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ANOTACE

Bakal&ska prace fiblizuje problematiku vyzivy &i s dédicnym onemoc#énim cysticka fibroza.
V teoretickécasti je popsana charakteristika onemminjeji projevy a vliv vyzZivy na pibéh
onemocgni. Je popsana peba vysokokalorické stravy, psychologicka problekaat
v jednotlivych kovych obdobich, role aiské sestry v oSkdvatelské pé&, komunikaci

a edukaci s nemocnym é&liém a rodii. Praktickacast je zaloZzena na kvalitativnim vyzkumu.
Pomoci rozhovdr s rodti nemocnych &i byla zji¥ovana jejich informovanost a zdroje
ziskavani informaci o specificich stravy u cystickiér6zy. Byla zji¥ovana problematika
piipravy stravy, zabezpeni stravovani édhem Skolniho dne, dostupnost potravin a fimin
zagz rodiny v péi o ditt s cystickou fibrozou. Vystupem praktickésti je edukéni brozura pro

rodice tykajici se problematiky stravovaritids cystickou fibrézou.

KLi COVA SLOVA

cysticka fibréza, vyziva, malnutrice¢til détska sestra, psychologie, edukace, tntrierapeut



NUTRITION PROBLEMS IN CHILDREN WITH CYSTIC FIBROSIS

ANNOTATION

The bachelor work deals with nutrition problemscinildren with hereditary cystic fibrosis.
The theoretical part describes the characteristithe disease, its symptoms and nutrition
influence on the disease progress. It gives a giser of the necessity of high-caloric diet,
psychological problems at various age groups, aleeaf paediatric nurse in the nursing process,

communication with and education of afflicted patse

The practical part is based on a qualitative retealhe research comments on parents’
awareness and ways of acquiring information on iipediet for cystic fibrosis. The work
focuses on the problems of food preparation, adstration of dietary meals during a school
day, food availability as well as a financial bundaf the diet on the family. The practical part
outcome is a parental educational brochure whichlsdevith problems of dietary board
for children in cystic fibrosis.

KEYWORDS

Cystic fibrosis, nutrition, malnutrition, childrenpaediatric nurse, psychology, education,

nutrition therapist
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s cystickou fibrézou
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UvOD

Nemoc slanych &i, jak je laicky nazyvana nemoc cysticka fibrépgajednim z nejasgjSich
dedicnych onemoceni. Cysticka fibroza (CF) je nemoc zavazn&jtédna, ale ne vylételna.
Tato diagndza inasi problémy zdravotni, psychologické, socialniekonomické. Diky
vyzkumnému usili dochazi k novym ¢Ebnym postupm, které piznivé ovlivauji prabéh
nemoci. Zatimco je&tpo 2. s¥toveé valce umiraladSina dti s CF v kojeneckémeéku, preziva
dnes 50% nemocnych do 4. dekady Zivota (Vavrov&623. 15). Bohuzel znalosti naSi
verejnosti o této nemoci jsou minimalni a jen blizKké®ld pacienta vi, Ze tato nemoc existuje.
Zdravé @ti u nas nejsou vedeny k dostaté toleranci a pochopenianych handicajp u svych
vrstevniki a dovedou jim Zivot velmi znéjpemnit. Proto roz$ovani znalosti o CF afiplizeni
této problematiky vi@jnosti je velmi dlezité. Toto onemocmi je castym a u &kterych diti
pravidelnym dvodem hospitalizace. Postihuje travici a dychadtéy a vyzaduje poctivé
prijimani pankreatickych enzyim vitamini, antibiotik, intenzivni inhalace, rehabilitace,
dodrzovani spravné Zzivotospravy a pravidelné kdytolékae. | pro i€ byla CF vzdalena,
dokud jsem nezala pracovat nadiskem oddleni fakultni nemocnice. Mam moznost sledovat,
pecovat a komunikovat sétimi i jejich rodii pii hospitalizaci a vidim, jak cysticka fibroza
zasadnim zjsobem ovliviuje nejen Zivot nemocného &, ale i Zivot celé jeho rodiny.
OSetovatelska p& o dit scystickou fibrozou zahrnuje mnoho probiémDilezitou

a nezamnitelnou roli v péi o ditt maji rodte a tym odbornik v ambulantni i hospitalizai
p&i. Ti svymi odbornymi znalostmi pomahaji rédim sprave peiovat o nemocné dit
a pozitivie reagovat na jeho p@by. Zde hraje nezastupitelnou roli edirka ¢innost
zdravotniki s rodinou ditte. Rodée potebuji podporu, péebuji, aby je #&kdo vyslechl
a pozadovanou pevyswtlil a ukazal. Jestli-Zze maji rath spravné informace a pddé se
navazat spoluprace zdravothils rodinou, pak mohou byt dosazeny pozadovane dixgle

a spokojenost @Ze byt na obou stranach.

Bakald&ska prace nejprve objage podstatu tohoto onemagn, projevy, diagnostiku, &bu
a také piblizuje dalezitou ulohu sestry v oSelvatelské p& u téchto cti. Vyznamny vliv na
pribéh nemoci cysticka fibor6za ma stav vyzivy nemocndfiéte. Prace je proto dale z&fana
na vyzivu, vylér vhodného jidelrtku, psychologické aspekty stravovanitdeditost spoluprace

rodiny nemocného dite s Iékéem, sestrou a nutnim terapeutem.
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V teoretickécasti bylo¢erpano z odborné literatury na téma cysticka fiaréterou se ¥eském
jazyce zabyva jen maly okruh auioNa problematiku cystické fibrézy se z&me pedevsim
Doc. MUDr. Véra Vavrova, DrSc. Je zakladatelkous@éo dti s cystickou fibrozou eské
republice a tomuto tématu zasla prakticky cely Zivot. V roce 2006 vydala svpodrobnou

publikaci o cystické fibroze, ktera je zaklademalsdalSich publikaci danki.

Vyzkumna cast této bakatdké prace je za#tena na problematiku vyzivy uétd s cystickou
fibrézou. Byla zji$ovana informovanost rotli v oblasti vyZivy ditte a problematika zaji&ti
stravy u dti od sedmi do osmnécti let. Vyzkumriast objasuje také finatni nar@nost
spojenou s p# o di€ s CF a piblizuje praci rekterych podfirnych organizaci.

Ke zpracovani dat byl zvolen kvalitativni vyzkunroRskEr dat byl zvolen nestandardizovany
polostrukturovany rozhovor vlastni konstrukce, ¥t@bsahoval otazky vztahujici se k dané

problematice. Vyzkumnym vzorkem bylo sedm t@ich matek, které peji o své di¢ s CF.

Cysticka fibroza je zavazné, Zivot omezuijici, allkeét Zivot zkracujici onemoeéni. Musime mit

na pangti, Ze dit je souasti své rodiny, kterou my zdravotnici swionosti ovliiiujeme.
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CIiL PRACE

Cil teoreticky
» Popsat projevy a problematiku nemoci cysticka flara dti.

* Popsat vyznam vyZzivy a jeji vliv natiigh a vyvoj onemoani.

Cil vyzkumny
e Zjistit miru informovanosti rodii 0 nutnosti vysokokalorické stravy etds cystickou
fibrézou.

e Zjistit problémy rodéa spojené s vydrem a pipravou vysokokalorické stravy wtil
Cil prakticky

* Na zaklad vysledki vyzkumu vytvdit broZzuru s navodem vhodnych potravin

a sestavovani denniho jidelku.

15



|. TEORETICKA CAST

1. CYSTICKA FIBROZA

Ve Velkém |ék#ském slovniku autor uvadi, Ze se jedna o autozamiddoesivé dédi¢né
onemocgni 7laz se zevni sekreci (Vokurka, Hugo, 2008, 3.74). Na zaklagl poruchy
chloridového kanalu CFTR dochéazi k tvérabnormalg vazkého hlenu v exokrinnich zlazach
(Muntau, 2014, s. 345CF je chronické, édicne prenasené onemoémi, které se projevuje
infekcemi dychacich cest, neprospivanim, vysokyahen soli v potu a u 98 % delsjgch muz

i neplodnost{Vavrov4a, BartoSova, 2009, s. 9).

Problém tohoto onemoéni spa@iva v defektnim transportu iahtzvysSujici viskozitu sekrét
exokrinnich Zlaz. ®cinou je mutace genu pro CFTR, neboli chloridovy &ana dlouhém
raménku 7. chromozomu (Vokurka, Hugo, 2008, s. 7nto kanal je nejpchodny pro
chloridové ionty. Vznikaji zny v chemickych i fyzikalnich vlastnostech hlenu p@archu
sliznic zpisobené zvySenou koncentraci chl@rid nadmdrnou resorpci sodiku. Dochazi
k dehydrataci hlenu, hlen je zahir§t a naruSuje normalni funkci orgar{Muntau, 2014,
S. 346). Pedevsim jsou postizeny Zlazy sij&i sekreci. Toto onemoéni postihuje dychaci
cesty, organy gastrointestinalniho a repradiko systému. Nemoc nepostihuje mozek, opozd
neni dusSevni vyvoj, bez postizeni jsou i svaly wetrorba (Vavrova, BartoSova, 2009, s. 28,
Homola, 2014, s. 11-20).

1.1 Klinické projevy cystické fibrézy
Ke c¢tyifem zakladnim projéim CF pati chronické zhorSujici-se onemean dychacich cest
a plic, nedostatmost zevni sekrece pankreatu se steatoreou a pégpBnN, vysoka
koncentrace elektrolitv potu a porucha reprodukce u 98 % myEub&kova, 2014, s. 43,
Kolek, Kasak, 2010 s. 371). Klinicky obraz je ovin i fadou dalSich komplikaci, které jsou
piehledr zobrazeny v ploze A.

Jiz bshem prvnich 12 w&sial Zivota se objevuji p@tesni piiznaky. Mezi prvnimi byva vihky

kasel rezistentni na dbu. Casto se rozviji obstrukce a chronicky produktivrased.
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V 10 % @ipadi je prvnim giznakem v novorozeneckéngku mekoniovy ileus (Muntau, 2014,
s. 347). Ztizené dychani, dusnost a slySitelnéopjsnebo chropy jsou dalSim projevem, ktery je
vyvolany pohybem hlenu v dychacich cestach (Vavro2@06, s. 19). Dsledkem zmin

v dychacich cestach seém tvar hrudniku na soudkovity. P&lovité prsty pravépodobrg
souvisi s nedostateym okysltovanim krve (Muntau, 2014, s. 348). Typickou infgkmo CF je
Pseudomonas aeruginosa, kterou je v dosp osidleno az 80 % nemocnych (Homola, 2014,
s. 11-20). Opakované z#g vedlejSich nosnich dutin, jsoufifpmné prakticky u vSech
nemocnych. Nosni polypy, se také objevuji u velkgnocenta paciefits CF. Bronchitidy

a pneumonie nebyvaji vyjimkou (Vavrova, BartoSo2809, s. 24, Homola, 2014, s. 11-20).
Travici ustroji u CF pacienta je postizeno ve vSeokich ¢astech. V dsledku chronické
nedostaténosti pankreatu se rozviji malabstmp syndrom, ktery vede Kk vyraznému
neprospivani, &sinou @ normalni chuti k jidlu. Projevem byva velkéigko a relativa tenké
korcetiny, porucha tustu, pajmy, objemné pachnouci stolice s viditelnymi kap#mk tuku,
plynatost, bolestiiicha, kachexie, otoky z nedost&iého mnoZzstvi bilkovin (albuminu) v krvi.
Pfi progredujici pankreatické nedostatesti dochazi i k biliarni cirh6éze. U novorozénc
je napadna prodlouZzena novorozenecka Zloutenkargvay BartoSova, 2009, s. 24., Kolek,
Kaséak, 2010, s. 371-373).

1.2 Diagnostika

Diagnostika se provadi ve specializovanych centpgohCF. Je zaloZena na potvrzeni nejgnén
jednoho ze spotmych typickych klinickych projew. pozitivni rodinné anamnéze, naikazu
abnormalni funkce proteinu CFTR a nélezu dvou patogh mutaci v CFTR genu.
K zakladnim vyS&bvacim metodam pat potni test, vySéeni funkce pankreatu, rentgen
hrudniku, rentgen vedlejSich nosnich dutin, fumkvySeteni plic, bakteriologické vySesni
sputa, novorozenecky screening, genetické wgset prenatalni diagnostika (Kolek, KaSak,
2010, s. 375, Muntau, 2014, s. 348).

17



1.3 Lécba
Moderni I&€ba CF vyZzaduje komplexnkigtup a opira se o Standardg@® nemocné cystickou
fibr6zou'. Ministerstvo zdravotnict'{’R ve \&stniku MZ&. 4/2012 ustanovilo 5 centerGeské
republice (fakultni nemocnice v Praze- Motole, Hiagralové, Plzni, Bri a Olomouci). Lébu
fidi centrum pro CF (Kulgkova, 2014, s. 51., s. 280).

