ve skole, hypotéza se potvrdila.

Druhym dil¢im cilem nas$i bakalaiské prace bylo zjistit, zda vSeobecné sestry navstévuji
seminare tykajici se problematiky cystické fibrozy a zda by tyto seminéafe uvitaly. K tomuto
cili se vztahovaly otazky ¢. 15, 16, 17, 18 a 19. V otazce ¢. 15, zda sestry maji moznost
navs§tévovat odborné seminafe tykajici se problematiky cystické fibrozy, oznacilo celkem
30 sester (43,00 %) odpovéd’ ano. V otazce €. 16, zda jsou tyto seminafe pro sestry pfino-
sem, oznacilo 36 sester (51,00 %) odpovéd’ ano a celkem 27 sester (39,00 %) oznacilo, Ze
zadny seminaf nenavstivilo. Na otazku €. 17, zda maji sestry o tyto seminafe zajem jich 38
(54,00 %) oznacilo odpovéd’ ano a pouze 17 sester (24,00 %) oznacCilo odpovéd ne.
Na otazku, o jaky seminaf by sestry mély zajem, jich 32 (60,00 %) oznacilo odpoved
o prednaskovy typ. V otazce €. 19, jestli si mysli, Ze by seminaie tykajici se cystické fibro-

zy méli byt potadany alespon 1x rocné odpovédélo 39 sester (56,00 %) ano.

V hypotéze €. 2 jsme predpokladali, Ze vSeobecné sestry maji moZznost navstévovat odbor-

né seminare tykajici se problematiky cystické fibrdzy, a Ze o tyto seminafe projevi zajem.
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Vzhledem k tomu, ze celkem 30 sester odpovéd¢€lo, ze maji moznost navstévovat odborné

seminafe a celkem 38 jich o tyto seminafe projevilo zajem, se hypotéza potvrdila.

Tretim dil¢im cilem na$i prace bylo zjistit znalosti v§ecobecnych sester o organizacich za-
byvajicich se pomoci nemocnym s cystickou fibrozou. K tomuto cili byly pouzity otazky ¢.
20, 21, 22 a 23. Na otazku ¢. 20, zda sestry znaji n¢jakou organizaci, jich 62 (89,00 %)
odpovédélo, Zze neznaji a pouze 8 sester (11,00 %) odpovédélo ano. Podle otazky ¢. 22,
a tedy, odkud se sestry o organizacich dozvédély, na kterou bylo vice moznych odpovédi,
jich nejvice oznacenych bylo z novin a Casopist a to 6 (33,00 %) a druhy nejvyssi pocet
odpovédi byl internet a to 5 (28,00 %). V otazce €. 23, zda sestry znaji cile téchto organiza-
ci, jich pouze 10 (14,00 %) oznacilo odpovéd’ ano a celkem 60 sester (86,00 %) oznacilo
odpovéd’ ne.

V hypotéze ¢. 3 jsme predpokladali, ze vSeobecné sestry znaji alespon jednu organizaci,
kterd se zabyva pomoci nemocnym s cystickou fibrozou. Vzhledem k tomu, Ze pouze 8

sester odpovédélo, ze néjakou organizaci zna, tak se hypotéza nepotvrdila.

Vzhledem Kk tomu, Ze jsme nenasli podobnou praci zabyvajici se vyzkumem znalosti v§eo-

becnych sester o problematice cysticke fibrozy, jsme praci neporovnavali s jinou praci.
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ZAVER
V nasi bakalatské praci jsme popisovali cystickou fibrézu, jeji ptiznaky, diagnostiku, 1écbu

a dalsi aspekty oSetfovatelské péCe a zasad u pacientli s timto onemocnénim.

Na zéklad¢ vyzkumu jsme se dozvedéli, ze veétsi cast sester na plicnich a détskych oddéle-
nich ma zakladni informace o cystické fibroze. Velmi nés vSak piekvapilo, Ze jen malé ¢ast
sester znd organizace zabyvajici se touto problematikou a jejich cile. Myslime si, ze i ptes
to, ze se tomuto onemocnéni vénuji specializovana centra, mélo by se o této problematice
vice hovorit. Z vysledki vyplyva, ze by vétsi ¢ast sester, které se zucastnily naseho Setieni,

m¢éla zajem o odborné seminafe nebo konference tykajici se cystické fibrozy.