Nosné pilfe I&by jsou:

» Pé&&e o dobrou prchodnost dychacich cest inhalacemi a naslednoat&apii
* Pé&e o dobry stav vyZivy vysokokalorickou stravou &@hi travicich enzyiin
v kapslich
» Potlaeni infekce a z&iu agresivni antibiotickou é&ou
» Lécba komplikaci (Nevoral, 2013, s. 601, Skalicka, 2014, s. 341)

1.4 Uloha sestry v péi o déti s cystickou fibrézou

P&e o dti sCF je vzdy multidisciplinarni. @ezitd je spoluprace léki dtskych

a vSeobecnych sester, fyzioterageututricnich terapedt, psycholog, socialnich pracovntk
a dalSich odborntk Dominantni je spoluprace rodiny &skou sestrou, ktera provadi
oSetovatelskou p& pii hospitalizacich déte, ale poskytuje i cenné radyi gkontrolnich
navstvach v centru CF. 8ské sestra zajifije p&€i o dychaci cesty, aplikuje kyslikovou terapii,
podava inhalace u mensich a kontroluje spravnéapkav inhalaci u ¥tSich dti. Podporuje
uvolovani hleri respir&ni fyzioterapii a pohybovou terapii (Sikorova, 2012 27-29).
Specialni fyzioterapeutické postupy realizuji fyer@apeuti. U kolonizovanych paciénsestra
provadi intravendzni aplikace antibiotik. Podavarop@ni léky, kterych byva uéthto
nemocnych velké mnoZzstvi diky vitaminoterapii, naieterapii a suplementaci pankreatickych
enzymi. Pankreatické enzymy se musi podaviadpjidlem a sestra dba ng&agnost podani
a kontroluje uziti &chto leki détmi (Martynkova, Sikorova, 2012, s. 132-133). Pod# na
zajiseéni a podavani vhodné stravy, spolupracuje smitn terapeutem. Zejménanito ctem
musi zajistit klidné progedi a motivovat ke sdeni co nejvice stravy. VSima si klinickych
piiznalki, které mohou signalizovat problémy s vyzivoué&legné hmotnosti,ustu a vyvoje,

stavu sliznic, nelit a vlas,, celkové vitality digte, vylwovani stolice a hydratace (Slezakova,

'Evropsky konsensus (stmy preklad do ¢estiny na http://www.cpsjep.cz/cz/dokumenty/Stadg@20CF.rtf,
s. 601)
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2010, s. 96-99). Provadi a dohlizi na hygienickéti p souvislosti se zvySenym vyiavanim
potu u d@ti s CF. Nezbytna je také spravna ustni hygienatope zuby d&chto dti byvaji
ve Spatném stavu vadledku dietniho deficitu. Udti, které maji diabetes mellitus v souvislosti
s CF, kontroluje hladiny glykémii, aplikuje inzuliflezakova, 2010, s. 210-215). Z&jie
rizna vysateni nezbytnd ke zhodnoceni stavu CF, na kteétiéviodré edukuje a doprovazi.
Détska sestra se stava krémodict nejblizsi kontaktni osobou, tthe byt partnerem veid,
osobou, které se diswti se svymi problémy, nahradou kamaradodicu. Cysticka fibroza je
zavazné chronické onemasan, které pedstavuje obrovskou zdt pro ditské pacienty a jejich
rodiny z divodu zkracovani délky Zivota, velké sfmty ¢asu nutného na dosud dostupnaiblé
a reSenim komplikaci s onemagrim spojenych. Podpora a strategie, jak nemoc noldi)
od tymu vSech zainteresovanych pracounikéetné Kklinickych psycholog je casto
nedocenitelna (Sedidva, 2008, s. 154-157, Martynkova, Sikorova, 2&124,32-133).
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2. VYZIVA D ETi S CYSTICKOU FIBROZOU

Hlavnim (Eelem vyzZivy je tvorba energie a dodani latékeditych pro stavbu a normalni funkci
organismu. VyZiva je jednim z néj@zitéjSich faktofi, ktera ovliviuje fyziologické procesy
ve zdravi a v nemoci (Nevoral, 2013, s. 393). Rtoaddospivajici pacienty s cystickou fibrozou
je velmi dilezity stav vyzivy. Ten se odrazi v klinickych atith, pibéhu onemoceni,

v plicnich funkcich a vyskytu infékich komplikaci. Vyzivovy stav vyznaminovliviiuje
progndzu a kvalitu Zivotasthto pacient (Vavrova, 2006, s. 351, Jakubec, 2006, s. 33)tHus
hlen, ktery se nachazi v pankreatu CF pagieomezuje nebo znemidje sekreci travicich
enzymi nezbytnych pro traveni potravy. Visledku toho nemohou nemocnijinat vyzivné
latky piitomné v potra¥. Nel&eni CF pacienti proteasto trpi podvyzivou (Vavrova, BartoSova,
2009, s. 137). Podle Véavrové (2006, s. 351) a N&aq2013, s. 601) je cilem zvladnuti vyZivy
déti s CF dosahnout normalnihastu a rozvoje organismu srovnatelného se zdraveulpoi.

Hlavnimi nastroji na dosazeni tohoto cile jsou:

* Vysokokaloricka strava
» Primérena ndhrada pankreatickych enziym

« Dostaténa nutréni podpora

2.1 Vysokokaloricka strava
Souwasny trend zdravé vyzivy stiuje k omezovani tuk soli a cuké. To ovSem neplati pro
vyzivu déti s CF. Jejich strava bydta byt pravym opakem. Nemocni s CFiebuji 0 40 - 50 %
vice energie neZz zdravi vrstevnici. Protc ditjeho rodie by n#li byt od z&atku pouweni
a motivovani ke konzumaci vysokokalorické stravigrl je pestra a obsahuje alasgo % tuki
(Vavrova, BartoSova, 2009, s. 137, Nevoral, 20135%. Pro rutinni, rychlé stanoveni kalorické
potteby u nutréné stabilizovaného pacienta lIze pouzit obecna prayi#ikera doportuji
kaloricky prijem v rozmezi 130-150%, &kterych gipadech az 200% dopa@enych dennich
davek pro zdravé jedince (Charvat, Kvapil, 2006,182, Skalicka, 2014, s. 341-342).
Spolehlivym ngfitkem toho, jestli fijatd strava je pro CF pacienta energeticky dagtai,
je jeho pravidelné gteni a vaZeni. Druhym é&fitkem je posouzeni mnoZstvi zkonzumovaného
jidla odbornikem na vyzivu. Pro zhodnoceni kalaslok Fijmu je teba ti dny zaznamenavat
vSe, co dit sredlo. Nutriéni terapeut zhodnoti jideltkly po strance energetické a biologické
a podle doporéeni pro dany &k zjisti, zda je fijem dostatény nebo je pdtba kalorie navysit
(Koletzko, 2015, s. 244). Zakladnim pravidlem vyZzi@F pacieni je podavat pokrmy, které

v malém objemu poskytuji velké mnozZstvi energiemisi se jednat o specialni potraviny
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¢i pokrmy. Z kazdéhodiné podavaného jidla se déigravit vysokokaloricky pokrm (Vavrova,
BartoSov4, 2009, s. 138).

2.2 Nahrada pankreatickych enzymi
U prevazné wtSiny (85-90%) CF pacieint se setkdvame s pankreatickou nedostatsti
(insuficienci), kdy z pankreatu se do tenkéhi@\at nedopravi enzymy gebné ke straveni
potravy. Nedostatek, nebo Uplna absence efizgwu [Ficinou nestraveni potravin obsahujici
tuky a bilkoviny. Nestravena potrava je vyzivou ptievni mikroorganizmy, které produkuji
plyny a zmisobuji bolesti ficha, Kece a nadymani (Vavrova, 2006, s. 142). V minulosti
se hlave z divodu pankreatické nedostatesti doportovala pacierim dieta s vyraznym
omezenim tuk, kterd vSak nemohla zabe#figejich energetické poéeby. V sodasné dob je
naopak diky dostupnosti novych farmaceutickyéipravkia doporigovan vysoky pijem tuki.
Podavaji se pankreatické enzymy, kdy davka je iddaini podle vlastni zbytkové funkce
pankreatu pacienta, mnozstvi a sloZeni potravy &ldv4a, 2014, s. 55).

Pankreatické enzymy se podavaji ve fératidorezistentnich minimikropelet v Zelatinovych
kapslich ped jidlem, nebocést v polovig jidla, s malym mnoZstvim tekutiny. Kojeim

a malym dtem se podavaji minimikropelety vysypané z Zelatin@apsle do I2ky tekutiny
Nesngji se drtit, kousat, aby nedoslo k poruseni jepadidorezistentniho povrchu (Skalicka,
2014, s. 341). Nedty by se ani michat do celé davky jidlaét¥ pongrna ¢ast denni davky
se podavaieed hlavnim jidlem, mensiigd sva@inou. Nemusi se podavatgal ovocnymi dZusy,
limonadami, samotnym ovocem. Naopak musi se hi€d pamisky, podavanymi mezi jidly
(Kub&kova, 2009, s. 141-142).

2.3 Nutri ¢ni podpora

2.3.1 Tuky
Tuky predstavuji v rdmci vyzivyélovéka nejkoncentrovasSi zdroj energie, proto jsou
ve vyziw CF pacienl doporgovany v neomezeném mnozstvi. ldealni je, kdyz dderdvé
(2006) 40-45 %, dle Skalické (2014) 35-40 % cellkmvénergetickéhoifjmu béhem dne
vznikad z tukovych sloZzek potravy. K potravindAm saekym obsahem tukiéadime rostlinné
oleje, maslo, syry, smetanuieghy, semena, majonézu, avokado, strouhany kolsymsa@ené
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pokrmy (Vavrova, 2006, s. 355). Wkierych CF paciefitse setkAvame s poruchouresiavani
tukt v disledku nedostateé sekrece zliovych kyselin. Ve vyzig téchto CF pacierit
nachazeji uplatmi triacylglyceridy se #dnimietzcem (MCT), které nepi#buji na svoje
straveni Zldové kyseliny. Na trhu jsou dostupné preparaty mjerkice s obsahem MCT a také
MCT oleje, které se vifpadech indikovanych lékem gidavaji do stravy starSichétdl

a dosplych pacieni s CF. Tito pacienti maji také chronicky nedostatekncialnich mastnych
kyselin (EMK). Prvnimi projevy této nedostat®sti jsou zpomaleniustu, zhorSeni plicni
funkce a kozni projevy (Vavrova, 2006, s. 356, Bkal 2014, s. 341). Esencialni mastné
kyseliny jsou pitomny zejména v tucich rostlinnéhtvodu. Je protoidezité konzumovat tuky
hlavre ve forne rostlinnych olej — slun€nicovy, sojovy,tepkovy a olivovy — v mnozstvi 1-2
polévkoveé IZzice dertn Kyselinalinoleova se fize pouzivat i ve forghpotravinovych dogpika,

je obsazena napv oleji pupalky dvouleté. Pacienti s CF fadiuji vysoky podil rostlinnych
tuk, ale mohou si ddgt i dostatek ziv&iSnych, jako je maslo, sadlo, slanina¢rné maso
(Vavrova, BartoSova, 2009, s. 143, Skalicka, 261341).

2.3.2 Bilkoviny
Bilkoviny jsou zdrojem stavebniho materialu v obidgistu a slouzi také jako zdroj energig p
vycerpani energetickych rezerv z cukru a tuku. Ketatnabilkovin u dti s CF dochazi sputem
a stolici. Bylo publikovano vice studii o vyZidéti s CF, které dopotwji denni pijem bilkovin
az do vySe 3-4 g/kg/den. Potraviny bohaté na bilgoysou maso, dibez, ryby, syry, vejce,
lusniny, sojové potraviny atrechy (Fraikova, P#éizkova, Malichova 2013, s. 31, Vavrova,

2006, s. 355).

2.3.3 Sacharidy
V souvislosti s pdebou vysokokalorické stravy u CF pacienje idealni konzumace
komplexnich sacharnid(celozrnny chléb a gevo, ryze, ovesné a kukidné viaky, téstoviny).
Tyto potraviny se v organizmu &l postups a gluk6za se dostava do krevnibetiste
v pravidelnych malych davkach. Velmi debse kombinuji s tuky (chléb s maslem a syrovou
pomazankou, ovesné vky se smetanovym jogurtem nebo zakysanou smetanpoto
se syrem,dstoviny se smetanovou owfkbu nebo bramborovy salat s majonézou). Ziskavame
tak energeticky vydatné pokrmy, které jsou zakladgmivy cti s CF (Vavrov4, BartoSova,
2009, s. 137).
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2.3.4 VIaknina
Vlaknina podporuje spravnou funkciiet tim, Ze na sebe v organismu vaze vodu a toxické
latky. Pacienti, ktd maji nedostatek vlakniny, trpiasgji bolestmi kicha a uzivaji vice
pankreatickych enzyinnez ti, kt& maji gijem vidkniny dostatay. Vlakninu obsahuje ovoce,
zelenina, ludniny, aisky a celozrnné obilniny (Vavrova, 2006, s. 36Avkova, BartoSova,
2009, s. 137).

2.3.5 Probiotika
Svoje opodstatmi maji ve vyzi¢ CF pacient i probitika (bakterie mké&ného kvaSeni).
Upravuji stevni floru a zmitiuji vyskyt pijma a posiluji imunitni systém. Probiotika je moZno
do stravy z#adit konzumaci joguilt zakysanych migych vyrobKi a prostednictvim
vhodnych potravinovych dogiki. Zejména i ATB Iécbé je jejich podavaniiezité (Vavrova,
2006, s. 362, Skalicka, 2014, s. 342).

2.3.6 Vitaminy
U pacient s CF je pozorovan nedostatek vitatnimzpustnych v tucich (A, D, E, K) tein
vzdy. Tento deficit je nutné damvat kazdodennim podavanim vitaminovych pregarat
O druhu a mnozstvi a podavanych vitainiozhodne vzdy o3gfjici Iéka (Vavrova, BartoSova,
2009, s. 143).

2.3.7 Mineraly a tekutiny

CF pacienim wtSinou neni pdeba dodavat mineraly. Vyjimkou je zinek a Zeleajichz
nedostatek byva #goben nedostateym pisunem minerdl stravou, malabsorpce, chronicka
infekce, krevni ztraty i hemoptyze. Nahrada je nutnd paboratornich zndmkéch jejich
nedostatku (Vavrova, 2006, s. 357, Vavrova, Bamas®009 s. 102). U ,slanychétil

je zapotebi dbat i na denniffsun soli piméreny wku. Ke zvySenym ztratam sodiku a chldrid
dochazi pocenim, ale i ostatnimi sekrety. Dopajes se podavat népslané tyinky, slané
bramborové lupinky nebo solen&3ky. Zvysit fisun soli je nutné v ifpac zvySeného poceni,
prajma nebo velmi teplého @asi. Na doporteni Iekde se nize podat 0,25 az 2 g soli ve dvou
nebo tech davkach desnVavrova, 2006, s. 357).dkzity je také pijem tekutin, ktery by &
byt disledré dodrzovan. Davky odpovidajiébnym dopordenim pro zdravou populaci.
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Pri nedostatku tekutin jsou i hustSi sekrety Zlazz ahnorSuje zakladni projevy nemoci
(Vavrova, 2006, s. 362).

2.4 Nutri éni dopliiky
Prvnim krokem k udrZzeni dobrého vyzivového stavu fH€ienta je Zazeni specialnich
dietetickych pipravki do jidelnéku. Jedna se o sipping (popijeni) tekutyclizw ochucenych
piipravki pro mladsi &ti — Infadini, Nutrini, pro starSidi - Nutridrink, Fortimel, Fresubin. Jsou
balené v 200 az 250ml kr&kéch s btkem a CF pacienti je maji moznost ziskat na zékae
diagnozy na lekaky predpis (Nevoral, 2013, s. 481, Vavrova, 2006, s).366

2.5 Enteralni vyZiva
Druhym krokem nuttini podpory u CF pacienta je zavedeni tekuté vypittpno do Zaludku.
Pii potrebe kratkodobé aplikace vyZivy je pouZivana sonda gaswicka, kterd vede do Zaludku
pies nos. V fipac dlouhodobé aplikace vyzivy je efektigjai perkutdnni enteralni gastrostomie
(PEG), kdy je sonda zavedena do Zaludias i#iSni sénu (Karaskova, Vydra, Velgava 2013,
s. 183, Nevoral, 2013, s. 481).

2.6 Parenteralni vyZiva
Doplinkova a totalni parenteralni vyziva jeetim krokem vyzivy ¥tSinou cestou centralniho
Zilniho katétru. Byva indikovana u paciénée specifickymi problémy, jako je pankreatitida,
syndrom kratkého ®tva, po vykonech na isi€ (Karadskova, Vydra, Velgéva, 2013,
s. 183-184, Nevoral, 2013, s. 485-486).

2.7 Diabetes mellitus u pacieni s cystickou fibr6zou (CFRD)
Tato komplikace je oziavana jako diabetes u pacienta s CF nebo taképkr&@FRD. Vyskyt
porusené glukozoveé tolerance a diabetu je mezi &fepty ponirné vysoky a vyskyt vyrazh
roste s ¥kem. U nemocnych s CF a diabetem se vyzZiva zéséfihod ordinované diety
u klasickych diabetik. Zasady léby CFRD spéivaji ve wWasném zahajeni dBy inzulinem
a pravidelné Zivotospréws 6 jidly deng s proporcionalnim zastoupenim vSech Zivin. Nggbd

vyrazre omezovat mnozstvi sachakidve vyziw, avSak nedopotwje se velka néarazova
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konzumace volnych cukr Pacienti si mohou do@t kEZné sladkosti, susenky, sladké tvarohové
krémy, zmrzliny i sladka jidla (Skalicka, 2014342, Kubé&kova, 2014, s. 56).

2.8 Problematika stravy v jednotlivych vékovych obdobich

2.8.1 Novorozenci a kojenci do jednoho roku
Pro novorozence a kojence s CF je krmeni fskfen mlékem (kojeni) velmi dopafavano.
Ve wtSine pripadi prospivaji CF kojenci stejnjako jejich zdravi vrstevnici. Na zakkad
doporuieni Iékae je u kojené s pankreatickou insuficienci nutné, aby matka foda z&atku
kazdého kojeni pétbné mnozstvi pankreatickych enZyrdéti mezi 9. - 12. mssicem by nily
piechazet na dZnou batoleci stravu. Bitby milo v obdobi prvnich narozenin dostavat
minimalrg Sest porci jidla derr(Vavrova, 2006, s. 362, Koletzko, 2015 s. 244).

2.8.2 Batolata — déti od jednoho roku do tfi let
Pro batoleci obdobi je charakteristickeé, Z& ¢sou aktivni, z¢davé a postugnse @i byt
nezavislé Rican, 2014, s. 110-113). Chdo jidla se u déte v tomto ¥ku velmi rychle nini.
Je dobré se zatfit na jidla, které ma ditoblibené a ty muianim oleje, smetany, syra,
Sunky, suseného ovoce obohatitrigpmvit vysokokalorickou stravu. Jidlo, kterésddidmita jist,
mu rgjaky ¢as nepodavame.dd v tomto wku rady jedi jidla, kterd mohou chytit do ruky. dso
to treba karbanatky, do kterych sdifou idat misto masa také ovesnédlg, syr a vic vajec
nez obvykle (Vavrova, BartoSova, 2009, s. 110).okai Wk je idealni pro nécvik
samostatného stravovani Izici. Batbhats CF by nila byt podavana strava Sestkrat derti
hlavni jidla, svaina, odpoledni sw#na a druha we&ere. Davky pankreatickych enzynje nutné
v tomto Wku piizptisobit novym stravovacim navign (Vavrova, 2006, s. 362, Koletzko, 2015,
S. 246).

2.8.3 Predskolni Wk — déti od ¢ty do Sesti roki
Obdobi, kdy se kladou zéklady socializace &em@ni ¢lovéka do spoleénosti Rican, 2014,
s. 119). Vyznamnym krokem v osamostatani je nav&vovani mateské Skolky, kam dochazi
jen rekteré dti s CF. Je ale nutné informovat pracovniky Skotkyspecifickych nuttinich
potrebach ditte. Je teba vzdy podat dvzakladni informace: nutnost pouzivat enzynigdop
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kazdym jidlem nebo pamiskem a fmhiu vysokokalorické stravy (Vavrova, 2006, s. 363).
Détem v redSkolnim ¢ku by nela byt podavana strava Sestkrat dgrifi hlavni jidla, svéina,
odpoledni svéna a druha wete. K motivaci jidla v tomto obdobi Ize vyuzit famii a hru.
Slib oblibeného pamlisku po jidledwe byt také dobrou motivaci (Mgtek, 2015, s. 37,
Vavrova, 2006, s. 363).

2.8.4 Skolaci — cti od sedmi do dvanacti roka
Dostavame se k obdobi, jez nastupem do 3koly zighegdikalni Zivotni zrenu Rican, 2014,
s. 145). Rodie by ntli informovat Witele a vychovatele svychétd o zakladni problematice CF
a také o specifickych pitbach svého dite, jako jsou enzymova substituce, vysokokaloricka
strava, pipadnacastjSi navStva toalety, kasel, zvySena Unava@eWzna ¥tSina dti v tomto
véku konzumuje swéanu, oked a obyejn¢ i odpoledni sv&inu mimo domov. Je dobré d#iit
piidat s sebou do Skolyéktery z dietetickych fipravki (Nutridrink, Fresubin, Fortimel),
kterymi si Skolak mZe doplnit chybjici kalorie v odpolednich hodinach (Koletzko, 2015
S. 247). Zakladem by &y byt energeticky bohaté snidars vysokym podilem bilkovin:
ochucené vigky se Sleh&ou, syrovy sendv| peivo se sojovou pomazankou, Sunkové
chlebtky nebo chléb s medovaechovou pomazankou. Je nutné&tilipfipominat dostatek
pitného rezimu a davat mu s sebou lahéajem, nebo mineralkou. Kazdé jidlo se da pre dit
s CF obohatit na vysokokalorické mapridavkem porce syra, Sunky, masla nebo smetany.
Druha veéefe by nela byt ve znameni poknimbohatych na komplexni sacharidy, hafyzova
kaSe, celozrnny chléb s maslem a medem nebo matmelkol& s mlékem nebo se Sletkau.
Skolakim je vhodné umoZnit, aby si mohli kupovat samostatchoutky, svéiny nebo napoje
podle vlastni chuti (Frgkova, Paizkova, Malichova, 2013, s. 233, Nevoral, 2013163).

2.8.5 Dospivajici — mladi lidé od Einacti do osmnacti roki
Toto obdobi je charakteristické dospivanim (puhgrtoZviase si musime vSimnout
tzv. nistového spurtu, dasného prudkého zrychleniistu u divek i chlapc (Ri¢an, 2014,
s. 171). Mladi lidé v tomto &ku jiZ nemivaji problémy s uZivanim enzymové suibsé.
Je vhodné vést mladékitoveka k planovani stravy na druhy den. Nikdy nenik@dé dat si do
batohu w®jaké pohotovostni potravinyieba smis suSeného ovoce ai%ki, ¢okoladovo-
ofiSkovou tginku, banan, slanéridky nebo dieteticky ifjpravek Nutridrink (Vavrova, 2006,
s. 363). U dvcat, kterd z&la menstruovat, je nutnétadit do jidelntku potraviny bohaté
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na zelezo (maso, ryby, luskoviny, ovesnéckipoa rozinky). Chlapci musi v tomtosku mit
stravu energeticky bohatSi ne¥v8ata, potebny je i dostatay piisun tuki a pravidelné céeni
(Nevoral, 2013, s. 468). Pacienti s CF jsou z¥laéroZeni déma civilizainimi onemocanimi:
osteoporézou a cukrovkou. Prevenci bylanbyt omezeni nadénné konzumace sladkosti
a pravidelna konzumace potravin bohatych na vagmiéko, syry, sojovy syr tofu,iechy,
sezamova seminka) (Vavrova, BartoSova, 2009, s.Nédvoral, 2013, s. 468-469).

2.9 Psychologické aspekty souvisejici s vyzivowtil s CF
Mezi zakladni zivotni poeby kazdého Zivého organismu j#jipnani potravy. Jime, abychom
télu dodaly Ziviny a tim energii. Jime také proto,jito uspokojuje nejen cliyale i zrakich
a hmat. U nemocnych cystickou fibrozou se pocitihla uspokojeni hladu vyskytuje jefidka.
Jiz od kojeneckéhoeku je praw jidlu vénovana prveéada pozornost (Vavrova, BartoSova, 2009,
s. 138). Jidlo je za normalnich okolnostijggmnacinnost. Pod vlivem tlaku se tatinnost ale
muze stat straSdkem (Filova, Paéizkova, Malichova, 2013, s. 113).éD s CF je teba
motivovat K jidlu a to v kazdéme¢ku odliSnym zjisobem (Vavrova, 2006, s. 46&azdé di¢
je svébytné, ma pekud rozdilné energetické naroky, rozdilné ehuektera jidla dolse snasi,
jind ne (Vavrova, BartoSova, 2009, s. 139). Proto je nuteékazdému ddti pristupovat
individualrs. V kojeneckém &ku nelze fisobit greswdcovanim, rodie musi citliw odhadnout,
dle biorytmu digte, v jaké konzistenci, tepkot davce jidlo nabizet. ProtoZe batole#i § sebou
nese obdobi prvniho vzdoru, je motivace v tomtootbcbzvlag nara@na. Pomoci iznych
postufi a fighi, jako je zgv, pohadky atikanky je mozné dosahnout, abyédita swj
negativismus zaporgto (Rican, 2014, s. 101-116). V iguidkoinim wku, se dti stavaji
samostatéSi a rozviji se jejich kognitivni funkce. Z vyvaejého hlediska &i v predSkolnim
véku nejlépe reaguji na fantazjnmotivované pbehy (Vavrova, 2006, s. 469). Zalezi
na kreativi¢ rodica, aby vyuZili ditskou fantazii i nabizeni jidla (Frgkova, Paéizkova,
Malichov4, 2013, s. 107). V mladSim Skolnirskw je jiz di€ schopné pochopit fungovani
lidského &la v oblasti zaZivani a traveni. V tomto obdobd&e uci prvni zodpoednosti za své
zdravi. Je to @lezité gipravné obdobi puberty, kdyiphazi druhé obdobi negativismRi¢an,
2014, s. 145). Natmym obdobim, je dospivani, kdy stravovani je owivnradou podita.
Toto obdobi se vyzraje silnou touhou po odl@éeni od rodiny, vyrovnat se vrsteviifk
ve fyzickém vykonu, vzhledu a moznostechétiDjsou naStvani na st a nemoc, ktera

je omezuje. Dochazi k opakovanym hospitalizacintistatlku nedodrZzovani stravy aédného

27



rezimu. V tomto obdobi je pomoc psychologssto nezbytngRi¢an, 2014, s. 169, Vavrova,
BartoSova, 2009, s. 109, Rkava, Péizkova, Malichova, s. 108-109).

Frankova, Péizkova, Malichova (2013, s. 77-81) a Vavrova (2006365) zdraziuji praktické
rady pro rodie ve vycho¥ ke spravnym stravovacim nawyk svého ditte s CF. Ve své
vychow by rodie neli jit piikladem a v pohodové atmogéeby néla jist cela rodina spatec.
Na talti by m¢lo dit€ mit porci pro gho zvladnutelnou. Jidlo by takééha byt pikné barevné
a laka¥ upravené. Je dobré, aby sezdibdilelo na vybru a gipraw stravy. Neni dobré mu
nutit jidla, kterd nema rado. Biby nen¢lo u jidla vysedavat ifliS dlouho, étSinu jidla sni
béhem prvnich 20 minut. Proto by stravalanobsahovat i v malém mnozZstvi co nejvice kalorii.
Rodie by ntli zachovat klid, i kdyZ di jidlo odmita a neSst pochvalou i kdyz di sni més,
nez si pedstavovali. Jidlo by netto byt hlavni denni naplini. I¥tsi potebuje hrat a uZivat
pohybu. Svéina, nebo otd v prirodk, na Histi nebo vylet je pro ho mnohem zabavjsi
(Vavrova, 2006, s. 365, Vavrova, BartoSova, 20099s- 100).
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3. ROLE DETSKE SESTRY V KOMUNIKACI A EDUKACI

Bez dobré komunikace neni mozna dobréep&patenkova, Kréalova, 2009, s. 7). &&pa
komunikace s détem, které je v obdobi nemoci a zhorSeni stavhgspitalizaci zvlagt citlivé,
je nezbytna. Navazani vzajemného vztahu s paciergetim dosazeni Uggné spoluprace
spaivd ve znalosti spravné komunikace, dobrou komumiké&kompetenci a také znalost
vyvojové psychologie. Kazdyék si vyZzaduje rozdilnou komunikaci a individualnfigup
od narozeni aZz do obdobi adolescence. Komunikacgogamirgna sogdasnym zdravotnim
stavem, charakterem onemeénn intenzitou klinickych projey, je také ovliviena momentalnim
prozivanim a psychickym stavem &gt Détska sestra si musi vytkib k ditéti a jeho rodig
smysluplny vztah, musi wh mapovat jejich pdeby a pocity a zarowvesi udrZzet hranice
profesionality. Komunikace s dtem a rodii si Zada velkou davku tépvosti, uprimnosti,
duslednosti, schopnosti naslouchat, ale také schéippapojit rodte do pée o dit. To vse
seste umo#uje odhalit ¥asny zachyt signélpoukazujicich na deficitni pety ditte a rodiny
(Sikorova, 2011, s. 27-28, Spatenkové, Kralov4928068-70).