Pro praktickou ¢ast jsme vytvorili edukacni material pro v§eobecné sestry pracujici na plic-
nich a détskych odd¢€lenich, pro ptipad, Ze by se s takovym pacientem setkaly at’ uz na od-
déleni nebo v osobnim Zivoté. V tomto edukaénim materialu jsou hlavné kontakty na orga-
nizace, které poskytuji pomoc nemocnym cystickou fibrézou a také strucné informace tyka-
jici se tohoto onemocnéni. Tento edukacni materiadl bychom radi nabidli na plicni a détska

oddéleni.
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CFTR = gen pro transmemranovy regulator vodivosti
CF = cysticka fibroza
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DIOS = distalni intestinalni obstrukéni syndrom
DNA = kyselina deoxyribonukleova

DNAA4za = dornaza alfa
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p. = (page) strana

S. = strana
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PRILOHA P I: DOTAZNIK

Priloha 1 Dotaznik

Dobry den,

jmenuji se Zuzana Cerna a jsem studentkou 3. ro¢niku Univerzity Tomase Bati ve Zling
oboru Vseobecna sestra. Tento vyzkum je soucasti mé zavérecné prace, ktera se zabyva
problematikou cystické fibrozy. Chtéla bych Vas tedy pozadat o nckolik minut Vaseho
drahocenného Casu k vyplnéni tohoto dotazniku. Dotaznik je zcela anonymni a dobrovolny.
Cilem dotazniku je zjisténi VaSich znalosti o problematice cystické fibrézy. V dotazniku

prosim oznacte pouze jednu odpovéd’, pokud neni uvedeno jinak.
Predem dékuji.

Zuzana Cerna

1. Cysticka fibroza je?

[0 Infek¢éni onemocnéni
Revmatické onemocnéni
Lysosomalni onemocnéni
Autoimunitni onemocnéni
Autozomaln€ recesivni onemocnéni
Neurodegenerativni onemocnéni
Nevim

N O O O

2. Jaka je pticina vzniku onemocnéni?
"1 latrogenni
"l Mutagenezi
'] Somatogenni — organickym vlivem
"1 Psychogenni — psychickym vlivem
"1 Nevim

3. Ktery z uvedenych piiznaki je typicky pro cystickou fibrozu?
1 Tvorba hlenu
"1 Bolesti podbftisku
"l Horecka
'l Kirece
1 Bolesti na hrudi



0

Nevim

4. Co je typickym projevem cystické fibrozy u novorozenct?

0

0 O O B R O

Kachexie

Asfyxie

Prijmy

Mekoniovy ileus
Metabolicka acidéza
Nevim

5. Které pohlavi je cystickou fibrézou postizeno Casteji?

[

[
[
[

Muzi

Zeny

Obé pohlavi stejné
Nevim

6. Ktera bakterie je nejvétsi hrozbou pro pacienty s cystickou fibrozou?

0

[
[]
[
[]

Escherichia coli
Klebsiella pneumoniae
Burkholderia cepacia
Campylobacter

Nevim

7. Mize u pacientl vzniknout i infekce zptisobena plisnémi?

[]
[
[]

Ano
Ne
Nevim

8. Ktera forma lécby je nejucinngjsi?

[

[
[
[

Komplexni lécba

Inhala¢ni 1écba a fyzioterapie

Lécba alergické bronchopulmonaélni aspergilézy (ABPA) a inhalaéni 1écba
Fyzioterapie, 1éCba alergické bronchopulmonélni aspergilézy (ABPA) a
transplantace plic

Nevim



9. Je mozné, aby pfi hospitalizaci byli pacienti s cystickou fibrozou uloZeni na stejném
pokoji?

1 Ne, v zadném piipade

[] Ano, ale jen za piisnych bariérovych podminek

] Ano, bez problémil

[

Nevim

10. Je mozné, aby zena s cystickou fibrézou otéhotnéla a stala se matkou?
-1 Ano
1 Ne
] Nevim

11. Provadél/a jste nekdy osetfovatelskou péci o pacienty s cystickou fibrozou?
(] Ano, kolikrat? ......... (prosim dopiste)
1 Ne