Pojem edukace lze definovat jako proces soustavogliovani chovani a jednani jedince
s cilem navodit pozitivni zmy vjeho wdomostech, postojich, navycich a dovednostech
(Juenikova, 2010, s. 9). Edukace s todh dtmi CF probiha paraletnna vSech arovnich
|ékarské, rehabilitéani a dietologické pé, ktera se vzajengnprolina a propojuje. Forma
a zpisob edukace by &y byt jasné, pehledné, srozumitelné. Optimalni je dialog, kdy
edukovany je vyzvan k opakovaniékhé informace a ujiShi o porozumini informace.
DuleZit4 je vlastni vnini motivace jeding a holisticky edukéni piistup (Sikorové, 2011, s. 28).
U now diagnostikovanychdi se provadji edukani pobyty s rodii v centrech CF, kde se jim
vénuje tym odbornik. Seznamuji se s onema@aim a dilezitou domaci lébou, ktera zasadnim
zpusobem ovliviuje a néni Zivot rodiny. Rodiim now diagnostikovanych &i, jsou utena

i vikendova edukai setkani, ktera propojuji edukaci odbornou i@ropenou, zaloZenou
na vlastnich emimich prozitcich a zkuSenostech. Raditak zisk&vaji cenné rady a znalosti
0 nemoci, léb¢, inhalacich, strava je jim dopordena registrace v klubu CF (Vavrova, 2006,
s. 460, Serakova, 2012, s. 36).
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4. PODPORA RODIN S CYSTICKOU FIBROZOU

Klub nemocnych cystickou fibrézou je &nské sdruzeni zaloZzené r&diemocnych &ti v roce
1992 (Vavrova, 2006, s. 484). Sdruzeni nikotik setclend nemocnych &i, dosglych a jejich
rodin. Hlavnim poslanim klubu je pomahat rodinam@Fs pacienty, zlepSovat kvalitu Zivota
nemocnych a zvySovat informovanostejaosti o tomto onemoeéni. Klub CF pravidel#& posila
svym ¢lenim ¢asopis s novinkami, poskytuje socialni a psychakmi pomoc. Pravidetn
porada setkantlena a jejich rodin v Praze s moznosti diskuzi siéksavrova, BartoSova,
2009, s. 158). Sdruzeni se snazi fimgrpodporovat vSechny swéeny a poskytuje fispivky na
nakup l€éebnych a rehabilitmich poniicek, nebo na ozdravné pobyty ui@oPdada véejne
sbirky pro nemocné s CF a spolupracuje s CF cen@tR. Velkym pomocnikem v3ech jsou
jejich webové strankya diskusni forum o CF Klub nemocnych CF jélenem Mezinarodni
spolenosti pro cystickou fibrozu (Skalicka, 2014, s. B42erec Ivan Trojan je patronem Klubu
nemocnych cystickou fibr6zou a pomaha s propagguibdizenim tohoto onemo¢ni Siroké
vefejnosti. Kazdordn¢ probiha ve #tSich néstech v listopadu ¥rnikovy den. Posledni
se uskutenil 21. 11. 2015, na kterém nabizeji k prodeji @eoinici CF klubu rdné vyrobené
papirove ¥trniky symbolizujici dychaci onemosmi. CF klub ziskava pro sw#eny finareni
prostedky organizovanimuagnych charitativnich a benefiich akci. Jedna z nich se konala
v Jihlaw 19. 1. 2016 pod nazvem ,Alzheimer centrum poméét@nd s cystickou fibrézou”
(Klub nemocnych CF, 2016).

Nadace Dobry Andl také poskytuje éem s cystickou fibrozou do 18,5 letkw finarcni
pomoc. Cilem systému Dobry Akélde, aby rodiny nemocnych dostavaly pravidelnogsimi
financni pomoc ve vySi &kolika tisic korun. Pracovnici nadacéijpmce finagni pomoci
vyhledavaji spokn¢ s odbornymi léka a socialnimi sestrami v nemocnicich. Fitiainpomoc

rodiny obdrzi jiz ndsic poté, co dokii vyplnénou Zzadost potvrzenou lélen. VSechny

informace jsou dostupné na nadich webovych strankach.

Pokud se rodina s CF dostane do fiimach obtizi, ma ze zakona pravo rigspivky od statu.
Ministerstvo prace a socialnicléal poskytuje pomoc v hmotné nouzi, jestli-ze ma oemy
zvySené naklady na dietni stravovaniVSechny pdebné rady jsou dostupné vsem
registrovanymélenam klubu CF pomoci socialniho poradenstvi. Tato lduje poskytovana

zdarma a je registrovana jako — Socialni poradéns§tv37 zakon¢. 108/2006 sb.

www.cfklub.cz
*www.cystickafibroza.cz/forum
*https://www.dobryandel.cz/
*http://www.mpsv.cz/cs/
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Klub CF poskytuje svyntlenim také finadni a materidlni pomoc. Kazdam se jedna
o finareni prispivek, ktery byl v roce 2015, 2500¢Ka pro rodiny s nizkymiifjmy 4500 K.

Vztahuje se ale jen kdbé CF a Ize h@erpat na I€ky, vitaminy, vyZivové dayly (nutridrinky),

potraviny a na doplatek za rehabitivd a dechové poticky (Klub nemocnych CF, 2014).
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II. VYZKUMNA CAST

Cil vyzkumny

e Zjistit miru informovanosti rodii 0 nutnosti vysokokalorické stravy etds cystickou
fibrézou.

e Zjistit problémy rodéa spojené s vydrem a pipravou vysokokalorické stravy wtil

Cil prakticky

* Na zaklad vysledki vyzkumu vytvdit broZzuru s navodem vhodnych potravin

a sestavovani denniho jidelku.

Vyzkumné otazky
Jak jsou respondenti informovani o nutnosti vys@iokické stravy u é&i s cystickou fibr6zou?
Maji respondenti problémy spojené s ¥rgm a pipravou vysokokalorické stravy u svyciti@®

Jaka je finatini zatz rodiny v souvislosti s vysokokalorickou stravaiti@
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5. METODIKA VYZKUMU

Vyzkumna c¢ast bakalgské prace ma kvalitativni charakter. Z#gaoje se na &i lécené ve
specializovaném centru cystické fibrozy nejmenovaa@ocnice fakultniho typu a na problémy
rodict spojené s g o jejich celozivotd nemocné dé& Vzhledem k p&tu déti sledovanych

v tomto centru, nebylo zvoleno dotaznikovéeset, ale sér dat pomoci rozhovér

K této praci byla zvolena metoda kvalitativnihoiéet, protoZze prayvtato metoda je vhodna
k podrobrijSimu a hloubkovému zkoumani problému. Na rozdilkedntitativniho vyzkumu
je to metoda velmi pruzna, kteraiie reagovat na zny sbiranych dat i v fibéhu vyzkumu.
Kvalitativni vyzkum je holisticky a umaitije individualni pistup vyzkumnika s ohledem
na rozdily mezi jednotlivymi pacienty/ klienty. Hin(2008, s. 52) uvadi, Ze hlavnim ukolem
kvalitativniho vyzkumu je objasnit, jak se lidé a&regé situaci a prosgdi chovaji, pro jednaji
urgitym zpisobem a jak organizuji své viednodenni aktivityterakce.

»Metodami kvalitativniho vyzkumu byvaji degeji hloubkové studium, formy rozhovior
a kvalitativni pozorovani s cilem ziskat popis &wiich gipadi” (Hendl, 2008, s. 50).

Rozhovor je nejstarSitipozeny prostedek komunikace a ngsgji pouzivanym zfisobem
ziskavani informaci. Rozhovor patmezi nejobtiz§sSi, ale zarove nejvyhodrjSi zpisob
ziskavani kvalitativnich dat. V o$evatelstvi je rozhovor vyuzivan ke zmapovani Ziudin

osudi jednotlivce v nemoci a Zivota s nemoci (Kutnohérs*009, s. 38-39).

Pro slkér dat byl pouzit nestandardizovany polostrukturgveszhovor vlastni konstrukce, ktery
byl sestaven z okruhu otazek vztahujicich se k Iproatice pipravy stravy a finatni zagzi
spojené sfipravou stravy, z otazek vztahujicich se k inforima® vysokokalorické strav

a z otdzek anamnestickych.

Konkrétni otazky byly k rozhovorufipraveny na zakladteoretickych vychodisek z odborné
literatury, na zaklagl informaci ziskanych po konzultaci s odborniky remal problematiku
a dale také na zaklaané vlastni dlouholeté zkuSenosti z prace s¢ragejich détmi, které trpi

cystickou fibrézou.

Formul&, podporujici vedeni rozhovinrobsahuje celkem 7 anamnestickych otazek, ktaré na
upresiuji vztah respondenta k diit pohlavi a ¥k ditéte, rainik a druh Skoly, prozradi nam
obdobi prvnich fiznaki nemoci a ufeni diagn6zy. Dale nésleduji otazky vztahujici

se kinformovanosti respondénto vysokokalorické stray ve kterych bylo zjifovano,
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kde a kym byli rodie informovéani o specialni stré\kde ziskali a ziskavaji pebny informani
material, a co v této problematice postradafichfo otdzek je 8. V poslediasti jsou otazky
tykajici se samotné problematikytipravy vysokokalorické stravy, kde byly zj@/any
problémy spojené &sovou narénosti ¥ pripraw této stravy, se Skolni dochazkou,
s odmitanim stravy a také dostupnost potravinnfineza€Z pro rodinu &lenstvi v klubu CF.

Téchto otazek je také 8.
Pred zapoetim vyzkumu byla pro vy responderit stanovena nasledujici kritéria:

Respondent bude radinebo jina dosfia osoba doprovazejici své dilo ambulance centra
CF dané nemocnice, nebo doprovazejici swelfiem hospitalizace nastském oddleni dané
nemocnice kitli dekompenzaci CF. Tato osoba musi byt zaficsobou, ktera vdiném Zivo
doma zajiSuje nemocnému diti stravu. Di¢ respondenta bude na¥dbvat zakladni, nebo
sttedni Skolu. Toto kritérium bylo zvoleno pro obj&sh problematiky stravovani &
s CF mimo domov, ve Skolskémizzeni. DalSimi kritérii byla ochota respondentatvéghovor,
nahravat rozhovor na diktafon a dale souhlas nasletskané informace anonymzveejnit

v bakaldské praci, fipadre publikovat.

Bylo osloveno 7 rodii. Jejich dti jsou ve ¥kovém rozmezi 7 — 18 let. Umyslem bylo nejprve
oslovit 6 rodéa, ale @ provadném ambulantnim rozhovoru, byl aktivni zajem daSibdice
o rozhovor. Respondenty ve vSech rozhovorechiilivomatky, které se vyjadvaly
k problematice svychdti, ¢tyi divek actyt chlapd. Déti je osm, protoZze jedna maminka ma

chlapce dvajata, oba s cystickou fibrozou.

Rozhovory probihaly v obdobi prosinec 2015 &zbn 2016. Se souhlasem responidémyty
nahravany na diktafon argpsany do pisemné podoby. Pracuji geskEm tizkovém oddleni

a wWdéla jsem v jakém terminu a jak staréed8tCF bude hospitalizovano. Hospitalizagehto
déti jsou fredem nahlaSené, nebza jejich pobytu je nutné zajistitditly izolacni rezim. Kontakt
srodti déti k ambulantni kontrole byl organizovan pomocitses pneumologické &ské
poradny. Se souhlasem vedouciho tékeentra pro CF jsem kontaktovala telefonicky ¢edi
déti, které ngly piijit v inkriminovaném obdobi na pravidelnou ambudfdnkontrolu. Zectyr
oslovenych rodit souhlasili i s uskuténénim rozhovoru. Jeden dalSi rozhovor se konal
na Zadost matky, ktera byla také na ambulantnir&tntse svou dcerou, ale nebylgegem
telefonicky informovana. JeStpred nahravanim rozhovoru byli respondenti seznameni
s problematikou vyzkumu a byli uji&ti o anonymi¢ Seteni. V tvodu kazdého rozhovoru byl

nahran souhlas respondenta s nahravanim rozhoVircozhovory probihaly za hospitalizace
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déti na izkovéem oddlenti, étyii byly uskut&nény na ambulancii pravidelné kontrole v centru
cystické fibrézy. Z dvodu zachovani anonymity nejsou dosléopiepsané rozhovory saéisti
této bakaléské prace. Na vyzadani jsou k dispozici u autorkg. stejného dvodu jsou

pozmenéna Kestni jména vSech nemocnyahid

Pi hospitalizaci dti byly s jejich rodéi domluveny terminy rozhovarna bizkovém oddleni.
Seteni probihalo v soukromi wg@dem ugené mistnosti zaifiomnosti jejich hospitalizovaného
ditéte. Rozhovory v ambulantniasti probihaly oft v soukromi v pedem ukené mistnosti

za fFitomnosti jejich dcery/syna.

a jejich rodéi seradu let znam. To bylo velkou vyhodoii pozhovorech, kdy byla odstrama
bariéra, ktera je obvykla u vedeni rozhovoru s aegmi lidmi. Délka rozhovdr se pohybovala
od 20 do 30 minut. Jeden rozhovor trval 50 minuhaminku, kterd se zajmem vypravovala
o problémech nejen sedmnéactiletého syna, ale takdosglé dcery, jsem musela upozornit

na ukorgeni rozhovoru.

Doslovné pepisy rozhovair byly podrobeny kvalitativni obsahové analykia zaklad analyzy
dat byly vytvaeny 4 kategoriel. anamnestické Udaje, 2. informovanost ¢dd8. problematika
piipravy stravy, 4. finaimi za€z rodiny, které byly dalélenény do podkategorii. Ktova slova
pro jednotlivé kategorie byla ozf@vana barewh Dulezité anamnestické Udaje zeledilezité
Gdaje v oblasti informovanosti mie] v oblasti pipravy stravy fialog, ve finagnich otazkach
Sed, vSechny zaporné odp&i byly ozna&eny cervert viz priloha C. Vysledky jsou popsany
v jednotlivych kategoriich a podkategoriickjmpa vypo¥d responderit je uvedena kurzivou.
Z divodu zachovéni anonymity, byla jména respondenténéna. Na zaklagl uvedeného
prizkumu byl zpracovan letdk — Rady ke stravovatii € CF. Tento letak je soéasti prace viz.
piiloha D. Upozaiiuji, Ze v uvedenéifloze nejsou uvedené kontakty na ambulanci a niho
terapeuta. Zarove ale zdiraziuji, Ze uvedené kontakty naopak jsou v letaku podice,

ktery je také sotasti této prace.
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6. PREZENTACE VYSLEDK U

6.1 Anamnestické Udaje
Tato ¢ast byla rozlenéna na podkategoriesku ditte, nav&vovaném roniku Skoly, ve kterém

obdobi a jaké byly prvniifznaky nemoci, v jakémeéku byla nemoc diagnostikovana. Vysledky

jsou zaznamenany v tabuléslo 1.

Tabulka 1 ,Anamnestické udaje”

Jména dti s| Vekv | Typ Vékply, Ob,dobl' prvnich_ Prvni priznak nemoci _ Obdo_bi
CF letech ro¢nik znamek nemoci diagnostiky CF
Anetka 16 2.SS 5. den dechové obtiZze, ffem 4. mssic
Betynka 18 4.SS 3. mesic neprospivani, steatorea 3. mesic
Karolina 14 8.zS po narozeni mekoniovy ileus 4. tyden
Renata 8 3.ZS po narozeni mekoniovy ileus 1. tyden
Jara 17 2.SS 5. meésic zapal plic Z amniocentézy
Pavlik 11 5.7S 2. den ileus 2. mssic
Mirek 11 4.7S 5. den dechové obtize 4. tyden
Vilém 11 4.7S 5. den dechové obtize 4. tyden

Vyzkumny vzorek tvéi sedm matek a jejich osmétd s CF, protoze Mirek a Vilém jsou
dvojcata. ek déti responderit se pohybuje od osmi do osmnacti le&t B&ti navsevuje
zakladni Skolu aft déti stredni Skolu.

Pét matek udalo, Ze se prvni znamky onengo€rprojevily uz v prvnim tydnu Zivota die.
Dvé matky odpowdély, Ze prvni projevy byly vefeéch az pti mésicich Zivota.

U dvou dti byla nemoc diagnostikovana vieth azétyiech nésicich, uétyr déti na konci
prvniho nEsice Zivota. Jedna matka udala diagnostiku CF riprntydnu Zivota déte. Vyjimku
tvori matka, ktera &d¢la, Ze se ji narodi chlapec s CF, protoze timtaymwuoeEnim trpi uz jeji
starSi dcera. Matka Jary &ith své dojmy: Uz jsme ¥d¢li, Ze bude mit cystickou fibrozu
Zz amniocentézy a vSechno bylegem pipravené, hned finesli inhalatorek, dostaval Kreony

pred kojenim a vSechno bylo Gpkkwly.”
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Matky opakovas uvadly tii hlavni prvni projevy. Dechové obtize a z4pal plicoblém
s piibyvanim hmotnosti déte, mastné&idké stolice a $évni nepéichodnost. DalSi ivodni jev
udala maminka Anetkyteka* se nd ptal, jestli jsem si nevSimla slanébelicka....ano vSimla,

ale nepgikladala jsem tomu vyznam, o této nemoci jsem mkdiySela.”

6.2 Informovanost rodi¢a

V kategorii informovanosti rodii bylo hlavnim Ukolem zjistit, zda matky umiést jakou
jejich di# musi dodrzovat dietu, kym byly o digio stanoveni diagnézy p&ny a zda byly tyto
informace pro & srozumitelné. Dale byla zji@vana spoluprace rodiny s ndtrim terapeutem,
jestli jim byl poskytnutdostatek informénich material, kde jes&t cerpaji potebné informace
a co by jim v této problematice nejvice pomohlo.

VSechny matky urly popsat dietu, kterou musi jejich &itlodrZzovat.Maminka Renatyika:
~-Musime mit vysokokalorickou stravu, ha@diuksi, bilkovin, mlénych vyrobk, pfidavam ji do
jidla smetanu a majonézu, dbame, aby byla stras&rdpepidavame ovoce a zeleninu, vic jidla
solim, nd@la by jistcasto, nejmi Sestkrat dendi.

Matka Anetky odpovida;Vysokokalorickou stravu, vic tdk vic masla, vic solit, to dcera
nechce, dogilujeme od malinka FresubinyTaké maminka dvéptrika:,....my se drzime toho,
aby jidlo obsahovalo co nejvice ful bilkovin, oni teda miluji maso a my fungujemenmeso

a omaky s gilohami”.

Tabulkacislo 2 gehledré zobrazuje, kym byly matky pdany o vyzi¥ svych dti po stanoveni
diagndzy cysticka fibréza.

Tabulka 2 ,Kym byly matky pou ¢eny”

Iména dti Pouweny Edukani
Lékarem| Sestroy Lékarem a sestroy Nutri¢nim terapeutem| pobyt Motol
Anetka v
Betynka v
Karolina v
Renata v v
Jara v
Pavlik v v
Mirek + Vilém v
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Matky byly wtSinou po stanoveni diagnézy CF peny o vyZi¢ svého nemocného die
lékarem a sestrou, ve dvouipadech nasledoval eduka pobyt v centru CF v Motole. Zadné
matce nebyla dieta objasra nutrénim terapeutem. U sedmnactiletého Jary matka aaista:
»1ehdy ani nutrini terapeut nebyl”Maminka dvofat Mirka a Viléma: ,..dopodrobna s nami

nikdo dietu nerozebiral”.

Ctyti matky se shodly, Ze poskytnuté informace po stanbdiagnézy u jejich dite, byly pro
n¢ dostaténé a Ze jim porozusgty. Odpovidaly takto:, Ano, byly dostaténé”. Maminka
Anetky: ,Ano, porozunégla, kdyz jsem nedé¢la, volala jsem si lek&’. Tii maminky ale nebyly
aplr¢ spokojené s informacemi. Maminka Pavlia: ,Prvni informace byly asi dostateé,
ale ja byla vydSena a zmatena a stéjjsem si spoustu informaci a zkuSenosti museladshl
na internetu”. Také maminka Jaryffznava:,Myslim, Ze byly dostateé, ale byly to dlouhé
hovory, abych vSemu porozélai. Maminky fikaly, Zze v pipac problému si vzdy volaly

do poradny pro CF a tam jim bylo I&kan nebo sestrou vSe objasa.

P¥i ambulantnich kontrolach se maminky nikdy nesstlsahutrénim terapeutem, ani jim tato
moznost nebyla nabidnuta. VSechny maminky si této pochvaluji g hospitalizacich svych
déti. Maminka Karoliny odpovidgNutri ¢ni vybira stravu s dcerou jerfighospitalizacich, to je
dobry, vybere si co ji chutna,sipbéznych kontrolach u pana doktora jsem se s tioitri
nesetkala”. Maminka dvofat na otazku spoluprace s némim terapeutem také&ika:

.Nespolupracuji, setkavame se jevi mospitalizacich, ty ale nafti nejsoucasté”. Maminka

Renaty se shoduje,P 7 beéznych kontrolach ne, jensiphospitalizacich,....kdyz se s nfip

navseve dcery potkdm, vybirdme jidlo spahe”.

Informaéni material k problematice stravy dostalo v naSibalenci @t matek. D¢ byly
vybaveny materidlem z nemocnice Motol. Maminkgsto uvedly, Ze inforn¢ai material
dostaly, ale spiS byly poeany Ust& rozhovory s Iékem. Dw matky starSich &i odpowdély:

»1enkrat moc informaniho materialu nebylo, spiS nam bylo vSechnodtlgsrano Ustd”.

K dotazu, zda postradaji r@di informa&ni material v nasi ambulantni porgdse vyjadily ctyfi
matky slovem;Ne, nepostradam”Dv¢ matkytekly, Ze ne a kdyZ&eo nevi, volaji I€ké nebo
seste do poradny. Maminka Pavlika odgd¥la: ,Ohledné stravy moc materialu nemaj, ale
vSechno se da zjistit z klubu CF a ¥pou zkuSenosti a recépbdd ostatnich maminekTaké

maminka Anetky odpovida slovyAni ne, kdyz @co nevim, zavolam, nebo kouknu na internet”.
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Kde jeSt rodice ziskavaji pdebné informace v oblasti stravy u jejich nemocnéliwte,
je uvedenov tabulcegislo 3.

Tabulka 3 ,Ziskavani informaci”

Informasni zdroj
Jmeéna et Internet | kjub CF | Diskusni portal CF | Facebook
obecré
Anetka v v Y
Betynka v v
Karolina v v
Renata v v d 4
Jara v v Y
Pavlik v 4 Y
Mirek + Vilém

Sest matek vyhledalo gebné informace na internetu, zajimaji se a slettuji na webovych
strankach Klubu CF¢tyti matky si vynénuji zkuSenosti na diskusnim portalu CF a jedna
na facebooku. Maminka dv@jt pry podrobné informace témneshani &ika: ,Vzdycky jsme

si poradili sami”.

V problematice informovanostiitmatky uvedly, Ze jim nic nechybi, protozZe jejisbmocné &i
jsou uz starSi a za roky Zivota s CF nasbiraly sjpoakuSenosti. Maminky Renaty, Anety
a Pavlika by uvitaly rady, co & aby jidlo d¢tem chutnalo a bylo dostét®@ kaloricke.
Maminka Mirka a Viléma vyslovilai@dni:,Kdyby byl ngjaky nutricni terapeut, ktery by poradil,
jak by se dala vysokokaloricka strava sestavit @aegch potravin,¢cim nahradit ten tuk

a hutnou stravu jako ondky a knedliky”.

6.3 Problematika pripravy stravy
V kategorii gipravy stravy bylo zjifovano, jaky ¢cas dend vénuji rodie k zajiSEni
vysokokalorické stravy u svychtd, zda se u nich vyskytlo obdobi odmitani straygkaprobiha
stravovani dti s CF khem Skolniho dne. Matky se vyjadaly ke vsticnosti Skol
v problematice spojené stimto onem&dm a odpovidaly na otazku internatniho ubytovani
na stedni Skole.
Casovéa narénost gripravy stravy pro nemocné 8i CF je dle matek ztind. Matky se shoduiji,
Ze nuji jidlu svych nemocnychéd velkoucast dne, ale uznavaji, Zem jsou dti starsi, tim

je cas kolem pipravy stravy kratSi. Maminka Betynkika: ,D riv to bylocasow naraché, nyni
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uz ji prakticky vSechno i ovoce a zeleninu, ovatee nechla”. Maminka Sestnactileté Anetky
odpovida:,Hodn¢ casu, i kdyZ & uz mii, protoZze se snazim zapojit Anetku, spolu vybereme
potraviny, spolu vé@me, nebo uz dto zvladne sama’Uvadji ¢asovou narénost kolem
nakupm, piipravy svdin, nékteré vai obedy, jiné maji to isti, Ze tuto praciienechaji balice

a \&nuji se az fpraw vetere. Dvogata Mirek a Vilém maji babku, o které jeji dcerdika:
.Nasim Zivotnim &fstim je moje mamka, kterdstala doma, kdyz se kluci narodili a pomaha mi
s nima. O jidlo a véeni se stara mamka arwje tomu asi 60 % dne. Viléem by bez jejiho
vyvaeni na tom byl o hodri™.

Problematickym obdobim wti s CF je obdobi odmitani stravy. Tato otdzka \ghaou \&tSiny
matek Usniv a karavy pohled na své &it, Ano tim obdobim jsme si prosli”.nebgano, tim

si prochazimebyla casta odpodd’. Kazda uvedla vSak jiné&kové obdobi. Betynka dosp let,
Anetka v deseti letech, Karolina nyni v pubgrRenata ma tyto obdobi odmitani jidla
opakovasl, Pavel od dvou az do deseti let. Vilem ma podlgkgna&elozivotni boj s jidlem,
ackoliv jeho dvofe Mirek si jidlo vychutnava a nikdy s nim probléeml. Také Jara, ktery m&
uz dosplou sestru s CF, a ktera trpi velkymi problémydéejn od narozeni, neprosel nikdy
timto odmitacim obdobim.

Informace, které matky uvély ohledreé stravovani jejich &i bechem Skolniho dne, kdy je dit

mimo domov, jsou zobrazeny v tabuldslo 4.

Tabulka 4 ,Stravovani béhem Skolniho dne”

N } . Obgdy
Jména di Pacet svain Skolni jidelna Doma U babiky
Anetka 2 v
Betynka 2 v
Karolina 1 4
Renata 2 v 4
Jara 2 4
Pavlik 2 v
Mirek + Vilém 1 v

Jen ti matky uvedly, Ze se jejich ditstravuje ve Skolni jidetn Jidlo pélivé predem vybiraji
a objednavaiji, aby bylo pro dithutné a alespiocast&né sphovalo poZzadavky vyzivy prodti
s CF. Zbytek &i na olgd chodi doni, nebo k baldice. VSechny &i si nosi do Skoly jednu
nebo d¢ bohaté suény s ovocem a sladkostmi. Bxmaminkytekly, Ze si dti jeSt dokupuji
rizné pamisky v automatu. Matky uvicl Ze se snazi, abytil jedly minimalre Sestkrat derin
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Postoj Skoly a titeli ke stravovaci problematicetd s CF matky hodnotily vSeobeckladrs.