12. Cetl/a jste nékdy uéebnici nebo knihu tykajici se problematiky cystické fibrozy?
71 Ano, jakou/ jaké? (prosim uved’te)

13. Kde jste se poprvé setkal/a s oSetfovatelskou péci o pacienta s cystickou fibrézou?
"1 Na odborné praxi pii studiu
'] Na soucasném oddéleni
71 Pfi praci na jiném oddéleni, jakém? (prosim dopiste) .............ccooiiiiinan..
71 S osetfovatelskou péci o pacienta s cystickou fibrozou jsem se nesetkal/a
U

Jiné (prosim dopiSte)........ooevieiiiiiiiiiii e

14. Kde jste ziskal/a nejvice informaci o cystické fibréze? (muzete zaskrtnout vice odpo-
veédi)

Skola

Praxe

Prace

Seminafe

Internet

O O0O0Oogod



Knihy

Osobni zkuSenost

JING. ..o (prosim dopiste)
Nikdy jsem o cystické fibroze neslySel/a

15. Mate moznost navstévovat seminare a konference tykajici se oSetfovatelské péce u
pacienta s cystickou fibrozou?
1 Ano
1 Ne
'] Nevim

16. Jsou pro Vas konference a seminaie ptinosem?
-1 Ano
1 Ne
'] Nevim
[ Zadny seminaf jsem nenavtivil/a

17. Mg¢l/a byste o seminaf tykajici se problematiky cystické fibrozy zajem?
-1 Ano
"1 Ne (ptejdéte prosim na otazku €. 19)
"1 Nevim

18. Jaky typ seminate byste uvital/a?
'] Pfednaskovy
"1 Zazitkovy
[J Jiny, uvedte........

19. Myslite si, ze by seminafe tykajici se oSetfovatelské péce u pacientl s cystickou fibro-
zou mély byt potadany alespon 1x rocné?

(1 Ano
[1 Ne
[1 Nevim

20. Znate néjakou organizaci, ktera pomaha pacientim s cystickou fibrézou a jejich rodi-
nam?
1 Ano



(] Ne (piejdéte na otazku €. 23)
21. Jaké organizace znate? Prosim, dopliite.............oooeviiiiiiiiiiiiiiiiiii e

22. Odkud jste se o organizaci/cich pomahajicich pacientim s cystickou fibrézou dozve-
dél/a? (mlzete zaskrtnout i vice odpovédi)
']V préaci
V televizi
Na internetu
V novinach a ¢asopisech

U
[
U
(1 Jiné (prosim uved’te)......oovveiiniiiiiii i

23. Vite, jaké jsou cile téchto organizaci?
1 Ne
1 Ano (uvedte prosim alespon 3 cile)

24. Vase nejvyssi dosazené odborné vzdélani:

SZS (vieobecna sestra)
VZS (DiS. — vieobecna sestra)
VS (Bc. — vieobecna sestra)

VS (Mgr. — obor osetiovatelstvi)

O o o O o

Specializace ANO — NE (v pfipadé, ze ano uved’te prosim jaka specializace
a oznacte i pfedchozi studium)..............c.ocooi

N 5 P (prosim do-

25. Na kterém oddéleni pracujete?

[1 Détské oddeleni
TJ Plicni odd€leni
CJiné o (prosim, dopliite)



26. Jakého jste pohlavi?

] Zena
[l Muz

27. Vs veék:

(] 22-30 let
31-50 let
[J Nad 50 let

J

28. Jak dlouho pracujete ve zdravotnictvi?

0-5 let
6-10 let
11-15 let
16-20 let
Nad 20 let

O O0Oo0oo-gaog



PRILOHA P II: EDUKACNI MATERIAL

Priloha 2 Edukacni material

STRUCNE INFORMACE O CYSTICKE FIBROZE

Cysticka fibréza (CF) zndmé také jako mukoviscidéza je vrozené, dédi€né a nevylégitelné
onemocnéni zpisobené mutaci genu. Jedna se o vzacné onemocnéni, které je na seznamu
Ceské asociace vzacnych onemocnéni (CAVO).