Ve Skole dtem vychazeji vstc hlavre v prvni ¥idé, kdy podle matek, paniitelka kontroluje
hygienu a brani pankreatickych enzZynpired jidlem. Ve Skolach musi r@éi o nemoci
informovat a pedkladaji, bd’ zpravu od |ékie, nebo fipraveny letéek pro ditele od Klubu
CF. Maminka Renatyika: ,Dostali jsme od Klubu CF brozuru prafitelku do Skoly, je moc
pekne udelana a cetli ji tam vSichni i uklizéky”. VSechny matkytikaji, Ze @i své dti
samostatnosti a dohleditel od druhéitidy nebyl poteba. Spatné zkuSenosti ma ale maminka
sedmnactiletého Jary a jeho dnes uz déspestry také s CF. Chodili do vesnickeé Skoly, &k
matky byly problémy se spoluzdky a nei@tosti Skoly cokolivieSit. Matka pi vzpomince
na toto obdobi skoro plé a povida;Spoluprace s nimi byla Spatna, byly tam veliké lpémy,
které musel/eSit az psycholog. Musela jsem #teSit vyhledanim jiné Skoly, soukromé,

a tam to bylo upl&jiné, vychazeli nam ve vSem/sta ctti se tam dodnes radi vraci”.

Problematika internatniho ubytovani se tykaladéti, které nav&vuji stedni Skolu. Odpasdi
matek byly jednozrmé: ,Ne, to by neslo”. Matka Anetkijka: ,Do Skoly to ma 20 kilometfr,
ale vozi ji starSi bratr autem, aby nemusela narimét, to by neslo, stale pebuje kontrolu”.
Jarova maminka uvadjtnternét, to by neSlo, vy Skoly byl limitovany nemoci a dojiérdm,
takZe i kdyZz chli na jinou Skolu, museli si vybrat Skolu, kterdebglostupna dojizghim”. Matka
ctrnactileté Karoliny, ktera teprve bude vybiratedhi Skolu, odpovida,Chtéla na internat,

ale to by neslo, musim ji stale vSechrp@minat, lIéky a tak, i kdyz tolik let uz to vi”.
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6.4 Finanéni zatéz rodiny

Tato kategorie byla objasvana v otazkach dostupnosti potravin, fér@dmar@nosti @ nakupu
potravin,¢élenstvi v Klubu CF a vyuzivanijaké finaréni pomoci.

Potraviny, které jsou pi#bné k zajig&ni vyZivy u svych éti s CF, jsou jiZz dnes dle matekZoe
dostupné. Maminka Anetky se snaZi kupovat kvaldomaci potraviny, i kdyZ jak uvadi:
..-.jsou drazsi”. Mirkova a Vilémova maminka povida,My se snazime kupovat
co nejkvalit@jSi potraviny, kupujemerps internet od farm@ hlavre maso, ovoce a zeleninu,
chceme, aby kluikn ta strava dala co nejvicdarova maminka udavd, Ze se diky dtsplcei,
kterd studuje biologii na Vysoké Skole, z#il na vegetarianskou stravu a uvaglityni jsme

se diky dcé zanvrili na riizné nahrazky a vegetarianskou stravu, ale to je takdostupné”.

Sest matek uvadi velkou fin&mi zatZ spojenou s nakupem potravin, ale nejen potramiadi
velké vydaje na Iéky, vitaminy a dagl stravy jako jsou Fresubiny a Nutridrinky. Mamank
jedenactiletych dveépt odpovida:,To urcite, jidlo nas stoji neskufay penize...., neumim
si predstavit byt svobodna matka, nevim, kde bych fidltobrala penize. DalSi poloZzkou jsou
léky, vitaminy, Fresubiny, vSe je brano jako déklstravy a vSe se plati a my to mame dvakrat”.
Maminka Karolinky si pochvalujgNam pomaha Dobry And, jsme si davali Zadost a mame

penize na jidlo, vitaminy”.

Ctyti matky jsoucleny Klubu CF, d¥ fikaji, Ze nejsou, ale a}jt se tam pihlasit, protoZe sly3ely
0 zajimavych¢lenskych vyhodach. Meziénpati osmnactiletd Betynka, jejiz maminkea:
»AZ ted’ se [ pobytu v nemocnici doZdeéla 0 moznosti ziskat maly inhalator na cesty odokilu
CF, tak si tam sama volala a chce se zaregistravaiyuzit dakych vyhod”.Dvé maminky
vyuzivaji gispevky od nadace Dobry Artl Maminka Anetky odpovidg,Ptala jsem se na
socidlce, ale na stravu od nich nemame narok, dmgsem ale pispevek od nadace Dobry

Ancl, jsem za to velice vdna”.
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7. DISKUSE

Jako dtska sestra na odéni pro &tSi cti jsem se s cystickou fibré6zou mnohokrat setkala.
Nekteré dti s CF se neobejdou bez hospitalizaci v nemocaaichodi na pravidelné pobyty
vétSinou jednou zaitmesice. Tyto dti zname na oddeni od malkka a prozivame nejen s nimi,
ale s celymi rodinami jejich Zivotnitipehy. Mnohdy je &Zké tu bolest a trdpeni s nimi nesdilet
a udrzet si profesionalni odstupasto obdivuiji, jak sedi s CF zvladaji s nemoci poprat, jak
umi hodnotit s\j stav a kazdodenni rutindasow nar@nou peé€i zvladat tuto nemoc. Veliky
obdiv pati i rodicum, ktei nejprve prochazi fazemi vyrovnani se s diagnézauktei

se postup# zvladaji vyrovnat s dlouhodémaranou zivotni situaci. Osobrse n¢ dotkl pribéh
hol¢icky s CF, ktera byla velicéasto na naSem odéni hospitalizovana. |lips jeji stale se
zhorSujici stav, byla neustéale vesela, optimistekipdavala odvahu vSem ostatnigtedh. Byla
nasSe slurtko. BohuZel boj s touto nemoci prohrala d&tenacti letech, ale tato mala osobnost
zastdva v naSich srdcich navzdy. Cystickd fibrozasti@e pro velkou &Sinu lidi nemoci
neznamou. Cysticka fibr6za byva spojovana spiSeliaimi projevy, ale problematika
zazivaciho Ustroji spojena s timto onentodém nenicasto znama. To &motivovalo k tomu,
Ze se ve své bakatké praci ¥nuji praw této problematice. Jak jsou rodiinformovani, jaké
jsou jejich kazdodenni problémy spojené se zmigt specifické diety, jak jeéiké s touto

nemoci prost Zit.

Cilem prace tedy bylo usnadnit zivot rodinam, kteeé potykaji s CF. Najit slabiny, chyby
a upozornit na nedostatky, které jako zdravotnievnimame, nebo si myslime, Ze jsou
nepodstatné. Najit odp&/ na otazku: Co rodim chybi, co by si fali, co mizeme zlepsit

v ambulantni nebo hospitali#@ p&i v oblasti vyzivy?

Vyzkumna c¢ast této bakaldké prace byla provédda metodou kvalitativnihno vyzkumu.
Ten probihal formou nestandardizovanych polostmaktanych rozhovar s rodti déti, kteri
maji v kazdodenni @é dit¢ s cystickou fibrézou. V diskusi jsou vysledky i&eii rozebrany

a zhodnoceny.
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Anamnestické Udaje

V prvni ¢asti vyzkumné prace byly zji@dvany anamnestické udajegtbDdotazovanych matek
byly ve stdi osm az osmnact let. VSechntigsou tedy zaky zakladni nebdextni Skoly. Kazdé
vékoveé obdobi nese sva Uskali a nging, Ze v gkterém obdobi je @& o nemocné ditsnazsi.

S @ibyvajicim wkem se rodie potykaji se vzdorem a vzpurnosti, ktera se olgeswpocitem
nespravedlnosti a odliSnostitgpbenym onemoeénim jako je CF. Nij obdiv pati matce, ktera
petuje o chlapce dvoata a oba s CF. B& o jedno takto nemocné &ije velmi naréna

a myslim, Zze p&e o d¢ déti zatZuje rodinu nejen finamé, ale i caso¥ a psychicky.
Zajimavym zjis&¢nim bylo obdobi prvnich znamek nemoci a stanovagrebzy. Z mého Sini

je patrné, Ze mladSimeékm, doctrnacti let ¥ku, byla stanovena diagnéza CF uz v prvnim
mesici Zivota. Kubékova (2014) a Vavrova (2006) se shoduji, Zasmé zahajeni ¢y ma pak
kladny vliv na dal$i gibéh onemocaini. Proto byl zaveden @eské republice od 1. 10. 2009
celoploSny novorozenecky screening (Kehva, 2014, s. 49). Zrozhovoru s matkou
jedenactiletych dveépt vyplynulo, Ze chlapci po narozeni prosli noverackym screeningem.
Ten potvrdil uz stanovenou diagnézu CF z potnidtitd) Sestnactileté Anetky se ¢aaly
prvni problémy objevovat uz po narozeni. Protofienaky ¢astych stolic, nechutenstvi, &@&s
kaSel byly dattvrtého nésice doma zvladnutelné, nebyla provedena do té Bathya specificka
vySeteni na CF. Vetyrech ngsicich byla ale nutna hospitalizace na jednotoenmvni pée

s podavanim kysliku, 2alo vySetovani a potvrzeni diagnézy CF. Osmnactileta Betymkka
doma také obtiZze, ale objevily se az vech n&sicich. Neprospivala, #fa mastné stolice
a vyhez konéniku. Musela byt hospitalizovana a po opakovanygBetenich se potvrdila
diagnéza CF. Ghdivky po narozeni neprosly jéshovorozeneckym screeningem a diagnoza

byla stanovena na zakkadymptond a laboratornich vysledk

Prvni vyzkumna otazka: ,Jak jsou respondenti informovani o nutnosti vysokokalorické

stravy u déti s cystickou fibrézou?”

VSechny matky urly popsat a vysitlit nutricné bohatou stravu, kterou byéo jejich dig
dodrzovat. Tito rodie uz maji dlouholeté zkuSenosti, protoZe se poiykaystickou fibrozou
témef vSichni od narozeni svyctetil Vavrova (2009), Nevoral (2013) a Koletzko (2Dp1&di,

Ze vykEr potravin musi odpovidat poZzaddvk na velky obsah energie a protei@Zékladem je
mléko, plnoténé a smetanové ndéé vyrobky, tdné syry a smetana, které se pouzivaji

i k zahugovani oméek. Strava ma obsahovat i velké mnozstvi masa,vejbe a povolena jsou
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tucnda jidla. Takto vypovidaly i matky v mém vyzkumua¢dtky ale jednoduché podle matek
rozhodrg nebyly. Rt matek bylo informovano po &eni diagnézy u jejich dite Iékaem

a sestrou, nikdo nebyl edukovany nutfim terapeutem a jen &matky absolvovaly se svym
dit¢tem edukani pobyt v Motole. Edukani pobyt je u nas nabizen lékan z pneumologicke
poradny, ale ne kazda maminka ho vyuziva. Na diskusportalu cysticka fibroza/férum
si maminky sdluji dojmy z €chto pobyi. Na eduk&ni pobyt jezdi maminka se svym
nemocnym dittem a trva fiblizné jeden tydenRikaji, Ze pobyt je velice psychicky nérny,
zarover ale podny. Jsou tam zodpézeny vSechny otazky, matky séiyprakticky provadt
lécebny rezim u svychdi. Maminky v mém vyzkumutikaji, Ze nebyly edukovany nutnim
terapeutem a dopodrobna s nimi nikdo dietu neroaehle Skoda, Ze spoluprace s rduaiin
terapeutem funguje v naSi nemocnici jen v posldédast deseti letech a to jefi pospitalizacich
déti na izkovém odédleni. Kontaktovala jsem nutni terapeutku, kterd dochazi na na&skiou
kKliniku. Ta mi popsala postupy, které nutr terapeutka provadi u kazdého hospitalizovaného
pacienta s CF. Po provedeni ntiitho screeningu lékam je vSem &em s CF ufena dieta
¢islo ¢trnact — individudlni strava. Nutni terapeut provede nuini anamneézu, zjisti aktualni
stav \Eetreé laboratornich vysledk a provede pomocna vygeni — ngfeni obvodu paze,
stanoveni energetické peby. S diétem a pipadr i s rodti vybere stravu, kterd @if chutna

a sphuje energetickou pi#bu. Stravu vybira terapeut na dva dnyiddp a jednou tydn
si zji¥uje hmotnost pacientariRzahovém ubytku, nebo npyvani hmotnosti se musi sledovat
a zapisovat fijem stravy. Nutkni terapeut pak progda pijem Zivin a energetickou hodnotu

piedklada ve zpraviékai. Tyto postupy byly provéashy jen u hospitalizovanych paciént

Z rozhovoii s maminkami v oblasti informovanosti vzeSel poXa#tana spolupraci s nunim
terapeutem i f ambulantnich kontrolach ¢d. S nutréni terapeutkou byla po konzultaci
s vedoucim lékam centra CF a vedouci sestrou pro vyzivu domluvepaluprace i
ambulantnich kontrolachédhto dti. Dosud tato poradna fungovala jen pro pacienty
gastroenterologie. Nyni se pdia navazat spolupraci nuni poradny na zakl&podrétu
tohoto vyzkumu i pro étské pacienty s CF. Nutni poradna uz nyni funguje a probih&a kazdou
stredu v odpolednich hodinach. V ambulanci pro CF jsmicim o této moZnosti poskytovany
informace pomoci letku, kde je i telefonicky kontakt s moZnosti indiwéni konzultace

S nutréni terapeutkou.

Oblast informovanosti je velmittezitd a z rozhovdr s maminkami je patrné, Zz& ze sedmi
matek si musely informace dohledavat z jinych zdrajopakova# se telefonicky dotazovat

v ambulantni poradnCF. Myslim, Ze by bylo dobré obnovit a vyttib aktualni informéni
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material, poskytovat srozumitelné informace proig@y a rodinu. Ztota#uji se s nazorem
Plevové, Slowik (2010), ktera uvadi, z& Romunikaci s rodinou jef¢ba myslet na to, Ze se
jedna o laiky. Rodie nemusi znat terminy, které jsou pro zdravotnikyn®é. V pfibé¢hu

rozhovoru je nutné si @wovat srozumitelnost naseho vykladu a tigigat se o spravném

pochopeni pacientem.