Priznaky:

Nejtypiét&jsimi ptiznaky této nemoci jsou tvorba hustého vazkého hlenu, postupujici plicni
onemocnéni, nedostate&nost slinivky a zvysené chloridy v potu.

U novorozenct

= Mekoniovy ileus (prvni stolice, ktera je abnormélné& mazlava a muZe ucpat
stfevo)

=» Zvraceni

=» Nafouknuté bficho

U vétsich déti, adolescentli a dospélych

= Tvorba hustého hlenu v dychacich cestach, ktery se obtiZn& vykaslava, a
osidluji jej bakterie

=>» Vlhky kasel

= PostiZeni slinivky coZ vede k podvyZivé, chudokrevnosti i hypovitamino6ze

= Neplodnost a poruchy menstruaéniho cyklu

Diagnostika:

o Potni test — zcela bezbolestné vy3etfeni, pti kterém se pfiloZi elektrody a provadi se
sbér potu, ze kterého se stanovi hladina chloridd (norma 40-60 mmol/l)

o Genetické vySetreni

o Prenatdlni diagnostika — odbér plodové vody

e Novorozenecky screening —odbér krve z paty novorozence (provadi se celoploné od
roku 2009)

Lécba:
MUSI byt vzdy komplexni a zahrnuje:

e Inhalaéni 1é¢bu — 3x denné

o Léchbu alergické bronchopulmondlni aspergilézy (ABPA) — kortikoidy, antimykotika a
inhalace kortikosteroidd

e Fyzioterapii — autogenni drendZ, kontrolované dychani, silovy vydech, Flutter

e Péci o vyFivu — vy¥iva musi obsahovat vysoky podil kalorii, DDD* 130-150 % +
nutnd substituce vitamind

o Transplantaci plic



*DDD = doporuden4 denni davka
Komplikace:

U nemocnych cystickou fibrézou se mohou vyskytnout komplikace v podobé nosnich polypt,
nevzdusnosti plic, vykaslavani krve, cor pulmonale, distdlniho intestinalniho obstrukéniho
syndromu, prolapsu rekta nebo diabetu mellitu.

Specializovana centra pro cystickou fibrézu:
e Plzef, Hradec Kralové, Praha — Motol, Brno — Bohunice, Olomouc
Organizace a sdruZeni zabyvajici se cystickou fibrézou:

< Klub nemocnych cystickou fibrézou
» Tel.: 257 211 929,
» www.cfklub.cz
» facebook: www.facebook.com/klubnemocnycheystickoufibrozou/
+» Spolek Solnitka
» www.spoleksolnicka.cz
< Nadace Dobry andél
» Tel.: +420 733 119 119
» www.dobryandel.cz
» Konzultace pro rodiny — dobryandel@dobryandel.cz
» facebook: www.facebook.com/dobryandel/

), i
lhe SOLNICKA
I DOBRY ANDEL
FgRdzo0
Cile organizaci a sdruZeni:

e Psychosocialni podpora, finan&ni pomoc, eduka¢ni materialy, projekty na zdokonaleni
1é¢by, materialni dary



Zasady v pééi o nemocné:

e Inhalétor po pouziti vzdy vyistit a do 5 minut vydesinfikovat

e Nebulizator i masku po kazdém pouziti vy€istit a 1x denné vydesinfikovat

o Casté myti rukou s antibakterialnim mydlem

o Aplikace desinfeké&nich prostfedkd do odpadti umyvadel a sprchovych koutt kazdou
noc

e Viko od WC dévat vzdy dolti a uzavtit pfed kazdym splachnutim

e Pro pacienty neni vhodné navstévovat prasné prostfedi, sauny, koupalit€ ani jiné
stojaté vody

e Neni vhodné pouzivat vefejné sprchy

e Neni vhodné zahradnigeni a sekani travy

e Pacienti by se neméli setkat v jedné mistnosti, a pokud k tomu dojde, byt alespoi 1
metr od sebe

POZOR!

Pro pacienty je nejvétsi hrozbou bakterie Burkholderia cepacia a Pseudomonas aeruginosa!

Burkholderia cepacia 1 Pseudomonas aeruginosa 1

Zdroj: Vlastni tvorba