Druha vyzkumna otazka: ,Maji respondenti problémy sojené se vyBrem a pripravou

vysokokalorické stravy u svych @ti?”

Na druhou vyzkumnou otadzku bylo odpovidano v katiégproblematiky rodit spojené

s vykErem a pipravou stravy u svychétd s CF. VSechny matky udavaji velkaiasovou
naranost spojenou s nakupyiipravou jidel a swan. Myslim si, Zze vyznamnou roli zde hraji
babitky a ostatniclenové rodiny, ktd jsou ochotni poméahat. B& o di¢ CF obnaSi nejen
piipravu kaloricky bohaté stravy, ale i inhalace, atghtace, brani &k Maminky se na
diskusnim portalu cysticka fibréza/forum vyfag, Zze zaatky jsou kruté, ale postuprse
zavedenim stalého denniho rezimu a s pomoci raBnga vSe zvladnout. Stejny je také nazor
Martynkové, Sikoroveé (2012), ktera piSe, Ze rodimemocnyntienem cystickou fibr6zou ma

v s

Zivot slozigjSi nez ostatni rodiny. ivodem je zejmén&asova narénost |€by.

DalSim velikym problémem je obdobi odmitani straVigechny maminky v mém vyzkumu
timto obdobim u svychati proSly, nebo prochazeji. Vavrova, BartoSova @Qiadi, Z&astym
jevem u dti s CF je chronické nechutenstvi. S tim se ztotf@i Skalick4 (2014) a dodava, Ze
denni energeticky ifjem pacienta s CF by &h byt podle z&vaZnosti jeho onem&on

0 30 — 50 % vysSi, nezimérna doporteni pro jeho ¥k a pohlavi. V pipact infekce, zvysené
dechové namahy nebo podvyzivy se t&iglo jeSE zvySuje. Odmitani stravy v obdobi puberty je
casty jev hlava u divek, které odmitaji jist ¢nd a vysokokalorickd jidla, aby ridgraly.
Maminka Karoliny si na tento problém s dcerou tg@k&tzovala. Sojkova (2009) ve své
piipadové studii mladé divky s CF zjistila, Ze patkarza&ala od patnacti let omezovat velikost
porci, snizila se jeji hmotnost a tim se podstatrorsil jeji zdravotni stav. Myslim, Ze je velice
nutné a dlezité, aby rodie dohlizeli a vhodhisvé di¢ k jidlu motivovali. Je to wité nelehky
ukol a pro rodie kazdodenni boj, ktery vyZzaduje velké usili &limost a rekdy je nutné
vyhledat psychologa. Na strankach Klubu CF jsemlan&rucku o vyziw u nemocnych
cystickou fibrozou. Ufité bych vSem roaiam doporudila si tuto girucku precist a moc se mi

libi rady pro rodie — Desatero vaZn nevazg. Desatero obsahuje deset praktickych rad, které
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popisuje i Vavrova, BartoSova (2009) a které byvedem k praktickému vystupu této
bakal&ské prace. Upozauiji, Zze v filoze D neuvadim kontakty na ambulanci a napojeni

na nutréniho terapeuta. Naopakidziuji, ze v letaku pro rode tyto udaje jsou.

Stravovani ve Skolni jidetne dalSi zminou, kterd nastava s nastupem Skolni dochazky.cRodi
pak nemaji stravovani zcela pod kontrolou. V mémkuynu respondenti uvég, Ze Skolni
jidelnu nav&vuji tii ze sedmi dti. Rodte uvadi, Ze si muselifedem zjistit stav jidelny,
moznosti dodrzovani hygieny a druhy jidel, ktegdeth vai. Rikaji, Ze dnes uz je systém
objednavani stravyipdem pes internet skoro ve vSech Skolach a je moZnostns didlo
naplanovat. Zarove ale sdluji, Ze dtem strava v jidekn stejre moc nechutna a maji hlad
po pichodu ze Skoly dom Stejné zkuSenosti maji i r@e na diskusnim foru cystické fibrozy.
Ctyfi déti z mého vyzkumného vzorku se stravuji gécpodu ze $koly doma, nebo u by

Do Skoly si nosi #Si sv&iny. Myslim, Ze rodiny s batkami a domaci stravou jsou pro&it
to nejlepsi, co e byt. VSichni ale tuto moznost nemaji a &edjsou ¥tSinou do odpoledne
pracovig vytizeni. UEité neni Spatné, Ze se &ftravuje mimo domov a pozna jinou kuchyni i za
cenu, Ze neni updpod kontrolou rodii. Dilezité je, aby vSichniditelé, ktgi maji ve svéiide
dit¢ s CF, byli informovani. Také Kovacsova (2013) vé gipadové studii zjistila, Ze je nutné
ucitele seznamit se zdravotnim stavem nemocnéliteditgipravit je i na moznéasté absence
kvili zdravotnimu stavu. Ro&k jsou spokojeni sipruckou pro witele od Klubu CF. Witelé
musi dét, Ze CF neni nakazliva, Ze di¢ CF oldas kaSle a ize kaslem i rusit vytovani,
Ze musi uZivat pankreatické enzyniegjidly, Ze svéiny ma objemgjjsi a dit se jich nemze
vzdat (Vavrova, BartoSova, 2009, s. 108). Od dibdia diskusnim foru vim, Zecielé
se opravdu snazi dodrzovat vSechnaigiista opaeni a sami si 0 této nemoci dohledavaji
informace. \étSina jich prytika, Zze se dosud s CF nesetkali. Ogofinmyslim, Ze je péebné

o cystické fibroze mluvit a s jeji problematikowsémit i Sirokou viejnost.

Déti s CF jsou omezeni v¢bem Skoly pro své budouci povolani. Maminky v mémkumu
fikaji, Ze vykr Skoly byl omezen dojiZthim, protoze v Zadnéntipadc nemohou povolit svému
ditéti s CF internatni ubytovani. Stale musi dohliZat inhalace, |éky, stravu a dodrZzovani
pravidelného denniho rezimu. Vavrova (2006) i dalsidi jako Koletzko (2015) uvadi,
Ze ve vylkru povolani hraje roli mnoho okolnosti. Zas&dresmi pracovat v horku, prasném
prostedi, nesmi fijit do styku s infekci, nemaji¢tht ©€zkou fyzickou praci. Kovacsova (2013)
ve své pipadové studii uvadi, Ze jeji respondentkalamproces vz&élavani komplikovany
castymi hospitalizacemi. P vybéru povolani volila takovoucinnost, aby nevyzadovala

kazdodenni pracovni dochazku a pracovni nasazepaswbovalo stres. Ze zkuSenosti¢aui
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na naSem oddkeni vim, Ze chlapci s CF igdnosiiuji praci s peoitati, mame ale i kuche
a divky servirky. Vybr budouciho povolani by ¢hbyt feSen zcela individudtna v nasi poradn

pro CF probiha zaffiomnosti ditte, rodtu a I1éka&e.

Treti vyzkumna otazka: ,Jaka je finantni zatéz rodiny v souvislosti s vysokokalorickou

stravou déti?”

Na teti vyzkumnou otazku byly zaznamenany odbw kategorii finakni zatze rodiny

v souvislosti s vysokokalorickou stravou &tics CF. \&tSina matek v mém vyzkumu vypovidala
o velké finagni z&EZi spojené se stravou, vitaminy a vyZivovymi ddgl Maminka
jedenactiletych chlagiciika, Ze naklady jsou opravdu veliké, protoZze chogat svym sydm
»VSe nejlepsi Ma naststi finartné dobré rodinné zazemi a nemusi proto vyhledavanaiad
finanéni podporu. VSechny ostatni maminky maji v tétoastlproblémy a byly nuceny Zadat
0 rizné podpory a vyhodyCtyii maminky jsoué¢lenkami Klubu CF a zbylé dvse chgji
zaregistrovat, protoZze slySely o fikaich vyhodach. Vé&chto gipadech je velikou pomoci
socialni pracovnik, ktery je séésti multidisciplinarniho tymu vSech center aykgti fibrozy.
Také Klub nemocnych CF je organizaci, ktera mareofungujici socialni poradenstvi.
Z diskusniho portalu pro cystickou fibrézu vim, dedopordeni k registraci do Klubu CF
se rodée dozedi uz @i eduk&nim pobytu. Rodie zde diskutuji o fispivcich a upominaji
se navzajem k podani zadosti o filinpodporu. Klub svynglenim po podani zadosti vyplaci
rocni prispivek na lébu CF, poskytuje finami pomoc na inhatai pomicky a v akutnich
piipadech mze ¢len klubu pozadat o mini@dnou finagni pomoc. Dotazované matky v mém
vyzkumu jsou s Klubem nemocnych CF spokojené @tauby registraci dopoxtily vsem
nemocnym s cystickou fibrézou. Také Martynkova, déikva (2012) uvadi ve své studii,
Ze rodte chvali perfektni podportlena Klubu CF. Nejde jen o pomoc finam, ale o vyninu
zkuSenosti mezileny, pdadani tiznych akci, zviejnovani aktualnich novinek v oblastichsy,
vydavani ¢asopisu Zpravodaj. Klub nemocnych CF spolupracuiékai center pro Iébu
cystické fibrozy. Klub a diskusni portaly jsou premocné a rodinu nejen zdrojem informaci, ale
také povzbuzeni a podpory. Z rozhavermé studii vyplynula také vyborna zkuSenost sacad
Dobry Ancél. Pomaha rodinam, které se vlivem nemoci dostalifinartni tisré. Maminka
Anetky a Karolinky dostavaji od Dobrého Al finartni pomoc na stravu a vitaminy. V tomto
piipadt je jen nutnosti vyplnit pisemnou Zadost, kteraebytvrzena oSatjicim lékdem

v centru CF. Ve své publikaci seawMartynkova, Sikorova (2012) shoduje, Ze celkonvaase
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p&e o chronicky nemocnéetl vyrazre ovliviiuje finartni hospodgeni rodin. Nkteré rodiny
si nemohou dovolitadu nadstandardnich péoek.

Téma mé bakafaké prace a ziskavani hlubSich informaci o probiesmant privedlo
na myslenku také se fin&mé podilet na podpe chronicky nemocnych paciéntNebylo to
viabec nic &Zkého. Na webovych strankach Klubu nemocnych Cin jsienaSla odkaz pro darce
a zaslala darcovskou SMS. Tato SMS s menSi miatdstkou se mi odesila kazdysic po
dobu jednoho roku. Pokazdé, kdyz mijge dckovna SMS od projektu ,Slan&til, mam velice
dobry pocit.

VSimla jsem si, Ze rode byli potSeni mym vyzkumem a zajmem o jejich nemocné& dit
a problémy, které s nimi prozZivaji. Vyslechnoutiglej pfibéhy bylo pro n¢ velmi zajimavée
a pokné. Rodée citlivé vnimaji a ocauji zajem sestry a Iéka, ktgi naslouchaji jim a jejich
diteti.
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s. ZAVER

Cilem bakal&ské prace bylo fiblizit problematiku vyzivy u éti s cystickou fibrozou Skolniho
a adolescentnihogku. Prace se tykala oblasti informovanosti éad+ kde ziskavaji a kym jim
byly poskytnuty patbné informace po stanoveni diagn6zy CF u jejitétalizda spolupracuji
s nutrénim terapeutem a co by jim v této problematice icejypomohlo. Dale zaji&ti stravy
béhem Skolniho dne, problematika gwvaa okkdi. DalSim cilem bylo zjistit jaka je fin&ni
zaez rodiny peéujici o dit s cystickou fibrozou a zda jsou rédinuceni vyhledavatiznou
finanéni podporu. Hlavnim cilem této prace bylo tedy zawa problematiku vyzivy a najit
slabiny a nedostatky, zjistit co réfim chybi a co proto fizou udlat zdravotnici.

Objekty vyzkumu byli rodie — matky dti s cystickou fibrozou, se kterymi byly uskémeny

rozhovory.

Vysledky prace ukazuji, Ze ra@i jsou velmi dote informovani o vyziy svych dti s CF.

Zde ale maji nezastupitelnou funkci sdruzeni pro&C#iskusni portaly. Tady rag cerpaji

informace a zkuSenosti, kterych se jim nedost&vambulantnich kontrolach od IéKea sester.
Tato prace odhalila nedost&eu spolupraci rodii a nutréniho terapeuta v ambulantnicpé
Rodie chvali vzornou praci nutniho terapeutaip hospitalizaci svych &i, ale ambulantni
poradna nuttiniho terapeuta ip kontrolach v centru CF jim chybi. &dteré matky vyslovily
pfdni o radu nuténiho terapeuta v sestavovani jidekei a pomoc P tvorb¢ specialnich
vysokokalorickych recefit Na zéklad tohoto vyzkumu byla zaji&ha spoluprace s nuini

terapeutkou, ktera byla doposud vyuzivana v amiwiapé&i jen pro dtské pacienty
s gastrointestinalni problematikou. R&slimaji nyni moznost vyuZivat rad nutri terapeutky
pii ambulantni kontrole v centru CF, nebo si domluwdividualni navitvu po telefonické

domlug.

Vyzkumnym Satenim byla zji&na ¢asova narénost, kter& musi byt raodli vynaloZzena
k zajisSeni a ripraw stravy pro své nemocné &iRodie si zaslouzi veliky obdiv a p&bvani,
protozZe jejich oddanost, pevnéle a laska k déti je prenasi pes fekazky, které jim jsou timto
onemocgnim kladeny do Zivota. Neni vyjimkou, Ze rodiny im@kto nemocnédi dvé, nebo
maji dvojata, jako jedna maminka v mém vyzkur@asova narmost v péi o dit neustava ani
s nastupem dite do Skoly, nelresi zaji&ni [&ebného rezimu a stravy mimo domowt§ina
maminek v mém vyzkumufipravuji cttem do Skoly velké sway, ale okkdy ve Skolnim

zarizeni se jim jevi jako nedostéte. Matky nebo babky musi tedy fipravovat olsdy a veere
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doma a tim zajistit vysokoenergetickou stravu pré dit s CF. Skola hraje v Zivtditste
dulezitou roli, a pokud to zdravotni stav dovolujeize di€ s CF nav&vovat Skolu spolu se
zdravymi dtmi. Nutna je zde informovanostciteli, ktera je dote zajiStna eduka&nim
materialem poskytovanym Klubem nemocnych CF. Vyzkuka&zal, Ze nemoci je ovlig¢n

i vybér povolani a dostupnost Skoly v blizkosti bydis¥Sechny matky rezolutnodmitaji
moznost internatniho ubytovani, kde by nebyl madolyled ditte a plni I&cebného rezimu.

Z vyzkumu vyplyva velika finatni nar@nost rodin peujicich o di¢/déti s CF. Zde hraje
velikou roli sdruzeni pro CF jakym je nddad Klub nemocnych CF, ale také nadafondy
jako je Dobry Andl. Poskytuji rodiim cenné rady, zkuSenosti, novinky ¢b& a hlavi

finan¢ni podporu.

Vystupem této bakaiéké prace je edukai material pro rodie cti s cystickou fibrézou, ktery
bude poskytovan roéiim na ambulanci v centru pro CF. Material poskyuagkladni informace
a rady ke stravovaniéthto dti, obsahuje dlezité kontakty na nutthiho terapeuta, ktery

matkam v mém vyzkumu chgb

V dnesSni dob je cilem tSiny dietologi snizovani hmotnosti lidi a nastaveni zdravé
Zivotospravy. Nemoc, cysticka fibroza, vSak nutlite zabyvat se ogaym problémem — jak
své di¢ ,vykrmit”. U tohoto onemocéni je vyZziva dti velmi zadsadni a odrazi se na jejich
celkovém zdravotnim stavu. Proto je nutné, abycedkti s cystickou fibrézou byli podrokn
seznameni s problematikou vyZivy a aby tato obfedtyla podcgovana. Mli bychom rodée
brat jako sodast tymu, ale fistupovat k nim trplivé, empaticky a nezapominat, Ze to jsou laici

a milujici rodée nemocného dite.

Problémy rodit spojené s vyzivou dii v mladSim Skolnim &ku, starSim Skolnim &ku

a adolesceiit které byly piblizeny v této bakat&dké praci, jsou nemalériRosna by byla jist

i problematika vyZivy batoleciho arguSkolniho ¥ku dti s CF, kterd by mohla navazovat
na vysledky této prace.

Pacienti s onemo¢nim CF maji do budoucna vzhledem ke zlepSujiciné&bnym metodam,
vyvoji novych IéKi, antibiotik, rehabilitéanich postup a novych substittnich prepardt nad;ji

na zkvaliténi a prodlouzeni jejich Zivota.
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Priloha A - Prehled postizenych organ u cystické fibrézy

plice

stirevo

jatra, Zluénik

chronicka bronchitida

mekoniovy ileus

prolongovany ikterus

recidivujici pneumonie prolaps fokalni biliarni cirh6za
bronchiektaie ileus portalni hypertenze
spontanni pneumotorax invaginace cholestaza
volvulus cholelitiaza

protein losingenteropatie

cholecystitida

pankreas (slinivka k¢isni)

pohlavni Ustroji

ORL

téZka porucha traveni

muzska infertilita

chronicka sinusitida

recidivujici pankreatitidy

snizena fertilita zen

recidivujici otitidy

cysty pankreatu

amenorea, dysmenorea

diabetes mellitus
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P¥iloha B - Otazky k rozhovoru

OTAZKY K ROZHOVORU

Souhlasite s nahravanim tohoto rozhovoru?
Vztah respondenta k digti:

Osobni anamnéza ditte: Vék, pohlavi, Skola — ik, kdy se projevily prvni zndmky nemoci,

v jakém ku byla nemoc diagnostikovana.

Otéazky o informacich

Muzete mi popsat, jakou dietu bylm vasSe dit dodrZzovat?

Byl (a) jste o této digtinformovan (a) Iék&em, sestrou nebo nutnim terapeutem?

Byly tyto informace pro vas dostéteé a porozusl (a) jste jim?

Jak spolupracujete s nuinim terapeutem?

Dostal (a) jste informani material k této problematice?

Postradate inforntai materialy ohledistravy v nasi ambulantni poran

Kde jeSt ziskavate paebné informace?

Co by vam v této problematice nejvice pomohlo, astiadate?

Otazky k pripravé stravy

Jakycas deni vénujete piprawe stravy pro vaSe di?

Méate, nebo byl u vaseho & problém s odmitanim stravy?

Kolik jidla, svain denr pripravujete digti s sebou do Skoly a stravuje se ve Skolni jigieln
Vychazi vam Skolafidni witel vstic vzhledem k pdebs ¢asgjSich a objemésSich svain?
U déti nad 15 let: JakeSite stravuipinternatnim ubytovani?

Jsou potraviny, které p@tujete k piprav vysokokalorické stravydiné dostupné?
Zatézuje vas nakupsthto potravin finating?

Jstec¢lenem Klubu nemocnych CF a vyuzivatgakou finargni pomoc?
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Priloha C - Ukazka barveni textu

Rozhovor¢. 5

Souhlasite s nahravanim tohoto rozhovoru?
Odpowd’: ,,Ano, souhlasim”.
Vztah respondenta k diéti: matka

Osobni anamnéza difte —vek, pohlavi, Skola — ik, kdy se projevily prvni zndmky nemoci,

v jakém ¥ku byla nemoc diagnostikovana

Odpowd: , Mam dceru Betynku, je ji8 let,chodido 4 raniku obchodni Skolyna nemoc se
piisSlo ve 3 nésicich, kdy neprospivala a¢la mastnou stolici a Zal ji vyhirezavat konénik,
takZze vlasta prakticky nas poslali do nemocnice, kde jicladl vSechna vySéeni a ten
koneinicek ji vtahovali zpatky. TakZefptéch vySetenich se PpSlo na to, Ze ma cystickou

fibrézu”.
Otazky o informacich
MuzZete mi popsat, jakou dietu by nilo vaSe di¢ dodrzovat?

Odpowd’: ,Urcité ano, vysokokalorickou, vic tuk bilkovin, od z&atku to byl teda problém,
kdyz byla mala, tak nejedla, pak jsm&aladavat to, co ji chutnald/é¢la rada takovou migou

stravu, kaSe, ty jo, ty &fa rada a pak tha rada takovy ty nezdravy jidiMéla rdda nezdravou
stravu od madika, my jsme ji dlali vSechno, co #a rada. Mla rada puding, krupicovou kasi,

rajskou, spis sladky jidla a to ji trva dodnes”.
Byl (a) jste o této die¥ informovan (a) lekafem, sestrou nebo nutinim terapeutem?

Odpowd’: ,,No, tady v nemocnici, pan doktor, s&&ta. Nutri¢ni si nemyslim, ne to n@na byla
tadycasgji do2 let, a to byla na mlice a kasich, potonytedela v 10 letech na i¥éach a te’
v 18 letech a to ani ne #ivbdu pseudomonady, ale zelmto krvaceni do plic, Ze praskla

n¢jaka cévka .
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Otazky k pripravé stravy
Jaky ¢as denré vénujete pripravé stravy pro vase di€?

Odpowd: ,Diiv to bylo hodi ¢asow narané, nyni uz je to lepgji prakticky vSechno i ovoce
a zeleninu, ovoceitV vibec nechtla. Ted’ si myslim, Zzetas na fipravu jidla je jako v jinych

zdravych rodinach”.

U déti nad 15 let: Jak¥reSite stravu fFi internatnim ubytovani?
Odpowd: ,Na internatu neni, to by nebylo mozné”.

Otazky finan¢ni zatéze

Zatézuje vas nakup €chto potravin finanéné?

Odpowd: , Je to hodg financné nar@né ale u nas ne, nezduje .
Byla jste nucena vyhledat &jakou finanéni podporu?

Odpowd: ,Ne, my to nepdebujeme,az tel’ se [ pobyiu v nemocnici Bara dozdela
o0 moznosti ziskat maly inhalator na cesty od Kluby tak si tam sama volalacice se off

zaregistrovaa vyuzit kjakych vyhod”.
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Priloha D - Edukaéni brozura

RADY KE STRAVOVANI DETI
S CYSTICKOU FIBROZOU

U deti s cystickou fibrozou hraje vyziva dilezitou Pra ktiCké abECEda

roli v lécbe. Musi mit stravu s vysokym energe- T

tickym obsahem. le jasné, Ze nékteré rady v praxi pro r0d|ce

nemohou byt vyuzity pokazdé a u vsech. Néktere

funguji a jiné ne. Kdybyste jen néjaké doporuceni

z této brozury vyuzili, bude to alespon castecna () aby dité jidlo sn&dlo, davejte na tali¥ pro n&j
pomoc ve vasem nelehkém Gkolu. Nezapomerite, zvladnutelnou porci

Ze i v situacich, kdy jde o zdravi, déti jiste uvitaji

tsmév a dobrou naladu vic nez stres a vycitky. (® barevné jidlo se lépe jf i o&ima, p&kné ho
upravte a ozdobte

jidlo pfedem naplénujte a zapojte do
pfipravy idité

@ jezte v pohodové atmosfére a nejlépe cela
rodina

@ vzdy zachovejte klid, i kdyz dité nechce jist

(3 ditéti davejte oblibend jidla s riznymi
obménami

(9 nenutte dité snist jidlo, které opravdu
' Dalezita rada nesnasi

.Nedovolte, aby se z jidla stala hlavni soucast _— o ; ;
kazdodenniho programu. Dité si potfebuje taky ® nenechte dité sedét u jidla déle jak 20 minut

hrata uzit pohyb. Nékdy je svacinka na détském
hFristi nebo obéd uprostred vyletu mnohem lep- jidla

i, nez to samé doma u stolu"(Skalickd, Tomas-

kova, 2010, s. 42). @ vidy dité chvalte a motivuijte kjidlu

co nejvice kalorii do co nejmensiho objemu
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Zakladnim pravidlem je nabizet pokrmy, které v malém objemu poskytuji velké
mnoZstvi energie. Z kaZzdého béZného jidla se miiZe pFipravit jidlo vysokokalorické.

Moznosti obohaceni

béznych jidel:

Chléb s maslem

+med s mletymi orisky
nebo sezamem

+ sunka, keCup,
strouhany tuény syr
+vejce natvrdo,
majonéza

Snidafové cerealie + banany, kakao,

Polévka

Maso

Brambory

Téstoviny

tokolada

+suSené ovoce, dzem,
oFisky

+smetanovy jogurt,
ovoce

+ olej, maslo smetana,
mléko, Slehané vejce

+ ovesné vlocky, kroupy,
pohanka

+ téstoviny, ryze,
peceny chleba, noky

+ zapelené se syrem
+smetanové a syrové
omacky

+smazené

+ hranolky
+ olej, maslo,
smetana, proso do kase

+ olej, maslo smetana,
strouhany syr, tofu
+ryzovy nakyp se
smetanou a susenym
ovacem

+ olej, maslo, smetana,
strouhany syr, Sunka,
tofu

+ smetanové

omacky s pridavkem
vajec

+ orechy a slehacka

Dva priklady rychlych

energeticky bohatych
receptu:

Palacinky s jablkovym snéhem

Suroviny: 3 vejce

250 ml plnotu¢ného mléka
125 g hladké mouky

20g cukru

Rostlinny olej na smazeni
Napln: 2 jablka

250 ml slehacky

20 g nakrajenych mandli
1 bal.vanilkového cukru

Priprava: Ze zloutkd, mléka, mouky a cukru
vymichame tésticko. Bilky uslehame a snih
pfidame do tésta. Na rozehfatém oleji upe-
eme paladinky. Jablka oloupeme a nahrubo
nastrouhame. Slehacku uslehdme, osladime
vanilkovym cukrem a vmichame jablka.
Palacinky touto smési naplnime.

Energeticky obsah ve 100g: 205. 0 Kcal.

Toasty

Suroviny na 4 toasty: 50 g masla

V2 cl horcice
150 g strouhané
Goudy
1Zloutek

V2 mleté papriky
4 toasty
Priprava: Tuk uslehame, vmichadme hof¢ici,
syr, vareny zloutek a mletou papriku. Toast
lehce opeceme, natfeme smési a zapeceme
pfi 250 °Casi 8 - 10 min.

Energeticka hodnota 1toastu: 321.0 Kcal.

Nezapomeiite na dostateény pfijem tekutin a soli, nejméné 2 litry denné, hlavné
s Vhorkém pocasi!



Vzorovy jidelnicek pro

deétiod 7do 11 let

+cca prdmeér 30 kg
+ Energetickd potreba 65 kcal/Tkg
hmotnosti u zdravych déti

+ Po navysSeni na 130% energetické potreby
85 kcal/1 kg hmotnosti

2550 kcal, 10710 kJ

75g  bilkovin25g/lkg 12%
1M0g tukd 40 %
310g sacharidl 50 %

Skolni den

Snidané: med, maslo, chléb 1ks, ofechy na
posypani

Svacina: Sunka, eidam, maslo, rohlik 1ks,
jablko

Obéd: polévka s masem a téstovinou,vepro-
vy zavitek, téstoviny, salat mrkvovy s kom-
potem

Svacina: smetanovy jogurt, piskoty

Vecere: sazené vejce, duseny Spenat, bram-
bory, maslo

2.vecere: bananovy koktejl se smetanou,
1ks Nutridrink

Vzorovy jidelnicek pro

détiod 12 do 18 let

+ cca pramer 55 kg
+ Energeticka potfeba 50 kcal/1 kg
hmotnosti u zdravych déti

+ Po navyseni na 130% energetické potreby
65 kcal/1 kg hmotnosti

3575 keal, 15015 kJ

10g bilkovin 2g/1kg 13%

150g tukd 40 %

430g sacharidd 50 9%
Skolni den

Snidané: Sunka, maslo, rohliky 2ks, okurka

Svacina: lu€ina, maslo, dalamanek, jablko,
1 ks Nutridrink

Obéd: polévka bramborova, hovézi gulas,
knedlik houskowvy

Svacina: pomazanka vajecna, chléb, zeleni-
na, Tks Nutridrink

VeceFe: makrela petend, brambory, maslo,
kompot

2.vecere: tvaroh slehany s grankem
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